HA

Haskdlinn
a Akureyri
Heilbrigdisvisindasvid

Hjukrunarfraedi og 18jupjalfunarfreedi
2012

Or a likama og sal
Upplifun kvenna af eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi i kjolfar
brjostakrabbameins

Gudlaug Linda Hardardottir
Katrin Osp J6nsdéttir
Maria Einarsdottir

Lokaverkefni til B.S. graou { hjikrunarfraedi

0g
til B.S. graou { idjupjalfunarfraedi

Leiobeinandi:
Guorun Palmadoéttir, dosent
Radgjafi.

Sigridur Sia Jonsdottir, lektor



Verkefni petta er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfredi og idjupjalfunarfraedi vid
Héskolann & Akureyri.

Verkefnid unnu:

Guolaug Linda Hardardottir

Katrin Osp Jonsdottir

Maria Einarsdottir

i



bad stadfestist hér med ad lokaverkefni petta fullnagir ad okkar domi kréfum um
lokaverketni til B.S. graou i hjukrunarfraedi og idjupjalfunarfraedi

Guoran Palmadottir, dosent
leidbeinandi

Sigridur Sia Jonsdottir, lektor
radgjafi

i1



v

Agrip

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna hvernig greining og medferd vid brjostakrabbameini
hefur ahrif & upplifun kvenna af eigin likama, andlegri lidan peirra og kynheilbrigdi. Svarad
var eftirfarandi rannséknarspurningum: Hvernig hefur greining og medferd vid
brjostakrabbameini ahrif 4 upplifun kvenna af eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi?
Hverskonar pjonustu og studning fa konur vid greiningu og medferd vid brjostakrabbameini
og hvada bjargrad nota paer? Eigindleg rannsdknaradferd var notud og gégnum aflad med
viotolum vid sj0 konur sem gengid hofou 1 gegnum medferd vegna brjostakrabbameins.
Studst var vid opinn ostadladan vidtalsramma. Vidtolin voru hljodritud, sidan afritud og
gdgnin kodud og greind. Nidurstddur myndudu fimm meginpemu: Heilbrigdispjonustu,
likamlegar afleidingar og upplifun, samlif, bjargrad og studningur. Konurnar fundu fyrir
breytingum & upplifun af eigin likama sem endurspegladist i breyttri kvenimynd. Andleg
lidan peirra breyttist og reynslan skildi eftir sig 6r 4 salinni. Konurnar upplifou breytingar &
kynheilbrigdi i kjolfar medferdar sem paer voru enn ad takast 4 vid. Otimaber tidahvorf gerdu
vart vi0 sig og dhyggjur af 6frjésemi i kjolfar peirra. Studningur heilbrigdisstarfsfolks og
astvina var mikilvaegur allt frd greiningu til dagsins 1 dag, p6 pad veari misjafnt hversu mikinn
studning konurnar porfnudust. Hin ymsu bjargrad voru notud til ad komast i gegnum
veikindin og ma par nefna utivist, hannyrdir og 16gdu almennt raekt vid likama og sal. Ahrif
brjostakrabbameins getur haft mikil ahrif & lifsgeedi kvenna.

Lykilhugtok: Brjostakrabbamein, likamsimynd, kynheilbrigodi, andleg lidan, upplifun af eigin

likama.



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

awarenecss.
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radgjof.
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1. Kafli

Inngangur

Verkefnid fjallar um fj6lpaett hrif brjostakrabbameins 4 lif kvenna.
Brjostakrabbamein hefur undanfarin 4r hlotid mikla athygli visindamanna og miklum
fjarmunum verid varid i rannsoknir & pvi (Sigurdur Bodvarsson, e.d). Hins vegar hefur ekki
Ollum hlidum sjikdomsins og fylgikvillum hans verid gert jafn hatt undir h6fdi og ma par
nefna upplifun kvenna af eigin likama og kynheilbrigdi (National Cancer Institute [NCI],
e.d.). A Islandi hefur verid umrada um ad kynlif/kynheilbrigdi verdi sjalfsagdur pattur i
medferd krabbameinssjikra og mé par nefna ad arid 2011 hofst verkefnid kynlif og
krabbamein sem er &tlad ad veita krabbameinsgreindum einstaklingum og adstandendum
peirra 6keypis kynlifsradgjot (Kynlif og krabbamein, 2011). Samkvamt Krabbameinsskranni
kemur fram ad 85% kvenna, sem greinast med brjostakrabbamein 4 {slandi, eru 4 lifi fimm
arum eftir greiningu. Pad er pvi mikilvagt ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir
langvarandi fylgikvillum meinsins, vid hverju konurnar megi buast og hvernig s¢ haegt ad
bregdast vid (NCI, e.d.).

[ pessum kafla skyrslunnar verdur fjallad um bakgrunn rannsoknarefnisins, tilgang
rannsOknarinnar og rannsoknaradferdum hennar gerd skil. Farid verdur i uppbyggingu
rannsOknarskyrslunnar, meginhugtokum lyst og farid yfir gildi rannséknarinnar fyrir

pverfagleg storf heilbrigdisstarfsfolks.
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Bakgrunnur viofangsefnis og hugmyndafradilegur rammi

Brjostakrabbamein er algengasta danarorsok kvenna af voldum krabbameins og er
vaxandi heilbrigdisvandamal vidsvegar um heiminn en talid er ad um 189.000 konur latist &
hverju ari (Ferlay o.fl., 2010; Kamangar, Dores og Anderson, 2006). Nygengi
brjostakrabbameins er sifellt ad aukast en danartioni hefur stadio i stad sem ma liklega rekja
til betri pekkingar og teeknibunadar til pess ad greina brjostakrabbamein 4 byrjunarstigi
(Ferlay o.fl., 2010; NCI, e.d.). A &runum 2005-2009 greindust 190-200 konur arlega 4 [slandi
med brjostakrabbamein og Iétust 40-50 konur ar hvert ur pessum sjukdémi (Jon Gunnlaugur
Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008). Brjostakrabbamein getur haft langvarandi dhrif &
lidan kvenna og pvi er mikilvaegt ad paer fai gddan studning fré {fjélskyldu og vinum og ekki
sist frd peim heilbrigdisstarfsmonnum sem ad medferd peirra koma. Fraedsla og radgjof um
ahrif sjukdoémsins 4 almenna lidan er mikilvaegur lidur i starfi heilbrigdisstarfsmanns og hann
getur hjalpad konum med brjostakrabbamein ad setja sér raunhaf markmid sem geta leitt til
betri lifsgeeda (Kraftur, e.d.; Vockins, 2004).

begar konur greinast med brjostakrabbamein hefur pad ahrif a lifsvidhorf peirra 4 einn
eda annan hatt. Algengt er a0 reyna ad vidhalda fyrri lifshattum eda breyta peim til batnadar
svo sem med aukinni hreyfingu, hollara mataradi og jakvadara hugarfari. Einnig geta konur
upplifad aukinn proska salarinnar og betri sjalfsmynd. Margar konur reyna eftir fremsta
megni ad lata greininguna og medferdina vid sjukdémnum ekki stjorna lifi peirra og
fjolskyldunnar (Hjorleifsdottir, Hallberg, Gunnarsdoéttir og Bolmsjo, 2007). Breytingar 4
likamsimynd getur haft margpettar afleidingar 4 andlega lidan peirra og ma par nefna depurd,
kvida og reidi sem um leid getur haft ahrif 4 daglegt lif kvenna (NCI, e.d.). Ahrif
brjostakrabbameins 4 kynheilbrigdi kvenna er vanmetinn fylgikvilli pvi meirihluti kvenna
sem fari0 hefur i medferd vegna brjostakrabbameins 4 i langtima kynlifstengdum vanda auk

pess sem medferdin getur leitt til 6frjosemi (Garrusi og Faezee, 2008; NCI, e.d.). Ahrif
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brjostakrabbameins 4 kynheilbrigdi kvenna hefur 1itid verid rannsdkud hér 4 landi sem og
erlendis en pd er vakning 4 pessu mikilvaega malefni og ahugi rannsakenda ad aukast.
Verkefnid tekur mid af parfapyramida Maslow og eru kenningar hans notadar til ad
utskyra hvernig greining og medferd vid brjostakrabbameini hefur ahrif 4 upplifun kvenna af
eigin likama, andlegri lidan peirra og kynheilbrigdi. Kenningarnar byggjast 4 grunnpdérfum
mannsins og setti hann paer upp i parfapyramida i fimm prepum eftir mikilvegi peirra. Pessar
parfir eru medfeddar og st fyrsta kemur fram strax vid fadingu. Maslow segir ad po
grunnparfir mannsins séu ad morgu leyti paer somu pa séu margir paettir sem hafa ahrif 4 paer
svo sem pjoderni, menning, kynpattur, kynferdi, tri o.fl. (Benson og Dundis, 2003; Potter og
Perry, 2009). Einnig er studst vid kenninguna Model of human occupation (MOHO) med
hugtakid ,,the lived body” a0 leidarljosi, sem lysir pvi m.a. hvernig einstaklingar upplifa sig
og likama sinn og hvernig einstaklingurinn kynnist heiminum i gegnum likama sinn
(Kielhofner, 2008). Konur sem purfa ad fara i brjostnam geta fundid fyrir miklum breytingum

a eigin likama og hvernig per upplifa sig sjalfar i kjolfar adgerdar.

Tilgangur og lysing a4 rannsokninni

Tilgangur rannsoknarinnar er ad rannsaka hvernig greining og medferd vio
brjostakrabbameini hefur ahrif 4 upplifun kvenna af eigin likama, andlegri lidan peirra og
kynheilbrigdi. Greint verdur fra mikilvagi studnings i vidu ljosi s.s. Ut fra heilbrigdiskerfi,
fjolskyldu, vinum og sérstaklega maka. Einnig verdur rannsakad hvers konar pjénustu pessar
konur fa vid greiningu krabbameinsins, medan & medferd stendur og hvort par sé eitthvad

abotavant.
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A0 lokum verdur bjargradum lauslega gerd skil. Lagt var upp med tver

rannsOknarspurningar:

Hvernig hefur greining og medfero vio brjostakrabbameini ahrif a upplifun kvenna af

eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi?

Hverskonar pjonustu og studning fa konur vio greiningu og medfero

brjostakrabbameins og hvada bjargrdd nota pcer?

Til pess ad svara rannsoknarspurningunum voru tekin vidtdl vid konur sem lokid
hofou medferd vegna brjostakrabbameins. Tekin voru eigindleg einstaklingsvidtol par sem
lagt var af stad med almennar spurningar um daglegt lif kvennanna, fyrir og eftir
sjukdémsgreiningu og sidar var spurningum beint Ut i likamlegar og andlegar breytingar i
kjolfar sjukdoémsins og medferdarinnar. Eigindlegar rannsoéknaradferdir eru med pad ad
markmidi ad auka skilning rannsakenda og pjoofélagsins &4 akvednum fyrirbrigdum undir

akvednum adsteedum (Kamangar o.l., 2006).

Skilgreining meginhugtaka

Brjostakrabbamein: Illkynja axlisvoxtur 1 brjosti og/eda i holhandarhala brjosts (World
Health Organization, 1992) sem hefst oftast i frumum 1 mjélkurgéngum eda i mjolkurkirtlum
brjostsins. Helstu einkenni brjostakrabbameins eru hnttur i brjosti, verkir, utferd um
geirvortu og breytingar a hud eda geirvortu (National Comprehensive Cancer Network
[NCCN], 2011).

Kynheilbrigoi: Hugtakid kynheilbrigdi er tvipatt, annars vegar visar pad til
kynlifsheilbrigdis og hins vegar frjosemisheilbrigdis (Soley S. Bender, 2001). Séley B.
Bender pyddi hugtakid sem ,,sampettingu likamlegra, tilfinningalegra, vitsmunalegra og
félagslegra patta kynverunnar & pann hatt ad vera gefandi og styrkjandi fyrir einstaklinginn,

samskipti hans og ast* (Sigurlaug Hauksdottir, 2006).
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Likamsimynd: Mat einstaklings af likama sinum og hvad hann telur ad 6drum finnist um
likama hans (NCI, e.d.).

Studningur: Getur verid tilfinningalegs eda félagslegs edlis veittur af adstandendum, vinum,
fagfolki eda 6drum. Dami um studning er hopur folks sem hefur gengio 1 gegnum svipada
reynslu og hjalpar hvert 60ru ad takast 4 vid greiningu, medferdina vid sjtkdomnum og 1ifid
eftir lok medferdar. Einnig ad stydja vid einstaklinga med nerveru sinni, rétta peim
hjalparhond eda veita fjarhagslega adstod (skilgreining rannsakenda).

Bjargrao: Adferd sem einstaklingur notar til ad takast 4 vid streituvaldandi adstedur. Petta
getur hjalpad einstaklingi ad gripa til adgerda og vera sveigjanlegur og akvedinn i ad leysa

vandamal (NCI, e.d.).

Gildi og takmarkanir rannsoknar

begar umrada um ahrif brjostakrabbameins a kynheilbrigdi kvenna opnadist a milli
rannsakenda pa fundu peir porf fyrir ad sameina pekkingu sina og vinna ad pessari
ahugaverda rannsoknarverkefni med pa 6sk ad leidarljosi ad fraeedsla og pekking myndi skila
sér til kvenna med brjostakrabbamein, adstandenda peirra og sidast en ekki sist til
heilbrigdisstarfsmanna. Erlendar rannsoknir benda til pess ad konur med brjostakrabbamein
fai ekki nagilega freedslu um afleidingar medferda & kynheilbrigdi (NCI, e.d.). Vona pvi
rannsakendur ad avinningur rannsoknarinnar verdi aukin pekking heilbrigdisstarfsfolks og
annarra a fjolbreyttum ahrifum greiningar og medferdar vid brjostakrabbameini & lif kvenna
og pa sérstaklega pegar kemur ad kynheilbrigdi. Pad er mikilvagt ad heilbrigdisstarfsfolk
sampaetti pekkingu sina og krafta med pad ad leidarljosi ad baeta pjonustu vid einstaklinga
med krabbamein og adstandendur peirra medan & medferd stendur og jafnvel i einhver ar eftir

lok meoferdar.
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Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru medal annars reynsluleysi rannsakenda sem
eru a0 gera sina fyrstu rannsokn. Einnig var urtakid litid pannig ad pad er ekki haegt ad alhefa
ut fra vidtolunum, hins vegar gefa pau dkvednar visbendingar um ahrif brjostakrabbameins a

lidan, likamsimynd og kynheilbrigdi kvenna.

