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Guðmundur G. Hauksson er framkvæmdastjóri Krabbameinsfélagsins Framfarar.  FRÉTTABLAÐIÐ/EYÞÓR

Blái trefillinn – Þú gengur aldrei einn
Krabbameinsfélagið Framför er félag karla með krabbamein í blöðruhálsi og aðstandenda þeirra. Félagið stendur 
fyrir árvekni- og fjáröflunarátakinu „Blái trefillinn“ í nóvember, sem verður árlegt átak. Markmiðin eru vitundar-
vakning um krabbamein í blöðruhálsi og fjáröflun fyrir stuðnings- og þjónustuumhverfi Framfarar. 2
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Með kaupum á barmnælunni Bláa 
treflinum getur fólk stutt við sinn 
mann sem hefur fengið greiningu 
á krabbameini í blöðruhálsi, er 
í virku eftirliti, er í meðferð eða 
hefur lokið meðferð, hans maka 
og aðstandendur. Guðmundur 
G. Hauksson, framkvæmdastjóri 
Framfarar, þekkir viðfangsefni 
félagsins af eigin raun. „Þetta er 
tækifæri til að styðja þá sem eru 
að eiga við krabbamein í blöðru-
hálsi. Ef fólk á maka, föður, afa, 
son, bróður, frænda eða vin með 
krabbamein í blöðruhálsi, þá er 
þetta tækifæri til að láta hann vita 
að hann gangi aldrei einn.“

Rannsóknir sýna að 80 prósent 
þeirra sem greinast með krabba-
mein í blöðruhálskirtli sækja 
nánast eingöngu stuðning til maka 
sinna. „Þess vegna snýst okkar 
starfsemi mikið um makana líka. 
Það er lífseig goðsögn að kynlífið 
hverfi þegar fólk eldist. Kynlíf 
getur verið undirstaða sambanda 
og evrópskar rannsóknir sýna 
að breytingarnar sem verða á 
sambandinu við maka geta verið 
afdrifaríkar. Við karlar erum 
dálítið einangraðir, svolitlir hellis-
búar, og það má segja að okkar 
starf hjá Krabbameinsfélaginu 
Framför gangi út á að opna og ná 
okkar körlum út úr hellunum.“

Þetta er í fyrsta skiptið sem 
árvekni- og söfnunarátakið 
Blái trefillinn fer fram á vegum 
Krabbameinsfélagsins Framfarar. 
Þetta er hugsað sem árlegt átak 
og Guðmundur segir það verða 
árvissan viðburð. „Með því að 
kaupa nælu er fólk að styðja sinn 
mann, hvort sem hann er í virku 
eftirliti, hefur farið í meðferð eða 
er í meðferð. Með því að kaupa 
Bláa trefilinn er fólk því að styðja 
bæði þá sem greinast og þeirra 
maka sérstaklega. Þetta er aðferð 
til láta þá vita að þeir ganga aldrei 
einir. Það er einmitt slagorðið sem 
við notum í þessu átaki, þú gengur 
aldrei einn, því að við erum til 
staðar.“

Bláu blöðruhálsgöngurnar 
sunnudaginn 14. nóvember
Guðmundur segir að göngur 
í Heiðmörk sunnudaginn 14. 
nóvember séu til að undirstrika 
að þeir sem greinist með krabba-
mein í blöðruhálsi þurfi aldrei 
að ganga einir. Þar er gengið á 
klukkutíma fresti frá klukkan 
10-16. Göngurnar í Heiðmörk byrja 
allar á Borgarstjóraplaninu og eru 
undir leiðsögn leiðsögumanna frá 
Fjallafjöri. Síðan getur hver og einn 
landsmaður ákveðið að ganga hvar 
sem er, hvert sem hann vill og með 
hverjum sem er. Til að taka þátt 
í göngu í Heiðmörk þarf bara að 
skrá sig inni á blaitrefillinn.is.

„Göngurnar verða stuttar og á 
eftir fá allir kaffi og kakó,“ segir 
Guðmundur.

„Táknrænt er að annar helm-
ingur „Bláa trefilsins“ stendur 
fyrir það sem við erum að gera og 
hinn helmingurinn fyrir það sem 
makinn gerir. Saman erum við, 

Guðmundur G. Hauksson segir Bláa trefilinn verða árvissan viðburð.

nota til að sameina miklu fleiri og 
stærri hópa í stuðningi við félagið. 
Það er hægt að fara inn á vefsíðuna 
blaitrefillinn.is og kaupa barm-
næluna.“

Aðgengi að traustum 
 upplýsingum mikilvægt
Í hverri viku greinast um fjórir 
karlar á Íslandi með blöðruháls-
krabbamein og einn karl deyr af 
völdum þess. Á hverju ári eru um 
2.300 karlmenn með virkt krabba-
mein í blöðruhálsi. 90 prósent 
þeirra sem greinast eru með góðar 
lífslíkur í fimm ár og 80 prósent í 
tíu ár. Lífslíkur er því mjög miklar.

„Það er mikið áfall að greinast 
með krabbamein. Þegar menn 
heyra þetta orð, krabbamein, 
finnst þeim oft eins og það séu 
endalokin. En sem betur fer er það 
ekki alltaf svo. Við erum í sam-
starfi við Félag þvagfærasérfræð-
inga á Íslandi. Þetta snýst um upp-
lýsingagjöf og að menn fái strax 
leiðbeiningar um næstu skref eftir 
greiningu. Við stefnum á að setja 
upp vefsíðu með upplýsingum sem 
samþykktar eru af læknum um þá 
stöðu sem viðkomandi er í. Þarna 
erum við að tala um að skilgreina 
miðlægt efni sem passar og hentar. 
Efni sem væri vottað af læknunum. 
Það skiptir miklu máli vegna þess 
að efni um þennan sjúkdóm á 
netinu getur verið mjög misvísandi 
og erfitt að átta sig á hverju maður 
á að trúa,“ segir Guðmundur.

„Þetta eru einmitt hlutirnir sem 
við erum að fjármagna með Bláa 
treflinum, hagsmunagæslubaráttu 
– aðgengi að upplýsingum og 
uppbyggingu á öflugum stuðn-

ingshópum. Rannsóknir sýna að 
nánd og samskipti við maka hafa 
áhrif á það hve fólk lifir lengi og 
því skiptir svo miklu máli fyrir 
fólk að takast í lengstu lög vel á 
við aukaverkanir af meðferðum 
við blöðruhálskrabba á borð 
við minnkandi kyngetu. Þegar 
karlmaður fær þetta krabbamein 
getur það haft gríðarlega mikil 
áhrif á samskipti hans við maka 
og náin samskipti við maka geta 
skipt sköpum varðandi lífsgæði 
hans og lífslöngun. Við erum að 
undirbúa með Áslaugu Kristjáns-
dóttur kynlífsfræðingi námskeið 
um kynlíf og nánd til að leiðbeina 
fólki um það hvernig gott er að 
eiga við þær breytingar sem verða 
tengdar þessu krabbameini. Kenna 
fólki hvernig á að lifa við breyttar 
aðstæður og eiga við erfiðar auka-
verkanir. Það eru til ýmiss konar 
ráð, töflur, sprautur, ígræðslur og 
þess háttar sem fólk veit hreinlega 
ekkert um.“

Hreinskilin miðlun upplýsinga
Guðmundur segir mánaðarlega 
fundi hópsins sem er búinn að 
fara í meðferð vera mjög gagnlega. 
„Þar er alveg ótrúlega hreinskilin 
og djúp umræða milli karlmanna 
um þessi lífsgæði. Þessir stuðnings-
hópar, bæði Frískir menn, Góðir 
hálsar/Blöðruhálsar og Traustir 
makar, ganga út á að hittast og 
ræða opinskátt saman og miðla af 
reynslu. Fólk sækist miklu frekar 
eftir því að fá að heyra um reynslu 
annarra en að fá læknisfræðilegar 
leiðbeiningar. Heilbrigðiskerfið er 
farið að átta sig á þessu.“

Blái trefillinn er táknræn fram-
setning á því samfélagi, stuðningi, 
þjónustu, fræðslu og samkennd 
sem Krabbameinsfélagið Framför 
stendur fyrir til að bæta lífsgæði 
karlmanna með krabbamein í 
blöðruhálsi og hjá mökum þeirra 
og aðstandendum. Með því að 
umvefja þessa aðila með Bláa 
treflinum er verið að skapa þeim 
sterkari stöðu til að eiga við það 
risastóra verkefni að lifa með 
þessum sjúkdómi.

Samstarfið við Krabbameins-
félagið hefur verið gott. „Krabba-
meinsfélagið hefur lagt okkur gott 
lið með framlagi úr velunnarasjóði 
sínum sem hefur í raun komið 
okkur á þann stað sem við erum 
í dag og gert okkur kleift að fara 
í þetta átak sem er ætlað til að 
færa okkur upp á næsta stig sem 
er full þörf á. Átakið snýst um að 
fjármagna upplýsingamiðlun, 
stuðning og þjónustu til þeirra 
sem lenda í þessu verkefni, sem 
krabbamein í blöðruhálsi er, og 
aðstoða fólk við að bregðast við 
þessu, bæta lífsgæði sín og takast á 
við aukaverkanir.

