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Med pessum baklingi viljum vid sérstaklega kynna pa
bjonustu sem Krabbameinsfélagid bydur upp a fyrir pa sem
greinst hafa med krabbamein og adstandendur.

Markmidid er einnig ad gefa stutta innsyn i pbad sem edlilegt
er ad upplifa fyrir pann sem greinist med krabbamein og
adstandendur og benda a rad sem mogulega gaetu komid ad

gagni.

Von okkar er ad baklingurinn nytist pér i pvi ferli sem
framundan er.
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Fraedsla, hagnyt rad og upplysingar um pjénustu
sem Krabbameinsfélagid bydur upp a.
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I Vidtol, radgjof og studningur

Hja Krabbameinsfélaginu starfa radgjafar sem allir hafa fagmenntun og
reynslu a sinu svidi. Markmid pjénustunnar er ad adstoda folk vié ad na
jafnvaegi vid breyttar adsteedur i lifinu. Pjonustan er gjaldfrjals og haegt er ad
koma an pess ad gera bod & undan sér.

Bodid er upp a:

Einstaklingsvidtol og fjolskylduvidtol
Fjolbreytt namskeid

Opna tima i slokun

Fyrirlestra

Radgjof, fraedslu og upplysingar
Simaradgjof

Faglegir radgjafar Krabbameinsfélagsins geta adstodad pig 4 ymsan hatt:

Hjalpad pér ad takast a vid erfidar hugsanir og tilfinningar
Gefid pér rymi til ad raeda um pad sem liggur a pér

Veitt upplysingar um likamleg og salraen einkenni og pad sem edlilegt er
ad upplifa i ferlinu

Veitt upplysingar um Urradi, pjénustu og hvert haegt er ad leita
Veitt upplysingar um réttindi i veikindum
Veitt radgjof um hvernig er best ad tala vid born um krabbamein

Veitt radgjof um samskipti vid adra i tengslum vid veikindin
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I Namskeid, verkefni og vidburdir

Krabbameinsfélagid stendur fyrir ymsum vidburdum og ndmskeidum sem
snua ad lidan folks med krabbamein og adstandenda peirra og hvernig
bregdast megi vié einkennum sem kunna aé fylgja sjukdémnum og
medferdum vegna hans.

Upplysingar um pad sem i bodi er hverju sinni er ad finna a vef
Krabbameinsfélagsins, www.krabb.is.

Min upplifun af pjonustunni var algjorlega
framurskarandi. Fyrsta skiptid sem ég steig inn var
meér erfitt pvi pa fyrst fannst mér ég vera veik og
med sjukdom, eins og ég vaeri ad jata mig sigrada.

En vié fyrstu mottokur og allan timann sem ég kom,
var ég umvafin kzaerleika og samkennd, skilningi og
meér veitt rad sem ég hef getad nytt meér, ekki bara
medan a veikindunum stod heldur lika nuna i endur-
hafingunni.
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I Landsbyggdin - fjarlaegd er engin hindrun

Auk pjonustunnar sem veitt er i Reykjavik, bydur Krabbameinsfélagié upp
4 viotol & nokkrum stédum a landsbyggdinni. Nanari upplysingar og tima-
pantanir ma nalgast i sima 800 4040 eda med pvi ad senda tolvupodst a
netfangid radgjof@krabb.is.

Krabbameinsfélagid er med starfsstod a Akureyri i samstarfi vid Krabba-
meinsfélag Akureyrar og nagrennis (KAON). Haegt er leita sér adstodar an
bess ad gera bod & undan sér. Opid er manudaga til fimmtudaga fra kl. 10:00-
16:00, Glerargotu 34, 2.had. ~ |

Hafid samband i sima 461 1470 eda med tolvupdsti & kaon@krabb.is.

Adildarfélog Krabbameinsfélagsins

Asild ad Krabbameinsfélagi Islands eiga 20 svaedafélog og 7 studningshopar.
Nokkur sveedafélog reka pjonustuskrifstofur a landsbyggdinni. Misjafnt er &
milli stada hve mikil pjonusta er i bodi. Kynntu pér pjonustuna sem er i bodi i
pinni heimabyggd og adra moguleika a heimasidu okkar www.krabb.is.

Reglulega er bodid upp a fjarnamskeid fyrir pa sem bua a lands-
byggdinni og pa sem hentar betur ad sakja namskeid heima.

Fjarviotol, innanlands sem utan

Med fjarfundabunadi getum vid att samskipti i mynd & rafaenu formi, innan
lands sem utan. Einnig geta allir nytt sér simaviétol eda postsamskipti.

Hringdu i sima 800 4040 eda sendu pdst a netfangié
radgjof@krabb.is fyrir frekari upplysingar.
Dagskra, helstu viéburdi og upplysingar um fraedslu
ma nalgast a vefsidu félagsins www.krabb.is.
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Eg for, &tti mjég erfitt med ad fara ut Gr bilnum og
var narri heett vid i anddyrinu. En inn for ég af pvi
skynsemin sagdi mér pad. Eg stéd i notalegu rymi

an pess ad vita hvad ég xtladi ad segja eda gera.
Augnabliki sidar sagdi vingjarnleg kvenrédd: ,, Komdu
sal og velkomin. Ma ég gera eitthvad fyrir pig?
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I ibGdir & vegum Krabbameinsfélagsins

Krabbameinsfélagid hefur husnaadi til afnota fyrir folk sem sakir krabba-
meinsmedferd & Landspitala, en hefur logheimili a landsbyggdinni.

Greitt er lagt gjald fyrir afnot af ibddinni. Sum verkalydsfélog sja um ad greida
fyrir dvol félagsmanna sinna. Einnig greida flest krabbameinsféldg a lands-
byggdinni fyrir folk af sinu félagssvaedi. Landspitalinn annast Gthlutun ibGé-
anna. Sott er um afnot af ibid a geisladeild Landspitalans, i sima 543 6800.

I Studningshépar

A vegum Krabbameinsfélagsins starfa studningshépar sem eru atladir
beim sem greinst hafa med krabbamein og adstandendum peirra. Medal
annars er bodid upp a fraedslu og jafningjastudning. Einnig eru studnings-
hépar starfandi vida a landsbyggdinni i tengslum vid adildarfélog Krabba-
meinsfélagsins.

