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ÁGRIP 

Tilgangur rannsóknarinnar var að fá upplifun kvenna sem greinst hafa með 

brjóstakrabbamein af áhrifum þessa atburðar á líf þeirra og hvernig heilbrigðiskerfið mætti þeirra 

þörfum. Leitast var við að svara eftirfarandi spurningum: 1. Hvernig hefur iðja kvenna breyst í 

kjölfar greiningar og meðferðar á brjóstakrabbameini? 2. Hver er þörf þessara kvenna fyrir 

endurhæfingu og stuðning? Rannsóknin var eigindleg og gögnum safnað með viðtölum. 

Þátttakendur voru 9 konur sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein og sótt endurhæfingar- og 

stuðningsmiðstöðina Ljósið. Í viðtölunum var stuðst við viðtalsramma matstækisins OPHI-II 

(Occupational Performance History Interview). Viðtölin voru afrituð og kóðuð. Niðurstöður 

birtust í þremur meginþemum, erfiðleikar, hvað hjálpaði og varanlegar breytingar. Konurnar 

upplifðu ýmsar erfiðar tilfinningar þegar þær greindust og þurftu auk þess að takast á við 

aukaverkanirnar sem fylgdu krabbameinsmeðferðinni. Sumar konurnar lýstu vonbrigðum sínum 

yfir því að þeim var ekki vísað áfram í endurhæfingu eftir að hefðbundinni krabbameinsmeðferð 

lauk. Persónulegur styrkur og stuðningur frá fjölskyldu, vinum og samferða fólki í Ljósinu var það 

sem hjálpaði konunum að komast í gegnum þessa erfiðu reynslu. Varanlegar breytingar urðu á 

hlutverkum, gildum, venjum og líkamlegri heilsu kvennanna. Í ljósi niðurstaðna er brýn þörf á að 

krabbameinsendurhæfing standi öllum til boða og að fólki sé leiðbeint í átt að slíkri þjónustu. 

 

Lykilhugtök: brjóstakrabbamein - eigindleg rannsókn - endurhæfing - lífssaga 
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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 Ljósið, 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 Ljósið 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 

Fáir sjúkdómar hafa hlotið jafn mikla athygli og brjóstakrabbamein síðastliðna áratugi og 

miklum fjármunum hefur verið varið í rannsóknir á sjúkdómnum. Árangur þessa hefur ekki látið á 

sér standa og segja má að meðferð við brjóstakrabbameini sé áratugum á undan meðferð annarra 

tegunda krabbameina sem minni athygli hafa fengið (Sigurður Böðvarsson, e.d.). Á Íslandi er 

brjóstakrabbamein algengasta krabbamein hjá konum eða um 30% allra meina. Á árunum 2000-

2004 greindust að meðaltali 172 konur árlega á Íslandi með slík mein. Upplýsingar frá 

Krabbameinsskránni sýna að 90% kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein eru enn á lífi 

fimm árum eftir greiningu, þrátt fyrir stöðugt vaxandi nýgengi sjúkdómsins hérlendis undanfarna 

áratugi. Einnig hefur dánartíðni sjúkdómsins farið lækkandi síðustu ár sem eflaust má þakka 

öflugu leitarstarfi (Baldur F. Sigfússon, 2006). 

Læknavísindin hafa náð mjög góððum árangri hvað varðar meðferð við 

brjóstakrabbameini hvort sem það eru lyf, geislameðferðir eða aðgerðir. Afar mikilvægt er að 

vinna að forvörnum til að hægt sé að greina sjúkdóminn snemma. Þess vegna er eindregið mælt 

með að konur skoði reglulega brjóst sín sjálfar, helst einu sinni í mánuði, svo greina megi 

áþreifanleg æxli sem fyrst (Baldur F. Sigfússon, 2006). Röntgenmyndataka af brjóstum er eina 

aðferðin sem viðurkennd er af Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (World Health Organization, 

WHO) og er skimun á brjóstakrabbameini beitt víða um heim (Kristján Sigurðsson og Baldur S. 

Sigfússon, 2004). Síðan í nóvember 1987 hefur Leitarstöð Krabbameinsfélags Íslands boðið 

konum á aldrinum 40-69 ára að koma í brjóstamyndatöku á tveggja ára fresti. Þrátt fyrir að 

reglubundin brjóstamyndataka sé eina aðferðin sem hefur sannað gildi sitt í leit að 

brjóstakrabbameini er hún ekki óbrigðul, auk þess sem sum mein vaxa hraðar en önnur og geta 

þannig komið upp á þeim tíma sem líður milli myndataka (Baldur F. Sigfússon, 2006). Árangur 

brjóstamyndatöku byggir að mestu á greiningu lítilla æxla á byrjunarstigi sem ekki eru finnanleg 
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með þreifingu einni saman. Átta slembivalsrannsóknir í Evrópu og Norður-Ameríku hafa staðfest 

að leit með brjóstamyndatöku hefur leitt til þess að yfir 20% lækkun hefur orðið á dánartíðni 40 

ára kvenna og eldri sem fóru í slíka rannsókn, miðað við þær sem voru í viðmiðunarhópi. 

Niðurstöður þessara rannsókna hafa leitt til þess að brjóstaröntgenmyndataka á tveggja ára fresti 

hefur verið tekin upp sem almenn leitaraðferð víða um heim (Kristján Sigurðsson, 2005).  

Hjá Krabbameinsfélagi Íslands er unnið með forvarnir og skimun brjóstakrabbameins. 

Hins vegar er endurhæfing krabbameinsgreindra takmörkuð á öllum Norðurlöndunum og þar með 

talið Íslandi. Á Landspítala - háskólasjúkrahúsi (LSH) í Fossvogi er göngudeildarþjónusta sem 

sinnir einstaklingum sem greinst hafa með krabbamein og eru í meðferð eða hafa nýlokið meðferð 

(Alís Inga Freygarðsdóttir munnleg heimild, 12. febrúar 2007). Krabbameinsgreindir geta einnig 

leitað til Ljóssins sem er endurhæfingar- og stuðningsmiðstöð fyrir krabbameinsgreinda og 

aðstandendur þeirra (Ljósið, e.d.).  

Það að greinast með krabbamein getur kollvarpað lífi einstaklings og breytt iðju hans til 

muna. Það hefur mikil áhrif á líf þess greinda og aðstandenda hans, bæði meðan á meðferð 

stendur og eftir að henni lýkur (Association European Cancer Leagues, 2004). Yfirleitt missir fólk 

einhver hlutverk við greiningu sjúkdómsins en oft koma ný í staðinn. Að hafa of fá hlutverk er 

litið alvarlegri augum en að hafa of mörg ef litið er til sálfélagslegra áhrifa á einstaklinginn 

(Kielhofner, 2002). 

Í rannsókn sem gerð var á iðju kvenna í kjölfar greiningar og meðferðar á 

brjóstakrabbameini kom fram að allir þátttakendurnir upplifðu breytingar tengdar daglegri iðju. 

Allar gengu þær í gegnum erfitt tímabil og upplifun þeirra af daglegu lífi fór mikið eftir því 

félagslega umhverfi og þeim stuðningi sem þær fengu í sjúkdómsferlinu. Einnig kom fram að 

aðstandendum var ekki sinnt sem skyldi og þyrftu þeir að fá meiri fræðslu frá heilbrigðiskerfinu 

til að geta tekist á við afleiðingar sjúkdómsins og þær breytingar sem urðu í kjölfarið. Niðurstöður 

leiddu í ljós að konunum fannst vanta einhvern stað í samfélaginu eftir læknismeðferð þar sem 
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hægt væri að fá upplýsingar og ýmsan faglegan og félagslegan stuðning (Berglind Kristinsdóttir 

og Erna Magnúsdóttir, 2005). Af þessu má draga þá ályktun að endurhæfing fyrir konur sem 

greinst hafa með brjóstakrabbamein mætti vera markvissari svo þær séu ekki skildar eftir í lausu 

lofti og þurfi jafnvel sjálfar að leita sér endurhæfingar og stuðnings. Lítið er í boði á vegum hins 

opinbera heilbrigðiskerfis því ekki er um neina markvissa þjónustu að ræða. Tilgangur 

rannsóknarinnar var að fá álit kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein á þeirri breytingu 

sem varð á lífi þeirra og hvernig þær upplifðu þjónustu heilbrigðiskerfisins. Í þessari rannsókn er 

leitast við að svara eftirfarandi spurningum:  

1. Hvernig hefur iðja kvenna breyst í kjölfar greiningar og meðferðar við    

brjóstakrabbameini? 

2. Hver er þörf þessara kvenna fyrir endurhæfingu og stuðning?  

Til að fá sem skýrasta mynd af upplifun kvenna og iðju þeirra eru tekin viðtöl við níu 

konur sem greinst hafa með brjóstakrabbamein og sækja endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðina 

Ljósið. Í viðtölunum er stuðst við viðtalsramma Occupational Performance History Interview 

(OPHI- II) sem er hálfstaðlaður viðtalsrammi og auðveldar notanda að leiða viðmælanda sinn í 

gegnum lífssögu sína (Kielhofner o.fl., 2004). Viðtalsramminn inniheldur spurningar um hlutverk, 

daglegar venjur, vettvang iðju/umhverfis, val athafna/iðju og afdrifaríka atburði. Rannsóknin er 

eigindleg og í greiningunni eru viðtölin afrituð og kóðuð og þemu mynduð í framhaldinu. 

Líkanið um iðju mannsins (Model of Human Occupation, MOHO) á vel við í þessari 

rannsókn þar sem það fjallar m.a. um lífssögu einstaklingsins og hvernig hún breytist í kjölfar 

afdrifaríkra atburða. Lífssagan tekur á góðum og slæmum atburðum og hvernig einstaklingurinn 

upplifir hvern atburð fyrir sig (Kielhofner, 2002). Verkefnið tengist einnig hugmyndafræði ICF 

(International Classification of Function, Disability and Health) sem leggur áherslu á þátttöku 

fólks og áhrif umhverfisins við að efla hana (Snæfríður Þóra Egilsson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006).  
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 Ávinningur rannsóknarinnar gæti orðið sá að vekja fólk til umhugsunar um mikilvægi 

endurhæfingar meðal krabbameinsgreindra. Efling slíkrar þjónustu er líkleg til að bæta líðan 

þeirra sem ganga í gegnum þetta ferli þannig að fólk fái meiri styrk til að takast á við afleiðingar 

krabbameinsins. Í kjölfar meiri stuðnings í gegnum endurhæfingarferlið eru meiri líkur á að 

einstaklingurinn komi sterkari aftur út í samfélagið og verði ánægðari þegn þess. Vonast er til að 

niðurstöður rannsóknarinnar hvetji til frekari rannsókna á þessu sviði.  

 Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru að einsleitur hópur kvenna hafði frumkvæði að 

því að leita sér aðstoðar hjá Ljósinu þar sem þær fengu endurhæfingu og stuðning. Rannsóknin 

nær ekki til þeirra sem ekki hafa það frumkvæði eða tækifæri til að leita sér þessara aðstoðar. 

Einnig er það takmörkun að rannsakendur eru að stíga sín fyrstu skref í rannsóknarvinnu og hafa 

því ekki mikla reynslu í þeim málum.   

 Meginhugtök rannsóknarinnar eru iðja, endurhæfing og stuðningur. 

Iðja eru allar þær athafnir og verk sem tilheyra daglegu lífi og hafa þýðingu og gildi fyrir 

einstaklinginn sjálfan og samfélagið sem heild. Iðja er allt það sem fólk tekur sér fyrir hendur í 

þeim tilgangi að annast sig og sína, njóta lífsins og leggja sitt af mörkum til samfélagsins 

(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002).  

Endurhæfing felst í gagnkvæmri aðlögun manns og umhverfis sem nær til hvers konar aðgerða 

sem miða að því að öðlast, auka eða viðhalda færni til að lifa og starfa (Björk Pálsdóttir o.fl., 

1999). 

Stuðningur getur verið tilfinningalegs eða félagslegs eðlis og veittur af aðstandendum, vinum, 

fagfólki, opinberri stjórnsýslu eða öðrum aðilum. Sem dæmi má nefna að styðja einhvern með 

nærveru sinni, rétta hjálparhönd eða að veita fjárhagslega aðstoð. 

Verkefnið er byggt upp á þann hátt að annar kafli er fræðileg umfjöllun þar sem fjallað er 

um afleiðingar þess að greinast og lifa með brjóstakrabbamein og endurhæfingu 

krabbameinsgreindra einstaklinga. Í þriðja kafla er aðferðafræði verkefnisins gerð skil og því 
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aðferðafræðilega sjónarhorni sem rannsakendur nota. Í fjórða kafla eru niðurstöður 

rannsóknarinnar teknar saman, greint verður frá þeim þemum sem fram komu við gagnagreiningu 

og niðurstöður ræddar í tengslum við fræðilega umfjöllun hér að framan. Í fimmta kafla, 

niðurlagi, eru grundvallaratriði rannsóknarinnar dregin saman og tengd rannsóknarspurningum. 

Einnig er fjallað um takmarkanir og gildi rannsóknarinnar fyrir iðjuþjálfun og aðrar fræði- og 

þjónustugreinar sem og framtíðarrannsóknir tengdar þessu viðfangsefni. 
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 KAFLI II 

FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

 Í þessum kafla er fræðilegum skrifum og rannsóknum gerð skil. Fjallað er um hvernig það 

er að greinast og lifa með brjóstakrabbamein og hvernig samskiptum krabbameinsgreindra 

einstaklinga og fagaðila er háttað. Einnig er fjallað um áhrif þessarar reynslu á líkama og sál, 

daglegt líf og lífsviðhorf. Sagt er frá því í hverju endurhæfing fólks með krabbamein er fólgin, 

hvernig iðjuþjálfar koma þar að og í hverju íhlutun þeirra felst. Í lokin er fjallað um stuðning og 

fræðslu til aðstandenda. 

 

Að greinast og lifa með brjóstakrabbamein 

Í grein Lloyd og Coggles (1990) er fjallað um sálfélagsleg vandamál einstaklinga sem 

greinst hafa með krabbamein. Í greininni kom fram að það að greinast með krabbamein hefur 

mikil áhrif á einstaklinginn sjálfan og einnig á fjölskyldu hans. Mörg sálfélagsleg vandamál koma 

í ljós þegar einstaklingurinn og fjölskyldan reyna að sætta sig við greininguna og átta sig á hvað 

hún í raun þýðir. Einstaklingurinn þarf ekki eingöngu að takast á við greininguna sjálfa heldur 

þarf hann einnig að takast á við framgöngu sjúkdómsins sem getur verið afar hæg eða mjög hröð.    

 

Samskipti við fagfólk 

Davidson og Mills (2005) rannsökuðu ánægju einstaklinga sem greinst höfðu með 

krabbamein varðandi samskipti, upplýsingagjöf og gæði þjónustu heilbrigðisstarfsfólks í 

Bretlandi. Sendur var spurningalisti til 435 krabbameinsgreindra einstaklinga á þriggja mánaða 

tímabili þar sem svörun var um 78%. Spurningalistinn innihélt spurningar sem spönnuðu allt 

krabbameinsferlið, frá greiningu til eftirfylgdar. Niðurstöður sýndu að konur sem greinst höfðu 

með brjóstakrabbamein voru mun ánægðari með þá þjónustu sem þær fengu en aðrir hópar 
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krabbameinsgreindra. Sem dæmi má nefna að 91% kvennanna voru ánægðar með að hafa kost á 

því að hafa einhvern nákominn með sér þegar þær fengu tíðindin af greiningunni, á meðan 

samsvarandi niðurstaða hjá þeim sem höfðu lungnakrabbamein var 78%. Einn af þeim lykilþáttum 

sem talað var um í rannsókninni var sú staðsetning sem valin var þegar tíðindin um greiningu voru 

færð. Um 90% þátttakenda sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein voru ánægð með þá 

staðsetningu sem valin var á móti 46% annarra krabbameinsgreindra. Töldu Davidson og Mills að 

skjólstæðingsmiðuð nálgun geti skipt sköpum í sálfélagslegri útkomu hjá einstaklingum sem 

greinst hafa með krabbamein. Skjólstæðingar þarfnast stuðnings og leiðsagnar frá 

heilbrigðisstarfsmönnum og líta skal á þetta ferli sem samstarf milli fagaðila og skjólstæðings. 

Það að greinast með krabbamein mun alltaf valda einstaklingnum áfalli og heilbrigðisstarfsmenn 

þurfa að sætta sig við að slæmum fréttum er ekki hægt að breyta í góðar fréttir.  

