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Ágrip 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvernig greining og meðferð við brjóstakrabbameini 

hefur áhrif á upplifun kvenna af eigin líkama, andlegri líðan þeirra og kynheilbrigði. Svarað 

var eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hvernig hefur greining og meðferð við 

brjóstakrabbameini áhrif á upplifun kvenna af eigin líkama, andlegri líðan og kynheilbrigði? 

Hverskonar þjónustu og stuðning fá konur við greiningu og meðferð við brjóstakrabbameini 

og hvaða bjargráð nota þær? Eigindleg rannsóknaraðferð var notuð og gögnum aflað með 

viðtölum við sjö konur sem gengið höfðu í gegnum meðferð vegna brjóstakrabbameins. 

Stuðst var við opinn óstaðlaðan viðtalsramma. Viðtölin voru hljóðrituð, síðan afrituð og 

gögnin kóðuð og greind. Niðurstöður mynduðu fimm meginþemu: Heilbrigðisþjónustu, 

líkamlegar afleiðingar og upplifun, samlíf, bjargráð og stuðningur. Konurnar fundu fyrir 

breytingum á upplifun af eigin líkama sem endurspeglaðist í breyttri kvenímynd. Andleg 

líðan þeirra breyttist og reynslan skildi eftir sig ör á sálinni. Konurnar upplifðu breytingar á 

kynheilbrigði í kjölfar meðferðar sem þær voru enn að takast á við. Ótímabær tíðahvörf gerðu  

vart við sig og áhyggjur af ófrjósemi í kjölfar þeirra. Stuðningur heilbrigðisstarfsfólks og 

ástvina var mikilvægur allt frá greiningu til dagsins í dag, þó það væri misjafnt hversu mikinn 

stuðning konurnar þörfnuðust. Hin ýmsu bjargráð voru notuð til að komast í gegnum 

veikindin og má þar nefna útivist, hannyrðir og lögðu almennt rækt við líkama og sál. Áhrif 

brjóstakrabbameins getur haft mikil áhrif á lífsgæði kvenna. 

Lykilhugtök: Brjóstakrabbamein, líkamsímynd, kynheilbrigði, andleg líðan, upplifun af eigin 

líkama. 
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Abstract  

The objective of this study was to explore how diagnosis and treatment for breast cancer 

affects women‘s body awareness, their mental condition and sexual health. The following 

research questions were posed: How does diagnosis and treatment for breast cancer affect 

women‘s body awareness, mental condition and sexual health? What kind of service and 

support do women receive when diagnosed and treated for breast cancer and how do they 

cope? The research was qualitative and the data was collected through open interviews with 

seven women who had been treated for breast cancer. The interviews were recorded, then 

transcribed and the data coded and analyzed. The findings formed five main themes: Health 

services, physical consequences and experience, intimate relationship, coping and support. 

The women reported chances in their body awareness, which reflected in changes of their 

body image regarding femininity. Their mental condition changed, but the long term 

consequences varied. The women experienced changes in their sexual health, after therapy, 

which they were still dealing with. When treatment induced menopause emerged, it was 

followed by worries about infertility. Support from the staff of the health services and loved 

ones was important from the day of diagnosis until today, but the women’s need of support 

differed to a certain degree. The women coped with the illness in various ways, such as by 

practicing outdoors activities, handcrafts and generally improved body and spirit. The 

consequences of breast cancer can last for a long time and affect the women’s quality of life 

significantly.  

Key terms: Breast cancer, body image, sexual health, mental condition, body 

awareness.  
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Þakkarorð 

Við viljum byrja á því að þakka viðmælendum okkar fyrir þátttöku í rannsókninni því 

án þeirra hefði hún ekki orðið að veruleika. Endurhæfingar- og stuðningsmiðstöðin Ljósið 

fær sérstakar þakkir fyrir að veita aðstoð við leit að viðmælendum. Við þökkum Jóni Ólafi 

Sigfússyni fyrir prófarkalestur og Önnu Berglindi Pálmadóttur fyrir enska þýðingu á ágripinu.  

Fjölskyldur okkar allra fá þakkir fyrir stuðning og þolinmæði meðan á námi okkar 

stóð og einnig viljum við þakka hver annarri fyrir frábært samstarf við gerð þessa verkefnis. 

 Síðast en ekki síst þökkum við leiðbeinanda okkar Guðrúnu Pálmadóttur fyrir sérlega 

gott viðmót og frábæra leiðsögn og einnig viljum við þakka Sigríði Síu Jónsdóttur fyrir góða 

ráðgjöf. 

  



Háskólinn á Akureyri  Ör á líkama og sál   2 
 

1. Kafli 

Inngangur 

Verkefnið  fjallar um fjölþætt áhrif brjóstakrabbameins á líf kvenna. 

Brjóstakrabbamein hefur undanfarin ár hlotið mikla athygli vísindamanna og miklum 

fjármunum verið varið í rannsóknir á því (Sigurður Böðvarsson, e.d). Hins vegar hefur ekki 

öllum hliðum sjúkdómsins og fylgikvillum hans verið gert jafn hátt undir höfði og má þar 

nefna upplifun kvenna af eigin líkama og kynheilbrigði (National Cancer Institute [NCI], 

e.d.). Á Íslandi hefur verið umræða um að kynlíf/kynheilbrigði verði sjálfsagður þáttur í 

meðferð krabbameinssjúkra og má þar nefna að árið 2011 hófst verkefnið kynlíf og 

krabbamein sem er ætlað að veita  krabbameinsgreindum einstaklingum og aðstandendum 

þeirra ókeypis kynlífsráðgjöf (Kynlíf og krabbamein, 2011). Samkvæmt Krabbameinsskránni 

kemur fram að 85% kvenna, sem greinast með brjóstakrabbamein á Íslandi, eru á lífi fimm 

árum eftir greiningu. Það er því mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir 

langvarandi fylgikvillum meinsins, við hverju konurnar megi búast og hvernig sé hægt að 

bregðast við (NCI, e.d.).  

Í þessum kafla skýrslunnar verður fjallað um bakgrunn rannsóknarefnisins, tilgang 

rannsóknarinnar og rannsóknaraðferðum hennar gerð skil. Farið verður í uppbyggingu 

rannsóknarskýrslunnar, meginhugtökum lýst og farið yfir gildi rannsóknarinnar fyrir 

þverfagleg störf heilbrigðisstarfsfólks. 
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Bakgrunnur viðfangsefnis og hugmyndafræðilegur rammi 

Brjóstakrabbamein er algengasta dánarorsök kvenna af völdum krabbameins og er 

vaxandi heilbrigðisvandamál víðsvegar um heiminn en talið er að um 189.000 konur látist á 

hverju ári (Ferlay o.fl., 2010; Kamangar, Dores og Anderson, 2006). Nýgengi 

brjóstakrabbameins er sífellt að aukast en dánartíðni hefur staðið í stað sem má líklega rekja 

til betri þekkingar og tæknibúnaðar til þess að greina brjóstakrabbamein á byrjunarstigi 

(Ferlay o.fl., 2010; NCI, e.d.). Á árunum 2005-2009 greindust 190-200 konur árlega á Íslandi 

með brjóstakrabbamein og létust 40-50 konur ár hvert úr þessum sjúkdómi (Jón Gunnlaugur 

Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). Brjóstakrabbamein getur haft langvarandi áhrif á 

líðan kvenna og því er mikilvægt að þær fái góðan stuðning frá fjölskyldu og vinum og ekki 

síst frá þeim heilbrigðisstarfsmönnum sem að meðferð þeirra koma. Fræðsla og ráðgjöf um 

áhrif sjúkdómsins á almenna líðan er mikilvægur liður í starfi heilbrigðisstarfsmanns og hann 

getur hjálpað konum með brjóstakrabbamein að setja sér raunhæf markmið sem geta leitt til 

betri lífsgæða (Kraftur, e.d.; Vockins, 2004).  

Þegar konur greinast með brjóstakrabbamein hefur það áhrif á lífsviðhorf þeirra á einn 

eða annan hátt. Algengt er að reyna að viðhalda fyrri lífsháttum eða breyta þeim til batnaðar 

svo sem með aukinni hreyfingu, hollara mataræði og jákvæðara hugarfari. Einnig geta konur 

upplifað aukinn þroska sálarinnar og betri sjálfsmynd. Margar konur reyna eftir fremsta 

megni að láta greininguna og meðferðina við sjúkdómnum ekki stjórna lífi þeirra og 

fjölskyldunnar (Hjörleifsdóttir, Hallberg, Gunnarsdóttir og Bolmsjö, 2007). Breytingar á 

líkamsímynd getur haft margþættar afleiðingar á andlega líðan þeirra og má þar nefna depurð, 

kvíða og reiði sem um leið getur haft áhrif á daglegt líf kvenna (NCI, e.d.). Áhrif 

brjóstakrabbameins á kynheilbrigði kvenna er vanmetinn fylgikvilli því meirihluti kvenna 

sem farið hefur í meðferð vegna brjóstakrabbameins á í langtíma kynlífstengdum vanda auk 

þess sem meðferðin getur leitt til ófrjósemi (Garrusi og Faezee, 2008; NCI, e.d.). Áhrif 
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brjóstakrabbameins á kynheilbrigði kvenna hefur lítið verið rannsökuð hér á landi sem og 

erlendis en þó er vakning á þessu mikilvæga málefni og áhugi rannsakenda að aukast. 

Verkefnið tekur mið af þarfapýramída Maslow og eru kenningar hans notaðar til að 

útskýra hvernig greining og meðferð við brjóstakrabbameini hefur áhrif á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlegri líðan þeirra og kynheilbrigði. Kenningarnar byggjast á grunnþörfum 

mannsins og setti hann þær upp í þarfapýramída í fimm þrepum eftir mikilvægi þeirra. Þessar 

þarfir eru meðfæddar og sú fyrsta kemur fram strax við fæðingu. Maslow segir að þó 

grunnþarfir mannsins séu að mörgu leyti þær sömu þá séu margir þættir sem hafa áhrif á þær 

svo sem þjóðerni, menning, kynþáttur, kynferði, trú o.fl. (Benson og Dundis, 2003; Potter og 

Perry, 2009). Einnig er stuðst við kenninguna Model of human occupation (MOHO) með 

hugtakið ,,the lived body” að leiðarljósi, sem lýsir því m.a. hvernig einstaklingar upplifa sig 

og líkama sinn og hvernig einstaklingurinn kynnist heiminum í gegnum líkama sinn 

(Kielhofner, 2008). Konur sem þurfa að fara í brjóstnám geta fundið fyrir miklum breytingum 

á eigin líkama og hvernig þær upplifa sig sjálfar í kjölfar aðgerðar.  

Tilgangur og lýsing á rannsókninni 

Tilgangur rannsóknarinnar er að rannsaka hvernig greining og meðferð við 

brjóstakrabbameini hefur áhrif á upplifun kvenna af eigin líkama, andlegri líðan þeirra og 

kynheilbrigði. Greint verður frá mikilvægi stuðnings í víðu ljósi s.s. út frá heilbrigðiskerfi, 

fjölskyldu, vinum og sérstaklega maka. Einnig verður rannsakað hvers konar þjónustu þessar 

konur fá við greiningu krabbameinsins, meðan á meðferð stendur og hvort þar sé eitthvað 

ábótavant.  
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Að lokum verður bjargráðum lauslega gerð skil. Lagt var upp með tvær 

rannsóknarspurningar: 

Hvernig hefur greining og meðferð við brjóstakrabbameini áhrif á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlegri líðan og kynheilbrigði? 

Hverskonar þjónustu og stuðning fá konur við greiningu og meðferð 

brjóstakrabbameins og hvaða bjargráð nota þær? 

Til þess að svara rannsóknarspurningunum voru tekin viðtöl við konur sem lokið 

höfðu meðferð vegna brjóstakrabbameins. Tekin voru eigindleg einstaklingsviðtöl þar sem 

lagt var af stað með almennar spurningar um daglegt líf kvennanna, fyrir og eftir 

sjúkdómsgreiningu og síðar var spurningum beint út í líkamlegar og andlegar breytingar í 

kjölfar sjúkdómsins og meðferðarinnar. Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru með það að 

markmiði að auka skilning rannsakenda og þjóðfélagsins á ákveðnum fyrirbrigðum undir 

ákveðnum aðstæðum (Kamangar o.fl., 2006). 

Skilgreining meginhugtaka 

Brjóstakrabbamein: Illkynja æxlisvöxtur í brjósti og/eða í holhandarhala brjósts (World 

Health Organization, 1992) sem hefst oftast í frumum í mjólkurgöngum eða í mjólkurkirtlum 

brjóstsins. Helstu einkenni brjóstakrabbameins eru hnútur í brjósti, verkir, útferð um 

geirvörtu og breytingar á húð eða geirvörtu (National Comprehensive Cancer Network 

[NCCN], 2011). 

Kynheilbrigði: Hugtakið kynheilbrigði er tvíþætt, annars vegar vísar það til 

kynlífsheilbrigðis og hins vegar frjósemisheilbrigðis (Sóley S. Bender, 2001). Sóley B. 

Bender þýddi hugtakið sem ,,samþættingu líkamlegra, tilfinningalegra, vitsmunalegra og 

félagslegra þátta kynverunnar á þann hátt að vera gefandi og styrkjandi fyrir einstaklinginn, 

samskipti hans og ást“ (Sigurlaug Hauksdóttir, 2006). 
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Líkamsímynd: Mat einstaklings af líkama sínum og hvað hann telur að öðrum finnist um 

líkama hans (NCI, e.d.).  

Stuðningur: Getur verið tilfinningalegs eða félagslegs eðlis veittur af aðstandendum, vinum, 

fagfólki eða öðrum. Dæmi um stuðning er hópur fólks sem hefur gengið í gegnum svipaða 

reynslu og hjálpar hvert öðru að takast á við greiningu, meðferðina við sjúkdómnum og lífið 

eftir lok meðferðar. Einnig að styðja við einstaklinga með nærveru sinni, rétta þeim 

hjálparhönd eða veita fjárhagslega aðstoð (skilgreining rannsakenda).  

Bjargráð: Aðferð sem einstaklingur notar til að takast á við streituvaldandi aðstæður. Þetta 

getur  hjálpað einstaklingi að grípa til aðgerða og vera sveigjanlegur og ákveðinn í að leysa 

vandamál (NCI, e.d.). 

