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lifeolisfraedingur med mergaexli

Endurhafing

Erindi flutt 4 radstefnu um mergaexli 16. november 2018.

Eg tok ad mér ad tala hér um endurhzfingu i tengslum vid medferd sem vid flest purfum
a0 ganga i1 gegnum. Medferd er nokkud mismunandi pétt flest forum vid i gegnum svipad
ferli. Neer allir, ef ekki allir, purfa ad fara i stifa lyfjagjof sem hja mjog mérgum endar &
stofnfrumumedferd. Eg er ein af peim sem bilin er ad ganga i gegnum petta ferli i

tvigang. Eg hef pvi nokkra reynslu i medferd og endurhafingu.

Eg @tla hér ad fjalla um endurhafingu sem Iytur ad likamsrakt og hreyfingu. Eg tek pad
fram ad ég er hér adeins ad tala um mina reynslu og hef ég ekki lagst i neina rannsokn &

pvi hvao er i bodi og hvad hefur fario fram hja mér.

{ minum huga er likamsrakt pad mikilvaegasta eftir medferd til komast aftur 4 pann stad
a0 hagt s¢ ad njota lifsins og lifa godu lifi. Pad er po 1jost ad vid erum 6lik og med
mismunandi parfir. Pess vegna verour pad sem ¢ég segi hér eingdngu byggt 4 eigin reynslu
og pvi sem ég tel mikilvaegast. Fyrir mig er t.d. mikilvaegt ad geta spilad golf og gengid &
fjoll. Odrum finnst pad engu mali skipta og leggja aherslu 4 allt annad. Adalatridi i

minum huga er ad lata sjikdominn ekki stjorna ferdinni.

Eg greindist med mergeexli i april arid 2013, for i medferd sem endadi a
stofnfrumumedferd i oktober pad sama ar. Pad var vel tekid 4 moti mér 4 spitalanum, ég
fékk itarlegar upplysingar um sjukddéminn og hvad veri framundan. Mér var m.a. bodid
ad hitta salfreding og félagsradgjafa. Mér var jafnframt bent 4 ad par sem sterarnir gaetu
6rvad mig mikid yrdi ég ad passa mig 4 ad ofreyna mig ekki. Eg gerdi mér audvitad enga
grein fyrir um hvad verid var ad tala. Eg for samt ekki ut og keypti risatolvuskja, skipti
ekki um allar ridur i ibtidinni eda for i risa tiltektir heima hja mér, en ég for og hrellti
aumingja starfsfolkio 1 IKEA svo eftir var tekid. Pegar ég horfi til baka pa gerdi ég pau
mistok petta sumar ad leggja ekki naega raekt vid likamann. Eg stundadi ekki golf petta
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sumar og hreyfdi mig allt of 1itid. Eg for i gonguferdir en pzr voru alls ekki markvissar

og reglulegar. Eg kom pvi illa undirbuin i stofnfrumumedferdina i oktober.

begar ég horfi til baka pa hefdi ég viljad vita um margt af pvi sem ég veit nu ad stendur
til boda til ad hjalpa mér vid ad koma mér 4 lappirnar aftur eftir stofnfumumedferdina og

kannski ekki sist a0 undirbua mig betur fyrir atokin sem fylgja i kjolfarid.

Eftir stofnfrumumedferdina kom sjtkrapjélfari til min & spitalanum og spurdi hvort ég
hefdi dhuga 4 ad fara & Reykjalund, en pad stedi til boda. Einnig var mér pa bent 4 ad ég
geeti farid 2 sinnum i viku 4 endurhafingardeildina & spitalanum og fengid par leidsdgn
vid pjalfun. Su leidsogn hjalpadi mjog mikid. Eg for i gongutira, sem voru mjog stuttir til
ad byrja med og for lika i mina heilsuraekt og pott ég veeri slopp og illa & mig kominn pa
for ég po6 smam saman ad hjarna vid. Eg gekk mikid um midborgina en par eru

gangstéttir vidast hitadar og pvi snjofriar ad vetri til.

Pad sem var hvatning til ad zfa markvisst var ad ég atladi i golf um paskana. Eg komst
svo 4 Reykjalund i mars. I stuttu méli pa var dvélin 4 Reykjalundi algjorlega fyrsta
flokks. Frabert starfsfolk og adstada til fyrirmyndar. Allur dagurinn skipulagdur i pjalfun
og hvild med pinar parfir i huga. Eg kom padan ut eftir 4 vikur algjorlega ny manneskja,

tilbain 1 golf og fjallgdngur sumarsins.