Samskipti einstaklings og heilbrigðisstarfsmanna ráðast að miklu leyti af því hvernig 

skjólstæðingum eru færð tíðindin. Ef það er gert á viðeigandi hátt, það er með nærgætni og í 

einrúmi er það talið auka jákvæðni og von og bæta árangur í meðferð (Davidson og Mills, 2005). 

Sægrov og Halding (2004) gerðu eigindlega rannsókn á því hvernig það væri að lifa eftir að hafa 

greinst með krabbamein. Rannsóknin var gerð í Noregi þar sem viðtöl voru tekin við 12 

einstaklinga sem greinst höfðu með krabbamein. Í niðurstöðum kom í ljós að allir þátttakendurnir 

voru ánægðir með hversu góðar upplýsingar þeir fengu um sjúkdóminn fljótlega eftir greininguna. 

En margir sögðu að það hefði ekki verið lögð nægilega mikil áhersla á hverjar batahorfurnar væru 

og að gefa einstaklingnum von. Einn þátttakandinn sagði frá því að enginn hefði sagt honum að 

hægt væri að sigrast á þessum sjúkdómi.    
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Áhrif á líkama og sál 

Misjafnt er hversu miklir fylgikvillar og aukaverkanir af lyfja- og geislameðferðum koma 

fram hjá konum sem greinst hafa með brjóstakrabbamein. Sjaldnast verða þessir einstaklingar 

varir við einhverja eina aukaverkun heldur koma yfirleitt nokkrar fram á sama tíma. Hvort það 

tengist samsetningu lyfjameðferðar eða hvort þetta er einstaklingsbundið hefur ekki verið sannað 

en ómögulegt er að segja til um hvað ræður því hvaða aukaverkanir koma fram hjá 

einstaklingnum (Cooper, 1997). 

 Boehmke og Dickerson (2005) gerðu rannsókn á upplifun 20 kvenna með 

brjóstakrabbamein af aukaverkunum í kjölfar lyfja- og geislameðferðar. Hentugleikaúrtak var 

notað og voru konurnar fengnar til að fara yfir lífssögu sína í tengslum við greiningu á 

brjóstakrabbameini. Við greiningu gagna komu fram sex þemu og voru tvö þeirra tengd 

líkamsímynd og önnur tengdust lífsgæðum og andlegum breytingum. Konurnar sögðust ekki hafa 

litið sig sömu augum eftir að brjóstið hafði verið fjarlægt og það að missa hárið hefði verið þeim 

erfitt þó þær hefðu búið sig undir það. Þær vitrænu breytingar sem konurnar töluðu um voru 

minnisleysi og einbeitingar- og athyglisskortur. Lloyd og Coggles (1990) bentu á að auk þess að 

missa hárið og að brjóst hafi verið fjarlægt geti líkamlegir fylgikvillar brjóstakrabbameins verið 

þyngdartap, bjúgur og minnkuð líkamleg geta. Kaasa, Loge, Knobel, Jordoy og Brenne (1999) 

tóku saman niðurstöður fimm rannsókna í Noregi á þreytu og hvernig hún tengist verkjum. Í 

fjórum þeirra voru þátttakendurnir með krabbamein og allir höfðu fyllt út spurningalista sem 

höfðu verið notaðir í tengslum við þreytu og verki. Fram kom að erfitt sé að skilgreina þreytu því 

hún sé ástand sem orsakar minnkaða getu einstaklings til að framkvæma ýmis verk í einhvern 

ákveðinn tíma. Þetta er huglæg upplifun hans á örmögnun og orkuleysi. Það er fullkomlega 

eðlilegt að allir upplifi þreytu annað slagið en þá er hún yfirleitt tímabundin. Ef um er að ræða 

þreytu sem aukaverkun af krabbameini getur hún staðið yfir í mánuði og jafnvel ár. Margar 
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læknisfræðilegar ástæður geta legið að baki þreytunni eins og til dæmis sýkingar en oftast er hún 

til komin vegna efnasambanda sem krabbameinið myndar.  

 Fylgikvillar krabbameins og meðferðar við því eru oft af sálfélagslegum toga. Þau 

sálfélagslegu vandamál sem oftast eru nefnd eru kvíði, dapurleiki, skapsveiflur, streita, óöryggi, 

sorg og minnkað sjálfsálit (van Weert o.fl., 2004). Livneh (2000) skrifaði grein þar sem hann 

fjallaði um niðurstöður margra rannsókna sem greindu frá sálfélagslegri aðlögun einstaklings að 

krabbameini og þau bjargráð sem hann grípur til. Greinin fjallaði um þau úrræði sem einstaklingar 

nota þegar þeir þurfa að horfast í augu við afdrifaríkar aðstæður. Bjargráðin eru mjög mismunandi 

og má þar nefna afneitun, reiði og að kenna einhverjum öðrum um ástand sitt. Niðurstöður gáfu 

meðal annars til kynna að konur með brjóstakrabbamein höfðu meiri tilhneigingu til að vera í 

afneitun en fólk sem fær aðra sjúkdóma. Lloyd og Coggles (1990) bentu á að afneitun sé eitt af 

fyrstu viðbrögðunum eftir greiningu. Þetta bjargráð einstaklingsins er talið mjög mikilvægt til að 

vernda hann á þessu stigi ferlisins, en nauðsynlegt er að hann komist fljótt yfir þess afneitun því 

annars getur hann átt erfitt með að takast á við sjúkdóminn og önnur vandamál risið í kjölfarið. 

Sömu höfundar fjölluðu um þær tilfinningar sem fólk upplifir þegar það greinist með krabbamein 

en því finnst það hafa verið stimplað eða brennimerkt sem getur leitt til einangrunar. Þessar 

tilfinningar spretta upp í kjölfar þeirra viðbragða sem fólkið í kring sýnir. 

 

Daglegt líf og lífsviðhorf 

Hæg aðlögun fylgir oftast í kjölfar umrótarbreytinga og ný hugsunarmynstur verða til, 

tilfinningar og gjörðir taka hægt og bítandi á sig ný mynstur og verða að föstum kunnuglegum 

venjum (Kielhofner, 2002). Wonghongkul, Dechaprom, Phumivichuvate og Losawatkul (2005) 

rannsökuðu upplifun af lífsgæðum kvenna sem sigrast höfðu á brjóstakrabbameini. Fimm gerðir 

af spurningalistum voru lagðir fyrir 150 konur. Sýndu niðurstöður að margar af konunum sögðu 

að það að greinast með krabbamein hefði ekki bara slæmar afleiðingar í för með sér heldur einnig 
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jákvæðar. Til dæmis fengu þær aukinn kjark, betra sjálfstraust, litu framtíðina bjartari augum og 

sögðust lifa innihaldsríkara lífi. Að greinast með krabbamein er í samræmi við það sem 

Kielhofner (2002) lýsir sem umrótarbreytingu (catastrophic change) en það gerist þegar innri eða 

ytri aðstæður breyta á afdrifaríkan hátt lífi manns. Dæmi um umrótarbreytingar eru þegar 

ólæknandi sjúkdómur stingur sér niður eða fólk fatlast. Það sem einkennir breytingarnar er að fólk 

hefur enga stjórn á þeim. Þessi atburður krefst þess að einstaklingurinn þarf að endurskipuleggja 

allt líf sitt upp á nýtt og ómögulegt er að halda áfram með lífssöguna á sömu braut.  

 

Endurhæfing fólks með krabbamein  

Samkvæmt skýrslu sem þverfaglegur vinnuhópur gerði um stefnumörkun í endurhæfingu 

árið 1999 felst endurhæfing í gagnkvæmri aðlögun manns og umhverfis sem nær til hvers konar 

aðgerða sem miða að því að öðlast, auka eða viðhalda færni til að lifa og starfa. Í skilgreiningu 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) kemur meðal annars fram að endurhæfing skuli 

miða að því að skjólstæðingur nái aftur eins góðri líkamlegri, andlegri og félagslegri færni og unnt 

er. Einnig kemur fram í skilgreiningunni að endurhæfing byggist á samvinnu starfsmanna með 

virkri þátttöku skjólstæðings. Sú starfsemi sem fer fram á íslenskum endurhæfingarstofnunum 

einkennist af þverfaglegri samvinnu margra heilbrigðisstétta sem starfa undir stjórn sérfræðings í 

endurhæfingarlækningum. Unnið er í teymum sem vinna með skjólstæðingnum að því að setja 

markmið og velja leiðir að þeim og þannig er stöðugt stefnt að samhæfingu til hagsbóta fyrir 

skjólstæðinginn (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999). Heildrænt skipulag endurhæfingarþjónustu hefur 

ekki verið til og er það álit fagfólks að það hafi komið niður á þeirri þjónustu sem veitt er.  

Með auknum lífslíkum krabbameinsgreindra hefur þörfin fyrir endurhæfingu aukist. 

Hefjist endurhæfing ekki snemma í ferlinu munu margir skjólstæðingar eiga í erfiðleikum með að 

ráða við daglegt líf og störf. Þetta er ekki aðeins spurning um að ná bata, heldur einnig að eiga 

kost á því að lifa góðu lífi þrátt fyrir þær afleiðingar sem krabbameinið hefur í för með sér (The 
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Nordic Cancer Union, 2004). Samkvæmt skýrslu Félags íslenskra endurhæfingarlækna (1999) 

hefur sérhæfð endurhæfing fyrir krabbameinsgreinda lengi verið á döfinni en ekki komist í 

framkvæmd nema að hluta til og er lagt til að sú starfsemi verði efld.  

 

Hugmyndafræði  

Hugmyndafræði endurhæfingar byggist á heildrænni sýn á heilbrigði sem endurspeglast 

meðal annars í aðlögun einstaklings að umhverfi sínu (Félag íslenskra endurhæfingalækna, 1999). 

Tvö kerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar hafa haft áhrif á hugmyndafræði endurhæfingar, 

en það eru ICIDH (International Classification of Impairment, Disability and Handycap) og 

arftaki þess ICF (International Classification of Function, Disability and Health). ICIDH var 

hannað til að flokka og skrá áhrif sjúkdóma og slysa á daglegt líf fólks og hefur verið ríkjandi í 

endurhæfingu til þessa. Nú er ICF að ryðja sér til rúms en það leggur áherslu á þátttöku og leitast 

er við að setja færni og færniskerðingu í jákvætt samhengi. Aukin áhersla er á þátt umhverfisins í 

að draga úr eða efla þátttöku einstaklings. Þess vegna á ICF mun betur við í málefnum fólks sem 

fengið hefur krabbamein því áherslan er á þátttöku en ekki á skerðinguna sjálfa (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006).  

 

Stefna  

Erfitt er að ná góðri sýn yfir lagaákvæði sem fjalla um endurhæfingu 

krabbameinsgreindra, bæði fyrir þá sem meðhöndla einstaklinginn og hann sjálfan (The Nordic 

Cancer Union, 2004). Í fyrstu og annarri grein laga um heilbrigðisþjónustu nr. 97/1990 segir að 

allir landsmenn eigi kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að 

veita til verndar andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði. Heilbrigðisþjónusta tekur meðal 

annars til hvers kyns læknisfræðilegs endurhæfingarstarfs. Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 
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74/1997 segir í þriðju grein að sjúklingur eigi rétt á samfelldri þjónustu og að samstarf ríki milli 

allra heilbrigðisstarfsmanna og stofnana sem hana veita.   

 Krabbameinsfélag Íslands er aðili að Samtökum evrópskra krabbameinsfélaga (Association 

European Cancer Leagues) og Samtökum norrænna krabbameinsfélaga (The Nordic Cancer 

Union). Stefna Samtaka norrænna krabbameinsfélaga er að endurhæfing verði samfelldur hluti af 

meðferðarferli allra krabbameinsgreindra á Norðurlöndum. Sífellt fleiri einstaklingar á 

Norðurlöndunum greinast með krabbamein og stöðug aukning er meðal þeirra sem sigrast á 

sjúkdómnum og einnig hjá þeim sem lifa áfram með hann. Stefna Samtaka evrópskra 

krabbameinsfélaga er að efla réttindi krabbameinsgreindra og koma þeim í framkvæmd. Samtökin 

tala um að endurhæfing skuli vera þverfagleg og eigi að standa krabbameinsgreindum til boða, 

bæði meðan á meðferð stendur og einnig þegar henni er lokið (Association European Cancer 

Leagues, 2004). 

 

Innihald og ávinningur 

 Endurhæfing fyrir krabbameinsgreinda einstaklinga er tímabundið ferli sem kemur í veg 

fyrir og dregur úr líkamlegum, andlegum og félagslegum afleiðingum krabbameins og meðferðar 

við því. Markmið og aðferðir endurhæfingarinnar eiga að vera skýr og veita einstökum 

skjólstæðingum aðstoð og hvatningu til að lifa lífinu eins og best verður á kosið. Skipulag  

endurhæfingarinnar skal ákveðið hverju sinni í nánu samráði milli skjólstæðings og  

heilbrigðisstarfsmanns. Áhersla skal lögð á að miðla þekkingu til krabbameinsgreindra, veita 

úrræði og stuðning þannig að þeir geti tekist á við daglegt líf þrátt fyrir þær breytingar og 

takmarkanir sem sjúkdómurinn hefur í för með sér (The Nordic Cancer Union, 2004). 

Samfelld endurhæfingarþjónusta er ekki aðeins í þágu einstaklingsins og aðstandenda hans 

heldur er hún einnig þjóðhagslega hagkvæm. Slík þjónusta veitir einstaklingnum aukið öryggi og 

hann upplifir sig síður einan í ferlinu. Einnig lærir hann að taka ábyrgð á eigin heilsu og að stjórna 
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lífi sínu með bættum lífsstíl. Einstaklingur í krabbameinsmeðferð sem stundar reglulega 

líkamsrækt styrkir hjarta-, æða- og ónæmiskerfi sitt og er því betur í stakk búinn til að takast á við 

þær meðferðir sem koma á eftir. Því er mælt með að strax við upphaf meðferðar sé byrjað á 

líkamsrækt en að hún sé hófleg í byrjun og fari svo stigvaxandi, allt eftir ástandi einstaklingsins 

(Lowrie, 2006). Van Weert o.fl. (2004) gerðu rannsókn á líkamlegri færni og lífsgæðum fólks 

með krabbamein eftir endurhæfingu. Búin var til sex vikna endurhæfingaráætlun fyrir 34 

einstaklinga sem greinst höfðu með krabbamein og var markmiðið að auka lífsgæði og minnka 

fylgikvilla krabbameinsins. Endurhæfingaráætlunin samanstóð af fjórum meginþáttum: 

einstaklingsþjálfun, íþróttum, fræðslu um geðheilbrigði og annars konar fræðslu á vegum fagaðila. 

Um 66% þátttakenda voru konur sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein. Niðurstöður sýndu að 

áhrif endurhæfingarinnar komu fljótt í ljós með aukinni líkamlegri færni, minni þreytu og bættri 

upplifun af lífsgæðum.  

Með aukinni þekkingu og öryggi einstaklinga vegna gagnreyndrar læknismeðferðar er 

samfélagslegur ávinningur sá að færri einstaklingar leiti heilbrigðisþjónustu. Þannig minnka 

lyfjaútgjöld, veikindaforföll og langvinn veikindi (The Nordic Cancer Union, 2004).  

 

Úrræði á Íslandi  

 Úrræði á Íslandi eru ekki mörg þegar kemur að endurhæfingu fyrir þá sem eru með 

krabbamein. Það sem er í boði fyrir konur sem greinst hafa með brjóstakrabbamein er annars 

vegar endurhæfing á Landspítala - háskólasjúkrahúsi (LSH) þar sem tilvísunar frá lækni er þörf og 

hins vegar endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðin Ljósið en þangað geta konur komið á eigin 

vegum án tilvísunar. 

 Um fjögurra ára skeið hefur endurhæfing krabbameinsgreindra verið rekin í formi 

göngudeildar á vegum LSH. Fyrstu árin var endurhæfingin til húsa í Kópavogi en vorið 2004 flutti 

starfsemin á endurhæfingardeildina í Fossvogi. Í kjölfar flutninganna hefur starfsemi deildarinnar 
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verið tekin til gagngerðrar endurskoðunar. Þverfaglegur vinnuhópur er innan LSH sem vinnur að 

stefnumótun til að kortleggja, samhæfa og þróa endurhæfingarþjónustu fyrir krabbameinsgreinda. 

Í þessum vinnuhópi eru læknir, félagsráðgjafi, sálfræðingur, sjúkraþjálfari og iðjuþjálfi. 