I Jafningjastudningur

Pad getur verid hjalplegt ad rada vid einhvern sem a svipada reynslu ad
baki og pu ert ad ganga i gegnum, einhvern sem hefur pann skilning sem
einungis faast med pvi ad upplifa hlutina sjalfur.

Krabbameinsfélagid, Kraftur og onnur adildafélog bjéda jafningjastudning
fyrir folk sem hefur greinst med krabbamein og adstandendur. Studninginn
veita einstaklingar sem greinst hafa med krabbamein eda eru adstandendur
og hafa peir allir lokid studningsfulltrianamskeidi hja félaginu.
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Min leid hefur legid upp a vid og ég hef njotié sam-
tala, margskonar namskeida og fyrirlestra sem hafa
byggt mig upp og i rauninni ordié min lifsbjérg.




I Eg var ad greinast med krabbamein

Hvad na?

Margir upplifa sig i lausu lofti eftir greiningu krabbameins. Ovissan um

pbad sem tekur vid er erfid og getur valdid kvida. Oft parf ad framkvaema
rannsoknir adur en haegt er ad akveda hvernig framhaldinu verdi hattad.
Petta 4 pd ekki vid i 6llum tilvikum. Pegar nidurstodur liggja fyrir hafa sér-
freedingar samrad og leggja upp asetlun um medferd. Su akvordun er byggd
a bestu mogulegu pekkingu hverju sinni.

Stundum dugar skurdadgerd ein og sér til ad fjarleegja krabbameinid
pegar &xlid er vel afmarkad. Oft er po lyfjamedferd og/eda geislamedferd
naudsynleg, annad hvort fyrir skurdadgerd til ad minnka 2xlid og auka
bannig likur & ad allt naist eda eftir skuréadgerd i peim tilgangi ad eyda
krabbameinsfrumum sem mogulega gaetu hafa ordid eftir.

Adrar medferdir sem notadar eru vid vissum krabbameinssjukdémum eru
medal annars stofnfrumuskipti, beinmergsskipti, horménamedferd, liftaekni-
lyf og 6naemismedferad.

Haegt er ad lesa nanar um medferdir vid krabbameinum og aukaverkanir
tengt peim inn a vef okkar krabb.is og a vef Landspitala landspitali.is.

Yfirleitt upplifir folk vissan létti pegar allar rannsdéknarnidurstodur liggja
fyrir og buid er ad leggja upp aztlun vardandi medhondlun krabbameinsins.
Oft lysir félk pvi pannig ad pad fai aftur fast land undir faeturna pott edlilegt
sé ad upplifa afram kvida og sveiflur i andlegri lidan i ferlinu sem tekur vid.

~Léttu pér lifid i lyfjamedferd” er baklingur sem geeti nyst pér og er
‘ A gefinn ut af Krabbameinsfélaginu.
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Hugsanir og tilfinningar

pad er flestum mikid afall ad greinast med krabbamein. Margir hafa lyst
tilfinningunni pannig ad pad sé eins og lifid standi i stad en um leid sé
peim kippt inn i veruleika sem felur i sér dgrynni af nyjum upplysingum og
fjolmorg ny andlit.

Folk bregst vid atburdum i lifinu & mismunandi hatt en
hér eru nefnd nokkur algeng vidbrogd vid pvi ad
greinast med krabbamein. ~

Dofi og erfidleikar vid einbeitingu

Edlilegt er ad upplifa dofa til ad byrja med
og pér geeti fundist éraunverulegt ad
vera komin/n i pessi spor,
sérstaklega ef krabbameinid

veldur engum einkennum. Pu gaetir
fundid fyrir erfidleikum vid ad einbeita
pér og muna eda medtaka paer
upplysingar sem pu parft ad taka vid.



Hugsanir og otti

Akvednar hugsanir geta verid pralatar og leitt pig aftur og aftur ad verstu
mogulegu nidurstédunni. Margir upplifa 6tta og 6vissu pegar horft er til
framtidar og pess hvernig peim muni reiéa af. Mikilvaegt er ad minna sig 4 ad
miklar framfarir hafa ordid og likurnar a pvi ad laeknast af krabbameini eda
ad lifa med pvi eru meiri nd en nokkru sinni adur.

Depurd og einmanaleiki

Pegar breytingar setja lifié ur skordum er edlilegt ad finna fyrir depurd. bu
gaetir upplifad depurd yfir pvi ad purfa ad takast a vio krabbameinid og geta
ekki haldid afram med lif pitt eins og pad var. bessu getur fylgt einmanaleiki,
jafnvel pétt pu hafir marga i kringum pig sem eru reidubunir ad stydja pig.

Vonbrigdi og reidi

Pu gaetir fundid fyrir reidi eda vonbrigdum i gard likama pins eda krabba-
meinsins. Reidi i gard heilbrigdisstarfsfélks, annarra i kringum pig, almaettisins
eda i pinn eigin gard. Oft geta undirliggjandi paettir eins og vanlidan, hraedsla og
spenna ytt undir reidina.

Sektarkennd

Sumir upplifa sektarkennd sem getur komid fram i pvi ad kenna sjalfum sér
um ad hafa fengid krabbameinid. Mikilvaegt er ad hafa i huga ad i flestum
tilvikum er 6maogulegt ad segja til um hvad nakvaemlega veldur krabbameini.
Par geta blandast saman margir paettir sem laeknar og fraedimenn skilja ekki
enn til fulls. Sektarkennd getur lika att reetur i hugsunum um ad valda sinum
ndkomnu vanlidan og dhyggjum. Pad er mikilvaegt ad geta raett slikar hugs-
anir upphatt og unnid med tilfinningarnar sem peim fylgja.

Mundu aé pu ert ekki ein/n

Ad deila lidan pinni og reynslu med einhverjum sem pu treystir vel getur
hjalpad meira en pig grunar, hvort sem pad er fjolskyldumedlimur, vinur
eda einhver annar. Pad er gott ad geta attad sig 4 og sett nafn & peer tilfinn-
ingar sem pu ert ad upplifa. Pad eitt og sér getur dregid ur akefd peirra og
audveldad pér ad sja hlutina i vidara samhengi.