Gildi og takmarkanir rannsóknar 

Þegar umræða um áhrif brjóstakrabbameins á kynheilbrigði kvenna opnaðist á milli 

rannsakenda þá fundu þeir þörf fyrir að sameina þekkingu sína og vinna að þessari 

áhugaverða rannsóknarverkefni með þá ósk að leiðarljósi að fræðsla og þekking myndi skila 

sér til kvenna með brjóstakrabbamein, aðstandenda þeirra og síðast en ekki síst til 

heilbrigðisstarfsmanna. Erlendar rannsóknir benda til þess að konur með brjóstakrabbamein 

fái ekki nægilega fræðslu um afleiðingar meðferða á kynheilbrigði (NCI, e.d.). Vona því 

rannsakendur að ávinningur rannsóknarinnar verði aukin þekking heilbrigðisstarfsfólks og 

annarra á fjölbreyttum áhrifum greiningar og meðferðar við brjóstakrabbameini á líf kvenna 

og þá sérstaklega þegar kemur að kynheilbrigði. Það er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk 

samþætti þekkingu sína og krafta með það að leiðarljósi að bæta þjónustu við einstaklinga 

með krabbamein og aðstandendur þeirra meðan á meðferð stendur og jafnvel í einhver ár eftir 

lok meðferðar. 
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Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru meðal annars reynsluleysi rannsakenda sem 

eru að gera sína fyrstu rannsókn. Einnig var úrtakið lítið þannig að það er ekki hægt að alhæfa 

út frá viðtölunum, hins vegar gefa þau ákveðnar vísbendingar um áhrif brjóstakrabbameins á 

líðan, líkamsímynd og kynheilbrigði kvenna.  

Uppbygging skýrslunnar 

Inngangur þessi er fyrsti kafli skýrslunnar en að honum loknum tekur við fræðileg 

umfjöllun rannsóknarefnis sem byggist á heimildaleit. Aðferðafræði rannsóknarinnar er kynnt 

í þriðja kafla og hún rökstudd en þar er um eigindlega nálgun að ræða. Í fjórða kafla er greint 

frá niðurstöðum rannsóknarinnar og viðtölin greind í fimm meginþemu og tíu undirþemu. 

Umræður eru í fimmta kafla þar sem niðurstöður eru túlkaðar og bornar saman við fræðilegar 

heimildir. Í lok kaflans munu rannsakendur svara þeim rannsóknarspurningum sem settar 

voru fram. Einnig er greint frá takmörkunum, notagildi rannsóknarinnar og hagnýtu gildi 

hennar fyrir þverfagleg störf heilbrigðisstarfsfólks. Í þeim kafla koma einnig fram hugmyndir 

rannsakenda um hugsanlegar framtíðarrannsóknir tengdar áhrifum brjóstakrabbameins á líf 

kvenna. 
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2. kafli 

Fræðilegur bakgrunnur 

Í þessum kafla verður fjallað um brjóstakrabbamein og hvaða breytingar verða á lífi 

kvenna sem greinast með þennan sjúkdóm. Í upphafi kaflans verður gert grein fyrir meingerð 

brjóstakrabbameins, greiningu og meðferð. Farið verður inn á breytingar á upplifun 

kvennanna af eigin líkama, andlegri líðan þeirra og kynheilbrigði. Því næst verður farið í 

fræðslu og stuðning heilbrigðiskerfisins.  

Við vinnslu kaflans var stuðst við eftirfarandi leitarorð Aðlögun (adaptation, 

adjustment), aðlögunarhæfni (rehabilitation), bjargráð (coping), brjóstakrabbamein (breast 

cancer; cancer), félagsfræðilegt samhengi (social context), hjúkrun (nursing), iðjuþjálfun 

(occupational therapy), krabbameinslækningar (oncology), kynhegðun (sexuality), 

kynheilbrigði (sexual health), kynlíf (sex, sexlife), kynlífsvandi (sexual dysfunction, sexual 

problems), kynvirkni (sexual functioning), líkamsímynd (body image), meðferð (therapy, 

treatment), ráðgjöf (counseling), sálfélagsleg vandamál (psychosocial issues), stuðningur 

(social support, family support) og tilfinningar (feelings, emotions).  

Brjóstakrabbamein  

Brjóstakrabbamein er algengasta tegund krabbameins á meðal kvenna og talið er að 

um 89,9 af hverjum 100.000 konum greinist með krabbamein ár hvert í Evrópu með 

dánartíðni 6-19 af hverjum 100.000. Brjóstakrabbamein er algengasta dánarorsök kvenna af 

völdum krabbameins og er áætlað að um 189.000 konur látist árlega víðsvegar um heiminn. 

Nýgengni brjóstakrabbameins er sífellt að aukast en dánartíðni hefur staðið í stað sem má 

líklega rekja til betri þekkingar og tæknibúnaðar til þess að greina brjóstakrabbamein á 

byrjunarstigi (Ferlay o.fl., 2010; NCCN, 2011). Á árunum 2005-2009 greindust 190-200 
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konur árlega á Íslandi með brjóstakrabbamein og dánartíðnin var 40-50 konur ár hvert (Jón 

Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). 

Krabbamein byrjar oft með afbrigðilegri frumu- og vefjabyggingu þ.e. aukinni 

frumustærð, breytilegum kjarna og/eða óreglulegri röðun frumna í vef. Krabbameinsfrumur 

einkennast af hraðri og stjórnlausri frumuskiptingu og ólíkt heilbrigðum frumum sem halda 

sig á ákveðnum svæðum, geta krabbameinsfrumur dreift sér um líkamann og kallast þá 

meinvörp. Þegar krabbamein úr brjósti dreifir sér byrjar það yfirleitt í eitlum í nærliggjandi 

holhönd. Stigun krabbameina fer eftir stærð æxlisins, hvort frumubreytingar finnist í 

nálægum eitlum og hvort meinvörp séu til staðar. Krabbamein í brjóstum hefst oftast í 

frumum í mjólkurgöngum brjóstsins eða í mjólkurkirtlum sem er sjaldgæfara. Helsta 

einkennið er hnútur í brjósti og sjaldgæfari einkenni eru verkir, útferð um geirvörtu og 

breytingar á húð eða geirvörtu en í mörgum tilfella verða konur ekki varar við nein einkenni. 

Það er ekki vitað hvað veldur brjóstakrabbameini en það eru ákveðnir áhættuþættir þekktir. 

Það eitt að vera kona eykur líkurnar á brjóstakrabbameini, hættan eykst eftir aldri (sérstaklega 

þegar tíðahvörf hefjast), ef tíðablæðingar hófust mjög snemma, einhver nátengdur ættingi 

hafði fengið brjóstakrabbamein, barneignir hófust seint eða konan hefur aldrei orðið 

barnshafandi (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008; NCCN, 2011). 

Konur sem bera arfgeng gen er kallasta BRCA1 og BRCA2 eru í afgerandi meiri hættu á að 

fá brjóstakrabbamein. Oft er mælt með því að þessar konur gangist undir brottnám á 

brjósti/brjóstum til þess að draga úr líkum á krabbameini (Kenen, Ardern-Jones og Eeles 

2006; NCI, e.d.). 

Meðferð 

Það eru til nokkrar gerðir af brjóstakrabbameini og eru þær aðgreindar eftir gerð 

frumna. Undanfarin ár hefur brjóstakrabbamein fengið athygli fjölmargra vísindamanna og 

hefur miklu fjármagni verið varið í rannsóknir á brjóstakrabbameini. Af því leiðir að það eru 
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til margar gerðir meðferða sem eru taldar hentugar fyrir brjóstakrabbamein eftir því hvaða 

meingerð það er. Má þar nefna skurð-, geisla-, lyfja-, hormóna- og ónæmismeðferðir og þeim 

er beitt ýmist einum og sér eða saman (Sigurður Böðvarsson, e.d; NCI, e.d.).  

Skurðaðgerð er yfirleitt upphafsmeðferð gegn brjóstakrabbameini og þá ýmist 

brjóstnám eða fleygskurður (fleygur skorinn úr brjósti). Lokaákvörðun er í höndum 

kvennanna um hvort þær fara í fleygskurð eða brottnám á brjósti en meingerðin skiptir þar 

miklu máli. Sé krabbameinið stakt æxli á byrjunarstigi, minna en fjórir cm í þvermál og engar 

krabbameinsfrumur í aðlægum vef, þá er fleygskurður ásamt strangri geislameðferð í fimm til 

sjö vikur talinn jafn öruggur kostur og brjóstnám. Allar skurðaðgerðir hafa ákveðna hættu í 

för með sér og má þar nefna blæðinga- og sýkingahættu. Fleygskurður er mun minna inngrip 

heldur en brjóstnám og því minni hætta á fylgikvillum (Breastcancer.org, 2012). Konur sem 

fara í fleygskurð eru yfirleitt fljótari að jafna sig heldur en konur sem fara í brjóstnám. Hins 

vegar ef krabbameinið tekur sig upp aftur þá þurfa konurnar að fara í brjóstnám. Ef svo fer er 

ákveðin hætta við þá aðgerð því það er aldrei ákjósanlegt að skera í vef sem áður hefur verið 

geislaður. Margar konur kjósa frekar að láta taka brjóstið í heild sinni til þess að vera vissar 

um að krabbameinið sé allt fjarlægt og þær geta upplifað ákveðinn létti þegar brjóstið er farið. 

Brjóstnám er mun stærri aðgerð en fleygskurður og getur haft fleiri fylgikvilla í för með sér. 

Má þar nefna að yfirgnæfandi hluti kvenna sem fara í brjóstnám eiga í langtíma kynlífsvanda 

(Breastcancer.org, 2012; NCI, e.d.). Hvort heldur sem konur fara í brjóstnám eða fleygskurð 

þá skoðar meinafræðingur frumurnar og metur af hvaða meingerð krabbameinið er og 

áframhaldandi meðferð er ákveðin út frá því. Oft eru fjarlægðir nokkrir eða allir eitlar í 

aðlægri holhönd og þeir sendir í greiningu til meinafræðings. Eitlar í holhönd eru partur af 

sogæðakerfi líkamans. Ef þeir eru fjarlægðir þá geta komið erfiðir fylgikvillar sem geta haft 

áhrif á lífsgæði kvennanna. Þá myndast bólga í aðlægum handlegg og hendi sem lýsir sér í 
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doðatilfinningu, óþægindum og jafnvel sýkingum og kallast þá sogæðabólga 

(Breastcancer.org, 2012). 

Á eftir skurðaðgerð fylgir yfirleitt lyfjameðferð þá ýmist í töfluformi, lyfjagjöf í æð 

eða hvort tveggja. Tilgangur lyfjameðferðar er að veikja eða drepa krabbameinsfrumur sem 

kunna að hafa dreift sér um líkamann eða sem skurðaðgerð hefur ekki náð til. Hún er einnig 

notuð til að fyrirbyggja endurkomu meinsins. Lyfjameðferðin hefur áhrif á allan líkamann þar 

sem lyfin berast með blóðrásinni til vefja líkamans. Í fáum tilfellum er lyfjameðferð notuð 

áður en konurnar fara í skurðaðgerð og er þá tilgangurinn að minnka æxlið til þess að gera 

skurðaðgerðina markvissari (Breastcancer.org, 2012). Það er misjafnt hvernig konur bregðast 

við lyfjagjöf, bæði líkamlega og andlega, en mjög margar finna fyrir mikilli þreytu og 

þróttleysi í kjölfar lyfjameðferðar (Erlendsdottir og Svavarsdottir, 2008). Fleiri aukaverkanir 

á borð við sár í munni, ógleði, uppköst, niðurgang og verki víða um líkamann eru einnig 

þekktar. Það er reynt að sporna við aukaverkunum bæði fyrir og eftir meðferð með öðrum 

lyfjum s.s. ógleði-, kvíða-, og verkjastillandi (Breastcancer.org, 2012).  

Margt bendir til þess að aukaverkanir lyfjameðferðar hafi víðtækari áhrif á almenna 

líðan en áður var talið og hafi mikil áhrif á lífsgæði kvenna. Lyfjameðferð getur leitt til 

breytinga á hormónastarfsemi líkamans og þar með til ótímabærra tíðahvarfa, þurrks í 

leggöngum og sársauka við kynlíf (NCI, e.d.).  

Geislameðferð er mjög markviss meðferð sem drepur krabbameinsfrumur á 

afmörkuðu svæði sem skurðaðgerð hefur ekki náð til og getur dregið verulega úr líkum á 

endurkomu krabbameinsins. Með því að afmarka svæðið sem á að geisla má koma í veg fyrir 

skaða á heilbrigðum frumum (Blankenbecler, 2010). Aukaverkanir eru frekar sjaldgæfar en 

þær sem einna helst koma fram er skaði á húð sem lýsir sér sem brunatilfinning, roði, kláði, 

sviði og jafnvel blæðing og sár. Yfirleitt er geislameðferð ekki erfið fyrir einstaklinginn en 

hafa verður í huga að oft er geislameðferð notuð þegar konur eru þegar búnir með aðra 
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meðferð og eru því þreyttar á sál og líkama (NCI, e.d.). Sjaldgæfari aukaverkanir geta verið 

verkur í handarkrika, brjóstverkur, örmögnun og einkenni frá hjarta og lungum 

(Breastcancer.org, e.d). Geislameðferð getur haft langtímaáhrif á kynheilbrigði kvenna og má 

þar nefna að margar konur eiga erfitt með að fá kynferðislega örvun og ná fullnægingu 

(Garrusi og Faezee, 2008). 

Þarfapýramídi Maslows 

Verkefnið tekur mið af þarfapýramída Maslows og kenningar hans eru notaðar til að 

útskýra hvernig greining og meðferð við brjóstakrabbameini hefur áhrif á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlega líðan og kynheilbrigði. Kenningar Abraham Maslows eru fyrst og 

fremst mannúðarkenningar sem byggjast á grunnþörfum mannsins. Hann setti þarfirnar upp í 

pýramída í fimm þrepum eftir mikilvægi og telur að einstaklingur komist ekki upp á næsta 

skref fyrir ofan nema fyrra þrepi sé fullnægt.  

Á neðsta þrepi koma lífeðlislegar grunnþarfir mannsins sem eru undirstaða þess að 

maðurinn (þ.e. mannkynið) lifi áfram, svo sem öndun, svefn, næring og fjölgun. Líkamlegar 

og andlegar öryggisþarfir koma á öðru þrepi og má þar nefna heilsu og fjárhagslegt öryggi. Á 

þriðja þrepi kemur þörfin fyrir félagsskap, fjölskyldu, ást, kynlíf og almennt þörfin fyrir að 

tilheyra öðrum. Á fjórða þrepi er þörfin fyrir sjálfsvirðingu, virðingu annarra og að hafa 

hlutverk í lífinu. Fimmta og efsta þrepið endurspeglar þörfina fyrir lífsfyllingu, bjargráð og 

hæfileika til þess að spila úr því sem lífið gefur.  

Þessar þarfir eru meðfæddar og sú fyrsta kemur fram strax við fæðingu. Maslow segir 

að þó grunnþarfir mannsins séu að mörgu leyti þær sömu þá séu margir þættir sem hafa áhrif 

á þær svo sem þjóðerni, menning, kynþáttur, kynferði, trú og margt fleira (Benson og Dundis, 

2003; Potter og Perry, 2009). 
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„Lived body“ 

Hvernig einstaklingar upplifa umheiminn með líkama sínum (lived body) er kenning 

sem Kielhofner (2008) greinir frá í bók sinni, Model of Human Occupation, sem fjallar um 

iðju mannsins. Hugmynd hans er kennd við mann að nafni Leder. Kielhofner vill meina að 

ekki megi aðgreina hug og líkama vegna þess að það sem við upplifum með líkamanum, 

upplifum við einnig með huga okkar. Með samspili hugar og líkama lærast flóknar hreyfingar 

og samhæfingar sem framkvæmast svo ómeðvitað og má þar nefna að ganga, hjóla og synda. 