Upplýsingarnar skipta svo miklu 
máli, ekki síst vegna þess að án 
upplýsinga getur fólk ekki tekið 
upplýsta ákvörðun, til dæmis 
þegar krabbamein greinist og taka 
þarf ákvarðanir um þá leið sem 
farin verður. Átakið Blái trefillinn 
snýst um að tryggja að við getum 
verið þessi aðili sem hjálpar og 
styður við að hann gangi aldrei 
einn,“ segir Guðmundur G. Hauks-
son að lokum. n
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félagið og makinn, að taka utan 
um þennan mann með Bláa trefl-
inum og auðvelda honum lífið.“

Átakið Blái trefillinn tengist svo 
evrópska samstarfinu EPAD (The 
European Prostate Cancer Aware-
ness Day) þar sem annað hvert 
ár er haldinn evrópskur árvekni-
dagur um krabbamein í blöðru-
hálsi. Framför tekur þátt í þessu 
evrópska samstarfi og það þýðir 
að annað hvert ár er unnið með 
útfærslu og dagsetningu frá EPAD 
og þannig verður það á næsta ári.

Guðmundur segir að í framtíð-
inni verði fjöldi viðburða tengdur 
þessu árlega átaki í nóvember. 
„Við náðum ekki að hafa málþing 
en það verður á næsta ári. Þetta er 
inngangur að verkefni sem mun 
stækka ár frá ári og við ætlum að 
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Það er mikill 
fróðleikur sem fer 

þarna á milli manna. 
Hópurinn hefur reynst 
mjög vel á þeim rúmlega 
sjö árum sem hann hefur 
starfað og menn tala um 
að hann hafi bjargað 
mörgum.

Jakob Garðarsson

Stuðningshópurinn Blöðru-
hálsar veitir körlum sem 
hafa greinst með krabba-
mein í blöðruhálsi fræðslu- 
og samskiptavettvang sem 
getur skipt sköpum, því 
margir upplifa mikla óvissu 
eftir greiningu.

„Eftir að Framför, félag karla með 
krabbamein í blöðruhálsi og 
aðstandenda þeirra, var endur-
lífgað í byrjun þessa árs sameinuð-
ust tveir stuðningshópar, Blöðru-
hálsar og Góðir hálsar, sem báðir 
veita körlum sem hafa greinst með 
krabbamein í blöðruhálskirtli 
stuðning. Nú eru báðir hóparnir 
undir hatti Framfarar,“ segir Jakob 
Garðarsson, stofnandi Blöðru-
hálsa.

„Blöðruhálsar hittast í húsnæði 
Ljóssins, sem er endurhæfingar- 
og stuðningsmiðstöð fyrir fólk 
sem hefur fengið krabbamein og 
aðstandendur þess,“ segir Jakob. 
„Hópurinn varð til árið 2014 eftir 
að ég kom að máli við Ernu Magn-
úsdóttur, forstöðumann Ljóssins, 
og ég naut aðstoðar Ljóssins við 
að setja hópinn í gang og bjóða 
upp á þessa jafningjafræðslu. 
Ljósið á mikinn heiður skilið fyrir 
jákvæðni og stuðning og þar er 
unnið frábært starf. Mitt hlutverk 
er að halda utan um umræðurnar 
og skipuleggja fundina, en ég er 
líka í stjórn Framfarar.“

Gríðarleg þörf fyrir  
fræðsluvettvang
„Sjálfur greindist ég með krabba-
mein í blöðruhálskirtli árið 2013 
og fór í gegnum allt þetta ferli. Mér 
fannst skrítið að koma út af spítal-
anum eftir meðferð og vera í lausu 
lofti. Mig langaði að vita meira 
en gat hvergi fundið fræðsluvett-
vang,“ segir Jakob. „Ég kynntist svo 
starfi Ljóssins og í frábæru líkams-
ræktinni þeirra kynntist ég öðrum 
körlum sem höfðu lent í því sama 
og ég og þá kviknaði sú hugmynd 
að hittast og spjalla. Smám saman 
stækkaði hópurinn svo og fékk 
fastan sess hjá Ljósinu.

Þessi hópur hefur vaxið og 
dafnað, enda var gríðarleg þörf 
fyrir þessa starfsemi. Það er gríðar-
legt áfall að greinast með krabba-

mein. Fólk fer í gegnum ákveðið 
ferli greiningar og meðferðar en 
fyrir utan það er fólk svolítið í 
lausu lofti, sem verður til þess að 
það fer að „googla“ alls konar vit-
leysu og lendir oft í öngstræti. Fólk 
tekur þessu mjög misjafnlega,“ 
segir Jakob. „Við erum með opið 
hús einu sinni í mánuði þar sem 
menn geta komið, spjallað, lýst 
sinni reynslu og fengið fræðslu. 
Við kappkostum að skapa ákveðna 

nánd á þessum fundum svo menn 
geti verið opnir og óhræddir við 
að tjá sig og það hefur tekist með 
hjálp Ljóssins. Menn geta líka 
fengið fræðslu frá heilbrigðisstarfs-
fólki, en við erum í nánu sambandi 
við þvagfæraskurðlækna og aðra 
sem koma stundum og fræða 
okkur.

Til okkar koma menn á öllum 
stigum sjúkdómsins, sumir eru 
læknaðir en aðrir eru að stíga sín 

Mikilvægur fræðsluvettvangur fyrir sjúklinga
Jakob Garðars-
son er stofnandi 
Blöðruhálsa 
og skipuleggur 
fundina, en 
hann er líka í 
stjórn Fram-
farar. 
 MYND/AÐSEND

fyrst skref í meðferð og glíma 
við mikla óvissu. Raunin er sú 
að þegar fólk fer til læknis og fær 
lýsingu á því sem þarf eða á að gera 
til að bregðast við krabbameins-
greiningu er algengt að fólk sé í 
svo mikilli geðshræringu að það 
man ekki einu sinni leiðbeiningar 
læknisins,“ segir Jakob. „Margir 
karlar einangra sig svo í þessari 
óvissu, enda eru karlmenn oft ekki 
þeir bestu í að leita sér hjálpar. Þess 

vegna bjóðum við líka upp á per-
sónuleg viðtöl í gegnum síma fyrir 
þá sem hafa spurningar eða þora 
ekki að tjá sig innan um aðra.“

Hópur sem hefur bjargað 
mörgum
„Menn segja að á þessum fundum 
hafi þeir fengið meiri upplýsingar 
og fræðslu en í margra ára leit að 
upplýsingum þar á undan. Það er 
mikill fróðleikur sem fer þarna á 
milli manna,“ segi Jakob. „Hópur-
inn hefur reynst mjög vel á þeim 
rúmlega sjö árum sem hann hefur 
starfað og menn tala um að hann 
hafi bjargað mörgum. En það er 
samt ekki mjög stórt hlutfall þeirra 
sem greinast sem leita til okkar.

Það greinast um fjórir á viku, en 
það eru næstum alveg eins margir 
karlmenn sem eru greindir með 
krabbamein í blöðruhálsi í hverri 
viku og konur sem eru greindar 
með brjóstakrabbamein. Þetta er 
mikill fjöldi,“ segir Jakob. „Þvag-
færaskurðlæknar hafa verið að 
vísa mönnum til okkar og við 
viljum endilega hvetja alla sem 
telja sig geta nýtt þjónustu okkar 
á einhvern hátt til að fara ekki í 
gegnum lífið á hnefanum heldur 
leita sér aðstoðar. Bæði til að vinna 
úr þessu áfalli og til að fá meiri 
upplýsingar.“ n

Þeir sem hafa áhuga á að taka þátt 
í fundum Blöðruhálsanna geta 
skráð netfangið sitt á heimasíðu 
Ljóssins, ljosid.is, til að fá tölvu-
póst með fundarboði.
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Við þökkum fyrir stuðninginn

Reykjavík
A. Margeirsson ehf, Flúðaseli 48
Aðalverkstæðið ehf, Malarhöfða 2
Aðalvík ehf, Síðumúla 13
Afl - Múr ehf, Urðarbrunni 28
Antiksalan ehf, Þórunnartún 6
ARGOS ehf-Arkitektastofa Grétars og 
Stefáns, Eyjarslóð 9
Arion banki hf, Borgartúni 19
Arkiteo ehf, Hvassaleiti 39
Atvinnueign ehf, Síðumúla 13
Auglýsingastofan ENNEMM,  
Skeifunni 10
Auglýsingastofan Korter ehf,  
Skútuvogi 6
Augnablikk ehf, Bíldshöfða 18
Álnabær ehf, verslun, Síðumúla, 
Keflavík og Akureyri
Ásbjörn Ólafsson ehf,  
Köllunarklettsvegi 6
B.B. rafverktakar ehf, Bíldshöfða 18
Bakarameistarinn ehf, Stigahlíð 45-47
BBA FJELDCO ehf, Katrínartúni 2
Betra líf ehf, Kringlunni 8
Bílaréttingar og bílasprautun Sævars 
ehf, Skútuvogi 4
Bókhaldsstofa Haraldar slf,  
Suðurlandsbraut 32
BSI bifreiðaverkstæði ehf, Ásgarði 4
BSRB, Grettisgötu 89
Bygg Ben ehf, Lambhagavegi 29
Conís ehf, verkfræðiráðgjöf,  
Fellsmúla 26
Curvy.is - tískuverslun, Fellsmúla 26
 

