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Utdrattur

Tilgangur: Tilgangur rannsoknarinnar sem er eigindleg var ad rannsaka reynslu kvenna af
pvi ad eiga astvin med krabbamein og reynslu peirra af peirri pjonustu sem paer fengu a
Akureyri 1 sjukddmsferli astvina sinna.
Rannséknarspurningar: Settar voru fram tvar rannsoknarspurningar:

1) Hver er reynsla kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein?

2) Hver er reynsla kvenna af peirri pjonustu sem par fengu & Akureyri i sjikdomsferli

astvina sinna?

Adferd: Notud var fyrirberafredileg rannsdknaradferd samkvaemt Vancouver-skolanum i
fyrirbaerafraedi. Tekin voru vidtol vid prjar konur. Tvo vidtdl voru tekin vid hverja konu og
vidtdlin svo greind i pemu.
Nidurstodur: I frasognum medrannsakendanna voru greind tvé adalpemu, porf fyrir ad
vera til stadar fyrir astvin sinn og studningur, meginpemun erfio reynsla, pakkliceti,
styrkjandi peettir, sorg og soknudur, tilfinningalegur studoningur, freedsla, oryggi,
apreifanlegur stuoningur og peegindi, mismunandi porf fyrir eftirfylgd og tru og truarleg
pjonusta, auk undirpemanna ad horfa upp a dstvin sinn veikan, uménnunarbyroi,
samsémun, ad viohalda reisn, leitad i tru og innri styrk, satt og virding.
Alyktanir: Reynsla kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein er erfid og porf peirra
fyrir ad vera til stadar fyrir &stvin sinn er mjog mikil. Heilbrigdisstarfsfolk virdist gera sér
grein fyrir peirri porf og reyna ad meta henni eftir bestu getu. Rannsakendurnir telja ad st
pjonusta sem i bodi er & Akureyri sé god en kynna matti betur fyrir sjuklingum og
adstandendum alla pa pjonustu sem er til stadar til ad hiin nytist peim sem best.
Lykilhugtok: Krabbamein, umdnnunarbyrdi, fjolskylda, adstandendur, liknandi medferd,

sorg, bjargrad.



Abstract

The research: The aim of this study, which is a qualitative research, was to examine
women’s experience of having a loved one fighting cancer along with their experience of
the health service available in Akureyri during the course of the illness.
Research questions: Two research questions were posed:

1) How do women experience having a loved one fighting cancer?

2) How do women experience the received health service in Akureyri during the

treatment process of their loved ones?

Methodology: A phenomenological research method was used in accordance with the
Vancouver-School of phenomenology. Three participants were interviewed on two
occasions, where the interviews were subsequently analysed into themes.
Results: When analyzing the answers, the following themes were acknowledged: two
over-riding themes; the need to be there for your loved one and support, the main themes;
difficult experience, gratitude, supportive factors, grief and regret, emotional support,
education, safety, tangible support and comfort, different need for follow-up, believe and
religious service and the sub-themes; having to face your loved one being ill, caregiver’s
burden, identification, staying strong, relying on religion and inner strength, adjustment
and respect.
Conclusions: Women'’s experience of having a loved one fighting cancer is difficult and
their need to be there for the patient is rich. Health care professionals seem to be realizing
this need and seek to fulfill it. The researchers believe that the service available in
Akureyri is good, but patients and their families should be introduced better to all the
available service so they can benefit from it to a higher degree.
Key concepts: Cancer, family, caregiver burden, significant others, palliative care, grief,

coping.
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Kafli 1: Inngangur 1

Kafli 1
Inngangur
[ pessum kafla verdur fjallad um bakgrunnsupplysingar vidfangsefnisins, tilgang
pess og gildi fyrir hjukrun. Skyrt er fra hugmyndafraedilegum ramma, meginhugtok
skilgreind, rannsoknarspurningar settar fram, skyrt fra gildismati rannsakenda og einnig

verdur uppbyggingar skyrslunnar getid.

Bakgrunnsupplysingar

Krabbamein er algengur sjukdémur sem hefur ekki adeins ahrif & pann sem greinist
med sjikdominn heldur alla fjélskyldu hans. I pessu verkefni verdur fjallad um pau &hrif
sem svo alvarleg veikindi hafa a fjolskylduna og sérstaklega pann adila sem stendur
sjuklingnum naest.