Uppbygging skyrslunnar

Inngangur pessi er fyrsti kafli skyrslunnar en ad honum loknum tekur vio fredileg
umfjollun rannsoknarefnis sem byggist 4 heimildaleit. Adferdafredi rannsOknarinnar er kynnt
i pridja kafla og hun rokstudd en par er um eigindlega nalgun ad raeda. I fjorda kafla er greint
fra nidurstodum rannsoknarinnar og vidtdlin greind i fimm meginpemu og tiu undirpemu.
Umradur eru i fimmta kafla par sem nidurstédur eru tilkadar og bornar saman vid fredilegar
heimildir. { lok kaflans munu rannsakendur svara peim rannséknarspurningum sem settar
voru fram. Einnig er greint fra takmorkunum, notagildi rannsoknarinnar og hagnytu gildi
hennar fyrir pverfagleg storf heilbrigdisstarfsfolks. I peim kafla koma einnig fram hugmyndir
rannsakenda um hugsanlegar framtidarrannsoknir tengdar ahrifum brjostakrabbameins a lif

kvenna.
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2. kafli

Fradilegur bakgrunnur

[ pessum kafla verdur fjallad um brjéstakrabbamein og hvada breytingar verda 4 lifi
kvenna sem greinast med pennan sjiikdém. [ upphafi kaflans verdur gert grein fyrir meingerd
brjostakrabbameins, greiningu og medferd. Farid verdur inn 4 breytingar a upplifun
kvennanna af eigin likama, andlegri lidan peirra og kynheilbrigdi. Pvi nast verdur farid i
freedslu og studning heilbrigdiskerfisins.

Vi0 vinnslu kaflans var studst vid eftirfarandi leitarord Adlogun (adaptation,
adjustment), adlogunarhafni (rehabilitation), bjargrad (coping), brjostakrabbamein (breast
cancer; cancer), félagsfraedilegt samhengi (social context), hjikrun (nursing), idjupjalfun
(occupational therapy), krabbameinslakningar (oncology), kynhegdun (sexuality),
kynheilbrigdi (sexual health), kynlif (sex, sexlife), kynlifsvandi (sexual dysfunction, sexual
problems), kynvirkni (sexual functioning), likamsimynd (body image), medferd (therapy,
treatment), radgjof (counseling), salfélagsleg vandamal (psychosocial issues), studningur

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

Brjostakrabbamein

Brjostakrabbamein er algengasta tegund krabbameins a medal kvenna og talid er ad
um 89,9 af hverjum 100.000 konum greinist med krabbamein ar hvert i Evropu med
danartioni 6-19 af hverjum 100.000. Brjostakrabbamein er algengasta danarorsok kvenna af
vOldum krabbameins og er detlad ad um 189.000 konur latist arlega vidsvegar um heiminn.
Nygengni brjostakrabbameins er sifellt ad aukast en danartidni hefur stadio i stad sem ma
liklega rekja til betri pekkingar og teknibuinadar til pess ad greina brjostakrabbamein a

byrjunarstigi (Ferlay o.fl., 2010; NCCN, 2011). A drunum 2005-2009 greindust 190-200
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konur arlega 4 Islandi med brjostakrabbamein og danartidnin var 40-50 konur ar hvert (Jon
Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008).

Krabbamein byrjar oft med afbrigdilegri frumu- og vefjabyggingu p.e. aukinni
frumusteerd, breytilegum kjarna og/eda éreglulegri rodun frumna i vef. Krabbameinsfrumur
einkennast af hradri og stjornlausri frumuskiptingu og 6likt heilbrigdum frumum sem halda
sig & akvednum svadum, geta krabbameinsfrumur dreift sér um likamann og kallast pa
meinvorp. begar krabbamein Ur brjosti dreifir sér byrjar pad yfirleitt i eitlum i neerliggjandi
holhdnd. Stigun krabbameina fer eftir steerd @xlisins, hvort frumubreytingar finnist i
nalegum eitlum og hvort meinvorp séu til stadar. Krabbamein 1 brjostum hefst oftast i
frumum 1 mjolkurgéngum brjostsins eda i mjolkurkirtlum sem er sjaldgaefara. Helsta
einkennid er hnutur { brjosti og sjaldgaefari einkenni eru verkir, utferd um geirvortu og
breytingar 4 huid eda geirvortu en i morgum tilfella verda konur ekki varar vid nein einkenni.
bad er ekki vitad hvad veldur brjostakrabbameini en pad eru akvednir ahettupettir pekktir.
Pad eitt ad vera kona eykur likurnar & brjostakrabbameini, haettan eykst eftir aldri (sérstaklega
pegar tidahvorf hefjast), ef tidableedingar hofust mjog snemma, einhver natengdur attingi
hafoi fengid brjostakrabbamein, barneignir hofust seint eda konan hefur aldrei ordid
barnshafandi (Jon Gunnlaugur Joénasson og Laufey Tryggvadoéttir, 2008; NCCN, 2011).
Konur sem bera arfgeng gen er kallasta BRCA1 og BRCA2 eru i afgerandi meiri haettu 4 ad
fa brjostakrabbamein. Oft er maelt med pvi ad pessar konur gangist undir brottndm &
brjosti/brjostum til pess ad draga r likum 4 krabbameini (Kenen, Ardern-Jones og Eeles

2006; NCI, e.d.).

Medfero
bad eru til nokkrar gerdir af brjdstakrabbameini og eru paer adgreindar eftir gerd
frumna. Undanfarin ar hefur brjéstakrabbamein fengid athygli fjolmargra visindamanna og

hefur miklu fjdrmagni verid varid i rannsoknir & brjostakrabbameini. Af pvi leidir ad pad eru
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til margar gerdir medferda sem eru taldar hentugar fyrir brjostakrabbamein eftir pvi hvada
meingerd pad er. Ma par nefna skurd-, geisla-, lyfja-, hormoéna- og 6nemismedferdir og peim
er beitt ymist einum og sér eda saman (Sigurdur Bédvarsson, e.d; NCI, e.d.).

Skurdadgerd er yfirleitt upphafsmedferd gegn brjostakrabbameini og pa ymist
brjéstndm eda fleygskurdur (fleygur skorinn Ur brjosti). Lokadkvordun er i hondum
kvennanna um hvort per fara i fleygskurd eda brottnam a brjosti en meingerdin skiptir par
miklu mali. Sé krabbameinid stakt a&xli & byrjunarstigi, minna en fjérir cm i pvermal og engar
krabbameinsfrumur i adleegum vef, pa er fleygskurdur asamt strangri geislamedferd i fimm til
sjo vikur talinn jafn 6ruggur kostur og brjéstndm. Allar skurdadgerdir hafa dkvedna hettu i
for med sér og mé par nefna bledinga- og sykingahattu. Fleygskurdur er mun minna inngrip
heldur en brjéstndm og pvi minni haetta & fylgikvillum (Breastcancer.org, 2012). Konur sem
fara 1 fleygskurd eru yfirleitt fljotari ad jafna sig heldur en konur sem fara i brjostndm. Hins
vegar ef krabbameinid tekur sig upp aftur pa purfa konurnar ad fara i brjostnam. Ef svo fer er
akvedin hatta vid pa adgerd pvi pad er aldrei dkjosanlegt ad skera i vef sem adur hefur verio
geisladur. Margar konur kjosa frekar ad lata taka brjostio i heild sinni til pess ad vera vissar
um ad krabbameinid sé allt fjarlegt og paer geta upplifad dkvedinn létti pegar brjostid er farid.
Brjostndm er mun staerri adgerd en fleygskurdur og getur haft fleiri fylgikvilla i for med sér.
Ma par nefna ad yfirgnafandi hluti kvenna sem fara i brjostnam eiga i langtima kynlifsvanda
(Breastcancer.org, 2012; NCI, e.d.). Hvort heldur sem konur fara i brjéstndm eda fleygskurd
pa skodar meinafredingur frumurnar og metur af hvada meingerd krabbameinid er og
aframhaldandi medferd er akvedin Ut fra pvi. Oft eru fjarleegdir nokkrir eda allir eitlar i
adlegri holhdnd og peir sendir 1 greiningu til meinafradings. Eitlar { holhond eru partur af
sogeOakerfi likamans. Ef peir eru fjarleegdir pa geta komid erfidir fylgikvillar sem geta haft

ahrif 4 lifsgedi kvennanna. P4 myndast bolga 1 adlaegum handlegg og hendi sem lysir sér
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dodatilfinningu, 6pagindum og jafnvel sykingum og kallast pa sogedabolga
(Breastcancer.org, 2012).

A eftir skurdadgerd fylgir yfirleitt lyfjamedferd pa ymist i tofluformi, lyfjagjof i 20
eda hvort tveggja. Tilgangur lyfjamedferdar er a0 veikja eda drepa krabbameinsfrumur sem
kunna ad hafa dreift sér um likamann eda sem skurdadgerd hefur ekki nad til. Hin er einnig
notud til ad fyrirbyggja endurkomu meinsins. Lyfjamedferdin hefur dhrif 4 allan likamann par
sem lyfin berast med blodrasinni til vefja likamans. { faum tilfellum er lyfjamedferd notud
adur en konurnar fara i skurdadgerd og er pa tilgangurinn ad minnka @xlid til pess ad gera
skurdadgerdina markvissari (Breastcancer.org, 2012). Pad er misjafnt hvernig konur bregdast
vid lyfjagjof, bedi likamlega og andlega, en mjog margar finna fyrir mikilli preytu og
préttleysi i kjolfar lyfjameodferdar (Erlendsdottir og Svavarsdottir, 2008). Fleiri aukaverkanir
4 bord vid sar i munni, 6gledi, uppkdst, nidurgang og verki vida um likamann eru einnig
pekktar. Pad er reynt ad sporna vid aukaverkunum beadi fyrir og eftir medferd med 6drum
lyfjum s.s. 6gledi-, kvida-, og verkjastillandi (Breastcancer.org, 2012).

Margt bendir til pess ad aukaverkanir lyfjamedferdar hafi vidtekari dhrif 4 almenna
lidan en 40ur var talid og hafi mikil 4hrif 4 lifsgaedi kvenna. Lyfjamedferd getur leitt til
breytinga 4 horménastarfsemi likamans og par med til 6timaberra tidahvarfa, purrks i
leggdngum og sarsauka vid kynlif (NCIL, e.d.).

Geislamedferd er mjog markviss medferd sem drepur krabbameinsfrumur 4
afmorkudu svaedi sem skurdadgerd hefur ekki ndd til og getur dregid verulega ar likum a
endurkomu krabbameinsins. Med pvi a0 afmarka svadid sem 4 ad geisla ma koma i veg fyrir
skada & heilbrigdum frumum (Blankenbecler, 2010). Aukaverkanir eru frekar sjaldgefar en
paer sem einna helst koma fram er skadi 4 hid sem lysir sér sem brunatilfinning, rodi, klaoi,
svioi og jafnvel bleding og sar. Yfirleitt er geislamedferd ekki erfid fyrir einstaklinginn en

hafa verdur 1 huga a0 oft er geislamedferd notud pegar konur eru pegar binir med adra
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medferd og eru pvi preyttar a4 sl og likama (NCI, e.d.). Sjaldgaefari aukaverkanir geta verid
verkur 1 handarkrika, brjéstverkur, 6rmognun og einkenni fra hjarta og lungum
(Breastcancer.org, e.d). Geislamedferd getur haft langtimadhrif 4 kynheilbrigdi kvenna og ma
par nefna ad margar konur eiga erfitt med ad fa kynferdislega 6rvun og na fullnegingu

(Garrusi og Faezee, 2008).

barfapyramidi Maslows

Verketnid tekur mid af parfapyramida Maslows og kenningar hans eru notadar til ad
utskyra hvernig greining og medferd vid brjostakrabbameini hefur ahrif 4 upplifun kvenna af
eigin likama, andlega lidan og kynheilbrigdi. Kenningar Abraham Maslows eru fyrst og
fremst mannudarkenningar sem byggjast & grunnpdérfum mannsins. Hann setti parfirnar upp i
pyramida i fimm prepum eftir mikilveegi og telur ad einstaklingur komist ekki upp & naesta
skref fyrir ofan nema fyrra prepi sé fullnaegt.

A nedsta prepi koma lifedlislegar grunnparfir mannsins sem eru undirstada pess ad
madurinn (p.e. mannkynid) lifi afram, svo sem 6ndun, svefn, naering og fjolgun. Likamlegar
og andlegar Sryggisparfir koma 4 6dru prepi og ma par nefna heilsu og fjarhagslegt oryggi. A
pridja prepi kemur porfin fyrir félagsskap, fjolskyldu, ast, kynlif og almennt porfin fyrir ad
tilheyra 6drum. A fjorda prepi er porfin fyrir sjalfsvirdingu, virdingu annarra og ad hafa
hlutverk i lifinu. Fimmta og efsta prepid endurspeglar porfina fyrir lifsfyllingu, bjargrad og
haefileika til pess ad spila ur pvi sem lifio gefur.

bessar parfir eru medfaeddar og su fyrsta kemur fram strax vid fadingu. Maslow segir
ad po6 grunnparfir mannsins séu ad morgu leyti paer sému pa séu margir peattir sem hafa dhrif
a peer svo sem pjoderni, menning, kynpattur, kynferdi, trt og margt fleira (Benson og Dundis,

2003; Potter og Perry, 2009).
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»Lived body*

Hvernig einstaklingar upplifa umheiminn med likama sinum (lived body) er kenning
sem Kielhofner (2008) greinir fra 1 bok sinni, Model of Human Occupation, sem fjallar um
10ju mannsins. Hugmynd hans er kennd vid mann ad nafni Leder. Kielhofner vill meina ad
ekki megi adgreina hug og likama vegna pess ad pad sem vid upplifum med likamanum,
upplifum vid einnig med huga okkar. Med samspili hugar og likama lerast floknar hreyfingar
og samheafingar sem framkvamast svo 6medvitad og ma par nefna ad ganga, hjéla og synda.
betta 4 einnig vid um pad hvernig hugurinn skynjar umhverfid med likamanum s.s. hita,
kulda, bleytu, hljod og lykt. Petta samspil hugar og likama segir til um hvernig einstaklingar
upplifa sig sjalfa i eigin likama og hvernig peir skynja sig i umheiminum. Einstaklingar sem
misst hafa likamspart eda ganga i gegnum erfid veikindi geta upplifad breytingar a

likamsimynd sinni og hvernig peir upplifa heiminn med likamanum (Kielhofner, 2008).

