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 Ljósmynd/Krabbameinsfélagið Framför

 Guðmundur Páll Ásgeirsson er formaður Krabbameinsfélagsins Framfarar og segir frá áhrifum lækninga og fylgikvilla.

 Batasam-
félög og 
betra líf

G
uðmundur Páll Ásgeirsson, formaður 
Krabbameinsfélagsins Framfarar, 
greindist með krabbamein í blöðruháls-
kirtli árið 2020 og er fram liðu stundir 
og eftir rannsóknir þótti sýnt að hann 
væri með æxli sem takast þurfti á við.

Gekkst Guðmundur undir geislameð-
ferð sem krafðist hormónahvarfslyfja 
í formi stungulyfs sem heldur virkni 
sinni í líkamanum í hálft ár með það 

fyrir augum að krabbameinið í kirtlinum er svipt testósteróni, 
skreppur við það saman og verður þar með móttækilegra 
fórnarlamb geislameðferðarinnar.

Í því viðtali sem Guðmundur veitir hér í blaðinu í tilefni af sölu 
Bláa trefilsins nú í nóvember ræðir hann áhrif lækninga og 
fylgikvilla á innra líf, sjálfmynd, tilfinningar og fleira sem fylgir 
andlegri hlið óvænts vágests sem oftar en ekki greinist að 
óvörum og er boðberi óþægilegra tilfinninga og hugsana.

Skert geta til að stunda kynlíf er sá fylgifiskur krabbameins 
í blöðruhálskirtli sem líklegast kemur flestum fyrst í hug. „Eftir 
því sem menn eru yngri er þetta svakalegra högg og ekki bara 
högg heldur getur það orkað eins og árás á hugmyndina um 
það hver þú ert, breytt sjálfsmyndinni og samskiptum við maka. 
Það er algengt að menn verði daprir og jafnvel þunglyndir og 
finnist erfitt að höndla þessa stöðu, finnist lífið tómlegt og þeir 
sjálfir lítils virði,“ segir Guðmundur Páll.

Þvagleki sé þá hvimleiður kvilli sem einnig fylgir en sjaldnar 
sé þó rætt um. Hann gengur að sögn Guðmundar til baka í 
mörgum tilfellum en svo er ekki alltaf.

„Fyrir þá sem sleppa með minni háttar veikindi, svo sem 
þegar brottnám kirtilsins eða geislameðferð gengur vel, er 
þetta eins og verkefni sem gengur yfir. Margir eru fljótir að 
jafna sig bæði líkamlega, tilfinningalega og félagslega. En svo 
er annar hópur manna þar sem meinið er erfitt viðureignar, 
hafði þegar dreift sér eða tekið sig upp á ný eftir meðferð eða 
meðferðir. Þeir menn búa við erfiðari veikindi og meðferðir í 
langan tíma,“ segir Guðmundur.

Hann kveður það stórverkefni að takast á við krónískan sjúk-
dóm sem mótar líf manns en tekur um leið fram að á hans eigin 
göngu hafi hann kynnst karlahópum sem eftir langa sjúkdóms-
göngu hafi fundið þá upplifun og tilfinningu að þeir væru að lifa 
verðugu og mikilsverðu lífi sem væri vel þess virði að lifa sem 
flesta daga.

Guðmundur lítur á sjúklingafélögin sem eins konar menn-
ingu þar sem siðir, venjur og söguheimur verða til í hópnum. 
Tilgangur batasamfélaga, eins og þeirra sem segir af í þessu 
blaði, er að viðhalda og segja lífsbætandi sögur. „Þarna eru 
menn að fá búta eða efni í endurbyggingu sinnar eigin sögu úr 
því sögusafni sem verður til í góðu jafningjasamfélagi.“

 Að greinast með krabbamein er eitt-
hvað sem fæstir eru búnir undir og 
má segja að heill og öðruvísi heimur 
bíði handan þessara landamæra sem 
fáir leiða hugann að fyrr en að kemur.

 Eftir því sem menn eru yngri er þetta 

svakalegra högg og ekki bara högg 

heldur getur það orkað eins og árás á 

hugmyndina um það hver þú ert, breytt 

sjálfsmyndinni og samskiptum.
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Framför er batasamfélag

É
g greindist með blöðruhálskirtilskrabbamein 
snemma árs 2020 og niðurstaðan eftir 
að tveir læknar höfðu skoðað myndir og 
vefjasýni og svo endurtekin vefjasýni var að 
óhætt myndi vera að láta mig fara í það sem 
kallað er virkt eftirlit,“ segir Guðmundur Páll 
Ásgeirsson, formaður Krabbameinsfélagsins 
Framfarar, sem hefur fengið að reyna glímuna 
við krabbameinið á eigin skinni.

Guðmundur greinir frá því að PSA-gildi hans 
hafi farið jafnt og þétt hækkandi síðan virkt eftirlit með honum 
hófst. PSA-gildi svokallað er mælikvarði á ensím sem blöðru-
hálskirtillinn gefur frá sér ef krabbamein er í honum eða ef hann 
er bólginn. „Svo í ársbyrjun var ég sendur í myndatökur og ný 
vefjasýni tekin og þá kom í ljós að þetta var orðið æxli sem þurfti 
að takast á við,“ segir hann frá.

Hafi læknirinn varpað mynd upp á skjá og bent á æxlið sem 
var þar gegnumstrikað með rauðu. „Jæja, ég held að ég geti 
nú ekki kjaftað mig út úr þessu sagði ég þá við hann,“ segir 
Guðmundur Páll og hlær við. Staðbundið æxli í blöðruhálskirtli 
er ekki mjög hættulegt og þá er spurningin hvort eigi að taka 
kirtilinn eða fara í geislameðferð,“ rifjar Guðmundur Páll upp en 
síðari valkosturinn varð ofan á.

Sá böggull fylgdi þó skammrifi að meðferðin krafðist svokall-
aðra hormónahvarfslyfja í formi stungulyfs sem er virkt í hálft 
ár. „Svo tekur það mann annað hálft ár að komast aftur á sama 
stað ef maður kemst þangað. Þetta gerir það að verkum að 
meinið í kirtlinum fær ekkert testósterón og kirtillinn skreppur 
saman sem gerir geislameðferðina árangursríkari,“ útskýrir 
Guðmundur Páll sem fékk sprautuna í apríllok og gekkst undir 
geislameðferð í júlí, tuttugu skipti í nokkrar mínútur hvert skipti.

Að sögn Guðmundar eru áhrif geislameðferðarinnar á fólk 
mismunandi, sumir finna varla fyrir henni en sjálfur fann hann 
fyrir töluverðum óþægindum og er rétt nýbúinn að jafna sig nú. 
„Stutta sagan er alla vega að ég fór í geislameðferð í sumar og 
er kominn í endurhæfingu hjá Ljósinu, þar er unnið alveg ævin-
týralegt starf, get ég sagt þér.“

Við víkjum talinu að áhrifum lækninga og fylgikvilla á innra líf, 
sjálfsmynd, tilfinningar og fleira sem fylgir andlegri hlið sjúkdóms 
sem menn greinast óvænt með.

 Ekki bara högg heldur árás
„Ef við byrjum á byrjuninni virkar þetta þannig að þegar maður 

greinist með einhver svona vandræði fer maður til læknis og 
læknirinn einbeinir sér að meininu sjálfu. Meinið er líkamlegt og 
það eru ýmis ráð til að ráðast gegn því og jafnvel drepa það en 
þessi ráð spilla lífsgæðum manna. Það sem virðist hafa mest 
áhrif á marga karla er skert geta þeirra til að stunda kynlíf. Eftir 
því sem menn eru yngri er þetta svakalegra högg og ekki bara 
högg heldur getur það orkað eins og árás á hugmyndina um það 
hver þú ert, breytt sjálfsmyndinni og samskiptum við maka. Það 
er algengt að menn verði daprir og jafnvel þunglyndir og finnist 
erfitt að höndla þessa stöðu, finnist lífið tómlegt og þeir sjálfir 
lítils virði,“ segir Guðmundur Páll.

Hann nefnir þvagleka sem annan fylgikvilla sem þó sé lítið 
talað um. Það sé gegnumgangandi að þvagleka verði vart hjá 

þeim sem kirtillinn er tekinn úr og líka hjá þeim sem fari í geisla-
meðferð. „Oft gengur þvaglekinn til baka þegar frá líður en alls 
ekki alltaf. Menn eru lengi að aðlagast því að ganga með innlegg 
eða bindi í nærbuxum. Þetta getur verið töluverð árás á sjálfið 
og sjálfsmyndina. Fyrir þá sem sleppa með minni háttar veikindi, 
svo sem þegar brottnám kirtilsins eða geislameðferð gengur vel 
er þetta eins og verkefni sem gengur yfir. Margir eru fljótir að 
jafna sig bæði líkamlega, tilfinningalega og félagslega. En svo er 
annar hópur manna þar sem meinið er erfitt viðureignar.

Líkamleg, tilfinningaleg, sálræn og félagsleg áhrif
Margir þurfa að vera viðvarandi á hormónabælandi lyfjum sem 

virka dálítið þannig að menn upplifa sig eins og humar sem búið 
er að rífa skelina utan af, er oft sagt,“ heldur Guðmundur áfram. 
„Það er stórt verkefni að takast á við krónískan sjúkdóm sem 
mótar líf þitt, en það er líka eitt sem maður kynnist í hópum með 
körlum sem eru búnir að ganga langa sjúkdómsgöngu, að þeir 
upplifa að þeir séu að lifa verðugu og mikilsverðu lífi sem er þess 
vert að lifa því sem flesta daga.“

Eftir að læknar hafi stundað sínar lækningar með áherslu á 
líkamann komi til sögunnar fólk á borð við það sem stendur að 
Ljósinu og hafi mun breiðari fókus, endurhæfingarfókus. Þetta 
er líkamleg, andleg, félagsleg og sálfræðileg endurhæfing. Áhrif 
krabbameinsins og lækninganna eru sem sagt bæði líkamleg, 
tilfinningaleg, sálræn og félagsleg.

