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Fræðslufundur 
fimmtudaginn 7. apríl 2022

Kynning á starfsemi 
Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins

Þorri Snæbjörnsson sálfræðingur og teymisstjóri 
kynnir starfsemi Ráðgjafarþjónustunnar.  

Fyrirspurnir og umræður.

Fundurinn hefst kl. 20:00, en húsið er opið frá kl. 19:30. 
Fundinum verður streymt.

Kaffiveitingar. 
Fjölmennið og takið með ykkur gesti.

Kynningarfundur á Akureyri 7. maí 2022

Guðrún María Þorbjörnsdóttir hjúkrunarfræðingur hjá 
Medor kynnir nýjungar í stómavörum frá ConvaTec 

laugardaginn 7. maí kl. 14 í húsnæði Krabbameinsfélags 
Akureyrar og nágrennis (KAON) að Glerárgötu 34, 2. hæð.

Kaffiveitingar. 
Fjölmennið og takið með ykkur gesti.
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Bárurnar yfir Ermasund 2022
Stómaþegi meðal þátttakenda

Bárurnar yfir Ermasund 2022 er hópur sex vaskra kvenna, sem ætlar 
að þreyta boðsund yfir Ermasund í júní á þessu ári. Svo skemmtilega 
vill til að meðal þessara kvenna er einn stómaþegi, Sigríður 
Lárusdóttir, og tveir kviðarholsskurðlæknar á Landspítalanum, 
þær Elsa Björk Valsdóttir og Jórunn Atladóttir, sem gert hafa ófáar 
stómaaðgerðir.

Ritstjóri hafði samband við Sigríði og bað hana segja eitthvað frá sjálfri 
sér og undirbúningi sundsins.

Undir sjávarborðinu
Ég heiti Sigríður Lárusdóttir og er 57 ára. Ég er starfandi lífeinda-
fræðingur á Hjartarannsóknarstofu Landspítalans, en er sem stendur 
í tímabundnu veikindaleyfi. Einnig er ég lærður meðferðardáleiðir 
og starfaði við það um árabil, en sökum anna hefur dregið úr því. 
Mér finnst mjög gaman að kynna mér nýja hluti og hef lokið fram-
haldsnámi í klassískum söng, auk þess að vera með alþjóðleg réttindi 
sem köfunar- og fríköfunarkennari. Síðan ég man eftir mér hef ég 
dregist að því að leika mér í vatni. Var alltaf sullandi og vaðandi hvar 
sem ég fann svo mikið sem lækjarsprænu. Með aldrinum fór ég að 
stunda sjóböð í fyrstu og síðari ár þróaðist það út í sjósund. Sem kafari 
hef ég haft atvinnu af því að leika mér í sjó og vötnum og hvergi líður 
mér eins vel og undir sjávarborðinu. 

Súpukvöld með áræðnum konum
Ég hef alltaf verið mjög virk og stundað fjölbreytta og oft á tíðum 
ævintýralega útivist. Ég var eitt sinn í göngu að Fjallabaki, þegar 
vinkona mín segir mér að hún sé komin í hóp kvenna sem ætli sér 
að synda boðsund yfir Ermarsundið í júní 2022. Mér fannst þetta 
algjörlega frábært og spurði strax hvort væri rými fyrir eina enn í 
hópnum. Þannig endaði ég í súpukvöldi með sex áræðnum konum, 
allar á besta aldri, sú yngsta 45 og tvær elstu 57. 

Ég small saman með þeim og þá var ekki aftur snúið; æfingar komnar 
á fullt nú þegar hjá okkur. Það vill svo til að sú sem fékk hugmyndina 
að því að smala saman í boðsundslið er Elsa Björk Valsdóttir, kviðar-
holsskurðlæknir, sem hefur sett stóma hjá mörgum stómaþegum. 
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Að auki er Jórunn Atladóttir kviðarholsskurðlæknir einnig í liðinu. 
En þegar hér var sögu komið, var stóma ekki ennþá komið til tals 
hjá mér. Aðrar í þessum hópi eru Bjarnþóra Egilsdóttir, Guðmunda 
Elíasdóttir og Harpa Leifsdóttir.