Þetta á einnig við um það hvernig hugurinn skynjar umhverfið með líkamanum s.s. hita, 

kulda, bleytu, hljóð og lykt. Þetta samspil hugar og líkama segir til um hvernig einstaklingar 

upplifa sig sjálfa í eigin líkama og hvernig þeir skynja sig í umheiminum. Einstaklingar sem 

misst hafa líkamspart eða ganga í gegnum erfið veikindi geta upplifað breytingar á 

líkamsímynd sinni og hvernig þeir upplifa heiminn með líkamanum (Kielhofner, 2008). 

Lífsgæði og líðan 

Salonen, Kellokumpu-Lehtinen, Tarkk, Koivisto og Kaunonen (2011) gerðu 

heimildasamantekt um breytingar á lífsgæðum sem verða á lífi kvenna með 

brjóstakrabbamein. Þar kemur fram að einstaklingur með brjóstakrabbamein finnur oft fyrir 

miklum kvíða, þunglyndi og streitu auk þess sem versnandi líkamsímynd og dvínandi 

félagsleg virkni getur haft áhrif á hvernig konurnar takast á við sjúkdóminn og hver lífsgæði 

þeirra verða næstu árin. Hjörleifsdóttir o.fl. (2007) gerðu eigindlega rannsókn með 25 

þátttakendum sem voru í meðferð vegna krabbameins. Þar kom meðal annars fram að vonin 

um að sigra sjúkdóminn, er mikilvægt haldreipi og hún hjálpar til við að ýta djúpum ótta til 

hliðar. Einstaklingarnir reyndu að gera reynsluna jákvæða með einbeittum baráttuvilja, lifa 

eins hefðbundnu lífi og hægt var, takmarka áhrif sjúkdómsins á fjölskylduna og finna leiðir til 

að róa hugann. 
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Aldur kvenna getur haft áhrif á það hve mikið lífsgæði breytast (Salonen o.fl., 2011). 

Þegar konur greinast með krabbamein eru áhyggjur tengdar sjúkdómnum algengar þ.e. hvaða 

afleiðingar hann muni hafa í för með sér. Konur á barneignaaldri hafa oft aðrar áherslur í 

lífinu en eldri konur og geta verið með fleiri áhyggjur svo sem vegna starfsframa, uppkomu 

heimilis, kynlífsvanda og ótímabærra tíðarhvarfa sem geta leitt til ófrjósemi. Þær eru gjarnan 

með áhyggjur af líðan fjölskyldunnar vegna sjúkdómsins og þá sérstaklega ef þær eiga börn. 

Upp getur komið kvíði fyrir að segja börnunum frá sjúkdómnum og valda þeim vanlíðan. Oft 

er tilhugsunin um að falla frá ekki það sem konurnar óttast mest heldur það að vera ekki 

lengur til staðar fyrir börnin (Hjörleifsdóttir o.fl., 2007; Kenen o.fl., 2006).  Það er algengt að 

konur, sem greinst hafa með brjóstakrabbamein og hlotið bata, upplifi kvíða, þunglyndi og 

ótta um endurkomu sjúkdómsins þegar meðferð lýkur. Þetta á sérstaklega við um konur á 

barneignaaldri (Allen, Savadatti og Levy, 2009; Beatty, Oxlad, Koczwara og Wade, 2008). 

Það er ekki nóg að vinna bug á sjúkdómnum heldur skiptir máli hvernig líf og líðan 

einstaklingsins verður eftir meðferðina. Lífsgæði er ekki stöðugt ástand né sjálfsagt heldur 

frekar hverfult markmið sem er breytilegt eftir ástandi og aðstæðum. Mikilvægt er að leggja 

mat á heilsutengd lífsgæði hjá þeim sem lifa við veikindi og fylgjast með breytingum, sem 

verða með eða án meðferðar, svo hægt sé að bregðast rétt við vandamálum sem kunna að 

koma upp (Kolbrún Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009). 

Upplifun kvenna af eigin líkama 

Greining og meðferð brjóstakrabbameins hefur mikil áhrif á sjálfsmynd kvenna og 

upplifun af eigin líkama (Snöbohm, Friedrichsen og Heiwe, 2010). Í rannsókn sem Klaeson, 

Sandell og Berterö (2011) gerðu á 12 miðaldra konum sem höfðu lokið meðferð vegna 

brjóstakrabbameins kom fram að líkamsímynd kvennanna hafði breyst mikið frá því sem þær 

áður þekktu sem hafði mikil áhrif á hvernig þær upplifðu sig sem konur og sem kynverur. 

Ástæðan fyrir breytingu líkamsímyndar var m.a. sú að þær höfðu misst brjóst, voru með ör, 
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hárið var breytt í kjölfar meðferðar og þær upplifðu sig stífar í hreyfingum. Þeim fannst erfitt 

að benda á eitthvað jákvætt í fari líkamans og áttu í raun erfitt með að „finna sig í eigin 

skinni“ þ.e. þeim fannst þær ekki þekkja eigin líkama. Aukaverkanir á borð við svitakóf og 

vanlíðan varð til þess að þær upplifðu sig veikburða. Þær tóku til þeirra ráða að leggja mikið 

upp úr fatnaði og útliti til þess að líða betur.  

Kynheilbrigði 

Það er margt sem getur haft áhrif á kynheilbrigði kvenna í kjölfar greiningar 

brjóstakrabbameins eins og líkamleg vanlíðan, þunglyndi, depurð og kvíði. Mörg lyf sem 

gefin eru við þunglyndi og öðrum aukaverkunum geta haft neikvæð áhrif á kynheilbrigði 

(Garrusi og Faezee, 2008; Stilos, Doyle og Daines, 2008) 

Bonadies, Moyer og Matloff (2010) gerðu rannsókn þar sem 98 konur tóku þátt. Þær 

höfðu allar verið með BRCA gen og verið ráðlagt að fara í fyrirbyggjandi meðferð vegna 

krabbameins. Þar kom fram að meirihluti kvennanna fékk ekki, en hefði viljað fá, upplýsingar 

um afleiðingar meðferðarinnar á kynheilbrigði þeirra og hvaða þjónusta væri í boði. Canada 

og Schover (2005) greina frá því að helmingur kvenna sem eru að hefja meðferð vegna 

brjóstakrabbameins fær ekki upplýsingar um þær afleiðingar sem krabbameinið og meðferðin 

getur haft á kynheilbrigði. Kynheilbrigði er tvíþætt, annars vegar frjósemi og hins vegar 

kynlífsheilbrigði (Sóley S. Bender, 2001). Lífeðlisfræðilega séð er kynheilbrigði margslungin 

og er undir áhrifum margra þátta s.s. sálfræðilegra, menningarlegra, trúarlegra og 

persónulegra auk þess sem aldur, kyn og kynhneigð hefur áhrif á kynheilbrigði kvenna 

(Garrusi og Faezee, 2008). Eðlileg viðbrögð við kynörvun er þrá (löngun í kynlíf), örvun 

(slímhúðin sendir frá sér aukna slímmyndun og eykur næmni kvennanna fyrir snertingu) og 

fullnæging (Brotto, Yule og Breckon, 2010; NCI, e.d.). Breytt kynlöngun og upplifun á 

vanhæfni til að stunda kynlíf, þurrkur í leggöngum, sársauki við samfarir og erfiðleikar við að 

ná fullnægingu er algeng afleiðing meðferðar. Skynjun við snertingu getur breyst og hefur 
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verið lýst sem dofatilfinningu og ef konur verða varar við það geta þær upplifað óöryggi og 

jafnvel sársauka við snertingu (Brotto o.fl., 2010; Garrusi og Faezee, 2008; NCI, e.d.). 

Ótímabær tíðahvörf í kjölfar meðferðar getur haft varanleg áhrif á frjósemi, kynlífslöngun, 

örvun og möguleikann til að fá fullnægingu (Mallinger, Griggs og Shields, 2005; Schover, 

2008).   

Talið er að kynlífsvandi sé einn algengasti langtíma fylgikvilli í kjölfar 

krabbameinsmeðferðar. Önnur hver kona upplifir langtíma kynlífsvandamál tveimur árum 

eftir að meðferð líkur og jafnvel lengur (NCI, e.d.; Stilos o.fl., 2008). Að finna ást og 

umhyggju verður oft mikilvægari partur fyrir parið þegar kynlífsvandi er til staðar 

(Breastcancer.org, 2012; Klaeson o.fl., 2011) Kvíði getur komið fram yfir því að vera ekki að 

fullnægja þörfum maka en á sama tíma ótti vegna fylgikvilla þess að stunda kynlíf og má þar 

nefna sársauka, blæðingu og jafnvel þvagmissi. Einnig getur komið fram ótti við að missa 

maka vegna kynlífsvanda (Stilos o.fl., 2008). Það er hins vegar algengara að konur telji 

kynlífsvanda ekki vera það mikinn streituvald að það muni leiða til skilnaðar. Oft er um 

misskilning að ræða þar sem konur telja maka sína hafa neikvæðar tilfinningar vegna 

kynlífsvandans því makar hafa yfirleitt meiri áhyggjur af því að valda konunni sársauka. Ef 

parið nær að tjá sig um vandann við hvort annað og maki tekur virkan þátt í sjúkdómsferlinu 

þá eru minni líkur á því að kynlífsvandinn verði langvarandi (Brotto o.fl., 2010; Klaeson o.fl., 

2011; Lamb, 1990; Stilos o.fl., 2008). Í  sumum samböndum finnst konunum að kynlífið hafi 

batnað við það að greinast og ganga í gegnum meðferð því það hafi orðið innilegra (Avis, 

Crawford og Manuel, 2004). 

Vanstarfsemi eggjastokka í kjölfar krabbameinsmeðferðar getur haft bein áhrif á 

kynheilbrigði með áhrifum á frjósemi og vegna ótímabærra tíðahvarfa. Tíðahvörfum geta 

fylgt þunglyndi, þreyta, þurrkur í leggöngum, minnkuð kynhvöt, erfiðleikar við að ná 

fullnægingu og hitasveiflur sem geta minnkað kynferðislega virkni (Schover, 2008).  
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Þjónusta og stuðningur heilbrigðiskerfisins 

Þegar konur greinast með brjóstakrabbamein þarfnast þær fjölþættrar þjónustu 

heilbrigðiskerfisins sem yfirleitt hefst með upplýsingum um sjúkdóminn, í hverju meðferðin 

felst og hvaða aukaverkunum megi búast við. Einnig fá þær upplýsingar um líkamlegar 

breytingar sem geta átt sér stað. Það er mikilvægt að heilbrigðisstarfsmenn hjálpi konunum að 

setja sér raunhæf markmið svo þær geti náð betri lífsgæðum með virkri þátttöku í eigin lífi 

(Kraftur, e.d.; Vockins, 2004). Meðan á meðferð stendur eiga þær rétt á margskonar faglegri 

aðstoð m.a. iðjuþjálfun, næringarráðgjöf, félagsráðgjöf og trúarlegri þjónustu fyrir utan 

hefðbundna læknisþjónustu, með það að markmiði að veita góða þjónustu og bæta lífsgæði. 

(Krabbameinsfélagið, e.d.).  

Á Landsspítala Íslands er sérhæfð kynlífsráðgjöf í boði fyrir krabbameinsgreinda. Þar 

er boðið upp á samtalsmeðferð og ráðgjöf fyrir einstaklinga og pör (Kynlíf og krabbamein, 

2011). Erlendar rannsóknir hafa sýnt fram á að heilbrigðisstarfsmenn ræða lítið eða ekkert um 

kynheilbrigði við konur sem eru að greinast með brjóstakrabbamein. Til að 

heilbrigðisstarfsmaður geti opnað fyrir umræðuna um kynheilbrigði er mikilvægt að hann 

þekki í hverju vandinn felst (Bonadies o.fl., 2010; Brotto o.fl., 2010; NCI, e.d.). 

Félagslegur stuðningur og bjargráð  

Að greinast með brjóstakrabbamein kann að valda verulegu áfalli, óvissu varðandi 

framtíðina og stjórnleysi sem getur valdið streitu og vanlíðan. Hætta er á því að konur 

einangri sig og ákveði að takast á við sjúkdóminn einar. Stuðningur er mikilvægur og getur 

skipt höfuð máli í bataferlinu, sérstaklega stuðningur fjölskyldu og vina (Arora, Rutten, 

Gustafson, Moser og Hawkins, 2007; Klaeson o.fl., 2011). Stuðningur maka er einnig mjög 

mikilvægur fyrir konur til að takast á við sjúkdóminn, sérstaklega hvað varðar upplifun 

kvenna af eigin líkama og kynheilbrigði (Zimmerman, Scott og Heinrich, 2010). Niðurstöður 

rannsóknar sem Arora o.fl. (2007) gerðu á 246 konum sem höfðu nýlega greinst með 
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brjóstakrabbamein benda til þess að þótt stuðningur sé mikilvægur þá hefur tímasetning hans 

einnig áhrif. Við greiningu sjúkdóms er stuðningur frá heilbrigðisfólki og fjölskyldu jafn 

mikilvægur. Konurnar þarfnast fræðslu og aðstoðar við ákvarðanatöku frá fagfólki auk 

tilfinningalegs stuðnings en þar kom fjölskyldan einnig sterk inn. Þegar líður á meðferðina 

aðgreinast hlutverk stuðningsaðila enn frekar. Konurnar treystu á stuðning fagfólks varðandi 

upplýsingar og aðstoð við ákvarðanatöku. Hins vegar treystu þær mun meira á fjölskyldu og 

vini varðandi félagslegan og tilfinningalegan stuðning.  

Að stunda einhverja iðju eins og útivist eða hannyrðir getur veitt  konunum aukna 

vellíðan, aukið sjálfstraust, hjálpað þeim að dreifa huganum og auk þess komið í veg fyrir að 

þær einangrist á heimili sínu. Með því að fara út af heimilinu eru þær einnig að sækja 

stuðning frá umhverfinu og félagslegan stuðning frá fjölskyldu og vinum (Palmadottir, 2010). 

Stuðningur getur einnig verið frá hópi fólks sem hefur gengið í gegnum svipaða reynslu og 

hjálpar hvert öðru að takast á við greiningu, meðferðina við sjúkdómnum og lífið eftir lok 

meðferðar (Vockins, 2004). Konur sem greinast með brjóstakrabbamein sækja í stuðning s.s. 

