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AGRIP
Tilgangur rannsdknarinnar var ad fa upplifun kvenna sem greinst hafa med
brjostakrabbamein af dhrifum pessa atburdar a 1if peirra og hvernig heilbrigdiskerfid metti peirra
porfum. Leitast var vid ad svara eftirfarandi spurningum: 1. Hvernig hefur idja kvenna breyst {
kjolfar greiningar og medferdar 4 brjostakrabbameini? 2. Hver er porf pessara kvenna fyrir
endurhafingu og studning? Rannsdéknin var eigindleg og gognum safnad med vidtdolum.
batttakendur voru 9 konur sem greinst h6fou med brjostakrabbamein og sé6tt endurhafingar- og
studningsmidstodina Lj6sid. T vidtolunum var studst vid vidtalsramma matstzkisins OPHI-II
(Occupational Performance History Interview). Vidtolin voru afritud og kédud. Nidurstodur
birtust 1 premur meginpemum, erfidleikar, hvad hjalpadi og varanlegar breytingar. Konurnar
upplifdu ymsar erfidar tilfinningar pegar par greindust og purftu auk pess ad takast 4 vid
aukaverkanirnar sem fylgdu krabbameinsmedferdinni. Sumar konurnar lystu vonbrigdum sinum
yfir pvi ad peim var ekki visad dfram 1 endurhafingu eftir ad hefdbundinni krabbameinsmedferd
lauk. Persénulegur styrkur og studningur fré fjolskyldu, vinum og samferda f6lki { Ljosinu var pad
sem hjalpadi konunum ad komast 1 gegnum pessa erfidu reynslu. Varanlegar breytingar urdu 4
hlutverkum, gildum, venjum og likamlegri heilsu kvennanna. I 1jési nidurstadna er bryn porf 4 ad

krabbameinsendurhafing standi 6llum til boda og ad folki sé leidbeint { 4tt ad slikri pjonustu.

Lykilhugtok: brjostakrabbamein - eigindleg rannsokn - endurhcefing - lifssaga
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ABSTRACT

The aim of this study was to understand how being diagnosed with breast cancer, changed
women’s occupational lives and how their service needs were met by the health care system. The
proposed research questions were: 1. How do diagnosis and treatment of breast cancer affect
women’s occupation? 2. What are these women’s needs for rehabilitation and support? It was a
qualitative study and data gathered through semi-structured interviews. Nine women participated
in the study. All had been diagnosed with breast cancer and were attending Lj6sid, a center for
rehabilitation and support. The Occupational Performance History Interview (OPHI-II) was used
as an interview guide. Three themes were developed from the recorded and transcribed
interviews: difficulties, what helped and permanent changes. The women experienced some
emotional difficulties following the diagnosis and at the same time they also had to deal with
various side effects from medical treatment. Some women described how they were disappointed
that structured rehabilitation had not been recommended at that point. Personal strength combined
with support from family, friends and fellow clients at Lj6sid made it possible for them to go
through this hard experience. Different roles, values and habits and changes in physical health
were some permanent changes the women experienced. The results indicate an urgent need for
rehabilitation for people suffering from cancer and that the healthcare system guides them to a

rehabilitation program that suits their special needs.

Keywords: breast cancer — qualitative research — rehabilitation — life history.
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KAFLI I
INNGANGUR

Fair sjukdoémar hafa hlotid jafn mikla athygli og brjostakrabbamein sidastlidna aratugi og
miklum fjarmunum hefur verid varid { rannséknir 4 sjikdémnum. Arangur pessa hefur ekki 14tid 4
sér standa og segja md ad medferd vid brjéstakrabbameini sé dratugum 4 undan medferd annarra
tegunda krabbameina sem minni athygli hafa fengid (Sigurdur Bodvarsson, e.d.). A Islandi er
brjéstakrabbamein algengasta krabbamein hja konum eda um 30% allra meina. A drunum 2000-
2004 greindust ad medaltali 172 konur 4rlega 4 fslandi med slik mein. Upplysingar fra
Krabbameinsskranni syna ad 90% kvenna sem greinst hafa med brjéstakrabbamein eru enn 4 lifi
fimm arum eftir greiningu, pratt fyrir stodugt vaxandi nygengi sjuikdomsins hérlendis undanfarna
aratugi. Einnig hefur ddnartidni sjukdomsins farid leekkandi sidustu ar sem eflaust mé pakka
0flugu leitarstarfi (Baldur F. Sigftsson, 2006).

Laknavisindin hafa ndd mjog g6ddum arangri hvad vardar medferd vid
brjéstakrabbameini hvort sem pad eru lyf, geislamedferdir eda adgerdir. Afar mikilvaegt er ad
vinna ad forvornum til ad hagt sé ad greina sjukdéminn snemma. Pess vegna er eindregid melt
med ad konur skodi reglulega brjost sin sjdlfar, helst einu sinni { manudi, svo greina megi
apreifanleg @xli sem fyrst (Baldur F. Sigfisson, 2006). Rontgenmyndataka af brjostum er eina
adferdin sem vidurkennd er af Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (World Health Organization,
WHO) og er skimun 4 brj6stakrabbameini beitt vida um heim (Kristjan Sigurdsson og Baldur S.
Sigfiisson, 2004). Sidan i névember 1987 hefur Leitarstod Krabbameinsfélags {slands bodid
konum 4 aldrinum 40-69 dra ad koma { brjéstamyndatoku 4 tveggja dra fresti. Pratt fyrir ad
reglubundin brjéstamyndataka sé eina adferdin sem hefur sannad gildi sitt { leit ad
brjéstakrabbameini er hin ekki 6brigdul, auk pess sem sum mein vaxa hradar en 6nnur og geta
pannig komid upp 4 peim tima sem 1idur milli myndataka (Baldur F. Sigfisson, 2006). Arangur

brjéstamyndatdku byggir ad mestu 4 greiningu litilla @xla 4 byrjunarstigi sem ekki eru finnanleg



med preifingu einni saman. Atta slembivalsrannséknir { Eviépu og Nordur-Ameriku hafa stadfest
ad leit med brjostamyndatoku hefur leitt til pess ad yfir 20% lekkun hefur ordid 4 ddnartioni 40
ara kvenna og eldri sem foru { slika ranns6kn, midad vid paer sem voru { vidmidunarhépi.
Nidurstodur pessara rannsokna hafa leitt til pess ad brjostarontgenmyndataka 4 tveggja ara fresti
hefur verid tekin upp sem almenn leitaradferd vida um heim (Kristjdn Sigurdsson, 2005).

Hja Krabbameinsfélagi Islands er unnid med forvarnir og skimun brjéstakrabbameins.
Hins vegar er endurhafing krabbameinsgreindra takmorkud a 6llum Nordurlondunum og par med
talid Islandi. A Landspitala - hdskélasjiikrahisi (LSH) i Fossvogi er gongudeildarpjénusta sem
sinnir einstaklingum sem greinst hafa med krabbamein og eru { medferd eda hafa nylokid medferd
(Alis Inga Freygardsdoéttir munnleg heimild, 12. febriar 2007). Krabbameinsgreindir geta einnig
leitad til Ljdssins sem er endurhafingar- og studningsmidstdd fyrir krabbameinsgreinda og
adstandendur peirra (Lj6sid, e.d.).

bad ad greinast med krabbamein getur kollvarpad lifi einstaklings og breytt idju hans til
muna. Pad hefur mikil dhrif 4 lif pess greinda og adstandenda hans, b&di medan 4 medferd
stendur og eftir ad henni lykur (Association European Cancer Leagues, 2004). Yfirleitt missir folk
einhver hlutverk vid greiningu sjukdémsins en oft koma ny { stadinn. Ad hafa of fa hlutverk er
litid alvarlegri augum en ad hafa of morg ef 1itid er til salfélagslegra dhrifa 4 einstaklinginn
(Kielhofner, 2002).

I rannsékn sem gerd var 4 idju kvenna { kjolfar greiningar og medferdar 4
brjéstakrabbameini kom fram ad allir patttakendurnir upplifdu breytingar tengdar daglegri idju.
Allar gengu per { gegnum erfitt timabil og upplifun peirra af daglegu lifi f6r mikid eftir pvi
félagslega umhverfi og peim studningi sem paer fengu { sjikdémsferlinu. Einnig kom fram ad
adstandendum var ekki sinnt sem skyldi og pyrftu peir ad f4 meiri fraedslu frd heilbrigdiskerfinu
til ad geta tekist 4 vid afleidingar sjikdémsins og par breytingar sem urdu { kjolfarid. Nidurstodur

leiddu 1 [j6s ad konunum fannst vanta einhvern stad i samfélaginu eftir leknismedferd par sem



hagt veeri ad f4 upplysingar og ymsan faglegan og félagslegan studning (Berglind Kristinsdottir
og Erna Magnusdéttir, 2005). Af pessu md draga pa dlyktun ad endurhafing fyrir konur sem
greinst hafa med brjéstakrabbamein matti vera markvissari svo par séu ekki skildar eftir { lausu
lofti og purfi jafnvel sjélfar ad leita sér endurhafingar og studnings. Litid er { bodi 4 vegum hins
opinbera heilbrigdiskerfis pvi ekki er um neina markvissa pjénustu ad reda. Tilgangur
rannsOknarinnar var ad fa 4lit kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein a peirri breytingu
sem vard 4 lifi peirra og hvernig par upplifdu pjénustu heilbrigdiskerfisins. I pessari rannsékn er
leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

1. Hvernig hefur idja kvenna breyst { kjolfar greiningar og medferdar vid

brjéstakrabbameini?

2. Hver er porf pessara kvenna fyrir endurhafingu og studning?

Til ad 4 sem skyrasta mynd af upplifun kvenna og idju peirra eru tekin vidtol vid niu
konur sem greinst hafa med brjdstakrabbamein og sekja endurhafingar- og studningsmidstddina
Lj6sid. I vidtolunum er studst vid vidtalsramma Occupational Performance History Interview
(OPHI- II) sem er halfstadladur vidtalsrammi og audveldar notanda ad leida vidmaelanda sinn 1
gegnum lifssogu sina (Kielhofner o.fl., 2004). Vidtalsramminn inniheldur spurningar um hlutverk,
daglegar venjur, vettvang idju/umhverfis, val athafna/idju og afdrifarika atburdi. Rannséknin er
eigindleg og { greiningunni eru vidtolin afritud og k6dud og pemu myndud { framhaldinu.

Likanid um idju mannsins (Model of Human Occupation, MOHO) & vel vid { pessari
rannsokn par sem pad fjallar m.a. um lifsségu einstaklingsins og hvernig hiin breytist { kjolfar
afdrifarikra atburda. Lifssagan tekur 4 godum og slemum atburdum og hvernig einstaklingurinn
upplifir hvern atburd fyrir sig (Kielhofner, 2002). Verkefnid tengist einnig hugmyndafraedi ICF
(International Classification of Function, Disability and Health) sem leggur dherslu 4 patttoku
folks og ahrif umhverfisins vid ad efla hana (Snafridur Péra Egilsson og Gudrin Palmadaéttir,

20006).



Avinningur rannséknarinnar gzti ordid s4 ad vekja folk til umhugsunar um mikilvaegi
endurhafingar medal krabbameinsgreindra. Efling slikrar pjonustu er likleg til ad bata 1{dan
peirra sem ganga { gegnum betta ferli pannig ad folk fai meiri styrk til ad takast 4 vid afleidingar
krabbameinsins. I kjolfar meiri studnings { gegnum endurhafingarferlid eru meiri likur 4 ad
einstaklingurinn komi sterkari aftur Gt 1 samfélagid og verdi dan@gdari pegn pess. Vonast er til ad
nidurstodur rannséknarinnar hvetji til frekari rannsékna a pessu svidi.

Helstu takmarkanir rannséknarinnar eru ad einsleitur hopur kvenna hafdi frumkvadi ad
pvi ad leita sér adstodar hja Ljdsinu par sem per fengu endurhafingu og studning. Rannsoknin
nar ekki til peirra sem ekki hafa pad frumkvadi eda tekiferi til ad leita sér pessara adstodar.
Einnig er pad takmorkun ad rannsakendur eru ad stiga sin fyrstu skref { rannséknarvinnu og hafa
pvi ekki mikla reynslu 1 peim malum.

Meginhugtdk rannséknarinnar eru idja, endurhafing og studningur.
10ja eru allar per athafnir og verk sem tilheyra daglegu lifi og hafa pydingu og gildi fyrir
einstaklinginn sjdlfan og samfélagid sem heild. 16ja er allt pad sem folk tekur sér fyrir hendur {
peim tilgangi ad annast sig og sina, njéta lifsins og leggja sitt af moérkum til samfélagsins
(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002).

Endurheefing felst { gagnkvemri adlogun manns og umhverfis sem ner til hvers konar adgerda
sem mida ad pvi ad ddlast, auka eda vidhalda ferni til ad lifa og starfa (Bjork Palsdottir o.fl.,
1999).

Studningur getur verid tilfinningalegs eda félagslegs edlis og veittur af adstandendum, vinum,
fagfolki, opinberri stjérnsyslu eda 6drum adilum. Sem deemi ma nefna ad stydja einhvern med
narveru sinni, rétta hjdlparhond eda ad veita fjarhagslega adstod.

Verkefnid er byggt upp 4 pann hatt ad annar kafli er freedileg umfjollun par sem fjallad er
um afleidingar pess ad greinast og lifa med brjostakrabbamein og endurhefingu

krabbameinsgreindra einstaklinga. T pridja kafla er adferdafradi verkefnisins gerd skil og pvi



adferdafrazdilega sjénarhorni sem rannsakendur nota. [ fjérda kafla eru nidurstodur
rannsOknarinnar teknar saman, greint verdur frd peim pemum sem fram komu vid gagnagreiningu
og nidurstodur raeddar 1 tengslum vid freedilega umfjcllun hér ad framan. 1 fimmta kafla,
nidurlagi, eru grundvallaratridi rannsdknarinnar dregin saman og tengd rannséknarspurningum.
Einnig er fjallad um takmarkanir og gildi rannséknarinnar fyrir idjupjalfun og adrar fredi- og

pjonustugreinar sem og framtidarrannsoknir tengdar pessu vidfangsefni.



KAFLI I
FRAPILEG UMFJOLLUN
I pessum kafla er freedilegum skrifum og rannséknum gerd skil. Fjallad er um hvernig pad
er ad greinast og lifa med brjostakrabbamein og hvernig samskiptum krabbameinsgreindra
einstaklinga og fagadila er héttad. Einnig er fjallad um ahrif pessarar reynslu 4 likama og sal,
daglegt lif og lifsvidhorf. Sagt er frd pvi { hverju endurhefing f6lks med krabbamein er f6lgin,
hvernig idjupjalfar koma par ad og i hverju thlutun peirra felst.  lokin er fjallad um studning og

fraedslu til adstandenda.

Ad greinast og lifa med brjéstakrabbamein

[ grein Lloyd og Coggles (1990) er fjallad um salfélagsleg vandamal einstaklinga sem
greinst hafa med krabbamein. I greininni kom fram ad pad ad greinast med krabbamein hefur
mikil dhrif 4 einstaklinginn sjilfan og einnig 4 fjolskyldu hans. Morg sélfélagsleg vandamal koma
i 1j6s pegar einstaklingurinn og fjlskyldan reyna ad sa&tta sig vid greininguna og atta sig 4 hvad
hin { raun pydir. Einstaklingurinn parf ekki eingdngu ad takast 4 vid greininguna sjalfa heldur

parf hann einnig ad takast 4 vid framgongu sjikdémsins sem getur verid afar heg eda mjog hrod.

Samskipti vid fagfolk

Davidson og Mills (2005) rannstkudu dnzgju einstaklinga sem greinst h6fdu med
krabbamein vardandi samskipti, upplysingagjof og gedi pjonustu heilbrigdisstarfsfolks 1
Bretlandi. Sendur var spurningalisti til 435 krabbameinsgreindra einstaklinga 4 priggja manada
timabili par sem svérun var um 78%. Spurningalistinn innihélt spurningar sem spénnudu allt
krabbameinsferlid, fra greiningu til eftirfylgdar. Nidurstodur syndu ad konur sem greinst h6fou

med brjostakrabbamein voru mun anaegdari med pa pjonustu sem par fengu en adrir hépar



krabbameinsgreindra. Sem demi md nefna ad 91% kvennanna voru dnegdar med ad hafa kost 4
pvi ad hafa einhvern ndkominn med sér pegar per fengu tidindin af greiningunni, 4 medan
samsvarandi nidurstada hja peim sem hofdu lungnakrabbamein var 78%. Einn af peim lykilpattum
sem talad var um { rannsékninni var su stadsetning sem valin var pegar tidindin um greiningu voru
feerd. Um 90% patttakenda sem greinst hofdu med brjostakrabbamein voru dnagd med pa
stadsetningu sem valin var 4 méti 46% annarra krabbameinsgreindra. Téldu Davidson og Mills ad
skjolstedingsmidud nalgun geti skipt skopum 1 salfélagslegri titkomu hja einstaklingum sem
greinst hafa med krabbamein. Skjolstedingar parfnast studnings og leidsagnar fra
heilbrigdisstarfsmonnum og lita skal 4 petta ferli sem samstarf milli fagadila og skjélstedings.
bad ad greinast med krabbamein mun alltaf valda einstaklingnum afalli og heilbrigdisstarfsmenn
purfa ad setta sig vid ad slemum fréttum er ekki hegt ad breyta { gédar fréttir.

