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Verkefni hja Krabbameinsfélaginu Framfor a arinu 2021

1. Starfsemi studningshdpa
BUid er ad leggja mikla vinnu i ad byggja upp studningshdpa. Sameinadir voru studningshdéparnir Godir
halsar sem starfadi hja Krabbameinsfélagi Hofudborgarsvaedisins og Bl6druhalsar sem starfraektur hefur
verid lengi i Ljésinu og sa sameinadi hépur hefur staekkad mikid. Buid er ad stofna studningshépinn
Trausta maka og halda fyrsta fund. Stefnt er a ad gera parfagreiningu a starfseminni fyrir studningshdépana
Friska men og Trausta maka.

2. Vefur og samfélagsmidlar
BUid er ad stilla upp greinargddu upplysingaumhverfi a vefsvaedinu www.framfor.is og setja inn efni fyrir
karla vid greiningu og eftir greiningu 4 krabbameini i blodruhalsi og einnig sérstakt efni fyrir peirra maka.
Settar eru reglulega inn nyjar fréttir, fraedsluefni og upplysingar til ad halda vefsveedinu vakandi.

3. Fraedslu- og upplysingaumhverfi
BUid er ad opna stafraent umhverfi sem hugsad er ad verdi einskonar nams- og freedsluumhverfi a netinu
www.framfor.is/fraedslunet. Verid er ad raeda vid Aslaugu Kristjansdéttur kynfraedingur um ad standa fyrir
kynningu/namskeidi um nand og kynlif hja kérlum med krabbamein i blédruhasli og peirra mokum.

4. Stefnumotun og hugmyndafraedi
A rinu 2021 var unnin stefnumétun og hugmyndafraedi félagsins og lagdur grunnur ad “Stefnuskra”
www.framfor.is/manifesto sem i grunnin byggir 8 sambzerilegu efni og hja samtokunum i Bretlandi og buid
er ad stadfeera yfir a islenskar adstaedur. Gefid var Ut og pentad sérstakt rit um grunnstodir félagsins og
“Stefnuskrad” i byrjun ars og afhent nyjum stjérnarmoénnum sem kosnir voru a arinu. Staekkun a stjérn og
ny verkaskipting var sidan gerd a adalfundinum 2021.

5. Fjaraflanir og vitundarvakning
BUid er ad leggja grunn ad arverkni- og fjaréflunarverkefninu Blai trefillinn www.blaitrefillinn.is sem

grundvallast a arlegri vitundarvakningu i ndvember a hverju ari og s6lu & barmnaelu allt arid og sjalfum
blaa treflinum i névember. Rzaett hefur verid um ad vera med mjog stért kynningarverkefni i névember
2022 i samstarfi vid Ennemm auglysingastofu.

6. Samfélagslegt umhverfi - Hellirinn

Buid er ad mota hugmyndir um samfélagslegt umhverfi fyrir karla med krabbamein i bl6druhalsi og peirra
adstandendur - www.framfor.is/felagsmidstodin

7. Samstarf vid fagfolk og adila i islensku heilbrigdiskerfi
Buid er ad mdéta hugmyndir um upplysingaferla vid greiningu @ krabbameini i bl6druhalsi og buid ad halda
fyrsta fund med félagi pvagfeerasérfraedinga um petta. Azetlad er ad halda naesta fund i byrjun &rsins 2022.

8. Rekstrarumhverfi
Sampykkt var i stjorn i ndvember ad reka rekstrarumhverfi félagsins med virdisauka og sott um slika
starfsemi til RSK. betta var gert eftir ad hafa fengid abendingar fra Ki um ad véru med undanpagu fra VSK
mzetti ekki selja @ 63rum tima arsins. Reaett var lika vid Kraft um peirra tilhogun og pau reka sitt rekstrar
umhverfi med VSK allt arid.
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Drog ad verkefnum hja Krabbameinsfélaginu Framfor a arinu 2022

Innlegg um st6du og framtidarsyn hja félaginu

A arinu 2020 og fram & arid 2021 var mikid unnid i grunnpattum vardandi stefnumétun og hugmyndafraedi fyrir
félagid og i dag liggur fyrir nokkud vel skilgreind stada um pessa malaflokka. Unnin var og prenud sérstok
samantekt um pessa peetti hja félaginu 4 arinu 2021 og baett vid pad “Stefnumdrkun” (sja) sem sett var upp
samkvaemt fyrirmynd um sambaerilega hluti hja Prostate Cancer UK i Bretlandi.