Aðdragandi aðgerðar 2021
Í ágúst 2021 fékk ég ristilstóma. Forsagan er löng, því árið 1988 fæddi 
ég mitt fyrsta barn í Óðinsvéum, Danmörku. Ég fór mjög illa í þeirri 
fæðingu. Það rifnaði aftur í endaþarm og einnig rifnuðu mjúkvefir 
innvortis. Þetta var svo mikið að kalla þurfti út sérfræðing sem myndi 
treysta sér í að sauma. Engu að síður gekk það ekki betur en svo að 
viku seinna uppgötvast blæðing (hematom) á stærð við grapeávöxt 
og þurfti ég því að fara í skurðaðgerð til að reyna að lagfæra þetta 
betur. Í þessi 33 ár sem frá eru liðin hef ég farið í hátt á annan tug 

◼ Bárurnar slaka á í heita pottinum við Nauthólsvík. Efri röð frá vinstri: 
Sigríður Lárusdóttir, Guðmunda Elíasdóttir, Harpa Leifsdóttir. Neðri röð frá 
vinstri: Elsa Björk Valsdóttir, Bjarnþóra Egilsdóttir, Jórunn Atladóttir.
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aðgerða og inngripa til að reyna að bæta lífsgæði og laga það sem gaf 
sig. En svo kom að því árið 2021 að ekki var meira hægt að gera og 
því var sett upp ristilstóma. Aðgerðin gekk vonum framar og var ég 
komin í róleg sjóböð og sund aðeins 2 vikum eftir aðgerð. 

Undirbúningur fyrir Ermasundið
Þegar þetta er skrifað (21.2.) eru komnir sex mánuðir frá aðgerð og ég 
hef nú þegar stundað skíði, gönguskíði, fjallgöngur, kafað og stunda 
af miklu kappi sundæfingar fyrir væntanlegt Ermarsundsævintýri. 
Ég ætla ekki að fullyrða að þetta allt sé auðvelt og ekkert mál; það 
krefst undirbúnings og stundum hreinlega áræðni að prófa sig 
áfram. Ég hef upplifað kvíða og vonleysi þegar allt losnar og lekur í 
sjónum eða upp á fjalli. En samtímis lært að það er bara verkefni sem 
auðvelt er að leysa með því að vera við öllu búin. Ég reyni að einfalda 
hlutina og tek því ekki með mér nema það allra nauðsynlegasta 
í styttri ferðir. Það er hafsjó af fróðleik að sækja bæði til annarra 
stómaþega, dreifingaraðila á stómavörum og göngudeildarinnar á 
Landspítalanum. Ég hef ekki hikað við að leita leiða til að geta átt það 
innihaldsríka líf sem ég þekkti fyrir aðgerð. 

Fyrsti stómaþeginn yfir Ermasund
Það eru þrír mánuðir til stefnu í sundið og er undirbúningur því á 
fullu. Samkvæmt samtökunum sem sjá um Ermarsundið (Channel 
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Swimming Association) þá er 
ég fyrsti stómaþeginn að synda 
Ermarsundið. Það er að mörgu 
að hyggja fyrir svona krefjandi 
sund; ekki bara að kunna að 
synda og stökkva svo í sjóinn. 
Mikil pappírsvinna, ýmis leyfi, 
læknisskoðanir og vottorð um 
heilsu að ógleymdu tveggja tíma 
vottunarsundi sem við lukum í 
fyrrasumar, þar sem synda þarf 
í tvo tíma í sjó, sem þarf að vera 
undir 15° heitur. Síðan bætast við 
æfingar. Á sumrin er auðvelt að 
æfa í sjónum hérna heima en um 
leið og haustar verður hitastigið 
of lágt til að geta synt eitthvað að 
ráði. Því höfum við verið að æfa þrisvar í viku í Laugardalslauginni 
með þríþrautadeild sundfélagsins Ægis. Til að tapa ekki niður 
kuldaþoli þá slökum við ekkert á þar og förum reglulega í sjóinn í 
Nauthólsvíkinni, en það er bara rétt til að taka nokkrar mínútur núna 
þegar hann er við og undir frostmarkið. 

Meinað að snorkla í Silfru

Við báðum Sigríði að lokum að segja frá því hvers vegna henni hafi verið 
meinað að snorkla í Silfru.

Varðandi þetta mál hef ég ekki náð enn fundi með eiganda fyrir-
tækisins þar sem hann er erlendis. Þó get ég skilið að sumu leyti hvers 
vegna viðkomandi var meinað að koma. Þessi fyrirtæki eru rekin 
og starfa undir ákveðnum leyfum og reglugerðum. Það gildir fyrir 
þau öll, að sá sem ætlar að snorkla eða kafa þarf að fylla út blað um 
heilsufar sitt. Þetta er gert bæði til að tryggja öryggi viðkomandi, en 
einnig til að fyrirtækið sé með viðkomandi tryggðan, skyldi eitthvað 
henda. Sjálf fór ég t.d. í mína fyrstu köfunarferð erlendis í desember 
síðastliðnum, rúmum þremur mánuðum eftir stómaaðgerðina. Til að 
mega kafa með viðkomandi fyrirtæki þurfti ég að fara til læknis og fá 
vottorð þess efni að ég mætti kafa. Því er ráðlegt fyrir ævintýragjarna 
stómaþega að verða sér út um læknisskoðun og vottorð þess efnis að 
þeir séu færir í flestan sjó. 