Drífa efnalaug og þvottahús,  
Hringbraut 119
Elding Trading Co ehf, Grenimel 45
Endurskoðun VSK ehf, Stórhöfða 33
Engo verkefni ehf, Sporhömrum 12
EÖ Raf ehf, Skólavörðustíg 8
Ferill ehf, Mörkinni 1
Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, 
Suðurlandsbraut 22
Fiskkaup hf, Fiskislóð 34
Fjöður ehf, þvottahús, Ármúla 44
Flügger ehf, Stórhöfða 44
Flutningaþjónusta Arnars ehf,  
Þingási 46
Flutningur ehf, Fannafold 179
Gjögur hf, Kringlunni 7
Golfskálinn, golfverslun, Bíldshöfða 16
Grettir, vatnskassar ehf, Vagnhöfða 6
Guðlaugur A. Magnússon, 
skartgripaverslun, Skólavörðustíg 10
Gull og silfur ehf, Laugavegi 52
Gunnar Örn - málningarþjónusta, 
Álftahólum 6
Gúmmívinnustofan SP dekk ehf, 
Skipholti 35
H og S byggingaverktakar ehf,  
Bláskógum 16
Halldór Jónsson ehf, Skútuvogi 11
Hársnyrtistofa Dóra, Langholtsvegi 128
Heggur ehf, Bíldshöfða 18
Hitastýring hf, Ármúla 16
Hjá Ingvarsson ehf, Vesturási 5
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Jose Rivera greindist óvænt 
með 2. stigs krabbamein í 
blöðruhálskirtli. Eiginkona 
hans, Laila Margrét Arn-
þórsdóttir, segir stuðning 
og þjónustu Framfarar hafa 
gripið þau í áfallinu.

„Það var í mars sem Jose átti erindi 
við hjartalækni og fer þá í blóð-
prufu þar sem PSA-gildi benda til 
mögulegs krabbameins í blöðru-
hálskirtli. Hann var einkennalaus 
með öllu en var næst kallaður á 
fund Rafns Hilmarssonar þvag-
færaskurðlæknis sem greindi 
okkur frá því að Jose væri með 
2. stigs krabbamein í blöðruháls-
kirtli. Það voru tíðindi sem var 
erfitt að meðtaka og slógu Jose 
strax út af laginu, ekki síst þar sem 
tvær systur hans féllu ungar frá 
úr krabbameini. Orðið krabba-
mein olli því mikilli skelfingu hjá 
mínum manni,“ greinir Laila frá.

Á læknafundinum með Rafni 
urðu hjónin eðlilega felmtri slegin.

„Ég gleðst enn yfir því að hafa 
fylgt Jose á þennan fund. Rafn 
læknir var nærgætinn, yfirvegaður 
og yndislegur í alla staði, en það 
breytti ekki því að Jose varð ómót-
tækilegur fyrir öllu sem fram fór á 
fundinum, nema þeirri staðreynd 
að hann værir með krabbamein. 
Sjálf var ég líka í áfalli því frétt-
irnar komu eins og þruma úr 
heiðskíru lofti. Ég sá hvað Jose var 
brugðið og ákvað að taka flug-
freyjuna á þetta strax og setja 
súrefnisgrímuna á mig áður en ég 
hjálpaði Jose,“ segir Laila.

Okkar mesta gæfa
Laila segir fæsta vita hvers þeir eigi 
að spyrja lækna um á stundu sem 
þessari.

„Ég þekkti Guðmund G. Hauks-
son, framkvæmdastjóra Fram-
farar, af öðrum vettvangi og vissi 
að hann hefði gengið í gegnum 
það sama, en á sama tíma vissi ég 
ekki af tilvist Framfarar né Bláa 

trefilsins. Ég ákvað samdægurs 
að hafa samband við Guðmund 
og þar vorum við bara gripin 
strax. Það er að mínu mati okkar 
mesta gæfa, að hafa fengið ráðgjöf, 
stuðning og leiðsögn frá aðila sem 
gat uppfrætt okkur um næstu 
skref og þjónustu. Undir eins fékk 
ég mikið af upplýsingum sem ég 
gat unnið úr og smám saman gefið 
manninum mínum þegar ég sá að 
hann varð móttækilegur fyrir því.“

Önnur heillastjarna sem Laila 
segir hafa verið yfir þeim hjónum 
eru góð vinahjón.

„Konan hafði greinst með 
brjóstakrabbamein og tók minn 
mann strax í gjörgæslu, kynnti 
hann fyrir Ljósinu og þar hjálpaði 
mikið að þau gátu talað um sam-
eiginlega reynslu, á meðan ég og 

maðurinn hennar gátum rætt 
málin sem aðstandendur.“

Laila fær ekki nógsamlega 
þakkað stuðninginn frá Framför.

„Það sem stendur upp úr er að 
mér finnst ég aldrei hrædd. Það 
er ónotalegt að vera haldin þeirri 
tilfinningu, en nú þegar ég hef 
fengið þennan ótrúlega fallega 
stuðning og ráðgjöf hjá Framför 
veit ég að allt verður í lagi. Ég vildi 
bara óska að allir á þessari vegferð 
sæktust eftir ráðgjöf Framfarar, 
því það skiptir sköpum í veikinda- 
og bataferlinu. Okkur var bara 
pakkað inn í bómull og ég vildi að 
allir væru jafn lánsamir.“

Væri bæði skelkaðri og týndari
Allir sem greinast með blöðru-
hálskirtilskrabbamein og 

aðstandendur þeirra geta leitað til 
Framfarar.

„Við fórum strax í ráðgjafar-
viðtal og höfum alltaf farið saman: 
ég hef aldrei sent Jose einan. Við 
hittum bæði Guðmund og Þráin 
Þorvaldsson og fengum reynslu-
sögur og betri útskýringar á 
mörgu sem ég hafði ekki rænu á 
að spyrja um á læknafundinum, 
né hefði Jose getað borið sig eftir 
björginni sjálfur þá, eins og hann 
var á sig kominn. Ég sá fljótt hvað 
þetta gerði Jose gott, sem og sam-
skiptin við vinahjónin sem voru í 
sömu sporum og Rafn lækni sem 
hélt líka fallega utan um okkur. 
Ég hvet því alla sem eru í þessum 
sporum til að leita allrar aðstoðar 
sem er í boði og það sem fyrst. Sjálf 
hefði ég verið mun skelkaðri og 

týndari, hefði ég ekki strax fengið 
þetta mikla og góða utanumhald. 
Nú lítum við Jose á krabbameinið 
sem verkefni sem þarf að takast á 
við og vitum að lífslíkur eru góðar. 
Engu að síður þarf að vera vakandi 
fyrir því að finna meinið og vera 
meðvitaður um það, en allt gerir 
þetta að verkum að við eigum 
auðveldara með að takast á við 
verkefnið og vitaskuld er ekkert 
annað í boði,“ segir Laila.

Jose hefur ekki enn þurft að fara 
í aðgerð vegna krabbameinsins en 
ákveðið var að hann færi fyrstu 
sex mánuðina í virkt eftirlit.

„Jose er líkamlega hress en á 
auðvitað sínar erfiðu stundir, 
eins og gefur að skilja. Hann gerir 
sér grein fyrir að PSA-gildin geta 
hækkað á einu augnabliki og að 
þá þurfi að grípa til aðgerðar, 
og þá tökumst við á við það. Við 
vitum nákvæmlega út á hvað þetta 
gengur og höfum fengið dýrmæt-
an aðlögunartíma í virka eftir-
litinu og með stuðningi Framfarar. 
Við erum ótrúlega lánsöm,“ segir 
Laila. ■

Okkur var pakkað inn í bómull

Laila hafði samdægurs samband við Framför þegar maður hennar greindist með krabbamein. FRÉTTABLAÐIÐ/ERNIR

Það sem stendur 
upp úr er að mér 

finnst ég aldrei hrædd.  
Það er ónotalegt að vera 
haldin þeirri tilfinningu, 
en nú þegar ég hef fengið 
þennan ótrúlega fallega 
stuðning og ráðgjöf frá 
Framför veit ég að allt 
verður í lagi.

Laila Margrét Arnþórsdóttir
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Fjórðungur allra krabba-
meina sem greinast hjá 
körlum er blöðruhálskrabba-
mein. Þriðjungur þeirra 
karla sem lifa með krabba-
meini hér á landi er með 
krabbamein í blöðruháls-
kirtli. Nú eru um 90% þeirra 
sem greinast á lífi fimm 
árum eftir greiningu.