Mikid hefur dunnist i grunnpattum i starfsemi félagsins @ arinu 2021 og verkefni a arinu 2022 munu sndast um
ad halda pvi starfi afram, prdéa ofan a pa paetti sem komnir eru af stad og festa pa i sessi til framtidar. Byggja
parf a o6flugri framtidarsyn til ad nd gédum arangri.

Sérstaklega parf ad huga ad fjaroflunarverkefnum a arinu 2022, en pau eru og munu vera grundvallar
undirstada fyrir pvi ad félagid geti starfad hlutlaust, sjalfsteett og an pess ad vera undir ahrifun fra 60rum
adilum. Framtidar markmid félagsins i fjarmoégnun a eigin starfsemi parf pvi ad byggja a pvi langtimamarkmidi
ad vera sjalfbaert og an utanadkomandi ahrifa. bad er i raun eina leidin til ad tryggja sjalfbzaera stefnumdrkun og
hugmyndafraedi sem byggir & pvi ad sjénarmid félagsmanna og peirra adstandenda nai alltaf fram ad ganga.

Félagid hefur alltaf synt umburdarlyndi gagnvart 6llum samstarfs adilum og pratt fyrir ad félagid hafi stundum
fengid dsanngjarna gagnryni og athugasemdir fra ymsum adilum a arinu, hefur aldrei verid birt opinberlega
neitt um petta fra félaginu. Allt efni sem hefur verid birt fra félaginu og 6ll vidtol i fjolmidlum (sem hafa verid
mjog morg a arinu) hafa innihaldid jakvaeda afstodu gagnvart 6llum samstarfsadilum og komid hefur verid a
framfaeri pakklzeti til peirra adila sem hafa stutt fjarhagslega vid starfsemi félagsins. Mjog aridandi er ad
vidhalda alltaf pessari ndlgun i framsetningu efnis fra félaginu.

1. Starfsemi studningshdpa
Gera parf parfagreiningu @ umhverfi studningshdpsins Friskra manna um porf fyrir upplysingar og studning
og hversu oft porf er fyrir ad pessi hopur hittist. Vinna parf parfagreiningu @ studningshopnum Traustir
makar og koma reglulegri dagskra i gang. Skoda parf med ad skipta sameinada hopnum
Bl6druhalsar/Godir halsar i tvennt med annarsvegar dherslu & nygreinda karla og hins vegar & karla sem
eru med lengra gengid krabbamein.

Blodruhalsar - www.framfor.is/ljosidfundir
Friskir menn - www.framfor.is/friskirmenn
Traustir makar - www.framfor.is/thraustirmakar

A &rinu var farid austur & Reydarfjord og komid i gang bléndudum studningshépi karla med krabbamein.
Verid er skoda ad setja i gang studningshdpa karla (blédruhdlskrabbamein eda blondudum) i Skagafirdi, a
Sudurnesjum og a Isafirdi. Einnig er verid ad skoda ad setja i gang studningshop fyrir maka a Akureyri.

2. Vefur og samfélagsmidlar
Afram parf ad préa efni & vefsvaedinu www.framfor.is og halda vefsvaedinu vakandi med nyjum fréttum og
upplysingum.

Virkja parf herferd til ad fjdlga adilum sem fylgjast med samfélagssidunni www.facebook.com/framfor og
byggja par upp oflugan fylgjendahép. betta er sérstaklega aridandi gagnvart adilum sem hafa greinst med
krabbamein i bl6druhdlsi og peirra mokum.

