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»,PU SERD PAD EKKI UTAN A MER”

Fimmtudagskvoldid 26. oktober 1995 komu
saman um 60 manns i sal Verkstjorafélags
Reykjavikur og stofnudu CCU samtokin. |
upphafi var lagt af stad med ad hafa fjora
freedslufundi & ari med adalfundi og er pad
enn svo. Starfsemin hefur audvitad breyst og
préast itimans ras og vid i stjorninni mynd-
um segja ad oll verkefni veeru jafn mikilveeg,
sama hvort pau eru stor eda sma. Eitt af pvi
mikilveegasta er ad vekja athygli og auka al-
menna pekkingu a sjukdomunum og peim
vandamalum sem félk glimir vid. Almennur
skilningur og adstod i erfidum adsteedum
skiptir gridarlega miklu mali og getur bjarg-
ad deginum. ,bu sérd pad ekki utan a mer*
er slagord samtakanna og segir pad allt
sem segja parf. bessir sjukdomar sjast ekki
utan & félki en lidanin getur verid virkilega
sleem. Verkir, preyta, 6gledi, nidurgangur,
haegdatregda og margt fleira er pad sem get-
ur fylgt en enginn sér. Vanpekking og skiln-
ingsleysi yta undir forddma og pvi er pad einn
steersti tilgangur samtaka eins og okkar ad
bera vitneskju a torg og gerum vid pad m.a.
med pvi ad vera med arlega vitundarvakn-
ingu i tengslum vid alpjodlegan IBD dag, sem
er pann 19. mai.

Annad mikilveegt atridi er ad tengja saman folk
um land allt. bad er mikil studningur félginn i
pvi ad vera ekki einn, ad vita ad pad eru fleiri i
svipadri stddu og ad geta sott rad og hvatnin-
gu til peirra sem vita nakveemlega hvad pu ert
ad tala um. Fyrir mérgum arum gafum vid ut
litla sbgu, baekling um Onnu og Elias sem var
dreift i alla grunnskéla landsins. Stuttu eftir
dreifingu heyréum vid i médur ungr-

ar stelpu sem fékk baeklinginn i hendur og
sagdi: ,Oohh, hun er alveg eins og ég!“ bessi
ord nadu inn ad hjartarétum og voru stjérnin-
ni mikil hvatning til ad halda afram. bad eru
nefnilega lika born sem glima vid pessa sjukdo-
ma. Yngsta barnid var adeins 15 manada vid
greiningu. Vandamalin eru énnur pegar um bom

0g ungmenni er ad raeda og eru tveir stjdérnar-
medlimir maedur svo ad pad sjonarhorn sé
lika til stadar.

pPad ergod astaedatil ad fagna ollum afmaelum
0og bess vegna er petta blad gefid ut. Til ad
fagna 30 ara starfsemi félagsins en einnig
til ad freeda og veita innsyn i mismunandi
adstaedur. Verum jakveed, synum naunga-
keerleik og reynum ad halda i humorinn til ad
|étta lundina. Pad héfum vid i stjorninni gert
med pvi ad gefa litinn plastkuk med fjolublau
pokunum sem gefnir voru gestum Smara-
lindar i mai 2024 og & Akureyri og isafirdi i
mai 2025. Veikindi eru fulasta alvara og ekki
neitt skemmtiefni pegar parmar og haegdir
koma vid sdgu. bPad getur ordid til pess ad
folk segir sidur fra, skammast sin, er i felum
og leitar ekki til lzeknis fyrr en sjukdémurinn
er langt genginn. Med upplystara sam-

félagi og humorinn i vopnaburinu, vonumst
vid til pess ad pad verdi audveldara ad tala
um einkennin og folki finnist minna mal ad
segja fra og fara strax til laeknis.

Vid hvetjum ykkur til ad taka patt, nyta pa
flottu fyrirlesara sem gefa sér tima til ad koma
a fraedslufundi hja samtokunum, fylgjast med
heimasidunni og vera lifandi félagsmenn.

Vid 6skum 6llum félagsmonnum til hamingju
med 30 ara afmaeli samtakanna okkar!

°
A CcCu
Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin



+VID ERUM

PESSI

FASTI
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Anna Soffia Gudmundsdottir,
feedd &rid 1960, hefur star-
fad sem hjukrunarfraedingur a
Landspitala i 42 ar. Starfsaevi
hennar spannar fjora ara-

tugi, a fjélbreyttum deildum og
med sibreytilegum askor-
unum. A géngudeild melting-
arsjukdéma vard hun hluti af
storbrotnu  teymi sem hefur
markad spor i préun pjonustu
vid sjuklinga med flokna og oft
langvinna sjukdéma. Hun
segir fra pvi hvernig hun bardist
fyrir betri adbunadi, nyjum
medferdarleidum og teymisvin-
nu sem var® ad veruleika med
prautseigju og samstodu.

,Eg man pegar ég byrjadi,”
segir Anna Soffia og brosir.
,Pa var petta allt ddruvisi. Pad
var meiri formfesta og
minnaumteymisvinnu. Enmér
fannst petta alltaf dhugavert
og ég vildi vinna med folki sem
vildi breyta og baeta pjonustu,
pvi par gat madur hjalpad
mest.“ Hun vann & ymsum
deildum a Landspitalanum og
naut pess ad leera af mismu-
nandi adsteedum. ,Pad var svo
margt sem kalladi @8 mann, en
pad var ekki fyrr en ég kom a
speglunardeildina og ilengdist
par.”

Hugmyndir urdu ad veruleika
Fagrad hjukrunar meltingar-
sjuklinga a Landspitala vard
til ario 2011. pPad er sam-
starf hjukrunarfreedinga 4
speglunar- og meltingardeild
sem folst i undirbuningi ad
stofnun  gbngudeildar og
gerd freedsluefnis. A St
Josefsspitala hafdi verid god
pjonusta vid sjuklinga med
meltingarsjukdoma, en pegar
honum var lokad arid 2011
feerdist lyfjagjof lifteeknilyfja
yfir & Hringbraut.

Arid 2014 var auglyst eftir
hjukrunarfraedingi a nyja opna
gongudeild og Anna Soffia
hof par 50% starf. ,Eg fékk
herbergi inni a speglun og vid
héfum ad taka a méti sjuk-
lingum, fyrst haegt og rolega.
En fljétlega féru sjuklingar
med  parmabodlgusjukdoma
ad koma i auknum meeli. Peir
fréttu ad hér veeri pjonusta sem
peir pekktu fra géngudeildum
annarra sérgreina.“ bad sem
hofst sem tilraun préadist

fliott i umfangsmikla starf-
semi. ,Arid 2017 flutti ég nidur
og vid sameinudum lyfja-

gj6fina og gongudeildina. Pad
vard bylting. | dag eru sex

hjukrunarfreedingar i teymi og
bjonustan er miklu betri.”

Fagmennskan i fyrirrimi - tey-
misvinna og sérfraedipekking

,Pad hefur alltaf verid mikil-
vaegt fyrir mig ad vinna i teymi.
Madur leerir af 6drum og tey-
mid heldur utan um sjukling-
inn,“ segir Anna Soffia med
aherslu. A almennu géngu-

deildinni 10E eru einnig 6nnur
teymi en meltingarteymi sem
sinna sjuklingum mea ristil- og
garnastéma, liffeerapegum og
innskriftum fyrir adgerdir og
fleira. Meltingarteymid sinnir
lyfjagjof og fraedslu Crohn’s
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og Colitis sjuklinga, sjukling-
um sem nota naeringar-

sléngur, lifrarsjuklingum og
sjuklingum med flékna melt-
ingarsjukdoma sem eru undir
eftirliti meltingarsérfraedinga.
,Vid erum lika i viétdlum og
greiningarferlum med laekn-
um. Okkar markmid er ad
folk viti hvert pad getur leit-
ad.“ Eitt af pvi sem hun lagéi
mikla aherslu a arid 2014 var
ad sjuklingar fengju tengilid;
simanumer og upplysingar.
,Pad skapar 6ryggi. Folk veit
ad pad getur hringt og fengid
svar. Vié héfum sidan einnig
dreift baeklingum og viljum

minna a rétt folks til upplys-
inga og studnings.”

Ungt folk og sjalfstaedi

— flutningur fra barnadeild
Arid 2016 hofst ny pjénusta
sem var henni afar hjartfolg-
in. ,pPa var farid ad utskrifa
bérn med Crohn’s og Colitis
fra barnadeild og yfir til okkar.
Pau komu med foreldrum
sinum og fengu kynningu. Pad
skipti 6llu mali ad pau fyndu
ad pau veeru ekki ein.“ Morg
peirra hoéféu verid i lyfjagjo-
fum og von pvi ad leeknar og
hjukrunarfolk umvaféi pau
eins og i bomull. ,Hér hjalp-

um vid peim ad verda sjalf-
steedari og meeta ein. bau
eru svo dugleg, vid sjaum pau
proskast og taka abyrgd a
eigin heilsu.”

Ny lyf og faerri adgerdir

,Pegar ég byrjadi voru

sterar adalmedferdin. Nu er
annad upp a teningnum,*
segir hun og horfir yfir préun-
ina. Liftaeknilyf hafa gjorbreytt
medferd vid parmabdlgusjuk-
domi. ,Adgerdum hefur
feekkad, folk heldur ein-
kennum nidri og getur lifad
edlilegra lifi.“ Hun utskyrir
hvernig lyfin virka & mis-
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munandi  stigum  bolgufer-
lisins og hversu mikilvaegt
sé ad freeda folk &dur en
adalmedferd hefst, sterar
og neering i a&d. ,Vid gefum
upplysingar, segjum einnig
tekid patt i nyjungum. ,CCU
samtokin gafu okkur aeda-
skanna fyrir fimm arum. Hann
er enn i notkun og hefur komid
ad ometanlegu gagni. Sam-
starf vid sjuklingasamtokin
hefur verid mjog gott. Vid
bendum okkar skjolstaeding-
um a ad ganga i samtokin og
a heimasiduna ccu.is“ Einn-
ig eru framkvaemdar mynd-
hylkisrannsoknir i smagirni,
sem ekki er haegt ad spegla.
»HylKid tekur tveer myndir a
sekundu og leeknar lesa ur
atta klukkustunda mynd-
bandi.“ brystings- og syru-
stigsmeelingar i vélinda eru
einnig hluti af daglegu starfi.
,Vid praedum sondu nidur og
maelum bakflaedi og hreyfi-
truflanir i vélinda.”

Nzering og einstaklingsmioud
radgjof

AnnaSoffia dsamt Petru Sif Sigmarsddttur hjikrunarfraedingi.

Anna Soffia segir ad a melt-
ingardeild sé sifellt verid ad
gera urbaetur og a arinu 2025
tok Ingibjorg Magnusdottir
hjukrunarfreedingur vid starfi
deildarstjéra, en hun var ein-
mitt i meltingarteyminu og
hefur ad ségn Onnu Soffiu
mikinn metnad fyrir pvi ad
starfid proist afram. ,bpad
breytti miklu ad fleiri hjukrunar-
freedingar komu til lids vid
okkur. Vid getum tekid patt
i greiningarviétolum pegar
sjuklingar greinast med
krabbamein i meltingar-
vegi, teymisfundum,

unnid ad gerd geedaskjala
og freedsluefnis.” Anna Soffia
minnist einnig samstarfs vid
Onnu Lind Traustadoéttur, fél-
aga i CCU samtdkunum, sem
gerdi baekling med naeringar-
leidbeiningum. ,Slikir baekl-
ingar hjalpa félki mjog miki®
ad taka godar akvardanir i
daglegu mataraedi.”

Astrida og framtidarsyn
,Vid erum sifellt ad baeta. Vid
erum med mikla astridu fyrir

velferd og lidan peirra sem
hingad koma. Pad er pad
sem heldur mér gangandi og
petta er alltaf gefandi,“ segir
hun hlylega. Hun var fyrst ein
um petta starf. ,pad var alltaf
verid ad kalla a mig a fundi
og Vvid greiningar. Sidan hafa
fleiri hjukrunarfreedingar baest
vid, tveer haett vegna aldurs,
en nyjar komid inn. Pad er
svo gott ad hafa aldursbil pvi
vid laerum hvert af 66ru.”