Þráinn Þorvaldsson er stjórnar-
formaður Krabbameinsfélagsins 
Framfarar. Hann greindist með 
blöðruhálskrabbamein 2005. 
„Læknirinn minn vildi að ég 
færi í meðferð. Á þessum tíma 
fóru nánast allir sem greindust í 
meðferð. Meðferð þýddi í lang-
flestum tilfellum skurðaðgerð þar 
sem kirtillinn er fjarlægður en 
stundum geisla- og/eða hormóna-
hvarfsmeðferð. Ég vissi ekkert um 
þennan sjúkdóm og það var auð-
vitað áfall að fá þennan dóm, sem 
þetta var. Ég var svo heppinn að fá 
aðstoð vinar míns og herbergis-
félaga af heimavist Menntaskólans 
á Akureyri, Jóhanns Heiðars 
Jóhannssonar, sem er læknir og 
meinafræðingur. Hann hjálpaði 
mér að skilja þennan flókna sjúk-
dóm.“

Um svipað leyti komu fram 
nýjar kenningar erlendis um með-
höndlun blöðruhálskirtilskrabba-
meins og mágur Þráins, Sigmundur 
Guðbjarnason, fyrrverandi 
háskólarektor, sagði honum frá 
hugmyndum dr. Laurence Klotz 
í Kanada um að ekki þyrftu allir 
sem greindust að fara í meðferð. 
„Umræða um þetta var ekki komin 
hingað heim og læknarnir lögðu 

mikla áherslu á að ég færi í með-
ferð. Ég var 61 árs og ekki tilbúinn 
í þetta ef ég ætti annan kost. 
Skurðaðgerð fylgja aukaverkanir, 
meðal annars getuleysi og þvagleki 
sem takmarka verulega lífsgæði. 
Svo vonaðist ég líka til að tækninni 
myndi fleygja hratt fram.“

Fyrir tíu árum völdu um tíu 
prósent Bandaríkjamanna sem 
kljást við þennan sjúkdóm það 
sem sem kallað er virkt eftirlit og 
felst í því að reglulega er fylgst með 
sjúklingum í stað þess að fjarlægja 
kirtilinn eða fara í aðra meðferð. 
Nú er hlutfallið komið yfir 50 pró-
sent. Í Svíþjóð er hlutfallið 80-90 
prósent meðal þeirra sem eru með 
lág gildi við greiningu.

Fjórtán ár í virku eftirliti
„Ég var í virku eftirliti í 14 ár frá 
því að ég greindist þangað til 
að fyrstu merki komu um að 
krabbameinið væri að vaxa og 

fór í meðferð fyrir tveimur árum. 
Ég fór ekki í skurðaðgerð heldur í 
geisla- og hormónahvarfsmeðferð. 
Það er talsverður munur á því að 
fara í meðferð 75 ára eða 61 árs. 
Allt að 80 prósent þeirra sem fara 
í skurðaðgerð missa getuna í það 
minnsta tímabundið.“

Árið 2014 stofnuðu Þráinn og 
Sigurður Skúlason leikari stuðn-
ingshópinn Frískir menn fyrir 
þá sem ekki höfðu farið í með-
ferð. Þráinn hafði sótt fundi hjá 
stuðningsmannahópnum Góðum 
hálsum sem er á vegum Krabba-
meinsfélagsins. Þar fannst honum 
erfitt að hlusta á sögur þeirra sem 
farið höfðu í meðferð. „Mér fannst 
líka erfitt þegar ég var að segja frá 
því að ég hefði ekki farið í meðferð 
heldur í virkt eftirlit. Menn sögðu 
gjarnan: Það sagði mér enginn að 
ég gæti farið þessa leið sem þú fórst. 
Þetta varð til þess að við Sigurður 
stofnuðum hópinn Fríska menn.“

Þráinn, Sigurður og fleiri tóku 
þátt í að endurreisa félagið Fram-
för, meðal annars vegna þess að 
þeir hugðust sækja um aðild að 
Evrópusamtökunum UOMO, sem 
eru heildarsamtök blöðruhálskirt-
ilssamtaka í Evrópu. Innan þeirra 
eru 27 lönd. Til að fá aðild þurfti að 
hafa fullgilt félag. Markmið Fram-
farar er að styðja við karlmenn 
sem hafa blöðruhálskirtilskrabba-
mein. „Krabbameinsfélagið hefur 
stutt okkur vel með góðu fram-
lagi úr Velunnarasjóði sem gerði 
okkur kleift að ráða kraftmikinn 
starfsmann í hlutastarf, Guðmund 
G. Hauksson. Tveir bæklingar eru 
í undirbúningi í samstarfi við 
Krabbameinsfélag höfuðborgar-

svæðisins, annar um virkt eftirlit 
og hinn um kynlíf. Við erum líka 
í samstarfi við Félag þvagfæra-
skurðlækna og og vinnum að hags-
munum þeirra sem greinast og fara 
í meðferð.“

Innan Framfarar eru þrír 
stuðningshópar. Frískir menn fyrir 
greinda sem ekki hafa farið í með-
ferð. Annar hópurinn er Blöðru-
hálsar/Góðir hálsar, fyrir þá sem 
farið hafa í meðferð. Upplýsinga-
þörf þessara hópa er mismunandi. 
„Við erum svo að setja af stað hóp 
fyrir maka, Traustir makar, en 
þessi sjúkdómur er í raun hjóna-
sjúkdómur sem bitnar á báðum 
hjónum. Það má segja að í Framför 
séum við að skapa félagslega nánd 
manna sem fengið hafa þennan 
sjúkdóm sem og maka þeirra. 
Við leggjum áherslu á að auka 
þjónustuna við landsbyggðina. 
Menn eru náttúrlega dálítið ein-
mana í dreifðari byggðum og við 
viljum þjónusta þá.“

Alþjóðlegt samstarf
Þráinn átti þátt í að stofna í Banda-
ríkjunum samtökin ASPI (Active 
Surveilance Patients Internatio-
nal). „Við erum með Zoom-fyrir-
lestra á netinu einu sinni í mánuði. 
Þetta eru samtök manna sem vilja 
benda á að þarna sé leið, ekki eigi 
allir að fara í meðferð og rétt sé að 
hugsa allavega málið. En við ráð-
leggjum ekki.“

Í UOMO, Evrópusamtökunum, 
er lögð áhersla á bættar greining-
araðferðir og bættar meðferðar-
aðferðir, auk bætts upplýsinga-
streymis og snemmgreiningar.

Þráinn segir ekki allt neikvætt 

við að greinast með blöðru-
hálskirtilskrabbamein. „Það er 
alltaf mikilvægt að líta á björtu 
hliðarnar en einblína ekki á þær 
dökku. Þegar við greindumst 
leiddi það til jákvæðara viðhorfs 
okkar hjónanna til lífsins. Maður 
vissi aldrei hvernig morgundagur-
inn yrði og við ákváðum að njóta 
hvers dags og drifum í ýmsu sem 
við höfðum ætlað að bíða með þar 
til síðar. Við ákváðum til dæmis að 
ferðast meira og tókum upp enn 
heilbrigðara líferni. Það má segja 
að við höfum áttað okkur á því 
hvað lífið er dýrmætt og að það er 
ekki sjálfsagt.“

Gefandi að miðla af reynslu sinni
Þráinn var framkvæmdastjóri Saga 
Medica sem hann stofnaði með 
Sigmundi mági sínum og fleirum. 
„Fljótlega eftir að ég greindist og 
sérstaklega eftir að ég hætti að 
vinna fékk ég tækifæri til að hjálpa 
öðrum, sem er afskaplega gefandi. 
Ég er búinn að tala við tugi manna 
í gegnum tíðina. Menn eru mjög 
þakklátir fyrir að einhver með 
reynslu og þekkingu gefi sér tíma 
til að fara yfir þetta með þeim og 
svara spurningum þeirra. Ég hef 
eignast ótrúlegan fjölda vina og 
kunningja bæði hérna heima og 
úti í löndum.“

Framtíðarsýn Þráins fyrir Fram-
för er að félagið verði öflugt sam-
félag manna til að bæta lífsgæði 
þeirra sem greinast með blöðru-
hálskirtilskrabbamein og maka 
þeirra, í samstarfi við Krabba-
meinsfélagið, Ljósið, lækna sem 
þjóna greindum og heilbrigðis-
þjónustuna almennt. ■

Upplýsingar og stuðningur fyrir öllu
Þráinn Þorvaldsson er brautryðjandi sem var í virku eftirliti vegna blöðruhálskrabbameins í fjórtán ár.  FRÉTTABLAÐIÐ/VALLI

Ég vissi ekkert um 
þennan sjúkdóm 

og það var auðvitað 
áfall að fá þennan dóm, 
sem þetta var. Ég var 
svo heppinn að fá 
aðstoð vinar míns 
Jóhanns Heiðars 
Jóhannssonar, sem er 
læknir og meinafræð-
ingur. 
Þráinn Þorvaldsson
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Við þökkum fyrir stuðninginn

GSG ehf, Aflakór 23
Hamraborg ehf, Lundi 92
HÁ hreinu ehf, Dalvegi 16c
HL Adventure ehf, Vesturvör 30b
Hvammshólar ehf, Hlíðarhvammi 2
Ingimundur Einarsson ehf málari, 
Gnípuheiði 15
Krafla ehf
Lakkskemman ehf, Skemmuvegi 30
Landmótun sf, Hamraborg 12
Litalausnir málningarþjónusta ehf, 
Hrauntungu 8
Lín design, Smáratorgi
LK pípulagnir ehf, Álalind 14
Loft og raftæki ehf, Hjallabrekku 1
Lyfjaval ehf, Hlíðasmára 2
Nobex ehf, Hlíðasmára 6
Rafbreidd ehf, heimilistækjaviðgerðir, 
Akralind 6
Rafgeisli ehf, Hamraborg 1
Rafport ehf, Auðbrekku 9-11
Rennsli ehf, pípulagnir, Akralind 1
Reykofninn ehf-www.reykofninn.is, 
Skemmuvegi 14
S.G.Gluggar og útihurðir ehf,  
Smiðjuvegi 32
Sport & Grill - Smáralind
Sportvörur, Bæjarlind 1-3
Tekk og Habitat á Íslandi ehf,  
Skógarlind 2
Topplagnir ehf, Smiðjuvegi 54
Garðabær
Fagval ehf, Smiðsbúð 4
Garðabær, Garðatorgi 7
H.Filipsson sf, Miðhrauni 22

