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25 ara afmeelisrit Stomasamtakanna

Avarp ritstjora

Keeri lesandi!

Blad petta sem hér kemur pér fyrir

sjonir, er gefid Ut i tilefni 25 ara afmaelis
Stémasamtaka Islands 16. oktéber 2005. Af
ymsum astaedum hefur Gtgafa pessi dregist
fram yfir aramotin 2005/2006. Reynt hefur
verid ad hafa efni bladsins sem fj6lbreyttast
og vanda pad eins og kostur er. Vidamesta
greinin er saga samtakanna par sem einkum
er 16gd ahersla a addraganda ad stofnun
Stomasamtakanna og fyrstu starfsarin.
Viotdl eru vid einstaklinga sem hafa langa
reynslu sem stomapegar, greinar eftir
skurdleekna um ristil- og pvagfaeraadgerdir,
upplysingar af ymsu tagi sem koma ad
gagni peim sem eru ad fara i adgerd eda
eru nykomnir ar henni, auk frédleiks er
snertir stbmaadgerdir og stomapega.

Ymiss konar gogn i eigu Stdmasamtakanna
eins og fundargjordir og bréf hafa

komid ad gagni vid skraningu a sdgu
samtakanna og auk pess hefur sumt af

pvi sem hér kemur fyrir sjonir birst adur i
Frettabréfi Stdmasamtakanna. Pa eru birtir
drdreettir ar bokinni Krabbamein & Islandi

— Krabbameinsskra Krabbameinsfélags
islands 50 ara, sem kom ut 2004 med
goofuslegu leyfi ritstjoranna Jons Gunnlaugs
Jonassonar og Laufeyjar Tryggvadottur.

Sigurdur Jon Olafsson
(Myndina tok Sveinbjérg Sveinsdéttir)

Sérstakar pbakkir eru feeréar skurdleesknunum
Tryggva Stefanssyni og Eiriki Jonssyni

fyrir frodlegar greinar i ritinu og Svévu
Engilbertsdéttur neeringarradgjafa fyrir
gagnlega upplysingar um matarzedi stoma-
bega. Ranar Sigpoérsson tok vidtal vid
Magnus Adalbjérnsson a Akureyri og eru
peim faerdar bestu pakkir fyrir. Allt annad
efni er & abyrgd undirritads.

A& lokum eru 6llum peim sem lasu yfir efni
bladsins eda komu ad pvi & einn eda annan
hatt feerar aludarpakkir fyrir framlagid.

A borra 2006
Siguréur Jén Olafsson

Efnisyfirlit
Olafur R. Dyrmundsson - viétal.......... 4
Saga Stdmasamtakanna................... 6

Heimsoéknar- og studningspjonustan. 14
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Krabbamein i ristli og endaparmi ...... 19
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Magnus Adalbjornsson - vidtal.......... 24

Skurdadgerdir vegna sararistilbolgu..... 26

Log Stdmasamtaka [slands .................. 30
Inger Rés Jonsdéttir - vidtal.... Bl
Leidbeiningar um matarzedi.................. 33
Studningshopar
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Gagnlegar upplysingar .............c.......... 35
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Stémasamtsk [slands voru
stofnud 16. oktéber 1980.
Pau eru hagsmunasamték
peirra sem gengist hafa undir
stdbmaadgerd og garnapoka-
og nyblédruadgerd. Stoma-
samtdkin eru adilar ad
Krabbameinsfélagi Islands
og Oryrkjabandalagi islands.
i heimsdknar- og studnings-
pjénustu samtakanna eru
einstaklingar sem hafa
margra ara reynslu sem
stbma- og garnapokapegar.
Stomasamtékin halda
reglulega félagsfundi i
husnaedi Krabbameins-
felagsins ad Skogarhlid 8.
Peir eru auglystir & heimasidu
samtakanna og i Fréttabréfinu
sem kemur Ut nokkrum
sinnum a &ri.

Stj6rn Stémasamtaka Islands
2005/2006:

Kristjan Freyr Helgason
formadur,

Kjartan Sigurjénsson
varaformadur,

Jon borkelssson gjaldkeri,
Inger Ros Jonsdottir
medstjérnandi,

Ingibjérg Vilbergsdottir ritari
og ritstjéri heimasidu og
Résa Rognvaldsdottir
varamadur.

Ristjori og dbyrgdarmadur:
Sigurdur Jon Olafsson.

Forsidumynd:
Stjorn Stomasamtakanna
2005-2006, folk i fullu fj6ri.
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»Eftir heimsoknina var ég
alveg tilbuinn i adgerdina“

segir Olafur R. Dyrmundsson buvisindamadur

Olafur R. Dyrmundsson er landbiinadar-

visindamadur ad mennt. Hann lauk

doktorsprofi med saudfiarraekt sem
sérgrein i Wales arié 1972. Hann hefur
starfad hja Baendasamtckum islands
undangengna ératugi. Olafur var einn
peirra er toku virkan patt i undirbinings-
hopi stdbmapega fra névember 1977 il
stofnunar Stémasamtakanna i oktdber
1980 og var talsmadur hdpsins. Hann
var fyrsti formadur Stémasamtakanna
eba fra stofndegi peirra 16. oktéber
1980 til fyrsta adalfundar i april ari sidar.
Olafur og kona hans eiga fisgur bérn og
eru tvé peirra faeedd nokkrum arum eftir

stdmaadgerdina.

Olafur var fyrst bedinn ad skyra fra
addraganda pess ad hann gekkst undir
adgerd.

Eg gekkst undir iledstémaadgerd i
lok mars 1974 a St. Mark’s sjukrahusinu
i London eftir ad hafa legid & Land-
spitalanum i rimlega manud. Sex arum
adur hafdi greinst i mér ristilbélga en
sennilega hafa einkennin verid komin fram
tveim &rum fyrr, pannig ad addragandinn
var nokkur. Eins og oft vill verda med
pessa veiki hvarf hin ad mestu a
allléngum timabilum en tok sig upp aftur
hvad eftir annad, pratt fyrir lyfjagjof a
ymsum timum allt fra 1968. Allan timann
stundadi ég haskélanam og vinnu.

Upp Ur dramétunum 1973/74 var
eg farinn ad fa hita og eftir itarlegar
tjadi
meltingarsérfreedingur mér ad ég taeki

rannsoknir Haukur Joénasson
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mikla ahaettu ef ég feeri ekki i skurdadgerd
sem fyrst. Honum hafdi ég kynnst 1968
og reyndist hann mér einstaklega vel.
Sem lyfleeknir hafdi hann gert allt sem
heegt var fyrir mig og einnig fékk ég géda
hjalp fra leeknum a Bronglais spitalanum
i Aberystwyth i Wales a namsarunum.

Hvers vegna var adgerdin ekki gerd
hér a landi?

A pessum arum voru slikar adgerdir ekki
gerdar hér a landi nema at ar ney®d. ,Hvort
viltu fara til London eda Bandarikjanna?*
sagdi Haukur, pvi ad ég tok strax vel i
pad ad lata skera mig upp og fa stéma.
.1l London,” sagdi ég, enda pekkti ég
betur til &4 Bretlandseyjum pvi ad ég hafid
buid i Wales fra 1966-1972 par sem ég
lauk doktorspréfi. Haukur haféi reyndar
sagt mér strax 1968, begar ég spurdi
hvad gerdist ef lyfiamedferd dygdi ekki,
ad pa yrdi ég ad fara i skurbadgerd. Ef til
vill yréi haegt ad tengja saman.

Pad var pvi visst afall, p6 ég veeri
ekki ovidbuinn, pegar hann sagdi ad
hugsanlega yrdi ég ad vera med varanlegt
stéma og poka eftir adgerdina. Eg pekkti
engan med stdoma og velti fyrir mér uppi
a Landspitala, veikari en ég gerdi mér
pa fylllega grein fyrir, hvad slikt faeli
i sér. Eitthvad meira purfti &g ad vita
pétt Haukur teldi gédar likur & bata og
asteeda veeri til bjartsyni.

Hvad gerdist i framhaldi af drskurdi
lzeknisins?

ba gerdist pad sem skipti mig svo mikiu
mali ad ég fee aldrei fullpakkad. Haukur

og Gudrun modir

min komu pvi til leidar ad ég atti ad fa

Sveinbjérnsdéttir

mjog sérstaka heimsdkn a spitalann
— stémapegal bad ord var reyndar ekki
til pa. Pa voru engin stomasamték og
engin heimsoéknarpjénusta. betta leist
mér vel a og var €g mjég spenntur.
JPetta er kona sem ég hef unni® med
a Landsimanum, husfreyja og fijdgurra
barna maédir,” sagdi mamma.

Og konan kom, brosandi og jakvaed,
svaradi 6llum minum spurningum. Settist
meira ad segja & ramstokkinn og hneppti
orlitid pilsinu frd pokanum (en pad var
gummipoki i ba daga), hneppti ad, stéd
upp og sagdi: ,Finnst pér bera nokkud
miki® & pessu?* Eg sagdi ad pad veeri
mun minna en &g atti von & og hugsadi
um leid: ,Ur pvi ad petta hefur gengid
svona vel hja henni um arabil hlytur pad
ad ganga hja mér lika.“ Eg vissi ad hun
var uUtivinnandi hismaodir og ekki spillti
atlitié, gronn og spengileg. Stoma og
poki virtust ekki ha henni og hin gaf
mer endanlega pa sannfeeringu sem
&g purfti. Eftir heimsoknina var ég alveg
tilbuinn i adgerdina.

Internetio er gott og gagnlegt
til vidbotar peim radum og
upplysingum sem hid agaeta
starfsfolk heilbrigdiskerfisins

veitir. Engu ad sidur tel ég

heimsoékn stémapega med
reynslu geta skipt sképum.




Og konan kom, brosandi
og jakvad, svaradi ollum
minum spurningum. Settist

meira ad segja a ramstokkinn
og hneppti orlitid pilsinu fra
pokanum.

bPu hefur pa veentanlega farid bjart-
synni i adgerdina eftir heimséknina?
bvi er skemmst fra ad segja ad til
London for ég & sjukrab6rum i fylgd
Hauks og skiladi hann mér i hendur
skurdlaeknanna & St. Mark’s med Mr. P.
R. Hawley i broddi fylkingar sem pa var
talinn einn fremsti lzeknir & pessu svidi &
Bretlandseyjum.
Sjukraflutningamadur & Heathrow
flugvelli sagdi vid mig pegar hann renndi
mér inn i bilinn: b0 ert 6venju hress og
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katur af sjuklingi ad vera.“ Eg svaradi:
.Ja, pad er vegna bess ad ég hitti konu
um daginn sem sannfzerdi mig um ad
pad er lif eftir stoma.” bad hafa reynst
ord ad sénnu.

Konan var Sigridur Flygenring og
vid vorum medal peirra sem stofnuéum
Stomahoépinn 1977 og Stomasamtékin
1980.

Hvert var fyrsta verkefni ykkar i
Stomahépnum?

A mebdal fyrstu verkefnanna, auk pess
ad ftryggja gott og &ruggt frambod
hjalpartzekja, var ad stofna heimsdknar-
pjonustu og héfum vid baedi asamt
mérgum 68rum stomapegum heimsott
sjuklinga a spitélum og jafnvel i heima-
hisum pvi ad vid vitum ad slikar heim-

soknir geta skipt skdpum pegar folk er
ad bua sig undir adgerdir. Framfarir i
leeknisfraedi og hjukrun eru mikils virdi
en okkar hlutverki geta engir adrir tekid
vid vegna reynslu okkar.

bad
sjuklingar eru undirbanir andlega og

skiptir miklu mali hvernig
vidhorf peirra til laeknisadgerdarinnar
sem slikrar. Bati ad henni lokinni getur
radist nokkud af peim undirblningi. Eftir
adgerd vakna lika ymsar spurningar sem
gott er ad fa svér vid. Internetid er gott
og gagnlegt til vidbétar peim radum og
upplysingum sem hid agaeta starfsfolk
heilbrigdiskerfisins veitir. Engu ad siéur
tel ég heimsokn stbmapega med reynsiu
geta skipt sképum likt og ger8ist hja mér
teeplega 30 ara gomium sidla vetrar
1974.

CCU - Crohn’s og | Cohtls Ulcerosa
samtokin a Islandi

Asgeir Theodérs meltingarsérfraedingur er frumkvodull ad
stofnun CCU-samtakanna en pegar hann var i sérnami i
Bandarikjunum s& hann hvad slik samtok gera fyrir sjuklinga.
Eftir ad hafa reett pessi mal vid kollega sinn voru fimm
sjuklingar bodadir & St. Josefsspitala til fundar vié Asgeir og tvo
hjakrunarfraedinga & St. Josefsspitala til umraedu um stofnun
slikra samtaka. Petta var haustié 1992.

Eftir bennan fund var farid i undirbaningsvinnu og bréf sent
til meltingasérfreedinga og sjuklinga med bolgusjukdoma
i smapérmum og ristli, p.e. Crohn’s og Colitis ulcerosa,
og peir bebnir ad hafa samband vié undirbiningshopinn.
Undirbaningsfundur var haldinn i Gerdubergi 23. mars 1993.
bar meettu fimm manna undirbdningsnefnd, tveir adstandendur
og ellefu sjaklingar — af 450 sem pa var vitad um.

Ekki gekk ad stofna samtékin formlega i petta sinn eins og
vonast haféi verié til en undirbGningshépurinn hélt étraudur
starfi sinu afram og i september 1995 voru aftur send bréf
til meltingarsérfraedinga og einnig til allra heilsugaeslustédva

landsins med auglystum stofnfundi 26. oktdber. Einnig var
hringt i alla sem fengu bréf og bar petta pad gdédan arangur ad
a stofnfundinn maettu 70-80 manns.

i légum CCU-samtakanna segir ad tilgangur peirra sé
ad styrkja velferd félaga med studningi, fraedslu, pydingu &
freedsluefni og geeta pess ad samtdkin nai til félaga um alit
land. Felagar i CCU hafa farid i heimsokn til sjuklinga pegar
bess er 6skad og eins verid i simasambandi vid pa.

CCU-samtékin hafa veri®d 6tul vid ad kynna starfsemi
sina Gt & vié. bPau hafa dreift baeklingum til laekna, spitala
og lyfjaverslana, farid i Gtvarpsvidtal og fengi® umfidliun i
Morgunbladinu.

A0 undanférnu hafa CCU-samtékin og Stomasamtok Islands
haft med sér samstarf og til deemis haldid sameiginlega fundi
enda er ohzett ad segja ad ahugamal peirra skarist.

CCU-samtbkin eru med talholf: 881 3288 og eru hér med
allir sem ahuga hafa a starfi peirra hvattir til aé hafa samband.

Heimasidan er doktor.is/ccu og netfangid ccu@isl.is.
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Sigurdur Jon Olafsson

Saga Stémasamtaka Islands

Fraedsla - hjalpargbégn - heimsoknarpjénusta

i névember 1977 kom hopur stémapega
saman i hisnaedi Krabbameinsfélags
islands ad Sudurgstu 22 i Reykjavik.
Fundurinn var bodadur ad frumkvaedi
Krabbameinsfélagsins, enda naut pessi
hépur fra fyrstu tid oflugs og gods
studnings fra félaginu og éérum adilum
ur heilbrigdisstéttunum. bessi hdpur
gekk undir nafninu Stémahopurinn og
til nanari skyringar: starfshépur 4 vegum
folks med colostoma-, ileostoma- og

urostomaadgerdir og velunnara peirra.

Frumkvaedi Krabbameinsfélags
islands
Krabbameinsfélag Islands atti frumkvaedi
ad pvi ad yta starfsemi Stomahaopsins ur
vor. Stjorn pess kom ad mali vid Elisabetu
Ingolfsdéttur  hjukrunarfraeding  sem
sinnt hafdi peim er foru i stomaadgerd.
Krabbameinsfélagid kostadi for hennar
til Cleveland, Ohio, par sem hun hof nam
i stébmahjokrun i april 1974. Elisabet
hafié unnid i Bandarikjunum i sjo ar og
pekkti pvi 4geetlega til par. Ad loknu nami
sinnti hdn peim er foru i stomadgerd i
Reykjavik. Hun fékk pa m.a. l1éda stofu
Olafs Johannessonarkvensjikdomalasknis
tl ad sinna stdomapegum, sérstaklega
utan af landsbyggdinni, vi® umdnnun
stobmiunnar, notkun hjalpargagna o.fl.
Elisabet vann fyrst & Landspitalanum
og sidar a Borgarspitalanum allt il
arsins 1994. Auk pess kenndi han vid
Hjukrunarskola islands og par & medal
um stoma.

Um mibjan attunda aratug sidustu
aldar, skipadi Krabbameinsfélag islands

nefnd til ad undirbla stofnun samtaka
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folks sem fengid hafdi illkynja sjikdéma
og gengist undir skurdadgerdir a ristli
eda pvagfeerum. Markmidi® var ad efla
samhjalp og samstédu pessa falks.
Vidleitni ad sliku starfi hafdi verid fremur
oskipulegtil pessaeniumraedumum pessi
mal héféu tekid patt einstaklingar ar hopi
lzzkna og hjukrunarfélks auk starfsfolks
Krabbameinsfélagsins. | pessari nefnd
satu Gudmundur Jéhannesson yfirlaeknir,
hjukrunarfreedingarnir Elisabet Ingolfs-
déttir og Alda Halldorsdottir og Halldéra
Thoroddsen, framkvaemdastjori Krabba-
meinsfélagsins, sem jafnframt var ritari
nefndarinnar.

1977
fram markmid til ad vinna ad og aeskti

i arsbyrjun lagdi nefndin
pess ad malid yrdi reett & adalfundi
felagsins i mai. Paverandi formadur
Krabbameinsfélagsins, Olafur Bjarna-
son leeknir, reifadi malid a adal-
fundinum og lysti yfir anaegju med
undirblningsvinnu nefndarinnar. Hann
kvad Krabbameinsfélagid mundi veita

pessum samtékum studning eftir getu.

Nefndin lagdi fram eftirfarandi markmid:

1. Ad efla samhjalp folks med illkynja
sjukdéma.

2. Ad efla upplysingar til pessa folks.

3. Ad vinna ad baettri medferd og endur-
haefingu.

4. Ad hafa samvinnu vid onnur fram-
farafélég, svo sem félég gigtar- og
sykursykissjuklinga.

5. Ad koma & samvinnu vid hlidstaed
samtok annars stadar a Nordur-
I6Gndunum.

Undirbiningsvinna Stomahdpsins
Veturinn 1977-78 hélt hépurinn alls
sex umreedufundi sem haldnir voru i
husnaedi Krabbameinsfélags [slands.
Hépurinn naut gods studnings ymissa
adila dr heilbrigdisstéttunum en Halldéra
Thoroddsen og annad starfsfolk Krabba-
meinsfélagsins Iét i t&é mikilsverda hjalp
vid gerd spjaldskrar, bodun funda og
skipulagningu peirra. A fundunum voru
reedd helstu vandamdlin og nyjung-
ar i hjalpartaekjabinadi kynntar, m.a.
vorur frd Squibb. Sendinefndir voru
gerdar ut til ad koma & fundum med
heilbrigdis- og tryggingamalayfirvéldum,
Tryggingastofnun rikisins og Lyfjaverslun
rikisins.

L&gd var ahersla a eftirfarandi:

1. Ab Lyfjaverslun rikisins utvegi sem
mest af peim vérum sem félk med
stéma notar.

2. Ad séu stomavdrur keyptar hja LR

notandi adeins sinn hiuta

(10%) eda fai peer

afgreiddar an endurgjalds i peim

greidi
af kostnadi

tilvikum er pad & vid.

3. Ad fara pess a leit vid Trygginga-
stofnun rikisins ad ekki yrdi krafist
leeknisvottords a hverju ari pegar sott
er um styrk til kaupa & stomavérum.

Arangurinn af starfi Stémahopsins
fyrsta
Stoémavérur voru til | meira drvali hja

starfsari® var umtalsverdur.
LR en &dur, greidslufyrirkomulagi® var
audveldara og vilyrdi var gefid varéandi
tilslokun a kréfum um vottord.

A fyrsta fundi vetrarins 1978-79 er




6skad eftir pvi ad Olafur R, Dyrmundsson
taki ad sér ad vera talsmadur Stéma-
hépsins og gegndi hann pvi hlutverki allt
til stofnunar Stémasamtakanna. Hann
skrifadi prja bréf fyrir hond hopsins; pad
fyrsta til heilbrigdis- og tryggingamala-
rabuneytisins, annad til United, USA
ad ftilhiutan LR — baedi bréfin vegna
utvegunar hjalpartaekja, hid pridja il
stiornar  Krabbameinsfélags  Islands
vegna fraedslu- og upplysingastarfsemi
um malefni stdmapega.

Stomahopurinn  reyndi edlilega ad
na tengslum vid sem flesta er gengist
hoféu undir stémaadgerd. | bréfi, sem
dagsett er 23. febriar 1979, er bidlad til
alira sem gengist hafa undir sams konar
adgerdir ad hafa samband vié hépinn.
bad vekur athygli ad i pessu bréfi og
6dru til, sem tralega er skrifad um svipad
leyti, kallar hopurinn sig Starfshép CIU.
Pessi skammstdfun stendur nattirlega
fyrir prenns konar adgerdir sem pa voru
kunnar, colo, ileo og uro. | édagsettri
fréttatilkynningu, sem ad 6llum likindum
hefur fylgt pessu bréfi segir m.a. ad
bréfaldlega verdi vart ,...vanpekkingar
og tomlaetis um malefni félks sem
gengist hefur undir ,stoma“adgerdir.*

Tengsl vid sjikrahtsin voru efld
0g m.a. meaetti Sigurbur Bjérnsson
krabbameinslaeknir & fund hja hépnum
i januar 1979. | september sama ar

komu Erik Madsen og Kirsten Pedersen
fra Coloplast i Danmérku til ad kynna
stomavorur & sjukrahtisum i Reykjavik
og & Akureyri. | fundargjéroum fra
pessum vetri, en pa voru fjorir fundir
haldnir, kemur fram ad Elisabet Ingélfs-
déttir hafi um arabil leidbeint um notkun
hjalpartzekja en ljost s¢ ad auka purfi
slikar leidbeiningar, baedi fyrir sjlklinga
og hjdkrunarfolk. ba kemur og fram
ad félagar Ur Stémahopnum hafi stoku
sinnum heimso6tt sjiklinga & spitala i
samradi vid hjukrunarfélk.

Krafa um baetta fraedsiu

Olafur R. Dyrmundsson ritar stjorn
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Husnaeoi Karabbameinsfélags islands, Sudurgstu 22, par sem Stéomasamtdkin voru stofnud.

bréf i
mai 1979 par sem hann segir ad i
innan Stémahdpsins  hafi

Krabbameinsfélags Islands
umraedum
komié @ betur i ljos ad mjog skorti &
freedslu- og upplysingastarfsemi um
malefni stomapega a sjukrahtGsunum
og ad lokinni dvdl & peim. Hann nefnir
ad Krabbameinafélagio hafi veitt hjukrun-
arfreedingi styrk til sérnams i stomahjukrun
en engu ad sidur sé bryn pdrf & nyjum
starfskrafti med sérpjalfun a pessu svidi
sem geti leidbeint um medferd sjiklinga
og notkun allra hjlparteekja. Bréfinu lykur
4 pessum oréum:

»1alid er, ad hjlkrunarfraedingur, sem
starfar a pessu svidi, geti, auk leidbeiningar
til sjuklinga, leidbeint 6éru hjukrunarfolki,
bannig ad i sem flestum sjakrahisum
i landinu verid am.k. einn adili med
nokkra sérpekkingu a ,stoma“ adgerdum
og peim hjalparteekjum, sem naudsynleg
eru ad lokinni adgerd. Askilegt vzeri
ad gera slika freedslu ad féstum 1id i
menntun hjukrunarfolks i landinu.“

Vidbrégain létu ekki & sér standa pvi
adeins viku sidar skipar framkvaemda-
nefnd

Krabbameinsfélags  islands

umreeduhdp sem i attu saeti hjukrun-

arfraedingar, laeknir  og Halldéra

Thoroddsen, framkveemdastjori Krabba-

meinsfélags Islands. Pessi hoépur hélt

nokkra fundi, m.a. med Bimi Onundarsyni
tryggingayfirlaekni og Bj6rgolfi Andréssyni
forstddumanni Hjalparteekjabanka Rauda
kross lslands. Tillsgur umraeduhépsins
voru m.a. skv. bréfi dags. 23. név-

1979 il

Krabbameinsfélags islands:

1. AS starfsadstada faist, t.d. hja Hjélpar-
teekjabankanum, fyrir  hjukrunar-
freeding i fullt starf. Hlutverk hans sé
ad leidbeina folki sem gengist hefur

ember framkvaemdanefndar

undir stbmaadgerdir um eftirmedferd
og jafnframt aé fylgjast med nyjungum
i gerd hjalpartaekja.