ýmiskonar samtaka eða hópa til endurhæfingar. Bent hefur verið á að sú endurhæfing eigi 

ekki heima á stofnunum þar sem konur hafa sótt meðferð sína en það minnir þær of mikið á 

sjúkdómsferlið (Palmadottir, 2010).   
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Samantekt 

Áhrif brjóstakrabbameins og meðferðar getur varað lengur en fólk gerir sér grein 

fyrir. Líkaminn gengur í gegnum þolraun þegar hann reynir að bregðast við óeðlilegri 

frumustarfsemi, öllum þeim lyfjum sem hann þarf að taka við og öðrum inngripum sem hafa 

þann tilgang að eyða óeðlilegum frumum sem til staðar eru. Greiningunni og meðferðinni 

fylgir einnig tilfinningaflóð sem getur skilið eftir ör á sálinni. Einkenni eins og þunglyndi, 

kvíði og mikill ótti við endurkomu sjúkdómsins fylgir konunum jafnvel í einhver ár eftir að 

meðferð líkur. Það er ekki aðeins konurnar sem upplifa ýmis langvarandi vandamál því 

makar þeirra geta einnig orðið fyrir áhrifum sjúkdómsins og má þar nefna kynlífsvandamál 

og ófrjósemi. Ef kona verður ófrjó í kjölfar meðferðar þá er það ekki aðeins hún sem missir 

þann möguleika að eignast barn heldur einnig maki hennar. Kynlíf og nánd getur orðið fyrir 

ævilangri truflun allt frá því að greining krabbameinsins liggur fyrir. Ótímabær tíðahvörf í 

kjölfar meðferðar geta verið tímabundin en í mörgum tilfellum eru þau varanleg sem leiðir til 

ófrjósemi.  

Allir ofantaldir fylgikvillar geta fylgt konum sem greinast með brjóstakrabbamein í 

langan tíma eftir að meðferð líkur.  
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3. kafli 

Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferðafræði rannsóknarinnar, greint frá 

rannsóknarsniði og framkvæmd rannsóknarinnar. Greint verður frá aðferðum við gagnaöflun, 

uppbyggingu viðtalsramma og vali á þátttakendum rannsóknarinnar. Einnig verður fjallað um 

siðferðisleg atriði sem snúa að rannsókninni.  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvernig greining og meðferð við 

brjóstakrabbameini hefur áhrif á upplifun kvenna af eigin líkama, andlegri líðan þeirra og 

kynheilbrigði. Í þessari rannsókn er leitast við að svara eftirfarandi spurningum: 

Hvernig hefur greining og meðferð við brjóstakrabbameini áhrif á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlegri líðan og kynheilbrigði? 

Hverskonar þjónustu og stuðning fá konur við greiningu og meðferð 

brjóstakrabbameins og hvaða bjargráð nota þær? 

Rannsóknarsnið 

Rannsókn þessi var unnin út frá eigindlegu rannsóknarsniði með óstöðluðum 

viðtölum. Í eigindlegum rannsóknum er mælt með að ekki séu fyrirfram ákveðnar hugmyndir 

að niðurstöðum, heldur að hugmyndirnar séu þróaðar meðan rannsóknin stendur yfir. 

Eigindlegar rannsóknir eru heppilegastar þegar félagsleg fyrirbæri eru rannsökuð. Þessi 

aðferð hentar sérstaklega vel þegar leitað er eftir skilningi á líðan og upplifun viðmælenda af 

reynslu sinni á ákveðnum atburðum í lífinu og auka þannig skilning rannsakenda og 

þjóðfélagsins á því viðfangsefni. Því er mikilvægt að fyrirbærin séu rannsökuð í eigin 

umhverfi svo þau séu síður slitin úr samhengi við aðstæður. Horft er bæði til merkingar orða 

og látbragðs viðmælanda til að greina viðhorf hans og líðan og leitast við að fá gott innsæi í 
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það sem viðmælandi er að segja. Til þess að eigindlegar rannsóknir verði sem trúverðugastar 

verður að vera hægt að sýna fram á að niðurstöður standist. Þess vegna er gott að nota fleiri 

en eina aðferð við gagnaöflun og að fleiri en einn aðili greini gögnin og kallast það þá 

margprófun. Ekki eru miklar líkur á að hægt sé að alhæfa út frá eigindlegum rannsóknum yfir 

á aðra en hópinn sem tók þátt í rannsókninni, en þær gefa ákveðnar vísbendingar um reynslu 

fólks sem gengur í gegnum ákveðna lífsviðburði (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003; Kamangar 

o.fl., 2006; Kvale og Brinkmann, 2009). 

Notast var við óstöðluð viðtöl svo samræðurnar yrðu sem persónulegastar. Til að 

óstöðluð viðtöl verði sem árangursríkust er mikilvægt að nota virka hlustun, sýna einlægni og 

hlýju. Viðtöl eru mikilvæg gagnasöfnunaraðferð í eigindlegum rannsóknum, sérstaklega 

innan heilbrigðisgeirans. Viðtöl eru yfirleitt notuð til að skoða reynslu, viðhorf og væntingar 

(Helga Jónsdóttir, 2003).   

Þátttakendur 

Þátttakendur voru fyrirfram ákveðnir út frá tilgangi rannsóknarinnar og því var um 

tilgangsúrtak að ræða. Óskað var eftir samstarfi við Ernu Magnúsdóttur forstöðumann 

Ljóssins, sem er endurhæfingar- og stuðningsmiðstöð fyrir krabbameinsgreinda og 

aðstandendur þeirra, til að útvega þátttakendur (fylgiskjal I) sem hún samþykkti (fylgiskjal 

II). Átta konur buðu sig fram og fengu send kynningarbréf (fylgiskjal III). Sjö konur voru svo 

valdar í rannsóknina út frá búsetu. 

Þátttakendur voru konur á aldrinum 30- 50 ára sem greindust með brjóstakrabbamein 

á árunum 2007-2011. Allar voru þær búsettar á höfuðborgarsvæðinu, í mismunandi 

þjóðfélagsstöðu og farnar út á vinnumarkaðinn aftur eftir veikindin. Konurnar höfðu allar á 

einhverjum tímapunkti í veikindum sínum sóst eftir stuðningi og endurhæfingu í Ljósið. Þær 

höfðu lokið formlegri meðferð en nokkrar þeirra voru enn í hormónalyfjameðferð í 

forvarnarskyni. Konurnar höfðu ýmist farið í fleygskurð og/eða brjóstnám. Tvær fóru í 
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fleygskurð, þrjár í brjóstnám og tvær höfðu þurft bæði fleygskurð og brjóstnám, þrjár þeirra 

voru búnar að fara í uppbyggingu brjósts. Allar fóru í lyfja- og geislameðferð nema ein sem 

fór ekki í geislameðferð. Konurnar voru allar giftar eða í sambúð utan ein sem var fráskilin. 

Allar konurnar áttu börn, allt frá ungabörnum til unglinga.  

Framkvæmd rannsóknar 

Gögnunum var safnað með óstöðluðum einstaklingsviðtölum þar sem umræðuefnið 

var fyrirfram ákveðið en samræðurnar fengu lausan taum. Þannig var hægt að fylgja því eftir 

sem viðmælendur sögðu og túlka tilfinningar þeirra út frá látbragði og orðum. 

Viðtalsramminn var óstaðlaður og ekki í föstum skorðum. Til þess að setja umræðuefninu 

skorður er gott að hafa viðtalsramma en ekki er nauðsynlegt að fylgja honum alveg né nota 

hann orðrétt (Helga Jónsdóttir, 2003). Viðtalsramminn sem notast var við í rannsókninni var 

annars vegar samsettur af spurningum sem notaðar höfðu verið í sambærilegum rannsóknum 

og hins vegar af spurningum sem rannsakendur hönnuðu sjálfir í samráði við leiðbeinanda. 

Spurningarnar skiptust í þrjá megin flokka þ.e. almennar spurningar um daglegt líf og líðan, 

greiningu og meðferð og að lokum líkamlegar afleiðingar og kynheilbrigði (fylgiskjal IV).    

Tímalengd viðtala var frá 23 mínútum í allt að 55 mínútur. Til undirbúnings fyrir 

viðtöl rannsakenda kaus leiðbeinandi að taka eitt viðtal sjálfur. Rannsakendur tóku tvö viðtöl 

hver, við fyrsta viðtalið var leiðbeinandi viðstaddur til stuðnings og gaf rannsakendum svörun 

og leiðbeiningar í lok viðtals.  

Haft var samband við konurnar á tímabilinu 20. janúar – 27. febrúar 2012 og staður 

fyrir viðtölin ákveðin í sameiningu. Viðtölin fóru ýmist fram í heimahúsum viðmælenda eða í 

Ljósinu og í einu tilviki á vinnustað viðmælanda. Reynt var að skapa rólegt umhverfi til að 

halda truflun í lágmarki og auðvelda konunum að tjá sig.  

Viðtölin voru hljóðrituð og síðan afrituð orðrétt. Við greiningu gagna var stuðst við 

vinnulag grundaðrar kenningar sem er notuð til að tengja saman og finna sameiginlegar 
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áherslur viðmælenda í rannsóknum (Kvale og Brinkmann, 2009). Fyrst voru gögnin lesin yfir 

og gerð  opin kóðun. Þetta gerðu rannsakendur hver í sínu  lagi og komu sér svo saman um 

nokkra kóðunarflokka. Þá voru viðtölin lesin aftur í sameiningu og kóðuð út frá þessum 

kóðunarflokkum og þá urðu til nokkur meginþemu. Því næst voru viðtölin lesin aftur yfir 

með þessi þemu í huga og gerð öxulkóðun.  Í öllu greiningarferlinu báru rannsakendur saman 

skilning sinn og túlkun á gögnunum í þeim tilgangi að auka á réttmæti niðurstaðna.   

Siðfræði rannsóknar 

Við framkvæmd rannsóknarinnar þurfti að fylgja ákveðnum reglum varðandi siðfræði 

rannsókna. Það er mikilvægt að fræða þátttakendur vel um efni rannsóknarinnar svo þeir viti 

nákvæmlega hverju þeir eru að taka þátt í. Viðtöl geta haft áhrif á viðmælendur t.d. komið af 

stað tilfinningaróti og því er mikilvægt að viðmælendum standi til boða að ræða við einhvern 

að viðtali loknu. Einnig er það réttur þátttakenda að vita hvernig upplýsingar um þá verða 

birtar. Þess vegna er mikilvægt að allir þátttakendur skrifi undir upplýst samþykki fyrir 

þátttöku sinni og viðmælendum gert ljóst að þeim sé frjálst að draga sig úr rannsókninni 

hvenær sem er í ferlinu (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Leiðbeinandi rannsóknarinnar hafði fyrir nokkru gert rannsókn sem fjallaði m.a. um 

daglegt líf kvenna sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein. Óskaði leiðbeinandi eftir viðbót 

við þá rannsókn hjá Vísindasiðanefnd sem var samþykkt (fylgiskjal V). Erna Magnúsdóttir 

forstöðumaður Ljóssins samþykkti samstarf eins og fram hefur komið og einnig að vera til 

staðar fyrir konurnar eftir viðtölin ef þess þyrfti. Áður en viðtölin hófust voru siðfræðileg 

atriði rædd nánar og bæði viðmælandi og rannsakandi skrifuðu undir upplýst samþykki 

(fylgiskjal VI). Viðmælendum var öllum gefið dulnefni við greiningu gagna.  
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4. kafli 

Niðurstöður  

Í þessum kafla koma fram niðurstöður sem fengust með greiningu viðtalanna sem 

tekin voru við konur sem lokið höfðu meðferð vegna brjóstakrabbameins. Greind voru fimm 

meginþemu sem rannsakendur flokkuðu sem eftirfarandi: Heilbrigðisþjónusta, líkamlegar 

afleiðingar og upplifun, samlíf, bjargráð og stuðningur.  

 

 

 

 

 

Mynd 1. Þemu og samspil þeirra 

Upplifun kvenna með 

brjóstakrabbamein af eigin 

líkama, líðan og kynheilbrigði 

Greining 

 
Bjargráð 

 
 Samlíf 

 

Líkamlegar afleiðingar  
og upplifun 

 
Heilbrigðisþjónusta Meðferð  

Eftirfylgni  

Líkamleg líðan  

Kynlíf  

Kvenímynd  

Nánd 

 
Stuðningur 
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Heilbrigðisþjónusta  

Upplifun kvennanna af heilbrigðisþjónustunni var allt frá  greiningu til eftirfylgni. Í 

meðferðarferlinu hittu þær marga fagaðila innan heilbrigðisgeirans og má þar nefna 

hjúkrunarfræðinga, iðjuþjálfa og lækna sem í sameiningu reyndu að vinna bug á líkamlegum 

og andlegum fylgikvillum krabbameinsins. Viðmælendurnir tjáðu sig um jákvæða og 

neikvæða reynslu sína af heilbrigðisþjónustunni og því ferli sem kom í kjölfar greiningar. 

 Greining. Konurnar áttu það sameiginlegt að hafa fundið meinið sjálfar þó einkennin 

hafi verið mismunandi. Fimm kvennanna fundu hnút í brjósti eða í holhönd og sjötta tók eftir 

inndrætti á húð og sú sjöunda varð vör við verki í brjósti. Tímabilið var erfitt frá því að 

grunur um krabbamein kom upp og þar til það var staðfest með greiningu. Það var mikið áfall 

að fá krabbameinið staðfest og konurnar nefndu tilfinningar á borð við hræðslu, kvíða, reiði 

og vanmáttartilfinningu. Ein lýsti því að hræðslutilfinningin hafi orðið það mikil að hún varð 

að einhverri annarri tilfinningu. Flestar fundu þó einnig fyrir einbeittum baráttuvilja og 

reyndu að takmarka áhrif sjúkdómsins, greiningarinnar og meðferðar á líðan þeirra og 

fjölskyldunnar.  

Það var áberandi að konurnar voru óánægðar með það viðmót og þjónustu sem þær 

fengu frá heilbrigðisstarfsfólki í greiningarferlinu. Sumar konurnar upplifðu sem það væri 

ekki tekið mark á þeim þegar þær leituðu aðstoðar vegna meins sem þær töldu sig hafa 

fundið. Tvær þeirra fengu þau viðbrögð að þær væru of ungar til að um krabbamein gæti 

verið að ræða. Einn viðmælandi hafði fundið fyrir aukinni fyrirferð í brjósti nokkrum 

mánuðum áður en hún greindist. Hún hafði þá óskað eftir tíma hjá leitarstöðinni og fékk þau 

svör að stutt væri frá síðustu skoðun og að tími þeirra væri dýrmætur.  
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… en það síðasta sem þær sögðu við mig var ,,þú manst svo að afpanta vegna þess að 

þetta eru svo dýrmætir tímar”. Þetta klingdi svona í hausnum á mér og daginn áður 

en ég átti að fara þá hringdi ég og afpantaði. Fann að þetta stækkaði þannig að 

tveim, þrem mánuðum seinna pantaði ég annan tíma og sagði að mér væri bara 

fjandans sama þó að þetta væru dýrmætir tímar eða ekki, ég væri á leiðinni til þeirra. 

