
STÓMASAMTÖK ÍSLANDS

40 ÁRA 
AFMÆLISRIT

1980
2020



95,6%
Allra stómaþega
sem nota mótanlegar
umbúðir viðhalda
heilbrigðri húð 

TMESTEEM  +

MÓTANLEGAR STÓMAPLÖTUR

Upplifðu mun með Convatec 
mótanlegum stómaplötum

Slepptu skærunum !
Mótaðu til að fá betri þéttleika...

Hringdu í mig í síma 
665-7012 og fáðu 
sýnishorn sem passa þér.

Guðrún María, 
hjúkrunarfræðingur
gudrunth@medor.is

Helstu endursöluaðilar: 
Stuðlaberg, Stórhöfða 25, 569-3100 / Lyfja, Lágmúla 5, 533-2300
Lyfja, Smáratorgi 1, 564-5600 / Garðs apótek, Sogavegi 108: 568-0990



40 ára afmælisrit Stómasamtakanna  |  3

Undirbúningur þessa 
afmælisrits hófst fyrir 
liðlega ári síðan. Það 
kom á daginn, að svo 

langur undirbúningstími var 
nauðsynlegur. Öflun efnis og 
greinaskrif tekur sinn tíma. Að 
ekki sé talað um alls kyns kvabb, 
sem fylgir svona starfi. Þó þetta 
verkefni hafi krafist tíma og 
þolinmæði hefur það verið bæði 
gagnlegt og gefandi.

Ég setti mér snemma ákveðin 
markmið með þessu afmælisriti 
og um leið að fylgja ákveðnu 
gæðamati. Hér er sögð saga 
Stómasamtaka Íslands, einkum 
aðdragandann að stofnun þeirra 
16. október 1980. Starf og stefna 
okkar kemur víða fram í greinum 
og viðtölum. Fagaðilar eins og 
hjúkrunarfræðingar og læknar 
koma að efnisöflun með einum 
eða öðrum hætti; greinum, 
viðtölum og rannsóknum, en 
lífsgæði stómaþega hefur verið 
lokaverkefni nokkurra hjúkrunar­
fræðinema. Vakin er athygli á 
margvíslegri stuðningsþjónustu 
við krabbameinsgreinda svo sem 
hjá Krabbameinsfélaginu og 
Ljósinu.

Viðtöl við stómaþega eru 
fyrirferðamikil í þessu riti. Þetta 
eru stómaþegar sem eru ófeimnir 
við tjá hug sinn og vekja athygli á 
innihaldsríku lífi með stóma; hvort 
sem það er með því að stunda 
fjallgöngur, sundferðir og 
líkamsrækt af einhverju tagi, en 
ekki síður með  þátttöku í 
hversdagslegu amstri. Þessir 
viðmælendur eru á einn eða 
annan hátt fyrirmyndir þeirra, 
sem hafa gengist undir stóma­

aðgerð eða eru á leið í slíka 
aðgerð. 

Þetta er annað afmælisritið, sem 
undirritaður hefur ritstýrt. Hið 
fyrra kom út fyrir 15 árum í tilefni 
25 ára afmælis Stóma­
samtakanna. Að auki hefi eg haft 
umsjá með Fréttabréfi Stóma­
samtakanna í vel á þriðja áratug. 
Sú saga, sem þar er skráð, hefur 
nýst mér ákaflega vel við 
efnisöflun þessa afmælisrits. 

Öllum þeim sem hafa á einn eða 
annan hátt komið nálægt þessu 
riti og aðstoðað mig í hvívetna 
færi ég kærar þakkir. Sérstaklega 
vil ég þó nefna Ólaf R. Dýr­
mundsson, sem hefur lesið yfir 
allar greinar og komið með 
gagnlegar ábendingar. Að öðru 
leyti er efni þessa rits á ábyrgð 
ritstjórans.

Á haustmánuðum 2020
Sigurður Jón Ólafsson

FORSÍÐA AFMÆLISRITSINS

STÓMA ER EKKI 
HINDRUN
Forsíðu þessa afmælisrits 
prýða fjórar veggmyndir 
af ungum stómaþegum. 
Þær voru hannaðar af 
auglýsingastofunni 
Ennemm í tilefni af alþjóða 
stómadeginum í október 
2018. Veggmyndunum 
var dreift á sundstaði, 
líkamsræktarstöðvar, 
sjúkrahús og heilsugæslu­
stöðvar vítt og breitt um 
landið. Ungliðahreyfing 
Stómasamtakanna stóð fyrir 
gerð þessara veggmynda og 
segir svo um markmið þeirra:

„Markmið verkefnisins er að 
eyða fordómum meðal 
almennings gagnvart stóma, 
skapa samtal og fræða um 
öryggi stóma og tilgang. Við 
vildum undirstrika mátt 
einstaklingsins með því að 
sýna öfluga stómaþega sem 
taka þátt í lífinu af fullum krafti; 
einstaklinga sem leggja stund 
á sund og íþróttir, klífa fjöll, 
ganga með börn og sýna fram 
á að stóma er ekkert til að 
hræðast.“

En markmiðið er ekki bara að 
eyða fordómum meðal 
almennings, heldur og ekki 
síður að hvetja  stómaþega 
sjálfa til þátttöku í hvers kyns 
íþróttum og hreyfingu. „Stóma 
er ekki hindrun, aðeins 
hugarfarið,“ stendur á einni 
veggmyndinni. Einkunnarorð 
þessi vísa ekki aðeins til 
almennings heldur og ekki 
síður til stómaþega sjálfra. 

ÁVARP RITSTJÓRA

Ritstjóri afmælisritsins við styttu af 
heilagri Maríu að Munkaþverá.

Útgefandi: Stómasamtök Íslands     �     Umbrot og prentun: Pixel ehf.
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Ágúst Kristján 
Steinarrsson 
er menntaður 
viðskiptafræðingur 

og starfar hjá Viti ráðgjöf sem 
stjórnunarráðgjafi, verkefnastjóri 
og greiningaraðili á veturna. 
Á sumrin vinnur hann hjá 
Íslenskum fjallaleiðsögumönnum 
þar sem hann starfar sem 
gönguleiðsögumaður á Lauga-
veginum og Fimmvörðuhálsi.

Ágúst Kristján fékk garnastóma 
árið 2008, þá 27 ára, eftir að hafa 
greinst með krabbamein í ristli, en 
þar áður hafði hann glímt við 
sáraristilbólgur í fimm ár. 
Fjallaklifur er eitt af helstu 
áhugamálum Ágústar og árið 2010 
stefndi hann á að klífa sex tinda 
evrópsku Alpanna ásamt nokkrum 
félögum sínum. Þessir tindar heita 
Breithorn, Castor, East, Lyskamm 
West, Punta Gnifetti, og 
Parritspitze. Þeir eru frá 4.164 
metrum uppí 4.544. Þeim tókst að 
klífa alla tinda nema Metterhorn 
þar eð veðurskilyrði voru 
óhagstæð.

Fjallaklifur
Okkur lék forvitni á að vita nánar 
um áhuga Ágústar Kristjáns á 
fjallaklifri og spurðum hann því 
fyrst hvort löngunin til að klífa 
þessa sex tinda hafi kviknað áður 
en hann fékk stóma og hvort 
batinn eftir stómaaðgerð hefði 
orðið til þess að hann lét þennan 
draum verða að veruleika.

Alparnir augljós kostur
Ég hafði mikla fjallaþrá á meðan ég 
var með sáraristilbólgur, sem í raun 
jókst með hverju árinu. Ég byrjaði 
m.a.s. að klifra á meðan ég var 
veikur, en sótti þá helst í inniklifur 
þar sem klósett var nálægt. Þá lét 
ég mig dreyma að fara á 
Hvannadalshnúk en taldi það ansi 
fjarlægan draum. Svo loks þegar ég 
fékk heilsuna fóru litlir draumar og 
stórir að rætast og ég var kominn á 
hnúkinn tveimur árum eftir aðgerð, 
sem var í raun óheppni þar sem ég 
var tilbúinn ári áður en fékk slæma 
flensu. Áður en ég fór á hnúkinn 
var ég búinn að gera nánast allt 
annað sem mig dreymdi um og 
meira til, eins og heilmikið 

klettaklifur, klifur upp 
Hraundranga, 11 tíma vetrargöngu 
á fjallið Kerlingu, byrja á 
fjallaskíðum, sigla með seglskipi frá 
Noregi til Danmerkur og til baka, 
byrja í ísklifri og margt fleira. Að 
fara í Alpana var í raun bara augljós 
kostur en jafnframt mjög ögrandi 
– sem setti þá mína hreyfingu og 
ævintýramennsku á næsta stig.

Hefurðu farið slíkar fjallaferðir 
síðan? Þig hefur ekki langað til 
að reyna aftur við Metterhorn?
Ég hef gert ýmislegt en ekkert af 
sama umfangi og þessi ferð var, 
enda var hún svo stórt stökk fyrir 
mig á sínum tíma. Helst má þó 
nefna fjallaskíðaferð í 
Pýreneafjöllunum þar sem ég og 
þrír aðrar samstarfsmenn mínir í 
Íslenskum fjallaleiðsögumönnum 
skinnuðum upp ófáar brekkurnar 
og skíðuðum niður. Við fórum m.a. 

HEILBRIGÐI 
SKIPTIR ÖLLU
VIÐTAL VIÐ ÁGÚST KRISTJÁN STEINARRSSON, 
STJÓRNUNARRÁÐGJAFA OG FJALLALEIÐSÖGUMANN

Lét ég mig 
dreyma að fara á 
Hvannadalshnúk



á tindinn Anetto sem er hæsta 
fjallið á Pýrenafjöllunum. Þá fór ég í 
heimsókn til Rob Hill í Kanada þar 
sem við lékum okkur saman á 
skíðum og í ísklifri. Báðar ferðir 
voru algjörlega stórkostlegar. 

Hér heima hafa ævintýrin verið 
einfaldari, þ.e. eins dags ævintýri 
þar sem ég hef átt frábærar stundir 
í klifri, ísklifri, fjallaskíðun og 
fjallgöngum. Fyrir mér gengur 
þetta allt út á að njóta og vera í 
stundinni og fyrir vikið hafa 
gleðistundir verið margar. Ég hef 
oft horft til Matterhorn en ekki enn 
ákveðið að gera aðra tilraun. Enn 
hef ég nægan tíma.

Rob Hill og Michael Jordan

Þú hefur verið í samskiptum 
við Rob Hill fjallgöngugarp og 
stómaþega frá Kanada. Var hann 
þér hvatning og fyrirmynd í því 
að reyna við Alpana?
Já. Þegar ég var veikur og 
læknirinn minn lagði fyrst til að ég 
fengi stóma þá fór ég á internetið 
að leita að einhverju sem gæfi mér 
von. Þetta var líklega árið 2006, en 
þá var ekki hægt að finna mikið um 

stómaþega á netinu, hvað þá 
einstaklinga sem voru að lifa án 
takmarkana. En loks fann ég Rob 
nokkurn Hill, sem ætlaði að klífa 
hæstu tinda hverrar heimsálfu og 
Everest þar á meðal – sem var 
auðvitað ótrúlegt að heyra. Það 
breytti auðvitað heilmiklu að vita af 
honum þó að ég hafi ekki farið í 
aðgerð fyrr en tveimur árum 
seinna. 

Þegar ég loks fór í aðgerðina hafði 
ég ekki gleymt honum og fann 
hann svo aftur á internetinu, eftir 
langa leit. Þá gaf hann mér mikla 
von. Líklegast hafði vitneskja mín 
af honum þau áhrif að ég ákvað 
fyrir aðgerð að standa á hæsta 
tindi Íslands, tindinum sem ég var 
búinn að dreyma um í 5 ár, ári eftir 
aðgerð. Þegar kom að Ölpunum 
hafði ég samband við hann og 
sagði honum frá mínum plönum 
og spurði hvort hann hefði einhver 
ráð, sem hann hafði, en hann var á 
sama tíma að undirbúa sig fyrir 
Everest. Ég sagði honum frá 
heimasíðunni minni, sem sagði frá 
undirbúningi og ferðinni sjálfri á 
ensku, í texta og myndböndum. Ég 

byrjaði einmitt með þessa 
heimasíðu til að gera það sama og 
hann, að gefa öðrum stómaþegum 
von. Þegar ég var svo kominn heim 
frá Ölpunum hafði hann samband 
þar sem ég komst að því að hann 
var búinn að fylgjast með allri 
ferðinni og spurði hvenær ég vildi 
leika – sem var ótrúleg stund fyrir 
mig enda var hann í raun á sama 
stað í huga mínum og Michael 
Jordan.

Það er hollt að ögra sér á 
náttúrulegan hátt

Þið félagarnir fóruð til 
Comovatns eftir Alpaklifrið. Þar 
sjást þið klífa upp snarbratta 
hlíð án þess að vera bundnir við 

Njóttu lífsins 
og gerðu hluti 
sem ögra þér - 
útkoman mun 
koma þér á óvart

„STÓMA ER EKKI HINDRUN, 

 AÐEINS HUGARFARIÐ.“ 
– Ágúst, fjallaleiðsögumaður og sundiðkandi

Stóma er ekki sjúkdómur heldur lausn á veikindum sem  
gefur einstaklingum tækifæri til að lifa góðu og heilbrigðu lífi. 

Með hjálp stómapoka eiga stómaþegar innihaldsríkt líf; stunda útivist, 
sund og aðra líkamsrækt. Stómapokar eru fullkomlega öruggir í vatni 
og við alla líkamlega áreynslu.

Fólk með stóma er á öllum aldri og á það sameiginlegt að hafa gengist 
undir skurðaðgerð á ristli vegna veikinda eða slysfara. Allflestir lifa 
góðu lífi eftir aðgerð. Upplýstur almenningur getur stuðlað að betri 
lífsgæðum stómaþega.

Nánari upplýsingar á heimasíðu Stómasamtakanna: www.stoma.is.
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taug og steypa ykkur niður í vatnið af 10-12 metra 
hæð. Fyrir mig sem áhorfandi virðist þetta meira 
hættuspil en sjálft fjallaklifrið. Ertu kannski 
áhættufíkill?
Ég er áhættusækinn en ég geri það á meðvitaðan og 
úthugsaðan hátt. Ég trúi því að við eigum að ögra 
okkur í náttúrunni, einfaldlega af því að við erum gerð 
fyrir slíka ögrun á hverjum degi. Maður þarf ekki að 
leita langt í dýraríkinu til að sjá dýr lifa við ögrandi 
aðstæður og einfaldlega blómstra við slíkt. Þegar ég 
ögra mér, á eins öruggan hátt og ég get, þá blómstra 
ég líka. Enda er eitt af einkunnarorðum mínum í 
þessari vegferð: Njóttu lífsins og gerðu hluti sem ögra 
þér - útkoman mun koma þér á óvart.

Að því sögðu þá má segja að ég hafi verið á hápunkti 
míns hugrekkis þegar við mætum þarna á klettana við 
Comovatn, enda mikið ævintýraár. Þannig var óttinn 
við dýfuna ekki svo mikill þó ég hafi mikið velt fyrir mér 

hvort ég myndi missa stómapokann af mér við svo háa 
dýfu. Klifrið var í raun einfalt og við að mestu með 
góða stjórn á klifrinu. Þá kann ég að dýfa mér, æfði 
meira að segja dýfingar í skamman tíma þegar ég var 
ungur. Þó ég hafi aldrei dýft mér úr meiri hæð en 5 
metra fyrir þetta svanaflug.

Hvernig undirbjóstu þig fyrir Alpaklifur og 
klettadýfingu með tilliti til stómans?
- Ég gerði það í raun ekki. Ég æfði bara á fullu og 
byggði upp tæknilega færni, en samhliða því öllu var 
ég auðvitað með stómað og fékk þar staðfestingu að 
ég gæti allt þetta og líklegast meira til.

Hægt er að fylgjast með þessari ævintýraför Ágústar 
og félaga á heimasíðunni:
goingup2010.wordpress.com/

Riddarar hringavitleysunnar

Þú hefur tjáð þig hispurlaust varðandi geðræn 
vandamál þín á opinberum vettvangi. Hefurðu 
starfað eitthvað á þeim vettvangi? 
Ég hef ekki starfað á þeim vettvangi, en staldraði þó 
stutt við í stjórn Geðhjálpar auk þess sem ég hef haldið 
fjölmarga fyrirlestra um lífsreynslu mína fyrir Geðhjálp 
og aðra.

Árið 2018 kom út bókin þín Riddarar 
hringavitleysunnar, sem fjallar m.a. um stómaþega 
með geðræn vandamál. Hafðirðu lengi gengið með 
þessa hugmynd?
Já, hún var lengi í maganum hjá mér þar sem mér 
fannst svo mikilvægt að segja sögu af veikindum sem 
er ekki talað mikið um. Einhvern veginn fékk ég þessa 
sjúkdóma, sem er ekki mikið talað um, 
meltingarsjúkdóm, geðsjúkdóm og síðan stóma. Ég 
vildi leggja mitt af mörkum til að opna umræðuna.  

Líf mitt var svona „skitið“ 
og svona „snargeðveikt“

Ég er hér. Ég segi mér
Man öll mín sár. Og öll mín tár
Þá gleði finn. Frið um sinn
Þakklátur er. Að vera hér

Þá fegurð sé. Í veröld hér
Allt er svo kært. Allt getur nært
Gjöf er hver stund. Hún göfgar lund
Hugsa með mér. Að ég er hér

Ég lifi enn. Sem aðrir menn
Þrátt fyrir allt. Líf mitt er valt
Ég er hér. Ég áfram fer
Framtíðin mun. Vera ókunn

(Riddarar hringavitleysunnar, s. 213)
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Bókarskrifin klárlega 
sáluhjálp

Í síðasta kafla bókarinnar kemur 
fram, að þessar fjórar persónur 
eru allar þú sjálfur sinn á hvoru 
tímabili. Það kemur í ljós, að 
nöfn persónanna eru ekki valin 
af hendingu. Þau mynda þitt 
nafn Ágúst. Er það rétt skilið? Þú 
gengur mjög nærri þér i þessari 
bók og kaflinn um Úlfar í lokin er 
sérlega áhrifaríkur. Fannstu hjá 
þér knýjandi þörf til að segja frá 
þessum hluta í lífi þínu? Eða var 
þetta þín leið til að skrifa þig frá 
þessum tímabili í lífinu, að því 
marki sem það er hægt?
Já, þetta er allt ég og sýnir mig, 
Ágúst. Fæstir þekkja allar mínar 
hliðar og því fannst mér svo 
viðeigandi að segja sögu af fjórum 
einstaklingum, sem voru í reynd allir 
ég. Ég geri í raun ekki greinarmun á 
köflum bókarinnar, þeir eru í raun 
allir að gera mig berskjaldaðan á 
einn eða annan hátt. En ég ákvað 
einmitt að sýna hina raunverulegu 
reynslu svo að lesandinn fái vonandi 
einhvern skilning á stöðu þess 
veika. Ég vildi ekki fegra eða fela 
neitt eins og aðrir hafa gjarnan gert. 

Líf mitt var svona „skitið“ og svona 
„snargeðveikt“ og þannig vildi ég 
stíga fram. Það merkilega er hvað 
fólk hefur tekið þessari ber­
skjölduðu sögu vel og í stað þess að 
sjá veikleika mína þá virðast þau sjá 
styrkinn í því að komast í gegnum 
þessar áskoranir og áföll og standa 
beinn – aftur og aftur og aftur. 

Skrif bókarinnar voru klárlega 
sáluhjálp fyrir mig og það var 
megintilgangurinn í upphafi. Hefði 
ég bara skrifað bókina og ekki gefið 
út þá hefði það samt verið þess 
virði. Slíkt var verðmætið í 
sjálfskoðuninni, tilfinningalegu 
hreinsuninni og uppgjörinu við 
fortíðina.

Þú hefur eitthvað gert af því 
að semja ljóð og gert lög við. Er 
þetta bara tómstundagaman eða 
hyggur þú á útgáfu í einhverju 
formi?
Þetta er tómstundagaman sem 
kemur og fer. Þetta byrjaði ekki fyrr 
en eftir síðustu maníu, sem 
markaði upphaf í mínu lífi á margan 
hátt. Stundum koma tímabil þar 
sem það flæða allar gáttir en þess á 
milli er minna um sköpunina. Ég 

gaf út litla ljóðabók, sem ég gaf 
vinum og fjölskyldu ein jólin. Þá fór 
ég að spila þar sem ég samdi 
fjölmörg lög á skömmum tíma, sem 
endaði með því að ég fór að spila á 
börum, í Reykjavík og meira að 
segja í Edinborg. Þetta leiddi til 
þess að ég gaf út fjögur lög á 
Spotify undir nafninu Agust Agust 
og hafa þau heyrst aðeins í útvarpi, 
en þau tengjast persónum í 
bókinni. Þannig að, jú, ég er að gefa 
út í einhverju formi, en þar fyrir utan 
er ekkert í kortunum sem stendur. 
Hver veit hvað gerist næst, en ég er 
t.d.með fjórar skáldsögur á 
frumstigi, hverja aðra ólíkari.

Þess má geta að Riddarar 
hringavitleysunnar hefur einnig 
verið gefin sem hljóðbók og er 
hægt að hlýða á hana hjá Storytel.

Vera til staðar og láta gott af 
sér leiða

Hvað er mikilvægast í lífinu? 
Heilbrigði skiptir öllu. Það veit ég 
vel enda þekki ég vel líf án heilsu. 
Því reyni ég að lifa vel og gæta að 
heilbrigði í næringu, svefni, 
hreyfingu, viðhorfi og samskiptum. 
Þannig getur maður einbeitt sér að 
því sem skiptir auðvitað svo miklu 
máli – að geta verið til staðar fyrir 
aðra og látið gott af sér leiða.

Hvernig temur maður sér jákvætt 
lífsviðhorf?
- Ég veit það í raun ekki en veit þó 
að sama hvað kemur fyrir, stórt eða 
smátt, þá hefur maður alltaf val um 
hvernig maður bregst við, sem 
sigurvegari eða fórnarlamb – eins 
og mamma mín orðar það gjarnan. 
Ætli það sé ekki einhver lykill að 
jákvæðni – að velja að læra af 
áskoruninni og einfaldlega halda 
áfram. 

Að segja sögu sem þessa er mikil opinberun og gefur 
mörgum tækifæri til þess að sjá margar hliðar eins 
manns. En sögurnar eru ekki sagðar til þess, heldur til 
að gefa innsýn í stöðu annarra og auka skilning á henni. 
Til að ýta jafnvel við núverandi viðhorfum og aðferðum. 
Til að gera tilveru þess sjúka og aðstandenda þeirra 
betri, þó ekki væri nema örlítið.

(Riddarar hringavitleysunnar, s. 211)

Alltaf val um 
hvernig maður 
bregst við, sem 
sigurvegari eða 
fórnarlamb
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Rannsóknir sýna 
að einstaklingar 
sem greinast með 
krabbamein og 

aðstandendur þeirra hafa 
ríka þörf fyrir stuðning, bæði 
í veikindunum og eftir að 
krabbameinsmeðferð lýkur. Fyrir 
marga er það hins vegar erfitt og 
oft átak sem þarf til að leita eftir 
þeirri aðstoð sem er í boði.

Upphaf Ráðgjafar
þjónustunnar
Ráðgjafarþjónusta Krabba­
meinsfélagsins var stofnuð 2007. 
Undanfari þjónustunnar voru 
Heimahlynning félagsins sem 
stofnuð var 1987 og símaráðgjöf 
stofnuð 1995. Félagið vildi vera til 
staðar með ráðgjöf og stuðning við 
þá sem greinast með krabbamein 
og aðstandendur þeirra. 

Þjónustan hefur þróast í gegnum 
árin í takt við breytingar á hverjum 
tíma og þær þarfir sem eru til 
staðar. Á sama tíma hafa 
stuðningshópar og stuðningsfélög, 
þar á meðal Stómasamtök Íslands 
(stofnuð 1980), vaxið og dafnaði í 
þágu þeirra sem standa frammi 
fyrir krabbameini. 

Greining og meðferð krabbameina 
er krefjandi, ekki bara líkamlega 
heldur einnig andlega og 
félagslega. Einstaklingnum og 
hans nánustu er verulega ógnað 
og kippt skyndilega út úr hinu 
venjubundna lífi inn í heim 
veikindanna. Eðli sjúkdómsins og 
einstaklingsbundnir þættir hafa 
áhrif á það hversu mikil áhrif 
krabbameinið og krabba­
meinsmeðferð hefur á líf fólks. 
Óhætt er þó að fullyrða að alltaf 
eru áhrifin einhver á hið daglega líf 
viðkomandi.

Í dag læknast mun fleiri af 
krabbameini en áður og einnig eru 
fleiri sem lifa með ólæknandi 
krabbamein í lengri tíma en áður 
hefur þekkst. Þetta eru gleðilegar 
staðreyndir. Þær kalla hins vegar á 
aukinn stuðning við þá sem takast 
á við einkenni og fylgikvilla til lengri 
tíma vegna krabbameina eða 
krabbameinsmeðferða. 

Ráðgjöf og stuðningur óháð 
búsetu
Til Ráðgjafarþjónustu 
Krabbameinsfélagsins leitar fólk 
sem greinst hefur með krabbamein 
og er allur gangur á því hvar fólk er 
statt varðandi sinn sjúkdóm og 
meðferð. Stór hluti þeirra sem 
leitar til okkar eru aðstandendur og 
einnig þeir sem hafa misst ástvin úr 

VIÐ ERUM TIL STAÐAR - 
RÁÐGJÖF OG STUÐNINGUR

Starfsfólks Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins. Eftir röð frá vinstri: Þorri 
Snæbjörnsson, Kristín Bergsdóttir, Sigrún Lillie Magnúsdóttir, Lóa Björk 
Ólafsdóttir, Gunnjóna Una Guðmundsdóttir, Auður Elísabet Jóhannsdóttir. 
Fremri röð: Áslaug Kristjánsdóttir, Elínborg Einarsdóttir.

SIGRÚN LILLIE MAGNÚSDÓTTIR
forstöðumaður Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins
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krabbameini, en aðstandendur eru 
hópur sem mikilvægt er að koma til 
móts við ekki síst út frá lýð­
heilsulegum sjónarmiðum. 

Ráðgjafarteymi þjónustunnar 
samanstendur af hjúkrunar­
fræðingum, félagsráðgjafa, 
sálfræðingi, lækni, lýðheilsu­
fræðingi, kynfræðingi og starfs­
manni í móttöku. 

Fólk sem leitar til Ráðgjafar­
þjónustunnar er oftast að leita eftir 
samtali við fagaðila um sína 
upplifun og reynslu. Þannig fær 
fólk aðstoð við að átta sig betur á 
þeim tilfinningum eða áskorunum 
sem koma upp og aðstoð við að 
finna leiðir til að takast á við þær. 
Einnig kemur til okkar fólk sem 
óskar eftir aðstoð varðandi 
félagsleg réttindi.

Fjölmörg námskeið, fyrirlestrar og 
hópastarf eru í boði hjá 
Ráðgjafarþjónustunni ásamt 
djúpslökun, jafnt fyrir hópa sem 
einstaklinga. Námskeiðin miða að 
því að gefa viðkomandi verkfæri í 
hendurnar til að takast á við 
tilfinningar, hugsanir, streitu og 

líkamleg einkenni sem geta komið 
upp í veikindunum og eftir 
veikindin. Það er mikilvægt að þeir 
sem hafa greinst með krabbamein 
og aðstandendur leiti eftir þessum 
verkfærum til að vinna úr reynslu 
sinni til að geta sem best hugað að 
líkamlegri og andlegri heilsu til 
framtíðar.

Hægt er að fá frekari upplýsingar 
um dagskrá og viðburði Ráðgjafar­
þjónustunnar á www.krabb.is eða á 
fésbókarsíðu Ráðgjafar­
þjónustunnar. 

Akstursþjónusta 
Krabbameinsfélagsins
Í byrjun árs 2020 var akstur­
þjónustu hleypt af stokkunum. 
Hún er ætluð krabbameins­
greindum með búsetu á 

höfuðborgarsvæðinu, sem sækja 
margvíslega þjónustu á 
Landspítala en eiga erfitt með 
ferðir til og frá heimili sínu. Átt er 
sérstaklega við þá sem eru einir og 
geta ekki nýtt sér önnur úrræði 
sem í boði eru. 

Aukin þjónusta við fólk af 
landsbyggðinni
Síðustu ár hefur markvisst verið 
unnið að því að stækka tengslanet 
Ráðgjafarþjónustunnar og bjóða 
upp á ráðgjöf og stuðning á fleiri 
stöðum á landsbyggðinni. Tveir 
starfsmenn Ráðgjafarþjónustunnar 
tóku til starfa á Akureyri í samstarfi 
við Krabbameinsfélag Akureyrar 
og nágrennis í byrjun árs 2019. 
Haust sama ár var farið að bjóða 
upp á viðtöl á Selfossi tvisvar í 
mánuði í samstarfi við 
Krabbameinsfélag Árnesinga og 
Heilbrigðisstofnun Suðurlands. 
Svipað fyrirkomulag hefur verið 
sett á laggirnar á Suðurnesjum í 
samstarfi við Krabbameinsfélag 
Suðurnesja, Heilbrigðisstofnun 
Suðurnesja og Reykjanesbæ og í 
mars 2020 tók starfsmaður 
þjónustunnar við nýju starfi á 
Austurlandi. Gerður var 
samstarfssamningur við 
Sveitafélag Austurlands, 
krabbameinsfélögin á staðnum og 
Heilbrigðisstofnun Austurlands. 

Krabbameinsfélagið á með öðrum 
félagasamtökum átta íbúðir og eru 
þær í boði gegn vægu gjaldi fyrir 
fólk utan af landi sem þarf að sækja 
krabbameinsmeðferð til 
Reykjavíkur. 

Okkur hjá Ráðgjafarþjónustu 
Krabbameinsfélagsins er mikið í 
mun að sem flestir viti af 
starfseminni. Þegar krabbamein 
verður hluti af lífi fólks er þörf fyrir 
stuðning eða ráðgjöf. 
Krabbameinsfélagið býður þessa 
þjónustu fólki að kostnaðarlausu. 

Hægt er að hringja og fá spjall eða panta viðtal hjá ráðgjafa í síma 
800-4040 eða á starfstöðum Ráðgjafarþjónustunnar á landsbyggðinni.

Sjá nánar á https://www.krabb.is/radgjof-studningur/starfsstodvar

Einnig er hægt að hafa samband í gegnum netfangið radgjof@krabb.is 
en viðtalsþjónusta er fólki að kostnaðarlausu. 

Katrín Ösp Jónsdóttir hjúkrunar
fræðingur hjá Krabbameinsfélagi 
Akureyrar og nágrennis.

Margrét Helga Ívarsdóttir læknir á 
Austurlandi.

Þegar krabba
mein verður hluti 
af lífi fólks er þörf 
fyrir stuðning 
eða ráðgjöf
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Margir hafa vafalaust 
tekið eftir 
veggmyndum af 
fjórum ungum 

stómaþegum, sem prýtt hafa 
líkamsræktarstaði, sundstaði og 
heilsugæslustöðvar vítt og breitt 
um landið. Á einni þeirra er mynd 
af ungri konu að lyfta stórum 
knetti. Hún er klædd einföldum 
leikfimisbuxum, en bersýnilega 
má greina stómapoka á kviðnum. 
Þetta er hún  Klara Jenný 
Arnbjörnsdóttir, þriggja barna 
einstæð móðir og ljósmóðir á 
fæðingarvakt Landspítalans. 
Á heimasíðu okkar er í stuttu 
máli fjallað um veikindi Klöru 
og hvernig henni hefur tekist 
að byggja sig upp líkamlega 
og andlega eftir stómaaðgerð. 
Okkur langaði að vita nánar 
hvenær hún hefði fyrst orðið vör 
við ristilbólgusjúkdóminn og 
hvers vegna hún hefði dregið svo 
lengi að leita læknis.

Þegar ég var 16 ára var ég byrjuð 
að finna fyrir einkennum 
sjúkdómsins. Ég gat t.d. aldrei sofið 
á bakinu því mér var alltaf svo “illt í 
maganum” en þetta byrjaði með 
magakrömpum. Ég bjó á Akureyri 
á þessum tíma en fjölskyldan mín 

var flutt suður. Ég fór samt á 
sjúkrahúsið á Akureyri í 
magaspeglun til að sjá hvað væri 
að. Allt kom vel út, bara örlitlar 
magabólgur. Næst segir 
meltingarsérfræðingurinn við mig 
að ég þurfi að fara í ristilspeglun til 
að sjá hvort eitthvað sé að þar. Ég 
hélt nú ekki, ég var á leiðinni til 
Spánar og ætlaði sko ekki að leyfa 
einhverjum lækni að senda mig í 
ristilspeglun. Var alltof feimin við 
það enda bara unglingur á 
gelgjunni. Einkennin versnuðu svo 
með hverju ári, hægðirnar voru 
aldrei í lagi, þunnfljótandi og 
blóðugar.

Fimm árum síðar varð ég að fara ca 
12x á dag á klósett útaf niðurgangi 
og alltaf kom blóð með. Ég var á 
öðru ári í hjúkrun þarna og farin að 
átta mig á að þetta var alls ekki 
eðlilegt. Það var ekki fyrr en ég var í 
verknámi á lyfjadeildinni á Akureyri 

í febrúar 2008 sem ég missti kúlið 
ef svo má segja. Ég var hætt að 
geta sinnt skjólstæðingum mínum 
útaf akút klósettferðum. Ég man 
svo vel þegar ég læddist inná 
vaktina þar sem ég sá þennan 
sama meltingarsérfræðing sem 
magaspeglaði mig 5 árum áður, 
settist hjá honum og spurði um 
ráð. Sagðist vera með 
magakrampa alla daga og 
blóðugan niðurgang, jafnvel á 
næturna líka. Hann var fljótur að 
bregðast við, sendi mig strax í 

FINNST GAMAN 
AÐ FLJÖLBREYTI
LEIKANUM

VIÐTAL VIÐ KLÖRU JENNÝ LJÓSMÓÐUR

Var alltof feimin 
við það enda 
bara unglingur á 
gelgjunni
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ristilspeglun þar sem komu í ljós 
miklar bólgur og samgróningar. 
Sýni voru tekin og ég fékk strax 
viðtal þar sem ég fékk að heyra, að 
líklegast væri um ristilsjúkdóm að 
ræða. Læknirinn segir mér að 
miðað við ástand ristilsins sé þetta 
búið að vera í gangi í a.m.k. 5 ár. 
Þetta var mikið sjokk fyrir mig og 
hringi ég strax í foreldra mína. 
Mesta áfallið var þó þegar 
niðurstöður úr sýnunum komu og 
sýndu að ég var komin með 
frumubreytingar í ristlinum líka, en 
þarna var ég greind með 
sáraristilbólgu eða Colitis ulcerosa. 

Sjúkdómsgreining og 
lyfjameðferð

Hvernig var sjúkdómnum haldið 
niðri?
Tveir meltingarsérfræðingar vildu 
senda mig í stómaaðgerð strax árið 
2008 þegar ég greinist með 

sjúkdóminn. Minn meltingar­
sérfræðingur vildi þó bíða og sjá 
hvort lyfjagjöf myndi losa mig við 
bólgurnar og þá myndu 
frumubreytingarnar ganga til baka. 
Ég samþykkti það. Var sett á stera 
og ónæmisbælandi meðferð með 
Imurel í marga mánuði. Kláraði 
steraskammtinn sumarið eftir en 
nokkrum mánuðum seinna fæ ég 
mikinn kláða og kom í ljós að ég var 
komin með lifrarbólgu af völdum 
ónæmisbælandi lyfjanna. Við tók 
önnur lyfjameðferð á Pentasa sem 
ég einnig þoldi illa, fékk slæm 
útbrot og var orðin afmynduð í 
andlitinu og var því tekin af þeim 
eftir aðeins nokkrar vikur. Þriðja 
lyfið sem ég prufaði var Asacol, 
það virkaði ljómandi vel og var ég á 
því næstu árin. Ég breytti aldrei 
neinu í mínu mataræði, en ég fann 
að grillmat þoldi ég illa og hélt mig 
því frá honum að mestu.

Þú greinist 2015 með primary 
sclerosing cholangitis. Hvers 
konar sjúkdómur er það? 
Geturðu lýst honum?
PSC er langvinnur sjúkdómur í lifur 
sem felur í sér bólgumyndun í 

gallgöngunum sem sjá um að flytja 
gall til smáþarmanna. 
Sjúkdómurinn veldur bólgum í 
göngunum ásamt örvefsmyndun 
sem þrengir göngin með þeim 
alvarlegu afleiðingum að gallið 
safnast upp í lifrinni, skemmir 
lifrarfrumur og veldur skorpulifur 
og að lokum lifrarbilun. Eins eykst 
hættan á að ég fái krabbamein í 
lifur, gallblöðru og gallgöng. Engin 
meðferð er til við PSC nema 
lifrarígræðsla, en ekki er útilokað 
að fá sjúkdóminn aftur í nýju lifrina, 
en þó afar sjaldgæft. Ég ákvað eftir 
mikla umhugsun og lestur m.a. á 
World Health Organization síðunni 
að fara óhefðbundna leið og 
byrjaði í apríl árið 2018 að nota 
afurðir Hamp plöntunnar í formi 
CBD olíu sem er 100% án THC. 
Hefur það reynst mér mjög vel við 
kláðann, húðútbrotin og þreytuna 
sem fylgir PSC sjúkdómnum.

Ári síðar eða 2016 greinistu með 
illkynja sepa og þá var aðgerð 
óumflýjanleg. Tengist þetta PSC 
einhvern veginn?
Já, þetta tengist eflaust allt saman. 
Orsakir PSC eru ókunnar en 

– Klara, ljósmóðurnemi og íþróttaiðkandi

„ÉG HEF UPPLIFAÐ MARGA 

 PERSÓNULEGA SIGRA EFTIR 

 AÐ ÉG FÉKK STÓMA.“

Stóma er ekki sjúkdómur heldur lausn á veikindum sem  
gefur einstaklingum tækifæri til að lifa góðu og heilbrigðu lífi. 

Með hjálp stómapoka eiga stómaþegar innihaldsríkt líf; stunda útivist, 
sund og aðra líkamsrækt. Stómapokar eru fullkomlega öruggir í vatni 
og við alla líkamlega áreynslu.

Fólk með stóma er á öllum aldri og á það sameiginlegt að hafa gengist 
undir skurðaðgerð á ristli vegna veikinda eða slysfara. Allflestir lifa 
góðu lífi eftir aðgerð. Upplýstur almenningur getur stuðlað að betri 
lífsgæðum stómaþega.

Nánari upplýsingar á heimasíðu Stómasamtakanna: www.stoma.is.