Samskipti einstaklings og heilbrigdisstarfsmanna rddast ad miklu leyti af pvi hvernig
skjolstedingum eru ferd tidindin. Ef pad er gert 4 videigandi hatt, pad er med nargetni og {
einrdmi er pad talid auka jdkvadni og von og bata drangur { medferd (Davidson og Mills, 2005).
Segrov og Halding (2004) gerdu eigindlega rannsékn 4 pvi hvernig pad veri ad lifa eftir ad hafa
greinst med krabbamein. Rannsdknin var gerd 1 Noregi par sem vidtol voru tekin vid 12
einstaklinga sem greinst h6fdu med krabbamein. I nidurstodum kom 1 1jés ad allir patttakendurnir
voru dnzgdir med hversu gédar upplysingar peir fengu um sjikdéminn fljétlega eftir greininguna.
En margir sogdu ad pad hefdi ekki verid 16gd negilega mikil dhersla 4 hverjar batahorfurnar veru
og ad gefa einstaklingnum von. Einn patttakandinn sagdi fra pvi ad enginn hefdi sagt honum ad

hagt veeri ad sigrast 4 pessum sjukdémi.



Ahrif d likama og sdl

Misjafnt er hversu miklir fylgikvillar og aukaverkanir af lyfja- og geislamedferdum koma
fram hja konum sem greinst hafa med brjostakrabbamein. Sjaldnast verda pessir einstaklingar
varir vid einhverja eina aukaverkun heldur koma yfirleitt nokkrar fram 4 sama tima. Hvort pad
tengist samsetningu lyfjamedferdar eda hvort petta er einstaklingsbundid hefur ekki verid sannad
en émogulegt er ad segja til um hvad redur pvi hvada aukaverkanir koma fram hja
einstaklingnum (Cooper, 1997).

Boehmke og Dickerson (2005) gerdu rannsékn 4 upplifun 20 kvenna med
brjéstakrabbamein af aukaverkunum 1 kjolfar lyfja- og geislamedferdar. Hentugleikadrtak var
notad og voru konurnar fengnar til ad fara yfir lifssogu sina { tengslum vid greiningu a
brjéstakrabbameini. Vid greiningu gagna komu fram sex pemu og voru tvo peirra tengd
likamsimynd og 6nnur tengdust lifsgeedum og andlegum breytingum. Konurnar sogdust ekki hafa
litid sig somu augum eftir ad brjostid hafdi verid fjarlegt og pad ad missa hérid hefdi verid peim
erfitt p6 paer hefdu bid sig undir pad. Par vitrenu breytingar sem konurnar téludu um voru
minnisleysi og einbeitingar- og athyglisskortur. Lloyd og Coggles (1990) bentu 4 ad auk pess ad
missa hdrid og ad brjost hafi verid fjarlegt geti likamlegir fylgikvillar brjéstakrabbameins verid
pyngdartap, bjigur og minnkud likamleg geta. Kaasa, Loge, Knobel, Jordoy og Brenne (1999)
téku saman nidurstodur fimm rannsékna { Noregi 4 preytu og hvernig hun tengist verkjum.
fjérum peirra voru patttakendurnir med krabbamein og allir h6fdu fyllt tit spurningalista sem
hofdu verid notadir 1 tengslum vid preytu og verki. Fram kom ad erfitt sé ad skilgreina preytu pvi
hin sé 4stand sem orsakar minnkada getu einstaklings til ad framkvaema ymis verk { einhvern
dkvedinn tima. Petta er hugleg upplifun hans 4 6rmognun og orkuleysi. Pad er fullkomlega
edlilegt ad allir upplifi preytu annad slagid en pé er hdn yfirleitt timabundin. Ef um er ad reda

preytu sem aukaverkun af krabbameini getur hiin stadid yfir { manudi og jafnvel ar. Margar



leknisfredilegar dstedur geta legid ad baki preytunni eins og til demis sykingar en oftast er hiin
til komin vegna efnasambanda sem krabbameinid myndar.

Fylgikvillar krabbameins og medferdar vid pvi eru oft af salfélagslegum toga. Pau
sélfélagslegu vandamdl sem oftast eru nefnd eru kvidi, dapurleiki, skapsveiflur, streita, 66ryggi,
sorg og minnkad sjalfsalit (van Weert o.fl., 2004). Livneh (2000) skrifadi grein par sem hann
fjalladi um nidurstodur margra rannsékna sem greindu fra salfélagslegri adlogun einstaklings ad
krabbameini og pau bjargrad sem hann gripur til. Greinin fjalladi um pau urredi sem einstaklingar
nota pegar peir purfa ad horfast { augu vid afdrifarikar adstedur. Bjargradin eru mjég mismunandi
og ma par nefna afneitun, reidi og ad kenna einhverjum 6drum um 4stand sitt. Nidurstodur gafu
medal annars til kynna ad konur med brjdstakrabbamein hofdu meiri tilhneigingu til ad vera {
afneitun en f6lk sem feer adra sjikdéma. Lloyd og Coggles (1990) bentu 4 ad afneitun sé eitt af
fyrstu vidbrogdunum eftir greiningu. Petta bjargrad einstaklingsins er talid mjog mikilveaegt til ad
vernda hann 4 pessu stigi ferlisins, en naudsynlegt er ad hann komist fljétt yfir pess afneitun pvi
annars getur hann att erfitt med ad takast 4 vid sjikdéminn og 6nnur vandamal risid { kjolfarid.
Somu hofundar fjolludu um per tilfinningar sem f6lk upplifir pegar pad greinist med krabbamein
en pvi finnst pad hafa verid stimplad eda brennimerkt sem getur leitt til einangrunar. Pessar

tilfinningar spretta upp 1 kjolfar peirra vidbragda sem folkid { kring synir.

Daglegt lif og lifsviohorf

Heg adlogun fylgir oftast 1 kjolfar umrétarbreytinga og ny hugsunarmynstur verda til,
tilfinningar og gjordir taka haegt og bitandi 4 sig ny mynstur og verda ad fostum kunnuglegum
venjum (Kielhofner, 2002). Wonghongkul, Dechaprom, Phumivichuvate og Losawatkul (2005)
rannsokudu upplifun af lifsgeedum kvenna sem sigrast hofdu 4 brjéstakrabbameini. Fimm gerdir
af spurningalistum voru lagdir fyrir 150 konur. Syndu nidurstddur ad margar af konunum s6gdu

ad pad ad greinast med krabbamein hefdi ekki bara slemar afleidingar { for med sér heldur einnig
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jékvedar. Til demis fengu per aukinn kjark, betra sjélfstraust, litu framtidina bjartari augum og
sO0gdust lifa innihaldsrikara lifi. Ad greinast med krabbamein er { samraemi vid pad sem
Kielhofner (2002) lysir sem umrdtarbreytingu (catastrophic change) en pad gerist pegar innri eda
ytri adstedur breyta 4 afdrifarikan hatt 1ifi manns. D&mi um umrétarbreytingar eru pegar
Oleknandi sjukdémur stingur sér nidur eda folk fatlast. Pad sem einkennir breytingarnar er ad félk
hefur enga stjorn 4 peim. Pessi atburdur krefst pess ad einstaklingurinn parf ad endurskipuleggja

allt 1if sitt upp 4 nytt og dmogulegt er ad halda afram med lifssdguna 4 sému braut.

Endurhazfing fé6lks med krabbamein

Samkvamt skyrslu sem pverfaglegur vinnuhépur gerdi um stefnumérkun 1 endurhafingu
arid 1999 felst endurhafing 1 gagnkvaemri adlogun manns og umhverfis sem ner til hvers konar
adgerda sem mida ad pvi ad 6dlast, auka eda vidhalda faerni til ad lifa og starfa. I skilgreiningu
Alpj6daheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) kemur medal annars fram ad endurh®fing skuli
mida ad pvi ad skjolstedingur ndi aftur eins godri likamlegri, andlegri og félagslegri faerni og unnt
er. Einnig kemur fram { skilgreiningunni ad endurhefing byggist 4 samvinnu starfsmanna med
virkri patttoku skjolstedings. Su starfsemi sem fer fram 4 islenskum endurh@fingarstofnunum
einkennist af pverfaglegri samvinnu margra heilbrigdisstétta sem starfa undir stjérn sérfreedings {
endurhafingarlekningum. Unnid er { teymum sem vinna med skjolsteedingnum ad pvi ad setja
markmid og velja leidir ad peim og pannig er stodugt stefnt ad samhafingu til hagsboéta fyrir
skjolstedinginn (Bjork Palsdéttir o.fl., 1999). Heildraent skipulag endurhefingarpjénustu hefur
ekki verid til og er pad 4lit fagf6lks ad pad hafi komid nidur 4 peirri pjonustu sem veitt er.

Med auknum lifslikum krabbameinsgreindra hefur porfin fyrir endurhafingu aukist.
Hefjist endurhafing ekki snemma { ferlinu munu margir skjolstedingar eiga { erfidleikum med ad
rdda vid daglegt lif og storf. Petta er ekki adeins spurning um ad nd bata, heldur einnig ad eiga

kost 4 pvi ad lifa g6du lifi pratt fyrir peer afleidingar sem krabbameinid hefur { f6r med sér (The
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Nordic Cancer Union, 2004). Samkvamt skyrslu Félags islenskra endurhafingarlaekna (1999)
hefur sérhafd endurhafing fyrir krabbameinsgreinda lengi verid 4 dofinni en ekki komist {

framkvemd nema ad hluta til og er lagt til ad su starfsemi verdi efld.

Hugmyndafredi

Hugmyndafradi endurheefingar byggist 4 heildrenni syn 4 heilbrigdi sem endurspeglast
medal annars { adlogun einstaklings ad umhverfi sinu (Félag fslenskra endurhafingalekna, 1999).
Tvo kerfi Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar hafa haft dhrif 4 hugmyndafredi endurhafingar,
en pad eru ICIDH (International Classification of Impairment, Disability and Handycap) og
arftaki pess ICF (International Classification of Function, Disability and Health). ICIDH var
hannad til ad flokka og skré ahrif sjukdoéma og slysa 4 daglegt lif f6lks og hefur verid rikjandi
endurhafingu til pessa. Na er ICF ad rydja sér til rims en pad leggur dherslu 4 patttoku og leitast
er vid ad setja ferni og ferniskerdingu 1 jdkveett samhengi. Aukin dhersla er 4 patt umhverfisins {
ad draga ur eda efla patttoku einstaklings. Pess vegna 4 ICF mun betur vid { malefnum félks sem
fengid hefur krabbamein pvi dherslan er 4 patttoku en ekki 4 skerdinguna sjilfa (Snafridur Péra

Egilson og Gudrun Palmadottir, 2006).

Stefna

Erfitt er ad nd gédri syn yfir lagadkvadi sem fjalla um endurhafingu
krabbameinsgreindra, badi fyrir p4 sem medhondla einstaklinginn og hann sjélfan (The Nordic
Cancer Union, 2004). I fyrstu og annarri grein laga um heilbrigdispjénustu nr. 97/1990 segir ad
allir landsmenn eigi kost 4 fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem 4 hverjum tima eru tok 4 ad
veita til verndar andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi. Heilbrigdispjonusta tekur medal

annars til hvers kyns leknisfredilegs endurhzfingarstarfs. T 16gum um réttindi sjiiklinga nr.
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74/1997 segir 1 pridju grein ad sjuklingur eigi rétt 4 samfelldri pjonustu og ad samstarf riki milli
allra heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem hana veita.

Krabbameinsfélag Islands er adili ad Samtokum evrépskra krabbameinsfélaga (Association
European Cancer Leagues) og Samtokum norrenna krabbameinsfélaga (The Nordic Cancer
Union). Stefna Samtaka norrenna krabbameinsfélaga er ad endurhefing verdi samfelldur hluti af
medferdarferli allra krabbameinsgreindra & Nordurlondum. Sifellt fleiri einstaklingar 4
Nordurlondunum greinast med krabbamein og stédug aukning er medal peirra sem sigrast 4
sjukdémnum og einnig hja peim sem lifa 4fram med hann. Stefna Samtaka evrépskra
krabbameinsfélaga er ad efla réttindi krabbameinsgreindra og koma peim { framkvaemd. Samtokin
tala um ad endurhafing skuli vera pverfagleg og eigi ad standa krabbameinsgreindum til boda,
baxdi medan 4 medferd stendur og einnig pegar henni er lokid (Association European Cancer

Leagues, 2004).

Innihald og dvinningur

Endurhafing fyrir krabbameinsgreinda einstaklinga er timabundid ferli sem kemur { veg
fyrir og dregur Ur likamlegum, andlegum og félagslegum afleidingum krabbameins og medferdar
vid pvi. Markmid og adferdir endurhafingarinnar eiga ad vera skyr og veita einstokum
skjolstedingum adstod og hvatningu til ad lifa lifinu eins og best verdur 4 kosid. Skipulag
endurhafingarinnar skal dkvedid hverju sinni { ndnu samradi milli skjdlstedings og
heilbrigdisstarfsmanns. Ahersla skal 16gd 4 ad midla pekkingu til krabbameinsgreindra, veita
urredi og studning pannig ad peir geti tekist 4 vid daglegt 1if pratt fyrir peer breytingar og
takmarkanir sem sjukdémurinn hefur 1 for med sér (The Nordic Cancer Union, 2004).

Samfelld endurh®fingarpjonusta er ekki adeins { pagu einstaklingsins og adstandenda hans

heldur er hiin einnig pj6dhagslega hagkvem. Slik pjénusta veitir einstaklingnum aukid 6ryggi og

hann upplifir sig sidur einan { ferlinu. Einnig leerir hann ad taka dbyrgd 4 eigin heilsu og ad stjoérna
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lifi sinu med baettum lifsstil. Einstaklingur { krabbameinsmedferd sem stundar reglulega
likamsrakt styrkir hjarta-, ®da- og dn@miskerfi sitt og er pvi betur { stakk bdinn til ad takast 4 vid
par medferdir sem koma 4 eftir. Pvi er melt med ad strax vid upphaf medferdar sé byrjad 4
likamsrakt en ad hiin sé héfleg { byrjun og fari svo stigvaxandi, allt eftir dstandi einstaklingsins
(Lowrie, 2006). Van Weert o.fl. (2004) gerdu rannsokn 4 likamlegri feerni og lifsgeedum folks
med krabbamein eftir endurhafingu. Buin var til sex vikna endurhefingaraztlun fyrir 34
einstaklinga sem greinst h6fdu med krabbamein og var markmidid ad auka lifsgedi og minnka
fylgikvilla krabbameinsins. Endurha&fingaraetlunin samanst6d af fjérum meginpattum:
einstaklingspjalfun, {préttum, freedslu um gedheilbrigdi og annars konar freedslu 4 vegum fagadila.
Um 66% patttakenda voru konur sem greinst hofdu med brjostakrabbamein. Nidurstodur syndu ad
ahrif endurh@fingarinnar komu fljétt { 1j6s med aukinni likamlegri feerni, minni preytu og baettri
upplifun af lifsgedum.

Med aukinni pekkingu og dryggi einstaklinga vegna gagnreyndrar l&eknismedferdar er
samfélagslegur dvinningur sd ad ferri einstaklingar leiti heilbrigdispjénustu. Pannig minnka

lyfjadtgjold, veikindaforfoll og langvinn veikindi (The Nordic Cancer Union, 2004).

Urreedi d Islandi

Urrdi 4 {slandi eru ekki morg pegar kemur ad endurhafingu fyrir pa sem eru med
krabbamein. Pad sem er 1 bodi fyrir konur sem greinst hafa med brjostakrabbamein er annars
vegar endurhefing 4 Landspitala - haskoélasjikrahuisi (LSH) par sem tilvisunar fra laekni er porf og
hins vegar endurh&fingar- og studningsmidstodin Lj6sid en pangad geta konur komid 4 eigin
vegum an tilvisunar.

Um fjogurra ara skeid hefur endurhafing krabbameinsgreindra verid rekin i formi
gongudeildar & vegum LSH. Fyrstu drin var endurhafingin til hisa { Képavogi en vorid 2004 flutti

starfsemin 4 endurhzfingardeildina { Fossvogi. I kjolfar flutninganna hefur starfsemi deildarinnar
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verid tekin til gagngerdrar endurskodunar. Pverfaglegur vinnuhépur er innan LSH sem vinnur ad
stefnumotun til ad kortleggja, samhafa og préa endurhafingarpjénustu fyrir krabbameinsgreinda.
[ pessum vinnuhépi eru leknir, félagsradgjafi, salfredingur, sjikrapjalfari og idjupjlfi.
Gongudeildarpjonustan sinnir einstaklingum sem greinst hafa med krabbamein, eru { medferd eda
hafa nylokid medferd og hafa porf fyrir og geta nytt sér pd pverfaglegu endurh@fingu sem bodid
er upp 4 vid endurhefingardeild LSH. Einstaklingar sem hafa tilvisun fra l&kni geta sott
endurhaefingu og purfa ad greida komugjald. I bodi er pverfagleg einstaklingsmidud endurhzfing
sem ner til likamlegrar-, sdlreennar- og félagslegrar skerdingar a heilsu, starfsorku og lifsgedum
af voldum krabbameins og medferdar (Alis Inga Freygardsdottir munnleg heimild, 12. febridar
2007).