„Geta sjúklingafélögin í raun bætt hér einhverju við?“ spyr 
Guðmundur Páll. Kveður hann svarið þar augljóslega vera já, 
þau geti bætt miklu við, „það er svarið sem rekur okkur áfram. 
Sjúklingafélögin eru í fyrsta lagi málsvarar þeirra sem hafa veikst 
og baráttuafl fyrir hagsmunum þeirra til dæmis innan heilbrigð-
iskerfisins. Sjúklingafélögin geta verið eins og þekkingarbanki 
varðandi þær upplýsingar sem mikilvægt er að menn geti 
nálgast með stuttum fyrirvara í upphafi veikinda og ekki síður að 
fá hjálp jafningja við að byggja upp skilning á þeim upplýsingum 
sem læknirinn veitti.“

Flæða í gegn, ræða sín mál og fara yfir söguna
Guðmundur Páll kveðst líta á sjúklingafélögin sem eins konar 

menningu, þar sem siðir og venjur og söguheimur verða til í 
hópnum. Batasamfélag er hópur sem viðheldur og segir lífsbæt-
andi sögur segir Guðmundur Páll. „Ef vel tekst til er vettvangur 
þar sem menn flæða í gegn, ræða sín mál og fara yfir söguna 
sína, segja hana aftur og aftur og hlusta á sögur annarra sem 
eru að fást við það sama eða þegar búnir að yfirstíga sína 
erfiðleika. Þarna eru menn að fá búta eða efni í endurbyggingu 
sinnar eigin sögu úr því sögusafni sem verður til í góðu jafningja-
samfélagi.“

Telur hann gildi þess augljóst að líta á manneskju sem lifandi 
í sögunni af sjálfri sér. „Hvað ætla ég að gera á morgun? Af 
hverju nenni ég að lifa áfram? Hvernig á ég að skilja það sem 
komið hefur fyrir mig í gegnum lífið? Batasamfélag er hópur 
sem heldur utan um þig, gefur þér tilfinningu fyrir að þú heyrir 
þar til og gefur þér tækifæri til að hlusta á reynslusögur sem 
eru þé uppbyggilegir“, heldur Guðmundur Páll áfram og bendir 
í framhaldinu á hættur sem jafningjasamfélögunum geti fylgt. 
„Skemmandi hópar geta orðið til af ýmsum ástæðum og mik-
ilvægt að þeir sem mest mæðir á í jafningjaviðtölum og stjórn 
jafningjahópa fái reglulega handleiðslu í sínu starfi.“

Mikilsvert atriði í tengslum við málþingið sem nú er fram undan 
er að þar verði kominn vettvangur þar sem félögin þrjú hittist í 
fyrsta sinn til að ræða þjónustu sína og hugmyndafræði það er 
Krabbameinsfélag Íslands, Ljósið og Framför. Við stefnum að því 
að þau vinni hvert með öðru og bæti hvert annað upp í þjónustu 
við karla með blöðruhálskrabbamein, ef svo má segja,“ segir 
Guðmundur Páll Ásgeirsson, formaður Framfarar, í viðtalslok.

Ef vel tekst til verður í framhaldinu til 

viðvarandi vettvangur þar sem menn 

ræða sín mál og fara yfir söguna sína, 

segja hana aftur og aftur og hlusta á 

aðrar sögur þeirra sem búnir eru að 

yfirstíga erfiðleikana. 
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 Guðmundur Páll Ásgeirsson, formaður Framfarar.

 Andreé Deschamps, fyrrverandi formaður Europa Uomo.

„Byrðin var aldrei útskýrð fyrir mér“

E
uropa Uomo eru evrópsk samtök karl-
manna með krabbamein í blöðruhálskirtli 
sem 27 ríki eiga aðild að,“ segir Belginn 
Andreé Deschamps, fyrrverandi formaður 
samtakanna, núverandi formaður belgískra 
samtaka karlmanna með blöðruhálskirtil-
skrabbamein og „lifandi“ eða survivor eftir 
að hafa sjálfur fengið krabbameinið og 
losnað við það.

Heiti samtakanna, Europa Uomo, táknar 
einfaldlega „evrópskur karlmaður“ á ítölsku og standa rúmlega 
100.000 evrópskir karlmenn, sem greindir hafa verið með 
krabbamein í blöðruhálskirtli, að baki Uomo.

Annars staðar í blaðinu er rætt við þá Guðmund G. Hauksson 
og Þráin Þorvaldsson hjá Krabbameinsfélaginu Framför sem 
segja meðal annars frá því að félagið hafi orðið aðildarfélag 
Uomo á sínum tíma. Þetta gerðist sumarið 2019 í kjölfar þess 
er ársfundur samtakanna í Birmingham samþykkti aðildina.

„Samtökin fagna 20 ára afmæli sínu á næsta ári,“ heldur 
Deschamps áfram og kveður megintilgang samtakanna vera 
að vekja og halda athygli evrópskra stjórnmálamanna á sjúk-
dómnum, „auk þess sem við sinnum mikilli upplýsingagjöf og 
höldum aðildarríkjunum upplýstum um hvað efst er á baugi í 
málefnum sjúkdómsins hverju sinni, hvort sem það eru laga- og 
reglugerðarbreytingar í heilbrigðiskerfum eða eitthvað annað,“ 
segir Belginn sem er efnaverkfræðingur að mennt.

Fréttabréf samtakanna sé einn miðill þessarar upplýsinga-
gjafar en það kemur út hálfsmánaðarlega auk þess sem sam-
tökin halda úti umfangsmikilli vefsíðu þar sem allt það sem efst 
er á baugi er tíundað. „Rödd karlmanna með blöðruhálskirtil-
skrabbamein í Evrópu“ hafa Uomo sem undirtitil sinn á síðunni.

„Eitt af mikilvægustu verkefnum síðasta árs hjá Uomo var 
sjúklingakönnun sem leiddi í ljós að álagið á sjúklingana, byrðin 
sem þeir bera hvern dag vegna sjúkdómsins, hefur verið 
vanmetin og þær upplýsingar eru gríðarlega þýðingarmiklar, 
stór hluti starfs samtakanna og réttindabaráttu felst einmitt í 
því að fylgjast með því hvernig sjúklingunum reiðir af og hvað 
betur mætti fara í meðferð, heilbrigðiskerfum, eftirfylgni með 

sjúklingum og þar fram eftir götunum,“ segir Deschamps frá.
Hvað líðan sjúklinganna snertir segir hann að þar hafi tveir 

þættir einkum staðið upp úr, getuleysi sem alvarlegur fylgikvilli 
aðgerða gegn meininu og vandkvæði við að stunda kynlíf sem 
leggist þungt á sjúklingana. „Þetta er auðvitað þungur kross 
að bera, hvort tveggja fyrir sjúklinginn en ekki síður fyrir maka 
hans og 82 prósent þeirra karlmanna með blöðruhálskirtil-
skrabbamein, sem eru innan okkar vébanda, eiga maka,“ segir 
Deschamps en álagið á makana hafi orðið til þess að samtökin 

hafi hleypt sérstakri könnun af stokkunum fyrir þá sem nú sé 
opin svarendum á vefsíðunni.

Annað stórt verkefni Uomo segir hann vera að berjast fyrir 
skimun fyrir krabbameininu þar sem það geti miklu breytt 
greinist það snemma. „Snemmgreining getur dregið verulega 
úr þeirri vanlíðan sem meðferðin mun í flestum tilfellum valda, 
PSA-blóðgreining er mjög einföld í framkvæmd og ódýr að 
auki. Hún er enn fremur mjög góð vísbending um hugsanlegt 
krabbamein þótt hún sé ekki hundrað prósent nákvæm. Allir 
karlar sem komnir eru að fimmtugu ættu að heimsækja sinn 
lækni og láta mæla PSA-gildi,“ segir Deschamps.

Sjálfur var hann 51 árs þegar hann greindist með blöðruháls-
kirtilskrabbamein sem að hans sögn var tiltölulega snemmt 
miðað við meðalaldur greininga. „Ég gekkst undir skurðaðgerð 
sem heppnaðist vel, að minnsta kosti á klínískan mælikvarða, 
ég losnaði við meinið en byrðin sem getuleysi og vandræði við 
að stunda kynlíf hafa valdið mér var aldrei útskýrð fyrir mér 
fyrir fram,“ segir Belginn frá sem gekk í gegnum dimman dal 
mánuðina eftir aðgerðina þrátt fyrir þann létti að vera laus við 
krabbameinið.

„Ég einsetti mér þá að þegar ég færi á eftirlaun ætlaði ég að 
helga líf mitt því að hjálpa öllum mönnum sem þess þurfa við 
og halda þeim upplýstum um þá byrði sem gæti orðið þeirra í 
kjölfar meðferðar, það tel ég ákaflega mikilvægt,“ segir Andreé 
Deschamps, fyrrverandi formaður Uomo að skilnaði.

Getuleysi er alvarlegur fylgikvilli  

aðgerða gegn meininu og vandkvæði 

við að stunda kynlíf leggst þungt á 

sjúklingana.
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sínum tíma skipulagði fyrstu landskönnun um kynhegðun á 
Íslandi og kveður hafa verið mjög gaman.

Segir hún enga ástæðu fyrir fólk að draga sig inn í skel 
þegar skórinn kreppir á kynlífssviðinu. „Leitið ykkur hjálpar 
ef þið eruð í erfiðleikum með kynlífið og ráðið ekki við það 
sjálf vegna langvinnra sjúkdóma, hvort sem það er krabba-
mein eða eitthvað annað, það eru til úrræði og lausnir í dag, 
verið óhrædd við að leita ykkur hjálpar,“ segir Jóna Ingibjörg.

Flest þessara úrræða virki og mikilvægt sé að fólk gefist 
ekki upp of fljótt heldur reyni nokkrum sinnum.

 „Í nánu sambandi getur líka hjálpað að hafa makann með 
frá upphafi, ekki vera að pukrast úti í horni á bak við makann 
heldur vinna í hlutunum saman, það hefur skilað betri árangri 
í kynlífsbatanum, sýna þrautseigju, það er það sem hjálpar 
körlum alltaf mest. Bara finna leiðir, það eru alltaf til leiðir,“ 
segir dr. Jóna Ingibjörg Jónsdóttir, sérfræðingur í kynheil-
brigðishjúkrun við Landspítalann, að lokum.