2. A9 skipuleggja fraedslufundi og nam-
skeid fyrir
ad krabbameinsfélégin  beiti
fyrir pvi ad dtvega freedsluefni fyrir
hjukrunarfraedinga og sjuklinga.

hjukrunarfraedinga og
Sér

3. Eftir ad starfsadstada og kjor hafa
verid tryggd verdi starfid auglyst
og jafnframt gert ad skilyrdi ad
vidkomandi takist & hendur sérnam




erlendis af sdmu adilum og kosta
laun hans.

4. A8 nu pegar hefji stjornir Krabbameins-
félags Islands og Krabbameinsfélags
Reykjavikur viéraedur vid Tryggingarad
pess efnis ad breytt verdi peirri skipan
mala ad sjuklingar purfi arlega ad
endurnyja lseknisbeidnir um notkun
hjalpargagna eins og stomavara.

Mikilveegasti arangurinn af beidni
stjornar Stomahopsins og umraeduhops-
ins er an efa radning hjakrunarfraedings
vid Hjalpartaekjabankann. Adrar krofur
urdu hins vegar ad bida nokkur ar eins og
radning annars stébmahjukrunarfreedings
a spitala og lenging gildistima skirteina.

Hjalpartaekjabankinn hefur dtvegun
stéomavara

Fyrri hluta éarsins 1980 barst Stoma-
hopnum héfdinglegur styrkur fra Krabba-
meinsfélagi Reykjavikur ad upphzed kr.
1,5 millj. Skyldi honum varid til stofnunar
radleggingarstédvar vid Hjalpartaekja-
banka Rauda kross [slands og Sjaifs-
bjargar sem veri var ad koma a fot. Til
bessara starfa var radin Edda Olafsdottir
hjukrunarfraedingur en hdn hafdi unnid
vid uménnum stémapega a sjukrahusi
i Danmérku i fimm ar. Edda hefur sem
kunnugt er gegnt pessu starfi 6slitid sidan.

Einnig kom sér vel héfoingleg gjéf fra
pordisi M. Thoroddsen, aldradri konu fra
Kvigindisdal i Vestur-Bardastrandasyslu
ad upphaed kr. 50.000.

Edda hof storf hja Hjalparteekja-
bankanum i agust 1980 og vann adeins
tvo daga vikunnar fyrstu fimm arin. Arig
1985 var han radin i halft starf sem fljétlega
breyttist i fullt starf. Hjalpartaekjabankinn
var fyrst til hisa & homni Noatlins og
Skipholts en flutti sidar i Hatanid.

Olafur R.

Dyrmundsson kennurum og nemum

betta sama ar kynnti

vid Hjokrunarskola islands vandamal
stbmapega eftir adgerd og malefni
Stomahopsins. bPess konar kynning vardi

i nokkur ar, féll nidur um tima en hefur
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verid tekin upp a ny sem hluti af nami
pridja ars nema.

Kynning & malefnum stomapega
medal hjukrunarnema bar m.a. pann
arangur ad fjorir peirra maettu a fund
Stémahopsins i mai 1980 par sem peir
6skudu eftir ad gera kénnun a vidhorfum
og hégum stémapega. Nemarnir skiludu
sidar nidurstédum peirrar kénnunar.

Ahugi & starfinu talsverdur

Ahugi 4 starfsemi Stomahépsins medal
stdbmapega sjalfra hefur verid talsverdur
alveg fra upphafi. Hvergi kemur fram
fioldi peirra sem sottu fundi fyrstu tvo
starfsarin eda fyrstu tvo veturna en pad
leetur naerri ad hann hafi verid um 20
ad jafnadi. A fyrsta fundi starfsarsins
1979-80 er farid ad skra fundargjcroir
hvers fundar og fundarmenn rita néfn
sin i fundarbék. A pessum fundi maettu
23 en par kynnti fulltrdi fra O. Johnson &
Kaaber nyjungar i stomavérum, einkum
fyrir urostémapega. Péa var sampykkt ad
dreifa leidbeiningarbaeklingi sem OJK
haféi latid pyda til allra peirra sem voru
a spjaldskra.

Fundur sem haldinn var i jantar
1980 var fijolsottur enda beettust pa
margir i hépinn. Alls maettu 33 & pann
fund. Sigurgeir Kjartansson skurdlaeknir
var gestur fundarins. Flutti hann stutt
avarp og svaradi fyrirspurnum. Sigurgeir
haféi pa nylega ritad frodlega grein
um stomaadgerdir | Fréttabréf um
heilbrigdismal.

Umraedur voru fjérugar segir i fundar-
gjord pessa fundar um ymis mal eins
og utvegun hjalpartaekja, véntun &
upplysingum og leidbeiningum og
tengslum vid laekna. bPa komu fram
hugmyndir & pessum fundi pess efnis
ad folk skipti sér i hopa eftir tegundum
adgerda og bodad yradi til sérstakra funda
medal colostbmabega annars vegar og
ileostdbmapega hins vegar. Hvergi kemur
po fram ad slikir fundir hafi verid haldnir.
Dzemi um hugmynd sem ekki tokst ad
hrinda i framkvaemd.

Skémmu fyrir stofnun samtakanna
birtist i 39. tbl. Vikunnar, dags. 25.
september 1980, fjégurra sidna grein um
stobmaadgerdir, starfsemi Stébmahopsins
og helstu barattumal hans, asamt
vidtlum vid nokkra stdomapega. betta
mun vera i fyrsta sinn sem fjallad er
opinberlega um stdbmaadgerdir og
hagsmunamal stémabpega hér a landi.
Greinarhéfundur getur ekki nafn sins né
hvadan heimildir eru fengnar en pd er
vitad ad hann haféi samband vid Olaf R.
Dyrmundsson, talsmann Stomahopsins,

sem lét allar upplysingar gédfuslega i té.

Stémasamték Islands stofnud

Eftir miki® undirbuningsstarf Stoma-
hépsins var stofnfundur Stomasamtak-
anna haldinn i husnaedi Krabbameins-
ad Sudurgétu 22,
1980 kl.
17. A stofnfundinn mzettu 33 félagar.
Med fundarbodi hofdu fylgt drég ad

légum félagsins sem kynnt voru og

félags Islands

fimmtudaginn 16. oktdber

raedd i upphafi fundar. Eftir minnihattar
breytingar voru pau sampykkt einrébma
og par med hoféu Stémasamtokin verid
formlega stofnud.

Halldéra Thoroddsen flutti kvedjur
og arnadaréskir fra Krabbameinsfélagi
islands og Reykjavikur en hin hafdi
setid undirbdningsfundi Stomahopsins
fyrir hénd pessara félaga og att drjugan
patt i tilveru hopsins.

Fyrsta stjorn samtakanna var pannig
skipud: Olafur R. Dyrmundsson formadur.
Adalmenn i stjorn: Kristinn Helgason
og Porey Sveinbergsdéttir. (Pau skiptu
sidar med sér verkum bannig ad Kristinn
var ritari og Porey gjaldkeri.) Varamenn
i stiorn: Stefan Halldérsson og Julia
Olafsdéttir.
voru kjérnir Gunnlaugur B. Danielsson og

Skobunarmenn  reikninga
Hermann Helgason og Jéhanna Baldurs-

dottir til vara.

Fyrsta starfsar Stbmasamtakanna
Fyrstistjérnarfundur er haldinn 29. oktober
1980. ba pegar er mérkud akvedin stefna




i malefnum Stémasamtakanna sem sett
hefur svip 4 starfsemi peirra 2 sidan. A
pessum fundi gerdist petta helst:

1. Avedid ad setja 4 laggimar fréttabréf.

2. Koma & samstarfi vid sjukrahusin i
Reykjavik.

3. Sampykkt ad fara i kynnisferd til
Akureyrar asamt fulltria fra Samhjalp
kvenna.

4. Avedid ad taka upp samstarf vid
erlend stomasamték & Nordur-
I16ndunum og vidar i Evropu.

5. Drog 16g6 ad vetrarstarfi med fundum
um mataraedi og skolun.

6. Ganga fra félagaskrd med sem

gleggstum upplysingum.

Stjornin hefst pegar handa vid ad
kynna starfsemi sina ut & vid og m.a.
foru pau Olafur og Halldéra til Akureyrar
um veturinn. Stémasamtékin toku patt i
Opnum degi i tilefni alpjodaars fatladra
29. mars 1981 ad bodi
Sjalfsteedisfélaganna i Reykjavik asamt

fulltriarads

um tuttugu &6rum féldgum. Formadur
samtakanna flutti erindi i Hjukrunarskoéla
islands og Nyja hjikrunarskélanum ad
beidni kennara og skoblastjéra. baverandi
landlaeknir, Olafur Olafsson, syndi hinum
nystofnudu samtékum mikinn ahuga og
bodadi formanninn a sinn fund.

Pad kemur gldégglega i ljos ad

petta fyrsta starfsar samtakanna hefur

verid mjég annasamt en jafnframt
arangursrikt.
Fyrsti adalfundur félagsins eftir

stofnfund var haldinn 9. april 1981.
Olafur R. Dyrmundsson og Jilia
Olafsdéttir gafu ekki kost & sér til
endurkjors. Kristinn Helgason er kosinn
formadur til tveggja ara en adrir i stjorn
eru Stefan Halldérsson ritari, Porey
Sveinbergsdéttir gjaldkeri og Jéhanna
Baldursdéttir og Benedikt Guélaugsson
varamenn. Argjald var akvedid kr. 30.

A 66rum  adalfundi  félagsins,
11. mai 1982, er &kvedid ad breyta
nafni felagsins ur Stomasamtokin |
Stémasamtok [siands — Isilco. Var petta
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gert til samraemis vid systursamtokin &
Nordurléndunum.

Ario 1982 var Akureyrardeild Stoma-
samtakanna komid a fot pé aldrei hafi
verié um formlega stjorn ad raeda. Vigdis
Steinpdrsdéttir hjukrunarfraedingur var
i moérg &r talsmadur hépsins en hun
annadist pa sem foru i stbmaadgerd.

Fréttabréfio verour til

Fyrsta verkefni nykjérinnar stjérnar sem
kom saman 29. oktdber var ad hefja
Gtgafu fréttabréfs. Fyrsta fréttabréfid leit
dagsins ljos i névember 1981. A forsidu
segir m.a.:

,Med pessu fréttabréfi hefst nyr
pattur i starfseminni. Tilgangurinn er
m.a. ad flytja frédleik og fréttir af okkar
malum og ad upplysingar berist til allra

sem o6ska ad fylgjast med, hvar sem peir
eru busettir 4 landinu.”

Hér er fréttabréfinu fra upphafi
markadur sa tilgangur sem pad hefur
®tid haft, p.e. ad fiytia frodleik og
fréttir sem koma peim sem bua a
landsbyggdinni ekki hvad sist ad gagni.
Fyrstu arin koma Gt tvd til prjt télubléd &
ari en smam saman fjélgar peim og 1986
komu Gt sex bléd. Pess var geett nanast
fra byrjun ad numera hvert tdlublad
pannig ad audvelt hefur verid ad fylgjast
med fiélda peirra fra upphafi. Blad nr. 50
kom Gt i névember 1994 og 100. tbl. kom
at i oktéber 2003. Fra fyrstu tid hefur
fréttabréfid veri® notad til ad auglysa
fundi félagsins. Yfirleitt hefur formad&ur
eda adrir stjornmenn séd um fréttabréfid
en hin seinni ar hefur sérstakur ritstjori
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1. Lbl. 1. drgaagur

Mhv. 1981

INNGANGUR

inni.

pettir & landinu.

"150-200 taleins.

coulostomy .

1959,

samtBkanum.

16, oke. 1280 voru Stomazamtdkir EZarmlega stofnad.
Ari& 1977 haféi hépur dhugafdiks bundist camtBxrm ad
vinna ad mdlefnom ctémafdlks of hefur phetta Ahuga=
£61k wnnid mitg pydingarmixisd brautrydiendastarf sem
vard kveikjan ad =tofnun fédlagsins.

Med possu Fréttabréfi hefst nyr bAtsnr 1
Tilganguxinn er m.a. aé Elytja Fradle’k og
Eréttir af okkar mdlum og ad upnlysingar her- st £il
allra sem dska ad fyigjast med, hvar sen peir rrn hi-

Bér & landi munu hafa verid framyvordar vfir 20
stdmaadgerdic & 4rinu 1940,
£381da stémapaga hér A4 frandi en helr munu vera um

A hidum Ferdurléndurum mun vera wn 10~1% pisund
stémabegar i hwverju lardl og & Bretlardi um L27 bas.
Skiptingin milli tegunda adgaerda mun vera ca. &5-TD%
15-29% il iosiomy om 10% uros-omy oF annaf.

Pvi midur virdist erfitt ad nia il peirr: sem gong-
ist bafa wndir stdmanédserdir hér 4 landi.
koml1é aé vi# hé&fum rnar enda vitneskin um ndfn beirra
nem gencict haZa undir pessar adge-Siy fra midju ari

¥id vitem pféingu bess ad £i midlad af reyaslu
beirra sem gendid hafa i gecnum slika adgerd.

Vid heitum & alla sem Ahuga hafa & pecsum malum ad
studla ad prvl ad sem flestir gerist fdlagar i Stéma-

starfsem-

Ekki ARfum wi1d t8lu yfir

Er ol svo




verid radinn til peirra starfa. | arsbyrjun
1985 er reyndar skipud priggja manna
ritnefnd sem starfadi skamma hrid.

Tengsl vid sjukrahusin

Eitt af alra mikilvaegustu verkefnum
Stomasamtakanna fré upphafi var ad efla
tengsl vid sjukrahusin. Akvedid var a fyrsta
stiornarfundinum ad raeda vid leekna og
hjukrunarfélk a Landakotsspitala en sidar
voru svo Borgarspitalinn og Landspitalinn
heimséttr en a pessum arum voru
stébmaadgerdir framkveemdar & pessum
premur spitélum. Megintilgangurinn var
audvitad sa ad koma a fot heimsoknar-
og studningspjonustu til ad peir sem
hefdu farid i stbmaadgerd geetu midlad
peim er zettu slika aégerd fyrir héndum
af reynslu sinni.

Pad var einnig ahugamal Stoma-
samtakanna fra fyrstu ti® ad allar
stomaadgerdir yrdu gerdar a einum stad
par sem go66 reynsla og mikil pekking
a svidi stbmaadgerda veeru fyrir hendi
i stad pess ad dreifa kroftunum. Med
sameiningu sjukrahisanna i Reykjavik
hefur petta markmid loks ordid ad veru-
leika en i dag eru allar stdmaadgerdir
i Reykjavik einungis framkveemdar a
Landspitalanum vid Hringbraut.

Heimsoéknarpjénustan

A fyrsta starfsari Stémasamtakanna
var heimsodknar- og studningspjonustu
komid a fét ad undangengnum fjorum
fundum med leeknum og hjukrunarfélki.
Hjukrunarfreedingarnir Elisabet Ingoifs-
dottir og Alda Halldérsdottir, sem var i
stiorn Krabbameinsfélags Reykjavikur
og til adstodar studningshdpunum, attu
drjugan patt i métun heimsdknarhépsins.
Olafur R.
Dyrmundsson, skrifadi drog ad leid-

Paverandi formadur,

beiningum ad breskri fyrirmynd og
vid fragang peirra kom Pall Gislason
leeknir m.a. vid ségu. Valdir voru 10-12
stomapegar af skra, eftir adgerd, aldri og
kyni; flestir med aralanga reynslu. pessi
heimsoknarlisti hefur verid endurnyjadar

10

25 ara afmeelisrit Stomasamtakanna

6dru hvoru. Hann liggur frammi a peim
sjukrahusum par sem stémaadgerdir eru
framkvaemdar og hafa margir nytt sér
bessa pjénustu, baedi fyrir og eftir adgerd.
Stjornin hefur kallad heimsoknarhopinn
saman 80ru hvoru til skrafs og radagerda
og ohaett er ad fullyréa ad petta hefir verid
einn mikilvaegasti patturinn i starfsemi
samtakanna fra upphafi. beir sem hafa
notad ser pessa pjonustu eru a einu mali
um ad heimsokn stdbmapega hafi i senn
jakvaed og uppdrvandi ahrif a pa.

Tengsl/ vid erlend samték
Strax 4 fyrsta stjérnarfundi Stéoma-
samtakanna er fjalla® um naudsyn pess
ad tengjast erlendum stomasamtdkum.
A 88rum stjérnarfundi (9. desember
1980) upplysir formadur ad hann hafi
skrifad doénsku stomasamtokunum -
Copa — og alpjodasamtokum stémapega
— International Ostomy Association (I0A)
og bedid um upplysingar med inngéngu i
huga. Pegar 3. stjornarfundur er haldinn
(29. januar 1981) hafa svoér borist fra
Copa og IOA sem ad vonum voru mjég
vinsamleg og fylgdu med upplysingar
um samtokin. A pessum fundi er akvedid
ad Stomasamtdkin sseki um adild ad
alpjodasamtékunum sem fullgildur adili,
fremur en aukaadili, enda munur a
kostnadi hverfandi litill.

Sumarid 1982 for Kristinn Helgason
a alpjédaping I0OA sem haldi® var i
Minchen i Pyskalandi en par kynnti
hann starfsemi Stomasamtakanna en
Krabbameinsfélag islands styrkti for
hans. A pessum fundi var adild okkar ad
10A sampykkt.

Ad  frumkvaedi
samtakanna voru Stémasamttk islands

seensku  stéma-
hvott til ad senda fulltrGa a norreena
pingid sem haldi® var i Stokkholmi i
agustlok 1981 og var akvedid ad Kristinn
Helgason seekti pad fyrir hénd okkar. A
pbessu pingi kom su 6sk fram ad naesti
Nordurlandafundur yrdi & slandi. Dagana
14.-16. agust 1982 er pvi i fyrsta sinn
haldid Nordurlandaping stomasamtaka

hér a landi. Atjan fulltrdar maettu 4
petta ping fra 6llum Nordurldndunum.
Samtékin kynntu starfsemi sina og taladi
Stefan Halldérsson fyrir hénd Islands. |
erindi hans kom m.a. fram ad félagar i
Stémasamtokum islands er um 100.
Pessi Nordurlandaping hafa verid
haldin arlega. Naesti fundur hér a landi er
b6 ekki fyrr en 1989 og sa pridji 1996 en
hann var haldinn & Akureyri. Arid 2001
er fundurinn haldinn a Hvolsvelli. Pa
hofdu Norraenu stomasamtdkin — Nordic
Ostomny Association (NOA) verid nylega
stofnud formlega og var Sigurdur

Jon Olafsson paverandi formadur
Stémasamtakanna fyrstur Islendinga til
ad gegna embaetti formanns NOA. Arid
2006 er pvi ré8in komin ad islandi & ny.

Mariann  Bruce, stémahjlkrunar-
freedingur fra Noregi, kom gagngert
hingad til lands & vordégum 1984 til
ad halda fundi med stdbmapegum og
hjakrunarfolki noréur & Akureyri og
Vigdis  Steinporsdottir

hjikrunarfraedingur tok & moéti henni fyrir

i Reykjavik.

nordan og kynnti Mariann sér adstédu
stomapega a Fjordungssjukrahusinu og
hélt fund med hjukrunarfreedingum og
sjukralidum par. 20-25 manns meettu &
pann fund. Stuttu sidar hélt hun fund med
starfsfolki & Borgarspitalanum en par
maettu 30-40 manns til ad hlyda & erindi
hennar. Daginn eftir var svo adalfundur
Stomasamtakanna par sem hin flutti
frodlegt erindi og syndi myndband.

Fyrir Nordurlandapingid 1996 sem
haldid var
Stobmasamtakanna ad fa fulltrda fra

a Akureyri reyndi stjorn
Feereyjum og Greenlandi pvi fram ad
pessu hofdu pessi 1ond ekki att fulltria
a pessum pingum enda engin skipulégd
peim. Tilefnid
var m.a. ad & pinginu atti ad fijalla um

samtbk stdbmapega |

piénustu vid stomapega i dreifbyli. Med
adstod
4 Islandi og i Faereyjum tokst ad hafa

godri krabbameinsfélaganna
uppi a stdmapega i Feereyjum sem var
reidubuinn ad koma til Islands og segja
fra reynslu sinni. Hann bj6 afskekkt og




haféi aldrei hitt adra stomapega fyrr en
hann kom til Islands. betta frumkvaedi
Stomasamtaka islands vard til pess
ad a sidan hefur fulltrda fra Feereyjum
verid bodid ad sitja pessi ping. Verr hefur
hins vegar gengid ad na sambandi vi®

greenlenska stdémapega.

Samskipti vid Tryggingastofnun
rikisins

Samskiptin vid Tryggingastofnun rikisins
hafa ekki alltaf verid hnokralaus. Allt
fra pvi Stémahoépurinn vard til 1977
gagnryndi hann pad fyrickomulag ad
syna pyrfti laeknisvottord sem TR krafdist
a hverju ari enda nanast um formsatridi
ad raeda. Adalfundur sem haldinn er
18. mai 1985 sampykkti alyktun par
sem skorad er & tryggingayfirlsekni
Bjérn Onundarson og tryggingarad,
en formadur pess pa var Olafur G.
Einarsson, ad lengja gildistima & inn-
kaupaheimild fyrir stomapega Ur einu
ari i ad minnsta kosti fimm ar. | sému
alyktun er jafnframt farié fram a pad ad
a skirteinunum séu vérurnar skilgreindar
sem stomavérur en ekki saurpokar og
hringir!

Alyktunin bar pann &rangur ad um
naestu aramot lengdist gildistimi skirteina
i tvé &r. Landlaeknisembaettid hafid maelt
med bvi ad gildistiminn yréi fimm ar
en logfreedingur TR svaradi pvi til ad
gildistiminn veeri hafdi svo skammur til
ad koma i veg fyrir misnotkun!

Fyrri hluta ars 1987 hefur tryggingarad
tekid akvoérdun um nidurskurd a stéma-
vdrum samkvaemt bréfi sem tveir stjornar-
menn ritudu formanni tryggingaradsins 10.
mars pad ar en par er att vid ad sumar
vérur séu ekki lengur & innkaupalista.
tvenns

Asteedur nidurskurdarins eru

konar: 1. Sumir stdmapegar voru
taldir hamstra gégn. 2. Talid er ad
adrir en stdmapegar notudu gbgnin.
Stjorn Stomasamtakanna taldi edlilega
hvoruga bpessara 4&steedna réttlesta
nidurskurdinn og auk pess er kvartad yfir

pvi aé samtékunum hafi ekki verié gjért
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Hus Krabbameinsfélagsins ad Skogarhlia 8.

kunnugt um fyrithugadar breytingar a
afgreidslu stbmavara.

[ arsbyrjun 1992 toku tyggingayfirvéid
pa akvordun ad fra og med 1. febraar
sama ar skyldu stomabpegar greida
30% af 6llum stémavérum ad elli- og
ororkulifeyrisbegum fratéldum. betta var
sagt lidur i pvi ad auka kostnadarvitund
almennings og koma i veg fyrir mis-
notkun a godri heilbrigdispjonustu ad
mati heilbrigdisyfirvalda en Sighvatur
Bjérgvinsson styrdi pvi raduneyti pa.
Pad voru pvi fleiri en stomapegar sem
urbu fyrir bardinu a pessari akvordun
yfirvaldanna.

Stjorn Stémasamtakanna métmaelti
pessari akvoréun kréftuglega sem von
var pvi hin hefdi pytt ad sumir heféu
purft ad greida jafnvel tugi pusunda
fyrir eins og
poka og plétur. Métmaelin baru pann

a ari lifsnaudsynjar
arangur ad Tryggingastofnun rikisins
akvad ad lsekka hlutfall stomapega i
naudsynlegustu hjalpargégnum nidur i
10% og ad bom pyrftu alls ekki ad greida
neitt en TR hafdi vist gleymt ad taka tillit
til peirra vid fyrri akvérdun. Ennfremur
akvad TR ad lengja gildistima skirteina
i prju ar. Ofanefndar breytingar toku gildi
1. mars 1992.

Pessir atburdir i 1992

syndu ljéslega fram & hvilik naudsyn

arsbyrjun

pagu
stdbmapega sem gatu beitt sér pegar

var & hagsmunasamtékum i
reynt var ad skerda pjonustu vid pa.
Stémasamtékin voru aldrei fyllilega
satt vid greidslu  fyrir
einkum paer sem alls ekki er haegt aé

stémavdorur,

vera an. | arsbyrjun 1994 ritadi stjornin
tryggingaradi bréf par sem hin 6skadi
eftir fundi med pvi. Ekki var hljomgrunnur
fyrir afnami tiundarinnar* svonefndu
en malaleitan um lengingu gildistima
skirteina var vel tekid. Skémmu sidar var
hann lengdur i fimm ar. bad var svo arié
2003 sem hann var lengdur i tiu &r. NG
parf ekki lengur vottord fra heimilislaekni
eins og &dur heldur gerist endurnyjun
skirteina sjalfkrafa.