12 | Krabbameinsfélagid



Krabbameinsfélagid bydéur upp a gjaldfrjals viétol fyrir pa
sem hafa greinst med krabbamein. Par gefst txekifeaeri til
ad raeda um pad sem hvilir a pér. Hringdu i sima 800 4040
eda sendu post a netfangid radgjof@krabb.is fyrir frekari
upplysingar.

I bPad sem pu getur gert

Oft upplifir folk ad pad hafi ekki lengur stjérn & eigin lifi eftir greiningu krabba-
meins. Mundu ad pad er p6 ymislegt sem pu getur gert til ad hlia ad salraenni og
likamlegri lidan pinni og heilsu. betta a lika vid um adstandendur.

Mikilvaegt er ad pu synir pér umburdarlyndi og leyfir pér ad fara i gegnum
paer tilfinningar sem koma upp. Morgum reynist vel ad huga ad svefni, naer-
ingu, hreyfingu og ekki sist ad vinna med hugann og tilfinningarnar. Taktu pér
tima til ad fara yfir hvad pu getur gert til ad baeta lidan pina. Mundu ad pad er
lika mikilvaegt ad raekta gledina, himorinn og vonina.

Svefn

Vid eda eftir greiningu krabbameins gaeti svefnmynstur fariéd ur skorédum.
Pu gaetir att erfitt med ad festa svefn eda sofa a naeturnar pratt fyrir mikla
breytu. Petta gaeti orsakast af verkjum, ringulreid i huganum og ahyggjum
af sjtkddmnum eda medferd vegna hans. Einnig gaeti svefnporfin hreinlega
aukist.

Of Litill svefn, of mikill svefn eda skortur & gaedum svefns, getur valdid pvi ad
bu hafir minni orku til ad hlda ad pér. Um leid og svefninn verdur betri verdur
audveldara ad takast a vid paer askoranir sem tengjast lifinu, sjdkdémnum
og medferd vegna hans.

A vef krabbameinsfélagsins er haegt ad lesa um god rad vid svefntruflunum.

Krabbameinsfélagié bydur reglulega upp 8 namskeidid
Hugreen atferlismedferd vid svefntruflunum.

Hringdu i sima 800 4040 eda sendu pdst a netfangié
radgjof@krabb.is fyrir frekari upplysingar.
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Naering

Margir velta fyrir sér hvort porf sé a sérstoku mataraedi eftir greiningu
krabbameins eda i krabbameinsmedferd. Almennar rddleggingar um
mataraedi eiga vid eftir greiningu krabbameins, hja peim sem geta fylgt
peim. Heilsusamlegt mataraedi samanstendur af litid unnum mat, svo sem
granmeti, baunum, dvoxtum og berjum, hnetum og fraejum, heilkornavorum,
baedi feitum og mogrum fiski, gédum fitugjafa, mjoélkurvorum og kjoti i hofi
og vatni til drykkjar. Z£skilegt er ad takmarka neyslu @ mikiéd unnum, soltum
og sykrudum matvorum, svo sem 6hollum skyndibita, unnum kjotvérum,
gosi og salgaeti.

Ekki hafa ahyggjur pé pu eigir erfitt med ad fylgja pessum leidbeiningum.
Faestir fylgja rddleggingum ad ollu leyti og pess parf heldur ekki. Gott radd er
ad einbeita sér ad pvi sem vid viljum borda og gerir okkur gott, i stad pess
ad einblina & pad sem vid viljum fordast eda sleppa. Nu er timinn til ad vera
umburdarlynd/ur og bera virdingu fyrir okkur sjalfum og matnum okkar.

Vid bendum a géda umfjollun um neeringu og krabbamein a vef
Krabbameinsfélagsins. Par er aé finna bjargrad sem hafa reynst vel
vid ymsum naringartengdum vandamalum, svo sem preytu,
lystarleysi og dgledi.

Mér er pad mikil anaegja ad svara pvi ad
pjonustan er algjorlega til fyrirmyndar og allt

pad starfsfolk sem ég hef haft samskipti vid er
alveg einstakt.
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Hreyfing

Hugsanlega er longunin til ad hreyfa sig vids fjarri pegar preyta, veikindi

og alag eru til stadar. Hofleg og skynsamleg hreyfing geeti hins vegar gefid
aukna orku og vellidan. Hreyfing getur hjalpad pér ad vidhalda styrk, draga
ur preytu, baeta svefn og styrkja sjalfsmyndina. Auk pess syna rannséknir ad
hreyfing hefur jakvaed ahrif 4 andlega lidan.

Ol hreyfing er af hinu g68a, hversu litil eda mikil sem hun er. Bara pad ad
labba hringinn i kringum husid eda ganga stigann mun skila sér. bad er alltaf
betra ad hreyfa sig eitthvad frekar en ekki neitt.

Hlustadu 4 likama pinn. Pad er betra ad fara sér rélega. Hafir pu aéur
stundad hreyfingu er vidbuid ad um sinn getir pu ekki stundad hana af sama
krafti og adur. Veldu pér hreyfingu sem hentar i ndverandi adstaedum. Finnir
bu fyrir svima eda verkjum skaltu stoppa.

Fardu rélega af stad. Hafir pu ekki stundad reglulega hreyfingu getur verid
ndég ad hreyfa sig i 5-10 minatur til ad byrja med. Adalatridid er ad gera
hreyfinguna ad reglubundinni venju og auka hana smatt og smatt. Ef til vill er
einhver pér ndkominn til i ad taka ad sér hlutverk einkapjalfarans med pvi ad
fara med pér ut ad labba eda i sund, jafnvel pott pad sé bara stutta stund &
hverjum degi.

A vef Krabbameinsfélagsins er ad finna myndbond med afingum i
Hreyfiflaedi (Fysio Flow) sem er leitt af sjukrapjalfara.
Hreyfiflaedi er afingakerfi sem midar ad pvi ad auka hreyfanleika og
virkja slokunarkerfi likamans
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bad ad fa krabbamein er vistarf. Eitthvad sem
fylgir einstaklingi og astvinum alla tié. Fyrir mig
felst mikid oryggi i pvi aéd vita ad ég get alltaf
leitad aftur til Krabbameinsfélagsins.