Komid hefur i 1jos & arinu 2021 a6 mjog margir adilar toku patt i fundum, kynningum og annarri starfsemi i
gegnum streymi a netinu. Festa parf pennan patt betur i sessi og leggja grunn ad pvi ad streyma sem
flestum vidburdir 8 vegum félagsins.
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Daemi um streymi a arinu:

e Rafn Hilmarsson med fyrirlestur hja Friskir menn um préun medferda i 10 ar
https://livestream.com/krabb/framfor15112021/videos/227393545

e  Kynningarfundur & Akureyri - https://livestream.com/krabb/framfor19102021/videos/226724341

e Stofnfundur @ Traustum moékum
https://livestream.com/krabb/framfor22092021/videos/226056997

3. Fraedslu- og upplysingaumhverfi
Gera parf gdéda parfagreiningu a stadbundinni fraedslu sem er fyrir hendi hja Krabbameinsfélaginu og
Ljosinu og greina hvort einhverju purfi ad baeta vid. Vinna parf sidan heildarmynd a petta umhverfi og
setja fram a vefsidu félagsins.

Moéta parf stefnumotun & fraedsluneti (sjd) um frambod @ ndmskeidum og vinnustofum fyrir karla sem
greinast med krabbamein i blodruhalsi og peirra maka. betta parf ad gera med sérstaka aherslu &
landsbyggdina og pa adila sem ekki treysta sér til ad seekja stadbundin namskeid og vinnustofur.
Fraedslunetid ha Framfor er hugsad fyrir karla sem hafa greinst med krabbamein i blodruhalskirtli og peirra
maka og adstandendur sem vilja freedast um hvernig best sé ad takast 4 vid petta krabbamein og efla sig
personulega i peim adstadum. betta snyst um ad na fram betri lifsgaedum i virku eftirliti, 8 medan 4
medferd stendur og eftir medferd fyrir baedi krabbameinsadila og hans adstandendur.

A Fraedslunetinu hja Framfor & i framtidinni ad vera haegt ad rada saman fraedslu, namskeidum,
kynningum og vinnustofum til ad mynda heilsteett umhverfi med upplysingum og freedslu um krabbamein i
blodruhalskirtli, fa fraedslu sem tengist umonnunarumhverfi maka, sjalfstyrkingu og persénulegan proska
fyrir adila med krabbamein i bl6druhalskirtli og adstandendur til ad takast 4 vid greiningu, medferd og lifid
eftir medferd.

betta fraedsluumhverfi er hugsad fyrir adila sem vilja freedast a eigin forsendum og 4 peim hrada sem
hentar hverjum og einum. betta er einnig hugsad fyrir adila a landsbyggdinni sem geta ekki ferdast langar
vegalendir vegna sinnar heilsu eda fjarhagslegs kostnadar.

Gert er rdd fyrir ad byggja upp petta fraedsluumhverfi a Iongum tima og ad reglulega verid settt upp ny
fraedsla, ndmskeid og vinnustofur. Gert er rad fyrir ad vinna fraedsluefni at fra stadbundnum namskeidum
og vinnustofum (sem er fyrir hendi) inn & petta rafrana fraedsluumhverfid a netinu.

Daemi um fraedslu fyrir karla med krabbamein i bl6druhalskirtli
¢ Fraedsluumhverfi fyrir nylega greinda adila med krabbamein.
e Upplysingaumhverfi og vinnustofur fyrir karimenn sem hafa verid greindir med krabbamein og eru i
virku eftirliti eda vaktadri bid.
e Upplysingar um medferdarmoguleika
Ahrif mismunandi medferda, likamlega og andlega
Ahrif aukaverkana fra mismunandi medferdum
Takast a vid lifid eftir medferd, likamlega og andlega
Kynlif og krabbamein

Daemi um fraedslu fyrir maka karla med krabbamein i bl6druhalskirtli
e Vera til stadar vid greiningu
e AQd vera maki karlmanns i virku eftirliti
e Studningur maka i mismunandi medferdum
AQJ takast 4 vid pad ad eiga maka sem hefur lokid medferd
Hvad er ad vera umdnnunaradili?
Ad passa sjalfa/n sig sem unnénnunaradila
e Moguleg adstod fyrir umdnnunaradila
Kynlif og krabbamein
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Halda parf afram ad prdéa Hladvarp sem buid er ad leggja grunn ad a vefsvaedi félagsins
www.framfor.is/podcast par sem veeru vidtol vid adila sem tengjast krabbameini i bl6druhdlsi. Halda parf
afram ad byggja petta upp, en bedid er eftir varanlegri adstodu fyrir petta sem Krabbameinsfélagid er ad
setja upp.