Ég breytti aldrei 
neinu í mínu 
mataræði
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grunur er um, að sjúkdómurinn 
geti verið genatískur, vegna 
sjálfsónæmissjúkdóma og 
óeðlilegrar þarmaflóru. Vitað er að 
um 75% þeirra sem greinast með 
PSC sjúkdóminn eru með 
undirliggjandi bólgusjúkdóm í ristli 
og þá oftast sáraristilbólgu eins og 
ég. Þegar ég greinist með 
sáraristilbólguna byrja ég fljótt að 
fara í segulómun á gallgöngum 
árlega því meltingarsér­
fræðingurinn minn vildi fylgjast 
með frá upphafi hvort ég myndi 
þróa með mér PSC. Sem ég svo 
geri, 7 árum eftir af hafa greinst 
með sáraristilbólguna.

Bara illt í maganum

Þú átt þrjú börn. Áttirðu þau á 
meðan á þessu sjúkdómsferli 
stóð? 
Í raun átti ég öll mín börn með 
sjúkdóminn, þó hann hafi ekki 
verið greindur fyrr en eftir að ég 
átti fyrsta barnið mitt sem fæddist 
2005. En á meðgöngu leið mér 
alltaf rosalega vel því einkennin 
löguðust til muna. Algengt er að 

barnshafandi konur fái t.d. 
hægðatregðu en þarna varð ég 
loksins „eðlileg“ og niðurgangurinn 
lagaðist töluvert. Einnig komu 
ristilkramparnir sjaldnar upp. Árið 
2010 eignaðist ég mitt annað barn 
og þar var ég komin á þau lyf sem 
virkuðu best fyrir mig og engir 
fylgikvillar til staðar. Þriðja barnið 
fæðist 2016 og því talið gott að 
klára barneignirnar af áður en 
heilsan yrði verri. Þarna var ég búin 
að vera með PSC í eitt ár og fannst 
ég nokkuð stabíl. Meðgöngurnar 
og fæðingarnar gengu allar eins og 
í sögu og ekki hægt að tengja neitt 
neikvætt við sjúkdómana mína 
sem ég er þakklát fyrir.

Fjölskyldan hefur væntanlega 
stutt þig dyggilega, en vissirðu 
af einhverjum/einhverri annarri 

með svipaða reynslu? Fékkstu 
heimsókn frá okkur?
Nei, ég þekkti enga í kringum mig 
með svipaða reynslu eða sögu. Ég 
ræddi aldrei vanlíðan mína, ég 
kvartaði aldrei og því lét ég engan 
vita þrátt fyrir að vera illt alla daga. 
Flestir muna þó eftir mér þar sem 
ég sagði ansi oft „æj mér er bara illt 
í maganum“ og þurfti oft að hnipra 
mig saman. Þegar ég greinist fæ ég 
viðtal við hjúkrunarfræðing á 
Sjúkrahúsinu á Akureyri sem vann 
á hæðinni fyrir ofan en hún var 
með sama sjúkdóm. Hún peppaði 
mig alveg gífurlega og fræddi mig 

Tæpu ári eftir aðgerðina mína 
fór ég að taka virkari þátt í 
Stómasamtökunum og kynntist þar 
fullt af hressu og dásamlegu fólki

Ein erfiðasta 
ákvörðun sem ég 
hefi þurft að taka
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heilmikið. Á næstu árum kom svo 
einn og einn aðili til mín og tjáði sig 
um sjálfan sig eða ættingja sem 
væri með sama sjúkdóm og fannst 
mér gott að vita að ég var ekki ein. 
Sem verðandi hjúkrunarfræðingur 
fór ég að lesa mér mikið til um 
þetta ástand mitt. 

Fjölskyldan mín studdi mig 
gífurlega en það var erfitt að hafa 
þau svo langt í burtu, þau komu 
reglulega norður og við 
tvíburasysturnar hringdumst oft á 
dag. Þegar ég þurfti að taka 
ákvörðun um aðgerð vísaði 
læknirinn minn á konu sem hafði 
farið í stómaaðgerð og ég fór og 
hitti hana. Það var mjög hjálplegt 
og var hún yndisleg, jákvæð og 
sýndi mér pokann sinn eins og 
ekkert væri eðlilegra. Þegar ég 
kom svo suður í aðgerð kom önnur 
yndisleg kona til mín á vegum 
Stómasamtakanna og spjallaði við 
mig þar sem ég lá á Land­
spítalanum eftir aðgerð. Ég á öllu 
þessu fólki svo margt að þakka. 
Eftir að ég flutti suður tæpu ári eftir 
aðgerðina mína fór ég að taka 
virkari þátt í Stómasamtökunum og 
kynntist þar fullt af hressu og 
dásamlegu fólki. Þar er 
Ungliðahreyfingin til staðar fyrir 
ungt fólk með stóma og alls konar 
hittingar planaðir og mikið hlegið.

Að velja á milli garnastóma og 
J-poka

Þú tekur þá ákvörðun að 
vera með garnastóma í stað 
garnapoka eða J-poka. Hvers 
vegna?
Þegar ég fór í viðtalið hjá 
skurðlækninum var margt sem 
kom mér í opna skjöldu varðandi 
J-pokann. Ég var aðeins búin að 
lesa mér til og leist vel á aðgerðina. 
Var meira á því að fara í J-poka en 
stómaaðgerðina. En það var margt 
sem ég vissi ekki sem upp kom í 
viðtalinu, t.d. það að þurfa fá 
tímabundið stóma í ca hálft ár, að 
eiga á hættu að fá endurteknar 
sýkingar, fistla, sár við endaþarm 

vegna þess hversu súr úrgangurinn 
væri eftir að ristillinn væri farinn, 
tíðar klósettferðir þar sem 
J-pokinn er ekki eins stór og ristill 
og getur því ekki geymt eins mikið 
innihald. Það sem sló mig mest var 
að ekki var hægt að segja með 
vissu að þetta væri framtíðarlausn 
þar sem mögulega þyrfti ég að fá 
varanlegt stóma eftir 10 ár eða 
meira. Eins var líklegt að ég gæti 
ekki fengið nýja lifur með J-poka 
og þyrfti því e.t.v. að fara í aðgerð til 
að fá varanlegt stóma áður en ég 
fengi nýja lifur en lifrarígræðslan 
yrði framkvæmd erlendis. 
Skurðlæknirinn taldi mig 
heilsuhrausta konu sem ætti vel að 
geta tekist á við þá fylgikvilla sem 
mögulega kæmu upp í kjölfar 
aðgerðarinnar. Ég gat ekki hugsað 
mér fleiri spítalaferðir vegna 
sýkinga eða mögulegra fylgikvilla. 
Ég vissi að stóma væri varanleg 
lausn, litlir sem engir fylgikvillar og 
hafði talað við nokkra stómaþega 
sem sögðust hafa eignast nýtt líf 
eftir aðgerðina. 

Ég settist útí bíl og brast í grát. 
Þetta var ein erfiðasta ákvörðun 
sem ég hefi þurft að taka, en ég 
ákvað að velja það sem ég taldi 
mér og börnunum fyrir bestu. Ég 
hringdi í lækninn nokkrum dögum 
fyrir aðgerð og sagði henni þá að 
ég veldi stómaaðgerðina. Hún 
virtist pínu hissa í símanum, en ég 
sé ekki eftir því. Ég hef ekki lent í 
neinum vandræðum með stómað 
núna þremur árum eftir aðgerð og 
er heilsuhraustari en nokkru sinni 
fyrr. Það að hafa aldrei þurft að fara 
á spítalann eftir aðgerðina er 
yndislegt og lífsgæði mín hafa 
batnað til muna.

Nýt þess að fara í fjallgöngur 
og hjóla

Þú stundar líkamsrækt reglulega 
geri ég ráð fyrir?
Já ég er mjög dugleg að hreyfa mig 
en þá helst bara líkamsrækt og 
útivera, hlaup og þess háttar. Ég 

hef prufað ýmislegt enda finnst 
mér gaman að fjölbreytileikanum. 
Var í Bootcamp, Crossfit og keppti í 
5x5 þrekmótaröðinni í 
Vestmannaeyjum einu sinni, en í 
dag finnst mér skemmtilegast að 
mæta í World Class og ýmist mæti í 
tíma eða lyfti sjálf. Þess á milli nýt 
ég þess að fara í göngutúra, 
fjallgöngur, útihlaup eða hjóla.

Hvernig hefur gengið að aðlagast 
breyttri líkamsímynd? 
Fyrsta árið var erfitt. Ég man að 
mér var sagt að það væri eðlilegt 
að fá bakslag sem kæmi oft upp 
nokkrum mánuðum eftir aðgerð. 
Og ég hélt virkilega að ég myndi 
sko alls ekkert fá bakslag, ég trúði 
því varla hversu auðvelt það var að 
„fela“ pokann og var sátt með mína 
ákvörðun. Þó kom að því að 
bakslagið velti mér um koll. Ég varð 
rosalega niðurdregin, þung 
andlega, missti alla mína jákvæðni 
og bjartsýni. Upplifði vandamál 
allsstaðar í kringum mig, í 
hjónabandinu, vinnunni osfrv. Mér 
hafði aldrei á ævinni liðið svona 
enda alltaf algjör Pollýana. Ég 
endaði á því að leita til þriggja 
mismunandi sálfræðinga og fann 
loks þessa dásamlegu konu uppí 
sveit sem bjargaði geðheilsu minni. 
Ég vann mig út úr þessari 
niðursveiflu hægt og rólega, flutti 
suður nær fjölskyldu minni og 
byggði sjálftraustið upp á nýtt. Í 
dag gæti ég ekki verið sáttari með 
pokann minn, þó það komi að 
sjálfsögðu dagar þar sem hann 
pirrar mig. Þessi aðgerð bjargaði lífi 
mínu og ég finn aldrei fyrir eftirsjá, 
einungis þakklæti er efst í huga 
mér.

Þakklæti 
er efst 
í huga 
mér

Lífsgæði mín hafa 
batnað til muna

Þessi aðgerð 
bjargaði lífi 
mínu
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Ég fór að pissa blóði í 
ársbyrjun 2015. Ég 
átti tíma pantaðan hjá 
lækni nokkrum dögum 

síðar og var greindur með 
krabbamein í þvagblöðru. Við tók 
lyfjameðferð og ég var skorinn 
um sumarið þar sem þvagblaðra 
og blöðruhálskirtill voru fjarlægð.

Lyfjameðferðin fór illa í mig. Ég 
fékk sýkingu og þurfti að vera í 
einangrun, en ég tók ferlinu með 
jafnaðargeði. Það versta í þessu 
öllu var að ég hafði áhyggjur af 
verkfalli hjúkrunarfræðinga, sem 
stóð yfir á þeim tíma sem aðgerðin 
var framkvæmd. En það kom mér 
virkilega á óvart hvað þetta gekk 
allt vel. Það var búið að fá 
undanþágu fyrir alla sem tóku þátt 
í aðgerðinni og allt stóðst. 
Hjúkrunarfólk og læknar eiga hrós 
skilið. Ég komst meira að segja 
óvænt í einangrun í þrjá daga þrátt 
fyrir að ekki væri pláss á deildinni. 
Þeim tókst að finna laust herbergi 
á hjartadeild.

„Alveg rétt, þú ert með 
stóma.“
Þvagstómað virkar þannig að vökvi 
úr nýrum er leiddur í poka á 
maganum og ég get hreyft mig 
eðlilega, en þarf að tappa af 
pokanum á tveggja tíma fresti. Auk 
þess þarf að skipta pokanum út 
tvisvar í viku og bæta stærri poka 
við á nóttunni. Eiginkonan hefur 

ÞÁ ER LÍFIÐ BARA 
YNDISLEGT

FRÁSÖGN SIGURÐAR STEINARSSONAR ÞVAGSTÓMAÞEGA
Unnið upp úr viðtali sem Sigríður Sólan Guðlaugsdóttir, 
kynningarstjóri hjá Krabbameinsfélaginu, tók. Ljósmyndari Ásta Kristjánsdóttir

Sjá má viðtal við Sigurð, sem tekið var vegna Mottumars 2019 á vefnum 
https://www.karlaklefinn.is/frasagnir/sigurdur

Ég met 
lífið á 
annan 

hátt
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séð um hluta af skiptingunum, en 
ég hef komið fyrir speglum á 
baðinu til að geta einnig séð um 
skiptingar.

Ég var dálítið órólegur með þetta 
fyrst, en róaðist þegar þetta var 
skýrt vel fyrir okkur. Maður þurfti 
auðvitað að venjast þessu og muna 
að tæma pokann reglulega en 
þetta hefur gengið mjög vel. Það 
hefur einu sinni komið fyrir slys 
þegar ég var nýkominn af 
spítalanum, en maður lærir af 
reynslunni.

Félagar mínir verða lítið varir við að 
ég sé með stóma og það kemur 
fyrir að þegar ég þarf að fara heim í 
pokaskipti, eru þeir búnir að 
gleyma þessu: „Já, alveg rétt, þú ert 
með stóma. Við vorum búnir að 
gleyma því,“ segja þeir. Og 
stundum gleymi ég því sjálfur.

Ég er giftur og tveggja barna faðir 
og þar sem blöðruhálskirtillinn var 
fjarlægður hefur það áhrif á ástarlíf 
okkar hjónanna. Læknirinn byrjaði 
á því að segja mér, að ég kæmi ekki 
til með að hafa kynlíf með konunni 
framar. Fyrst fannst mér það erfið 
tilhugsun og vorkenndi mér dálítið 
þessa fyrstu daga. En þetta er allt í 
lagi. Maður er orðinn sjötugur og 
so what! Þetta er betra en að vera 

ofan í gröf einhvers staðar. 
Löngunin er þarna í hausnum á 
mér einhvers staðar, en við konan 
höfum bara tekið þessu sem hluta 
af lífinu og okkur líður vel. Ég nýt 
lífsins og ætla að gera það áfram. 

Tollararnir stoppa mig alltaf
Við hjónin dveljum í þrjá mánuði á 
ári á Spáni og höfum ferðast 
töluvert um Evrópu. Á ferðalögum 
hefur maður lent í vandræðum hjá 
tollayfirvöldum vegna efna sem ég 
þarf að hafa í handfarangri. Ég 
ferðast til dæmis með eldfiman 
vökva sem ég nota til að hreinsa 
límið sem pokinn er festur með. 
Þetta er verðmæt vara fyrir mig 
sem má ekki týnast. Og tollararnir 

stoppa mig alltaf. En eftir að ég 
fékk kort hjá Krabbameinsfélaginu 
sem skýrir málið, þá hef ég sloppið.

Ég er ánægður með stuðning 
Ráðgjafarþjónustu Krabba­
meinsfélagsins þar sem ég fékk 
kortið góða. Í þau skipti sem ég hef 
komið þangað hafa stelpurnar sest 
niður með mér á lokaðri skrifstofu 
til að spjalla um þetta og mér finnst 
það gott. Svo finnst mér líka gott 
að hitta fólkið í Stómasamtökunum 
á fundum sem eru einu sinni í 
mánuði.

Í fjölskyldu minni eru nokkur tilfelli 
um krabbamein. Systir mín og faðir 
minn fengu bæði krabbamein í 
maga. Eldri bróðir minn lést úr 
krabbameini í blöðruhálskirtli og 
móðir mín fékk ristilkrabba á efri 
árum en þurfti þó ekki stóma.

Jákvæðni skiptir máli
Sjúkdómurinn hefur leitt til þess að 
ég met lífið á annan hátt og þakka 
fyrir að vera á lífi. Ég ráðlegg öllum 
að fara í þær skoðanir sem í boði 
eru. Númer eitt, tvö og þrjú er að 
fara í rannsóknir. Sérstaklega þegar 
maður er kominn yfir fertugt, 
jafnvel yngri ef það er fjölskyldu-
saga. Ég bara ráðlegg öllum að 
gera það.

Það er ekki langt síðan ég hætti að 
vinna og var satt að segja dálítið 
hræddur við aðgerðarleysi. En sá 
ótti var ástæðulaus. Mér hefur 
aldrei liðið eins vel á ævinni. Ég 
safna frímerkjum og dunda við það 
tvo klukkutíma á dag. Fer svo út að 
labba 2-3 kílómetra. Á föstudögum 
kíki ég á barinn og tala við strákana. 
Passa auðvitað að blaðran fyllist 
ekki. Jákvæðni skiptir miklu máli. 
Já og að láta ekkert hindra sig. Þá 
er lífið bara yndislegt.

Maður er orðinn 
sjötugur og so 
what!

Ég ráðlegg öllum að fara í þær 
skoðanir sem í boði eru

1980 – 1981	 Ólafur R. Dýrmundsson

1981 – 1983	 Kristinn Helgason

1983 – 1985	 Örn Agnarsson

1985 – 1989	 Kristinn Helgason

1989 – 1991	 Örn Agnarsson

1991 – 1993	 Einar Þ. Mathiesen

1993 – 1995	 Ólafur R. Dýrmundsson

1995 – 1997	 Örn Agnarsson

1997 – 2003	 Sigurður Jón Ólafsson

2003 – 2007	 Kristján Freyr Helgason

2007 -	 Jón Þorkelsson

FORMENN STÓMA
SAMTAKA ÍSLANDS
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Fyrir rúmlega fjórum 
áratugum þegar íslenskir 
stómaþegar voru að 
mynda samtök sín, 

fyrst Stómahópinn 1977 og í 
kjölfarið Stómasamtök Íslands 
1980, voru hjálpatækjamál 
mjög ofarlega á baugi. Á þeim 
tíma var útvegun hjálpartækja, 
reyndar allra stómavara, á 
meðal forgangsverkefna; að 
tryggja öruggt aðgengi að 
þessum nauðsynjavörum fyrir 
alla stómaþega. Öllum var 
okkur það sameiginlegt að 
þurfa að ganga með poka á 
kviðnum, sumir tímabundið en 
þó flestir til frambúðar. Reyndar 
endurspegla ákvæði í 2. gr. laga 
Stómasamtakanna vel þessar  
þarfir, þ.e.a.s. að samtökin 
beiti sér fyrir því að hentug 
hjálpartæki séu ætíð á boðstólum 
og jafnframt að afgreiðsla þeirra 
sé sem greiðust.

Á seinni helmingi liðinnar aldar 
urðu miklar framfarir í stóma­
aðgerðum og einnig í hönnun og 
framleiðslu stómapoka. Sömuleiðis 
komu á markaðinn efni og vörur, 
t.d. til að vernda húðina, og allt 
varð þetta til þess að lífsgæði 
stómaþega fóru batnandi, bæði í 
lífi og starfi. Um það leyti sem 
Stómasamtökin voru stofnuð voru 
sumir stómaþegar enn að nota 
svarta, fjölnota gúmmípoka en 
hinir léttu einnota plastpokar, sem 
þá voru að ryðja hinum úr vegi, 
reyndust mikil framför. 

Aðgengi að hjápartækjum 
misjafnt eftir löndum
Við skulum þó hafa í huga að enn 
er aðgengi að hjálpartækjum fyrir 
stómaþega víða erlendis alltof 
takmarkað. Ljóst er að heilbrigðis­
kerfi sumra þjóða eru það veik­
burða að stómaþegar þar eru enn í 
slæmri stöðu, þurfa jafnvel að líma 
á sig venjulega plastpoka, komast 
ekki úr húsi og geta ekki haft 
eðlileg samskipti við annað fólk. 
Því síður geta sumir þeirra fengið 
vinnu eða stundað hana. Til að 
bæta gráu ofan á svart geta þessir 
sömu stómaþegar þurft að þola 
fordóma og aðkast vegna van­
þekkingar í viðkomandi sam­

félögum. Því er aðstoð við útvegun 
hjálpartækja og upplýsingamiðlun 
á vegum ýmissa stómasamtaka 
mikils virði og hafa Stómasamtök 
Íslands tekið þátt í slíku hjálpar­
starfi um árabil, einkum í Austur- 
Evrópu og Afríku (sjá erlent 
samstarf og viðtalið við Jón 
Þorkelsson hér í ritinu).

Segja má að íslensk fyrirtæki sem 
hafa flutt inn margvíslegar 
hjúkrunarvörur um áratuga skeið, 
svo og starfsfólk heilbrigðisstétta, 
hafi fylgst vel með þróun hjálpar­
tækja fyrir stómaþega. Að vísu voru 
þetta fáir aðilar fyrir 40-50 árum 
en um skeið fjölgaði þeim nokkuð.  

HJÁLPARTÆKI AÐ 
ÞÖRFUM ALLRA 
STÓMAÞEGA

ÓLAFUR R. DÝRMUNDSSON

Ljósmynd: Hörður Kristjánsson



40 ára afmælisrit Stómasamtakanna  |  19

Það hafði einnig áhrif á val á 
hjálpartækjum á þessum árum að 
nokkrir Íslendingar fór í stóma­
aðgerðir á þekktum sjúkrahúsum 
erlendis, svo sem á Mayo Clinic í 
Ihio í Bandaríkjunum og á St. 
Mark´s Hospital í London, þar sem 
verið var að prófa nýjungar og 
kynna það besta fyrir stóma­
þegum. Þá skipti máli að Stóma­
samtökin tóku virkan þátt í því 
verkefni að koma dreifingu 
stómavara í gott horf, svo sem með 
því að mynda virk tengsl við Rauða 
kross Íslands, Tryggingastofnun 
ríkisins, Landlækni og sjúkra­
stofnanir svo og þau fyrirtæki sem 
hafa flutt inn hin margvíslegu 
hjálpartæki. Slíkar vörur hafa aldrei 
verið framleiddar hér á landi. Í 
þessu sambandi fékkst einnig 
margvíslegur og ómetanlegur 
stuðningur frá Krabbameinsfélagi 
Reykjavíkur og Krabbameinsfélagi 
Íslands  sem samtökin hafa búið að 
alla tíð.

Óheillaþróun í Danmörku
Einhverjir kunna að segja sem svo 
að nú, 40 árum eftir stofnun 
Stómasamtakanna, séu hjálpar­
tækjamálin í það góðu lagi að 
samtök sem gæta hagsmuna 
stómaþega þurfi ekki að sinna 
þeim lengur. Því miður er þessu 
ekki alltaf þannig farið af þeirri 
einföldu ástæðu að stómaþegar 
hafa mismunandi þarfir og það 
sem hentar einum á ekki endilega  
við hjá öðrum. Poki er ekki  sama 
og poki, viðhald fjölbreytni skiptir 
miklu máli. Sem betur fer er staðan 
hér tiltölulega góð miðað við 
nágrannalöndin, en þó blasa við 
brotalamir, t.d. í Danmörku, landi 
sem við miðum gjarnan við. Að 
vissu leyti hefur orðið þar óheilla­
þróun í dreifingu hjálpartækja fyrir 
stómaþega á seinni árum. Svo 
rammt kveður að þessu að 
Henning Granslev, formaður 

dönsku stómasamtakanna COPA 
og okkur að góðu kunnur, hefur 
um árbil staðið í stöðugum 
bréfaskriftum við 
heilbrigðisyfirvöld til að fá lausn á 
hjálpartækjakreppu sem í stuttu 
máli lýsir sér svona:

Heilbrigðisyfirvöld í sumum 
sveitarfélögum í Danmörku eru að 
hlutast til um hvaða tegundir 
hjálpartækja standi stómaþegum 
til boða í gegnum sjúkrasamlög, en 
það eru einkum ódýrustu 
tegundirnar, gjarnan keyptar eftir 
útboð. Því fær stómaþeginn ekki 
að velja sjálfur það sem honum 
hentar best búi hann í viðkomandi 
sveitarfélögum. Þess eru dæmi að 
danskir stómaþegar flytji í önnur 
sveitarfélög til þess að öðlast 
eðlilegt valfrelsi í þessum efnum. 
COPA hefur hvað eftir annað bent 
á að frá sjónarhóli stómaþega hljóti 
þeir að vita best hvað hentar, hver 
og einn, margir að fenginni áratuga 
reynslu. Vilji stómaþegar í  
sveitarfélögum með framan­
greinda notkunarstýringu fá aðrar 
gerðir stómavara en heilbrigðis­
yfirvöld styrkja að fullu verða þeir 
fyrir verulegum útgjöldum. Í 5.tbl. 
tímarits COPA, sem kom út haustið 
2019, sagði Henning m.a. í 
forystugrein: „Við ættum ekki að 
þurfa að standa í þessu ár eftir ár, 
allir stómaþegar ættu að fá 
hjálpartæki við hæfi án tillits til 
búsetu í landinu.”

Einstaklingabundið notagildi 
skiptir mestu máli
Sem betur fer ganga allir stóma­
þegar á Íslandi að sama borði og  
dreifing hjálpartækja er hér með 
eðlilegum hætti. Þó hefur orðið sú 
óheillaþróun í framboði á þessum 
nauðsynjavörum að nú eru aðeins 
stómapokar frá tveim fram­
leiðendum auglýstir og kynntir 
hérlendis. Þetta hefur orðið til þess 
að bæði sjúkrahús og einstakir 
stómaþegar eru ekki upplýstir 
nægilega vel um fleiri tegundir á 
markaði sem eru t.d. iðulega 
auglýstar í tímaritum norrænna og 
breskra stómasamtaka. Afleiðingin 
er sú að þeim stómaþegum hefur 
fækkað mikið sem nota poka og 
fleiri stómavörur frá öðrum 
framleiðendum en þessum tveim. 
Þetta er mjög varasöm þróun, eins 
konar notkunarstýring hefur verið 

að hasla sér völl, sérstaklega síðan 
um aldamót. Að þessu ættu 
hérlend umboð hjálpartækja að 
huga betur að því að slík sam­
þjöppun á  markaði er varasöm 
með tilliti til verðlagningar, auk 
þess að vera óviðunandi fyrir a.m.k. 
suma stómaþega. Því þurfa 
Stómasamtökin að standa vel á 
verði nú sem fyrr.

Hvað Danmörku varðar er 
greinilegt að sum sveitarfélög þar 
telja sig vera að hagræða og spara 
þótt það komi niður á lífsgæðum 
stómaþega. Þau virðast ekki 
viðurkenna þær ábendingar COPA 
að það geti hreinlega verið bæði 
hagkvæmara og ódýrara fyrir 
sjúkratryggingakerfið og sam­
félagið í heild að taka fullt tillit til 
þarfa og óska stómaþega.

Það er einkum með tvennum hætti 
sem við getum rökstutt að stóma­
þegar eigi að fá hjálpartæki að 
þörfum hvers og eins: 

Í fyrsta lagi geta útgjöld á hvern 
stómþega á ársgrundvelli orðið 
svipuð eða lægri ef t.d. færri pokar 
eru notaður af þeim dýrari en þeim 
ódýrari. Þannig getur verð­
samanburður poka af mismunandi 
gerðum verið villandi því að það er 
hið einsaklingsbundna notagildi 
sem skiptir mestu máli.  Ef poka­
skipti verða tíðari vegna þess að 
stómaþegi fær ekki þá tegund sem 
honum líkar best við hefur slíkt 
neikvæð áhrif á hagkvæmnina. 

Í öðru lagi hafa aðgengi og val á 
hjálpartækjum veruleg áhrif á 
velferð stómaþegans. Honum líður 
einfaldlega betur fái hann það sem 
hann þarf og vill því að t.d. verður 
minna um leka og  húðvandamál. 
Auk þess öðlast stómaþeginn betri 
öryggistilfinningu  og getur lifað 
eðlilegra lífi en þegar hann fær ekki 
þau hjálpartæki sem henta honum 
best.

Þess eru dæmi að 
danskir stómaþegar 
flytji í önnur 
sveitarfélög til þess 
að öðlast eðlilegt 
valfrelsi

Aðgengi og val 
á hjálpartækjum 
hefur veruleg 
áhrif á velferð 
stómaþegans
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Í upphafi greinarinnar verður 
gerð stutt samantekt á fjölda 
stómaaðgerða á Íslandi 
síðustu ár og orsökum þeirra 

aðgerða. Síðan tekur við yfirlit 
um stómakviðslit (parastomal 
hernia), sem er einn algengasti 
langtímafylgikvilli þess að fá 
stóma. 

Brottnám á endaþarmi
Á Landspítala á árunum 2015 til 
2020 fóru 33 sjúklingar í fremra 
brottnám á endaþarmi með 
tengingu milli ristils og endaþarms 
(low anterior resection of rectum) 
vegna krabbameins í endaþarmi, 
þar sem auk þess var lagt út 
verndandi stóma. Í flestum tilvikum 
(n=24) var lagt út verndandi 
garnastóma (ileostomy) en í átta 
tilvikum var um að ræða verndandi 
ristilstóma (colostomy). Hér voru 
karlar (n=24) mun fleiri en konur 
(n=8) og meðalaldur alls hópsins 
62 ár (bil=40-93). Flestar að­
gerðirnar voru framkvæmdar með 
aðstoð kviðsjár (laparoscopy) 
(n=22) en í ellefu tilfellum voru 
aðgerðir framkvæmdar með opinni 
tækni. 

Brottnám á endaþarmi gegnum 
kvið og sitjanda 
(abdominoperineal resection of 
rectum) með enda ristilstóma var 
framkvæmt vegna krabbameins í 
endaþarmi eða bólgusjúkdóms hjá 
55 einstaklingum. Meðalaldur 
þeirra sem voru með krabbamein 
var 64 ár (bil=37-84) en ein­

staklingar með bólgusjúkdóm 
höfðu lægri meðalaldur eða 36 ár 
(bil=23-51). Brottnám á hluta ristils 
með enda ristilstóma (colon 
resection a.m. Hartmanns) var 
framkvæmt hjá  9 einstaklingum 
með krabbamein í endaþarmi. 
Meðalaldur þessa hóps var 65 ár 
(bil=54-77). Hjá fjórum einstak­
lingum með krabbamein var í 
fyrstu aðgerð ekki unnt að 
fjarlægja krabbameinið og 
einvörðungu lagt út stóma, 
garnastóma eða ristilstóma. 
Meðalaldur þessa hóps var 61 ár 
(bil=43-66). Tuttugu og fjórir 
einstaklingar fóru í brottnám á ristli 
með enda garnastóma (colectomy 
og ileostomy) á tímabilinu. 
Meirihluti þessara sjúklinga voru 
með bólgusjúkdóma (Colitis 
ulcerosa og Crohns) eða 18 en í sex 
tilfellum voru ástæðurnar  
krabbamein eða rof á ristli. Í fyrri 
hópnum var meðalaldur sjúklinga 
40 ár (bil=18-75) en þeim síðari 61 
ár (bil=45-92). Kynjaskipting var 
nokkuð jöfn (konur 10 og karlar 14). 
Langflestar þessara aðgerða voru 
framkvæmdar með aðstoð kviðsjár 
(n=17) en aðrar opið. 

Brottnám á bæði ristli og 
endaþarmi með enda garnastóma 
(proctocolectomy og ileostomy) 
var aðeins framkvæmt hjá 7 
einstaklingum. Í öllum tilvikum var 
um bólgusjúkdóm í ristli og 
endaþarmi að ræða. Um var að 
ræða tvær konur og fimm karla og 

meðalaldur þeirra 55 ár (bil 22-64). 
Í fjórum tilvikum var aðgerðin 
framkvæmd með aðstoð kviðsjár 
en aðrar framkvæmdar opið. 

Kviðslit við stóma
Einn af fylgikvillum þess að fá 
stóma er kviðslit. Á umræddu 
tímabili eða frá árunum 2015 til 
2020 voru framkvæmdar 12 
aðgerðir vegna kviðslits við stóma 
(ristilstóma=7, þvagstóma=1 og 
garnastóma=4). Sjö þessara 
viðgerða var gerð með saumum en 
í fimm tilfellum var lagt net 
umhverfis stómað til styrkingar. 
Aðrir fylgikvillar stóma eru t.d. drep 
í stóma, sár kringum stóma, 
framfall  (prolapse) og þrenging á 
stómaopi. 

Kviðslit við stómaop (parastomal 
hernia) er einn algengasti fylgikvilli 
þess að hafa stóma (Mynd 1). Erfitt 
er að vita með vissu hversu margir 
fá kviðslit við stóma, en talið er að 
einu ári eftir að stóma var lagt þá 
eru um 30% einstaklinga með 
kviðslit og eftir nokkur ár er meira 
en helmingur allra kominn með 
kviðslit. Slík kviðslit eru sjaldnast 
hættuleg en geta valdið 
óþægindum, fyrirferð, verkjum og 
leka. Erfitt getur reynst að laga slík 
kviðslit og er forvörn, þ.e. að reyna 
að koma í veg fyrir kviðslit, oft 
besta meðferðin. Hættan á að fá 
kviðslit er meiri m.a. hjá þeim sem 
reykja, eru í ofþyngd, eru á 
ónæmisbælandi lyfjum, t.d. sterum, 
og hjá konum. 

STÓMAAÐGERÐIR Á ÍSLANDI 
OG STÓMAKVIÐSLIT

PÁLL HELGI MÖLLER YFIRLÆKNIR Á KVIÐARHOLS- OG BRJÓSTASKURÐDEILD LANDSPÍTALANS 
ELSA BJÖRK VALSDÓTTIR RISTILSKURÐLÆKNIR
JÓRUNN ATLADÓTTIR RISTILSKURÐLÆKNIR

Jórunn Atladóttir er ristilskurðlæknir og teymisstjóri á neðra kviðarholsteymi Landspítalans, Elsa Björk 
Valsdóttir er ristilskurðlæknir á Landspítala og lektor við læknadeild HÍ og Páll Helgi Möller er yfirlæknir á 
kviðarhols- og brjóstaskurðdeild Landspítalans og prófessor við læknadeild HÍ.
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Kviðslit við stóma geta verið 
einkennalaus og þá er ekki þörf á 
inngripi. Í alvarlegum tilvikum geta 
sjúklingar fundið fyrir kviðverkjum, 
ógleði, uppköstum og 
hægðastoppi sem rekja má til 
kviðslitsins. Kviðslit geta haft áhrif 
á blóðflæði til garna eða stómans, 
en það er sjaldgæft. Í slíkum 
tilfellum getur þurft að gera 
bráðaaðgerð. Önnur einkenni eru 
fyrirferð eða bunga á kviðvegg, 
erfiðleikar við að fá stómaplötu 
eða poka til að haldast, óþægindi 
eða þrýstingur við stómað, sár eða 
húðbreytingar við stómað og 
hægðabreytingar. Stómakviðslit er 
hægt að greina með skoðun hjá 
lækni eða með myndrannsóknum, 
t.d. tölvusneiðmynd, ómskoðun 
eða segulómun. 

Kviðslit við stóma lagast ekki af 
sjálfu sér og er skurðaðgerð 
nauðsynleg ef laga þarf kviðslitið. 
Endurkoma á kviðsliti eftir viðgerð 
er mjög algeng og því ekki ráðlagt 
að laga kviðslitið nema það valdi 
alvarlegum einkennum eða hafi 
veruleg áhrif á lífsgæði 
viðkomandi. Í ákveðnum tilvikum 
getur verið lífsnauðsynlegt að laga 
kviðslitið, t.d. ef görn festist í 
kviðsliti, stíflast, ef rof kemur á 
görn, eða ef blóðflæði til stómans 
skerðist. Aðrar ástæður þar sem 
skoða á hvort þörf sé á viðgerð á 
kviðsliti eru t.d. ef erfitt er að fá 
stómapoka til að haldast á sínum 
stað, ef mikil óþægindi eða verkir 
stafa af kviðslitinu eða ef mikill 
skaði verður á húð vegna 
kviðslitsins. Ekki skal gera við 
kviðslit ef aðgerð er talin of 
áhættusöm fyrir einstakling vegna 

undirliggjandi heilsufarsþátta, ef 
einstaklingur er með ólæknandi 
krabbamein eða ef stefnt er að því 
að loka stómanu í framtíðinni. Ef 
kviðslit er til staðar metur 
skurðlæknir í hverju tilviki fyrir sig 
hvort ástæða sé til aðgerðar eða 
hvort betra sé að finna aðrar leiðir 
til að einstaklingur fái sem best 
lífsgæði þrátt fyrir kviðslitið. 

Þegar kviðslit byrjar að valda 
einkennum er fyrst reynt að 
minnka einkennin með 
stuðningsleiðum. Þetta getur t.d. 
þýtt að vera í stuðningsbelti, reyna 
aðra gerð stómaumbúða, eða að 
skola í stómað. Þá er einnig 
mikilvægt að stöðva reykingar séu 
þær til staðar og ef um ofþyngd 
einstaklinga með stóma er að 
ræða, að gera lífstílsbreytingar sem 
miða að því að nálgast kjörþyngd 
ef þörf er á. Stómahjúkrunar­
fræðingar og læknar geta veitt ráð 
og stuðning í þessum aðstæðum. 

Þegar stómað er lagt er ekki hægt 
að loka kviðveggnum að fullu, þar 
sem stómað þarf að fara í gegnum 
kviðvegginn. Þess vegna snýst 
viðgerð á kviðsliti um að minnka 
opið sem stómað (görn eða ristill) 
fer í gegnum og styrkja 
kviðvegginn þar í kring, án þess að 
þrengja um of að stómanu. 
Viðgerð á kviðsliti við stóma fer 
ýmist fram í opinni aðgerð, með 
kviðsjá eða með aðgerðarþjarka. Í 
sumum tilvikum er stómað fært, en 
talsverð hætta er þó á því að 
kviðslit myndist aftur á nýja 
stómastaðnum og/eða einnig í 
gamla stómaörinu. 

Ef möguleiki er á að sökkva 
stómanu skal gera það og er þá 
gert við kviðslitið í leiðinni. Þá er 
stundum sett stoðnet í 
kviðvegginn í stómaörið, til að 
minnka líkur á að kviðslit myndist í 
örinu. Einfaldasta aðgerðin til að 
laga kviðslit við stóma er að sauma 
kviðvegginn. Þetta er í mörgum 
tilvikum einföld aðgerð, gengur 
helst fyrir lítil kviðslit og hefur fáa 
fylgikvilla, en endurkomutíðnin er 
mjög há eða á bilinu 40-100% allt 
eftir því hvaða rannsókn er skoðuð. 

Stoðnet
Í sumum tilvikum er sett stoðnet til 
að styrkja kviðvegginn við stómað 

(Mynd 2). Ýmsar leiðir eru til að 
leggja netið, og algengast er að 
nota svokallaða „Sugarbaker“ 
tækni, þar sem netið er lagt innan á 
kviðvegginn og í kringum görnina 
eða ristilinn sem er að mynda 
stómað. Í sumum tilvikum er netið 
sett framan á kviðvegginn (undir 
húð og fituvef) t.d. ef um mikla 
samvexti er að ræða inni í 
kviðarholinu. Stundum eru notuð 
fleiri en eitt net og ef kviðslit er í öri 
er stundum gert við það á sama 
tíma. 

Mikil hætta er á að kviðslit komi 
aftur eftir viðgerð og er það helsta 
ástæða þess að læknar og 
einstaklingar forðist aðgerð og 
finni leiðir til að lifa með kviðslitinu. 
Þó hætta á endurkomu sé 
sennilega aðeins minni ef notað er 
stoðnet er hætta á öðrum 
fylgikvillum meiri. Aðrir fylgikvillar 
eftir aðgerðir á kviðsliti eru 
sýkingar, blæðingar, garnalömun, 
þrenging eða blóðþurrð í stóma og 
fistlamyndanir. 