Ad takast a vid hugsanir og tilfinningar

Oll erum vid 6lik og pvi vidbuid ad mismunandi leidir henti okkur til ad takast
a vid hugsanir og tilfinningar. Mikilvaegast er ad pu finnir at hvad virkar best

fyrir pig.

Dami um leidir sem hafa reynst gagnlegar vid ad 6élast hugarré er ad leggja
stund a slokun og hugleidslu, ad hlusta a ténlist eda leggja raekt vid skopun
af einhverju tagi eins og myndlist, hannyrdir, Gtskurd, ljodagerd og skrif, t.d.
dagbodkarskrif. Sumir finna hja sér porf fyrir ad tengjast pvi sem gefur peim
og lifinu merkingu, til deemis med tengingu vid adri matt eda med pvi ad fa
orku og ré ar nattirunni. 08rum reynist best ad na hugarré i gegnum hreyf-
ingu, til demis med gonguferdum, dans eda jéga.

Krabbameinsfélagid bydur reglulega upp a8 namskeidid Bjargrad vid
kvida. Nanari upplysingar a krabb.is eda i sima 800 4040.

Slokun og hugarro

Synt hefur verid fram 4 ad markviss slokun getur dregid ur kvida og studlad
ad vellidan og jafnvaegi. Slokun getur haft jdkveed ahrif 4 hjarta og adakerfi
og baett svefn. Slokun parf ad dstunda reglulega til ad avinningur hljétist af.

Krabbameinsfélagid bydur upp a8 namskeid og opna tima i Jéga nidra
par sem kenndar eru adferdir til ad slaka a og efla hugarro.
Einnig er haegt ad panta einkatima i djupslokun.

A vef okkar www.krabb.is ma nélgast upptékur par sem haegt er ad
hlusta a leidda slokun. Einnig bendum vid a facebook hopinn okkar
,Slokun og vellidan” par sem haegt er ad hlusta a upptokur.
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G646 slokunarafing vid kvida og spennu

e Finndu fyrir likama pinum og taktu eftir hvernig hann hreyfist med
hverjum andardraetti.

*  Notadu hverja fraondun til ad slaka & spennu i likamanum og leyféu
ollum vodvum ad gefa eftir.

e Andadu djupt, rélega og jafnt inn i premur lotum, fra kvid og upp i hvirfil.
Haltu nidri i pér andanum i 3 sekindur og andadu svo haegt fra pér
annad hvort at um nefid eda med pvi ad gera stut & munninn.
Endurtaktu i nokkrar minatur.

Eg er adstandandi

Pegar vid verdum fyrir afalli og erfidar breytingar verda i lifinu er edlilegt
ad alls konar hugsanir og tilfinningar geri vart vio sig. Til ad byrja med geetir
bl upplifad dofa eda sterkar tilfinningar eins og orvinglan, skapsveiflur, 6tta,
kvida eda reidi. bad er lika edlilegt ad upplifa depurd, sorg og dhugaleysi
vardandi margt sem venjulega er naerandi fyrir pig. Einnig er gott ad vita

ad i pessum adstedum er edlilegt ad upplifa eirdarleysi og erfidleika vid ad
einbeita sér og muna.

Misjafnt er hvernig hver og einn bregst vid og tekst a vid erfida atburdi i
lifinu og ekkert rétt eda rangt i peim efnum. Vidbrogd geta lika radist af pvi
hvernig sambandinu vid pann sem greinist er hattad, hversu alvarleg eéa
umfangsmikil veikindin eru og hversu mikil ahrif pau hafa 4 daglegt lif ykkar.

Pegar breytingar verda sem raska fjolskyldulifinu skapast oft dlag og streita.
Til deemis getur sa sem greinist med krabbamein ekki alltaf sinnt 6llum peim
hlutverkum sem hann er vanur ad sinna vegna einkenna fra sjukdémnum eda
krabbameinsmedferd. Petta gaeti valdid auknu alagi 4 pig og adra i fjolskyld-
unni & sama tima og pu ert ad reyna ad atta pig 4 breyttri stodu og eigin
tilfinningum. bu getur pvi verid ad takast a vid pbad ad vilja vera til stadar

en samtimis fundid fyrir vanlidan og déjafnvaegi og haft porf fyrir svigram,
studning eda radgjof.
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Nokkur raé:

Pegar alagid er mikid haettir adstandendum til ad vanraekja sig. Pad er
hins vegar afar mikilveegt ad pu meetir i tima sem pu att hja laeknum
eda 00ru heilbrigdisstarfsfélki og munir ad taka inn pin lyf og vitamin.
Ef pu finnur fyrir einkennum eins og verk fyrir brjdsti, hjartslattartrufl-
unum, verkjum fra stodkerfi eda svefntruflunum er mikilvaegt aé leita til
leeknis. Mundu ad pin heilsa er jafn mikilvaeg og heilsa astvinar pins.
Leyfou pér ad tja lidan pina til deemis vid gédan vin, einhvern sem pu
treystir eda fagadila.

Reyndu ad atta pig 4 hvad veaeri gott ad fa adstod vid og leyfdu pér ad
biggja eda bidja um hjalp. Fyrir marga er petta stért skref og mikill
leerdédmur. Pad geeti til ad mynda verid gott ad fa adstod med born,
innkaup, utréttingar, matseld og fleira.

Gefdu pér afram tima fyrir pin 4hugamal og pad sem neerir pig.

Pad gefur pér orku til ad takast 4 vid adstaedur og er 6llum til g6da.
Mundu ad pu hefur lika leyfi til ad bogna og fa utras fyrir tilfinningar
pinar. Pu parft ekki alltaf ad fela paer pvi oft vill sa sem hefur greinst
fa ad vera afram i hlutverki sem til deemis maki, foreldri eda vinur.

Pid purfid ekki alltaf ad hlifa hvert 6dru.