Lj6si0 er endurh@fingar- og studningsmidstod fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur
peirra. Markmid Ljéssins er ad efla lifsgadi 4 erfidum timum med pvi ad styrkja andlegan,
félagslegan og likamlegan prétt og draga pannig tr fylgikvillum sem sjikdémurinn hefur { for
med sér. Krabbameinsgreindir og adstandendur peirra hafa adgang ad endurh@fingar- og
studningsmidstddinni sem er peim ad kostnadarlausu nema hvad greida parf fyrir efniskostnad.
Ahersla er 16gd 4 ad skapa hlylegt og heimilislegt andrimsloft, par sem mannlegar dherslur eru {

fyrirrimi og félki finnst pad velkomid (Lj6sid, e.d.).

Hlutverk idjupjdlfa

Kielhofner (2002) fjallar um afdrifarika atburdi sem breyta lifsstefnu og sdgu félks og hafa
i for med sér erfidleika og barattu. Afdrifarikur atburdur getur t.d. verid ad f4 krabbamein.
kjolfar slikra breytinga gengur félk 1 gegnum ferli sem hagt er ad skipta { prju stig: ad profa sig
afram, rdda vid og blémstra. Folk fer { gegnum pessi stig til ad koma lifssogu sinni 4 réttan kjol
pegar pad tekur sér ny hlutverk, kemur { nytt umhverfi, tekur upp nyjan lifsstil eda pegar pad

endurskipuleggur lif sitt sem svar vid meirihattar upplausnaradstedum eda atburdum.
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Penfold (1996) lysir {1 grein sinni ad meginhlutverk idjupjilfa er ad audvelda og gera
skjolstedingum sinum kleift ad nd hdmarks ferni, badi likamlega og andlega, 1 ath6fnum daglegs
lifs. Krabbameinsgreindur einstaklingur hefur gagn af pjénustu idjupjalfans 4 6llum stigum
sjukdémsins hvort sem pad er vid greiningu, { lyfja- og geislamedferd eda pegar sjukdémurinn
hefur nad yfirhdndinni og einstaklingurinn er jafnvel kominn { liknandi medferd. Folk sem glimir
vid idjuvanda parf oft 4 pjénustu idjupjalfa ad halda. Idjupjalfar eru pvi mikilvaegir medlimir
pverfaglegs teymis sem vinnur med krabbameinsgreindum einstaklingum, peir eru sérstaklega
mikilvegir skjolstedingnum og adstandendum hans. Hlutverk idjupjalfa er ad meta og 1étta &
vanmetti skjolstedingsins hvad vardar likamleg, salfélagsleg og félagsleg ahrif krabbameins badi
i spitalaumhverfi og heima vid.

Thlutun idjupjalfa felur { sér sjalfsstyrkingu, adstod vid atvinnuleit, dhugamal
skjolstedingsins og einnig patti sem snda ad likamlegri skerdingu, spelkugerd og dtvegun
hjalpartekja. Einnig adstodar hann einstaklinginn vid ad halda sjalfstdi sinu og finna ut hvad
pad er sem gefur lifi hans gildi. Auk pess bydur idjupjalfinn fram adstod sina og studning vid
adstandendur skjélstadingsins (Cooper og Littlechild, 2004: Penfold, 1996). I samstarfi vid
skjolstedinginn eru fundnar paer daglegu athafnir sem eru honum mikilvegar til ad hann geti
haldid sjalfsvirdingu sinni og reisn. Skjolstedingar geta nytt sér orkusparandi adferdir og pannig
leert ad stilla krafta sina { takt vid orkuna sem peir hafa. Peir geta lert slokun og ad minnka
streituvalda, auk pess getur idjupjalfinn bent peim 4 ymis hjalpartaeki sem audvelda vinnu og
hamarka getu. Spenna eykur verki en henni m4 halda { skefjum med slokun. I8jupjalfinn getur
hjalpad skjdlstedingum sinum ad pekkja hvad pad er sem veldur spennu og adstodad pa vid ad
lera taekni til ad rdda vid spennuvaldana. Pessa tekni geta skjélstedingar notad pegar peir eru {
lyfjamedferd og eiga erfitt med ad rdda vid paer adstedur (Penfold, 1996). Cooper og Littlechild
(2004) rannsokudu thlutun idjupjilfa sem unnu med krabbameinsgreindum. Tiu idjupjélfar og

einn idjupjalfanemi téku patt { rannsékninni par sem skrad var 4 10 minttna fresti hvada idju
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pétttakendurnir tengdust hverju sinni. I 1jés kom vid framkvamd rannséknarinnar ad konur sem
greinst hofou med brjostakrabbamein voru liklegri til ad taka patt { athfnum tengdri slokun og
virkni en adrir. Rannsakendur gitu sér til um ad dsteda pess vaeri ad petta vaeru allt konur 4 besta
aldri sem voru moéttekilegar fyrir pessum fhlutunaradferdum og sinntu jafnvel verkum eins og ad
reka heimili.

Eitt af hlutverkum idjupjalfa er ad bjéda upp a eflandi idju. Vockins (2004) rannsakadi
thlutun idjupjalfa medal kvenna sem greinst hofdu med krabbamein. Par kom fram hversu
mikilvaegt pad er fyrir margar konur, sérstaklega fyrir per sem hafa greinst nylega, ad snua aftur
til vinnu eftir medferd vegna pess hve god salren dhrif pad hefur auk fjarhagslegs avinnings.
Vrkljan og Miller-Polgar (2001) rannsokudu { eigindlegri rannsékn sinni mikilvaegi patttoku { idju
hja f6lki med lifs6gnandi sjukdém. Vidtol voru tekin vid prjar konur sem greinst hofdu med
brjostakrabbamein. Nidurstodur rannséknarinnar leiddu { 1j6s ad pad ad hafa eitthvad fyrir stafni
jafngilti pvi ad lifa. Syndu pessar nidurstodur fram 4 tengingu 4 milli patttoku 1 mikilvaegri idju og
upplifun kvennanna af pvi ad vera ferir og heilbrigdir einstaklingar. Pegar afdrifarikur atburdur
eins og lifsdgnandi sjukdémur kemur upp geta einstaklingar nad aftur stjérn 4 eigin lifi med
patttoku 1 idju sem hefur pydingu fyrir pa. Unruh og Elvin (2004) rannsékudu upplifun priggja
kvenna sem greinst hofdu med brjostakrabbamein 4 peirri idju ad keppa 1 flj6tabatasiglingum.
Viotol voru tekin vid konurnar og syndu nidurstdédur ad studningur kvenna med sému reynslu var
peim afar mikilveegur par sem per skildu upplifanir hver annarrar. Jaftnvagi { peim studningi og
keppninni sjalfri var lykilatridi pess ad konurnar fundu dnzgju pegar par stundudu pessa idju.
Einnig nddu per ad byggja upp sjalfstraust og nd pannig stjérn 4 likamlegri og andlegri heilsu.
bessi rannsokn stydur pa hugmynd ad patttaka 1 idju sé mikilvaeg pegar afdrifarikir atburdir verda
i lifi f6lks sem leida til roskunar 4 idju.

Idjupjélfar sinna einnig adstandendum og er pad gjarnan { formi studnings og fraedslu. I

ferli krabbameinsmedferdar eru adstandendur einstaklingsins og einstaklingurinn sjélfur einn
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orofinn pattur og @tti ekki ad halda adstandendum utan vid ferlid sem stakri einingu (Cooper,
1997). Baritta vid krabbamein er talin vera jafn erfitt verkefni fyrir fjolskylduna og hinn
krabbameinsgreinda. Adstandendur draga sig oft tilfinningalega { hlé vegna hredslu vid ad segja
eitthvad rangt. Heefileiki fjolskyldunnar til ad rdda vid dlagid, 6ttann, uppndmid, ringulreidina og
upplausnina sem kemur { kjolfar lifségnandi sjikdéms radst af hversu ndin fjolskyldan var fyrir.
Samskipti milli fjolskyldu og heilbrigdisstarfsfolks eru mikilvaeg pvi oft upplifa adstandendur
vanmatt pegar peir horfa 4 dstvin sinn pjast. Ahyggjur og pjaningu hins krabbameinsgreinda og
fjolskyldu hans er oft haegt ad takmarka med uppbyggilegum samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolks og umonnunaradila. Idjupjalfar studlad ad salfélagslegri adlogun fyrir
krabbameinsgreinda og fjolskyldu peirra med pvi ad veita peim freedslu um orkusparandi
vinnuadferdir, hvernig takast md 4 vid breytingar 4 hlutverkum og likamsimynd og hvernig hagt
er ad nota patttoku { idju til ad takast 4 vid tilfinningar (Lloyd og Coggles, 1990). Adstandendur
veita einstaklingnum mikinn studning en pad er einnig mikid dlag 4 honum sjilfum vid pad ad sja
sina ndnustu pjast vegna sjikdéms sem hann ber (Segrov og Halding, 2004). Naudsynlegt er fyrir
idjupjalfa og adra fagadila sem vinna med krabbameinsgreindum einstaklingum ad vera { gédum
tengslum og samstarfi vid adrar stofnanir og fagadila. Leggja @tti dherslu 4 samvinnu til ad
tryggja ad bedi skjolstedingar og adstandendur fai allan pann studning sem til parf til ad rdda vid

per adstedur eins vel og hagt er (Penford, 1996).

Samantekt
[ kjolfar afdrifarikra atburda eins og ad greinast med krabbamein breytist lifssaga félks
sem hefur { for med sér erfidleika og barattu. Pvi fylgja oft sdlfélagsleg vandamal pegar parf ad
setta sig vid greininguna og étta sig 4 hvad taki vid. Naudsynlegt er ad fjolskyldan og
einstaklingurinn standi saman sem ein heild { ferlinu. Pad sem getur hjalpad til eru g6d samskipti

vid fagfolk sem getur 1étt 4 dhyggjum med pvi ad veita fredslu og studning. Hlutverk idjupjalfa
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skipar storan sess { krabbameinsferlinu, peir efla idju og 1 sameiningu med skjoélstedingnum finna
par daglegu athafnir sem eru honum mikilvagar til ad hann haldi sjalfstadi sinu og reisn.
Rannséknir hafa synt ad patttaka { idju er mikilvaeg pegar afdrifarikir atburdir verda 1 lifi félks.
Misjafnt er hvernig fylgikvillar koma fram og hversu mikil ahrif peir hafa 4 f6lk. Litid er um
skipulagda endurh@fingu en med auknum lifslikum krabbameinsgreindra einstaklinga hefur sd
porf aukist. Hér 4 landi eru ekki morg urredi pegar kemur ad endurhafingu fyrir
krabbameinsgreinda einstaklinga en pad sem er i bodi er endurhefing 4 Landspitala -

haskdlasjukrahisi og hja endurhafingar- og studningsmidstod Ljossins.
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KAFLI 1II
ADFERDAFRZADI

I pessum kafla er sagt frd adferdafraedi rannséknarinnar og einnig verdur hiin rokstudd.
Greint er fra vali 4 patttakendum, adferdum vid gagnaséfnun og greiningu. Fjallad er um
sidfraedilega paetti rannséknarinnar og gerd verdur grein fyrir rannséknarspurningunum. I pessari
rannsokn er leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

1. Hvernig hefur idja kvenna breyst { kjolfar greiningar og medferdar vid

brjéstakrabbameini?

2. Hver er porf pessara kvenna fyrir endurhafingu og studning?

Rannséknarsnid og adferdir

bag ferist 6dum 1 voxt ad fagadilar tileinki sér fyrirberafredi sem er heimspekileg
rannsOknaradferd sem gengur Ut frd peirri hugmynd ad vid getum einungis byggt 4 pvi sem vid
upplifum. Par af leidandi eru eigindlegar ranns6knaradferdir notadar { auknum meli auk
megindlegra. Kostir eigindlegra ranns6kna eru hversu vel par 1ysa hlutunum eins og peir eru {
raunveruleikanum og syna fram 4 ad upplifun hvers einstaklings er einstok. Rannséknaradferdin
leyfir svigrim fyrir margvisleg sjénarmid og leggur dherslur 4 mismunandi umhverfi og
menningarheima einstaklinga. Petta snid hentar til deemis heilbrigdisstarfsmonnum betur vegna
uppbyggingar pess og adferda (Bailey, 1997; Carter og Henderson, 2005). Adferdir eigindlegra
rannsokna gera rannsakanda kleift ad skoda hlutina ofan 1 kjolinn og fara djipt ofan i saumana 4
pvi sem rannsaka 4. Rannsakandinn leggur dherslu 4 ad fa huglaega upplifun einstaklingsins.
Takmarkanir 4 eigindlegum rannséknum eru ad ekki er haegt ad hafa breidd patttakenda mikla og
ekki md buast vid ad nidurstodur Ur pessu snidi sé hegt ad yfirfera ad 6llu leyti 4 adra hépa eda
adrar adstedur. Til ad eigindlegar rannsOknir séu triverdugar parf ad syna fram 4 ad

nidurstodurnar standist. Til pess er oft reynt ad afla gagna fra fleiri en einum adila (margpréfun),
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nota fleiri en eina adferd, ad fleiri en einn rannsakandi greini gognin eda skodi pau ut fra fleiri en
einni kenningu. Pad reynir mikid 4 rannsakanda og getur verid timafrekt (Sigurlina Davidsdéttir,
2003).

begar eigindlegar rannséknaradferdir eru notadar, er ekki vitad fyrirfram hver titkoman
geeti ordid (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Markmid rannsakanda sem vinnur med eigindlega
rannsokn er ad skilgreina eda mynda tilgatu sem byggist 4 gognum er safnad hefur verid fyrir
rannsOknina. Til ad nd pessu markmidi byrjar rannsakandinn med fremur 6ljosar og ekki
fullmétadar rannséknarspurningar sem breytast oft 1 ferlinu (Bailey, 1997). Vidtol eru ein af
mikilvegustu gagnasdfnunaradferdum 1 rannséknum {1 heilbrigdisvisindum. Pau fela 1 sér ad
rannsOknargagna er aflad med beinum ordaskiptum rannsakanda og vidmelenda. Pannig eru
vidtol félagsleg athofn par sem samskipti rannsakanda og vidmalenda endurspeglast 1 floknu
samspili hugsana, hegdunar, skynjunar og tilfinninga. Vidtol eiga t.d. vel vid pegar skodud er

reynsla f6lks af sjukdémum, medferdum og samskiptum (Helga Jonsdottir, 2003).

Framkvamd rannsoknar

GoOgnum var safnad med einstaklingsvidtolum til ad f4 sem skyrasta og 6flugasta mynd af
upplifun og idju kvennanna. I vidtslunum var studst vid vidtalsramma Occupational Performance
History Interview (OPHI-II) sem er halfstadladur vidtalsrammi og audveldar rannsakendum ad
leida skjolstedinga 1 gegnum lifssogu sina (Kielhofner o.fl., 2004) (fylgiskjal A). OPHI-II er
lifssogutengt vidtal. Pad er hannad til ad safna upplysingum um adlogun idju skjolstedingsins 1
fortid og nitid og til ad rannsakandinn skilji 4 hvada hatt skjolstedingurinn skynjar lifssogu sina.
OPHI-II ma nota med unglingum og fullordnum sem eiga vid einhverskonar roskun ad strida.
Sem hélfstadlad vidtal letur OPHI-II { t€ dkvedinn ramma og tillogur ad spurningum til ad tryggja
ad naudsynlegar upplysingar fdist. Vidtalsramminn ner yfir eftirfarandi atridi: hlutverk, daglegar

venjur, vettvang idju/umhverfis, val athafna/idju og afdrifarika atburdi. Vidtalsramminn leyfir
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toluverdan sveigjanleika og ekki er naudsynlegt ad spyrja spurninganna { dkvedinni r6d né ad
spyrja peirra allra séu upplysingarnar komnar fram sem leitad var eftir (Kielhofner, 2002).
Rannsdknir hafa synt fram 4 innra réttmaeti vidtalsramma OPHI-II hvad vardar aldur, greiningu,
menningu og tungumadl. Par af var ein rannsékn med patttakendum fra 4tta Ilondum og 4 sex
tungumdlum, fsland var medal peirra landa (Gray og Fossey, 2003; Kielhofner, Mallinson,
Forsyth, og Lai, 2001).

Eigi rannsokn ad standa undir nafni parf hin ad uppfylla sidferdilegar krofur jafnt sem
adferdafradilegar (Sigurdur Kristinsson, 2003). Réttur patttakenda var tryggdur 4 pann hatt ad sétt
var um leyfi til Visindasidanefndar til ad bata vid gognum 1 40ur sampykkta rannsokn 4 svipudu
efni (Berglind Kristinsdéttur og Erna Magnusdottir, 2005). Einnig var tilkynning send til
Personuverndar og var méttaka hennar stadfest (fylgiskjal B). Eftir ad leyfi hafdi fengist fra
Visindasidanefnd (fylgiskjal C) var forstddumanni endurh@fingar- og studningsmidstédvarinnar
Ljossins sent bréf par sem 6skad var eftir ad komast { samband vid pétttakendur (fylgiskjal D).
Forstodumadur Ljdssins svaradi beidninni bréflega (fylgiskjal E) par sem samvinna var stadfest.
bau skilyrdi sem pétttakendur purftu ad uppfylla voru ad hafa greinst med og fengid medferd vid
brjéstakrabbameini og sétt endurhafingar- og studningsmidstodina Ljosid. Forstodumadur
Ljo6ssins kynnti rannséknina fyrir 16 konum og leitadi eftir sampykki peirra til ad lata
rannsakendur hafa naudsynlegar upplysingar. Af peim gafu 15 jakvett svar. Nofn vaentanlegra
patttakenda dsamt kennitolu, heimilisfangi og simandimeri voru send med tolvuposti til
rannsakenda.