Eg vissi po eins og vid vitum 611 ad ég er med sjukdom sem mun taka sig upp aftur,
spurningin er bara hve lengi ég fengi frid. Eg akvad pvi ad naest skyldi ég vera tilbain i
pann slag sem ég vissi nti ad ég pyrfti ad taka. Eg undirbjé mig med pvi ad stunda
likamsreaekt sem aldrei fyrr. Svo var pad i fyrra, vorid 2018, ad blédprufurnar syndu ad
nu pyrfti aftur ad hefja medferd. b4 herti ég likamsraktina og setti nidur fyrir mér hvernig
ég best gaeti buid mig undir haskammta- og stofnfumumedferdina.  petta sinn tok ég
toflur (Revlimid) og purfti pvi ekki ad vera stodugt upp 4 spitala i innhellingu. Pad fannst

mér algjor luxus. Eg purfti heldur ekki ad taka eins stora steraskammta og adur.

Eg hafoi pa kynnst Ljosinu og akvad ad rada par vid sjikrapjalfara. Eg for i ymsar
melingar s.s. prekmalingu og fitu- og proteinprosenta var maeld. Alveg fra upphafi

medferdarinnar hef ég farid i melingu 4 3 manada fresti allt fram & pennan dag. Mér
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finnst petta vera mjog mikilvaegt til ad ég geti fylgst med pvi hvernig ég hef stadid mig i
pjalfuninni og hvernig mér hefur tekist ad byggja aftur upp vodva. Eg gat sem sagt séd

hvernig ég datt nidur eftir medferdina og hef svo farid batnandi eftir pad.

A medan ég var 4 spitalanum komu sjiikrapjalfarar og foru med mig upp &
endurhefingardeildina 4 4. had i sma pjalfun og svo i kjolfarid for ég pangad eftir
utskrift til ad koma mér af stad. Eg byrjadi strax ad masa um Reykjalund og komst
pangad i mars. Par var jafn frabaert ad vera og adur. bPegar ég utskrifadist padan fékk ég
med mér efingaprogram sem ég hef fario eftir til pessa, prisvar sinnum erfitt og tvisvar til

prisvar sinnum léttara.

bad sem rak mig afram var golf um péska. Pad sem ég hafdi p6 sem megin hvatningu til
ad stunda likamsrakt af kappi var akvordun sem ég tok adur en ég for i
stofnfrumumedferdina um ad fara til Pert og ganga Inkastiginn sem er mjog erfidur og
fer haest { ramlega 4200 m had. bad var mikil askorun. Eg verd ad vidurkenna ad ég var

bara nokkud stolt af sjalfri mér pegar peirri gongu var farsellega lokid.

Eg vissi sem sagt hvernig ég atladi ad haga mér i seinna skiptid sem ég for i medferd. Eg
vissi meira um pad hvad var i bodi og akvad ad notfeera mér pad eins og ég gat. En pad er

erfitt ad purfa ad leera af reynslunni i pessum efnum.
{ stuttu mali pad hefdi margt matt vera 68ru visi pegar litid er tilbaka.
Endurhaefing fer fram 4 nokkrum stodum fyrir okkur sem buum hér 4 pessu svadi:

Landspitalanum, Reykjalundi, Lj6sinu, Krabbameinsfélaginu og 4 Heilsustofnun i
Hveragerdi. E.t.v. 4 fleiri stodum sem ég veit ekki um. Eg hef ekki upplysingar um og
geri mér ekki grein fyrir hvernig samvinnu milli pessara stofnana er hattad. Eg pekki af
eigin reynslu mest til Landspitalans, Reykjalundar og Ljossins. Eg hef pé ekki kynnt mér

allt sem er 1 bodi umfram pad sem €g hef sjalf reynslu af.

begar ég horfi 4 naestu ar og velti fyrir mér hvad er framundan pa er ég 1 nokkurri dvissu.
Eg veit ad ég parf ad fara i frekari medferdir i nanustu framtid og vona ad ég poli paer vel.
Eg veit ad allt verdur gert til ad lata mig fa 611 pau bestu lyf sem faanleg eru hér 4 landi
og lata mér 1ida sem best. Pad sem ég get gert sjalf til ad mér 1idi sem best er ad rakta

likamann og vidhalda honum sem best til a0 hann poli lyfin og allt hitt sem ég @tla ad
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gera s.s. ad ganga um fjoll og firnindi og spila golf. Eg wtla ad lata pennan likama duga i

morg ar enn.