Traust og samhugur

| dag er Anna Soffia eini
hjukrunarfreedingurinn a land-
inu sem er sérhaefdur a pessu
svidi. Hun hefur markad djup
spor i préun hjukrunar vegna
meltingarsjukdoma og veitt
hundrudum sjuklinga 6ryggi,
samkennd og pjonustu. ,Vid
erum pessi fasti punktur,”
segir hun. ,bpegar folk veit
ad pad getur leitad til okkar,
begar pad finnur ad pad er
tekid alvarlega og hlustad a
bad, pa veit ég ad starfid mitt
hefur skipt mali*
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AD GREINAST
MED OLZAKNANDI

SJUKDOM

Crohn‘s (svaedisgarna-
bélga) og Colitis Ulcero-
sa (sararistilbolga) eru
Oleeknandi sjukdomar sem
herja @ parma og ristil en
einkennum peirra er oft
haegt ad halda nidri ad
nokkru eda Ollu leyti med
lyfjum. Medferdir vid peim
parf ad sérsnida ad hverjum
sjuklingi fyrir sig par sem
ekki er til nein ein medferd
sem hentar Ollum

Ef Crohn‘s eda Colitis
Ulcerosa maeta a sveedio
taka peir yfir lif einstakling-
sins og peirra sem standa
honum naest. Pad getur
tekid langan tima ad finna
réttu medferdina og jafnvel
b6 sjukdémurinn haldi sig til
hlés i einhvern tima

getur hann blossad aftur
upp hvenzer sem er, fyrir-
varalaust.

Eg greindist med Colitis Ul-
cerosa arid 1992. pbad var
langt og erfitt ferli fra fyrstu
sjukdémseinkennum  fram
ad greiningu og enn erfid-
ara reyndist ad na tokum
a sjukdomnum. bvi fylgdu
margar og langar innlagnir
a sjukrahus og fjarvera fra

fidlskyldunni. Pad er erfitt ad
lysa pvi med ordum hvernig
tilfinning pad er ad vera svo-
na lasinn og purfa ad treys-
ta & ad leeknunum takist ad
finna svor og lausnir og pad
er ad morgu leyti eins og ad
hanga i lausu lofti.

Pegar ég reyndi svo sjalf
ad afla mér upplysinga um
sjukdominn sem ég hafdi
verid greind med var ekki um
audugan gard ad gresja og
ekkert lesefni til & islensku
um pessa sjukdéma. bad
breyttist med tilkomu CCU
samtakanna sem voru stof-
nud i oktdber 1995 en pau
eru hagsmunasamtok folks
med bolgusjukdoma i melt-
ingarvegi eins og Crohn‘s
og Colitis Ulcerosa. Med til-
komu samtakanna breytt-ist
miki® en med pvi fyrsta sem
pau gerdu var ad standa fyrir
pydingu baeklinga & islensku.
Fyrsta slagordé samtakanna
var: ,bu sérd pad ekki utan
a mér“. En pad eru ord ad
sonnu og oft feer folk med
pessa sjukdéma ad heyra
ad pad geti nu varla verid al-
varlegt par sem vidkomandi
liti svo vel ut.

5 A
buridur Riri Valgeirsddttir

Samtdkin hafa verid dug-
leg ad auglysa sig og haldid
marga goda fyrirlestra par
sem teki® er & morgum
peim malum sem folk med
pessa sjukdoma glimir vid.
Samtdkin hafa einnig gefid
ut baeklinga fyrir bérn og
unglinga sem utskyra sjuk-
doémana fyrir peim. bvi pad
eru ekki bara fullorénir sem
greinast med pessa sjuk-
doma heldur einnig bérn og
unglingar.

Eg hef sjalf reynt ad skil-
greina mig ekki eftir sjuk-
domnum, eda ad ,vera ekki
sjukdémurinn®, ég hef reynt
ad hunsa hann og lata eins
og hann sé ekki parna med
von um ad hann feeri en pad
hefur enn ekki skilad arangri.
Hann verdur fylgifiskur minn at
aevina og ég parf ad lifa med
honum. Pa er gott ad geta
sott freedslu, reynslusogur
0og samstodu til pess goda
folks sem stendur ad CCU
samtokunum.

Til hamingju med
30 ara afmeelio CCU
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,EG HEYRPI LEZKNANA SEGJA
AP PEIR VAERU AP MISSA MIG”

Pegar borhildur Sigurdardattir,
sem alltaf er kolludé Tota, fékk
fyrstu einkenni Crohn’s sjuk-
doms var hun adeins sautjan
ara géomul. Pad sem hofst sem
magaverkir og nidurgangur vid
storf vard skdmmu sidar ad
lifségnandi astandi par sem
han |a a gjérgeeslu og heyr-
di heilbrigdisstarfsfélk tala
um ad hun veeri ad kvedja. |
dag, ramum tveimur ara-
tugum sidar, litur Téta til baka
a otrulegt lifsferalag sem
einkennist af barattu, sars-
auka og 6veentum gledi-
stundum.

Vorid 1997 var Tota i salt-
fiskverkun pegar hun for fyrst
ad finna fyrir einkennum. Hun

var von ad taka til hendinni
og var ekki su sem kvartadi
audveldlega en verkirnir i
maganum urdu O&beerilegir.
Laeknarnir sogdu petta vera
pest og sendu hana heim.
En i byrjun juni for hun undir
hnifinn vegna gruns um botn-
langabdlgu. Botnlanginn var
fiarleegdur pott ekkert amadi
ad honum. bad var enn
engin skyring & kvillum henn-
ar, adeins aukinn ruglingur.
Skémmu sidar vard hun al-
varlega veik. Hun flutti noréur
med keerastanum sinum a
Arskégsstrénd, langt fra eigin
fidlskyldu. Hann vard hennar
helsta stod og stytta. Ein,
verkjud og hraedd, 6k hun

sjalf til Akureyrar par sem
han lenti a gjorgeeslu. bar 14
han i prjé til fjéra solarhringa
i moki og heyréi folk medal
annars tala um ad vera ad
missa hana.

,Hun er med Crohn’s”
- mommur vita stundum best
[ fjdlskyldu Toétu  hafdi

Crohn’s pegar latid a sér
kreela. Modursystir hennar
og dottir hennar héféu badar
greinst og sidar lika systur-
sonur hennar. Modir Toétu
var sannfeerd fra upphafi ad
bad veeri sama ad hrja dottur
hennar. Laeknarnir vildu hins
vegar ekki tria pvi, hun veeri
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of ung og slikt tidkadist var-
la @ peim tima. bPad var ekki
fyrr en Nick, laeknir sem Tota
kallar bjargveett sinn, akvad
ad hlusta & médmmuna og
préfa medferd, ad snuningur
vard 4 lifi hennar.
Lyfjamedferdin reyndist mikil
og Tota bdélgnadi gridarlega
upp og ték allt ad 40 toflur a
dag. P6 hun slapp vid adgerd
pa voru naestu ar samfell-
dur slagur: langar innlagnir,
stédugar blaedingar, likam-
legur veikleiki og dvissa.

Pognin saerir meira

en sjukdomurinn

Toéta purfti moérg ar til ad saetta
sig vid greininguna. Hun
lokadi sig af i fyrstu, eins og
SVo margir gera pegar sjuk-
démar skilgreina tilveruna.
Andleg lidan hennar hrundi
og hun glimdi vid punglyndi
sem hun a enn vid i dag. En
han leerdi med timanum ad
opna sig og tala hreinskilnis-
lega, baedi fyrir sjalfa sig og
adra.

Hun hefur lent i ad likaminn
brast henni @ opinberum staé,
misst matt vegna ofpornunar,
med litlum fyrirvara. En han
segir ad opin samskipti og
trunadur i nanasta umhverfi
geti alltaf hjalpad. Hun hefur
alltaf kosid ad segja hlutina
eins og peir eru - engin leynd,
engin skdomm.

Madurinn i koflotta

sloppnum

Ein minning hefur brennt sig
dypra i salina en adrar. begar
han vaknadi aftur & almennri

deild eftir dvolina & gjérgaeslu,
voru dyrnar a herberginu henn-
ar alltaf opnar. A méti stofunni
hennar var 6nnur stofa par
sem enginn sjuklingur var
en dyrnar voru einnig opnar.
Hun minnist pess samt skyrt
ad hun hafi sifellt s€d mann
i kofléttum slopp i dyrageett-
inni sem reyndi ad kalla a
hana og beina henni ad koma
til sin. En hun vildi ekki fara.
Pott pessi minning sé yfirskil-
vitleg, pa hefur hun fylgt Totu
& sidan. ,betta segir meira
en morg ord,“ segir hun.

Aridvalaog

draumar sem bidu

pott fyrstu arin hafi verid
nanast Obeerileg, pa hvarf
sjukdémurinn nanast alveg
i rum tuttugu &r. Slik timabil
eru sjaldgaef pvi flestir telja
sig heppna ef peir fa fimm til
tiu ara hvild. En Téta slapp i
langan tima vi® alvarlegustu
einkennin. HUn eignadist tvo
bdrn, dreng og stulku og
uppeldi peirra hefur gengid
vel.

NU eru bérnin ordin 20 og 18
ara og hun sjalf verdur 46 i
oktéber. Sjukdébmurinn er
byrjadur ad banka aftur, haegt
og rélega, en hun er medvitud
um edli hans og laetur hann
ekki taka yfir lifid. Pad sem
hefur p6 haldid afram ad
saekja ad henni er stodkerfid,
vefjagigtar-

einkenni og sifelld preyta.
Huan hefur verid greind med
vefjagigt en telur sjalf ad pad
tengist Crohn’s beint.

A0 lifa med takmarkanir

en lika moguleika

Hun segir ad hun geti ekki
unnid fullt starf, pvi streita og
alag brjoti nidur allan likams-
matt. Hun hefur p6 reynt ad
vinna eins og mogulegt hefur
verid og vill halda sér virkri
eins og kostur er. Hun laerdi
skrifstofustorf fyrir 14 arum
og pad er enn hennar draum-
ur ad geta unnid vid slikt.
Fyrir tveimur arum tok hun ad
sér starf a hjukrunarheimili,
sem hun hafdi aldrei gert rad
fyrir - en elskadi pad.

Pad ad hjalpa 6drum med
upplysingum um eigin reyn-
slu gaf henni mikla merkingu,
tilgang og tengingu. Hun seg-
ir pad hafa verid kraftaverk i
sjalfu sér.

Ovaent svidsljos

og nytt hlutverk

| fyrra steig hin svo 6veent
ut fyrir paeegindarammann
sinn og gerdist aukaleikari.
Hun hefur sidan leikid i Hall-
mark-jolamynd, islenskum
sjénvarpspattum, Araméta-
skaupinu og jafnvel i franskri
vikingamynd sem tekin var
upp nalaegt Hofn i Hornafirdi.
par voru fjdgurra daga tokur
i desember, hennar steersta
hlutverk hingad til.

pPad sem er merkilegast vid
betta er ad hun hefur glimt vid
mikinn félagskvida, almennan
kvida og punglyndi. En i
pessum adstaedum hverfa pessi
einkenni. HUn finnur sig i svids-
ljésinu, par sem hun hefdi aldrei
buist vid ad vera. ,pama a ég
ad vera,“ segir hun og pad byr
magnad afl i peirri stadhaefingu.
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Arfur, gen og fjolskyldutengsl
Fjolskylda Totu hefur stadid
saman i gegnum pessa veg-
ferd. Oll storfidlskyldan tok
patt i rannséknum hja islenskri
erfdagreiningu vegna arf-
gengra sjukdoma og pad
kom i ljos ad pessi tilhneiging
til Crohn’s liggur i médur-
eettinni. Samt er ekki haegt
ad segja fyrir um hver veikist.
Hun segir ad likurnar séu
meiri hja boérnum systkina
heldur en hja manns eigin
bérnum - pad er kaldhaedni i
peirri tilviljun.

Systursonur hennar hefur
pegar purft ad fara i adgerd
og er med stéma, en lifir samt
ageetu lifi i dag.