Rannsakendur undirbjuggu sig fyrir vidtolin med pvi ad hlusta 4 eitt vidtal sem tekid var af
leidbeinanda. A fundi leidbeinanda og rannsakenda hélt undirbiiningur afram par sem reynt var ad
likja eftir adsteedum vidtals med hlutverkaleik. Eftir ad allir rannsakendur hofdu tekid sitt fyrsta
og annad vidtal voru pau yfirfarin af leidbeinanda sem gaf svérun og dbendingar vardandi

vidtalstaekni.
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Rannsakendur hofdu samband vid pétttakendur og 1 sameiningu var fundinn stadur og
stund sem hentadi bAdum adilum fyrir vidtalid. Hver rannsakandi tok vidtal vid prjar konur og pvi
voru pétttakendur alls nfu konur sem allar bjuggu 4 hofudborgarsvedinu. Konurnar voru 4
aldrinum 40-66 dra og var medalaldurinn 55 4r. Misjafnt var hvar konurnar voru staddar {
medferdar- eda endurhefingarferlinu, ymist voru par langt komnar { lyfjamedferd eda ad byrja
hana. Gagnasofnun for fram 4 timabilinu 3. februar til 24. febrdar 2007 og féru vidtolin ymist
fram 4 heimili patttakenda eda 1 vidtalsherbergi Ljossins. Lengd vidtala var 4 bilinu 45-70
minttur. Adur en vidtolin héfust var hverjum patttakanda kynnt markmid og gildi
rannsOknarinnar (fylgiskjal F) og skrifadi hann undir upplyst sampykki (fylgiskjal G).
Rannsakandi notar upplyst sampykki sem leid til ad lysa yfir &formum sinum 4 heidarlegan hatt
og ef rétt er ad malum stadid 4 pad ad auka pad traust sem pdtttakandinn ber til rannsakandans,
pad er ad rannsakandinn hafi hugsad ferlid til enda og gert rddstafanir til ad halda dhattupattum {
lagmarki (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Reynt var ad haga vidtdlunum pannig ad andrimsloftid veri notalegt og ad vidmalanda
1idi vel. Adur er vidtolin héfust attu rannsakendur 6formlegt spjall vid vidmalendur til ad minnka
spennu og skapa tengsl. Rannsakendur h6fdu vidtalsramma OPHI-II til hlidsjénar par sem peir
voru bunir ad kynna sér hann vel og notudu per spurningar sem attu vid. Hlustudu peir af athygli
og spurdu nanar ut { sumt af pvi sem vidmelendur sogdu, til ad kafa frekar ofan { efnid.

Vidtolin voru hljédritud, afritud ordrétt og ndéfnum og stadhattum breytt. Til vidbotar vid
vidtolin sjalf skradu rannsakendur ymsar athugasemdir sem peir gerdu 4 vettvangi og lystu pvi
sem fyrir augu bar. I sameiningu voru vidtélin lesin yfir og k6dud opid par sem um 20
kédunarflokkar komu fram. Ur pessu ferli urdu til prji meginpemu sem rannsakendur skiptu sin 4
milli. Oxulkédun fér pannig fram ad hver rannsakandi fékk eitt bema og las 611 vidtolin yfir med

tilliti til pess. Til ad auka réttmaeti nidurstadna skiptust rannsakendur 4 gognum og féru yfir pau til
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ad samrzma sig og f heildarmynd 4 nidurstodurnar. I lokin voru grundvallaratridin dregin saman

og tengd rannséknarspurningunum.
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KAFLI IV
NIPURSTOPUR OG UMRAPUR
[ pessum kafla er fjallad um pau pemu sem urdu til vid greiningu gagna. Pemun hlutu
heitin erfidleikar, hvad hjidlpadi og varanlegar breytingar. Hvert pema spannar nokkra flokka

(mynd 1). T lok umfjéllunar um hvert pema verda nidurstédur raeddar 1 [jési hugmyndafrzda og

rannsokna.
Xy s Hvao Varanlegar
Erfidleikar hjalpadi breytin ggar
e Otti, dhyggjur * Personulegur * Gildi
og einsemd styrkur
e Hlutverk
* Fylgikvillar * Virkni og venjur
e Venjur
* Heilbrigdiskerfid * Studningur
* Likami og
* Endurhafing likamsimynd

Mynd 1. Pemu og undirflokkar
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Erfidleikar

betta pema lysir peim neikvadu og erfidu afleidingum krabbameins sem voru konunum
efst { huga. Pad ad greinast med krabbamein er afdrifarikur atburdur og breytti 4 dramatiskan hatt
lifi kvennanna 4 orskotsstundu. Greiningin sjalf kalladi fram margar og misjafnar tilfinningar og
voru sumar Opegilegar fyrir paer. Lyfja- og geislamedferd fylgdu margar aukaverkanir sem voru
neikvadar fyrir einstaklinginn og hans daglega lif. Reynsla peirra af heilbrigdis- og félagskerfinu,
jafnt innan sjtikrahiss sem utan var mismunandi. Adrir tengdir atburdir eins og
krabbameinsgreining nakominna @ttingja og vina og jafnvel andlat h6fou mikil ahrif &
einstaklinginn. Pemad spannar eftirfarandi flokka: 6tti, dhyggjur og einsemd, fylgikvilla og

heilbrigdiskerfid.

Otti, dhyggjur og einsemd

Allar nfu konurnar s6gdu fra peim tilfinningum sem pzr upplifdu pegar per fengu
fréttirnar ad peer hefdu greinst med krabbamein. Mikil hradsla greip par og sumar lystu pvi
hvernig per hefdu dofnad eda stirdnad upp og 6tti vid ad eiga ekki langt 1if fyrir hondum hefdi
umlukid par. Miklar dhyggjur komu fram pvi ni voru par ad berjast vid lifsognandi sjikdém og

vissu ekki hver afdrif peirra yrdu.

...pegar ég greinist pa kom ég 4 bidstofu og pa var ég svo hredd ad ég greip bara utan um systurdéttir mina
og frenku mina og sagdi €g er svo hredd ég er svo hradd viltu fara med mig €g vil ekki vera hérna og mig
langar ekki ad vera hérna... og ég bara for ad grita og sagdi vid pa [leknana] ég er alveg rosalega rosalega

hredd. Osk.

Hradsla kvennanna tengdist ekki adeins greiningunni sjalfri heldur einnig pvi ad koma inn {
sjukrahdsumhverfid og ad fara { lyfja- og geislamedferd. Konurnar t6ludu um stodugan 6tta yfir

pvi ad krabbameinid teki sig upp ad nyju og voru margar sem hugsudu um pad daglega. Tveer
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toludu um ad ef peer myndu greinast aftur og pyrftu ad ganga { gegnum allt petta ferli 4 ny, pa yroi
bara tekist 4 vid pad.

...og ég bara sag0di frd pvi ad ég veri alveg skelfingu lostin yfir pvi ad fa lyfin og bara pad pegar lyfin féru ad
dzlast inn 1 mig, pau eru raud og ég var bara, hvad gerist? Hvad gerist? Hvernig verd ég? Fae ég taugaafall

eda eitthvad? Og hvad gerist? Og ég sagdi bara ad ég vildi f réandi. Osk.

...petta nattirulega vofir yfir manni, pannig ad ég held ad ég yroi ekki hissa { annad sinn ef ad pad k&mi upp
[krabbameinid]. Pannig ad petta pad sem ad kannski pirrar mig mest, ad reyna ad yta pvi frd mér og lata pad

ekki komast ad mér. Emma

Flestar konurnar voru giftar eda { sambud vid greiningu og allar attu par born og nokkrar
barnabdrn. Sumar hofdu meiri dhyggjur af fjolskyldunni en peim sjalfum og veltu pvi fyrir sér
hvad yrdi um f6lkid peirra ef paer myndu falla frd. Tver kvennanna sem voru einstedar madur
toludu um hversu erfitt petta hafi verid barnanna vegna og h6fdu paer meiri dhyggjur af bérnunum
en sjikdémnum sem par h6fdu fengid. Peim fannst mjog mikilvagt ad dtskyra petta vel fyrir

peim, paer gafu sér gédan tima { pad og fengu jafnvel utanadkomandi adstod til pess.

Pad var nattirulega bara hredilegt! Petta var alveg rosalegt dfall og ég var hérna alveg ofbodslega hredd, og
hérna ég atti 12 4ra strék... og mér fannst pad eiginlega pad erfidasta af 6llu ég vissi bara ekki... og ég hérna

upplifdi ad ég myndi bara deyja strax ég verd svona madur verdur svona eiginlega fzer madur bara 4fall. Asa.

Konunum pétti miserfitt ad segja adstandendum fra nidurstodum greiningarinnar pvi sumir téldu
krabbamein jafngilda dauda. Vidbrogd peirra voru mismunandi par sem betta voru sldandi fréttir
og pad vissu ekki allir hvernig peir attu ad bregdast vid. Ték pad suma adstandendur og vini tima
ad melta pessar upplysingar 4dur en peir gatu farid ad syna studning.

..ég er ad atta mig betur 4 pvi nina ad folk skilji ekki pessar tilfinningar sem ad fylgja, pvi ad petta er {

rauninni svo skelfilegt. Pannig ad ég skil miklu meira niina vidbrdgd félks. Osk.

begar konurnar s6gdu adstandendum sinum fra greiningunni voru vidbrogdin hja sumum peirra

pvert 4 pad sem par bjuggust vid. Peim fannst mjog sart ad upplifa ad peirra nanustu syndu peim
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ekki pann studning og hlyju sem paer porfnudust. Ein konan lysti pvi hvernig hin kynntist
fjolskyldu sinni upp 4 nytt.

...6g reyndar sagdi mommu frd pvi og hin alveg fraus, ad fjolskyldan min hin brast 611 mjog skringilega vid
pessu 6llu saman. Svona madur kynntist henni alveg upp 4 nytt. Pau attu greinilega svo erfitt med petta
sjalf... petta var eitthvad svo 6edlilegt fyrir mig af pvi ad mér fannst vid alltaf svo ndin. Pad er alltaf sagt ad

madur viti ekki hvernig félk er fyrr en eitthvad svona kemur upp. Jona.

Eg 4 vini sem ekki hafa hringt { mig sko og pad finnst mér mjog sért, vini sem bua hér. Og ég 4tti kannski
ekki von 4 pessu, ég bjost vid ad folk styddi mig eda kaemi til min eda eitthvad, en pad gerdi pad ekki. Mér
fannst pad 6gedslega sart. Osk.

Fjoérar af vidmalendunum sogdust vera hluti af h6pi kvenna sem hittist reglulega 4 eigin
vegum. Frafall peirra sem latist hofdu tr hépnum hafdi mikil dhrif 4 paer sem eftir 1ifdu en styrkt
tengsl peirra { kjolfarid. Vinabond hofdu einnig myndast 1 Ljésinu og tok pad alltaf 4 pegar
einhver padan féll fra og vakti pad spurningar hja vidkomandi um eigid lif, um hvort hiin sjalf yrdi
nast.

...pad er alltaf einhver ad fara. Pannig ad néttirulega tengslin verda miklu miklu sterkari hja svona hép sem

er alltaf ad kvedja einhvern tr h6pnum, og ja pad eru 5 farnar sem ad byrjudu med okkur 2003. Ddra.

En pad sdrasta vid petta er ad madur missir svo marga sem ad madur hefur kynnst { gegnum tidina. G6dar
vinkonur minar tver déu nina med manadar millibili, eda sko 6nnur d6 { oktéber og hin niina { jandar.

Bryndis.

[ grein Lloyd og Coggles (1990) kemur fram ad pad ad greinast med krabbamein hafdi
mikil dhrif 4 einstaklinginn sjalfan og ekki sist fjolskyldu hans. Einnig kom fram ad oft og tidum
dragi fjolskyldan sig { hlé pegar hun fer tidindin af greiningu einstaklingsins pvi hin er hreedd um
ad segja eitthvad vitlaust. Stydur pad nidurstodur pessarar rannsdknar par sem konurnar lystu pvi

hvernig fjolskyldan vissi oft ekk hvernig @tti ad bregdast vid tidindunum.
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Fylgikvillar

Misjafnt var medal kvennanna hversu miklum likamlegum aukaverkunum pzr fundu fyrir
og einnig hvernig lyfin féru 1 peer. Flestar toludu konurnar um flokurleika tengdan
lyfjamedferdinni, hvort heldur var medan 4 henni st6d eda eftir. Pegar leid 4 medferdina sogdu

margar ad flokurleikinn veri ordinn sélreenn og tengdist frekar stadnum en atburdinum sjalfum.

Og ég held ad betta séu taugarnar, ég held ekki ad petta sé einhver lykt, pad er einhver svona tilfinning ad

setjast { pennan stél. Emma.

J4, kannski var petta svolitid sdlrent sko, madur gat bara gubbad af tilhugsuninni og ég var farin ad gera pad,
farin ad gubba bara um leid og €g kom parna inn pu veist 4dur en ég var farin { medferd. Audvitad er petta

bara salraent. Nina.

Nokkrar kvennanna féru snemma 4 breytingaskeidid. Tvear upplifou pad ad dnemiskerfi
peirra ridladist eda hrundi og hafdi pad mikil hrif 4 lif peirra. Peer mattu ekki umgangast born
vegna pess hversu én®miskerfi peirra var 1élegt og smithatta pvi mikil. Petta hafdi mikil
tilfinningaleg ahrif 4 par par sem onnur peirra fékk ekki ad hitta barnabornin sin og hin purfti ad
hatta timabundid { vinnunni.

Pad ad missa harid og ad brjdst peirra hafi verid fjarlegt reyndist peim flestollum erfitt.

Vid pessar likamlegu breytingar beid likams- og kvenimynd peirra hnekki.

Pegar madur missir brjostid alveg pa, mér finnst ég enn ekki vera svona kona, mér finnst ég ekki vera neitt
kvenleg. Svo pegar madur missir allt harid pd er pad einhvern veginn, pad er mesta sjokkid ad missa harid.
Eg er med allt 6druvisi har, miklu dekkra og hérna aldrei verid néttirulega svona stuttklippt og hérna ja ég

veit pad ekki, ég er einhvern veginn ekki - mér finnst ég ekki vera ég ennpd. Jona.

Flestar konurnar fundu fyrir einbeitingarskorti og gleymsku. Peim fannst erfitt ad einbeita
sér vid verk og hlustun og konur sem voru vanar ad lesa bakur gitu pad ekki 4 sama hatt og par
gerdu a0ur. Nokkrum fannst erfitt ad byrja aftur { vinnu par sem einbeiting og tthald voru af
skornum skammti. Ein konan taladi um ad pad eina sem hin nennti ad gera medan huin var veik

hefdi verid ad horfa 4 sjénvarp.
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...sérstaklega pegar madur var veikur pd var petta kannski pad eina sem madur nennti ad gera pvi heilinn var
svo steiktur eitthvad og madur gat ekkert lesid eda pu veist, einbeitt sér ad neinu, pad var bara eitthvad sem

skipti engu mali eins og sjénvarpid pd rann petta bara { gegnum hausinn 4 manni. Nina.

...pad er pessi gleymska og petta eirdarleysi ad festa hugann. Eg gat ekki lesid bakur. Eg fann ad ég hafdi
ekki hugann vid pad. Svo vard ég ®gilega gleymin. Emma.

I rannsékninni greindu konurnar fra hversu mikil ahrif pad hafdi 4 par hvernig likami
peirra breyttist 1 kjolfar krabbameinsmedferdarinnar. Helst ma par nefna ad paer misstu harid og
ad brjdst peirra voru fjarleegd en pessar miklu ttlitslegu breytingar h6fdu djip salraen ahrif 4
likamsimynd peirra. Petta samra&mist nidurstodum rannsdknar sem Boehmke og Dickerson (2005)
gerdu um likamlegar og vitrenar breytingar { kjolfar brjostakrabbameins. Pratt fyrir ad
patttakendur peirrar rannséknar hefdu buiid sig undir pessar likamlegu breytingar var petta peim

mikid 4fall.

Heilbrigoiskerfio

Reidi gagnvart heilbrigdiskerfinu kom fram hja premur af konunum sem rett var vid.
Tvar peirra hofdu lent { pvi ad kerfid brast peim med ad finna meinid ekki négu snemma. Ari
adur en per greindust h6fdu komid fram einhvers konar pykkildi { brjosti hja peim sem ekkert
hafdi verid gert i 4 peim timapunkti. Pvi voru miklar vangaveltur hja peim um hvort adstedur
peirra veru 6druvisi { dag hefdi meinid verid greint strax. Ein sagdi frd pvi hvernig reidin sat {

henni vegna skorts 4 tillitssemi pegar hun fékk tidindin af greiningunni.