Ingi hópferðir ehf, Ásbúð 50
Íslenskar matvörur ehf, Dyngjugötu 1
Nýþrif - ræstingaverktaki ehf,  
Garðatorgi 2b
Stífluþjónustan ehf, Furulundi 1
Vélsmiðja Þorgeirs ehf, Miðhrauni 22
Hafnarfjörður
Atlas hf
Bílaverk ehf bílamálun og réttingar, 
Kaplahrauni 10
Blikksmíði ehf, s: 5654111,  
blikksmidi@simnet.is, Melabraut 28
Bortækni ehf, Stapahrauni 7
Dverghamrar ehf, Lækjarbergi 46
Enjo, Reykjavíkurvegi 64
Ergoline Ísland, heildverslun,  
Steinhellu 8
Fiskvinnslan Útvík ehf, Eyrartröð 7-9
Fjarðargarðar ehf, Furuhlíð 8
Fjarðarmót ehf, Melabraut 29
Fjörukráin-Hótel Víking, Strandgötu 55
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
H-Berg ehf, Grandatröð 12
HH Trésmiðja ehf, Fífuvöllum 22
Hvalur hf, Reykjavíkurvegi 48
Íslenskir endurskoðendur/ráðgjöf ehf, 
Bæjarhrauni 8
Ísrör ehf, Hringhellu 12
J.T. litir ehf, Ölduslóð 27

Micro-ryðfrí smíði ehf, Einhellu 9
Músik og Sport ehf, Reykjavíkurvegi 60
Myndform ehf, Trönuhrauni 1
Netorka hf, Bæjarhrauni 14
Rennilist ehf, Eyrartröð 8
Reykjavík Warehouse ehf
Sæblik ehf - Holtanesti, Melabraut 11
ThorShip, Selhellu 11
Trésmiðjan okkar ehf, Lyngbergi 19a
Úthafsskip ehf, Fjarðargötu 13-15
Verkþing ehf, Kaplahrauni 22
Víðir og Alda ehf, Reykjavíkurvegi 52a
VSB verkfræðistofa ehf,  
Bæjarhrauni 20
Þaktak ehf, Grandatröð 3
Þvottahúsið Faghreinsun,  
Reykjavíkurvegi 68
Álftanes
Brúðhjón, Lyngholti 13
Útgerðarfélagið Berg ehf, Túngötu 7
Reykjanesbær
algalif.com
Bílrúðuþjónustan ehf, Grófinni 15c
Blikksmiðja Davíðs slf, Borgarvegi 52
Ferðaþjónusta Reykjaness ehf
Gull og Hönnun ehf, Njarðvíkurbraut 9
H-nál saumastofa og verslun ehf
Ístek ehf, Hólagötu 31
Kostur matvöruverslun, Holtsgötu 24
M² Fasteignasala & Leigumiðlun, 
Hólmgarði 2c
Miðstöð símenntunar á Suðurnesja, 
Krossmóa 4a
Nesraf ehf, Grófinni 18a
Ný-sprautun ehf, Njarðarbraut 15

OSN lagnir ehf, Iðavöllum 7b
Rafiðn ehf, Víkurbraut 1
Rafkompaní slf, Bergási 4
SB Trésmíði ehf, Garðavegi 8
Skipasmíðastöð Njarðvíkur hf,  
Sjávargötu 6-12
Skólar ehf, Flugvallarbraut 752
TM Bygg ehf, Steinási 31
Ungó, söluturn, Hafnargötu 6a
Víkurfréttir ehf, Krossmóa 4a
Grindavík
Grindin ehf
Lagnaþjónusta Þorsteins ehf,  
Tangasundi 3
Northern Light Inn, Norðurljósavegi 1
Ó S fiskverkun ehf
Vísir hf, Hafnargötu 16
Þorbjörn hf, Hafnargötu 12
Suðurnesjabær
Aukin Ökuréttindi ehf, Vörðubraut 7
Bílaþjónustan Bakki ehf, Holtsgötu 10
Verslunarfélagið Ábót, Strandgötu 16
Vélsmiðja Sandgerðis ehf, Vitatorgi 5
Völundarhús ehf, Birkitúni 6
Mosfellsbær
Borgarplast hf
Dynkur ehf, Tröllateigi 18
Guðmundur S Borgarsson ehf,  
Reykjahvoll 33
Hugmót ehf
Kjósarhreppur, Ásgarði
LEE rafverktakar ehf, Byggðarholti 1a
Réttingaverkstæði Jóns B. ehf,  
Flugumýri 2
RG lagnir ehf, Furubyggð 6

Spíssar ehf - stífluþjónusta,  
Brekkutanga 21
Útilegumaðurinn ehf, Bugðufljóti 7
Vélsmiðjan Sveinn ehf, Flugumýri 6
Akranes
Apótek Vesturlands ehf, 
Smiðjuvöllum 32
Bifreiðastöð Þórðar Þ. Þórðarsonar, 
Smiðjuvöllum 15
Bílver, bílaverkstæði ehf, Innnesvegi 1
Framvinda ehf, Jaðarsbraut 25
Gallerý Snotra, Kirkjubraut 5
Gummi El ehf, Sóleyjargötu 4
Hafsteinn Daníelsson ehf, Geldingaá
Kaja organic ehf, Kalmansvöllum 3
Meitill - GT Tækni ehf, Grundartanga
Model ehf, Þjóðbraut 1
Veiðifélag Laxár í Leirársveit, 
Kambshóli 1
Verkalýðsfélag Akraness, Þjóðbraut 1
Verslunin Bjarg ehf, Stillholti 14
Vélaleiga Halldórs Sigurðssonar ehf, 
Smiðjuvöllum 10
Vélsmiðja Ólafs R Guðjónssonar ehf, 
Smiðjuvöllum 6
Vogir og Lagnir ehf, Smiðjuvöllum 17
Borgarnes
B. Björnsson ehf, Múlakoti
Blómasetrið - Kaffikyrrð, Skúlagötu 13
Ensku húsin gistiheimili við Langá
Kræsingar ehf, Sólbakka 11
Límtré Vírnet ehf, Borgarbraut 74
PJ byggingar ehf, Staðarhóli
Snorrastaðabúið slf, Snorrastöðum 1
Sprautu- og bifreiðaverkstæðið 

Borgarness sf, Sólbakka 5
Vatnsverk Guðjón og Árni ehf, 
Egilsgötu 17
Velverk ehf, Brúarhrauni
Stykkishólmur
Dekk og smur ehf, Nesvegi 5
Skúrinn Veitingahús, Þvervegi 2
Ólafsvík
Steinunn ehf, Bankastræti 3
Hellissandur
Breiðavík ehf, Háarifi 53
Félags- og skólaþjónusta Snæfellinga, 
Klettsbúð 4
KG Fiskverkun ehf, Melnesi 1
Nónvarða ehf, Bárðarási 6
Skarðsvík ehf, Helluhóli 1
Útnes ehf, Háarifi 67
Búðardalur
Ásklif ehf, Bergstöðum
Rjómabúið Erpsstaðir ehf
Reykhólahreppur
Þörungaverksmiðjan hf
Ísafjörður
Ferðaþjónustan í Heydal, Mjóafirði
Félag opinberra starfsmanna á 
Vestfjörðum, Aðalstræti 24
Hamraborg ehf, Hafnarstræti 7
Skipsbækur ehf, Hafnarstræti 19
Smali ehf, Hafraholti 46
Tækniþjónusta Vestfjarða ehf, 
Aðalstræti 26
Verkalýðsfélag Vestfirðinga, 
Hafnarstræti 9
Bolungarvík
Bolungarvíkurkaupstaður

Stuðningshópurinn Frískir 
menn er ætlaður einstakl-
ingum sem greinst hafa með 
blöðruhálskirtilskrabba-
mein og hafa valið að vera í 
virku eftirliti.

Frískir menn er stuðningshópur 
innan félagsins Framfarar og er 
ætlaður einstaklingum sem greinst 
hafa með blöðruhálskirtilskrabba-
mein og hafa valið að vera í virku 
eftirliti. Hópurinn var stofnaður 
árið 2014 af hópi karlmanna og er 
að öllum líkindum fyrsti hópur 
sinnar tegundar í heiminum, segir 
nýr stýrimaður hópsins, Guð-
mundur Páll Ásgeirsson. 

„Tilgangurinn með stofnun 
hópsins var að menn gætu stutt 
hver annan með því að deila 
reynslu sinni og tilfinningum í 
jafningjahópi. En einnig að viða 
að sér og koma á framfæri nýjustu 
þekkingu á greiningu, mati og 
meðferðarúrræðum blöðruháls-
krabbameina. Hópurinn hittist 
reglulega þar sem boðið er upp á 
fræðslu um nýjustu rannsóknir og 
þróun auk þeirra möguleika sem 
eru í boði. Þátttaka í starfi stuðn-
ingshópa er án endurgjalds.“

Eftirlit í stað meðferðar
Það voru þeir Þráinn Þorvalds-
son og Sigurður Skúlason leikari 
sem áttu frumkvæði að stofnun 
hópsins á sínum tíma í sam-
starfi við Krabbameinsfélagið. 
„Stofnendur voru níu menn sem 
voru í virku eftirliti, það er, höfðu 
möguleikann á því vali vegna lágra 
gilda við greiningu að fara ekki í 
meðferð heldur láta fylgjast með 
sér með reglulegum heimsóknum 
til þvagfæralæknis og blóðprufum. 