Ad horfast i augu vid lifid

og halda afram

Tota segist hafa leert ad lifa i
nuinu. Hun skipuleggur ekki
mikid fram i timann, pvi lik-
aminn raedur oft for. Hun hef-
ur reynt ad stunda likamsraekt
en likamleg orka er ekki alltaf
til stadar. b4 parf hun einfald-
lega ad hvila sig og leyfa sér
ad hlada batteriin.
Afallasaga hennar hefur
kennt henni ad lifid kemur i
bylgjum og stundum parf ad
byrja upp a nytt. Hun litur a
hverja askorun sem verkef-
ni sem parf ad leysa og pad
hjalpar henni ad halda fokus.
Hun hefur lika leert ad tala
um veikindin - ekki fela pau.
bPegar folk i kringum hana

veit hvad er i gangi, pa verda
oveent &féll minna yfir-
pyrmandi.

,Eg er meira en veikindi min“
pott Tota hafi glimt vid sjuk-
doém i allan pennan tima, pa
skilgreinir hun sig ekki ut fra
honum. HUn er maoair, lista-
kona og manneskja med
dypt, visku, humor og gledi.
Hun er stolt af bornunum
sinum, sér pau blomstra og
lifa sinu lifi, med sinar askor-
anir og styrkleika.

Baratta Totu er mikilvaeg
saga um ad lifa. Um ad lata
drauma reetast & Ovaentum
stodum. Um ad stiga a stokk,
skora a sig og segja: ,Hér er
ég.”

,moadir, listakona og manneskja med
dypt, visku, humor og gledi”

Tota i Aramétaskaupinu.
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Vel heppnadar kynningar
a Akureyri og Isafirdi

Laugardaginn 3. mai 2025 var CCU med
vitundarvakningu a Glerartorgi Akureyri.
300 fjolublair pokar voru gefnir pennan
dag og Gudjoén Kristjansson sérfraedingur
i meltingarfaerasjukdomum og yfirlaeknir
lyfleekningadeildar SAK fékk fyrsta
pokann.

b samtokin
06 26.oktober 1995

Pann 16. mai 2025 gafum vid fjolublau
pokana okkar i Neista 4 safirdi og
Sigridur Julia Brynleifsdottir baejarstjori
tok & moti fyrsta pokanum.
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CCU adildarfélag i EFCCA

CCU er adildarfélag i EFCCA en pad eru
Evrépsk regnhlifasamtok Crohn’s og Coli-
tis Ulcerosa sjuklingasamtaka. Einn fulltrui
fra CCU meetir & adalfundi og einnig hafa
samtokin tekid patt i ymsum verkefnum i
gegnum arin, baedi fyrir EFCCA og ECCO
(samtok meltingarsérfraedinga i Evropu) sem
og vitundarvakningum a Facebook.

A adalfundi 2025 var sampykkt ad breyta
nafni EFCCA i IFCCA til ad klara formlega
breytinguna yfir i ad vera alpjédleg samtok.

/ ce

EFCCA Conference

1BD Dialogues:BmIdm
Generations

[ECCO'24 Congress
22 February 2024

Starfsemi hagsmunasamtaka fatlads folks
og sjuklinga hefur spilad lykilhlutverk i all-
ri réttindabarattu pessara hopa 4 Islandi.
Skipulégd baratta fyrir réttindum ber arangur
og pad hafa CCU samtokin synt glogglega
undanfarin prjatiu ar. Samtokin hafa stutt
dyggilega vid nygreinda einstaklinga og
lyft grettistaki pegar kemur ad fraedslu til
sjuklinga, adstandenda og samfélagsins
alls og einnig hafa samtdkin verid i sam-
vinnu vid laekna og hjukrunarfraed-

inga vardandi gerd og utgafu freedslu-
efnis. Reynslan hefur synt okkur ad sam-
starf hagsmunasamtaka er dyrmeett og
kunnum vid hja OBI réttindasamtékum
Ollum hja CCU samtékunum miklar pakkir
fyrir ykkar hlut i pvi samstarfi.

Vid feerum ykkur innilegar hamingjudskir
med storafangann.

Med g6dri kvedju, Alma Yr
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FJOLBREYTT
UTGAFA FELAGSINS

Eitt af markmidum CCU er ad fraeda og auka
almenna pekkingu a sjukdémunum og fyrsta
afmeelisbladid kom ut i tilefni 20. ara afmeelis
samtakanna. Arid 2017 var gefin Gt teiknimy-
ndasaga um Adam, par sem krakkarnir fra
Medikidz utskyra parmabdlgusjukdoma og
almenni fraedslubaeklingurinn var uppfaerdur
og endurutgefinn 2018.

Margar algengustu spurningarnar sem koma
upp eru um mataraedi og 2019 var gefinn ut
baeklingur um IBD og neeringu.
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EG bARF BRJALADAN BARATTU-

VILJA BARATIL AD VERATIL"

Hildur Dis Jonsdéttir Scheving
er 37 ara. Hun hefur sterka
utgeislun, kennaralegt fas og
hlyju sem smitar ut fra sér. En
bak vid styrkinn og hlyjuna
byr saga um oétrulega likam-

lega og andlega barattu sem
a sér engin einfold svor,
heldur er ofin ur margra ara
sarsauka, Ovissu og seiglu.
Hildur hefur purft ad horfast i
augu vid sjukdéma og orétt-

lzeti innan heilbrigdiskerfisins,
en einnig vid vidhorf folks sem
skilur ekki pad sem ekki sést.
petta er vidtal vid konu sem
hefur lifad meiri lifsreynslu en
flestar adrar a hennar aldri og

sem hefur purft ad endurskil-
greina drauma sina, takmork
0g vonir - an pess po6 ad
gefast upp.

,Eg var rétt um fermingu
pbegar ég fékk fyrsta stora
kastid mitt,” rifjar Hildur upp.
,Pa byrjar pessi feluleikur, ad
treysta engum alveg fyrir pvi
hvad er ad gerast, pvi madur
skilur pad varla sjalfur.
Preyta, orkuleysi, 6utskyran-
leg einkenni. Eg leitadi strax
til laeknis, en petta var ekki
pekkt pa, ekki svona hja
unglingum.“ A pessum tima
fér hun ad einangra sig
félagslega, ekki af Vvilja,

heldur neyd: ,Eg vard litil i
mér. Eg tok u-beygju & leid i
afmeeli pvi ég treysti mér ekki
til ad borda pad sem par var.
Eg skradi allt nidur, hvad ég
gat bordad og hvenzer. Eg
er med heilu skyrslurnar um
mataraedi mitt i gegnum tid-
ina.”

Menntaskali, veikindi og
félagsleg fijarlegd

Fyrsta arid i menntaskola var
martrod: ,,Eg var greind med
magavirus sex eda sjo
sinnum og var nanast veik
allt arid. pad var aldrei haegt
ad einblina a eitt liffeeri. Sjuk-
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démurinn sem sidar reyndist
vera Crohn’s er um allt melt-
ingarkerfi® hja mér. Eg fékk
medal annars sar upp i kok,
bl6dbragd og bakflaedi. betta
var algjort flaekjustig.”

Og ba voru fordémarnir: ,Eg
var ung kona og i yfirvigt og
fann ad leeknar hlustudu
ekki @ mig. Margir héldu ad
€g veeri bara dramatisk og
00rugg i samskiptum. En ég
var bara i stédugri togstrei-
tu vid sjalfa mig - ad leyna,
skammast min, vera veik en
osynileg.”

Fjolskyldulif og fyrirburar

Eftir nokkur rélegri ar kom
medgangan med tviburum
arid 2014: ,betta var dheaettu-
medganga svo ad ég for
orugglega 30 sinnum i sénar.
Eg gubbadi allan sélarhring-
inn, pannig ad meltingarkerfi®
vard ovirkt vegna efnaskipta-
villu. Pad var einhvers konar
fridur i veikindunum pa.“ En
fridurinn var skammvinnur.
Pegar strakarnir faeeddust fyrir
timann og fj6lskyldan var i
sjo vikur a vokudeild tok vid
nyr veruleiki: ,Svefnlausar
naetur, alagid og kvidinn sem
fylgir sjukdomnum marg-
faldadist. Eg hef ekki unnié
sidan. Eg vaknadi & hverjum
degi med pad markmid ad
lida sem best, en pa kom i
ljés hversu veik ég var ordin.“

Greiningin: Crohn’s og allt

i einu breytist allt
Sjukdémsgreiningin sem atti
eftir ad marka lif Hildar kom
ari6 2015: ,Eg var eelandi

kjarnorkugulu i sumar-
bustad, farin ad missa sjoni-
na og jafnvaegi. Eg var farin
ad lemjast nidur og leitadi til
heilsugaeslustédvarinar i Bor-
garnesiog a bradamottdkuna
i Reykjavik. | eitt sinn loksins
tok hjukrunarfreedingur mig
alvarlega og lét kalla & laekni
fra Landspitalanum sem
sagdi: betta er ekki maga-
virus, petta er Crohns, um a
llan meltingarveginn.®

Sidan tok vid endalaus til-
raunastarfsemi med  Iyf:
»oum virkuéu ekki, onnur
gerdu mig verri. Eg s& mjog

illa i eitt skipti, missti har og
fann fyrir mikilli heilapoku og
€g gat ekki séd um drengina
mina an eftirlits. Pad var eins
og mér vaeri ekki triad. Eg
vard ad berjast fyrir pvi ad fa
lyf sem hoféu adur virkad, pvi
pbau voru tekin af markadi.”

ishokki og haskélanam

,Eg liféi einn dag i einu og
pad gerdi ad verkum ad ég
gleymdi eigin ahugamalum.
Eg haféi ekki orku i annad.”
Tviburarnir, sem eru nu tiu
ara, eru po ljos i lifi hennar:
,Peir stunda ishokki og vid
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foreldrarnir fylgjum peim. bad
hentar sjukdomnum ad vera i
kdldu umhverfi i skauta-
héllinni. Peir pekkja lika ein-
kennin pegar ég veikist og
vita hvernig peir geta stutt
mig. Vid héfum lesid um sjuk-
déminn saman.”

,Eg for i fimm ara
haskoélanam og
stefndi & ad verda
skolastjori og draum-
urinn var ad opna
skola. En heimilis-
laeknirinn sagai
stopp pvi streita og
kvida sem fylgdu
naminu yféu upp oll
sjukdémseinkenni.
Eg var farin ad

sinna  skilaverkef-
num fyrir BA namid a
vokudeildinni! Eg get
ekki nytt namid i dag,
en er samt ad greida

namslan. bad situr
ad sjalfsdogou i
manni.“

Og vinirir? ,Eg lok-
adi a nain vinasam-
bénd rétt adur en
ég vard olétt. Eg gat
ekki utskyrt mig leng-
ur. Sumir sdégdu hluti eins og:
Eg vildi 6ska ad ég veeri eins
og pu, ad purfa ekki ad vinna.
pPad var mjog séart. En i dag
a ég yndislega vini sem ég
hef hleypt ad mér - adallega
i gegnum boérnin min. Folk
sem skilur mig, an pess ad
€g purfi ad utskyra mig.”