Halda parf afram ad préa rafreent umraedu- og spurningaumhverfi a vefsvaedi félagsins
www.framfor.is/umraeda par sem karlar med krabbamein i blédruhalskirtli og peirra adstandendur geta
raett saman, sett inn spurningar og midlad reynslu.

4. Stefnumotun og hugmyndafraedi
Fyrir liggur nokkud géd stefnumadtun og hugmyndafraedi um flesta peetti i starfsemi félagsins sem unnin
var @ arunum 2020 og 2021. Einnig hefur verid lagdur grunnur ad “Stefnuskra” (sja) sem er einskonar
framtidarsyn félagsins. Pad parf ad greina grunnpaetti um pjénustu, radagjof og studning vid karla med
krabbamein i blé8ruhalsi og peirra adstandendur i samstarfi vid Radgjafapjonustu Ki og Ljdsid. Gera parf
parfagreiningu a peirri pjonustu, studningi og freedslu sem fyrir hendi er og meta sidan hverju purfi ad
beeta vid. | pessari vinnu parf ad byggja 4 peirri stefnumétun og hugmyndafraedi sem buid er ad méta.

5. Fjaraflanir og vitundarvakning
Stefna parf 4 ad lyfta verkefninu Blaa treflinum www.blaitrefillinn.is upp @ drinu 2022 med nyrri
markadshugmynd fra Ennemm. Par er gert rad fyrir ad sameina alla karla og konur i studningsklibbum i
knattspyrnu um ad stydja félagid Blda trefilinn. Nota par texta i laginu “You never walk alone” sem
undirstrikar slagord félagsins “bu gengur aldrei einn”. | névember (arlegur manudur krabbemins i
blédruhalsi & islandi) verdur stér markadsherferd med sjdénvarpskvoldi par sem dhersla verdur 16gd & ad
selja trefla med lidinu “Blai treflinn” og standa fyrir malpingi um helstu dhersluatridi sem tengjast
krabbameini i bl6druhalsi.

Seja parf & arinu 2022 i gang kerfisbundna félagaséfnun a samfélagsmidlum og hafa markmid um ad na allt
ad 1000 skradum félagsmoénnum i lok ars 2022 sem gaeti skilad félaginu um kr. 5 milljonir i tekjur.

Verid er ad vinna skyrslu um framtidarfjarmognun félagsins byggt a fyrirliggjandi stefnumarkun og
hugmyndafraedi. Félagid hefur notad Salesforce CRM vidskiptahugbunad fra agust 2020 par pad sem
haldid er utan um skraningu félagsmanna og skraningu a vidburdi. betta er einn 6flugasti CRM hugbunadur
i heiminum i dag og Framfor er med 10 endurgjaldslaus notkunarleyfi 8 pessum hugbunadi i gegnum
Nonprofit Success Pack (NPSP).

Hugmyndir eru um ad vera med sérstakt atak/velunnararakerfi til fyrirtaekja med sélu & naelu Blaa trefilsins
og afhendingu a upplysingum um heilsubaetandi leidir fyrir karla. betta veeri i gangi allt arid.

6. Samfélagslegt umhverfi - Hellirinn
Gert er rad fyrir ad mota framtidarstarfsemina Hellirinn i samfélagslegu umhverfi Framfarar & arinu 2022.
Fyrir utan studningshdpa, pa er gert rad fyrir ad setja i gang tdmstundahdpa og vinahdpa. Einnig er stefnt
ad pvi ad opna félagsmidstod fyrir karla sem greindir eru med krabbamein i blodruhalsi.