6

Norræna ráðstefnan 16.-19. september 2021
Líftæknilyf við bólgum gera gagn

Fundir Norrænu stómasamtakanna (NOA) eru haldnir annað 
hvert ár og nú var komið að Noregi. Ráðstefnan var haldin á Lily 
Country Club, sem er rétt fyrir utan Osló, hjá bæ sem heitir Klöfte. 
Upprunalega átti ráðstefnan að vera inni í miðbæ Osló, en vegna 
Covid19 var erfitt að tryggja hótelherbergi þar. Áður en við lögðum 
af stað var búið að breyta um hótel þrisvar sinnum þar sem hótel 
í miðbæ Osló voru gjarnan tekin undir sóttkvíarhótel. Lily Country 
Club er staðsett við frægan golfvöll sem heitir Miðgarður. Hótelið er 
nýtt en það opnaði í maí árið 2021.

Það var ekki formleg yfirskrift á þessari ráðstefnu, en við vitum öll 
hvað brennur á flestum í dag, Covid19. Það var sem betur fer ekki 
bara rætt um það leiðinlega málefni, heldur var ráðstefnan mjög 
fræðandi, en ég mun reyna að koma umræðum og fyrirlestrum frá 
mér á sem skemmstan máta. 

Fimmtudagurinn 16. Komudagur
Mæting var á fimmtudeginum. Fyrsti formlegi dagskrárliðurinn var 
þá kvöldmatur með öllum þátttakendunum. Borðað var á hótelinu.

Noregur mætti með sex manns, þar af tvo sem vinna hjá NORILCO og 
tvo ungliða. COPA (Danmörk) mættu með þrjá stjórnarmeðlimi, en 
vegna álags gátu engir ungliðar mætt að þessu sinni. Frá Finnlandi 
mætti einn þátttakandi, ungliði, þar sem þessi helgi lenti einmitt 
á aðalfundi FINNILCO. Því gátu aðrir stjórnarmenn ekki mætt. 
Svíþjóð lét sig vanta og bar við veikindum. Svo mættu Stómasamtök 
Íslands með tvo meðlimi að þessu sinni, þau Inger Rós Jónsdóttur og 
undirritaðan.

Föstudagurinn 17. Snorri Ólafsson og líftæknilyfin
Fyrsti dagskrárliður var kynning á hverju landi fyrir sig. Eftir það var 
umræða um NOA og ástandið í dag. Því næst var fyrsti fyrirlesturinn, 
en þar kom læknir, ungur í anda og fasi, en þó á sextugsaldri, sem 
vildi svo til líka að var íslenskur. 

Snorri Ólafsson starfar sem garnasérfræðilæknir á Innlandet 
Hospital Trust í Osló. Fyrirlesturinn hans var um lyf til meðhöndlunar 
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á Crohn´s og Colitis og hvort þau séu að gera eitthvert gagn. Hann 
sýndi svart á hvítu að líftæknilyfin sem eru til í dag gera mikið til að 
hjálpa fólki með Chron´s og ristilbólgusjúkdóma. Hann bar lof á nýju 
lyfin, sem voru að koma á markað, en með þeim minnka aukaverkanir 
til muna. Hann sýndi líka með óyggjandi hætti að aðgerðum á fólki 
með Crohn´s og Colitis hefur fækkað með tilkomu líftæknilyfja. Þessi 
fyrirlestur stóðu uppúr hjá mér þar sem Snorri sýndi okkur margar 
rannsóknir sem hann tók saman og í útdrátt.

Líftæknilyfin eru sem sagt að gera góða hluti, en dýrari líftæknilyfin 
gera betri hluti. Þessi fyrirlestur er alveg efni í heila grein, og aldrei 
að vita að ég hendi því saman við tækifæri.

Þegar Snorri lauk máli sínu þá tók við hádegismatur og svo seinni 

◼ Frá NOA-ráðstefnu í Osló. Fyrir miðju er Inger Rós Jónsdóttir og lengst til 
vinstri er Þorleifur Gíslason.