1. september 1998 gengu i gildi
nyjar reglur Tryggingastofnunar rikisins
um greidslupatttoku stofnunarinnar i
stomavérum. Tekin var st akvordun ad
TR greiddi 100% i flestum vérum en
b6 pannig ad greidslan vaeri bundin vid
hamarksverd & akvednum vérum. Han
setti med 68rum ordum pak 4 sumar vérur
p.am. poka og plétur. Faeri véruverd
upp fyrir pessa akvednu upphzed yréu
stomapegar sjalfir ad bera kostnadinn.
I pvi tilviki var ekki tekid tillit til pess
hvort i hlut zettu 6ryrkjar, ellilifeyrispbegar
besgsar komu

eda bém. breytingar

sér agaetlega fyrir suma, einkum pa

"




sem hoféu purft ad greida adurnefnda
,liund* en hins vegar afar illa fyrir suma
ellilifeyrispega og oryrkja. Verst komu
paer nidur a pvagstémapegum. Daemi
voru til pess ad eftir pessar breytingar
purftu faeinir Gryrkjar ad greida um
60.000 kr. & ari!

Stjorn  Stdbmasamtakanna moétmeelti
bessum nyju reglum kréftuglega og sér-
lega hvernig paer keemu vi6 pa sem sist
skyldi. Krafa stjérnarinnar var st ad sett
yroi akvedid pak a greidslu stomapega
likt og verié hefur med lasknisvitjanir og
ad oryrkjar, ellilifeyrisbegar og bérn yréu
algerlega undanpegin allri greidslu.

Mikid var um fundarhéld og bréfaskipti
i tengslum vid pessar reglur og m.a. var
urskurdinn keerdur til tryggingardds en
pad bar ekki arangur. Tryggingastofnun
kvad pessar reglur settar til ad koma i
veg fyrir 6edlilega haekkun 4 stémavérum
en kostnadur TR vegna stomavara hafdi
haekkad umtalsvert undangengin ar.
Stémasamtékin bentu hins vegar & ad
ein meginastaeda haekkunar utgjalda TR
vegna stomavara veeri téluverd fjdlgun
stbmaadgerda & sama tima.

bessum reglum hefur litillega verid
breytt seinustu arin en ad undanskyldum
naudsynjum fyrir pvagstémapega eru
flestar peirra undir pessi hamarki.

Félags- og freedslufundir
Stomasamtékin  hafa haldid nokkra
felags- og freedslufundi a ari hverju auk
adalfundar. Oftar en ekki hefur folk med
sérpekkingu verid fengid til ad halda
erindi, einkum laeknar og hjakrunarfolk.
Einnig hafa nyjungar i hjalparteekum
verid kynntar. bessir fundir hafa edlilega
verid haldnir i Reykjavik en stundum
hafa slikir fundir veri® haldnir a Akureyri
auk pess sem stémapegar i Eyjafirdi
hafa komid saman einu sinni til tvisvar
a vetri.

Einstoku sinnum hafa verid haldnir
meirihattar fraedslufundir med nokkrum
frummaelendum. Fyrsti  fundurinn  af
pvi tagi er haldinn i névember 1988 i
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husnzedi Hann
hofst med pvi ad Sigurdur Bjérnsson,
varaformadur Krabbameinsfélags islands,

Krabbameinsféelagsins.

setti fundinn og avarpadi gesti en pvi
nzest kynnti Kristinn Helgason, formadur
Stomasamtakanna, félagid. brir skurd-
leeknar fjélludu um mismunandi stdbma-
adgerdir; Jonas Magnusson um ristil-
stéma, Témas Jénsson um garnastéma
og Gudmundur Vikar Einarsson um
bvagstoma. Elisabet Ingélfsdéttir stoma-
hjukrunarfreedingur og R6sa Einarsdottir
hjukrunarfreedingur a Landspitalanum
t6ludu um stémahjikrun og tengsl vid
stdbmapega.

Hatt i 50 manns meettu & pennan
fund sem vafalaust var sa fj6lmennasti
i sogu félagsins og potti takast vel.
Umraedur urdu fijorugar ad erindum
loknum og var sérstaklega raett um skort
a fraedslu- og upplysingabaeklingum fyrir
hjakrunarfolk og stomapega. Einnig var
reett um naudsyn & akvednari tengslum
milli hjakrunarfreedinga og stémapega
og ad verulega skorti & eftirmedferd
stébmapega.

Seint i mars 1998 var haldid Mal-
ping um likamsimynd stémapega. A
pessum fundi fjalladi Jéna Ingibjérg
Jonsdéttir hjukrunar- og kynfreedingur
erindi er han nefndi Stéma og kynlif.
bar fialladi hun um ahrif sjukdéma &
kynlif, einkum hja stomapegum, hvernig
stbmapegum gengur ad adlagast
breyttri likamsimynd og leidir til urbota
par sem um kynlifsvanda er ad reeda.
Tryggvi Stefansson skurdlaeknir raeddi
um upplysingar til stomapega fyrir
adgerd og fylgikvilla adgerda. Snorri
fjalladi
sem

Ingimarsson  gedlaeknir um

hvernig hjalpa & sjuklingi lent
hefur i salarkreppu vegna breytts
atlits af véldum skurdadgerda. Vigdis
Steinporsdottir stomahjikrunarfraedingur
greindi fra pzetti Islands | samevrépskri
kénnun a lifsgzeum stomapega. Bergljot
bPordardottir stomahjukrunarfreedingur
fialladi um konur med stéma og Olafur

R. Dyrmundsson sagdi fra reynslu

sinni sem stomapegi. Ad lokum voru
pallborésumraedur med Sllum fyrirlesurum
auk Amar Agnarsson fyrrum formanns
Stébmasamtakanna. Um 50 manns
meettu @ pennan fund, sem potti takast
liomandi vel, en hann var haldinn i
husnzedi Krabbameinsfélagsins. Fagfélk
var aberandi & pessum fundi en midur
bétti hve stémapegar voru fair.
Studningshépar Krabbameinsfélags-
ins hafa alltaf 68ru hverju haft med
ser samstarf. Sem daemi ma nefna
vel heppnadan fund um I6g um
réttindi sjuklinga sem haldinn var ad
Hotel Loftleidum i ndvember 1997 en
pau téku gildi 1. juli sama ar. barna
komu fram olik sjénarmid og syndist
frummaelendum sitt hverjum um ageeti
laganna. Doégg Palsdéttir 16gfraedingur,
sem var formadur peirrar nefndar er
samdi I6gin, lagdi aherslu &4 ad med
peim veeri verid ad tryggja sjalfs6gd
Astridur  Stefansdbttir,
laeknir og M.A. i heimspeki, sem einnig

mannréttindi.

atti seeti i nefndinni, rakti ségulegan
bakgrunn laganna. Sigur8ur Bjérnsson
krabbameinslaeknir gagnryndi einkum
patt
sagdi ad veeru skyr og skiljanleg en

rikisins i ldgunum sem hann
varla framkvaemanleg. Sigurdur Lindal
lagaprofessor gagnryndi paé sem hann
kalladi ofuraherslu @8 mannréttindi. Hann
sagbi ad margt i pessum légum eaetti
fremur heima i sidareglum og par af
leidandi veeru slik 16g merkingarlaus.
Sigurdur Jon Olafsson formadur Stéma-
samtakanna sagdi ad l6gin tryggdu ymis
mikilvaeg réttindi sjuklinga og hvatti pa
sem ettu | veendum ad fara i adgerd til
ad kynna sér pau. Ad framsdguerindum
loknum voru mjég frodlegar og gagnlegar
umraedur.

Nam i stomahjukrun

A stiornarfundi  Stémasamtakanna i
arsbyrjun 1993 er sampykkt ad styrkja
Oddfridi Jonsdottur til nams i stomahjukrun
i samvinnu vid Landspitalann. Stjornin
vildi jafnframt vinna ad pvi ad annar




hjukrunarfraedingur  til  viébétar
kostadur til nams. Tveim arum sidar

yroi

er sampykktur styrkur til Bergljétar
pérdardéttur ad upphaed 200.000 kr. Var
pbad sama upphzed og Oddfridur fékk.

1. jandar 1996 feer Oddfridur starfs-
leyfi fyrir heimahjukrun sem er 50%
eda 30 vitjanir a manudi ad hamarki.
Var starfsleyfid byggt & samningi milli
[slands

Hjukrunarfélags og Félags

haskélamenntadra  hjokrunarfraedinga
annars vegar — en bessi félég hafa
sameinast | Félagi islenskra hjakrunar-
freedinga - og TR hins vegar fra febraar
1993 um hjukrun i heimahisum vegna

alvarlegra og langvinnra sjukdéma og

slysa.
Foreldrahépurinn
Asthildur  borsteinsdéttr og  Drifa

Leons-dottir komu & félagsfund 21.
april 1993 til ad kynna hép sem nefndist
Foreldrar barna med stéma en hopur
pessi haf6i hist éreglulega i nokkur ar.
A adalfundinum 5. mai 1994 flutti Drifa
Leonsdéttir erindi um stémabérn. A
peim fundi var |6gum Stémasamtakanna
breytt a pann veg ad foreldrahépurinn sé
sjalfsteedur adili innan samtakanna og
eigi jafnframt fulltraa i stjorn peirra. Anna
Halldérsdottir var pa kosin i stjorn sem
fulltrdi foreldrahopsins.

A fyrsta stjornarfundi eftir pennan
adalfund var tekin si akvéréun ad
foreldrahépurinn fengi allan hagnad af
merkjasdlu Krabbameinsfélagsins sem
atti ad koma i hlut Stomasamtakanna.
Foreldrah6purinn akvad ad pessum
hagnadi yrdi valid til ad styrkja unglinga
med stoma til ad taka patt i sumarbidum
norreenna stdmasamtaka sem eru
aetladir unglingum med stéma.

Fulltrdi hépsins, Anna Halldorsdottir,
for asamt formanni & norrsent ping i
Alasundi 24.-27. agust 1996 par sem
fiallad var m.a. um starfsemi fyrir bérn og
unglinga med stéma.

i oktéber 1995 var stofnadur félags-
skapur sem heitir Umhyggja — félag til
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Stjorn Stémasamtaka Islands 2005-2008, talié fra vinstri: Jén borkelssson,
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Roésa Rognvaldsdottir, Ingibjérg Vilbergsdattir, Kristjan Freyr Helgason,
Inger Rés Jonsdottir, Kjartan Sigurjonsson.

studnings sjukum bémum. Umhyggja
eru samtok foreldrahdpa barma med
langvinna sjukdéma, fagfélks og annarra
einstaklinga sem &huga hafa 4 malefnum
langveikra barna. Foreldrar barna
med stoma voru fra fyrstu tid adilar ad
pessum félagsskap og var fulltrai peirra
Margrét Omarsdottir.

Foreldrarhépurinn tok virkan patt i
Nordurlandafundi stémasamtaka 1996
sem haldinn var & Akureyri. Starfsemi
foreldrahdpsins var kynnt, tvaer maedur
greindu fra pvi hvernig er ab ala barn
med varanlegt stbma annars vegar og
hins vegar ségdu foreldrar reynslu sina
af pvi ad annast barn med timabundid
stoma. Var gédur rémur gerdur ad
pessum erindum.

Foreldrahépurinn gaf at & arinu 1999
vandadan baekling sem heitir Bérn med
stéma - uménnun og parfir. Stoma-
hjukrunarfreedingar og barnalaeknir
unnu pennan baekling asamt foreldrum
barna med stoma. Hann er fyrst og
fremst eetladur foreldrum barna med
stoma en bar er ad finna naudsynlegar
leidbeiningar vardandi uménnun stbmans
asamt ymsum gagnlegum upplysingum.
bessi baeklingur er i méppuformi pannig

ad hzegt er ad baeta inn i efni eftir ptrfum.
Haegt er ad nalgast hann & sjukrahtisum
og hja séluadilum stdmavara.

pvi
Foreldrahépsins ut af i byrjun pessarar

midur lognadist starfsemi
aldar. Ein astaeda pess er vafalitid si ad
med aukinni préun i adgerdum eru bérn

nu skemur med stoma en adur.

Adild ad Krabbameinsfélaginu og
Oryrkjabandalaginu

Stomasamtdk islands hafa alla ti& verid
undir verndarvaeng Krabbameinsfélags
islands enda avallt liti® svo & ad pau
veeri einn af studningshépum pess. bau
hafa haft skrifstofuadstééu i hlasnaedi
Krabbameinsfélagsins, haldi6 félagsfundi
par, fengié adstod fra félaginu vid Utgafu
Fréttabréfsins auk velvidar 1 ymsu
66ru formi. Pad var p6 ekki fyrr en a
adalfundi

sem Stomasamtokin eru sampykkt sem

Krabbameinsfélagsins 1986

fullgildur adili. Engu ad siéur hefur alltaf
verid litid svo a pau stérfudu sjalfstaett
innan Krabbameinsfélagsins.

A adalfundi Stémasamtakanna 2004
var sambpykkt ad pau legdu inn umsdkn
um adild a8 Oryrkjabandalagi Islands.

Pad var svo i oktéber sama ar sem
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Stéomasamtékin voru sampykkt einroma
sem adili ad OBl og urdu pau par med
30. adildarfelagid.

Stémapegar geta farid i 6rorkumat
hja Tryggingastofnuninni pé peir séu i
fullri vinnu. Peir geta skorad 15 stig sem
bydir 75% 6rorkumat. bad er vegna pess

25 ara afmeelisrit Stomasamtakanna

ad peir hafa ekki stjorn a eigin haagdum
og pvagi. bétt Stémasamtékin séu adilar
ad OBI er pad & valdi hvers og eins ad
fara i slikt 6rorkumat.

(Vid samningu pessarar greinar hefur einkum

og sér i lagi verid studst vid fundargerdir,

bréf Stomasamtakanna og gogn fra

forvera samtakanna, Stémahaopsins, auk
Fréttabréfsins. Ymsir einstaklingar hafa lagt
greinarhéfundi lid i samningu hennar og ber
sérstaklega ad nefna Olaf R. Dyrmundsson,
Halldéru Thoroddsen og Elisabetu
Ing6lfsdéttur).

Heimsoknar- og stuoningspjonustan

Mikilveegasti patturinn i starfsemi
Stémasamtakanna er heimséknar- og
studningspjénustan. Stémahjukrunarfreeding-
urinn eda skurdlaeknirinn hefur an efa nefnt
pad vid pig hvort pu vildir ekki fa heimsékn
stomapega sem lent hefur i svipadri adgerd
og pu. Vié radleggjum pér eindregid ad piggja
bessa heimsdéknarpjonustu pvi peir stomapegar
sem henni sinna hafa margra ara reynslu i

bvi ad heimsaekja félk sem svipad hefur verid
astatt um. Undantekningarlaust hafa peir sem
nytt hafa sér pessa pjonustu okkar verid harla

anaegdir med hana og eru & einu mali um ad slik
heimsokn hafi haft beedi jakveed og uppdrvandi
ahrif & pa.

Listi yfir pa sem eru i heimso6knar- og studnings-
bjénustunni liggur frammi & peim sjukrahtsum par
sem stomaadgerdir eru framkvaemdar. Stoma-
hjakrunarfraedingarnir (eda adrir hjakrunar-
freedingar) velja af peim lista einhvern vid pitt haefi,
b.e. i samraemi vid adgerd, kyn og aldur. Ad 6dru
leyti er pér ad sjalfstgdu i sjalfsvald sett vid hvern
pa talar. bess utan getur pa ad sjalfsogéu haft
samband vid okkur hvenzer sem er.

Simabjonusta
og heimsending

Stomavorur a Norourlandi

Urm |18 og vid oskum Stemasamtakum [slands til hamingju
med afmealid er okkur ansegja ad benda a ad nu er heeat ﬁ?
9
AN
—
Apoétekarinn

ad fa stomavorur i Ar,uoi-.'.ulw:.z.r.gmlm a Akureyri.
= («ff a (adm verdi!

Hafnarstraeti 95, Akureyri, simi 460 3452
Opid virka daga 9-17:30

+ Gott arval af hudverndarvorum og stomavorum
fra Convatec, Coloplast og 3M.

* Pjonusta i samreemi vid oskir og parfir
stamapega a Nordurlandi.

+ Personulegt og jakvaett vidmot.
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Eirikur Jonsson

yfirlaeknir & pvagfeeraskurdlaekningadeild LSH

Af pvagveitu, nyblédru
og endursképun pvagvega

Pvagveita

Arlega parfnast 4 annan tug lslendinga
varanlegrar pvagveituadgerdar (urostoma).
Oftast eru pessar adgerdir framkvamdar
i tengslum vid brottnam & pvagblddru
vegna krabbameins og flestir pessara
yfir midjan
aldur. Algengast er pa ad veita pvagi um

einstaklinga eru komnir

garnabut Ut a kvidvegginn um svokallad
stoma. Slikur garnabutur er um 15-20
sm langur og neer alltaf er notast vid
smagirni. Pessi adgerd er nefnd eftir
leekninum sem framkvaemdi hana fyrst
fyrir um halfri 6ld og kallast Bricker's
bladra. | raun er pd ekki um blédru ad
reeda heldur eins konar millistykki & milli
bvagleidaranna og hudar. bvagleidarar
eru saumadir vid innri endann en ytri
endi butsins leiddur Gt & kvidvegginn
par sem stémia er myndud. (Mynd 1).
Umhverfis stdmiuna er limdur hringur
en & hann festist pokinn sem tekur
vid pvaginu. Pokann parf ad tema a
nokkurra klukkustunda fresti en hann ma
hylja vel innan kleeda pess a milli.

Mynd 1. Bricker's urostoma.

| hugum flestra er pvagstémia ekki
adladandi vid fyrstu syn. bad sem vefst
helst fyrir eru ahyggjur af pvi ad geta
ekki hugsad um stomiuna en sumum
finnst hljotast af henni oOasaettanlegt
likamslyti. Pad er pd oheett ad segja
ad flestir eru mjog fljotir baedi ad laera
a stomiuna og ad lita & hana sem edli-
legan hluta likamans. Stémapegar eiga
ad geta lifad algjorlega edlilegu lifi,
stundad iprottir og t.d. farid i sund. Kostir
bessarar hefdbundnu pvagveitu er medal
annars ad adgerdin er tiltélulega einféld
i framkvaemd og hélfrar aldar reynsla er
af henni. b3 krefst pad ekki mikillar faerni
ad hugsa um stémiuna sem er kostur i
maorgum tilvikum.

Mynd 2. Bricker’'s urostoma.

Nybladra

i véldum tilvikum er buin til ny pvagbladra
Ur gorn i stad pess ad veita pvaginu Ut a
kvidvegg. bvagié safnast pa fyrir innan
likamans og teemist pa annad hvort a
edlilegan hatt um pvagras eda pa med
pvi ad sjuklingur teemir blédruna med
einnota pvaglegg. Pa losnar viskomandi
vid ad hafa stdomapoka en getur purft
bess i stad ad tappa reglulega af sér

bvaginu. Vid brottnam & pvagblédru
ma i mérgum tilvikum skilja pvagras og
pvagloku eftir. Nybladran er pa oftast
bain til ar smagirnisbat sem umbreytt
er Ur sivolu i kilulaga form og tengt
vid pvagrasina. (Myndir 2 og 3). Med
pvi ad rembast og slaka & um leid a
pvaglokunni taemist bladran a venjulegan
hatt. | sumum tilvikum verdur teemingin
po ekki nsegjanleg og parf pa ad kenna
sjllingum ad taema sig med einnota
pvaglegg. Reynist ekki unnt ad nota
pvagrasina er haegt ad bua til ventil eda
pvagras ar gérn eda botnlanganum sem
tengdur er i naflagrofina. bess konar
bladra er gjarnan buin til Gr hzegri hluta
ristilsins. Peir einstaklingar sem fara i
slikar adgerdir verda ad taeema bldéruna
par sem ventilinn er einstefnuloki.
(Mynd 4).

bad kann ad virdast flokid ad tappa af
seér pvaginu en er po fljotleert og haettulitia.
Geeta parf lagmarks hreinlastis en ekki er
pérf a4 ad framkveema teeminguna vié
daudhreinsadar adstzedur. Bleytt er i
einnota sjalfsmurdum pvaglegg sem
sidan er rennt til blédrunnar. betta ma
framkveema hvar sem er, jafnt i byggd
sem  Obyggdum.  Nyblédruadgerdir
eru einkum geréar hja ungum og
hraustum einstaklingum med edlilega
nyrnastarfsemi. ba parf ad vera haegt
ad treysta pvi ad vibkomandi fari ad
fyrirmaelum. Lifsheettulegt astand getur
skapast ef bladra, sem tezema parf
reglulega, yfirfyllist og springi inn i
kvidarholid.
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Mynd 3. Réntgenmynd af nyblédru & pvagras.

Endursképun pvagfera

[ peim tilvikum sem alvarleg vanstarfsemi
verdur a pvagblddru, pvagloku eda
pbvagras vegna godkynja sjukdoma
ma nota ymiss konar utfaeslur med
ofannefndum adferdum. Pvagblddruna

25 ara afmeelisrit Stomasamtakanna

ma t.d. steekka med garnabit til pess
ad auka rymdina. bvagrasina er
haegt ad endurgera og pa ma setja inn
gervipvagloku. | flestum pessara tilvika
parf vidkomandi ad tappa reglulega af
sér en margir kjésa pad poé fram yfir pad
ad missa pvag i tima og 6tima.

Ad breyta pvagveitu i nyblé6dru

Einstaklingar sem pegar hafa pvagveitu
spyrja stundum hvort haegt sé ad breyta
veitunni i nyblédru. Hér parf margs ad
geeta og i faum tilvikum er pad talid
radlegt. Helst kemur pad til greina ef
alvarleg vanstarfsemi er 4 pvagveitunni
sem il stadar er. Pa eru slikar adgerdir
oft ahaettusamar og floknar ekki sist par
sem vidkomandi einstaklingar hafa adur

farid i stora kvidarholsadgerd.

Mynd 4. Nybladra, med ventil til hidar,
teemd med pvaglegg.

Lokaord

Haegt er ad bjoda upp a margar Gtfaerslur
ef endurskapa parf pvagfeeri. Helstu
nyjungar felast i pbeim méguleika ad bua
til nyja pvagblodru i stad beirrar sem
fyrir var og nytast afram vid pvagras og
pbvagloku. Hefébundin adgerd er p6é enn
i fullu gildi og hafa stadist timans ténn.

Stomasamtékin eru naest-

elsti studningshépur krabba-
meinssjuklinga sem starfad hefur
innan vébanda Krabbameinsfélags
islands. bau voru stofnud 16.
oktober 1980, nzesta félag a eftir
Samhjalp kvenna og eru pvi asamt
Nyrri rédd sem einnig verdur

25 ara sidar a pessu ari, i hopi
brautrydjendanna.

Stémasamtékin hafa sinnt
afar pakklatu freedslu- og
studningshlutverki & pessum

langa tima. Peir sem hafa

Kvedja fra Krabbameinsfélagi islands

Bakhjarl i tuttugu og fimm ar

notid pessa studnings eru ekki
einungis krabbameinssjuklingar

en einnig peir sem hafa purft ad

fa stoma vegna boélgusjikdoma i
meltingarfaerum. Medlimir Stéma-
samtakanna eru pvi blandadri
hoépur en almennt gerist hja
studningshopunum en peir eru nd
ordnir sjé a hofudborgarsvaedinu og
tiu ati & landi.

Afar gott samstarf hefur aevinlega
verid milli Stomasamtakanna og
Krabbameinsfélags Islands sem
hefur leitast vid ad stydja hid goda

Guorun Agnarsdottir,

forstiéri Krabbameinsfélags Islands

starf samtakanna eftir bestu getu,
en samtdkin eiga athvarf sitt i hdsi
félagsins i Skégarhlid 8 eins og
hinir studningshbparnir.