Hringavitleysan i kerfinu og

skortur a hlustun
,Pad sem moétar mann mest
er kannski skorturinn a

skilningi i kerfinu. bPad er erf-
itt ad na i laekni, erfitt ad bida
eftir simtali sem ma ekki
missa af. Eg er had kerfinu,
en kerfid hlustar ekki alltaf.”
Sérfraedingarnir hennar,
Sunna Gudlaugsdottir melt-

ingarsérfraedingur og Bjorn

Ludviksson gigtarlaeknir,
hafa pd reynst henni vel:
»Pau skilja, stydja og hlusta.
En umgjordin er ekki alltaf til
stadar. Eg ma ekki fara Gt i
s6l vegna Lupus. Eg er ljos-
feelin og med lagan areiti-

studul. petta er flokid lif.*

i dag lifir Hildur med Crohns,
vefjagigt, lupus og hrygggigt.
Hun sprautar sig vikulega
med lifteeknilyfjum og fylgir
floknum neeringarreglum: ,Eg

borda matinn i akvedinni rod,
parf ad passa allt; hvenaer ég
fae mér kaffi og i hvada r6d
ég borda hvada nzeringu. Eg
drekk graena peytinga og peir
gera mér gott. Eg finn strax
mun pegar &g sleppi peim.*
Hildur Dis hefur purft
ad finna uat hvers
konar lif hentar henni
best. ,Eg minnkadi
- lifssvidid mitt og dro
pannig ur areiti. Vid
fidlskyldan buum &
sama bletti og foreld-
‘ rar minir. Pau i kjal-
laranum og vid a
jaréhaed. Svo er
§ verid ad byggja vid
fyrir systur mina.
petta er mitt kjar-
nafélk og gott ad
eigapau adi
nanasta umhverfi.*

,Vi0 erum undir

haelnum a 6drum”
,Pad er eiginlega
alveg magnad hvad
madur hefur litid med
eigin heilsu ad segja.
Einkennin eru mis-
munandi, en samt er hlustad
svona litid. Eg er & drorku-
bétum, en parf samt ad greida
lyf og namslan, en ma ekkert
gera bvi laeknir segir nei. Eg
vildi 6ska ad vid fengjum
likamsraektarstyrk, pvi pad
hjalpar med gigt og ged-
heilsu. En allt slikt gleymist.
Pad er i raun akvedinn lifsstill
ad vera Onaemisbaeld. Madur
er stédugt ad passa sig og
fara varlega, sem hentar mér
afarilla.”
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Fundir med systursamtokum

CCU a margt sameiginlegt med systursamtokum sinum &
Nordurléndum pratt fyrir ad vera lang minnstu samtokin.
Félégin reyna ad hittast einu sinni a ari til ad bera saman
baekur og sja hvernig vid getum hjalpad hvert 6dru i starfi
og deilt reynslu af verkefnum.

| fyrsta sinn sem CCU gaf fjélublaa poka i vitundarvakningu var i Smaralind 3. mai 2024.
Fru Eliza Reid paverandi forsetafru tok & maéti fyrsta pokanum.
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VID HOLDUM |
HONDINA A PEIM“

pad getur stundum teki® manudi eda ar ad
atta sig a pvi hvad amar ad barni sem kvartar
reglulega um magaverki eda 6nnur 6paegindi
fra meltingarvegi. Foreldrar leita rada, kanns-
ki fyrst hja heilsugaeslu eda barnalaekni, en a
endanum liggur leidin oftar en ekki a Barna-
spitalann. bar tekur @ moti peim rélegur og
hlyr sérfraedingur i naeringar- og meltingar-
sjukdédmum barna, J6hanna Gudrun Palma-
dottir. Han er hluti af pverfaglegu teymi sem
leidir pessi born og fjdlskyldur peirra i gegnum
allt fra fyrstu greiningu til uppfaerds lyfjavals
og endurkomu eftir arangursrika medferd.
Vid hittum Johdnnu a priggja manna skrifstof-
unni par sem hun for yfir allt sem parf ad vita
um greiningar, medferdir og eftirfylgni barna
med Chrons sjukdém og Colitis Ulcerosa.
Oflug liftaeknilyf sem loksins voru sampykkt
til notkunar fyrir bdrn, nakvaema voéktun og
naeman mannlegan skilning a pvi sem pad
pydir ad vera ungt barn med kréniskan sjuk-
dom.

Einkenni sem eru ekki alltaf augljos

,Pad kemur fyrir ad barn er med veeg melt-
ingareinkenni manudum eda jafnvel arum
saman adur en sjukdomurinn kemur i ljés,*
segir Johanna. ,betta geta verid 0Oljosir ver-
kir i kvid, upppemba, minnkud matarlyst eda
orkuleysi. Stundum eru foreldrar bunir ad
profa ymislegt, snidganga mjolk, gluten eda
annad, adur en pau koma til okkar.*

| sumum tilvikum koma einkennin aftur og
aftur, an pess ad greinilegt mynstur birtist.
,Pad er svo mikilveegt ad hlusta a barnid,
sérstaklega pegar einkenni saekja i sig
vedrid. Oft sjaum vid breytingu eins og tidari

haegdir, slappleika, nidurgang eda jafnvel
bl66 med haegdum.” En ekki 6ll bdorn syna
sama mynstrid. ,pPad eru lika bérn sem fa
snodgg og alvarleg einkenni & 6érfaum vikum.
Sjukddmurinn getur blossad upp med mikilli
bolgu og sarum i ristli eda smagirni og pau
koma pa mjdg veik til okkar, jafnvel beint fra
bradamottdku.

Greiningin og mikilveegi speglunar

Greiningin 4 bolgusjukdémum i meltingar-
vegi byggist a vondudu greiningarferli.
,Pad er ekki n6g ad lita a einkenni eda taka
blédprufu. Vid purfum alltaf ad framkvaema
speglun til ad greina med vissu hvada sjuk-
domur er til stadar, hvar bolgan er stadsett og
hversu alvarleg hun er.“ ba eru framkvaeem-
dar yfirleitt baedi maga- og ristilspeglun til
pess ad meta umfang og dreifingu bélgusjuk-
doms. Crohns sjukdomur getur valdid bélgu i
efri hluta meltingarvegar auk bolgu i smagirni
og ristli sem er algengari en Colitis Ulcerosa
sem veldur eingdngu bdlgu i ristli. ,,Einkenni
sjukddmanna eru oft svipud en stadsetning i
meltingarvegi og edli bélgu sem sést a vefja-
rannsokn hjalpar okkur ad greina hvorn sjuk-
dominn barnid hefur en i moérgum tilfellum er
ekki haegt ad segja nakvaemlega til um hvorn
sjukdéminn barnid hefur. Medferdin er oft
su sama hvort sem er en getur verid adeins
breytileg had greiningu,” segir Johanna.

Hver eru einkennin?

Einkenni fara eftir stadsetningu bdlgunnar.
,Pegar hun er i ristli pa koma fram kvid-
verkir, nidurgangur, blod i haegdum eda tid
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haegdaporf an losunar. bad getur lika verid
mjog mikid alag a barnid ad vera sifellt med
haegdaporf en an pess ad neitt gerist. Sé
bélgan ofar, til deemis i vélinda, maga eda
smagirni pa getur barnid haft kyngingar-
tregdu, ogledi og erfidleika vid neeringar-
inntdku. ,Morg born hafa lést vid greiningu
og stafar pad oftast af minnkadri inntéku par
sem maltidir leida til aukinna einkenna og pvi
fordast krakkar stundum ad borda. Bolgu
astand og lélegt naeringarastand geta leitt til
pess ad pad haegir & vexti og kynproski er
seinkadur. Stundum er petta pad fyrsta sem
verdur vart vid en oftast kemur i ljos ad ein-
hver einkenni fra meltingarvegi hafa einnig
verid til stadar en kannski 6ljés til ad byrja
med.*

Aldur og tioni

,Vid sjaum flest bérn greinast & aldrinum tiu
til tuttugu ara,” segir Johanna. ,Petta byrjar
oft pegar born eru komin & unglingsaldur, en
vid faum lika bérn sem eru mun yngri. Pad
eru b6 sjaldgaefari tilvik. Akvedid form af

langvinnum boélgusjukdomum er pekkt jafnvel
medal barna a fyrsta ari en slikt er sjaldgeeft.
Vid greinum po sjukdéminn af og til medal
barna & leikskdlaaldri. A Barnaspitalanum
eru nu teeplega fjorutiu bérn i medferd og
a Sjukrahusinu @ Akureyri kringum 10 bdrn
til medferdar sem busett eru & Nordur- og
Austurlandi. ,bad pydir ad i raun eru ni um
fimmtiu bérn og unglingar & Islandi sem eru
med Crohns sjukdom eda Colitis Ulcerosa i
medferd og i virku eftirliti .“

Lifteknilyf og lyfjamedferd sem breytti ollu

,Pegar ég var ad byrja sem unglaeknir hér a
Barnaspitalanum voru bérn gjarnan & ster-
um til lengri tima auk annarra lyfja sem gefin
voru um munn. Pad hafdi i fér med sér miklar
aukaverkanir. | dag eru langflest bérn sett &
lifteeknilyffamedferd. Pau hamla bolgusvorun
beint og gefa almennt mjog gédan arangur.”
Joéhanna utskyrir ad medferdin hefjist oft a
stuttum sterakur til ad na einkennum nidur og
i kjolfarid hefst innleiding liftaeknilyfsins. ,Vid

°
RCCU
Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin



millibili, sidan faekkar gjoéfum og vid feerumst
yfir @ vidhaldsmedferd. ,Stundum bparf ad
profa sig afram med lyfin og finna ut hvada
lyf hentar hverjum og einum.” Vid maelum oft
laglyfijagildi i bl6di og leitum eftir métefna-
myndun. Bérn geta myndad moétefni sem
gera lyfid gagnslaust og pa purfum vid yfirleitt
ad skipta um lyf. Ef virkni lyfsins fer dvinandi
og laglyfjagildi reynist lagt er ekki utilokad ad
lyfid geti pd gert gagn en pa parf ad adlaga
lyflaskammtinn frekar.”

Fylgst vel med pyngd og proska

Johanna segir ekki nog ad styra bdlgu-
vidbrogdunum og na bolgunni nidur. ,Vid
verdum lika ad hugsa um almenna likam-
lega heilsu barnsins, naeringarastand, voxt
og pyngdaraukningu, kynproska og andlega
lidan. Pessi born eru i vidkveemu proskaferli
og sjukdémurinn getur haft margvisleg ahrif.*
Fjolskyldan feer freedslu, studning og verkfeeri
til ad adstoda barnid sitt. ,Vid skrifum breéf til
grunnskola, framhaldsskola og vinnu-

stada barnanna og bidjum um skilning og
studning. Vid adstodum vid skipulag og
héfum i teyminu félagsradgjafa ef parf ad
saekja um umonnunarbaetur eda annad sem
|éttir byrdar foreldra.”

bétt teymi sérfreedinga

,Vid erum ekki bara laeknar sem greinum og
medhondlum. Vid erum folk sem fylgir peim i
gegnum betta allt. Eg segi oft ad vid héldum i
héndina a peim fra fyrstu greiningu og afram.”
i teyminu med Johénnu eru hjikrunar-
freedingurinn Bergljét Steinsdottir, naeringar-
freedingurinn Gisella Martha Lobers, Kolbrun
Bjork Jensinudéttir salfreedingur og félags-
radgjafarnir Bryndis Osk Gestsdottir og Zin-
ajda Alomerovic Licina. Hjukrunarfreeding-
ar a dagdeild barna par sem krakkarnir
koma til lyfjagjafa verda einnig hluti af peirra
medferdarteymi. ,,Vid erum péttur hopur sem
vinnur naid saman. Pad er ekki sjaldgaeft ad
sami hjukrunarfreedingur hitti barnid aftur
og aftur pegar pad kemur til lyfjagjafa. bad
skapar 6ryggi og baetir eftirlit einnig.”

Neaeringarradgjof er stor hluti af medferdinni.
,Vid maelum pyngd og haed reglulega og
fylgjumst med vaxtakurfum. Boérn sem
borda illa eda léttast geta lent i haegari vex-
ti og seinkun a kynproska. bad hefur ahrif 4
sjalfsmynd og andlega lidan.“ Pau benda a
naeringarrika faedu sem i fyrstu eykur ekki a
meltingarénot en pegar a lidur medferdina
leggjum vid aherslu a hollt og vel samsett
faedi. ,Pad parf ad fordast of mikid unninn mat
og neeringarsnauda faedu og leggja aherslu a
hollustu. Ekki of miklar 6fgar, heldur raunsae
rad. bad er lika leyfilegt ad gera vel vid sig
pvi pad er heldur ekki gott ad pau stressi sig
um of pegar kemur ad mataraedi og skipulagi
pess.”

Vel haegt ad lifa edlilegu lifi

,Fyrir flest bérn og unglinga naum vid géori
stjorn a sjukddémnum. Pau geta tekid patt i
iprottum, farid i framhaldsskola, unnid med
skoéla og lifad lifi sem er nanast éadgreinan-
legt fra 66rum jafndldrum,“ segir Johanna og
brosir. PO komi timabil sem geti verid erfid.
,Vid hofum alltaf opid fyrir pau. Pau geta haft
samband vid teymid og vid akvedum hvad
parf ad gera. Oft byrjar pad a simtali, svo
blédprufa eda haegdasyni. bau purfa ekki ad
bida vikum saman og eru i forgangi hja okkur
ef eitthvad bjatar a.”