Félagsmidstodin verdi samfélagslegt umhverfi fyrir karla sem greinast med krabbamein i blédruhdlskirtli og
peirra maka. Markmidid med pessu umhverfi er ad studla ad samveru, samkennd, freedslu og pekkingu
vardandi leidir og valkosti til ad takast 4 vid stoduna med pad ad markmidi ad hamarka bestu lifsgedi 4
Ollum stigum pess sem fylgir ad upplifa krabbamein i blodruhalskirtli. - www.framfor.is/samfélag

Rekstur 4 kaffihusi verdi i hondum sjalfbodalida. Stefnt verdi ad pvi ad hafa létt og 6formlegt umhverfi par
sem karlar eda peirra adstandendur geti fengid sér kaffibolla og tekid spjall. Umsjén med pessu umhverfi
veeri ad staerstum hluta i hondum sjalfbodalida. Opnunartimi veeri til ad byrja med seinnipartinn virka
daga, en med timanum veeri stefnt ad pvi ad hafa petta lika opid & kvoldin virka daga og jafnvel um helgar.
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10.

Sjalfbodalidar hafi umsjén med studningshépum og tomstundaumhverfi. Gert er rad fyrir ad sjalfbodalidar
muni leida ad steerstum hluta baedi starfsemi studningshdépa og umsjon med verkefnum i
témstundaumhverfi og peirra sérmenntun verdi nytt i hverju tilfelli (s.s. idnmenntun).

Samstarf vi0 fagfolk og adila i islensku heilbrigdiskerfi

Afram verdur haldid ad leggja grunn ad samstarfi vid Félag pvagfeaerasérfraedinga 4 Islandi um métun ferla
upplysingum vid greiningu a krabbameini i blodruhalsi. Med slikum ferlum aettu bessir adilar ad komast i
samband vid Framfor i miklu meira maeli en hefur verid til pessa. Verid er ad prda i pessu umhverfi nytt
vefsvaedi www.framforiheilsu.is { samstarfi vid Félag pvagfeerasérfraedinga a islandi.

Verid er ad vinna ad pvi ad peir sem greinist med krabbamein i bl6druhdlsi fa uthlutad sérhaefédum
hjakrunarfraedingi sem tengilid eftir greiningu. Sambzerilegt er komid i gang fyrir konur sem greinast med
krabbamein. Reett hefur vid Félaga pvagfaerasérfraedinga um ad senda sameiginlegt bréf til Landsspitala
vardandi petta verkefni.

Leggja parf grunn ad sérstdku studnings- og freedsluumhverfi fyrir fagfolk i heilbrigdispjonustu par sem
adgangur veeri ad séhaefdu efni Ur umhverfi karla sem hafa greinst med krabbamein i bléruhalsi og peirra
adstandenda. Fyrirmyndin af pessu veeri sott til bresku samtakanna Prostate cancer UK sem eru med
sérstakt umhverfi fyrir pessa adila & sinu vefsvaedi https://prostatecanceruk.org/for-health-professionals

Rekstrarumhverfi

Ef fyrirliggjandi daetladar, hugmyndir og verkefni ganga upp geetu arstekjur félagsins 2022 ordid 30 til 40
milljénir og tekjur arsins 2023 geetu ordid allt ad 70 til 80 milljénir. Pau verkefni sem parna liggja a bak vid
eru:

- fjarmdégnun med styrkjum fra ymsum adilum

- velunnarakerfi hja fyrirtaekjum (naela Blda trefililsins og upplysingagjof).

- drverkni- og styrktardtak i november (mdnudur krabbameins i bl6druhdlsi)
- markviss félagaséfnun d samfélagsmidlum

{ grunninn eru steerstu utgjaldalidir félagsins starfsmannakostnadur sem mundi haekka verulega ef 63rum
starfsmanni vaeri baett vid. | dag er félagid med adstédu fyrir einn starfsmann hja Radgjafapjénustu
Krabbameinsfélagsins.

Starfsadstada og husnaedi

Starfsmadur hefur verid med starfsadstédu i bodi Radgjafapjonustu Ki, deilt par herbergi med 68rum og
nokkrum sinnum purft ad feera sig 4 milli herbergja og breyta vinnutima. | upphafi var erfitt ad auglysa
fastan opnunartima fyrir pjonustu félagsins vegna sifelldra breytinga a vinnutima ad 6sk Radgjafapjonustu.