Lokaorð
Hér hefur verið gerð grein fyrir 
aðgerðum á Landspítalnum 
undanfarin ár þar sem lögð eru 
stóma. Helsta breytingin á 
stómaaðgerðum er að stór hluti 
aðgerða er nú gerður með kviðsjá 
eða aðgerðarþjarka en slíkar 
aðgerðir voru áður framkvæmdar 
með opinni tækni.  Einnig var gerð 
stuttlega grein fyrir algengasta 
fylgikvilla þess að hafa stóma, þ.e. 
kviðsliti við stóma, helstu 
áhættuþættum, einkennum og 
meðferðarmöguleikum vegna 
þess. Miklar líkur á að kviðslit komi 
aftur eftir viðgerð er helsta ástæða 
þess að reynt er að nota 
stuðningsaðferðir áður en til 
aðgerðar kemur. 

Mynd 1. Kviðslit við stóma. Þarmur fer í 
gegnum kviðvegg hjá ristilstóma. 
Mynd frá https://abdominalkey.com/
parastomal-hernia-repair-2/sept 2020.

Mynd 2. Viðgerð á kviðsliti við stóma 
með stoðneti. 
Mynd fengin að láni frá „DisColonRectum 
2019; 62: 158–162.
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Sue Blackwell er 
bresk og hefur haft 
garnastóma í 15 ár. Hún 
fór fyrst í aðgerð vegna 

kviðslits við stómað árið 2007 
og hefur farið í fleiri aðgerðir 
síðan. Hún byrjaði að taka 
þátt í rannsóknum sem fulltrúi 
sjúklinga og almennings árið 
2015. Hún hefur sérstakan áhuga 
á rannsóknum þar sem sjúklingar 
segja frá sinni líðan og upplifun á 
kviðsliti við stóma. Hún er núna 
einn af aðalrannsakendunum í 
alþjóðlegri rannsókn á kviðsliti 
við stóma. 

Þú hefur verið sterkur talsmaður 
sjúklinga með kviðslit við stóma í 
þónokkur ár. Hvernig kom það til?
Ég hafði verið virk á Twitter um hríð 
og átt samskipti við nokkra 
skurðlækna í Bretlandi um málefni 
tengd kviðslitum við stóma. Þegar 
ég fór í mína sjöttu aðgerð vegna 
kviðslits við stóma átti ég erfitt eftir 
aðgerðina og notaði Twitter til að 
deila reynslu minni. Eftir það hafði 
Neil Smart, sem er aðalrannsakandi 
í rannsókn sem kölluð er CIPHER 
(stór rannsókn á kviðsliti við stóma 
á mörgum spítölum í Bretlandi), 
samband við mig og spurði hvort 
ég væri tilbúin til að tala á 
ráðstefnu breskra ristilskurðlækna 

um sjónarhorn sjúklings, sem þarf 
að búa við kviðslit við stóma. 
Þannig byrjaði þetta.

Hvað felst í því að vera talsmaður 
sjúklinga?
Ég flyt erindi á ýmsum ráðstefnum 
til að tryggja að skurðlæknar fái að 
heyra frá fyrstu hendi um hvernig 
það er að búa við kviðslit við stóma. 
Þar sem ég hef farið í sex aðgerðir 
þá sperra þeir eyrun! Ég er í 
tengslahópi sjúklinga við Félag 
ristilskurðlækna í Bretlandi og 

Írlandi (Association of 
Coloproctology of Great Britain 
and Ireland) og sit í rannsóknar­
nefnd Samtaka evrópskra 
ristilskurðlækna (European Society 
of Coloproctology (ESCP). Þessu 
til viðbótar þá er ég annar af 
tveimur aðalrannsakendum í 
rannsókninni PROPHER, sem er 
rannsókn á vegum ESCP á 
meðferð við kviðsliti við stóma. Ég 
er einnig fyrsti sjúklingurinn sem 
hefur fengið úthlutað 
rannsóknarstyrk frá Rannsóknar­

ÖFLUGUR TALSMAÐUR 
SJÚKLINGA MEÐ 
KVIÐSLIT VIÐ STÓMA

VIÐTAL VIÐ SUE BLACKWELL FRÁ BRETLANDI
Elsa Björk Valsdóttir, ristilskurðlæknir á Landspítala, tók þetta viðtal við Sue 
sérstaklega fyrir 40 ára afmælisrit Stómasamtakanna. Elsa Björk þýddi viðtalið.
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stofnun í þarmasjúkdómum (Bowel 
Disease Research Foundation) í 
Bretlandi og það er til að skoða 
upplifun sjúklinga af meðgöngu 
eftir stómaaðgerð.

Hver er algengasta spurningin 
sem þú færð þegar þú ert að 
flytja erindi?
Klárlega af hverju ég fór í mína 
fyrstu viðgerð á kviðsliti við stóma 
og svarið mitt er alltaf að ég man 
það ekki. Það var árið 2007! Fólk 
hefur líka mikinn áhuga á að vita af 
hverju ég fór svo í fleiri aðgerðir, 
alls sex, og hvort ég sjái eftir því 
eftir alla fylgikvillana sem ég hef 
gengið í gegnum.

Finnst þér mikilvægt að 
sjúklingar taki virkan þátt í 
ákvarðanatöku um meðferð 
sína yfirleitt og þá sérstaklega 
meðferð á kviðsliti við stóma? Ef 
svo er, af hverju?
Það er gríðarlega mikilvægt. 
Sameiginleg ákvarðanataka er svo 
mikilvæg og ég held persónulega 
jafnvel ennþá mikilvægari þegar 
kemur að því að meðhöndla 
kviðslit við stóma. Sjúklingum 
finnst oft að þegar skurðlæknir vill 
ekki gera aðgerð að hann/hún skilji 
ekki hvernig sé að búa við slíkt, en 
gera sér ekki grein fyrir að stundum 
er aðgerð versta ákvörðunin. Ég er 
þess fullviss að sjúklingar þurfi að 
fá allar staðreyndir og upplýsingar 

svo þeir geti svo farið og kynnt sér 
málin á eigin forsendum og eftir 
það átt betra samtal, svo hægt sé 
að taka sameiginlega ákvörðun.

Hvernig geta sjúklingar 
undiðbúið sig til að vera virkari 
þátttakendur í sinni meðferð?
Fyrsta skrefið er að átta sig á að 
þeir hafi rétt á að taka virkan þátt. 
Þeir dagar eru löngu liðnir þegar 
læknirinn vissi alltaf best og 
sjúklingar gerðu bara það sem 
þeim var sagt. Við getum í dag 
verið jafnir aðilar í þessum 
ákvörðunum og þetta er stór 
breyting á hugarfari fyrir marga. 
Sjúklingar geta líka nýtt sér 
samfélagsmiðla til að uppgötva 
meira um hvað er að gerast í 
rannsóknum. Það er mikill fjöldi 
heilbrigisstarfsmanna á Twitter og 
margir eru mjög opnir fyrir því að 
hjálpa sjúklingum að skilja sitt 
ástand betur.

Hvernig geta skurðlæknar 
hvatt sjúklinga til að vera virkari 
þátttakendur?
Með því að viðurkenna að 
sameiginleg ákvarðanataka á rétt á 
sér og að eiga opið og hreinskilið 

samtal við sjúklingana sína. 
Skurðlæknar þurfa líka að tryggja 
að þau gefi sjúklingum svigrúm til 
að spyrja spurninga og ég veit að 
það er ekki alltaf auðvelt þegar 
tíminn er af skornum skammti. Ég 
held líka að sumir skurðlæknar 
þurfi að hugsa meira um 
persónuna en ekki bara sjúklinginn. 
Þetta snýst ekki bara um að laga 
vandamál, þetta snýst um hvernig 
vandamálið hefur áhrif á lífsgæði 
sjúklingsins og hvað hægt er að 
gera til að bæta þau. Hvort sem 
það er aðgerð eða ekki.

Ert þú með einhver skilaboð til 
lesenda sem eru með kviðslit við 
stóma?
Ekki enda á aðgerðahringekjunni 
eins og ég. Gerðu allt sem þú getur 
til að koma í veg fyrir að kviðslitið 
þitt versni. Gerðu æfingar til að 
styrkja búkinn og notaðu 
stuðningsfatnað. Ef þú vilt ræða 
við skurðlækninn þinn um meðferð 
vertu viss um að þú skiljir hvaða 
árangurs er raunhæft að vænta og 
spurðu líka um árangur þíns læknis. 
Talaðu við aðra sem hafa farið í 
aðgerð og líka þá sem hafa valið að 
bíða og sjá. Það að taka ákvörðun 
um að fara í aðgerð vegna kviðslits 
við stóma er jafnstór og ákvörðunin 
um að fá stóma í upphafi, þ.e. taktu 
þér þinn tíma og ekki gera neitt í 
flýti.

Sameiginleg 
ákvarðanataka er 
svo mikilvæg

Það að taka ákvörðun um að fara í aðgerð vegna 
kviðslits við stóma er jafnstór og ákvörðunin um 
að fá stóma í upphafi, þ.e. taktu þér þinn tíma og 
ekki gera neitt í flýti.

Gerðu æfingar 
til að styrkja 
búkinn og notaðu 
stuðningsfatnað

Þeir dagar eru 
löngu liðnir þegar 
læknirinn vissi 
alltaf best og 
sjúklingar gerðu 
bara það sem 
þeim var sagt
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Ég heiti Rósa Björg og er 52 ára. Ég er 
íþróttakennari og heilsunuddari. Haustið 
2009 greinist ég með krabbamein í ristli 
og endaþarmi, sem var einnig komið í 

legháls og eitla. Þarna gerði ég mér mér grein fyrir 
því, að ég væri að fara að takast á við verulega 
erfitt verkefni og líklega það erfiðasta sem mér 
yrði úthlutað í þessu líf. Við tóku lyfjagjafir og 
geislameðferð sem tók mikið á, bæði andlega og 
líkamlega.

Gott að kynnast Stómasamtökunum fyrir 
aðgerð
Tryggvi Björn Stefánsson, skurðlæknirinn minn, benti 
mér á að það gæti verið gagnlegt fyrir mig að fara á 
fund hjá Stómasamtökunum. Það gerði ég. Það var 
mjög gott að komast í kynni við þennan félagsskap á 
þessum tíma. Bæði að kynnast öðrum og einnig að 
hafa þennan tíma til að melta þessa hugsun um að fá 
stóma.

Þann 1. desember 2009 fór ég í tæplega 9 klst. aðgerð. 
Í þeirri aðgerð fékk ég ristilstóma. Á þessum 
tímapunkti fór lífið á hvolf. Ekki nóg með að vera að 
berjast fyrir lífinu, en líka á sama tíma að læra að lifa 
með stóma. Hljóð, lykt og að skipta á græjum - þetta 
var allt nýtt. Það  tók sinn tíma að læra að lifa með 
stóma. Kannski venst þetta aldrei, en maður lærir að 
lifa með því.

Frá 2010 fer ég í áframhaldandi lyfjagjafir. Síðan þá hef 
ég farið í nokkrar aðgerðir til að hjálpa mér að öðlast 
betri lífsgæði. Að greinast með svona vágest er barátta 
og maður verður að velja á milli þess að klæða sig í 
bardagagallann sinn eða pakka saman. 

Líf með stóma getur stundum verið mjög snúið. Ég get 
t.d. ekki nýtt mér almenningssalerni, því ég verð að 
hafa vask inni hjá mér. Því þarf ég og aðrir stómaþegar 
mjög oft að nota klósett merkt fötluðum. Það sést 
reyndar ekki utan á okkur og því miður lendi ég oft í 
þeim aðstæðum, að fólk hreinlega hraunar yfir mig 
vegna þessa og hikar ekki við að sýna manni dónaskap. 
Og ég verð að viðurkenna, að oft veigra ég mér við að 
fara í þessar aðstæður. Í seinni tíð er ég farin að benda 
fólki á, að öll fötlun sé ekki sýnileg. Lít samt ekki á það 
sem fötlun að vera með stóma.

EF ÉG ER 
EKKI 
SÝNILEG 
BREYTAST 
HLUTIRNIR 
ALDREI

RÓSA BJÖRG KARLSDÓTTIR, 
ÍÞRÓTTAKENNARI OG HEILSUNUDDARI

Sjá einnig viðtal við Rósu Björgu á mbl.is frá 2015: 
mbl.is/frettir/innlent/2015/10/03/ekki_fallegt_krabbamein

Það  tók sinn tíma að 
læra að lifa með stóma

Því fleiri sem eru sýnilegri 
því meiri þekking og 
skilningur
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Bikini og fordómar
Sundferðir hafa oft verið erfiðar. 
Fólk hefur farið upp úr heitu 
pottunum, þegar ég hef komið eða 
bent mér á, að það sé ekki 
snyrtilegt að mæta með svona 
poka í sund. Þá hef ég líka bara 
boðið fólki að spyrja mig út í 
stómað og pokann þegar ég finn 
augnaráðið. Ég hef samt ekki gefist 
upp á sundferðum eða 
almenningssturtum. Ég á sama rétt 
og allir aðrir að mæta í mínu bikini 
og fá skilning. Þessir örfáu sem 
sýna þessa fordóma skemma samt 
ótrúlega frá sér og gera okkur erfitt 
fyrir, því það er næg áskorun að 
mæta á þessa staði og þurfa ekki 
að glíma við fáfræðina í leiðinni. En 
ef ég er ekki sýnileg og mæti 
hnarreist í mínu bikini þá breytasta 
hlutirnir aldrei. Þannig hugsa ég 
alltaf í svona aðstæðum. Því fleiri 
sem eru sýnilegri því meiri þekking 
og skilningur. Það er samt einstakt 
hversu fordómalaus börn eru. Þau 
ganga einfaldlega upp að manni 
og spyrja. Og mér finnst það 
ótrúlega gott.

Stuðningsfulltrúi Krafts
Ég ákvað að berjast fram í rauðan 
dauðann. Í dag á ég fulla 
ferðatösku af verkfærum til að 
hjálpa mér. En það er alltaf 
spurning um að nálgast verkfærið 
á réttum tíma. Það getur enginn 
sagt þér hvaða tæki er best fyrir 
þig. Þú verður að finna það út 
sjálfur. Sigur minn í dag minnir mig 
á, að ekkert gerist ef maður reynir 
ekki. Örin eru mínir sigrar og allir 
mínir verkir eru líka mínir sigrar.

Mér fannst mikilvægt, eftir alla 
þessa reynslu, að geta hjálpað 
öðrum að finna sín verkfæri og því 
gekk ég til liðs við Kraft og hefi 
fengið að starfa þar í nokkur ár sem 
stuðningsfulltrúi. Það er gríðarlega 
mikilvægt að fá það traust að fylgja 
fólki á þessum erfiðu tímum. Fá að 
hvetja það og sýna þeim líka með 
minni sögu að kraftaverk eru til. Ég 
er svo heppin að eiga þrjá hunda, 
sem ég hef notað mikið í minni 
vinnu hjá Krafti. Ótrúlegasta fólk 
hefur bæði komið heim til mín til 
að spjalla og fá að knúsa einn 
loðbolta í leiðinni. Það getur gert 

kraftaverk. Einnig hef ég oft náð að 
hvetja fólk aftur til að vera virkt í 
lífinu eftir svona áföll með því að 
bjóða því með í voffagöngur. 
Hreyfing er besta meðalið og getur 
breytt öllu þegar eitthvað bjátar á í 
lífinu. Það þekki ég persónulega 
mjög vel.

Ég á sama rétt og allir aðrir að mæta í 
mínu bikini og fá skilning

Hreyfing 
er besta 
meðalið og 
getur breytt 
öllu þegar 
eitthvað 
bjátar á 
í lífinu
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Ungliðahreyfing 
Stómasamtakanna 
er hópur hressra 
og skemmtilegra 

einstaklinga á aldrinum 20-40 
ára sem eiga það sameiginlegt að 
hafa gengist undir stómaaðgerð. 
Hópurinn er með virkt tengslanet 
og hittast meðlimir reglulega 
til að njóta félagsskapar hvors 
annars, deila reynslu sinni, læra 
af hvort öðru og njóta stuðnings 
þegar þörf er á. Facebook-
hópurinn Ungliðar er helsti 
vettvangur samskipta, en þar 
eru einnig fundir og viðburðir 
auglýstir.

Focus 20/40
Upphaf ungliðahreyfingar 
Stómasamtaka Íslands má rekja allt 
aftur til síðustu aldamóta. Ingjörgu 
Jónsdóttur hafði verið boðin 
þátttaka í alþjóðlegri ráðstefnu 
ungra stómaþega á aldrinum 
20-40 ára, sem haldin var í 
Kaupmannahöfn í október 1999. 
Meginþema ráðstefnunnar var 
hvernig ungum stómaþegum gengi 
að takast á við lífið eftir 
stómaaðgerð. 

Ingibjörg sagði frá reynslu sinni í 
Fréttabréfi Stómasamtakanna:
„Ég get sagt að líf mitt hafi breyst 
mikið eftir þessa helgi. Þetta var í 
fyrsta skipti sem ég gat talað við 
einhvern sem skilur mig og það er 
frábær tifinning. Og að vera innan 
um fólk sem talar um stóma eins og 
eðlilegan hlut.“

Nóvember þetta sama ár – 1999 

– boðaði Ingibjörg til fundar hjá 
Stómasamtökunum til að kanna 
hvort grundvöllur væri fyrir 
myndum ungliðahóps innan okkar 
raða. Var þá miðað við aldurinn 
18-35 ára. Ekki komust á formleg 
tengsl milli ungra stómaþega í það 
sinn, en það átti eftir að breytast. 

Ungum stómaþegum fjölgar
Á fyrstu árum 21. aldar fjölgar 
ungum stómaþegum töluvert. Þótti 
þá vera kominn tími til að yngri 
stómaþegar mynduðum með sér 
einhver tengsl enda umræðu­
vettvangur og áhugamál að ýmsu 
leyti önnur en hjá þeim sem eru 
miðaldra eða þaðan af eldri. Á 
aðalfundi Stómasamtakanna var 
samþykkt sú breyting á kjöri 
stjórnar, að ungliðahreyfingin veldi 
úr sínum hópi fulltrúa í stjórn 
Stómasamtakanna. Var þá miðað 
við aldurinn 20 – 35 ár, en fljótlega 
voru efri mörkin færð í 40 ár. 
Félagar í ungliðahreyfingunni hafa 
verið vel á þriðja tug, en að jafnaði 
10-15 virkir. 

Sonja Magnúsdóttir er fyrsti fulltrúi 
ungliðahreyfingarinnar í stjórn 
Stómasamtakanna og var hún 
kjörin 2007. Inger Rós Jónsdóttir 
tekur við 2010 og Jónína Rós 
Guðfinnsdóttir hefur verið fulltrúi 
ungliða í stjórn frá 2016. Rétt og 
skylt að taka það fram, að það eru 
ekki aðeins þessi þrjú, sem hafa 
verið mjög virk í stjórn Stóma­
samtakanna. Inger Rós hefur lengi 
verið í stjórninni og sömuleiðis 
Þorleifur Gíslason. Einnig má nefna 
þá Ágúst Kristján Steinarrsson og 

Gunnar Gíslason, sem líka hafa 
setið í stjórn Stómasamtakanna til 
lengri eða skemmri tíma.

Sonja kveður sér hljóðs
Um það leyti sem Ungliða­
hreyfingin verður til sem formlegur 
hópur er fljótlega farið að huga að 
tengslum við erlend stómasamtök, 
einkum á Norðurlöndunum. 
Gegnum tíðina hafa tengslin við 
Noreg verið árangursríkust, því þar 
hefur lengi verið mjög öflugt starf 
ungliða. Þá hefur verið reynt að 
hafa sumarbúðir hérlendis fyrir 
unga stómaþega og gengið 
ágætlega, þegar því hefur verið við 
komið.

Á Norðurlandaráðstefnum hafa 
ungliðar oftast haft með sér 
sérstakan fund utan hefðbund­
innar dagskrár. Þeir hafa líka hist 
sérstaklega til að skemmta sér og 
ræða sín áhugamál. 

Framganga Sonju á Evrópuþinginu 
í Brno í Tékklandi 2008 vakti 
sérstaka athygli. Þáverandi forseti 
EOA, Arne Holte, sem jafnframt 
var formaður NORILCO og okkur 
að góðu kunnur, sagði að ekkert 
yrði úr sérstökum fundi ungliða 
vegna ónógrar þátttöku. Sonja 
stóð þá upp og andmælti þessu og 
kallaði síðan saman ungt fólk af 
ýmsum þjóðernum, sem fjölluðum 
um málefni, er þeim stóðu næst.    

Veggmyndir vekja athygli
Ungliðahreyfingin hafði frumkvæði 
að því að hanna veggmynd af 
tveimur ungum stómaþegum í 
sundi árið 2009. Var hún hengd 

AÐ EYÐA FORDÓMUM 
MEÐAL  ALMENNINGS OG 
FRÆÐA UM STÓMA

UNGLIÐAHREYFING STÓMASAMTAKANNA
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upp á stundstöðum víða um landið 
og vakti gífurlega athygli. Framtak 
ungliðanna var kynnt á ráðstefnum 
stómasamtaka erlendis og þótti 
einsdæmi í Evrópu og þó víða væri 
leitað. 

Tæpum 10 árum síðar voru 
hannaðar fjórar nýjar veggmyndir, 
sem birtust fyrst kringum 
alþjóðastómadaginn 6. október 
2018, en sá dagur var jafnframt 
notaður til að vekja athygli á 
málefnum okkar í fjölmiðlum. Á 
Facebook-síðu Stómasamtakanna 
mátti lesa eftirfarandi um tilgang 
þessara veggmynda:

„Markmið verkefnisins er að eyða 
fordómum meðal almennings 
gagnvart stóma, skapa samtal og 
fræða um öryggi stóma og tilgang. 
Við vildum undirstrika mátt 
einstaklingsins með því að sýna 
öfluga stómaþega sem taka þátt í 
lífinu af fullum krafti; einstaklinga 
sem leggja stund á sund og íþróttir, 
klífa fjöll, ganga með börn og sýna 
fram á að stóma er ekkert til að 
hræðast.“

Þessum veggmyndum var dreift á 
sundstaði, líkamsræktarstöðvar, 
sjúkrahús og heilsugæslustöðvar. 
Þær prýða forsíðu þessa 
afmælisrits. 

Við báðum Jónínu Rós að segja 
okkur nánar frá starfsemi 
ungliðahópsins síðustu árin og fer 
frásögn hennar hér á eftir.

Bogfimi, heit böð og 
skíðaferð í Noregi
Í júní 2018 skelltu ungliðar sér í 
bogfimi í Bogfimisetrinu, í spa á 
Natura spa og út að borða á Burro. 

Í ágúst 2018 var auglýst ganga um 
Reykjadalinn og í heitu böðin. Það 
voru fjórir ungliðar sem hittust við 
Rauðavatn og sameinuðust í bíl. 
Síðan var haldið af stað og 
Reykjadalur genginn ofan frá að 
heitu böðunum þar sem allir skelltu 
sér í sundföt og ofan í.

Stjórn Stómasamtakanna fór á 
ráðstefnu í Finnlandi í september 
2018. Með í för voru tveir ungliðar, 
þau Jónína og Þorleifur. Ungliðar á 
ráðstefnunni áttu saman góðan 
dag. Farið var í yoga, á Múmín- 
safnið og út að borða. 

Í mars 2019 fóru tveir ungliðar á 
vegum samtakanna í ferð til 
Noregs. Ferðin var skipulögð af 
ungliðum í norsku samtökunum en 
þar koma saman norskir ungliðar 
alls staðar af Noregi, en einnig 
bjóða þeir öðrum þjóðum að taka 
þátt. Á flugvellinum í Osló 
söfnuðust allir saman og farið var 
með rútu til Lillehammer. Gist var í 
skíðaskála í Sjusoen og hver dagur 
skipulagður af norsku ungliðunum. 
Ferðin var virkilega vel heppnuð en 
þarna höfðu ungliðar tækifæri til að 
kynnast starfi annarra þjóða og 
heyra reynslusögur úr öðrum 
heilbrigðiskerfum. Áhugavert 
fannst okkur að heyra góðar sögur 
af þeim sem gengist hafa undir 
j-poka aðgerð og merkilegt fannst 
okkur að vera partur af svo stórum 
hópi ungs fólks sem allt hafði það 
sameiginlegt að hafa gengist undir 
stómaaðgerð. Farið var á skíði og 
snjóbretti í Lillehammer, í ferð á 
sleðum með hundum, grillað brauð 
í indjánatjaldi og slakað á í skíða­
skálanum, farið í gufu, eldaður 
góður matur og spilað á spil. 

Í júní 2019 fóru ungliðar í Reykjavík 
Escape þar sem þau voru læst inni í 
herbergi en þurftu í sameiningu að 
leysa þrautir sem leiddu þau að lykli 
til að komast út. Til að leysa þetta 
verkefni höfðu þau einn klukkutíma. 
Hópurinn náði að komast út á 
síðustu stundu eða eftir 59 mínútur 
og 59 sekúndur. Eftir Escape var 
haldið á veitingastaðinn Apótekið í 
kvöldmat og drykk. Nokkrir ungliðar 
héldu síðan áfram á skemmti­
stöðum borgarinnar.

Júlía, Klara Jenný og Tryggvi Karl njóta hvíldar í Natura spa.

Bogfimiskyttan Þorleifur Gíslason.

Þátttakendur á ungliðamóti í skíða
skálanum í Sjusoen í Noregi 2019.

Klara Jenný, Jónína Rós, Ágúst 
Kristján og Þorleifur njóta lífsins í heitri 
laug í Reykjadal.
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Stómasamtök Íslands 
eru landssamtök og 
þess vegna hlýtur 
það að vera þeim sem 

eru í forsvari fyrir þau stöðugt 
umhugsunarefni hvernig starf 
samtakanna nær til sem flestra 
félagsmanna á sem flestum 
stöðum á landinu. Mörg undan­
farin ár hefur verið viðleitni í 
þessa átt meðal stómaþega á 
Akureyri og nágrannabyggðum, 
með góðum stuðningi stjórnar 
Stómasamtakanna. Svæðið sem 
þessi viðleitni nær til er ekki skýrt 
afmarkað en í stórum dráttum 
nær það frá Húsavík vestur á 
Sauðárkrók. Einnig höfum við 
verið í sambandi við stómaþega á 
Egilsstöðum. 

Stuðningur frá KAON
Á þessu svæði eru nú 45 félagar í 
Stómasamtökunum, þannig að 
það er til nokkurs að vinna að ná til 
alls þess hóps. Síðustu 20 ár eða 
svo hafa þau Jónína Sverrisdóttir 
og Rúnar Sigþórsson verið í forsvari 
fyrir þessari starfsemi með dyggum 
stuðningi frá ýmsum félögum 
sínum á Akureyri. Þá hefur 
starfsemin ekki síður notið 
stuðnings og velvildar 
Krabbameinsfélags Akureyrar og 
nágrennis (KAON) en dyr þess 
standa hópnum ævinlega opnar til 
fundahalda. Þau Jónína og Rúnar 
hafa langa reynslu af starfi 
Stómasamtakanna; Jónína er búin 
að vera félagi síðan 1990 og Rúnar 
síðan 2001. Lengst af síðustu 20 
árum hefur annað hvort þeirra – og 
stundum þau bæði – verið í 

varastjórn Stómasamtakanna, þótt 
hvorugt þeirra minnist þess raunar 
að hafa þurft að sitja fund. 

Kynningar- og fræðslufundir
Fundir hafa lengst af verið 
burðarásinn í starfi Akureyrar­
afleggjarans en einnig opin hús, til 
dæmis í tilefni af merkisafmælum 
Stómasamtakanna. Við vorum til 
dæmis ákaflega stolt af aðsókn að 
opnu húsi í tilefni af 30 ára afmæli 
samtakanna fyrir tíu árum síðan en 
þá kom 22 gestir. Fundina höfum 
við reynt að hafa tvo á ári og flest 
árin hefur það tekist. Algengustu 
fundarefnin eru kynningar á 
nýjungum og framförum í gerð 
stómavara og þjónustu við 
stómaþega og fréttir af 
félagsstarfinu. Tíðustu gestir á 
þessum fundum undanfarin ár 
hafa því líklega verið Geirþrúður 
Pálsdóttir deildarstjóri 

heilbrigðissviðs Icepharma og Jón 
Þorkelsson formaður 
Stómasamtakanna. Það er 
ævinlega gott að fá þau í heimsókn 
með fréttir af vöruþróun og 
félagsstarfi og síðast en ekki síst 
gott með kaffinu. Ekki má heldur 
gleyma fræðsluerindum sem við 
höfum fengið, svo sem um 
hreyfingu stómaþega, rannsóknir á 
lífsgæðum þeirra og um mataræði 
og næringu. Loks má geta þess að 
sjálfsprottinn hópur kvenna hittist 
við og við í kaffispjalli til að njóta 
samveru og heldur saman í 
gegnum Facebook-síðu þar sem 
skiptast má á ráðum og reynslu. 

Heimsóknarþjónusta
Heimsóknarþjónusta til þeirra sem 
eru í þann veginn að fá stóma eða 
nýbúnir að því er mikilvægur þáttur 
í starfi Stómasamtakanna. Lang 
oftast kemur beiðni til okkar um 

AKUREYRARAFLEGGJARI 
STÓMASAMTAKANNA

JÓNÍNA SVERRISDÓTTIR
RÚNAR SIGÞÓRSSON
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heimsókn frá Sjúkrahúsinu á 
Akureyri (SAk) en stöku sinnum 
beint vegna þess að „maður þekkir 
mann“. Á SAk starfa tveir 
hjúkrunarfræðingar sem veita 
þeim sem þurfa að fá stóma 
fræðslu, ráðgjöf og stuðning fyrir 
og eftir aðgerð og þeim er einnig 
boðið að nýta sér heimsóknar­
þjónustu Stómasamtakanna. 
Fræðsla og undirbúningur fyrir 
aðgerð er í samstarfi við skurð­
lækna og eftir aðgerð fylgja 
hjúkrunarfræðingarnir stóma­
þegunum eftir, kenna þeim 
umhirðu stóma og leiðbeina um 
stómavörur og  fyrstu vöruinnkaup.  
Eftirfylgd felst í símtali um viku eftir 
útskrift og síðan eftir samkomulagi. 
Einnig er starfandi móttaka 
stómaþega á SAk sem opnuð var 
haustið 2010. Hún er opin einu 
sinni í mánuði og  þangað geta þeir 
leitað sem þurfa á þjónustu að 
halda. Opnun þessarar móttöku 
var mikið framfaraskref í þjónustu 
við stómaþega. 

Lækjarbakki við fjallalæk
Satt best að segja finnst okkur að 
fleiri mættu nýta þessa 
heimsóknarþjónustu, því aldrei 
höfum við orðið annars vör en að 
hún sé gagnleg. Við sem skrifum 
þennan pistil höfum hitt margs 
konar fólk og á ýmsum aldri í 
þessum heimsóknum; við höfum 
hitt bændur, sjómenn og 
iðnaðarmenn í blóma lífsins sem 
stunda líkamlega erfiðisvinnu og 

velta því fyrir sér hvort þeir geti 
haldið því áfram með stóma. Við 
höfum hitt fólk sem veltir fyrir sér 
hvort það geti haldið áfram að 
sinna áhugamálum sem krefjast 
hreyfingar, líkamlegrar áreynslu 
eða ferðalaga, hvort það geti 
eignast börn eða lifað eðlilegu 
kynlífi með maka sínum. Við höfum 
líka hitt ungt fólk sem veltir því fyrir 
sér hvort það sé yfirleitt þess virði 
að lifa lífinu eftir slíka aðgerð. 
Samnefnari fyrir tilfinningar þessa 
fólks er líklega óvissa og kvíði sem 
oftast stafar af skorti á 
upplýsingum og reynslu frá fyrstu 
hendi þeirra sem búa yfir henni. 
Það sem okkur hefur reynst best er 
að vísa til eigin reynslu af því að lifa 
eðlilegu lífi; af útivist, ferðalögum, 
fjölskyldulífi og vinnu. 

Rúnar hefur getað sagt þeim sem 
hyggja á útivist að lækjarbakki við 
fjallalæk sé ekki verri staður en 
hver annar til að skipta um 
stómapokann í tjaldferðalagi um 
óbyggðir og að hann þurfi bara að 
útskýra einu sinni fyrir 
göngufélögunum af hverju hann 
verður stundum eftir á bak við 

stein eða undir barði þegar haldið 
er af stað úr hvíldar- eða 
nestisstoppi. Það er líka 
ómetanlegt að geta vísað í 
undirsíðuna á vef 
Stómasamtakanna um 
innihaldsríkt líf þar sem eru 
vitnisburðir stómaþega um hvernig 
þeir lifa slíku lífi. 

Fundum verði streymt
Á afmælum er vissulega gaman að 
líta um öxl og segja afrekssögur af 
sjálfum sér og öðrum en það er 
ekki síður mikilvægt að horfa fram 
á veginn. Stærsta viðfangsefnið 
sem við í Akureyrarafleggjaranum 
stöndum frammi fyrir er hvernig við 
getum látið þennan afleggjara 
vaxa og dafna. Það stendur 
auðvitað mest upp á okkur sjálf 
sem búum á svæðinu að reyna að 
fylkja liðinu með því að efna til fleiri 
viðburða og skemmtana, til dæmis 
jólahlaðborðs eins og gert er í 
höfuðstöðvunum „fyrir sunnan“. 

Aðra hugmynd skal einnig viðra 
hér en hún er sú að 
fræðsluerindum og námskeiðum 
sem haldin eru á vegum 
Stómasamtakanna í Reykjavík 
verði undantekningalaust og 
sjálfkrafa streymt þannig að félagar 
um allt land geti notið þeirra jafnt, 
annað hvort einir síns liðs eða með 
því að koma saman. Það myndu til 
dæmis stómaþegar á Akureyri og 
nágrenni geta gert í húsnæði 
KAON sem alltaf stendur þeim 
opið eins og þegar hefur komið 
fram. Það þarf ekki lengur nein 
geimvísindi til að streyma efni; hafi 
þetta ekki verið ljóst áður hefur 
Covid-plágan margnefnda, sem 
gengið hefur yfir okkur, opnað 
augu manna rækilega fyrir því. 

Boðun á félagsfundi í Akureyrar­
afleggjaranum getur einnig verið 
flókin, ef ekki hittist svo á að hægt 
sé að auglýsa þá í Fréttabréfi 
Stómasamtakanna. Vefurinn er 
vissulega góður til síns brúks en 
ekki sem verkfæri til að boða fundi. 
Til þess þarf netfangalista þar sem 
hægt er að boða fundi með einum 
pósti til allra eða með 
smáskilaboðum í farsíma. 

Með þetta að leiðarljósi mun 
afleggjarinn blómstra ekki síður en 
móðurplantan. 

Það sem okkur hefur reynst 
best er að vísa til eigin 
reynslu af því að lifa eðlilegu 
lífi; af útivist, ferðalögum, 
fjölskyldulífi og vinnu. 

Fræðsluerindum og námskeiðum 
verði  undantekningalaust streymt 
þannig að stómaþegar um allt land 
geti notið þeirra jafnt

Óvissa og kvíði 
stafar oftast 
af skorti á 
upplýsingum 
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CCU samtökin voru stofnuð í 
október árið 1995 og eru 
hagsmunasamtök einstaklinga 
með Crohn’s sjúkdóm (svæðis­
garnabólgu) og Colitis ulcerosa 
(sáraristilbólgu). Meðal markmiða 
samtakanna er stuðningur við 
nýgreinda einstaklinga, stuðla að 
aukinni almennri fræðslu um 
sjúkdómana og útgáfu 
fræðsluefnis. Samtökin eru opin 
sjúklingum, aðstandendum og 
öðrum áhugasömum 
einstaklingum um sjúkdómana 
sem vilja vera styrktaraðilar. Í 
lögum samtakanna segir m.a. um 
markmið samtakanna:

Markmið samtakanna er að berjast 
gegn Crohn‘s og Colitis ulcerosa 
sjúkdómunum og vanlíðan 
tengdum þeim. Þessum 
markmiðum skal ná með því:

1.	 Að styðja sjúklinga með 
ofangreinda sjúkdóma varðandi 
félagsleg og andleg vandamál.

2.	 Að stuðla að aukinni fræðslu 
meðal sjúklinga og aðstandenda 
um þessa sjúkdóma,   rannsóknir 
þeirra og meðferð.

3.	 Að styrkja stöðu sjúklinga 
gagnvart hinu opinbera (t.d. 
kynning, fræðsla).

4.	 Að sjá um þýðingar á 
fræðsluefni.

5.	 Að starf samtakanna nái til 
sjúklinga um land allt.

Stómasamtökin og CCU samtökin 
hafa átt með sér farsælt samstarf 
gegnum tíðina. Hafa þau haldið 
sameiginlegan fund einu sinni á ári, 
jafnan að vori til. CCU samtökin eru 
eitt af aðildarfélögum Öryrkja­
bandalagsins. Samkvæmt árs­
skýrslu samtakanna voru félags­
menn í ársbyrjun 2019 samtals 534, 
382 í umræðuhópnum á Facebook, 
78 í ungliðahópnum og opna 
Facebook-síðu með 1472 
fylgjendur. Formaður CCU 
samtakanna er Edda Svavarsdóttir 
og hefur hún gegnt því starfi frá 
hausti 2011.

CCU samtökin fagna 25 ára afmæli 
í október 2020 eða í sama mánuði 
og við fögnum 40 ára afmæli.

Nánari upplýsingar um samtökin 
má nálgast á heimasíðu þeirra: ccu.
is en þar er að finna margs kyns 
fróðleik um samtökin og hlutverk 
þeirra og siðareglur, um sjúk­
dómana og hvað veldur þeim, lyf til 
að halda þeim í skefjum. Auk þess 
upplýsingar um mataræði og 
mataruppskriftir.

Við lögðum nokkrar spurningar 
fyrir formann samtakanna, Eddu 
Svavarsdóttur, til að forvitnast 
nánar um starfsemina.

Gefið þið út fréttabréf aðeins 
ræfrænt og hve oft á ári? 
Fréttabréfið kemur oftast út 4 til 6 
sinnum á ári og er að mestu leyti 
rafrænt. Við sendum bara fyrsta 
fréttabréf hvers árs á pappír til 
félagsmanna.

Eru til norræn, evrópsk og/eða 
alþjóðleg samtök sem þið hafið 
haft samskipti við? 
Já, CCU er aðildarfélag að EFCCA 
en það eru evrópsk regnhlífasamtök 
sem samanstanda af 39 
aðildarfélögum.  CCU er líka í 
sambandi við systurfélög á 
Norðurlöndunum og skiptast 
félögin á að halda árlegan fund til 
að sjá hvað hin félögin eru að gera 
og deila hugmyndum og reynslu.