...pegar hann er semsagt biinn ad segja mér petta og pa hérna purfti ég ad fara ut aftur 4 bidstofuna, pad er
ekkert svona privat fyrir mann parna.... Pannig ad ég lokadi mig bara af inni 4 kldsetti og 4 medan fékk
enginn ad fara 4 kldsettid fyrr en leknirinn kalladi 4 mig aftur. Og pa fér ég inn 4 somu stofu... { stadinn fyrir
a0 leyfa mér ad vera bara bar inni af pvi ad ég veit ekki af hverju hann purfti ad vera ad hleypa mér aftur ut,
pad var ekkert sem ég matti { raun ekki heyra sko. Hann var biinn ad segja mér petta pannig ad { raun var

betta, pad voru ekki meiri leyndarmal. Jona.
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[ vonbrigdum sinum yfir pvi ad hafa ekki verid visad i endurhzfingu af
heilbrigdisstarfsfolki, toludu konurnar um ad pad veri ekkert sem tekur sjdlfkrafa vid { kerfinu
eftir ad hefdbundinni medferd lykur. Par toku fram ad pjonusta spitalans vid krabbameinsgreinda
vaeri mikil pegar kemi ad lyfjamedferd en svo taki ekkert vid. Allir patttakendur rannséknarinnar

attu pad sameiginlegt ad hafa sjalfir leitad sér adstodar og endurhafingar.

Ef madur hefur enga framkvamd { sér pa gerir madur kannski ekkert. Pad er enginn sem segir pu att koma

hingad og hingad og hingad, ENGINN! Asa.

...og pa vildi ég komast { endurhafingu og pa hringdi ég { par parna { Képarvogi og pa segir hin ad ég purfi
ad f4 tilvisun hja lekni, krabbameinslaekni og svo hamadist ég pangad til ég fann krabbameinslekninn og
fékk hann til ad gefa mér tilvisun en svo kom hann aldrei bladinu af stad til peirra og ég var alltaf hringjandi
parna 1 Képavogi pvi ég vildi ekki vera hangandi svona heima og hérna 4 endanum fékk ég bara ad fara
pangad og par sogdu ad petta hlyti bara ad koma sem pad svo gerdi pessi tilvisun. En ég hetti ekki sjalf fyrr
en ég fékk ad fara pangad pannig ad ég tr6d mér { petta. Loa.

[ 1j6s kom ad margar kvennanna purftu ad gerida toluverda upphad fyrir hvert skipti {
lyfja- og geislamedferd og einnig ef par séttu endurhaefingu innan sjikrahiskerfisins. Pad vaeri
pvi dyrt ad hafa krabbamein og s6gdu per ad petta vaeri ein af neikvedu hlidum
heilbrigdiskerfisins.

...og pad er 6sanngjarnt ad krabbameinsgreindir purfi ad greida fyrir allar sinar komur. Eg parf ad greida

gjald pegar ég fer 1 lyfin eins og ad ég sé ad koma til leknis. Osk.

begar einstaklingi eru feerd pau tidindi ad hann sé med alvarlegan sjikdém skiptir mestu
mali 4 hvada hatt honum er sagt fra pvi. Meiri likur eru 4 aukinni von, bettum arangri { medferd
og jakvaedara hugarfari, ef tidindin eru sett fram 4 videigandi hatt, pad er med nergaetni og 1 nedi
(Davidson og Mills, 2005). Konurnar { pessari rannsokn t6ludu um hve mikilvaegt veri hvernig
tidindi af alvarlegum sjikdémi sem krabbameini eru flutt. Einnig t6ludu per hversu dyrt pad var
ad fa sjukdém eins og krabbamein vegna pess hve mikid paer pyrftu ad greida fyrir lyfja- og

geislamedferdir.
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Hvad hjéalpadi
Pemad lysir pvi sem hjalpadi konunum ad takast 4 vid pessa erfidu reynslu. Fjallad er um
pa petti sem hjalpudu konunum hvad mest eins og hvernig par nadu ad halda sinum daglegu
venjum, hvernig endurhefing kom ad gagni og hvernig sd studningur fra fjolskyldu, vinum og
samferdafolki 1 Ljosinu var peim mikilveg og g6d hjalp. Fyrst er fjallad um pann persénulega

styrk sem konurnar bjuggu yfir og hvernig hann hjalpadi peim.

Personulegur styrkur

Pbad sem einkenndi konurnar hvad mest var hversu miklum persénulegum styrk, dugnadi
og lifskrafti per bjuggu yfir. Per voru flestar fullar af trd og barattuvilja til ad komast { gegnum
pessa erfidu reynslu og 1étu ekkert stoppa sig 1 ad 1lida sem best og tokust af fullum krafti 4 vid
par askoranir sem urdu 4 vegi peirra. Samspil margra patta hjalpadi konunum ad komast {
gegnum krabbameinsmedferdina. Jakvedni var nokkud sem skein i gegn hja 6llum konunum en
p6 paer hefdu greinst med brjdstakrabbamein og purft ad ganga 1 gegnum erfida medferd toludu
flestar um ad petta hefdi allt gengid vel og ad pessi lifreynsla hefdi styrkt paer. Alltaf sdu per ljosa
punkta i ferlinu og ad peirra sogn hafdi petta farid eins vel og best var 4 kosid. Nokkrum fannst
pad hafa hjilpad sér mikid ad vera opnar og tjd tilfinningar sinar og byrgja ekki neitt inni. Paer
horfdust { augu vid 6tta sinn og ségdu 60rum frd pvi pegar paer voru hreeddar og vissu ekki hvad
per attu ad gera. Flestar hofdu pa drift ad peer foru einar { fyrsta skiptid { Ljosid, og greindi ein fra
pvi ad vinkona hennar hafi kallad hana g6éda ad hafa farid eina 1 Lj6sid, pvi pad veru ekki allir
sem myndu hafa kjark 1 ad fara einir af stad. Allar t6ludu um ad pad hefdi ekki verid neitt
tiltokumal ad fara einar 1 Lj6sid p6tt sumar hefdu purft ad lata yta 4 eftir sér. Pegar upp var stadid
hafdi pessi atburdur sett mark sitt 4 lif kvennanna og breytt lifsvidhorfi peirra. Per vissu 1 rauninni
ekki hversu langan tima { vidbdt paer fengju og vildu njota lifsins til fullnustu og ekki séa

timanum. Flestar sau framtidina bjarta og g6éda og fulla af teekifeerum.
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...eina sem skiptir mdli er ad vera bjartsynn og berjast — pad er ekki um neitt annad ad reda. Og { raun og
veru pa er petta kannski ekkert mal pegar upp er stadid. Petta er bara svona rosalega erfitt verkefni og svona
verkefni sem manni langar ekkert {, en madur fer fullt af erfidum verkefnum 4 lifsleidinni og svo er bara

spurning hvernig madur kemur sér { gegnum pau. Asa.

Konurnar syndu einnig styrk 1 pvi hversu vel par hugsudu um likama og sél. ber adferdir
sem konurnar beittu vid ad lata sér 1ida betur andlega voru t.d. ad skrifa dagbok, tja tilfinningar
sinar, sekja studningshépa og tala vid prest, salfreding og vini. Fjérar af peim niu konum sem
talad var vid sogdu fra pvi ad per hefou verid 1 g6du likamlegu formi 48ur en paer greindust med
brjéstakrabbamein og hefdu einnig hugsad vel um mataradi sitt. Paer voru allar sammala pvi ad
pessi lifstill hefdi komid sér vel pegar takast purfti 4 vid jafn erfidan sjukdém og krabbamein.
Flestar stundudu reglulega likamsrakt, badi 4 eigin vegum og einnig med gonguhdp 4 vegum
Ljo6ssins. Nokkrar hofdu sett sér markmid um ad reyna ad hreyfa sig reglulega og gerdu hvad peer
gatu til ad na pvi. Ein konan lysti peirri lifsreynslu pegar hun for 1 sund og var nybuin {
geislamedferd, var harlaus og oll dt { 6rum.

Eg 16t mig nii hafa pad ad fara 1 sund nokkrum sinnum og pd vard madur bara ad bita 4 jaxlinn og hugsa

,horfdu bara helvitid pitt* madur verdur svona, fer petta svolitid 4 reidinni. Asa.

Lloyd og Coggles (1990) og Livneh (2000) fjalla um ad eitt af bjargradum sem
einstaklingar nota vid lifsdgnandi adstedur sé afneitun. Pad stangast 4 vid nidurstddur pessarar
rannsOknar. Fram kom { rannsékninni yfir hversu miklum persénulegum styrk pessar konur
bjuggu pegar paer tokust 4 vid sjukdéminn. Par voru einnig medvitadar um naudsyn heilbrigds
lifernis og hofdu lesid sér til um ad hreyfing studladi ad auknum bata. S6mu nidurstodur ma finna
i ranns6kn Lowrie (2006) sem fjalladi um avinning reglulegrar likamsraktar { kjolfar

krabbameinsmedferdar.
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Virkni og venjur

Allar konurnar reyndu ad vera eins virkar og per gatu medan a krabbameinsmedferdinni
st6d. Margar t6ludu um ad par hefdu sett sér pad markmid ad fara 4 fetur 4 hverjum morgni pé
per myndu seinna skrida upp i rim. Peim fannst mikilvagt ad vera virkar og hafa eitthvad fyrir
stafni p6 paer veru veikar og hefdu kannski timabundid misst hlutverk sitt og getu t.d. ekki mett {
vinnu. Sumar tdludu um ad peim fyndist 6pegilegt ad sitja adgerdalausar heima fyrir. Margar
toludu um ad pad sem hjalpadi peim mikid hefdi verid ad halda sinum daglegu venjum og hafa

um einhver verkefni ad hugsa til ad dreifa huganum.

...0g petta mér finnst pad svo gott ad halda rutinu. Alltaf fara 4 feetur 4 morgnana, pad hentar mér rosalega
vel pessi vanalega ritina. Og ef pad kom fyrir ad ég purfti ad vera heima pd fannst mér pad bara 6pxgilegt.

Mér finnst pad ekki gott. En ég finn mér ni alltaf eitthvad ad gera. Asa.

Kilehofner (2002) talar um ad venjur skipa sérstaklega stéran sess { lifi folks pegar pad
horfist { augu vid dgrandi verkefni. Eins og fram kemur { nidurst6dum fannst konunum pad skipta

mali ad halda venjum sinum til ad eiga audveldara med ad komast 1 gegnum daginn.

Studningur

Konurnar upplifdu mikinn studning fra 6llum peim sem voru i kringum paer og sogdu ad
studningurinn hefdi verid 1 ymsu formi. Var hann { formi tilfinningalegs studnings, sumir hofou
veitt peim félagsskap og adrir hjalparhond. Allar voru sammala um hversu mikilvagt pad veri
fyrir peer ad eiga ad fjolskyldu og vini sem styddu vid bakid 4 peim. Konurnar t6ludu um hversu
gott pad hefdi verid ad fa pessa adstod og finna fyrir pessum studningi. S6gdu nokkrar fra pvi
hvernig per hefdu attad sig betur 4 pvi hversu goéda per ®ttu ad og pad kemi best 1 1jés pbegar
eitthvad bjatadi 4. Hvort sem pad var adstod vid heimilisverkin, umdnnun annarra eda bara ad

vera gédur vinur sem var hvetjandi og hlustadi, var pessi studningur peim mikilvaegur og vard til
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pess ad peim leid betur. Ein kvennanna taladi um hversu gédan studning hin hefdi fengid fra

déttur sinni sem notadi ymsar leidir til ad adstoda médur sina vid ad stytta henni stundir.

...eldri déttir min... 1ét mig alltaf einhvernveginn gleyma og hun titbj6 svona fyrir mig vodalega snidugt
svona 4 medan ég var { geislunum, pad var svona dagatal sko og petta var svo frabart sem htin gerdi. Pad var
alltaf 4 hverjum degi sem ad €g hafdi eitthvad til pess ad hlakka til eins og sko i dag eru petta margir dagar
eftir { geislunum, nina férum vid { dvissuferd og pad var pu veist alltaf eitthvad alla daga 4 medan ég var {

geislunum og betta hjalpadi mér svo mikid med pvi ad petta leid mikid fljétara... Bryndis.

Flestar konurnar voru { launadri vinnu pegar par greindust med brjostakrabbamein.
Krabbameinsmedferdin og fylgikvillar hennar h6fdu pau 4hrif ad peer purftu ad hverfa fra vinnu
um tima og jafnvel minnka starfshlutfall sitt varanlega. Sex af pétttakendunum t5ludu um hversu
gb6dan studning paer hefdu fengid frd atvinnuveitendum eda samstarfsménnum sinum og purftu pvi
ekki ad hafa dhyggjur af vinnunni ofan 4 allt annad. Nokkrar snéru aftur til vinnu 4dur en

veikindaleyfi peirra lauk en fengu pd pad svigrim sem per purftu til ad adlagast aftur.

...8g for 1 veikindaleyfi og atti alveg ar 1 pvi 4 launum. Pannig ad ég purfti ekkert ad hafa ahyggjur af pvi.
Pannig ad ég get ekki kvartad, undan pvi mali, hvernig peir st6du vid bakid 4 mér. Eg fékk nattirulega laun {

eitt ar og svo fékk ég sjikrasjod 1 annad ar... Emma.

Studningur fra samferdaf6lki { Ljosinu var 6druvisi en sa studningur sem konurnar
upplifdu fra fjolskyldu og vinum. Par rikti gagnkvamur skilningur, f6lkid 4tti audveldara med ad
skilja hvert annad og setja sig 1 spor hvers annars. Konurnar t6ludu um hversu gott pad hefdi verid
ad fara 1 Lj6si0 og hitta folk sem hafdi gengid { gegnum sama eda svipad ferli og par. Peim fannst
per ekki purfa ad ttskyra eins mikid fyrir peim vardandi fylgikvilla eins og peer purftu ad gera
fyrir fjolskyldu sinni og vinum. Parna voru allir 4 jafningjagrundvelli, petta var sa stadur sem
konurnar gitu raett dhyggjur sinar og vangaveltur sem adrir hofdu ekki skilning 4. Ein sagdi fra
pvi ad pad veri svo gott ad koma 1 Lj6sid pvi pad veri alltaf einhver sem veri skrefinu 4 undan

henni { ferlinu sem geti veitt henni studning.

...lika petta ad fa ad fara parna og hitta svona f6lk og getad talad um pessa hluti bara hispurslaust alveg og

allir hafa skilning 4 pvi. Mér finnst petta alveg sko skipta alveg gridarlegu mali. Loa.
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...og ég finn ad pegar ég kem pangad eins og pegar madur kemur { Ljésid, ad madur skiptir mali medal
hépsins. Og ég finn lika fyrir meiri hlyleika, pad kannski gerist dsjalfratt hja folki pegar eitthvad kemur upp

4. Pd svona fylgist meira med félkinu sem hefur ordid fyrir einhverju, og pad néttdrulega 1éttir lika. Sigridur

Studningur kvenna med sému reynslu er patttakendum mjog mikilveegur par sem peer
skilja hverja adra og er pad 1 samremi vid nidurstodur rannséknar Unruh og Elvin (2004) 4
konunum sem stundudu fljétabatasiglingarnar. Sumar kvennanna t6ludu um hversu mikilvaegt pad
veeri ad geta sntid aftur til vinnu og fundu fyrir studningi vinnuveitanda par sem par mattu koma
aftur til vinnu 4 sinum hrada og sinum forsendum. Fram kom { ranns6kn Vockins (2004) hve
mikilvaegt pad er fyrir konur ad snuda aftur til vinnu eftir medferd pvi pad leidir af sér g6 salren

ahrif.

Endurhefing

Medan 4 krabbameinsmedferd st6d soéttu allar konurnar endurhafingu, ad einhverju leyti,
hja endurhefingar- og studningsmidstod Ljossins. Flestar toludu um hversu gefandi pad veri ad
koma pangad og hversu mikilli hlyju par fundu fyrir. Per upplifdu umhverfid notalegt og
andrdmsloft og adstedur Ljéssins hofou sérstodu. Peim fannst pad vera mikilvaegt ad vera
patttakandi 1 idju og skapandi verkefnum. Einnig fannst peim pad skipta miklu méli pegar per
mettu 1 Lj6sid ad p6 peer vaeru slappar, veikar eda illa upplagdar pad mattu par bara til ad mata og
fa félagsskap. Par purftu ekki endilega ad taka pétt 1 handverkshiisi, pad var bara nég ad fa
samveruna og klapp 4 bakid. Pvi parna kom félk sem var { somu adstedum og syndi hvert 63ru
svo mikinn skilning. Peim fannst mikilvaegt ad taka patt og vera virkar, eda eins og ein konan

taladi um ad ef madur veri idjulaus pa lidi manni illa.

...og veistu ég veit bara ekki hvernig ég hefdi komist { gegnum betta ef ég hefdi ekki komist { Ljosid, bedi
andlega og allt, pvi petta var eiginlega pad sem ég hlakkadi til 4 hverjum einasta degi ad fara sko, bara ég

beid eftir pvi ad klukkan yrdi svo ég geti farid. Bryndis.
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Konurnar t6ludu um hversu dnagdar paer voru med ad adstandendum stedi til boda ad
koma med 1 Lj6sid og margar hofdu nytt sér pad. Sumar téku adstandendur reglulega med sér {
Lj6sid medan 60rum fannst pad ekki skipta eins miklu méli. Nokkrar t6ludu um ad adstandendur

gleymdust { krabbameinsferlinu og peir pyrftu alveg jafn mikinn studning og fredslu.