Johanna baetir vid ad ef bérn verda lasin pa
hafi foreldrar peirra laegri proskuld fyrir ad
leita leeknis par sem lyfjamedferd peirra hef-
ur 6neemisbeelandi ahrif og vissar syking-
ar geta ordid alvarlegri hja peim ef peer eru
omedhondladar. ,Langveik bérn sem eru i
umsja okkar hafa alltaf godan adgang ad
okkur, bradamoéttoku og dagdeild ef eitt-
hvad bjatar a. begar bornin na atjan ara
aldri, pa faerist medferdin yfir til meltingar-
laekna fullordinna. ,Vid undirbdum pau vel
fyrir pad. Vid kynnum fyrir peim nytt teymi,
peim er synd deildin par og rymid par sem
lyfjagjafir fara fram og vid reynum ad stydja
pau i pvi ad taka sjalf 4byrgd a heilsu sinni i
stad foreldranna.“ Sum bérn eru med proska-
fravik eda kvida og pad getur verid erfitt ad
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sleppa peim. ,En pad er mikilveegt ad pau
vaxi i hlutverki sinu sem einstaklingar sem
bera abyrgd. bad er lika hluti af la&ekningunni.”

Ad vera med sjiikdom sem enginn sér

,FOlk spyr oft hvort petta sé aettgengt,”

segir Johanna. ,Langflest bérn sem koma
til okkar eiga ekki fyrstu gradu eettingja med
sama sjukddém en sum boérn eiga systkini eda
foreldra med sama vandamal. Pad kemur
stundum i ljés sidar ad pad eru skyldmenni
med sama sjukdom sem ekki var sérstaklega
mikid reett um i fjdlskyldunni. Folk talar ekki
mikid um pad ad vera med boélgusjukdom i
ristli.“ Sjukdémurinn sést ekki alltaf utan a
folki nema kannski i bradum veikindum. ,,Eg
segi oft vid boérnin ad pau séu ekki ein. bad
geeti verid kennari med sama sjukdom,
annar nemandi - eda jafnvel laeknir sem
annast pau. pPad eru 6trulega margir sem lifa
med pessu an pess ad félk almennt viti.
Jafnvel afreksiprottafélk!*

Stundum eru bérnin mjog veik og adstand-
endur pa edlilega ahyggjufullir, en hlutirnir
geta breyst til batnadar a svo skébmmum
tima. ,Vid segjum foreldrum pad. Vid erum
alltaf vidbuin ef pad kemur eitthvad upp a
eda skref verda aftur a bak. bPa bregdumst vid
ad sjalfsdgdu vid pvi. begar pau greinast, pa
lidur peim illa og er buid ad gera pad i langan
tima og pau muna jafnvel ekki hvernig var ad
vera full friskur. Audvitad eru alltaf einhver
med erfidan sjukdom og énnur langvinn eink-
enni medfram til deemis stodkerfiseinkenni.”

Astaedan fyrir vegferdinni

,Eg valdi petta sérsvid af pvi ad ég hafdi
ahuga a naeringu og meltingu,“ segir hun.
.Pegar ég var ad vinna hérna sem unglaeknir,
pa vann ég med ymsum sérfreedingum og ég
man eftir bornum sem lagu hérna inni med
bessa sjukdéma. Eg hef lika ahuga &
faeduopoli og einnig gigtsjukdomum. Hun
fér svo i barnalaekningar pvi henni fannst pad
ahugavert og i naminu uti i Connecticut i
almennum barnalaekningum, pa hafdi hun
gefid til kynna ahuga & meltingarlaekning-
um og fékk leidbeinanda sem er meltingar-
lzeknir og reyndur sérfraedingur i langvinnum
bélgusjukdomum i meltingarvegi og hefur
rannsakad mikid beinbuskap tengt pessu.
»Yfirleeknirinn parna ati var heimspekktur i
faginu og hafdi upplifad allar breytingarnar
og framprounina sem hafa att sér stad. Vard
fra sér numinn pegar liftaeknilyfin voru loksins
leyfd til medferdar fyrir born.*

Joéhanna starfadi svo i Charleston i Sudur-
Karolinu og sinnti yfir attatiu bérnum par sem
héfdu langvinna bolgusjukdémaimeltingarve-
gi. ,Pegar ég kom heim fann ég strax hvar ég
vildi leggja mitt af mérkum. Vidé erum stund-
um ad vinna med 66rum sérgreinum hérna
lika pvi einstaka barn parf & skurdadgerd ad
halda og pa eru barnaskurdlasknarnir okkur
innan handa. bPau geta verid hudvandamal,
gigtsjukdomar sem tengjast sem og adrir
sjalfsonaemissjukdomar. Vid leitum radgjafar
hja 68rum sérgreinum eins og vid purfum.*

,Vi0 erum ekki bara laeknar sem
greinum og medhondlum.
Vid erum folk sem fylgir peim
i gegnum petta allt.”

2
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GJAFIR

CCU

A 25 ara afmeeli CCU var
Covid med Ollum sinum
samgoéngutakmorkunum alls-
radandi i samfélaginu. | ljosi
pess ad mjog erfitt yréi ad
skipuleggja stéra samkomu,
akvad stjornin ad gefa seda-
skanna & Goéngudeild melt-
ingar 10E a Landspitalanum
og hefur hann komid ad
godum notum.

i tilefni af 30. ara afmaelis
CCU akvad stjornin ad gefa
Gongudeildinni  aftur  gjof
og afhentu Edda og Sodley
lifsmarkataeki sem hjukrunar-
freedingarnir Ingibjorg
Magnusdaéttir og Petra

Sif Sigmarsdéttir tdku @ moti.
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NARINGARRADGJOF

MIKILVAG SEM HLUTI AF MEDFERD |

Crohn’s og Colitis Ulcerosa
(IBD) eru fiolpatta bolgu-
sjukdémar i meltingarvegi
sem geta haft veruleg ahrif
a lifsgaedi einstaklingsins.
Sjukdémsmynd,  einkenni
og ahrif eru pé mjég eins-
taklingsbundin og pvi parf
medferd, lyfja- og neeringar-
radgjof ad vera sérsnidin ad
hverjum og einum. Algengt
er ad einstaklingar fai litla
freedslu vardandi neeringu
vid sjukdémsgreiningu t.d.
hvad er radlagt ad borda i
sjukdémsversnun eda hvad
parf sérstaklega ad hafa i
huga a hverju sjukdéomstima-
bili fyrir sig. G6d naering get-
ur p6 haft veruleg ahrif a
almenna lidan, vidhaldid
orku og stutt vid adra
medferd. Neeringarrad-

gjof, freedsla og studningur
vid sjuklinga getur pvi verid
mikilvaegur hluti af medéferd.
| sjukdomi sem tekur gjar-
nan voldin eru daglegar ven-
jur sem einstaklingar geta
oft stjornad og pannig haft
jakveed ahrif a eigin lidan.
Naegur svefn, regluleg hrey-
fing, g66 andleg lidan og fjol-
breytt og neeringarrik faeda
eru lykilpaettir pegar beeta a
heilsuna. begar einn af pes-
sum grunnstolpum heils-
unnar skekkist getur pad
haft ahrif & adra paetti sbr.
begar svefn er af skornum
skammti, leitum vid frekar i

ohollari feedu eda hofum tak-
markada I6ngun til ad hreyfa
okkur.

Med auknu vestraenu
mataraedi hefur tidni IBD
einnig aukist. Mogulega er
pad m.a. vegna aukinnar
neyslu & gjérunnum mat-
veelum eda aukefnum (t.d.
litarefnum, rotvarnarefnum
og seetuefnum) og skorti a
hreinni og fjolbreyttri faedu.
Rannsoknir syna ad ein-
staklingar med IBD brey-
ta gjarnan mataraedi baedi
vid sjukdomsgreiningu og
vid sjukdomsversun. Pa
eiga breytingar a mataraedi
baedi vid um matinn sem vid
bordum sem og matarvenjur
t.d. hversu mikid og hvenaer
dags vidé boréum. begar
einkenni eru til stadar er al-
gengt ad einstaklingar bordi
fremur einhaeft faedi og leiti
i neeringarsnaudari matveeli
sem meltingin virdist pola.
Gjarnan er pa minna bordad
af orku- og naeringar-

rikari feedu medal annars
mjolkurvérum og trefjarikum
matveelum s.s. grofu braudi,
greenmeti, avoxtum, hnetum
og freejum. Trefjar eru hins
vegar mikilvaegar fyrir
meltinguna og mida al-
mennar radleggingar Vvid
30 gromm a dag. Aukin
trefianeysla  getur  haft
jakveed ahrif a fjdlbreytni
parmaflérunnar, reglulegar

. il |
haegdir, jafnari blodsykur og
aukid seddutilfinningu. Pa
geta auka trefjar einnig haft
jakveed ahrif a einstaklinga
sem hafa enn einkenni pratt
fyrir sjukdémshlé. begar
sjukdémurinn liggur i dvala
er pvi radlegt ad auka aftur
fiolbreytni fsedunnar eins
og heegt er. Litlar daglegar
breytingar geta haft jadkveed
ahrif til lengri tima.

Ef veikindi hafa stadid yfir i
lengri tima getur komid upp
hreedsla vid ad setja aftur
inn matveeli, pegar sjuk-
domurinn liggur nidri, af otta
vid einkenni. Einkenna- og
matardagbdk getur verid
mjog hjalpleg pegar auka a
aftur fjélbreytni i mataraedinu
og komid auga a matveeli
sem polast verr en énnur.
Upplysingaflaedi hefur
stoéraukist varéandi neer-
ingu og oft erfitt ad greina a
milli hjalplegra radlegginga
og upplysingum fra sjalf-
skipudum sérfraeedingum
sem aetladar eru til ad

selja einhverja hugmynd
eda voru. Mikilveegt er ad
setja upp gagnrynisgler-
augun, skoda vel innihalds-
lysingar en jafnframt vera
opin fyrir pvi ad leita nyrra
leida til ad baeta eigin lidan.

Anna Lind Traustadottir
naeringarfraedingur
hja Heil Heilsumidstod.
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AUDVELDAR LiFID AD FOLK
VITI HVAD HRJAIR OKKUR*

pad eru ekki mérg sem dei-
la sdbmu sjukddmsgreiningu
med systkini sinu. En pegar
pad gerist, verdur lif

peirra litad af sameiginlegum
skilningi, stundum O&segjan-
legri samkennd og Oneitan-
lega, fjolmérgum askorunum.
Margrét Inga Gylfadottir og
Veturlidi Sneer Gylfason hafa
baedi greinst med Colitis Ul-
cerosa - sararistilbolgu - en
leid peirra i gegnum sjuk-
démsferlid hefur verid olik,
baedi hvad vardar einkennin
sjalf og ahrifin & andlega,
félagslega og likamlega
heilsu peirra.

i pessu einleega vidtali leida
pau okkur i gegnum eigin
reynslu, fra barnaesku til

unglingsara, yfir i fullordins
lifid og i nutimann par sem
pau standa baedi i nami og
starfi, med lyfjagjafir og lif
med takmOrkunum  sem
6adskiljanlegan patt i dag-
legu lifi. Pad sem stendur po
upp ur er hlyja peirra gagn-
vart hvort 66ru, humorinn
sem pau beita til ad halda sér
gangandi og pad raunseeja
en jakvaeda vidhorf sem pau
vidhalda - jafnvel pott sky vofi
yfir.

Magaverkir i bernsku

— arin an skyringa

Margrét Inga minnist pess
hvernig likaminn haféi fra
unga aldri verid ad reyna ad
segja til sin. ,Eg man eigin-

lega aldrei eftir pvi ad vera
laus vid magaverki. En pegar
€g var sjo ara versnadi petta
mikid. Pegar ég var litil atti ég
pad til ad fela mig pegar verk-
irnir voru sem verstir.*

Fyrsta speglunin var gerd
begar hun var adeins atta ara
en nidurstdédur voru oOskyrar
og lyfin sem hun fékk virkudu
einungis timabundid. Pegar
lzeknirinn flutti ar landi purfti
ad byrja upp a nytt - lang-
varandi 6vissa sem veeri yfir-
pbyrmandi fyrir hvada mann-
eskju sem er, hvad pa barn.
,Eg haféi ordid vén pvi ad
vera outskyranlega veik. bPad
tok prju ar i vidbot adur en
ég fékk greiningu, arié 2011.
Pa var ég greind med Colitis.