Um leid og vid 6skum Stéma-
samtékunum hjartanlega til
hamingju med pennan merka
afanga i mikilvaegu starfi pokkum
vi® gott samstarf og géda kynningu
vi® malsvara samtakanna og adra
félagsmenn. Megi farsaeld fylgja
stérfum ykkar i framtidinni sem
hingad til.
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»~Jakvatt hugarfar

skiptir skopum®

segir Hulda Palmarsdottir, stdmapegi i halfa 6ld

Hulda Palmarsdéttir hefur verié stoma-
pegiilidlega 50 ar. HUn for i stomaadgerd
i september 1954, pba 28 ara gémul.
Hun er pvi medal fyrstu sem gangast
undir slika adgerd hér a landi og hefur
pvi meiri reynslu sem stémapegi en flest
ef ekki 6ll okkar. Han hefur verid virk i
heimsoknarpjénustu Stémasamtakanna
fra stofnun peirra og peir eru ofair sem
notid hafa lidsinnis hennar og fengid hja
henni andlegan styrk.

Pad er til marks um hversu hégvaer
manneskja Hulda er ad pegar ég bar
upp erindid, ad mega taka vidtal vid
hana, svaradi hin adeins ad han hefdi
svo sem ekki frd nokkru merkilegu aé
segja. Eg bad hana samt ad skyra fra
pvi hvernig adstaedur hefdu verid pegar
hudn var skorin upp.

Pad var i september 1954 sem
ég gekkst undir stdmaadgerd vegna
blzedandi ristilbélgu eda Colitis
Ulcerosa. Eg var u.p.b. ar 4 spitala og &
beim tima gekkst ég undir tveer adgersir.
Fyrst var ég 16gd inn & Landakot og
& par i sex manudi. Vegna pess ad
engin svaefingataski voru til par pa var
eg flutt yfir & Landspitalann par sem
adgerdirnar voru framkvaemdar. Fyrst
var litill partur af ristlinum numinn brott
og skémmu sidar naer allur ristillinn enda
er ég naer pvi ad vera med iledstémiu en
kélostomiu og pess vegna er stomian
hzegra megin & mér. Ein astaedan fyrir
pvi ad ég var svona lengi a spitalanum
var su ad mig vantadi biédstorknun.

Snorri Hallgrimsson, sem ba var yfir-

laeknir & Landspitalanum, framkvaemdi
pessar adgerdir i samvinnu vid Fridrik
Einarsson og Pal Gislason. bPad voru
nokkur vandkvadi med skurdinn sem
var gerdur vid endaparminn en ekki &
kvidnum eins og gert er i dag. Hann vildi
ekki lokast og pvi vard ad nota vitisstein
einu sinni | viku til ad brenna fyrir. bad
var ansi kvalafullt. Svo er pad sem Arna
Bjérnssyni lytalaekni, sem var nykominn
fréd nami, tekst ad lagfaera skurdinn med
adgerd og purfti pa ekki ad eiga meira
vid hann.

Eg get ekki kvartad undan hjukrun-
inni — sidur en svo. bad var hugsad
afskaplega vel um mig, bzedi 4 Landakoti
og Landspitala.

Hvernig var med stémavdrur &
pessum tima?

Pegar ég gekkst undir adgerd voru engar
stomavérur til. Eg vard pvi ad skola mig
tvisvar a dag; abur en ég for i vinnu a
morgnana og a kvéldin pegar ég kom
heim. Annars haf8i ég bara grisju fyrir
opinu. Petta gekk bara furdu vel. Eftir
ad ég var ordin heil heilsu & ny fékk ég
vinnu & geesluvellinum vid Dunhaga og
starfadi par i 30 ar. bad komu ekki upp
nein vandamal I sambandi vi6 leka &
pessum arum; petta gekk naestum pvi
eins og i ségu.

Unga folkid i dag & nattarlega erfitt
med ad skilja hvernig madur for ad i pa
daga. Eg var bedin ad koma 4 namskeid
hja sjukralidum fyrir nokkrum &rum. bau
voru steinhissa pegar eg sagdi peim
fra pvi ab engir pokar heféu verid til

pegar ég var skorin upp. Hvad gerdirdu
eiginlega? spurdu pau.
ad?

Ordum sinum til aréttingar synir
Hulda mér
pangad il

Hvernig forstu

skolunartaekin sem han
notadi pokarnir komu il
ségunnar. lat ar plasti til ad hella vatninu
i og slanga nidur ur pvi og jarnskal fyrir
arganginn. Einfaldar greejur en paettu

kannski gamaldags i dag.

begar ég gekkst undir adgerd
voru engar stémavérur til. Eg
vard pvi ad skola mig tvisvar
a dag; adur en ég for i vinnu a
morgnana og a kvoldin pegar

€g kom heim. Annars hafdi
ég bara grisju fyrir opinu.

Eg notadi aldrei annad en hitaveitu-
vatn til ad skola mig. Eg var ekkert ad
hafa fyrir pvi ad sjoda pad fyrst. bad tok
svona 15-20 min. ad skola sig eda alika
lengi og pad tekur | dag ad skipta um
pl6tu og poka.

Pad var eins og himnarikissending
begar Hjalpartaekjabankinn for ad flytja
inn stomavérur. Pad er varla haegt ad
lysa pvi med ordum hvilik breyting pad
var. betta hefur verid um 1980. ba haetti
ég ad skola mig og get varla sagt ad ég
hafi brakad skolunartaekin sidan.

Eg spyr hvort hiin hafi verid gift eda i
sambud pegar hin lenti i adgerdinni

Nei og hef aldrei gifst. Eg geri rad fyrir
ad a peim tima sem engir pokar voru
til og ég purfti ad skola mig hafi ég ekki
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hugsad mér ad geta lifad hjonalifi. Pad
hefdi gengt 66ru mali eftir ad pokarnir
komu til ségunnar. Eg hefi hins vegar
unnid med bérnum i aratugi eins og ég
sagdi adan og alltaf haft gaman af pvi ad
vera innan um bérn. Pau hafa gefid mér
afskaplega mikid.

Nu hefur pu abyggilega verid ein &
bati lengi vel?

bPad er rétt, ég hafdi ekki samskipti vid
adra stomapega fyrstu arin. Eg fékk ekki
heimahjukrun en laerdi fliétlega ad bjarga
mér sjalf. Eg atti hins vegar goda ad.
bad sem skiptir mali i pessu sambandi
er ad gefast ekki upp. Madur verdur ad
geta tekid hverju sem er med jakvaedu
hugarfari. Eg held lika ad pad hafi radié
miklu hversu goda lund ég hef.

25 ara afmeaelisrit Stomasamtakanna

Eg hef heimsott margar konur um
dagana sem lent hafa i stdmaadgerd
og jafnan lagt aherslu & ad peer temji
sér jakveett hugarfar. Eg er lika 6spor
4 ad segja peim fra 6llum adsteedum
begar ég for i adgerd hafi pser kvartad
yfir aBbunadi eda kvidia fyrir adgerd. Eg
var reyndar byrjud a pvi ad heimszekja
konur léngu adur en Stomasamtokin
urdu til. Snorri Hallgrimsson bad mig um
pad fyrstur manna. Pad hefur verid 2-3
arum eftir uppskurdinn.

Eg get varla sagt ad ég hafi hitt
stbmapega fyrr en ég tok patt i undir-
buningi ad stofnun Stémasamtakanna.
Pa komum vid saman 15-20 manns
i husnaedi Krabbameinsfélagsins vid
Sudurgétu, fyrst arid 1977.

Arid 1976 for fadir minn i stéma-
adgerd vegna krabbameins. Hann var
pa teeplega attraedur. Pad potti sjalfsagt
ad ég annadist hann heima. pad gerdi
ég lika en hann andadist tveimur arum

sidar.

Ol pessi ar hefur pu maett samvisku-
samlega a fundi félagsins og varla
sleppt ur fundi. Hefurdu pa ekki
einhvern tima setid i stjorn Stoma-
samtakanna?

Nei, pad hefi ég ekki gert og aldrei ljad
mals & pvi. Mitt starf | pagu stdmapega
hefur verid pessar heimsoknir il
einstaklinga sem gengist hafa undir
adgerd og had hefi ég gert i lidlega

fidrutiu ar.

[Liyria

- Litid heil
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Ur békinni ,,Krabbamein a islandi

Krabbamein

i ristli og endaparmi

Inngangur

Krabbamein i ristli er um 8% illkynja
@xla & [slandi. bad er medal tidustu
krabbameina sem greinast hja vest-
reenum bjédum og er algeng orsok
daudsfalla hja krabbameinssjuklingum.
Petta krabbamein er heldur algengara
hja kérlum en konum. brétt fyrir aukningu
sjukdomstilfella sidustu aratugina hefur
danartidni af véldum sjikdomsins heldur
laekkad. Fyrstog fremst er pad talid stafa
af pvi ad nu ordid greinist sjukdémurinn
fyrr en adur. Medalaldur sjuklinga vid
greiningu er 71 ar.

Krabbamein i endaparmi er um 2-3%
allra illkynja zexla & Islandi. bad er alika
algengt medal karla og kvenna. Nygengi
hefur verid ad haekka en medferd hefur
ordid markvissari vegna nakveemari
adferda tii ad greina Utbreidslu sjuk-
démsins fyrir adgerd. Skurdadgerdin hefur
breyst og adgerdartaeknin ordid miklu
nakvaemari. Fylgikvillum adgerda hefur
faekkad, s.s. taugaskédum i grindarbotni.
Medalaldur sjuklinga sem greinast med
krabbamein i endaparmi er 68 ar.

Ristillinn

Ristillinn er 1-1,5 m. & lengd. Hann tekur
vié af smapdrmunum og endar par sem
endaparmurinn (nedstu 15 sm) byrjar.
Mest &Il nzering feebunnar er frasogud
i smapdrmunum, p.e. neeringin flyst
fra holrymi smaparma og Gt i bl6aia.
Pegar innihald smaparma kemur nidur
feeduhlutar
meltingarfaerin geta ekki brotid nidur, t.d.

i ristilinn eru eftir sem

trefjar. | ristlinum frasogast sidan vatn og

ymis solt ut i bl66ié pannig ad innihald
ristilsins, péttara.
| ristlinum er miki® magn gagnlegra

heegdirnar, verdur
bakteria, sem geta m.a. myndad vitamin,
sem likaminn nytir sér.

Endaparmurinn

Endaparmurinn (rectum) er um pad
bil 15 sm ad lengd og er nedsti hluti
parmanna. Hann tengir saman ristilinn
(colon) og endaparmsopié (anus). Enda-
barmsopid hefur hringvédva med flokinni
uppbyggingu; innra sléttvédvalag, sem
Iytur ekki viljastjorn, og ytra pverrakott
vodvalag, sem unnt er ad stjorna og
koma pannig i veg fyrir 6timabzera losun
haegda.

Meginhlutverk endaparmsins er ad
geyma haegdir milli teminga. begar
prystingur eykst i endaparminum slaknar a
innri hringvédvanum og haegadirnar faerast
nedar i ganginn & endaparmsopinu.
bPegar haegdirnar feerast nedar vekja
baer viébragd i ytri hringvédvanum, sem
er viljastyrdur, og heldur hann aftur af
teemingu par til heppilegar adstaedur hafa
skapast til ad losa hasgdirnar.

Orsakir og ahaettupaettir

Erféafraedilegir peettir gegna mikiu hlut-
verkiivissumgerdum ristil-ogendaparms-
krabbameins og hafa visindamenn synt
fram & vissar genabreytingar sem auka
ahasttuna & sjukdémnum. Erfdafraedilegir
paettir eru po ekki taldir orsaka nema um
eda yfir fimm af hundradi allra ristil- og
endaparmaskrabbameina.

Flestir sem greinast med ristil- og

endaparmskrabbamein eru eldri en
fimmtugir og faestir eru i einhverjum
serstdkum pekktum aheettuhopi.  Nokkrir
slikir &hzettuhdpar eru pé pekktir, t.d.
med

einstaklingar sterka eettarsogu

um ristil- og endaparmskrabbamein,
folk med akvedna gerd ristilsepa eda
pekkta langvinna bolgusjukdéma i ristli.
Sjdklingar med langvinna parmabélgu-
p.e.

ulcerosa) og Crohn's sjukdéom eru

sjukdoma, sararistilbélgu  (colitis

i aukinni heettu 4 ad fa ristil- eda
endaparmskrabbamein.

bvi hefur verid haldid fram ad of
litii neysla trefia vaeri aheettupattur
en rannsoknir hafa ekki stadfest pad.
Rannsoknir seinni ara benda til ad offita,
litil likamleg hreyfing, mikil afengisneysla,
litil neysla félinsyru og mikil neysla
& raudu kjoti auki likurnar & myndun
ristil- og endaparmskrabbameins. Mikil
neysla avaxta og graenmetis er talin hafa
verndandi ahrif og & sidustu arum hefur
komid i lids ad lyfid magnyl (asperin)
virdist einnig hafa jakvaed ahrif.

Langflest illkynja aexli i ristli og
endaparmi eru kirtiimyndandi krabba-
mein og eru pau talin myndast i aexlis-
sepum i slimhud ristils. Visbending-
ar eru um ad skimun fyrir risti- og
endaparmskrabbamein, med pvi aé leita
og fiarleegja ristilsepa, dragi Gr nygengi
sjukdémanna og laekki danartidni peirra.

Landfraedilegur munur

Krabbamein i risti og endaparmi
er algengara i proudum |6ndum en
préunarléndum. Hsettan a ad fa sjuk-
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dominn er td. mun meiri i Nordur-

Evropu, Nordur-Ameriku og Astraliu en
Sudur-Ameriku, Asiu og Afriku. Nygengi
endaparmskrabbameins 4 Nordurléndum
er tali vera um tuttugu sinnum haerraen i
Mid-Afriku. Pessi landfreedilegi munur er
talinn stafa fyrst og fremst af mismunandi
lifshattum, einkum mismunandi matar-
venjum. A Nordurléndunum er nygengi
haest hja Nordmoénnum og Dénum en
lzegst hja Islendingum.

Einkenni

Einkenni ristil- og endaparmskrabba-
meins eru fyrst og fremst blod i haegbum
og breytingara haegdavenjum. Kviéverkir,
upppemba, litil matarlyst, preyta, slapp-
leiki og pyngdartap geta einnig verid
einkenni. Pessi einkenni geta stafad
af 66ru en krabbameini en mikilvaegt
er ad kanna undirliggjandi astaedur. |
sumum tilfellum getur ristilkrabbamein
valdi® mjég bradum einkennum, t.d.
garnafleekju eda garnastifiu.

Greining

begar einkenni eins og bl6d a haegdum
ebda breytingar & haegdavenjum koma
fram er rétt ad fara i leeknisrannsokn.
Hiuti af
likamsskodun er preifing a kvidi og einnig

venjulegri  laeknisfraedilegri
preifing i endaparmi. Areidanlegasta
rannsoknin er endaparms- og ristil-
speglun en ef skoda a allan ristilinn krefst
pad itarlegrar Gthreinsunar. Hsegt er ad
skoda breytingar i 6llum ristinum med
sveigjanlegu speglunartaeki. Ef vefjasyni
er tekid ur meinum eba afbrigdilegri
slimhtd er haegt med vefiarannsokn ad
komast ad pvi hvort um illkynja mein sé
ao raeda.

Nylega er farid ad nota télvusneid-
myndartzeki til ad taka myndir af ristlinum
eins og verid sé ad spegla ristilinn
ad innan og skima eftir breytingum i
slimhadinni. Mégulegt er ad pessi adferd
eigi eftir ad hafa hlutverk vardandi leit
(skimun) ad ristilkrabbameini.
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Medferd

Ristil- og endaparmskrabbamein er
fyrst og fremst medhondlad med skurd-
adgerd. Ef sexlid hefur ekki vaxid ut
fyrir likur
& fullri laekningu. Sé zexlid stadsett i
nedsta hiuta endaparmsins getur purft
ad fjarleegja allan endaparminn, svo
og endaparmsopid. ba parf ad leida

parmavegginn eru miklar

parminn Gt & kvidvegginn (colostémia)
svo parmainnihaldié komist Ut par sem
pad kemst ekki lengur rétta leid Gt um
endaparmsopi6. Ef 2exlid er haerra uppi
i endaparminum er oft moguleiki a ad
fiarlaegja adeins hluta endaparmsins og
tengja aftur saman parmaendana svo ad
sjuklingur geti haldi® endaparmsopi og
vodvum pess og teemt endaparminn &
venjubundinn hatt.

Skuréadgerd & endaparmskrabba-
meini er umfangsmikil, flokin og mikid
nakvaemnisverk. Geeta parf pess ad
reyna ad taka burt adleegan vef til ad
komast fyrir aexlisvoxtinn. Jafnframt parf
b6 ad gacta pess ad taka ekki meira
en naudsynlegt er vegna mikilveegra
adlaegra liffeera og tauga sem stjorna
pvagblédrutaemingu og stinningu.

Til aé minnka likurnar a8 endurkomu
ristilkrabbameins fiarleegir skurdleeknir-
inn ekki eingéngu sjalft aexlid heldur lika
hluta af heilbrigdum vef i kringum aexlid
asamt nalaegum eitlum. Sidan er oftast
heegt ad tengja ristilendana saman.

Horfur
i peim ftilvikum er ristilkrabbamein
uppgétvast snemma, p.e. pegar pad
er takmarkad vid ristilvegginn, er lang-
oftast unnt ad laekna sjuklinga med
skurdadgerd. begar sjukddmurinn hefur
nad ad dreifa sér Gt fyrir ristilvegginn eru
horfurnar verri og einkum ef @xlid hefur
dreift sér til eitla eda fiarleegra liffeera.
[ heildina er hlutfalilsleg fimm ara lifun
(p.e. lifun midad vid jafnaldra af sama
kyni) 54% fyrir karimenn og 58% fyrir
konur.
Horfur
med endaparmskrabbamein eru mjég

sjuklinga sem greinast
mismunandi. | heild hafa horfur batnad
mjog mikid, sérstaklega sidustu tiu arin,
einkum med tilkomu betri og markvissari
og
sem oftast er gefin fyrir skurbabgerd.

skurdadgerda geislamedferdar,

Hiutfallsleg fimm ara lifun er yfir 50% og
likur eru & ad lifun batni enn & naestu
arum med markvissari medferd.

(Grein pessi er unnin ur

békinni Krabbamein & islandi.
Krabbameinsskra Krabbameinsfélags
islands 50 ara, sem Jon Gunnlaugur
Jénasson og Laufey Tryggvadottir
ritstyrdu og Krabbameinsfélagid gaf
ut 2004. Kaflarnir sem pessi grein
er unnin ur eru ,Ristilkrabbamein® og
+Endaparmskrabbamein”. Greinin
er birt med godfuslegu leyfi ritstjora
bokarinnar).

Ristilkrabbamein 1998-2002

Karlar Konur
Medalfjoldi tilfella & ari 49 39
Hiutfall af 6llum meinum 8,5% 6,7%
Medalaldur vid greiningu 70 ar 71 ar
Fjoldi & lifi i arslok 2002 280 258

Heimild: Krabbamein & Island 2004.

Endaparmskrabbamein 1998-2002

Karlar Konur
Medalfjoldi tilfella & ari 15 14
Hiutfall af 6llum meinum 26% 2,5%
Medalaldur vid greiningu 69ar 66ar
Fjoldi & lifi i arslok 2002 9N 86
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Log um reéttindi sjuklinga

L&g um rettindi sjiklinga toku fyrst gildi 1. jali 1997 og
voru sampykkt med breytingum premur &rum sidar. |
peim er ad finna mdrg mikilvaeg akvaedi til hagsbata fyrir
sjuklinga. Vid radleggjum pér ad kynna pér pau en pau
eettu ad liggja frammi & 6llum sjukrahdsum eda a.m.k.
ardrattur ur peim. Annars ma nalgast pau a netinu. Slodin
er: hitp://www.althingi.is/lagas/131a/1997074.htm|

Um markmid laganna segir i 1. gr.:

,Markmié laga bessara er ad tryggja sjuklingum
tiltekin rettindi i samraemi vid almenn mannréttindi og
mannhelgi og styrkja pannig réttarstédu peirra gagnvart
heilbrigdispjonustunni og stydja trinadarsambandid sem
rikja ber milli sjuklinga og heilbrigdisstarfsmanna.”

Um geedi heilbrig8ispjonustu segir i 3.gr.:

»Sjuklingur a rétt & fullkkomnustu heilbrigdispjonustu
sem a hverjum tima er vél a ad veita.

Sjuklingur a rétt &4 pjénustu sem midast vid astand
hans og horfur a hverjum tima og bestu pekkingu sem
vdl er a. Heilbrigbisstarfsmadur skal leitast vid ad koma
a traustu sambandi milli sin og sjuklings.

Sjuklingur & rétt a samfelldri pjénustu og aé samstarf
riki milli allra heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem
hana veita.”

Vid viljum vekja sérstaka athygli & 22. gr. laganna
sem greina fra reglum um innlégn og Utskrift:

,Vid komu sjuklings & heilbrigdisstofnun skulu
heilbrigdisstarfsmenn sem annast hann kynna sig og
starfssvid sitt. Jafnframt skal kynna fyrir honum reglur og

venjur sem gilda & stofnuninni og mali skipta.

Sjuklingi skal gerd grein fyrir hvada laknir beri
meginabyrgd a4 medferd hans a heilbrigdisstofnun.

Adur en ad utskrift sjiklings kemur skulu adstaedur
hans kannadar og honum tryggd fullnaegjandi heima-
pjénusta eda énnur Urraedi eftir pvi sem unnt er.

Vi utskrift af heilbrigdisstofnun skal sjuklingur fa, eftir
pvi sem p&rf krefur, leidbeiningar um pydingarmikil atridi
er varda eftirmedferd, svo sem lyfjagj6f, matarsedi, pjalfun
og hreyfingu. Ef pess er dskad skulu leidbeiningarnar
gefnar skriflega.

Leeknabréf og vottord vegna veikinda, slysa, sjukra-
huslegu og pess héattar skulu afgreidd an astaedulauss
drattar.”

| samraemi vid 16g um réttindi sjuklinga att pa pvi rétt a

eftirfarandi:

1. Ad fa nakvaemar upplysingar um pa adgerd sem pu
att i veendum.

2. A8 stomahjikrunarfraedingur annist pig par sem pvi
verdur vid komid.

3. A0 pu fair heimsokn stbmapega fyrir og eftir adgerd.

4. Ad pu fair allar skriflegar upplysingar um
Stomasamtokin og stdbmapega sem tiltaekar eru.

5. Ad pu fair ndkvaemar upplysingar um eftirmeéferd og
heimahjakrun.

6. Ad pu fair upplysingar um pad hvar pu getur fengi®
stomavorur.

7. Ad pa fair umsoknareydublad til ad fa vottord hja
Tryggingastofnun rikisins.
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Afmaelishatio Stémasamtakanna

16. oktober 2005

Stémasamtok lslands héldu upp & 25
ara afmaeli sitt 16. otkober s.l. ad Grand
Hétel vid Sigtin. Afmeelisveislan tokst i
alla stadi ljomandi vel; st6d han fra kl.
14 til 17 og & peim tima mezettu lidlega
60 manns.

Kristian Freyr Helgason, formadur
Stomasamtakanna, avarpadi gesti og
baud® pa velkomna. Ad avarpi hans loknu
kvéddu nokkrir fundargesta sér hljods.
Sigurdur Bjornsson, formadur Krabba-
meinsfélags islands, flutti stutt &varp

gjafabréf fra Krabbameinsfélagi
islands og Reykjavikur med framlagi
til freedslu og uménnunar stémapega.
Arnpor
Oryrkjabandalagsins, flutti kvedju fra

Helgason, framkvaemdastjori
bandalaginu og afhenti fundarhamar ad
gjof. Fulltrdar annarra studningshoépa
Krabbameinsfélagsins feerdu  okkur
50.000 kr. til freedslu og umdénnunar.
Fulltriii Parkinsonsamtakanna & [slandi,
Olina Sveinsdéttir, sté naest i pontu og

afhenti Stémasamtokunum fimm einték

lifa med kroniskan sjikdom” eftir Svend
Andersen, en Parkinsonsamtékin hafa
gefid békina at.

bess ma geta ad prir af stofnfélégum
1980 meettu a
sameaelishatidina, pau Hulda Palmars-
dettir,  Olafur
Sigridur Flyenring pau voru einnig medal

Stomasamtakanna

R. Dyrmundsson og

stofnenda Stomahdpsins 1977.

A8 loknum avérpum badu gestir
veitingar sem voru rikulega fram bornar.
Agnar Mar Magnusson piandleikari Ik

af bokinni Heilbrigdi byr i huganum. A8  undir bordum.

og afhenti

stjorn Stémasamtakanna

Til vinstri: Kristjan Freyr Helgason, formadur Stomasamtakanna,
avarpar gesti.