Svo er pad lika eitt, adstandendur okkar purfa lika mikid 4 pessu ad halda pvi pad er oft sem ad peir eru verr
farnir en vid af pvi ad vid erum kannski biin ad fa meiri freedslu heldur en peir... pvi petta er opid 6llum og
pad finnst mér svo frabert ad adstandendur skuli geta komid med okkur og unnid med okkur og séd hvad er
gaman hja okkur, vid erum ekki alltaf ad velta okkur upptr pessu pvi audvitad viljum vid eins og allir adrir

lifa 4fram. Og ég held ad svona starfsemi hjélpi okkur { stad pess ad vid sitjum heima... Bryndis.

Pad er mikilvaegt fyrir pann sem greinst hefur med krabbamein ad hann hafi studning
fjolskyldu sinnar og ad hiin taki virkan patt { ferlinu. Cooper (1997) bendir 4 ad ekki @tti ad halda
adstandendum utan vid ferlid sem stakri einingu heldur @ttu peir d4samt einstaklingnum ad vera
ein heild 1 ferlinu. Pad ad meta 1 Lj6sid med adstandendum sinum fannst moérgum konunum
mikilvegt pvi pannig 6dladist fjolskyldan aukinn skilning 4 pessu ferli. Einnig s6gdu peer ad
fjolskyldan upplifi sig meira sem hluta af ferlinu og ekki eins vanméttuga. Samkvamt Lloyd og
Coggles (1990) upplifa adstandendur oft vanmatt pegar peir horfa 4 astvin sinn pjast og pa
pjaningu og dhyggjur ma minnka med uppbyggilegum samskiptum vid fagadila og adra
umonnunaradila. Vrkljan og Miller-Polgar (2001) greindu fra pvi 1 rannsékn sinni ad tengsl veru
4 milli pess ad vera patttakandi 1 idju og upplifunar af pvi ad vera heilbrigdur einstaklingur.
Samr@mist pad nidurstddum pessarar rannsoknar par sem konunum fannst mikilvegt ad vera
patttakendur 1 idju og reyndu ad meta reglulega 1 Lj6sid hvort sem par voru ad vinna verkefni

eda bara til ad koma og fa félagsskap.

Varanlegar breytingar

Pridja pemad voru per varanlegu breytingar sem attu sér stad { 1ifi kvennanna eftir ad per

hofdu greinst med brjostakrabbamein og gengid 1 gegnum lyfja- og geislamedferd. Gildi peirra
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breyttust 4 pann hétt ad peim fannst heimilisverkin skipta minna mali en 4dur og vildu eyda meiri
tima med fjolskyldu sinni. A hlutverkunum urdu einnig miklar breytingar en paer 16gdu sum af
hlutverkum sinum 4 hilluna, 68ludust ny hlutverk eda ad pau hlutverk sem fyrir voru breyttust.
Breytingar urdu 4 venjum kvennanna og pa sérstaklega pegar kom ad breyttum adferdum vid ymis
storf og verkefni vegna minni orku. Einnig purftu konurnar ad takast 4 vid breytingar 4 likama

sinum sem peer upplifdu 6druvisi eftir veikindin.

Gildi

Allir patttakendurnir s6gdu fra pvi ad gildi peirra hefdu breyst 1 kjolfar pessarar reynslu og
pa adallega vegna pess ad ny gildi komu fram um hvad pad var sem skipti paer { raun mali. Per
toku fram hve fjolskyldan skiptir miklu mali pegar eitthvad bjatar 4 og sogdust vilja njota pess
tima sem paer hefdu 4 medan haegt var. Ein sagdi fra pvi hvad henni fannst samvera med

fjolskyldunni mikilvaegari en nokkur annar veraldlegur hlutur, eins og sjénvarp.

Eg fékk bara alveg upp i kok af sjénvarpi, pu veist eftir pessi veikindi. Ntina er pad bara ekkert { bodi pannig

ad vid erum pa frekar ad spila eda gera eitthvad skemmtilegt 4 kvoldin. Nina.

bratt fyrir ad petta hafi verid peim erfitt tokst sumum af konunum ad sntia pessu {1 jadkveda

upplifun og reynslu og lita 4 petta sem leerdom.

...nu @tla ég adeins ad stoppa, €ég meina hvad ertu ad ganga { gegnum, pu veist hvada ahrif hefur petta 4 pig
og bara pannig ad madur geti svona adeins dvalid { pessari...4n pess nattirulega ad festast { henni heldur
bara upplifa hana pu veist an pess ad vera ad flyta sér ad gera eitthvad annad. Pannig ad ég lit meira 4 petta
pannig, sem svona sjélfsskodun og ad vinna ur pessari reynslu svona 4 einhvern hétt, pa er ég bara ad tala um

svona inni mér. Nina.

Nokkrar af konunum s6gdu fra mikilvagi pess ad leita sér hjalpar og bidja adra um adstod.
ber sogdu ad pad veri { lagi ad piggja adstod annarra pvi sjélfstedi var ekki lengur eins

mikilvagt.
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J4, ég hef alltaf verid voda medvitud um ad gera hlutina alltaf sjilf, en nina geri ég pad spart ad bidja um
hjalp og pad held ég ad madur verdi bara ad gera. Pad er alveg hagt ad bidja einhvern um adstod p6 ad hann
geri pad ekki alveg um leid og pu segir pad. Ja ég held ad pad sé um ad gera ad geta bedid um ad gera
hlutina fyrir pig. Sigridur.

begar einstaklingur lendir 1 einhvers konar skerdingu, feer til demis sjikdém, parf hann ad
endurmeta pau gildi sem fyrir voru og tilefni gefst til ad préa ny gildi (Kielhofner, 2002).
Nidurstodur syna ad samraemi er vid fredin pvi allar konurnar segjast hafa nytt petta taekiferi til

ad proa ny gildi og eru séttari eftir ad hafa endurskodad pau.

Hlutverk

Allar konurnar sem téku patt { rannsékninni upplifdu einhvers konar breytingar 4
hlutverkum sinum eftir ad hafa gengid { gegnum medferd vid brjostakrabbameini. Pessar
breytingar folu ymist { sér ad hlutverk voru 16g0 4 hilluna, breytingar urdu 4 peim hlutverkum sem
fyrir voru eda ad konurnar 68ludust ny hlutverk. Prir af vidmelendunum sogdu fra pvi ad paer
veeru ordnar hopstjérar 1 Ljosinu og veru pvi ad leidbeina 6drum konum vid ymiss konar idju.

Pannig fengu per mikilvaeg hlutverk og samhugur og samheldni skapadist innan hopsins.

Eg er ordin parna leidbeinandi i saumaskap 4 fostudégum. Eg er med bitasauminn og pad er vinnan min,

bara sjalfbodavinnu. Emma.

Eg geri mikid meira niina i hondunum, ég er hépstj6ri nidur i Ljési vid ad mala 4 tré, tek patt { svoleidis.

Dora.

Ein konan sagdi frd pvi ad hiin hefdi alltaf saumad mikid en hin hefdi ekkert saumad fra pvi hin
greindist. Pegar htin byrjadi { endurh&fingunni tok hin saumaskapinn aftur upp og vard sidar
hépstjori 1 Ljosinu. Petta var henni mikilvaegt hlutverk pvi hin fann ad einhver hafdi porf fyrir

hana og hun var pvi ad koma ad gagni.
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En pad var lengi vel eftir ad €g greindist ad ég tok ekki upp saumavél en svo pegar betta fér ad ganga betur
og ég for ad koma til Ernu ad pa byrjadi petta aftur alveg 4 fullu...Mér finnst eins og f6lkid parfnist pess ad

koma til min og fa leidbeiningar. Bryndis.

Hja 6llum peim konum sem voru 1 vinnu 4dur en per greindust breyttust hlutverk peirra 4
vinnumarkadnum ad einhverju leyti. Sumar voldu ad leggja pad hlutverk alveg nidur og flestar
sem snéru aftur til fyrri vinnu minnkudu hlutfall hennar vegna breyttar lifssynar og minnkadrar
orku. Per attu pad sameiginlegt ad hafa 4ttad sig 4 pvi, eftir ad hafa gengid { gegnum betta ferli,
ad of mikid hafi verid ad gera hja peim 4dur fyrr og vildu par breyta pvi.

Eg er miklu dnagdari nina, ég veit alveg sko ég dreifi dlaginu miklu meira heldur en ég gerdi, ég var alltaf {
ollu sjalf en nina sér hver um sitt og pa bara gengur petta allt mjog vel upp. Eg var ekki alveg 6missandi og

madur er enginn bjargvettur. Jona.

Eg treysti mér ekki til ad fara i fulla vinnu, mér fannst pad ekki skynsamlegt heldur og ég purfti pess ekki.
Og mér fannst ekki skynsamlegt ad fara aftur { petta venjulega streitu, pvi pad fylgir pvi alltaf mikil streita ad

vinna mikid. Asa.

Hver vid erum er samspil peirra hlutverka sem vid gegnum. En pad er ekki par med sagt
ad allir upplifi 611 hlutverkin eins heldur er st upplifun mjoég persénubundin. Oft og tidum velja
einstaklingar sér hlutverk til ad fara dr og 1 en hlutverkabreyting getur einnig verid utanadkomandi
prystingur fra umhverfinu og kringumstzdum (Kielhofner, 2002).  tilfellum kvennanna sem ratt
var vid { pessari rannsokn eru pad kringumstedurnar sem leiddu til pess ad hlutverk peirra
breyttust.

Hlutverk idjupjalfa er medal annars ad studla ad salfélagslegri adlogun 1 kjolfar breytinga
a hlutverkum (Lloyd og Coggles, 1990). Nidurstodurnar syndu hvernig idjumidud pjonusta eins

og su sem starfrakt er { Ljoésinu styrkir einstaklinga og gefur peim takiferi til ad préa ny hlutverk.
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Venjur

Konurnar h6fdu minni orku en 48ur og voru par af leidandi lengur ad sinna peim verkum
sem per voru vanar ad ganga {, eins og til demis heimilisstorfin. En allar hofdu paer gert sér grein
fyrir pvi ad per pyrftu ad adlaga verk sin ad peirri orku sem peer 4ttu til. Pannig voru

heimilisstorfin gerd 4 nokkrum dogum { stad pess ad ljika peim 4 einum degi.

Eg tk eitt eda purrkadi af einn daginn kannski og strauk yfir gélfin eda Jon [sambylismadurinn] gerdi pad
fyrir mig og pannig ad petta var ekkert mél sko. Eg dundadi bara svona. Eg passa mig ad verda ekki drvinda
Gir preytu og ég passa mig. Eg geri mér grein fyrir pvi ad petta er likami minn og petta er mitt taekifzri og ég

md ekki klddra pvi sko. Asa

J4 audvitad finn ég bad eftir ad hafa gengid { gegnum petta ad ég hef ekki somu orkuna og 4dur, nei pad hef
ég ekki. En ntina finnst mér ég geta gert allt. Eg tek pvi kannski 6druvisi, ég @tla kannski ekki ad hamast {

bessu i dag, ég bara tek eitthvad smdvegis { dag, og svo bara let ég pad bida. Sigridur

Sumar venjur h6fdu breyst ad einhverju leyti eins og heimilisverkin og vinnuhlutfall haféi
minnkad hja sumum. Einnig h6fou nyjar venjur komid fram eins og ad meta 1 Lj6si0 en flestar
mattu per pangad reglulega og sumar mattu oftar en einu sinni { viku.

Konurnar greindu allar frd peim nyju venjum sem urdu til hja peim eftir ad hafa gengid {
gegnum krabbameinsmedferd og er pad { samraemi vid pad sem Kielhofner (2002) skrifar um ad
hag adlogun fylgi oftast { kjolfar umrdtsbreytinga og ny hugsunarmynstur verdi til, gjordir taka
hagt og bitandi 4 sig ny mynstur og verda ad fostum kunnulegum venjum. Hann fjallar einnig um
ad vid afdrifarika atburdi verdi rof 4 lifssdgunni sem verdi til pess ad folk purfi ad

endurskipuleggja lif sitt og nyjar venjur komi { kjolfarid.

Likami og likamsimynd
Sumar kvennanna h6fdu farid 1 adgerd par sem hluti af brjdéstinu eda allt brjéstid var

fjarlaegt. Pvi voru sjdanlegar breytingar miklar pvi einnig lentu allar nema ein { pvi ad missa allt
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har. Tveer t6ludu um ad paer upplifdu sjalfar sig ekki lengur eins kvenlegar og ad per hefdu enn
ekki fundid sig sjélfar.

begar madur missir brjostid alveg bd, mér finnst ég enn ekki vera svona kona, mér finnst ég ekki vera neitt
kvenleg. Svo pegar madur missir allt harid pé er pad einhvern veginn, pad er mesta sjokkid ad missa harid.
Eg er med allt 6druvisi har, miklu dekkra og hérna aldrei verid nittirulega svona stuttklippt og hérna j4 ég

veit pad ekki, ég er einhvern veginn ekki - mér finnst ég ekki vera ég ennpd. Jona.

...petta [hdrmissirinn] var alveg skelfilegur atburdur, pad er bara ekki hagt ad Iysa pvi. Petta var bara

omurlegt! Osk
Konunum var umhugad um likamlega heilsu sina og fundu ad par purftu ad hugsa betur um eigin
likama. Par upplifdu minni orku en voru medvitadri um eigin heilsu og pvi farnar ad huga vel ad
pvi hvad per vaeru ad setja ofan 1 sig. Meirihluti kvennanna hafdi tekid mataredi sitt { gegn pegar
4 medferd st6d. Per féru ad hugsa betur um likama sinn med pvi ad skoda hvad par veru ad
borda. Sumar kéfudu dypra ofan { naringarfraedina en adrar og sogdu fra pvi sem veari pad peim
hjartans mdl. Bodid hafdi verid upp 4 ndmskeid { Ljoésinu um mataradi sem nokkrar af konunum
hofdu sétt og adrar hofdu lesid sér til. Misjafnt var hvort fjolskyldan hafdi tekid upp pennan nyja
lifsstil en ein sagdist pa bara elda tvofalt 4 hverju kvoldi, eina maltid fyrir sig og eina fyrir
manninn sinn. Par voru mjog dnaegdar med pessa breytingu og s6gdu ad peim lidi betur 4 pessu

mataraedi.

Sko ég er medvitadri um pad ad pad skiptir rosalega miklu mali ad hugsa vel um sjalfan sig og gleyma ekki
pvi sem skiptir mali. Eg er ofbodslega upptekin af hollustu ad pad er bara gert grin ad mér stundum en mér
er alveg sama...ég hérna ja pegar ég var sem hvad veikust pd bordadi ég bara hollt. Eg hafoi heldur ekki lyst

4 neinu.. Kroppurinn gat ekki innbyrt neitt sem var éhollt. Asa.

Eg hef breytt minu matarzdi. Adallega ad sleppa mjélkurvérum og er farin ad borda mikid meira graenmeti
en ég gerdi, ég hef nattirulega alltaf bordad mikid grenmeti en ég borda meira af pvi nina. Eg nota engar
unnar vorur, og kannski af pvi lidur mér kannski betur. J4, mér finnst tilfinningin vera pannig, mér finnst mér

1ida betur 4 pessu mataredi. Sigridur.

I nidurstédunum kom fram ad konunum hafi fundist likamsimynd peirra hafa bedid hnekki

par sem flestar misstu harid og sumar purftu ad fara { adgerd par sem hluti af brjosti peirra eda
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brjostid allt hafdi verid fjarlegt. Einnig toludu per um hversu naudsynlegt pad veri ad hugsa vel
um likama sinn pegar takast parf 4 vid erfidan sjukdom pvi b4 vaeru paer betur { stakk bunar fyrir

lyfjagjof.
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KAFLI V
NIDURLAG

Krabbameinsgreining, krabbameinsmedferd og endurhafing kalladi fram erfidar
tilfinningar hjd patttakendum i byrjun. Otti vid ad eiga ekki langt Iif fyrir hondum og dhyggjur af
fjolskyldu og vidbrogdum hennar vid fréttunum lagdist pungt 4 konurnar. Rof myndadist {
lifssdgu peirra og einsemd fyllti lif peirra kvenna sem upplifdu ad vinir hurfu 4 brott og
fjolskyldan var ekki {1 stakk buiin til ad taka patt { ferlinu med peim. H6f6u par oft og tidum meiri
dhyggjur af fjolskyldunni en sjalfum sér. Frafall vinkvenna peirra ur peim hépum sem myndast
hofdu 1t fra krabbameins-endurhafingunni snerti lif peirra djipt og efldi tengsl peirra sem eftir
lifdu. Krabbameinid og medferdin vid pvi hafdi { for med sér margvislega fylgikvilla hja
konunum, b2di likamlega og andlega. Per purftu ad laga sig ad breyttum likama og var pad
morgum peirra erfid lifsreynsla. Einbeitingarskortur hafdi 4hrif 4 peirra daglega 1if og virkni {
verkum. Brotalamir { heilbrigdiskerfinu voktu reidi medal vidmalenda. Ondg tillitssemi vid
greiningu og vontun 4 pvi ad vera visad afram { endurhefingu satu sterkt { peim.