Vegna pess hve krabbamein er algengur sjukdomur og snertir margar fjolskyldur a
ari hverju, finnst rannsakendum mikilveegt ad vita meira um parfir pessara skjolstedinga til
ad hegt sér ad veita peim sem besta umonnun og pjonustu. Sem verdandi
hjtkrunarfreedingar langar rannsakendur til ad kanna betur og fa betri skilning a4 upplifun
einstaklinga sem hafa verid umonnunaradilar astvina sem greinst hafa med krabbamein.
Rannsakendur telja ad sjuklingurinn og nanasta fjolskylda hans purfi & miklum studningi
a0 halda allt fr4 greiningu og i gegnum ferlid i heild. Peir munu einblina 4 adstandendur
krabbameinsveikra og pa pjonustu sem 1 bodi er fyrir pa & Akureyri.

bad ad greinast med krabbamein er mikid afall badi fyrir einstaklinginn sjalfan
sem og fjolskyldu hans (Given, Given og Kozachik, 2001). Krabbameini fylgja margir
likamlegir kvillar svo sem orkuleysi, erfidleikar med svefn, 6gledi og uppkdst og pessir
likamlegu kvillar hafa ahrif 4 lifsgaedi peirra einstaklinga sem vid sjuikdoéminn glima

(Cohen og Leis, 2002). Samfara pvi purfa pessir einstaklingar ad takast & vid pa streitu og
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ovissu sem pvi fylgir ad vita ekki hvort peir munu lifa eda deyja (Naden og Sateren,
2006).

Hingad til hafa rannsoknir adallega skodad adlogun sjuklingsins en 1itid adlogun
fjolskyldumedlima (Hilton og Koop, 1994). I rannsékn Grbich, Parker og Maddocks
(2001) kom fram ad vid greiningu sjukdémsins voru vidbrogd adstandenda margvisleg en i
Ollum tilfellum f6lu pau 1 sér undrun, afall, vantr(, reidi, 6anaegju og dapurleika. ba for
upplifun adstandenda af umonnun eftir ferli veikindanna. Allir uménnunaradilarnir voru
anagdir og stoltir af pvi ad hafa rdd1d vid pa umdnnun sem astvinir peirra purftu 4 ad
halda. Neikvadar tilfinningar komu einnig fram hja flestum umdénnunaradilunum, svo sem
mikil likamleg og andleg preyta. Umdnnunaradilarnir fundu fyrir hjalparleysi vid ad horfa
upp 4 hnignun astvinanna. Su reynsla ad annast veikan astvin gerdi pad ad verkum ad
adstandendurnir ségdust vera { tilfinningalegum ,,rassibanaQ

Liknandi medferd er sérstakt form af heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med
banvenan sjukdom og fjolskyldur peirra. Markmid liknandi medferdar er ad sja hinum
sjuka fyrir bestu mogulegu lifsgedum med pvi ad tryggja paegindi, umsja og virdingu vid
lifslok. Med petta markmid ad leidarljosi er liknandi medferd skilvirkust med pverfaglegri
teymisvinnu hinna ymsu heilbrigdisstétta (Claxton-Oldfield, Claxton-Oldfield, og
Rishchynski, 2004). bratt fyrir ad ekki allar fjolskyldur parfnist flokinnar eftirfylgdar
verdur liknandi medferdaraztlun ad bjoda upp & sorgarradgjof (MacDonald, 1998). bar
sem eitt af adalmarkmidum liknandi medferdar er ad auka dnaegju pjonustupega er pad
gagnlegt fyrir fagfolk ad pekkja pa paetti sem studla ad aukinni dnaegju hvers og eins

(Morita, Chihara og Kashiwagi, 2002).
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Tilgangur rannsoknar

Markmid pessarar rannsoknar er ad varpa ljési a reynslu kvenna sem att hafa astvin
med krabbamein og kosti og galla peirrar pjonustu sem peim var veitt & Akureyri.
Medrannsakendur eru prjar konur sem misst hafa nainn astvin ar krabbameini.

begar einstaklingur greinist med krabbamein er hlutverk hjukrunarfraedinga i 6llu
pvi ferli sem pvi fylgir stort. Fyrir utan alla pa pjonustu sem peir veita & sjokrahtsum
standa peir ad miklu leyti ad pvi ad veita sjuklingum og fjélskyldum peirra pa pjonustu
sem beir fa i heimahtsum. bvi er mikilvaegt ad varpa ljosi 4 pa patti sem snua ekki adeins
a0 sjuklingnum heldur fjélskyldunni allri.