Göngudeildarþjónustan sinnir einstaklingum sem greinst hafa með krabbamein, eru í meðferð eða 

hafa nýlokið meðferð og hafa þörf fyrir og geta nýtt sér þá þverfaglegu endurhæfingu sem boðið 

er upp á við endurhæfingardeild LSH. Einstaklingar sem hafa tilvísun frá lækni geta sótt 

endurhæfingu og þurfa að greiða komugjald. Í boði er þverfagleg einstaklingsmiðuð endurhæfing 

sem nær til líkamlegrar-, sálrænnar- og félagslegrar skerðingar á heilsu, starfsorku og lífsgæðum 

af völdum krabbameins og meðferðar (Alís Inga Freygarðsdóttir munnleg heimild, 12. febrúar 

2007).  

 Ljósið er endurhæfingar- og stuðningsmiðstöð fyrir krabbameinsgreinda og aðstandendur 

þeirra. Markmið Ljóssins er að efla lífsgæði á erfiðum tímum með því að styrkja andlegan, 

félagslegan og líkamlegan þrótt og draga þannig úr fylgikvillum sem sjúkdómurinn hefur í för 

með sér. Krabbameinsgreindir og aðstandendur þeirra hafa aðgang að endurhæfingar- og 

stuðningsmiðstöðinni sem er þeim að kostnaðarlausu nema hvað greiða þarf fyrir efniskostnað. 

Áhersla er lögð á að skapa hlýlegt og heimilislegt andrúmsloft, þar sem mannlegar áherslur eru í 

fyrirrúmi og fólki finnst það velkomið (Ljósið, e.d.).  

 

Hlutverk iðjuþjálfa 

Kielhofner (2002) fjallar um afdrifaríka atburði sem breyta lífsstefnu og sögu fólks og hafa 

í för með sér erfiðleika og baráttu. Afdrifaríkur atburður getur t.d. verið að fá krabbamein. Í 

kjölfar slíkra breytinga gengur fólk í gegnum ferli sem hægt er að skipta í þrjú stig: að prófa sig 

áfram, ráða við og blómstra. Fólk fer í gegnum þessi stig til að koma lífssögu sinni á réttan kjöl 

þegar það tekur sér ný hlutverk, kemur í nýtt umhverfi, tekur upp nýjan lífsstíl eða þegar það 

endurskipuleggur líf sitt sem svar við meiriháttar upplausnaraðstæðum eða atburðum.   
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Penfold (1996) lýsir í grein sinni að meginhlutverk iðjuþjálfa er að auðvelda og gera 

skjólstæðingum sínum kleift að ná hámarks færni, bæði líkamlega og andlega, í athöfnum daglegs 

lífs. Krabbameinsgreindur einstaklingur hefur gagn af þjónustu iðjuþjálfans á öllum stigum 

sjúkdómsins hvort sem það er við greiningu, í lyfja- og geislameðferð eða þegar sjúkdómurinn 

hefur náð yfirhöndinni og einstaklingurinn er jafnvel kominn í líknandi meðferð. Fólk sem glímir 

við iðjuvanda þarf oft á þjónustu iðjuþjálfa að halda. Iðjuþjálfar eru því mikilvægir meðlimir 

þverfaglegs teymis sem vinnur með krabbameinsgreindum einstaklingum, þeir eru sérstaklega 

mikilvægir skjólstæðingnum og aðstandendum hans. Hlutverk iðjuþjálfa er að meta og létta á 

vanmætti skjólstæðingsins hvað varðar líkamleg, sálfélagsleg og félagsleg áhrif krabbameins bæði 

í spítalaumhverfi og heima við.   

Íhlutun iðjuþjálfa felur í sér sjálfsstyrkingu, aðstoð við atvinnuleit, áhugamál 

skjólstæðingsins og einnig þætti sem snúa að líkamlegri skerðingu, spelkugerð og útvegun 

hjálpartækja. Einnig aðstoðar hann einstaklinginn við að halda sjálfstæði sínu og finna út hvað 

það er sem gefur lífi hans gildi. Auk þess býður iðjuþjálfinn fram aðstoð sína og stuðning við 

aðstandendur skjólstæðingsins (Cooper og Littlechild, 2004: Penfold, 1996). Í samstarfi við 

skjólstæðinginn eru fundnar þær daglegu athafnir sem eru honum mikilvægar til að hann geti 

haldið sjálfsvirðingu sinni og reisn. Skjólstæðingar geta nýtt sér orkusparandi aðferðir og þannig 

lært að stilla krafta sína í takt við orkuna sem þeir hafa. Þeir geta lært slökun og að minnka 

streituvalda, auk þess getur iðjuþjálfinn bent þeim á ýmis hjálpartæki sem auðvelda vinnu og 

hámarka getu. Spenna eykur verki en henni má halda í skefjum með slökun. Iðjuþjálfinn getur 

hjálpað skjólstæðingum sínum að þekkja hvað það er sem veldur spennu og aðstoðað þá við að 

læra tækni til að ráða við spennuvaldana. Þessa tækni geta skjólstæðingar notað þegar þeir eru í 

lyfjameðferð og eiga erfitt með að ráða við þær aðstæður (Penfold, 1996). Cooper og Littlechild 

(2004) rannsökuðu íhlutun iðjuþjálfa sem unnu með krabbameinsgreindum. Tíu iðjuþjálfar og 

einn iðjuþjálfanemi tóku þátt í rannsókninni þar sem skráð var á 10 mínútna fresti hvaða iðju 
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þátttakendurnir tengdust hverju sinni. Í ljós kom við framkvæmd rannsóknarinnar að konur sem 

greinst höfðu með brjóstakrabbamein voru líklegri til að taka þátt í athöfnum tengdri slökun og 

virkni en aðrir. Rannsakendur gátu sér til um að ástæða þess væri að þetta væru allt konur á besta 

aldri sem voru móttækilegar fyrir þessum íhlutunaraðferðum og sinntu jafnvel verkum eins og að 

reka heimili. 

 Eitt af hlutverkum iðjuþjálfa er að bjóða upp á eflandi iðju. Vockins (2004) rannsakaði 

íhlutun iðjuþjálfa meðal kvenna sem greinst höfðu með krabbamein. Þar kom fram hversu 

mikilvægt það er fyrir margar konur, sérstaklega fyrir þær sem hafa greinst nýlega, að snúa aftur 

til vinnu eftir meðferð vegna þess hve góð sálræn áhrif það hefur auk fjárhagslegs ávinnings. 

Vrkljan og Miller-Polgar (2001) rannsökuðu í eigindlegri rannsókn sinni mikilvægi þátttöku í iðju 

hjá fólki með lífsógnandi sjúkdóm. Viðtöl voru tekin við þrjár konur sem greinst höfðu með 

brjóstakrabbamein. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að það að hafa eitthvað fyrir stafni 

jafngilti því að lifa. Sýndu þessar niðurstöður fram á tengingu á milli þátttöku í mikilvægri iðju og 

upplifun kvennanna af því að vera færir og heilbrigðir einstaklingar. Þegar afdrifaríkur atburður 

eins og lífsógnandi sjúkdómur kemur upp geta einstaklingar náð aftur stjórn á eigin lífi með 

þátttöku í iðju sem hefur þýðingu fyrir þá. Unruh og Elvin (2004) rannsökuðu upplifun þriggja 

kvenna sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein á þeirri iðju að keppa í fljótabátasiglingum. 

Viðtöl voru tekin við konurnar og sýndu niðurstöður að stuðningur kvenna með sömu reynslu var 

þeim afar mikilvægur þar sem þær skildu upplifanir hver annarrar. Jafnvægi í þeim stuðningi og 

keppninni sjálfri var lykilatriði þess að konurnar fundu ánægju þegar þær stunduðu þessa iðju. 

Einnig náðu þær að byggja upp sjálfstraust og ná þannig stjórn á líkamlegri og andlegri heilsu. 

Þessi rannsókn styður þá hugmynd að þátttaka í iðju sé mikilvæg þegar afdrifaríkir atburðir verða 

í lífi fólks sem leiða til röskunar á iðju.  

Iðjuþjálfar sinna einnig aðstandendum og er það gjarnan í formi stuðnings og fræðslu. Í 

ferli krabbameinsmeðferðar eru aðstandendur einstaklingsins og einstaklingurinn sjálfur einn 
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órofinn þáttur og ætti ekki að halda aðstandendum utan við ferlið sem stakri einingu (Cooper, 

1997). Barátta við krabbamein er talin vera jafn erfitt verkefni fyrir fjölskylduna og hinn 

krabbameinsgreinda. Aðstandendur draga sig oft tilfinningalega í hlé vegna hræðslu við að segja 

eitthvað rangt. Hæfileiki fjölskyldunnar til að ráða við álagið, óttann, uppnámið, ringulreiðina og 

upplausnina sem kemur í kjölfar lífsógnandi sjúkdóms ræðst af hversu náin fjölskyldan var fyrir. 

Samskipti milli fjölskyldu og heilbrigðisstarfsfólks eru mikilvæg því oft upplifa aðstandendur 

vanmátt þegar þeir horfa á ástvin sinn þjást. Áhyggjur og þjáningu hins krabbameinsgreinda og 

fjölskyldu hans er oft hægt að takmarka með uppbyggilegum samskiptum við 

heilbrigðisstarfsfólks og umönnunaraðila. Iðjuþjálfar stuðlað að sálfélagslegri aðlögun fyrir 

krabbameinsgreinda og fjölskyldu þeirra með því að veita þeim fræðslu um orkusparandi 

vinnuaðferðir, hvernig takast má á við breytingar á hlutverkum og líkamsímynd og hvernig hægt 

er að nota þátttöku í iðju til að takast á við tilfinningar (Lloyd og Coggles, 1990). Aðstandendur 

veita einstaklingnum mikinn stuðning en það er einnig mikið álag á honum sjálfum við það að sjá 

sína nánustu þjást vegna sjúkdóms sem hann ber (Sægrov og Halding, 2004). Nauðsynlegt er fyrir 

iðjuþjálfa og aðra fagaðila sem vinna með krabbameinsgreindum einstaklingum að vera í góðum 

tengslum og samstarfi við aðrar stofnanir og fagaðila. Leggja ætti áherslu á samvinnu til að 

tryggja að bæði skjólstæðingar og aðstandendur fái allan þann stuðning sem til þarf til að ráða við 

þær aðstæður eins vel og hægt er (Penford, 1996). 

 

Samantekt 

 Í kjölfar afdrifaríkra atburða eins og að greinast með krabbamein breytist lífssaga fólks 

sem hefur í för með sér erfiðleika og baráttu. Því fylgja oft sálfélagsleg vandamál þegar þarf að 

sætta sig við greininguna og átta sig á hvað taki við. Nauðsynlegt er að fjölskyldan og 

einstaklingurinn standi saman sem ein heild í ferlinu. Það sem getur hjálpað til eru góð samskipti 

við fagfólk sem getur létt á áhyggjum með því að veita fræðslu og stuðning. Hlutverk iðjuþjálfa 
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skipar stóran sess í krabbameinsferlinu, þeir efla iðju og í sameiningu með skjólstæðingnum finna 

þær daglegu athafnir sem eru honum mikilvægar til að hann haldi sjálfstæði sínu og reisn. 

Rannsóknir hafa sýnt að þátttaka í iðju er mikilvæg þegar afdrifaríkir atburðir verða í lífi fólks. 

Misjafnt er hvernig fylgikvillar koma fram og hversu mikil áhrif þeir hafa á fólk. Lítið er um 

skipulagða endurhæfingu en með auknum lífslíkum krabbameinsgreindra einstaklinga hefur sú 

þörf aukist. Hér á landi eru ekki mörg úrræði þegar kemur að endurhæfingu fyrir 

krabbameinsgreinda einstaklinga en það sem er í boði er endurhæfing á Landspítala - 

háskólasjúkrahúsi og hjá endurhæfingar- og stuðningsmiðstöð Ljóssins. 
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í þessum kafla er sagt frá aðferðafræði rannsóknarinnar og einnig verður hún rökstudd. 

Greint er frá vali á þátttakendum, aðferðum við gagnasöfnun og greiningu. Fjallað er um 

siðfræðilega þætti rannsóknarinnar og gerð verður grein fyrir rannsóknarspurningunum. Í þessari 

rannsókn er leitast við að svara eftirfarandi spurningum:  

1. Hvernig hefur iðja kvenna breyst í kjölfar greiningar og meðferðar við 

brjóstakrabbameini? 

2. Hver er þörf þessara kvenna fyrir endurhæfingu og stuðning?  

 

Rannsóknarsnið og aðferðir 

Það færist óðum í vöxt að fagaðilar tileinki sér fyrirbærafræði sem er heimspekileg 

rannsóknaraðferð sem gengur út frá þeirri hugmynd að við getum einungis byggt á því sem við 

upplifum. Þar af leiðandi eru eigindlegar rannsóknaraðferðir notaðar í auknum mæli auk 

megindlegra. Kostir eigindlegra rannsókna eru hversu vel þær lýsa hlutunum eins og þeir eru í 

raunveruleikanum og sýna fram á að upplifun hvers einstaklings er einstök. Rannsóknaraðferðin 

leyfir svigrúm fyrir margvísleg sjónarmið og leggur áherslur á mismunandi umhverfi og 

menningarheima einstaklinga. Þetta snið hentar til dæmis heilbrigðisstarfsmönnum betur vegna 

uppbyggingar þess og aðferða (Bailey, 1997; Carter og Henderson, 2005). Aðferðir eigindlegra 

rannsókna gera rannsakanda kleift að skoða hlutina ofan í kjölinn og fara djúpt ofan í saumana á 

því sem rannsaka á. Rannsakandinn leggur áherslu á að fá huglæga upplifun einstaklingsins. 

Takmarkanir á eigindlegum rannsóknum eru að ekki er hægt að hafa breidd þátttakenda mikla og 

ekki má búast við að niðurstöður úr þessu sniði sé hægt að yfirfæra að öllu leyti á aðra hópa eða 

aðrar aðstæður. Til að eigindlegar rannsóknir séu trúverðugar þarf að sýna fram á að 

niðurstöðurnar standist. Til þess er oft reynt að afla gagna frá fleiri en einum aðila (margprófun), 
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nota fleiri en eina aðferð, að fleiri en einn rannsakandi greini gögnin eða skoði þau út frá fleiri en 

einni kenningu. Það reynir mikið á rannsakanda og getur verið tímafrekt (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003).  

 Þegar eigindlegar rannsóknaraðferðir eru notaðar, er ekki vitað fyrirfram hver útkoman 

gæti orðið (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Markmið rannsakanda sem vinnur með eigindlega 

rannsókn er að skilgreina eða mynda tilgátu sem byggist á gögnum er safnað hefur verið fyrir 

rannsóknina. Til að ná þessu markmiði byrjar rannsakandinn með fremur óljósar og ekki 

fullmótaðar rannsóknarspurningar sem breytast oft í ferlinu (Bailey, 1997). Viðtöl eru ein af 

mikilvægustu gagnasöfnunaraðferðum í rannsóknum í heilbrigðisvísindum. Þau fela í sér að 

rannsóknargagna er aflað með beinum orðaskiptum rannsakanda og viðmælenda. Þannig eru 

viðtöl félagsleg athöfn þar sem samskipti rannsakanda og viðmælenda endurspeglast í flóknu 

samspili hugsana, hegðunar, skynjunar og tilfinninga. Viðtöl eiga t.d. vel við þegar skoðuð er 

reynsla fólks af sjúkdómum, meðferðum og samskiptum (Helga Jónsdóttir, 2003). 

 

Framkvæmd rannsóknar 

Gögnum var safnað með einstaklingsviðtölum til að fá sem skýrasta og öflugasta mynd af 

upplifun og iðju kvennanna. Í viðtölunum var stuðst við viðtalsramma Occupational Performance 

History Interview (OPHI-II) sem er hálfstaðlaður viðtalsrammi og auðveldar rannsakendum að 

leiða skjólstæðinga í gegnum lífssögu sína (Kielhofner o.fl., 2004) (fylgiskjal A). OPHI-II er 

lífssögutengt viðtal. Það er hannað til að safna upplýsingum um aðlögun iðju skjólstæðingsins í 

fortíð og nútíð og til að rannsakandinn skilji á hvaða hátt skjólstæðingurinn skynjar lífssögu sína. 

OPHI-II má nota með unglingum og fullorðnum sem eiga við einhverskonar röskun að stríða. 

Sem hálfstaðlað viðtal lætur OPHI-II í té ákveðinn ramma og tillögur að spurningum til að tryggja 

að nauðsynlegar upplýsingar fáist. Viðtalsramminn nær yfir eftirfarandi atriði: hlutverk, daglegar 

venjur, vettvang iðju/umhverfis, val athafna/iðju og afdrifaríka atburði. Viðtalsramminn leyfir 
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töluverðan sveigjanleika og ekki er nauðsynlegt að spyrja spurninganna í ákveðinni röð né að 

spyrja þeirra allra séu upplýsingarnar komnar fram sem leitað var eftir (Kielhofner, 2002). 