Morgum reynist gagnlegt ad halda reglu & svefni, borda heilsusamlega
og stunda hreyfingu.

Syndu pér polinmadi og skilning og mundu ad pu ert ad gera pitt besta.

Gjaldfrjals viétol eru i bodi fyrir adstandendur. Par gefst taekifaeri til
ad reda um pad sem hvilir a pér. Namskeid og opnir timar standa

adstandendum til boda.

Hringdu i sima 800 4040 eda sendu post a netfangid
radgjof@krabb.is fyrir frekari upplysingar.
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Ad hafa petta adgengi ad pjonustu ykkar bjargadi
meér algjorlega. Ef mér leid illa eda fékk kvida

gat ég alltaf leitad til ykkar og fengié pa hjalp
sem ég purfti.
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I Ad tala vid born um krabbamein

Eitt af pvi erfidasta sem blasir vid foreldrum pegar fjolskyldumedlimur
greinist med krabbamein er ad akveda hvad eigi ad segja bornunum. Ottinn
vid ad valda peim ahyggjum og uppndmi verdur oft til pess ad foreldrar veigra
sér vid ad segja peim fréttirnar.

Mikilvaegt er ad hafa i huga ad jafnvel litil born eru fljét ad skynja pegar
eitthvad er ad. Ef pau fa ekki ad heyra sannleikann geta pau pvi imyndad sér
hlutina verri en peir i raun eru eda alitid ad pau hafi gert eitthvad rangt.

Ad eiga petta samtal vid bornin er ekki audvelt en pdé naudsynlegt. Mikilvaegt
er ad hafa i huga ad pu pekkir pitt barn best. Hér 4 eftir eru nokkur atridi
sem gaetu hjalpad i samtalinu.
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Nokkur raé:

Taladu skyrt og notadu ord sem barnid & audvelt med ad skilja. bPorf fyrir
nanari utskyringar gaeti verid meiri pvi eldra sem barnid er. Notadu ordid
krabbamein. Kannski viltu ekki segja barninu allt ad svo stoddu — treystu
doémgreind pinni.

Raeddu pad sem er framundan og hvernig eigi ad medhondla krabba-
meiniod.

Reyndu ad svara spurningum eins hreinskilnislega og pu getur. Pad er
allt i lagi ad segja ad pu vitir ekki svarid.

Pad er mikilvaegt ad barnid fai ad heyra ad krabbameinié er engum ad
kenna og ad laeknirinn er ad gera sitt besta. Barnid parf lika ad vita ad
bad er ekkert sem pad getur gert til ad lata krabbameinid hverfa.
Mikilvaegt er ad fullvissa sig um ad barnid viti ad krabbamein er ekki
smitandi.

Lattu barnid vita ad pad sé edlilegt ad finna fyrir alls konar tilfinningum
og ad pu finnir fyrir peim lika. Segdu pvi ad pad purfa ekki ad hlifa for-
eldrum sinum og ad pu viljir vita pegar pvi lidur illa.

Gott er ad barnid viti ad pad er alltaf einhver sem verdur til stadar til ad
hugsa um pad i veikindunum.

Segdu barninu ad dagleg ratina pess haldist dbreytt og ad afram megi
leika sér, hlaeja og hafa gaman.

Mundu aé pu ert ad gera bitt besta.

A vef Krabbameinsfélagsins www.krabb.is er ad finna itarlegra
freedsluefni um viobrégo barna pegar adstandandi greinist med
krabbamein. Einnig er hagt ad panta vidtal eda hringja og fa radgjof.

Hringdu i sima 800 4040 eda sendu post a netfangid
radgjof@krabb.is fyrir frekari upplysingar.
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I Syndu pér mildi

Krabbameini fylgja oft ymsar breytingar sem geta haft ahrif a sjalfsmyndina.

Til ad mynda upplifa margir breytingar a likamanum, preki, vinnu og hlutverkum.
Adstandendur eru oft undir alagi lika og purfa ad sinna morgum hlutverkum
auk pess ad takast & vid eigin tilfinningar.

Pad er pvi mikilvaegt ad leitast vid ad syna sér mildi og umburdarlyndi i pess
um adstadum hvort sem pu hefur greinst med krabbamein eda ert adstand-
andi. Rannsoéknir syna aé sjalfsmildi (self compassion) getur dregid ur kvida
og depurd og hjalpar folki ad takast a vid erfida tima.

Sjalfsmildi tengist peim eiginleika ad geta beint hlyju, mildi, og skilningi inn &
vid ad sér sjalfum. Ad geta brugdist vid a sama, stydjandi hatt gagnvart sjalf-
um sér og madur myndi gera ef gédur vinur eda vinkona atti i hlut. Pegar
vid synum okkur mildi tokum vid eftir pvi pegar vié tolum a évaeginn hatt vid
okkur sjalf og gripum inn i med pvi ad beina mildi og umburdarlyndi inn a vid.

Krabbameinsfélagié bydur reglulega upp a
namskeid i nuvitund og sjalfsmildi.

Dagskra, helstu viéburéi og upplysingar um fraedslu
ma sja d vefsidu félagsins www.krabb.is.

betta var i raun eitt mesta afall sem hasgt er ad
upplifa, ad greinast med krabbamein. bad sem
kemur einhvern veginn upp i hugann er , petta
er buid” og pad er ekkert sma mal ad eiga vid

pessa hugsun. Ad geta talad vid einhvern sem
hefur upplifad petta og gengid i gegnum petta er
einstakt.
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I Hagnyt rad fyrir vidtal vid laekni

Nokkur rad sem er gott ad hafa i huga:

Fyrir viotalid
e Gott er ad bidja maka, attingja, vin eda einhvern sem pu treystir vel ad
koma med pér til laknisins.

e Skrifadu nidur peaer spurningar sem pu eda adstandandi pinn viljid
SVor viod.

*  Gerdu lista yfir pau lyf sem pu tekur inn, par med talin vitamin eda
baetiefni.

e Skrifadu nidur einkenni sem pu finnur fyrir og reyndu ad lysa peim eins
nakvamlega og pu getur. Taktu fram hveneer pu forst ad finna fyrir peim
og hvort pad er eitthvad sem gerir einkennin verri eda dregur ur peim.
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i vidtalinu

Ekki hika vid ad bidja um ad pad sem raett er sé endurtekid eda uUtskyrt
nanar.