Þið hafi sett ykkar eigin 
siðareglur. Hvers vegna? 
Eins og með mörg 
hagsmunasamtök er starfið hjá 
CCU unnið í sjálfboðavinnu. Þeir 
sem bjóða sig fram gera það 
heilshugar, af áhuga og vilja til að 
leggja sitt af mörkum til starfsins. 
Engu að síður er það mjög gott fyrir 
alla, bæði stjórnendur og 
félagsmenn að hafa skjalfestar 
reglur og leiðbeiningar til þess að 
fara eftir og efla starfið.

Hefur fjölgað í ykkar samtökum 
undanfarin ár? 
Já, félagsmönnum hefur fjölgað 
mikið. 19. maí er alþjóðlegur IBD 

dagur (Inflammatory Bowel 
Disease), sem er dagur fólks með 
langvarandi sjúkdóma í 
meltingarvegi. Síðustu ár hefur 
CCU verið með fjólubláan maí á 
fésbókinni sem felst í 
vitundarvakningarkynningum um 
sjúkdómana og hvaða áhrif þeir 
hafa á daglegt líf.  2018 gáfum við út 
salerniskort sem auðveldar félögum 
að biðja um aðgang að salerni í 
neyð og það hafði líka greinileg 
áhrif á félagafjöldann.

Hvernig kom þetta til með 
salerniskortin? Hvernig hefur 
reynslan af þeim verið? Er þetta 
ykkar einkaframtak eða eru 
svipuð erlend kort?  
Við kynntumst salerniskortum fyrst 
í gegnum EFCCA.  Mörg lönd í 
Evrópu eru með ýmis form af bæði 
salerniskortum og félags­
aðildarkortum og virkni þeirra er 
eins misjöfn og þau eru mörg.  Þau 
viðbrögð sem við höfum heyrt af við 
okkar korti eru góð og meðal annars 
fékk félagið frían QR kóða sem 
gefur aðgang að einkareknum 
salernum til að setja á kortið. QR 
kóði er nokkurs konar strikamerki, 
sem hægt er að geyma gögn á bak 
við.

Veistu til þess, að einhver(jir) hafa 
læknast af ristilbólgum með 
mataræði eingöngu? 
Nei, ég veit ekki til þess að það hafi 
gerst.  Nú get ég bara talað fyrir 
sjálfa mig, ég er bæði með 
sáraristilbólgu og iðrabólgu og hef 
prufað margt í gegnum árin. Ég þarf 
alltaf að taka lyfin mín en ég finn 
greinilegan mun á einkennum með 
því að hugsa vel um heilsuna, 
stjórna mataræði, minnka stress og 
álag og passa að fá nægan svefn.  
Gallinn er bara að sjúkdómarnir eru 
mjög einstaklingsbundnir, þannig 
að því miður er ekki til ein töfralausn 
fyrir alla. Hver þarf að finna rétta 
taktinn fyrir sig.

Að lokum óska ég Stóma­
samtökunum innilega til hamingju 
með 40 árin og bestu þakkir fyrir 
gott og ánægjulegt samstarf.

CROHN´S OG COLITIS 
ULCEROSA SAMTÖKIN
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Margir stómaþegar 
kannast ágæta vel við 
Oddfríði Jónsdóttur, 
sem í áratugi vann sem 

stómahjúkrunarfræðingur hjá 
Landspítalanum. Hún hefur hætt 
störfum hjá Landspítalanum, en 
hóf störf hjá heimahjúkrun 
Heilsugæslu höfuðborgar­
svæðisins um mánaðamótin 
október/nóvember 2019. Við 
spurðum Oddfríði hvenær hún 
hafi hafið nám í hjúkrunarfræði 
og hvers vegna hún hefði lagt 
fyrir sig stómahjúkrun 
sérstaklega.

Ég hóf nám í hjúkrun við Háskóla 
Íslands 1981 og lauk því 1985. Vann 
á handlækningadeild 12-A á 
Landspítalanum sumarið 1984 og á 
vökudeild frá júní 1985 til ágúst 
1986. Fór þá aftur á 12-A og var þar 
fram í janúar 1989. Flutti síðan til 
Danmerkur í rúm tvö ár, en fór svo 
aftur að vinna á 12-A haustið 1991. 
Deildin var síðan flutt á 12-G í 
byrjun árs 1992. Ég hefi því alltaf 
unnið hjá Landspítalanum, utan 
þessi ár í Danmörku. 

1992 kom beiðni frá Stóma­
samtökunum að senda hjúkrunar­
fræðing af handlækningadeild í 
nám í stómahjúkrun. Þá var tekin 
sú ákvörðun að ég færi til London í 
nám í stómahjúkrun við Royal 
College of Nursing við St. 
Bartholomew´s Hospital. 
Stómasamtökin greiddu náms­
gjaldið, en Landspítalinn greiddi 
laun og ferðirnar.

Ástæðan fyrir því að ég hafði 
mikinn áhuga á þessari 
sérmenntun var aðallega sú, að 
mér fannst stómaþegar þurfa 
mikinn stuðning, bæði andlegan 
og líkamlegan, eftir aðgerð.

Um tíma starfaðir þú við 
heimahjúkrun sem stóma­
hjúkrunarfræðingur. Var þetta 
samningur við Tryggingastofnun 
ríkisins? Hvenær var þessi 
þjónusta aflögð?
Sjúkratryggingar Íslands gerðu 
samning um hjúkrun í heimahúsum 
og fengu hjúkrunarfræðingar 20 
leyfi frá og með 1996. Þetta var 
hugsað sem sérhæfð heima­
hjúkrun og fékk ég ½ leyfi. Þessi 
leyfi voru flest lögð af um 2010, að 
mig minnir, en ég sinnti áfram 
heimahjúkrun á vegum 
Landspítalans til ársins 2013. 

Hverjar eru helstu breytingar 
varðandi umönnun stómaþega?
Þau 27 ár, sem ég vann við 
umönnun stómaþega, hafa orðið 
miklar framfarir í skurðaðgerðum 
og stómavörum. Sjúkrahúsdvöl 
eftir aðgerð hefur styst töluvert. 
Miklar framfarir í líftæknilyfjum 

undanfarin ár hafa líklega fækkað 
stómaaðgerðum hjá sjúklingum 
með Crohn´s og Colitis ulcerosa. 

Þeir sem fara í stómaaðgerð á LSH 
fá lesefni þar sem Stómasamtökin 
og starfsemi þeirra er kynnt. Flestir 
sem nýta sér heimsóknar­
þjónustuna eru þeir sem fá 
varanlegt stóma. Það er líka alltaf 
eitthvað um það, að væntanlegir 
stómaþegar eru búnir að hitta 
stómaþega gegnum fjölskyldu og/
eða vini, þegar þeir koma í 
undirbúning fyrir aðgerð. Í dag er 
ekki eins mikið feimnismál að fá 
stóma og það var fyrir tæpum 30 
árum.

Að lokum vil ég senda bestu 
kveðjur til allra stómaþega sem ég 
hef kynnst í starfi mínu á LSH.

FANNST STÓMAÞEGAR 
ÞURFA MIKINN STUÐNING 
EFTIR AÐGERÐ

VIÐTAL VIÐ ODDFRÍÐI JÓNSDÓTTUR 
STÓMAHJÚKRUNARFRÆÐING

Í dag er ekki eins 
mikið feimnismál 
að fá stóma og það 
var fyrir tæpum 30 
árum
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Svanhvít Antonsdóttir 
Michelsen, eða Dandý 
eins og hún er oftast 
kölluð, vann það 

einstæða afrek að taka þátt í 
Járnkarlinum (Ironman) í Kalmar 
í Svíþjóð aðeins fimm mánuðum 
eftir stómaaðgerð.

Dandý er 47 ára, sálfræðingur að 
mennt. Lauk BA prófi 2016 og er 
nú í meistaranámi í menntunar­
fræðum við Háskólann á Akureyri. 
Hún er fædd og uppalin á 
Stöðvarfirði, en flutti um tvítugt til 
Reykjavíkur. Árið 2004 flutti hún 
aftur til Austurlands; að þessu sinni 
til Egilsstaða og hefur búið þar 
síðan, en þar kynntist hún 
eiginmanninum. Hún á þrjú börn, 
þar af tvö stjúpbörn. Dandý starfar 
hjá skipulags- og byggingarfulltrúa 
Fljótsdalshéraðs. Dandý skýrir frá 
aðdragana stómaaðgerðar og 
þátttöku í ýmsum afreksíþróttum 
eftir aðgerð.

Aðdragandi aðgerðar
Árið 1995 greindist ég fyrst með 
ristilbólgur. Einkennin lágu niðri i 
nokkur ár, en 2001 fór ég aftur að 
finna fyrir þeim. Ég hélt mínu striki, 
stundaði vinnu reglulega, en sagði 
engum frá þessu. Gat stjórnað því, 
sem frá mér kom með því að borða 
sem minnst fyrri hluta dags. Það er 
svo árið 2006 sem bólgu­
sjúkdómurinn fór að hafa áhrif á 
daglega líðan. Vorið 2007, þegar 
ég var að halda uppá afmæli dóttur 

minnar, leið yfir mig vegna mikilla 
blæðinga.

Ég var til skoðunar hjá 
meltingarsérfræðingi á Norðfirði 
þar sem ég dvaldi á sjúkrahúsinu í 
fjórar vikur. Einnig var ég til 
skoðunar hjá meltingarsérfræðingi 
á Fjórðungssjúkrahúsinu á 
Akureyri. Þurfti ég að fara nokkrar 

ferðir þangað, sem vitaskuld 
kostaði tíma og peninga. Á þessum 
tíma tók ég alls konar lyf og fékk 
ýmsar sprautur, sem höfðu áhrif á 
ónæmiskerfið. Að lokum var svo 
ákveðið, að ég færi í stómaaðgerð 
þar sem allur ristillinn yrði 
fjarlægður. Þessi aðgerð var gerð í 
mars 2014. Ég kláraði fyrsta árið í 
sálfræði við Háskólann á Akureyri 

TÓK ÞÁTT Í JÁRNKARLI 
SKÖMMU EFTIR AÐGERÐ

AFREKSKONAN DANDÝ FRÁ EGILSSTÖÐUM
Við bendum einnig á viðtal við Dandý, sem birtist í Austurglugganum 5. september 2015: 
http://stoma.vitum.net/wp-content/uploads/2015/03/Dandy.pdf

Júlía, Klara Jenný og Tryggvi Karl lífsins í Natura spa.

Ég hef ávallt haft áhuga á að taka 
þátt í íþróttum, sem krefjast mikillar 
líkamlegrar þjálfunar og gífurlegs 
úthalds
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stuttu eftir aðgerð. Það hjálpaði 
geðheilsunni mikið, því ég lá u.þ.b. 
fjórar vikur á sjúkrahúsinu.

Ýmis vandkvæði komu upp, þegar 
ég kom heim og margt fór 
úrskeiðis. Stómað greri ekki 
almennilega og þurfti ég að fara í 
aðra aðgerð. Um tíma var ég full 
sjálfsvorkunnar, en þegar ég náði 
mér upp úr öldudalnum var fyrsta 
hugsunin þessi: Hvenær get ég 
farið að hlaupa?

Maraþon og landvættir
Ég hef ávallt haft áhuga á að taka 
þátt í íþróttum, sem krefjast 
mikillar líkamlegrar þjálfunar og 
gífurlegs úthalds. Árið 2011 tók ég 
þátt í maraþonhlaupi kringum 
Mývatn. Ég hafði mestar áhyggjur 
af því hvar kamrar væru staðsettir á 
leiðinni. Sama ár tók ég þátt í 
Laugavegshlaupinu, sem er 55 km 
leið frá Landmannalaugum að 
Þórsmörk. Ári síðar var ég með í 
Barðsneshlaupinu fyrir austan, sem 
er 28 km fjallahlaup.

Árið 2013 var ég meðal 
þátttakenda í afar erfiðri íþrótt, 

sem nefnist Landvættir. Þessi 
íþróttagrein samanstendur af 
fjórum þrautum. Fyrst er 50 km 
skíðaganga á Ísafirði. Því næst 60 
km hljóðreiðar að Bláa lóninu. 
Síðan tekur við sund á Urriðavatni 
á Héraði og að lokum 33 km 
Jökulsárhlaup, en það er 
utanvegahlaup, sem hefst við 
Dettifoss. Hlaupið er framhjá 
Hólmatungum og Hljóðaklettum 
og endað í Ásbyrgi. Ég lauk öllum 
þessum greinum og fékk 
viðurkenningarskjal. Verður það að 
teljast töluvert afrek, því þetta var 
árið fyrir stómaaðgerð.

Í þessum hlaupum, sem hér hafa 
verið nefnd, var ég enn hrjáð af 
ristilbólgum, en gætti mín á því að 
borða sem minnst mörgum 
klukkustundum fyrir hverja þraut.

Járnkarlinn – einbeiting og 
viljastyrkur
Ég tók þátt í Járnkarlinum 
(Ironman), sem fram fór í Kalmar í 
Svíþjóð 16. ágúst 2014, aðeins fimm 
mánuðum eftir stómaaðgerðina. 
Járnkarlinn skiptist í þrennt. Fyrst 

er synt 3,8 km, síðan hjólað í 180,2 
km og að lokum 42,2 km hlaup. 
Fyrir þessa keppni setti ég mér 
ákveðin markmið. Þau fólust í 
eftirfarandi: 1. Taka eitt skref í einu, 
það klára ekki allir. 2. Keppa við 
sjálfa mig, ekki aðra. 3. Vera 
raunsæ. Byrja á þúfunni, ekki 
fjallinu. Og síðast en ekki síst: 4. 
Þekkja sín eigin takmörk. Skemmst 
er frá því að segja, að mér tókst 
þetta ætlunarverk. Ég lauk þessum 
greinum á 14 klst og 19 mín. 
Skilyrðið var, að þátttakendur lyki 
greinunum á innan við 16 klst. Alls 
voru 2.700 skráðir, en 1.900 luku 
keppni.

Eftir sundið í gruggugu vatninu 
þurfti ég að tæma pokann. Ég var 
sjö klukkutíma að hjóla þessa 180 
km leið og borðaði vel og drakk á 
meðan. Meðal annars drakk ég  tvo 
lítra af malti, drakk magnesíum­
blandað vatn, fyrir utan að taka 
kalsíum og salttöflur. Nærði mig 
jafnframt á orkustöngum, sem voru 
í boði á 18 km fresti og einnig 
Snickersbita. Ég þurfti að tæma 
pokann tvívegis á þessari vegferð. 
Það segir sig sjálft, að ég þurfti að 
drekka mikið á hjólaleiðinni, enda 
voru vantsbrúsar bundnir hér og 
þar á hjólið.

Á hjólaleiðinni hitti ég 64 ára gamla 
konu, sem reyndist vera 
stómahjúkrunarfræðingur frá 
Bretlandi. Sú var að taka þátt í 
keppninni í sjötta sinn. Sú gamla 
var steinhissa á því, ég gæti tekið 
þátt í þessari keppni, svo skömmu 
eftir aðgerð. Það er víst orð að 
sönnu. Til þess þarf maður ekki 
aðeins að vera í mjög góðu 
líkamlegu formi, heldur þarf maður 
ekki síður gríðarlega einbeitingu 
og mikinn viljastyrk. Þetta sýnir 
okkur að stómaþegum eru allir 
vegir færir.

Álkarl og járnkarl
Það sem hér hefur komið fram er 
byggt á grein, sem birtist í 
Fréttabréfi Stómasamtakanna 
vorið 2015. (2. tbl. 35. árg. blað nr. 
153). Dandý hélt erindi á 
sameiginlegum fundi okkar og 
CCU-samtakanna 5. mars 2015 og 
er greinin afrakstur þessa erindis. 
Okkur lék því forvitni á að vita 
hvaða á daga hennar hefði drifið 
síðan.
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2016 hafði ég æft fyrir þátttöku í 
Járnkarlinum í Austurríki. Var mætt 
á staðinn, en því miður þurfti ég að 
leggjast á sjúkrahús daginn fyrir 
keppni. Þess í stað tók ég þátt í 
Austfirska álkarlinum, en hann 
samanstendur af eftirtöldum 
krefjandi þrautum: 1. Urriða­
vatnssund = 2,5 km. 2. Barðs­
neshlaup = 28 km. 3. Tour de 
Ormurinn hjólreiðar = 103 km. Var 
ég því í ágætis formi það sumarið.

2017 fór ég ásamt eiginmanni 
mínum í hálfan Járnkarl í 
Helsingjaeyri í Danmörk.Sú keppni 
kallast Ironman 70.3 Vegalengd er 
mæld í mílum, en hér er um að 
ræða 1.9 km sund 90 km hjólreiðar 
og 21.1 km hlaup. Í ágúst sama ár 
tók ég þátt í heilum járnkarli - 
Ironman 140.6 - í Kaupmannahöfn. 
(Eiginmaðurinn horfði á).

2018 var ég frekar spök, enda var 

ég búinn að skemma á mér vinstra 
hnéð. Vantar í það krossband og 
allt brjósk. En þetta sama ár varð 
ég amma í fyrsta sinn.

2019 fór ég með hóp frá 
Egilsstöðum í hálfan Ironman til 
Helsingjaeyrar.  Það var nýtt að 
vera að þjálfa, æfa og halda utan 
um svona hóp. Krefjandi en mjög 
skemmtilegt.

AUSTFIRSKI 
ÁLKARLINN
Urriðavatnssund
2,5 km.
Barðsneshlaup
28 km.
Tour de Ormurinn 
hjólreiðar
103 km.

– Þorleifur, forritari og fimleikaiðkandi

„EFTIR AÐ ÉG FÉKK STÓMA 

 VARÐ ÉG ÞÁTTTAKANDI  

 Í LÍFINU AFTUR.“ 

Stóma er ekki sjúkdómur heldur lausn á veikindum sem  
gefur einstaklingum tækifæri til að lifa góðu og heilbrigðu lífi. 

Með hjálp stómapoka eiga stómaþegar innihaldsríkt líf; stunda útivist, 
sund og aðra líkamsrækt. Stómapokar eru fullkomlega öruggir í vatni 
og við alla líkamlega áreynslu.

Fólk með stóma er á öllum aldri og á það sameiginlegt að hafa gengist 
undir skurðaðgerð á ristli vegna veikinda eða slysfara. Allflestir lifa 
góðu lífi eftir aðgerð. Upplýstur almenningur getur stuðlað að betri 
lífsgæðum stómaþega.

Nánari upplýsingar á heimasíðu Stómasamtakanna: www.stoma.is.
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Eddu Ólafsdóttur 
stómahjúkrunarfræðing 
kannast all flestir 
stómaþegar við, sem 

þurft hafa að sækja stómavörur 
og fá góðar ráðleggingar 
gegnum tíðina. Edda hætti 
störfum hjá Eirbergi/Stuðlabergi 
um áramótin 2018/2019 og 
hafði þá unnið við afgreiðslu á 
stómavörum í u.þ.b. 40 ár. Ég bað 
hana segja mér hvernig það hefði 
viljað til, að hún ákvað að annast 
stómaþega sérstaklega.

Ég vann við umönnun stómaþega í 
fimm ár í Danmörku áður en ég fór 
að vinna við það hér á landi. Ég 
lauk námi í hjúkrunarfræði við 
Hjúkrunarskóla Íslands vorið 1974. 
Að námi loknu vann ég á 
gjörgæsludeild Borgarspítalans í 
tvo mánuði. Þá fluttum við hjónin 
til Danmerkur þar sem maðurinn 
minn var í námi í Horsens á 
Jótlandi. Mig langaði að starfa á 
handlækningadeild sjúkrahússins 
þar og hóf ég störf í júlí 1974. Það 
var tilviljun, að ég lenti á deild þar 
sem stómaþegar voru, en sjálf 

hafði ég ekki séð stóma fyrr. Það 
voru 60 sjúkrarúm á deildinni og 
var þeim skipt í fjórar einingar og 
var ég yfir einni þeirra. Það var vel 
búið að stómaþegum á deildinni 
enda hafði yfirlæknirinn sérstakan 
áhuga á því og fór reglulega til 
Englands til að kynna sér nýjungar. 
Þeir sem fóru í stómaaðgerð á 
þessum spítala komu af stóru 
svæði. Sú reynsla sem ég öðlaðist 
þarna var afar mikilvæg.

Þú hófst störf hjá 
Hjálpartækjabankanum um það 
leyti, sem Stómasamtökin voru 
stofnuð. Hver var aðdragandinn 
að því?
Ég byrjaði að vinna á Landakoti í 
desember 1979. Þá vann ég mikið 
með Sigurgeiri Kjartanssyni 
skurðlækni, en hann gerði þó 
nokkrar stómaaðgerðir. 
Krabbameinsfélag Íslands vissi af 
reynslu minni og hafði samband 
við mig í ársbyrjun 1980, en hópur 
stómaþega hafði komið saman 
undangengin ár til að ræða sín 
hagsmunamál. Þessi hópur var að 
leita að einhverjum aðila, sem 

hefði allar stómavörur á sinni hendi 
og gæti þjónað öllum stóma­
þegum jafnt. Ó. Johnson & Kaaber 
hafði þá umboð fyrir ConvaTec 
vörurnar, en Lyfjaverslun ríkisins 
var söluaðilinn. Þeir sem notuðu 
aðrar vörur en þær sem til voru hjá 
Lyfjaversluninni þurftu sjálfir að 
panta þær erlendis frá. Þá voru 
þessar vörur tollaðar eins og 
snyrtivörur. Þurftu stómaþegar að 
borga þær fullu verði, en 
Tryggingastofnunin endurgreiddi 
síðan vörurnar að verulegu leyti.

Það varð að samkomulagi að 
Hjálpartækjabankinn, sem var í 
eigu Rauða kross Íslands og 
Sjálfsbjargar, tæki að sér að 

SKEMMTILEGAST AÐ 
FÁ AÐ KYNNAST ALLS 
KONAR FÓLKI

VIÐTAL VIÐ EDDU ÓLAFSDÓTTUR STÓMAHJÚKRUNARFRÆÐING

Ég vann við umönnun stómaþega í 
fimm ár í Danmörku áður en ég fór að 
vinna við það hér á landi
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afgreiða stómavörur. Þessi 
þjónusta hófst í ágúst 1980, en 
fyrstu fimm árin vann ég aðeins tvo 
daga vikunnar þar og hina þrjá á 
Landakoti. Árið 1984 var ég ráðin í 
hálft starf hjá Hjálpartækja­
bankanum, sem með tímanum 
breyttist fljótlega í fullt starf. 
Hjálpartækjabankinn flutti síðar í 
Hátúnið. Árið 1995 kaupir Össur 
Hjálpartækjabankann og það var 
svo í febrúar 1998 sem Össur flutti 
upp í Grjótháls. Vinnuaðstaða mín 
breyttist gífurlega við þennan 
flutning. Össur og Ó. Johnson og 
Kaaber stofna síðan Eirberg, en 
þau áttu helmingshlut hvort. 
Eirberg flytur að Stórhöfða 25 og 
verður fljótlega sjálfstætt fyrirtæki. 
Það má því eiginlega segja, að ég 
hafi gengið kaupum og sölum. 

Það hefur orðið mikil þróun í 
gæðum stómavara á þessum 
árum?
Mikil ósköp. Stómavörur voru 
fluttar beint inn frá Coloplast og 
Dansac. Ég var beðin um að sjá um 

kynningar á þessum vörum, en það 
kom aldrei til greina af minni hálfu. 
Ég gerði þær kröfur í upphafi, að 
hægt væri að panta vörur alls 
staðar frá, enda skiptir það miklu 
máli, að stómaþegar geti valið þær 
vörur, sem henta þeim best. 

Gúmmípokar voru notaðir hér 
fyrstu árin og reyndar voru fáeinir, 
sem notuðu þá allt fram á þessa 
öld. Það voru aðallega þeir sem 
gengust undir aðgerð í 
Bandaríkjunum, sem voru 
vanafastir á gúmmípokana. 
Stómaþegar eru frekar íhaldssamir 
á vörur. Það er eðlilegt. Ef þér líkar 
vel við það sem þú ert með og allt 
gengur vel ertu ekkert að skipta 
yfir í eitthvað nýtt. Ég var alla tíð 
mjög kröfuhörð á, að allir fengju 
prufur af nýjungum. Hver og einn 
verður náttúrlega að velja það sem 
honum hentar. Í þessum efnum 
eiga allir að sitja við sama borð. 
Mestar nýjungar hafa orðið hjá 
Coloplast og vörur frá því fyrirtæki 
eru í meirihluta á markaðnum hér. 

Þar eð þú hefur enst svo lengi í 
þessu starfi þá hlýtur maður að 
spyrja hvað sé svona skemmtilegt 
við það?
Skemmtilegast við starfið hefur 
verið að kynnast alls konar góðu 
fólki gegnum tíðina. Maður hefur 
fylgst með skólagöngu fólks, vinnu 
þess og hvernig því hefur vegnað í 
lífinu almennt. Ég hefi oft fengið 
mjög góð ráð hjá stómaþegum og 
miðlað þekkingu þeirra og reynslu 
til annarra. Stómaþegar geta kennt 
okkur ýmislegt, þegar kemur að 
vali á stómavörum. Nú, þegar ég er 
hætt störfum þá verð ég að játa 
það hreinskilningslega, að ég á 
eftir að sakna ykkar mjög.

Stómapokar sem notaðir voru á árum áður.

Ég hefi oft fengið mjög góð ráð hjá 
stómaþegum og miðlað þekkingu 
þeirra og reynslu til annarra

Stómaþegar eru 
frekar íhaldssamir 
á vörur
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Áður fyrr var viðhorfið 
á þá leið að sumt 
[matarkyns] væri 
bannað en annað 

leyft fyrir stómaþega. Í dag má 
heita að það sé í lagi að borða 
nánast hvers kyns mat,“ var haft 
eftir Svövu Engilbertsdóttir í 
Fréttabréfi Stómasamtakanna 
í maí 2002. Það er því ekki nýtt 
af nálinni að stómaþegar séu 
hvattir til að borða fjölbreyttan, 
hollan og næringarríkan mat, 
enda tengist það betri heilsu 
og lífsgæðum. Fæða virkar þó 
ekki eins á alla og á meðan sumir 
geta borðað og drukkið nánast 
allt þurfa aðrir að forðast eða 
takmarka vissa fæðu. 

Breyttur meltingarvegur
Þegar ristillinn er gerður óvirkur 
eða fjarlægður, sem raunin er 
meðal garnastómaþega og 
einstaklinga með garnapoka, þarf 
að huga sérstaklega vel að því að 
líkaminn þorni ekki. Til þess þarf að 
auka neyslu á vökva og söltum. Hjá 
sumum getur frásog B12-vítamíns 
verið skert og gott að ráðfæra sig 
við næringarfræðing eða lækni 
varðandi þörf á bætiefnum. 
Hægðir eru misþykkar og fer eftir 
því hvað er borðað og hve mikið 
drukkið. 

Hjá ristilstómaþegum sér ristillinn í 
flestum tilfellum um að frásoga 
vökva og sölt úr hægðum og þær 
eru því gjarnan formaðar og 

hægðalosun svipuð og fyrir 
aðgerð. Þetta er þó misjafnt eftir 
því hve mikið hefur verið tekið af 
ristli. Þegar meltingarvegurinn er 
búinn að jafna sig eftir stóma­
aðgerð er yfirleitt ekki þörf á 
sérstöku mataræði, þó sumir kjósi 
að forðast mjög loftmyndandi mat 
eða hafa áhrif á það sem í pokann 
kemur. 

Þvagstómaþegar hafa sjaldan þörf 
fyrir sérstakt mataræði þegar 
meltingarvegurinn er búinn að 
jafna sig eftir stómaaðgerð, en 
æskilegt er að drekka vel yfir 
daginn.

Tilraunastarfsemi í 
rólegheitum 
Eftir stómaaðgerð er byrjað með 
fljótandi fæðu sem smám saman 

breytist í fasta fæðu. Þá er 
nauðsynlegt að prófa sig rólega 
áfram með einstakar fæðu­
tegundir, líka þær sem hentuðu vel 
að borða fyrir aðgerð. Með því að 
bæta við einni fæðutegund í einu 
getur maður lært hvaða 
fæðutegundir valda óþægindum 
svo sem loftmyndun, lykt, 
hægðatregðu eða vatnskenndum 
hægðum. Markmiðið er að geta 
þegar fram líða stundir borðað eins 
fjölbreytt og hægt er. Margir ættu 
að geta borðað svo til sama mat og 
fyrir aðgerð og jafnvel fjölbreyttara, 
þar sem búið er að fjarlægja þann 
hluta meltingarvegarins sem var 
veikur.

Hversu hratt þetta gengur er 
einstaklingsbundið og margir 
þættir hafa áhrif, til dæmis hvaða 
hluti meltingarvegarins var 
fjarlægður, hvort lítið var borðað 
fyrir aðgerð vegna veikinda eða 
rannsókna og hvernig líðan er eftir 
aðgerð. 

Þegar hugað er að fæðuvali eftir 
stómaaðgerð er lögð áhersla á 
fernt. Í fyrsta lagi að koma í veg 
fyrir vökva- og steinefnatap, í 
öðru lagi að mæta orku- og 

„

EINSTAKLINGSBUNDIÐ 
FJÖLBREYTT FÆÐI

DR. BIRNA ÞÓRISDÓTTIR NÆRINGARFRÆÐINGUR,  
SÉRFRÆÐINGUR HJÁ KRABBAMEINSFÉLAGINU 
OG NÝDOKTOR VIÐ HÁSKÓLA ÍSLANDS

SVAVA ENGILBERTSDÓTTIR 
KLÍNÍSKUR NÆRINGARFRÆÐINGUR VIÐ NÆRINGARSTOFU LANDSPÍTALA

Stómaþegar hvattir til að 
borða fjölbreyttan, hollan og 
næringarríkan mat

Eftir stómaaðgerð 
er byrjað með 
fljótandi fæðu 
sem smám saman 
breytist í fasta 
fæðu
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næringarefnaþörf, í þriðja lagi að 
koma í veg fyrir stíflu og í fjórða 
lagi að hafa áhrif á það sem í 
pokann kemur. 

Komið í veg fyrir vökva- og 
steinefnatap
Mikilvægt er fyrir alla að drekka vel 
yfir daginn til að mæta 
nauðsynlegri þörf fyrir vökva. 
Næringarefni svo sem steinefni og 
sölt fást úr fjölbreyttri fæðu. 
Almennt er vatn besti svala­
drykkurinn og um að gera að 
drekka vel bæði með máltíð og 
milli mála. 

Áherslan er aðeins önnur fyrir 
garnastómaþega og aðra, sem ekki 
eru með ristil eða eru með óvirkan 
ristil. Þá þarf að leggja sérstaka 
áherslu á vökva- og saltneyslu til 
að koma í veg fyrir þurrk. Til að 
viðhalda vökvajafnvægi er 
garnastómaþegum ráðlagt að 
drekka hálfan til einn lítra af 
„salt-sykur“ blöndu á dag, 
aukalega við vatn og aðra drykki. 
Hægt er að útbúa „salt-sykur“ 
blöndu með því að blanda þar til 
gerðar freyðitöflur eða dufti, sem 
fæst í apótekum, út í vatn eins og 
leiðbeiningar segja til um. Þynntir 
íþróttadrykkir eða ávaxtasafar geta 
einnig hentað sem og 
heimatilbúnar blöndur, til dæmis 
250 ml af eplasafa + 750 ml af vatni 
+ ½ tsk af salti. Eins geta 
garnastómaþegar þurft að salta 
matinn meira en aðrir, á disknum 

frekar en í eldamennskunni því 
aðrir fjölskyldumeðlimir þurfa 
minna salt. 

Fæða sem mætir þörf fyrir 
orku og næringarefni
Stómaþegar þurfa að gefa sér 
góðan tíma til að borða og tyggja 
matinn vel. Mörgum reynist vel að 
borða nokkrar smærri máltíðir á 
dag í stað þess að borða stærri 
máltíðir sjaldnar, þar sem 
loftmyndun getur aukist ef langt 
líður milli máltíða. 

Til að mæta orku- og næringar­
efnaþörf hentar mörgum stóma­
þegum vel að fylgja almennum 
ráðleggingum um mataræði, sem 
finna má á heimasíðu Landlæknis: 
www.landlaeknir.is/radleggingar. 
Þar er lögð áhersla á gæði 
matarins, þ.e. að velja sem oftast 
óunnin og lítið unnin matvæli sem 
eru rík af næringarefnum frá 
náttúrunnar hendi, til að mynda 
grænmeti, ávexti, heilkorn, fisk, 
kjöt og hreinar mjólkurvörur. 
Einnig er æskilegt að velja mýkri og 
hollari fitu, takmarka neyslu á salti 
(garnastómaþegar undanskildir) 
og viðbættum sykri. 

Allir sem búa á Íslandi þurfa 
D-vítamíntöflur eða lýsi og 
stómaþegar eru hvattir til að spyrja 
sinn lækni eða næringarfræðing 
um hvort þörf sé á öðrum 
fæðubótarefnum, til dæmis 
B12-vítamíni. Sumar 

fæðurtegundir, sem teljast hollar 
og góðar, geta stíflað eða valdið 
öðrum óþægindum og geta 
stómaþegar þurft að prófa sig 
áfram með mataræðið.  

Fæða sem getur stíflað
Garnastómaþegar eru í meiri 
hættu á stíflu. Mikilvægt er að 
þekkja merki um stíflu og vera í 
sambandi við lækni ef þarf. Hýði og 
tægjur úr ávöxtum og grænmeti 
geta stíflað. Má þar nefna 
eplabörk, húðina á tómötum, 
gúrkum, paprikum og vínberjum, 
hvíta hlutann fyrir innan börkinn á 
appelsínum og öðrum 
sítrusávöxtum, tægjur af ananas, 
aspas, brokkálsstilkum, hvítkáli, 
rabarbara, sellerí og sveppum. 
Önnur fæða sem getur stíflað eru 
hnetur, fræ, möndlur, kókos, 
maískorn, grænar baunir og 
poppkorn og þurrkaðir ávextir, svo 
sem gráfíkjur, döðlur og rúsínur. 
Fræ, rúsínur og fleira geta leynst í 
brauðum og bakkelsi. 

Með útsjónasemi ættu flestir að 
geta borðað ýmislegt af ofantöldu 
og gott er að prófa sig áfram með 
fæðu sem getur stíflað, eina og 
eina fæðutegund í einu. Margir 
geta vel borðað ávexti og 

Garnastómaþegar 
eru í meiri hættu 
á stíflu

Ráðleggingar um mataræði - Segull 
sem hægt er að setja á ísskápinn 
heima eða á vinnustaðnum.
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grænmeti sem búið er að skræla, 
hakka vel í matvinnsluvél eða 
sjóða. Fínmalaðar hnetur og 
möndlur ættu að vera í lagi fyrir 
flesta. Mikilvægast til að koma í 
veg fyrir stíflu er þó að tyggja 
matinn vel, og á það við um hvaða 
mat sem er, og drekka nægilega 
mikið. 

Fæða sem hefur áhrif á loft, 
lykt og það sem í pokann 
kemur
Með mataræði er hægt að hafa 
áhrif á loftmyndun, lykt og það sem 
í pokann kemur. Lyf og aðrir þættir 
hafa þó einnig áhrif og ekki skyldi 
hika við að hafa samband við lækni 
ef eitthvað virðist vera óeðlilegt.

Fæða sem getur verið loft- og/eða 
lyktmyndandi: Ýmiss konar hrátt 

grænmeti, svo sem hvítkál, 
gulrófur, brokkál, blómkál, ýmsar 
baunir, laukur og hvítlaukur, epli og 
melónur, rúgbrauð, egg, fiskur, 
gosdrykkir og bjór, djúpsteikt og 
fiturík fæða, sterkir ostar og sum 
krydd. 

Annað sem getur haft áhrif á 
loftmyndun: Óregla á máltíðum, 
borðað hratt og tuggið illa, 
tyggjónotkun, drukkið með röri, 
tuggið með opinn munn, sætuefni. 

Fæða sem getur hjálpað til þess að 
minnka lykt og loft: Fersk steinselja, 
jógúrt, súrmjólk eða ab-mjólk, 
kúmen.

Fæða sem getur þykkt: Þroskaðir 
bananar og bananaflögur, soðin 
epli og eplamauk, bláber, soðið 
pasta, hvít hrísgrjón, bygg, 

sagógrjón og hafrar, ostar og 
jógúrt, kartöflur og mjúkt (fínt) 
hnetusmjör.

Fæða sem getur þynnt: Þurrkaðir 
ávextir svo sem sveskjur, plómur, 
gráfíkjur og perur, niðursoðnir 
ávextir, sumt hrátt grænmeti og 
ferskir ávextir, appelsínu- og 
sveskjusafi, mikill sykur og sætindi, 
lakkrís, áfengi, bjór og kaffi, sterkt 
kryddaður og djúpsteiktur matur.

Að lokum
Með fjölbreyttu og hollu mataræði 
er auðveldara að tryggja að 
líkaminn fái þau næringarefni sem 
hann þarf á að halda og stuðla að 
góðri heilsu og vellíðan. Ekki er 
endilega þörf á að forðast alla þá 
fæðu sem getur stíflað eða verið 
loft- og/eða lyktarmyndandi. Hver 
og einn er hvattur til að prófa sig 
áfram og þekkja hvað hentar, með 
það fyrir augum að reyna að borða 
sem fjölbreyttast. Stundum hentar 
ákveðin fæða illa tímabundið, og 
þá mætti sleppa henni í einhvern 
tíma og prófa í litlu magni síðar. 
Það mikilvægasta er þó að tyggja 
matinn vel og drekka vel yfir 
daginn. Og ekki síst að taka 
mataræðinu með yfirvegun og 
æðruleysi þannig að það 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

Mataræði eftir aðgerð, samantekt 
úr erindi Svövu Engilbertsdóttur á 
fræðslufundi Stómasamtakanna 1. 
nóvember 2007. http://stoma.
vitum.net/?page_id=101

Með garnastóma – ráðleggingar 
um mataræði. Bæklingur 
Landspítala – Næringarstofu 2017.

Ráðleggingar um mataræði fyrir 
fullorðna og börn frá tveggja ára 
aldri. Embætti Landlæknis 2018. 
https://www.landlaeknir.is/
radleggingar

Fæða sem getur verið loft- og/eða 

lyktmyndandi: Ýmiss konar hrátt 

grænmeti, svo sem hvítkál, gulrófur, 

brokkál, blómkál, ýmsar baunir, 

laukur og hvítlaukur, epli og melónur, 

rúgbrauð, egg, fiskur, gosdrykkir og 

bjór, djúpsteikt og fiturík fæða, sterkir 

ostar og sum krydd 
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Mikilvægasti þátturinn í starfsemi 
Stómasamtakanna hefur ávallt verið 
heimsóknar- og stuðningsþjónustan. 
Þessari þjónustu var komið á fót strax 

við stofnun samtakanna árið 1980. Hún felst í því, 
að stómaþegi með nokkurra ára reynslu sem slíkur 
tekur að sér að heimsækja þá einstaklinga, sem 
nýlega hafa gengist undir stómaaðgerð, ýmist á 
spítalanum sjálfum eða heima hjá viðkomandi. Við 
höfum líka lagt áherslu á að heimsækja fólk fyrir 
aðgerð, sé þess kostur.