Lifsgaedi og lidan

Salonen, Kellokumpu-Lehtinen, Tarkk, Koivisto og Kaunonen (2011) gerdu
heimildasamantekt um breytingar & lifsgeedum sem verda a lifi kvenna med
brjostakrabbamein. bar kemur fram ad einstaklingur med brjéstakrabbamein finnur oft fyrir
miklum kvida, punglyndi og streitu auk pess sem versnandi likamsimynd og dvinandi
félagsleg virkni getur haft ahrif & hvernig konurnar takast 4 vid sjikdominn og hver lifsgadi
peirra verda nestu arin. Hjorleifsdottir o.fl. (2007) gerdu eigindlega rannsékn med 25
patttakendum sem voru i medferd vegna krabbameins. bPar kom medal annars fram ad vonin
um ad sigra sjukdéminn, er mikilvaegt haldreipi og hun hjalpar til vid ad yta djapum otta til
hlidar. Einstaklingarnir reyndu ad gera reynsluna jadkvada med einbeittum barattuvilja, lifa
eins hefdbundnu lifi og haegt var, takmarka ahrif sjikdémsins a fjélskylduna og finna leidir til

ad roa hugann.
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Aldur kvenna getur haft dhrif 4 pad hve mikid lifsgaoi breytast (Salonen o.fl., 2011).
begar konur greinast med krabbamein eru dhyggjur tengdar sjikdomnum algengar p.e. hvada
afleidingar hann muni hafa i for med sér. Konur 4 barneignaaldri hafa oft adrar dherslur i
lifinu en eldri konur og geta verid med fleiri dhyggjur svo sem vegna starfsframa, uppkomu
heimilis, kynlifsvanda og 6timabaerra tidarhvarfa sem geta leitt til 6frjosemi. bar eru gjarnan
med dhyggjur af lidan fjolskyldunnar vegna sjukdémsins og pa sérstaklega ef paer eiga born.
Upp getur komid kvidi fyrir ad segja bornunum fra sjtkdomnum og valda peim vanlidan. Oft
er tilhugsunin um ad falla fra ekki pad sem konurnar 6ttast mest heldur pad ad vera ekki
lengur til stadar fyrir bornin (Hjorleifsdottir o.l., 2007; Kenen o.fl., 2006). Pad er algengt ad
konur, sem greinst hafa med brjostakrabbamein og hlotid bata, upplifi kvida, punglyndi og
6tta um endurkomu sjukddémsins pegar medferd lykur. Petta & sérstaklega vid um konur &
barneignaaldri (Allen, Savadatti og Levy, 2009; Beatty, Oxlad, Koczwara og Wade, 2008).
Pad er ekki nog ad vinna bug 4 sjikdomnum heldur skiptir mali hvernig lif og lidan
einstaklingsins verdur eftir medferdina. Lifsgaedi er ekki stodugt astand né sjalfsagt heldur
frekar hverfult markmid sem er breytilegt eftir 4standi og adsteedum. Mikilvagt er ad leggja
mat 4 heilsutengd lifsgaedi hja peim sem lifa vid veikindi og fylgjast med breytingum, sem
verda meod eda an medferdar, svo haegt sé ad bregdast rétt vid vandamalum sem kunna ad

koma upp (Kolbrin Albertsdottir, Helga Jonsdoéttir og Bjorn Gudbjornsson, 2009).

Upplifun kvenna af eigin likama

Greining og medferd brjostakrabbameins hefur mikil ahrif 4 sjalfsmynd kvenna og
upplifun af eigin likama (Snébohm, Friedrichsen og Heiwe, 2010). [ rannsokn sem Klaeson,
Sandell og Berterd (2011) gerdu 4 12 midaldra konum sem hofdu lokid medferd vegna
brjostakrabbameins kom fram ad likamsimynd kvennanna hafoi breyst mikid fra pvi sem paer
adur pekktu sem hafdi mikil 4hrif 4 hvernig paer upplifou sig sem konur og sem kynverur.

Astaedan fyrir breytingu likamsimyndar var m.a. st ad paer hofdu misst brjost, voru med or,
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harid var breytt i kjolfar medferdar og peer upplifou sig stifar i hreyfingum. Peim fannst erfitt
ad benda 4 eitthvad jakveett i fari likamans og attu i raun erfitt med ad ,,finna sig i eigin
skinni‘“ p.e. peim fannst paer ekki pekkja eigin likama. Aukaverkanir & bord vid svitakof og
vanlidan varo til pess ad per upplifou sig veikburda. ber toku til peirra rdda ad leggja mikid

upp ur fatnadi og utliti til pess ad lida betur.

Kynheilbrigoi

bad er margt sem getur haft dhrif 4 kynheilbrigdi kvenna i kjolfar greiningar
brjostakrabbameins eins og likamleg vanlidan, punglyndi, depurd og kvidi. Morg lyf sem
gefin eru vio punglyndi og 60rum aukaverkunum geta haft neikveed ahrif 4 kynheilbrigdi
(Garrusi og Faezee, 2008; Stilos, Doyle og Daines, 2008)

Bonadies, Moyer og Matloff (2010) gerdu rannsdkn par sem 98 konur toku patt. ber
ho6fou allar verid med BRCA gen og verid radlagt ad fara i fyrirbyggjandi medferd vegna
krabbameins. Par kom fram ad meirihluti kvennanna fékk ekki, en hefdi viljad fa, upplysingar
um afleidingar medferdarinnar & kynheilbrigdi peirra og hvada pjonusta veeri i bodi. Canada
og Schover (2005) greina fra pvi ad helmingur kvenna sem eru ad hefja medferd vegna
brjostakrabbameins faer ekki upplysingar um peer afleidingar sem krabbameinid og medferdin
getur haft 4 kynheilbrigdi. Kynheilbrigdi er tvipeett, annars vegar frjésemi og hins vegar
kynlifsheilbrigdi (Soley S. Bender, 2001). Lifedlisfredilega s€d er kynheilbrigdi margslungin
og er undir dhrifum margra patta s.s. salfredilegra, menningarlegra, traarlegra og
personulegra auk pess sem aldur, kyn og kynhneigd hefur ahrif & kynheilbrigdi kvenna
(Garrusi og Faezee, 2008). Edlileg viobrogd vid kynorvun er pra (I6ngun i kynlif), 6rvun
(slimhtdin sendir fra sér aukna slimmyndun og eykur nemni kvennanna fyrir snertingu) og
fullneeging (Brotto, Yule og Breckon, 2010; NCI, e.d.). Breytt kynléngun og upplifun &
vanhafni til ad stunda kynlif, purrkur i leggdngum, sarsauki vid samfarir og erfidleikar vid ad

na fullnegingu er algeng afleiding medferdar. Skynjun vid snertingu getur breyst og hefur
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verid lyst sem dofatilfinningu og ef konur verda varar vid pad geta peer upplifad 66ryggi og
jafnvel sarsauka vid snertingu (Brotto o.fl., 2010; Garrusi og Faezee, 2008; NCI, e.d.).
Otimabzr tidahvorf i kjolfar medferdar getur haft varanleg ahrif 4 frjésemi, kynlifslongun,
orvun og moguleikann til ad fa fullnegingu (Mallinger, Griggs og Shields, 2005; Schover,
2008).

Talid er ad kynlifsvandi sé einn algengasti langtima fylgikvilli 1 kjolfar
krabbameinsmedferdar. Onnur hver kona upplifir langtima kynlifsvandamal tveimur arum
eftir ad medferd likur og jafnvel lengur (NCI, e.d.; Stilos o0.1l., 2008). A0 finna ast og
umhyggju verdur oft mikilvaegari partur fyrir parid pegar kynlifsvandi er til stadar
(Breastcancer.org, 2012; Klaeson o.1l., 2011) Kvidi getur komid fram yfir pvi ad vera ekki ad
fullneegja pérfum maka en 4 sama tima 6tti vegna fylgikvilla pess ad stunda kynlif og ma par
nefna sarsauka, bledingu og jafnvel pvagmissi. Einnig getur komid fram 6tti vid ad missa
maka vegna kynlifsvanda (Stilos o.fl., 2008). Pad er hins vegar algengara ad konur telji
kynlifsvanda ekki vera pad mikinn streituvald ad pad muni leida til skilnadar. Oft er um
misskilning ad reda par sem konur telja maka sina hafa neikvadar tilfinningar vegna
kynlifsvandans pvi makar hafa yfirleitt meiri ahyggjur af pvi ad valda konunni sarsauka. Ef
parid naer ad tja sig um vandann vid hvort annad og maki tekur virkan patt i sjikdomsferlinu
pa eru minni likur & pvi ad kynlifsvandinn verdi langvarandi (Brotto o.l., 2010; Klaeson o.1l.,
2011; Lamb, 1990; Stilos o.1l., 2008). [ sumum sambéndum finnst konunum ad kynlifid hafi
batnad vid pad ad greinast og ganga i gegnum medferd pvi pad hafi ordid innilegra (Avis,
Crawford og Manuel, 2004).

Vanstarfsemi eggjastokka i kjolfar krabbameinsmedferdar getur haft bein ahrif &
kynheilbrigdi med dhrifum 4 frjésemi og vegna 6timabarra tidahvarfa. Tidahvorfum geta
fylgt punglyndi, preyta, purrkur i leggdngum, minnkud kynhvoét, erfidleikar vid ad na

fullneegingu og hitasveiflur sem geta minnkad kynferdislega virkni (Schover, 2008).
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Pjonusta og studoningur heilbrigdiskerfisins

begar konur greinast med brjostakrabbamein parfnast peer fjolpeettrar pjonustu
heilbrigdiskerfisins sem yfirleitt hefst med upplysingum um sjikdéminn, i hverju medferdin
felst og hvada aukaverkunum megi buast vid. Einnig f4 paer upplysingar um likamlegar
breytingar sem geta att sér stad. Pad er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsmenn hjalpi konunum ad
setja sér raunhaef markmid svo paer geti nad betri lifsgeedum med virkri patttdku 1 eigin lifi
(Kraftur, e.d.; Vockins, 2004). Medan & medferd stendur eiga per rétt & margskonar faglegri
adstod m.a. idjupjalfun, neringarrddgjof, félagsradgjof og trharlegri pjonustu fyrir utan
hefobundna leeknispjonustu, med pad ad markmidi ad veita goda pjonustu og baeta lifsgaedi.
(Krabbameinsfélagio, e.d.).

A Landsspitala Islands er sérhaefd kynlifsradgjof i bodi fyrir krabbameinsgreinda. bar
er bodid upp a samtalsmedferd og radgjof fyrir einstaklinga og pdr (Kynlif og krabbamein,
2011). Erlendar ranns6knir hafa synt fram 4 ad heilbrigdisstarfsmenn raeda litid eda ekkert um
kynheilbrigdi vid konur sem eru ad greinast med brjostakrabbamein. Til ad
heilbrigdisstarfsmadur geti opnad fyrir umraeduna um kynheilbrigdi er mikilveegt ad hann

pekki 1 hverju vandinn felst (Bonadies o.fl., 2010; Brotto o.fl., 2010; NCI, e.d.).

Félagslegur studningur og bjargrao

A0 greinast med brjostakrabbamein kann ad valda verulegu afalli, 6vissu vardandi
framtidina og stjornleysi sem getur valdid streitu og vanlidan. Heetta er a pvi ad konur
einangri sig og akvedi ad takast a vid sjukdominn einar. Studningur er mikilvaegur og getur
skipt hofud mali 1 bataferlinu, sérstaklega studningur fjolskyldu og vina (Arora, Rutten,
Gustafson, Moser og Hawkins, 2007; Klaeson o.fl., 2011). Studningur maka er einnig mjog
mikilvaegur fyrir konur til ad takast 4 vid sjukdominn, sérstaklega hvad vardar upplifun
kvenna af eigin likama og kynheilbrigdi (Zimmerman, Scott og Heinrich, 2010). Nidurstodur

rannsoknar sem Arora o.fl. (2007) gerdu 4 246 konum sem hofou nylega greinst med
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brjostakrabbamein benda til pess ad pott studningur sé mikilvaegur pa hefur timasetning hans
einnig ahrif. Vid greiningu sjukdoms er studningur fra heilbrigdisfolki og fjolskyldu jafn
mikilvaegur. Konurnar parfnast fredslu og adstodar vid akvardanatoku fra fagfolki auk
tilfinningalegs studnings en par kom fjolskyldan einnig sterk inn. Pegar lidur & medferdina
adgreinast hlutverk studningsadila enn frekar. Konurnar treystu 4 studning fagfolks vardandi
upplysingar og adstod vid dkvardanatoku. Hins vegar treystu paer mun meira 4 fjolskyldu og
vini vardandi félagslegan og tilfinningalegan studning.

A0 stunda einhverja idju eins og utivist eda hannyrdir getur veitt konunum aukna
vellidan, aukid sjalfstraust, hjalpad peim ad dreifa huganum og auk pess komid i veg fyrir ad

pear einangrist 4 heimili sinu. Med pvi ad fara Gt af heimilinu eru per einnig ad sekja

studning fra umhverfinu og félagslegan studning fra fjolskyldu og vinum (Palmadottir, 2010).

Studningur getur einnig verid fra hopi folks sem hefur gengid i gegnum svipada reynslu og
hjalpar hvert 6dru ad takast 4 vid greiningu, medferdina vid sjikdomnum og lifid eftir lok
medferdar (Vockins, 2004). Konur sem greinast med brjostakrabbamein sakja i studning s.s.
ymiskonar samtaka eda hopa til endurhefingar. Bent hefur verid 4 ad st endurhafing eigi
ekki heima & stofnunum par sem konur hafa sétt medferd sina en pad minnir paer of mikid a

sjukdomsferlid (Palmadottir, 2010).
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Samantekt

Ahrif brjéstakrabbameins og medferdar getur varad lengur en folk gerir sér grein
fyrir. Likaminn gengur i gegnum polraun pegar hann reynir ad bregdast vio 6edlilegri
frumustarfsemi, 6llum peim lyfjum sem hann parf ad taka vid og 6drum inngripum sem hafa
pann tilgang ad eyda dedlilegum frumum sem til stadar eru. Greiningunni og medferdinni
fylgir einnig tilfinningafl6d sem getur skilid eftir or 4 salinni. Einkenni eins og punglyndi,
kvidi og mikill 6tti vid endurkomu sjukdémsins fylgir konunum jafnvel i einhver ar eftir ad
medferd likur. Pad er ekki adeins konurnar sem upplifa ymis langvarandi vandamal pvi
makar peirra geta einnig ordid fyrir ahrifum sjukdémsins og ma par nefna kynlifsvandamal
og 6frjésemi. Ef kona verdur 6f1jo 1 kjolfar medferdar pa er pad ekki adeins hun sem missir
pann moguleika ad eignast barn heldur einnig maki hennar. Kynlif og ndnd getur ordid fyrir
@vilangri truflun allt fr pvi ad greining krabbameinsins liggur fyrir. Otimabzr tidahvorf i
kjolfar medferdar geta verid timabundin en i moérgum tilfellum eru pau varanleg sem leidir til
6frjosemi.