Rannsóknir hafa sýnt fram á innra réttmæti viðtalsramma OPHI-II hvað varðar aldur, greiningu, 

menningu og tungumál. Þar af var ein rannsókn með þátttakendum frá átta löndum og á sex 

tungumálum, Ísland var meðal þeirra landa (Gray og Fossey, 2003; Kielhofner, Mallinson, 

Forsyth, og Lai, 2001).   

Eigi rannsókn að standa undir nafni þarf hún að uppfylla siðferðilegar kröfur jafnt sem 

aðferðafræðilegar (Sigurður Kristinsson, 2003). Réttur þátttakenda var tryggður á þann hátt að sótt 

var um leyfi til Vísindasiðanefndar til að bæta við gögnum í áður samþykkta rannsókn á svipuðu 

efni (Berglind Kristinsdóttur og Erna Magnúsdóttir, 2005). Einnig var tilkynning send til 

Persónuverndar og var móttaka hennar staðfest (fylgiskjal B). Eftir að leyfi hafði fengist frá 

Vísindasiðanefnd (fylgiskjal C) var forstöðumanni endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðvarinnar 

Ljóssins sent bréf þar sem óskað var eftir að komast í samband við þátttakendur (fylgiskjal D). 

Forstöðumaður Ljóssins svaraði beiðninni bréflega (fylgiskjal E) þar sem samvinna var staðfest. 

Þau skilyrði sem þátttakendur þurftu að uppfylla voru að hafa greinst með og fengið meðferð við 

brjóstakrabbameini og sótt endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðina Ljósið. Forstöðumaður 

Ljóssins kynnti rannsóknina fyrir 16 konum og leitaði eftir samþykki þeirra til að láta 

rannsakendur hafa nauðsynlegar upplýsingar. Af þeim gáfu 15 jákvætt svar. Nöfn væntanlegra 

þátttakenda ásamt kennitölu, heimilisfangi og símanúmeri voru send með tölvupósti til 

rannsakenda. 

Rannsakendur undirbjuggu sig fyrir viðtölin með því að hlusta á eitt viðtal sem tekið var af 

leiðbeinanda. Á fundi leiðbeinanda og rannsakenda hélt undirbúningur áfram þar sem reynt var að 

líkja eftir aðstæðum viðtals með hlutverkaleik. Eftir að allir rannsakendur höfðu tekið sitt fyrsta 

og annað viðtal voru þau yfirfarin af leiðbeinanda sem gaf svörun og ábendingar varðandi 

viðtalstækni.  
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Rannsakendur höfðu samband við þátttakendur og í sameiningu var fundinn staður og 

stund sem hentaði báðum aðilum fyrir viðtalið. Hver rannsakandi tók viðtal við þrjár konur og því 

voru þátttakendur alls níu konur sem allar bjuggu á höfuðborgarsvæðinu. Konurnar voru á 

aldrinum 40-66 ára og var meðalaldurinn 55 ár. Misjafnt var hvar konurnar voru staddar í 

meðferðar- eða endurhæfingarferlinu, ýmist voru þær langt komnar í lyfjameðferð eða að byrja 

hana. Gagnasöfnun fór fram á tímabilinu 3. febrúar til 24. febrúar 2007 og fóru viðtölin ýmist 

fram á heimili þátttakenda eða í viðtalsherbergi Ljóssins. Lengd viðtala var á bilinu 45–70 

mínútur. Áður en viðtölin hófust var hverjum þátttakanda kynnt markmið og gildi 

rannsóknarinnar (fylgiskjal F) og skrifaði hann undir upplýst samþykki (fylgiskjal G). 

Rannsakandi notar upplýst samþykki sem leið til að lýsa yfir áformum sínum á heiðarlegan hátt 

og ef rétt er að málum staðið á það að auka það traust sem þátttakandinn ber til rannsakandans, 

það er að rannsakandinn hafi hugsað ferlið til enda og gert ráðstafanir til að halda áhættuþáttum í 

lágmarki (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Reynt var að haga viðtölunum þannig að andrúmsloftið væri notalegt og að viðmælanda 

liði vel. Áður er viðtölin hófust áttu rannsakendur óformlegt spjall við viðmælendur til að minnka 

spennu og skapa tengsl. Rannsakendur höfðu viðtalsramma OPHI-II til hliðsjónar þar sem þeir 

voru búnir að kynna sér hann vel og notuðu þær spurningar sem áttu við. Hlustuðu þeir af athygli 

og spurðu nánar út í sumt af því sem viðmælendur sögðu, til að kafa frekar ofan í efnið.     

Viðtölin voru hljóðrituð, afrituð orðrétt og nöfnum og staðháttum breytt. Til viðbótar við 

viðtölin sjálf skráðu rannsakendur ýmsar athugasemdir sem þeir gerðu á vettvangi og lýstu því 

sem fyrir augu bar. Í sameiningu voru viðtölin lesin yfir og kóðuð opið þar sem um 20 

kóðunarflokkar komu fram. Úr þessu ferli urðu til þrjú meginþemu sem rannsakendur skiptu sín á 

milli. Öxulkóðun fór þannig fram að hver rannsakandi fékk eitt þema og las öll viðtölin yfir með 

tilliti til þess. Til að auka réttmæti niðurstaðna skiptust rannsakendur á gögnum og fóru yfir þau til 
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að samræma sig og fá heildarmynd á niðurstöðurnar. Í lokin voru grundvallaratriðin dregin saman 

og tengd rannsóknarspurningunum.  
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KAFLI IV 

NIÐURSTÖÐUR OG UMRÆÐUR 

 Í þessum kafla er fjallað um þau þemu sem urðu til við greiningu gagna. Þemun hlutu 

heitin erfiðleikar, hvað hjálpaði og varanlegar breytingar. Hvert þema spannar nokkra flokka 

(mynd 1). Í lok umfjöllunar um hvert þema verða niðurstöður ræddar í ljósi hugmyndafræða og 

rannsókna. 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
Mynd 1. Þemu og undirflokkar 
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Erfiðleikar 

Þetta þema lýsir þeim neikvæðu og erfiðu afleiðingum krabbameins sem voru konunum 

efst í huga. Það að greinast með krabbamein er afdrifaríkur atburður og breytti á dramatískan hátt 

lífi kvennanna á örskotsstundu. Greiningin sjálf kallaði fram margar og misjafnar tilfinningar og 

voru sumar óþægilegar fyrir þær. Lyfja- og geislameðferð fylgdu margar aukaverkanir sem voru 

neikvæðar fyrir einstaklinginn og hans daglega líf. Reynsla þeirra af heilbrigðis- og félagskerfinu, 

jafnt innan sjúkrahúss sem utan var mismunandi. Aðrir tengdir atburðir eins og 

krabbameinsgreining nákominna ættingja og vina og jafnvel andlát höfðu mikil áhrif á 

einstaklinginn. Þemað spannar eftirfarandi flokka: ótti, áhyggjur og einsemd, fylgikvilla og 

heilbrigðiskerfið. 

 

Ótti, áhyggjur og einsemd 

Allar níu konurnar sögðu frá þeim tilfinningum sem þær upplifðu þegar þær fengu 

fréttirnar að þær hefðu greinst með krabbamein. Mikil hræðsla greip þær og sumar lýstu því 

hvernig þær hefðu dofnað eða stirðnað upp og ótti við að eiga ekki langt líf fyrir höndum hefði 

umlukið þær. Miklar áhyggjur komu fram því nú voru þær að berjast við lífsógnandi sjúkdóm og 

vissu ekki hver afdrif þeirra yrðu.  

...þegar ég greinist þá kom ég á biðstofu og þá var ég svo hrædd að ég greip bara utan um systurdóttir mína 

og frænku mína og sagði ég er svo hrædd ég er svo hrædd viltu fara með mig ég vil ekki vera hérna og mig 

langar ekki að vera hérna... og ég bara fór að gráta og sagði við þá [læknana] ég er alveg rosalega rosalega 

hrædd. Ósk. 

 

Hræðsla kvennanna tengdist ekki aðeins greiningunni sjálfri heldur einnig því að koma inn í 

sjúkrahúsumhverfið og að fara í lyfja- og geislameðferð. Konurnar töluðu um stöðugan ótta yfir 

því að krabbameinið tæki sig upp að nýju og voru margar sem hugsuðu um það daglega. Tvær 
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töluðu um að ef þær myndu greinast aftur og þyrftu að ganga í gegnum allt þetta ferli á ný, þá yrði 

bara tekist á við það. 

...og ég bara sagði frá því að ég væri alveg skelfingu lostin yfir því að fá lyfin og bara það þegar lyfin fóru að 

dælast inn í mig, þau eru rauð og ég var bara, hvað gerist? Hvað gerist? Hvernig verð ég? Fæ ég taugaáfall 

eða eitthvað? Og hvað gerist? Og ég sagði bara að ég vildi fá róandi. Ósk. 

 

...þetta náttúrulega vofir yfir manni, þannig að ég held að ég yrði ekki hissa í annað sinn ef að það kæmi upp 

[krabbameinið]. Þannig að þetta það sem að kannski pirrar mig mest, að reyna að ýta því frá mér og láta það 

ekki komast að mér. Emma 

 

Flestar konurnar voru giftar eða í sambúð við greiningu og allar áttu þær börn og nokkrar 

barnabörn. Sumar höfðu meiri áhyggjur af fjölskyldunni en þeim sjálfum og veltu því fyrir sér 

hvað yrði um fólkið þeirra ef þær myndu falla frá. Tvær kvennanna sem voru einstæðar mæður 

töluðu um hversu erfitt þetta hafi verið barnanna vegna og höfðu þær meiri áhyggjur af börnunum 

en sjúkdómnum sem þær höfðu fengið. Þeim fannst mjög mikilvægt að útskýra þetta vel fyrir 

þeim, þær gáfu sér góðan tíma í það og fengu jafnvel utanaðkomandi aðstoð til þess.  

Það var náttúrulega bara hræðilegt! Þetta var alveg rosalegt áfall og ég var hérna alveg ofboðslega hrædd, og 

hérna ég átti 12 ára strák... og mér fannst það eiginlega það erfiðasta af öllu ég vissi bara ekki... og ég hérna 

upplifði að ég myndi bara deyja strax ég verð svona maður verður svona eiginlega fær maður bara áfall. Ása. 

 

Konunum þótti miserfitt að segja aðstandendum frá niðurstöðum greiningarinnar því sumir töldu 

krabbamein jafngilda dauða. Viðbrögð þeirra voru mismunandi þar sem þetta voru sláandi fréttir 

og það vissu ekki allir hvernig þeir áttu að bregðast við. Tók það suma aðstandendur og vini tíma 

að melta þessar upplýsingar áður en þeir gátu farið að sýna stuðning. 

 ..ég er að átta mig betur á því núna að fólk skilji ekki þessar tilfinningar sem að fylgja, því að þetta er í 

rauninni svo skelfilegt. Þannig að ég skil miklu meira núna viðbrögð fólks. Ósk. 

 

Þegar konurnar sögðu aðstandendum sínum frá greiningunni voru viðbrögðin hjá sumum þeirra 

þvert á það sem þær bjuggust við. Þeim fannst mjög sárt að upplifa að þeirra nánustu sýndu þeim 
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ekki þann stuðning og hlýju sem þær þörfnuðust. Ein konan lýsti því hvernig hún kynntist 

fjölskyldu sinni upp á nýtt.     

...ég reyndar sagði mömmu frá því og hún alveg fraus, að fjölskyldan mín hún brást öll mjög skringilega við 

þessu öllu saman. Svona maður kynntist henni alveg upp á nýtt. Þau áttu greinilega svo erfitt með þetta 

sjálf... þetta var eitthvað svo óeðlilegt fyrir mig af því að mér fannst við alltaf svo náin. Það er alltaf sagt að 

maður viti ekki hvernig fólk er fyrr en eitthvað svona kemur upp. Jóna. 

 

Ég á vini sem ekki hafa hringt í mig sko og það finnst mér mjög sárt, vini sem búa hér. Og ég átti kannski 

ekki von á þessu, ég bjóst við að fólk styddi mig eða kæmi til mín eða eitthvað, en það gerði það ekki. Mér 

fannst það ógeðslega sárt. Ósk. 

 

Fjórar af viðmælendunum sögðust vera hluti af hópi kvenna sem hittist reglulega á eigin 

vegum. Fráfall þeirra sem látist höfðu úr hópnum hafði mikil áhrif á þær sem eftir lifðu en styrkt 

tengsl þeirra í kjölfarið. Vinabönd höfðu einnig myndast í Ljósinu og tók það alltaf á þegar 

einhver þaðan féll frá og vakti það spurningar hjá viðkomandi um eigið líf, um hvort hún sjálf yrði 

næst. 

...það er alltaf einhver að fara. Þannig að náttúrulega tengslin verða miklu miklu sterkari hjá svona hóp sem 

er alltaf að kveðja einhvern úr hópnum, og já það eru 5 farnar sem að byrjuðu með okkur 2003. Dóra. 

 

En það sárasta við þetta er að maður missir svo marga sem að maður hefur kynnst í gegnum tíðina. Góðar 

vinkonur mínar tvær dóu núna með mánaðar millibili, eða sko önnur dó í október og hin núna í janúar. 

Bryndís. 

 

Í grein Lloyd og Coggles (1990) kemur fram að það að greinast með krabbamein hafði 

mikil áhrif á einstaklinginn sjálfan og ekki síst fjölskyldu hans. Einnig kom fram að oft og tíðum 

dragi fjölskyldan sig í hlé þegar hún fær tíðindin af greiningu einstaklingsins því hún er hrædd um 

að segja eitthvað vitlaust. Styður það niðurstöður þessarar rannsóknar þar sem konurnar lýstu því 

hvernig fjölskyldan vissi oft ekk hvernig ætti að bregðast við tíðindunum. 
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Fylgikvillar 

Misjafnt var meðal kvennanna hversu miklum líkamlegum aukaverkunum þær fundu fyrir 

og einnig hvernig lyfin fóru í þær. Flestar töluðu konurnar um flökurleika tengdan 

lyfjameðferðinni, hvort heldur var meðan á henni stóð eða eftir. Þegar leið á meðferðina sögðu 

margar að flökurleikinn væri orðinn sálrænn og tengdist frekar staðnum en atburðinum sjálfum.  

Og ég held að þetta séu taugarnar, ég held ekki að þetta sé einhver lykt, það er einhver svona tilfinning að 

setjast í þennan stól. Emma. 

 

Já, kannski var þetta svolítið sálrænt sko, maður gat bara gubbað af tilhugsuninni og ég var farin að gera það, 

farin að gubba bara um leið og ég kom þarna inn þú veist áður en ég var farin í meðferð. Auðvitað er þetta 

bara sálrænt. Nína. 

 

Nokkrar kvennanna fóru snemma á breytingaskeiðið. Tvær upplifðu það að ónæmiskerfi 

þeirra riðlaðist eða hrundi og hafði það mikil áhrif á líf þeirra. Þær máttu ekki umgangast börn 

vegna þess hversu ónæmiskerfi þeirra var lélegt og smithætta því mikil. Þetta hafði mikil 

tilfinningaleg áhrif á þær þar sem önnur þeirra fékk ekki að hitta barnabörnin sín og hin þurfti að 

hætta tímabundið í vinnunni.  

Það að missa hárið og að brjóst þeirra hafi verið fjarlægt reyndist þeim flestöllum erfitt. 

Við þessar líkamlegu breytingar beið líkams- og kvenímynd þeirra hnekki. 

Þegar maður missir brjóstið alveg þá, mér finnst ég enn ekki vera svona kona, mér finnst ég ekki vera neitt 

kvenleg. Svo þegar maður missir allt hárið þá er það einhvern veginn, það er mesta sjokkið að missa hárið. 

Ég er með allt öðruvísi hár, miklu dekkra og hérna aldrei verið náttúrulega svona stuttklippt og hérna já ég 

veit það ekki, ég er einhvern veginn ekki - mér finnst ég ekki vera ég ennþá. Jóna. 

 

 Flestar konurnar fundu fyrir einbeitingarskorti og gleymsku. Þeim fannst erfitt að einbeita 

sér við verk og hlustun og konur sem voru vanar að lesa bækur gátu það ekki á sama hátt og þær 

gerðu áður. Nokkrum fannst erfitt að byrja aftur í vinnu þar sem einbeiting og úthald voru af 

skornum skammti. Ein konan talaði um að það eina sem hún nennti að gera meðan hún var veik 

hefði verið að horfa á sjónvarp. 
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...sérstaklega þegar maður var veikur þá var þetta kannski það eina sem maður nennti að gera því heilinn var 

svo steiktur eitthvað og maður gat ekkert lesið eða þú veist, einbeitt sér að neinu, það var bara eitthvað sem 

skipti engu máli eins og sjónvarpið þá rann þetta bara í gegnum hausinn á manni. Nína.  