Á Landspítalanum er listi yfir þá sem hafa tekið að sér 
að heimsækja fólk. Á þessum lista kemur fram nafn, 
aldur og hvers konar aðgerð viðkomandi hefur farið í, 
enda leggjum við áherslu á, að sá sem kemur í 
heimsókn hafi farið í sams konar aðgerð og sá er fær 

heimsóknina og sé auk þess á svipuðum aldri. Þeir sem 
eru á þessum heimsóknarlista hafa sótt námskeið hjá 
Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins og eru því 
þjálfaðir í hvernig á að tala við nýja stómaþega og/eða 
þá sem eru á leið í aðgerð. Við höfum einnig lagt 
áherslu á, að þeir sem eru í heimsóknarþjónustunni 
hafa verið með stóma í a.m.k. 5 ár og hafi þar af 
leiðandi töluverða reynslu af því hvernig á að takast á 
við andleg og líkamleg vandkvæði, sem oft fylgja 
breyttri líkamsímynd. 

Óhætt er að fullyrða, að allir þeir sem hafa þegið 
heimsóknar- og stuðningsþjónustu okkar hafa verið 
mjög ánægðir með hana og öðlast jákvæðari og betri 
lífssýn en áður. Við skulum hér nefna nokkur dæmi 
þessu til staðfestingar.

HEIMSÓKNAR- OG 
STUÐNINGSÞJÓNUSTA 
STÓMASAMTAKANNA

„AÐEINS ÁRI EFTIR  

 AÐ ÉG FÉKK STÓMA 

    EIGNAÐIST ÉG BARN.“ 
– Jónína Rós, fjármálahagfræðingur og móðir

Stóma er ekki sjúkdómur heldur lausn á veikindum sem  
gefur einstaklingum tækifæri til að lifa góðu og heilbrigðu lífi. 

Með hjálp stómapoka eiga stómaþegar innihaldsríkt líf; stunda útivist, 
sund og aðra líkamsrækt. Stómapokar eru fullkomlega öruggir í vatni 
og við alla líkamlega áreynslu.

Fólk með stóma er á öllum aldri og á það sameiginlegt að hafa gengist 
undir skurðaðgerð á ristli vegna veikinda eða slysfara. Allflestir lifa 
góðu lífi eftir aðgerð. Upplýstur almenningur getur stuðlað að betri 
lífsgæðum stómaþega.

Nánari upplýsingar á heimasíðu Stómasamtakanna: www.stoma.is.
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Himnasending á einum verstu 
stundum lífs míns
Jónína Rós Guðfinnsdóttir er fulltrúi ungliða 
í stjórn Stómasamtakanna og hefur haldið 
utanum starfsemi þeirra í nokkur ár. Hún var 
aðeins 25 ár, þegar hún þurfti að fara í aðgerð 
vegna sáraristilbólgu þar sem allur ristillinn 
var fjarlægður. Henni fannst alveg hræðileg 
tilhugsun að fá stóma og hélt að lífið væri 
búið. Sá bara fyrir sér gamalt fólk með stóma. 
Hún sagði frá reynslu sinni í Vikunni í 
desember 2018. Þar kemur fram hversu 
mikilvæg heimsókn getur verið fyrir aðgerð.

Á spítalann heimsótti mig ung kona. Hún hafði 
frétt af mér í gegnum sameiginlega vinkonu og 
vildi endilega koma til mín. Hún var eins og 
himnasending á einum verstu stundum lífs 
míns. Hún hafði gengist undir sömu aðgerð og 
ég. Hún kom inn í herbergið mitt á spítalanum 
og leit svo vel út, svo jákvæð og hlý. Hún sagði 

mér allt um sína lífsreynslu og að hún hafi 
öðlast nýtt líf eftir aðgerð. Jákvæðari og 
yndislegri manneskju hafði ég aldrei hitt og má 
segja að hún hafi bjargað lífi mínu á þessum 
tíma. 

Eftir heimsóknina fór ég mun jákvæðari inn í 
aðgerð og þegar ég vaknaði á eftir tók ég þá 
ákvörðun að láta þetta hafa eins lítil áhrif á líf 
mitt og ég gæti, mig langaði ekki að eyða meiri 
tíma í veikindi og spítalavistir. Ég var 
óþolinmóð að komast heim og fara aftur að 
sinna litlu dóttur minni. Það tók auðvitað 
nokkurn tíma að jafna sig og venjast nýju lífi en 
það gerðist þó furðu fljótt, líkaminn er svo 
magnaður . 

Um haustið skrifaði ég meistararitgerðina mína 
í fjármálahagfræði og útskrifaðist með MSc í 
fjármálahagfræði sjö mánuðum eftir aðgerð.

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

Hann var gangandi 
hraustleiki
Stöku sinnum hefur það gerst, að 
karl heimsæki konu og öfugt. Þetta 
fer auðvitað eftir því hvernig tengls 
myndast milli tveggja einstaklinga 
– eins og gerist ævinlega í 
mannlegum samskiptum. Hér má 
taka dæmi af reynslu konu, sem var 
28 ára, þegar hún fór í aðgerð, 
þegar hún fékk óvænt heimsókn af 
ungum hraustum karlmanni.

-Einn daginn kom ungur mjög hress 
náungi til mín…Það var ómetanleg 
hjálp að sjá svona frískan og 
lífsglaðan mann og samt með poka á 
maganum. Þetta var það sem ég 
þurfti. Upp frá þessu fór ég að trúa á 
lífið…Þessi strákur sem kom þarna til 
mín, hann hjálpaði mér, ég held bara 
hvað mest…Ég sá bara að hann var 
gangandi hraustleiki, bæði var hann 
léttur og svona svolítill húmoristi, 
fór svo skemmtilega með þetta…
Honum fannst lífið, ég segi það líka, 
of dýrmætt, já, maður verður að 
sætta sig við þetta og þá bara gera 
það eins jákvætt og hægt er. Ég 
held að hann hafi kennt mér það.

Engill hafði heimsótt mig
„Viltu fá heimsókn frá heimsóknarþjónustu 
Stómasamtakanna,“ var ég spurð tveimur dögum 
eftir aðgerðina á Landspítalanum við Hring­
braut…Ég þáði heimsóknina og sé ekki eftir því.

Þannig hefst grein, sem Lilja Hallgrímsdóttir, djákni 
á eftirlaunum, skrifaði og birtist í bókinni 
Fyrirgefning og sátt, sem kom út á vegum 
Skálholtsútgáfunnar árið 2009. Grípum aftur niður 
í þessa grein.

- Daginn eftir kom hún í heimsókn, kona um 
fimmtugt. Það leiftraði af henni lífskraftur og gleði. 
Ég hafði aldrei séð þessa konu og hef ekki séð hana 
síðan, en við höfum talast tvisvar við í síma. Hún 
sagðist hafa haft stóma í meira en tuttugu ár, lífið 
væri dásamlegt og að hún neytti matar og drykkjar 
eins og áður með örfáum undantekningum (varaði 
sig á hnetunum, því annars gæti stómað stíflast). 
Hún var í fullri vinnu og svo kvaðst hún hafa eignast 
barn eftir að hún fékk stómað. Heimsóknin varði í 
15-20 mínútur, og hún breytti þegar öllu hjá mér; 
vonin um meiri lífsgæði varð sterkari. Engill hafði 
heimsótt mig og ég tekið á móti honum.

- Síðasti þröskuldurinn var nokkuð hár þegar ég fór 
í fyrsta skipti í sund, en það leið ekki yfir neinn í 
sturtuklefanum svo ég fer af og til í sund. Börn 
horfa agndofa á pokann en segja ekkert. Fólk horfir 
líka á hrukkurnar framan í mér en segir ekkert. Allt 
er þetta partur af mér.
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Allt frá stofnun Stóma­
samtaka Íslands 1980 
hefur verið lögð rík 
áhersla á samskipti 

við erlend stómasamtök. 
Fljótlega var haft samband 
við dönsku stómasamtökin  
(COPA) og sótt var um aðild 
að alþjóðasamtökunum (IOA), 
sem fékkst 1981. Samstarf við 
alþjóða- og Evrópusamtökin 
voru ágæt fyrstu árin og m.a. 
tóku Stómasamtökin þátt 
í undirbúningi að stofnun 
Evrópusamtakanna eins og 
fram kemur í viðtali við Jón 
Þorkelsson. Þó þátttaka á 
þingum EOA og IOA hafi verið 
skrykkjótt hefur samstarfið við 
norrænu samtökin ávallt verið 
mjög náin. Höfum við jafnan lagt 
meiri áherslu á samvinnu við 
Norðurlandaþjóðirnar enda ekki 
alltaf gefist tími til að sinna öðru 
alþjóðastarfi, né heldur höfum 
við haft fjárhagslegt bolmagn til 
að sinna því eins og kostur væri. 

Fulltrúa Stómasamtakanna var 
fyrst boðið að mæta á norrænt 
þing, sem haldið var í Stokkhólmi í 
ágúst 1981. Kristinn Helgason, sem 
var formaður Stómasamtakanna 
1981-1983, sótti þing þetta. Þá kom 
fram sú ósk að halda næsta 
norræna þingið á Íslandi árið eftir. 
Fyrsti Norðurlandafundur hér­
lendis var í ágúst 1982. Stefán 
Halldórsson hélt erindi fyrir okkar 
hönd og greindi frá upphafi 
samtaka okkar, um samvinnu við 
sjúkrahúsin og heimsóknir til 
sjúklinga.

Norðurlöndin hafa ávallt skipst á 
að halda þessar norrænu 
ráðstefnur, sem fyrstu áratugina 

voru á hverju ári. Þessar ráðstefnur 
hafa að öllu jöfnu verið haldnar í 
ágúst, en undirbúningur þeirra 
hófst jafnan með því, að formenn 
norrænu stómasamtakanna hittust 
í byrjun árs til að undanbúa 
ráðstefnuna um sumarið. Á seinni 
árum hefur verið ákveðið að láta 
nægja að halda þau annað hvert ár. 

Upphaf norrænu 
samtakanna
Dönsku stómasamtökin voru 
stofnuð árið 1951 og eru meðal 
elstu stómasamtaka í heiminum. 
Þau fagna því sjötugsafmæli árið 
2021. COPA er heitið á dönsku 
samtökunum. Þetta er skamm­
stöfun fyrir colostomie og patient 
eða kólóstómasjúklingur. (Öðru 
máli gegnir, að við höfum ávallt litið 
á okkur sem stómaþega en ekki 
stómasjúklinga). Heiti samtakanna 
helgaðist af því, að fyrir sjötíu árum 
þekktust ekki aðrar aðgerðir en 
kólóstómaaðgerðir (ristilstóma).

Sænsku stómasamtökin voru 

stofnuð 1965 og nefnast ILCO, en 
Il stendur fyrir ileóstóma eða 
garnastóma. Var þá farið að gera 
ileó- eða garnastómaaðgerðir. Þau 
norrænu samtök, sem á eftir komu, 
bættu hluta af landsheiti fyrir 
framan. NORILCO var stofnað 
1971, FINNILCO 1980 eða sama ár 
og okkar samtökin voru stofnuð. Á 

SAMSTARF VIÐ 
NORÐURLÖNDIN 
ÁVALLT MIKILVÆGT

NORRÆNU STÓMASAMTÖKIN

Fulltrúar á formannafundi norrænu samtakanna í Kaupmannahöfn 2015. Merki 
NOA í bakgrunni.

Henning Granslev hefur verið formaður 
COPA í mörg herrans ár og afar virkur í 
norrænu og evrópsku samstarfi.
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alþjóðaráðstefnum notum við 
okkar samnorræna heiti: ISILCO.

Það má draga þá ágiskun af 
þessum nafngiftum, að aðeins hafi 
verið um að ræða tvenns konar 
stómaaðgerðir, þ.e. ristilstóma 
(kóló) og garnastóma (ileó). 
Þvagstóma kemur t.a.m. ekki fram í 
þessum nafngiftum og heldur ekki 
garnapokaaðgerðir eða nýblöðru­
aðgerðir. Reynt hefur verið að 
bæta úr þessu; þannig heita 
sænsku stómasamtökin fullu nafni 
ILCO – tarm- uro- och stomi
förbundet (garna- þvag- og 
stómasamtökin).   

Norrænu stómasamtökin – Nordic 
Ostomy Association (NOA) voru 
formlega stofnuð seint á seinustu 
öld. NOA hefur aldrei verið með 
stérstakan efnahags- eða 
rekstrareikning og formaður hefur í 
reynd verið formaður þess lands, 
sem haldið hefur þessi þing hverju 
sinni. Formleg stofnun var því í 
raun aðeins formsatriði til að koma 
á einhverju sameiginlegu skipulagi.

Umfjöllunarefni og þátttaka
Fulltrúar sem sitja þessar 

Norðurlandaráðstefnur hafa verið 
um eða yfir 20 hverju sinni. 
Misjafnt hversu margir koma frá 
hverju landi. Flestir eðlilega frá því 
landi, sem heldur þessa ráðstefnu 
hverju sinni. Við höfum alla jafna 
sent tvo til fimm fulltrúa.

Norðurlandaráðstefna, sem haldin 
var á Akureyri 1996 markaði 
ákveðin tímamót, því þá var í fyrsta 
sinn boðið fulltrúa frá Færeyjum. 
Höfðu Stómasamtökin í samstarfi 
við Krabbameinsfélagið hér og í 
Færeyjum, veg og vanda að því að 
fá stómaþega þaðan. Þema 
þessarar ráðstefnu var m.a. 
aðstaða stómaþega í dreifbýli. 
Færeyski stómaþeginn hélt stutt 
erindi og sagði hann m.a. frá því, að 
þetta væri í fyrsta sinn, sem hann 
hitti aðra stómaþega.

Eftir þetta þing var fulltrúa frá 
Færeyjum reglulega boðið að taka 
þátt. Í eitt skipti var Norðurlanda­
þing haldið í Færeyjum, en það var 
árið 2007. Á síðustu árum hafa 
Færeyingar engan fulltrúa átt og 
mun helsta ástæðan sú, að dregið 
hefur úr virkni stómaþega þar í 
landi. 

Norðurlöndin hafa lagt ríka áherslu 
á stuðning við stómasamtök frá 
Eystrasaltslöndunum. Fulltrúum 
frá þessum löndum hefur verið 
boðið að sitja Norðurlandaþingin, 
auk þess sem fulltrúum annarra 
Evrópuríkja hefur einnig verið 
boðið eins og t.d. frá Rúmeníu, 
Tékklandi og Hollandi.

Umræðuefni á þessum þingum 
hefur verið af ýmsum toga. 
Hagsmunir okkar stómaþega hafa 
að sjálfsögðu verið þar í fyrirrúmi 
og má í því sambandi nefna 
heimsóknarþjónustu, tengsl við 
sjúkrahúsin, stuðningur við nýja 
stómaþega o.s.frv. Hjúkrunar­
fræðingar og læknar hafa flutt 
erindi á þessum þingum. 

Á Norðurlandaráðstefnunni, sem 
haldin var í Reykjavík 2014 kynntu 
fulltrúar frá Krabbameinsfélaginu, 
Ráðgjafarþjónustu Krabbameins­
félagsins og Öryrkjabandalaginu 
starfsemi sinna samtaka. Á 
Norðurlandaráðstefnu, sem haldin 
var á Hvolsvelli 2001 eru skipaðir 
þrír umræðuhópar, sem fjalla um 
foreldrastarf, heimsóknar- og 
stuðningsþjónustu og garnapoka 
(J-poka).

Alþjóðleg tengsl við erlend 
stómasamtök hafa skipt gríðarlega 
miklu máli gegnum tíðina. Þannig 
hafa ólík samtök geta skipst á 
skoðunum og miðlað af reynslu 
sinni. Þar hefur samstarf við 
Norðurlandaþjóðirnar gegnt 
lykilhlutverki.

Þátttakendur á Norðurlandaráðstefnunni í Árósum 2016.

Þátttakendur á norrænu ráðstefnunni á rigningardegi í Þórsmörk 2001.

Kátt á hjalla hjá þátttakendum á 
norræna þingu í Tampere í Finnlandi 
2018.
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Aðfararorð 
Hér greini ég frá upphafsárum 
skipulegrar starfsemi stómaþega á 
Íslandi, en bendi jafnframt á 25 ára 
afmælisrit Stómasamtaka Íslands 
1980-2005, útgefið 2005, bæði all 
ítarlega yfirlitsgrein, Saga Stóma
samtaka Íslands, eftir Sigurð Jón 
Ólafsson, og viðtöl við mig og fleiri 
frumkvöðla úr hópi stómaþega. 

Fyrstu skrefin 
Um mánaðamótin október/
nóvember 1977 þurfti ég að fara á 
Borgarspítalann í Fossvogi vegna 
nefholsaðgerðar og lá þar í um það 
bil viku. Skömmu eftir að ég kom 
inná sjúkrastofuna, þar sem ég lá 
ásamt fleirum, kom til mín 
ljóshærð, góðleg kona, Elísabet 
Ingólfsdóttir hjúkrunarfræðingur, í 
fullum, hvítum skrúða sem slík. 
Eftir að hafa heilsað mér sagðist 
hún starfa á annnarri deild á 
spítalanum en væri að reyna að 
komast í kynni við fólk sem gengist 
hefði undir stómaaðgerðir, bæði 
hér á landi og erlendis. Það stæði 
til að boða til fundar á vegum 

Krabbameinsfélags Íslands um 
málefni þeirra, sennilega í 
nóvember. 

Ég var himinlifandi, þekkti þá mjög 
fáa stómaþega, hafði gengist undir 
ileóstómaaðgerð tæplega þrítugur 
á St. Mark´s sjúkrahúsinu í London í 
lok mars 1974. Var nýlega  fluttur til 
Reykjavíkur eftir að hafa starfað við 
Bændaskólann á Hvanneyri í 
Borgarfirði frá 1972 að loknu 
doktorsnámi í búvísindum við 
Háskólann í Aberystwyth í Wales 
þar sem ég bjó með konu og 
börnum um sex ára skeið. 

Elísabet kom alveg á réttum tíma 
fyrir mig, hæglát og viðtalsgóð. 
Eftir dálítið spjall var ákveðið að 
hún liti til mín aftur þegar 
fundarstaður og tími hefði verið 

ákveðinn. Allt stóð heima, það 
gerðst áður en ég var útskrifaður. 
Eftir því sem ég komst næst hafði 
Sigríður Flygenring látið vita af mér 
en hana þekkti ég vel því að hún 
heimsótti mig góðu heilli á 
Landsspítalann í mars 1974, 
skömmu áður en Haukur Jónasson 
meltingarsérfræðingur fór með 
mig til London, en hann reyndist 
mér einnig sérlega vel (sjá viðtal í 
25 ára afmælisritinu). 

Farið að funda í 
Suðurgötunni 
Mér er minnisstæður fyrsti 
fundurinn, fimmtudaginn 17. 
nóvember 1977, sem Elísabet 
skipulagði með Halldóru 
Thoroddsen framkvæmdastjóra og 
fleira starfsfólki Krabbameins-

STÓMAHÓPURINN 
1977-1980: FORVERI 
STÓMASAMTAKANNA
TILDRÖGIN AÐ STOFNUN ÞEIRRA  
16. OKTÓBER 1980 OG FYRSTA 
STARFSÁRIÐ

ÓLAFUR R. DÝRMUNDSSON

Við litum á þetta sem umræðufundi 
og þeir urði sex þennan fyrsta vetur, 
að jafnaði einn á mánuði
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félags Íslands í hinu virðulega 
gamla, hvíta húsi á Suðurgötu 22.  
Elísabet var í raun að vinna sem 
nefndarmaður á vegum 
Krabbameinsfélags Íslands vegna 
góðrar þekkingar á stóma­
aðgerðum, notkunar á hjálpar­
tækjum og umönnun stómaþega. 
Nefnd þessi hafði verið skipuð af 
stjórn félagsins. Stjórnarformaður 
á þeim tíma var Ólafur Bjarnason 
læknir og minnist ég ágæts samtals 
við hann á Suðurgötu 22 á þessum 
árum. Elísabet var í raun fyrsti 
stómahjúkrunarfræðingurinn hér á 
landi þótt hún starfaði ekki mjög 
lengi á því sviði. Hún og Halldóra, 
sem var alltaf mjög rösk og 
hvetjandi, buðu, auk stómaþega, 
nokkrum úr heilbrigðisstéttunum, 
þannig að við langborðið á 1. hæð 
myndaðist strax í upphafi hópur 
sem hafði góðan skilning og 
þekkingu á málefninu. Sannkölluð 
grasrótarstemning og einlægur vilji 
til að gera gagn. 

Við litum á þetta sem umræðu­
fundi og þeir urði sex þennan 
fyrsta vetur, að jafnaði einn á 
mánuði. Ákveðinn kjarni mætti 
reglubundið hjá Halldóru sem hélt 
utan um okkur og sá um fundaboð. 
Ég mætti á hvern einasta fund 
Stómahópsins, og á meðal þeirra 
stómaþega sem mættu oftast,  auk 
mín, voru þær  Hulda Pálmarsdóttir 
og Sigríður Flygenring. Mættum 
alltaf kl 17 síðdegis, ræddum saman 
í um það bil klukkutíma og fengum 
hressingu í boði Krabbameins­
félags Íslands. Sumir  mættu aðeins 
öðru hvoru en smám saman tókst 

að ná til all margra stómaþega, þar 
með nokkurra utan Reykjavíkur.

Helstu hagsmunamálin 
greind 
Við greindum fljótlega helstu 
hagsmunamál stómaþega svo sem 
gagnsemi heimsókna á sjúkrahús, 
útvegun hjálpartækja við hæfi 
hvers og eins og samskipti við 
stofnanir heilbrigðiskerfisins. 
Flestir sem mættu tóku til máls á 
fundunum, algengt að þar væri 
15-20 manns, og smám saman 
fórum við að sinna ákveðnum 
málum markvisst, með dyggilegri 
aðstoð Krabbmeinsfélags Íslands. 
Fundarstaðurinn var þægilegur 
fyrir mig þótt ég ætti heima 
ofarlega í Breiðholti, stutt að fara 
niður í Suðurgötu frá Bænda­
höllinni, síðdegis, eftir vinnu hjá 
Búnaðarfélagi Íslands.

Strax árangur fyrsta 
veturinn 
Þegar leið á veturinn 1977-1978 
vorum við stómaþegar farnir að 
gera út sendimenn í Lyfjaverslun 

ríkisins, Tryggingastofnun ríkisins 
og Heilbrigðis- og trygginga­
ráðuneytið.  Stöku sinnum var ég 
einn en oftast með einum eða 
tveimur félögum. Lögðum við helst  
áherslu á, að Lyfjaverslun ríkisins í 
Borgartúni útvegaði sem mest af 
þeim stómavörum sem stóma­
þegar þyrftu að nota, að stóma­
þegar fengju þessar vörur endur­
gjaldslaust þar, eða ef þeir þyrftu 
að greiða hluta kostnaðar, t.d. 10%, 
þá skyldu þeir aðeins greiða þá 
upphæð í versluninni.  

Einnig var þess farið á leit við 
Tryggingastofnun ríkisins, á horni 
Laugavegs og Snorrabrautar, að 
ekki þyrfti að framvísa nýju 
læknisvottorði á hverju ári þegar 
sótt væri um styrk til kaupa á 
stómavörum.  Um þetta og fleira 
ræddum við oft við Björn 
Önundarson tryggingayfirlækni. 

Um sömu mál var fjallað í 
ráðuneytinu og þurfti oft að beita 
röksemdafærslum á borð við þær 
að um nauðsynjar væri að ræða, 

Húsnæði Krabbameinsfélags Íslands að Suðurgötu 22 þar sem Stómahópurinn 
kom saman og Stómasamtök Íslands voru formlega stofnuð.
Mynd fengin frá Ljósmyndasafni Reykjavíkur. Ljósmyndari Jim Smart.

Við greindum 
fljótlega helstu 
hagsmunamál 
stómaþega svo sem 
gagnsemi heimsókna 
á sjúkrahús, útvegun 
hjálpartækja við 
hæfi hvers og 
eins og samskipti 
við stofnanir 
heilbrigðiskerfisins
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ekki væri notað meira af þeim en 
þörf væri á hverju sinni og fráleitt 
væri að biðja hvað eftir annað um 
vottorð eftir varanlegar aðgerðir.  
Ekki væri komist hjá því að nota 
poka alla tíð því að þá var ekki um 
aðra kosti að ræða. Hvað varðaði 
hagkvæma nýtingu skipti miklu 
máli að stómaþegar ættu kost á 
hjálpartækjum eftir þörfum hvers 
og eins,  með aðgengilegum hætti.  

Það skipti miklu máli fyrir starfið í 
Stómahópnum, sem við litum á 
sem eins konar vinnu- og 
baráttuhóp, að nokkur árangur 
náðist strax fyrsta veturinn. Við 
bréfaskriftir notuðum við gjarnan 
heitið „Starfshópur CIU” þar sem 
skammstöfunin táknaði þrenns 
konar skurðaðgerðir, colostomy, 
ileostomy og urostomy. Fjölbreytni 
stómavara hjá Lyfjaverslun ríkisins 
jókst, greiðslufyrirkomulag var 
auðveldað og tryggingayfirlæknir 
gaf ádrátt um nokkra tilslökun á 
kröfum um vottorð, eftir 
aðstæðum. Ekki var þetta 
átakalaust en við gættum þess að 
vera málefnaleg og einbeitt, tala 
hreint út um hvert mál, gefast 
aldrei upp og kynna helstu 
niðurstöðurnar í stuttum 
dreifibréfum með hjálp Halldóru 
og samstarfsfólks hennar hjá 
Krabbameinsfélagi Íslands. Fólk sá 
að hægt var að þoka hagsmuna­
málum í rétta átt, skref fyrir skref. 

Stómahópurinn orðinn 
starfshópur með talsmann 
Veturinn eftir, 1978-79, var haldið 
áfram að funda í Suðurgötunni og 
urðu fundirnir fjórir þann vetur. Á 
fyrsta fundinum um haustið var ég 
beðinn að vera formlegur 
talsmaður Stómahópsins, einn 
þeirra yngstu í hópnum. Ég tók það 
að mér með glöðu geði og gegndi 

því hlutverki til haustsins 1980 
þegar við stofnuðum Stóma­
samtökin sem voru undir 
formennsku minni fyrsta starfsárið.

Þegar þarna var komið sögu var 
mér m.a. falið að skrifa enn fleiri 
bréf, fyrst til Heilbrigðis- og 
tryggingaráðuneytisins og 
fyrirtækisins UNITED í 
Bandaríkjunum, að tilhlutan 
Lyfjaverslunar ríkisins, bæði vegna 
útvegunar hjálpartækja. Þá var ritað 
bréf til Krabbameinsfélags Íslands 
með óskum um aðstoð við  fræðslu- 
og upplýsingastarf í þágu 
stómaþega. Þetta sýnir að þarna var 
hópurinn farinn að sinna ýmsum 
þeim málaflokkum sem Stóma­
samtökin hafa alla tíð unnið að.  

Smám saman náðum við til 
fleiri stómaþega 
Nú var orðið ljóst að við þurftum 
að fylkja betur liði, að ná til sem 
flestra stómaþega í landinu. Með 
hjálp Tryggingastofnunar ríkisins 
tókst okkur að bæta spjaldskrána 
verulega en hana höfðum við verið 
að byggja upp með aðstoð 
Krabbameinsfélags Íslands. Þá 
fórum við að geta sent dreifibréf 
og fundarboð til flestra stómaþega 
sem vitað var um í landinu, en þeir 
töldu þá nokkuð á annað hundrað 
eftir því sem best var vitað.  Þar 
kom Jónas Ragnarsson hjá 
Krabbameinsfélagi Íslands mjög 
við sögu en hann hefur ætíð 
hjálpað okkur mikið, allt frá þessum 
upphafsárum, sérstaklega við 
útgáfu Fréttabréfsins sem kom 
fyrst út í nóvember 1981, á öðru 
starfsári Stómasamtakanna. 

Annað sem skipti miklu máli voru 
fleiri persónuleg sambönd sem við 
stofnuðum til við lækna og annað 
heilbrigðisstarfsfólk. Einnig voru 

smám saman að myndast tengsl 
við fleiri aðila en Lyfjaverslun 
ríkisins varðandi kynningu og 
útvegun hjálpartækja og  haustið 
1979 voru umboð fyrir slík tæki 
farin að bjóða erlendum 
sölumönnum hingað til lands til að 
kynna nýjungar. Hinum ágætu 
tengslum við Lyfjaverslun ríkisins 
var samt sem áður viðhaldið eftir 
megni. 

Vísir að heimsóknarþjónustu 
Strax veturinn 1977-1978 
mynduðum við sjálfboðaliðahóp 
um heimsóknarþjónustu í 
samvinnu við Krabbameinsfélag 
Íslands. Þá voru nokkur okkar farin 
að heimsækja sjúklinga á spítölum í 
samráði við heilbrigðisstarfsfólk. 
Þarna var því kominn vísir að 
heimsóknarþjónustunni. Áður var 
slíkt fremur tilviljanakennt, t.d. í 
mínu tilviki 1974 þegar móðir mín, 
Guðrún Sveinbjörnsdóttir, hafði 
samband við Sigríði Flygenring 
vegna þess að þær þekktust sem 
starfsfélagar á Landssímanum um 
árabil. 

Stofnun Stómasamtakanna 
undirbúin 
Okkur var að vaxa fiskur um hrygg, 
mest með stuðningi 
Krabbameinsfélags Íslands sem 
aðstoðaði okkur reyndar við margt 
fleira en fundarhöld og dreifibréf. 
Með hjálp endurbættrar 
spjaldskrár á skrifstofunni 

Fyrsta tölublað Fréttabréfs 
Stómasamtakanna.

Það skipti miklu 
máli fyrir starfið 
í Stómahópnum, 
sem við litum á sem 
eins konar vinnu-
og baráttuhóp, að 
nokkur árangur náðist 
strax fyrsta veturinn

Þá voru nokkur okkar 
farin að heimsækja 
sjúklinga á spítölum 
í samráði við 
heilbrigðisstarfsfólk. 
Þarna var því kominn 
vísir að heimsóknar
þjónustunni
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boðuðum við til fyrsta fundar í Suðurgötunni haustið 
1979, með tveggja vikna fyrirvara. Þetta virkaði svo vel 
að föstudaginn 5. október  dugði ekki langborðið 
lengur, raða þurfti upp sætaröðum því að 24 voru 
mættir, aðallega stómaþegar. Ég gaf yfirlit um 
starfsemi Stómahópsins frá upphafi, kynntar voru 
nýjungar í hjálpartækjum og greint var frá jákvæðum 
viðbrögðum stjórnar Krabbameinsfélags Íslands við 
beiðni um aðstoð við fræðslu- og upplýsingastarf, þar 
með vegna sérþjálfunar hjúkrunarfræðings. 

Þegar þarna var komið sögu hafði Elísabet 
Ingólfsdóttir hjúkrunarfræðingur sinnt stómaþegum á 
Borgarspítalanum um árabil, einkum varðandi 
hjálpartæki, og sama var Edda Ólafsdóttir 
hjúkrunarfræðingur farin að gera á Landakotsspítala. 
Kominn var leiðbeiningabæklingur sem Gunnlaugur 
R. Daníelsson hjá O. Johnson & Kaaber hf hafði látið 
þýða, en það fyrirtæki flutti inn stómavörur. Samþykkt 
var að dreifa þessum bæklingi, þeim fyrsta hérlendis 
um þetta efni, til allra á spjaldskrá Stómahópsins. 

Fyrsta mætingarskráin 
Þau þáttaskil urðu á fundinum 5.október 1979 að allir 
sem þar mættu skráðu sig á mætingarskrá að beiðni 
minni en það hafði ekki verið gert áður. Þetta var 
meðal annars gert til þess að auðveldara væri fyrir mig 
sem talsmann hópsins að ná í fólk til að fara með mér á 
fundi í stofnunum, oft með litlum fyrirvara, jafnvel 
hringt kvöldið áður. Flestir skráðu einnig heimilsföng 
og símanúmer. Þessi voru mætt, í þeirri röð sem þau 
skráðu sig á fundinum: 

Guðmundur Ragnarsson,  Espigerði 4,  Reykjavík 
Júlíana Oddsdóttir,  Eskihlíð 24,  Reykjavík 
Sigríður Flygenring, Melhaga 12,  Reykjavík 
Þórey Sveinbergsdóttir,  Espigerði 4,  Reykjavík 
Tómas Ólafsson,  Þinghólsbraut 56,  Kópavogi 
Sigríður Marianesdóttir,  Njörvasundi 34,  Reykjavík 
Þórdís Thoroddsen,  Kvígindisdal,  Patreksfirði 
Sigurður Stefán Ólafsson, Hraunsvegi 9, Njarðvík 
Friðjón Guðbjörnsson, Grettisgötu 63, Reykjavík 
Kristinn Helgason, Grundargerði 9, Reykjavík 
Gunnlaugur R. Daníelsson, O. Johnson & Kaaber h/f, R. 
Alda Halldórsdóttir, Hjarðarhaga 21, Reykjavík 
Margrét Ólafsdóttir, Arkarholti 4, Mosfellsbæ 
Sigurbjörg Jónsdóttir, Baldursgötu 30, Reykjavík 
Ólöf Sölvadóttir, Njörvasundi 29, Reykjavík 
Margrét Björk Andrésdóttir (í fylgd með Ólöfu) 
Guðný Sigr. Guðlaugsdóttir, Fífuseli 7, Reykjavík 
Erla Björk Ólafsdóttir, Ugluhólum 8, Reykjavík 
Gilbert Moestrup, Hjallabrekku 11, Kópavogi 
Sigrún Jónsdóttir, Kambsvegi 33, Reykjavík 
Ingibjörg Vigfúsdóttir, Laufásvegi 43, Reykjavík 
Friðþjófur Jónsson, Hólmgarði 43, Reykjavík 
Ólafur R. Dýrmundsson, Engjaseli 72, Reykjavík 
Halldóra Thoroddsen, Krabbameinsfélagi Íslands, R. 

Skýring: Þau Gunnlaugur, Alda, Margrét Björk, Guðný, 
Erla og Halldóra voru ekki stómaþegar. 

Formleg samtök að fæðast 
Nú var orðið ljóst að formleg samtök voru að sjá 
dagsins ljós því að á öðrum fundi vetrarins, 
fimmtudaginn 31. janúar 1980, voru 34 mættir, þeirra á 
meðal margir nýir, og á þeim þriðja sem haldinn var  
fimmtudaginn 29. maí 1980 voru 24 mættir. Nú voru 
fundirnir farnir að standa frá kl 17-19 en við gættum 
þess að halda okkur mest við hina sjónvarpslausu 
fimmtudaga.  

Umræðuefni þessara funda voru margvísleg, kynnt 
voru ný hjálpartæki, dreift var fjölrituðu fræðsluefni, 
læknar ávörpuðu okkur, t.d. Sigurður Björnsson og 
Sigurgeir Kjartansson, og svöruðu spurningum. Sumir 
úr hópi stómaþega sögðu reynslusögur. Sigurgeir 
hafði reyndar skrifað ágæta grein um stómaaðgerðir 
og stómaþega, þar með um Stómahópinn, í 
desemberhefti Fréttabréfs um heilbrigðismál 1979 
sem Krabbameinsfélag Íslands gaf út. 

Rausnarleg gjöf og styrkur 
Á fundinn 29. maí 1980 var mætt öldruð kona, Þórdís 
M. Thoroddsen frá Kvígindisdal í Vestur- 
Barðastrandarsýslu, sem færði Stómahópnum veglega 
peningagjöf, að upphæð kr 50.000. Hún hafði áður 
verið hjá okkur á fundi um haustið. 

Þann 30. apríl 1980 kom saman sjö manna nefnd  
innan Stómahópsins undir stjórn minni til að skoða 
nokkur mál á milli almennra funda. Hana skipuðu, auk 
mín, þau Jóhanna Baldursdóttir, Júlía Ólafsdóttir og 
Kristinn Helgason, öll stómaþegar, og hjúkrunar­
fræðingarnir  Alda Halldórsdóttir, Edda Ólafsdóttir og 
Halldóra Thoroddsen framkvæmdastjóri Krabba­
meinsfélags Íslands. Þá var kominn veglegur og 
kærkominn styrkur til okkar frá Krabbameinsfélagi  
Reykjavíkur, að upphæð kr 1,5 milljón, sem var varið til 
stofnunar ráðleggingarstöðvar við Hjálpartækjabanka 
Rauðakross Íslands og Sjálfsbjargar.  Hann var 
opnaður í ágúst 1980.  Þess má geta að fyrsti 
bankastjórinn, Björgúlfur Andrésson, hafði ávarpað 
okkur á fundinum 29. maí og greint frá væntanlegri 
starfsemi. Þar fór Edda Ólafsdóttir hjúkrunar­
fræðingur síðan að starfa og var það mjög til framfara. 
Hún hefur alla tíð reynst okkur stómaþegum 
einstaklega vel, hjálpað mörgum við val á hjálpar­
tækjum og gefið holl ráð um margt sem varðar velferð 
okkar. 

Á þessum fundi greindi ég m.a. frá heimsóknum í 
Hjúkrunarskóla Íslands og Nýja hjúkrunarskólann þar 
sem ég hafði flutt erindi og svaraði spurningum um 
stómaþega og Stómahópinn.  Þá var á þessum 
fundum rætt um formlega félagsstofnun en þeirri 
hugmynd var fylgt eftir á almenna fundinum síðar um 
vorið, nánar tiltekið 29. maí, eins og áður var vikið að, 
þar sem samþykkt var samhljóða að ég skyldi 
„undirbúa stofnun formlegra samtaka haustið 1980”. 

Góð samstaða  og samkennd 
Þegar litið er um farinn veg má segja að flestum 
hugmyndum og tillögum sem komu fram í 
Stómahópnum hafi tekist að hrinda í framkvæmd. Þó 
ekki einni en sú hugmynd kom fram á fundinum 31.
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janúar 1980 og var þess efnis að boða hópinn til funda 
„í tvennu lagi, colostomista annars vegar, en 
ileostomista og urostomista hins vegar”. Lítill áhugi var 
á þessu og tel ég það hafa verið til vitnis um þá miklu 
samstöðu og samkennd sem ríkti alla tíð í Stóma­
hópnum. Við vildum standa þétt saman án tillits til 
aðgerðar, aldurs, kyns og aðstæðna og það félagslega 
viðhorf tel ég hafa reynst farsælt, bæði þá og síðar. 