Med timanum nddu konurnar ad finna hvad hjalpadi peim ad byggja upp ad nyju lifssdgu
peirra og varanlegar breytingar urdu 1 lifi peirra. Konurnar endurmatu lif sitt eftir ad hafa gengid 1
gegnum pennan afdrifarika atburd og 16gudu storf sin og daglegt lif ad niverandi feerni sinni. Paer
matu 4 ny pad sem gaf lifi peirra gildi 4 einn eda annan hatt, hlutverk peirra voru breytt og nyjar
venjur einkenndu lif peirra.

Pad sem hjalpadi peim ad takast 4 vid pessa reynslu { nyjum adstedum var jakvedni peirra
og persénulegur styrkur. Pad ad halda daglegum venjum hjilpadi peim mikid auk pess sem
studningur hvers konar og endurhefing sér { lagi var peim dkaflega mikilvaeg og hjalpadi peim {
gegnum ferlid. Hlytt og eflandi andrimsloft Lj6ssins baud paer ®tid velkomnar og samvera med

folki sem gengid hafdi { gegnum somu reynslu og skildi paer var peim mikill studningur. Paer
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fengu teekiferi til ad vera patttakendur 1 skapandi verkefnum, takast 4 vid ny hlutverk og uppgotva
ny dhugasvid. Toku per fram hversu gott veri ad Ljosid veri lika midstdd fyrir adstandendur.

Eftir ad hafa fundid hvad pad var sem hjalpadi, komu fram hja konunum varanlegar
breytingar { breyttum gildum og hlutverkum. Pad sem einkenndi helst pau nyju hlutverk sem
konurnar 638ludust, var porfin sem adrir hofdu fyrir per. Pratt fyrir ad krabbameinsferlid hafi verid
peim erfitt tokst peim ad snda pvi { jakvaeda reynslu og lita 4 pad sem lerdéom. Nidurstodur
pessarar rannsdknar eru um margt samhljoma nidurstddum annarra rannsokna.

Takmarkanir rannséknarinnar geta verid ad peer konur sem budu fram patttoku sina hafi
verid almennt félagslega sterkar og hefur pad an efa haft dhrif 4 nidurstodur 4 pann hatt ad paer
gefi ekki rétta mynd af markhépnum. Erfitt er ad segja til um hvort paer sem ekki hofdu pessa
framkvemd { sér, hefou gefid somu nidurstddur. Einnig eru rannsakendur ad stiga sin fyrstu skref
i ranns6knarvinnu og hafa pvi ekki mikla reynslu.

Fo6lk sem parf ad umbylta lifi sinu vegna krabbameins missir oft fyrri hlutverk og 4
erfidleikum med ad byggja lif sitt upp 4 ny. Pad parfnast tilfinningalegs og félagslegs studnings til
ad finna aftur trina 4 eigin dhrifamatt og byggja upp nyja lifssogu. Leggja parf meiri dherslu 4
markvissa endurhafingu strax vid greiningu fyrir einstaklinginn sjalfan og adstandendur til pess
ad audvelda peim ad koma lifi sinu aftur 4 réttan kjol. Sjukdémur sem pessi raskar hlutverkum
folks, reynir a viljastyrk og trd 4 eigin dhrifamatt. Pessi rannsokn synir fram 4 naudsyn
endurhafingar pegar félk hefur greinst med krabbamein.

Tilgangur rannséknarinnar var ad fa 4lit kvenna sem greinst hofdu med brjostakrabbamein
4 peirri breytingu sem vard 4 lifi peirra og hvernig paer upplifdu pjénustu heilbrigdiskerfisins. I
1j6si nidurstadna er bryn porf 4 ad krabbameinsendurhafing standi 6llum til boda og ad folk purfi
ekki sjélft ad finna leidir ad slikri pjonustu. Markvissara kynningarstarf 4 naudsyn endurhafingar
parf ad eiga sér stad. 10jupjalfar ®ttu ad vera hluti af pverfaglegu endurh®fingarteymi sem fer {

gang strax vid greiningu.
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bar sem patttakendur 1 pessari rannsékn héfdu allir fengid virkan studning og
endurhafingu, veeri dhugavert ad rannsaka afdrif peirra kvenna sem ekki hafa pann styrk ad leita
sér endurh@fingar. Patttakendur voru einnig afar 4n@gdir med pa pjonustu sem adstandendur
peirra fengu 1 Lj6sinu og pvi veri dhugavert ad rannsaka upplifun adstandenda af pvi ad taka patt
i endurhafingarferlinu. Eins og fram kom { nidurstodum vantar betra fl&di { heilbrigdiskerfid og
ovist hvad tekur vid eftir ad hefdbundinni krabbameinsmedferd lykur. Athyglisvert veaeri ad skoda

betur hvernig pessu er hattad.
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Hlutverk

i pessum kafla eru spurningar um pau hlutverk sem fylla lif vidkomandi.

Starfsmaodur, nemandi, sa sem annast adra

Segou mér adeins af sjalfum pér.
Ertu i vinnu eins og er?

Ertu i skéla eins og er?

Berdu abyrgd & umoénnun barns, maka eda ?
[eoa]
Mér skilst ad pu sért i launadri vinnu / nami / hugsir um / annist ?

[Fylgdu stadhaefingunni eftir med spurningum um &Il starfs-, nams- og ummaénnunarhlutverk
sem vidkomandi gegnir]

Hvad vard til pess ad pu férst i pessa vinnu / valdir pessa vinnu eda-nam/tokst ad.pér

umoénnun ?

Hvao felur starfio/namid/uménnunin i sér?
[eda]
Hvada skyldur fylgja starfinu / naminu / hlutverkinu og hvad parftu ad gera?
Hvernig gengur pér ad sinna pessum skyldum og vinna pessi verk?
Hvernig finnst pér ad vinna (gera) pau?
Hvaod feerdu helst ut ar vinnunni /naminu / uménnuninni?
[eda]
Hver er meginastada pess ad pu gegnir pessu starfi / ert-i pessu nhami/

annast ?

Hvers konar starfsmadur / nAmsmadur / foreldri (eda annad) myndir pu segja ad pu
veerir?
Getur pu nefnit'mér deemi um pad?
[eoa]
Segdu mér fra einhverju nylegu atviki sem synir hvers konar starfsmadur / nemandi / foreldri /
maki / sonur /-déttir pu ert.
[eda]
Segdu mér fra einhverju sem pu gerdir nylega i vinnunni / skélanum / med bérnum / maka /
foreldrum pinum og ert stolt(ur) af
[Ef viokomandi er ekki sem stendur nemandi eda starfsmaour]
Hefur pu einhvern tima unnio?
[ef ja] Hvernig bar pad til ad pu férst i / fékkst / valdir pess konar starf / nam?
[og / eda]
Hvers konar starfsmadur varstu?
Hve mikinn tima og orku tok vinnan?
Var pad pér erfitt?
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Hvad var pad helsta sem vinnan gaf pér?
Af hverju heettir pa?
Hvada ahrif hdfdu veikindi pin / slysid / fétlun pin & vinnuna?
[ef nei] Hvaod heldur pu ad hafi komiod i veg fyrir ad pu ynnir?
Hvad meo fyrri namsreynslu pina?
Hvers konar nemandi myndir pu segja ad pu hafir verid?
Hversu mikinn tima og orku ték ndmid?
Var skoélinn pér erfidur?
Hvad var pad sem namid gaf pér helst?
Hvada némi laukstu?
Hvada ahrif héfou veikindi pin / slysid / fétlun pin & ndmid?

Vinur, sjalfbodalidi, patttakandi i tdmstundastarfi og skyld hlutverk

Til vidbétar vid vinnu /nam / skyldustérfin, er pa eitthvad annad.sem pu eydir miklum
tima og orku i og sem skiptir pig miklu mali?

[eoa]
Er eitthvad sérstakt sem pu eydir miklum tima i?

[eoa]

Mér virdist ad hlutverk pitt sem (visa til hops eda staoar) sé ad

(hér er att vio sérteek félagsleg hlutverk sem geta verid t.d. leidtogi, hjalparhella, sa sem

hvetur og gledur)

Heimilismadur / hUusm@adir / heimilisfadir (patttakandi a heimili)

(adeins ef viokomandi er ekki i nami eda starfi eins og er)

Byrou i eigin ibuod / leiguibud / einbylishusi / @ sambyli / elliheimili / vid adrar adstadur?
Med hverjum byrdu?
Hvada skyldur hefur pu.i heimilishaldinu / vardandi ad halda heimilinu / ibudinni / herberginu i
lagi?

[eda]
Hvernig skiptid pid med ykkur abyrgd og verkum a heimilinu?

patttakandi i skipulogou félagsstarfi eda safnadarstarfi

Ertu virkur i einhvers konar félagsstarfi eda safnadarstarfi?
Viltu segja mér af pvi?

Hvad gerir pu par?

Hvad kom til ad pu byrjadir i pessum félagsskap?

Hvers vegna-tekur pu patt i pessu?

Er pad pér eingongu til skemmtunar eda liggja einhverjar alvarlegri astedur ad baki?
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Daglegar venjur

i pessum kafla eru spurningar um hvernig viskomandi skipuleggur og nytir tima sinn, anaegju hans / hennar
med daglegar venjur og pau vidfangsefni sem hann / hin eydir tima i.

» Lystu fyrir mér venjulegum virkum degi.
Getur pu sagt mér fra einhverju atviki sem atti sér stad nylega og er daemigert fyrir hvernig
venjur pinar eru i raun?

« Er helgin eitthvad frabrugoin?

[ef j&] Lystu pvi fyrir mér.

»  Ertu anaego(ur) meo pessar venjur pinar?
[ef j&] Hvad ertu anaegd(ur) med?
[ef nei] Hvad ertu 6anaegd(ur) med?

o Ef pu eettir mjéog goédan eda mjog sleeman dag, hvernig liti hann.paut?
» Hvao skiptir mestu mali i sambandi vid venjur pinar?
Eru venjur pinar pannig ad peer gefi pér svigram til ad gera pad sem skiptir pig mestu mali?
[ef nei] Hvad er pad sem skiptir pig verulegu mali,’en pa kemur ekki i verk-/-getur ekki
gert?
« Hafa daglegar venjur pinar einhvern tima verid 60ruvisi?
[Eda me? tilvisun til einhvers akvedins timabils]
A0 hvada leyti voru venjur pinar 6druvisi pegar ?
Hver er munurinn & venjum pinum fyrr og-na?
Hvort hentadi pér betur?
Var einhver tomstundaidja eda sérstdk verkefni sem tilheyrdu vanamynstri pinu adur fyrr?
o Hverju viltu sist breyta hvad venjur pinar varéar?
« Hverju vildir pu helst breyta i sambandi vid venjur pinar?
» Er einhver sérstok tomstundaidja eda verkefni sem tilheyra vanamynstri pinu nina?
Segdu mér fra

Hversu oft sinnir pu pessu?
Hvernig kom pad til'ad pu byrjadir & pessu?
Hvad finnst pér gott vid petta?
Hve lengi hefur petta verid hluti af pinu vanamynstri?
o Tekur pu patt i einhverri tomstundaidja eda verkefnum nuna sem einnig tilheyrou
vanamynstri pinu aour fyrr?
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Vettvangur idju (umhverfi)

i pessum kafla eru spurningar um umhverfi vidkomandi, par 4 medal f6lk, og ahrif pess 4 idju.

Heimili
e Segdu mér fra heimili pinu / stadnum par sem pu byro.
[eda]
Meér skilst ad pu eigir heima / buir
[eda]
Fardu med mig i kynnisferd um / segdu mér fra heimili pinu / ibadinni / herberginu pinu.
Hvernig er pad?
Er heimilid / ibGdin / herbergid paegilegt?
Hefur pu neegilegt naedi / getur pu verid Ut af fyrir pig?
Getur pu farid ferda pinna um & heimilid / ibudina / herbergid?
Hentar pad vel hvad petta vardar?
Hefur pu parna pad sem pu parfnast til ad geta gert pad sem pig langar til?
Leidist pér einhvern tima parna?
Ertu anzsegd(ur) med pitt ndnasta umhverfi?
Er pad hvetjandi fyrir pig?
[Eftirfarandi spurningar skarast vid spurningar um heimilishald i kaflanum um hlutverk og 6parfi ad
endurtaka peer ef farid er yfir pann kafla fyrst]
o Hvad parftu ad gera til ad halda heimili pinu / ibadinni / herberginu i lagi / gé6du standi?
Hefur pu &naegju af pvi?
Getur pu gert pad eins:og pér likar?
* Med hverjum byrou?
[eoa]
Hvaoda folk skiptir mestu mali i pinu lifi?
[eoa]
Mér skilst ad pu buir med
Hvernig semur ykkur?
Hvad gerid pid saman?
» Hvernig mundir pu lysa astandinu par sem pu byrd?
[td.]
Hvao lysir heimilislifinu best; t.d. astriki, rifrildi, spenna, rélegheit, skipulagsleysi,
annriki, leidindi?
[eda]
Segou mér fra einhverju sem gerdist nylega og sem lysir vel astandinu heima hja pér.
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o Er einhver a heimilinu / i fjélskyldunni sem veldur pér streitu eda gerir pér lifio leitt?

« Ef pu parfnast hjalpar, getur pu pa buist vid adstod fra fjdlskyldu pinni / maka pinum /
herbergisfélaga pinum o.s.frv.
Getur pu gefid mér deemi?

o Ef pu veerir langt nidri eda i uppnami gaetir pu pa buist vid studningi fra fidlskyldu pinni
/ maka pinum / herbergisfélaga pinum o.s.frv.
Getur pa gefid mér daemi?

Vinnustaodur / skoli
« Segou mér fra stadnum par sem pu vinnur / ert i nami.
[eoa]
« Fardou med mig i sma kynnisferd um / segou mér fra vinnustadnum / skélanum.
Hvernig er hann?
Hentar hann vel fyrir vinnuna / namid?
Hefur pu neegilegt mikid naedi?
Getur pu audveldlega farid ferda pinna parna?
Hvad gerir pu adallega i vinnunni / skélanum?
Hentar stadurinn / skolinn vel til pess?
Hefur pu parna pad sem pu parfnast til ad geta gert pad sem pig langar til?
Leidist pér einhvern tima parna?
Finnur pu einhvern tima fyrir streitu parna?
Ertu anaegd(ur) med starfs- / namsumhverfig?
» Hvernig mundir pu lysa astandinu i vinnunni / skélanum?
[eoa]
Hvad lysir best astandinu i vinnunni / skdlanum best; t.d. astriki, rifrildi, spenna,
rolegheit, 6reida, annriki, leidindi?
[eoa]
Segou mér fra einhverju sem gerdist nylega i vinnunni / skélanum og sem lysir
astandinu par.
» Hverja hefur pu mest samskipti vid i vinnunni / skélanum?
« Hvernig semur pér vid samstarfsfolkio / yfirmennina / skélafélagana / kennarana?
« Er einhver i vinnunni / skélanum sem veldur pér streitu eda gerir pér lifid leitt?
« Ef pu parfnast hjalpar getur pu pa buist vid adstood fra samstarfsfolki / yfirménnum /
skolaféléogum / kennurum?
Getur pu gefid mér daemi?
» Ef pu veerir langt niori eda i uppnami geetir pu pa buist vio studningi eda radgjof fra
samstarfsfolki /yfirménnum / skolafélégum / kennurum?

Getur pu gefid mér deemi?
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Témstundir
« Hvad gerir pu helst pér til afpreyingar og slékunar?
Hvert ferdu til pess?
Er pad g6dur stadur ad vera 4?
Ertu &naegd(ur) med adstéduna / andrumsloftid par?
Hentar petta pér vel?
Finnst pér pu virkilega hafa pa adstdédu sem pu vilt til njéta lifsins eda slaka a?
« Meo hverjum lyftir pu pér helst upp eda slakar a?
Hvernig semur pér vid pa / paer / pau?
« Segou mér fra einhverju sem gerdist nylega og sem lysir andramsloftinu par sem pu

lyftir pér upp eda slakar a?

Val athafna / idju

i pessum kafla eru spurningar til ad skoda hvernig vidkomandi velur og akvedur hvad hann./ hin gerir og
hvada gildi, ahugahvét og ahrifamattur liggja par ad baki.
« Hvernig kom pad til ad pu fékkst pessa vinnu / akvadst ad starfa vio / laera petta / vardst
abyrgur fyrir umoénnun foreldra pinna / annarra?
» Ertu ad gera pad sem pu alitur ad skipti verulega miklu mali?
[ef j&] Nefndu mér eitthvad sem skiptir pig mjog miklu mali.
[ef nei] Getur pu sagt mér fra-einhverju sem skiptir pig-miklu mali, en pu naerd ekki
ao gera og hvers vegna?
[eoa]
Hvad getur pu ekki gert?
Getur pu gefid mér deemi?
Getur pu gefid mér eitthvert nylegt deemi par sem pér tékst ekki ad gera pad sem
skipti pig verulegu mali?
o Hefur pu haft feeri 4 ad velja pad sem skiptir pig mali i lifinu?
» Er eitthvad sem hvao eftir annad kemur i veg fyrir ad pu gerir pad sem pu vilt helst?
« Finnst pér pu hafa naegan tima til ad gera pad sem pu nytur mest?
[ef ja] Attu frjalsan tima?
Hvernig-er liklegast ad pu eydir honum?
Hvad gerir. pu pér til gamans?
Getur pu sagt mér hveneer og vid hvad pu skemmtir pér virkilega vel sidast?
[ef nei] Af hverju heldur pu ad pu hafir ekki pennan tima?
Getur pu gefid mér deemi um adsteedur par sem pér fannst pu ekki hafa naegilegan
tima til ad gera pad sem pig langadi til?
[ef ekki feer um ad svara]. Af hverju heldur pu ad pér takist ekki lengur ad skemmta pér?
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Setur pu pér stundum markmio / skipuleggur pu einhvern tima framtidina?