Allir ofantaldir fylgikvillar geta fylgt konum sem greinast med brjostakrabbamein i

langan tima eftir ad medferd likur.
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3. kafli

Adferoafraoi
{ pessum kafla verdur fjallad um adferdafradi rannsoknarinnar, greint fra
rannsOknarsnidi og framkvamd rannsoknarinnar. Greint verdur fra adferdum vid gagnadflun,
uppbyggingu vidtalsramma og vali & patttakendum rannsoknarinnar. Einnig verdur fjallad um
sidferdisleg atridi sem snua ad rannsdkninni.
Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna hvernig greining og medferd viod
brjostakrabbameini hefur ahrif & upplifun kvenna af eigin likama, andlegri lidan peirra og

kynheilbrigdi. [ pessari rannsokn er leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

Hvernig hefur greining og medfero vio brjostakrabbameini ahrif a upplifun kvenna af

eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi?

Hverskonar pjonustu og studning fa konur vio greiningu og medfero

brjostakrabbameins og hvada bjargrdd nota peer?

Rannsoknarsnid

Rannsdkn pessi var unnin ut fra eigindlegu rannsdknarsnidi med 6stooludum
vidtlum. { eigindlegum rannsoknum er melt med ad ekki séu fyrirfram akvednar hugmyndir
ad nidurstddum, heldur ad hugmyndirnar séu préadar medan rannsoknin stendur yfir.
Eigindlegar rannsoknir eru heppilegastar pegar félagsleg fyrirberi eru rannsokud. Pessi
adferd hentar sérstaklega vel pegar leitad er eftir skilningi 4 lidan og upplifun vidmalenda af
reynslu sinni 4 dkvednum atburdum 1 lifinu og auka pannig skilning rannsakenda og
pjodfélagsins & pvi vidfangsefni. bvi er mikilveegt ad fyrirbaerin séu rannsdkud i eigin
umhverfi svo pau séu sidur slitin Gr samhengi vid adstedur. Horft er b2di til merkingar orda

og latbragds vidmalanda til ad greina vidhorf hans og lidan og leitast vid ad fa gott innsei i
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pad sem vidmalandi er ad segja. Til pess ad eigindlegar rannsoknir verdi sem truverdugastar
verdur ad vera haegt ad syna fram 4 ad nidurstddur standist. Pess vegna er gott ad nota fleiri
en eina adferd vid gagnadflun og ad fleiri en einn adili greini gdognin og kallast pad pa
margprofun. Ekki eru miklar likur 4 ad hagt sé ad alhefa ut fra eigindlegum rannséknum yfir
a adra en hopinn sem tok patt i rannsokninni, en paer gefa akvednar visbendingar um reynslu
folks sem gengur i gegnum akvedna lifsvioburdi (Sigurlina Davidsdottir, 2003; Kamangar
o.fl., 2006; Kvale og Brinkmann, 2009).

Notast var vid 6st6dlud vidtol svo samradurnar yrou sem personulegastar. Til ad
6st60lud vidtol verdi sem arangursrikust er mikilvaegt ad nota virka hlustun, syna einlaegni og
hlyju. Vidtol eru mikilvaeg gagnasdfnunaradferd i eigindlegum rannséknum, sérstaklega
innan heilbrigdisgeirans. Viotol eru yfirleitt notud til ad skoda reynslu, vidhorf og ventingar

(Helga Jonsdottir, 2003).

batttakendur

batttakendur voru fyrirfram dkvednir ut fra tilgangi rannsdknarinnar og pvi var um
tilgangsurtak ad reeda. Oskad var eftir samstarfi vid Ernu Magntisdottur forstodumann
Ljossins, sem er endurhafingar- og studningsmidstdd fyrir krabbameinsgreinda og
adstandendur peirra, til ad Gtvega patttakendur (fylgiskjal I) sem hun sampykkti (fylgiskjal
II). Atta konur budu sig fram og fengu send kynningarbréf (fylgiskjal IIT). Sj6 konur voru svo
valdar i rannsdknina 1t fra blsetu.

batttakendur voru konur 4 aldrinum 30- 50 ara sem greindust med brjostakrabbamein
a arunum 2007-2011. Allar voru per busettar 4 héfudborgarsvadinu, i mismunandi
bjodfélagsstodu og farnar Gt 4 vinnumarkadinn aftur eftir veikindin. Konurnar héfou allar &
einhverjum timapunkti i veikindum sinum soést eftir studningi og endurhafingu i Ljosio. bar
hofou lokid formlegri medferd en nokkrar peirra voru enn i hormonalyfjamedferd i

forvarnarskyni. Konurnar h6fdu ymist farid i fleygskurd og/eda brjéostnam. Tvaer foru i
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fleygskurd, prjar i brjostndm og tveer hofou purft badi fleygskurd og brjostnam, prjar peirra
voru bunar ad fara i uppbyggingu brjosts. Allar foru i lyfja- og geislamedferd nema ein sem
for ekki i geislamedferd. Konurnar voru allar giftar eda i sambtid utan ein sem var fraskilin.

Allar konurnar attu born, allt fra ungabérnum til unglinga.

Framkvaemd rannséknar

GoOgnunum var safnad med 6st6dludum einstaklingsvidtolum par sem umraduefnid
var fyrirfram akvedid en samraedurnar fengu lausan taum. Pannig var hagt a0 fylgja pvi eftir
sem vidmelendur s6gou og talka tilfinningar peirra t frd latbragdi og ordum.
Vidtalsramminn var 6stadladur og ekki i fostum skordum. Til pess ad setja umraduefninu
skordur er gott ad hafa vidtalsramma en ekki er naudsynlegt ad fylgja honum alveg né nota
hann ordrétt (Helga Jonsdottir, 2003). Vidtalsramminn sem notast var vid i rannsokninni var
annars vegar samsettur af spurningum sem notadar hofou verid i samberilegum rannsoknum
og hins vegar af spurningum sem rannsakendur honnudu sjalfir i samradi vid leidbeinanda.
Spurningarnar skiptust i prja megin flokka p.e. almennar spurningar um daglegt lif og lidan,
greiningu og medferd og ad lokum likamlegar afleidingar og kynheilbrigdi (fylgiskjal IV).

Timalengd vidtala var fra 23 minttum i allt ad 55 minuatur. Til undirbunings fyrir
viotol rannsakenda kaus leidbeinandi ad taka eitt vidtal sjalfur. Rannsakendur toku tvo vidtol
hver, vid fyrsta vidtalid var leidbeinandi vidstaddur til studnings og gaf rannsakendum svorun
og leidbeiningar i lok vidtals.

Haft var samband vi0 konurnar & timabilinu 20. jantuar — 27. febraar 2012 og stadur
fyrir vidtolin dkvedin 1 sameiningu. Vidtdlin féru ymist fram i heimahtisum vidmalenda eda i
Ljosinu og i einu tilviki & vinnustad vidmealanda. Reynt var ad skapa rélegt umhverfi til ad
halda truflun i lagmarki og audvelda konunum ad tja sig.

Vidtolin voru hljoodritud og sidan afritud ordrétt. Vid greiningu gagna var studst vid

vinnulag grundadrar kenningar sem er notud til ad tengja saman og finna sameiginlegar
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aherslur viomalenda i rannsoknum (Kvale og Brinkmann, 2009). Fyrst voru gognin lesin yfir
og gerd opin kodun. Petta gerdu rannsakendur hver i sinu lagi og komu sér svo saman um
nokkra kodunarflokka. P4 voru vidtdlin lesin aftur i sameiningu og koéoud ut fra pessum
kéounarflokkum og pa urdu til nokkur meginpemu. bvi neest voru vidtolin lesin aftur yfir
med pessi pemu { huga og gerd 6xulkodun. | 6llu greiningarferlinu baru rannsakendur saman

skilning sinn og tulkun 4 gégnunum i peim tilgangi ad auka 4 réttmaeti nidurstadna.

Siofraedi rannsoknar

Vid framkvamd rannsoknarinnar purfti ad fylgja akvednum reglum vardandi sidfraedi
rannsokna. bPad er mikilvaegt ad freeda patttakendur vel um efni rannsoknarinnar svo peir viti
nakvaemlega hverju peir eru ad taka patt i. Viotol geta haft dhrif 4 viomaelendur t.d. komid af
stad tilfinningar6ti og pvi er mikilvaegt ad vidomalendum standi til boda ad rada vid einhvern
ad viotali loknu. Einnig er pad réttur patttakenda ad vita hvernig upplysingar um pa verda
birtar. bess vegna er mikilvagt ad allir patttakendur skrifi undir upplyst sampykki fyrir
patttoku sinni og vidmalendum gert [jost ad peim s¢ frjalst ad draga sig ur rannsokninni
hvener sem er i ferlinu (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Leidbeinandi rannsoknarinnar hafdi fyrir nokkru gert rannsékn sem fjalladi m.a. um
daglegt lif kvenna sem greinst hofou med brjostakrabbamein. Oskadi leidbeinandi eftir vidbot
vi0 pa rannsokn hja Visindasidanefnd sem var sampykkt (fylgiskjal V). Erna Magnusdottir
forstodumadur Ljossins sampykkti samstarf eins og fram hefur komid og einnig ad vera til
stadar fyrir konurnar eftir vidtolin ef pess pyrfti. Adur en vidtdlin hofust voru sidfredileg
atridi reedd nanar og badi viomalandi og rannsakandi skrifudu undir upplyst sampykki

(fylgiskjal VI). Vidmalendum var 6llum gefid dulnefni vid greiningu gagna.
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4. kafli

Nidurstoour
[ pessum kafla koma fram nidurstédur sem fengust med greiningu vidtalanna sem
tekin voru vid konur sem lokid h6fou medferd vegna brjéstakrabbameins. Greind voru fimm
meginpemu sem rannsakendur flokkudu sem eftirfarandi: Heilbrigdispjonusta, likamlegar

afleidingar og upplifun, samlif, bjargrad og studningur.

Meofero
Eftirfylgni

Likamleg lidan

Mpynd 1. bemu og samspil peirra
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Heilbrigdispjonusta

Upplifun kvennanna af heilbrigdispjonustunni var allt fra greiningu til eftirfylgni. {
medferdarferlinu hittu paer marga fagadila innan heilbrigdisgeirans og ma par nefna
hjikrunarfredinga, i0jupjalfa og lekna sem i sameiningu reyndu ad vinna bug a likamlegum
og andlegum fylgikvillum krabbameinsins. Vidomalendurnir tjadu sig um jakvada og
neikvada reynslu sina af heilbrigdispjonustunni og pvi ferli sem kom 1 kjolfar greiningar.

Greining. Konurnar attu pad sameiginlegt ad hafa fundid meinid sjalfar po einkennin
hafi verid mismunandi. Fimm kvennanna fundu hnut i brjosti eda 1 holhdnd og sjotta tok eftir
inndraetti 4 hud og st sjounda vard vor vid verki 1 brjosti. Timabilid var erfitt fra pvi ad
grunur um krabbamein kom upp og par til pad var stadfest med greiningu. bad var mikid afall
ad fa krabbameinid stadfest og konurnar nefndu tilfinningar & bord vid hredslu, kvida, reidi
og vanmattartilfinningu. Ein lysti pvi ad hraedslutilfinningin hafi ordid pad mikil ad hiun vard
ad einhverri annarri tilfinningu. Flestar fundu p6 einnig fyrir einbeittum barattuvilja og
reyndu ad takmarka ahrif sjikdomsins, greiningarinnar og medferdar a lidan peirra og
fjolskyldunnar.

bad var dberandi ad konurnar voru éanegdar med pad vidmot og pjonustu sem paer
fengu fra heilbrigdisstarfsfolki i greiningarferlinu. Sumar konurnar upplifdu sem pad vari
ekki tekid mark a peim pegar paer leitudu adstodar vegna meins sem paer toldu sig hafa
fundid. Tveer peirra fengu pau vidbrogd ad paer varu of ungar til ad um krabbamein geeti
verid ad reda. Einn vidmelandi hafdi fundiod fyrir aukinni fyrirferd i brjosti nokkrum
manudum adur en hun greindist. Hin hafdi pa 6skad eftir tima hja leitarst6dinni og fékk pau

svor ad stutt veeri fra sidustu skodun og ad timi peirra vari dyrmaetur.
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... en pad sidasta sem pcer sogou vio mig var ,,pu manst svo ad afpanta vegna pess ao
petta eru svo dyrmeetir timar”. Petta klingdi svona i hausnum a mér og daginn adur
en ég atti ad fara pa hringdi ég og afpantadi. Fann ad petta steekkadi pannig ao
tveim, prem manudum seinna pantadi ég annan tima og sagoi ad mér veeri bara
fjandans sama po ad petta veeru dyrmeetir timar eda ekki, ég veeri a leidinni til peirra.

(Sara)

Pad var viomelendunum ofarlega i huga hversu mikilvaegt var ad sa sem greinir
einstaklingum fra krabbameini vandi ordalagio og gefi sér tima til pess ad segja pessar erfidu
fréttir. Einn vidmaelandi benti & ad po krabbameinsleknar séu ef til vill ad greina fra
krabbameini 4 hverjum degi pé eru skjolstedingarnir ekki ad greinast 4 hverjum degi og pvi
mikilvaegt ad peir vandi ordaval sitt og hvernig peir bera sig ad.

Eftir ad ein konan hafdi itrekad leitad eftir aliti fagadila um margra méanada skeio,
hitti htiin loks leekni sem visadi henni afram til leitarstodvarinnar. Medan hun beid eftir

nidurstodum rannsdknanna fékk hun simtal:

Adur en ég fékk ad vita pad [greiningu bridstakrabbameinsins] pd var biiid ad panta
tima fyrir mig i beinaskanna og eitthvad drasl og konan padan hringdi i mig og ,,pu
att ad meeta hérna... 1 petta, petta og petta” og ég bara Ha? ,, ja er leeknirinn ekki

buinn ad tala vio pig?” Pannig ad pa fattadi ég ad pad veeri eitthvad ad. (Rakel)

Pad var annarri einnig minnissteett hvernig henni var greint fra sjukdémi sinum en pad
for forgdrdum ad greina henni fra brjostakrabbameininu. Pess i stad var farid beint i pad ad

tala um medferd fyrir hana.
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...pad gleymdist eiginlega ad segja mér petta... Svo atti ég ao hitta parna einhvern
leekni og hann byrjar bara strax ad tala um eitthvad, einhverjar medferdir og eitthvad
0g pao endar med pvi ad ég segi bara ,,Stopp, ertu ad segja mér ad ég sé med

krabbamein?”. (Sara)

betta voru ekki einu neikvadu reynslusdgurnar sem konurnar hofou ad segja. Fraedsla vegna
hugsanlegra fylgikvilla medferda 4 frjosemi kvenna var ekki alltaf veitt. Einn vidmalanda,

sem enn var & barneignaaldri, benti 4 pa stadreynd ad htin hafdi ekki fengid pessar

upplysingar.