Skömmu áður en Stómasamtökin voru stofnuð, nánar 
tiltekið 25. september 1980, fengu málefni stómaþega 
prýðilega kynningu í blaðinu Vikunni, 39. tölublaði. Ég 
fór með ýmis gögn og ræddi við blaðamann Vikunnar 
heima hjá honum úti á Seltjarnarnesi þegar verið var 
að leggja drög að greininni sem var vönduð og fól 
meðal annars í sér viðtöl við nokkra stómaþega, þó 
ekki undir nöfnum, en getið var kyns og aldurs. Engar 
myndir af stómaþegum voru birtar í greininni. Nafns 
greinarhöfundar var ekki getið. Eftir því sem best er 
vitað var þetta fyrsta greinin af þessu tagi en árið áður 
hafði birst hin faglega grein í Fréttabréfi um 
heilbrigðismál sem áður var vikið að. 

Stómasamtökin stofnuð 
Með stofnfundarboðinu fylgdu dagskrá og tillaga að 
lögum félagsins sem ég kynnti á fundinum 
fimmtudaginn 16. október 1980 kl 17 á Suðurgötu 22 
þar sem allir fundir Stómahópsins höfðu verið haldnir 
um þriggja ára skeið. Eftir minni háttar breytingar 
samkvæmt tillögum fundargesta voru lögin samþykkt. 
Þar með höfðu Stómasamtökin verið stofnuð 
formlega upp úr forveranum, Stómahópnum. Þá 

kvaddi sér hljóðs Halldóra Thoroddsen og færði hinu 
nýstofnaða félagi kveðjur og árnaðaróskir frá bæði 
Krabbameinsfélagi Íslands og Krabbameinsfélagi 
Reykjavíkur. Samkvæmt dagskránni var nú gengið til 
kosninga í fyrstu stjórn Stómasamtakanna og var hún 
þannig skipuð fyrsta árið: 

Ólafur R. Dýrmundsson formaður 
Kristinn Helgason ritari (ákveðið á 1. stjórnar
fundinum) 
Þórey Sveinbergsdóttir gjaldkeri (ákveðið á 
1. stjórnarfundinum) 
Júlía Ólafsdóttir varamaður 
Stefán H. Halldórsson varamaður   
Endurskoðendur reikninga voru kjörin þau 
Gunnlaugur B. Daníelsson, Hermann Helgason og 
Jóhanna Baldursdóttir 

Allir í stjórninni voru stómaþegar nema Gunnlaugur. 

Fundarsóknin var ágæt því að á stofnfundinn mættu 
33, þar með nokkrir sem ekki voru stómaþegar, og 
teljast þeir allir stofnfélagar samtakanna. Þeir voru 
eftirtaldir, skráðir í stafrófsröð: 

Alda Halldórsdóttir, Reykjavík 
Anna Eyjólfsdóttir, Skarðsbraut 11, Akranesi 
Benedikt Guðlaugsson, Flókagötu 9, Reykjavík 
Bryndís St. Halldórsdóttir, Bugðulæk 15, Reykjavík 
Dóris Jónsson, Fögrukinn 13, Hafnarfirði 
Friðjón Guðbjörnsson, Grettisgötu 63, Reykjavík 

Hádegisverður snæddur á móti  Norrænu stómasamtakanna sem haldið var í Luleå í Norður-Svíþjóð 25.-28. ágúst 1994. 
Hægra megin við borðið sitja  Börje Olsson, formaður ILCO Sverige um fjölda ára, Alf Jansson og Lars Nilsson, og vinstra 
megin, Bie Olsson kona Börje, öll frá ILCO Sverige, og dr. Ólafur R. Dýrmundsson formaður og fulltrúi Stómasamtaka 
Íslands á þinginu. (Ljósm. Ingrid Nilsson)
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Friðþjófur Jónsson, Hólmgarði 43, Reykjavík 
Guðbjörg Jónsdóttir, Hagamel 41, Reykjavík 
Guðmundur Ragnarsson, Espigerði 4, Reykjavík 
Gunnlaugur Snædal, Reykjavík   
Halldóra Thoroddsen, Reykjavík
Helga Jónsdóttir, Huldulandi 3, Reykjavík 
Hermann Helgason, Sólheimum 32, Reykjavík 
Hilmar Arnórsson, Barmahlíð 4, Reykjavík 
Hulda Pálmarsdóttir, Baugatanga 3, Reykjavík 
Ingibjörg Vigfúsdóttir, Laufásvegi 43, Reykjavík 
Kristinn Helgason, Grundargerði 9, Reykjavík 
Kristín Pálsdóttir, Sunnuvegi 5, Hafnarfirði 
Magnús Ólafsson, Hofsvallagötu 23, Reykjavík 
Margrét Sigurðardóttir, Víkurbraut 28, Grindavík 
Ólafur R. Dýrmundsson, Engjaseli 72, Reykjavík 
Pétur Pétursson, Klettagötu 11, Borgarnesi 
Rannveig E. Hermannsdóttir, Kleppsvegi 134, 
Reykjavík 
Sigríður Flygenring, Melhaga 12, Reykjavík 
Sigríður Marianesdóttir, Njörvasundi 34, Reykjavík 
Sigrún Jónsdóttir, Kambsvegi 33, Reykjavík 

Sigrún Rúnarsdóttir, Reynimel 74, Reykjavík 
Sigurður K. Ágústsson, Kúrlandi 19, Reykjavík 
Stefán H. Halldórsson, Móabarði 8b, Hafnarfirði 
Tómas Árni Jónasson, Reykjavík 
Þorgerður Gunnarsdóttir, Bugðulæk 3, Reykjavík 
Þórey Sveinbergsdóttir, Espigerði 4, Reykjavík 
Þröstur Helgason, Hófgerði 12, Kópavogi 

Þeir stofnfélagar sem eingöngu skráðu sig í Reykjavík, 
án fulls heimilisfangs, voru ekki stómaþegar. Þá skal 
hafa í huga að margir stómaþegar sem ekki voru á 
stofnfundinum, en höfðu tekið virkan þátt í starfsemi 
Stómahópsins, gengu flestir fljótlega í Stómasamtökin. 

Á stofnfundinum var greint frá Hjálpartækja- og 
leiðbeiningadeildinni í Hjálpartækjabankanum í 
Nóatúni 21 sem hafði tekið til starfa í ágúst 1980 með 
stuðningi Stómahópsins o.fl.  

Gagnleg könnum hjúkrunarfræðinema 
Þá er vert að geta þess að stofnfundinn sátu fjórir 
nemendur á 4. ári í námsbraut í hjúkrunarfræði við 
Háskóla Íslands en þau höfðu óskað eftir að gera 
könnun á viðhorfum og högum stómaþega. Þau hétu 
Bryndís St. Halldórsdóttir, Helga Jónsdóttir, Magnús 
Ólafsson og Sigrún Rúnarsdóttir og leiðbeinandi 
þeirra var Guðrún Marteinsdóttir lektor. Lögðu þau 
fram og fylgdu úr hlaði spurningalista sem ég hafði 
kynnt mér fyrir fundinn. Fundarmenn tóku málaleitan 
þeirra vel, veittu móttöku eyðublöðum til útfyllingar í 
góðu tómi en stjórnin sendi síðan þessi eyðublöð til 
þeirra stómaþega sem voru á spjaldskrá en ekki á 
fundinum.  

Af 116 sem fengu spurningalistann komu til skila 37 
svör frá fólki á ýmsum aldri, sem nýttust til uppgjörs. 
Niðurstöðurnar komu haustið 1981 og voru þær mjög 
fróðlegar en þetta var fyrsta slíka könnunin hér á landi 
og markaði því nokkur tímamót. Skýrslan, 56 blaðsíður 
að lengd, bar heitið STÓMASAMTÖKIN: Verkefni í 
heilsugæslu – samfélagsmat. Var hún meðal annars 
gott veganesti við stefnumótun samtakanna. Á meðal 
helstu niðurstaðna voru óskir um eflingu fræðslu fyrir 
stómaþega, hjúkrunarfræðinga og almenning.

Stefnumörkun á fyrsta starfsári 
Stómasamtakanna 
Við sem skipuðum fyrstu stjórn Stómasamtakanna 
héldum fyrsta stjórnarfundinn áður en mánuðurinn 
var liðinn, nánar tiltekið 29. október 1980, og 
mörkuðum ákveðna stefnu sem við unnum síðan eftir. 
Enn var fundað í Suðurgötu 22. Mikil undirbúnings­
vinna í Stómahópnum kom sér vel (samtals 13 
almennir fundir og starf á milli þeirra í þrjú ár) þannig 
að áhersluatriðin voru strax ljós og nýsamþykkt lög 
skýrð. Segja má að Stómasamtökin hafi alla tíð byggt á  
þeim grunni. 

Við urðum smám saman sýnilegri 
Á þessum fyrsta fundi ákváðum við að undirbúa 
útgáfu fréttabréfs, koma á samstarfi við sjúkrahúsin í 
Reykjavík, fara í kynnisferð til Akureyrar, taka upp 
samstarf við erlend stómasamtök á Norðurlöndunum 

Ólafur á útsýnispalli við Storforsen í Piteälven í 
Norðurbotnum, skammt frá Luleå, í kynnisferð með 
þáttakendum á stómaþinginu 1994. Piteälven er 
staumþungt og tilkomumikið vatnsfall með allt að 5 km. 
langar flúðir sem hafa 82 m. fallhæð. Flúðirnar sem mynda 
Storforsen eru í raun röð af fossum, þeim stærstu óbeisluðu 
í Evrópu. (Ljósm. Ingrid Nilsson)



50  |  40 ára afmælisrit Stómasamtakanna

og víðar og ganga frá félagaskrá 
með sem gleggstum upplýsingum. 
Allt gekk þetta eftir. Vorum meðal 
annars orðin fullgildir aðilar að 
Alþjóðasamtökum stómaþega 
(International Ostomy Association) 
1. mars 1981.

 Á fundinum 29. október lögðum 
við grunn að vetrarstarfinu þar sem 
m.a. voru haldnir fræðslufundir um 
mataræði og skolun. Við Halldóra 
Thoroddsen flugum til Akureyrar 
um veturinn í snjó og gaddi og 
héldum þar með fyrsta formlega 
fund Stómasamtakanna utan 
Reykjavíkur.  

Nokkru síðar, nánar tiltekið 9. apríl 
1981, fórum við Edda Ólafsdóttir til 
Keflavíkur þar sem ég flutti erindi 
og Edda greindi frá starfsemi 
Hjálpartækjabankans á fundi hjá 
Krabbameinsvörnum Keflavíkur og 
nágrennis. Síðar á árinu birtist 
vönduð, myndskreytt grein um 
fundinn, með helsta efninu þaðan, 
í tímaritinu Faxa, 4.tölublaði 1981 
sem Málfundafélagið Faxi í 
Keflavík gaf út. Var þetta hin 
ágætasta kynning á samtökunum 
og málefnum stómaþega. 

Þess má geta til gamans að auk 
litmynda af stóma og 
hjálpartækjum voru venjulegar 
svarthvítar myndir af okkur Eddu í 
ritinu. Hygg ég að þetta hafi verið í 
fyrsta skipti sem á prenti sást bæði 
nafn og mynd af stómaþega hér á 
landi, mér sjálfum. Sennilega hefur 
þarna einnig verið fyrsta birting á 
prenti á bæði nafni og mynd 
íslensks stómahjúkrunarfræðings, 
sem sagt Eddu. Reyndar varð mér 
þetta ekki ljóst fyrr en ég tók 
saman þennan pistil. Með 
breyttum tímum og viðhorfum 
höfum við stómaþegar orðið enn 
sýnilegri. Fyrir 40 árum hefðu 
örugglega engir stómaþegar 
fengist til myndatöku fyrir 

veggspjöld, hvað þá í sundfötum. 
Okkur hefði ekki einu sinni dottið 
það í hug. 

Við nýttum reyndar öll tækifæri til 
kynningar, sóttum fundi og 
ráðstefnur og fórum í 
hjúkrunarskólana eins og áður var 
vikið að. Áður en fyrsta starfsárið 
var á enda hafði Ólafur Ólafsson 
landlæknir boðið mér að koma til 
fundar við sig og reyndist sá fundur 
mjög gagnlegur. Ég kynnti 
starfsemina fyrir Ólafi og sýndi 
hann samtökunum mikinn áhuga. 
Þetta fyrsta starfsár var vissulega 
annasamt og ýmis skref voru stigin 
fram á veginn.

Heimsóknar- og 
stuðningsþjónustan 
Eitt af því sem ég minnist með 
mikilli ánægju frá þessu fyrsta ári í 
starfi Stómasamtakanna var 
Heimsóknar- og stuðnings­
þjónustan, sem við komum á fót 
með mikilli og góðri hjálp Öldu 
Halldórsdóttur og Elísabetar 
Ingólfsdóttur hjúkrunarfræðinga 
og Páls Gíslasonar læknis.

Þess ber að geta að kominn var 
vísir að þeirri þjónustu strax  í árslok 
1977 eins og áður var vikið að. Ég 
hafði skrifað drög að 
leiðbeiningum að breskri fyrirmynd 
fyrir þá stómaþega sem yrðu valdir 
til að heimsækja sjúklinga, einkum 
á sjúkrahúsum, en einnig í 
heimahúsum eftir atvikum. Með 
þetta plagg unnum við, breyttum 
og bættum, og settum einnig upp 
skrá yfir þá sem gáfu kost á aðstoð 
sinni við heimsóknirnar. Síðan var 
skráin send sjúkrahúsunum eftir 
staðfestingu stjórnarinnar. Þessi 
skrá hefur oft verið endurnýjuð en 
grunnreglurnar gilda enn að flestu 
leyti. Ég hef alltaf talið þessa 
þjónustu einn veigamesta þáttinn í 
starfsemi Stómasamtakanna. 

Horft um öxl 
Í  ár eru liðin 43 ár síðan við stigum 
fyrstu skrefin til stofnunar 
Stómasamtaka Íslands. Það 
gerðum við með því að halda uppi 
reglubundnu starfi í 
Stómahópnum um þriggja ára 
skeið sem reyndist okkur gott 
veganesti þegar samtökin voru 
stofnuð haustið 1980. 

Ég var mjög önnum kafinn á 
þessum árum, hafði blessunarlega 
náð góðri heilsu eftir stóma-
aðgerðina í London síðla vetrar 
1974, en treysti mér ekki til að sitja 
lengur í stjórninni en fyrsta 
veturinn, 1980-1981. Það var ekki 
síst vegna þess að ég og kona mín 
vorum að ráðast í húsbyggingu rétt 
um það leyti sem fyrsta 
stjórnarárinu lauk og þriðja barnið 
var nýlega fætt. Varð síðan 
stjórnarformaður aftur 1993-1995, 
hef verið alla tíð í Heimsóknar­
þjónustunni og skrifað mikið fyrir 
Fréttabréfið, einnig nokkuð fyrir 
vefsíðuna í seinni tíð, sæki flesta 
fundi og reyni að leggja 
samtökunum lið þegar til mín er 
leitað. Það er vegna þess að mér 
þykir vænt um Stómasamtökin og 
er þakklátur því fjölmarga og 
ágæta fólki sem ég hef kynnst þar 
og unnið með um áratuga skeið.  
Þá minnist ég með hlýhug allra 
þeirra sem studdu okkur með 
ýmsum hætti, allt frá upphafi. 
Samtökin hafa löngu sannað gildi 
sitt en samt er gott að horfa um öxl 
öðru hvoru, rifja upp gamla tíma og 
spá í framtíðina. 

Lokaorð 
Ég vona að þessi pistill hafi dálítið 
sögulegt gildi til viðbótar því sem 
áður hefur verið skrifað og vikið var 
að í aðfararorðunum.

Efni sem vísað er í má finna á 
þennan link á heimsíðu okkar:
http://stoma.is/?page_id=28 

Mér þykir vænt um Stómasamtökin 

og er þakklátur því fjölmarga og 

ágæta fólki sem ég hef kynnst þar og 

unnið með um áratuga skeið

Hygg ég að þetta 
hafi verið í fyrsta 
skipti sem á prenti 
sást bæði nafn og 
mynd af stómaþega 
hér á landi

http://stoma.is/?page_id=28
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Fjórar rannsóknir hafa verið gerðar á 
lífsgæðum íslenskra stómaþega, sem 
okkur er kunnugt um. Þrjár þeirra voru 
lokaverkefni hjá nemum í hjúkrunarfræði, 

ein þeirra var hluti af alþjóðlegri könnun. 
Fyrsta rannsóknin var gerð um það leyti, sem 
Stómasamtökin voru í mótun, önnur 1994 og sú 
þriðja 2009. Alþjóðlega könnunin var gerð 2009 
og niðurstöður hennar birtust tveimur árum síðar. 
Hér verður í stuttu máli gerð grein fyrir hverri 
könnun fyrir sig. 

Stómasamtökin: verkefni í heilsugæslu - 
samfélagsmat
Um það leyti er verið var að undirbúa stofnun 
Stómasamtaka Íslands ákváðu fjórir nemar í 
hjúkrunarfræði við Háskóla Íslands, þau Bryndís St. 
Halldórsdóttir, Helga Jónsdóttir, Magnús Ólafsson 
og Sigrún Rúnarsdóttir, að vinna að rannsókn á 
högum stómaþega. Leiðbeinandi þeirra var Guðrún 
Marteinsdóttir lektor. Verkefnið var unnið seinustu 
mánuði ársins 1980 og hlaut þetta nafn, sem að ofan 
greinir.

Það er út af fyrir sig dálítið merkilegt, að nokkrir 
nemar í hjúkrunarfræðum hafi ákveðið að ráðast í 
slíkt verkefni nánast áður en Stómasamtökin voru 
formlega stofnuð. Ástæðurnar eru raktar í formála 
námsverkefnisins:

„Höfundar þessa verkefnis hafa unnið á 
skurðlækningadeildum og veitt því eftirtekt, að 
mikið vantar á að hjúkrun sé markviss, 
sérstaklega fyrir þá sjúklinga sem gangast undir 
stómaaðgerðir. Annað sem vakið hafði athygli 

okkar og okkur langaði til að rannsaka var 
hvernig þessum einstaklingum gengi að 
aðlagast þeirri breyttu mynd sem líkami þeirra 
hafði fengið við skurðaðgerðina…Fleira kom þó 
til, þessi hópur er vel afmarkaður þrátt fyrir að 
um sé að ræða mismunandi orsakir aðgerðar. 
Hópurinn er einnig að miklu leyti virkur úti í 
þjóðfélaginu, þrátt fyrir fötlun sína. Að lokum lék 
okkur forvitni á að grafast fyrir um hvaða 
stuðning þetta fólk fengi til að geta aðlagast 
sem best, koma auga á það sem betur mætti 
fara og benda á leiðir til úrbóta.“

Yfirgripsmikil könnun
Á þessum frumbýlingsárum Stómasamtakanna var 
auðveldara að hafa yfirlit yfir þá sem höfðu gengist 
undir stómaaðgerð. Upplýsingar voru aðgengilegri 
og jafnvel persónulegri, sem myndu vafalaust 

FJÓRAR RANNSÓKNIR Á LÍFSGÆÐUM 
STÓMAÞEGA

HREIN LÍFSGJÖF 
AÐ FÁ STÓMA

SIGURÐUR JÓN ÓLAFSSON

Vel fer á með greinarhöfundi og rebba í Aðalvík á 
Ströndum.
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stangast á við núgildandi lög um persónuvernd. Á 
stofnfundi Stómasamtakanna voru 33 einstaklingar, 
en talið var að fjöldi stómaþega á landinu væri um 
120. Alltént fengu 116 stómaþegar spurningalista frá 
þeim, sem þessa rannsókn gerðu. Spurningalistinn 
var sendur þessum einstaklingum strax daginn eftir 
stofnfundinn eða 17. október 1980, en í bréfi sem 
fylgir segir, að stjórn hinna nýstofnuðu samtaka hafi 
kynnt sér spurningarnar og telji slíka upplýsingaöflun 
„…mjög þarflega, bæði fyrir hjúkrunarfólk og þá sem 
gengist hafa undir stómaaðgerðir.“

Af þessum 116 svöruðu aðeins 37 einstaklingar eða 
37% stómaþega. Það þóttu ekki mjög góðar heimtur 
og höfundar velta fyrir sér ástæðunum og telja, að 
tvær meginástæður liggi þar að baki: Annars vegar að 
30% aðspurðra séu 70 ára og eldri og hafi því hvorki 
haft „…áhuga né heilsu til að svara spurninga­
listanum.“ Hins vegar að um 10% eru börn á aldrinum 
0-9 ára og því hafi aðstandendur ekki talið ástæðu 
né rétt að svara þessum spurningum. Ennfremur 
benda þau á, að aldrei hafi verið send ítrekun við 
þessari beiðni.

Upplýsinga var ekki einvörðungu aflað með þessum 
spurningalista. Kom þar fleira til. Í fyrsta lagi 
munnlegar upplýsingar frá formanni 
Stómasamtakanna, Ólafi R. Dýrmundssyni og Eddu 
Ólafsdóttur stómahjúkrunarfræðingi. Í öðru lagi 
frásagnir fólks með stóma og foreldra barna með 
stóma, sem birtust í Vikunni, 39. tbl. 42. árg. 25. sept 
1980 undir fyrirsögninni Hjálpartækin sameina 
okkur. Og í þriðja lagi „..reynsla okkar í námi og starfi á 
sjúkrahúsum af einstaklingum með stóma,“ eins og 
það er orðað í námsverkefninu.

Það kann líka að hafa skipt máli, þó ekki komi það 
fram í þessari rannsókn, að sumum hafi þótt 
spurningarnar of margar og jafnvel flóknar. Vera má, 
að það hafi líka ráðið einhverju, að Stómasamtökin 
voru, þegar hér er komið sögu, að stíga sín fyrstu skref 
í starfseminni og stómaþegar töluðu almennt ekki um 
veikindi sín á jafn opinskáan hátt og í dag. Sjúkdómar, 
er snertu ristil og endaþarm, voru hálfgerð bannhelgi 
(tabú) á þessum árum. 

Ófullnægjandi fræðsla
Meginniðurstaða höfunda þessarar rannsóknar er 
skortur á fræðslu.

„Óuppfyllt fræðsluþörf á sjúkrastofnunum og í 
þjóðfélaginu er grundvallarvandamál Stóma-
samtakanna.“

„Hjúkrun og fræðsla á sjúkrastofnunum til fólks 
sem gengst undir stómaaðgerðir er talin mjög 
lítil og ómarkviss. Fræðsla um notkun á 
hjálpartækjum er ófullnægjandi.“

Þessi ályktun kemur ekki á óvart í ljósi sögunnar. Það 
sem þátttakendur töldu Stómasamtökunum til 
mestra hagsbóta var aukin fræðsla til almennings um 
stóma og aukin fræðsla hjúkrunarfræðinga á 
heilsugæslustöðum. Um fjórðungur þátttakenda 

sögðu að þeir hafi verið útskrifaðir af sjúkrastofnun 
án þess að vera búnir að læra meðhöndlun stóma 
m.t.t. hreinlætis og pokaskipta. Einnig var kvartað yfir 
því hversu fáar tegundir stómavara eru til á 
sjúkrahúsum.

Í greinargerðinni eru m.a. þessar ályktanir dregnar af 
niðurstöðum rannsóknarinnar:

„Stuðningur til einstaklinga, sem fengið hafa 
stóma er ófullnægjandi á sjúkrastofnunum og 
einnig á heilsugæslustöðvum. Þessir 
einstaklingar fá enga sérþjónustu á 
heilsugæslustöðvum umfram aðra 
sjúkrasamlagsmeðlimi.“

Þessi krafa um sérþjónustu á heilsugæslustöðum er 
náttúrlega barn síns tíma. Í dag er göngudeild á 
Landspítalanum, sem er sérstaklega ætluð 
stómaþegum. Um tíma sá stómahjúkrunarfræðingur 
um heimsóknir til stómaþega samkvæmt samningi 
við Sjúkratryggingar Íslands. (Sjá viðtal við Oddfríði 
Jónsdóttur). Í dag taka hjúkrunarfræðingar, sem 
annast heimahjúkrun, að sér þessa þjónustu við 
stómaþega, sem ekki eiga heimangengt.

Konur aðlagast breyttum aðstæðum betur
Konum gengur betur að aðlagast breyttri 
líkamsímynd heldur en körlum samkvæmt þessari 
rannsókn. Á hinn bóginn er atvinnuröskun meira 
vandamál hjá körlum en konum. Þannig nefndu 35% 
karla það vandamál. Þetta þarf ekki að koma á óvart, 
því konur voru almennt ekki eins mikið á 
vinnumarkaðnum fyrir 40 árum eins og í dag. 
Sundiðkun var á þessum tíma nefnd sem sérstakt 
vandamál og var það ekki síst vegna hræðslu við 
viðbrögð annarra.

Margt fleira mætti tína til úr þessari merkilegu 
rannsókn, sem gerð var á frumbýlingsárum 
Stómasamtakanna. Ein niðurstaða hennar er sú, sem 
á áreiðanlega við enn í dag, að stómaþegar eigi fátt 
sameiginlegt annað en það vera með stóma. 

Að fá stóma – reynsla stómaþega
Svo nefndist lokaverkefni Guðrúnar Sigurjónsdóttur 
í hjúkrun árið 1994. Þetta verkefni var gjörólíkt þeirri 
rannsókn, sem þegar er getið. Guðrún tók 
djúpviðtöl, sem svo eru nefnd, við tvo stómaþega, 
sem gerðu ítarlega grein fyrir reynslu sinni. Annars 
vegar kona, sem fékk garnastóma fyrir þrítugt; hins 
vegar karl sem fékk ristilstóma á sextugsaldri. 
Aðstæður þeirra voru ólíkar að því leyti, að konan 
hafði verið með sáraristilbólgur í einhvern tíma og 
því undirbúin undir aðgerð, karlinn varð að gangast 
með skömmum fyrirvara undir aðgerð vegna illkynja 
æxlis. Konan naut hjálpar stómaþega gegnum 
heimsóknarþjónustu okkar; karlinn aftur á móti ekki 
enda fékk hann stóma áður en Stómasamtökin voru 
stofnuð. 10-15 ár voru liðin frá aðgerð og því höfðu 
þau ágæta reynslu af því að lifa með stóma.
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Góð reynsla af heimsóknum
Fyrsta árið reyndist erfiðast hjá stómaþegunum og 
það var reyndar ekki fyrr en eftir fimm ár, sem þau 
töldu sig hafa yfirstigið þá erfiðleika, sem þau fundu 
fyrst eftir aðgerð, s.s. óöryggis vegna leka og lyktar. 
Þau lýstu einnig yfir áhyggjum af því hvernig makar 
og börn tækju þessum breytingum, en sá ótti reyndist 
ástæðulaus. Konunni fannst að vonum afar óréttlátt 
að lenda í þessu, einkum og sér í lagi vegna þess að 
hún var nýbúin að eignast barn. Karlinn hafði 
fyrirfram töluverðar áhyggjur af kynlífinu. Bæði 
veigruðu sér við að stunda sund, en höfðu farið til 
fjarlægra sólarlanda.

Báðir viðmælendur töldu mikilvægt að sem fæst 
hjúkrunarfólk annaðist stómaþega, svo hægt væri að 
mynda trúnaðartraust milli þeirra og umönnunar­
aðila. Þau hrósuðu mjög Elísabetu Ingólfsdóttur 
stómahjúkrunarfræðingi, sem hafði annast þau á 
Landspítalanum. Þau töldu mikilvægt að fá góða 
fræðslu fyrir aðgerð, sérstaklega í tengslum við 
heimsóknarþjónustu Stómasamtakanna og gætu 
þannig kynnst þeim, sem hefðu reynslu af því að hafa 
stóma og höfðu sætt sig við það. Báðir aðilar töldu 
ljúft og skylt að heimsækja þá sem væru að fara í 
aðgerð enda væri besta hjálpin, sem stómaþegi getur 
fengið, að hitta og tala við aðra sem hafa gengið í 
gegnum sömu lífsreynslu og eru „…sáttir við þá 
breytingu sem orðin er á líkama þeirra og lifa eðlilegu 
lífi, þrátt fyrir stóma,“ svo vitnað sé í grein, er Guðrún 
Sigurjónsdóttir ritaði í Fréttabréf Stómasamtakanna í 
nóvember 1994.

Að fá stóma er hrein lífsgjöf: Lífsgæði 
einstaklinga með bólgusjúkdóma í 
meltingarvegi
Þetta var heiti lokaverkefnis Guðlaugar 
Gunnarsdóttur, Margrétar Ingiþórsdóttur og Þóru 
Gunnarsdóttur til B.Sc gráðu í hjúkrunarfræði í 
heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri árið 2009. 
Leiðbeinandi var dr. Elísabet Hjörleifsdóttir. Tilgangi 
rannsóknarinnar lýsa þau í inngangi ritgerðarinnar:

„Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna 
lífsgæði fólks sem fengið hafði stóma vegna 
bólgusjúkdóma í meltingarvegi. Einnig að kanna 
stuðning og fræðslu sem veittur var og hvernig 
aðlögun að stómanum hefði gengið. 
Rannsóknaraðferðin sem notast var við var 
eigindleg. Þátttakendur voru fimm einstaklingar 
á aldrinum 24-34 ára, einn karl og fjórar konur.“ 

Þau sem tóku þátt í þessari rannsókn höfðu verið 

með ristilbólgur í mislangan tíma áður en þau fengu 
stóma eða frá u.þ.b. tveimur vikum í fjögur ár. Fjórir 
þátttakendur höfðu haft stóma í liðug tvö ár, einn í 
u.þ.b. 15 ár. Einn þátttakandi hafði haft stóma í sex 
mánuði, en ákveðið að láta sökkva því og fá í staðinn 
garnapoka (J-poka). 

Þátttakendur voru valdir úr ungliðahópi Stóma­
samtakanna í samráði við Jón Þorkelsson formann 
samtakanna. Viðtölin fóru fram í húsnæði 
Krabbameinsfélagsins við Skógarhlíð. Þáttakendur 
undirrituðu upplýst samþykki, en áður höfðu 
siðanefnd Háskólans á Akureyri og Persónuvernd 
lagt blessun sína yfir aðferðafræði rannsóknarinnar. 

Laus úr viðjum verkja, vanlíðunar og félagslegrar 
skerðingar
Rannsókninni var skipt í þrjú meginþemu, sem unnið 
var út frá og sameiginleg voru þessum fimm 
einstaklingar: 1. Að fá stóma í kjölfar bólgusjúkdóma í 
meltingarvegi. 2. Stuðningur og fræðsla til 
stómaþega. 3. Aðlögun. Þátttakendur áttu í 
erfiðleikum við að takast á við stómað í byrjun, m.a. 
vegna breyttrar sjálfsmyndar. Þátttakendur náðu að 
aðlagast þessari breyttu líkamsímynd og urðu sáttir 
við stómað. Einnig voru þau sátt við fræðslu og 
stuðning fagfólks, þó fram hafi komið nokkur atriði, 
sem betur hefðu mátt fara, s.s. að stuðningsteymi 
sérfræðinga væri ávallt til staðar. Þeim var öllum mjög 
létt eftir að hafa fengið stóma og lífsgæði þeirra voru 
mun betri, er þau voru laus úr viðjum verkja, 
vanlíðunar og félagslegrar skerðingar, sem fylgdu 
sjúkdómnum. Sameiginleg niðurstaða þeirra allrar var 
því þessi: Að fá stóma er hrein lífsgjöf.

Eins og liggi á manni svart ský
Þegar þáttkendur voru beðnir að lýsa líðan sinni, 
haldnir þrátlátri ristilbólgu, var það sameiginlegt 
þeim, að veikindatíminn einkenndist af slæmri 
vanlíðan, blóðugum niðurgangi, stöðugum verkjum 
og almennum slappleika. Tímabilið einkenndist líka af 
félagslegri einangran. Grípum niður í nokkrar 
umsagnir:

„Það er svona eins og það liggi á manni svart 
ský, bara algjörlega hylji mann.“

„Þegar ég segi kast er það bara hryllileg veikindi, 
það er ekki bara að maður fái pínu magaverki og 
pínu niðurgang heldur er það... blóðugur 
niðurgangur, magakrampi og hiti, ógleði og allt 
sem fylgir því og bara á rosalega háu stigi og ég 
bara gat ekkert hreyft mig og ekkert gert.“

„Hvað félagslega þætti varðar vildi ég ekki hitta 
vini mína, vildi ekki láta sjá mig svona“

„Hræðslan við það að ná ekki á klósettið... það 
voru þessi hvað fjögur ár þarna sem ég var veik, 
sem að svona týndust bara...Ég einangraðist 
bara og leið náttúrulega alveg hræðilega illa.“

Hálfgert himnaríki
Það var sameiginlegt álit allra viðmælenda að þeim 

Hvað félagslega þætti 
varðar vildi ég ekki hitta 
vini mína, vildi ekki láta 
sjá mig svona



54  |  40 ára afmælisrit Stómasamtakanna

hefði verið mjög létt að fá stóma í kjölfar erfiðra 
veikinda. Þrír viðmælenda fullyrtu að stómað hefði 
beinlínis bjargað lífi þeirra, voru þakklátir fyrir að vera 
á lífi, því sjúkdómurinn hefði verið farinn að ógna lífi 
þeirra. Nokkur ummæli þessu til staðfestingar:

„Lífi mínu var bara bjargað með þessu...Þessi 
aðgerð er bara það besta sem hefur komið fyrir 
mig.“

„En loksins þegar þeir ákváðu að skera mig þá 
fékk ég lífið til baka.“

„Miðað við það sem á undan var gengið þá var 
þetta hálfgert himnaríki.“

„Þá var ég allt í einu aftur komin með félagslíf, 
aftur farin að gera hluti, farin út úr húsi, sat ekki 
bara heima með bók og gleymdi mér í sögum 
einhverra annarra...ég bara lifnaði.“

„Mesti munurinn sem mér finnst er að ég veit 
ekki hvað verkur er í dag.“ 

Ekki bara skrítið fólk með skrítið útlit
Allir viðmælendur nefndu stuðning frá fjölskyldum 
og vinum og hversu mikilvægur hann væri. Fræðsla 
og undirbúningur fagfólks var sömuleiðis 
þýðingarmikill, svo og eftirfylgni stóma-
hjúkrunarfræðings á Landspítalanum. Fjórir 
þátttakendur nefndu sérstaklega stuðning og 
jafningjafræðslu frá Stómasamtökunum.

„Það sem kom mér fyrst og fremst í gegnum 
þetta var fjölskyldan, að hafa hana en alls ekki 
síður starfsfólkið.“

„Það er rosa flott þjónusta við okkur þegar við 
erum að fá stóma, rosa mikilvægt…Það þarf að 
ná upp sjálfsmyndinni og sjálfstrausti.“

„Ég var alveg búin að ímynda mér bara eitthvað 
gamalt fólk með þetta...mér leið svona eins og 
Palli var einn í heiminum...það var rosalega gott 
að sjá einhvern annan á sínum aldri með þetta.“

„Það kom til mín ungur strákur sem var tveimur 
árum eldri en ég og maður sá að það var ekki 
bara skrýtið fólk með skrýtið útlit... Hann fræddi 
mig um hvernig honum leið og hann var að klára 
stúdent og maður sá að það var líf.“

Hvað breytist?
Þrátt fyrir þann létti að vera laus við sjúkdóminn tók 
vitaskuld tíma að aðlagast þessari breyttu 
líkamsímynd eins og við þekkjum öll. Það var t.d. áfall 
að sjá stómað í fyrsta sinn. Upp komu vandamál eins 
og leki meðfram plötum og loftmyndun vegna 
mataræðis. Þrátt fyrir ráðleggingar frá 
næringarfræðingi varð hver og einn að finna út hvaða 
matur hentaði viðkomandi best með tilliti til 
loftmyndunar og stíflu. Stíflur geta oft á tíðum orðið 
að óbærilegri kvöl. 

Allir þátttakendur ræddu um kvíðann fyrir því að 

opinbera stómað í íþróttasölum og á sundstöðum. 
Hvernig myndu aðrir taka þessu? Einn þeirra, sem 
talað var við, lýsti augngotum annarra og ákvað að 
vera opinskár:

„Svo bara sagði ég hátt og snjallt yfir 
búningsklefann einu sinni að þetta væri allt í lagi 
ég væri búinn að missa ristilinn og ég bara sýndi 
þeim að ég væri léttur yfir þessu.“

Tveir þeirra reyna að hylja stómað og einn 
þátttakandi hefur ekki treyst sér ennþá í sund. 
(Rétt að árétta það, að þessi rannsókn var gerð 
2009 og margt hefur breyst síðan – þ.á.m. 
afstaða fólks almennt til líkamsræktar og 
sundiðkana stómaþega eins og fram kemur 
annars staðar).

Kynlífið var að vonum áhyggjuefni hjá þessu 
unga fólki. Hvernig verða samskiptin við hitt 
kynið? Einn lýsti þessu svo:

„Ég var alveg skíthræddur... þetta var 
náttúrulega rosalega erfitt... það tók alveg tíma 
að þora að tala við stelpu hvað þá að fara heim 
með henni.“

Við sem höfum farið í stómaaðgerð lítum flest hver á 
það sem hreina lífsgjöf að fá stóma og erum þá að 
sjálfsögðu að miða við þá vanlíðan, þegar ristilbólgur 
hrjáðu okkur sem mest. En hvað er það sem breytist? 
Betri heilsa? Breytt lífsmynstur? Breyting á 
lífsviðhorfum? Jákvæðara viðmót? Einn þátttakanda 
í þessari könnun veltir einmitt fyrir sér þessum 
mikilvægu spurningum.

„Ég held ég hafi nú líka þurft að finna sjálfa mig 
eiginlega aftur. Nú er ég stómaþegi og hvað 
þýðir það og hver er ég þá og hvað breytist í 
rauninni? Hvað breytist?“

(Greinina má lesa í heild sinni á vefsíðunni skemman.
is og slá inn titilinn Að fá stóma er hrein lífsgjöf).

Lífsgæði íslenskra stómaþega mjög góð
Danska fyrirtækið Coloplast, sem m.a. framleiðir 
stómavörur, stóð fyrir alþjóðlegri rannsókn á algengi 
og alvarleika húðvandamála á árunum 2008-2010. 
Markmið rannsóknarinnar var að meta lífsgæði 
stómaþega og ástand húðar kringum stómað, ásamt 
því að kanna áhrif SenSura stómabúnaðar á þessa 
þætti. Þátttakendur voru 3.017 frá 18 löndum, þar af 
73 frá Íslandi. Þeir sem tóku þátt í rannsókninni hér á 
landi voru víðs vegar að af landinu, en einkum frá  
Akureyri og Reykjavík. Gagnasöfnunin á Íslandi fór 
fram á tímabilinu mars-júlí 2009. Rannsakendur 
voru Margrét Hrönn Svavarsdóttir, 
hjúkrunarfræðingur og þáverandi loktor við 
Háskólann á Akureyri. og Oddfríður Jónsdóttir, 
þáverandi stómahjúkrunarfræðingur hjá 
Landspítala. Umsjón með rannsókninni hafði 
Geirþrúður Pálsdóttir, hjúkrunarfræðingur og 
deildarstjóri hjá Coloplast/Icepharma.
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Þýðing Stoma-QOL og prófun
Upphaf þessarar rannsóknar má rekja til þess, að árið 
2006 gerðu húðlæknar og stómahjúkrunarfræðingar 
í Danmörku rannsókn á húðvandamálum stómaþega 
í einni sýslu Danmerkur. Niðurstöður þessarar 
rannsóknar vöktu mikla athygli, því húðvandamál 
reyndust svo miklu meiri og algengari en menn höfðu 
gert sér grein fyrir. Birtist þessi rannsókn í British 
Journal of Nursing Ostomy Skin. 