Jóna Ingibjörg Jónsdóttir er sérfræðingur í kynheilbrigðishjúkrun á Landspítalanum og ráðleggur krabbameinssjúklingum.

Alltaf haft 
fáar og lágar 
girðingar

É
g kom hérna inn í samstarf við Landspítal-
ann árið 2011 þegar farið var af stað með 
verkefni sem hét Kynlíf og krabbamein 
til þess að hjálpa heilbrigðisstarfsfólki 
að opna á kynlífstengd málefni og veita í 
framhaldinu kynlífstengda ráðgjöf,“ segir 
dr. Jóna Ingibjörg Jónsdóttir, sérfræðing-
ur í kynheilbrigðishjúkrun við Landspítal-
ann, en hún hefur starfað við kynfræðina 
á þriðja áratug og lauk árið 2021 dokt-

orsprófi í hjúkrunarfræði frá Háskóla Íslands en ritgerð 
hennar fjallaði um þróun styrkleikamiðaðra meðferðarsam-
ræðna við konur með krabbamein og maka þeirra.

Sinnir Jóna Ingibjörg þó ekki einvörðungu sjúklingum sem 
þarfnast ráðgjafar vegna krabbameins, allir sem skráðir eru 
inn á spítalann eða eru í göngudeildareftirliti geta nýtt sér 
þekkingu hennar, svo sem vegna mænuskaða eða hvers 
sem verða vill.

„En ég þekki mest inn á krabbameinið og kynlífið þar sem 
fólk glímir við ýmsar áskoranir. Krabbamein er náttúrulega 
yfirleitt sjúkdómur þeirra sem eru að greinast á miðjum aldri. 
Vissulega fær ungt fólk krabbamein en stærsti kúfurinn af 
þeim sem greinast eru miðaldra fólk og þaðan af eldra,“ 
útskýrir Jóna Ingibjörg.

Skurðaðgerðir, geislameðferðir, lyfjameðferðir og and-
hormónameðferðir vegna krabbameins hafa í mörgum 
tilfellum áhrif á kynlíf að sögn Jónu Ingibjargar, „og þá er ég 
ekki bara að tala um ris og eiginleika kvenna til að blotna í 
leggöngum heldur líka hvernig nánu sambandi reiðir af, hvort 
fólk haldi áfram nánum tengslum og snertingu að ógleymd-
um hugmyndunum um ímyndir, karlmennskuna og kvenleik-
ann, og því hvernig líkaminn bregst við kynferðislegri örvun 
og hvort hann geti brugðist við eins og hann gerði áður“, 
útskýrir Jóna Ingibjörg.

Hugleiðingar fólks, spurningar og áhyggjuefni kveður hún 
af ýmsum toga, ekki snúi allt beinlínis að kynlífsástundun og 
hugsanlegum vanda þar heldur bræði ýmsir með sér hvenær 
tímabært sé að greina verðandi maka frá erfiðleikum á 
kynferðissviðinu. Aðspurð segir Jóna Ingibjörg fólk eiga 
auðvelt með að nálgast hana til að ræða hugðarefni sín. „Ég 
hef alltaf haft mjög fáar og lágar girðingar, fólk getur beðið 
lækninn sinn eða hjúkrunarfræðinginn að bóka tíma hjá mér 
eða senda mér beiðni, en ég náttúrulega fyrst og fremst 
sinni sjúklingum spítalans, ég get ekki tekið við fólki utan úr 
bæ, þá væri ég bara að drukkna,“ segir Jóna Ingibjörg sem 
einnig annast námskeið og kennslu og var, daginn eftir þetta 
spjall að fara að ræða við sérnámslækna í endurhæfingu um 
kynlífstengd vandamál vegna mænuskaða.

Jóna Ingibjörg kveður alla kynlífsumræðu í þjófélaginu nú 
opnari og almennari en þegar hún vakti fyrst athygli fyrir 
fræði sín fyrir þremur áratugum. „Ég held að viðhorfin séu 
að skána, þetta er ekki eins mikil nýlunda og þegar ég kom 
fram á sjónarsviðið, þá þótti fólki þetta mjög skrýtið og vissi 
ekkert hvað ég var að gera,“ rifjar Jóna Ingibjörg upp sem á 

Dr. Jóna Ingibjörg Jónsdóttir veitir 
sjúklingum Landspítalans kynlífsráð-
gjöf í kjölfar áfalla og kveður úrræðin 
mörg og góð nú orðið, fyrst og fremst 
skuli fólk forðast að gefast upp, þraut-
seigjan hafi alltaf virkað best fyrir 
karlmenn og alltaf séu til leiðir.

Í nánu sambandi getur líka hjálpað að 
hafa makann með frá upphafi, ekki vera 
að pukrast úti í horni á bak við makann 

heldur vinna í hlutunum saman, það hef-
ur skilað betri árangri í kynlífsbatanum.

æn
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Fólk vill vera með

M
eginþættirnir í starfsemi Krabbameins-
félagsins hafa verið þrír,“ segir Halla 
Þorvaldsdóttir, framkvæmdastjóri 
Krabbameinsfélags Íslands. „Það eru 
fræðsla og forvarnastarf sem eru 
mjög umfangsmikil í sjálfu sér, þar 
þarf til dæmis að miðla fræðslu um 
heilsusamlegan lífsstíl sem getur dreg-
ið úr líkum á því að fá krabba,“ heldur 
framkvæmdastjórinn áfram.

Þetta krefjist mikillar vinnu með beitingu allra miðla. „Við bjóð-
um til dæmis leiki á samfélagsmiðlum þar sem fólki er boðið að 
prófa sína þekkingu. Þarna erum við að tala um áhættuþættina 
en um leið skiptir auðvitað miklu máli að fólk þekki einkenni 
krabbameins, að það fari til læknis þegar það finnur til einkenna 
og hægt sé að grípa til aðgerða snemma, þannig eykst árangur-
inn af meðferð,“ segir Halla.

Heilmikið fræðslustarf kveður hún einnig snúast um að styrkja 
fólk í því að takast sem best á við sjúkdóm og afleiðingar 
sjúkdóms. „Þá erum við að tala um efni sem snýst um allt frá 
hreyfingu yfir í hvernig fólk tekst á við neikvæðar hugsanir, 
svefnörðugleika eða minnisörðugleika og annað slíkt. Þetta eru 
svona fræðsla og forvarnir í mjög stuttu máli,“ útskýrir Halla 
og kynnir ráðgjöf og stuðning til sögunnar, næsta meginþátt 
starfseminnar.

„Þetta snýr að hvoru tveggja þeim sem hafa greinst með 
krabbamein og aðstandendum þeirra og það eru sálfræðingar, 
hjúkrunarfræðingar og félagsráðgjafar sem sinna ráðgjöf og 
stuðningi sem fer fram hvort tveggja hérna í Skógarhlíðinni hjá 
okkur og á Akureyri,“ segir Halla en nefnir auk þess reglubundn-
ar heimsóknir á Egilsstaði og Selfoss.

Í sem stystu máli sé þarna verið að aðstoða fólk 
við að reyna að finna jafnvægi í aðstæðum 
sem eru erfiðar og ókunnar. „Vissulega 
getur það verið ólíkt sem fólk er að 
takast á við en eins og í fræðslu- og 
forvarnahlutanum erum við hérna 
með toppsérfræðinga leyfi ég 
mér að segja auk ýmiss konar 
námskeiða þar sem innihaldið 
er í raun í stystu máli alltaf 
það sama en það er verið að 
reyna að hjálpa fólki við að ná 
jafnvægi á ný og fá betri stjórn 
á einhverju sem hefur raskast. 
Þarna eru til dæmis námskeið 
sem kenna fólki að takast á 
við fyrirbæri eins og þreytu og 
minnisörðugleika, kvíða og fleira 
og fleira,“ segir Halla.

Nýlega hafi Krabbameinsfélagið 
sett í gang verkefni sem tengist lifend-
um, það er að segja þeim sem greinast 
með krabbamein en ná sér og halda lífs-
göngunni áfram. „Núna eru 17.500 manns á lífi sem 
höfðu fengið krabbamein um síðustu áramót. Þessi hópur fer 
ört stækkandi en stór hluti hans er að takast á við langvarandi 
aukaverkanir eða síðbúnar afleiðingar. Það geta verið ákveðnar 
afleiðingar af meðferð sem koma ekki fram fyrr en löngu löngu 
eftir að meðferð er lokið,“ útskýrir Halla.

Þriðja meginþáttinn í starfseminni segir hún vísindastarf þar 
sem hvort tveggja sé unnið að vísindarannsóknum beint og 
birtingu ýmiss konar gagna og samantekta til að varpa ljósi á 
stöðu mála hér á landi og bera hana saman við til dæmis stöð-

una á Norðurlöndunum. „Hér er til dæmis rekin Krabbameinsskrá 
þar sem öll krabbameinstilfelli á Íslandi eru skráð og út úr þeirri 

skrá fást mjög mikilvægar og dýrmætar upplýsingar sem 
alls konar þjónusta og áætlanir þurfa að byggja á. 

Eins á félagið vísindasjóð sem styrkir vísinda-
menn sem yfirleitt starfa utan félagsins,“ 

segir Halla.
Krabbameinsfélagið reki enn frem-
ur íbúðir fyrir fólk sem sækja þarf 

meðferð eða rannsóknir utan 
af landi. „Við reynum að beita 
okkur fyrir bættum aðstæð-
um fólks, bæði sjúklinga og 
aðstandenda meðal annars í 
samræðum við stjórnvöld. Við 
höfum verið að berjast fyrir því 
að hér sé virk krabbameinsá-
ætlun, ekki bara áætlun sem 
sé til prentuð heldur raunveru-

legt plagg sem verið er að vinna 
út frá,“ heldur Halla áfram.
Hvernig skyldi fjármögnun 

Krabbameinsfélags Íslands þá 
ganga þar sem allar klær eru almennt 

úti?
„Hún gengur vel,“ svarar Halla, „en einnig 

verður að líta til þess hve ótrúlega algeng krabba-
mein eru, einn af hverjum þremur fær krabbamein og þá erum 
við ekki að telja alla þá sem misst hafa aðstandendur sína úr 
þessum meinum. Þeir sem hafa krabbamein núna mjög nærri sér 
er alla vega hálf þjóðin. Það þýðir að fólk brennur fyrir því að fá 
að taka þátt í baráttunni fyrir þessum málstað. Það vill leggja sitt 
af mörkum og við reynum að tryggja fólki tækifæri til þess með 
ýmsum hætti, eftir því hvort fólk vill leggja fram mánaðarlegt 
framlag, gefa nafnlaust svo sem við ýmis sérstök tilefni þegar 
gestir í afmælisveislu eru beðnir að styrkja félagið fremur en 

að gefa gjafir og svo framvegis. Aðrir vilja kaupa styrktarvör-
ur á borð við Bleiku slaufuna eða Mottumarssokka, enn aðrir 
vilja kaupa einhverja nytjavöru eða gjafavöru, sem fæst hér í 
vefverslun, eða kaupa happdrættismiða. Það eru ótal leiðir og við 
tryggjum að fólk hafi þær leiðir,“ heldur Halla áfram.