Nuna er stadan i likamsrakinni hja mér pannig ad ég fer samviskusamlega eftir
efingarprogramminu sem ég fékk 4 Reykjalundi. Par sem ég er akvedin i ad lifa morg ar i
vidbot pa byst €g vid ad petta program henti ekki morg ar fram i timann auk pess sem ég
verd kannski ordin leid 4 ad gera alltaf pad sama ar eftir ar. Eg veit ekki hvert ég get
leitad eda hvort ég get leitad eitthvad til ad lata fara yfir paer xfingar sem ég er ad gera. A
¢g a0 sleppa einhverju eda beta vid, hversu hratt 4 ég ad pyngja 16din og taka meira 4 i
teekjunum? Er ég ad gera @fingarnar rétt pannig ad paer komi ad gagni? A ég ad reyna a

mig 4 annan hatt en ég geri?

bad sem ¢ég er ad reyna ad segja er ad mér finnst vanta mikilveegan patt i endurhefingu
pegar horft er til lengri tima. A9 minu mati parf ad fylgjast med pvi ad vid vidhdldum
pessum likama sem vid @tlum ad lata duga. Vio viljum ekki bara lifa lengur, vid viljum
fyrst og fremst lifa goéou lifi & medan vio lifum. Til ad né pvi tel ég likamsrakt lykilatrioi.
Ekki eru allir ad spila golf og prila um fj6ll og firnindi en pad er naudsynlegt fyrir okkur
611 a0 hreyfa okkur og styrkja likamann til ad takast 4 vid athaftnir daglegs lifs.

Hvernig sé ég studning vio likamsraektina?

Fara yfir hvad er 1 bodi og hvad er best fyrir hvern og einn

Hvada stofnun eda félag bydur hvao?

Meta astandid og vinna ut fra pvi

Leggja aherslu 4 hreyfingu ekki sidur en hvild

Leggja aherslu 4 a0 undirbua likamann fyrir stofnfrumumedferdina

Fé @fingaleidbeiningar strax vid greiningu i upphafi medferdar

Eftir medferodina:

Allir purfa adstod vid ad koma sér 4 lappirnar
Hreyfing strax 4 spitalanum

Meta hvern og einn og hvad 4 ad gera i 1j6si pess

Reykjalundur - eda sambarilegt
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Eftirfylgni:

Hvatning er mikilveeg

Hreyfingardatlun

Fylgjast reglulega med likamsraekt a.m k. arlega

brekmeling og 4stand likamans 6dru hvoru

Vi verdum svo ad gera okkur grein fyrir ad ekki fara allir somu leid. Sumir fara ekki i
stofnfrumumedferd og eru pvi ekki i samberilegu programmi. bad parf ekki sidur ad

huga ad peim.
bvi betra formi sem vid erum pvi fljétari erum vid ad na okkur eftir 6skopin.

Eg hef i pessu spjalli ekki minnst 4 adra endurhzfingu sem er audvitad mjog mikilvaeg
fyrir mjog marga. Salfreediadstod og dnnur adstod er ekki sidur mikilvaeg en uppbygging
likamans. Fyrir mig er petta samtengt. Eg fann pad séstaklega i fyrri medferdinni en pa
purfti meiri héattar dtak suma daga til ad draga mig i stutta gonguferd. Eg var alls ekki
medvitud um mikilvaegi pessa ad lata ekki sjukdominn taka yfir en ég laerdi fljott. Eg

hafdi lika Perluvini til ad hjalpa mér.

Eg legg 4herslu 4 ad pad er mjog mikid fyrir okkur gert en vid purfum stundum ad hafa

nokkud fyrir pvi ad finna adstodina. Pad er ekki gott ad purfa ad lera af reynslunni.
A0 lokum til peirra sem eru ad vinna ad samraemingu i endurhefingunni.

Hafid sjuklinga med i radum!!!!
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