Í framhaldi af þessu ákvað Coloplast að standa fyrir 
alþjóðlegri rannsókn á húðvandamálum og hvaða 
áhrif þau hefðu á lífsgæði stómaþega. Til að hægt sé 
að rannsaka slíkt þarf að vera til mælitæki, sem tekur 
mið af því að þátttakandi sé með stóma. Þannig varð 
til lífsgæðamatið Stoma-QOL (Quality of Life = 
Lífsgæðamat).

Margrét Hrönn hafði samband við Geirþrúði á sínum 
tíma og óskaði eftir því að nemendur í hjúkrunarfræði 
við Háskólann á Akureyri tækju að sér sem loka­
verkefni að þýða og staðla þetta mælitæki. Var það 
auðfengið. Fjórir nemar á heilbrigðisvísindasviðinu 
tóku að sér þetta verkefni. „Markmið rannsóknarinnar 
var að varpa ljósi á réttmæti og áreiðanleika þýðing-
arinnar í íslensku samfélagi,“ eins og segir í útdrætti 
þessa lokaverkefnis. Spurningalisti var lagður fyrir níu 
garna- og ristilstómaþega af Eyjafjarðarsvæðinu, en 
þeir höfðu verið með stóma í allt frá einu ári uppí 40 
ár. Verkefninu lauk sumarið 2008 og fékk nafnið Að 
baki hverju svari liggur skilningur - en hvaða?: 
þýðing og forprófun á matstækinu Stoma-QOL. 
(Útdráttin má lesa á skemman.is, en verkefnið í heild 
er ekki aðgengilegt á vefsíðunni).  

Viðtöl og spurningar
Íslensku þátttakendurnir 73, sem þátt tóku í þessari 
alþjóðlegu rannsókn, mættu tvisvar með 6-8 vikna 
millibili í klukkustundar langt viðtal við 
hjúkrunarfræðing og til skoðunar á húðsvæðinu 
kringum stómað. Eftir að rannsóknin hafði verið 
kynnt ítarlega fyrir þátttakendum skrifuðu þeir undir 
upplýst samþykki. Á Íslandi hafði verið fengið leyfi 
Vísindasiðanefnd og Persónuvernd tilkynnt um 
rannsóknina, sem var alfarið kostuð af Coloplast.

Þátttakendur voru beðnir að svara ýmsum 
spurningum, m.a. um stómavörur, sem þeir nota, tíðni 
heimsókna til stómahjúkrunarfræðings og hvort 
viðkomandi taldi sig eiga við húðvandamál að stríða. 
Að því loknu var lífsgæðamatið Stoma-QOL útskýrt 
og þátttakendur beðnir að svara spurningalistanum í 
einrúmi og setja í innsiglað umslag. Húð einstak­
lingsins var að því búnu skoðuð og metin af 
rannsakanda samkvæmt stómahúðmatstækinu 
Ostomy Skin Tool. Húðmatstækinu er skipt í tvo 
hluta, annars vegar mat á ástandi húðar kringum 
stómað og hins vegar á ástæðum húðvandamáls, ef 
þau voru til staðar. Ef slík vandamál voru til staðar var 
tekin mynd af húðsvæðinu. 

Í lok fyrra viðtals fengu stómaþegar afhentan 
SenSura stómabúnað til notkunar á rannsóknar-
tímabilinu ásamt leiðbeiningum um notkun vörunnar, 

meðferð húðar og hvert ætti að leita ef upp kæmu 
vandamál. Í seinna viðtalinu var Stoma-QOL 
matstækið lagt fyrir á sama hátt og áður, húð 
einstalingsins metin og þátttakendur spurðir um 
reynslu sína af stómabúnaðinum.

Lífsgæði mæld
Stoma-QOL matstækið, sem er hannað sérstaklega 
fyrir einstaklinga með ristil- og garnastóma, var notað 
til að meta lífsgæði stómaþega. Spurningalistinn, sem 
var lagður fyrir þátttakendur, samanstóð af tuttugu 
fullyrðingum um áhyggjur varðandi svefn, að njóta 
samlífis, samband við fjölskyldu, nána vini og aðra. 
Einnig var spurt um ýmislegt varðandi pokann sjálfan, 
þ.e. hvort viðkomandi blygðaðist sín fyrir stómað, 
hvort erfitt væri að umgangast ókunnuga o.fl. 
Svarmöguleikar voru fjórir: alltaf, stundum, sjaldan, 
aldrei. Skilyrði var að svara öllum spurningunum.

Húðvandamál
Megintilgangur þessarar rannsóknar var að kanna 
húðvandamál hjá stómaþegum. Í fyrra viðtalinu 
greindust húðvandamál hjá um 60% þátttakenda. 
Aðalástæða húðvandamála hjá stómaþegum er það 
sem kallað er erti snerti húðbólga, en hún verður til 
vegna ertingar á húðinni eða einhvers konar áreitis 
eins og þegar um lekavandamál er að ræða og getur 
þá myndast roði eða jafnvel sár. Erti snerti húðbólga 
er alls óskyld snertiofnæmi, en það er þegar 
viðkomandi hefur ofnæmi fyrir einhverju ertandi efni í 
hlutum, sem snerta húðina.

Í seinna viðtalinu kom fram, að hlutfall þátttakenda, 
sem ekki áttu við einhver lekavandamál að stríða, 
hefðu minnkað úr 36% í upphafi rannsóknar í 13% í lok 
hennar. Hlutfall þeirra, sem kváðust óvænt hafa þurft 
að skipta um stómabúnað hefði minnkað úr 34% í 12%  
milli viðtala. Lekavandamál komu frekar fram hjá 
þeim sem nota kúpta plötu en slétta. Hér skiptir 
auðvitað líka máli hvernig stómað er í laginu og húðin 
í kringum það eins og við þekkjum flest okkar. 
Lekavandamál eru oft á tíðum afleiðing innfallins 
stóma. Það þarf ef til vill ekki að koma á óvart, að ein 
niðurstaða rannsóknarinnar var sú, að lífsgæðin 
mældust minni eftir því sem húðvandamál urðu 
alvarlegri. Á hinn bóginn mældust lífsgæði 
einstaklinga betri eftir því sem lengra var liðið frá 
aðgerð, sem bendir annars vegar til þess að líf með 
stóma verður auðveldara eftir því sem árin líða og 
einstaklingar verða sáttari við lífið, hins vegar að 
stómaþegar hafi með tíð og tíma fundið út hvað 
hentar þeim best. Og því má heldur ekki gleyma, að 
gæði stómavara hafa batnað verulegu með árunum.

Of margir fara aldrei í eftirlit
Í ritrýndri fræðigrein eftir þær Margréti Hrönn, 
Oddfríði og Geirþrúði er birtist í Tímariti hjúkrunar­
fræðinga, 4. tbl. 2011 um niðurstöður þessarar 
rannsóknar, Ástand húðar og lífsgæði stómaþega, 
sem hér hefur verið stuðst við að verulegu leyti, segir 
í lok greinarinnar:

„Það vekur athygli hversu stór hluti íslensku 
þátttakendanna kvaðst aldrei fara í eftirlit 
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vegna stómans. Þetta getur bent til þess að 
úrræði og aðgengi að þjónustu fyrir þennan 
sjúklingahóp sé ekki nægilega mikið. Hjúkrun 
stómaþega á Íslandi hefur verið í höndum fárra 
stómahjúkrunarfræðinga og að mestu verið 
bundin við stuttan tíma eftir aðgerð. Undanfarin 
ár hefur legutími styst og kennsla í umönnum 
stóma að mestu farið fram á heimili 
stómaþegans.“ 

Heimaþjónustan er ekki lengur til staðar. Á hinn 
bóginn er starfandi göngudeild fyrir stómaþega á 
Landspítalanum, sem opin er alla virka daga og 
aðgengi stómaþega að henni því auðvelt. Þessi 
þjónusta hefur verið mjög efld á síðustu árum. 

Hver er ástæðan fyrir því, að margir stómaþegar 
segjast aldrei fara í reglubundið eftirlit vegna 
stómans? Meginástæðan er ugglaust sú, að okkur 
finnst ekki ástæða til þess því að allt hefur gengið vel. 
Stómað virkar eins og það á að gera og engin alvarleg 
vandkvæði hafa komið upp. Sá sem þessar línur ritar 
er einmitt í þessum hópi. En eins og Geirþrúður benti 
á í tölvupósti til greinarhöfundar, þá ættum við að 
fara í reglubundna skoðun á tveggja ára fresti - rétt 
eins og við gerum með bílinn okkar! 

Niðurstöður rannsóknar
Eins og fram kom var hér um alþjóðlega könnun að 
ræða. Óhætt er að segja, að niðurstöður þessarar 
rannsóknar hafi verið íslenskum stómaþegum mjög í 
hag. Lífsgæði okkar gerast vart betri í samanburði við 
þau lönd sem tóku þátt. En það vekur líka athygli, að 
lífsgæði karla eru betri en hjá konum. Kann að vera að 
líkamsímynd kvenna hafi þar eitthvað að segja. 
Lífsgæðin voru almennt betri eftir því sem lengra 
hafði liðið frá aðgerð og sömuleiðis eftir því sem 
leka- og húðvandamál voru minni. Slíkt þarf vissulega 
ekki að koma á óvart.

Miklar breytingar á tíu árum
En hvað hefur gerst á þessum tíu árum sem liðin eru 
frá því þessi viðamikla rannsókn var gerð? Hafa orðið 
breytingar til batnaðar? Ég bað Geirþrúði Pálsdóttur, 
hjúkrunarfræðing og deildarstjóra hjá Coloplast/
Icepharma að svara því.

„Í kjölfar rannsóknarinnar var farið að beina 
athyglinni að því að við erum öll svo mismunandi 
í útliti og að ein plata hversu góð sem hún er 
hentar ekki öllum. Það  kom fram sérstakt 
staðlað mælitæki sem víða er notað í dag sem 
heitir Ostomy Skin Tool og finna má m.a. á 
heimasíðu Coloplast þar sem notendur geta 
fengið aðstoð við að meta eigið ástand og 
fengið ábendingar um hvaða/hverskonar 
búnaður hentar best miðað við þeirra ástand. Í 
framhaldinu má einnig benda á Sensura Mio 
plöturnar sem eru fyrstu teygjanlegu 
stómaplöturnar sem fylgja hreyfingum líkamans 
betur eftir auk þess sem þær mynda betri 
festingu ofan í minnstu fellingar. Mismunandi 
tegundir af svokölluðum skálaplötum eða 
Convex plötum hafa litið dagsins ljós og svo það 

nýjasta er platan SenSura Concave sem er kúpt 
og hönnuð fyrir einstaklinga með útbunganir á 
kvið.  Svo já ég verð að segja að miklar 
breytingar hafa átt sér stað á þessum 10 árum.“ 
(Tölvupóstur frá GP 11.12.2019)  

Að lokum
Verða einhverjar almennar niðurstöður dregnar út frá 
þessum ólíku rannsóknum á mismunandi tímum? 
Það líða um 30 ár frá hinni fyrsta til þeirra síðustu. Á 
þeim tíma hafa eðlilega orðið margvíslegar 
breytingar. Þær lýsa sér í aukinni fræðslu til 
stómaþega, betra og fjölbreyttara úrvali stómavara, 
opinni umræðu, ekki aðeins meðal stómaþega sjálfra 
heldur og ekki síður í viðhorfi samfélagsins til okkar. 
Má í því samhengi nefna sérstaklega veggmyndir 
okkar, sem hanga uppi á sund- og 
líkamsræktarstöðum víða um land. Sú herferð hefur 
ekki síður skipt stómaþega sjálfa máli. Það kemur 
fram í sumum þessarar rannsókna, að stómaþega 
voru mjög kvíðnir að fara í sund og aðra þá staði þar 
sem líkamsrækt er stunduð fyrst eftir aðgerð. Sá kvíði 
ætti í dag að vera ástæðulaus.

Heimildir
Að baki hverju svari liggur skilningur -en hvaða? : 
þýðing og forprófun á matstækinu Stoma QOL. 
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1. gr.
Félagið heitir Stómasamtök Íslands, ISILCO. Heimili 
þess og varnarþing er í Reykjavík.

2. gr.
Tilgangur félagsins er að stuðla í hvívetna að velferð 
fólks sem gengist hefur undir stómaaðgerðir, þ.e. 
ristilstóma (colostomy), garnastóma (ileostomy), 
þvagstóma (urostomy), svo og garnapoka- (J-poka) 
og nýblöðruaðgerð. Þessum tilgangi hyggst félagið 
fyrst og fremst ná með því:

1.	 að vinna á allan hátt að hagsmunum þeirra sem 
gengist hafa undir stómaaðgerðir, garnapoka- og 
nýblöðruaðgerðir og kynningu á málefnum þeirra.

2.	 að stuðla að fræðslustarfsemi og miðlun 
upplýsinga um stómaaðgerðir og viðeigandi 
hjálpartæki til fólks sem þarf að gangast undir 
slíkar aðgerðir, sem og til aðstandenda og annarra 
velunnara.

3.	 að beita sér fyrir því að hentug hjálpartæki séu 
ætíð á boðstólum og jafnframt að afgreiðsla þeirra 
sé sem greiðust.

4.	 að efla samstarf við lækna og hjúkrunarfólk, sem 
annast þá er fara í stómaaðgerð eða skylda 
aðgerð. Einnig samtök svo sem Krabbameinsfélag 
Íslands, Öryrkjabandalag Íslands og CCU-
samtökin.

5.	 að stofna til samskipta við erlend stómasamtök.

6.	 að taka að sér verkefni erlendis til hagsbóta fyrir 
stómaþega á viðkomandi svæði. Ævinlega skal 
þess gætt að verkefnin séu hæfileg að umfangi og 
geti ekki stefnt fjárhag Stómasamtaka Íslands í 
hættu.

3. gr.
Stómasamtök Íslands eru aðili að Krabbameinsfélagi 
Íslands og Öryrkjabandalagi Íslands en starfa að öllu 
leyti sem sjálfstætt félag. Samtökin starfa á landsvísu 
og geta félagar orðið allir þeir sem gengist hafa undir 
stóma-, garnapoka- eða nýblöðruaðgerðir, greinst 
hafa með sjúkdóm eða fæðingargalla sem leiða kann 
til stómaaðgerðar, aðstandendur þeirra og aðrir 
velunnarar félagsins.

4. gr.
Stjórn félagsins er skipuð fimm aðalmönnum og tveim 
til vara, kosnum á aðalfundi. Formaður skal kosinn 
sérstaklega til tveggja ára í senn. Annað hvert ár skal 
kjósa tvo meðstjórnendur til tveggja ára og hitt árið 
einn meðstjórnanda. Fyrirliði ungliðahreyfingarinnar 
er stjórnarmaður með tveggja ára kjörtímabil í senn. 
Varamenn í stjórn skal kjósa til tveggja ára í senn. Á 
fyrsta stjórnarfundi eftir aðalfund kýs stjórnin úr sínum 

hópi varaformann, ritara og gjaldkera. Meirihluti 
stjórnar skal ætíð skipaður fólki sem gengist hefur 
undir stómaaðgerð. Sá sem gengur úr stjórn má gefa 
kost á sér á ný eftir tvö ár. Boða skal varamenn á 
stjórnarfundi og hafa þeir málfrelsi og tillögurétt.

Á aðalfundi skal kjósa tvo skoðunarmenn reikninga og 
einn til vara til tveggja ára í senn. Prófkúruhafi er stjórn 
félagsins eða sá stjórnarmaður sem hún veitir slíkt 
umboð. Kjörgengi til allra embætta er háð því að 
viðkomandi hafi greitt félagsgjöld sín mánuði fyrir 
aðalfund hið minnsta.

5. gr.
Ungliðahreyfing Stómasamtakanna velur sér fyrirliða 
til tveggja ára í senn. Ef fleiri en einn sækjast eftir 
embættinu skal kosið um það eftir sömu reglum og 
gilda um aðrar kosningar í þessum lögum. Fyrirliðinn 
skal vera stómaþegi á aldrinum 20-40 ára. Fyrirliðinn 
er stjórnarmaður í Stómasamtökunum með öllum 
þeim réttindum og skyldum sem því fylgja og tekur 
fullan þátt í störfum stjórnarinnar.

6. gr.
Aðalfundur skal haldinn að vori fyrir miðjan maí og er 
lögmætur ef til hans er boðað með minnst tveggja 
vikna fyrirvara. Aðalfundur hefur æðsta vald í öllum 
málefnum félagins. Aðrir félagsfundir skulu boðaðir 
með minnst viku fyrirvara. Stjórnarfundi getur 
formaður boðað hvenær sem hann telur henta.

7. gr.
Reikningsár samtakanna er almanaksárið og skulu 
endurskoðaðir reikningar lagðir fram á aðalfundi ár 
hvert. Árgjald skal ákveðið á aðalfundi. Atkvæðisrétt á 
aðalfundi hafa allir félagar, sem greitt hafa félagsgjöld 
sín hið minnsta einum mánuði fyrir aðalfund.

8. gr.
Til breytinga á lögum þessum þarf 2/3 greiddra 
atkvæða á aðalfundi.

9. gr.
Verði félaginu slitið, en til þess þarf 2/3 greiddra 
atkvæða á aðalfundi, skal eignum þess varið til 
líknarfélaga eftir því sem fundurinn ákveður.

Samþykkti á aðalfundi 4. maí 2017

LÖG STÓMASAMTAKA 
ÍSLANDS
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Hjá heilbrigðum 
einstaklingum 
myndast þvag í nýrum 
sem rennur svo um 

nýrnaskjóður niður þvagleiðara 
og safnast saman í blöðru. Þegar 
blaðran er orðin full berast 
taugaboð frá blöðru til heilans, 
einstaklingnum verður mál 
og tæmir blöðruna í kjölfarið 
í gegnum þvagrásina. Ýmsir 
sjúkdómar og læknismeðferðir 
geta valdið bilun á þessu 
fráveitukerfi líkamans og í 
sumum tilfellum getur þurft að 
grípa til skurðaðgerða til að losa 
líkamann við þvagið. 

Þvagstóma er í raun samheiti yfir 
ólíkar aðferðir sem beita má í því 
skyni að leiða þvag út úr 
líkamanum án þess að það fari 
hefðbundna leið um þvagrásina og 
er því í alltaf einhvers konar 
þvagfráveitu. Í almennri umræðu 
er þó oftast átt við hina klassísku 
Bricker þvagfráveitu þegar talað er 
um þvagstóma og ég mun gera 
henni frekar skil síðar, en vill fyrst 
nefna nokkrar aðrar tegundir 
þvagstóma.

Nýrnastóma og blöðrustóma
Dæmi um vandamál sem geta leitt 
til fráflæðishindrunar í þvagvegum 
eru nýrnasteinar sem gjarna valda 
stíflu í þvagleiðara. Slík stífla veldur 

verkjum og getur valdið alvarlegri 
sýkingu í nýrnaskjóðu og þá þarf 
stundum að koma fyrir slöngu sem 
leiðir þvag frá nýrnaskjóðu út á húð 
og kallast slík aðferð „nefrostoma“ 
eða nýrnastóma. Æxli í þvag­
leiðurum eða þvagblöðru, ristli, 
eggjastokkum og eitlum geta 

sömuleiðis stíflað þvagleiðara og 
ekki er óalgengt að sjá langt 
gengið blöðruhálskirtilskrabba­
mein vaxa upp í blöðrubotn og 
þrengja að báðum þvagleiðurum 
samtímis, sem í versta falli getur 
leitt til þess að þeir lokist og ekkert 
þvag komist frá hvorugu nýranna. 

DREGIÐ ÚR NOTKUN 
NÝBLÖÐRU EN 
BRICKER STÓMA 
AUKIST Á NÝJAN LEIK

SIGURÐUR GUÐJÓNSSON ÞVAGFÆRASKURÐLÆKNIR

Dæmi um þvagstóma: Nýrnastóma
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Slíkt veldur bráðri nýrnabilun og er 
lífshættulegt ástand sem bregðast 
þarf fljótt við með nýrnastóma.

Önnur tegund þvagstóma er 
„cystostoma“ eða blöðrustóma 
sem er í raun þvagleggur sem 
komið er fyrir frá blöðru, í gegnum 
kviðvegg út á húð rétt fyrir ofan 
lífbein. Slíka slöngu getur þurft að 
setja þegar þvagrás lokast t.d. við 
langt gengið blöðruhálskirtils­
krabbamein eða mikla góðkynja 
blöðruhálskirtilsstækkun sem 
þrengir þá að og lokar þvagrásinni. 
Blöðrustóma er einnig notað hjá 
einstaklingum sem af ýmsum 
orsökum hafa ekki stjórn á 
þvaglátum, t.d. óhaminn þvagleka. 
Blöðrustóma er oft einnig kallað 
„suprapubiskur“ þvagleggur.

Bricker þvagfráveita
Eins og áður var nefnt er Bricker 
þvagfráveita það sem oftast er átt 
við þegar rætt er um þvagstóma. 
Eugene Bricker var fyrstur til að 
lýsa þessari aðferð um miðbik 20. 
aldar og hún hefur allar götur síðan 
verið langalgengasta tegund 
þvagfráveitu þegar þvagblaðra 
hefur verið fjarlægð, sem getur 
þurft að gera vegna krabbameins í 
þvagblöðru eða í líffærum sem 
liggja að þvagblöðru og hafa vaxið 
inn í þvagblöðruvegg. Slíkt getur 
t.d. gerst í ristil/endaþarms-
krabbameini og krabbameinum í 
legi og eggjastokkum. Við erfiðum 
þvagblöðrusjúkdómum eins og 
millivefjagikt (interstitial cystitis) er 
stundum þrautarlending til að ná 
tökum á einkennum að tengja 

framhjá blöðrunni og er þá Bricker 
stóma langalgengasta aðferðin. 
Bricker þvagfráveita nýtir stuttan 
bút (15-20 sm) af smáþarmi sem 
brú milli þvagleiðara og húðar og 
það er endinn á þessum þarmabút, 
sem stendur út úr húð framan á 
kvið og myndar stómað sem 
þvagið tæmist út um í sér­
hannaðan stómapoka.

Þegar einstaklingur stendur 
frammi fyrir því að þurfa á 
þvagfráveitu að halda t.d. í kjölfar 
blöðrubrottnáms vegna 
krabbameins í þvagblöðru er 
algengt að hann spyrji hvort ekki sé 
hægt að skapa nýja blöðru sem er 
tengd niður á þvagrás svo ekki 
þurfi að gera stóma. Þetta er 
sjálfsögð spurning þar sem því 
fylgir augljóslega miklar breytingar 

á lífsvenjum og líkamsímynd að fá 
stóma. Því er til svara að það eru 
vissulega til aðrar aðferðir en 
Bricker stóma en það er hins vegar 
ósannað að þær séu betri lausn 
hvað lífsgæði snertir til skemmri 
eða lengri tíma litið. Á hinn bóginn 
er ljóst að líkur á fylgikvillum, bæði 
til skemmri og lengri tíma litið eru 
hærri með slíkri lausn. 

Á síðustu áratugum síðustu aldar 
var lögð mikil áhersla á að þróa 
þvagfráveitur sem gætu leyst 
Bricker stómað af hólmi og um 
tíma var fullyrt að Bricker stóma 
væri frumstæð, annars flokks 
þvagfráveita og öllum sjúklingum 
ætti að standa til boða að fá 
nýblöðru í stað Bricker stóma. 

Til eru nokkrar útgáfur af nýblöðru, 

Eugene Bricker var 
fyrstur til að lýsa 
þessari aðferð um 
miðbik 20. aldar 
og hún hefur allar 
götur síðan verið 
langalgengasta 
tegund 
þvagfráveitu þegar 
þvagblaðra hefur 
verið fjarlægð

Uppstilling í aðgerð. Aðgerðarþjarki er í framhaldinu tengdur við eitt myndavélaport og 3 port fyrir 
þjarkaverkfæri. Aðstoðarskurðlæknir notar eitt port þar að auki.
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en flestar byggja á að 50-60 sm 
langur bútur af smáþarmi er 
klipptur upp og saumaður saman á 
ákveðin hátt til þess að úr verði 
blöðrulaga líffæri sem getur þanist 
út af þvagi og tæmst. Þvag­
leiðararnir voru svo tengdir við efri 
hluta nýblöðrunnar og neðri 
hlutinn saumaður við efri hluta 
þvagrásar og því engin þörf á 
stóma eða poka. Virtir prófessorar 
frá stórum evrópskum háskóla­
sjúkrahúsum kepptust á þessum 
tíma við að þróa nýblöðrurnar og 
birtu mjög lofandi niðurstöður í 
vísindaritum og aðrir reyndu að 
fylgja þeirra fordæmi. 

Þegar aðferðin dreifðist um 
heiminn urðu þeir sem tóku upp 
aðferðirnar meðvitaðir um að meira 
var um fylgikvilla en lýst hafði verið í 
vísindagreinum og í kjölfarið hefur 
ár frá ári dregið úr notkun nýblöðru 
og notkun Bricker stóma aukist á 
nýjan leik. Aðgerðartækni við 
nýblöðru er flókin og allt sem er 
flókið í skurðlækningum krefst 
mikillar reynslu og sérhæfingar til 
að árangur sé viðunandi. Bricker 
þvagfráveitan er mun einfaldari 
aðgerð að ná tökum á og lang­
tímaárangur og hugsanlegir 
fylgikvillar eru mun betur 
skilgreindir en við nýblöðru-
aðgerðina.

DaVinci aðgerðarþjarkinn 
hefur valdið byltingu
Það sem einnig hefur ýtt undir 
endurhvarfs til Bricker þvag­
fráveitu á kostnað nýblöðru er 
aukin notkun á robottækni við 
skurðaðgerðir. DaVinci aðgerðar­
þjarkinn hefur valdið byltingu í 
þvagfæraskurðlækningum og 
hefur víða um heim, þar með talið á 
Íslandi komið í stað opinnar 
aðgerðartækni við blöðrubrottnám 
og þvagfráveitur. Aðgerðarþjarkinn 
hefur dregið mjög úr legutíma og 
blæðingu í tengslum við þessar 
aðgerðir. Nýblöðruaðgerð er 
sérlega flókin að framkvæma í 
aðgerðarþjarkanum og forsenda 
þess að framkvæma slíkar aðgerðir 
er að viðkomandi skurðlæknir geri 
þær mjög reglulega ef árangur á að 
vera ásættanlegur. Bricker 
fráveitan er hins vegar tæknilega 
litlu flóknari með aðgerðarþjarka 
heldur en með opinni tækni.

Á Íslandi eru gerð um 10-15 
blöðrubrottnám á ári og til viðbótar 
um 1-2 þvagfráveitur þar sem 
blaðran er ekki fjarlægð og 
einungis framkvæmd Bricker 
þvagfráveita. Á Landspítalanum 
var byrjað að gera blöðrubrottnám 
í aðgerðarþjarka í lok ársins 2015 
og alls hafa síðan verið gerð 45 
blöðrubrottnám og Bricker stóma 
með þjarkanum og auk þess 5 
Bricker þvagfráveitur þar sem 
blaðran var ekki fjarlægð. Í fyrstu 
var einungis sjálft blöðrubrott­
námið gert með þjarkanum og svo 
þvagfráveitan gerð með opinni 
tækni í gegnum 4-5 sm skurð. Frá 
vorinu 2019 er öll aðgerðin 
framkvæmd með þjarkanum inni í 
kviðarholi sjúklings og hefur 
árangur verið góður. Von okkar er 
að þetta dragi enn frekar úr 
fylgikvillatíðni og flýti heimferð og 
bata sjúklings eftir aðgerðina þar 
sem skurðir verða enn minni en 
áður fyrir vikið.

Vonir standa til að á næstu árum 
komi fram öruggari og betri 
aðferðir við að framkvæma 
nýblöðruaðgerðir í aðgerðarþjarka 
en nú er raunin. Lág tíðni fylgikvilla 
til skemmri og lengri tíma er 
forsenda þess að skipta út Bricker 
stómanu sem hefur gefist svo vel 
um áratugaskeið um allan heim.

Almennt eru einstaklingar sem fá 
Bricker stóma ótrúlega fljótir að 
aðlagast því að vera með stóma. 
Góð fræðsla og undirbúningur fyrir 
aðgerð og markviss kennsla og 
eftirlit stómahjúkrunarfræðinga 
vegur þar þungt og er lykilforsenda 
fyrir árangri. Miklar framfarir hafa 
orðið í þróun og framleiðslu á 
stómavörum og fátítt núorðið að 
sjúklingar lendi í vanda með leka 
frá stómapoka sem gat verið 
vandamál á síðustu öld, sem erfitt 
var fyrir sjúklinga að sætta sig við. 
Fræðsla og kynning Stóma­
samtakanna á Íslandi hefur einnig 
verið ómetanleg þegar kemur að 
því að opna augu almennings á því 
hversu algengt og eðlilegt það er 
að lifa með stóma og maður 
upplifir að flestir sjúklingar sem 
standa frammi fyrir því að fá stóma 
séu með ágæta þekkingu á 
fyrirbærinu og hafi jákvæða sýn á 
stóma frá byrjun, sem auðveldar 
mjög ákvörðunartökuna og allt 
ferlið eftir aðgerð.  

Ég vil að lokum þakka 
Stómasamtökunum ómetanlegt 
starf og óska meðlimum 
hjartanlega til hamingju með 
afmælið!

Sjúklingur í lok aðgerðar.  Mislitar slöngur ganga út um stóma og ná upp til nýrna 
og eru fjarlægðar  á degi 10 eftir aðgerð. Drenslanga sést vinstra megin á kvið og 
er fjarlægð daginn eftir aðgerð. Sár neðst á kvið sem blaðra hefur verið fjarlægð í 
gegnum í lok aðgerðar.
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Jón Þorkelsson hefur verið 
formaður Stómasamtaka 
Íslands frá 2007. Hann 
gekk í samtökin árið 

2000 og var fyrst kosinn í 
stjórn 2003 og gegndi þá starfi 
gjaldkera – sem hann gerir 
reyndar enn. Jón var kjörinn 
forseti Stómasamtaka Evrópu 
(European Ostomy Association 
– EOA) 2017 til þriggja ára. 
Áður hafði hann gegnt stöðu 
gjaldkera hjá samtökunum. Jón 
hafði ákveðið að gefa kost á 
sér sem forseti EOA til næstu 
þriggja ára, en þingi EOA, sem 
vera átti á Ítalíu vorið 2020, 
hefur verið frestað um ár vegna 
kórónafaraldursins.

Jón er viðskiptafræðingur að 
mennt og vinnur sem endur­
skoðandi hjá KPMG í Hafnarfirði 
þar sem hann býr ásamt fjölskyldu 
sinni. Jón er giftur Steinunni 
Sigurbergsdóttur kennara og eiga 
þau þrjú fullorðin börn. Jón er 
fæddur 3. febrúar 1960 og varð því 
sextugur á þessu ári.

ÍSLAND
Garnapoki og garnastóma

Við byrjum á því að spyrja Jón um 
aðdraganda stómaaðgerðar og 
hvers vegna hann hefði ákveðið 

að vera með garnastóma í stað 
garnapoka (innvortis poka).
Haustið 1995 fór ég í aðgerð eftir 
12 eða 13 ára veikindi.  Þá var 
ristillinn hirtur úr mér í heild sinni 
og ég fékk hefðbundið 
garnastóma (ileostoma). Einu ári 
og einum degi seinna fékk ég 
garnapoka eða svokallaðan J-poka 
sem dugði vel fram á mitt ár 2008.  
Þá byrjuðu vandræðin aftur vegna 
nokkuð algengrar sýkingar, en 20% 
þeirra sem hafa garnapoka lenda í 

þess háttar vandamálum, en 
snemma hausts 2013 var ákveðið 
að breyta aftur í garnastóma.  Sú 
aðgerð endaði reyndar með 
ósköpum og olli mér vandræðum 
langleiðina út árið 2017 þegar ég 
fór í mína sjöundu eða áttundu 
aðgerð sem virðist hafa leyst 
vandamálið.  Þá var tekinn um að 
bil meter af mjógirninu og þar með 
lagaðist vandamálið, sem leki 
vegna gata á mjógirninu hafði 
valdið mér síðan í aðgerðinni 2013.

HAFA ÁHRIF TIL HINS 
BETRA Á LÍF 
STÓMAÞEGA

VIÐTAL VIÐ JÓN ÞORKELSSON  FORMANN STÓMASAMTAKA ÍSLANDS 
OG FORSETA STÓMASAMTAKA EVRÓPU

Fimmtugur formaður á Hvannadalshnúk.
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Þú gengur í samtökin 2000 eða 
fimm árum eftir aðgerð.
Á þessum tíma hafði samband við 
mig þáverandi formaður 
Stómasamtakanna og vildi fá mig 
til að taka þátt í ráðstefnu á vegum 
samtakanna sem áttu 20 ára 
afmæli um þær mundir og var 
notuð til að kynna starf þeirra.  
Þegar ráðstefnan var á enda kom í 
ljós að hann vildi fá mig til að taka 
þátt í heimsóknarþjónustu 
samtakanna, en þar var á þessum 
tíma enginn aðili með garnapoka. 
Síðan leiddi eitt af öðru, ég gekk í 
samtökin og fór á námskeið fyrir 
heimsóknarþjónustuna og varð 
virkur þar. 

Þú varst kosin í stjórn 2003 og 
verður þá gjaldkeri og síðan 
formaður frá 2007. Hyggstu vera 
lengi enn formaður eða er erfitt 
að fá eftirmann?
Ég held að það sé hvorki mér né 
Stómasamtökunum til góðs að ég 
verði formaður til eilífðarnóns.  
Einhvern tíma brennur maður út 
og áhuginn og eldmóðurinn 
minnkar.  Hins vegar hefur enginn á 
öllu þessu tímabili, frá því í maí 
2007, sýnt því áhuga að verða 
formaður og enginn hefur boðið 
sig fram gegn mér. En það má líka 
koma fram að núverandi stjórn 
hefur stigið upp og tekið á sig 
aukna ábyrgð og meiri vinnu og 
það er klárlega af hinu góða. 

Stómasamtökin mikilvægari 
þó stómaþegum fækki

- Hvaða breytingar hafa helst 
orðið á starfi Stómasamtakanna 
frá því þú tókst við sem 
formaður? Hver er framtíðin? 
Verður einhver áherslumunur?
Breytingarnar eru kannski ekki 
mjög miklar en félagsmönnum 
hefur heldur fjölgað. Við höfum 
gert töluvert til þess að vera 
sýnilegri sem sjúklingahópur t.d. í 
sambandi við Alþjóðlega stóma­
daginn (WOD – World Ostomy 
Day).  Hann var fyrst haldinn 

hátíðlegur hjá okkur 1996, en hefur 
verið við lýði í meira en 30 ár.  

Síðan erum við komin með 
heimasíðu sem ekki var fyrstu árin 
og e.t.v. förum við að hætta 
prentaðri útgáfu fréttabréfs.  Þetta 
heitir víst að fylgja tíðarandanum, 
það er allt að færast inn á netið 
sem  er ágætt, en ekki endilega af 
hinu góða.  Þetta hefur meðal 
annars orsakað það að sjúklingar 
sem bíða uppskurðar og að fá 
stóma sækja sér alla vitneskju á 
netinu, sem getur verið mjög gott, 
en sækja síður til heimsóknar­
þjónustunnar okkar sem er alls ekki 
nógu gott að mínu mati. Til að 
bregðast við þessu höfum við 
ákveðið að halda námskeið í vetur 
sem er ætlað nýjum stómaþegum 
þar sem við reynum að miðla 
fræðslu og uppsafnaðri reynslu.  

Síðan er í farvatninu sú breyting að 
líklega verða mjög fáir í framtíðinni 
stómaþegar af völdum bólgu­
sjúkdóma. Þessu valda nýju 
líftæknilyfin og mun þetta 
væntanlega fækka stómaþegum í 
framtíðinni. Það er vonandi af hinu 
góða en gerir samtök eins og okkar 
ennþá mikilvægari, því með færri 
stómaþegum verður hugsanlega 
erfiðara að halda öllum réttindum 
til haga.

Fimmtugur á Hvannadalshnúk

Við báðum Jón að segja okkur frá 
helstu áhugamálum sínum.
Ég hef lengi haft áhuga á útivist af 
ýmsu tagi og reynt að halda mér í 
formi eins lengi og ég man. Ég 
gekk á Hvannadalshnjúk 2010 til 
að fagna fimmtugsafmælinu mínu 
og hef oft gengið á Esjuna. Gerði 
það fyrst vorið 1973 með föður 
mínum og einum vina hans löngu 
áður en það komst í tísku. Þar fyrir 
utan hef ég stundað bæði stang- 
og skotveiði og fer á hreindýra­
veiðar þegar ég fæ úthlutað leyfi til 
þess. 

Forsetaembætti EOA fylgir oft að 

vera boðið í heimsókn til 
aðildarfélaganna af ýmsum 
tilefnum og ég hef í þessum 
heimsóknum hjólað töluvert um 
Pólland og Tékkland. Mér var 
boðið til Slóvakíu núna í sumar til 
að taka þátt í hátíðahöldum hjá 
stómasamtökunum þar, en 
neyddist til að afboða þátttöku 
vegna Covid19 faraldursins og mér 
leið eiginlega hræðilega þegar ég 
var búinn að senda tölvupóstinn 
með þeim skilaboðum að ég 
kæmist ekki.  En ég er staðfastur í 
þeirri trú minni að það gagnist 
stómaþegum (og öðrum 
sjúklingum) töluvert að vera í eins 
góðu líkamlegu ástandi og hægt 
er. Ég hef fundið það greinilega í 
tengslum við þær skurðaðgerðir 
sem ég hef farið í.