Hjukrunarfrazdingarnir Elin Maria Sigurdardottir,
Qddfridur R. Jonsdottir, Ingibjérg Jonsdottir og
Edda Olafsdottir

Til vinstri: Melkorka Sigurdardaéttir, Asta Lilja
 Kristjansdottir, Sigurdur Jon Olafsson, Arnpér
Helgason, framkvaemdastjori OBI, Elin Amadottir
og Olina Sveinsdéttir fra Parkinsonsamtékunum
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Kristjan Freyr Helgason, Steinunn Fridriksdottir formadur Styrks, Una Sigran Jénsdattir, gjaldkeri Nyrrar raddar og fyrrv. formadur peirra,
Gudrun Sigurjonsdéttir, formadur Samhjalpar kvenna og Jéhannes M. Gunnarsson, framkvaemdastjéri leekninga LSH.

Margrét Kristjansdottir, Holmfridur Sigurdardéttir
og Hulda Palmarsdottir.

Ingibjérg Jonsdéttir, Kristinn Jon Eysteinsson og Inger Rés Jonsdottir.

Sveinn Marelsson, Jon A. Sigurésson, Anna O. Halldorsdéttir, Kjartan Sigurjonsson, Sigridur Joakimsdottir og Gunnar Olafsson.
Jonna Bjarnadéttir, Alfred Eyjolfsson og Margrét Marelsdottir.
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,Menn nattirulega
horfdu a petta undur”

segir Magnus Adalbjérnsson,
kennari og adstodarskoélastjori & Akureyri

Magnis Adalbjérnsson, kennari og
adstodarskoélastjori & Akureyri, var einn af
peim fyrstu sem gengust undir ileostoma-
adgerd af véldum blaedandi ristilbolgu hér
a landi, pa kornungur madur. Pad var
arid 1966. Magnus var langt leiddur fyrir
adgerdina en nadi fullri heilsu og hefur
stundad erilsamt og krefiandi starf alla
sina starfsaevi, auk pess ad vera virkur i

félagsmalum og stjornmalum.

Eg bid Magniis ad segja mér fyrst

frd addraganda pess ad hann gekkst
undir stomaadgerod

Sjukdémur minn greindist raunverulega
pegar ég var i 2. bekk i gagnfreeda-
skoéla, 14 ara gamall. bad hafdi ad visu
att svolitinn addraganda og ma jafnvel
segja ad petta hafi byrjad pegar ég var
i 1. bekk. En pegar ég atti ad setjast i
3. bekk, pad hefur verid haustid® 1956,
var ég ordinn pad sleemur ad ég leggst
inn & spitala og var meira og minna
a spitdlum og ekkert i skola i tvé ar.
Seinna arid var ég fjora manudi sudur
a Landspitala og pa voru i fyrsta skipti,
mér vitanlega, reyndar hér & landi
Cortison sterainnhellingar, pannig ad ég
var tilraunadyr & peim vettvangi. petta
gekk alveg bokkalega og eftir pessa fjéra
manudi & Landspitalanum var ég ordinn
nokkud godur. Eg for pa aftur i skéla og
klaradi landspréf og sidan stlidentsprof
frdA Menntaskolanum & Akureyri. bessi
ar purfi €g meira og minna ad nota friin,
baedi a sumrin og eins jolafri og paskafri,
i uppbyggingu & spitala. Eg var agsetur
a milli en svo helltist petta yfir mann eins
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og beir pekkja sem hafa haft pennan
sjukdom.

Medferdin var folgin i alls konar
lyfiagjofum, ég purfti jafnvel ad taka inn
koladuft og loks var strangt mataraedi.
pad sem ekki matti borda var: Reykt,
steikt, bakad, bradid, kryddad, surt,
sigid, feitt; svona var pulan. Kolin voru
6gedslegt medal. betta var svart duft
sem madur var latinn éta og atti ad
burrka upp ristilinn. Eg kom bessu
sjaldnast nidur. Svo var nattarulega
pundad i mann vitaminum og loks var
pad hvildin. Han kom nu nénast af sjalfu
sér pvi petta var oft svo blaedandi ad
madur komst hvergi.

Madur hlyddi bara og gleypti
pad sem manni var sagt ad

gleypa — nema kolin — ég
hardneitadi peim.

Mér var raunverulega ekkert sagt
um sjukdéminn. A8 petta veeri bara
sjukdomur sem enginn vissi af hverju
stafadi; hann veeri illvidradanlegur og
mj&g fair sem laeknudust. Pad voru aldrei
neinar Gtskyringar a einn eda neinn veg
vardandi sjukdéminn eda medferdina.
Madur hlyddi bara og gleypti pad sem
manni var sagt ad gleypa — nema kolin —
ég hardneitadi peim. Kom peim sjaldnast
nidur. Pad sem meér féll po einna verst
medan ég var & lyflaeknisdeild FSA var
ad ég var par innan um mikid veikt og
jafnvel deyjandi folk. Eg var um tima &
sex manna stofu en seinna var ég settur
a einbyli.

NU, sidan lida arin og ég fer ad kenna

en arid 1965 er ég ordinn frekar slaemur.
ba fer ég og hitti pa Hauk Jénasson
— sem ég tel nd ad hafi eiginlega bjargad
lifi minu — og leggst inn & Soélheima
vid Tjarnargétu. Hann var par med
einkasjukrahis. Parna var ég naestum
heilt sumar og var pa ordinn nokkud
godur. Haukur var reyndar ad hugsa
um ad senda mig til Bandarikjanna i
uppskurd en akvad ad gera tilraunir,
adallega med Cortison innhellingar. Eg
var ordinn nokkud goédur um haustié og
lifdi af allan naesta vetur en sumarid 1966
var ég ordinn pad slzemur ad pad var
ekki nema um eitt ad raeda og pad var
ad fjarlaegja ristilinn. Petta var ordié svo
adkallandi ad Snorri Hallgrimsson kom
heim ar sumarfrii til ad gera adgerdina;
gerdi pad fyrir ord Hauks Jénassonar.
beir voru minir lifgjafar pvi petta var
ordid mjog kritiskt astand.

Eg var, eftir pvi sem &g veit best,
pridji sjaklingurinn sem gekkst undir
svona adgerd hér & landi. Adur en ég
for i abgerdina fékk ég i fyrsta skipti
einhverja salfreedimebferd. pPad kom til
min kona sem haf6i, 8 vegum Hauks,
gengist undir sams konar adgerd Uti i
Bandarikjunum arid aéur. Hun leiddi mig
i allan sannleika um hvada hjalpartaeki
veeru til og hvad veeri haegt ad gera og
han hjalpadi mér mjég mikid.

Hvernig var pjonustan vid stomapega
arid 19667

Hun var engin. Eg var eini stémapeginn
4 Nordurlandi og ég purfti ad panta
minar vérur sjalfur fra Bandarikjunum.




| fyrstu sendingarnar féru heil
manadarlaun kennara

og yfirleitt purfti ég ad taka

vixil til ad leggja ut fyrir

hverri sendingu.

bzer voru nokkud dyrar og petta voru
myndarlegar sendingar pvi ekki vildi
madur verda uppiskroppa med vorur. |
fyrstu sendingarnar féru heil manadarlaun
kennara og Yfirleitt purfti ég ad taka vixil til
ad leggja ut fyrir hverri sendingu og senda
peningana Ut en fékk svo helminginn eda
prja fiordu endurgreiddan pegar sendingin
kom. | fyrstu purfti a5 borga 90% toll
og 11% soluskatt sem var nattarulega
lagdur a sendingarkostnadinn lika pannig
ad pegar upp var stadid pa hagnadist
rikid bara téluvert a pessu. Pessar vérur
voru i sama tollflokki og iprottavérur! Eg
mogladi strax og fekk tollinn lsekkadan
nidur i 60% strax i neestu sendingu,
sidan nidur i 30, svo nidur i 15 og sidast
vard petta tollfrjalst. Pad ték ein tvo eda
pria ar ad fa tollinn felldan alveg nidur.
En svo natturulega vard stora byltingin
pegar Lyfjaverslun rikisins for ad flytja
pessar vérur inn og madur gat fengid
beer dkeypis par. barna voru mjdg miklir
hagsmunir i hufi fyrir stbmapega.

Eg man eftir einu atviki fra pessum
arum sem var kannski svolitid skemmti-
legt — og po ekki. Eg hafdi pantad vorur

en paer komu ekki og ég var alveg
ad verda lens; var farinn ad undirbla

neydarkall til Bandarikjanna. En pa kom
pakkinn. Hann var pa budinn ad velkjast
um 6ll hérud irlands en peir fundu hvergi
Akureyri. En svo hafa peir farid ad lesa
betur a pakkann og séd ad pad stdd ekki
4 honum Ireland heldur Iceland, pannig
ao petta bjargadist.

En hver var préunin i stéma-
pokunum?

Fyrstu pokarnir sem vié fengum 4 sjikra-
husinu voru svokalladir colostomi pokar.
Peir voru alveg skelfilegir. Petta voru
lokadir, einnota plastpokar og limingin &
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peim for mjog illa med hadina. Hja mér
hljop han i sar sem tok pria eda fjéra
ménudi ad graeda. Onnur kynslédin voru
pykkir, margnota gummipokar, agsetir
svo sem, en nokkud fyrirferdarmiklir. Pad
purfti ad lima pa @ med sérstéku limi sem
var borié bzedi a hudina og pokann med
pensli. Limid atti ad vera hudvaent en oft
voru vandamal i sambandi vid pessar
alimingar pvi ad folk poldi ekki limid.
Naest komu plastpokar sem voru festir
a skjold med jarnhring. Skjéldurinn var
limdur &, sidan voru pokarnir settir upp a
skjéldinn og lzestir & hann med jarnhring.
Pessir pokar voru gridarleg framfér pvi
ad peir voru svo miklu minni um sig en
gummipokarnir. Limid var lika alltaf ad
skédna. Stora byltingin i pokunum var
svo pegar ,hunangskdékurnar® komu.
baer voru sjalflimandi, einnota umbudir
0g eins paegilegar og hugsast getur.
Parna voru pokarnir farnir ad likjast pvi
sem peir eru i dag og sidan hefur pessi
Utfeersla verid ad proast.

Hvernig voru vidhorfin a pessum
tima til pess ad hafa stéma?

A pessum tima potti bara skelfilegt, ég
tala nu ekki um fyrir ungan mann, ad fa
stoma. Pad potti bara fragangsok. beir
voru mjog tregir leeknarnir til ad setja
folk i uppskurd og ég held ad pad hafi
verid meira pessi vidhorf en ad peir hafi

ottast adgerdina sem slika. Vidhorfid
var pannig ad pad var reynt ad lata folk

pola sjukdéminn i lengstu l6g. bratt fyrir
pessi vidhorf var ég alveg akvedinn i
pvi fra fyrstu stundu ad ég aetladi ekki
ad lata petta hefta mig & neinn veg. Eg
byrjadi til deemis strax ad fara i sund.
Menn nattarulega horféu a petta undur
en ég lét pad ekki neitt & mig fa, horfdi
bara keikur framan i folk. Svo heetti
félk ad taka eftir pessu og petta potti
bara sjalfsagt. Eg stundadi sund upp a
hvern einasta dag i ein 30 ar poétt ég hafi
adeins dregid Gr pvi seinni arin.

AO aeggjan Snorra Hallgrimssonar,

sem gerdi adgerdina og stundadi mig

eftir hana, for ég ad ganga til rjupna.
Snorri var afskaplega gédur laeknir og
spjalladi oft vid mig, pvi ég purfti ad vera
nokkud lengi a Landspitalanum eftir
adgerdina og €g held ad hann hafi hleypt
i mig dalitlum kjarki. Hann skildi alveg
greinilega mikilvaegi pessa sélraena
pattar og hann hvatti mig og uppé&rvadi
mjég mikié, var betri en enginn i pvi.
Hann hvatti mig til ad fara Ut og ganga
afjoll. Eg for ad hans radum og veturinn
eftir keypti €g mér byssu og ég hef
gengid a fjoll sidan. Eg hef lika stundad
alla mina vinnu og ekki oft verid fra.

Stzersta breytingin er
bessi félagsskapur
— Stomasamtokin. Ad mynda

felagsskap, hagsmunafélag,

sem midlar upplysingum og

stydur pa sem hafa gengist
undir svona adgerd.

Nd manstu timana tvenna - hverjar
hafa ordid steerstu breytingarnar?

Staersta breytingin er pessi félagsskapur
— Stomasamtékin. A3 mynda félagsskap,
hagsmunafélag, sem midlar upplysingum
og stydur pa sem hafa gengist undir
svona adgerd. Sidan nattdrulega hvad
rikisvaldid er ordid viljugt til ad gera allt fyrir
okkur pannig ad vié faum allar vérur friar.
bad skiptir afskaplega miklu mali. bad
hefur lika ordid bylting i stémavérunum og
enn ma nefna ad stéru sjikrahlsin hafa
radid til starfa hjukrunarfraedinga med
seérpekkingu a pjonustu vid stomapega.
Vid Nordlendingarnir nutum til deemis um
arabil pjonustu Vigdisar Steinporsdottur
hjikrunarfreedings og faum seint full-
pakkad hennar éeigingjérnu vinnu i okkar
pagu. Vidhorfin hafa lika breyst. bad er
ekkert feimnismal lengur ad hafa stéma
og i minum huga var pad reyndar aldrei
feimnismal. Breytingin a vidhorfum og
opnari umraeda er areidanlega ad storum
hluta féelaginu ad pakka. Og eftir allan
pennan tima er mér efst i huga pakklseti
til félagsins og peirra sem a pess vegum
hafa lagt a sig vinnu til ad studla ad betri
lidan og betri pjonustu vid stomapega.
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Tryggvi Stefansson
skurdlaeknir

Skurdaodgerdir vegna sararistilbolgu

Inngangur

Sararistiibolga er sjukdémur i slimhad
ristilsins (Colitis Ulcerosa). bad er ekki
vitad hvad veldur sararistilbdlgu. bad er
4litié ad ymsir paettir i erfdum og umhverfi
valdi sjikdémnum. Sararistilbolga likist
sjukdomum i onzemiskerfinu. [ bl6dras
sjiklinga med sararistilbolgu eru hvit
blédkorn sem hafa pann eiginleika
ad peer radast & frumur i slimhad
ristls og endaparms og valda bdlgu
og vefjaskemmdum i slimhddinni.
bessum eiginleikum er vidhaldid af
ristilslimhadinni en hverfa ef &ll slimhud
ristils og endaparms er fijarlaegd.
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Mynd 1. Ger8 | Gagnasmidju LSH.

Lyfiamedferdin  byggist a  gjof
bolgueydandi lyfia eins og Salazopyrins
og Mesalasins og i bradatilvikum
sterum (Prednisélon). Einnig eru ymis
onzemisbeelandi lyf gagnleg i medferd
vid sararistilbolgu  (Azathioprine, 6-
Mercaptopurin, Cyclosporin). begar ekki
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er haegt ad medhdndla sjikdominn med
lyfjum er ristil- og endaparmsslimhudin
fiarleegd med adgerd.

=

= M

Mynd 2. Gerd i Gagnasmidju LSH.

pad eru meira en 50 ar sidan
brottnam a ristli, endaparmi og enda-
parmsopi med varanlegri ileostémiu var
kynnt sem medferd vid sararistilbolgu
(Mynd 2).
gildi enn pann dag i dag. Nyjungar i

bessi adgerd er i fullu

skur8lzekningum  sararistilbélgu
komi® hafa sidan hafa ekki leitt til betri
medferdar a4 sjukdomnum heldur hefur

sem

markmid nyjunganna verid ad komast
hja pvi ad nota varanlega ileostomiu.
Hja peim sem ekki hafa haft alvarlegan
sjikdom i endaparmi hefur brottnam a
ristli med tengingu a ileum i endaparm
verid notud (Mynd 3).

Kochs poki er innri garnapoki
sem var préadur af professor Kocks

i Gautaborg og byrjad ad nota par

1969. Innri garnapoki var settur i kvid a
svipudum stad og ileostomia og teemdur
med plastlegg i gegnum gat & kvidnum.
Kochspoki hefur ekki verid notadur hér
4 Islandi og mun ég pvi ekki fjalla meira
um hann. A St Marks sjukrahusinu i
London byrjudu Parks og Nichols ad
gera adgerd 1978 par sem beir tengdu
innri poka nidur i endaparmsopid og er
garnapokaadgerdin sem notud er i dag
préun & peirri adgero.
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Mynd 3. Gerd i Gagnasmidju LSH.

Bradaadgerdir

Bradaadgerdir vegna séraristilbolgu eru
orénar sjaldgeefar vegna pess hve
eftirlit med sararistilbolgusjuklingum er
gott, en bradaadgerd parf ad gera ef
ristilveggurinn rofnar eda ef mikil blaeding
verdur fra sarum i ristilslimhadinni sem
ekki er haegt ad stédva 68ru visi en med
adgerd. Ristilveggurinn rofnar vegna
sarmyndana i slimhudinni eda vegna
mikils pans a ristlinum sem verdur vegna
I6munar i ristilveggnum. Vié rof & ristli




getur innihald ristilsins lekid at i kvidinn
og valdid lifshaettulegri sykingu.

i bradatilvikum er annad hvort tekinn
allur ristill, endaparmur og endaparmsop
og 16gd fram endaileostomia (Mynd 2)
eda bara ristillinn er tekinn, 16gd fram
ileostomia og skildir eftir 15 — 20sm
af endaparminum (Mynd 4) en pad
gefur moguleika a pvi ad gera adra
adgerd sidar par sem endaparmurinn er
fjarlaegdur og garnapoki er tengdur nidur
i endaparmsop (Mynd 5).

I€
Mynd 4. Gerd i Gagnasmidju LSH.

e
Mynd 5. Gerd | Gagnasmidju LSH.

Valadgerdir

Valadgerdir eru pzer adgerdir sem haegt
er ad gera a fyrirfram akvednum tima, a
dagvinnutima, og par sem orsékin veldur
ekki bradri heettu fyrir sjlklinginn.

Helstu abendingar fyrir valadgerdum
hja séraristilbolgusjliklingum eru pegar
pegar
fyrir krabbameini er aukin og pegar

lyflamedferd bregst, ahaetta
bérn haetta ad vaxa edlilega vegna
sjukdémsins.

Pad er erfitt ad skilgreina hveneer
pad
venjulega er liti® & sem slakan arangur

lyflamedferd bregst. En sem

25 ara afmeelisrit Somasamtakanna

af lyfiamedferd er langvinnt heilsuleysi,
tidar endurkomur bradrar bélgu, alvarleg
einkenni og ef sjuklingurinn er hadur
sterum vegna sjukdémsins.

bPegar &4 ad meta lyflamedferdina
er haegt ad stydjast vid upplysingar um
hversu oft sjaklingurinn parf ad leggjast
a sjukrahus, hversu mikid sjuklingurinn
er fra vinnu, alag a fiolskyldu, adra
félagslega peetti, hversu einkennin eru
alvarleg, hvort hann pjaist af blédleysi,
prottleysi Afstada
sjiklingsins sjalfs til adgerdar getur haft
afgerandi ahrif & pad hvernig pessi atridi

eda vannzringu.

eru metin.

Krabbameinsahaetta er aukin hja
beim sem hafa sararistilbolgu. Ahasttan
verdur meiri eftir pvi sem sjuklingurinn
hefur sjukddminn lengur og eykst
aheettan hradar eftir ad hann hefur haft
sjukdominn i 10 ar. Mest er aukningin
hja peim sem hafa haft bdlgu i 6llum
ristlinum. Sjuklingum med sararistilbolgu
er fylgt eftir med ristilspeglunum vegna
krabbameinshaettunnar. Haegt er ad
finna breytingar i ristinum sem eru
forstig ad krabbameini (dysplasia) og er
alitid ad pegar peaer eru til stadar eigi ad

fjarlaegja ristilinn.

baer valadgerdir sem eru notadar 4 LSH

eru;

1. Brottnam a ristli, endaparmi og enda-
parmsopi med varanlegri endaileo-
stomiu (Mynd 2)

2. Brottnam a risti med tengingu &
smagirni i endaparm (Mynd 3)

3. Brottnam & risti og endaparmi

med tengingu a garnapoka nidur i

endaparmsop (Mynd 5)

Smagirni (ileum) tengt vid endaparm

Hjd 10% sjuklinga sem fara i adgerd
er astand endaparms pad gott ad pad
er haegt ad komast hja pvi ad fjarleegja
endaparminn og er pa haegt ad tengja
endaparm. Vid pad nytist
endaparmurinn sem geymir fyrir haagdir

ileum i

en sjuklingurinn parf ad vera i reglulegu

eftirliti til ad fylgjast med slimhudinni i
endaparminum m.t.t. bolgu og krabba-
meinsmyndunar. Skilyrdin fyrir pvi ad
haegt sé ad nota endaparminn til ad tengja
i eru ad hringvédvinn sé edlilegur pannig,
ad sjuklingurinn geti haldid haagdum, ad
boélgusjukdémurinn hafi ekki minnkad
geymslurymi endaparmsins pad mikid
ad hann sé énothasfur og pad ma ekki
vera virk bolga i endaparminum. bratt
fyrir ad geett sé ad pessu gerist pad
i allt ad 30% tilfella ad pad parf ad
fiarleegja endaparminn seinna. b6 ad
endaparmurinn sé fjarlaegdur i pessum
tilvikum er samt enn mogulegt ad gera
garnapoka og tengja hann nidur i
endaparmsop.

Garnapokaadgerd

Garnapokinn er 15 til 18 sm langur
poki sem er gerdur ur nedstu 35 til 40
sm smagirnis (ileum). Garnapokarnir
hafa verid nefndir eftir 16gun sinni og
er talad um S-poka, W-poka og J-poka.
bad er ordid algengast ad nota J-lagid
(Mynd 6) par sem pad er einfaldast
og pbad hefur synt sig ad pad breytir
engu til lengri tima hvada légun er &
garnapokanum, af pvi ad hann lagar
sig ad grindarholinu. Pegar garnapoki er
tengdur nidur i endaparmsopid er talad
um ad gera adgerdina i einu prepi, tveim
prepum eda prem prepum. Ef adgerdin
er gerd i einu prepi er att vid ad ristillinn
og endaparmurinn séu teknir og gerdur
innri garnapoki sem sé tengdur niBur i
endaparmsopid i einni adgerd og er pa
engin ileostémia gerd (Mynd 5). bessa
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Mynd 6. Gerd | Gagnasmidju LSH.
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adferd er eingdngu haegt ad nota ef
sjuklingurinn er friskur og ekki a sterum
eda oOnaemisbaelandi lyfjum. Peir sem
koma til greina ad fara i adgerd i einu
prepi eru sjuklingar sem hafa vaegan
sjiukdém en hafa haft hann pad lengi ad
pad er ordin aukin krabbameinsahaetta
eda ef forstigsbreytingar finnast.

begar sjuklingarnir eru mjég veikir og
eru a miklum lyfijum sem geta verid baedi
sterar og 6nsemisbaslandi lyf og e.t.v.
vanngerdir ad auki pa er gréandinn i
vefjum likamans lélegur. Ef tengingarnar
gréa illa er hzetta a4 ad bpaer leki. Leki
a tengingu getur ordid lifshasttulegur.
Pad er pvi regla ad peir sjuklingar sem
eru veikastir fara i abgerd par sem ekki
er gerd nein tenging. Pad parf pa ad
gera fyrst adgerd par sem ristillinn er
tekinn og endaparmi lokad ad ofan og
I6gd fram endaileostomia (Mynd 4).
begar sjuklingurinn hefur nad ser af
sararistilbélgunni og er ordinn lyfjalaus er
gert annad prep par sem endaparmurinn
er tekinn og garnapoki tengdur nidur i
endaparmsopi® (Mynd 5). Ef pad parf
ad gera lykkjuileostémiu | peirri adgerd
(Mynd 7) er henni lokad i pridja prepinu
2-3 manudum seinna.

Mynd 7. Gerd | Gagnasmidju LSH.

Minna veikir sjuklingar sem eru
vel naerbir en eru etv. a sterum geta
gréid en pad getur tekid lengri tima og
getur pa verid hsegt ad gera fullkomid
brottnam a ristli og endaparmi og garna-
pokatengingu nidur i endaparmsop i
fyrstu adgerd en tengingin er pa varin

me?d lykkjuileostdmiu. Pessari ileostomiu
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er sidan lokad aftur i 6éru prepinu 3 - 6
manudum seinna eda pegar haegdirnar
sem koma i pokann eru farnar ad
pykkna.