...pad er aldrei a neinum timapunkti sagt vio mig ,,lyfjamedferdin getur eydilagt eggin
pin. Vilt pu og madurinn pinn fara og lata frysta egg ... Okei madur fékk krabbamein
og ég lifdi pao af en ad purfa ad hugsa og lifa med pvi ad ef einhver hefoi sagt mér ad

eggin min geetu eydilagst pa cetti ég kannski barn i dag. (Anna)

Pad var samt sem adur algengara ad konurnar fengu upplysingar um mogulega 6frjoésemi.
bratt fyrir ad peim hafi brugdio vid ad fa pessar upplysingar ofan 4 par fréttir ad vera ad

greinast med krabbamein, pa voru paer pakklatar ad fa teekiferi til a0 eiga frjovgud egg.

Fyrst sagoi leeknirinn bara ,,pu ert med krabbamein i brjostinu” og neesta setning var
bara ,,cetlar pu ao eignast fleiri born”. Madur var bara ja!.... Daginn eftir for ég i Art
Medica... bad nadust 12 egg og pad nadist ad frjovga fimm egg pannig ad pau bida.

(Beta)

Meoferd. Allar konurnar purftu ad fara i skurdadgerd til pess ad fjarlegja
krabbameinid, ymist fleygskurd eda brottndm brjosts. Allar konurnar foru badi i lyfja- og
geislamedferd nema ein sem for eingéngu i lyfjamedferd. Fleygskurdurinn var minna mal en

margt annad i medferdarferlinu sem kom i kjolfarid. Hins vegar fannst peim konum sem
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purftu ad fara i brjostnam pad ekki sidur andlega erfitt en likamlega. Ein koma sem hafoi

reynslu af hvoru tveggja lysti pessu svona.

...mér fannst i raun pessi fleygskurour ekkert mal... eda ju ju, petta var erfitt og vont
en pao var alveg yfirstiganlegt. En svo pegar kom parna i ljos med brjostnamio pa
sko ad pad pyrfti ad taka brjostio pad var adeins meira sjokk... manni finnst maour

ekki vera heill likamlega sko an pess ad vera med, eda sko ad vera ekki med brjost.

(Anna)

Konurnar voru almennt d&nagdar med pjonustu heilbrigdisstarfsfolks &
medferdartimanum. Peim fannst sem pear geetu tjad sig eda leitad til hvada starfsmanns sem
veri, 6had pvi hvada fagstétt hann tilheyrdi. Flestar konurnar voru med dkvedinn
hjakrunarfreding sem fylgdi peim 1 gegnum medferdarferlid og par hofou ord a pvi hversu

mikid oryggi og studning pad hafdi gefid peim.
Oll uménnun er alveg frabeer, alveg otriilegt, madur er eins og blom i eggi. (Gunna)

Allt heilbrigoisstarfsfolkio feer bara 10 i einkunn og rumlega pad. Vio tokum
serstaklega eftir pvi ad sama hvada starfsmann pu varst ad tala vid, hvort sem pad
var mottokuritarinn par sem pu varst ad borga fyrir komuna eda hjukrunarkonan a
gongudeildinni eda krabbameinsdeildinni eda leekna eda eitthvad, pad skipti engu

mali, pad voru allir med allan timann i heiminum ad tala vio pig. (Anna)

En tveer kvennanna toku pad po6 fram ad paer hofou greinst med sjukdéminn yfir sumartimann
og hofou pvi ekki ndd ad mynda nogu gott medferdarsamband vid starfsmenn vegna

afleysinga.
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Eftirfylgni. Almennt voru konurnar mjog anegdar med pa heilbrigdispjonustu sem
paer fengu medan 4 medferd stdd en fannst vanta ad peim veeri fylgt betur eftir pegar hinni
formlegu medferd lauk. M4 par nefna salfreedipjonustu, sjukrapjalfun og idjupjalfun sem
peim fannst ad @tti ad vera sjalfsagdur partur af medferdinni, sem kaemi i kjolfar lyfja-og/eda
geislamedferdar, en ekki eitthvad sem par pyrftu ad sekjast eftir sjalfar. Ein hafdi ad ordi ad
formleg endurhefingarstod veri akjosanleg fyrir einstaklinga sem veru ad ljuka medferd
vegna krabbameins, pad myndi audvelda peim ad komast aftur ut i hid hefdobundna lif. Allar
attu konurnar pad sameiginlegt ad hafa sott endurhefingu i Ljosio og lystu allar &nagju sinni
med pann studning sem par var bodid upp 4. Margar peirra héldu afram ad fara pangad p6 svo
ad medferd veri lokid. Margar nyttu sér stadinn til ad saekja sér félagsskap, ad hafa eitthvad
vid ad vera og til ad byggja upp pol til ad fara aftur ut i 1ifid. Nokkrir vidmelenda h6fou
pegar leitad sér salfredilegrar adstodar og gerdi pad gefumuninn vid ad vinna ur salreenum
afollum 1 kjolfar veikindanna. Pad kom einnig sterkt fram i gognunum ad kvidi fyrir
endurkomu sjukdoémsins var dberandi og ad pad veri sifellt pessi 6gn, ad greinast 4 ny, sem

kaemi upp 1 hugann.

...stundum nefnt kulu soknudur... pao er pinu svoleidis tilfinning. Pad er alltaf
eitthvad i gangi, pad er medferd og programm en pegar pad er buio pa ertu |

einhverju vakumi. (Sara)
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Likamlegar afleidingar og upplifun

Breytingarnar i kjolfar medferdar hofou ahrif & upplifun vidmalenda af likama sinum
og lif peirra. Konurnar reyndu ad halda i kvenleika sinn um leid og per voru ad upplifa
likama sinn & nyjan hatt.

Likamleg lidan. Flestar konurnar hofou fra einhverjum likamlegum fylgikvillum
medferdar ad segja og nefndu flestar peirra mikla preytu og orkuleysi, 6gledi, uppkost og
verki vida um likamann. Einnig nefndu nokkrar ad paer hefou fengid sogedabjug og verki i
adleegum handlegg sem kallast strengir. Paer h6fou purft adstod sjukrapjalfara til ad vinna tr
peim vandamélum og voru nokkrar peirra enn ad glima vid petta vandamal. Einn vidmalanda
taladi um mikinn kvida vegna verkja sem komu i kjolfar kaelingar sem notud er sem
fyrirbyggjandi vorn fyrir teer, fingur og neglur medan 4 lyfjamedferd stendur. Hun brast vid
pessum vanda med pvi ad taka kvidastillandi lyf og verkjalyf. Hin hafdi gefist upp 4 pvi ad fa

kaelinguna & fatur en var enn ad f4 kelingu 4 hendur:

Meér fannst petta svo ogedslega vont, ad vera med petta, bara kuldi... ég var bara ad
bugast. Eg vildi samt ekki sleppa pvi, pvi ég sa pad d tanoglunum ad pad var eitthvad
ad gerast par, og ég hafoi alltaf verio meod finar neglur og vildi ekki missa pcer.

(Gunna)

ber t6ludu um marga algenga fylgikvilla medferdar vid brjostakrabbameini s.s.
orkuleysi, harmissi, purra slimhud, fotapirring og hitakof. Konurnar urdu einnig varar vid
pyngdarbreytingar, ymist pyngdaraukningu eda pyngdartap og i kjolfarid breyttu flestar
peirra lifsstil sinum svo sem med breyttu matarradi og aukinni hreyfingu. Konurnar upplifou
allar preytu og orkuleysi, sem jokst eftir pvi sem leid & medferdina, en notudu mismunandi
leidir til ad takast 4 vid pann vanda. Medan nokkrum kvennanna fannst hreyfing gefa sér

aukinn styrk voru adrar sem attu erfitt med ad hreyfa sig vegna preytu og orkuleysis.
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Kvenimynd. Breytingarnar komu medal annars fram i upplifun kvennanna &
kvenimynd sinni 4 einn eda annan hatt sérstaklega hja peim sem foru i brjostnam. baer sem
pegar hofou farid 1 uppbyggingu brjosts (hvort heldur eftir fleygskurd eda brjostnam) voru
med jakveadari upplifun af eigin likama en paer sem ekki h6fou farid 1 uppbyggingu. Nokkrar
peirra h6fou ord 4 pvi ad harmissir hafi verid peim erfidur og ekki sidur ad missa augnhar og
onnur likamshar. Sumar peirra notudu harkollur eda hofudfot en pad gerdu peer ekki adeins
fyrir sig sjalfa heldur einnig til ad koma i veg fyrir 6paegileg vidbrogd annarra. Ein
kvennanna sagdi ad henni hafi fundist verra ad missa harid heldur en brjostid vegna pess ad
henni fannst pad vera meiri skerding 4 sjalfsmynd hennar. Hins vegar fannst 6drum
vidmalendum rannsoknarinnar breytingin & brjostinu i kjolfar skurdadgerdarinnar verri en

harmissirinn.

...mér fannst petta ekkert rosalega erfitt fyrst en pegar pad var buid ad taka pao

[briéstid] pa horfdi ég bara nidur og ja! Eg er eins og ellefu dra strakur. (Rakel)

bad kom fram hja peim konum sem ekki h6fou farid i uppbyggingu brjdsts ad per vaeru
sifellt minntar & krabbameinid pegar paer sau likama sinn. Pad hafdi mikil ahrif & upplifun

peirra sem kynverur og hadi nokkrum peirra mikiod.

Ad pu veist ad vera ad njota dasta med manninum sinum og hérna ad horfa niour a
mann sko, madur horfir a likama sinn og man eftir ad madur var i
krabbameinsmedferd. Eda madur liggur [ badi og er ad slaka d og madur opnar

augun og pa bara... ég fekk krabbamein. (Anna)

Konurnar upplifdu breytingar 4 kvenimynd sinni i kjolfar skurdadgerdar og fylgikvilla
medferdar likt og vidmaelandi hér ad ofan bendir 4. Prjar kvennanna voru pegar bunar i
uppbyggingu brjosts og leid betur med likama sinn 1 kjolfarid og paer sem ekki voru btinar ad

fara 1 uppbyggingu téldu liklegt ad paer myndu fara 4dur en langt um 1idi. Pad var dkvedinn
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endir 4 sjukdomsferlinu sem kom 1 kj6lfar uppbyggingarinnar og paer sem enn hofou ekki

farid bundu vissar vonir vid betri upplifun af likama sinum.
...eg get ekki haldio afram finnst mer, af pvi ég er ennpa meo orio. (Anna)

baod er ogedslega gaman ad vera komin aftur med tvé brjost... po ad petta hafi verio
svona stor adgero, uppbyggingin, pa var pad algjorlega pess virdi. bad er ekki
spurning. Og ég er med alveg risastort or a bakinu lika sko... en pad truflar mig ekki

neitt... ég er med tvo brjost! VUHU! [hicer datt] (Rakel)

Til a0 bregdast vid breyttri kvenimynd 16gdu konurnar dherslu 4 ad lita vel at p.e. véndudu
klaedaburd og foroudu sig a4dur en par foru ut. En pad var stundum haegara sagt en gert par
sem pear gatu ekki allar verslad fot i peim budum sem per voru vanar eda purftu ad breyta um

fatastil til ad hylja 6r og 6nnur ummerki sjokdomsins.

Eg purfti bara ad fara i fataskapinn og henda 6llu it pvi ég gat ekki notad neitt pvi 61l

fotin min voru flegin. (Rakel)

...eg for i adgerdina i buxum... pegar ég labbadi ut pa man ég bara ,,ég er strakur”
mér fannst ég bara hreedileg... Eg var ekkert mikid ad mdla mig en ég mdla mig miklu
meira og ég vil helst vera i kjol og vera fin eda svona kvenlegri af pvi ad ég er ekki

meo brjost. (Beta)

bratt fyrir ad breytingarnar hafi haft mikil &hrif & upplifun kvennanna af peim sjalfum, pa var

pad ekki eingdngu neikvaett likt og einn vidmalandi benti &:

bui veist ég er meo of storar hendur og of stor leeri og bla, allt petta sko. En nuna bara

horfi ég a sjalfa mig i speglinum og er bara ancego. (Anna)
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Yngri konurnar i rannsdkninni t6ludu um dhyggjur sinar vardandi barneignir i framtidinni.
Ein kvennanna hefur eignast barn an inngrips laeknavisindanna eftir ad medferd lauk en hin
atti frjovgud egg sem hun purfti ekki ad nota. Tvaer adrar bida enn eftir ad tidabledingar

hefjist & ny eftir ad 6timaber tidahvorf urdu 1 kjolfar medferdar.

... ég for ekki a bleedingar, ég er ekki byrjuo aftur og ég veit ekkert hvort ég muni

byrja aftur. (Beta)

Samlif

Brjostakrabbameinid og medferd hafoi ahrif & samlif kvennanna med maka sinum.
Misjafnt var hvernig konurnar og makar brugdust vid peim breytingum sem urdu & samlifi
peirra og hvada ahrif paer h6fou. Konurnar toldu makana ekki taka brjostndmio sem slikt

sérlega naerri sér pratt fyrir ad paer sjalfar hafi fundid fyrir vanlidan.

Madurinn minn honum er alveg sama hvort ég sé med eitt brjost, tvé brjost eda prju
brjost, ég er ennpa alveg kynvera i hans huga sko. En pad er einhver depurd sem

kemur yfir mann. (Anna)

... mér fannst ég ekki eins mikil kynvera og hann - samt kyssir hann 6rid og svona og

,,6g elska petta or af pvi paod bjargadi lifi pinu”. (Beta)

Kynlif. Vandamal tengd kynlifi i kjolfar greiningar og medferdar
brjostakrabbameinsins gerdi fljott vart vid sig og stod yfir i toluverdan tima jafnvel marga
manudi eda ar eftir a0 sidustu medferd lauk. Ein kvennanna taladi um mikilvagi pess ad taka
eitt skref i einu og ad hun hafi ekki verid i stakk buin til ad takast 4 vid vandamal tengd
kynlifi fyrr en dagédum tima eftir ad medferd lauk. Vidmaelendum fannst mikilvagt ad
kynlifsradgjof veeri 1 bodi en po veaeri ekki sidur mikilvegt hvernig og undir hvada

kringumstaedum hun veri bodin fram. Mikilvagt veri ad vita af moguleikanum a
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kynlifsradgjof og hvert veeri hegt ad leita eftir upplysingum pegar paer (med eda an maka)
veru tilbunar ad taka vid peirri fredslu. Nokkrum kvennanna var bodin formleg
kynlifsradgjof en engin hafdi enn pegid hana po6 einhverjar hefou leitad rada, ymist hja

i0jupjalfa eda salfredingi.