[ef ja] Tekst pér ao fylgja peim eftir?
[efja] Getur pu gefid mér deemi par sem pu settir markmi®d og pér tokst ad

framfylgja pvi?

57

[ef nei]l Getur pu gefid mér deemi par sem pu settir markmid en pér tdkst ekki ad

framfylgja pvi?
[ef nei] Hefur ekki einhvern tima verio eitthvad sem pu hlakkadir verulega til eda
langadir virkilega til gera?
[eda]
Hvernig akvedur pu pa hvad pu tekur pér fyrir hendur?
begar pu maetir einhverjum hindrunum eda erfidleikum, hvernig bregst pu pa a vio?
Getur pu gefid mér daemi?
Hvao ograr pér mest nina?
[eda tilvisun til abstaedna sem vitad er um, t. d. afalls]
Hvernig heldur pu ad pu munir adlagast / takast a vio ?
Getur pu gefid mér daemi um eitthvad sem pu ert buin(n) ad akveda og sem stydur petta?

Afdrifarikir atburoir

i pessum kafla eru spurningar um stefnubreytingar, géda og slaeema tima, velgengni og misték.

Hvada atburdir eda reynsla hefur moétad eda breytt lifi pinu mest?
[eda, ef breyting er augljos / pekkt]
Hveneer tok lif pitt verulegum breytingum?
[eda, ef vitad er um dkveodinn atburo]
Hvernig er lif pitt 60ruvisi eftir ad ?
[Spyrjio.um hvern atburd fyrir sig]
Segdu mér fra
Hvad gerdist?
Hvada breytingar hafdi pad i for med sér?

Ef pu rennir yfir lif pitt i huganum, hvenaer vegnadi pér best?

Segdu mér frd pessu timabili.
Hvad var svona gott vid pad?

[eoa]
Hvers vegna? Hvad var pad vid adsteedur pinar eda atferli sem gerdu pennan tima svona
gédan?
Hver finnst pér ad hafi verid mesta geefan i pinu lifi?

[eoa]

Segou mér fra einhverju sem atti sér stad i skélanum eda vinnunni (eda innan annarra

mikilvaegra hlutverka) par sem pér fannst pér ganga einstaklega vel.
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Hvao finnst pér ad hafi verid versti timinn i lifi pinu?
Segdu mér fra pessu timabili.
Hvad gerdi pad svona slaamt?
[eoa]
Hvers vegna? Hvad var pad vid adsteedur pinar eda atferli sem gerdu pennan tima svona
sleeman?
Hver finnst pér ad hafi verid mesta 6gaefa eda mistok pin i lifinu?
[eoa]
Segou mér fra einhverju sem atti sér stad i skolanum eda vinnunni (eda innan annarra
mikilvaegra hlutverka) par sem pér fannst pér ganga einstaklega illa.
Ef pu hefoir framtidina algjorlega a pinu valdi, hvad veerir pt pa a0 fast vio?
Hvad heldur pd ad pd munir fast vid i framtidinni?
[eoa]
Hvad sérdu sjalfan pig vera ad fast vid i framtidinni?
Er petta pad sem pu vilt helst
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9
Gudrin Palmadéttir l

Aslandi 8

270 Mosfellsbaer PerSéﬂUVefnd

Raudlardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfasimi: 5109606
netfang: postur@personuvernd.s

veffang: personuvernd is

Reykjavik 12. april 2007
Tilvisun: $3394/2007/ AGG/--

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur moéttekio tilkynningu { ydar nafni um vinnslu persénuupplisinga.
Tilkynningin er nr. $3394/2007 og fylgir afrit hennar hjilagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram 20 med moéttSku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

Sl (ol

Arnhildur G. Gudmundsdéttir

Hjal.:
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VISINDASIDANEFND

Hiéskoli fslands

Gudrin Palmadottlr, lektor Vegmila3, 108 Reykjavik,
Akureyri

600 Akureyri Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 28. névember 2006
Tilvisun: VSNb2004110022/03-7 Némsverkefni - nemarannséknir almennar/BH/--

Vardar: 04-135-V1 18ja kvenna i kjolfar greiningar og medferdar 4 brjéstakrabbameini.

A fundi sinum 28.11.2006 fjalladi Visindasidanefnd um ums6kn pina dags.13.11.2006, vegna
vidbotar vid ofangreinda rannséknaraztlun. Oskad er eftir leyfi fyrir vidbot vid ndmsverkefni sem
unnid var 2005 og bar titilinn ,,I8ja kvenna i kjolfar greiningar og medferdar 4 brjostakrabbameini”.
Vidboétin felst 1 ad afla gagna fra fleiri patttakendum og bzta nyjum starfsménnum vid verkefnid.
Vidbétin er némsverkefni til BS-gr4du 1 idjubjélfunarfredi. Nyir starfsmenn eru Gudlaug Arny

_Andrésdottir, Hildur Evarsdéttir og Porgerour Kristin Gudmundsdéttir, nemendur a lokaari 4
idjupjalfunarbraut Haskoélans 4 Akureyri.

Fyrir vidbétarhluta verkefnisins er 4ztlad er afla gagna fra 8 - 10 patttakendum sem eins og 4dur eru
konur sem hafa greinst hafa med brjostakrabbamein og lokid hefdbundinni medferd. Adgengi ad
patttakendum verdur med milligongu Ernu Magnisdottur, idjupjalfa, en hin er forst6dumadur
Ljossins, endurhaefingar- og studningsmidstodvar fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur peirra.
Adferdafredi verkefnisins er 6breytt og gognum safnad med vidtslum par sem studst er vid islenska
bydingu vidtalsramma OPHI-II matstakisins. Nemendurnir taka vidtSlin undir handleidslu
abyrgdarmanns sem mun bjalfa pa til verksins. Eftirlit med lidan patttakenda er tryggd med tengslum
beirra vid Ljdsid.

Néamsverkefnid sem verdur unnid 4 grunni pessara vidbotargagna ber titilinn ,,I8ja og pjénustuparfir
kvenna sem fengid hafa brjostakrabbamein”. Verkefnid verdur kynnt 4 kynningardegi
Heilbrigdisdeildar Haskélans & Akureyri. I framhaldinu hyggst undirritud vinna upp visindagrein sem
byggir 4 gégnum ur badum hlutum rannséknarinnar og leita eftir birtingu i ritryndu fagtimariti.

Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf pitt og innsend gdgn og gerir ekki athugasemdir vid tilgreindar
breytingar. Vidbot nr. 1 d4samt fylgigdgnum vid ofangreinda rannsdkn, er endanlega sampykkt af
Visindasidanefnd.

Dr. Me j6rn Rinar Ladviksson, leknir
Fopmadur Visindasidanefndar



Fylgiskjal D. Beidni til Ljossins 61

-4

ASKOLINN
AKUREYRI

Akureyri, 31.oktober 2006

Erna Magnusdéttir, idjupjalfi

Lj6sid endurhzfingar- og studningsmidstod
Neskirkja v/Hagatorg

107 Reykjavik

Efni: Beioni um adstod vid ad velja patttakendur i rannséknina: Idja og pjonustuparfir kvenna
sem fengid hafa brjostakrabbamein.

Ageti forstsdumadur Ljossins.

Vid undirritadar erum ad hefja vinnu ad rannsékn sem er hluti af lokaverkefni til BS-gradu i
idjupjéalfunarfradi vid Haskoélann 4 Akureyri. Med rannsokninni er leitast vid ad svara eftirfarandi
spurningu: Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa med brjéstakrabbamein af idju sinni og p6rf
fyrir endurhaefingu og studning? I rannsékninni er skodad daglegt lif pessara kvenna og pzr
breytingar sem sjukdémsgreining, leeknismedferd og 6nnur pjénustutirradi hafa 1 for med sér. Slikar
upplysingar munu studla ad markvissari bjénustu vid pessar konur { framtidinni.

batttakendur verda atta til tiu og upplysingum verdur safhad med vidtslum. Tekid er eitt vidtal vid
hverja konu 4 heimili hennar eda 66rum stad sem hin velur. Hvert vidtal tekur um pad bil eina
kiukkustund. Viotolin eru tekin upp 4 segulband og eftir a8 pau hafa verid afritud er upptakan
eydilogd. I afrituninni er nofoum og stadhéttum breytt og vidtdlin pannig gerd dpekkjanleg. Ekki
verdur unnt ad rekja nidurstodur rannséknarinnar til akvedinna einstaklinga. Rannséknin hefur verid
sampykkt af Visindasidanefnd og tilkynnt til Persénuverndar. Nidurstodur rannséknarinnar verda
kynntar 4 malpingi heilbrigdisdeildar HA { maf 2007.

Hér med leitum vid eftir samvinnu pinni vid val 4 patttakendum. Vid éskum eftir ad taka vidtsl vid
atta til tiu konur sem greinst hafa med brjostakrabbamein, lokid medferd og notid pjonustutrreeda
Lj6ssins. Sjair pti pér faert ad verda vid pessari beidni er pad tillaga okkar ad pu fair leyfi nokkurra
kvenna til a0 lata okkur i té néfn peirra, simantimer og heimilisfong svo vid getum sent peim
upplysingar um rannsoknina og kannad vilja beirra til ad taka pétt.

Oskad er eftir formlegu svari hid fyrsta. Ef bt hefur spumingar vardandi rannséknina getur pti haft
samband vid Gudrtinu Pdlmadéttur 4byrgdarmann hennar i sima 860-3856 eda 460-8466.

Virdingarfyllst
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Gudlaug Arny Andrésd. Hildur Evarsdéttir Porgerdur Kristin Gudmundsd.
Nemandi i idjupjalfun Nemandi { idjupjalfun Nemandi { i6jupjélfun
Simi: 460-8466 / 860-3856  Simi: 696-3020 Simi: 861-7219 Simi: 698-3747
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JOSID

Endurhafingar og studningsmidst6d
fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur peirra

" Gudrun Palmadotti

Lektor vi® Haskolann & Akureyri

Efni: Adstod vio val a atta til tiu vidmselendum i BS-rannséknarverkefni

Lj6sid endurhefingar og studningsmidstdd fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur peirra
hefur borist bréf, undirritad af Gudlaugu Arny Andrésdéttur, Hildi Zvarsdéttur og Porgerdi
Kristinu Gudmundsdéttur, nemum 1 idjubjalfun og leidbeinanda peirra, Gudriinu Palmadottur
lektor i iGjubjalfun vid Haskolann & Akureyri. Erindi bréfs peirra er ad Ljosi0 adstodi
ofangreinda nema vi6 ad velja 8 — 10 konur, sem hafa lokid medferd og notid pjénustutnrreda
Ljossins. Er petta lidur i ranns6kn, sem er hluti af lokaverkefni peirra i idjupjalfun vid
Haskolann 4 Akureyri. Rannsoknin verdur byggd 4 vidtélum vid patttakendur.

Rannséknarspurningin er: Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein
af i0ju sinni og porf fyrir endurhzfingu og studning?

Fyrir hond Lj6ssins hefur forstddumadur sampykkt ad verda vid pessari 6sk ad adstoda vid
val 4 atta til tiu konum sem uppfylla ofangreind skilyrdi.

. Reykjavik 13. névember 2006

f'h. Lj6ssins endurhefingar og studningsmidstovar

W&Wﬁl / forst6dumadur
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Neskirkja Hagatorgi, 107 Reykjavik.
Simi 561-3770 www.ljosid.org
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HASKOLINN
A AKUREYRI Upplysingablad

Rannsékn 4 idju og pjonustuporfum kvenna sem fengid hafa brjéstakrabbamein

Abyrgdarmadur rannséknar:
Gudriin Palmadattir, lektor i idjupjalfun vid Haskélann 4 Akureyri.
Simar: 460 8466 og 860 3856. Netfang: gudrunp@unak.is

Rannsakendur:
Gudlaug Arny Andrésdéttir, Hildur Evarsdottir og Porgerdur Kristin Gudmundsdéttir, nemendur i
idjupjalfun vid heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri.

Ageeti vidtakandi

Vid undirritadar erum ad vinna ad rannsékn sem er lokaverkefni til BS-gradu { idjupjalfunarfradi vid
Haskélann 4 Akureyri. Med rannsékninni er leitast vi® ad svara eftirfarandi spurningu: Hver er upplifun
kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein af idju sinni og porf fyrir endurhafingu og studning? {
rannsOkninni er skodad daglegt lif pessara kvenna og par breytingar sem sjikdomsgreining,
lzknismedferd og dnnur pjonustutirradi hafa { for med sér. Slikar upplysingar munu studla ad markvissari
bjénustu vid pessar konur { framtidinni.

Patttakendur verda atta til tiu konur og upplysingum verdur safnad med vidtslum. Tekid er eitt vidtal vid
hvern patttakanda 4 heimili hans eda 68rum stad sem hann velur. Hvert vidtal tekur um pad bil eina
klukkustund. Vidtdlin eru tekin upp 4 segulband og eftir ad pau hafa verid afritud er upptakan eydilogd.
afrituninni er néfnum og stadhattum breytt og vidtslin pannig gerd opekkjanleg. Ekki verdur unnt ad rekja
nidurstéSur rannséknarinnar til 4kvedinna einstaklinga. Rannséknin hefur verid sampykkt af
Visindasidanefnd og tilkynnt til Personuverndar. Einnig hefur rannséknin verid kynnt fyrir forstsdumanni
Ljossins sem Iét okkur { té nafn bitt og simanimer. Nidurstodur rannséknarinnar verda kynntar 4 malpingi
heilbrigdisdeildar HA { mai 2007. Einnig er fyrirhugad ad fjalla um rannséknina i timaritsgrein og
sampztta nidurstodurnar vid nidurstddur r svipadri rannsékn sem gerd var fyrir tveimur drum sidan.

Hér med f6rum vid pess 4 leit vid pig ad pu takir patt { pessari rannsékn par sem pu tilheyrir markhopi
hennar. Pt munt ekki hagnast beint af rannsékninni, en patttaka pin mun studla ad betri endurhafingar- og
studningspjénustu. Engir pekktir dhattupzttir eru samfara pvi ad taka patt og rannsakendur fa handleidslu
abyrgdarmanns sem hefur langa reynslu af ad starfa med folki sem ordid hefur fyrir afollum. Fyllsta
tranadar verdur geett vardandi par upplysingar sem pu letur { té. Engin kvod er 4 pinum herdum um ad
taka patt { rannsékninni og bt getur heett vid patttoku hvenzr sem er an pess ad geta um &stzdur.

Vid munum hafa samband vid pig innan 6rfarra daga til ad kanna undirtektir pinar. Ef pu hefur spurningar
vardandi rannséknina getur bu haft samband vid dbyrgdarmann hennar Gudrinu Palmadéttur i sima 860-
3856 eda 460-8466.

Virdingarfyllst
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L/?y(uér(m Palmadottir Gudlaug Arny Andrésd. Hildur Evarsdottir Porgerdur Kristin Gudmundsd
Lektor i idjupjalfun Nemandi i idjupjalfun Nemandi i idjupjalfun Nemandi { idjupjalfun
Simi: 460-8466 / 860-3856  Simi: 696-3020 Simi: 861-7219 Simi: 698-3747

Ef bu hefur spurningar um rétt pinn sem pattakandi i visindarannsékn eda vilt heetta patttcku i
rannsdkninni getur i sniiid pér til Visindasioanefndar, Vegmiila 3, 108 Reykjavik.
Simi: 551-7100, fax: 551-1444.
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ATET
Upplyst sampykki

Idja og bjonustuparfir kvenna sem fengid hafa brjostakrabbamein

Um er a8 raeda rannsokn par sem skodad er daglegt lif kvenna sem greinst hafa med
brjéstakrabbamein og p&rf beirra fyrir bjonustu til vidbétar vid hefdbundna leknismedferd.

Undirskrift min 4 pessu bladi stadfestir ad ég hef fengid upplysingar um rannséknina
og er sampykk bvi ad taka patt i henni.

Eg hef undir hondum upplysingablad um rannséknina og framkveemd hennar og mér
er bad 1jost ad ég get hafnad eda hatt patttoku i rannsékninni hvenar sem er an
utskyringa og nokkurra eftirmala.

Dagsetning Undirskrift patttakanda

Eg undirritud stadfesti hér med ad €g hef upplyst ofangreindan patttakanda um tilgang
og e0li rannsoknarinnar ,,I8ja og bjénustuparfir kvenna sem fengid hafa
brjéstakrabbamein” i samrami vid 18g og reglur um visindarannséknir 4
heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda
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