 

...það er þessi gleymska og þetta eirðarleysi að festa hugann. Ég gat ekki lesið bækur. Ég fann að ég hafði 

ekki hugann við það. Svo varð ég ægilega gleymin. Emma. 

 

Í rannsókninni greindu konurnar frá hversu mikil áhrif það hafði á þær hvernig líkami 

þeirra breyttist í kjölfar krabbameinsmeðferðarinnar. Helst má þar nefna að þær misstu hárið og 

að brjóst þeirra voru fjarlægð en þessar miklu útlitslegu breytingar höfðu djúp sálræn áhrif á 

líkamsímynd þeirra. Þetta samræmist niðurstöðum rannsóknar sem Boehmke og Dickerson (2005) 

gerðu um líkamlegar og vitrænar breytingar í kjölfar brjóstakrabbameins. Þrátt fyrir að 

þátttakendur þeirrar rannsóknar hefðu búið sig undir þessar líkamlegu breytingar var þetta þeim 

mikið áfall. 

 

Heilbrigðiskerfið 

 Reiði gagnvart heilbrigðiskerfinu kom fram hjá þremur af konunum sem rætt var við. 

Tvær þeirra höfðu lent í því að kerfið brást þeim með að finna meinið ekki nógu snemma. Ári 

áður en þær greindust höfðu komið fram einhvers konar þykkildi í brjósti hjá þeim sem ekkert 

hafði verið gert í á þeim tímapunkti. Því voru miklar vangaveltur hjá þeim um hvort aðstæður 

þeirra væru öðruvísi í dag hefði meinið verið greint strax. Ein sagði frá því hvernig reiðin sat í 

henni vegna skorts á tillitssemi þegar hún fékk tíðindin af greiningunni. 

...þegar hann er semsagt búinn að segja mér þetta og þá hérna þurfti ég að fara út aftur á biðstofuna, það er 

ekkert svona prívat fyrir mann þarna.... Þannig að ég lokaði mig bara af inni á klósetti og á meðan fékk 

enginn að fara á klósettið fyrr en læknirinn kallaði á mig aftur. Og þá fór ég inn á sömu stofu... í staðinn fyrir 

að leyfa mér að vera bara þar inni af því að ég veit ekki af hverju hann þurfti að vera að hleypa mér aftur út, 

það var ekkert sem ég mátti í raun ekki heyra sko. Hann var búinn að segja mér þetta þannig að í raun var 

þetta, það voru ekki meiri leyndarmál. Jóna. 
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Í vonbrigðum sínum yfir því að hafa ekki verið vísað í endurhæfingu af 

heilbrigðisstarfsfólki, töluðu konurnar um að það væri ekkert sem tekur sjálfkrafa við í kerfinu 

eftir að hefðbundinni meðferð lýkur. Þær tóku fram að þjónusta spítalans við krabbameinsgreinda 

væri mikil þegar kæmi að lyfjameðferð en svo taki ekkert við. Allir þátttakendur rannsóknarinnar 

áttu það sameiginlegt að hafa sjálfir leitað sér aðstoðar og endurhæfingar. 

Ef maður hefur enga framkvæmd í sér þá gerir maður kannski ekkert. Það er enginn sem segir þú átt koma 

hingað og hingað og hingað, ENGINN! Ása. 

 

...og þá vildi ég komast í endurhæfingu og þá hringdi ég í þær þarna í Kóparvogi og þá segir hún að ég þurfi 

að fá tilvísun hjá lækni, krabbameinslækni og svo hamaðist ég þangað til ég fann krabbameinslækninn og 

fékk hann til að gefa mér tilvísun en svo kom hann aldrei blaðinu af stað til þeirra og ég var alltaf hringjandi 

þarna í Kópavogi því ég vildi ekki vera hangandi svona heima og hérna á endanum fékk ég bara að fara 

þangað og þær sögðu að þetta hlyti bara að koma sem það svo gerði þessi tilvísun. En ég hætti ekki sjálf fyrr 

en ég fékk að fara þangað þannig að ég tróð mér í þetta. Lóa. 

 

Í ljós kom að margar kvennanna þurftu að geriða töluverða upphæð fyrir hvert skipti í 

lyfja- og geislameðferð og einnig ef þær sóttu endurhæfingu innan sjúkrahúskerfisins. Það væri 

því dýrt að hafa krabbamein og sögðu þær að þetta væri ein af neikvæðu hliðum 

heilbrigðiskerfisins.   

...og það er ósanngjarnt að krabbameinsgreindir þurfi að greiða fyrir allar sínar komur. Ég þarf að greiða 

gjald þegar ég fer í lyfin eins og að ég sé að koma til læknis. Ósk. 

 

Þegar einstaklingi eru færð þau tíðindi að hann sé með alvarlegan sjúkdóm skiptir mestu 

máli á hvaða hátt honum er sagt frá því. Meiri líkur eru á aukinni von, bættum árangri í meðferð 

og jákvæðara hugarfari, ef tíðindin eru sett fram á viðeigandi hátt, það er með nærgætni og í næði 

(Davidson og Mills, 2005). Konurnar í þessari rannsókn töluðu um hve mikilvægt væri hvernig 

tíðindi af alvarlegum sjúkdómi sem krabbameini eru flutt. Einnig töluðu þær hversu dýrt það var 

að fá sjúkdóm eins og krabbamein vegna þess hve mikið þær þyrftu að greiða fyrir lyfja- og 

geislameðferðir.   
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Hvað hjálpaði 

Þemað lýsir því sem hjálpaði konunum að takast á við þessa erfiðu reynslu. Fjallað er um 

þá þætti sem hjálpuðu konunum hvað mest eins og hvernig þær náðu að halda sínum daglegu 

venjum, hvernig endurhæfing kom að gagni og hvernig sá stuðningur frá fjölskyldu, vinum og 

samferðafólki í Ljósinu var þeim mikilvæg og góð hjálp. Fyrst er fjallað um þann persónulega 

styrk sem konurnar bjuggu yfir og hvernig hann hjálpaði þeim.   

 

Persónulegur styrkur 

Það sem einkenndi konurnar hvað mest var hversu miklum persónulegum styrk, dugnaði 

og lífskrafti þær bjuggu yfir. Þær voru flestar fullar af trú og baráttuvilja til að komast í gegnum 

þessa erfiðu reynslu og létu ekkert stoppa sig í að líða sem best og tókust af fullum krafti á við 

þær áskoranir sem urðu á vegi þeirra. Samspil margra þátta hjálpaði konunum að komast í 

gegnum krabbameinsmeðferðina. Jákvæðni var nokkuð sem skein í gegn hjá öllum konunum en 

þó þær hefðu greinst með brjóstakrabbamein og þurft að ganga í gegnum erfiða meðferð töluðu 

flestar um að þetta hefði allt gengið vel og að þessi lífreynsla hefði styrkt þær. Alltaf sáu þær ljósa 

punkta í ferlinu og að þeirra sögn hafði þetta farið eins vel og best var á kosið. Nokkrum fannst 

það hafa hjálpað sér mikið að vera opnar og tjá tilfinningar sínar og byrgja ekki neitt inni. Þær 

horfðust í augu við ótta sinn og sögðu öðrum frá því þegar þær voru hræddar og vissu ekki hvað 

þær áttu að gera. Flestar höfðu þá drift að þær fóru einar í fyrsta skiptið í Ljósið, og greindi ein frá 

því að vinkona hennar hafi kallað hana góða að hafa farið eina í Ljósið, því það væru ekki allir 

sem myndu hafa kjark í að fara einir af stað. Allar töluðu um að það hefði ekki verið neitt 

tiltökumál að fara einar í Ljósið þótt sumar hefðu þurft að láta ýta á eftir sér. Þegar upp var staðið 

hafði þessi atburður sett mark sitt á líf kvennanna og breytt lífsviðhorfi þeirra. Þær vissu í rauninni 

ekki hversu langan tíma í viðbót þær fengju og vildu njóta lífsins til fullnustu og ekki sóa 

tímanum. Flestar sáu framtíðina bjarta og góða og fulla af tækifærum.  
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...eina sem skiptir máli er að vera bjartsýnn og berjast – það er ekki um neitt annað að ræða. Og í raun og 

veru þá er þetta kannski ekkert mál þegar upp er staðið. Þetta er bara svona rosalega erfitt verkefni og svona 

verkefni sem manni langar ekkert í, en maður fær fullt af erfiðum verkefnum á lífsleiðinni og svo er bara 

spurning hvernig maður kemur sér í gegnum þau. Ása. 

 

Konurnar sýndu einnig styrk í því hversu vel þær hugsuðu um líkama og sál. Þær aðferðir 

sem konurnar beittu við að láta sér líða betur andlega voru t.d. að skrifa dagbók, tjá tilfinningar 

sínar, sækja stuðningshópa og tala við prest, sálfræðing og vini. Fjórar af þeim níu konum sem 

talað var við sögðu frá því að þær hefðu verið í góðu líkamlegu formi áður en þær greindust með 

brjóstakrabbamein og hefðu einnig hugsað vel um mataræði sitt. Þær voru allar sammála því að 

þessi lífstíll hefði komið sér vel þegar takast þurfti á við jafn erfiðan sjúkdóm og krabbamein. 

Flestar stunduðu reglulega líkamsrækt, bæði á eigin vegum og einnig með gönguhóp á vegum 

Ljóssins. Nokkrar höfðu sett sér markmið um að reyna að hreyfa sig reglulega og gerðu hvað þær 

gátu til að ná því. Ein konan lýsti þeirri lífsreynslu þegar hún fór í sund og var nýbúin í 

geislameðferð, var hárlaus og öll út í örum. 

Ég lét mig nú hafa það að fara í sund nokkrum sinnum og þá varð maður bara að bíta á jaxlinn og hugsa 

„horfðu bara helvítið þitt“  maður verður svona, fer þetta svolítið á reiðinni. Ása. 

 

Lloyd og Coggles (1990) og Livneh (2000) fjalla um að eitt af bjargráðum sem 

einstaklingar nota við lífsógnandi aðstæður sé afneitun. Það stangast á við niðurstöður þessarar 

rannsóknar. Fram kom í rannsókninni yfir hversu miklum persónulegum styrk þessar konur 

bjuggu þegar þær tókust á við sjúkdóminn. Þær voru einnig meðvitaðar um nauðsyn heilbrigðs 

lífernis og höfðu lesið sér til um að hreyfing stuðlaði að auknum bata. Sömu niðurstöður má finna 

í rannsókn Lowrie (2006) sem fjallaði um ávinning reglulegrar líkamsræktar í kjölfar 

krabbameinsmeðferðar. 
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Virkni og venjur 

Allar konurnar reyndu að vera eins virkar og þær gátu meðan á krabbameinsmeðferðinni 

stóð. Margar töluðu um að þær hefðu sett sér það markmið að fara á fætur á hverjum morgni þó 

þær myndu seinna skríða upp í rúm. Þeim fannst mikilvægt að vera virkar og hafa eitthvað fyrir 

stafni þó þær væru veikar og hefðu kannski tímabundið misst hlutverk sitt og gætu t.d. ekki mætt í 

vinnu. Sumar töluðu um að þeim fyndist óþægilegt að sitja aðgerðalausar heima fyrir. Margar 

töluðu um að það sem hjálpaði þeim mikið hefði verið að halda sínum daglegu venjum og hafa 

um einhver verkefni að hugsa til að dreifa huganum.  

...og þetta mér finnst það svo gott að halda rútínu. Alltaf fara á fætur á morgnana, það hentar mér rosalega 

vel þessi vanalega rútína. Og ef það kom fyrir að ég þurfti að vera heima þá fannst mér það bara óþægilegt. 

Mér finnst það ekki gott. En ég finn mér nú alltaf eitthvað að gera. Ása. 

 

Kilehofner (2002) talar um að venjur skipa sérstaklega stóran sess í lífi fólks þegar það 

horfist í augu við ögrandi verkefni. Eins og fram kemur í niðurstöðum fannst konunum það skipta 

máli að halda venjum sínum til að eiga auðveldara með að komast í gegnum daginn. 

 

Stuðningur 

 Konurnar upplifðu mikinn stuðning frá öllum þeim sem voru í kringum þær og sögðu að 

stuðningurinn hefði verið í ýmsu formi. Var hann í formi tilfinningalegs stuðnings, sumir höfðu 

veitt þeim félagsskap og aðrir hjálparhönd. Allar voru sammála um hversu mikilvægt það væri 

fyrir þær að eiga að fjölskyldu og vini sem styddu við bakið á þeim. Konurnar töluðu um hversu 

gott það hefði verið að fá þessa aðstoð og finna fyrir þessum stuðningi. Sögðu nokkrar frá því 

hvernig þær hefðu áttað sig betur á því hversu góða þær ættu að og það kæmi best í ljós þegar 

eitthvað bjátaði á. Hvort sem það var aðstoð við heimilisverkin, umönnun annarra eða bara að 

vera góður vinur sem var hvetjandi og hlustaði, var þessi stuðningur þeim mikilvægur og varð til 
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þess að þeim leið betur. Ein kvennanna talaði um hversu góðan stuðning hún hefði fengið frá 

dóttur sinni sem notaði ýmsar leiðir til að aðstoða móður sína við að stytta henni stundir. 

...eldri dóttir mín... lét mig alltaf einhvernveginn gleyma og hún útbjó svona fyrir mig voðalega sniðugt 

svona á meðan ég var í geislunum, það var svona dagatal sko og þetta var svo frábært sem hún gerði. Það var 

alltaf á hverjum degi sem að ég hafði eitthvað til þess að hlakka til eins og sko í dag eru þetta margir dagar 

eftir í geislunum, núna förum við í óvissuferð og það var þú veist alltaf eitthvað alla daga á meðan ég var í 

geislunum og þetta hjálpaði mér svo mikið með því að þetta leið mikið fljótara... Bryndís. 

 

Flestar konurnar voru í launaðri vinnu þegar þær greindust með brjóstakrabbamein. 

Krabbameinsmeðferðin og fylgikvillar hennar höfðu þau áhrif að þær þurftu að hverfa frá vinnu 

um tíma og jafnvel minnka starfshlutfall sitt varanlega. Sex af þátttakendunum töluðu um hversu 

góðan stuðning þær hefðu fengið frá atvinnuveitendum eða samstarfsmönnum sínum og þurftu því 

ekki að hafa áhyggjur af vinnunni ofan á allt annað. Nokkrar snéru aftur til vinnu áður en 

veikindaleyfi þeirra lauk en fengu þá það svigrúm sem þær þurftu til að aðlagast aftur.  

...ég fór í veikindaleyfi og átti alveg ár í því á launum. Þannig að ég þurfti ekkert að hafa áhyggjur af því. 

Þannig að ég get ekki kvartað, undan því máli, hvernig þeir stóðu við bakið á mér. Ég fékk náttúrulega laun í 

eitt ár og svo fékk ég sjúkrasjóð í annað ár... Emma. 

 

Stuðningur frá samferðafólki í Ljósinu var öðruvísi en sá stuðningur sem konurnar 

upplifðu frá fjölskyldu og vinum. Þar ríkti gagnkvæmur skilningur, fólkið átti auðveldara með að 

skilja hvert annað og setja sig í spor hvers annars. Konurnar töluðu um hversu gott það hefði verið 

að fara í Ljósið og hitta fólk sem hafði gengið í gegnum sama eða svipað ferli og þær. Þeim fannst 

þær ekki þurfa að útskýra eins mikið fyrir þeim varðandi fylgikvilla eins og þær þurftu að gera 

fyrir fjölskyldu sinni og vinum. Þarna voru allir á jafningjagrundvelli, þetta var sá staður sem 

konurnar gátu rætt áhyggjur sínar og vangaveltur sem aðrir höfðu ekki skilning á. Ein sagði frá 

því að það væri svo gott að koma í Ljósið því það væri alltaf einhver sem væri skrefinu á undan 

henni í ferlinu sem gæti veitt henni stuðning.  

...líka þetta að fá að fara þarna og hitta svona fólk og getað talað um þessa hluti bara hispurslaust alveg og 

allir hafa skilning á því. Mér finnst þetta alveg sko skipta alveg gríðarlegu máli. Lóa. 
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...og ég finn að þegar ég kem þangað eins og þegar maður kemur í Ljósið, að maður skiptir máli meðal 

hópsins. Og ég finn líka fyrir meiri hlýleika, það kannski gerist ósjálfrátt hjá fólki þegar eitthvað kemur upp 

á. Þú svona fylgist meira með fólkinu sem hefur orðið fyrir einhverju, og það náttúrulega léttir líka. Sigríður 

 

Stuðningur kvenna með sömu reynslu er þátttakendum mjög mikilvægur þar sem þær 

skilja hverja aðra og er það í samræmi við niðurstöður rannsóknar Unruh og Elvin (2004) á 

konunum sem stunduðu fljótabátasiglingarnar. Sumar kvennanna töluðu um hversu mikilvægt það 

væri að geta snúið aftur til vinnu og fundu fyrir stuðningi vinnuveitanda þar sem þær máttu koma 

aftur til vinnu á sínum hraða og sínum forsendum. Fram kom í rannsókn Vockins (2004) hve 

mikilvægt það er fyrir konur að snúa aftur til vinnu eftir meðferð því það leiðir af sér góð sálræn 

áhrif. 