Adstada hja Radgjafapjonustunni er mjog géd fyrir fundi hja studningshépum, en erfitt hefur verid ad fa
vidunnandi adstodu fyrir persénuleg vidtol vegna pess ad pad er bara eitt vidtalsherbergi hja
Radgjafapjonustunni. Finna parf varanlega lausn & pessu fyrir arid 2022.

Huga parf ad framtidaradstodu par sem haegt veeri ad koma fyrir starfsmannaadst6du, radgjof,
fundaradstdodu og samfélagslegri félagsmidstod.

Starfsmannamal
A &rinu 2021 var einn starfsmadur i 60% starfi og ef daetlanir um starfsemina & drunum 2022 og 2023 eiga
ad ganga upp parf ad baeta vid ad minnsta kosti einum starfsmanni til vidboétar i fullt starf.

Adalstyrkleiki hja félaginu i dag liggur i aframhaldandi proun og uppbyggingu peirra patta sem buid er ad
leggja grunn ad. bar ma t.d. nefna uppbyggingu a fraedsluneti, umradupallbordi, hladvarpi, parfagreiningu
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a starfi studningshopa, fjdlga studningshépum a landsbyggdinni, leggja grunn ad tomstunda- og
vinahépum asamt pvi ad byggja upp samfélagslega umhverfid Hellirinn.

Aherslur hja nyjum starfsmanni myndu liggja ad mestu i ad sinna 68rum verkefnum s.s. fjaroflunum sem
buid er ad leggja grunn ad og koma peim i akvedinn fastan farveg til framkveemdar til lengri tima.

Hagsmunagaesla

pad er porf fyrir ad skapa Krabbameinsfélaginu Framfér stodu til ad takast 4 vid ymisleg hagsmunamal
karla. Eitt af peim verkefnum sem zetlad hefur verid ad skapa pessa stédu var utgafa a 8 sidna
kynningarbladi med Fréttabladinu pann 13. névember 2021 (sja) til ad kynna félagid og pa sem standa ad
pvi. Langtimaverkefni hja Krabbameinsfélaginu Framfor er sidan ad sinna fjolbreyttri hagsmunagaeslu fyrir
karla sem greinast med krabbamein i blodruhalskirtli og peirra adstandendur. bar ma nefna:

Nidurgreidslu a lyfjum sem tengjast krabbameini og aukaverkunum sem fylgja medferdum.
Nidurgreidslu a stodvorum sem tengjast krabbameini i blédruhalsi.

Tryggja réttarstadu maka karla med krabbamein i bl6druhalsi til ad audvelda peim ad sinna a
sem bestan hatt sinum ménnum vid ad eiga vid petta krabbamein.

Rétt & nidurgreidslu a endurhaefingu eftir medferdir.

Efla rannsdknir & svidi karlsjukdoma.

Efla umraedu um samfélagslega stodu karla i kynjaumraedu i visinda- freeda- og
haskdlaumhverfi (med tilvisun i rannséknarnidurstédur Dr. Asgeirs R. Helgasonar).

Vinna med heilbrigdiskerfinu ad breytingum til ad koma til mots vid sérparfir karla (med
tilvisun i rannséknarnidurstédur Dr. Asgeirs R. Helgasonar).

Fylgjast med alpjodlegum rannsdknum a malum sem tengjast krabbameini i bl6druhalsi
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Klukkan tifar!!!

Ef vid naum pessu 6llu, getum vid byrjad ad bera okkur saman vid peaer framfarir
sem alpjédlega brjostakrabbameinshreyfingin hefur gert fyrir konur.

Vid getum tekid & stéru vandamalunum og breytt horfum karlmanna,
fyrir pa sem eru i kringum pa og fyrir pa sem peir munu skilja eftir sig.Sameinumst ndna til ad gera
raunverulega gaefumun.

Karlmenn, vid stondum med ykkur

Krabbameinsfélagio Framfor

Félag karla med krabbamein i bl6druhdlskirtli og adstandenda
Skégarhlid 8 — 108 Reykjavik — Simi 5515565 - www.framfor.is — framfor@framfor.is



http://www.framfor.is/
http://www.framfor.is/
mailto:framfor@framfor.is

