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Hér fylgja rddleggingar og upplysingar um studning sem adstandendum sjuklinga med
krabbamein stendur til boda. Pegar ndinn astvinur feer krabbamein hefur pad ekki
einungis ahrif 4 lif og lidan hans heldur lika & pa sem standa honum naestir. Pad er
mikilvaegt ad adstandendur hugi ad eigin lidan og nyti pa pjonustu sem peim stendur
til boda pegar 4 parf ad halda. Pad gerir pig sem adstandenda betur i stakk buinn til ad
takast 4 vid adsteedur og veita astvini pinum studning.

1. Hlustadu a likama pinn

Heilsa pin er jafnmikilvaeg og dstvinar pins. Ekki leida hja pér likamleg einkenni eins

og erfidleika vid svefn, verki i likama, lystarleysi/ogledi, verk fyrir brjosti o.fl. Leitadu til
heimilislaeknis ef pu parft & ad halda. Pad er mikilvaegt ad vidhalda hreyfingu, fa naegan
svefn og borda hollan mat.

2. Hugadu ad andlegri lidan pinni

pvi fylgir andlegt dlag pegar einhver ndinn manni glimir vid krabbamein. Adstandendur
gera oft miklar krofur til sin. Peir vilja stydja dstvin sinn f veikindum, sinna 6llum sinum
hlutverkum og jafnvel sumum hlutverkum pess veika lika. Adstandendur geta upplifad
ymsar erfidar tilfinningar eins og depurd, hraedslu og/eda reidi. bad er mikilvaegt ad pu
staldrir vid og gefir andlegri lidan pinni gaum og hikir ekki vid ad leita pér adstodar/
studnings pegar pu parft & pvi ad halda.

Mikilvaegt er ad gleyma ekki sjélfum sér begar dlagid er mikid t.d. standa med
beim veika i einu og 6llu, vinna, sinna bornum, heimili og vera upplysingaadili fyrir
alla adra. Pott vid [ndnir adstandendur] séum hetjur pa erum vid ekki ofurhetjur”.
(Maki krabbameinssjuklings)




UPPLYSINGAR FYRIR ADSTANDENDUR SJUKLINGA MED KRABBAMEIN

Nedangreind einkenni geta verid visbending um ad pu sért undir of miklu dlagi og aettir
ad leita pér adstodar heilbrigdisstarfsfolks:

«  Egeralltaf uppgefin(n)
«  FEgborda of mikid eda of litid
«  Egveikist oftar en venjulega
+ FEgsefilla
« FEg 4 erfitt med 6ndun, finn fyrir andpyngslum
« Egfinn fyrir pirringi, 6polinmadi eda gleymsku
+ FEgéivandredum med ad einbeita mér eda taka dkvardanir
«  FEgnyt ekki hluta eins og adur
« Egerfarin(n) ad einangra mig fra 6dru folki
+  Eg graet miki
+  Eger med héfudverk eda dutskyrda verki
«  Eg drekk meira dfengi en venjulega
«  Egfinn engan tima fyrir sjalfan mig
Samskipti sjuklings og ndinna adstandenda
Veikindi geta reynt & ndin sambénd. Pad er mikilvaegt ad nanir adstandendur og hinn

veiki geti raett saman i einleegni um lidan sina og vaentingar. Adstandandi ttskyrir petta
med eigin ordum:

,Vi0 hjonin erum samméla um ad pad sem reyndi langmest & pegar madurinn
minn for i krabbameinsmedferd voru samskiptin okkar & milli. ... Misskilningur og
dordadar vaentingar gatu pvaelst fyrir okkur og valdid vanlidan. pad reyndist okkur
langbest, ad pykjast ekki lesa hugsanir, lesa ekki i eydur og hélfkvednar visur og
reyna eftir fremsta megni ad vera skyr, orda hugsanir okkar og pad sem mest er
um vert ad orda ventingar. Vid erum flest ad maeta pessari dskorun i fyrsta skipti
og vid erum svo misjofn ad bad er ekki haegt ad vita hvad hinn vill og getur nema
med pvi ad tjd sig eda spyrja.” (Maki krabbameinssjiklings)
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3. Finndu pitt studningskerfi

pvi getur fylgt mikid tilfinningalegt dlag pegar néinn fjdlskyldumedlimur greinist

med krabbamein og bad getur meett mikid & pér vid ad stydja pann veika i gegnum
veikindaferlid. Pad er pvi mikilvaegt ad pu upplifir pig ekki eina(n) i pessu nyja hlutverki
og reynir ad finna PITT studningskerfi sem getur verid:

/ttingjar og vinir
PU verdur mun sterkari i pinu hlutverki ef pu faerd hjalp fra 6drum begar pu parft a pvi
ad halda. pad gefur lika folkinu i kringum ykkur hlutverk ad fa ad hjdlpa.