 

Endurhæfing 

  Meðan á krabbameinsmeðferð stóð sóttu allar konurnar endurhæfingu, að einhverju leyti, 

hjá endurhæfingar- og stuðningsmiðstöð Ljóssins. Flestar töluðu um hversu gefandi það væri að 

koma þangað og hversu mikilli hlýju þær fundu fyrir. Þær upplifðu umhverfið notalegt og 

andrúmsloft og aðstæður Ljóssins höfðu sérstöðu. Þeim fannst það vera mikilvægt að vera 

þátttakandi í iðju og skapandi verkefnum. Einnig fannst þeim það skipta miklu máli þegar þær 

mættu í Ljósið að þó þær væru slappar, veikar eða illa upplagðar þá mættu þær bara til að mæta og 

fá félagsskap. Þær þurftu ekki endilega að taka þátt í handverkshúsi, það var bara nóg að fá 

samveruna og klapp á bakið. Því þarna kom fólk sem var í sömu aðstæðum og sýndi hvert öðru 

svo mikinn skilning. Þeim fannst mikilvægt að taka þátt og vera virkar, eða eins og ein konan 

talaði um að ef maður væri iðjulaus þá liði manni illa.   

...og veistu ég veit bara ekki hvernig ég hefði komist í gegnum þetta ef ég hefði ekki komist í Ljósið, bæði 

andlega og allt, því þetta var eiginlega það sem ég hlakkaði til á hverjum einasta degi að fara sko, bara ég 

beið eftir því að klukkan yrði svo ég gæti farið. Bryndís. 
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Konurnar töluðu um hversu ánægðar þær voru með að aðstandendum stæði til boða að 

koma með í Ljósið og margar höfðu nýtt sér það. Sumar tóku aðstandendur reglulega með sér í 

Ljósið meðan öðrum fannst það ekki skipta eins miklu máli. Nokkrar töluðu um að aðstandendur 

gleymdust í krabbameinsferlinu og þeir þyrftu alveg jafn mikinn stuðning og fræðslu.    

Svo er það líka eitt, aðstandendur okkar þurfa líka mikið á þessu að halda því það er oft sem að þeir eru verr 

farnir en við af því að við erum kannski búin að fá meiri fræðslu heldur en þeir... því þetta er opið öllum og 

það finnst mér svo frábært að aðstandendur skuli geta komið með okkur og unnið með okkur og séð hvað er 

gaman hjá okkur, við erum ekki alltaf að velta okkur uppúr þessu því auðvitað viljum við eins og allir aðrir 

lifa áfram. Og ég held að svona starfsemi hjálpi okkur í stað þess að við sitjum heima... Bryndís. 

 

Það er mikilvægt fyrir þann sem greinst hefur með krabbamein að hann hafi stuðning 

fjölskyldu sinnar og að hún taki virkan þátt í ferlinu. Cooper (1997) bendir á að ekki ætti að halda 

aðstandendum utan við ferlið sem stakri einingu heldur ættu þeir ásamt einstaklingnum að vera 

ein heild í ferlinu. Það að mæta í Ljósið með aðstandendum sínum fannst mörgum konunum 

mikilvægt því þannig öðlaðist fjölskyldan aukinn skilning á þessu ferli. Einnig sögðu þær að 

fjölskyldan upplifi sig meira sem hluta af ferlinu og ekki eins vanmáttuga. Samkvæmt Lloyd og 

Coggles (1990) upplifa aðstandendur oft vanmátt þegar þeir horfa á ástvin sinn þjást og þá 

þjáningu og áhyggjur má minnka með uppbyggilegum samskiptum við fagaðila og aðra 

umönnunaraðila. Vrkljan og Miller-Polgar (2001) greindu frá því í rannsókn sinni að tengsl væru 

á milli þess að vera þátttakandi í iðju og upplifunar af því að vera heilbrigður einstaklingur. 

Samræmist það niðurstöðum þessarar rannsóknar þar sem konunum fannst mikilvægt að vera 

þátttakendur í iðju og reyndu að mæta reglulega í Ljósið hvort sem þær voru að vinna verkefni 

eða bara til að koma og fá félagsskap. 

 

Varanlegar breytingar 

Þriðja þemað voru þær varanlegu breytingar sem áttu sér stað í lífi kvennanna eftir að þær 

höfðu greinst með brjóstakrabbamein og gengið í gegnum lyfja- og geislameðferð. Gildi þeirra 
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breyttust á þann hátt að þeim fannst heimilisverkin skipta minna máli en áður og vildu eyða meiri 

tíma með fjölskyldu sinni. Á hlutverkunum urðu einnig miklar breytingar en þær lögðu sum af 

hlutverkum sínum á hilluna, öðluðust ný hlutverk eða að þau hlutverk sem fyrir voru breyttust. 

Breytingar urðu á venjum kvennanna og þá sérstaklega þegar kom að breyttum aðferðum við ýmis 

störf og verkefni vegna minni orku. Einnig þurftu konurnar að takast á við breytingar á líkama 

sínum sem þær upplifðu öðruvísi eftir veikindin.  

 

Gildi 

Allir þátttakendurnir sögðu frá því að gildi þeirra hefðu breyst í kjölfar þessarar reynslu og 

þá aðallega vegna þess að ný gildi komu fram um hvað það var sem skipti þær í raun máli. Þær 

tóku fram hve fjölskyldan skiptir miklu máli þegar eitthvað bjátar á og sögðust vilja njóta þess 

tíma sem þær hefðu á meðan hægt var. Ein sagði frá því hvað henni fannst samvera með 

fjölskyldunni mikilvægari en nokkur annar veraldlegur hlutur, eins og sjónvarp. 

Ég fékk bara alveg upp í kok af sjónvarpi, þú veist eftir þessi veikindi. Núna er það bara ekkert í boði þannig 

að við erum þá frekar að spila eða gera eitthvað skemmtilegt á kvöldin. Nína. 

  

Þrátt fyrir að þetta hafi verið þeim erfitt tókst sumum af konunum að snúa þessu í jákvæða 

upplifun og reynslu og líta á þetta sem lærdóm. 

...nú ætla ég aðeins að stoppa, ég meina hvað ertu að ganga í gegnum, þú veist hvaða áhrif hefur þetta á þig 

og bara þannig að maður gæti svona aðeins dvalið í þessari...án þess náttúrulega að festast í henni heldur 

bara upplifa hana þú veist án þess að vera að flýta sér að gera eitthvað annað. Þannig að ég lít meira á þetta 

þannig, sem svona sjálfsskoðun og að vinna úr þessari reynslu svona á einhvern hátt, þá er ég bara að tala um 

svona inní mér. Nína. 

 

Nokkrar af konunum sögðu frá mikilvægi þess að leita sér hjálpar og biðja aðra um aðstoð. 

Þær sögðu að það væri í lagi að þiggja aðstoð annarra því sjálfstæði var ekki lengur eins 

mikilvægt. 
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Já, ég hef alltaf verið voða meðvituð um að gera hlutina alltaf sjálf, en núna geri ég það óspart að biðja um 

hjálp og það held ég að maður verði bara að gera. Það er alveg hægt að biðja einhvern um aðstoð þó að hann 

geri það ekki alveg um leið og þú segir það. Já ég held að það sé um að gera að geta beðið um að gera 

hlutina fyrir þig. Sigríður. 

       

Þegar einstaklingur lendir í einhvers konar skerðingu, fær til dæmis sjúkdóm, þarf hann að 

endurmeta þau gildi sem fyrir voru og tilefni gefst til að þróa ný gildi (Kielhofner, 2002). 

Niðurstöður sýna að samræmi er við fræðin því allar konurnar segjast hafa nýtt þetta tækifæri til 

að þróa ný gildi og eru sáttari eftir að hafa endurskoðað þau. 

 

Hlutverk 

Allar konurnar sem tóku þátt í rannsókninni upplifðu einhvers konar breytingar á 

hlutverkum sínum eftir að hafa gengið í gegnum meðferð við brjóstakrabbameini. Þessar 

breytingar fólu ýmist í sér að hlutverk voru lögð á hilluna, breytingar urðu á þeim hlutverkum sem 

fyrir voru eða að konurnar öðluðust ný hlutverk. Þrír af viðmælendunum sögðu frá því að þær 

væru orðnar hópstjórar í Ljósinu og væru því að leiðbeina öðrum konum við ýmiss konar iðju. 

Þannig fengu þær mikilvæg hlutverk og samhugur og samheldni skapaðist innan hópsins. 

Ég er orðin þarna leiðbeinandi í saumaskap á föstudögum. Ég er með bútasauminn og það er vinnan mín, 

bara sjálfboðavinnu. Emma. 

 

Ég geri mikið meira núna í höndunum, ég er hópstjóri niður í Ljósi við að mála á tré, tek þátt í svoleiðis. 

Dóra. 

 

Ein konan sagði frá því að hún hefði alltaf saumað mikið en hún hefði ekkert saumað frá því hún 

greindist. Þegar hún byrjaði í endurhæfingunni tók hún saumaskapinn aftur upp og varð síðar 

hópstjóri í Ljósinu. Þetta var henni mikilvægt hlutverk því hún fann að einhver hafði þörf fyrir 

hana og hún var því að koma að gagni. 
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En það var lengi vel eftir að ég greindist að ég tók ekki upp saumavél en svo þegar þetta fór að ganga betur 

og ég fór að koma til Ernu að þá byrjaði þetta aftur alveg á fullu...Mér finnst eins og fólkið þarfnist þess að 

koma til mín og fá leiðbeiningar. Bryndís. 

 

Hjá öllum þeim konum sem voru í vinnu áður en þær greindust breyttust hlutverk þeirra á 

vinnumarkaðnum að einhverju leyti. Sumar völdu að leggja það hlutverk alveg niður og flestar 

sem snéru aftur til fyrri vinnu minnkuðu hlutfall hennar vegna breyttar lífssýnar og minnkaðrar 

orku. Þær áttu það sameiginlegt að hafa áttað sig á því, eftir að hafa gengið í gegnum þetta ferli, 

að of mikið hafi verið að gera hjá þeim áður fyrr og vildu þær breyta því.  

Ég er miklu ánægðari núna, ég veit alveg sko ég dreifi álaginu miklu meira heldur en ég gerði, ég var alltaf í 

öllu sjálf en núna sér hver um sitt og þá bara gengur þetta allt mjög vel upp. Ég var ekki alveg ómissandi og 

maður er enginn bjargvættur. Jóna.  

 

Ég treysti mér ekki til að fara í fulla vinnu, mér fannst það ekki skynsamlegt heldur og ég þurfti þess ekki. 

Og mér fannst ekki skynsamlegt að fara aftur í þetta venjulega streitu, því það fylgir því alltaf mikil streita að 

vinna mikið. Ása. 

 

Hver við erum er samspil þeirra hlutverka sem við gegnum. En það er ekki þar með sagt 

að allir upplifi öll hlutverkin eins heldur er sú upplifun mjög persónubundin. Oft og tíðum velja 

einstaklingar sér hlutverk til að fara úr og í en hlutverkabreyting getur einnig verið utanaðkomandi 

þrýstingur frá umhverfinu og kringumstæðum (Kielhofner, 2002). Í tilfellum kvennanna sem rætt 

var við í þessari rannsókn eru það kringumstæðurnar sem leiddu til þess að hlutverk þeirra 

breyttust.  

Hlutverk iðjuþjálfa er meðal annars að stuðla að sálfélagslegri aðlögun í kjölfar breytinga 

á hlutverkum (Lloyd og Coggles, 1990). Niðurstöðurnar sýndu hvernig iðjumiðuð þjónusta eins 

og sú sem starfrækt er í Ljósinu styrkir einstaklinga og gefur þeim tækifæri til að þróa ný hlutverk. 
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Venjur 

Konurnar höfðu minni orku en áður og voru þar af leiðandi lengur að sinna þeim verkum 

sem þær voru vanar að ganga í, eins og til dæmis heimilisstörfin. En allar höfðu þær gert sér grein 

fyrir því að þær þyrftu að aðlaga verk sín að þeirri orku sem þær áttu til. Þannig voru 

heimilisstörfin gerð á nokkrum dögum í stað þess að ljúka þeim á einum degi.  

Ég tók eitt eða þurrkaði af einn daginn kannski og strauk yfir gólfin eða Jón [sambýlismaðurinn] gerði það 

fyrir mig og þannig að þetta var ekkert mál sko. Ég dundaði bara svona. Ég passa mig að verða ekki úrvinda 

úr þreytu og ég passa mig. Ég geri mér grein fyrir því að þetta er líkami minn og þetta er mitt tækifæri og ég 

má ekki klúðra því sko. Ása 

 

Já auðvitað finn ég það eftir að hafa gengið í gegnum þetta að ég hef ekki sömu orkuna og áður, nei það hef 

ég ekki. En núna finnst mér ég geta gert allt. Ég tek því kannski öðruvísi, ég ætla kannski ekki að hamast í 

þessu í dag, ég bara tek eitthvað smávegis í dag, og svo bara læt ég það bíða. Sigríður 

 

Sumar venjur höfðu breyst að einhverju leyti eins og heimilisverkin og vinnuhlutfall hafði 

minnkað hjá sumum. Einnig höfðu nýjar venjur komið fram eins og að mæta í Ljósið en flestar 

mættu þær þangað reglulega og sumar mættu oftar en einu sinni í viku. 

Konurnar greindu allar frá þeim nýju venjum sem urðu til hjá þeim eftir að hafa gengið í 

gegnum krabbameinsmeðferð og er það í samræmi við það sem Kielhofner (2002) skrifar um að 

hæg aðlögun fylgi oftast í kjölfar umrótsbreytinga og ný hugsunarmynstur verði til, gjörðir taka 

hægt og bítandi á sig ný mynstur og verða að föstum kunnulegum venjum. Hann fjallar einnig um 

að við afdrifaríka atburði verði rof á lífssögunni sem verði til þess að fólk þurfi að 

endurskipuleggja líf sitt og nýjar venjur komi í kjölfarið. 

 

Líkami og líkamsímynd 

Sumar kvennanna höfðu farið í aðgerð þar sem hluti af brjóstinu eða allt brjóstið var 

fjarlægt. Því voru sjáanlegar breytingar miklar því einnig lentu allar nema ein í því að missa allt 



  41 

hár. Tvær töluðu um að þær upplifðu sjálfar sig ekki lengur eins kvenlegar og að þær hefðu enn 

ekki fundið sig sjálfar. 

Þegar maður missir brjóstið alveg þá, mér finnst ég enn ekki vera svona kona, mér finnst ég ekki vera neitt 

kvenleg. Svo þegar maður missir allt hárið þá er það einhvern veginn, það er mesta sjokkið að missa hárið. 

Ég er með allt öðruvísi hár, miklu dekkra og hérna aldrei verið náttúrulega svona stuttklippt og hérna já ég 

veit það ekki, ég er einhvern veginn ekki - mér finnst ég ekki vera ég ennþá. Jóna. 

 

...þetta [hármissirinn] var alveg skelfilegur atburður, það er bara ekki hægt að lýsa því. Þetta var bara 

ömurlegt! Ósk 

 

Konunum var umhugað um líkamlega heilsu sína og fundu að þær þurftu að hugsa betur um eigin 

líkama. Þær upplifðu minni orku en voru meðvitaðri um eigin heilsu og því farnar að huga vel að 

því hvað þær væru að setja ofan í sig. Meirihluti kvennanna hafði tekið mataræði sitt í gegn þegar 

á meðferð stóð. Þær fóru að hugsa betur um líkama sinn með því að skoða hvað þær væru að 

borða. Sumar köfuðu dýpra ofan í næringarfræðina en aðrar og sögðu frá því sem væri það þeim 

hjartans mál. Boðið hafði verið upp á námskeið í Ljósinu um mataræði sem nokkrar af konunum 

höfðu sótt og aðrar höfðu lesið sér til. Misjafnt var hvort fjölskyldan hafði tekið upp þennan nýja 

lífsstíl en ein sagðist þá bara elda tvöfalt á hverju kvöldi, eina máltíð fyrir sig og eina fyrir 

manninn sinn. Þær voru mjög ánægðar með þessa breytingu og sögðu að þeim liði betur á þessu 

mataræði. 