Bendir hún á Reykjavíkurmaraþonið og áheitasöfnun þar máli 
sínu til stuðnings er að því laut að fólk vilji leggja sitt af mörkum. 
„Krabbameinsfélagið er með aðildarfélög úti um allt land og það 
voru Kraftur og Ljósið sem fengu langmestu áheitin í Reykja-
víkurmaraþoninu þannig að þetta sýnir okkur hve krabbamein 
standa okkur rosalega nærri, fólk vill vera með,“ segir Halla og 
dregur hvergi undan.

Fólk treysti félaginu fyrir fjármunum sínum og leggi félagið 
mikla áherslu á að vinna fólkinu í landinu til góðs auk þess að 
fara vel með þá fjármuni sem safnast.

Halla kveður gríðarlega fjölgun krabbameinstilfella það sem 
koma skal, spár bendi til þess að þeim muni fjölga um 52 prósent 
fram til ársins 2040.

Halla Þorvaldsdóttir, framkvæmda­
stjóri Krabbameinsfélags Íslands, 
kveður félagið beita sér fyrir bættum 
aðstæðum fólks, hvort tveggja sjúk­
linga og aðstandenda, en spár benda 
til 52 prósenta fjölgunar krabba­
meinstilfella fram til ársins 2040.

Þeir sem hafa krabbamein núna mjög 

nærri sér er alla vega hálf þjóðin. Það 

þýðir að fólk brennur fyrir því að fá að 

taka þátt í baráttunni fyrir þessum mál-

stað. Það vill leggja sitt af mörkum og 

við reynum að tryggja fólki tækifæri til 

þess með ýmsum hætti.

 Ljósmynd/Krabbameinsfélag Íslands

 Halla Þorvaldsdóttir framkvæmdastjóri segir Kraft og Ljósið hafa notið flestra áheita í Reykjavíkurmaraþoninu.
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Rafspor ehf, Hofgörðum 17

Vogar
Kvenfélagið Fjóla

Kópavogur
9 mánuðir, Hlíðasmára 10
Adesso ehf, Hagasmára 1
ALARK arkitektar ehf, Dalvegi 18
Alhliða pípulagnir sf, Akralind 5
ALVAR Mist ehf, Urðarhvarfi 14
AX Lögmannsþjónusta slf, Hlíðasmára 6
Ásborg ehf, Smiðjuvegi 11
Bak Höfn ehf, Jöklalind 8
Bifreiðastillingin ehf, Smiðjuvegi 40d
Birtingaholt ehf, Gulaþingi 66
Bílamarkaðurinn, Smiðjuvegi 44e
Bílhúsið ehf, Smiðjuvegi 60, rauð gata
Blikkarinn ehf, blikksmiðja, Auðbrekku 3-5
Blikkform ehf, Smiðjuvegi 6
Blikksmiðjan Vík ehf, Skemmuvegi 42
Brunahönnun slf, Hlíðasmára 19
CAR-MED ehf bílaverkstæði, Dalvegi 24
Dressmann á Íslandi ehf, Smáralind
Einar Ágústsson & Co ehf, Dalvegi 16d
Elfa Guðmundsdóttir tannlæknir, s: 564
6250, Salavegi 2
Fagtækni ehf, Akralind 6
GG Sport, Smiðjuvegi 8, græn gata
GK heildverslun ehf, Smiðjuvegi 4
goddi.is, Auðbrekku 19
Hefilverk ehf, Jörfalind 20
HL Adventure ehf, Vesturvör 30b
Idex ehf, Víkurhvarfi 6
Íslenskt sjávarfang ehf, Bakkabraut 2
JÓ lagnir ehf, Fífuhjalla 17
Kínahofið veitingahús, Nýbýlavegi 20
Lakkskemman ehf, Skemmuvegi 30
Landmótun sf, Hamraborg 12
Lín design, Smáratorgi
Loft og raftæki ehf, Hjallabrekku 1
Ólafssynir ehf, Fagrahjalla 84
Parma Pizzeria ehf, Hlíðasmára 15
Plusminus Optic Gleraugnaverslun -
Smáralind, Hagasmára 1
Prógramm ehf, Urðarhvarfi 8b
Reiðhjólaverslunin Hjólið ehf,
Smiðjuvegi 9, gul gata
Rúnir-Skyndiprent, Askalind 8
Serrano Ísland
Sigurður Freyr Sigurðsson - Land lögmenn,
Hlíðasmára 9
Skólamyndir ehf
SM kvótaþing ehf, Bæjarlind 16
Sportvörur, Bæjarlind 1-3
Sunnuhlíð, hjúkrunarheimili,
Kópavogsbraut 1c
Tambi ehf, Ásbraut 9
Tannlæknastofa Heiðdísar Halldórsdóttur,
Smáratorgi 3
Teitur ferðaþjónusta, Dalvegi 22
Topplagnir ehf, Smiðjuvegi 54
Útfararstofa Íslands ehf, Auðbrekku 1

Garðabær
Fagval ehf, Smiðsbúð 4
Friðrik A Jónsson ehf, Miðhrauni 13
Geislatækni ehf - Laser þjónustan,
Suðurhrauni 12c
Gæludýrabúðin Fisko ehf, Kauptúni 3
Hagráð ehf, Hofslundi 8
Hannes Arnórsson ehf, Móaflöt 41
Icewear, Suðurhrauni 10
Kerfóðrun ehf, Hraungötu 3
S.S. Gólf ehf, Miðhrauni 22b
Tanntorg tannlæknastofa, Garðatorgi 5
Val - Ás ehf, Suðurhrauni 2

Hafnarfjörður
Atlas hf
Batteríð Arkitektar ehf, Hvaleyrarbraut 32
Bergplast ehf, Breiðhellu 2
Bílamálun Alberts ehf, Stapahrauni 1
Bílasprautun Íslands ehf, Kaplahrauni 9
Bílaverk ehf bílamálun og réttingar,
Kaplahrauni 10
Colas Ísland, Gullhellu 1
Danco - Daníel Pétursson ehf
Dverghamrar ehf, Lækjarbergi 46
Elmax ehf, Fléttuvöllum 15
Fura málmendurvinnslan ehf, Hringhellu 3
G.S. múrverk ehf, Hvassabergi 4
GT Verktakar ehf, Rauðhellu 1
Hafnarfjarðarbær
Hafnarfjarðarhöfn, Óseyrarbraut 4
Hagtak hf, Melabraut 13-15
Hamraborg ehf, Lónsbraut 6
H-Berg ehf, Grandatröð 12
Heggur ehf, Steinhellu 17a
Héðinn Schindler lyftur hf, Gjótuhrauni 4
HH Trésmiðja ehf, Fífuvöllum 22
Holtanesti, Melabraut 11
Hvalur hf, Reykjavíkurvegi 48
Íslenskir lögmenn ehf, Reykjavíkurvegi 62
J.Ólafsson ehf, Lyngbergi 35
KK bending ehf, Flatahrauni 1
Krossborg ehf, Stekkjarhvammi 12
Lipurtá ehf, Staðarbergi 2-4
Lóðalausnir ehf, Helluhrauni 14
Markus Lifenet, björgunarbúnaður,
Hvaleyrarbraut 27
Málmar ehf, Hringhellu 12
Músik og Sport ehf, Reykjavíkurvegi 60
Myndform ehf, Trönuhrauni 1
Pylsubarinn Hafnarfirði, Fjarðargötu 9a
S.G múrverk ehf, Hvassabergi 4
Síló ehf, steypusala, Rauðhellu 1
Skerpa renniverkstæði, Skútahrauni 9a
Sólar ehf, Dalshrauni 6
Stálnaust ehf, Suðurhellu 7
Stólpi Gámar-gámaleiga og gámasala,
Óseyrarbraut 12
Strendingur ehf, Dalshrauni 1
ThorShip, Selhellu 11
Tæki.is, Norðurhellu 5
Úthafsskip ehf, Fjarðargötu 13-15

Verkalýðsfélagið Hlíf, Reykjavíkurvegi 64
VSB verkfræðistofa ehf, Bæjarhrauni 20
Vökvatæki ehf, Móhellu 4d
White arctic ehf, Norðurhellu 8
Þaktak ehf, Grandatröð 3

Reykjanesbær
algalif.com
Bergraf ehf, Selvík 3
Bílar og Hjól ehf, Njarðarbraut 11a
Bílrúðuþjónustan ehf, Grófinni 15c
Blikksmiðja Davíðs slf, Borgarvegi 52
CampEasy ehf, Selvík 5
DMM Lausnir ehf, Hafnargötu 91
Hárfaktorý, Hafnargötu 27
H-nál saumastofa og verslun ehf
Hótel Keflavík ehf, Vatnsnesvegi 12
Ný-sprautun ehf, Njarðarbraut 15
OSN lagnir ehf, Iðavöllum 7b
Rafeindir og Tæki ehf, Ægisvöllum 2
Rekan ehf
Samband sveitarfélaga á Suðurnesjum,
Skógarbraut 945
Skólar ehf, Flugvallarbraut 752
Slæging ehf, Básvegi 1
TM Bygg ehf, Steinási 31
TSA ehf, Brekkustíg 38
Vísir, félag skipstjórnarmanna á
Suðurnesjum, Hafnargötu 90