8

fyrirlestur dagsins. Þar tók til máls Geir nokkur, sem vinnur sem 
læknir og deildarstjóri á AHUS eða Askershus University Hospital. 
Fyrirlesturinn hans var um undirbúning sjúklinga fyrir aðgerð eða 
það sem Norsarar kalla Prehabilitation eða PREHAB. Við könnumst 
öll við endurhæfingu, en það sem Geir sýndi okkur er hollensk 
uppgötvun, sem þeir vilja kalla fyrirhæfingu. Það þarf að finna betra 
orð yfir þetta upp á íslensku. 

Hann sýndi okkur ferilinn sem AHUS gerði að verklagi sínu. AHUS 
byrjaði á að taka fyrir fólk sem greindist með krabbamein í ristli. 
Venjulegur ferill er langur og strangur fyrir þann sem greinist með 
krabbamein, þar sem mikill tími fór í að bíða eftir greiningu og 
meðferð og já, bara svörum um hvað er að fara að gerast.

Nýji ferillinn styttir bið eftir greiningunni. Eftir greiningu þá tekur 
teymi við sjúklingnum og eftir það tekur við 3-4 vikna meðferðarúrræði 
þar sem sjúklingur hittir sérfræðinga og sjúkraþjálfara. Sérfræðingar 
fara yfir mataræði, veita sálfræðiaðstoð og svara spurningum sem 
brenna á sjúklingnum. Sjúkraþjálfari tekur sjúkling svo í 3-4 vikna 
meðferð, þar sem hist er tvisvar til þrisvar í viku og æfingar gerðar 
til að hjálpa sjúkling fyrir aðgerð. Svo er aðgerð gerð og eftir hana er 
aftur teymi sem tekur við sjúklingi og hjálpar honum á lappir aftur.

Niðurstaða úr þessu ferli var að endurkomum og flækjum eftir aðgerð 
fóru úr því að vera 34% niður í aðeins 8%.

Laugardagurinn 18. Ungliðar kynna sig
Ungliðar tóku völdin og fræddu okkur um störfin í Finnlandi og 
Noregi. Sýnd voru myndbönd og fleira skemmtilegt. Þau, eins og 
önnur samtök, hafa átt erfitt í Covid19 þar sem meðlimir fá ekki að 
hittast. Það er brottfall úr þeirra röðum eins og í flestum samtökum.

Hádegismatur var næst á dagskrá og svo var farið á safn sem ber 
nafnið Roseslottet, en það er sýning á málverkum og listaverkum 
eftir bræður tvo. Þessi sýning er um seinni heimstyrjöldina og það 
sem Noregur þurfti að ganga í gegnum. 

Sunnudagurinn 19. Brottför
Sunnudagur var dagur umræðna um NOA, EOA og svo hvað meðlimir 
hefðu lært af Covid19. Rætt um næsta NOA fund, en hann verður 
haldinn á Íslandi 2023, en á undan honum er formannafundur í mars 
2022.
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Undirritaður sýndi enn og aftur sundplaggötin okkar þar sem þarna 
voru margir nýir þátttakendur sem höfðu ekki séð þau. Það er almenn 
ánægja með nýju plaggötin okkar og hrósuðu þátttakendur þeim í 
hástert.

Ég vil segja að þessi NOA ráðstefna hafi verið mjög vel skiplögð og 
framkvæmd af NORILCO. Svona ráðstefnur sýna alltaf betur og betur 
hvað Norðurlöndin eru framarlega í að hjálpa sínum skjólstæðingum, 
hvort sem er á pólitískum eða á félagslegum vettvangi. Magnið af 
upplýsingum og fréttum frá hinum löndunum eru hafsjór fyrir okkur. 
Þá getum við betur unnið að okkar málum og jafnvel gefið okkar 
reynslu áfram til þeirra sem minna mega sín í málum stómaþega.

22. september 2021, Þorleifur Gíslason

Stómaþegar á samfélagsmiðlum
Líf með stóma

Stómaþegar notfæra sér samfélagsmiðlana eins og aðrir hópar og 
einstaklingar. Á Facebook er umræðuvettvangur sem heitir Líf með 
stóma. Þar eru liðlega hundrað einstaklingar skráðið, all flestir 
stómaþegar, sem tjá sig um það sem þeim liggur á hjarta hverju 
sinni. Stómaþegar skiptast þarna á skoðunum, deila reynslu sinni 
og fá álit annarra stómaþega. Rétt er að vekja athygli þeirra, sem 
ekki eru þegar skráðir í þennan Facebookhóp, að gera það fyrr en 
seinna.