Sko ég er meðvitaðri um það að það skiptir rosalega miklu máli að hugsa vel um sjálfan sig og gleyma ekki 

því sem skiptir máli. Ég er ofboðslega upptekin af hollustu að það er bara gert grín að mér stundum en mér 

er alveg sama...ég hérna já þegar ég var sem hvað veikust þá borðaði ég bara hollt. Ég hafði heldur ekki lyst 

á neinu.. Kroppurinn gat ekki innbyrt neitt sem var óhollt. Ása. 

 

Ég hef breytt mínu mataræði. Aðallega að sleppa mjólkurvörum og er farin að borða mikið meira grænmeti 

en ég gerði, ég hef náttúrulega alltaf borðað mikið grænmeti en ég borða meira af því núna. Ég nota engar 

unnar vörur, og kannski af því líður mér kannski betur. Já, mér finnst tilfinningin vera þannig, mér finnst mér 

líða betur á þessu mataræði. Sigríður. 

 

 Í niðurstöðunum kom fram að konunum hafi fundist líkamsímynd þeirra hafa beðið hnekki 

þar sem flestar misstu hárið og sumar þurftu að fara í aðgerð þar sem hluti af brjósti þeirra eða 
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brjóstið allt hafði verið fjarlægt.  Einnig töluðu þær um hversu nauðsynlegt það væri að hugsa vel 

um líkama sinn þegar takast þarf á við erfiðan sjúkdóm því þá væru þær betur í stakk búnar fyrir 

lyfjagjöf. 
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KAFLI V 

NIÐURLAG 

 Krabbameinsgreining, krabbameinsmeðferð og endurhæfing kallaði fram erfiðar 

tilfinningar hjá þátttakendum í byrjun. Ótti við að eiga ekki langt líf fyrir höndum og áhyggjur af 

fjölskyldu og viðbrögðum hennar við fréttunum lagðist þungt á konurnar. Rof myndaðist í 

lífssögu þeirra og einsemd fyllti líf þeirra kvenna sem upplifðu að vinir hurfu á brott og 

fjölskyldan var ekki í stakk búin til að taka þátt í ferlinu með þeim. Höfðu þær oft og tíðum meiri 

áhyggjur af fjölskyldunni en sjálfum sér. Fráfall vinkvenna þeirra úr þeim hópum sem myndast 

höfðu út frá krabbameins-endurhæfingunni snerti líf þeirra djúpt og efldi tengsl þeirra sem eftir 

lifðu. Krabbameinið og meðferðin við því hafði í för með sér margvíslega fylgikvilla hjá 

konunum, bæði líkamlega og andlega. Þær þurftu að laga sig að breyttum líkama og var það 

mörgum þeirra erfið lífsreynsla. Einbeitingarskortur hafði áhrif á þeirra daglega líf og virkni í 

verkum. Brotalamir í heilbrigðiskerfinu vöktu reiði meðal viðmælenda. Ónóg tillitssemi við 

greiningu og vöntun á því að vera vísað áfram í endurhæfingu sátu sterkt í þeim.  

Með tímanum náðu konurnar að finna hvað hjálpaði þeim að byggja upp að nýju lífssögu 

þeirra og varanlegar breytingar urðu í lífi þeirra. Konurnar endurmátu líf sitt eftir að hafa gengið í 

gegnum þennan afdrifaríka atburð og löguðu störf sín og daglegt líf að núverandi færni sinni. Þær 

mátu á ný það sem gaf lífi þeirra gildi á einn eða annan hátt, hlutverk þeirra voru breytt og nýjar 

venjur einkenndu líf þeirra.  

 Það sem hjálpaði þeim að takast á við þessa reynslu í nýjum aðstæðum var jákvæðni þeirra 

og persónulegur styrkur. Það að halda daglegum venjum hjálpaði þeim mikið auk þess sem 

stuðningur hvers konar og endurhæfing sér í lagi var þeim ákaflega mikilvæg og hjálpaði þeim í 

gegnum ferlið. Hlýtt og eflandi andrúmsloft Ljóssins bauð þær ætíð velkomnar og samvera með 

fólki sem gengið hafði í gegnum sömu reynslu og skildi þær var þeim mikill stuðningur. Þær 
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fengu tækifæri til að vera þátttakendur í skapandi verkefnum, takast á við ný hlutverk og uppgötva 

ný áhugasvið. Tóku þær fram hversu gott væri að Ljósið væri líka miðstöð fyrir aðstandendur. 

 Eftir að hafa fundið hvað það var sem hjálpaði, komu fram hjá konunum varanlegar 

breytingar í breyttum gildum og hlutverkum. Það sem einkenndi helst þau nýju hlutverk sem 

konurnar öðluðust, var þörfin sem aðrir höfðu fyrir þær. Þrátt fyrir að krabbameinsferlið hafi verið 

þeim erfitt tókst þeim að snúa því í jákvæða reynslu og líta á það sem lærdóm. Niðurstöður 

þessarar rannsóknar eru um margt samhljóma niðurstöðum annarra rannsókna. 

 Takmarkanir rannsóknarinnar geta verið að þær konur sem buðu fram þátttöku sína hafi 

verið almennt félagslega sterkar og hefur það án efa haft áhrif á niðurstöður á þann hátt að þær 

gefi ekki rétta mynd af markhópnum. Erfitt er að segja til um hvort þær sem ekki höfðu þessa 

framkvæmd í sér, hefðu gefið sömu niðurstöður. Einnig eru rannsakendur að stíga sín fyrstu skref 

í rannsóknarvinnu og hafa því ekki mikla reynslu.  

Fólk sem þarf að umbylta lífi sínu vegna krabbameins missir oft fyrri hlutverk og á í 

erfiðleikum með að byggja líf sitt upp á ný. Það þarfnast tilfinningalegs og félagslegs stuðnings til 

að finna aftur trúna á eigin áhrifamátt og byggja upp nýja lífssögu. Leggja þarf meiri áherslu á 

markvissa endurhæfingu strax við greiningu fyrir einstaklinginn sjálfan og aðstandendur til þess 

að auðvelda þeim að koma lífi sínu aftur á réttan kjöl. Sjúkdómur sem þessi raskar hlutverkum 

fólks, reynir á viljastyrk og trú á eigin áhrifamátt. Þessi rannsókn sýnir fram á nauðsyn 

endurhæfingar þegar fólk hefur greinst með krabbamein.   

Tilgangur rannsóknarinnar var að fá álit kvenna sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein 

á þeirri breytingu sem varð á lífi þeirra og hvernig þær upplifðu þjónustu heilbrigðiskerfisins. Í 

ljósi niðurstaðna er brýn þörf á að krabbameinsendurhæfing standi öllum til boða og að fólk þurfi 

ekki sjálft að finna leiðir að slíkri þjónustu. Markvissara kynningarstarf á nauðsyn endurhæfingar 

þarf að eiga sér stað. Iðjuþjálfar ættu að vera hluti af þverfaglegu endurhæfingarteymi sem fer í 

gang strax við greiningu.  
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 Þar sem þátttakendur í þessari rannsókn höfðu allir fengið virkan stuðning og 

endurhæfingu, væri áhugavert að rannsaka afdrif þeirra kvenna sem ekki hafa þann styrk að leita 

sér endurhæfingar. Þátttakendur voru einnig afar ánægðir með þá þjónustu sem aðstandendur 

þeirra fengu í Ljósinu og því væri áhugavert að rannsaka upplifun aðstandenda af því að taka þátt 

í endurhæfingarferlinu. Eins og fram kom í niðurstöðum vantar betra flæði í heilbrigðiskerfið og 

óvíst hvað tekur við eftir að hefðbundinni krabbameinsmeðferð lýkur. Athyglisvert væri að skoða 

betur hvernig þessu er háttað. 



  46 

HEIMILDASKRÁ 

Association European Cancer Leagues (2004). European guidelines for cancer patients´ rights. 

Sótt 13. mars 2007 af 

http://www.epha.org/IMG/pdf/ECL_Patients_Rights_Guidelines_2004.pdf. 

Bailey, D. M. (1997). Research for the health professional (2. útg.). Philadelphia: F. A. Davis 

Company. 

Baldur F. Sigfússon (2006, 2. október). Brjóstakrabbameinsleit – þjónusta í þágu kvenna. Sótt 6. 

desember 2006 af http://www.krabb.is/?PageID=28&NewsID=658.   

Berglind Kristinsdóttir og Erna Magnúsdóttir (2005). Iðja kvenna í kjölfar greiningar og 

meðferðar á brjóstakrabbameini. Óbirt BS-ritgerð: Háskólinn á Akureyri, 

Heilbrigðisdeild.   

Björk Pálsdóttir, Hjördís Jónsdóttir, Ingibjörg Sig. Kolbeins, Kalla Malmquist, Magnús Pálsson, 

Sigríður Magnúsdóttir o.fl. (1999). Stefnumótun í endurhæfingu: þverfagleg sýn. 

Reykjavík: Höfundar. 

Boehmke, M. og Dickerson, S. (2005). Symptom, symptom experiences, and symptom distress 

encountered by women with breast cancer undergoing current treatment modalities. 

Cancer Nursing, 28, 382-389. 

Canadian Association of Occupational Therapists (2002). Enabling occupation: An occupational 

therapy perspective. Ottawa: CAOT Publications ACE. 

Carter, S. og Henderson, L. (2005). Approaches to qualitative data collection in social science. Í 

A. Bowling og S. Ebrahim (Ritsj.), Handbook of health research methods (bls. 215-229). 

Berkshire: Open University Press. 

Cooper, J. (1997). Oncology. Í Turner, A., Foster, M., og Johnson, S. (Ritstj.), In occupational 

therapy and physical dysfunction: Principles, skills and practice (bls. 565-580). 

Edinburgh: Churchill Livingstone. 



  47 

Cooper, J. og Littlechild, B. (2004). A study of occupational therapy interventions in oncology 

and palliative care. International Journal of Therapy and Rehabilitation, 11, 329-333. 

Davidson, R. og Mills, M. E. (2005). Cancer patients´ satisfaction with communication, 

information and quality of care in a UK region. European Journal of Cancer Care, 14, 83-

90. 

Félag íslenskra endurhæfingarlækna (1999). Tillögur Félags íslenskra endurhæfingarlækna að 

stefnumörkun í endurhæfingu á Íslandi. Reykjavík: Höfundar. 

Gray, M. L. og Fossey, E. M. (2003). Illness experience and occupation of people with chronic 

fatigue syndrome. Australian Occupational Therapy Journal, 50, 127-136. 

Helga Jónsdóttir (2003). Viðtöl sem gagnasöfnunaraðferð. Í Sigríður Halldórsdóttir og Kristján 

Kristjánsson (Ritstj.), Handbók í aðferðarfræði og rannsóknum í heilbrigðisvísindum (bls. 

67–84). Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

Kaasa, S., Loge, J.H., Knobel, H., Jordoy, M.S. og Brenne, E. (1999). Fatigue. Measures and 

relation to pain. Acta Anaesthesiological Scandinavica, 43, 939-947. 

Kielhofner, G. (2002). Model of human occupation: Theory and application (3. útg.). 

Philadelphia, Pennsylvania: Lippincott Williams & Wilkins. 

Kielhofner, G., Mallison, T., Crawford, C., Nowak, M., Rigby, M., Henry A. og Walens, D. 

(2004). A user´s manual for the occupational performance history interview OPHI-II 

(Version 2.1). Chicago: University of Illinois.  

Kielhofner, G., Mallinson, T., Forsyth, K. og Lai, J. S. (2001). Psychometric properties of the 

second version of the occupational performance history interview (OPHI-II). The 

American Journal of Occupational Therapy, 55, 260-267. 

Kristján Sigurðsson (2005, 6. nóvember). Staða krabbameinsleitar á Íslandi. Sótt 13. febrúar 

2006 af http://www.krabb.is/?PageID=28&NewsID=414.  



  48 

Kristján Sigurðsson og Baldur F. Sigfússon (2004, 1. febrúar). Skipuleg leit með 

brjóstamyndatöku er góð heilsuvernd. Sótt 5. desember 2006 af 

http://www.krabb.is/?PageID=28&NewsID=334.  

Livenh, H. (2000). Psychosocial adaptation to cancer: The role of coping strategies. Journal of 

Rehabilitation, 66, 40-49. 

Ljósið (e.d.). Sótt 26. apríl 2006 af http://www.ljosid.org/. 

Lloyd, C. og Coggles, L. (1990). Psychosocial issues for people with cancer and their families. 

Canadian Journal of Occupational Therapy, 57, 211-215. 

Lowrie, D. (2006). Occupational therapy and cancer – related fatigue. Í T. Cooper (Ritstj.), 

Occupational therapy in oncology and palliative care (2. útgáfa) (bls. 61-81). West 

Sussex: The Atrium. 

Lög um heilbrigðisþjónustu nr. 97/1990. 

Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997. 

Penfold, S. L. (1996). The role of the occupational therapist in oncology. Cancer Treatment 

Reviews, 22, 75-81.  

Sigurður Böðvarsson (e.d.). Brjóstakrabbamein.  Sótt 20. febrúar 2007 af 

http://www.krabbamein.is/br.htm.  

 Sigurður Kristinsson (2003). Siðfræði rannsókna og siðanefndir. Í Sigríður Halldórsdóttir og 

Kristján Kristjánsson. (Ritstj.), Handbók í aðferðarfræði og rannsóknum í 

heilbrigðisvísindum (bls. 161-179). Akureyri: Háskólinn á Akureyri.  

Sigurlína Davíðsdóttir (2003). Eigindlegar eða megindlegar rannsóknaraðferðir? Í Sigríður 

Halldórsdóttir og Kristján Kristjánsson (Ritstj.), Handbók í aðferðarfræði og rannsóknum í 

heilbrigðisvísindum (bls. 219-235). Akureyri: Háskólinn á Akureyri.  



  49 

Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir (2006). Heilbrigði og fötlun: Alþjóðleg líkön og 

flokkunarkerfi. Í Rannveig Traustadóttir (Ritstj.), Fötlun:  hugmyndir og aðferðir á nýju 

fræðasviði (bls. 37-65). Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Sægrov, S. og Halding, A. G. (2004). What is it like living with the diagnosis of cancer. European 

Journal of Cancer Care, 13, 145-153. 

The Nordic Cancer Union (2004). From needs to offers, rehabilitation of cancer patients. Sótt 13. 

mars 2007 af http://www.ncu.nu/pdf_files/From_needs_to_offers.pdf.  

Unruh, A. M. og Elvin, N. (2004). In the eye of the dragon: Women´s experience of breast cancer 

and the occupation of dragon boat racing. Canadian Journal of Occupational Therapy, 71, 

138-149. 

Van Weert, E., Hoekstra-Weebers, J. E. H. M., Grol, B. M. F., Otter, R., Arendzen, J. H., 

Postema, K. o.fl. (2004). Physical functioning and quality of life after cancer 

rehabilitation. International Journal of Rehabilitation Research, 24, 27-35. 

Vockins, H. (2004). Occupational therapy intervention with patients with breast cancer. European 

Journal of Cancer Care, 13, 45-52. 

Vrkljan, B. og Miller-Polgar, J. (2001). Meaning of occupational engagement in life-threatening 

illness: A qualitative pilot study. Canadian Journal of Occupational Therapy, 68, 237-

246. 

Wonghongkul, T., Dechaprom, N., Phumivichuvate, L. og Losawatkul, S. (2005). Uncertainty 

appraisal coping and quality of life in breast cancer survivors. Cancer Nurseing; An 

International Journal for Cancer Care, 29, 250-257.



Fylgiskjal A. Viðtalsrammi OPHI –II   50 

 
IÐJUSAGA 
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HLUTVERK  
 

DAGLEGAR VENJUR 
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AFDRIFARÍKIR ATBURÐIR 
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Hlutverk 
Í þessum kafla eru spurningar um þau hlutverk sem fylla líf viðkomandi. 

 

Starfsmaður, nemandi, sá sem annast aðra 

• Segðu mér aðeins af sjálfum þér. 

Ertu í vinnu eins og er? 

Ertu í skóla eins og er? 

Berðu ábyrgð á umönnun barns, maka eða______________? 

[eða] 

Mér skilst að þú sért í launaðri vinnu / námi / hugsir um / annist ______________? 

[Fylgdu staðhæfingunni eftir með spurningum um öll starfs-, náms- og ummönnunarhlutverk 

sem viðkomandi gegnir] 

• Hvað varð til þess að þú fórst í þessa vinnu / valdir þessa vinnu eða nám/tókst að þér 

umönnun _______________? 

• Hvað felur starfið/námið/umönnunin í sér? 