°
A CcCu
Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin



Mér fannst ég loksins hafa
fengid nafn a pad sem hafdi
hrjadd mig. bPad var baedi léttir
og sjokk.*

Félagskvidinn faerdist naer

Eftir greiningu breyttist lif
Margrétar enn frekar. Hun
gat ekki lengur tekid patt i
pvi félagslifi sem einkenndi
aesku margra. ,Eg heetti ad
fara i afmeeli, a skolaskemmt-
anir, ja bara ad hitta folk utan
skoéla. Eg for ad meeta illa i
skélann, vard félagslega ein-
angrud. Og med timanum
fér pad ad grafa um sig sem
félagskvidi.”

pratt fyrir ad hafa adur verid
virk i list- og ipréttalifi - hun
&fdi ballett, jazzdans, 1€k &
piand og synti - dré hun sig
i hlé pegar likaminn brast og
orkan for oll i ad lifa.

,um fjértan ara var ég heett
pessu 6llu. Likamleg geta min
var ekki lengur til stadar. Eg
var ordid barn sem drost aftur
ur jafnéldrum sinum.” En &
sama tima leitadi han i adrar
skopunarleidir. Myndlist vard
nyr vettvangur. Vatnslitir og
penni toku vid par sem tonlist
og hreyfing héféu adur verid.
Sidar leerdi hun ad hekla og

pad vard innri voxtur.

,Pad var i gegnum heklid
sem ég fann aftur gledina og
ahugann. bad leiddi mig svo i
Husstjornarskolann i Reykja-
vik, sem var vendipunktur.
par lzerdi ég ad bua ein, ad
treysta 66rum og pordi aftur
ad taka patt.”

Fylgist med litlu systur en

veiktist svo sjalfur

Veturlidi, sem er premur arum
eldri, haféi alist upp vid ad sja
systur sina ganga i gegnum
sjukdomsferlid. ,Eg fylgdi oft
med & sjukrahus. Mamma
sagdi alltaf ad ég hefdi tekid
pvi med jafnadargedi. En ég
held ad ég hafi bara innbyrt
petta, an pess ad skilja hvad
var raunverulega i gangi.”
Arid 2018, pegar hann var &
sidustu onn i menntaskola,
fér hann sjalfur ad taka eftir
bl6di i haegdum. Upphaflega
taldi hann petta afleidingu
mataraedis en pegar ein-
kennin héldu afram sagdi
hann médur sinni fra pvi og
foér i skodun.

,Laeknirinn fyrir vestan vildi
utiloka gyllineed og gaf mér
stila. Peir virkudu ekkert og

" 24§ 2009

€g var sendur sudur i
speglun. Pa fyrst attadi ég
mig a pvi hvad Margrét hafdi
gengid i gegnum.” Pad sem
gerdist i kjolfari® minnir &
deemigerda raunasdgu sjukl-
inga sem bua utan héfud-
borgarinnar. ,Vid sem buum
uti a landi purfum ad nyta
allar ferdir sudur - einn laeknir,
ein speglun, ein bl6o-

prufa, allt i einni ferd. pad er
stressandi og ekkert rymi fyrir
hvild.“ Greiningin hja honum
var einnig colitis, a frumstigi,
stadbundid nedst i ristlinum.
Medferdin folst i stilum sem
virkudu vel og lifid hélt afram.

Samspil lyfja og aukaverkana
Eftir nokkur einkennalaus ar
for Veturlidi i stutta speglun
arid 2021. bar sast ad bdlgan
hafdi dreift ur sér og hann var
settur 4 toflulyfi® Asacol. ,Eg
hafdi aldrei upplifad veru-
lega skerdingu a lifsgaedum.
Eg hélt 4fram ad lifa minu lifi,
klaradi haskélanam i télvu-
narfraedi og for ad vinna hja
Advania sem forritari.“ Pad
var po ekki fyrr en vorid 2023
sem raunveruleg likamleg

veikindi létu & sér kraela.
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liftaeknilyf. | djapri speglun
sem fylgdi reyndist svo engin
bolga lengur.

Hann hafdi verid settur a
stera og 6neemisbeelandi Iyf,
medvitadur um ad ein af
aukaverkununum veeri aukin
naemni fyrir solarljosi. ,Eg
brann i solinni i rigningu - pad
var otrulegt. Svo kom verkur i
magann og &g fér ad fa hita.
Eg reyndi ad harka petta af
mér, for jafnvel a tonleika a
Aldrei for ég sudur um paska-
na en var mjog sleemur.”
Afmeelisveisla fodurins vard
mjog erfid. ,Eg reyndi ad lata
lita ut fyrir ad ég veeri finn, en
i raun var ég med 39,5

stiga hita og hafdi ekki neerst
i prja daga. Eg fékk brisbdlgu
sem reyndist vera afleiding
lyfjanna.“ Lyfjunum var heett
og hann var feerdur yfir &

bolinmaedi, askoranir

og studningur

Margrét hefur purft ad breyta
medferd sinni oftar. HUn var a
Imurel i mérg ar en heetti veg-
na nyrna- og lifrarahrifa. ,Eg
vard sifellt verri. Magaverkir
og flékurleiki, lifsgaedin
hrundu. En pegar ny lyf toku
vid for ég ad na mér og gat
maeett i skéla aftur-ifyrsta sinn
i langan tima.“ begar Covid
skall &, var huan i sérstakri
haettu vegna dnaemis-
baelandi medferdar. Hun og
fidlskyldan fylgdu stréngum
reglum. ,Eg hafdi akvedid

Pi sérd pad ekki utan a mér

Pu sérd pad ekki utan a mér

Pu seérd ekki preytuna sem ég er ad upplifa
Eda pessa litlu orku sem heldur mér
gangandi

Sem heldur mér a lifi

Pu sérd pad ekki utan a mér

Verkina sem ég finn til @ hverjum degi

Hvad pad tok mig langan tima ad fara fram
ur i morgun

Pu sérd ekki hversu einmana ég er

Hversu ein ég er i raun i barattu minni vid lifid
Pad er ekki haegt ad sja a mér allt sem ég hef
purft ad ganga i gegnum

Pu sérd pad ekki utan a mér

Vegna pess ég er ordin svo god i ad fela pad
Fela pad hversu mikid ég 6funda heilbrigt og
orkumikid folk

Pu sérd pad ekki hausverkina eda ogledina
Pu sérd heldur ekki kvidann og punglyndid
sem fylgir pvi oft ad vera alltaf veikur

Pu sérd pad ekki utan @ mér.

Margrét Inga Gylfadottir

S N,

hlutverk & heimilinu - ad
spritta alla hurdahuna og
slokkvara og skipta um
handkleedi & hverjum degi.”
Veturlidi var pa einnig kominn
heim i fiarnam fra Hi. bad
vard aftur timi nainnar sam-
veru peirra systkina.

Ferdalogin verda

a0 gaedastundum

Fjolskyldan hefur alla tid
ferdast um lIsland saman,
oftast i fellihysi. ,Vid héfum
sjaldan farid til atlanda og
pad hefur lika einfaldlega
verid peegilegra. A Islandi
finnum vid alltaf klosett. bau
skipta skopum.“ Margrét lysir
bvi hvernig veikindin virdast
draga sig i hlé a ferdalogum.
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,Pad er eins og likaminn taki
hlé a einkenni pegar hann
veit ad ég er i frii. Ferdaldgin
verda ad gaedastundum par
sem ég fae ad vera bara ég.”

Opinska samskipti

og kraftur humorsins

pad ad vera med lang-

vinna sjukdoma krefst sam-
tals. Margrét hefur alltaf
kosi® ad vera opinska. ,Eg
segi folki fra. | skola tilkynnti
€g ad ég veeri ekki med s6mu
orku fyrir hadegi. Pad hjalp-
ar otrulega ad purfa ekki ad
utskyra sig sifellt. Veturlidi
hefur haft svipada nalgun po
ad hann vidurkenni ad
honum hafi alltaf fundist
Opeegilegt ad vera & sjukra-
hasum. ,Eg fékk adsvif og
ogledi af 6llu sem tengist
sjukrahusi. Eg beid oft i
bilnum pegar Margrét for
pangad.“ pau deila
sameiginlegri adferd til ad
halda gledinni - sem er
hamor. ,Pad hjalpar ad hafa
hamor  fyrir  sjukdomnum,
meltingunni,  klosettferdum
og pess hattar. Pabbi gaf mér
kosisokka med kukamyndum
sem a stendur ‘I'm feeling
pooptastic’. Pad ma hleeja ad
pessu. bvi ef vid gerum pad
ekki, pa verdur petta bara
pyngra,” segir Margrét.
Framtidin bjort og mikil seigla
Margrét  utskrifadist  fra
Lydskolanum & Flateyri pann
1. mai sidastlidinn, vinnur
nuna hlutastarf i bokabud og
hefur fundié jafnveegi i sinu
lifi. ,Eg parf ad geta sest
nidur 6dru hverju. Skilnings-
rikt folk i kringum mig gerir

lifid beerilegra.“ Hun feer
endurheefingarlifeyri eins og
er og finnst mikilveegt ad
horfa a lifid6 med raunsaei og
sma bjartsyni.

Veturlidi byr i gédri ibud og
nytur starfs sins hja Advania.
,Eg er stoltur af pvi sem ég
hef komist i gegnum. Pad
er kannski ekki draumalif ad
lifa med kréniskum sjukdomi
en pad er mitt lif og ég held
afram.” Hann horfir til fram-
haldsnams i framtidinni, jafn-
vel upplysingafraedi.

Saga peirra Margrétar Vog

Veturlida er ekki saga um
veikindi, heldur um félk sem
tekst a vid veikindi a mann-
legan hatt. Med hlatri, med
hlyju, med von. Og med peirri
sannfaeringu ad pad ad
segja fra - ad leyfa 66rum ad
vita - sé ekki veikleikamerki
heldur styrkur. ,pad audveld-
ar lifid ad folk viti hvad hrjair
okkur,“ segir Margrét i lokin.
Pad er ekki adeins rétt heldur
naudsynlegt.
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Pegar sonur hjénanna Gisla Gunnars Péturs- brosandi en pad tok ekki langan tima par til
sonar og Huldu Bjargar bérdardottur faeddist foreldrum hans vard ljost ad eitthvad alvarlegt
a fostudegi prettanda i svokalladri Super- veeriigangi. Pau leitudu sifellt rada hja
manstellingu, atti ekkert peirra von a ad laeeknum, profudu ymis mataraedi og hoféu
naestu arin myndu einkennast af , grun um faedudpol, en ekkert
erfidri barattu vid langvinnan virkadi.

Pegar Pétur var 15 manada
missti hann medvitund
heima vegna vOkva-
skorts. Hann hélt ekki
neinu nidri eda oOll
feeda for beint i gegn.
Hann var lagéur inn a
sjukrahus par sem hann
dvaldi i manué. Vegna ungs
aldurs gat Pétur illa tjad sig um
lidan sina og einkenni og voru
rannsoknirnar yfirgripsmeiri en hja
fullordnum. Pa fyrst héfust alvo-
ru rannsoknir sem leiddu til fyrstu
grunsemda um Colitis Ulcerosa.
Laeknar vildu po ekki spegla ristilinn
fyrr en sidar pvi Pétur potti enn of

sjukdém. Pétur, naestelstur
fiogurra systkina, greindist
med  bdlgusjukddminn
Colitis Ulcerosa a 66ru
aldursari og lif peirra
hefur sidan snuist um
lyf, innlagnir, sprautur
og ovissu en lika sam-
kennd, hlyju og otrulegan
styrk. Hér segja pau ségu sina.
pad var snemma sem eitthvad
fér ad bregda i vedri. begar
Pétur var tiu manada gamall
hofust sifelld veikindaeinkenni;
stddugur nidurgangur sem virtist
aldrei linna. bratt fyrir pad var
hann gladveer og rolegur, alltaf
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ungur. Loks, eftir langa bid og fjdlda rannsok-
na sudur i Reykjavik, var greiningin stadfest
og ristillinn allur bolginn. Full greining vard pd
ekki fyrr en Pétur var ordinn 2 ara.

pad var léttir; ekki vegna pess ad haegt var ad
eiga vid pennan sjukdom og lifa med honum,
heldur vegna pess ad ovissan var yfirpyrm-
andi. Hulda, sem sjalf haféi glimt vid bl6o-
sjukdom fra unglingsaldri og varilyfjamedferd,
féor ad velta fyrir sér hvort einhver tenging
geeti verid. A pessum tima gekk fjdlskyldan i
gegnum fjdlda rannsékna med Pétur, medal
annars alneemisprof og adrar rutinur sem
peim péttu éraunverulegar. betta var timi par
sem allt snerist um ad finna svor og leidir og
halda & sama tima afram me?d lifid.