En vid paoum pao ekki [kynlifsradgjof], vio svona ja ja, ég veit af pvi. En audvitad
natturulega, oll slimhudin hja mér vard bara onyt sko og engin longun 1 kynlif. Ekki
neitt....pao var lika eitthvad hja manninum minum. Pegar ad hann finnur ad pao er
engin longun hja mér, ég er lasin par af leidandi, svo bara nuna fyrst er madur

kannski adeins ad reyna.. ad reyna og pao er svolitid erfitt ad komast af stad aftur og

pad er bara pad... (Magga)

Medan 4 veikindunum st6d skipti kynlif konurnar minna mali og pratt fyrir ad
kynlifsvandi veeri til stadar upplifdu konurnar pad ekki sem streituvald i sambandinu. Petta

toldu paer einna helst vera gédum skilningi makans ad pakka.

Eg er nii rosalega polinmdd og ég hugsa bara, petta kemur vonandi. En pé svo ad pad
sé komio sirka ar sidan ég for sidast i lyfjagjof pa er samt enn pa allskonar rugl i hja

manni petta lagast bara ekkert einn, tveir og prir. (Magga)

Vio sofum eiginlega ekki saman. Kannski svona fjorum sinnum sidan ég greindist a
heilu ari... ég hélt ad ég geeti ekki sofid hja honum an pess ad vera i brjostinu
[gervibrjost]en svo gat ég pao alveg tvisvar af pvi ad hann tekur pessu pannig svo

vel... (Beta)

bao [kynlifid] minnkar natturulega heilmikio i 6/lum svona lyfjamedferoum og
svona... sidan byrjar pad svona heegt og rolega aftur sko. bad hafa ekki ordid neinar

storar breytingar a pvi. (Fjola)
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Einn vidmalanda sagdi jafnframt ad 16ngunin hefdi ekki adeins breyst hjé henni heldur

einnig hjad maka hennar.

Eg held ad hann hafi ordid punglyndur vid petta allt saman og pa fitnadi hann og vid

erum pvi beedi meo einhvern veginn skerta sjalfsmynd. (Beta)

Nand. Pegar kynlifid for leegd i kjolfar medferdar vard nandin milli kvennanna og
maka mikilvaeg. Pegar parid syndi hvort 6dru ast og hlyju med pvi ad haldast i hendur,
fadmast og snertast veitti pad konunum aukinn styrk. Pad ad raekta vinskapinn og njota pess

ad vera saman var konunum mikill studningur pegar 4 reyndi.

Ja og ekki gleyma einmitt hvort 60ru. Segja falleg ord og svona. Gera eitthvad saman.
Reekta sambandio, fara i gongutur, fara a kaffihus, eitthvad. bad parf ekki ad vera

merkilegt... (Magga)

Vio erum i stadinn [fyrir kynlif] bara med nand, pad er bara cedislegt... pao er bara
nudd, ad strjuka og sitja ekki og horfa a sjonvarpio, forum fyrr upp i rum og spjollum

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

Bjargrao

Konurnar fundu ymsar leidir til pess a0 takast 4 vid greininguna og pa medferd sem
kom 1 kjolfarid. ber litu & petta sem akvedid verkefni sem per purftu ad leysa likt og einn
vidmalandi komst ad ordi ad petta veri eins og ganga med barn, pad er ekki haegt ad komast
hja pvi a0 feda barnid. Misjafnt var hvort konurnar leitudu sér upplysinga um meinid og
aukaverkanir pess fra 6drum en fagfolki. A medan sumum fannst gott ad afla sér pekkingar ur
békmenntum og af netinu voru adrar sem upplifdu pad 4 mjog neikvadan hatt og adrar kusu

ad vita sem allra minnst.
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Pad var mismunandi hvernig par unnu ur afallinu sem kom i kjolfar greiningarinnar
og peim andlegu og likamlegu tilfinningum sem fylgdu medferdinni. Flestar hugsudu sérlega
vel um likama sinn badi med hollu mataradi en einnig med hreyfingu. P6 kom pad fram ad
pegar matarlystin var mjog litil pa leyfou konurnar sér ad borda pad sem hugurinn girntist.
ber upplifudu allar einhverjar breytingar 4 hugarfari eda proska hja sjalfum sér sem vard til
pess ad per upplifdu sig sem sterkari og betri einstakling i dag en per voru fyrir greiningu
krabbameinsins.

Allar konurnar leitudu sér adstodar hja Ljosinu og séttu par i studning til kvenna sem
voru ad ganga i gegnum svipada reynslu pratt fyrir ad paer veru ef til vill ekki ad berjast vid
somu tegund af krabbameini. { Ljésinu fengust peer vid ymsar athafnir 4 bord vid hannyrdir
og hin ymsu ndmskeid. Breytt hugarfar einkenndi viomelendur og peer hattu almennt ad
ergja sig 4 smavagilegum hlutum og einblindu 4 pad sem veitti peim dnegju. Par einbeittu

sér ad astvinum sinum, dhugamalum og pvi sem gaf lifinu gildi.

Ja ég til deemis er vodalega litid ad lata hluti fara i taugarnar a@ mér ef ad ég parf
pess ekki ef petta er eitthvad litio og omerkileg, frekar sleppi pvi ad gera hluti sem eru
omerkilegir og onaudsynlegir og geri adra hluti i stadinn og spyr mig oft bara af

hverju ekki? (Rakel)

Hreyfing var algengt bjargrad og nutu konurnar pess ad fara t i gdnguttra til ad auka

prek, njota nattirunnar og koma i veg fyrir einangrun.

...eg eetladi bara ad hreyfa mig... pad hjalpar til ad vera svolitio duglegur og rifa sig
upp...pa vaknadi madur suma morgna og var kannski ekkert alveg hressasta
manneskjan | beenum. ba skellti ég mér hérna og labbadi hring i hverfinu...bannig ég
skodadi fleiri gonguleidir i Reykjavik heldur en ég hafoi gert d cevinni. Po ég hafi buio

hérna alltaf. (Sara)
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Sem demi mé nefna ad einn vidmaelanda fékk sér hunda til ad hugsa um en peir

fylgdu henni i gbngutira og voru henni um leid andlegur studningur.

Studningur

Studningur astvina hjalpadi konunum ad komast i gegnum petta timabil. P6 var
misjafnt hversu mikid konurnar nyttu sér pann studning sem peim baudst. Studningur var
yfirleitt af hinu g6da, en nokkrar kvennanna nefndu samt ad po f6lk vilji vel med radum
sinum og studningi getur pad stundum valdid enn meiri hugarangri og kvida ef folk gaetir
ekki ad sér.

Studningur fjolskyldu birtist i mérgum myndum, ma par nefna virka patttoku i
medferdinni, adstod 4 heimili og andlegan studning. Medan pad hentadi sumum kvennanna
vel ad leyfa fjolskyldumedlimum ad taka virkan patt s.s. med pvi ad raka af harid adur en
lyfjamedferd hofst voru adrar sem reyndu ad halda ahrifum sjikdémsferlisins sem mest utan

fjolskyldunnar.

Madur var stundum leidur eda pirradur en ég bara a ofsalega goda fjolskyldu og
mann og pad skiptir rosalega miklu mali ad hafa studning. Eg held ad pad sé

rosalega erfitt ad fara i gegnum petta einn. (Magga)

Ja, pad er nefnilega pannig ad folk vill taka patt og folk vill gera eitthvad fyrir mann
0g ef madur murar svona fyrir pa sitja peir eftir og hafa ekkert hlutverk og liour

Jjafnvel illa og geta ekki spurt af pvi ad pad er ekki i bodi. (Sara)

Skilningur, polinmedi og studningur maka kvennanna skipti miklu mali i
sjukdomsferlinu. bad var algengt ad makar feeru med konunum i lyfjagjafir. Einnig voru pad
makarnir sem fundu upp 4 afpreyingu fyrir pau til ad gera saman og ma par nefna utivist,

sumarbustadaferdir og jafnvel utanlandsferdir.
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... 0g pa forum vio alltaf tvo upp i bustad og vid vorum par i rolegheitunum og vio
satum kannski ekkert par og vorum ad reeda petta i botn, en satum kannski parna ad

slappa af, gonguturar og svona. (Fjola)

Hlutverk maka 4 heimilunum breyttist 4 medan medferdinni stod og dbyrgdarhlutverk peirra
var0 sterra. Konurnar voru oft of veikburda til ad sinna peim verkum sem adur h6fou verid
peirra. Algengt var ad fedurnir sinntu bérnunum meira en adur, sdu um bokhald heimilisins
og almenn heimilisstorf. Ein konan hafdi ord 4 pvi ad hun veri ekki viss um ad geta synt
pessa somu polinmadi og skilning ef hin veeri i hans sporum.

Vinir og @ttingjar budu fram adstod sina & ymsa vegu. Konunum fannst gott ad vita af
studningi vinkvenna og sérstaklega var hann mikilvegur fyrir einstedu konuna i hdpnum par
sem hun hafoi ekki studning maka. Vinkonuhdpurinn st6d eins og klettur vid bak hennar og
skiptust vinkonurnar 4 ad vera hja henni pegar mest & reyndi.

bratt fyrir ad studningur hafi yfirleitt verid af hinu goéda pa fannst konunum sumt
hvorki hjalplegt né uppbyggjandi og draga paer frekar nidur. Ekki voru 61l rad ,,g60 rad™.
Sumir @ttingjar, vinir eda kunningjar gengu of langt med radleggingum sinum og

ovelkomnum radum sem féllu ekki i gdodan jardveg.

... hun bara rédst a mig og bara yfir sig hneykslud ad ég cetladi i geislamedferdina og
sagdi meér pad i ospurdum fréttum ao leeknarnir... hafi drepio vinkonu sina... pad
purfti ad stoppa hana af! Eg var mjog veik d pessu timabili og alveg komin d sidasta
snuning og ég var parna gestkomandi med vinkonu minni og vinkona min purfti ad
segja vid hana bara ,,heyrou ég sé ad henni Gunnu finnst petta mjog opcegilegt, veerir

pu til i ad heetta ao tala um petta vio hana”. (Gunna)
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5. kafli

Umrzdur og lokaord
{ pessum kafla eru dregnar saman helstu nidurstédur rannséknarinnar og paer bornar
saman vid fredilega umfjollun og hugmyndafradilegan ramma hennar. Fjallad er um hagnytt
gildi rannsoknar fyrir konur sem greinast med brjostakrabbamein, adstandendur peirra og
heilbrigdisstarfsfolk. Greint er fra takmorkunum og hugmyndum ad framtidarrannséknum a

pessu svidi. [ upphafi var lagt upp med eftirfarandi rannséknarspurningar:

Hvernig hefur greining og medfero vio brjostakrabbameini ahrif a upplifun kvenna af

eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi?

Hverskonar pjonustu og studning fa konur vio greiningu og medfero vio

brjostakrabbameini og hvada bjargrad nota pcer?

Upplifun kvenna af eigin likama

Konurnar i ranns6kninni voru medvitadar um eigin likama og voru fljotar ad atta sig
a a0 ekki var allt med felldu. Paer fundu meinin sjalfar og i flestum tilfellum var pad hnutur i
brjosti sem paer greindu. Almennt séd er hnutur i brjosti algengasta einkenni
brjostakrabbameins en sjaldgefari einkenni eru verkir, Gtferd um geirvortu eda breytingar a
hao (Jon Gunnlaugur Jénasson og Laufey Tryggvadottir, 2008). baer urdu fljott varar vid
einkenni 4 bord vid preytu, orkuleysi, 6gledi, uppkost og verki i kjolfar krabbameinsins og
medferdarinnar en petta eru algeng einkenni (Breastcancer.org, e.d). Ahrif sjukdoémsins geta
varad lengur en folk gerir sér grein fyrir. Upplifun kvennanna af eigin likama breyttist strax
vid greiningu og enn frekar i kjolfar medferdarinnar. Brjostnam, harmissir og
pyngdarbreytingar voru medal peirra aukaverkana sem hofdu ahrif & upplifun peirra af eigin

likama. Per brugdu & pad rad ad leggja mikid upp Ur utliti og voldu kvenlegan kledaburo,
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pad samraemist nidurstodum Klaeson o.fl. (2011). Hinsvegar voru ekki allar breytingarnar
neikvedar og tveir vidmalenda okkar voru anegdari med likamsimynd sina nt en adur en
par greindust. Pad var munur & upplifun kvennanna af eigin likama eftir pvi hvort paer foru i
brjostnam eda fleygskurd. Pad voru fleiri aukaverkanir i kjolfar brjostnamsins, par voru
lengur a0 jafna sig eftir adgerdina auk pess sem paer upplifudu meiri skerdingu 4 kvenimynd
sinni. Pessi munur 4 adgerdunum kemur heim og saman vid upplysingar 4 erlendum
freedsluvefum um brjéstakrabbamein svo sem NCI (e.d.) og Breastcancer.org (e.d.). Flestar
hofou pegar farid 1 uppbyggingu brjdsts og per sem enn hofou ekki farid i uppbyggingu
stefndu 4 ad fara i nainni framtid. Orid, eftir brjostnamid, var stddug 4minning um
krabbameinid og pad var pvi akvedinn endir 4 sjuikdoémsferlinu ad f4 enduruppbyggingu

brjdsts.

Andleg lidan

bad er ekki adeins likaminn sem fer i gegnum stormasamar breytingar. Greiningu og
medferd fylgir mikid tilfinningaflod sem getur skilid eftir 6r & sélinni. Einkenni eins og
punglyndi, kvidi og mikill 6tti vid endurkomu sjukdoms fylgir konum oft i morg ar eftir ad
medferd likur (Allen o.fl., 2009; Beatty o.fl., 2008; Lyons, 2006). Konurnar i pessari
rannsokn purftu & adstod ad halda ymist fra fagadilum, fjolskyldu eda vinum til ad takast a

vid andlega fylgikvilla sjukdomsins, ma par nefna hredslu vid endurkomu meinsins.

Kynheilbrigoi

Otimabzr tidahvorf i kjolfar medferdar geta verid timabundin en i mérgum tilfellum
eru pau dafturkreef sem leidir til 6frjosemi (Breastcancer.org, e.d.). Nidurstodur
rannsOknarinnar benda til pess ad per konur sem purftu ad takast 4 vid 6timabeer tidahvorf
vegna medferda h6fou enn ekki hafid tidablaedingar og voru pvi dvissar um barneignir 1
framtidinni. Innan vid 10% kvenna sem greinast med brjostakrabbamein yngri en 40 ara

eignast barn eftir ad medferd likur (Kim, Klemp og Fabian, 2011). Ekki ma gleyma pvi ad ef
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konur verda oftjoar i kjolfar medferdar eru peaer ekki einar um ad syrgja pann moguleika ad
eignast barn heldur einnig makar peirra (Baucom, Porter, Kirby, Gremore og Keefe, 2005;
Garrusi og Faezee, 2008). Pario getur ordid fyrir langvarandi truflun a kynlifi og nand allt fra
pvi ad greining krabbameinsins liggur fyrir (Mallinger o.1l., 2005; NCI, e.d.). Nidurstodur
rannsOknarinnar benda til pess ad konurnar hafi 4tt vid kynlifsvanda ad strida. bad kom fram
a0 pratt fyrir ad langt veeri 11010 frd sidustu medferd var likaminn og e.t.v. hugurinn enn ekki
tilbinn ad takast 4 vid pann vanda. Kynheilbrigdi gat verid feimnismal og pvi fannst peim

erfitt ad leita eftir og piggja adstod og fraedslu.