Frabendingar fyrir garnapokaadgerd-
um eru ef sjiklingurinn hefur slappan
hringvédva og haegdaleka, en pa yrdi
lekinn obeerilegur eftir ad buid er ad
tengja garnapoka nidur i endaparmsopid.
Ef sjaklingurinn hefur ekki 6rugglega
sararistilbélgu heldur geeti haft Crohn’s
sjukdom er ekki talid radlegt ad gera
garnapokaadgerd vegna aukinnar tioni
fylgikvilla.

lleostémia eda garnapoki

Valid & milli adgerdar par sem allur ristill
og endaparmur asamt endaparmsopi
eru fjarleegd og l6gd fram varanleg
ileostomia (Mynd 2) og adgerdar bar
sem allur ristil og endaparmur eru
flarleegd og innri garnapoki tengdur nidur
i endaparmsop (Mynd 5) getur verid erfitt
fyrir einstaklinginn sem i hlut &. [ rauninni
motast pad mest af pvi hversu mikid
hann er & moti pvi ad hafa stomiu. Pad
er naudsynlegt ad pekkja til hugsanlegra
fylgikvilla af adgerdunum begar valid er
a milli ileostémiu eda garnapoka.

Fylgikvillar eftir garnapokaadgerdir
Fylgikvillar fylgja beedi ileostébmium og
innri garnapokum. Pad er algengara ad
fa fylgikvilla eftir garnapokaadgerd en
ileostémiur.

Danartioni eftir garnapokaadgerdir
er mjog lag. Hér a islandi hefur enginn
daid af adgerdinni. Par sem mikid er gert
af pessum adgerdum hefur danartidnin
verid 0,2%-0,4%. Aftur & moti er ha tidni
annarra fylgikvilla eda 20%- 50%.

Leki a tengingunni kemur hja 10%-
15%.
sykingar sem hann veldur. Lekinn getur

Lekinn er heaettulegur vegna
lika valdid pvi ad pad verdi prenging a
tengingunni seinna. Ottinn vid leka &
tengingunni er adalasteedan fyrir pvi
ad sett er lykkjuileostomia til ad verja

garnapokann & medan hann er ad gréa.

Gamastifla eftir abgerdina kemur hja
15%-25% sjuklinga sem fara i adgerd.
Ef garnastifla verbur eftir adgerdina
getur purft ad gera adra adgerd til ad
losa um hana. Ef gerd er priggja brepa
adgerd parf ad loka lykkjuileostomiu i
3ja prepinu og er pad tiltdlulega algengt
ad prenging eda stifla verdi par sem
stomiunni var lokad.

Fistilgéng geta myndast frd garna-
pokatengingunni og G4t & had eda i
leggong. Fistilgbng koma adallega ef
einhver vandrae06i hafa verid i adgerdinni
vid gerd tengingarinnar. Fistilgéng fra
garnapokanum koma eftir 4%-7% af
adgerdunum. Pad er mjog erfitt ad gera
vid fistla fra garnapokum og endar med
pvi ad pad parf ad fjarleegja pridjung peirra
garnapoka par sem fistlar myndast.

Bélga eda syking | pokanum
(pouchitis) kemur hja 15%-20% eftir
Liklega fa allt ad 50%
beirra sem hafa innri garnapoka bolgu

adgerdina.

eda sykingu i garnapokann & 10 arum
eftir adgerdina. Yfirleitt gengur vel
ad medhondla pessa sykingu med
syklalyfjum, en i einstaka tilfellum verdur
sykingin pralat og getur endad med pvi
ad pad parf ad fjarlaegja pokann.

Taemingarerfidleikar koma fyrir vegna
prengingar a tengingunni eda missmidar
4 nedsta hluta pokans.

Leki fra endaparmsopi vegna slapp-
leika i endabarmsvédvanum getur ordid.
Lekinn er algengastur a nottunni. Leki
frd endaparmsopinu getur valdid ertingu
i hid med svida og klada en leki virdist
ekki vera algengur fylgikvilli med beirri
adferd sem vid héfum beitt a LSH.

Taugaskadar. Nibri i grindarbotninum
eru taugar sem stjérna stinningu &
getnadarlimnum hja kérlum og snip hja
konum, tilfinningu i leggdngum, védva
i blédruhalsi og samdreetti blédru. Ef
pbessar taugar eru skemmdar getur pad
haft alvarlegar afleidingar fyrir kynlif og
friosemi baedi hja kérlum og konum. bad
getur einnig valdié blGdruldmun med
teemingarerfidleikum & blédru. bad er




sjaldgeeft ad einhver pessara tauga séu

skemmdar i garnapokaadgeréum eda i
innan vié 5% adgeroda.

Fylgikvillar eftir ileostémiur

lleostomiur eru ekki an fylgikvilla en peir
fylgikvillar eru heettuminni og yfirleitt
haegt ad lagfeera pa. Hudvandamal eru
algeng i kringum ileostémiur. HGdin i
kringum stémiurnar getur dregist inn,
stobmian sjalf getur dregist inn, pad getur
ordid prenging i stomiunni og pad getur
myndast kvidslit medfram stomiunni.
Alvarlegasti fylgikvilli stdmiunnar virdist
vera upplifun sjuklingsins & breyttri
likamsimynd og jafnvel punglyndis-
einkenni sem eru algeng medal peirra
bratt fyrir
Opeegindi af stémiunni

sem hafa stémiu. pessi
syna nylegar

rannsoknir ad lifsgaedi sjuklinga med
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stomiu eru sambeerileg vid lifsgaedi peirra
sem fengu garnapoka.

Reynslan & Islandi

Pad hafa verid gerdar 33 garnapoka-
adgerdir a s.I. 10 arum hér i Reykjavik.
Af pessum innri garnapokum hafa 4 verid
fiarlaegdir, prir vegna fistla og einn vegna
sykingar i pokanum (pouchitis). Pad
lak tenging hja 5 sjaklingum og purftu
peir ad fara i adra adgerd vegna pess,
bad var prenging i tengingunni sem
purfti ad vikka Ut hja 9 og 2 hafa fengié
sykingu i pokann (pouchitis). Hja 6drum
sjuklingum hefur gengid vel. Teemingar
eru 4-6 sinnum & solarhring og ca. einu
sinni & nottu. Matarzedi er pad sama og
hja peim sem hafa ileostomiu. Flestir
nota Imodium til ad pykkja haegdirnar.

Ad lokum

Framfarir i skuréleekningum vegna sara-
ristilbolgu eru ekki adallega folgnar i pvi
ad finna nyjar adgerdir, paer eru einnig
félgnar i framférum i notkun pekkira
adgera. Med aukinni reynslu i vali
sjuklinga til adgerda og reynslu i ad gera
adgerdirnar hefur fylgikvillum faekkad.
Pad er mikilveegt fyrir sjiklinga med
sararistilbdlgu sem geetu purft ad fara
i abgerd ad peir afli sér upplysinga um
ba medferdarmdguleika sem eru fyrir
hendi.

Peir geta leitad til skurdlaekna sem
gera adgerdir 4 ristli og endaparmi. bad
eru einnig margar heimasiour til med
upplysingum um sjukdoéminn og laet ég
fylga med slodir & tvaer peirra.
www.j-pouch.org

www.ostomates.org

Stémasamték islands fengu adild
ad Oryrkjabandalagi Islands &
adalfundi 2004. Formleg samleid
pessara félaga-samtaka er ekki
I6ng. | umraedu um umsaekn
samtakanna innan OBl 4 sinum
tima man ég ad eftir pvi var tekid
hversu vel ar gardi umsoéknin var
gjord, skilmerkileg og markviss.
Sjalfur pekkti ég ekki mikid til
Stomasamtakanna, veit ekki mikid
enn, en med aukinni pekkingu

er ljost i minum huga ad han var
vitnisburdur um markvisst og
kréftugt starf.

begar Stébmasamtokin ber 4 géma
og umraedan nar minum eyrum er

Kvedja fra Oryrkjabandalagi Islands

Stomasamtokin 25 ara - glesilegt starf

oftast fjallad um agseti heimsoéknar-
og studningspjonustu félagsins.
Mikilveegi pessarar pjénustu verdur
seint ofmetid og ma ekki meta i
68ru ljosi en peirra sem njéta. Adrir
eiga erfitt med ad setja sig i peirra
spor. Heimsokn samtakanna er
oftar en ekki upphaf a sokn og betra
lifi.

Ad greinast med sjukdom, eda
verda fyrir slysi, er afall. Afallinu
fylgir sorg, urvinnsla og pa baratta
vid ad lifa med afleidingunum.
Reynsla annarra, leidségn og
fyrirmynd er pa mikils virdi, en
hennar verdur ekki notid nema

Emil Thoroddsen,
formadur OBI

med &flugu starfi peirra sem pekkja
og ad malum koma. Pad starf er
unnid af Stdmasamtokum Islands.
Sa andi sem unnid er eftir er leid

til arangurs. Ad lifa er mikilvaegt,
en lata ekki aféllin i lifinu stjérna lifi
okkar.

Fyrir hénd Oryrkjabandalags
islands 6ska ég Stémasamtskunum
til hamingju med arin 25 og pann
arangur sem nadst hefur. Um leid
er ég pess fullviss ad markvisst
starf heldur afram. Starf sem eykur
lifsgaedi peirra einstaklinga sem
starfid grundvallast 4 og um leid
okkar allra.
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Log Stémasamtaka [slands

1. gr.
Félagi® heitir Stomasamték Islands — ISILCO. Heimili
bess og varnarping er i Reykjavik.

2. gr.

Tilgangur félagsins er ad studla i hvivetna ad

velferd folks sem gengist hefur undir stdmaadgerdir,

b.e. ristilstébma (colostomy), garnastdoma

(ileostomy),pvagstoma (urostomy) svo og garnapoka og

nyblédruadgerd. Pessum tilgangi hyggst felagié fyrst og

fremst na med pvi:

1. ad vinna a allan hatt ad hagsmunum peirra sem
gengist hafa undir stomaadgerdir, garnapoka- eda
nyblédruadgerdir og kynningu a malefnum peirra

2. ad studla ad freedslustarfsemi og midlun upplysinga
um stomaadgerdir og videigandi hjalparteeki til folks
sem parf ad gangast undir slikar adgerdir, svo og til
adstandenda og annarra velunnara

3. ad beita sér fyrir pvi ad hentug hjalpartaeki séu 2tid
a bodstélum og jafnframt ad afgreidsla peirra sé sem
greidust

4. ad efla samstarf vid laekna, hjukrunarfélk, sjukrahus
og liknarstofnanir, svo sem Krabbameinsfelag
islands og Oryrkjabandalag islands, sem lata sig
varda heilbrigdi og velferd stbmapega, baedi fyrir og
eftir adgerd

5. ab stofna til samskipta vid erlend stomasamték.

3.gr.

Stémasamtok Islands eru adili ad Krabbameinsfélagi
islands og Oryrkjabandalagi Islands en starfa a& 6llu
leyti sem sjalfsteett félag. Samtékin starfa a landsvisu
og geta félagar ordid allir peir sem gengist hafa undir
stoma-, garnapoka eda nyblddruadgerd, greinst

hafa med sjukdom eda feedingargalla sem leida

kann til stdmaadgerdar, adstandendur peirra og adrir
velunnarar félagsins.

4. gr.

Stjorn félagsins er skipud fimm adalménnum og tveim
til vara, kosnum a adalfundi. Formadur skal kosinn
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sérstaklega til tveggja ara i senn. Arlega skal kjosa
tvo medstjérnendur til tveggja ara og tvo til vara til
eins ars i senn. A fyrsta stjérnarfundi eftir adalfund kys
stjérnin Ur sinum hopi varaformann, ritara, gjaldkera
og medstjornanda. Meirihluti stjérnar skal aetid
skipadur folki sem gengist hefur undir stbmaadgerd.
Stjornarmenn mega sitja fimm kjortimabil samfelit.
Seta i stjorn skerdir ekki rett til kjdrgengis til formanns.
Sa sem gengur Ur stjérn ma gefa kost a sér a ny eftir
tvo ar. Boda skal varamenn a stjérnarfundi og hafa
beir malfrelsi og tillogurétt. A adalfundi skal kjosa

tvo skodunarmenn reikninga til eins ars i senn og

einn til vara. Prokaruhafi er stjorn félagsins eda sa
stjornarmadur sem hun veitir slikt umbod.

5. gr.

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

6. gr.

Reikningsar samtakanna er almanaksarid og skulu
endurskodadir reikningar lagdir fram & adalfundi ar
hvert. Argjald skal akvedié a adalfundi. Atkvaedisrétt
hafa allir félagar sem greitt hafa gjéld sin.

7.gr.
Til breytinga a I6gum pessum parf 2/3 greiddra atkvaeda
a adalfundi.

8. gr.

Verdi félaginu slitid, en til pess parf 2/3 greiddra
atkveeda a adalfundi, skal eignum pess varid til
liknarfélaga eftir pvi sem fundurinn akvedur.

11. 5. 2005.
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segir Inger Rés Jonsdottir

»Lifsgjof ad fa stoma“

ifeindafraedingur

Inger Rés Jonsdéttir Gtskrifadist sem
fra  Taeknihaskola

fslands i jantar 2005. Hun hefur verid

lifeindafraedingur

mjog virk i starfi Stomasamtakanna
undangengin ar, verid® m.a. ritari peirra
og varaformadur og er nu tengilidur vid
yngra félk.

begar ég frétti fyrst ad ég

aetti ad fa stoma varo ég
himinlifandi.

Eg fékk stoma 14. 1994,
ba nyor8in 18 &ra. Eg greindist med

april

Colitis ulcerosa abeins 15 ara sem er
évenju ungur aldur. Eg var i Danmérku
pegar fyrst bar a pessum sjukdomi.
Heimilislzeknirinn sagdi bara ad petta
veeri gyllinaed. Seinna sama ar for ég til
Majorku og pé fér aftur ad bera & pessu
og mér leid eins og mér veeri ad bleeda
ut. Enn Grskurdadi heimilislaeknirinn ad
petta veeri gyllineed. En mamma gafst
ekki upp og pantadi tima hja Sigurdi
Bjornssyni meltingarsjlikdomalaekni sem
sa strax hvad var ad og lagdi mig inn a
Borgarspitala, deild 6A. A pessari deild
laekkadi ég medalaldurinn um poé nokkur
ar, ef ekki aratugi. Starfsfélkid kepptist
um ad dekra vié mig enda ekki & hverjum
degi sem pad hafdi 15 ara ungling &
deildinni hja sér.

Eg held ad ég hafi aldrei fengid
eins margar heimsoknir og pegar ég
var a spitalanum enda poétti minum
fastagestum frekar spennandi ad vita i
hvernig herbergi ég haf8i lent i. Eg hafdi
orlitid herbergi at af fyrir mig par sem

hasgt var ad koma fyrir nattbordi og einum
stél en vid endann & raminu var klosett
sem var luxus fyrir nidurgangspésa eins
og mig. Petta var adislegt pvi ef mér var
mal gat ég bara hoppad — eda réttara
sagt staulast — ur riminu og lent a kléinu
og purfti pvi ekki ad hlaupa fram & gang
til ad athuga hvort klésettid par veeri
laust. betta var lika akjosanlegur stoll.
begar ég fékk fleiri en einn gest pa gat
gestur nr. 2 setid a pvi medan hinir bidu
frammi a gangil

Hvernig var andleg lidan & pessum
tima?

betta voru ekki skemmtileg unglingsar.
Eg var a steralyfjum og bélgin i framan.
Sjalfsalitié var pvi ekki upp a pad besta.
Eg var Gtundan | skola og félagslifi og
10. bekkur var hreedilegur. Krakkarnir
vissu ekki hvernig atti ad taka pessu
par sem ég var med moonface af hasstu
gradu. Eg missti nokkud af vinum a
pessum tima. Samt it ég ekki svo a
ad ég hafi ordid fyrir einelti. Madur fékk
gedvonskukdst 68ru hverju sem bitnudu
adallega 4 fjdlskyldunni. Eg fylltist samt
aldrei bélsyni.

Pvi midur er mikil fafraedi

i sambandi vid stoma.

betta breyttist pegar ég for i Mennta-
skolann vid Hamrahlid. Vidhorfid var
og skélayfirvéld
jakveedari i gard nemenda med lang-

miklu frialsara par

varandi veikindi. | MH kynntist &g yndis-
legum stelpum sem eru minar bestu

vinkonur enn i dag. bad hjalpadi lika
ad vera i afangakerfinu. Namid sottist
seint; ég byrjadi i skélanum 1992 og
lauk honum ekki fyrr en 1998. Eg stodst
meira ad segja inntdkupréf i korinn
med mina sterarddd eins og strakur i
rosalegum mutum.

Mikilvaegt ad pad sé talad

edlilega um stomad og
opinskatt.

Hverju breytti stomad fyrir pig?

betta var allt annad lif eftir ad ég
fekk stdbmad ef fra eru taldir nokkrir
byrjunarérdugleikar. Halfum manudi eftir
adgerdina fékk ég miklar kvalir. bad
myndudust samgroningar og prengsli vid
stémad. Eg purfti ad fara i prjar adgerdir &
fimm vikum ut af pessu og pa var stomad
feert fra haagri hlid yfir a pa vinstri. Sidan
hefur pad virkad mjog vel. Mér fannst ég
vera einangrud til ad byrja med en pegar
madur er buin ad leera & stomad haettir
petta ad vera vandamal, petta verdur hluti
af lifi manns.

Pegar eg frétti fyrst ad ég eetti ad fa
stébma vard ég himinlifandi. Mér fannst
pad frabeert. Hef alltaf verid pinu skrytin
en fyrir mér var petta fyrirheit um frelsi.
Frelsi fra sjakdomnum, veikindum, inni-
legu, spitalanum og ekki sist pessum
6polandi sterum. Eg hafid fengid allar
aukaverkanir sem haegt var ad fa af peim;
skapsveiflur (og voru paer miklar fyrir),
harlos, moonface, pyngdaraukningu en
fyrir 15-18 ara ungling voru petta ekki
pau likamseinkenni sem madur var ad
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leita eftir. bvi hver litur vid stelpu sem
er fol eins og tunglid, purfandi ad hafa
salerni i augsyn og med Borgarspitalann
sem annad heimilisfang. bad bidu ekki
margir fyrir utan dyrnar heima hja mér.

Adur er ég var skorin upp hafdi
ég komid meér upp stafla af holkvidum
fotum. Aleit ad pokinn myndi blasa vid
Ollum og ég liti Ut eins og ég veeri komin
nokkra manudi a leid.

Fékkstu heimsokn fra stomapega
adur en pu forst i adgerd?

Eg fékk heimsokn aftveimur manneskjum
sem var mikil blessun fyrir mig og mina
fjolskyldu. Fyrst kom kona, adeins eldri
en ég, sem var svo rosalega hress og
syndi fram a ad lifa med stdbma veeri vel
haegt. HUn kom um pad bil halfu ari adur
en ég fékk stomad. Stuttu &6ur en ég var
skorin upp kom strakur sem var tveimur
arum eldri en ég og hann leit bara
venjulega ut. Gat gengid i venjulegum
fotum og var ad klara studentinn.

Mikilvaegt ad 6ll fjolskyldan

sé med i rabum svo ad
petta sé ekkert feimnismal.

i dag s& ég hversu mikilvaegt pad
er ad kynna hugmyndina um stéma
fyrir folki sem gaeti purft 4 pvi ad halda,
med godum fyrirvara, pvi
heilmikil breyting a lifi, sal og ekki sist
likamsimynd fyrir hvern og einn. Madur

petta er

parf ad venjast hugmyndinni og vera
sattur vid hana asamt pvi ad fijdlskylda
manns parf ad geta undirbuid sig lika.

Hvernig hefur pér svo gengid ad lifa
med stémad?

Hégominn var ad fara med mig i fyrstu.
Eg eetladist til ad lifid yrdi nakvemlega
eins og adur en ég vard veik en raunin
er ad pad verbur aldrei. Astaedan er
einféld: | dag er ég med stéma en ég var
pad ekki adur. Adalh&fudverkurinn til ad
byrja med var ad lsera inn & mataraedid,

pannig ad ég vissi nokkurn veginn
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hvenaer mest kaemi i pokann og hvenaer
meér vaeri ohaett ad fara Gt a lifid an pess
ad purfa ad fara oft og mérgum sinnum &
kloid til ad teema pokann.

Eg hef komist ad raun um ad pvi
midur er mikil fafreedi i sambandi vid
stoma. Stuttu eftir adgerdina for ég i
sund sem er kannski ekki i fraségur
feerandi en pegar ég zetladi i makindum
minum ad lata mér lida vel i heita
pottinum i minu nyja bikini pa heyrist
i, ad pvi er virtist vitrum manni, pessi
setning: ,Vaerir pu til i ad fara upp ar
pottinum, pessi saurpoki pinn mengar
laugina.” Biddu heegur, er hann ad tala
vid mig, hugsa ég og uppgdétva um leid
ad pad sést orlitid i pokann. bar sem
ég hef alltaf verid frekar frokk og leet
engan komast upp med ad segja slikt
vid mig pa svara ég Oskureid: ,Menga
ég?! Eg get sagt pér pad ad ef ég skit
hér i laugina pa uppgétvar pad enginn
en ef pad kaemi fyrir pig pa pyrfti ad
soétthreinsa laugina!®

bPegar ég fer i sund péa er oft glapt.
Bornin eru hreinskilin og spyrja hvad
ég sé med ef pad sést i pokann en
foreldrarnir eru fljotir til og kippa i barnid
og halfvegis aepa af blygdun yfir hegbun
barnsins sins: ,Haettu ad glapa, barn!”
bau eru par med buin ad stimpla pad
inn hja barninu ad pad sem ég er med er

gitthvad ljott og 6gedslegt sem ma ekki
tala um.

Eitthvad ad lokum?

Pad er mikilvaegt ad pad sé talad edlilega
um stoma og opinskatt pvi petta er og
verdur veentanlega hja mérgum sem fa
hana hluti af likama beirra og peir verda
ad vera sattir. Einnig er mikilvaegt ad 6l
fiblskyldan sé med i radum svo ad petta
sé ekkert feimnismal. Su stadreynd hefur
hjalpad mér gifurlega mikid til ad takast
a vid pa erfidleika sem ég hefi gengid i
gegnum og sigrast & beim. Eg akvad ad
taka pessu med hasfilegri bléndu af grini
og alvoru; ad taka mig ekki of alvarlega.
Eg geeti setid heima hja mér og kvartad
og kveinad yfir 6llu pvi sem ég missti af
og hvad eg zetti bagt, hvad ég veeri ljot
og allt pad en i stadinn pa tek ég lifinu
eins og pad kemur fyrir sig.

Eitt sinn pegar ég var i minu
svartasta pa heyrdist i afa minum sem
ég bjost alls ekki vid ad segid neitt pvilikt
vid mig: ,Veistu pad, Inger Rés min, ad
ef strakurinn sem pu ert med finnst petta
eitthvad ljott pa er hann ekki pess virdi
ad vera med.” Eg akvad ad betta veeri
satt.

Fyrir mér er stoma lifsgjéf og ég
hlakka til ad halda afram aé lifa.

Formenn Stémasamtaka Islands

1980 — 1981
1981 - 1983
1983 — 1985
1985 - 1989
1989 — 1991
1991 — 1993
1993 - 1995
1995 - 1997
1997 — 2003
2003 -
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Orn Agnarsson
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Orn Agnarsson
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Orn Agnarsson
Sigurdur Jén Olafsson
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Svava Engilbertsdoéttir

neeringarradgjafi & Landspitala — haskolasjukrahusi

Leiobeiningar um matarao0i

Leibeiningar um mataraedi eru einstaklingsbundnar og
midast vid hvada hluti meltingarvegar er sjukur og hvad hver
og einn polir. Folk med meltingarfeerasjukdéma bordar oft
ekki vegna 6nota eda hraedslu vid verki. Slikt eykur haettu a
einhaefu feedi og vannaeringu.

Markmid med radgjéf um faeduval

Markmidid med radgjof um feeduval fyrir stomabega er eftirfarandi:

1. Maeta orku- og nzeringarpdrf hvers og eins.

2. Koma i veg fyrir vokva og steinefnatap.

3. Koma i veg fyrir stiflu.

4. Hafa ahrif a pad sem i pokann kemur. Hafa i pvi sambandi
i huga loftmyndun, lykt og &ferd.

Orkuefni og orkupoérf

Orkuefni faedunnar er prenns konar:

*  Protein — kjot, fiskur, mjélk og mjolkurvérur og egg.

*  Fita — oliur og smjér o.fl. sem er sjaanlegt; kjot, mjolk o.fl.
sem oft er ekki synilegt.

*  Kolvetni — mjél og kornvérur o.fl. p.h. svo sem kartoflur,
avextir og graenmeti.

Samkvaemt Manneldismarkmiéum fyrir islendinga er eeskilegt
ad hlutfoll orkuefnanna sé eftirfarandi:

*  Kolvetni 50 — 60%

*  Fita 30 — 35%

*  Protein 15 - 20%

Meltingarvegurinn og hlutverk hans

Meltingarvegurinn skiptist i munn, vélinda, maga, smaparma
og ristil. Hver einstakur hluti meltingarvegarins gegnir akvednu
hlutverki. Melting og frasog neeringarefna & sér stad i sma-
pSrmum og upptaka vékva ad hluta. | ristli fer fram upptaka
vokva og losun urgangs.