Ung og 6medvitud um hvad beid

A pessum tima voru pau baedi i nami og med
annad barn heima. bPau lysa pessu tima-

bili sem surealisku. Hulda laerdi a naeturnar
medan Pétur svaf og pau hoféu einfaldlega
ekki tima til ad hafa of miklar ahyggjur. bad
var kannski peirra blessun - ad pau voru of
ung til ad verda kvidin. Pau téku hlutunum
eins og peir komu hverju sinni.

i midri 6vissu og preytu vegna stdédugra sim-
tala fra eettingjum og vinum akvadu pau ad
gera eitthvad sem morgum heféi pott djarft;
pau foru ad deila upplysingum um astand
Péturs opinberlega & Facebook. bannig
fengu pau frid fra sifelldum spurningum og
gatu einbeitt sér ad pvi sem skipti mestu mali:
ad vera til stadar fyrir son sinn.

Fyrstu afdllin og stor biti ad kyngja

P6 ad fyrstu ar Péturs einkenndust af rann-
s6knum og veikindum, voru pad tvo

atvik sem breyttu 6llu fyrir fjdlskylduna.

Fyrra afallid vard pegar hann fékk éndunar-
stopp eftir sveefingu i speglun, adeins
tveggja eda priggja ara. Hann fékk vodva-
spennu i halsinn sem lokadi fyrir Ond-
unarveginn. pPad purfti ad barkapraeda hann
og gefa slakandi lyf. betta var alvarlegur
atburdur sem pau fengu ekki upplysingar um
fyrr en sidar og pad kom edlilega a pau.

| BATTLE Codjtid

WHAT’S YOUR
SUPER POWER?

Seinna sjokkid kom pegar pau voru ordin
Orugg i medferdinni og sérfraedingur Péturs,
Groa leeknir @ Akureyri, sagdi peim ad eftir 10
ar med virkar bolgur i ristli, aukist likur a ristil-
krabbameini um 70%. Pétur var pa adeins 12
ara gamall og hof formlegar krabbameins-
skodanir. betta var mikid afall. Allt i einu
snerist barattan ekki adeins um dagleg ein-
kenni, heldur einnig um hugsanlega framtidar
sjukdoma megd lifsheettulegum afleidingum.
Eitt sinn a leidinni sudur fra Akureyri seldi
Pétur sondunni upp og Gisli og Hulda bara
sinntu honum eins og pau gatu og hringdu i
Grou lzekni til ad hafa milligbngu med ad fa
nyja sondu. Gréa sagdi peim ad fara a barna-
spitalann og allt yréi tilbuid pegar pau keemu.
pad vildi ekki betur til en svo ad engin barna
sonda var til. Hulda greip bara inn i og lagadi
til fullordins-sondu par til hun passadi. bau
vorum parna i nokkra daga i frii og af peim
féru pau prjar ferdir a spitalann. petta er Gisla
SVo minnissteett vegna pess ad petta var a
peim tima sem hann purfti ad vera mikid fra
og atti 6rfaa fridaga.
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Kraftaverkabarn med sol i hjarta

pratt fyrir pennan langa veg hefur Pétur alltaf
verid gladur og jakvaedur. Hann pekkir ekkert
annad en lifid med sjukdém. Hann er ordinn
vanur pvi ad taka haegdasyni, reeda meltingu
og finnst jafnvel gaman ad fara i uthreinsun
fyrir speglanir par sem hann faer ad borda
frostpinna og hlaup eins og hann getur i sig
latid.

Pegar hann var fjdbgurra ara var hann med
sondu i nefinu i naerri heilt ar og matti adeins
borda halfan banana a dag. Hann settist oft
ad bordinu med fjdlskyldunni og |ét sér naegja
ad pefa af matnum. begar hann var spurdur
um sonduna af leikskolaféldgum sagdi hann
eins og ekkert veeri edlilegra: ,Hva, petta er
bara slangan min!“ Hann kvartadi aldrei en
syndi styrk sem oft virdist fara fram hja peim
sem ekki pekkja raunveruleikann.

Ahrifin a systkini og vinina

Systur Péturs hafa allar edlilega tekid sinn
patt i pessari vegferd. Yngri systurnar atta
sig kannski ekki a 6llu en su elsta hefur allt-
af verid mjog medvitud og stundum att erfitt
med ad saetta sig vid ad pad veeri tekid tillit til
hans fram yfir annad. Pegar hun smitadist af
covid rétt fyrir jolin eitt arid, var hun skelfingu
lostin og hraeedd um ad hun geeti smitad hann.
Einstakir vinir Péturs hafa lika synt mikinn
studning og hjartageesku. Peir vita ad hann
parf sprautur og fylgjast med honum i fét-
boltaferdum. | covid voru peir einstaklega
umhyggjusamir, stodu a hladinu og skildu
gjafir eftir vid hurdina an pess ad fara inn en
nadu ad heilsa upp a hann og 6ska honum
alls hins besta.

Af pvi ad Pétur er gedgodur pa hair astand
hans honum otrulega litid. Gisli var med hann
a fotboltaméti par sem hann purfti ad sprauta
hann og vinir hans voru allir medvitadir ad
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fylgjast med. Fyrir skommu gerdist pad ad
honum var illt i maganum, atti sleema daga
0g vinir hans spurdu mikié um hann og syndu
samkennd.

Kerfid sem gleymir sumum

pad er flokid og oft 6sanngjarnt ad vera foreld-
ri langveiks barns. Hulda purfti timabundi® ad
minnka vid sig vinnu og segir ad ekkert kerfi
hafi raunverulega gripid pau. pPau féllu a mil-
li flokka; Pétur var of veikur til ad pau geetu
baedi unnid fulla vinnu en ekki négu veik-

ur til pess ad pau fengju baetur. Tekjutapid
var éumflyjanlegt. Auk pess parf nanast ar-
lega ad saekja um beetur fra Tryggingastofn-
un med mikilli pappirsvinnu til ad syna fram a
ad hann sé enn pa med sjukdom. ba kemur
til baka mat fra stofnuninni i mesta lagi tvo ar
i senn.

pPad sem svo gerdi mikid fyrir Gisla og

Huldu sem foreldra voru CCU samtokin.
Hulda, sem er i stjérn samtakanna, segir ad
par hafi hun fundid styrk i pvi ad tala vidé adra
foreldra i sdmu sporum. Hun hefur sjalf tekid
a moti fidlda simtala og skilaboda fra foreldr-
um barna nygreindra med sjukdominn - oft
606ruggum og einangruéum. Hun vildi auka
aherslu a ad bérn med CU fengju meiri athy-
gli innan samtakanna en aldurshépurinn er
mjog breidur og pau eru dreifd um landid og
eru fa. Han bendir a ad pott sjukddomurinn sé
sa sami, pa sé reynsla barna og fjolskyldna
peirra oft 6lik reynslu fulloréinna einstaklinga.

Ad halda hjonabandinu heilbrigdu

i gegnum allt petta hafa Gisli og Hulda lagt
aherslu & ad hlua ad sjalfum sér og hvoru
00ru, ekki bara sem foreldrar, heldur sem
par. Pau toku sér alltaf tima a midvikudags-
kvoldum fyrir gébngutura, sund eda bio til ad
na sambandi og spjalla saman an pess ad
hafa fjdgur blakandi barnaeyru i kringum sig.
pPau hafa séd hversu miklu mali pad skiptir
ad eiga skilningsrika vinnuveitendur, ad geta
leitad til gods laeknis og ad umhverfid skilji
ad petta er stddugt verkefni. Pétur var 4 ara
a lyflaskdmmtum sem eru i sumum tilfellum

steerri en fullordinna i krabbameinsmedferd
og slikt kemur félki gjarnan i opna skjéldu.

Ad lifa med ollum askorunum

Fjolskyldan flutti til Akraness fra Akureyri
arid 2015 og adur en pau akvadu flutning-
inn radfaerdu pau sig vid barnalaekni Péturs,
Grou, sem sagdi ad hun geeti alveg séd um
hann afram 6had busetu. Fyrir pau var pad
mikid 6ryggi, pvi traust til leekna og tengslin
vid heilbrigdisstarfsfolk skipta 6llu mali.
Barattan heldur afram pott hun hafi tekid sinn
toll og lifid heldur lika &fram - med ast, humor,
samstodu og tru a ad pad besta. bessi yndis-
lega, samheldna fjdlskylda hefur leert ad
hleeja saman, standa saman og halda pétt
utan um hvert annad. | dag, eftir naerri fim-
mtan ara ferdalag, horfa pau til baka med
virdingu, proska og einstakri audmykt; ekki
bara fyrir pvi sem Pétur hefur gengid i gegn-
um og stadid af sér, heldur lika hvad peim
hefur sjalfum tekist ad standa keik.

Hulda og Gisli vilja ad lokum koma skilabodum
aleidis: Pau voru frekar ungir foreldrar og vinir
peirra skildu ekki pessar adstaedur og voru
sjalf ekki komin med bdrn. bannig ad mikil-
vaegasta tengslanetid var fjdlskyldan. En pad
var mikilvaegast af 6llu ad geta loksins hitt og
talad vid adra foreldra barna i svipadri eda
sbmu stodu. bPad er lifsbaetandi leikbreytir.
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MIDADA FER@

Norraena rannsoknarverkefnid
NORDTREAT hefur vakid
athygli fyrir nystarlega nalg-
un vid greiningu og medferd
bolgusjukdoma i poérmum.
Verkefnid leggur aherslu a
einstaklingsmidada medferd
med pvi ad nyta protinprofil
i blédprufum til ad greina
ahaettuhopa strax vid upphaf
sjukdéms. Vid heyro-

um i Lou Guéranu Davids-
dottur, meltingarleekni a
Landspitala, sem hefur tekid
batt i rannsokninni & islandi.
,Vid  byrjudbum ad skra
patttakendur i januar 2023 og
héldum afram allt par til i lok
jantar 2025, segir Loéa. ,A
islandi tokum vid inn 26
einstaklinga, sem er mjog
godur arangur midad vid
hoéfdatolu. Upphaflega atti ad
skima rumlega 30 sjuklinga
hér, en pad var gridarlega
jakveett hve margir voru til-
bunir ad taka patt.”

Markmid rannsoknarinnar
Hvada markmid voru sett
med rannsokninni?  ,Vid
erum ad skoda svokollud
haahaettuproteinprofil i blooi,*
utskyrir Léa. ,Rannsoknir
hafa synt ad akvedin protein
i bl6di geta bent til pess ad
folk sé i meiri haettu a ad fa
erfidari tilfelli af Crohn’s sjuk-
domi eda sararistil-

boélgu. Slikir einstaklingar eru
liklegri til @d purfa innlagnir
eda jafnvel skurdadgerdir.
Markmidid er ad geta greint
akvedin haahaettuprotin med
blodprufu strax vid greiningu.
Peir sem greinast med pessi
prétein myndu fa fyrr adgang
ad Oflugri medferd strax, i
stad pess ad fara i gegnum
hefébundid stigvaxandi ferli
par sem byrjad er & veegari
lyfjum.”

Avinningurinn fyrir sjiklinga
Af hverju skiptir petta mali
fyrir sjuklinga? ,bpetta snyst

um ad veita rétta medferd

a réttum tima,“ segir Loa.
,Med hefébundnu ,step-up
adferdinni geeti pad tekid of
langan tima ad komast ad
pvi hvada medferd hentar
hverjum og einum. Sumir fa
ekki noégu sterka medferd
snemma, a medan adrir eru
hugsanlega ofmedhdndladir.
Med nyju adferdinni getum
vid flokkad sjuklinga betur
strax i byrjun og pannig aukid
likur & ad peir fai arangursrika
medferd an éparfa tilrauna.”