(Sara) 

Það var viðmælendunum ofarlega í huga hversu mikilvægt var að sá sem greinir 

einstaklingum frá krabbameini vandi orðalagið og gefi sér tíma til þess að segja þessar erfiðu 

fréttir. Einn viðmælandi benti á að þó krabbameinslæknar séu ef til vill að greina frá 

krabbameini á hverjum degi þá eru skjólstæðingarnir ekki að greinast á hverjum degi og því 

mikilvægt að þeir vandi orðaval sitt og hvernig þeir bera sig að.   

Eftir að ein konan hafði ítrekað leitað eftir áliti fagaðila um margra mánaða skeið, 

hitti hún loks lækni sem vísaði henni áfram til leitarstöðvarinnar. Meðan hún beið eftir 

niðurstöðum rannsóknanna fékk hún símtal: 

Áður en ég fékk að vita það [greiningu brjóstakrabbameinsins] þá var búið að panta 

tíma fyrir mig í beinaskanna og eitthvað drasl og konan þaðan hringdi í mig og ,,þú 

átt að mæta hérna… í þetta, þetta og þetta” og ég bara Ha? ,, já er læknirinn ekki 

búinn að tala við þig?” Þannig að þá fattaði ég að það væri eitthvað að. (Rakel) 

Það var annarri einnig minnisstætt hvernig henni var greint frá sjúkdómi sínum en það 

fór forgörðum að greina henni frá brjóstakrabbameininu. Þess í stað var farið beint í það að 

tala um meðferð fyrir hana.  
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 ...það gleymdist eiginlega að segja mér þetta... Svo átti ég að hitta þarna einhvern 

lækni og hann byrjar bara strax að tala um eitthvað, einhverjar meðferðir og eitthvað 

og það endar með því að ég segi bara ,,Stopp, ertu að segja mér að ég sé með 

krabbamein?”. (Sara) 

Þetta voru ekki einu neikvæðu reynslusögurnar sem konurnar höfðu að segja. Fræðsla vegna 

hugsanlegra fylgikvilla meðferða á frjósemi kvenna var ekki alltaf veitt. Einn viðmælanda, 

sem enn var á barneignaaldri, benti á þá staðreynd að hún hafði ekki fengið þessar 

upplýsingar.  

…það er aldrei á neinum tímapunkti sagt við mig ,,lyfjameðferðin getur eyðilagt eggin 

þín. Vilt þú og maðurinn þinn fara og láta frysta egg“… Okei maður fékk krabbamein 

og ég lifði það af en að þurfa að hugsa og lifa með því að ef einhver hefði sagt mér að 

eggin mín gætu eyðilagst þá ætti ég kannski barn í dag. (Anna) 

Það var samt sem áður algengara að konurnar fengu upplýsingar um mögulega ófrjósemi. 

Þrátt fyrir að þeim hafi brugðið við að fá þessar upplýsingar ofan á þær fréttir að vera að 

greinast með krabbamein, þá voru þær þakklátar að fá tækifæri til að eiga frjóvguð egg. 

Fyrst sagði læknirinn bara ,,þú ert með krabbamein í brjóstinu” og næsta setning var 

bara ,,ætlar þú að eignast fleiri börn”. Maður var bara já!…. Daginn eftir fór ég í Art 

Medica… Það náðust 12 egg og það náðist að frjóvga fimm egg þannig að þau bíða. 

(Beta) 

 Meðferð. Allar konurnar þurftu að fara í skurðaðgerð til þess að fjarlægja 

krabbameinið, ýmist fleygskurð eða brottnám brjósts. Allar konurnar fóru bæði í lyfja- og 

geislameðferð nema ein sem fór eingöngu í lyfjameðferð. Fleygskurðurinn var minna mál en 

margt annað í meðferðarferlinu sem kom í kjölfarið. Hins vegar fannst þeim konum sem 
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þurftu að fara í brjóstnám það ekki síður andlega erfitt en líkamlega. Ein koma sem hafði 

reynslu af hvoru tveggja lýsti þessu svona. 

 ...mér fannst í raun þessi fleygskurður ekkert mál… eða jú jú, þetta var erfitt og vont 

en það var alveg yfirstíganlegt. En svo þegar kom þarna í ljós með brjóstnámið þá 

sko að það þyrfti að taka brjóstið það var aðeins meira sjokk… manni finnst maður 

ekki vera heill líkamlega sko án þess að vera með, eða sko að vera ekki með brjóst. 

(Anna) 

Konurnar voru almennt ánægðar með þjónustu heilbrigðisstarfsfólks á 

meðferðartímanum. Þeim fannst sem þær gætu tjáð sig eða leitað til hvaða starfsmanns sem 

væri, óháð því hvaða fagstétt hann tilheyrði. Flestar konurnar voru með ákveðinn 

hjúkrunarfræðing sem fylgdi þeim í gegnum meðferðarferlið og þær höfðu orð á því hversu 

mikið öryggi og stuðning það hafði gefið þeim.  

Öll umönnun er alveg frábær, alveg ótrúlegt, maður er eins og blóm í eggi. (Gunna) 

Allt heilbrigðisstarfsfólkið fær bara 10 í einkunn og rúmlega það. Við tókum 

sérstaklega eftir því að sama hvaða starfsmann þú varst að tala við, hvort sem það 

var móttökuritarinn þar sem þú varst að borga fyrir komuna eða hjúkrunarkonan á 

göngudeildinni eða krabbameinsdeildinni eða lækna eða eitthvað, það skipti engu 

máli, það voru allir með allan tímann í heiminum að tala við þig. (Anna) 

En tvær kvennanna tóku það þó fram að þær höfðu greinst með sjúkdóminn yfir sumartímann 

og höfðu því ekki náð að mynda nógu gott meðferðarsamband við starfsmenn vegna 

afleysinga.  
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Eftirfylgni. Almennt voru konurnar mjög ánægðar með þá heilbrigðisþjónustu sem 

þær fengu meðan á meðferð stóð en fannst vanta að þeim væri fylgt betur eftir þegar hinni 

formlegu meðferð lauk. Má þar nefna sálfræðiþjónustu, sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun sem 

þeim fannst að ætti að vera sjálfsagður partur af meðferðinni, sem kæmi í kjölfar lyfja-og/eða 

geislameðferðar, en ekki eitthvað sem þær þyrftu að sækjast eftir sjálfar. Ein hafði að orði að 

formleg endurhæfingarstöð væri ákjósanleg fyrir einstaklinga sem væru að ljúka meðferð 

vegna krabbameins, það myndi auðvelda þeim að komast aftur út í hið hefðbundna líf. Allar 

áttu konurnar það sameiginlegt að hafa sótt endurhæfingu í Ljósið og lýstu allar ánægju sinni 

með þann stuðning sem þar var boðið upp á. Margar þeirra héldu áfram að fara þangað þó svo 

að meðferð væri lokið. Margar nýttu sér staðinn til að sækja sér félagsskap, að hafa eitthvað 

við að vera og til að byggja upp þol til að fara aftur út í lífið. Nokkrir viðmælenda höfðu 

þegar leitað sér sálfræðilegrar aðstoðar og gerði það gæfumuninn við að vinna úr sálrænum 

áföllum í kjölfar veikindanna. Það kom einnig sterkt fram í gögnunum að kvíði fyrir 

endurkomu sjúkdómsins var áberandi og að það væri sífellt þessi ógn, að greinast á ný, sem 

kæmi upp í hugann.  

...stundum nefnt kúlu söknuður... það er pínu svoleiðis tilfinning. Það er alltaf 

eitthvað í gangi, það er meðferð og prógramm en þegar það er búið þá ertu í 

einhverju vakúmi. (Sara)   

 

 

 

 

 



Háskólinn á Akureyri  Ör á líkama og sál   30 
 

Líkamlegar afleiðingar og upplifun  

Breytingarnar í kjölfar meðferðar höfðu áhrif á upplifun viðmælenda af líkama sínum 

og líf þeirra. Konurnar reyndu að halda í kvenleika sinn um leið og þær voru að upplifa 

líkama sinn á nýjan hátt.  

Líkamleg líðan. Flestar konurnar höfðu frá einhverjum líkamlegum fylgikvillum 

meðferðar að segja og nefndu flestar þeirra mikla þreytu og orkuleysi, ógleði, uppköst og 

verki víða um líkamann. Einnig nefndu nokkrar að þær hefðu fengið sogæðabjúg og verki í 

aðlægum handlegg sem kallast strengir. Þær höfðu þurft aðstoð sjúkraþjálfara til að vinna úr 

þeim vandamálum og voru nokkrar þeirra enn að glíma við þetta vandamál. Einn viðmælanda 

talaði um mikinn kvíða vegna verkja sem komu í kjölfar kælingar sem notuð er sem 

fyrirbyggjandi vörn fyrir tær, fingur og neglur meðan á lyfjameðferð stendur. Hún brást við 

þessum vanda með því að taka kvíðastillandi lyf og verkjalyf. Hún hafði gefist upp á því að fá 

kælinguna á fætur en var enn að fá kælingu á hendur: 

Mér fannst þetta svo ógeðslega vont, að vera með þetta, bara kuldi… ég var bara að 

bugast. Ég vildi samt ekki sleppa því, því ég sá það á tánöglunum að það var eitthvað 

að gerast þar, og ég hafði alltaf verið með fínar neglur og vildi ekki missa þær. 

(Gunna) 

Þær töluðu um marga algenga fylgikvilla meðferðar við brjóstakrabbameini s.s. 

orkuleysi, hármissi, þurra slímhúð, fótapirring og hitakóf. Konurnar urðu einnig varar við 

þyngdarbreytingar, ýmist þyngdaraukningu eða þyngdartap og í kjölfarið breyttu flestar 

þeirra lífsstíl sínum svo sem með breyttu matarræði og aukinni hreyfingu. Konurnar upplifðu 

allar þreytu og orkuleysi, sem jókst eftir því sem leið á meðferðina, en notuðu mismunandi 

leiðir til að takast á við þann vanda. Meðan nokkrum kvennanna fannst hreyfing gefa sér 

aukinn styrk voru aðrar sem áttu erfitt með að hreyfa sig vegna þreytu og orkuleysis. 
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 Kvenímynd. Breytingarnar komu meðal annars fram í upplifun kvennanna á 

kvenímynd sinni á einn eða annan hátt sérstaklega hjá þeim sem fóru í brjóstnám. Þær sem 

þegar höfðu farið í uppbyggingu brjósts (hvort heldur eftir fleygskurð eða brjóstnám) voru 

með jákvæðari upplifun af eigin líkama en þær sem ekki höfðu farið í uppbyggingu. Nokkrar 

þeirra höfðu orð á því að hármissir hafi verið þeim erfiður og ekki síður að missa augnhár og 

önnur líkamshár. Sumar þeirra notuðu hárkollur eða höfuðföt en það gerðu þær ekki aðeins 

fyrir sig sjálfa heldur einnig til að koma í veg fyrir óþægileg viðbrögð annarra. Ein 

kvennanna sagði að henni hafi fundist verra að missa hárið heldur en brjóstið vegna þess að 

henni fannst það vera meiri skerðing á sjálfsmynd hennar. Hins vegar fannst öðrum 

viðmælendum rannsóknarinnar breytingin á brjóstinu í kjölfar skurðaðgerðarinnar verri en 

hármissirinn. 

...mér fannst þetta ekkert rosalega erfitt fyrst en þegar það var búið að taka það 

[brjóstið] þá horfði ég bara niður og já! Ég er eins og ellefu ára strákur. (Rakel) 

Það kom fram hjá þeim konum sem ekki höfðu farið í uppbyggingu brjósts að þær væru 

sífellt minntar á krabbameinið þegar þær sáu líkama sinn. Það hafði mikil áhrif á upplifun 

þeirra sem kynverur og háði nokkrum þeirra mikið. 

Að þú veist að vera að njóta ásta með manninum sínum og hérna að horfa niður á 

mann sko, maður horfir á líkama sinn og man eftir að maður var í 

krabbameinsmeðferð. Eða maður liggur í baði og er að slaka á og maður opnar 

augun og þá bara... ég fékk krabbamein. (Anna) 

Konurnar upplifðu breytingar á kvenímynd sinni í kjölfar skurðaðgerðar og fylgikvilla 

meðferðar líkt og viðmælandi hér að ofan bendir á. Þrjár kvennanna voru þegar búnar í 

uppbyggingu brjósts og leið betur með líkama sinn í kjölfarið og þær sem ekki voru búnar að 

fara í uppbyggingu töldu líklegt að þær myndu fara áður en langt um liði. Það var ákveðinn 
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endir á sjúkdómsferlinu sem kom í kjölfar uppbyggingarinnar og þær sem enn höfðu ekki 

farið bundu vissar vonir við betri upplifun af líkama sínum.  

...ég get ekki haldið áfram finnst mér, af því ég er ennþá með örið. (Anna) 

Það er ógeðslega gaman að vera komin aftur með tvö brjóst… þó að þetta hafi verið 

svona stór aðgerð, uppbyggingin, þá var það algjörlega þess virði. Það er ekki 

spurning. Og ég er með alveg risastórt ör á bakinu líka sko… en það truflar mig ekki 

neitt… ég er með tvö brjóst! VÚHÚ! [hlær dátt] (Rakel)  

Til að bregðast við breyttri kvenímynd lögðu konurnar áherslu á að líta vel út þ.e. vönduðu 

klæðaburð og förðuðu sig áður en þær fóru út. En það var stundum hægara sagt en gert þar 

sem þær gátu ekki allar verslað föt í þeim búðum sem þær voru vanar eða þurftu að breyta um 

fatastíl til að hylja ör og önnur ummerki sjúkdómsins.   

Ég þurfti bara að fara í fataskápinn og henda öllu út því ég gat ekki notað neitt því öll 

fötin mín voru flegin. (Rakel) 

…ég fór í aðgerðina í buxum…  þegar ég labbaði út þá man ég bara ,,ég er strákur” 

mér fannst ég bara hræðileg... Ég var ekkert mikið að mála mig en ég mála mig miklu 

meira og ég vil helst vera í kjól og vera fín eða svona kvenlegri af því að ég er ekki 

með brjóst. (Beta) 

Þrátt fyrir að breytingarnar hafi haft mikil áhrif á upplifun kvennanna af þeim sjálfum, þá var 

það ekki eingöngu neikvætt líkt og einn viðmælandi benti á:  

Þú veist ég er með of stórar hendur og of stór læri og bla, allt þetta sko. En núna bara 

horfi ég á sjálfa mig í speglinum og er bara ánægð. (Anna) 
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Yngri konurnar í rannsókninni töluðu um áhyggjur sínar varðandi barneignir í framtíðinni. 

Ein kvennanna hefur eignast barn án inngrips læknavísindanna eftir að meðferð lauk en hún 

átti frjóvguð egg sem hún þurfti ekki að nota. Tvær aðrar bíða enn eftir að tíðablæðingar 

hefjist á ný eftir að ótímabær tíðahvörf urðu í kjölfar meðferðar.  

… ég fór ekki á blæðingar, ég er ekki byrjuð aftur og ég veit ekkert hvort ég muni 

byrja aftur. (Beta) 

Samlíf  

Brjóstakrabbameinið og meðferð hafði áhrif á samlíf kvennanna með maka sínum. 