[eða] 

Hvaða skyldur fylgja starfinu / náminu / hlutverkinu og hvað þarftu að gera? 

Hvernig gengur þér að sinna þessum skyldum og vinna þessi verk? 

Hvernig finnst þér að vinna (gera) þau? 

• Hvað færðu helst út úr vinnunni /náminu / umönnuninni? 

[eða] 

Hver er meginástæða þess að þú gegnir þessu starfi / ert í þessu námi / 

annast_______________? 

• Hvers konar starfsmaður / námsmaður / foreldri (eða annað) myndir þú segja að þú 

værir? 

Getur þú nefnt mér dæmi um það? 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju nýlegu atviki sem sýnir hvers konar starfsmaður / nemandi / foreldri / 

maki / sonur / dóttir þú ert. 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju sem þú gerðir nýlega í vinnunni / skólanum / með börnum / maka / 

foreldrum þínum og ert stolt(ur) af  

[Ef viðkomandi er ekki sem stendur nemandi eða starfsmaður] 

• Hefur þú einhvern tíma unnið? 

[ef já] Hvernig bar það til að þú fórst í / fékkst / valdir þess konar starf / nám? 

  [og / eða] 

  Hvers konar starfsmaður varstu? 

  Hve mikinn tíma og orku tók vinnan? 

  Var það þér erfitt? 
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  Hvað var það helsta sem vinnan gaf þér? 

  Af hverju hættir þú? 

  Hvaða áhrif höfðu veikindi þín / slysið / fötlun þín á vinnuna? 

[ef nei] Hvað heldur þú að hafi komið í veg fyrir að þú ynnir? 

• Hvað með fyrri námsreynslu þína? 

Hvers konar nemandi myndir þú segja að þú hafir verið? 

Hversu mikinn tíma og orku tók námið? 

Var skólinn þér erfiður? 

Hvað var það sem námið gaf þér helst? 

Hvaða námi laukstu? 

Hvaða áhrif höfðu veikindi þín / slysið / fötlun þín á námið? 

 

Vinur, sjálfboðaliði, þátttakandi í tómstundastarfi og skyld hlutverk 

• Til viðbótar við vinnu /nám / skyldustörfin, er þá eitthvað annað sem þú eyðir miklum 

tíma og orku í og sem skiptir þig miklu máli? 

[eða] 

Er eitthvað sérstakt sem þú eyðir miklum tíma í? 

[eða] 

• Mér virðist að hlutverk þitt sem ______ (vísa til hóps eða staðar) sé að ____________ 

(hér er átt við sértæk félagsleg hlutverk sem geta verið t.d. leiðtogi, hjálparhella, sá sem 

hvetur og gleður) 

 

Heimilismaður / húsmóðir / heimilisfaðir (þátttakandi á heimili) 

(aðeins ef viðkomandi er ekki í námi eða starfi eins og er) 

• Býrðu í eigin íbúð / leiguíbúð / einbýlishúsi / á sambýli / elliheimili / við aðrar aðstæður? 

Með hverjum býrðu? 

Hvaða skyldur hefur þú í heimilishaldinu / varðandi að halda heimilinu / íbúðinni / herberginu í 

lagi? 

[eða] 

Hvernig skiptið þið með ykkur ábyrgð og verkum á heimilinu? 

 

Þátttakandi í skipulögðu félagsstarfi eða safnaðarstarfi 

• Ertu virkur í einhvers konar félagsstarfi eða safnaðarstarfi? 

Viltu segja mér af því? 

Hvað gerir þú þar? 

Hvað kom til að þú byrjaðir í þessum félagsskap? 

• Hvers vegna tekur þú þátt í þessu? 

Er það þér eingöngu til skemmtunar eða liggja einhverjar alvarlegri ástæður að baki? 
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Daglegar venjur 

Í þessum kafla eru spurningar um hvernig viðkomandi skipuleggur og nýtir tíma sinn, ánægju hans / hennar 
með daglegar venjur og þau viðfangsefni sem hann / hún eyðir tíma í. 

 

 

• Lýstu fyrir mér venjulegum virkum degi. 

Getur þú sagt mér frá einhverju atviki sem átti sér stað nýlega og er dæmigert fyrir hvernig 

venjur þínar eru í raun? 

• Er helgin eitthvað frábrugðin? 

[ef já] Lýstu því fyrir mér. 

• Ertu ánægð(ur) með þessar venjur þínar? 

[ef já] Hvað ertu ánægð(ur) með? 

[ef nei] Hvað ertu óánægð(ur) með? 

• Ef  þú ættir mjög góðan eða mjög slæman dag, hvernig liti hann þá út? 

• Hvað skiptir mestu máli í sambandi við venjur þínar? 

Eru venjur þínar þannig að þær gefi þér svigrúm til að gera það sem skiptir þig mestu máli? 

[ef nei] Hvað er það sem skiptir þig verulegu máli, en þú kemur ekki í verk / getur ekki 

gert? 

• Hafa daglegar venjur þínar einhvern tíma verið öðruvísi? 

[Eða með tilvísun til einhvers ákveðins tímabils] 

Að hvaða leyti voru venjur þínar öðruvísi þegar ____________? 

Hver er munurinn á venjum þínum fyrr og nú? 

Hvort hentaði þér betur? 

Var einhver tómstundaiðja eða sérstök verkefni sem tilheyrðu vanamynstri þínu áður fyrr? 

• Hverju viltu síst breyta hvað venjur þínar varðar? 

• Hverju vildir þú helst breyta í sambandi við venjur þínar? 

• Er einhver sérstök tómstundaiðja eða verkefni sem tilheyra vanamynstri þínu núna? 

Segðu mér frá ___________________ 

  Hversu oft sinnir þú þessu? 

  Hvernig kom það til að þú byrjaðir á þessu? 

  Hvað finnst þér gott við þetta? 

  Hve lengi hefur þetta verið hluti af þínu vanamynstri? 

• Tekur þú þátt í einhverri tómstundaiðja eða verkefnum núna sem einnig tilheyrðu 

vanamynstri þínu áður fyrr? 
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Vettvangur iðju (umhverfi) 
Í þessum kafla eru spurningar um umhverfi viðkomandi, þar á meðal fólk, og áhrif þess á iðju.  

 

Heimili 

• Segðu mér frá heimili þínu / staðnum þar sem þú býrð. 

[eða] 

Mér skilst að þú eigir heima / búir __________. 

[eða] 

Farðu með mig í kynnisferð um / segðu mér frá heimili þínu / íbúðinni / herberginu þínu.  

Hvernig er það? 

Er heimilið / íbúðin / herbergið þægilegt? 

Hefur þú nægilegt næði / getur þú verið út af fyrir þig? 

Getur þú farið ferða þinna um á heimilið / íbúðina / herbergið? 

Hentar það vel hvað þetta varðar?  

Hefur þú þarna það sem þú þarfnast til að geta gert það sem þig langar til? 

Leiðist þér einhvern tíma þarna? 

Ertu ánægð(ur) með þitt nánasta umhverfi?  

Er það hvetjandi fyrir þig? 

[Eftirfarandi spurningar skarast við spurningar um heimilishald í kaflanum um hlutverk og óþarfi að 

endurtaka þær ef farið er yfir þann kafla fyrst] 

• Hvað þarftu að gera til að halda heimili þínu / íbúðinni / herberginu í lagi / góðu standi? 

Hefur þú ánægju af því? 

Getur þú gert það eins og þér líkar? 

• Með hverjum býrðu? 

[eða] 

Hvaða fólk skiptir mestu máli í þínu lífi? 

[eða] 

Mér skilst að þú búir með__________. 

Hvernig semur ykkur? 

Hvað gerið þið saman? 

• Hvernig mundir þú lýsa ástandinu þar sem þú býrð? 

[t.d.] 

Hvað lýsir heimilislífinu best; t.d. ástríki, rifrildi, spenna, rólegheit, skipulagsleysi, 

annríki, leiðindi? 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju sem gerðist nýlega og sem lýsir vel ástandinu heima hjá þér. 
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• Er einhver á heimilinu / í fjölskyldunni sem veldur þér streitu eða gerir þér lífið leitt? 

• Ef þú þarfnast hjálpar, getur þú þá búist við aðstoð frá fjölskyldu þinni / maka þínum / 

herbergisfélaga þínum o.s.frv. 

Getur þú gefið mér dæmi? 

• Ef þú værir langt niðri eða í uppnámi gætir þú þá búist við stuðningi frá fjölskyldu þinni 

/ maka þínum / herbergisfélaga þínum o.s.frv. 

Getur þú gefið mér dæmi? 

 

Vinnustaður / skóli 

• Segðu mér frá staðnum þar sem þú vinnur / ert í námi. 

[eða] 

• Farðu með mig í smá kynnisferð um / segðu mér frá vinnustaðnum / skólanum.       

Hvernig er hann? 

Hentar hann vel fyrir vinnuna / námið? 

Hefur þú nægilegt mikið næði? 

Getur þú auðveldlega farið ferða þinna þarna? 

Hvað gerir þú aðallega í vinnunni / skólanum? 

Hentar staðurinn / skólinn vel til þess? 

Hefur þú þarna það sem þú þarfnast til að geta gert það sem þig langar til? 

Leiðist þér einhvern tíma þarna? 

Finnur þú einhvern tíma fyrir streitu þarna? 

Ertu ánægð(ur) með starfs- / námsumhverfið? 

• Hvernig mundir þú lýsa ástandinu í vinnunni / skólanum? 

[eða] 

Hvað lýsir best ástandinu í vinnunni / skólanum best; t.d. ástríki, rifrildi, spenna, 

rólegheit, óreiða, annríki, leiðindi? 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju sem gerðist nýlega í vinnunni / skólanum og sem lýsir 

ástandinu þar. 

• Hverja hefur þú mest samskipti við í vinnunni / skólanum? 

• Hvernig semur þér við samstarfsfólkið / yfirmennina / skólafélagana / kennarana? 

• Er einhver í vinnunni / skólanum sem veldur þér streitu eða gerir þér lífið leitt? 

• Ef þú þarfnast hjálpar getur þú þá búist við aðstoð frá samstarfsfólki / yfirmönnum / 

skólafélögum / kennurum? 

Getur þú gefið mér dæmi? 

• Ef þú værir langt niðri eða í uppnámi gætir þú þá búist við stuðningi eða ráðgjöf frá 

samstarfsfólki /yfirmönnum / skólafélögum / kennurum? 

Getur þú gefið mér dæmi? 
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Tómstundir 

• Hvað gerir þú helst þér til afþreyingar og slökunar? 

Hvert ferðu til þess? 

Er það góður staður að vera á? 

Ertu ánægð(ur) með aðstöðuna / andrúmsloftið þar? 

Hentar þetta þér vel?   

Finnst þér þú virkilega hafa þá aðstöðu sem þú vilt til njóta lífsins eða slaka á? 

• Með hverjum lyftir þú þér helst upp eða slakar á? 

Hvernig semur þér við þá / þær / þau? 

• Segðu mér frá einhverju sem gerðist nýlega og sem lýsir andrúmsloftinu þar sem þú 

lyftir þér upp eða slakar á? 

 

 

 

Val athafna / iðju 

Í þessum kafla eru spurningar til að skoða hvernig viðkomandi velur og ákveður hvað hann / hún gerir og 
hvaða gildi, áhugahvöt og áhrifamáttur liggja þar að baki. 

 
• Hvernig kom það til að þú fékkst þessa vinnu / ákvaðst að starfa við / læra þetta / varðst 

ábyrgur fyrir umönnun foreldra þinna / annarra? 

• Ertu að gera það sem þú álítur að skipti verulega miklu máli? 

[ef já] Nefndu mér eitthvað sem skiptir þig mjög miklu máli. 

[ef nei] Getur þú sagt mér frá einhverju sem skiptir þig miklu máli, en þú nærð ekki 

að gera og hvers vegna? 

[eða] 

 Hvað getur þú ekki gert? 

 Getur þú gefið mér dæmi? 

Getur þú gefið mér eitthvert nýlegt dæmi þar sem þér tókst ekki að gera það sem 

skipti þig verulegu máli? 

• Hefur þú haft færi á að velja það sem skiptir þig máli í lífinu? 

• Er eitthvað sem hvað eftir annað kemur í veg fyrir að þú gerir það sem þú vilt helst? 

• Finnst þér þú hafa nægan tíma til að gera það sem þú nýtur mest? 

[ef já] Áttu frjálsan tíma? 

  Hvernig er líklegast að þú eyðir honum? 

  Hvað gerir þú þér til gamans? 

Getur þú sagt mér hvenær og við hvað þú skemmtir þér virkilega vel síðast? 

[ef nei] Af hverju heldur þú að þú hafir ekki þennan tíma? 

Getur þú gefið mér dæmi um aðstæður þar sem þér fannst þú ekki hafa nægilegan 

tíma til að gera það sem þig langaði til? 

[ef ekki fær um að svara].  Af hverju heldur þú að þér takist ekki lengur að skemmta þér? 
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• Setur þú þér stundum markmið / skipuleggur þú einhvern tíma framtíðina? 

[ef já] Tekst þér að fylgja þeim eftir? 

[ef já] Getur þú gefið mér dæmi þar sem þú settir markmið og þér tókst að 

framfylgja því? 

[ef nei] Getur þú gefið mér dæmi þar sem þú settir markmið en þér tókst ekki að 

framfylgja því? 

[ef nei] Hefur ekki einhvern tíma verið eitthvað sem þú hlakkaðir verulega til eða 

langaðir virkilega til gera? 

  [eða] 

Hvernig ákveður þú þá hvað þú tekur þér fyrir hendur? 

• Þegar þú mætir einhverjum hindrunum eða erfiðleikum, hvernig bregst þú þá á við? 

Getur þú gefið mér dæmi? 

• Hvað ögrar þér mest núna? 

[eða tilvísun til aðstæðna sem vitað er um, t. d. áfalls] 

• Hvernig heldur þú að þú munir aðlagast / takast á við ___________? 

Getur þú gefið mér dæmi um eitthvað sem þú ert búin(n) að ákveða og sem styður þetta? 

 

Afdrifaríkir atburðir 
Í þessum kafla eru spurningar um stefnubreytingar, góða og slæma tíma, velgengni og mistök. 

 

• Hvaða atburðir eða reynsla hefur mótað eða breytt lífi þínu mest? 

[eða, ef breyting er augljós / þekkt] 

 Hvenær tók líf þitt verulegum breytingum? 

   [eða, ef vitað er um ákveðinn atburð] 

 Hvernig er líf þitt öðruvísi eftir að _____________? 

   [Spyrjið um hvern atburð fyrir sig] 

• Segðu mér frá ____________________ 

Hvað gerðist? 

Hvaða breytingar hafði það í för með sér? 

• Ef þú rennir yfir líf þitt í huganum, hvenær vegnaði þér best? 

Segðu mér frá þessu tímabili. 
Hvað var svona gott við það? 

  [eða] 

Hvers vegna? Hvað var það við aðstæður þínar eða atferli sem gerðu þennan tíma svona 

góðan? 

• Hver finnst þér að hafi verið mesta gæfan í þínu lífi? 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju sem átti sér stað í skólanum eða vinnunni (eða innan annarra 

mikilvægra hlutverka) þar sem þér fannst þér ganga einstaklega vel. 



OPHI-IS 

Þýtt með leyfi höfunda af Kristjönu Fenger, Guðrúnu Pálmadóttur og Sigríði Jónsdóttur, 1998. Lagfært í september 2006. 
Heimild: Kielhofner, G., Mallison, T., Crawford, C., Nowak, M., Tigby, M., Henry, A., & Walens, D. (2004). A User’s Manual for the 
Occupational Performance History Interview (útgáfa 2,1) OPHI-II. Chigago: The Model of Human Occupation Clearinghouse, 
University of Illinois at Chicago. 

58 

• Hvað finnst þér að hafi verið versti tíminn í lífi þínu? 

Segðu mér frá þessu tímabili. 

Hvað gerði það svona slæmt? 

  [eða] 

Hvers vegna?  Hvað var það við aðstæður þínar eða atferli sem gerðu þennan tíma svona 

slæman? 

• Hver finnst þér að hafi verið mesta ógæfa eða mistök þín í lífinu? 

[eða] 

Segðu mér frá einhverju sem átti sér stað í skólanum eða vinnunni (eða innan annarra 

mikilvægra hlutverka) þar sem þér fannst þér ganga einstaklega illa. 

• Ef þú hefðir framtíðina algjörlega á þínu valdi, hvað værir þú þá að fást við? 

Hvað heldur þú að þú munir fást við í framtíðinni? 

  [eða] 

Hvað sérðu sjálfan þig vera að fást við í framtíðinni? 

Er þetta það sem þú vilt helst
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