Matur eftir stomaadgerd
Mataraedi stobmapega eftir adgerd ma i grofum drattum skipta
i tvo stig. A fyrra stiginu er um ad raeda timabili fyrst eftir

adgerd sem er 6-8 vikur, jafnvel lengur. A pessu timabili ber
ad huga ad ymsu vardandi faedu. A seinna stiginu, pegar
stomapegar hafa nad bata eftir adgerd, geta peir farié ad
bor&a flest alla faedu.

Rétt er ad hafa i huga aé pad skiptir mali i hvada astandi
einstaklingurinn er fyrir stomaadgerd. Oft parf stomapegi a
hvatningu ad halda til aé neerast eftir adgerd. Naudsynlegt
er ad maltidir séu reglulegar, 5-6 sinnum & dag, jafnvel oftar.
Betra er pa ad borda litid i einu.

Almennar leidbeiningar

*  Taka skal gédan tima vié maltidir og tyggja matinn vel.

*  Drekka vel yfir daginn.

*  QOftast er porf fyrir aukid salt.

*  Fleiri og smaerri maltidir eru heppilegri.

*  Profa sig afram med faedutegundir — helst eina i einu og
litid i hvert skipti.

Einkenni um purrk: borsti, purr had, litid pvag, dokkt pvag,
magakrampi, erfidur andardrattur.

Faeda sem getur stiflad: Avaxtahydi og kjarnar, purrkadir
avextir (grafikjur, déélur, rasinur), hnetur, frae, méndlur og
kokosmijol, mais, hvitkal, popkorn, hydi og teegjur, s.s. aspas,
selleri, tomatar, granar baunir, ananas o.fl.

Faedutegundir sem pykkja: Haframjél, proskadir bananar og
eplamauk, sodin hrisgrjon, pasta og sagégrjon, sodin mjélk,
jogurt og mjuk hnetusmjér.

Faedutegundir sem geta pynnt: Appelsinusafi og sveskjusafi,
purrkadir og ferskir avextir, bakadar baunir, bjér og afengi,
mikil saetindi, lakkris, sterkkryddadur matur.

Loft og lykt

Eftirtaldar feedutegundir geta haft ahrif & loft og lykt: Baunir
ymiss konar, hvitkal, laukur og hvitlaukur, gosdrykkir og bjor,
meldnur, gulréfur, djupsteiktur matur, sterkir ostar og krydd,
ragbraud, fiskur og egg. Hins vegar eru jogurt, sarmjolk, fersk
steinselja og kimen daemi um feedu sem getur komid i veg
fyrir lykt.
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Trefjar
Trefjar eru kolvetni sem ekki brotna nidur i meltingunni
og nytast pvi ekki sem orka. baer draga til sin vatn, baeta

meltinguna og auka umfang haegda og audvelda losun beirra.

Trefjar eru tvenns konar og hafa 6lik ahrif 8 meltingarveginn.

Vatnsleysanlegar trefjar haegja @ magateemingu en eiga
litinn patt i pvi ad érva meltinguna. Dasmi um slikar trefjar
eru pektin, gdmmiefni og hemicellulosi, fa2dutegundir, s.s.
haframjél, rigmjol, avextir, ber, gra&enmeti, bygg og sagogrjén
innihalda pessar trefjar.

Ovatnsleysanlegar trefjar draga i sig vatn & leidinni
gegnum meltingarveginn, drva hreyfingu meltingarvegar og
koma i veg fyrir haegdatregdu. Daemi um slikar trefjar eru
sellulosi, lignin, sumar tegundir hemisellulosa, faeéutegundir,
s.s. hveitiklid, hydishrisgrjon, groft braud, gréf morgunkorn,
avextir og graenmeti.

Avallt er heetta a ad einhver nzeringarefni vanti og ma
par nefna jarn, kalk, B12 og fituleysanlegu vitaminin A, D
og E. Gott er ad hafa faeduhringinn i huga og athuga hvada
feeduflokkar verda utundan.

Matsedill
FEskilegur matsedill dagsins getur litid svona ut:
Morgunverdur
Hafragrautur, cheerios eda jogurt.
Braud med smjori og osti.
Drykkur.
Héadegisverdur
Supa og samloka.
Drykkur.
Siddegishressing
Braud eda kokusneid, te eda annar drykkur.
Neeringardrykkur.
Kvéldverdur
Heitur matur, svo sem fiskur eda kjot.
Hrisgrjon, kartoflur eda pasta og sodid graenmeti.
Avéxtur. Drykkur.
Kvdldhressing
Braud, kringla, kex eda avoxtur.
Drykkur.
Vid betta ma baeta ad gjarnan ma setja eitthvad jarnrikt og
kalkrikt ofan a braud eins og t.d. lifrarkaefu eda sardinur.

Reykjavikur.

Studningshopar Krabbameinstélagsins

Stomasamtok islands eru medal studningshopa Krabbameinsfélagsins. Adrir eru:

Samhjalp kvenna — samtdk til studnings konum sem greinast med brjdéstakrabbamein.
Vefsida: www.samhjalpkvenna.org, netfang: samhjalp@krabb.is, simar 540 1915 og 898 1712.
Skrifstofa er opin ad Skogarhlid 8 a pridjuddgum kl. 14:30 til 16:30.

Ny rédd — samtok félks sem hafa misst raddbdnd vegna krabbameins.
Vefsida: www.nyrodd.org, netfang: nyrodd@krabb.is, simi 824 5996.

Styrkur — samték krabbameinssjlklinga og adstandenda beirra.
Vefsida: www.styrkur.org, netfang: styrkur@krabb.is, simi 540 1916 og 896 5808
Skrifstofa er opin ad Skogarhlid 8 a fimmtuddgum kl. 13 til 15.

Kraftur — studningsfélag fyrir ungt folk sem greinst hefur med krabbamein og adstandendur peirra.
Vefsida: www.kraftur.org, netfang: kraftur@kraftur.org, simar 540 1915 og 866 9600 (studningstimi).
Skrifstofa er opin ad Skégarhlid 8 4 manudégum og midvikudégum Kkl. 9 til 15.

G6dir halsar — studningshopur um krabbamein i blédruhalskirtli, sem starfar med Krabbameinsfélagi

Vefsida: www.krabb.is/godirhalsar. Simar 540 1928 og 821 4369.

Studningshopur kvenna med krabbamein i eggjastokkum, sem starfar med Krabbameinsfélagi Reykjavikur.
Vefsida: www.krabb.is/egg. Simar 540 1928 og 695 9424.
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Gagnlegar upplysingar

fyrir pa sem eiga i veendum ad fara i stbmaadgerd
eda eru nykomnir ur slikri adgerd

Inngangur

Pad er edlilegt ad pu, lesandi gddur,
spyrjir sjalfan pig hvernig lifid ver8ur eftir
pessa adgerd. Er ekki bara svartnaetti
framundan? Hvernig get ég horfst | augu
vid fjdlskyldu og vini med pennan poka
a maganum? Breytir pad ekki téluverdu
fyrir likamsimynd mina ad vera med poka
4 maganum? Eda tekst mér ad vinna
mig Gt ar pessum salreenu érdugleikum
og takast & vid lifid & nyjan leik?

Stéma er ekki sjukdomur

heldur afleiding af skurdadgerd.

Vid sem héfum gengist undir stoma-
adgerd hofum ad sjalfstégdu spurt okkur
pessara spurninga og velt fyrir okkur
hvers konar lifi vid myndum lifa eftir
adgerd. pad er lika ofur edlilegt ad pu fair
afall pegar pu sérd pokann i fyrsta sinn
— ad madur tali nd ekki um sjalft stomad.
En flest okkar a.m.k. hafa komist yfir pessa
sélreenu Ordugleika sem 6hjakvaemilega
fylgia slikri skurdadgerd. Stémad og
pokinn verda bara hversdagslegur hluti af
pinu lifi, pinni likamsimynd.

bad er ad sjalfségdu afar einstaklings-
bundid hversu lengi pu ert ad na pér
likamlega og andlega. Hvad andlegu
hlidina vardar skiptir audvitad talsverdu
mali hvort pu veist med godum fyrirvara
i hvers kyns adgerd pu ert ad fara
eda vaknar upp dag einn med poka &
kvidnum an pess ad hafa haft hugmynd
um ad slikt staedi fyrir dyrum.

Vié sem hoéfum gengist undir stoma-
adgerd hofum oll upplifad timabil par

sem reyndi a salarstyrk okkar fyrst eftir
adgerd. En okkur hefur tekist, a.m.k.
allflestum okkar, ad vinna okkur at
ur pessum andlegu vandkveedum og
takast a vid hversdagsleikann i sinni
margbreytilegu mynd. Pad sem meira er:
Okkur lidur mun betur, baedi likamlega og
andlega, i dag heldur en pegar veikindin
hrjadu okkur stédugt adur en til adgerdar
kom. betta bidjum vid pig ad hafa i huga,
keeri lesandi.

Pad er lika margt verra en ad lenda
i stbmaadgerd og vid skulum minnast
pess ad godar horfum eru & bata eftir

lifshaettulegan sjukdom.

Hvers konar adgerd?
Ad jafnadi er talad um prenns konar
stdbmaadgerdir en paer eru garnastéma
(iledstoma), ristilstoma (kélostoma) og
pvagstéma (lréstoma).

begar

allur ristillinn fiarleegbur asamt enda-

garnastébma er gerd er
parminum og tengt beint & milli garn-
anna og stomans. Urgangurinn sem
kemur i pokann er pa frekar punnur. Vid
ritilstoma er hiuti ristilsins fjarlaegdur og
pa nedri hiuti hans. Er pa tengt beint fra
ristinum i stbmad en utskilnadurinn er
mun pykkari en hja garnastomapegum.
bPvagpoka fa peir sem farid hafa i upp-
skurdi vegna nyrnaadgerdar eda galla
eda sykingar i pvagblédru og fer pa
vokvinn i pvagpoka. Pess hattar adgerdir
eru mun feerri en adgerdir vegna ristils.
S4& sem er med poka a kvidnum hefur
enga stjorn a pvi sem kemur i pokann.
Pess vegna parf ad geeta pess ad teema

hann reglulega. Einnig parf ad gasta pess
ad skipta um poka og/eda plétu reglulega.
bPad er afar misjafnt hversu lengi plata
endist hja hverjum og einum. Sumir purfa
ad skipta um allt daglega, adrir lata naegja
ad skipta um a 5-7 daga fresti. Og peir
sem nota lokadan poka purfa vitaskuld
ad skipta oftar um en peir sem eru med
Ristilstbmapegar

teemanlega  poka.

nota ad jafnadi einnota poka en
garnastdmapegar tsemanlegan poka. |
einstaka tilfellum geta ristilstomapegar
notad tasmanlegan poka eda pad sem vid

kéllum venjulega ileéstébmapoka.

Madur a ad saetta sig vio
bad sem madur fzr ekki

breytt en ekki pad sem
haegt er ad breyta.

Innvortis pokar
A siBustu arum hefur pad feerst i véxt ad
i stad stobma eru gerdir innvortis pokar
og a pad jafnt vid um pa sem lenda i
ristiladgerdum sem adgerbum vegna
galla i pvagleidara eda pvagblosru.
beir sem fara i slika adgerd vegna ristil-
sjikdéms fa svonefndan garnapoka. En
til pess ad unnt sé ad gera slika adgerd
verdur endaparms- eda hringvddvinn ad
vera i lagi og ad nedsti hiuti ristilsins hafa
verid skilinn efti. Ymsar aukaverkanir
kunna ad fylgja i kj6lfar slikra adgerda
auk pess sem lyfjanotkun er naudsynleg
en mestar likur a ad allt gangi vel eru hja
yngra folki og folki &8 midjum aldri sem er
likamlega vel a sig komid ad 68ru leyti.
Nybladra nefnist innvortis pvagbladra
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sem gerd er (r gérnum eda botnlanga og
kemur han i stad pvagstéma. beir sem
eru med garnapoka og nyblédru geta,
olikt stdbmapegum, haft fulla stjorn &
haegdum og pvaglati.

Sa sem verodur fyrir afalli

oOodlast adra syn a lifid.

Ad lifa med stoma

Mikilveegt er ad hafa i huga ad stoma
er ekki sjikdomur heldur afleiding af
skurdadgerd. Vid litum ekki & okkur sem
sjuklinga enda télum vid aldrei um okkur
sem stomasjuklinga heldur stdmapega.
Héfum hugfast ad pad er buid ad nema
burt meinsemdina. Sa sem hefur fengid
varanlegt stoma eetti ad hafa i huga eina
gullna reglu: Madur a ad sezetta sig vid
pad sem madur faer ekki breytt en ekki
pad sem haegt er ad breyta. ba veltir
pvi sjalfsagt fyrir pér hvort pu getur gert
allt bad sem pu gerdir adur en pa fékkst
stéma. bad er ekkert pvi til fyrirstédu — og
pad sem meira er: pu =ettir ad lifa betra
og edlilegra lifi med stébma pvi an efa
hefur pu eins og flest okkar a.m.k. att vié
vanheilsu ad strida i lengri eda skemmri
tima.

An efa vakna einnig spurningar um
kynlif. Get ég lifad edlilegu kynlifi eftir
afgerd med pennan poka & maganum?
Ekki sidra en adur. Vid héfum lika morg
daemi um konur sem hafa alid bérn eftir
ad paer lentu i stomaadgerd. Annars
viljum vid gjarnan benda pér & agaetan
danskan beekling sem heitir Stoma og
seksualitet en hann getur pa fengid hja
s6luadilum stomavara.

Hafir pu stundad einhvers konar
iprottir adur er oftast haegdarleikur ad
taka upp prddinn fra pvi sem fra var
horfid. Fjélmérg daemi eru um stomapega
sem lagt hafa stund a hlaup, génguferdir,
lyftingar, sund o.fl. eftir pvi sem ahugi
og geta leyfir. Pad er nattirlega erfitt
fyrst i stad ad syna sig med pokann
a4 maganum, t.d. i sturtu. Manni finnst

allra augu maena & mann. En sannadu
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til, petta eru bara byrjunaréréugleikar.
Madur venst pessu og adrir venjast pvi
ad madur er svona.

Stdbma kemur ekki i veg fyrir ad
pu gerir pad sem big langar til. bu
getur ohreedd(ur) ferdast innanlands
sem utan. Pad er audvitad mikilveegt
ad pu hafir adgang ad salerni i naesta
nagrenni. (En pad gildir ad sjalfségdu um
alla). Naudsynlegt er ad hafa séstakan
ferdapassa pegar ferdast er erlendis.

Ef pu & hinn béginn ert a leid i
Obyggdaferd pa verdur pu ad saetta pig
vid sému adstedur og adrir. Mikilvaegt
er ad pu sért avallt med naegar birgdir af
stomavérum medferdis. Pad er ad visu
aukautbdanadur fyrir pig en pad parf ekki
ad fara svo mikid fyrir peim.

Lifid er ekki pad

sem hendir pig — heldur
vidbrogd pin vio pvi.

Sa sem lendir i afalli 66last adra syn
a lifid. Sa sem hefur lent i alvarlegum
veikindum lzerir ad meta lifid & nyjan hatt.
Andlegur proski eykst, forgangsrédun
daglegra verkefna breytist og hann/hiun
lzerir ad gledjast yfir hverjum degi pvi

ekkert er sjalfgefid i pessu lifi. Madur
verdur ad vera bjartsynn, vera jakvaedur,
traa a sjalfan sig og gefast ekki upp. bPad
er lika naudsynlegt ad geta gert grin ad
pbvi sem madur hefur lent i.

betta var medal helstu nidurstadna
sjdlfbodalidanamskeids sem  Heilsu-
skélinn — Af lifi og sal — hélt fyrir
studningshépa
& Porra 2003. A pessu namskeidi var

samankominn hopur félks sem hafdi

Krabbameinsfélagsins

téluverda reynslu i pvi ad glima vid
erfida sjukdoma og hafdi &dlast feerni i
pvi ad midla 68rum af reynslu sinni.

Sidla ars 2003 kom hingad til lands
fra Bandarikjunum Thomas E. Exler
sem er med pvagstdoma vegna fremur
sjaldgeefs sjukdoms. Hann hélt fund med
ungum stémapegum og adstandendum
par sem hann sagdi ad einmitt vegna
sjukdémssoégu sinnar heféi hann fengid
606ruvisi lifsreynslu og énnur teekifeeri i
lifinu en margur annar og erfidleikarnir
pannig greitt gotu hans ad vissu leyti.
Einkunnarord hans eru:

Lifid er ekki pad sem hendir big
— heldur viébrégd pin vid pvi.

Gedoroin 10

Hugsadu jakvaett, pad er léttara.

Leeréu af mistékum pinum.

Fleektu ekki lif pitt ad 6porftu.

CLONODONABN=

—_

HIudu ad pvi sem pér pykir vaent um.
Haltu afram ad lsera svo lengi sem pu lifir.

Hreyfbu pig daglega, pad |éttir lundina.

Reyndu ad skilja og hvetja adra i kringum big.
Gefstu ekki upp, velgengni i lifinu er langhlaup.
Finndu og raektadu heefileika pina.

Settu pér markmid og lattu drauma pina raetast.

Vafalaust hafa flestir rekid augun i gedordin tiu, sem Lydheilsustddin og Gedraskt

hafa gefid ut, svo oft hefur verid um pau fjallad i dagblédum og &6rum fjéImidlum.

En g6d visa er sannarlega aldrei of oft kvedin og pessi heilradi eiga areidanlega vid

okkur hvernig svo sem andlegri og likamlegri lidan okkar er hattad hverju sinni.

Ef grannt er skodad ma finna kjarna pessara gedorda i peim greinum og vidtélum

sem birt eru i pessu riti. Ekkert okkar er fullkomid og enginn fer i gegnum lifid an pess
abd lenda i einhverju afalli. Afall er jafnvel naudsynlegt til a8 madur endurmeti lifi sitt

og hugsi @ annan og jakvaedari hatt en adur.
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»~Hreyfing er nauosynleg
fyrir likama og sal”

segir Orn Agnarsson stdbmapegi

starfad sem

Orn Agnarsson hefur

verkamadur hja alverinu i Straumsvik i
lidlega 30 ar eda fra 1972. Hann hefur
unnid i kerskala, vid héfnina en lengst
af sem 0©ryggisvérdur. Hann gekkst
undir stomaadgerd 1977, pa teeplega
pritugur ad aldri. Orn hefur verié mjog
virkur i starfi Stdmasamtakanna; tok
patt i
er pvi einn af stofnfélégunum. Hann

undirbaningi samtakanna og
hefur privegis verid kjorinn formadur
samtakanna, fyrst 1983. ba hefur hann
veri® i heimsoéknarpjonustunni fra pvi
han var myndud og peir eru pvi ofair,
sem lent hafa i stbmaadgerd, sem notid
hafa leidbeiningar hans.

Einhvern tima a arinu 1977
veiktist ég hastarlega og var

bokstaflega vid daudans dyr.
Eg missti skyndilega allan
matt og datt nidur.

Pu lentir i miklum hremmingum adur
en pu forst i adgerd?

pad er vist ohaett ad segja pad. Eg
veiktist af ristiibolgum haustié 1975
og var skorinn upp teepum tveimur
arum sidar. Addragandinn var pvi harla
skammur. Einhvern tima & arinu 1977
veiktist ég hastarlega og var bokstaflega
vi& daudans dyr. Eg missti smam saman

allan matt og kraft. Pad hefur stundum

verid sagt ad peir sem lenda a milli lifs
og dauda sjai ljosid og pad gerdi ég
sannarlega i petta sinn.

Eg bjo pa i Ytri-Njardvik og systir min
6k mér a Landakot i einum logandi hvelli.
A Landakoti reyndu peir hvad peir gatu
til ad laekna meinié en svo gerist pad ad
ristillinn springur & premur stédum og pvi
var ekki um annad ad raeda en skera
mig i hvelli. Eg hefi aldrei li3id adrar eins
kvalir og pa. Adgerdin tok 4-5 kist. Eg
var lengi med naeringu i a0 og a pessum
tima léttist ég um riumlega 40 kg. eda Ur
82,5 kg. i 40. Medan meltingin var ad
komast i lag fékk ég eingéngu barnafaedi
og ég man hve anaegdur ég var pegar ég
fékk fyrstu raunverulegu maltidina.

Pu hafdir lagt stund a iprottir a
pessum arum og gerir reyndar enn.
Heldurdu ad pessi astundun hafi
skipt sképum?
bad er engin spurning. Eg er sannfaerdur
um ad ég hefdi ekki haft petta af ef ég
hefdi ekki verid i svona likamlega godu
formi. Eg stundadi lyftingar, sund og skidi
a pessum arum og geri enn. Stémad
verdur engin hindrun pvi pegar ég Iyfti
pungum 168um nota €g sérhannad
ledurbelti sem herdir ad stomanu an
pess ad meida pad.

Eg hefi tekid patt | motum hja
I6mudum og fétludum par sem ég var

greindur til ad taka batt i akvednum
flokki. Vegna stomans get ég ekki
tekid patt i hvada grein sem er en su
grein sem ég legg adallega stund & er
bekkpressa. Markmid mitt na er ad taka
patt i métum sem zetlud eru peim sem
eru a aldrinum 50-60 ara. Pad hefur hins
vegar ekki ordid af pvi ennpa pvi ég hefi
verid ad na mér eftir bilslys sem ég lenti
i fyrir premur arum sem haféi m.a. peer
afleidingar ad brjéstkassinn brotnadi. Eg
atti allt eins von a pvi ad fara i adgerd
vegna stémans pvi han var halfovirk eftir
slysid en einhvern veginn hefur petta
jafnad sig.

Hreyfing i hvada formi sem er

er salarbatandi.

bu leggur mikid upp ur likamlegri
pjalfun?

Pad er ekkert vafamal ad hreyfing i
hvada mynd sem er er ekki adeins
naudsynleg fyrir heilsuna heldur ekki
sidur fyrir andlega lidan. Likamleg og
andleg vellidan fer saman. Madur hefur
ordid var vid pad i fijlmidlum upp a
sidkastid ad folk sem & i einhvers konar
salreenum vandamalum sé hvatt til ad
hreyfa sig. betta eru engar nyjar fréttir
fyrir mig. Pad er I6ngu vitad ad hreyfing i
hvada formi sem er er salarbaetandi.
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,Petta er hluti af mér*

segir Ingveldur Marion Hannesdéttir, 18 ara
stdmapegi og nemi a sjukralidabraut

Ingveldur Marion til vinstri asamt systur sinni Jéhdnnu Bjoérk.

Ingveldur Marion Hannesdéttir faeddist
7. november 1986. Hun faeddist med
sjaldgaefan sjukdom par sem akvednar
frumur | ristli og endaparmi vantar
og/eda voru Oproskadar. Engin &énnur
manneskja hér 4 landi hefur greinst med
pennan sjukddém og er ekki vitad um fleiri
en u.p.b. 20 einstaklinga i heiminum
sem eru med hann.

Eg heimsétti Ingveldi & haustdégum
2005 og bad hana segja fra reynslu

sinni.

Sjukdomurinn kom i ljés pegar ég
var nokkurra daga gdomul, en pa byrjadi
ég ad ala saurlitudu og illa lyktandi
gdrn og byrjadi ad blana. Innan vid viku
eftir faedingu mina for ég i mina fyrstu
adgerd, en pba komust lasknarnir ad hvad

veeri ad — garnirnar voru mikid sndnar.

Eg fékk ad fara heim i fyrsta

sinn pegar €g var tveggja ara.

Eg skirdist 1. desember 1986 og
stuttu eftir pad for ég i stdmaadgerd.
Fyrstu arin min bor8adi ég ekkert og
féekk pvi eingdngu neeringu i gegnum
aedarnar og sondu sem ég var pa med.
Stundum munadi oft mjdg lithu pegar
aedaleggirnir féru dr stérum a2dum.

Fyrstu arin min voru mjég erfid, baedi
fyrir mig og fjélskylduna mina. Miklir
samdraettir voru i gérnunum og purfti
ég eitt skiptid ad hafa stébma badum
megin. begar purfti ad gera eitthvad
vid garnirnar a mér stédvudust paer i
langan tima og tok pad allt upp i ar ad
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koma beim i gang aftur. A minum fyrstu
arum var talid ad ég mundi ekki getad
lifad vegna allra uppakomana sem
sjukdémurinn einkenndist af.