Spurdu hvort pa megir taka viétalid upp (til deemis a farsima).

Faou pann sem kemur med pér til ad punkta nidur pad helsta sem fram
kemur.

Adur en vidtalinu lykur

Fardu yfir spurningarnar sem pu skrifadir nidur og athugadu hvort pu
hafir fengid svor vid peim ollum.

Fullvissadu pig um ad pu skiljir rétt hver naestu skref eru.

Faou upplysingar um areidanlegar vefsidur eda annad fraedsluefni
vardandi sjukdém pinn og medferdarmoguleika

Eftir viotalio

Geymdu pad sem pu hefur skrifad nidur eda gogn sem pu hefur fengid
afhent & oruggum stad ef pu skyldir purfa ad visa i eda fara yfir pau aftur
sidar.

Settu timasetningu naesta vidtals inn i dagbdk eda dagatal.

Raeddu vid pina ndnustu um pad sem kom fram i vidtalinu.

betta er vidtalid pitt, nyttu pad vel!

Ad hafa petta adgengi ad pjonustu ykkar bjargadi
meér algjorlega, ef mér leid illa eda fékk kvida, pa

var ég komin til ykkar og fékk pa hjalp sem ég
purfti...”
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I Samskipti vid adra

Ad greinast med krabbamein og ad vera adstandandi getur haft ahrif &
margt. Eitt af pvi eru samskipti og sambond vid fjolskyldu, vini og kunningja.
Yfirleitt hefur folkid i kringum pann sem greinist med krabbamein porf fyrir
ad syna umhyggju og fa fréttir af pvi hvernig gengur. Stundum getur tekid

a ad endurtaka aftur og aftur somu upplysingarnar pé gott sé ad finna fyrir
samhug og studningi.

Hér eru nokkrar hugmyndir sem gaetu verid gagnlegar.

¢ Ad stofna lokadan hdp & facebook, i skilabodum eda tolvupdsti og setja
fréttir par inn. P4 getur verid upplagt ad segja fra pvi hvernig pér finnst
best ad hafa hlutina & peim timapunkti, til deemis ad pu hafir porf fyrir
naedi, porf fyrir ad hitta eda heyra i folki eda hvada adstod myndi
gagnast pér best.

e Ad hafa tengilidi. Adstaedur, ahugamal og persénugerd geta gert pad
a0 verkum ad vid pekkjum mismikid af folki. Sumir tengjast inn i marga
hopa og pa getur sérstaklega verid gott ad hafa tengilid inn i hvern hop
sem midlar upplysingum afram til deemis til vinnustadarins, sauma-
klubbsins, hlaupahdpsins eda kérsins.

e Hlustadu a pinar parfir. Leyféu pér ad slokkva & simanum eda taka pér
fri frd samfélagsmidlum pegar pu finnur porf fyrir pad. Pad getur pé
verid mikilvaegt ad lata nanasta adstandanda vita adur.

Stundum hefur félk ekki moguleika 4 ad adstoda eda synir ekki vilja til pess.
Petta gaeti seert tilfinningar pinar eda reitt pig til reidi. Petta geeti verid
sérstaklega erfitt ef folk sem pu hafdir vaenst pess ad fa studning fra, veitir
hann ekki.

Pad er gott ad hafa i huga ad sjaldnast er astadan fyrir pessu persénuleg
heldur geaeti verid ad viokomandi sé ad glima vid, til ad mynda, mikié alag i
personulegu lifi, vantreysti sér og ottist ad segja ekki réttu hlutina. bad gaeti
lika verid ad gomul afoll eda reynsla valdi pvi ad viokomandi fordist pad sem
vekur upp erfidar tilfinningar. Ef um er ad raeda samband vid manneskju sem
skiptir pig mali er best ad segja viokomandi hvernig pér lidur og hvad pu ert
ad upplifa i ykkar samskiptum.
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Pad er bara svo gott ad lita vio og fa sér kaffibolla.
Pad er kannski kveikt a kertum og svo spjallaéd ef
einhver er laus. Mér finnst svo mikill hlyleiki a
stadnum sem sjalfsagt kemur fra yndislega
starfsfolkinu.

betta var.i raun eitt mesta afall sem hagt er ad upp-
lifa, ad greinast med krabbamein. Pad sem kemur
einhvern veginn upp i hugann er ,petta er buié“ og pad
er ekkert sma mal aé eiga vid pessa hugsun. Ad geta
talad vid einhvern sem hefur upplifaéd petta og gengid i
gegnum petta er einstakt.
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I Kynlif og krabbamein

Kynlif og nand eru yfirleitt mikilvaegir peettir i lifi folks og pad a lika vid eftir
greiningu krabbameins. Vandinn er hins vegar sa ad krabbamein og krabba-
meinsmedferd geta haft ahrif 4 ymsa paetti sem hafa med kynheilbrigdi
einstaklings ad gera.

Afleidingar af krabbameini eda medferd geta komid fram likamlega og valdid
til ad mynda preytu, slimhudarpurrki, prengingu legganga eda ristruflunum.
Einnig getur kynlongun breyst og breytingar a likamanum haft ahrif & hvernig
pa upplifir pig sem kynveru. Vandamal tengd kynlifi prdast pvi oft vegna
likamlegra og salraenna patta sem tengjast krabbameininu eda krabba-
meinsmedferd.

Fyrir por er gott ad hafa i huga ad stundum er eins og rotgréid kerfiinnra
med okkur kveiki a tilfinningu um ad ekki sé rétt ad eiga i kynferdislegu sam-
bandi vid pann sem glimir vid veikindi eda parf adstod og umonnun. bad er
pvi mjog mikilvaegt fyrir por ad geta reett opinskatt um slikar hugsanir, lidan
sina, veentingar og ahyggjur vardandi kynlif og nand.

Mikilvaegt er ad geta raett vid pad heilbrigdisstarfsfolk sem kemur ad
medferd pinni um hvers vaenta megi og einnig ef pu upplifir breytingar eda
vandamal i tengslum vid kynlif. Oft eru ymis rad og urradi sem geta gagnast.