Mikilveegt er ad deila hlutverkum nidur & pa sem eru bodnir og bunir til pess ad
hjlpa. Pad synir styrk ad lata af peirri hugsun ,ég get petta sjalf”. Adstandendur
munum vid erum ekki ein, en ekki reikna med ad folk komi og geri hlutina, vid
burfum ad bidja um hjélp.” (Maki krabbameinssjtiklings)
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Ef pui vilt reeda malin vid adra getur pu purft ad hafa frumkvaedid ad pvi ad reeda lidan
bina og sjuklingsins. Hins vegar er lika mikilvaegt ad pu finnir pin mork i umraedunni

i sambandi vid veikindi dstvinar pins. Mikilvaegt er ad segja ,vid skulum ekki reeda
krabbamein heldur daginn og veginn” ef pu vilt fa taekifeeri til ad hugsa um eitthvad
annad, pvi pad er lika naudsynlegt, eda eins og adstandandi ordar pad: ,Eg hitti vini
til ad hafa gaman og vera i hlutverkinu ég en ekki hlutverkinu adstandandi” en pad er
einmitt mikilveegt ad geta raektad sjalfan sig lika, pad gerir pig sterkari.

,Umhverfid krefst mikils af adstandanda. b faerd morg simtol og margar
spurningar, segir bad sama aftur og aftur. Gott getur verid ad stofna sidu 4
Facebook bar sem haegt er ad segja fréttir af framvindu méla, setja inn myndir
og fa fyrirspurnir, léttir mikid 4 andlega. Einnig er gott ad fa vinnuveitenda til ad
upplysa vinnufélaga um gang mala, gott ad komast i annad umhverfi an pess ad
tala um erfidleika.” (Maki krabbameinssjuklings)

Heilbrigdiskerfid og studningsfélog

Ymis pjonusta er i bodi fyrir adstandendur baedi innan Landspitala og utan hans.
Hjukrunarfraedingur sem sinnir dstvini pinum getur veitt bér upplysingar og adstod vid
ad finna videigandi Urreedi fyrir pig. Hér eru nokkur deemi um studning sem er { bodi
innan og utan Landspitala:

« Félagsradgjof: Adstandendur geta leitad til félagsradgjafa og fengid par
rddgjof og studning dsamt adstod vegna fjérhagslegra réttinda.

* Fjolskyldubru er studningur fyrir barnafjélskyldur (med born 8 dra og
eldri) sem félagsradgjafar og hjukrunarfreedingar veita pegar annad
foreldri greinist med krabbamein. Pessi pjonusta er baedi i bodi &
Landspitala og hja Krabbameinsfélaginu.

«  Einstaklingsmidud slékunarmedferd og pjélfun i ntvitund er i bodi &
Landspitala, baedi fyrir sjuklinga og nana adstandendur.

«  Sélfredingar, prestar og djdknar veita adstandendum sem pess dska
vidtol og salgaeslu.

*  Lj6sid endurhaefingar- og studningsmidstod (ljosid.is) er med
margvislega bjonustu, medal annars fyrir adstandendur, sem vert er
ad kynna sér (t.d. studningsvidtél og namskeid fyrir baedi fullordna
adstandendur og bormn).
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* Krabbameinsfélagid (krabb.is) er med rddgjafapjonustu og studning
fyrir adstandendur krabbameinsgreindra. Haegt er ad senda télvupost &
rddgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins & netfangid radgjof@krabb.is
eda hringja i sima 800-4040.

*  Kraftur studningsfélag fyrir ungt folk sem greinst hefur med krabbamein
og adstandendur (kraftur.org).

« Stéttarfélog veita upplysingar um réttindi pin @ vinnumarkadi pegar ndinn
astvinur veikist.

Lidan pin og heilsa skipta miklu mali. Ekki hika vid ad leita pér adstodar og nyta pau
trraedi sem pér standa til boda.
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