Misjafnt var hvernig konurnar og makar brugðust við þeim breytingum sem urðu á samlífi 

þeirra og hvaða áhrif þær höfðu. Konurnar töldu makana ekki taka brjóstnámið sem slíkt 

sérlega nærri sér þrátt fyrir að þær sjálfar hafi fundið fyrir vanlíðan. 

Maðurinn minn honum er alveg sama hvort ég sé með eitt brjóst, tvö brjóst eða þrjú 

brjóst, ég er ennþá alveg kynvera í hans huga sko. En það er einhver depurð sem 

kemur yfir mann. (Anna) 

... mér fannst ég ekki eins mikil kynvera og hann - samt kyssir hann örið og svona og  

,,ég elska þetta ör af því það bjargaði lífi þínu”. (Beta) 

 Kynlíf. Vandamál tengd kynlífi í kjölfar greiningar og meðferðar 

brjóstakrabbameinsins gerði fljótt vart við sig og stóð yfir í töluverðan tíma jafnvel marga 

mánuði eða ár eftir að síðustu meðferð lauk. Ein kvennanna talaði um mikilvægi þess að taka 

eitt skref í einu og að hún hafi ekki verið í stakk búin til að takast á við vandamál tengd 

kynlífi fyrr en dágóðum tíma eftir að meðferð lauk. Viðmælendum fannst mikilvægt að 

kynlífsráðgjöf væri í boði en þó væri ekki síður mikilvægt hvernig og undir hvaða 

kringumstæðum hún væri boðin fram. Mikilvægt væri að vita af möguleikanum á 
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kynlífsráðgjöf og hvert væri hægt að leita eftir upplýsingum þegar þær (með eða án maka) 

væru tilbúnar að taka við þeirri fræðslu. Nokkrum kvennanna var boðin formleg 

kynlífsráðgjöf en engin hafði enn þegið hana þó einhverjar hefðu leitað ráða, ýmist hjá 

iðjuþjálfa eða sálfræðingi. 

En við þáðum það ekki [kynlífsráðgjöf], við svona já já, ég veit af því. En auðvitað 

náttúrulega, öll slímhúðin hjá mér varð bara ónýt sko og engin löngun í kynlíf. Ekki 

neitt....það var líka eitthvað hjá manninum mínum. Þegar að hann finnur að það er 

engin löngun hjá mér, ég er lasin þar af leiðandi, svo bara núna fyrst er maður 

kannski aðeins að reyna.. að reyna og það er svolítið erfitt að komast af stað aftur og 

það er bara það... (Magga) 

Meðan á veikindunum stóð skipti kynlíf konurnar minna máli og þrátt fyrir að 

kynlífsvandi væri til staðar upplifðu konurnar það ekki sem streituvald í sambandinu. Þetta 

töldu þær einna helst vera góðum skilningi makans að þakka. 

Ég er nú rosalega þolinmóð og ég hugsa bara, þetta kemur vonandi. En þó svo að það 

sé komið sirka ár síðan ég fór síðast í lyfjagjöf þá er samt enn þá allskonar rugl í hjá 

manni þetta lagast bara ekkert einn, tveir og þrír. (Magga) 

Við sofum eiginlega ekki saman. Kannski svona fjórum sinnum síðan ég greindist á 

heilu ári... ég hélt að ég gæti ekki sofið hjá honum án þess að vera í brjóstinu 

[gervibrjóst]en svo gat ég það alveg tvisvar af því að hann tekur þessu þannig svo 

vel… (Beta) 

Það [kynlífið] minnkar náttúrulega heilmikið í öllum svona lyfjameðferðum og 

svona… síðan byrjar það svona hægt og rólega aftur sko. Það hafa ekki orðið neinar 

stórar breytingar á því. (Fjóla) 
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Einn viðmælanda sagði jafnframt að löngunin hefði ekki aðeins breyst hjá henni heldur 

einnig hjá maka hennar. 

Ég held að hann hafi orðið þunglyndur við þetta allt saman og þá fitnaði hann og við 

erum því bæði með einhvern veginn skerta sjálfsmynd. (Beta) 

 Nánd. Þegar kynlífið fór lægð í kjölfar meðferðar varð nándin milli kvennanna og 

maka mikilvæg. Þegar parið sýndi hvort öðru ást og hlýju með því að haldast í hendur, 

faðmast og snertast veitti það konunum aukinn styrk. Það að rækta vinskapinn og njóta þess 

að vera saman var konunum mikill stuðningur þegar á reyndi. 

Já og ekki gleyma einmitt hvort öðru. Segja falleg orð og svona. Gera eitthvað saman. 

Rækta sambandið, fara í göngutúr, fara á kaffihús, eitthvað. Það þarf ekki að vera 

merkilegt... (Magga) 

Við erum í staðinn [fyrir kynlíf] bara með nánd, það er bara æðislegt... það er bara 

nudd, að strjúka og sitja ekki og horfa á sjónvarpið, förum fyrr upp í rúm og spjöllum 

um allt, hvernig okkur líður og svona. (Beta) 

Bjargráð 

Konurnar fundu ýmsar leiðir til þess að takast á við greininguna og þá meðferð sem 

kom í kjölfarið. Þær litu á þetta sem ákveðið verkefni sem þær þurftu að leysa líkt og einn 

viðmælandi komst að orði að þetta væri eins og ganga með barn, það er ekki hægt að komast 

hjá því að fæða barnið. Misjafnt var hvort konurnar leituðu sér upplýsinga um meinið og 

aukaverkanir þess frá öðrum en fagfólki. Á meðan sumum fannst gott að afla sér þekkingar úr 

bókmenntum og af netinu voru aðrar sem upplifðu það á mjög neikvæðan hátt og aðrar kusu 

að vita sem allra minnst. 
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Það var mismunandi hvernig þær unnu úr áfallinu sem kom í kjölfar greiningarinnar 

og þeim andlegu og líkamlegu tilfinningum sem fylgdu meðferðinni. Flestar hugsuðu sérlega 

vel um líkama sinn bæði með hollu mataræði en einnig með hreyfingu. Þó kom það fram að 

þegar matarlystin var mjög lítil þá leyfðu konurnar sér að borða það sem hugurinn girntist. 

Þær upplifuðu allar einhverjar breytingar á hugarfari eða þroska hjá sjálfum sér sem varð til 

þess að þær upplifðu sig sem sterkari og betri einstakling í dag en þær voru fyrir greiningu 

krabbameinsins.  

Allar konurnar leituðu sér aðstoðar hjá Ljósinu og sóttu þar í stuðning til kvenna sem 

voru að ganga í gegnum svipaða reynslu þrátt fyrir að þær væru ef til vill ekki að berjast við 

sömu tegund af krabbameini. Í Ljósinu fengust þær við ýmsar athafnir á borð við hannyrðir 

og hin ýmsu námskeið. Breytt hugarfar einkenndi viðmælendur og þær hættu almennt að 

ergja sig á smávægilegum hlutum og einblíndu á það sem veitti þeim ánægju. Þær einbeittu 

sér að ástvinum sínum, áhugamálum og því sem gaf lífinu gildi. 

Já ég til dæmis er voðalega lítið að láta hluti fara í taugarnar á mér ef að ég þarf 

þess ekki ef þetta er eitthvað lítið og ómerkileg, frekar sleppi því að gera hluti sem eru 

ómerkilegir og ónauðsynlegir og geri aðra hluti í staðinn og spyr mig oft bara af 

hverju ekki? (Rakel) 

Hreyfing var algengt bjargráð og nutu konurnar þess að fara út í göngutúra til að auka 

þrek, njóta náttúrunnar og koma í veg fyrir einangrun.  

…ég ætlaði bara að hreyfa mig… það hjálpar til að vera svolítið duglegur og rífa sig 

upp…þá vaknaði maður suma morgna og var kannski ekkert alveg hressasta 

manneskjan í bænum. Þá skellti ég mér hérna og labbaði hring í hverfinu…Þannig ég 

skoðaði fleiri gönguleiðir í Reykjavík heldur en ég hafði gert á ævinni. Þó ég hafi búið 

hérna alltaf. (Sara) 
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Sem dæmi má nefna að einn viðmælanda fékk sér hunda til að hugsa um en þeir 

fylgdu henni í göngutúra og voru henni um leið andlegur stuðningur.  

Stuðningur  

Stuðningur ástvina hjálpaði konunum að komast í gegnum þetta tímabil. Þó var 

misjafnt hversu mikið konurnar nýttu sér þann stuðning sem þeim bauðst. Stuðningur var 

yfirleitt af hinu góða, en nokkrar kvennanna nefndu samt að þó fólk vilji vel með ráðum 

sínum og stuðningi getur það stundum valdið enn meiri hugarangri og kvíða ef fólk gætir 

ekki að sér. 

Stuðningur fjölskyldu birtist í mörgum myndum,  má þar nefna virka þátttöku í 

meðferðinni, aðstoð á heimili og andlegan stuðning. Meðan það hentaði sumum kvennanna 

vel að leyfa fjölskyldumeðlimum að taka virkan þátt s.s. með því að raka af hárið áður en 

lyfjameðferð hófst voru aðrar sem reyndu að halda áhrifum sjúkdómsferlisins sem mest utan 

fjölskyldunnar. 

Maður var stundum leiður eða pirraður en ég bara á ofsalega góða fjölskyldu og 

mann og það skiptir rosalega miklu máli að hafa stuðning. Ég held að það sé 

rosalega erfitt að fara í gegnum þetta einn. (Magga) 

Já, það er nefnilega þannig að fólk vill taka þátt og fólk vill gera eitthvað fyrir mann 

og ef maður múrar svona fyrir þá sitja þeir eftir og hafa ekkert hlutverk og líður 

jafnvel illa og geta ekki spurt af því að það er ekki í boði. (Sara)  

Skilningur, þolinmæði og stuðningur maka kvennanna skipti miklu máli í 

sjúkdómsferlinu. Það var algengt að makar færu með konunum í lyfjagjafir. Einnig voru það 

makarnir sem fundu upp á afþreyingu fyrir þau til að gera saman og má þar nefna útivist, 

sumarbústaðaferðir og jafnvel utanlandsferðir.  
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... og þá fórum við alltaf tvö upp í bústað og við vorum þar í rólegheitunum og við 

sátum kannski ekkert þar og vorum að ræða þetta í botn, en sátum kannski þarna að 

slappa af, göngutúrar og svona. (Fjóla) 

Hlutverk maka á heimilunum breyttist á meðan meðferðinni stóð og ábyrgðarhlutverk þeirra 

varð stærra. Konurnar voru oft of veikburða til að sinna þeim verkum sem áður höfðu verið 

þeirra. Algengt var að feðurnir sinntu börnunum meira en áður, sáu um bókhald heimilisins 

og almenn heimilisstörf. Ein konan hafði orð á því að hún væri ekki viss um að geta sýnt 

þessa sömu þolinmæði og skilning ef hún væri í hans sporum.  

Vinir og ættingjar buðu fram aðstoð sína á ýmsa vegu. Konunum fannst gott að vita af 

stuðningi vinkvenna og sérstaklega var hann mikilvægur fyrir einstæðu konuna í hópnum þar 

sem hún hafði ekki stuðning maka. Vinkonuhópurinn stóð eins og klettur við bak hennar og 

skiptust vinkonurnar á að vera hjá henni þegar mest á reyndi. 

Þrátt fyrir að stuðningur hafi yfirleitt verið af hinu góða þá fannst konunum sumt 

hvorki hjálplegt né uppbyggjandi og draga þær frekar niður. Ekki voru öll ráð ,,góð ráð“. 

Sumir ættingjar, vinir eða kunningjar gengu of langt með ráðleggingum sínum og 

óvelkomnum ráðum sem féllu ekki í góðan jarðveg.  

… hún bara réðst á mig og bara yfir sig hneyksluð að ég ætlaði í geislameðferðina og 

sagði mér það í óspurðum fréttum að læknarnir... hafi drepið vinkonu sína... það 

þurfti að stoppa hana af! Ég var mjög veik á þessu tímabili og alveg komin á síðasta 

snúning og ég var þarna gestkomandi með vinkonu minni og vinkona mín þurfti að 

segja við hana bara ,,heyrðu ég sé að henni Gunnu finnst þetta mjög óþægilegt, værir 

þú til í að hætta að tala um þetta við hana”. (Gunna) 
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5. kafli 

Umræður og lokaorð 

Í þessum kafla eru dregnar saman helstu niðurstöður rannsóknarinnar og þær bornar 

saman við fræðilega umfjöllun og hugmyndafræðilegan ramma hennar. Fjallað er um hagnýtt 

gildi rannsóknar fyrir konur sem greinast með brjóstakrabbamein, aðstandendur þeirra og 

heilbrigðisstarfsfólk. Greint er frá takmörkunum og hugmyndum að framtíðarrannsóknum á 

þessu sviði. Í upphafi var lagt upp með eftirfarandi rannsóknarspurningar:  

Hvernig hefur greining og meðferð við brjóstakrabbameini áhrif á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlegri líðan og kynheilbrigði? 

Hverskonar þjónustu og stuðning fá konur við greiningu og meðferð við 

brjóstakrabbameini og hvaða bjargráð nota þær? 

Upplifun kvenna af eigin líkama 

 Konurnar í rannsókninni voru meðvitaðar um eigin líkama og voru fljótar að átta sig 

á að ekki var allt með felldu. Þær fundu meinin sjálfar og í flestum tilfellum var það hnútur í 

brjósti sem þær greindu. Almennt séð er hnútur í brjósti algengasta einkenni 

brjóstakrabbameins en sjaldgæfari einkenni eru verkir, útferð um geirvörtu eða breytingar á 

húð (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). Þær urðu fljótt varar við 

einkenni á borð við þreytu, orkuleysi, ógleði, uppköst og verki í kjölfar krabbameinsins og 

meðferðarinnar en þetta eru algeng einkenni (Breastcancer.org, e.d). Áhrif sjúkdómsins geta 

varað lengur en fólk gerir sér grein fyrir. Upplifun kvennanna af eigin líkama breyttist strax 

við greiningu og enn frekar í kjölfar meðferðarinnar. Brjóstnám, hármissir og 

þyngdarbreytingar voru meðal þeirra aukaverkana sem höfðu áhrif á upplifun þeirra af eigin 

líkama. Þær brugðu á það ráð að leggja mikið upp úr útliti og völdu kvenlegan klæðaburð, 
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það samræmist niðurstöðum Klaeson o.fl. (2011). Hinsvegar voru ekki allar breytingarnar 

neikvæðar og tveir viðmælenda okkar voru ánægðari með líkamsímynd sína nú en áður en 

þær greindust. Það var munur á upplifun kvennanna af eigin líkama eftir því hvort þær fóru í 

brjóstnám eða fleygskurð. Það voru fleiri aukaverkanir í kjölfar brjóstnámsins, þær voru 

lengur að jafna sig eftir aðgerðina auk þess sem þær upplifuðu meiri skerðingu á kvenímynd 

sinni. Þessi munur á aðgerðunum kemur heim og saman við upplýsingar á erlendum 

fræðsluvefum um brjóstakrabbamein svo sem NCI (e.d.) og Breastcancer.org (e.d.). Flestar 

höfðu þegar farið í uppbyggingu brjósts og þær sem enn höfðu ekki farið í uppbyggingu 

stefndu á að fara í náinni framtíð. Örið, eftir brjóstnámið, var stöðug áminning um 

krabbameinið og það var því ákveðinn endir á sjúkdómsferlinu að fá enduruppbyggingu 

brjósts.  