Grindavík
Einhamar Seafood ehf, Verbraut 3a
H.H. Smíði ehf, Tangasundi 5
Lagnaþjónusta Þorsteins ehf, Tangasundi 3
Lionsklúbbur Grindavíkur
Ó S fiskverkun ehf
Staðarbúið ehf, Skipastíg 1
Stakkavík ehf, Bakkalág 15b

Suðurnesjabær
Amp rafverktaki ehf, Iðngörðum 4
Lighthouse Inn
Nesmúr ehf, Miðtúni 19
SI raflagnir ehf, Iðngörðum 21
Verkalýðs og sjómannafélag Sandgerðis,
Tjarnargötu 8
Vélsmiðja Sandgerðis ehf, Vitatorgi 5

Mosfellsbær
Dalsgarður ehf, gróðrarstöð, Dalsgarði 1
Dynkur ehf, Tröllateigi 18
Esja eignir ehf, Hrafnshöfða 25
Garðmenn ehf, Álafossvegi 20
Múr og meira ehf, Bjarkarholti 25
Nýja bílasmiðjan hf, Flugumýri 20
Rafís ehf, Desjamýri 8
RG lagnir ehf, Furubyggð 6
Siggi dúkari ehf
Ungmenna- og íþróttafélagið Afturelding,
Varmá
Vélsmiðjan Sveinn ehf, Flugumýri 6
Öryggisgirðingar ehf, Flugumýri 14

Við þökkum stuðninginn
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 Á 
þessu málþingi ætla ég að taka nálgunina 
þverfagleg endurhæfing, efling lífsgæða, 
því við viljum fá alla þá sem greinast og 
eru að fara í lyfjameðferð, eða einhverja 
meðferð, til að koma til okkar í Ljósinu 
og fá endurhæfingu,“ segir Erna Magn-
úsdóttir, framkvæmdastýra Ljóssins, 
endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðvar 
fyrir fólk sem hefur fengið krabbamein og 
aðstandendur þess.

Erna flytur erindi á Málþingi um hlutverk stuðningsfélaga og 
áhrif batamenningar á betri lífsgæði karla eftir meðferðir við 
krabbameini í blöðruhálskirtli sem haldið verður 9. nóvember í 
húsi Krabbameinsfélagsins í Skógarhlíð og segir þau sam-
starfsfólkið í Ljósinu leggja mikla áherslu á að fólk, sem greinst 
hefur með krabbamein, leiti í Ljósið og sæki sér endurhæfingu.

„Bara að hreyfa sig strax frá byrjun hefur svo mikið að segja, 
samkvæmt alþjóðlegum ráðleggingum er hreyfing rosalega 
mikilvægur hluti af meðferð og það á ekki bara við um þá sem 
greinast með blöðruhálskirtilskrabbamein heldur bara alla sem 
greinast með krabbamein,“ heldur framkvæmdastýran áfram 
og leggur ríka áherslu á orð sín.

Bendir hún á að því meiri hreyfingu sem krabbameinsgreindir 
stundi og því meiri hjálp sem þeir fái við vandaða uppbyggingu, 
á borð við þá sem Ljósið býður fram með fulltingi sjúkraþjálfara 
og íþróttafræðinga, þeim mun meira léttist andleg og líkamleg 
líðan þeirra.

„Eins og við vinnum í Ljósinu almennt horfum við á einstak-
linginn út frá heildrænni nálgun, við erum heildstæðar mann-
eskjur sem glíma við andlega, félagslega og líkamlega þætti 
og það er það sem við erum að sinna hér. Þjálfun dregur úr 
aukaverkunum á þessu sálfélagslega stigi, svo sem krabba-
meinstengdri þreytu, orkuleysi, stirðleika, verkjum, velgju, 
heilaþoku, kvíða og þunglyndi. Hreyfing hefur áhrif á þetta allt 
auk þess að vera heilsubætandi fyrir hjartað og æðakerfið,“ 
segir Erna af mikilvægi hreyfingar og þjálfunar til að vinna 
gegn flestum lífsins mótbyr.

Segir hún Ljósið leggja mikla áherslu á fjölbreytni í líkamlegri 
endurhæfingu og að allir geti fundið eitthvað við sitt hæfi. 
„Við erum með tækjasal í sér húsi með mjög góðum tækjum 
og þar eru búnar til einstaklingsmiðaðar æfingaáætlanir auk 
þess sem þeim sem búa á landsbyggðinni býðst að fá áætlanir 
heimsendar. Við erum með sérstaka landsbyggðardeild þar 
sem við sinnum öllum sem búa úti á landi með fjarheilbrigðis-
þjónustu sem við erum sífellt að auka við,“ segir Erna.

Talið berst að kynjamun er að endurhæfingu kemur og segir 
framkvæmdastýran erfiðara að ná karlmönnum í endurhæfingu 
en konum – það staðfesti alþjóðlegar rannsóknir enn fremur 
svo síst sé þar séríslenskt fyrirbæri á ferð. „En við erum búin 
að ná langt á þessum vettvangi í Ljósinu,“ segir Erna stolt, 
„33 prósent þeirra sem koma eru karlmenn. Ég var að skoða 
danska rannsókn sem náði til ellefu sveitarfélaga þar í landi og 
þar eru karlmenn 16 til 20 prósent þeirra sem koma í endur-
hæfingu.“

Jafningjastuðningur er atriði sem Erna nefnir sem þunga-
vigtaratriði hvað karlkynið snertir, að koma saman og vera í 
samvistum við aðra karlmenn sem eru að fara í gegnum sama 
ferli. „Spegla sig í öðrum, fá ráð, gefa ráð, hlusta og taka eftir 
því sem er að gerast. Þegar þú greinist með krabbamein veistu 
ekkert hvað er að gerast, þú veist ekkert út í hvað þú ert að 
fara eða á hverju þú átt von, hvernig þetta muni fara í þig sem 
manneskju, engir tveir eru eins,“ útskýrir Erna.

Ljósið hefur að hennar sögn allar götur síðan 2009 boðið 

upp á námskeið sérsniðin að karlmönnum. Umsjón með þeim 
hefur Matti Ósvald Stefánsson, heilsufræðingur og markþjálfi, 
sem starfað hefur í Ljósinu frá upphafi téðs námskeiðahalds. 
Auk hans koma svo að aðrir flottir fyrirlesarar á námskeiðin.

„Það virðist vera þannig að betra sé að hafa karlana sér á 
svona námskeiðum. Þeir vilja þá frekar mæta og spjalla saman 
og fá fræðslu. Við erum með fjögurra vikna námskeið sem 
standa tvo tíma í senn og þar fá karlmenn fræðslu og það 
hjálpar þeim ótrúlega mikið með þennan andlega hluta og 
spurningar á borð við það hverju þeir eigi von á, hvers vegna 
þeir sveiflist svona mikið í tilfinningum og hvers vegna þeir hafi 
ekki orku til að sinna vinnu eins og þeir gerðu áður,“ segir Erna 
frá.

Til að leita svara við þessum spurningum bjóði Ljósið upp 
á reynda fyrirlesara og nefnir Erna þar Eyþór Eðvarðsson 
stjórnendaráðgjafa sem ræði um stjórnun álags og streitu. Þá 
sé fræðsla um líkamlega uppbyggingu eftir veikindi snar þáttur 
í starfseminni. „Við fáum alltaf til okkar krabbameinssérfræðing 
í blóðsjúkdómum og lyflækningum, það er hún Sigrún Reykdal 
sem kemur og talar um ímyndir krabbameina, til dæmis af 
hverju krabbamein sé svona gildishlaðið orð. Sumir skammast 
sín fyrir að þurfa að leggja þetta á fjölskyldu sína á meðan 
aðrir skammast sín fyrir að fara ekki í vinnu alla daga, það eru 
alls konar svona hugmyndir sem koma upp,“ segir Erna.

Þá nefnir hún fyrirlesarann Björgvin H. Björgvinsson félags-
ráðgjafa sem heimsækir skjólstæðinga Ljóssins með fyrirlestur 
um fjölskylduna og áhrif veikindanna á hana. „Við vitum að 

Ljósmynd/Gunnar Freyr Steinsson

Erna Magnúsdóttir, framkvæmdastýra Ljóssins, segir af þéttri dagskrá sem þar er rekin.

Stundum betra að hafa karlana sér

þegar einn greinist í fjölskyldunni þá greinist öll fjölskyldan, hún 
dregst öll inn í veikindin. Þetta hefur áhrif á börn þó að þar sé 
um að ræða fullorðin börn. Auðvitað er mismunandi á hvaða 
aldri karlmenn greinast með krabbamein, þessir karlmenn sem 
eru t.d í Framför greinast yfirleitt eftir miðjan aldur, sem betur 
fer eru ekki margir ungir karlmenn þar. Hér þarf að huga að allri 
fjölskyldunni,“ bendir Erna á. Auk þess starfar fjölskyldumeð-
ferðarfræðingur í Ljósinu og þar geta aðstandendur fengið 
stuðning.

Fræðsla um breytingar í daglegu lífi er einnig snar þáttur 
í starfsemi Ljóssins og koma iðjuþjálfar sterkir þar inn með 
fræðslu þessu tengt, hvers vegna þarf fólk að minnka við 
sig vinnu, hvers vegna getur það ekki stundað heimilislíf og 
fjölskyldulíf eins og það gerði áður? „Karlmenn eiga í vand-
ræðum með kynlíf, þessum sjúkdómi fylgja risvandamál – og 
ekki bara þessum sjúkdómi, þetta getur líka verið bara andleg 
streita sem veldur karlmönnum erfiðleikum í kynlífi, hjá okkur 
er líka fjallað um það með kynfræðingi,“ segir Erna en einnig er 
jafningjastuðningur mikilvægur og er einn fyrirlesarinn nefndur 
í því sambandi hann, Ragnar Th. Sigurðsson ljósmyndari, sem 
heimsækir karlmenn í Ljósinu og ræðir þar um eigin reynslu af 
krabbameini.