Gott er ad hafa i huga ad pad er haegt ad hlda ad nandinni med 68rum leidum
en kynlifi, til ad mynda med pvi ad haldast i hendur, syna umhyggju, fadmast,
kyssast eda horfast i augu.

Hja Krabbameinsfélaginu er haegt ad fa viétal hja
kynfraedingi sem sérhafir sig i radgjof og fraedslu
fyrir por. Hringdu i sima 800 4040 eda sendu post
a netfangid radgjof@krabb.is fyrir frekari
upplysingar.
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I Lifid eftir krabbamein

Krabbameinsmedferd reynir a, hvort sem pad er skurdadgerd, lyfja-
medferd, geislamedferd eda adrar medferdartegundir og oft parf ad beita
fleiri en einni tegund medferdar.

Pad getur verid askorun ad takast a vio lifid eftir krabbameinsmedferd. Ef til
vill eru adstaedur breyttar og lifid horfir 6druvisi vid. Mikilvaegt er ad tla sér
ekki um of. Pad skiptir miklu mali ad hlusta a likamann og fara hagt af stad.
Krabbameinsmedferd getur haft mikil og langvarandi ahrif & heilsufar og
lidan. Uthaldid getur verid minna i dag en i gaer og orkan getur sveiflast milli
daga.

Med endurhafingu vid hafi er hagt ad draga ur morgum aukaverkunum og
baeta lifsgaedi med pvi ad huga ad reglulegri hreyfingu og pjalfun. Endur-
hafing atti ad hefjast um leid og greining krabbameins & sér stad og er
mikilvaeg i gegnum allt ferlid. Pad skiptir lika miklu mali ad hlda ad andlegri
lidan og vera vakandi fyrir streitu, vanlidan eda depurd.

»Min leid ad lokinni medferd vid brjostakrabbameini”.

A ndmskeidinu er fjallad um helstu fylgikvilla medferda og veitt
radgjof um hvernig best er ad takast a vio pa. A6 namskeidinu koma
kvensjukdomalaeknir, naeringarfraedingur, sjukrapjalfari, hjukrunar-

fraedingur og salfraedingur.
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I A9 lifa med 6ttanum vid ad greinast aftur

Ad lifa vid ovissu er aldrei audvelt. Pad er mikilvaegt ad pu minnir pig 4 ad
6tti og kvidi eru edlilegur hluti af pvi ad hafa greinst med krabbamein.

Ahyggjur af pvi ad greinast aftur med krabbamein eru oft mestar fyrsta arid
eftir ad krabbameinsmedferd lykur en yfirleitt dregur ar 6ttanum eftir pvi
sem timinn lidur. Hjd okkur bydst pér ad fa adstod vid ad takast 4 vid kvidann.

Hér eru nokkrar hugmyndir sem gaetu hjalpad pér ad takast 4 vid 6ttann um
ad greinast aftur.

e Pekktu tilfinningar pinar. Margir vilja reyna ad bala nidur tilfinningar
eins og 6tta og kvida. Pad getur hins vegar ordid til pess ad magna upp
pessa lidan. Pad hjalpar oft ad tala vid traustan vin, fjolskyldumedlim eda
fagadila.

e Pad getur hjalpad pér ad atta pig a ad hverju 6ttinn beinist helst. Til ad
mynda gaeti pad verid 6ttinn vid ad purfa ad fara aftur i gegnum krabba-
meinsmedferd, éttinn vid ad missa stjérn a lifi pinu eda éttinn vid ad
deyja. Morgum reynist hjalplegt ad skrifa nidur hugsanir sinar og
tilfinningar.

e Vertu vidbuin/n pvi ad 6ttinn gaeti aukist timabundid & akvednum timum.
Til deemis pegar kemur ad eftirliti eda pegar einhver annar greinist med
krabbamein. Pad gaeti hjalpad ad eiga samtal vid laekninn um pennan
o6tta og spyrja hvada merkjum eda einkennum pu attir helst ad vera
vakandi fyrir.

e Ekki bera ahyggjur pinar i hljédi. Pad getur verid gott ad tala vid adra
sem hafa verid i svipudum sporum, til demis med pvi ad taka patt i
studningshdpum. Ad deila hugsunum sinum og tilfinningum med peim
sem skilja hvad pu ert ad fara i gegnum getur dregid ur einmanakennd
og gefid pér styrk.

e Leitastu vid ad draga ur streitu. Pad er hjalplegt ad leita leida til ad draga
ur spennu og kvida. bad er gott ad minna pig & hvad hjalpar pér yfirleitt
ad lida betur en einnig gaeti verid gott ad proéfa nyjar leidir.

e Heilsusamlegt lif. Pad ad leitast vid ad lifa heilsusamlegu lifi getur
hjalpad vid ad draga ur éttanum um ad greinast aftur.
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Eg hef verid i vidtélum hja hjikrunarfradingi og  ég henni
mikid ad pakka pad sem ég er stodd i dag fyrir alla hennar
hjalp og godvild, tok vel utan um mig a mjog erfidum tima.

Tveimur arum eftir ad medferd minni lauk upplifdi ég mjog
mikla vanlidan og skildi ekki hvad var ad gerast.

Eftir nokkur viétol hja Krabbameinsfélaginu nadi ég aftur
tokum og tokst ad byrja ad vinna ur erfidleikunum.

Eg er virkilega 4na2gd med pjonustuna, pad er gott ad geta
komio og raett hluti sem madur raedir ekki vio hvern sem
er, ég er enn aéd piggja pjonustu vid pad ad hjalpa mér ad
vinna ur sorgarferlinu.

Po ad ég hafi vitad af pjonustu Krabbameinsfélagsins pa
hafdi ég ekki vit 3 ad sekja mér rad pangaéd fyrr en ég var
komin i prot, baedi personulega og i starfi, tveimur arum
eftir ad meéferd lauk. [ stuttu mali sagt pa var si radgjof
sem ég fékk einfaldlega frabaer og lykilatridi i pvi ad ég
nadi ad byggja mig upp a ny.
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I Ad lifa med krabbameinssjukdomi

Lifshorfur peirra sem greinast med 6laeeknandi krabbamein hafa aldrei
verid betri en i dag, pokk sé framproun i medhondlun og greiningu krabba-
meina.