Þráinn hafði þá verið í virku 
eftirliti frá því hann greindist með 
blöðruhálskrabbamein árið 2005. 
Hann vildi í lengstu lög sleppa 
við mögulega fylgikvilla þeirra 
meðferða sem í boði voru og vissi 
að virkt eftirlit var æ algengara 

viðbragð við lágáhættukrabba-
meinum í blöðruhálsi, til dæmis 
í Bandaríkjunum, og kaus því að 
láta á það reyna þrátt fyrir efa-
semdir margra.“

Deila reynslu sinni
Helsta markmið Frískra manna 
að sögn Guðmundar er að halda 
fundi þar sem karlar í virku eftirliti 
segja sögur sínar og deila reynslu 
sinni og tilfinningum hver með 
öðrum. „Þetta er uppbyggjandi 
og læknandi ferill sem á við um 
flesta hópa sem kljást við veikindi 
eða erfiðar sjúkdómsgreiningar 
en er sérstaklega mikilvægt hjá 
Frískum mönnum vegna þess að 
blöðruhálskirtilskrabbamein hefur 
verið og er mörgum feimnismál. 
Við ræðum um allt mögulegt sem 
tengist vandamálum hjá körlum 
og miðlum eigin reynslu. Og það er 
þessi nánd sem ég tel svo afskaplega 
mikilvæga. Félagar í hópnum hafa 
sagt að þeir hefðu viljað vera í svona 
stuðningshópi þegar þeir greindust, 
því þeim leið svo illa og voru svo 
einir. Okkur líður svo miklu betur 
þegar við tölum saman.“

Miðlun þekkingar
Annað af markmiðum Framfarar, 
og þar með Frískra manna, er að 
karlar sem greinast með krabba-
mein í blöðruhálskirtli fái strax 
við greiningu auðskiljanlegar 
upplýsingar um stöðu síns krabba-
meins og gefi sér gott tóm til að 
vinna úr þeim upplýsingum og 
leiti sér ráðgjafar hjá fagaðilum og 
stuðnings þeirra sem verið hafa í 
sömu sporum. „Frískir menn eru 
á vissan hátt í þessum sporum í 
hvert sinn sem þeir fara í eftirlit. 
Öflun og miðlun þekkingar á öllu 
því nýjasta sem varðar blöðruháls-
krabbamein er því eitt af megin-
markmiðum Frískra manna.“

Félagsskapurinn hefur meðal 
annars haft frumkvæði að útgáfu 
bæklings fyrir nýgreinda menn í 
samstarfi við Krabbameinsfélag 

höfuðborgarsvæðisins og er virkur 
aðili að heimasíðu Framfarar. 

„Þar verður fljótlega aðgengi-
legt fræðsluumhverfi fyrir þá sem 
eru í þessu ferli og aðstandendur 
þeirra. Auk þess hefur Þráinn 
Þorvaldsson, fráfarandi stýri-
maður hópsins, verið mjög virkur í 
alþjóðlegu samstarfi og stóð ásamt 
fleirum að stofnun á bandarísku 
samtökunum Active Surveillance 
Patients International sem eru 
alþjóðleg samtök karla sem eru 
í virku eftirliti á krabbameini í 
blöðruhálskirtli.“

Persónulegra samband
Starfsemi hópsins hefur eðlilega 
legið niðri á Covid-tímum en það 
lagast vonandi fljótlega, segir Guð-
mundur. „Hópurinn hefur ekki 
verið fjölmennur en skráðir félagar 
hafa mætt vel á fundi og látið vel 
af starfseminni. Þeir sem starfa í 
hópnum telja það líka kost að hver 
stuðningshópur sé ekki of fjöl-
mennur. Nánara og persónulegra 
samband myndast fyrir vikið milli 
félaga í hópnum. Fram undan er að 
styrkja starfið og kannski er mikil-
vægast að blása lífi í hópfundina 
jafnskjótt og Covid linnir.“ ■

Líður miklu betur þegar við tölum saman

Guðmundur Páll Ásgeirsson er stýrimaður stuðningshópsins Frískra manna. 
 FRÉTTABLAÐIÐ/SIGTRYGGUR ARI

Tilgangurinn með 
stofnun hópsins 

var að menn gætu stutt 
hver annan með því að 
deila reynslu sinni og 
tilfinningum í jafn-
ingjahópi. 

Guðmundur Páll Ásgeirsson
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Hellirinn er samfélagslegt 
umhverfi fyrir karla með 
krabbamein í blöðruhálsi 
og aðstandendur þeirra. 
Hluti af þessu umhverfi, 
eins og stuðningshóparnir 
Frískir menn, Blöðruhálsar 
og Traustir makar, er þegar 
starfandi í dag.

Krabbameinsfélagið Framför hefur 
verið að byggja upp Hellinn sem er 
félagslegt samfélag sem ætlað er að 
verði sérhæft stuðningsumhverfi 
fyrir karlmenn með krabbamein 
í blöðruhálskirtli. Hluti af þessu 
umhverfi, eins og stuðnings
hóparnir Frískir menn, Blöðru
hálsar og Traustir makar, er þegar 
starfandi í dag.

Myndlíkingin Hellirinn
Hellirinn er myndlíking fyrir þá 
staðreynd að eldri karlmenn eiga 
það til að einangra sig og sækja 
tilfinningalegan stuðning mest 
til maka sinna. Markmiðið með 
samfélaginu Hellinum er einmitt 
að stuðla að aukinni félagslegri 
virkni, fræðslu og betri lífsgæðum 
hjá þessum hópi.

Staðið er fyrir fjölbreyttum 
þáttum og viðburðum sem sumir 
eru í hverri viku og aðrir sem eru 
mánaðarlega og blandað er saman 
mismunandi hlutum og upplifun. 
Dagskráin tekur einnig mið af mis
munandi árstíðum.

Hugmyndir um tómstundahópa
Núna á árinu 2021 hefur verið 
lagður grunnur að því að setja í 
gang fjölbreytta hópa sem tengjast 

áhugamálum karla með krabba
mein í blöðruhálskirtli. 

Markmiðið er að hóparnir 
stækki jafnt og þétt og megintil
gangurinn er að skapa nánd, efla 

lífsgæði og leggja grunn að sam
skiptum og miðlun á milli karla 
með krabbamein í blöðruháls
kirtli. Langtímamarkmiðið er að 
skapa öflugt félagslegt umhverfi 
fyrir karla með krabbamein í 
blöðruhálskirtli. 

Hér eru þær hugmyndir sem 
stefnt er að til að byrja með:

■ Framför í veiði
■ Framför í golfi
■ Framför í knattspyrnu
■ Framför í líkamsrækt
■ Framför í handverki
■ Framför í list

Hugmyndir að umhverfi  
VINAhópa
VINAhópar karla: Leggja grunn 
að svæðabundnum hópum sem 
væru sjálf bærir og nánari útfærsla 
á samskiptum væri undir hverjum 
hópi komið (sími, Zoom eða með 
því að hittast).

VINAhópar maka: Koma á sam
skiptum (síma, Zoom eða að hitt
ast) á milli maka karlmanna með 
krabbamein í blöðruhálskirtli. 
Byggt væri á að hver hópur væri 
sem mest sjálf bært umhverfi.

VINAhópar karla og heilsurækt: 
Fara af stað með vikulegan tíma 
í heilsurækt og hittast samhliða í 
léttu kaffispjalli.

VINAgönguhópar: Setja í gang 
vikulega léttar gönguferðir fyrir 
karla með krabbamein í blöðru
hálskirtli og maka þeirra. Mark
miðið fyrir utan hreyfingu væri að 
skapa tengsl á milli hjóna sem eru 
að eiga við þetta verkefni, krabba
mein í blöðruhálskirtli. ■

Hellirinn stuðlar að aukinni félagslegri virkni

Markmiðið með samfélaginu Hellinum er einmitt að stuðla að aukinni félagslegri virkni, fræðslu og betri lífsgæðum 
hjá karlmönnum sem greinst hafa með blöðruhálskirtilskrabbamein.  MYND/AÐSEND

Krabbameinsfélagið Framför 
var stofnað 12. febrúar 2007, 
mest að tilstuðlan dr. Odds 
Benediktssonar, prófessors 
í tölvunarfræði við Háskóla 
Íslands.

Eftir fyrirlestur Odds nokkrum 
dögum áður, um mataræði og 
krabbamein í versluninni Maður 
lifandi, sátu nokkrir fundarmenn 
eftir og ræddu saman um hve 
umræðan um blöðruhálskrabba
mein færi hljótt. „Við ákváðum 
að stofna félag karla, sem hefði 
það að markmiði að afla fjár til að 
auka umræðu og styrkja rann
sóknir á krabbameini í blöðruháls
kirtli (BHKK) og efla baráttuna 
gegn því,“ segir Hinrik Greipsson, 
stjórnarmaður hjá Krabbameins
félaginu Framför.

„Í fyrstu stjórn félagsins voru 
kjörnir, auk Odds, Hinrik Greips
son, Einar Benediktsson, Jón G. 
Ingvason, Guðni Á. Alfreðsson, 
Hrafn Pálsson og Haukur L. Hauks
son.

Til þess að ná settu marki stofn
aði félagið Styrktarsjóð Krabba
meinsfélagsins Framfarar. Stofnfé 
sjóðsins var kr. 1.000.000 sem var 
gjöf frá Rolf Johansen og Co. ehf.