„Hann talar um hvernig það var að greinast, lifa með þessu, 
fara aftur að vinna og hvernig það er að stunda endurhæfingu. 
Þessi jafningastuðningur skiptir mjög miklu máli en strákarnir 
í Ljósinu hafa fastan tíma í hádeginu á föstudögum þar sem 

þeir hittast og spjalla saman og borða saman. Matti Ósvald er 
einmitt þar og leggur fram einhverja spurningu sem þeir ræða 
svo. Þeir eru yfirleitt um átján sem hittast hérna hjá okkur á 
þessum hádegisfundum og eru í virkri endurhæfingu,“ heldur 
Erna áfram.

Aðspurð kveður hún Ljósið vera til húsa á Langholtsvegi 
43 til 47 í 820 fermetra húsnæði, „en við erum að leita okkur 
að ca. 2.000 fermetra húsnæði, annaðhvort til að byggja eða 
kaupa, við erum að leita að peningum fyrir það“, segir Erna og 
bendir á þann mikla stíganda sem nú sé í krabbameinsgrein-
ingum og þar með fjölgun þeirra sem leita til Ljóssins eftir 
stuðningi. „Við erum eina sérhæfða endurhæfingarmiðstöðin 
fyrir krabbameinsgreinda, heilbrigðisstofnun og erum þverfag-
leg með fjölda sérfræðinga.“

Ljósið sinnir fólki frá 16 ára aldri og segir Erna mikla fjölgun 
hafa orðið á kornungu fólki. „Við vitum í raun ekki hvað er að 
gerast, hvort þarna sé bara á ferð fjölgun greininga eða hvort 
fólk nú orðið viti meira af okkur, ég hef ekki lagst í þá rann-
sóknarvinnu en við verðum vör við mikla fjölgun almennt. Ferlið 
er þannig að þú ferð alltaf í viðtal hjá iðjuþjálfa sem fæst við 
þessi daglegu verkefni sem allir eru að takast á við, vinnuna, 
fjármálin, tómstundirnar, fjölskyldulífið og andlega líðan. Svo 
talarðu við sjúkraþjálfara sem fer í gegnum heilsufarssögu og 
gerir ýmsar mælingar, tekur þolpróf og gerir áætlun. Svo er 
gerð heildarendurhæfingardagskrá fyrir hvern og einn og þar 
koma að sérfræðingar eins og sálfræðingur, næringarfræðing-
ur, markþjálfar, jógakennarar og fleiri en við erum með 50 til 60 
dagskrárliði á viku hjá okkur,“ segir Erna.

Hún segir sérfræðinga og annað starfsfólk Ljóssins vinna 
saman að því að hjálpa fólki að byggja sig upp, andlega, líkam-
lega og félagslega. „Auk þess bjóðum við upp á mjög ríkulegt 
úrval námskeiða. Allir fara á námskeið sem heitir grunn-
fræðsla, hvort sem þú ert karlmaður eða kona, það er hluti af 
endurhæfingunni og er ýmist fjórar eða sex vikur. Líkamlega 
endurhæfingin er mjög stór þáttur í heildarendurhæfingunni og 
svo notum við handverk mikið líka. Sagt er að listin hafi lækn-
ingamátt, fólk er þá vinna með leir, sauma, skera í tré, mála og 
fleira. Við höfum dagskrána mjög fjölbreytta til þess að allir 
finni eitthvað við sitt hæfi. Það að detta út af vinnumarkaði get-
ur verið svakalega þungt högg og þá er gott að hafa stað eins 
og Ljósið, þú kemur hingað bara eins og þú sért að koma til 
vinnu, kemur hingað á morgnana og ert kannski fram á miðjan 
dag,“ segir Erna af starfseminni sem öll miðar að því að búa 
fólki sem bærilegast líf eftir þungbærar fréttir, erfiða meðferð 
eða hvort tveggja.

Fólk getur sótt í Ljósið samkvæmt dagskrá, einn, tvo, þrjá 
eða fleiri daga í viku, allt eftir því sem hver og einn telur best 
henta sér og sínu andlega og líkamlega ástandi. „Við höfum 
núna verið í átaki við að ná ungum karlmönnum inn í endur-
hæfingu í samstarfi við Landspítalann. Þar erum við með beina 
tengingu og þau [á Landspítalanum] skrá inn unga karlmenn til 
okkar sem þau vita að hafa gott af að koma í Ljósið og fyrir þá 
bjóðum við upp á sérhannaða dagskrá, sérhannaðar æfingar, 
þeir hittast hérna líka í hádegismat vikulega, það er ekki það 
sama að vera 25 ára með tvö lítil börn og 65 ára og vera næst-
um hættur að vinna svo við skiptum hópunum líka eftir aldri,“ 
segir Erna.

Undir lokin segir Erna frá þeim vitnisburði fjölda skjól-
stæðinga Ljóssins að þeir vissu vart hvað þeir hefðu gert án 
þess að eiga þetta athvarf. „Ég væri örugglega bara heima hjá 
mér, hangandi uppi í sófa, ekki að gera neitt og kæmist ekki í 
vinnu aftur,“ nefnir hún sem dæmi.

„Svo fara margir að hugsa lífið algjörlega upp á nýtt, fara að 
hugsa um tilganginn og markmiðin og spyrja sig til dæmis hvort 
þeir hafi áhuga á að láta vinnuna stjórna öllu sínu lífi. Langar 
mig að gera eitthvað annað, langar mig að vera meira með fjöl-
skyldunni? Það eru ótrúlega margar breytur í þessu og þetta 
er ótrúlega krefjandi og fjölbreytt verkefni sem við stöndum 
frammi fyrir í Ljósinu,“ segir Erna Magnúsdóttir, framkvæmda-
stýra Ljóssins, að lokum. 
atlisteinn@mbl.is

Sagt er að listin hafi lækningamátt 
og hjá endurhæfingarmiðstöðinni 
Ljósinu situr fólk ekki með hendur í 
skauti heldur grípur í útskurð og list-
málun auk þess sem jafningjastuðn-
ingur og fræðsla í fyrirlestrarformi 
eru þýðingarmiklar vörður á leiðinni 
til eðlilegs lífs á ný eftir áfall sem 
flestum reynist erfiður ljár í þúfu.

„Eins og við vinnum í Ljósinu almennt 

horfum við á einstaklinginn út frá heild-

rænni nálgun, við erum heildstæðar 

manneskjur sem glíma við andlega, 

félagslega og líkamlega þætti og það 

er það sem við erum að sinna hér.



Akranes
Garðar Jónsson, málarameistari
GrasTec ehf, Einigrund 9
Hópferðabílar Reynis Jóhannssonar ehf
Jarðlist ehf, Hávarsstöðum 2
Meitill - GT Tækni ehf, Grundartanga
Skógræktarfélag Skilmannahrepps
Veiðifélag Laxár í Leirársveit
Verslunin Bjarg ehf, Stillholti 14
Vélaleiga Halldórs Sigurðssonar ehf,
Smiðjuvöllum 10
Vogir og Lagnir ehf, Smiðjuvöllum 17

Borgarnes
B. Björnsson ehf, Múlakoti
Englendingavík ehf, Skúlagötu 17
Snorrastaðabúið slf, Snorrastöðum 1
Sprautu- og bifreiðaverkstæðið
Borgarness sf, Sólbakka 5
Velverk ehf, Brúarhrauni

Reykholt
Bifreiðaverkstæði Borgarfjarðar

Stykkishólmur
Hótel Breiðafjörður
Nesbrauð ehf, Nesvegi 1
Ræktunarstöðin Lágafelli ehf

Grundarfjörður
Kirkjufell Hotel
Rútuferðir ehf, Fellasneið 1

Ólafsvík
Steinprent ehf, Sandholti 22

Hellissandur
Breiðavík ehf, Háarifi 53
Hópferðabílar Svans ehf, Hellu
KG Fiskverkun ehf, Melnesi 1
Nónvarða ehf, Bárðarási 6
Skarðsvík ehf, Helluhóli 1

Búðardalur
Ásklif ehf, Borgarbraut 5
Rafsel Búðardal ehf, Vesturbraut 20c
Rjómabúið Erpsstaðir ehf

Reykhólahreppur
Reykhólahreppur, Maríutröð 5a
Þörungaverksmiðjan hf

Ísafjörður
Akstur og löndun ehf, Pólgötu 10
GG málningarþjónusta ehf, Aðalstræti 26
Hamraborg ehf, Hafnarstræti 7

Bolungarvík
Endurskoðun Vestfjarða ehf, Aðalstræti 19
Jakob Valgeir ehf, Grundarstíg 5

Súðavík
Súðavíkurhreppur, Grundarstræti 1

Suðureyri
Fiskvinnslan Íslandssaga hf, Freyjugötu 2

Patreksfjörður
Bókhaldsstofan Stapar ehf, Urðargötu 26
Eyfaraf ehf, Vatneyri - Iðngörðum 105
Vestmar ehf, Sigtúni 1

Bíldudalur
Íslenska kalkþörungafélagið ehf,
Hafnarteigi 4

Þingeyri
Véla- og bílaþjónusta Kristjáns ehf

Staður
Kvenfélagið Iðunn, Staður

Drangsnes
Hveravík ehf, Hveravík
ST 2
Útgerðarfélagið Gummi ehf, Kvíabala 6

Hvammstangi
Aðaltak slf, Höfðabraut 11
Kvenfélagið Iðja

Blönduós
Glaðheimar, sumar og gistihús opið allt árið
Húnabyggð, Hnjúkabyggð 33
Ísgel ehf, Efstubraut 2

Skagaströnd
Kvenfélagið Hekla
Vík ehf, Hólabraut 5

Sauðárkrókur
Fjölbrautaskóli Norðurlands vestra,
Bóknámshúsinu
Iðnsveinafélag Skagafjarðar
K-Tak ehf, Borgarflöt 3
Nýprent ehf, Borgarflöt 1
RH Endurskoðun ehf, Sæmundargötu 1
Steinull hf, Skarðseyri 5
Trésmiðjan Ýr ehf, Aðalgötu 24a