Pjonusta

begar kona greinist med brjostakrabbamein a hun rétt 4 margskonar pjonustu fra
heilbrigdiskerfinu eins og fram kemur & heimasiou Krabbameinsfélagsins (e.d). Allar
konurnar i ranns6kninni voru sammala um ad pjonusta eftir greiningu krabbameinsins hafi
verid til fyrirmyndar og téldu ad peim hafi verid bodid 611 st pjonustu sem i bodi var. Hins
vegar voru konurnar ekki anagdar med pa pjonustu sem par fengu vid greininguna sjalfa og
addraganda hennar. Peim fannst litid gert ur ahyggjum sinum pegar peer leitudu sér fyrst
adstodar auk pess sem peim fannst starfsfolk onaergaetid pegar peim var tilkynnt um mogulegt
krabbamein. { islenskri rannsokn Palmadottir (2009) kom fram samskonar nidurstodur
vardandi pjonustu 1 addraganda greiningar.

Konurnar voru 4 einu mali um pad ad endurhaefing vaeri mikilvaeg, badi medan &
medferd stedi og einnig eftir ad henni er lyki. En peim fannst erfitt ad saekja sér
endurhefingu 4 peim stodum par sem per greindust med krabbamein eda foru i medferd
vegna minninganna. Sumar konurnar upplifou skort a4 almennri eftirfylgni og
endurhefingararredum i lok medferdar. Peim fannst peer purfa 4 endurheefingu og

salfredimedferd ad halda sem var ekki sjalfsagdur partur i kjélfar medferdar heldur purftu
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paer ad sekjast eftir adstodinni sjalfar. Palmadottir (2010) synir fram 4 samberilegar

nidurstdodur 1 rannsoOkn sinni.

Studningur

Studningur getur birst i ymsum myndum, jafnt fra heilbrigdisstarfsfolki sem og
@ttingjum og vinum. Eins og fram kemur badi i rannsoknum Arora o.f1. (2007) og Klaeson
o.fl. (2011) er mikil hatta a vanlidan og ad konur einangri sig. Pess vegna er studningur
mikilvaegur og getur skipt hofudmali i bataferlinu. Einnig kemur fram i ranns6kn Arora o.fl.
(2007) ad konur treysta a félagslegan og tilfinningalegan studning fra fjolskyldu og vinum en
aftur & moti treysta peer 4 studning fagfolks vardandi upplysingar og akvardanatoku tengdum
sjukdomnum. Petta ber saman vid rannsoknarnidurstodur en pad var misjafnt hversu mikinn
studning konurnar porfnudust og fra hverjum en allar toku peaer fram hversu mikilvagt pad
veri ad hafa einhvern til stadar. Flestar sottu paer 1 studning til kvenna sem hofou gengid i
gegnum svipada lifsreynslu. betta kemur heim og saman vid umfjéllun Vockins (2004) sem
fjallar um pad ad studningur sé¢ mikilvaegur fra folki sem hefur svipada reynslu til ad geta

stutt vid hvort annad.

Bjargrao

Allar konurnar tokust & vid veikindin likt og pad vaeri verkefni sem pyrfti ad ljuka. Til
ad dreifa huganum fra alvarleika lifsins reyndu paer a0 hafa eitthvad skemmtilegt fyrir stafni
og jafnvel breyttu lifsstil sinum. bPar neyttu hollari matar, stundudu likamsrakt og ymiskonar
10ju t.d. utivist og hannyrdir. ber einbeittu sér ad pvi sem veitti peim dnagju og reyndu ad
hatta ad ergja sig & smavaegilegum hlutum. Margt af ofant6ldu ber saman vid rannsdkn sem
fjallar um i10ju og hvernig hiin gefur konum med brjostakrabbamein aukna vellidan, aukio
sjélfstraust, getur hjalpad peim ad dreifa huganum og auk pess komid i veg fyrir ad konur

einangrist 4 heimili sinu (Palmadottir, 2010).
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Hugmyndafraedi

Maslow setti grunnparfir mannsins upp i pyramida i fimm prepum eftir mikilvaegi
peirra. bessar parfir eru medfeddar og su fyrsta kemur fram strax vid faedingu og pegar pvi er
fullnaegt er haegt ad komast upp 4 nasta prep. A fyrsta prepi eru lifedlislegar parfir mannsins,
a 00ru prepi koma likamlegar og andlega oryggisparfir, 4 pvi pridja er porfin fyrir félagsskap
og ast, fjorda prepid endurspeglar sjalfsvirdingu, virdingu annarra og ad hafa hlutverk i lifinu.
Fimmta og efsta prepid endurspeglar porfina fyrir lifsfyllingu, bjargrad og spila r pvi sem
1ifid gefur (Benson og Dundis, 2003; Potter og Perry, 2009).

Allt fré greiningu sjukdomsins var porfum kvennanna 4 fyrstu tveimur prepunum
6gnad. Sjukdomurinn og medferdin hofou bein ahrif & lifedlislegar grunnparfir kvennanna,
upplifun peirra af eigin likama breyttist, andleg vanlidan gerdi fljott vart vid sig og paer
upplifdu 66ryggi vardandi framtidina. I pvi samhengi mé nefna hugmynd Kielhofners (2008)
um ,,Lived body* og pad hvernig einstaklingar upplifa umheiminn med likama sinum.
Konurnar i pessari rannsokn voru lansamar med studning fra 4stvinum og pvi urdu paer ekki
fyrir peim skorti en hins vegar urdu per fljott varar vid kynlifsvanda i kjolfar greiningar og
ad pvi leitinu til var grunnpdrfum peirra & prepi prji ekki fullnegt. Hlutverk kvennanna
breyttust en paer t.d. foru Gr pvi ad vera hraustar vinnandi konur yfir i nytt hlutverk, ad vera
konurnar med krabbameinid. bar fundu sér leidir til pess ad takast 4 vid ny hlutverk, nyttu 61l
sin bjargrad til pess ad sigrast 4 sjukdomnum og einbeittu sér ad pvi sem gaf lifinu gildi. Med
jékvaeou hugarfari spiludu paer vel ar lifinu pegar upp var stadio.

Nidurstodur rannsdknarinnar benda pvi til ad kenningar Maslows eigi vel vid konur
sem greinast med brjostakrabbamein. Hins vegar benda nidurstodurnar til pess ad ekki séu
skyr mork & milli prepa og fleedi sé &4 milli peirra. Konurnar geta farid upp 4 efsta prep en
samt sem adur verid enn med likamleg einkenni sem ha peim a fyrsta prepi. Maslow taldi ad

ekki vaeri haegt a0 komast upp 4 naesta prep fyrir ofan nema pvi fyrra veri fullnaegt.
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Gildi og takmarkanir

Brjostakrabbamein hefur téluvert verid rannsakad baedi hér a landi og erlendis.
Batahorfur kvenna sem greinast med brjostakrabbamein eru mun betri en adur og pvi fjolgar
peim konum sem hljéta bata. Undanfarin ar hafa rannsoknir pvi beinst ad fylgikvillum
sjikdomsins og breyttum lifsgaedum kvennanna. Ahugi erlendra visindamanna & ahrifum
krabbameins 4 kynheilbrigdi er sifellt ad vaxa en hér 4 landi hefur petta efni verio litid
rannsakad. Pess vegna var dkvedid ad fara ut i ad gera pessa rannsdkn sem vonandi mun
nytast konum med brjostakrabbamein, adstandendum peirra og heilbrigdisstarfsfolki.
Nidurstodur rannsdknarinnar benda til pess ad 1 addraganda greiningar sé skortur & pjonustu
og ad viomot heilbrigdisstarfsmanna sé dbdtavant. Einnig benda rannséknarnidurstodur 4 ad
pad sé skortur 4 eftirfylgni pegar medferd lykur. Pad er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk
bjodi heildraena pjonustu, sem audveldar einstaklingnum ad komast aftur 0t i hid hefdbundna
lif og pvi ma ekki gleyma kynheilbrigdi. Oft er kynheilbrigdi feimnismal en pad er samt
mikilvaegt ad greina konum med krabbamein fra pvi ad sjatkdémurinn og medferdin komi ad
Ollum likindum til med ad hafa ahrif & kynheilbrigdi peirra og ad paer geti leitad til
heilbrigdisstarfsmanna hafi paer einhverjar spurningar.

bad sem takmarkar rannsoknina ber fyrst ad nefna hvad viomelendur voru fair og pvi
ekki haegt ad alhafa um nidurstodur. Konurnar budu sig fram i rannsdknina og attu pad
sameiginlegt ad hafa allar sott sér studning i Ljosid og voru pvi e.t.v. opnari og pjalfadri i ad
reda vandamal sin almennt en ella. Ad lokum ma nefna ad rannsakendur voru ad gera sina
fyrstu rannsokn. Ef til vill hefur pad haft dhrif 4 gaedi rannsoknar ad pvi leytinu til ad
rannsakendur hafi ekki fengid eins nakvaemar og igrundadar upplysingar og reynslumeiri

rannsakendur.
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Lokaord

Nidurstodur rannsdknarinnar eru i samreemi vid par heimildir sem snua ad konum
med brjostakrabbamein og fjalla um pau ahrif sem sjukdémurinn hefur & upplifun kvenna af
eigin likama, andlegri lidan og kynheilbrigdi. Andleg og likamleg einkenni geta komid fram i
kjolfar greiningar sem svo dgerast pegar lidur 4 medferdina. Ahrif sjukdémsins geta varad um
6komna tid og haft mikil ahrif 4 lifsgaedi einstaklingsins. Or 4 sal og likama minna reglulega
4 pa stadreynd ad vidkomandi hafi barist vid brjostakrabbamein. Or 4 likama eru meira
dberandi og ef til vill ma laga pau likt og med enduruppbyggingu. Or 4 salinni geta verid
meira falin og pvi erfidari vidureignar en pau koma m.a. fram sem 6tti um endurkomu
sjukdomsins. Kynlifs- og frjosemisvandi getur einnig verid falinn vandi sem hefur mikil og
langvarandi ahrif & lif kvenna i kjolfar brjostakrabbameins. Fyrir ungar konur geta fylgt
blendnar tilfinningar ad hafa sigrast 4 brjostakrabbameini ef afleidingin er st ad konan getur
ekki ordid barnshafandi. Studningur heilbrigdiskerfis, fjolskyldu, vina og umfram allt maka
getur pvi skipt hofudmali medan 4 medferd stendur en ekki sidur eftir ad medfero likur.

Rannsakendur telja mikilvaegt ad aframhaldandi rannséknir verdi gerdar 4 breytingum
a kynheilbrigdi kvenna i kjolfar krabbameins, hvada afleidingar par geta haft og pad sem
rannsakendum finnst ekki sidur dhugavert, hvernig makinn tekst 4 vid par breytingar. Einnig
telja rannsakendur ad pad veri dhugavert ad gera sterri rannsokn, med staerra trtaki & pvi
hver upplifun kvenna s¢é af pjonustu og vidmoti heilbrigdisstarfsfolks i addraganda og
greiningu brjodstakrabbameins.

Rannsakendur vona ad nidurstodur rannsdknarinnar verdi til pess ad konur, sem leita
sér adstodar vegna gruns um brjostakrabbamein fa blidari mottokur en viomalendur upplifou.
Einnig vona rannsakendur ad kynheilbrigdi verdi gert heerra undir hofdi par sem greint verdur
fra afleidingum medferdar 4 mogulegan kynlifs- og frjosemisvanda i upphafi medferdar.

Kynheilbrigdi er mjog vidkvemt mal og pvi vari gott ad ttbla stadlad form um pa fredslu
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sem mikilvaegt er ad komist til skila og pegar lidur ad lokum medferdar veri dhugavert ad

bjoda upp 4 fredslu um mogulegan langtimavanda og hvada medferdir séu bodi.
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Lj6sid endurhafingar- og studningsmidstod
Langholtsvegi 43

107 Reykjavik

Efni: Beioni um adstod vio a0 velja patttakendur i rannsoknina: Dagleg lif og likamleg

upplifun kvenna sem fengio hafa brjostakrabbamein.

Agzeti forstodumadur Ljodssins.

Vi0 undirritadar erum ad hefja vinnu ad rannsdkn sem er hluti af lokaverkefni til BS-gradu i
hjakrunarfradi og idjupjalfunarfredi vid Haskolann 4 Akureyri. Med rannsdkninni er leitast
vid ad svara eftirfarandi spurningu: Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa med
brjostakrabbamein af likama sinum i daglegu 1ifi?  rannsékninni verdur skodad hvernig
likamleg einkenni og medferd vid peim hafa dhrif 4 likamsvitund kvennanna og pau
vidfangsefni sem hafa med likamlega upplifun ad gera. Slikar upplysingar geta studlad ad

markvissari pjonustu vid pessar konur 1 framtidinni.

batttakendur verda sex til tiu og upplysingum verdur safhad med vidtdlum. Tekio er eitt
vidtal vid hverja konu 4 heimili hennar eda 6drum stad sem hin velur. Hvert vidtal tekur um
pad bil eina klukkustund. Viotolin eru hljooritud og eftir ad pau hafa verid afritud ordrétt er

upptakan eydilogd. I afrituninni er n6fnum og stadhattum breytt og vidtolin gerd dpekkjanleg.
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Ekki verdur unnt ad rekja nidurstoour rannsoknarinnar til akvedinna einstaklinga.
Rannsoknin er had sampykki Visindasidanefndar og verdur tilkynnt til Personuverndar.
Nidurstodur rannsdknarinnar verda kynntar 4 kynningardegi heilbrigdisvisindasvids

Haskolans & Akureyri i mai 2012.

Hér med leitum vid eftir adstod pinni vid val 4 patttakendum. Vid 6skum eftir ad taka vidtol
vid sex til tiu konur sem greinst hafa med brjéstakrabbamein og njoéta studningspjonustu i
Ljosinu. Sjair pu pér faert ad verda vid pessari beidni er pad tillaga okkar ad pu fair leyfi
nokkurra kvenna til ad lata okkur i té nofn peirra, simanimer og heimilisfong svo vid getum

sent peim upplysingar um rannsoknina og kannad vilja peirra til pess ad taka patt.