Andleg líðan 

Það er ekki aðeins líkaminn sem fer í gegnum stormasamar breytingar. Greiningu og 

meðferð fylgir mikið tilfinningaflóð sem getur skilið eftir ör á sálinni. Einkenni eins og 

þunglyndi, kvíði og mikill ótti við endurkomu sjúkdóms fylgir konum oft í mörg ár eftir að 

meðferð líkur (Allen o.fl., 2009; Beatty o.fl., 2008; Lyons, 2006). Konurnar í þessari 

rannsókn þurftu á aðstoð að halda ýmist frá fagaðilum, fjölskyldu eða vinum til að takast á 

við andlega fylgikvilla sjúkdómsins, má þar nefna hræðslu við endurkomu meinsins.   

Kynheilbrigði 

Ótímabær tíðahvörf í kjölfar meðferðar geta verið tímabundin en í mörgum tilfellum 

eru þau óafturkræf sem leiðir til ófrjósemi (Breastcancer.org, e.d.). Niðurstöður 

rannsóknarinnar benda til þess að þær konur sem þurftu að takast á við ótímabær tíðahvörf 

vegna meðferða höfðu enn ekki hafið tíðablæðingar og voru því óvissar um barneignir í 

framtíðinni. Innan við 10% kvenna sem greinast með brjóstakrabbamein yngri en 40 ára 

eignast barn eftir að meðferð líkur (Kim, Klemp og Fabian, 2011). Ekki má gleyma því að ef 
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konur verða ófrjóar í kjölfar meðferðar eru þær ekki einar um að syrgja þann möguleika að 

eignast barn heldur einnig makar þeirra (Baucom, Porter, Kirby, Gremore og Keefe, 2005; 

Garrusi og Faezee, 2008). Parið getur orðið fyrir langvarandi truflun á kynlífi og nánd allt frá 

því að greining krabbameinsins liggur fyrir (Mallinger o.fl., 2005; NCI, e.d.). Niðurstöður 

rannsóknarinnar benda til þess að konurnar hafi átt við kynlífsvanda að stríða. Það kom fram 

að þrátt fyrir að langt væri liðið frá síðustu meðferð var líkaminn og e.t.v. hugurinn enn ekki 

tilbúinn að takast á við þann vanda. Kynheilbrigði gat verið feimnismál og því fannst þeim 

erfitt að leita eftir og þiggja aðstoð og fræðslu.  

Þjónusta 

Þegar kona greinist með brjóstakrabbamein á hún rétt á margskonar þjónustu frá 

heilbrigðiskerfinu eins og fram kemur á heimasíðu Krabbameinsfélagsins (e.d). Allar 

konurnar í rannsókninni voru sammála um að þjónusta eftir greiningu krabbameinsins hafi 

verið til fyrirmyndar og töldu að þeim hafi verið boðið öll sú þjónustu sem í boði var. Hins 

vegar voru konurnar ekki ánægðar með þá þjónustu sem þær fengu við greininguna sjálfa og 

aðdraganda hennar. Þeim fannst lítið gert úr áhyggjum sínum þegar þær leituðu sér fyrst 

aðstoðar auk þess sem þeim fannst starfsfólk ónærgætið þegar þeim var tilkynnt um mögulegt 

krabbamein. Í íslenskri rannsókn Palmadottir (2009) kom fram samskonar niðurstöður 

varðandi þjónustu í aðdraganda greiningar. 

Konurnar voru á einu máli um það að endurhæfing væri mikilvæg, bæði meðan á 

meðferð stæði og einnig eftir að henni er lyki. En þeim fannst erfitt að sækja sér 

endurhæfingu á þeim stöðum þar sem þær greindust með krabbamein eða fóru í meðferð 

vegna minninganna. Sumar konurnar upplifðu skort á almennri eftirfylgni og 

endurhæfingarúrræðum í lok meðferðar. Þeim fannst þær þurfa á endurhæfingu og 

sálfræðimeðferð að halda sem var ekki sjálfsagður partur í kjölfar meðferðar heldur þurftu 
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þær að sækjast eftir aðstoðinni sjálfar. Palmadottir (2010) sýnir fram á sambærilegar 

niðurstöður í rannsókn sinni.  

Stuðningur 

Stuðningur getur birst í ýmsum myndum, jafnt frá heilbrigðisstarfsfólki sem og 

ættingjum og vinum. Eins og fram kemur bæði í rannsóknum Arora o.fl. (2007) og Klaeson 

o.fl. (2011) er mikil hætta á vanlíðan og að konur einangri sig. Þess vegna er stuðningur 

mikilvægur og getur skipt höfuðmáli í bataferlinu. Einnig kemur fram í rannsókn Arora o.fl. 

(2007) að konur treysta á félagslegan og tilfinningalegan stuðning frá fjölskyldu og vinum en 

aftur á móti treysta þær á stuðning fagfólks varðandi upplýsingar og ákvarðanatöku tengdum 

sjúkdómnum. Þetta ber saman við rannsóknarniðurstöður en það var misjafnt hversu mikinn 

stuðning konurnar þörfnuðust og frá hverjum en allar tóku þær fram hversu mikilvægt það 

væri að hafa einhvern til staðar. Flestar sóttu þær í stuðning til kvenna sem höfðu gengið í 

gegnum svipaða lífsreynslu. Þetta kemur heim og saman við umfjöllun Vockins (2004) sem 

fjallar um það að stuðningur sé mikilvægur frá fólki sem hefur svipaða reynslu til að geta 

stutt við hvort annað.  

Bjargráð 

Allar konurnar tókust á við veikindin líkt og það væri verkefni sem þyrfti að ljúka. Til 

að dreifa huganum frá alvarleika lífsins reyndu þær að hafa eitthvað skemmtilegt fyrir stafni 

og jafnvel breyttu lífsstíl sínum. Þær neyttu hollari matar, stunduðu líkamsrækt og ýmiskonar 

iðju t.d. útivist og hannyrðir. Þær einbeittu sér að því sem veitti þeim ánægju og reyndu að 

hætta að ergja sig á smávægilegum hlutum. Margt af ofantöldu ber saman við rannsókn sem 

fjallar um iðju og hvernig hún gefur konum með brjóstakrabbamein aukna vellíðan, aukið 

sjálfstraust, getur hjálpað þeim að dreifa huganum og auk þess komið í veg fyrir að konur 

einangrist á heimili sínu (Palmadottir, 2010).  
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Hugmyndafræði 

Maslow setti grunnþarfir mannsins upp í pýramída í fimm þrepum eftir mikilvægi 

þeirra. Þessar þarfir eru meðfæddar og sú fyrsta kemur fram strax við fæðingu og þegar því er 

fullnægt er hægt að komast upp á næsta þrep. Á fyrsta þrepi eru lífeðlislegar þarfir mannsins, 

á öðru þrepi koma líkamlegar og andlega öryggisþarfir, á því þriðja er þörfin fyrir félagsskap 

og ást, fjórða þrepið endurspeglar sjálfsvirðingu, virðingu annarra og að hafa hlutverk í lífinu. 

Fimmta og efsta þrepið endurspeglar þörfina fyrir lífsfyllingu, bjargráð og spila úr því sem 

lífið gefur (Benson og Dundis, 2003; Potter og Perry, 2009). 

Allt frá greiningu sjúkdómsins var þörfum kvennanna á fyrstu tveimur þrepunum 

ógnað. Sjúkdómurinn og meðferðin höfðu bein áhrif á lífeðlislegar grunnþarfir kvennanna, 

upplifun þeirra af eigin líkama breyttist, andleg vanlíðan gerði fljótt vart við sig og þær 

upplifðu óöryggi varðandi framtíðina. Í því samhengi má nefna hugmynd Kielhofners (2008) 

um ,,Lived body“ og það hvernig einstaklingar upplifa umheiminn með líkama sínum. 

Konurnar í þessari rannsókn voru lánsamar með stuðning frá ástvinum og því urðu þær ekki 

fyrir þeim skorti en hins vegar urðu þær fljótt varar við kynlífsvanda í kjölfar greiningar og 

að því leitinu til var grunnþörfum þeirra á þrepi þrjú ekki fullnægt. Hlutverk kvennanna 

breyttust en þær t.d. fóru úr því að vera hraustar vinnandi konur yfir í nýtt hlutverk, að vera 

konurnar með krabbameinið. Þær fundu sér leiðir til þess að takast á við ný hlutverk, nýttu öll 

sín bjargráð til þess að sigrast á sjúkdómnum og einbeittu sér að því sem gaf lífinu gildi. Með 

jákvæðu hugarfari spiluðu þær vel úr lífinu þegar upp var staðið.  

Niðurstöður rannsóknarinnar benda því til að kenningar Maslows eigi vel við konur 

sem greinast með brjóstakrabbamein. Hins vegar benda niðurstöðurnar til þess að ekki séu 

skýr mörk á milli þrepa og flæði sé á milli þeirra. Konurnar geta farið upp á efsta þrep en 

samt sem áður verið enn með líkamleg einkenni sem há þeim á fyrsta þrepi. Maslow taldi að 

ekki væri hægt að komast upp á næsta þrep fyrir ofan nema því fyrra væri fullnægt. 
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Gildi og takmarkanir 

Brjóstakrabbamein hefur töluvert verið rannsakað bæði hér á landi og erlendis. 

Batahorfur kvenna sem greinast með brjóstakrabbamein eru mun betri en áður og því fjölgar 

þeim konum sem hljóta bata. Undanfarin ár hafa rannsóknir því beinst að fylgikvillum 

sjúkdómsins og breyttum lífsgæðum kvennanna. Áhugi erlendra vísindamanna á áhrifum 

krabbameins á kynheilbrigði er sífellt að vaxa en hér á landi hefur þetta efni verið lítið 

rannsakað. Þess vegna var ákveðið að fara út í að gera þessa rannsókn sem vonandi mun 

nýtast konum með brjóstakrabbamein, aðstandendum þeirra og heilbrigðisstarfsfólki. 

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að í aðdraganda greiningar sé skortur á þjónustu 

og að viðmót heilbrigðisstarfsmanna sé ábótavant. Einnig benda rannsóknarniðurstöður á að 

það sé skortur á eftirfylgni þegar meðferð lýkur. Það er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk 

bjóði heildræna þjónustu, sem auðveldar einstaklingnum að komast aftur út í hið hefðbundna 

líf og því má ekki gleyma kynheilbrigði. Oft er kynheilbrigði feimnismál en það er samt 

mikilvægt að greina konum með krabbamein frá því að sjúkdómurinn og meðferðin komi að 

öllum líkindum til með að hafa áhrif á kynheilbrigði þeirra og að þær geti leitað til 

heilbrigðisstarfsmanna hafi þær einhverjar spurningar.  

Það sem takmarkar rannsóknina ber fyrst að nefna hvað viðmælendur voru fáir og því 

ekki hægt að alhæfa um niðurstöður. Konurnar buðu sig fram í rannsóknina og áttu það 

sameiginlegt að hafa allar sótt sér stuðning í Ljósið og voru því e.t.v. opnari og þjálfaðri í að 

ræða vandamál sín almennt en ella. Að lokum má nefna að rannsakendur voru að gera sína 

fyrstu rannsókn. Ef til vill hefur það haft áhrif á gæði rannsóknar að því leytinu til að 

rannsakendur hafi ekki fengið eins nákvæmar og ígrundaðar upplýsingar og reynslumeiri 

rannsakendur. 
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Lokaorð 

 Niðurstöður rannsóknarinnar eru í samræmi við þær heimildir sem snúa að konum 

með brjóstakrabbamein og fjalla um þau áhrif sem sjúkdómurinn hefur á upplifun kvenna af 

eigin líkama, andlegri líðan og kynheilbrigði. Andleg og líkamleg einkenni geta komið fram í 

kjölfar greiningar sem svo ágerast þegar líður á meðferðina. Áhrif sjúkdómsins geta varað um 

ókomna tíð og haft mikil áhrif á lífsgæði einstaklingsins. Ör á sál og líkama minna reglulega 

á þá staðreynd að viðkomandi hafi barist við brjóstakrabbamein. Ör á líkama eru meira 

áberandi og ef til vill má laga þau líkt og með enduruppbyggingu. Ör á sálinni geta verið 

meira falin og því erfiðari viðureignar en þau koma m.a. fram sem ótti um endurkomu 

sjúkdómsins. Kynlífs- og frjósemisvandi getur einnig verið falinn vandi sem hefur mikil og 

langvarandi áhrif á líf kvenna í kjölfar brjóstakrabbameins. Fyrir ungar konur geta fylgt 

blendnar tilfinningar að hafa sigrast á brjóstakrabbameini ef afleiðingin er sú að konan getur 

ekki orðið barnshafandi. Stuðningur heilbrigðiskerfis, fjölskyldu, vina og umfram allt maka 

getur því skipt höfuðmáli meðan á meðferð stendur en ekki síður eftir að meðferð líkur. 

Rannsakendur telja mikilvægt að áframhaldandi rannsóknir verði gerðar á breytingum 

á kynheilbrigði kvenna í kjölfar krabbameins, hvaða afleiðingar þær geta haft og það sem 

rannsakendum finnst ekki síður áhugavert, hvernig makinn tekst á við þær breytingar. Einnig 

telja rannsakendur að það væri áhugavert að gera stærri rannsókn, með stærra úrtaki á því 

hver upplifun kvenna sé af þjónustu og viðmóti heilbrigðisstarfsfólks í aðdraganda og 

greiningu brjóstakrabbameins.  

Rannsakendur vona að niðurstöður rannsóknarinnar verði til þess að konur, sem leita 

sér aðstoðar vegna gruns um brjóstakrabbamein fá blíðari móttökur en viðmælendur upplifðu. 

Einnig vona rannsakendur að kynheilbrigði verði gert hærra undir höfði þar sem greint verður 

frá afleiðingum meðferðar á mögulegan kynlífs- og frjósemisvanda í upphafi meðferðar. 

Kynheilbrigði er mjög viðkvæmt mál og því væri gott að útbúa staðlað form um þá fræðslu 
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sem mikilvægt er að komist til skila og þegar líður að lokum meðferðar væri áhugavert að 

bjóða upp á fræðslu um mögulegan langtímavanda og hvaða meðferðir séu boði. 
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Efni: Beiðni um aðstoð við að velja þátttakendur í rannsóknina: Dagleg líf og líkamleg 

upplifun kvenna sem fengið hafa brjóstakrabbamein. 