Varmahlíð
Langamýri Fræðslusetur kirkjunnar,
Skagafirði

Hofsós
Íslenska fánasaumastofan ehf, Suðurbraut 8
Vesturfarasetrið Hofsósi

Siglufjörður
JE Vélaverkstæði ehf, Gránugötu 13
Raffó ehf, Túngötu 34

Akureyri
Almenna lögþjónustan ehf, Skipagötu 7
B. Hreiðarsson ehf, Þrastarlundi
Baugsbót ehf, bifreiðaverkstæði,
Frostagötu 1b
Betra brauð veislubakstur, Freyjunesi 8
Bifreiðastöð Oddeyrar ehf, Strandgötu
Bílaleiga Akureyrar
Bílaprýði, Laufásgötu 5
Dexta orkutæknilausnir ehf
Eining-Iðja, Skipagötu 14
Endurhæfingarstöðin ehf, Glerárgötu 20
Eyjafjarðarsveit, Skólatröð 9
Ferro Zink hf, Árstíg 6
Grófargil ehf, Glerárgötu 36
Hagvís ehf, Hvammi 1
Herradeild JMJ, Gránufélagsgötu 4
Hörgárbyggð, Þelamerkurskóla
India karry kofi ehf, Hafnarstræti 100b
Kvenfélagið Baldursbrá, Tjarnarlundi 14d
Lagnastýring ehf, Tjarnartúni 31
Ljósco ehf, Ásabyggð 7
Medulla ehf, Strandgötu 37
Möðruvallaklausturssókn
Nesbræður ehf, Draupnisgötu 6
Oddsmýri ehf, Oddagötu 1
Sjálfsbjörg, Bugðusíðu 1
Sjómannablaðið Víkingur
Slippurinn Akureyri ehf, Naustatanga 2
Sportver ehf, Glerártorgi
Stefna ehf, Glerárgötu 34
Steypusögun Norðurlands ehf, Laugartúni 11
Toyota Akureyri, Baldursnesi 1
Urtasmiðjan ehf-www.urtasmidjan.is,
s: 463 1315, Ytra-Gili
Vélsmiðjan Ásverk ehf, Grímseyjargötu 3

Grenivík
Grýtubakkahreppur

Dalvík
Híbýlamálun,málningarþjónusta ehf,
Reynihólum 4
Sæplast Iceland ehf, Gunnarsbraut 12
Tannlæknastofan Dalvík
Tréverk ehf, Dalvík, Grundargötu 8-10

Ólafsfjörður
Árni Helgason ehf, vélaverkstæði,
Hlíðarvegi 54

Sjómannafélag Ólafsfjarðar, Brekkugötu 9

Húsavík
GPG Seafood ehf., Suðurgarði
Trésmiðjan Rein ehf
Víkurraf ehf, Garðarsbraut 18a

Laugar
Framhaldsskólinn á Laugum, Reykjadal
Gistiheimilið Stóru-Laugar, s: 464 2990
Kvenfélag Reykdæla, Laugum

Mývatn
Kaffihúsið við Dimmuborgir
Vogar ferðaþjónusta, Vogum

Kópasker
Eyjafjarðar- og Þingeyjarprófastsdæmi,
Skinnastað
Vökvaþjónusta Kópaskers ehf, Bakkagötu 6

Þórshöfn
Geir ehf, Sunnuvegi 3
Verkalýðsfélag Þórshafnar, Langanesvegi 18

Egilsstaðir
Ársverk ehf, Iðjuseli 5
Bókráð, bókhald og ráðgjöf ehf, Miðvangi 2-4
Kjöt- og fiskbúð Austurlands, Kaupvangi 23b
MSV, Stál og Vélar ehf, Miðási 26
Múlaþing, Lyngási 12
Myllan ehf, Miðási 12
PV-pípulagnir ehf, Lagarbraut 4
Tréiðjan Einir ehf, Aspargrund 1

Borgarfjörður
Fiskverkun Kalla Sveins og Álfacafé,
Vörðubrún

Reyðarfjörður
Félag opinberra starfsmanna á Austurlandi,
Stekkjarbrekku 8
Launafl ehf, Hrauni 3
Skiltaval ehf, Leiruvogi 4

Eskifjörður
Egersund Ísland ehf, Hafnargötu 2
Fjarðaþrif ehf, Strandgötu 46c
Tanni ferðaþjónusta ehf, Strandgötu 14

Neskaupstaður
Samvinnufélag útgerðamanna
Síldarvinnslan hf, Hafnarbraut 6
Tannlæknastofan, Hafnarbraut 1

Fáskrúðsfjörður
Vöggur ehf, Grímseyri 11

Djúpavogur
Hótel Framtíð ehf, Vogalandi 4

Höfn í Hornafirði
Birkifell ehf
Funi ehf, sorphreinsun, Ártúni
Jökulsárlón ferðaþjónusta ehf
Klifá ehf, ferðaþjónustan Gerði ehf
Króm og hvítt ehf, Álaleiru 7
Málningarþjónusta Horna ehf, Álaugarvegi 1
Rósaberg ehf, Háhóli
Ögmund ehf, Hafnarbraut 72

Selfoss
Bifreiðaverkstæðið Klettur ehf, Hrísmýri 3
Bílaleiga Selfoss - Car Rental Selfoss
Bílverk BÁ ehf, bílamálun og bílaréttingar,
Gagnheiði 3
Gesthús Selfossi, gistihús og tjaldsvæði,
Engjavegi 56
Hátak ehf, Norðurgötu 15
Hjá Maddý ehf, Eyravegi 27
Hótel Geysir, Haukadal
Hótel Gullfoss, Brattholti
Hreingerningarþjónusta Suðurlands - Hreint
um allt suðurland, Lágengi 23
JÁ pípulagnir ehf, Suðurgötu 2
Jeppasmiðjan ehf, Ljónsstöðum
K.Þ Verktakar ehf, Hraunbraut 27
Kökugerð H P ehf, Gagnheiði 15
Ljónsstaðir - verkstæði, Ljónsstöðum
Málningarþjónustan ehf, Gagnheiði 47
Písl ehf, Grenigrund 13
Pylsuvagninn Selfossi við brúarendann
Reykhóll ehf, Reykhóli
SG hús ehf, Háheiði 3
Strá ehf, Sandlækjarkoti
Súperbygg ehf
Tannlæknaþjónustan.is, s: 482 3333,
Reykjavík, Selfossi og Hellu
Taxi Selfossi s: 482 3800, Gagnheiði 21
Tré og Straumur ehf, Björnskoti
Verkfræðistofa Guðjóns, Austurvegi 42
Vélaverkstæði Þóris ehf, Austurvegi 69
Vélsmiðja Suðurlands ehf, Gagnheiði 5
Ökuskóli Suðurlands ehf, Stekkholti 13

Hveragerði
Auðflutt ehf, Kambahrauni 58
Álnavörubúðin í Hveragerði, Breiðumörk 2
Blómaborg, Breiðumörk 12
Flóra garðyrkjustöð, Heiðmörk 38
Formula 1 ehf, Kambahrauni 59
Heilsustofnun NLFÍ - heilsustofnun.is,
Grænumörk 10
Hótel Örk, Breiðumörk 1c
Hveragerðiskirkja
Raftaug ehf, Borgarheiði 11h

Þorlákshöfn
Bergverk ehf, Heinabergi 21
Bíliðjan ehf, verkstæði, Unubakka 48
Fölvir ehf, Óseyrarbraut 15
Járnkarlinn ehf, Unubakka 12
Sveitarfélagið Ölfus, Hafnarbergi 1

Ölfus
Eldhestar ehf, Völlum
Gljúfurbústaðir ehf, Gljúfri
Gluggaiðjan Ölfusi ehf, Ferjukoti
Hraunsós ehf, Hrauni 1b
Trésmiðja Sæmundar ehf, Þóroddsstöðum 2

Stokkseyri
Hásteinn ehf, Stjörnusteinum 12

Laugarvatn
Ásvélar ehf, Hrísholti 11

Flúðir
B.R. Sverrisson ehf
Flúðasveppir ehf, Undirheimum
Fögrusteinar ehf, Birtingaholti 4
Hitaveita Flúða og nágrennis, Akurgerði 6

Hella
Dýrgripir ehf, Ártúni 3
Hestvit ehf, Árbakka
Raffoss ehf, Rangárbökkum 7

Vík
Framrás ehf, Smiðjuvegi 17
RafSuð ehf, Sunnubraut 17

Kirkjubæjarklaustur
Skaftárhreppur, Klausturvegur 4
Systrakaffi ehf, Klausturvegi 13

Vestmannaeyjar
Bergur-Huginn ehf, Básaskersbryggju 10
Bíla- og vélaverkstæðið Nethamar ehf,
Garðavegi 15
Bragginn sf, bílaverkstæði, Flötum 20
Fiskmarkaður Vestmannaeyja hf,
Botni við Friðarhöfn
Grímur kokkur ehf, Hlíðarvegi 5
Gröfuþjónustan Brinks ehf, Ásavegi 27
Hótel Vestmannaeyjar, Vestmannabraut 28
Ísfélag hf, Tangagötu 1
Karl Kristmanns, umboðs- og heildverslun,
Ofanleitisvegi 15-19
Vélaverkstæðið Þór ehf, Norðursundi 9
Vinnslustöðin hf, Hafnargötu 2

Við þökkum stuðninginn

BÆJARLIND 14–16, 201 KÓPAVOGUR

SÍMI 445 4404 – KLINIK.IS
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 Ljósmynd/Krabbameinsfélagið Framför

Þeir Guðmundur G, Hauksson og Þráinn Þorvaldsson hafa komið víða við í stuðningi við íslenska krabbameinssjúklinga.

Stuðningsfélag karla með krabbamein 

V
ið vorum að ræða það að það fyrsta sem 
menn standa frammi fyrir þegar þeir 
greinast með blöðruhálskirtilskrabbamein 
er ótti,“ segir Guðmundur G. Hauksson, 
fyrrverandi framkvæmdastjóri Krabba-
meinsfélagsins Framfarar, félags karla með 
krabbamein í blöðruhálskirtli, þar sem þeir 
Þráinn Þorvaldsson, varaformaður félags-
ins, sitja fyrir svörum um meinið, óttann, 
daglegt líf úr skorðum, bata og von.

Bendir Þráinn á að óttinn ætti tæplega að koma á óvart, „það 
fer enginn að kynna sér blöðruhálskrabbamein fyrr en hann 
greinist. Þá standa menn frammi fyrir því að þetta er sjúkdómur 
og að krabbamein sé það sama og dauði, óttinn er svo mikill og 
við vitum að fjórir menn greinast á viku þannig að þetta er eitt 
algengasta krabbamein karla,“ segir varaformaðurinn.