Með framlagi Styrktarsjóðs 
Baugs Group að fjárhæð kr. 
2.500.000 tókst ásamt hjálp margra 
annara velunnara félagsins að fjár
magna verkefnið.

Félagið styrkti einnig útgáfu 
bókarinnar Bragð í baráttunni, 
eftir Denis Gingras og Richard Béli
veau, í þýðingu Þórunnar Hjartar
dóttur. Útgáfan var í höndum JPV 
útgáfu. (bokalind.is/vara/bragd
ibarattunnimatursemvinnur
gegnkrabbameini/).

Auk þess hélt félagið málþing: 
Krabbamein í blöðruhálskirtli 
– meinið, greining, meðferð, for
varnir og félagsleg áhrif, og gaf út 

upptöku af málþinginu á DVD
diski og dreifði ásamt eintaki af 
bókinni til allra heimilislækna á 
landinu svo og allra stuðnings
félaga Krabbameinsfélags Íslands. 
Þetta var gert með stuðningi 
Hárgreiðslustofunnar 101 Hár
hönnun í Reykjavík, en starfsmenn 
hárgreiðslustofunnar gáfu Framför 
afrakstur innkomu stofunnar einn 
föstudag, þar sem hver mínúta var 
bókuð, og innkoman var um kr. 
700.000, sem Framför naut góðs af í 
þetta verkefni.

Þá stóð félagið fyrir fyrirlestrum 
og fundum sem snertu málefnið, 
meðal annars fjölmennum fundi 
um mataræði og krabbamein í 
Háskólabíó, þar sem fenginn var 
erlendur fyrirlesari, Jane Plant.

(canceractive.com/article/pro

fessorjaneplantyourlifeinyour
hands).

Oddur Benediktsson var for
maður félagsins frá upphafi til 
dauðadags, 17. ágúst 2010. Þá féllu 
frá þeir Haukur L. Hauksson (2010) 
og Hrafn Pálsson (2016) og við 
það lamaðist starfsemi félags
ins allverulega. Eftir nokkurt 
hlé var reynt að halda starfsemi 
félagsins gangandi næstu ár á 
eftir, undir stjórn nýs formanns, 
Guðmundar Arnar Jóhannssonar, 
og var haldið áfram að safna fé til 
styrktar umræðu um og rannsókna 
á blöðruhálskirtilskrabbameini. 
Meðal annars var safnað fé til 
fjármögnunar kaupa Landspítala 
á svonefndum Þjarki, það er tölvu
róbot sem notaður er við skurðað
gerðir á blöðruhálskirtli.

Framleiddir voru einnig sex 
sjónvarpsþættir undir stjórn Sig
mundar Ernis Rúnarssonar, viðtöl 
við karlmenn sem greinst höfðu 
með meinið og reynslu þeirra af 
vandamálinu.

Starfsemi félagsins lá niðri í 
nokkur ár, eða þar til hópurinn 
Frískir menn kom fram árið 2019 
og ákvað að endurreisa félagið og 
halda starfseminni áfram. Erum 
við nú á fullri ferð að vekja athygli 
og umræðu á BHKK með myndar
legum stuðningi Krabbameins
félagsins.

Með stuðningi þess hefur félagið 
getað ráðið framkvæmdastjóra í 
hlutastarf hjá félaginu. Hann heitir 
Guðmundur G. Hauksson og hefur 
lyft grettistaki í starfsemi félagsins, 
með öflugri útgáfu aðgengilegra 

upplýsinga um meinið, meðferðir, 
samræður manna um reynslu 
hvers annars, aðkomu maka, auk 
kynningar félagsins á samfélags
miðlum um framtíðaráform á 
starfi félagsins.

Miklar framfarir í greiningum 
og meðferðum, bæði með tækjum 
og lyfjum, hafa orðið á þessum 
tíma og mikil þróun er í gangi. Sem 
dæmi má nefna þróun í geislameð
ferðum. Vegna bættrar greiningar
tækni er hægt að beina geislum 
nákvæmar en áður að meininu 
sjálfu og þannig auka styrkleikann 
á hnitmiðaðra svæði. Í framtíðinni 
verður hægt að fækka og stytta 
geislameðferðir.“

Hinrik nefnir að slagorðið Þú 
gengur ekki einn og merkið Blái 
trefillinn séu mjög mikilvægir 
þættir í starfi Framfarar. „Framför 
hefur skort slagorð og merki. Slag
orðið er mikilvægt til þess að skapa 
tilfinningu manna sem greinast 
með blöðruhálskirtilskrabbamein 
og maka þeirra fyrir því samfélagi 
sem við hjá Framför erum að skapa. 
Að greinast með þetta krabbamein 
er mikið áfall og mönnum hættir til 
að einangrast. Við viljum að menn 
og makar finni að hjá Framför fái 
þeir stuðning sem þeir þurfa og 
munu því ekki þurfa að ganga einir.  
Merkið Blái trefillinn er hluti af 
söfnunarátaki sem er fram undan. 
Starfið hefur til þessa hvílt á einum 
harðduglegum framkvæmdastjóra, 
Guðmundi G. Haukssyni, sem var 
ráðinn í hlutastarf en hefur unnið 
meira en fullt starf. Við erum með 
fjölda hugmynda til þess að skapa 
það samfélag og bæta lífsgæði 
þeirra sem greinast. Til þess að 
koma þessum hugmyndum okkar í 
framkvæmd þarf Framför starfs
fólk og fjármagn og er fjáröflun 
með sölu á Bláa treflinum stærsti 
þátturinn í að takmarkinu verði 
náð.“ ■

Ákváðu að stofna félag karla

Hinrik Greipsson hefur verið meðlimur frá því að Krabbameinsfélagið Framför var stofnað.  FRÉTTABLAÐIÐ/ERNIR

Hjá Framför viljum við að karlmenn og makar þeirra fái stuðning.

Langtímamark-
miðið er að skapa 

öflugt félagslegt 
umhverfi fyrir karla 
með krabbamein í 
blöðruhálskirtli. 
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Makar og aðstand-
endur karlmanns 

með greiningu um 
krabbamein í blöðru-
hálskirtli geta átt jafn 
erfitt með að eiga við 
þetta verkefni og sá sem 
greinist.
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Við þökkum fyrir stuðninginn

Jakob Valgeir ehf, Grundarstíg 5
Sigurgeir G. Jóhannsson ehf, 
Hafnargötu 17
Flateyri
Litlabýli ehf, Ránargötu 2
Suðureyri
Fiskvinnslan Íslandssaga hf, 
Freyjugötu 2
Patreksfjörður
Vestmar ehf, Sigtúni 1
Villi Á ehf, Aðalstræti 122
Drangsnes
Fiskvinnslan Drangur ehf, Aðalbraut 30
Útgerðarfélagið Gummi ehf, Kvíabala 6
Hvammstangi
Aðaltak slf, Höfðabraut 11
Hótel Hvammstangi, s: 855 1303
Kvenfélagið Iðja
Blönduós
Húnavatnshreppur, Húnavöllum
Maggi málari ehf, Mýrarbraut 28
N1 píparinn ehf, Efstubraut 5
Skagabyggð, Ytra-Hóli 1
Sörlatunga ehf, Austurhlíð
Skagaströnd
Trésmiðja Helga Gunnarssonar ehf, 
Mánabraut 2
Sauðárkrókur
Doddi málari ehf, Raftahlíð 73
FISK-Seafood ehf, Háeyri 1
Fjölbrautaskóli Norðurlands vestra, 
Bóknámshúsinu
Iðnsveinafélag Skagafjarðar

Steinull hf, Skarðseyri 5
Vörumiðlun ehf, Eyrarvegi 21
Varmahlíð
Akrahreppur Skagafirði
Hofsós
Vesturfarasetrið Hofsósi
Siglufjörður
Aðalbakarinn ehf, Aðalgötu 26 -28
JE Vélaverkstæði ehf, Gránugötu 13
Sigló Hótel
Akureyri
Akureyrarkirkja, Eyrarlandsvegi
Almenna lögþjónustan ehf, 
Skipagötu 7
B. Hreiðarsson ehf, Þrastarlundi
B. Snorra ehf, Mið- Samtúni
Bílaleiga Akureyrar
Blikkrás ehf, Óseyri 16
Dexta orkutæknilausnir ehf
Grófargil ehf, Glerárgötu 36
Halldór Ólafsson, úr og skartgripir, 
Glerártorgi
HSH verktakar ehf, Sunnuhlíð 12
Lagnalind ehf, Móasíðu 9b
Nesbræður ehf, Draupnisgötu 6
Pedromyndir ehf
Samvirkni ehf, Hafnarstræti 97
Sella tannlæknar ehf, Hofsbót 4
Sjúkrahúsið á Akureyri, Eyrarlandsvegi
Dalvík
Dalvíkurbyggð, Ráðhúsi
Dalvíkurkirkja
EB ehf, Gunnarsbraut 6