EVRÓPA
Áherslubreytingar hjá EOA 

Þegar þú verður formaður 
Stómasamtakanna 2007 
höfðu tengsl við evrópsku 
stómasamtökin (EOA) verið 
lítil sem engin í nokkur ár. Var 
eitthvað sérstakt því valdandi að 
þú fórst að skipta þér af málum 
EOA?
Ég fór á mitt fyrsta Evrópuþing 
2008, í Brno í Tékklandi.  Þá var ég 
búinn að sækja nokkrar norrænar 
ráðstefnur og alltaf var talað um 
hversu gagnlegt og gaman hefði 
verið á hinum og þessum EOA 
þingum.  Ég ákvað þess vegna að 
kynna mér málið, en langt var um 
liðið frá því fulltrúi frá okkur sótti 
slíkt þing. Stómasamtökin höfuð 
tekið þátt í undirbúningi að 
stofnun Evrópusamtakanna, þegar 
Kristinn Helgason, þáverandi 
formaður, og Ólafur R. Dýrmunds­
son sóttu undirbúningsfund, sem 
haldinn var í London í nóvember 
1986. Svo kom að því, að ég var 
kosinn í stjórn EOA á ráðstefnu í 
Lviv í Úkraínu í maí 2011 og strax 
gerður að gjaldkera.

Hvers vegna ákvaðstu að bjóða 
þig fram sem forseta EOA?
Þegar ég var búinn að vera í stjórn 
EOA í sex ár, þ.e. 2017, þá var annað 
hvort að hrökkva eða stökkva.  
Reglurnar eru þannig að þú getur 
verið í stjórn í tvö kjörtímabil eða 
samtals 6 ár, en þarft þá að víkja 

Ég held að það sé hvorki mér né 
Stómasamtökunum til góðs að ég 
verði formaður til eilífðarnóns
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sæti nema þú sért kosinn forseti. 
Þá er hægt að sitja sem slíkur tvö 
kjörtímabil í viðbót.  Flestir sem 
voru með mér í stjórn voru 
sammála um að ég ætti að gefa 
kost á mér og væri besti kosturinn. 
Mér fannst á þessum tíma að EOA 
væri ekki nógu öflugt í réttinda­
baráttu fyrir stómaþega og ekki 
styðja nógu vel við aðildarfélögin 
og hef verið að reyna að stýra 
okkur aðeins meira í þá átt sem er 
reyndar ekki létt verk.  Allt kostar 
þetta tíma og peninga.  Það átti að 
kjósa nýja stjórn á ráðstefnu í 
Garda á Ítalíu í apríl 2020, en það 
þurfti náttúrulega að fresta þeirri 
ráðstefnu um eitt ár, en ég var sá 
eini sem bauð sig fram til 
forsetaembættisins.

Bosnía og Sviss

Þú hefur sem forseti EOA 
heimsótt ýmis ríki Evrópu og 
kynnst aðstöðu stómaþega í 
þeim. Segðu okkur eitthvað frá 
muninum á þeim. Þú nefndir 
í blaðaviðtali (Morgunblaðið 
3.2.2020) að Bosnía hafi haft 
mikil áhrif á þig. Hvers vegna?
Einn skemmtilegasti þátturinn í 
þessu „starfi“ er, að forsetanum er 
oft boðið í heimsókn þegar 
aðildarfélögin eiga afmæli eða fara 
af stað með átak til þess að reyna 
að knýja fram betri lífsskilyrði fyrir 
félagsmenn sína.  Þá er oft reynt að 
vekja athygli á málstaðnum með 
því að bjóða forseta Evrópu­
samtakanna í heimsókn og ég hef í 
þessum tilfellum farið í viðtöl bæði 
hjá dagblöðum og sjónvarps­
stöðvum.  Í slíkum tilfellum ríður á 
að málbeinið sé sæmilega liðugt 
og betra að vera búinn að kynna 
sér aðeins kjör stómaþega í 
viðkomandi landi.  

Ef við berum til dæmis saman kjör 
stómaþega í Bosníu og Sviss þá er 
himinn og haf þar á milli.  Í Bosníu 
fá stómaþegar litla sem enga 
aðstoð frá hinu opinbera eftir 
uppskurð, en verða að treysta á 
viðkomandi stómasamtök til þess 
að fá umbúðir og fræðslu. Þau 
aftur á móti fá umbúðirnar frá 
erlendum góðgerðarsamtökum, 
t.d. Friends of Ostomates 
Worldwide – FOW, sem eru rekin 
bæði í Bandaríkjunum og Kanada, 
og dreifa þeim síðan til þeirra, sem 

þurfa á þeim að halda. Í heimsókn 
minni til Bosníu var ég sóttur til 
Tuzla og síðan keyrður til Banja 
Luka (3ja klst. ferð), en á leiðinni 
var komið við hjá nokkrum stóma­
þegum og þeim afhentar umbúðir 
sem þeir höfðu verið að bíða eftir. 
Fjárhagur samtakanna í Bosníu er 
þannig að það varð að nýta ferðina 
eins vel og hægt var. Dragan sem 
stýrir samtökunum í Bosníu er 
einfaldlega margra manna maki, 
það er á hreinu.  

Í Sviss er þetta hins vegar mjög 
einfalt. Það er hugsað vel um 
stómaþega þar, a.m.k upp að vissu 
marki. Þú færð stómavörur og 
fræðslu eftir þörfum en ef þú ferð 
upp fyrir ákveðin mörk, sem eru 
sæmilega rúm, en líka umdeild, 
þarft þú sjálfur eða tryggingar 
þínar að borga eða taka þátt í 
kostnaðinum.

En síðan voru áhrifin af Bosníu 
ferðinni líka að hluta til tengd því 
að ummerki um borgarstríðið eru 
ennþá mjög sýnileg, bæði á 
mannvirkjum og fólki.

EOA leggi meiri áherslu á að 
berjast gegn fordómum

Er starf forseta launað starf eða 
færð þú styrki héðan og þaðan? 
Hversu mikill tími og orka fer í 
þetta? Hefurðu séð einhvern 
ávinning?
Allt starf innan EOA er ólaunað, 
bæði hjá forseta og öðru stjórnar­
fólki.  EOA borgar hins vegar fyrir 
okkur ferðir, gistingu og uppihald 

þegar við förum erinda sam­
takanna. Á hverju ári fer forsetinn í 
kannski tvær heimsóknir til 
aðildarfélaga og síðan er haldinn 
einn stjórnarfundur á hverju ári og 
eru stjórnarmeðlimir gestgjafar til 
skiptis. Tvær heimsóknir og einn 
stjórnarfundur gera a.m.k 11-12 
daga sem fara í þetta með ferðum. 
Einnig er undirbúningur fyrir allar 
ferðir. 

Stundum eru heimsóknirnar lengri 
eins og þegar ég tók þátt í átaki í 
Tékklandi og hjólaði frá Prag og til 
Novi Jicýn sem er í austurhluta 
Tékklands. Sú heimsókn tók rúma 
viku. Síðan fer töluverður tími 
hérna heima í það að svara 
tölvupóstum frá ýmsum aðilum: 
stjórnarmeðlimum, aðildarfélögum 
samtakanna, einstaka sinnum 
koma póstar frá fulltrúum 
framleiðenda stómavara, öðrum 
samtökum sem sinna velferð 
stómaþega og núna nýlega fór all 
nokkur tími í samskipti við fulltrúa 
EDF eða European Disability 
Forum (nokkurs konar ÖBÍ innan 
Evrópusambandsins), sem vildi vita 
ýmislegt um starfsemi EOA og 
aðild okkar að EDF.  Síðan er 
nýbúinn fundur við Svíþjóð og 
Sambíu, sem fór fram í gegnum 
samskiptaforrit í tölvunni. Annar 
slíkur fundur er fljótlega á dagskrá 
við Suður-Afríku og Þýskaland.

Ég hef aldrei tekið það saman 
hversu mikill tími það er sem fer í 
þetta brölt mitt í heildina enda er 
kannski best að vita það ekki 

Hjólahópurinn í Tékklandi komin á áfangastað.
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nákvæmlega.  Hugsanlega sæi 
maður ofsjónum yfir þessu öllu.

Ég held að það sé óhætt að segja 
að frá 2008, þegar ég fer á mína 
fyrstu Evrópuráðstefnu og til 
dagsins í dag, þá sést ávinningur. Á 
ráðstefnunni 2008 var samantekt 
á framboði stómavara og hvað 
stómaþegar þurftu að borga fyrir 
herlegheitin í Tékklandi og 
nokkrum öðrum löndum og síðan 
safnaði stjórn EOA saman sömu 
eða svipuðum upplýsingum núna 
nýlega og ætlaði að kynna þær á 
ráðstefnunni sem var síðan frestað.  
Þessi samanburður sýnir nokkurn 
ávinning og gefur ef til vill ástæðu 
til þess að EOA breyti aðeins um 
áherslur.  Hætti að leggja höfuð­
áherslu á stómavörur og umbúðir 
og snúi sér meira að því hvernig 
samfélögin líta á stómaþega og 
hvernig við mætum fordómum og 
þekkingarleysi á okkar ástandi.  
Einnig að berjast gegn þessum 
fordómum, sem klárlega eru til 
staðar mjög víða um Evrópu og 
Afríku. 

Alþjóðasamtök stómaþega 
– International Ostomy 
Association (IOA) voru stofnuð 
1975. Stómasamtökin gengu í 
þau skömmu eftir stofnun okkar 
samtaka 1980. Fulltrúar frá okkur 
sátu nokkur þing IOA á sínum 
tíma, en í mörg ár hefur þessu 
samstarfi ekki verið sinnt af okkar 
hálfu. Er ekkert samstarf á milli 
EOA og IOA?
IOA er ennþá lifandi, en megnið af 
starfseminni hefur flust til 
álfusamtakanna, sem eru þrjú. 
EOA er með Evrópu og Afríku og 
síðan eru Ameríkusamtök og loks 
Eyjaálfa og Asía. Þetta var gert fyrir 
u.þ.b. 10 árum af hagkvæmnis­
ástæðum. Það er orðið erfitt að 
afla peninga til starfs IOA, en það 
er áfram samstarfsvettvangur 
álfusamtakanna og halda úti 
heimasíðu og hafa heimsforseta, 
svo eitthvað sé nefnt.

AFRÍKA
Stuðningur við Zimbabwe og 
Sambíu

Hvernig kom það til að 
Stómasamtökin og þú vilduð 
styrkja Zimbabwe séstaklega? 
Var þetta í samráði við aðra aðila 
og þá hverja?
Stuðningur okkar við stóma­
samtökin í Zimbabwe kemur 
upphaflega til af því að sænsku 
stómasamtökin voru með verkefni í 
gangi þar og ég spurði hvort hægt 
væri að aðstoða lítillega við þetta 
verkefni, svona aðallega til að 
kynna mér málið og læra eitthvað 
nýtt. Þessu verkefni var stýrt af 
Marie Steen sem var lengi í stjórn 
sænsku samtakanna og er ennþá í 
stjórn EOA, en okkur hefur alltaf 
gengið ákaflega vel að vinna 
saman. Þetta leiddi síðan til þess 
að þegar ég fékk styrk frá utan­
ríkisráðuneytinu fyrir verkefni í 
Zimbabwe þá var það sjálfgert að 
taka hana með í skipulagningu og 
framkvæmd verkefnisins. Án 
aðildar hennar og eiginmanns 
hennar hefði þetta orðið miklu 
erfiðara og þyngra í vöfum. En þau 
eru öllum hnútum kunnug hjá 
stómaþegum í Zimbabwe. 

Þú hafðir í hyggju að fara 
til Sambíu í haust ásamt 
stómahjúkrunarfræðingi af 
Landspítalanum. Hvernig kom 
það til? Hvar fáið þið styrki?
Ég stefndi á Sambíu í haust (reyndar 
er búið að fresta för fram í janúar 
2021 vegna Covid 19) með svipað 
en stærra verkefni og við vorum 
með í Zimbabwe. Við förum fleiri og 
reynum að gera meira. Tveir 
hjúkrunarfræðingar fara með, 
önnur frá Íslandi en hin sænsk og 
síðan svipað teymi og áður. Núna 
ætlum við að reyna að skrásetja 
þetta betur og reyna að vekja meiri 
athygli á þessu þegar heim verður 
komið. Það kom líka í ljós í Zim­
babwe að hjúkrunarfræðingar þar 
um slóðir eru ekki nógu vel upplýstir 
um það hvernig þarf að þjónusta 
stómaþega þannig að vel sé. 
Hjúkrunarfræðingarnir munu fara á 
tvo spítala og vinna með kollegum 
sínum þar, en við hin sjáum um 
námstefnur á hvorum stað.

Þessi tvö verkefni hafa verið styrkt 

af utanríkisráðuneytinu sem 
úthlutar á hverju ári töluverðu af 
peningum til svona verkefna, sem 
eru einkum ætluð til vinnu í 
löndum í Afríku og Asíu þar sem 
þjóðartekjur eru lágar. Styrkirnir 
eiga að duga fyrir 80% kostnaðar 
við verkefnin, en síðan þarf að afla 
þeirra 20% sem upp á vantar. 
Stómasamtökin borguðu þann 
hluta fyrir verkefnið í Zimbabwe, 
en fyrir verkefnið í Sambíu tók ég 
þann kostinn að breyta sextugs 
afmælisveislunni minni í fjáröflun 
fyrir verkefnið og tókst það mjög 
vel. Sömuleiðis gáfum við félags­
mönnum okkar kost á að styrkja 
þetta átak með valgreiðslum um 
leið og félagsgjöldin voru innheimt 
núna í vor. Það skilaði þokkalegum 
árangri. Ég tel mig mjög heppinn 
að hafa frétt af þessum styrkjum og 
einnig að hafa fengið úthlutanir 
sem vonandi verður framhald á.

Ein samviskuspurning að 
lokum: Þú ert bæði formaður 
Stómasamtaka Íslands og 
Stómasamtaka Evrópu – og 
engu líkara en þú ætlar að leggja 
Afríku undir þig líka. Ertu mikill 
hugsjónamaður?
Ég ætla nú alls ekki að leggja undir 
mig Afríku, þó ég grínist stundum 
með það í góðum hópi að ég ráði 
yfir bæði Evrópu og Afríku og hafi 
þannig náð betri árangri en flestir 
stríðsherrar sögunnar.  Stefnu­
skráin er sú að reyna að hafa áhrif 
til hins betra á líf stómaþega. Fyrir 
því hef ég metnað. Síðan held ég 
að ég sé meiri þrjóskupúki en 
hugsjónamaður, en ætli það sé 
ekki þörf á smá skammti af hvoru 
tveggja.

Farið yfir afrek dagsins í Harare í 
Zimbawbe.

Ég stefni á Sambíu 
með svipað en 
stærra verkefni og 
við vorum með í 
Zimbabwe
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Gallup hefur tvívegis gert netkönnun á 
viðhorfum almennings til stómaþega 
að frumkvæði Stómasamtakanna. 
Markmiðið með þessum könnunum 

var að kanna vitund fólks um stóma og viðhorf 
þess að stómaþegar noti sundlaugar. Sú fyrri var 
framkvæmd í ágúst 2015 í tengslum við 35 ára 
afmæli Stómasamtakanna. Seinni könnunin var 
gerð þremur árum síðar eða dagana 24. ágúst – 
6. september 2018. Í báðum tilvikum var spurt 
sömu spurninga og þannig var hægt að sjá hvort 
einhverjar breytingar hefðu orðið á viðhorfum til 
okkar, þó ekki væru nema þrjú ár á milli kannana.

Úrtakið í þessum könnunum var tæplega 1.500 
manns, 18 ára og eldri, víðs vegar að af landinum. Fjöldi 
svarenda í fyrri könnun var 886 eða 59.5%, í seinni 
könnun 787 eða 54.5%. Svarendum var flokkað eftir 
kyni, búsetu, aldri og menntun.

Afar jákvæðar niðurstöður
Spurt var í fyrsta lagi um almenna þekkingu á stóma. Í 
seinni könnuninni, sem hér verður einkum höfð til 
hliðsjónar, kváðust 23.6% svarenda hafa góða 
þekkingu á stóma. Þetta er umtalsverður munur frá 
könnuninni þremur árum fyrr, en þá sögðust 16.5% 
hafa góða þekkingu á stóma. Allflestir eða 68.8% 
kváðust hafa heyrt um stóma, en hafi litla þekkingu á 
því. Þá sögðust 3.6% ekki hafa heyrt um stóma, en 
voru 7.4% 2015.

Þessar niðurstöður verða að teljast afar jákvæðar og 
ánægjulegar í okkar garð. Um það leyti sem fyrri 
könnun varð gerð var farið í kynningarherferð í 
fjölmiðlum í tenglsum við alþjóða stómadaginn 2015. 
Veggmynd af tveimur stómaþegum í sundi, sem  
höfðu hangið á sundstöðum víða um land í nokkur ár, 
hefur vafalaust haft áhrif.

Telja má nokkuð víst, að almenningur á Íslandi sé betur 
upplýstur um stóma heldur en gengur og gerist í 
nágrannalöndum okkar og þó víðar væri leitað. 
Sundveggmyndirnar okkar hafa vakið mikla athygli og 
einnig þær fjórar veggmyndir, sem hannaðar voru fyrir 
tveimur árum, sem hanga uppi á sund- og 
líkamsræktarstöðvum vítt og breitt um landið.

Þekking kvenna meiri en karla
Það vekur athygli, að góð þekking á stóma er meiri hjá 
konum eða 31% á móti 16% hjá körlum. Hlutfallið var 
svipað þremur árum fyrr. Ekki er ólíklegt að því valdi 
einkum sú staðreynd, að konur eru í miklum meirihluta 
í hjúkrunar- og umönnunarstörfum.

Þekking á stóma virðist mest hjá einstaklingum 35-44 
ára og 65 ára og eldri. Minnst er þekking meðal yngra 
fólks, sem sjálfsagt er ekki óeðlilegt. Nánast enginn 
munur er á þekkingu á stóma eftir búsetu, en munur 
nokkur þegar tekið er tillit til menntunar. Þá hafa 27% 

ÞEKKING Á STÓMA EYKST

KÖNNUN Á VITUND OG VIÐHORFUM TIL STÓMAÞEGA

Heimildir: Fréttabréf Stómasamtakanna nr. 155 (1. tbl. 36. árg. 2016) og nr. 166 (3. tbl. 38. árg. 2018)
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þeirra sem eru með háskólapróf góða þekkingu á 
stóma, en aðeins 16% þeirra sem eru aðeins með 
grunnskólapróf.

Drjúgur meirihluti jákvæður gagnvart sundi
Spurt var í öðru lagi hversu jákvæð(ur) eða 
neikvæð(ur) ert þú gagnvart því, að stómaþegar noti 
almenningslaugar. Þá reyndust 84.6% frekar, mjög eða 
að öllu leyti jákvæð fyrir sundiðkun stómaþega. Er það 
nokkuð betri niðurstaða en þremur árum fyrr, en þá 
var hlutfallið 80%. Í þessari spurningu voru 
svarmöguleikar sjö talsins og því erfitt að velja í 
sumum tilfellum. Það voru hins vegar aðeins 2.4%, sem 
voru frekar eða að öllu leyti neikvæð gagnvart 
sundiðkun stómaþega. Voru þar nefndar ástæður eins 
og hreinlætissjónarmið, hætta á leka, smithætta og 
fáfræði. 

Það má því draga þá ályktun, að í heildina tekið sé 
almenningur ágætlega upplýstur um stóma og nær 
fordómalaus í okkar garð. 

Könnunin frá 2018 er birt í heild sinni á heimasíðu 
Stómasamtakanna. Tengillinn er: Viðhorf almennings 
áfram jákvætt til sundferða stómaþega.
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Kraftur er stuðningsfélag fyrir ungt fólk 
sem greinst hefur með krabbamein og 
aðstandendur á aldrinum 18-40 ára, en 
aðstandendur geta þó verið á öllum aldri. 

Félagar geta nýtt sér þjónustu félagsins til 45 ára 
aldurs eins og til að mynda fjárhagslegan stuðning 
gegnum neyðarsjóðinn, styrki til útfarar gegum 
minningarsjóðinn og einnig styrki til lyfjakaupa í 
samstarfið við Apótekarann.

Kraftur er rekið með sjálfsaflarfé frá góðhjörtuðu fólki 
og fyrirtækjum í landinu og nýtur engra opinberra 
styrkja (nema þá sem sótt er um sérstaklega eins og til 
dæmis Lýðheilsusjóðs, þegar auglýst er). Árið 2017 fór 
félagið að afla sinna mánaðarlegu styrktaraðila þar 
sem séð varð, að félagið gæti ekki rekið starfsemi sína 
með því fjármagni sem unnt var að fá úr 
Velunnarasjóði Krabbameinsfélagsins og af öðrum 
styrkjum. 

Skrifstofa félagsins er á jarðhæð Krabbameinsfélagsins 
að Skógarhlíð 8. Hún er opin alla virka daga kl. 9–16. 
Einnig er hægt að hafa samband í síma 866 9600 eða í 
síma 540 1945.

Lífskraftur
Kraftur var stofnað árið 1999 er því liðlega 20 ára. Það 
hefur gefið út tímarit, sem heitir LífsKraftur, en nýjasta 
útgáfan er frá 2019 og er aðalfyrirsögn ritsins Fokk – ég 
er með krabbamein! Þetta rit geymir ítarlegar 
upplýsingar um starfsemi félagsins, um það að 
greinast með krabbamein, hagnýtar upplýsingar um 
opinbera styrki, andlega stuðning og margt fleira. Ritið 
má nálgast hjá Krabbameinsfélaginu, en Kraftur er 
með skrifstofu og fundaraðstöðu í húsnæði þess að 
Skógarhlíð 8.

Meginslagorð Krafts er Lífið er núna! Með því er lögð 
áhersla á, að það sem skiptir mestu í lífinu er að njóta 
líðandi stundar – hvernig sem allt veltist. Hægt er að 
styrkja Kraft með því að kaupa bol með þessu slagorði 
hjá vefverslun Krafts.

Sálfræðiþjónusta
Sálfræðingur Krafts, Þorri Snæbjörnsson, er með 
fastan viðverutíma í húsakynnum Krafts og 
Ráðgjafaþjónustu Krabbameinsfélags Íslands að 
Skógarhlíð 8 alla virka daga frá kl. 9-16. Hægt er að fá 
stuðning og ráðgjöf ásamt því að óska eftir 
jafningjastuðningi á símatíma sálfræðings, en hann er 
alla virka daga í síma 866 9618. Einnig er hægt að 
panta tíma gegnum heimsíðu Karfts: kraftur.org. 
Meðlimum Krafts er boðið upp á viðtöl hjá sálfræðingi 
félagsins þeim að kostnaðarlausu. 

Stuðningsnetið 
Stuðningsnetið var stofnað af Krafti árið 2009 og 
upprunalega var þetta einkum ungt fólk sem hafði 
greinst með krabbamein og aðstandendur þeirra. Árin 
hafa liðið og er því er margt af þessu unga fólk  komið 
yfir fertugt. Þá var ákveðið að Stuðningsnetið væri fyrir 
allan aldur. Einnig kom Ráðgjafarþjónusta 
Krabbameinsfélagsins að Stuðningsnetinu árið 2018 
til að víkka hlutverk þess og gera það aðgengilegt fyrir 
fólk á öllum aldri. Þess vegna má sjá á heimasíðu Krafts 
að þessir stuðningsfulltrúar eru á öllum aldri. Þeir elstu 
m.a.s. á níræðisaldri.

Athygli skal vakin á viðtali við Rósu Björg Karlsdóttur í 
þessu blaði, en hún hefur verið virkur stuðningsfulltrúi 
Krafts í mörg ár.

KRAFTUR
STUÐNINGSFÉLAG FYRIR 
UNGT FÓLK MEÐ KRABBAMEIN

Allir skemmtu sér vel á Lífið er núna festivalinu sem haldið 
var í tilefni af 20 ára afmæli félagsins

Perlað í Hörpu til stuðnings Krafti.
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Sólríkan sumardag 
í júní heimsótti 
ritstjóri afmælisrits 
Stómasamtakanna 

Ljósið að Langholtsvegi 43. 
Hafði ég mælt mér mót við Ernu 
Magnúsdóttur, forstöðumann 
Ljóssins og iðjuþálfa, sem tók 
hlýlega á móti mér og kynnti 
fyrir mér starfsemi þessarar 
endurhæfingarmiðstöðvar. Það 
kom sjálfum mér verulega á 
óvart hversu öflug og mikilvirk 
starfsemi Ljóssins er.

Það fyrsta sem blasir við manni, 
þegar gengið er í húsið, er stór og 
viðkunnanlegur salur, sem hefur 
yfirbragð kaffihúss. Í þessum 
glæsilegu og margþættu húsa­
kynnum var fólk að leggja stund á 
alls kyns sköpun, svo sem myndlist, 
leirkerasmíð, fá heilsunudd, stunda 
jóga og fara í viðtöl o.m.fl. Þar að 
auki er sérstakur íþróttasalur, en 
hann er í húsi, sem áður hýsti 
Listdansskóla Íslands við Sölvhóls­
götu. Eftir þessa kynnisferð um 
húsnæðið og fjölbreytta starfsemi 
þess settumst við Erna niður yfir 
kaffibolla og hún rakti fyrir mér 
starf Ljóssins og sögu þess og 
hvernig það hefði eflst með tíð og 
tíma.   

Við leggjum megináherslu á 
andlega, líkamlega og félagslega 
færni í endurhæfingu krabba-
meinssjúklinga. Hér starfar 
þverfaglegur hópur heilbirgðis­
menntaðra starfsmanna, auk 
annarra fagaðila. Hver einstak­
lingur fær sértæka einstaklings­
miðaða áætlun og líf hans skoðað 
heildstætt. Hjá okkar starfa t.d. 
iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar, íþrótta­
fræðingar og jógakennarar enda 

leggjum við sérstaka áherslu á 
líkamlega færni hvers og eins. Við 
erum einnig með sérstaka 
gönguhópa.

Við skiptum fólki í mismunandi 
brautir eftir færni og sjúkdóms­
stöðu hvers og eins. Við erum 
þannig með mismunandi brautir, 
braut fyrir nýgreinda, yngri og eldri, 
vinnubraut fyrir þá sem eru aftur á 
leið í vinnu, heilsubraut fyrir 
langveika, virknibraut fyrir þá sem 
ekki geta lengur unnið og 
fjölskyldubraut fyrir alla 
fjölskyldumeðlimi hins greinda. 
Styrkjandi námskeiðin eru svo 
sérhönnuð fyrir hverja braut. Í 
meðferðinni er tekið heildstætt 
utan um alla þætti. Kostnaði er 
haldið í algeru lágmarki; fólk greiðir 
fyrir hádegisverð og efnisgjöld. 
Þeir sem ekki geta greitt fá styrk úr 
Gunnusjóði, sem var stofnaður til 
minningar um Guðrúnu 
Ögmundsdóttur. 

Kynningarfundir eru haldnir 
reglulega kl. 11:00 á þriðjudögum 
og kl. 11:00 á miðvikudögum fyrir 
ungt fólk á aldrinum 16-45 ára. 
Hver og einn fær ákveðinn tengilið, 
sem heldur utan um endur­
hæfingarferlið. Fagfólk metur 
lengd endurhæfingar i samræmi 
við þjónustuþegann og þarfir hans.

Saga Ljóssins
Upphaf Ljóssins má rekja allt aftur 
til ársins 2002, þegar ég tók þátt í 
tilraunverkefni á vegum 
Landspítalans um stofnun 
endurhæfingadeildar fyrir 
krabbameinsjúklinga. Í fyrstunni 
átti þetta að vera þverfagleg deild, 
en breyttist í göngudeild, sem var 
til húsa í Kópavogshælinu fyrstu 
tvö árin áður en hún flutti í 
Borgarspítalann (Landspítalann í 
Fossvogi). Að fara úr umhverfi eins 
og í Kópavoginum þar sem var 
grænt svæði og í bráðaumhverfi 
spítala var erfitt fyrir iðjuþjálfunina 

LJÓSIÐ
ENDURHÆFINGAR- OG 
STUÐNINGSMIÐSTÖÐ FYRIR 
KRABBAMEINSGREINDA OG 
AÐSTANDENDUR

Grillveisla á sumarhátíð Ljóssins 2019.
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og þá hugmyndafræði sem ég 
byggði mitt starf á.  Þá strax fór ég 
að huga að því að koma á fót 
iðjuþjálfun og endurhæfingu fyrir 
krabbameinsgreinda og aðstand­
endur þeirra fyrir utan veggi 
spítalans. Að þessari hugmynd var 
unnið í eitt ár og komu margir 
aðilar, sem höfðu áhuga á 
málefninu að henni, áður en vísir 
að Ljósinu leit dagsins ljós. 

Ljósið hóf starfsemi sína í 
september 2005 og fagnar því 15 
ára afmæli á þessu ári. Fyrstu árin 
fékk Ljósið inni hjá Neskirkju, tvo 
eftirmiðdaga í viku. Stofnfundur 
Ljóssins var síðan haldin 20. janúar 
2006. Frá upphafi höfum við verið 
í samstarfi við Ágústu Johnson hjá 
Hreyfingu og fengið æfingar­
aðstöðu hjá þeim.

Haustið 2007 tekur Ljósið á leigu 
húnsæðið að Langholtsvegi 43. 
Það var síðan keypt árið 2011 fyrir 
það fé, sem safnaðist með 
þjóðarátakinu Á allra vörum. Árið 
2015 er húsnæðið stækkað 
verulega og árið 2019 festir Ljósið 
kaup á gömlu húsnæði við 
Sölvhólsgötu, er áður hýsti 
Listadansskóla Íslands. Þetta hús 
hefur verið endurbætt verulega og 
þar er m.a. tækjasalur endur­
hæfingarstöðvarinnar.

Markmið Ljóssins
Markmið Ljóssins er að bjóða upp 
á sérhæfða endurhæfingu og 
stuðning meðan á veikindum 

stendur og í kjölfar þeirra. Fagfólk 
aðstoðar við að byggja upp 
líkamlegt þrek, bæta andlega líðan 
og stuðning við að setja sér 
markmið sem auka daglega virkni 
og hefur þannig áhrif á lífsgæði 
almennt. Allir fara í viðtal og mat 
hjá  iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara sem 
fylgja einstaklingnum eftir í 
endurhæfingarferlinu. 
Endurhæfingarþarfir eru metnar 
og grunnur lagður að 
endurhæfingaráætlun sem er 
endurskoðuð reglulega. Í Ljósinu 
starfar þverfaglegt teymi 
sérfræðinga sem allir koma að 
endurhæfingunni. 

Allir, sem orðnir eru 16 ára, geta 
nýtt sér þjónustu Ljóssins. Á 
hverjum mánuði koma yfir 500 
manns í þjónustu hjá Ljósinu. 
Velunnarar félagsins eru um 
8.500. Ljósið gefur út veglegt 
tímarit, sem kemur út árlega. Ljósið 
er opið alla vika daga kl. 8:30 – 
16:00. Síminn er 561 3770. Nánari 
upplýsingar má finna á heimasíðu 
Ljóssins ljosid.is.

Þess skal sérstaklega getið að 
stómaþegar, sem fengið hafa 
stóma eftir krabbamein, og hafa 
nýtt sér þjónustu Ljóssins, ljúka allir 
upp einum munni um ágæti 
þessarar þjónustu.

Rekstrargrundvöllur treystur
Sjúkratryggingar Íslands hafa gert 
þjónustusamning við Ljósið um 
endurhæfingarþjónustu. Svandís 

Svavarsdóttir heilbrigðisráðherra 
staðfesti samninginn, sem tók gildi 
1. janúar 2020 og gildir til ársloka 
2023. Alls eru 220 milljónir króna 
tryggðar í rekstur Ljóssins á 
fjárlögum ársins 2020.

Fyrstu árin í starfsemi Ljóssins voru 
þjónustusamningar um 
starfsemina við Tryggingastofnun 
ríkisins og einnig voru um tíma 
samningar milli Ljóssins og 
ráðuneyta félags- heilbrigðis- og 
menntamála. Frá árinu 2011 hafa 
verið samningar milli Ljóssins og 
Vinnumálastofnunar ásamt ýmsum 
öðrum samningum um 
endurhæfingu. Ljósið hefur því í 
gegnum tíðina þurft að tryggja 
rekstur sinn frá ári til árs með 
þjónustusamningum, gjöfum og 
söfnunarfé. Rekstrar-
grundvöllurinn hefur því aldrei 
verið fyrirsjáanlegur til lengri tíma, 
með tilheyrandi óvissu fyrir 
rekstraraðila, fyrr en með þessum 
samningi við Sjúkratryggingar 
Íslands.

Heimildir: viðtal við Ernu 
Magnúsdóttur, forstöðumann 
Ljóssins, heimsíða Ljóssins og 
bæklingur um starfsemi þess, 
heimasíða Stjórnarráðs Íslands, 
heilbrigðisráðuneytið, 9. janúar 
2020.

Ljósaganga Ljóssins niður Esjuhlíðar 2019.

Ljósið leggur áherslu 
á eftirfarandi þætti:
Að taka vel á móti öllum 
sem til okkar leita.
Að veita faglega þjónustu.
Að skapa heimilislegt og 
jákvætt andrúmsloft.
Að bjóða upp á hollan og 
góðan hádegisverð.
Að halda kostnaði 
þátttakenda í lágmarki.
Að sinna allri fjölskyldunni.
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Mikið vatn hefur runnið til sjávar 
síðan árið 1980, er Stómasamtök 
Íslands voru stofnuð. Í nokkur ár 
þar á undan hafði hópur stómaþega 

fundað á fimmtudögum, sem þá voru sjónvarpslaus 
kvöld. Nú, 40 árum síðar stendur árangursríkt starf 
Stómasamtakanna í miklum blóma. 

Stómasamtök Íslands hafa nú verið aðildarfélag ÖBÍ í 
sextán ár. Þau ár sem ég hef fylgst með starfi félagsins 
hef ég upplifað mikilvægi félagsins og kraftinn sem í því 
býr. Ekki síst er það ánægjulegt að sjá hvað félagið 
ástundar öfluga jafningjafræðslu og veitir mikilvægan 
stuðning. Ríkri kröfu um lífsgæði og innihaldsríkt líf 
með stóma er fylgt eftir bæði í umfjöllunum og við 
stjórnvöld. Þar heyrist sterk raust, þar sem upplýsingu er 
beitt gegn fordómum.  Við sem samfélag erum ríkari 

þegar við búum við öflugt, gott og styðjandi starf 
hagsmunasamtaka á borð við Stómasamtökin. 
Framganga ykkar varðandi upprætingu fordóma og 
feimnismála er aðdáunarverð, og árangursins vegna lifa 
stómaþegar betra lífi í dag en í gær.

Að lifa er mikilvægt og að lifa til fulls eru verðmæti sem 
við öll eigum að geta notið.

Fyrir hönd Öryrkjabandalags Íslands óska ég 
Stómasamtökunum hjartanlega til hamingju með 40 ára 
öflugt og árangursríkt starf, um leið og óskum mínum 
fylgir hvatning til framtíðarinnar og baráttukveðjur til 
félagsmanna allra.

Þuríður Harpa Sigurðardóttir
formaður ÖBÍ

KVEÐJA FRÁ ÖRYRKJABANDALAGI ÍSLANDS

Til hamingju með gott starf í 40 ár

Stómasamtökin eru einn elsti stuðningshópur 
Krabbameinsfélagsins svo félögin tengjast 
órofa böndum. Samstarfið hefur alla tíð verið 
gott og forsvarsfólk Stómasamtakanna hefur 

verið virkt í starfi Krabbameinsfélagsins og sinnt þar 
ábyrgðarstöðum. Á sama hátt hefur Krabbameins-
félagið reynt að styðja sem best við starf samtakanna.

Starf Stómasamtakanna hefur verið með ágætum og 
virkni samtakanna er þannig að eftir er tekið. 

Metnaðarfullt fræðslu- og stuðningsstarf samtakanna 
hefur gagnast mörgum og jafnvel skipt sköpum. 

Árangurinn hefur verið sýnilegur víða og verið með 
þeim hætti að fulltrúar samtakanna hafa valist til forystu 
í alþjóðastarfi.

Hjartans þakkir fyrir gott og árangursríkt samstarf í 
áratugi. 

Megi starf Stómasamtakanna blómstra sem aldrei fyrr!

Til hamingju með stórafmælið!

Fyrir hönd Krabbameinsfélags Íslands
Halla Þorvaldsdóttir, framkvæmdastjóri

KVEÐJA FRÁ KRABBAMEINSFÉLAGINU

Megi starf Stómasamtakanna 
blómstra sem aldrei fyrr!



Stóma- og þvagleggjaþjónusta Stuðlabergs býður faglega þjónustu og ráðgjöf. Í geg-
num árin höfum við byggt upp traust samband við skjólstæðinga okkar og viðskiptavini 
um allt land og áhersla lögð á persónulega þjónustu.

Stómaþjónusta Stuðlabergs að Stórhöfða 25 er opin virka daga kl. 9:00 til 16:30. Beint 
símanúmer þjónustu er 569 3195 en einnig er hægt að senda pantanir og fyrirspurnir 
á hjukrun@stb.is.

Í október opnar ný og endurbætt vefsíða stb.is þar sem viðskiptavinir geta pantað allar 
sínar vörur á netinu. Samhliða þessu hefur verið stofnaður hópur á Facebook undir 
heitinu: Stóma- og þvagleggjaþjónusta Stuðlabergs. Tilgangur þessa hóps er að auka 
og bæta upplýsingaflæði um vörur og þjónustu. Hvetjum við notendur að fylgjast þar 
með, afla sér upplýsinga og taka þátt í umræðunni.

Stuðlaberg heilbrigðistækni ehf. • Stórhöfða 25 • 110 Reykjavík • 569 3180 • stb.is

Markmið okkar eru að efla heilsu, auka lífsgæði, auðvelda störf og daglegt líf

 Stuðlaberg heilbirgðistækni ehf.  •  Stórhöfða 25  • 110 Reykjavík  •  569 3180  • stb.is

Stóma- og þvagleggjaþjónusta

Stuðlaberg heilbrigðistækni ehf.  er innflutnings- og þjónustufyrirtæki, sem áður var 
heilbrigðissvið Eirbergs. Viðtalsherbergi hjúkrunarfræðings og sýningarsalur eru að 
Stórhöfða 25. – Fagmenntað fólk í þína þágu. 

Með kærri kveðju,
Katrín Klara Þorleifsdóttir
Tanja Björk Jónsdóttir
hjúkrunarfræðingar



 

Við viljum gera 
lífið auðveldara

Coloplast þróar vörur og þjónustu til að bæta lífsgæði fólks sem á við mjög persónulegan 
heilsufarsvanda að stríða.  Í meira en 60 ár höfum við  aðstoðað þúsundir stómaþega 
um allan heim við að öðlast betra líf – líka á Íslandi. Í náinni samvinnu við notendur og 
heilbrigðisstarfsmenn þróum við nýjar vörur og þjónustu  sem gera gæfumun í lífi margra, 
alla daga. Leyfðu okkur að hjálpa þér að gera lífið auðveldara.

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2020-07.  All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark.

Umboð á Íslandi: 
Icepharma 

Lygnhálsi 13 
110 Reykjavík 

Sími 5204316/5204326 
coloplast@icepharma.is 

www.coloplast.dk
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