Askoranir medferdanna

En eru ekki 6flugu lyfin med
meiri aukaverkanir? ,Ju,*
svarar Léa. ,bess vegna
viljlum vid ekki gefa pau
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Ollum. Markmidid er ad finna
pa sem eru med alvarlegan
sjukdém og purfa ahrifa-
mestu medferdina strax. beir
sem eru med vaegari sjukdom
purfa kannski aldrei annad
en stadbundna medferd, eins
og stila. bannig getum vid
adgreint hépana og fordast
o6naudsynlegar auka-
verkanir.*

Samstarf og patttaka sjuklinga
Hvernig hefur samstarfid vid
sjuklingasamtdk gengid?
,Pad hefur verid frabeert,”
segir Loa. ,Vid unnum naid
med CCU samtokunum hér
a Islandi og sjuklingafélégum
vids vegar & Nordurlénd-

unum. petta skipti miklu mali

pvi rannsdknin snyst fyrst og
fremst um folk sem lifir med
pessum sjukdomum daglega.
Pau hafa verid virkir patttak-
endur i allri moétun verkefnis-
ins og mjog anaegjulegt ad
sja hve vel pad samstarf
hefur gengid.*

Framhald og nidurstodur
Hvenaer er von a nidurstddum
rannsoknarinnar? ,Gagna-
urvinnsla fer nu fram og vié
vonumst til ad birta fyrstu
nidurstodur a neesta ari,”
segir Loéa. ,bpetta verdur
spennandi skref, pvi
nidurstédurnar geta haft bein
ahrif @ kliniskar leidbeining-
ar i framtidinni og gjorbreytt
hvernig vié nalgumst medferd

Adsend mynd: Laeknabladio.

vid boélgusjukddmum i pérm-
um.”

NORDTREAT er metnadar-
fullt norreent verkefni sem
leggur grunn ad einstaklings-
midadri medferd vid IBD.
Med pvi ad nyta blédprufur
og proteinprofila strax vid
greiningu geeti framtidin falid
i sér markvissari, skjotari og
arangursrikari medferd sem
minnkar likur a erfidum sjuk-
démsgangi og beetir lifsgaedi
fiolda sjuklinga. ,Vid erum
stolt af pvi ad hafa tekid patt
i pessu verkefni,“ segir Léa
Guérun Davidsdottir ad
lokum. ,bad er mikilveegt ad
island sé hluti af svona
norreenu samstarfi - og ekki
sist ad sjuklingarnir sjalfir hafi
verid med i for fra upphafi.”
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,EF EG GET
HJALPAD EINHVERJUM
PA GERI EG PAD”

Sigrun Lina Ingdlfsdottir
(Hakakian) er 52 ara
harsnyrtir med geislandi
neerveru, dokkt krullad har
og hlyleg brun augu. Hun
rekur harsnyrtistofuna Carino
i Njarévik, er gift, & prjar deet-
ur, eina 6Gmmustelpu og byr
ad djupri lifsreynslu. A einu
augnabliki, pegar hun var
pritug, hrundi heilsan. Pad
sem hun hélt ad veeri matar-
eitrun reyndist i raun melting-
arsjukdomurinn Crohn’s.

i pessu einleega vidtali rifjar
Sigrun Lina upp fyrstu ein-
kennin, veikindin sem enginn
tok alvarlega i fyrstu,

langa barattu vid greiningu
og medferd og hvernig hun
leerdi smam saman ad taka
voldin i lifi sinu aftur. HUn
segir fra kvidanum sem fylgir
pvi ad vera sifellt ad leita ad
naesta klosetti, misskiln-

ingi félks og lifsnaudsyn gods
huamors og studnings. En lika
um soénginn, namid og von-
ina og mikilvaegi pess ad
deila reynslu sinni.

,Eg var alltaf veik i maga sem
barn,” segir Sigrun Lina
rélega og beetir vid ad hun
hafi verid tekin af mjolkur-
vorum snemma. ,petta var

einhvern veginn alltaf eitt-
hvad sem var ad, en ekkert
stort eda skilgreint.“ bad var
ekki fyrr en daginn sem hun
vard pritug ad hlutirnir toku
alvarlega stefnu. ,Eg hélt ad
€g hefdi fengid matareitrun.
For til laeknis en svo for ég
ad taka eftir blodi i haegdum
og beid i langan tima eftir
svorum.*

Pad sem atti ad vera fljotlegt
heilsutékk breyttist i vitahring.
Laeknaskortur, verkfall og
sein vidbrogd gerdu pad ad
verkum ad Sigrun Lina vard
sifellt veikari, par til einn
lzeknirinn, fyrir tilviljun, sa
hana & spitalanum og brast
strax vid. ,Eg hristist 6ll og
skalf eftir ad hafa fengid ad
borda. Hann sa pad strax
sagdi bara: betta er ekki i
lagi. Hun parf ad leggjast
inn.*

Var ordin gra i framan

Eftir ad hafa farid tvisvar i
speglun pegar hun la inni
kom loksins  greiningin:
Crohn’s. ,Eg haféi aldrei
heyrt petta ord adéur. Og
pad sem meira er ég hélt ég
veeri ad fara ad deyja. Eg var

ordin svo veik, svo blddlitil og
slopp.“ Eins og med marga
sjalfsofnaeemissjukdoma, bpa
er Crohn’s ekki audveldlega
skilgreindur i upphafi.
Einkennin eru breytileg,
outreiknanleg og afar haml-
andi. ,Pad tok langan tima ad
finna lyfin sem virkudu,“ segir
hun og rifjar upp hvernig arin
eftir greininguna voru morkud
af veikindum, spitaladvélum
og stodugri dvissu.

,Eg barf alltaf ad vita hvar

naesta klosett er”

Eitt af pvi sem breyttist mest,
ad sOgn Sigrunar Linu, var
frelsid. ,Madur fer i verslun
og er medvitadur um allt.
Hvar er klosettid? Ef pad er
ekki klosett, pa fer ég ekki.”
Ferdaldg til utlanda uréu
erfid. HAan nefnir eitt deemi:
,Eg for komst ekki fra hotel-
inu. Eg var bara fost par.
petta atti ad vera skemmti-
legt en ég var bara veik.
Madurinn minn var ad verda
vitlaus a mér,“ segir hun med
dassi af humor.

barf sifellt ad ogra sér
En Sigrun Lina er ekki mann-
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eftir ad hlutir bara gerist. Hun
tok aftur stjorn-

ina, haegt og rolega. Hun for i
haskoélanam i midjum heims-
faraldri og beetti vid sig
kennsluréttindum. ,bad var
yndislegt og ég elska ad
lzera. Eg tok kennsluréttindi
fyrir ibnmeistara i harsnyrti.”
Og svo er pad soéngurinn.
»,o0ngurinn gefur mér svo
mikid. Og pvi var mjog erfitt
ad fa kighosta sidasta

sumar og missa réddina i sjo
manudi. Pad eru aukaverkan-
ir af lifteeknilyfjunum; baeld-
ara onaemiskerfi.“ Han nefnir
atvik tengt songnum sem er
henni sérlega eftirminnilegt:
,Eg var ad undirbua pad ad
preyta burtfararproéf i séng og
sagdi laekninum minum ad
ég yroi ad fresta pvi ad fara

bara gapti brosandi og sagéi:
Attardu pig & hversu miklu pu
ert ad aorka?“ En nokkrum
manudum sidar fékk Sigrun
Crohn’s-kast. ,Eg hélt mér
gangandi of lengi i of miklu
stressi. Pa hrundi allt aftur.
Crohn’s kast lysir sér pan-
nig adé pad er sama hvad
€g innbyrdi pa fer allt i nidur
i gegn og ég upplifi miklar
kvalir. Lifteeknilyfin halda mér
nokkud godéri en i stadinn
vidkvaem fyrir 6llum um-
gangspestum.®

Samkennd og reynsla

,Eg hef aldrei verid ad fela
petta. Margir vita og vilja vita
og pad er mikilveegt,” segir
Sigrun Lina akvedin. Hun
segist alltaf vera tilbuin ad
tala vid folk sem er ad

glima vid svipad eda ef pad
er nygreint. ,petta er oft
feimnismal. En ef ég get
hjalpad einhverjum, pa geri
€g pad.“ Hun rifjar einnig upp
hversu mikid skorti studning
begar hun greindist. ,Eg hefdi
viljad geta hringt i einhvern
sem pekkti petta. Eg var
daliti® bara ein og hraedd.”
NU er hun virk i CCU félag-
inu, samtokum félks med
bolgusjukddéma i meltingar-
vegi og segir pad vera mikil-
vaegan bakhjarl. Hun frétti
af hopnum og fann hann a
Facebook,

Lifandi eftirmynd foour

sins fra iran

Ahugaverd stadreynd er ad
Sigrun Lina komst nylega ad
bvi hver fadir hennar er i
gegnum DNA préf. Hann
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bjé i New York, var upphaf-
lega fra iran og pegar hann
kynntist Sigrunu Linu vildi
hann vita allt um veikindin
hennar. ,Hann taladi vid
leekninn sinn, vildi skilja
petta. Pad snerti mig mikid.*
Hun segir ad fjdlskyldan
hennar hafi almennt stadid
med henni en pad sé samt oft
pannig aé folk vilji manni vel
en viti ekki hvernig. ,bad eru
allir med rad, oll pessi litlu
gullnu rad. En laeknirinn minn
segir mér bara ad

hunsa petta.”

Leitio strax og latid

ekki aftra ykkur”

Nu, 22 &rum eftir grein-

ingu, veit Sigrun Lina

betur en flestir hvad pad pydir
ad lifa med Crohn’s. Hun er
a lifteeknilyfjum, med virkt
studningsnet og fjol-

skyldu sem stendur med
henni. En barattan heldur
afram. ,Eg segi alltaf: ef pu
finnur fyrir einkennum sem
pu ert 6viss um, ekki bida of
lengi. Leitadu til laeknis.
petta getur verid Crohn’s,

getur verid Colitis og pad er
betra ad vita pad. Betra ad fa
utilokun en ad lifa i 6vissu.”
PO ad deetur hennar hafi
sloppid, pa veit hun ad

petta getur verid eettgengt.
Hun fylgist vel med. ,Laeknir-
inn minn sagdi einu sinni ad
ef madur veeri med einn
sjalfsofnaemissjukdoém, pa
veeri liklegra ad fleiri fylgdu i
kjolfarid.”

Lokahugleiding

Sigran Lina stendur sterk
i dag. Ekki vegna pess ad
lifid hafi verid audvelt, heldur
vegna pess ad hun hefur leert
ad lifa med pvi. Hun veltir
ekki fyrir sér hvort han sé of
gronn. ,Folk hefur haft porf
fyrir ad segja pad vid mig
svo oft i gegnum a&rin en ég
hugsa bara um hvernig mér
lidur og ad lata mér lida vel.”
Hun veit nana hvad virkar,
hvad ekki. Hun veit hvad han
parf ad fordast. Og hun hefur
sannarlega rédd - ekki bara i
song heldur i samfélagi
peirra sem glima vid sjalfs-
ofnaemissjukdéma.”

Augnbolga O Harmissir

A
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Mag verkl Kyioi

H{Jévand el b ppbem a
Niourgangur

degangur

Preyta Blooleysi

Liéverkir/.f ’ B jnbynning

Crohn’s sjukdomur
(Svaedisgarnabdlga)
og Colitis Ulcerosa
(Sararistilbdlga)

geta haft ahrif & allan
likamann, ekki bara melt-
ingarveginn. betta eru
langvinnir bélgusjukdémar
sem stundum “taka yfir’
suma likamshluta. beir
hafa ahrif 8 daglegt lif og
einkenni blossa upp fyrir-
varalaust sem geta haft
alvarlegar afleidingar. beir
fylgja okkur alla aevi, ekki
er vitad um orsakir og
engin laekning er til.
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EYM i Brussel 2019

UNGLIDAFUNDUR A [SLANDI

Arid 2014 var unglidahépur CCU stofnadur par sem félk & aldrinum 18 til 30 ara kom
saman, gerdi ymislegt sér til daegrastyttingar og kynntist 6érum ungmennum i sému
sporum. Hopnum styrdu ungar konur sem allar eru med IBD. Paer voru i samstarfi vid
svipada hépa i Evrépu og séttu radstefnur um malefni ungs folks med sjukdémana. Arid
2018 téku CCU og unglidahdépurinn ad sér ad halda unglidafund EFCCA (EYM).

32 patttakendur fra 18 l6ndum meettu a fundinn til ad fa fraedslu, vinna hépavinnu og
skemmta sér saman. Sidustu ar hefur starfsemi unglidanna legid nidri pvi ekki hafa fundist
nyir hopstjorar.
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