 

Ágæti forstöðumaður Ljóssins. 

 

Við undirritaðar erum að hefja vinnu að rannsókn sem er hluti af lokaverkefni til BS-gráðu í 

hjúkrunarfræði og iðjuþjálfunarfræði við Háskólann á Akureyri. Með rannsókninni er leitast 

við að svara eftirfarandi spurningu: Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa með 

brjóstakrabbamein af líkama sínum í daglegu lífi? Í rannsókninni verður skoðað hvernig 

líkamleg einkenni og meðferð við þeim hafa áhrif á líkamsvitund kvennanna og þau 

viðfangsefni sem hafa með líkamlega upplifun að gera. Slíkar upplýsingar geta stuðlað að 

markvissari þjónustu við þessar konur í framtíðinni.  

 

Þátttakendur verða sex til tíu og upplýsingum verður safnað með viðtölum. Tekið er eitt 

viðtal við hverja konu á heimili hennar eða öðrum stað sem hún velur. Hvert viðtal tekur um 

það bil eina klukkustund. Viðtölin eru hljóðrituð og eftir að þau hafa verið afrituð orðrétt er 

upptakan eyðilögð. Í afrituninni er nöfnum og staðháttum breytt og viðtölin gerð óþekkjanleg. 
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Ekki verður unnt að rekja niðurstöður rannsóknarinnar til ákveðinna einstaklinga. 

Rannsóknin er háð samþykki Vísindasiðanefndar og verður tilkynnt til Persónuverndar. 

Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar á kynningardegi heilbrigðisvísindasviðs 

Háskólans á Akureyri í maí 2012. 

 

Hér með leitum við eftir aðstoð þinni við val á þátttakendum. Við óskum eftir að taka viðtöl 

við sex til tíu konur sem greinst hafa með brjóstakrabbamein og njóta stuðningsþjónustu í 

Ljósinu. Sjáir þú þér fært að verða við þessari beiðni er það tillaga okkar að þú fáir leyfi 

nokkurra kvenna til að láta okkur í té nöfn þeirra, símanúmer og heimilisföng svo við getum 

sent þeim upplýsingar um rannsóknina og kannað vilja þeirra til þess að taka þátt. 

 

Óskað er eftir formlegu svari hið fyrsta. Ef þú hefur spurningar varðandi rannsóknina getur 

þú haft samband við Guðrúnu Pálmadóttur ábyrgðarmann hennar í síma 860-3856 eða 460-

8466. 

 

Virðingarfyllst 

  

 

_____________________ 

Guðrún Pálmadóttir 

Dósent í iðjuþjálfunarfræði 

Sími: 460-8466 / 860-3856  

_____________________ 

Guðlaug Linda Harðardóttir 

Nemi í hjúkrunarfræði  

Sími: 8655292 

_____________________ 

Katrín Ösp Jónsdóttir 

Nemi í hjúkrunarfræði  

Sími: 8681666 

_____________________ 

María Einarsdóttir 

Nemi í iðjuþjálfunarfræði  

Sími: 8684140 
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Fylgiskjal II 
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Fylgiskjal III 

 

Dags.: _____________ 

 

Vegna rannsóknarinnar:  

Daglegt líf og líkamleg upplifun kvenna sem fengið hafa brjóstakrabbamein 

 

Ábyrgðarmaður:   

Guðrún Pálmadóttir, dósent við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á Akureyri.           

Símar: 860 3856 og 460 8466. Netfang: gudrunp@unak.is  

 

Aðrir rannsakendur:   

Guðlaug Linda Harðardóttir, Katrín Ösp Jónsdóttir og María Einarsdóttir, nemendur í 

heilbrigðisvísindum við Háskólann á Akureyri. 

 

Ágæti viðtakandi 

 

Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rannsókn á daglegu lífi og líkamlegri upplifun 

kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein. Rannsóknin er viðbót við fyrri rannsóknir 

ábyrgðarmanns sem hafa beinst að reynslu og þjónustuþörfum þessa hóps í kjölfar greiningar og 

meðferðar. Í rannsókninni sem hér um ræðir verður skoðað hvernig líkamleg einkenni og meðferð við 

þeim hafa áhrif á líkamsvitund kvennanna og viðfangsefni þeirra í daglegu lífi, en slíkar upplýsingar 

geta stuðlað að markvissari þjónustu í framtíðinni.  

 

Gögnum verður safnað með viðtölum og er tekið eitt viðtal við hverja konu á heimili hennar eða 

öðrum stað sem hún velur. Hvert viðtal tekur um það bil eina klukkustund. Viðtölin eru hljóðrituð og 

eftir að þau hafa verið afrituð orðrétt er upptakan eyðilögð. Í afrituninni er nöfnum og staðháttum 

breytt svo að ekki sé hægt að rekja niðurstöður rannsóknarinnar til ákveðinna einstaklinga. 

Rannsóknin hefur verið samþykkt af Vísindasiðanefnd og tilkynnt til Persónuverndar. Einnig hefur 

rannsóknin verið kynnt fyrir forstöðumanni Ljóssins sem lét okkur í té nafn þitt og símanúmer.  

 

Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í samræmi við lög nr. 77/2000 um 

persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, ljósritum og tölvugögnum verður eytt að 

rannsókn lokinni, en gögnin verða notuð sem liður í lokaverkefni ofangreindra nemenda í 

hjúkrunarfræði og  iðjuþjálfunarfærði. Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar á kynningardegi 

mailto:gudrunp@unak.is
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heilbrigðisvísindasviðs Háskólans á Akureyri í maí 2012 auk þess sem stefnt er að frekari kynningum 

á ráðstefnum bæði innan lands og utan. 

 

Viðmælendur munu ekki hagnast beint af þátttöku í rannsókninni en með því að taka þátt leggja þeir 

sitt af mörkum til að varpa ljósi á reynslu kvenna sem hafa fengið brjóstakrabbamein. Engir þekktir 

áhættuþættir eru samfara því að taka þátt, en ef viðtalið kemur róti á huga þátttakenda og þeir vilja 

ræða við óviðkomandi aðila má leita til forstöðumanns Ljóssins, Ernu Magnúsdóttur (sími: 695 6636, 

netfang: erna@ljosid.org). 

 

Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem aflað verður í rannsókninni. Engin kvöð er 

á þínum herðum um að taka þátt og þú getur hætt við þátttöku hvenær sem er án þess að geta um 

ástæður.  

 

Við munum hafa samband við þig innan fárra daga til að kanna undirtektir þínar. Hafir þú frekari 

spurningar skaltu hafa samband við ábyrgðarmann rannsóknarinnar í síma 860-3856 eða á netfangið 

gudrunp@unak.is   

 

Með vinsemd og virðingu  

 

_____________________ 

Guðrún Pálmadóttir 

Dósent í iðjuþjálfunarfræði 

Sími: 460-8466 / 860-3856  

 

_____________________ 

Guðlaug Linda Harðardóttir 

Nemi í hjúkrunarfræði  

Sími: 8655292 

 

_____________________ 

Katrín Ösp Jónsdóttir 

Nemi í hjúkrunarfræði  

Sími: 8681666 

_____________________ 

María Einarsdóttir 

Nemi í iðjuþjálfunarfræði  

Sími: 8684140 

 

 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn  

eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar,  

Hafnarhúsinu, Tryggvagötu 17, 101 Reykjavík. Sími: 551-7100, fax: 551-1444. 

  

mailto:erna@ljosid.org
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Fylgiskjal IV 

Viðtalsrammi 

Mig langar til að ræða við þig um það að hvaða leyti hefur sjúkdómurinn (brjósta-

krabbameinið) og meðferðin við honum hefur haft áhrif á daglegt líf þitt og líðan.  

 

Hugsanlegar ítarspurningar:  

Almennar spurningar um daglegt líf og almenna líðan 

• Við hvað starfar þú - hvernig eru fjölskylduaðstæður (heimilisaðstæður) þínar? 

• Getur þú lýst fyrir mér venjulegum virkum degi núna og einnig áður en þú greindist 

 með krabbamein? 

• Að hvaða leyti er daglegt líf þitt öðruvísi í dag en það var áður en þú greindist? 

• Hvernig líður þér í dag – bæði líkamlega og andlega?  

• Er líðan þín öðruvísi núna en áður en þú greindist með brjóstakrabbamein – hvernig? 

     

Greining og meðferð – þjónusta, stuðningur og afleiðingar 

• Hvað er langt síðan þú greindist með brjóstakrabbamein og hvenær lauk meðferðinni? 

• Hvað vakti grun þinn að þú værir með krabbamein? 

• Hvernig leið þér þegar þú fékkst greininguna staðfesta? 

• Var eitthvað atvik í greiningarferlinu sem er þér sérstaklega minnisstætt - hvaða áhrif 

 hafði það á þig og líðan þína?  

• Hvernig tókst þú á við greininguna og meðferðina – hafðir þú einhver sérstök bjargráð 

 eða stuðning? 

• Hvaða breytingar gerðir þú á lífi þínu meðan á meðferðinni stóð? 

• Frá hverjum fékkst þú helst stuðning meðan á greiningu og meðferð stóð?  

• Hvernig var eftirfylgnin eftir greiningu og meðferð – var eitthvað heilbrigðisstarfsfólk 

 sem fylgdist vel með þér og veitti þér stuðning? 

• Frá hverjum færð þú helst stuðning núna?  

• Hefur sjúkdómurinn, greiningin og meðferðin haft áhrif á samskipti þín við maka þinn 

 og fjölskyldu - hvernig? 

• Hefur þessi reynsla þín af því að ganga í gengum greiningu og meðferð haft eitthvað 

 jákvætt í för með sér? 
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Líkamlegar afleiðingar – líkamsímynd og kynlíf 

• Hvernig hafði greiningin og meðferðin áhrif á þig líkamlega (t.d. ógleði, 

 þyngdarbreytingar, orkuleysi, verkir)? 

• Hefur líkami þinn og líkamleg líðan breyst við að ganga í gegnum þetta ferli - hvernig? 

• Hvernig hafa þessar líkamlegu breytingar áhrif á daglegt líf þitt núna? 

• Fékkst þú fræðslu áður en meðferðin hófst um hugsanlegar afleiðingar hennar á líkama 

 þinn – frá hverjum – fékk maki þinn (og fjölskylda) einhverjar slíkar upplýsingar? 

• Aflaðir þú þér sjálf einhverra upplýsinga um áhrif meðferðar á líkamann og upplifun 

 þína af honum annars staðar en hjá fagfólki – hvar - hvað uppgötvaðir þú? 

• Finnst þér líkamsímynd þín (þ.e. hvernig þú upplifir og finnst um þinn eigin líkama) 

 hafa breyst í kjölfar greiningar og meðferðar - hvernig? 

• Hefur breyting á líkama þínum og líkamsímynd (ef einhver) haft áhrif á samlífið með 

 maka þínum, þ.e. kynlífið – getur þú lýst þessum áhrifum? 

• Er eitthvað ákveðið atriði sem er þér sérstaklega minnisstætt þegar kemur að 

 breytingum á líkama þínum og líkamsímynd? 

• Hvernig líður þér með þessar breytingar (á líkamsímynd og kynlífi)? 

• Hvernig bregst maki þinn við þessu? 

• Hafið þið fengið einhverja faglega aðstoð með þetta atriði (kynlífið)? 

• Er eitthvað sem þér finnst að hefði mátt betur fara í meðferðarferli þínu? 

 

Í lok viðtals 

• Er eitthvað sem þú vilt segja mér að lokum og sem skiptir máli í þessu samhengi? 

• Ef mér dettur eitthvað í hug þegar ég fer að hlusta á viðtalið, má ég þá hringja í þig til 

 þess að fá frekari upplýsingar? 

• Þakka þér fyrir að deila reynslu þinni með mér 
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Fylgiskjal V 
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 Fylgiskjal VI 

 

Vegna rannsóknarinnar: Daglegt líf og líkamleg upplifun kvenna sem fengið hafa 

brjóstakrabbamein. 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð hef undir höndum og hef lesið kynningarbréf um þátttöku í rannsókninni 

Daglegt líf og líkamleg upplifun kvenna sem fengið hafa brjóstakrabbamein. Ábyrgðarmaður 

rannsóknarinnar er Guðrún Pálmadóttir, dósent við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á 

Akureyri. 

Þátttakan felur í sér viðtal um reynslu mína af líkamlegum einkennum samfara 

brjóstakrabbameini og meðferð við því og áhrifum þessa á líkamsvitund mína og dagleg 

viðfangsefni. Viðtalið verður hljóðritað og afritað orðrétt og upptökunni eytt að  því loknu.  

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að ekki 

verði unnt að rekja þær til ákveðinna einstaklinga. 

Ég samþykki að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst í kynningarbréfi. Mér 

er ljóst að ég get hafnað eða hætt þátttöku í rannsókninni á hvaða stigi hennar sem er án 

útskýringa eða nokkurra eftirmála. 

 

______________________________   ________________________ 

Undirskrift þátttakanda     Staður og dagsetning 

 

Ég undirrituð staðfesti hér með að ég hef upplýst ofangreindan þátttakanda um tilgang og eðli 

rannsóknarinnar Daglegt líf og líkamleg upplifun kvenna sem fengið hafa brjóstakrabbamein 

í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði. 

 

______________________________ 

Undirskrift rannsakanda 

 


	Ágrip
	Abstract
	Efnisyfirlit 
Þakkarorð	ix
1. Kafli. Inngangur	2
Bakgrunnur viðfangsefnis og hugmyndafræðilegur rammi	3
Tilgangur og lýsing á 
	1. Kafli
	Inngangur
	Bakgrunnur viðfangsefnis og hugmyndafræðilegur rammi
	Tilgangur og lýsing á rannsókninni
	Skilgreining meginhugtaka
	Gildi og takmarkanir rannsóknar
	Uppbygging skýrslunnar

	2. kafli
	Fræðilegur bakgrunnur
	Brjóstakrabbamein
	Meðferð
	Þarfapýramídi Maslows
	„Lived body“
	Lífsgæði og líðan
	Upplifun kvenna af eigin líkama
	Kynheilbrigði
	Þjónusta og stuðningur heilbrigðiskerfisins
	Félagslegur stuðningur og bjargráð

	Samantekt
	3. kafli
	Aðferðafræði
	Rannsóknarsnið
	Þátttakendur
	Framkvæmd rannsóknar
	Siðfræði rannsóknar

	4. kafli
	Niðurstöður
	Heilbrigðisþjónusta
	Líkamlegar afleiðingar og upplifun
	Samlíf
	Bjargráð
	Stuðningur

	5. kafli
	Umræður og lokaorð
	Upplifun kvenna af eigin líkama
	Andleg líðan
	Kynheilbrigði
	Þjónusta
	Stuðningur
	Bjargráð
	Hugmyndafræði
	Gildi og takmarkanir
	Lokaorð

	Heimildaskrá
	Fylgiskjal I
	Fylgiskjal II
	Fylgiskjal III
	Fylgiskjal IV
	Fylgiskjal V
	Fylgiskjal VI