Á þessum vettvangi er m.a. bent á viðtal við Tolla, sem birtist á 
mbl.is 8. febrúar. Þar segir Tolli frá því hvers vegna hann varð að 
hætta við að klífa eitt hæsta fjall heims, Aconcagua í Andesfjöllum. 
Auðvelt að finna þetta með því að skruna niður skjáin þar til komið 
er að dagsetningunni 8. febrúar. 

Því er svo við að bæta, að Bárurnar yfir Ermasund 2022 eru líka á 
Facebook.
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Kveðjuorð ritstjóra

Þetta tölublað Fréttabréfs Stómasamtakanna er það allra síðasta, 
sem undirritaður ritstýrir. Ég hefi haft umsjón með þessu Fréttabréfi 
í 30 ár og á sama tíma setið í stjórn, þó ekki óslitið. Nú finnst mér 
tími til kominn að láta af þessu starfi. Jafnframt hætti ég í stjórn 
Stómasamtakanna frá og með næsta aðalfundi. Lengst af hefi 
ég gengt starfi ritara í stjórninni, en var á sínum tíma formaður 
samtakanna í sex ár.

Vil ég því nota tækifærið og þakka öllum, sem ég hefi starfað með 
gegnum tíðina, fyrir gott og árangursríkt samstarf.

Sigurður Jón Ólafsson

Barátta stómaþega við kerfið
Neitað um örorkustyrk

Stómaþegi hefur orðið fyrir óskemmtilegri reynslu af samskiptum 
við Tryggingastofnun ríkisins. Stómaþeginn sótti um örorkustyrk 
fyrir nokkrum árum, en fékk neitun. Tryggingalæknir hafði á sínum 
tíma merkt við umsóknina, að hann missi hægðir stöku sinnum 
og fær því 9 stig. Það þýðir enginn öorkustyrkur. Er þetta þvert á 
reynslu allra annarra stómaþega, sem hafa fengið 75% örorku 
metna án teljandi vandkvæða.

Þetta mál hefur tvívegis farið til Úrskurðarnefndar velferðarmála og 
sömuleiðis Umboðsmanns Alþingis, en hvorugur aðilinn hefur treyst 
sér til að ganga gegn úrskurði TR. Öryrkjabandalagið hefur oftar en 
ekki komið að þessu máli og stutt stómaþegann í hvívetna. Af hálfu 
ÖBÍ hafa lögfræðingar og félagsráðgjafar unnið að þessu máli. Nú 
er málið komi á það stig, að framundan blasir við dómsmál. ÖBÍ er 
reiðubúið að styðja okkur í þessu máli, en Stómasamtökin yrðu að 
taka þátt í kostnaði í byrjun.
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Reference: 

eakin Cohesive® þéttihringur|Nú hef ég sjálfstraust til að gera allt sem ég vil

Vissir
þú?

eakin freeseal þéttihringurinn heldur formi sínu og
því er auðvelt að fjarlægja hringinn í heilu lagi

Hringdu í mig í síma
665-7012 til að fá frekari 
ráðgjöf eða sýnishorn 

Guðrún María,
hjúkrunarfræðingur
gudrunth@medor.is

Þynnsti þéttihringur eakin, 
sérstaklega hannaður fyrir 
Convex tæmanlega poka.

Oft hefur Convex ekki mikið pláss fyrir 
þéttihring en eakin free seal er 1,8 mm
að þykkt og leysir því það vandamál.

Hannaður
fyrir



Aðalfundur Stómasamtaka Íslands 
fimmtudaginn 5. maí 2022

Aðalfundur Stómasamtakanna verður haldinn 
í húsnæði Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins  

að Skógarhlíð 8, 1. hæð og hefst kl. 20:00.

Á dagskrá eru venjuleg aðalfundarstörf.

Fundinum verður streymt.

Húsið opnar kl. 19:30.
Kaffiveitingar.

Stómasamtök Íslands.
Stofnuð 16. október 1980.

Formaður: Jón Þorkelsson, sími 696 4395, jon@hyggir.is 
Aðrir í stjórn: Sigurður Jón Ólafsson ritari, Eva Bergmann, 

Inger Rós Jónsdóttir og Fanney Lind Arnarsdóttir fulltrúi ungliða.
Sími samtakanna er 847 0694. Vefsíða: www.stoma.is Netfang: stoma@stoma.is 

Stómasamtök Íslands eiga aðild að Krabbameinsfélagi Íslands og Öryrkjabandalaginu.

Fréttabréf Stómasamtakanna.
Ritstjóri: Sigurður Jón Ólafsson, sími 869 7147, sjo@centrum.is

Uppsetning, prentun og frágangur: Pixel ehf.