Eg fékk ad fara heim i fyrsta sinn
begar ég var tveggja ara en pa fermdist
systir min. Fékk ég ad vera heima
til seinni parts kvolds og fannst mér
pad rosalega gaman ad vera i fadmi
filskyldunnar heima. Eins og med hvert
annad barn fylgir pvi avallt dét og ég
sem bjo fyrstu arin & spitala fékk leyfi
til ad hafa détid mitt hja mér eins og t.d.
dukkur og meira ad segja hjol sem ég
fékk fra foreldrum minum begar ég var
4 ara.

Sjukdémurinn sjalfur lysir sér pannig
ad saurinn er punnfljétandi og getur pad
gerst ad pad komi of mikid i pokann
og missi ég pvi of mikinn vdkva ur
likamanum og porna upp, verd slépp og
held engu nidri, verd lystarlitil og parf ad
komast undir leeknishendur sem fyrst til
pess ad fa vokva i a0 adur en ég hnig
nidur.

Eg for i adgerd pegar ég var 13 ara
til ad sokkva stomanu og gekk adgerdin
mjog vel, en nokkrum dégum sidar léttist
&g um 12 kil6 og purfti naeringu i 226 og
i sondu, en &g =eldi mjdg mikid og var
niu manudi a spitala. Svona gekk petta
i heilt ar og heilan manud var ég laus vid
allt og var petta stort skref i rétta att i von
um ad losna alveg vid stomad.

Eg man eina minningu fra bernsku
minni og var ég pba 5 ara en pa kom
vinkona mémmu og pabba, sem i dag
er besta vinkona min, med dukkulisur

sem atti ad klippa at. Hin nadi i skeeri
fyrir okkur badar & medan hjukrunar-
freedingur a spitalanum tengdi mig vid
vokva. Vid settumst svo fyrir framan
vaktina og byrjudum ad klippa t duikku-
lisurnar en ba vildi ekki betur til en ég
klippti slénguna sem la fra aedinni ad
naeringunni i tvennt en ég hélt afram
par til vinkona pabba og mémmu sa
blédpoll a golfinu og 6skradi. Skipt var a
sléngunni og allt var i lagi.

Hvernig var med skélagéngu?

Lentir pu ekki i einelti?

[ 1. bekk og 2. bekk var ég i Husaskola
i Grafarvogi og par var ekkert einelti.
Svo | 66rum bekk for ég i Fellaskola
og par var ég 16gd i mikid einelti af
bekkjarfélégum minum, en i Fellaskola
eignadist ég lika nokkrar vinkonur,
Silju, Katrinu og Thelmu Rut. Var ég par
pangad til ég for i 6. bekk eda pegar ég
var 11 ara en pa for ég i Hvaleyrarskdla
en par var g 16gd i miklu meira einelti en
i Fellaskoéla. Til daemis var ég einu sinni
bundin vié ljosastaur. En ég eignadist
tvaer vinkonur i Hvaleyrarskola. Eg
klaradi 6. bekk i Hvaleyrarskola og for
svo i 7. bekk i Fellaskéla aftur en par var
tekid mjog vel & moti mér. Otralegt fra
pvi sem fyrir var. Allir voru vinir minir og
sumum strakum fannst ég vera ordinn

falleg.

Eg vissi pad vel ad ég vaeri

sterk og keemist vel ut ar
eineltinu og gerdi pad.




Eg flutti svo i 8. bekk i Réttarholts-
skola og var mér rosalega vel tekid.
Midad vid fyrri reynslu af skélum var
petta skoélinn sem stodst allar peer
veentingar sem ég hafdi og miklu meira
en pad. | Réttarholtsskola voru gerd tvé
sjalfbodaverkefni par sem krakkarnir
unnu i tvo daga og vinnan borgadi fyrir ad
hafa pau i vinnu en par gegndi ég mjég
miklu mali pvi ég tjadi mig um reynslu
mina sem langvarandi veikt barn. Pessi
2% ar sem ég var i skélanum voru bestu
skolaar lifs mins.

En hvad eineltid varéar pa var pad
mest a andlegu hlidinni og ég var mjog
leid og grét oft & daginn og naeturnar og
kveid oft til naesta skdladags en ég vissi
pad vel ad ég vaeri sterk og kaemist vel Ut
ur eineltinu og gerdi pad.

Auk ileostéma er ég lika med gastro-
stdbma sem ég verd ad vera med sevilangt
en han gegnir pvi hlutverki ad teema loft
ef ég parf ad losa loft r maganum. Eg
2li lika med gastrostomad med pvi ad
setja slongu i gastréstomad og daela upp
Gr henni med sprautu. Onzemiskerfid
er ekki upp & pad besta pvi ég a mjog
audvelt med ad na meér i kvef, pestir
og sykingar. Adarnar eru ad mestu
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Eg lit bjartsyn fram 4 veg og

stefni ad pvi ad ljuka nami
med studentsprofi.

leyti énytar og gengur pvi illa ad setja
upp nalar hja mér. | stadinn er ég med
svokalladan brunn i brjéstkassanum en
i gegnum hann fee ég naeringu prisvar
i viku. Pessi brunnur er eins og tifandi
timasprengja vegna sykinga sem ég
hefi oft fengié og pzer hafa naestum pvi
drepi® mig pvi paer eru stérhaettulegar.

bu hefur lent i mérgum adgeréum?
Eg hefi lent i 88 adgerdum vegna
a0aleggjar, stobmans og gastro-
hnappsins. Spitalalif pekki ég vel vegna
margra innlagna a minni stuttu aevi.
Skélaeinkunnir i grunnskéla voru ekki
g6dar. Orkan baedi likamlega og andlega
er ekki i jafnvaegi. Svo er ég mjog preytt
og ég er ekki med margar minningar fra
bernsku nema pa bara myndir og pad
sem folk segir mér.

Eg hef reynt ad vera mjog opin fyrir
fundi um stéma og tala vid einstaklinga
med stoma en mér finnst ég ekki passa

inn i svona hépa pvi adrir einstaklingar
med stoma eru med adra sjukddéma og
060ruvisi einkenni en hja mér. Svo eru

stomapegar yfirleitt eldri en ég.

Hvad viltu segja um samskipti vid
Tryggingastofnun rikisins?

Pau eru ekki pad besta sem madur
parf ad glima vid sem sjuklingur. Eg
er enn ad bida eftir styrk til kaupa &
gastrohndéppum og mun 6&rugglega
burfa ad bida lengi.
kjor foreldra veikra barna hér & islandi.

Svo meetti baeta
Spitalarnir og starfsfolk peirra eetti
adeins ad huga betur ad lidan sjuklinga,
ekki bara efast um ord peirra.

Eitthvad ad lokum, Ing-ve!dur?

Eg veit ad &g lit ekki sérlega glzesilega
at med pessar stomiur og skurdi og
brunninn en petta eru nd bara hiuti af
mér og folk verdur ad taka mér eins og
ég er. Eg hefi matt pola meira i lifinu
en margir jafnaldrar minir en ég met
reynsluna mjég mikils sem ég fékk fyrir
ad standa i pessu 6llu, en engu ad sidur
lit &g bjartsyn fram a veg og stefni ad pvi
ad ljuka ndmi med studentsprofi.

Heimasidoa Stomasamtakanna

Heimasida Stomasamtakanna — www.stoma.is — var formlega
opnud & afmaelisdaginn 16. oktéber 2005. A heimasidunni ma
finna ymsar gagnlegar upplysingar um starfsemi samtakanna,
tilkynningar um fundi og adra viéburdi & peirra vegum. Haegt ad
skoda Fréttabréf Stémasamtakanna nokkur ar aftur i timann.
Einnig ma finna parna kraekjur i hagsmunafélég vida um heim

og adrar gagnlegar heimsidur er snerta stoma-, garnapoka- og

nyblédrupega.

Félagar i Stomasamtékunum og velunnarar peirra eru
hvattir til ad senda inn greinar eda skrifa okkur og segja sitt
alit a heimsidunni og starfsemi samtakanna eda einfaldlega
til ad komast i kynni vid adra stdomapega. Netfangid er
stoma@stoma.is Med tid og tima verdur svo petta rit
adgengilegt & heimasidunni.
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LEf l)ﬁ missir triuna a sjélfan

pig er fokio i flest skjol”

segir Jon Porkelsson garnapokapegi

Jon Pborkelsson er 45 ara gamall
vidskiptafraedingur, giftur og a prju bérn a
aldrinum 4ra til 12 ara. Hann er gjaldkeri
Stomasamtakanna og hefur gegnt pvi
starfi fra 2003. Jén er med svokalladan
garnapoka sem hefur & seinni arum rutt
sér til rfims sem hugsanlegur valkostur
peirra sjuklinga sem purfa ad fara i
stbmaadgerd.

Jén, hvad kom til ad pu purftir ad
fara i adgerd?

Eg veiktist af ristilbdlgum einhvern timan
a arunum 1982-1983 pegar eg var 22ja
ara gamall og var siéan ad slast vid pann
sjukdom i tolf til prettan ar eda fram a
haust 1995 ad ég akvad i samradi vid
lzzkna & Borgarspitalanum eins og hann
hét pa ad nu veeri nég komid. ba hafdi ég
verid veikur svo til linnulitid i ramlega eitt
ar. Eq hafdi i dagédan tima vitad af tilvist
Stomasamtakanna og peim moguleika
ad &€g myndi enda i stomaadgerd en alltaf
litid & pad sem hélfgerdan daudadoém og
aldrei viljad hugleida pbann moguleika f
nokkurri alvéru.

Hvad kom til ad pu skiptir um
skodun?

Medan ég var & spitalanum haustié 1995
ad reyna ad f4 mig gédan med lyfjagjof,
med peim eina arangri ad likamlegri
og andlegri heilsu hrakadi stédugt var
Tryggvi Stefansson skurdlaeknir fenginn
til ad tala vid mig. Hann benti mér a pann
valmoguleika sem ég hugsanlega setti
med garnapokanum eda J-pokanum
eins og hann er stundum kalladur.
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Einnig fékk ég studningsvidtal fra
heimsoknarpjéonustu Stomasamtakanna
sem hressti mig mikid og sannfaerdi mig
um ad stomad veeri langt i fra pad versta

sem fyrir mig gzeti komid.

Eg skal ekkert leyna pvi ad po

svo ad pad hafi verid ageetis

»astand“, ef svo ma kalla ad

vera meod stéma, pa var pad

lika gott ad losna vid stomad
og fa garnapokann.

Hvert var svo framhaldid?

Ad radi baedi lyf- og skurdlaekna tok ég
pbarna um haustié pa akvérdun ad lata
skera mig upp og losa mig vid ristilinn
i heilu lagi enda var hann ordinn svo til
onytur samkvaemt 6&llum rannséknum
sem haegt var ad framkveema. | pessari
fyrri adgerd fékk ég setta a mig stoma
med pvi forordi ad ég eetti mdguleika a
garnapokanum ef haegt vaeri ad skilja
eftir um pad bil 20 sentimetra nedst &
ristinum. Pad var hasgt og einu ari og
einum degi betur fér ég i seinni adgerdina
og hef sidan verié med garnapokann og
ad langmestu leyti gengid vel.

Nu hefur pu reynslu af ad vera baedi
med garnastéma og garnapoka, er
haegt ad segja ad annad sé betra en
hitt ?

Su reynsla sem ég fékk vid ad vera med
stoma er sidur en svo neikveed. betta
var mjog stort skref ad stiga fyrir mig eins
og vafalaust flesta adra en eftir ad hafa
verid veikur meira og minna i 12-13 ar

var pad hreinlega mjég paegilegt ad vera
med stoma og vera laus vid allt pilluat
og adra lyfjaneyslu. Pad tok natturulega
smatima ad venjast pessu en ég var fra
upphafi stadradinn i ad lata petta ekki
hindra mig 4 neinn hatt. A pessu &ri
gerdi ég allt sem ég hafdi gert adur en
ég for i adgerdina; stundadi ativist og
veidi, for i sund med bornin, likamsraekt
og fétbolta med féldgum minum. Og for
pa nattarulega i sturtu med peim eins og
vera ber.

Hvernig var pvi tekid ad pu veerir
med pokann hangandi utan a pér?
bPad vakti audvitad athygli og einstaka
madur gj6adi augunum & petta nyvirki.
Einn kom og spurdi hvad hefdi komid
fyrir mig og eftir ad ég hafdi atskyrt
pad minntist ekki nokkur madur & pad
framar.

Sidan fékkstu innvortis pokann?

Ja, eftir rétt ramt ar fékk ég innvortis
pokann og hef verid med hann sidan og
gengié vel ad langmestu leyti. Eg skal
ekkert leyna pvi ad p6é svo ad pad hafi
verid ageetis ,astand”, ef svo ma kalla
ad vera med stoma, pa var pad lika gott
ad losna vid stbmad og fa garnapokann.
Hann er innan i mér en ekki hangandi
utan a og pvi ekki synilegur eins og
hjalpargégnin i kringum stomiad. Einu
lyfin sem ég parf ad taka er Imodium
tii ad haegja & meltingarstarfseminni
sem er mikill munur frd pvi pegar ég
var med syktan ristilinn og purfti ad éta
steralyf i miklu magni. Eg man ad konan




min sagdi stundum begar ég var i sem
mestu steraati ad steramir keemu mer
alltaf i erfitt skap. Eg tok na ekki mikid
mark a pessum athugasemdum hennar
ba en ad dllum likindum var petta harrétt
hja henni.

Er einhver ahaetta samfara pessum
adgerdum?

Ollum stérum skurdadgerdum fylgir
einhver ahzetta en teekninni fleygir fram
og hver veit nema stomaadgerdir heyri
sdgunni til eftir tuttugu eda prjatiu ar.
Eina ahzettan sem ég var varadur vid
fyrir seinni adgerdina var sd, sem Tryggvi
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Ollum stérum skurdadgerdum

fylgir einhver ahaetta en
teekninni fleygir fram og hver
veit nema stomaadgerair
heyri ségunni til eftir
tuttugu eda prjatiu ar.

skurdlaeknir benti mér & strax eftir fyrri
adgerdina, ad vid pa seinni vaeri hann
ad vinna a mjog prongu svaedi nedst
i kvidarholinu og pa vaeri smavaegileg
haetta 4 ad hann skaeri a taugarnar sem
stjorna holdrisi hja kariménnum. Eg

atti eitt barn pegar petta var og notadi
timann milli adgerda til ad bua til barn
namer tvé. Svona til ad vera vel birgur
ef illa skyldi fara. Sidan pa hef ég eignast
pridja barni® pannig ad menn geta séd
ad adgerdin tokst slysalaust.

Ma einhvern lserdém draga af pinni
reynslu af pessum malum?

Eg held nu ad adalmalid i flestum
veikindum og erfidleikum sé ad reyna ad
halda humornum og hausnum i lagi. Ef
pu missir trina & sjalfan pig og framtidina
ba er fokid i flest skjol.

Eftirtaldir adilar styrktu utgafu pessa atmalisrits

Reykjavik

Alpydusamband lslands, www.asi.is, Seetdni 1
Aseta ehf, tunguhalsi 17 og 19

Austur ehf, Laugavegi 53d

Adalblikk ehf, Vagnhofda 19

Adalvik ehf, Seidakvisl 15

Bilasmidurinn hf, Bildshéféa 16

Body Shop

Bolsturverk sf, Kleppsmyrarvegi 8

Exton ehf, Fiskisl6d 13

Fagtin ehf, Brautarholti 8

Fasteignamarkadurinn ehf, Odinsgétu 4

Félag harsnyrtisveina, Borgartini 30

Félag islenskra hjukrunarfraedinga, Sudurlandsbraut 22
Félag islenskra hljémlistarmanna, Raudagerdi 27
Félagsbustadir hf, Hallveigarstig 1
Framsoéknarflokkurinn, Hverfisgétu 33

GB Tjonaviégerdir ehf, Draghalsi 8

Gissur og Palmi ehf, byggingaverktaki, Alfabakka 14a
Grund, dvalar- og hjikrunarheimili, Hringbraut 50
Henson Sports Europe 4 Islandi ehf, Brautarholti 24
Hrafnista, dvalarheimili aldradra, Hafnarf. og Reykjavik
Husafridunarnefnd rikisins, Sudurgétu 39

Hvita husid hf, auglysingastofa, Brautarholti 8
Internet 4 Islandi hf, ISNIC, Dunhaga 5

Kapolska kirkjan & Islandi, Havallagétu 14-16
Konsept ehf, bPingholtsstreeti 27

Korall sf, Vesturgotu 55

KPMG endurskodun hf, Borgartuni 27
Légreglustjérinn i Reykjavik, Hverfisgétu 115
Londun ehf, Kjalarvogi 21

M.G.B. endurskodun ehf, Bildshéfoa 14
Malmsteypa Amunda Sigurdssonar, Skipholti 23

Morgunbladid, Kringlunni 1

Rafmidlun ehf, Dugguvogi 2

Rolf Johansen & Co ehf, Skutuvogi 10a
Sjomannadagsrad, Laugarasi, Hrafnistu

Slokkvilié héfudborgarsveedisins bs, Skogarhlid 14
Sonn ehf, Einholti 2

Starfsmannafélag Reykjavikur, Grettisg6tu 89
SiBS, Sidumula 6

Tandur hf, Hesthalsi 12

Tannlaeknastofa Bjérns Porvaldssonar, Sidumula 25
Tannlaeknastofa Gudrunar Olafsdéttur, Snorrabraut 29
Trésmidjan Kompaniid ehf, Bildshfdéa 18
Verkfreedistofan VIK ehf, Laugavegi 164
Verzlunarmannafélag Reykjavikur, Kringlunni 7
Vesturborg ehf, Asvallagétu 19

Vidines, hjukrunarheimili aldradra, Vidinesi
islandsbanki hf, Storhéfda 17

islandsfersir ehf, Lagmula 4

islandspostur hf, Storhéféa 29

islux ehf, Fornhaga 22

Utfararstofa Kirkjugardanna ehf, Vesturhli 2

Seltjarnarnes
Seltjarnarneskaupstadur, Austurstrond 2

Képavogur

Félagspjonustan i Kopavogi, Fannborg 4
Goddi ehf, Audbrekku 19

Players, Baejarlind 4

Reynir bakari, Dalvegi 4

Sérverk ehf, Akralind 6

Strokur ehf, Dimmuhvarfi 27

islandsspil sf, Smidjuvegi 11a
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Gardabaer

Gardasokn, Kirkjuhvoli
H. Filipsson sf, Midhrauni 22

Hafnarfjoréur

Dalakofinn sf, Fjar6argstu 13-15

Hagtak hf, Fjar8arg6tu 13-15

Harsnyrtistofan Fagfolk ehf, Fjardargétu 19
Jeppahlutir 4x4 ehf, ishellu 4

Soélvangur, hjakrunarheimili, Sélvangsvegi 2
Utfararstofa Hafnarfiardar ehf, Flatahrauni 5a

Keflavik
DMM Lausnir ehf, 18davéllum 9b
Japanskir jeppar ehf, |davéllum 10

Grindavik
Selhals ehf, Asabraut 12
borbjérn Fiskanes hf, Hafnarg6tu 12

Gardur
Gardvangur, Garéabraut 85

Njardvik
Hitaveita Sudurnesja, Brekkustig 36

Mosfellsbaer
Pizzabzer ehf, bverholti 2

Akranes

Glugga- og glerhéllin ehf, Agisbraut 30
Hjélbardavidgerdin sf, Dalbraut 14
Smurstdd Akraness sf, Smidjuvdllum 2

Borgarnes

Dvalarheimili aldradra Borgarnesi, Borgarbraut 65
Vatnsverk - Gudjén og Arni ehf, Egilsgétu 17

Stykkisholmur
Seefell ehf, Nesvegi 13

isafjérour

Basjar- og héradsbokasafn isafjardar, Eyrartuni
Hamraborg ehf, Hafnarstreeti 7

Kjolur ehf, Urdarvegi 37

Talknafjorour
Seertiin Magnusdottir, Tingétu 44

Stadur
Stadarskali ehf, Stad Hrutafirdi
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Holmavik
Sparisjodur Strandamanna, Hafnarbraut 19

Nordurfjérour
Arneshreppur, Nordurfiri

Hvammstangi
Heilbrigdisstofnunin Hvammstanga, Spitalastig 1

Skagafjorour
Haskalinn a Hélum i Hjaltadal

Siglufjéréur
Egilssild ehf, Laekjargétu 13
Heilbrigdisstofnunin Siglufirdi, Hvanneyrarbraut 37-39

Akureyri

Akureyrarkirkja, Eyrarlandsvegi

Gistiheimili Akureyrar ehf, Hafnarstraeti 104

Greifinn eignarhaldsfélag hf, Glerargotu 20
Heilsuhornié Ninna ehf, Glerartorgi

Nordurorka hf, Rangarvéllum

Tannlaeknastofa Arna P4ls Halldorssonar, Myrarvegi
Verkfraedistofan Raftakn hf, Glerargétu 34
Vélsmidjan Asverk ehf, Granufélagsgétu 47

Huasavik
Skoébud Husavikur, Gardarsbraut 13

Egilsstadir
Hitaveita Egilsstada og Fella ehf, Einhleypingi 1

Breiddalsvik
Héradsdyralaeknir Austurlandsumdaemis sydra,
Asvegi 31

Hofn
Skinney - binganes hf, Krossey

Selfoss

Jeppasmidjan ehf, Ljonsstédum
Selfossveitur bs, Austurvegi 67

Set ehf, plastréraverksmidja, Eyravegi 41
Tofraljos, Fossheidi 5

Hveragerdi
Eldhestar ehf, Vollum
Heilsustofnun NLFi, Graenumérk 10

Eyrarbakki
Héradssjodur Arnespréfastsdeemis, Tungétu 20

Vestmannaeyjar
Isfélag Vestmannaeyja hf, Strandvegi 28
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m KB BANKI . Landsbankinn

FROST &Bi .

BSHB I[SLENSK ggERFE_)AGREINING Akureyri

OLL LIFSINS GADI

* Gott vorudrval

* Fri heimsendingarpjénusta & héfudborgarsvesdinu
* Opid alla virka daga kl. -18

* Personuleg radgjof hjdkrunarfreedings til kl. 16

Vio leggjum pér lid

L Beinn simi 569 3105, netfang edda@eirberg.is ]

Eirberg Qa

Eirberg ehf. « Stéorhéfda 25 - 110 Reykjavik - simi 569 3100 - eirberg@eirberg.is - www.eirberg.is
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ConvaTlec Ostomy Care™

Ad vera upptekinn af einhverju pydir ad
vid hugsum mikid um pad og tokum pvi
alvarlega. Vid getum ordid 6polinmaéd vid
ad finna lausn 4 malinu og verdum
stadradin i ad finna jakvaeda lausn.
Einkamal pin birtast eins - pau varda
pig og pitt einkalif. Pau geta verid ad lifa

... og sveigjanlegar
eins og samsettar

umbdir.

beer eru liprar eins og
samfastar umbuBir ...

Einstok hudplatan
i Stomahesive®
veitir vidlodun

Fyrirferdarlitid an dpeeginda.

snid an hards
plasthrings.

med stéma en jafnframt 6sk um abd lifa an
pess ad purfa ad taka sérstakt tillit til pess
i liferni pinu.

Petta er edlileg krafa. En hvar getur pu
fengid studning og vorur sem geta veitt
pér pann méguleika ad lifa lifinu eins og
pu dskar?

Svarid geturdu fundid med pvi ad
lesa &fram. Um 1970 hof ConvaTec
bréun 4 nitimastémaumbdum. | kjélfarid
var peirri hénnun fylgt eftir med préun
nyrra umbuda eins og t.d. Esteem
syngery®.

Umbaddirnar eru stort framfaraskref vid
umoénnun stéma. Paer sameina allt pad
besta Ur tveimur vérutegundum i nyjar og
snjallar umbudir. Esteem synergy® sameina
kosti hefdbundnu, samfelldu umbGdanna
og peirra samfostu i ntimalegum og
oruggum tengifleti med afrennsli, sem

Esteem

synergy

audveldar teeminguna & teemanlegu
pokunum. Esteem synergy®™ eru sénnun
pess ad ConvaTec heldur forystuhlutverki
sinu i rannséknum og préun a
stomavorum.

Rannsokn, sem var birt nylega,
stadfestir ad stomapegar velja Esteem
synergy® fram yfir adrar stdmaumbudir'.

ConvaTec hefur verid i forystu i préun
stdmaumbuda i aratugi til ad hjalpa pér
ad finna lausn & einkamali pinu. Pannig
getur pu notad orkuna i adra hluti sem pu
parft einnig ad sinna i lifinu.

Hafir pi ahuga a ad profa Esteem synergy®
hafdu pa samband i sima 535-7000.

vistor

Convalec

Stomavorur ConvaTec eru pzegilegar og éruggar i notkun.

1. Ostomy Wound Management, March 2005; 51 (3): 30-42. |

33 participants in total. The preferences was on all seven final evaluation parameters.
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