Oft er haegt ad halda sjukdémnum lengi nidri. Skiljanlega er pad morgum
mikid afall ad heyra ad ekki sé haegt ad laekna krabbameinid. Pad er edlilegt
ad finna fyrir tilfinningum eins og depurd, kvida og sorg. bu geetir upplifad
sorg i tengslum vid hugmyndir og aform sem pu hafdir um framtiéina sem nu
taka ef til vill & sig adra mynd.

Ovissan vardandi framtidina og pad sem framundan er reynist mérgum erfi®
vidureignar. Hér eru nokkur hollrad sem hafa hjalpad félki i svipudum spor-
um ad finna vonina og kljast vid dvissu og ébtta.

* Leitadu upplysinga um pad sem ad pu getur gert fyrir pig og heilsu pina
og pau urrzedi sem standa pér og adstandendum pinum til boda.

e Pad er sumt vardandi krabbameinid sem pu hefur enga stjérn a. Morgum
reynist vel ad vinna ad pvi ad sleppa tokum & pvi sem ekki er haegt ad
breyta en einblina & pad sem haegt er ad hafa stjorn 4 og vinna meé.

e Taladu vid einhvern sem pu treystir vel, til daemis g6dan vin eda rad-
gjafa um tilfinningar eins og étta og 6vissu. Ad geta reett um tilfinningar
pinar og lidan getur dregid Ur vanlidan og hjalpad pér ad njota betur
hvers dags. Margir finna ad pegar peir geta tjad sterkar tilfinningar eins
og reidi eda 6tta er audveldara ad vinna Ur peim og sleppa af peim
takinu.

» Ppad er alltaf gott ad leitast vid ad njota augnabliksins frekar en ad festa
hugann vid 6vissu framtidarinnar eda erfidleika fortidarinnar. Ef pu getur
fundid leidir til ad efla ré og frid innra med pér, jafnvel bara i nokkrar
minutur & dag, pa er audveldara ad kalla fram pessa ré pegar pad
koma timabil par sem lifid er erfitt og snuid.

e Budu til tima fyrir pad sem pig raunverulega langar ad gera. Kannski
er eitthvad sem pig hefur alltaf langad ad gera en aldrei gefid pér tima
til. Kannski langar pig ad gefa pér rymi fyrir pad nuna. bad er lika mikil-
vagt ad leita gledinnar og njéta pess sem hver dagur bydur upp a.
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Reyndu ad vinna ad jdkveedu hugarfari pvi pad studlar ad betri lidan,
jafnvel pott ekki sé haegt ad laekna krabbameinid. Flestir aettu ad geta
fundid eitthvad sem vekur med peim pakklaeti og von. P6 er mikilvaegt
ad muna ad ekki er raunhaft ad tla sér ad vera alltaf jdkvaedur - pad
tekst fastum. Stundum parf lika ad gefa erfidum tilfinningum plass og
bad er i lagi ad eiga erfida daga eda ad upplifa stundum depurd, reidi eda
sorg.

Jafnvel pott vonin um laekningu sé ef til vill ekki fyrir hendi er haegt

a0 faera vonina ad svo morgu odru. Vonin getur snuid ad pvi ad haegt
verdi ad halda krabbameininu sem lengst nidri, ad pu getir fengid ad
upplifa dyrmaetar stundir med félkinu sem pér pykir vaent um eda ad
haegt verdi ad halda einkennum af sjukddmnum nidri pannig ad pu getir
att sem best lifsgaedi.

HERA, sem er sérhafd hjukrunar- og leeknispjonusta i heimahdsum,

og Liknarteymi Landspitalans bjéda upp a pjonustu sem er atlud folki
med langvinna og dlaeknandi sjukdéma. Markmid pjonustunnar er medal
annars ad veita fraedslu, studning og eftirlit med einkennum og
medhondlun peirra. Unnié er samkvamt hugmyndafraedi liknarmedferdar
sem snyr ad pvi ad bata lidan og lifsgaedi sjuklinga og fjolskyldna peirra.
Synt hefur verid fram & aukin lifsgaedi en einnig baettar lifshorfur pegar
liknarmedferd er veitt snemma i sjikdémsferli einstaklings samhlida til
daemis krabbameinslyfjamedferad.

Hja Krabbameinsfélaginu starfa faglegir radgjafar
med langa reynslu af pvi ad vinna med einstakling-
um med dleeknandi krabbamein og fjélskyldum
peirra. Hringdu i sima 800 4040 eda sendu pést &
netfangid radgjof@krabb.is fyrir frekari upplysingar
eda til pess ad panta tima.
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Vertu hjartanlega velkomin/n
ao leita til okkar i Krabba-
meinsfélaginu vanti pig
upplysingar um hvert best er
aod leita med ymis mal og
pbjonustu sem er i bodi.

Haegt er ad na i okkur i sima
800 4040 eda senda post a
netfangio radgjof@krabb.is.
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I Hvad gerir Krabbameinsfélagid?

Veitir folki sem greinst hefur med krabbamein og adstandendum peirra
studning, radgjof og fraedslu. Pjénustan er einnig fyrir pa sem misst hafa
astvin ar krabbameini.

Safnar ymsum upplysingum um krabbamein og skrair svo fylgjast megi
med préoun hérlendis og auka skilning medal annars & orsékum og edli
krabbameina.

Rekur visindasjéd sem styrkir fjolbreyttar rannséknir sem mida ad fram-
forum & vettvangi krabbameina.

Vinnur ad ymiskonar freedslu- og forvarnarstarfi.

Beitir sér fyrir margvislegum réttindum og hagsmunum peirra sem
greinast med krabbamein.

Stendur fyrir malpingum og radstefnum um ymis malefni i tengslum vid
krabbamein.

Bydur ibagir til afnota fyrir folk af landsbyggdéinni sem sakja parf
heilbrigdispjénustu vegna krabbameina i hofudborgina.
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