Híbýlamálun,málningarþjónusta ehf, 
Reynihólum 4
Kussungur 2 ehf, Ásvegi 3
Tréverk ehf, Dalvík, Grundargötu 8-10
Vélvirki ehf, verkstæði, Hafnarbraut 7
Ólafsfjörður
Árni Helgason ehf, vélaverkstæði, 
Hlíðarvegi 54
JVB-Pípulagnir ehf, Aðalgötu 37
Húsavík
Fjallasýn Rúnars Óskarssonar ehf-
www.fjallasyn.is, Smiðjuteigi 7
Framsýn, stéttarfélag, Garðarsbraut 26
Heilbrigðisstofnun Norðurlands, 
Auðbrekku 4
Trésmiðjan Rein ehf
Val ehf, Höfða 5c
Laugar
Framhaldsskólinn á Laugum, Laugum 
Reykjadal
Norðurpóll ehf, trésmiðja, 
Laugabrekku
Mývatn
Hlíð ferðaþjónusta ehf, Reykjahlíð
Kaffihúsið við Dimmuborgir
Vogar ferðaþjónusta, Vogum
Kópasker
Eyjafjarðar- og Þingeyjarprófasts-
dæmi, Skinnastað
Vopnafjörður
Bílar og vélar ehf, Hafnarbyggð 14a
Egilsstaðir
Bókráð, bókhald og ráðgjöf ehf, 

Miðvangi 2-4
Héraðsprent ehf, Miðvangi 1
Klausturkaffi ehf, Skriðuklaustri
Múlaþing, Lyngási 12
Sigvaldi Ragnarsson, 
Hákonarstöðum 3
Seyðisfjörður
PG stálsmíði ehf, Fjarðargötu 10
Borgarfjörður
Fiskverkun Kalla Sveins og Álfacafé, 
Vörðubrún
Reyðarfjörður
Félag opinberra starfsmanna á 
Austurlandi, Stekkjarbrekku 8
Launafl ehf, Hrauni 3
Tærgesen, veitinga- og gistihús, 
Búðargötu 4
Eskifjörður
Egersund Ísland ehf, Hafnargötu 2
Tandraberg ehf, Strandgötu 8
Tandrabretti ehf, Strandgötu 8
Neskaupstaður
Nestak ehf, byggingaverktaki, 
Borgarnausti 6
Samvinnufélag útgerðamanna
Síldarvinnslan hf, Hafnarbraut 6
Djúpavogur
Hótel Framtíð ehf, Vogalandi 4
Höfn í Hornafirði
Funi ehf, sorphreinsun, Ártúni
Málningarþjónusta Horna ehf, 
Álaugarvegi 1
Rósaberg ehf, Háhóli

Sveitafélagið Hornafjörður, 
Hafnarbraut 27
Þingvað ehf, byggingaverktakar, 
Tjarnarbrú 3
Þrastarhóll ehf, Kirkjubraut 10
Öryggi og gæsla ehf, Garðsbrún 2
Selfoss
AB-skálinn ehf, Gagnheiði 11
Baldvin og Þorvaldur ehf, 
Austurvegi 56
Bílverk BÁ ehf, bílamálun og 
bílaréttingar, Gagnheiði 3
Flóahreppur, Þingborg
Gesthús Selfossi, gistihús og 
tjaldsvæði, Engjavegi 56
Heilbrigðisstofnun Suðurlands
Hjá Maddý ehf, Eyravegi 27
Jóhann Helgi og Co, heildarlausnir 
á leiksvæðum, Vatnsholti 2
K.Þ Verktakar ehf, Hraunbraut 27
Kökugerð H P ehf, Gagnheiði 15
Málarinn Selfossi ehf, Keldulandi 19
Motivo Miðbær ehf, Brúarstræti 3
Mömmumatur.is
Nesey ehf, Suðurbraut 7
Písl ehf, Grenigrund 13
Pylsuvagninn Selfossi við 
brúarendann
Reykhóll ehf, Reykhóli
Sveitarfélagið Árborg, Austurvegi 2
Tannlæknaþjónustan.is, s: 482 3333, 
Reykjavík, Selfossi og Hellu
Vélsmiðja Suðurlands ehf, Gagnheiði 5

Hveragerði
Auðflutt ehf, Kambahrauni 58
Heilsustofnun NLFÍ - heilsustofnun.is, 
Grænumörk 10
Hótel Örk, Breiðumörk 1c
Kjörís ehf, Austurmörk 15
Raftaug ehf, Borgarheiði 11h
Þorlákshöfn
Járnkarlinn ehf, Unubakka 12
Ölfus
Hraunsós ehf, Hrauni 1b
Flúðir
B.R. Sverrisson ehf
Fögrusteinar ehf, Birtingaholti 4
Gröfutækni ehf, Iðjuslóð 1
Hella
Hestvit ehf, Árbakka
Söluskálinn Landvegamótum ehf, 
Lyngási 2
Hvolsvöllur
Eyrarbúið ehf, Þorvaldseyri
Krappi ehf, byggingaverktakar, 
Ormsvöllum 5
Torf túnþökuvinnsla ehf, Borgareyrum
Vestmannaeyjar
Bíla- og vélaverkstæðið Nethamar ehf, 
Garðavegi 15
Bragginn sf, bílaverkstæði, Flötum 20
Búhamar ehf, Vestmannabraut 35
Gröfuþjónustan Brinks ehf, Ásavegi 27
Lífeyrissjóður Vestmannaeyja, 
Skólavegi 2
Skipalyftan ehf, Eiðinu

•• , 

1961 
2021 

Akureyri

Nýlega var stofnaður stuðn-
ingshópurinn Traustir makar 
innan Krabbameinsfélagsins 
Framfarar. 

Hópurinn er hugsaður fyrir maka 
og aðra aðstandendur karla sem 
hafa greinst með krabbamein í 
blöðruhálskirtli.

Tilgangur hópsins Traustir 
makar er að gefa aðstandendum 
tækifæri til að heyra frá öðrum í 
sömu stöðu og fræðast um hvernig 
best er að takast á við það verk-
efni sem blasir við þegar náinn 
aðstandandi greinist með krabba-
mein í blöðruhálsi.

Stuðningshópurinn er á vegum 
Krabbameinsfélagsins Framfarar, 
Félags karla með krabbamein í 
blöðruhálsi og aðstandenda, en 
stofnfundur var haldinn í hús-
næði Krabbameinsfélagsins að 
Skógarhlíð 8 í Reykjavík í október. 
Góð mæting var á stofnfundinn, 
20 manns mættu á staðinn og 30 
fylgdust með á streymi. Einnig var 
haldinn kynningarfundur fyrir 
hjón á Akureyri þar sem um 18 
manns mættu og 20 fylgdust með 
á streymi. 

Verið er að skoða að setja hóp af 
Traustum mökum af stað á Akur-
eyri og leitað er að umsjónaraðila 

Traustir makar – 
krabbamein kemur 
aðstandendum við

Traustir makar 
er stuðnings-
hópur aðstand-
enda þeirra sem 
greinst hafa 
með krabba-
mein í blöðru-
hálskirtli. 
 MYND/AÐSEND

þar. Í framhaldi verður skoðað 
hvort slíkur hópur myndi henta á 
öðrum stöðum á landinu.

Nafnið á stuðningshópnum, 
Traustir makar, er með tilvísun í að 
80% af karlmönnum sem greinast 
með krabbamein í blöðruhálskirtli 
sækja mest af sínum stuðningi til 
maka.

Makar og aðstandendur 
karlmanns með greiningu um 
krabbamein í blöðruhálskirtli 
geta átt jafn erfitt með að eiga við 
þetta verkefni og sá sem greinist. 
Afleiðingar af meðferð geta líka 
haft mikil áhrif á maka og aðra 
aðstandendur og þess vegna þarf 
verkefnið að vera samstarf.

Stuðningur – spjall og fræðsla
Í stuðningshópnum Traustir makar 
verður til að byrja með boðið upp 
á spjall- og umræðuumhverfi en 
í framtíðinni er stefnt að því að 
bjóða upp á fjölbreytt úrval nám-
skeiða, vinnustofur og fræðslu hjá 
Framför. Verið er að fara af stað 
með námskeiðið Nánd og kynlíf 
í samstarfi við Áslaugu Kristjáns-

dóttur hjúkrunar- og kynfræðing.
Einnig verður fljótlega aðgengi-

legt fræðsluumhverfi á netinu fyrir 
þá sem eru í þessu ferli og aðstand-
endur þeirra. Þar er stefnt að því 
að hafa sérhæft stuðningsefni sem 
myndi virka sem verkfærakista 
fyrir maka í því að vera til staðar 

fyrir sinn mann. Þegar er búið að 
þýða sérhæft efni frá Bretlandi og 
setja inn á vefinn – sjá framfor.is/
adstandendur.

Umsjónaraðilar með stuðnings-
hópnum eru þær Laila Margrét Arn-
þórsdóttir og Unnur Hjartardóttir 
sem sjálfar þekkja það að vera nánir 
aðstandendur sjúklings sem greinst 
hefur með krabbamein í blöðru-
hálskirtli. Einn helsti hvatamaður 
að stofnun þessa hóps er Þráinn 
Þorvaldsson, stjórnarformaður hjá 
Framför, en hann stofnaði stuðn-
ingshópinn Fríska menn.

Gert er ráð fyrir að stuðnings-
hópurinn hittist mánaðarlega. 
Næsti fundur verður miðvikudag-
inn 17. nóvember næstkomandi. 
Það verður fyrsti almenni fundur-
inn frá stofnun stuðningshópsins. 
Hægt er að skrá sig í hópinn á 
síðunni framfor.is/skráningistudn-
ingshopa. ■

Nánari upplýsingar um hópinn 
má finna á vefsíðunni framfor.is/
thraustirmakar