Bendir hann þó á að hlutverk Krabbameinsfélagsins Fram-
farar sé að hjálpa mönnum, gefa svarið við óttanum. „Þörfin er 
svo mikil og þetta er ekki eins hættulegt og menn halda þegar 
þeir greinast þannig að okkar starf hjá Krabbameinsfélaginu 
Framför miðast að því að eyða þessum ótta. Ástæðan fyrir því 
að ég kom inn í þetta var að ég greindist árið 2005 og neitaði 
þá að fara í meðferð. Þá voru komnar nýjar kenningar um að 
ekki þyrftu allir karlar að fara í meðferð. Á þessum tíma fóru allir 
í meðferð, það var bara sú nálgun sem þá tíðkaðist með sínum 
fylgifiskum, getuleysi, sársauka og óþægindum,“ rifjar hann upp.

Oddur Benediktsson prófessor hafi svo stofnað Krabba-
meinsfélagið Framför árið 2007, „hann var ótrúlega ötull 
maður en deyr svo úr blöðruhálskirtilskrabbameini árið 2010. 
Á þessum tíma vorum við í samstarfi við Hinrik Greipsson, einn 
stofnenda Krabbameinsfélagsins Framfarar, og vorum með 
jafningjafundi hjá Krabbameinsfélaginu. Þá komu tíu til tuttugu 
menn og makar á fundina sem við svo hættum með þar sem ég 
hafði ákveðnar hugmyndir að ekki þyrftu allir að fara í meðferð 
en á þessum tíma voru menn settir í meðferð sem var eðlilegt 
út frá sjónarmiði lækna,“ rifjar Þráinn upp.

Hann hafi svo tekið að sækja fundi hjá stuðningshópnum 
Góðum hálsum, „og mér leið svo illa þar sem ég var sá eini sem 
hafði ekki farið í meðferð. Ég hafði þá frumkvæði að því ásamt 
Sigurði Skúlasyni leikara, vini mínum, að stofna það sem heitir 
Frískir menn,“ segir Þráinn en þar var kominn félagsskapur 
karlmanna sem greinst höfðu með krabbamein í blöðruhálskirtli 
en ákveðið að fara ekki í meðferð.

Sigurð leikara segir hann hafa átt frumkvæðið að því að 
farið var að tala um virkt eftirlit með karlmönnum sem greinst 
höfðu með blöðruhálskirtilskrabbamein en áður hafi verið talað 
um vaktaða bið. Hafi Sigurður einhverju sinni sagt á fundi hjá 
Krabbameinsfélaginu Framför „eftir hverju eruð þið að bíða, 
eruð það að bíða eftir dauðanum?“

Segir Þráinn frá því að árið 2017 hafi áhugi verið á því hjá 
Frískum mönnum að ganga inn í Evrópusamstarf sem ekki hafi 
reynst hægt nema félag væri til staðar. „Þá endurreistum við 
Krabbameinsfélagið Framför þetta sama ár og svo kemur Guð-
mundur inn í þetta sem var nú aldeilis heppni því ég hef ekki 
kynnst kraftmeiri manni. Félagið er því óskaplega öflugt, ég er 
hugmyndamaðurinn og Guðmundur er framkvæmdamaðurinn,“ 
segir Þráinn og Guðmundur tekur því næst við boltanum á ný.

„Við vorum báðir sjálfboðaliðar hjá Krabbameinsfélaginu og 
það verður bara að viðurkennast að þegar við hittumst var eins 
og kviknaði í einhverju á milli okkar, Þráinn var þarna með sinn 
hugmyndafræðilega grunn en ég kannski meira með tæknilega 
þekkingu, við sáum þarna fram á að saman gætum við gert 
eitthvað. Þegar félagið var endurreist kom Krabbameinsfélagið 
með þá hugmynd að endurreisn þess mætti fjármagna með 
styrk úr velunnarasjóði og það var í raun grunnurinn að því að 
ég var ráðinn,“ rifjar Guðmundur upp.

Kveður hann fyrsta árið eftir endurreisnina hafa farið í þarfa-
greiningu, stefnumótun og markmiðasetningu auk þess sem 
gengið hafi verið út frá því að félagið yrði miðpunktur og tengill 
milli allra þeirra aðila sem eru með einhverja þjónustu fyrir 
blöðruhálskirtilsgreinda menn. „Þá erum við að tala um Ljósið 
og Krabbameinsfélagið og í þessari þarfagreiningu kom einmitt 
í ljós að erfiðasti þátturinn í öllu þessu ferli er einmitt þegar 
þér er tilkynnt um krabbameinið, það er að segja greiningin,“ 
útskýrir Guðmundur.

Ekki hafi liðið á löngu þar til gert hafi verið samkomulag við 
Félag þvagfæraskurðlækna um samstarf varðandi upplýsinga-
ferli við greiningu. „Þar meðal annars settum við upp vefsíðu 
sem heitir Framför í heilsu og þar er aðgangur að öllum mið-
lægum upplýsingum fyrir þá sem greinast með krabbamein í 
blöðruhálskirtli. Þetta var eitt fyrsta verkefni okkar og risastórt,“ 
segir Guðmundur og bætir því við að fjármögnunarverkefni hafi 
fljótt bæst við og miðuð að því að geta staðið undir framtíðar-
uppbyggingu og heildarþjónustu, þar á meðal þjónustu eftir 
meðferð.

„Fyrsta verkefnið sem við fórum af stað með var Blái trefillinn 
sem núna er árlegt átak og alltaf haldið í nóvember. Í fyrra 
fórum við svo af stað með göngudag sem ætlað er að ítreka 
að þeir sem greinast ganga aldrei einir, við göngum með þeim. 
Blái trefillinn er tákn um að við erum öðrum megin og makinn 
hinum megin. Þess vegna er blái trefillinn settur um hálsinn. Við 
komumst að því að 80 prósent af þessum mönnum töluðu bara 
við konuna sína, þeir voru ekki að sækja þjónustu eða stuðning 
neitt annað,“ segir Guðmundur frá. Félagið hafi því tekið sér 
stöðu með mökunum.

Þá stóð félagið í fyrra fyrir málþingi um lífsgæði eftir meðferð 
sem að sögn Guðmundar tókst í alla staði vel og bendir hann á 
að hugtakið makasamfélag eigi vel við um Krabbameinsfélagið 
Framför þar sem starfsemin gangi svo mikið út á miðlun upplýs-
inga og þekkingar frá þeim sem yfir þeim búa til þeirra sem eftir 
sækjast.

„Ég fór svo að lokum í meðferð, fjórtán árum eftir að ég 
greindist, þá orðinn 75 ára,“ segir Þráinn er líða tekur að loka-
orðum. Hafi hann því farið í gegnum allt ferlið og geti því sagt frá 
því af eigin raun þótt hann hafi ekki farið í meðferð þegar í upp-
hafi svo sem tíðkaðist. „Maður þarf alltaf að hafa framtíðarsýn. 

Hún er í grundvallaratriðum að menn séu meðvitaðir um 
blöðruhálskirtilskrabbamein og viti að þeir þurfi að láta fylgjast 
með sér. Eins þarf að taka utan um þessa menn sem eru að 
greinast og maka þeirra eftir meðferðina, eins og til dæmis er 
gert í Svíþjóð þar sem hjúkrunarfræðingar taka við eftirfylgninni 
af læknum þegar þeir hafa ekki lengur tíma til að sitja löngum 
stundum yfir sjúklingunum,“ útskýrir Þráinn.

Enn fremur kveður hann aukið samstarf milli Krabbameinsfé-
lagsins Framfarar, Krabbameinsfélags Íslands, Ljóssins, Krafts 
og Félags þvagfæraskurðlækna á stefnuskránni. „Að lokum er 
svo nauðsynlegt að finna einhverja skýringu á orsökum blöðru-
hálskirtilskrabbameins og um leið einhverja lækningu,“ segir 
Þráinn að lokum og Guðmundur tekur við.

„Fyrir nokkrum dögum samþykkti Evrópusambandið að leggja 
grunn að skimun fyrir blöðruhálskrabbameini í Evrópu. Uomo, 
Evrópusamtökin okkar, eiga einn fulltrúa í þessu verkefni og 
við erum núna að fara af stað með könnun hér á Íslandi meðal 
þeirra sem hafa farið í meðferð hér á landi og um alla Evrópu 
sem byggir á því að leggja grunninn að þarfagreiningunni á því 
hvernig þú getur farið inn í þessa skimun,“ segir hann.

Einnig standi Uomo fyrir könnun á upplifun maka og standi 
til að leggja niðurstöðuna úr henni fyrir sem grundvöll þess 
hvernig móta beri stuðning við maka. „Þetta er makasjúkdómur 
og hefur svo mikil áhrif á lífsgæði að gæta þarf að því að styðja 
makana svo þeir geti stutt karlana sem greinast. Krabbameins-
félagið Framför starfrækir þrjá stuðningshópa, Fríska menn, 
Blöðruháls og Trausta maka sem er stuðningshópur makanna. 
Sterka áskorunin er einmitt þetta samband. Karlmennirnir hafa 
áhyggjur af því að geta ekki stundað eðlilegt kynlíf og fundið 
eðlilega nánd en konurnar hafa bara áhyggjur af því að þeir 
deyi,“ eru lokaorðin í spjalli þeirra Guðmundar G. Haukssonar 
og Þráins Þorvaldssonar hjá Krabbameinsfélaginu Framför.

Talsmenn Framfarar, félags karla 
með krabbamein í blöðruhálskirtli, 
segja engan fara að kynna sér 
blöðruhálskrabbamein fyrr en hann 
greinist og því sé óttinn fylgifiskur 
sem tæplega ætti að koma á óvart.

Blái trefillinn er tákn um að við erum 

öðrum megin og makinn hinum megin. 

Þess vegna er blái trefillinn settur um 

hálsinn. Við komumst að því að 80 

prósent af þessum mönnum töluðu 

bara við konuna sína, þeir voru ekki 

að sækja þjónustu eða stuðning neitt 

annað.