Oskad er eftir formlegu svari hid fyrsta. Ef pi hefur spurningar vardandi rannséknina getur

pt haft samband vid Gudrinu Palmadottur ébyrgdarmann hennar i sima 860-3856 eda 460-

8466.
Virdingarfyllst
Guorun Palmadottir Guodlaug Linda Hardardéttir  Katrin Osp Jonsdottir Maria Einarsdottir
Dosent i i0jupjalfunarfradi Nemi i hjukrunarfraeoi Nemi i hjukrunarfradi Nemi i idjupjalfunarfraeoi

Simi: 460-8466 / 860-3856 Simi: 8655292 Simi: 8681666 Simi: 8684140



Haskolinn 4 Akureyri Or 4 likama og sal 55

Fylgiskjal IT

&

L}OSID

Gudrun Palmadottir
Dosent vid Haskoélann a Akureyri

Efni: Beidni um adstod vid val a sjo til tiu vidmaelendum i rannséknarverkefni.

Lj6sid, endurhaefingar og studningsmidstdd fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur
peirra hefur moéttekid bréf, undirritad af Gudrinu Palmadéttur dosent i idjupjdtfunarfraesi
vidd Haskolann & Akureyri og nemendum hennar peim Gudlaugu Lindu Hardardottur, Katrinu
Osp Jénsdéttur og Mariu Einarsdéttur sem eru starfsmenn rannséknarinnar. Erindi bréfsins
er beidni um adstod forstédumanns Ljéssins vid ad velja sex til tiu sem vidmaelendur i
rannsoknina Dagleg fif og likamleg upplifun kvenna sem fengid hafa briéstakrabbamein.
Konurnar skulu hafa greinst med brjostakrabbamein og njota bjénustu Ljdssins. Gogn tr
rannsokninni verda notud sem lidur i BS-verkefni nemendanna i hjikrunarfraedi og
idjupjalfunarfraedi vid Haskdlann a Akureyri par sem leitast verdur vid ad svara spurningunni:
Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa med brjéstakrabbamein af likama sinum og
daglegu lifi? '

Fyrir hdnd Ljossins sambykkir undirritud ad verfa vid ofangreindri beidni og koma 3
tengslum milli rannsakenda og kvenna sem uppfylla ofangreind skilyrdi. Auk pess dbyrgist
undirritud ad sja til pess ad vidmaelendum sé veittur videigandi studningur af fagfélki i
Liésinu ef viotolin koma roti & huga peirra. :

Reykjavik 30.05.2011

. —
Erna Magnﬁsdéttir,V
Forstédumadur og yfiridjupjalfi Ljossins

Ljosid, endurheefingar -og studningsmidstsd fyrir krabbameinsgreinda og adstandendur
Langholtsvegur 43, 104 Reykjavik.
Simi 561-3770 www.ljosid.is
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Fylgiskjal 111

.A Haskoélinn
a Akureyri
University

of Akureyri

Dags.:

Vegna rannsoknarinnar:

Daglegt lif og likamleg upplifun kvenna sem fengio hafa brjéstakrabbamein

Abyrgdarmadur:
Gudrun Palmadottir, dosent vid heilbrigdisvisindasvid Haskolans & Akureyri.

Simar: 860 3856 og 460 8466. Netfang: gudrunp@unak.is

Adrir rannsakendur:
Guodlaug Linda Hardardottir, Katrin Osp Jonsdéttir og Maria Einarsdéttir, nemendur i

heilbrigdisvisindum vid Haskolann a Akureyri.

Agzeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni i rannsokn 4 daglegu lifi og likamlegri upplifun
kvenna sem greinst hafa me0 brjéstakrabbamein. Rannsoknin er viobot vid fyrri rannsoknir
abyrgdarmanns sem hafa beinst ad reynslu og pjonustuporfum pessa hops i kjolfar greiningar og
medferdar. [ rannsékninni sem hér um raedir verdur skodad hvernig likamleg einkenni og medferd vid
peim hafa ahrif 4 likamsvitund kvennanna og vidfangsefni peirra i daglegu lifi, en slikar upplysingar

geta studlad ad markvissari pjonustu i framtidinni.

Gognum verdur safnad med vidtolum og er tekid eitt vidtal vid hverja konu & heimili hennar eda
00rum stad sem htin velur. Hvert vidtal tekur um pad bil eina klukkustund. Vidtolin eru hljooritud og
eftir ad pau hafa verid afritud ordrétt er upptakan eydilogd. I afrituninni er ndfnum og stadhattum
breytt svo ad ekki sé haegt ad rekja nidurstodur rannsoknarinnar til akvedinna einstaklinga.
Rannsoknin hefur verid sampykkt af Visindasidanefnd og tilkynnt til Personuverndar. Einnig hefur

rannsoknin verid kynnt fyrir forstddumanni Ljossins sem lét okkur 1 té nafn pitt og simantimer.

Fario verdur med persénuupplysingar og skraningu peirra i samraemi vid 16g nr. 77/2000 um
personuvernd og medferd persénuupplysinga. Frumgégnum, ljosritum og télvugdgnum verdur eytt ad
rannsokn lokinni, en gdgnin verda notud sem lidur i lokaverkefni ofangreindra nemenda i

hjtkrunarfradi og idjupjalfunarfaerdi. Nidurstodur rannsoOknarinnar verda kynntar a kynningardegi


mailto:gudrunp@unak.is
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heilbrigdisvisindasvids Haskolans 4 Akureyri i mai 2012 auk pess sem stefnt er ad frekari kynningum

a ra0stefnum badi innan lands og utan.

Vidmalendur munu ekki hagnast beint af patttoku i rannsokninni en med pvi ad taka patt leggja peir
sitt af morkum til ad varpa 1josi 4 reynslu kvenna sem hafa fengid brjostakrabbamein. Engir pekktir
aheettupeettir eru samfara pvi ad taka patt, en ef vidtalid kemur roti 4 huga patttakenda og peir vilja
reeda vio ovidkomandi adila ma leita til forstodumanns Ljossins, Ernu Magnusdéttur (simi: 695 6636,

netfang: erna@ljosid.org).

Fyllsta trinadar verdur geett vardandi allar upplysingar sem aflad verdur i rannsokninni. Engin kvo er
4 pinum herdum um ad taka patt og pu getur heett vid patttoku hvenzer sem er an pess ad geta um

astaedur.

Vid munum hafa samband vi0 pig innan férra daga til ad kanna undirtektir pinar. Hafir pu frekari
spurningar skaltu hafa samband vid dbyrgdarmann rannsoknarinnar i sima 860-3856 eda a netfangid

gudrunp@unak.is

Med vinsemd og virdingu

Guorun Palmadottir Guodlaug Linda Hardardéttir  Katrin Osp Jonsdottir Maria Einarsdottir
Dosent 1 i0jupjalfunarfreedi Nemi i hjukrunarfraeoi Nemi i hjukrunarfraeoi Nemi 1 i0jupjalfunarfraedi
Simi: 460-8466 / 860-3856 Simi: 8655292 Simi: 8681666 Simi: 8684140

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn
eda vilt heetta patttoku i rannsokninni getur pu snuio pér til Visindasioanefndar,

Hafnarhusinu, Tryggvagotu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444.
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Fylgiskjal IV

Vidtalsrammi
Mig langar til ad raeoda vio pig um pao ao hvaoa leyti hefur sjikdémurinn (brjosta-
krabbameinid) og meoferoin vid honum hefur haft ahrif a daglegt lif pitt og lidan.

Hugsanlegar itarspurningar:

Almennar spurningar um daglegt lif og almenna lidan

. Vid hvad starfar pu - hvernig eru fjolskylduadstedur (heimilisadstedur) pinar?

. Getur pu lyst fyrir mér venjulegum virkum degi niina og einnig 4dur en pu greindist
med krabbamein?

. Ad hvada leyti er daglegt lif pitt 60ruvisi i dag en pad var a4dur en pu greindist?

. Hvernig lidur pér 1 dag — b2di likamlega og andlega?

. Er lidan pin 6druvisi nlina en 4dur en pu greindist med brjostakrabbamein — hvernig?

Greining og medferd — pjonusta, stuoningur og afleidingar

. Hvad er langt sidan pu greindist med brjostakrabbamein og hvenar lauk medferdinni?

. Hvad vakti grun pinn ad pu verir med krabbamein?

. Hvernig leid pér pegar pu fékkst greininguna stadfesta?

. Var eitthvad atvik i greiningarferlinu sem er pér sérstaklega minnisstatt - hvada ahrif
hafoi pad a pig og lidan pina?

. Hvernig tokst pt & vi0 greininguna og medferdina — hafdir pu einhver sérstok bjargrad
eda studning?

. Hvada breytingar gerdir pu 4 lifi pinu medan & medferdinni stod?

. Fra hverjum fékkst pu helst studning medan 4 greiningu og medferd st6o?

. Hvernig var eftirfylgnin eftir greiningu og medferd — var eitthvad heilbrigdisstarfsfolk
sem fylgdist vel med pér og veitti pér studning?

. Fra hverjum ferd pu helst studning niina?

. Hefur sjuikdémurinn, greiningin og medferdin haft ahrif & samskipti pin vid maka pinn
og fjolskyldu - hvernig?

. Hefur pessi reynsla pin af pvi ad ganga i gengum greiningu og medferd haft eitthvad

jakveett 1 for med sér?
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Likamlegar afleidingar — likamsimynd og kynlif

. Hvernig hafdi greiningin og medferdin ahrif 4 pig likamlega (t.d. 6gledi,
pbyngdarbreytingar, orkuleysi, verkir)?

. Hefur likami pinn og likamleg lidan breyst vid ad ganga i gegnum petta ferli - hvernig?

. Hvernig hafa pessar likamlegu breytingar ahrif & daglegt lif pitt ntina?

. Fékkst pu fraedslu adur en medferdin hofst um hugsanlegar afleidingar hennar 4 likama
pinn — fra hverjum — fékk maki pinn (og fj6lskylda) einhverjar slikar upplysingar?

. Afladir pa pér sjalf einhverra upplysinga um ahrif medferdar 4 likamann og upplifun
pina af honum annars stadar en hja fagfolki — hvar - hvad uppgdétvadir pa?

. Finnst pér likamsimynd pin (p.e. hvernig pt upplifir og finnst um pinn eigin likama)
hafa breyst 1 kjolfar greiningar og medferdar - hvernig?

. Hefur breyting 4 likama pinum og likamsimynd (ef einhver) haft dhrif 4 samlifid med
maka pinum, p.e. kynlifid — getur pu lyst pessum ahrifum?

. Er eitthvad akvedid atridi sem er pér sérstaklega minnisstaett pegar kemur ad
breytingum & likama pinum og likamsimynd?

. Hvernig lidur pér med pessar breytingar (4 likamsimynd og kynlifi)?

. Hvernig bregst maki pinn vid pessu?

. Hafid pid fengid einhverja faglega adstod med petta atridi (kynlifid)?

. Er eitthvad sem pér finnst a0 hefdi matt betur fara i medferdarferli pinu?
I lok vidtals
. Er eitthvad sem pu vilt segja mér ad lokum og sem skiptir mali i pessu samhengi?

. Ef mér dettur eitthvad 1 hug pegar ég fer ad hlusta 4 vidtalid, ma ég pa hringja i pig til
bess ad fa frekari upplysingar?

. bakka pér fyrir ad deila reynslu pinni med mér
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Fylgiskjal V
._{ -
VISINDASIDANEFND

scleAli T X Hafnarhusid, Tryggvagata 17
Hask{)l] Islands o 101 Reyhjavik.
Gubran Palmadottir
Haskdli fslands Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
Akureyri netfang: visindasidancfnd@vsn.stjr.is
600 Akureyri
Isiand

Reykjavik 25. oktober 2011
Tilv.: VSNb2004110022/03.7

Efni: Vardar: 04-135-V2 18ja kvenna i kjolfar greiningar og medferdar 4 brjostakrabbameini.
Vinnuheiti vidbotar nr. 2 er: Daglegt lif og likamleg upplifun kvenna sem fengid hafa
brjostakrabbaiein.

A fundi sinum 25.10.2011 fjalladi Visindasidanefnd um umsokn bina dags. 11.10.2011, vegna vidbotar
nr. 2 vid ofangreinda rannséknaraztiun.

Vidbétin felst { endurnyjun leyfis, heimild til ad afla gagna fra fleiri patttakendum og bata nyjum
starfsménnum vid verkefnid. I vidbétarhluta verkefnisins verdur aflad gagna fra 7-10 patttakendum sem
eins og 40ur eru konur sem hafa greinst med brjostakrabbamein. Adgengi ad patttakendum verdur med
milligéngu Ernu Magnusdottir, forstédumanns Ljéssins - endurhafingar- og studningsmidstodvar fyrir
krabbameinsgreinda og adstandendur peirra. Adferdafredi verkefnisins er obreytt og gognum safnad med
vidtlum, Eftirfit med lidan patttakenda er tryggd med tengslum peirra vid Ljésid og fagadila par.
Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf pitt og innsend gégn og gerir c¢kki athugasemdir vid tilgreindar
breytingar, en aréttar ad abyrgdarmadur verdi med i fyrstu vidtslum til ad m.a. sja til pess ad
spurningarnar og adferdafradin séu til pess fallin ad svara rannsdknarspurningunni, hafi vidkomandi
nemi ekki n@ga reynslu i eigindlegum rannsdknaradferdum.

Vidbot nr. 2 dsamt fylgigégnum vid ofangreinda rannsokn, er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd
med framangreindri aréttingu.

dr. med., Bjory Runar Ladviksson, leknir, f()nnaéur
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Vegna rannsoknarinnar: Daglegt lif og likamleg upplifun kvenna sem fengio hafa

brjostakrabbamein.

Upplyst sampykki

Eg undirritud hef undir héndum og hef lesid kynningarbréf um patttoku i rannsékninni
Daglegt lif og likamleg upplifun kvenna sem fengid hafa briéstakrabbamein. Abyrgdarmadur
rannsoknarinnar er Gudrun Palmadéttir, dosent vid heilbrigdisvisindasvid Haskolans a

Akureyri.

batttakan felur i sér vidtal um reynslu mina af likamlegum einkennum samfara
brjostakrabbameini og medferd vid pvi og ahrifum pessa a likamsvitund mina og dagleg
vidfangsefni. Viodtalid verdur hljodritad og afritad ordrétt og upptdkunni eytt ad pvi loknu.

Farid verdur med allar upplysingar sem triinadarmal og pess vandlega gett ad ekki
verdi unnt a0 rekja per til dkvedinna einstaklinga.

Eg sampykki ad taka patt i rannsékninni eins og henni er lyjst i kynningarbréfi. Mér
er ljost ad ég get hafnad eda heett patttoku i rannsékninni a hvada stigi hennar sem er dn

utskyringa eda nokkurra eftirmala.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning

Eg undirritud stadfesti hér med ad ég hef upplyst ofangreindan pétttakanda um tilgang og edli
rannsoknarinnar Daglegt lif og likamleg upplifun kvenna sem fengio hafa brjostakrabbamein

i samraemi vid 16g og reglur um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda
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