Margskonar pjonusta er i bodi fyrir krabbameinssjiklinga 4 Akureyri. Pjonusta er
veitt vid Fjordungssjukrahusid 4 Akureyri (FSA), auk pess sem Heimahlynning veitir
krabbameinssjuklingum og fjélskyldum peirra pjonustu i heimahusum. Ekki hefur adur
verid rannsakad 4 {slandi hver reynsla adstandenda er af pvi ad eiga astvin med
krabbamein, né hvernig peir upplifa pa pjonustu sem peim er veitt & pessum erfidu timum.
bvi fannst rannsakendum tilvalid ad rannsaka pessa patti en akvadu ad einskorda sig vid

Akureyri til pess ad rannsoknin yroi ekki of umfangsmikil.

Rannsoknarspurningar
Rannsdknarspurningarnar eru tvar:
1) Hver er reynsla kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein?
2) Hver er reynsla kvenna af peirri pjonustu sem paer fengu & Akureyri i sjukdoémsferli

astvina sinna?
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Skilgreining meginhugtaka

Félagslegur studningur: Felur i sér tilfinningalegan studning, upplysingastudning
og apreifanlegan studning. Tilfinningalegur studningur felur i sér nand og tengsl,
hughreystingu og ad geta leitad til og treyst a annan adila. Upplysingastudningur felur i sér
ad veita upplysingar og rad sem gati nyst einstaklingi vid ad rada fram Ur vandamali eda
veita upplysingar um lidan einstaklings. Apreifanlegur studningur felur { sér beina hjalp
eda pjonustu og getur falid 1 sér lan, gjafir og veitta pjonustu (Schaefer, Coyne og Lazarus,
1981).

Fyrirbaerafrzedi: Eigindleg adferdafraedi sem gengur ut 4 ad fa einstaklinginn til
ad tja reynslu sina af dkvednu fyrirbeari pvi reynsla hvers einstaklings er einstok og
mikilvaeg (Sigridur Halldorsdottir, 2000).

Liknandi medferd: Liknandi medfero er sérstakt form af heilbrigdispjonustu fyrir
einstaklinga med banvanan sjukdom og fjélskyldur peirra.
Alpjodaheilbrigdismalastofnunin skilgreinir liknandi medferd sem heildreena umonnun
sjuklinga med sjukdom sem bregst ekki vid leknandi medferd (Claxton-Oldfield o.1l.,
2004).

Krabbamein: Krabbamein er hopur sjukdéma sem einkennist af 6stédvandi
frumuvexti. Pegar frumurnar skipta sér stjornlaust i akvednum likamshluta er pad kallad
@&xli. Axlin geta verid godkynja eda illkynja. Illkynja @xli kallast krabbamein og geta
verid lifshattuleg. Pau @xli geta sent frd sér krabbameinsfrumur sem geta myndad
krabbamein annars stadar i likamanum (Tortora, 2002).

Umoénnunarbyrdi: Er huglegt fyrirbaeri og hefur verid skilgreind sem summa
personulegra tilfinninga og bjargrada umonnunaradila (Kinsella, Cooper, Picton og

Murtagh, 1998).
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Gildismat rannsakenda

Rannsakendum finnst forvitnilegt ad kanna hvernig reynsla pad er ad eiga astvin
med krabbamein, hverjar parfir adstandenda eru i pvi ferli og hvernig su pjénusta sem i
bodi er maetir peim porfum.

Okkar vidhorf er pad ad krabbameinssjuklingar og fj6lskyldur peirra purfi 4
miklum studningi ad halda. Vid teljum naudsynlegt ad fraedsla og studningur s¢ gegnum

gangandi i 6llu veikindaferlinu og haldi afram i einhverju formi eftir andlat einstaklings.

Gildi fyrir hjukrun og visindalegur avinningur

Rannsoknin getur veitt betri innsyn i upplifun adstandenda og parfir peirra i
sjukdomsferlinu. Med pvi ad greina betur parfir adstandenda geta hjukrunarfredingar og
annad heilbrigdisstarfsfolk batt enn frekar pa pjonustu sem fyrir er & Akureyri, sem

vonandi skilar sér 1 betri lidan adstandenda 1 sjikdomsferlinu og eftir andlat dstvinar.

Adferoafireedi

Rannsakendur nota eigindlega adferdafraedi byggda a fyrirbarafredi Vancouver-
skolans, par sem pessari rannsoknaradferd er &tlad ad auka skilning & mannlegum
fyrirbaeerum, medal annars til ad bata mannlega pjonustu, til deemis heilbrigdispjonustu
(Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Rannsakendur eru prir og fa upplysingar um fyrirbarid med viotélum vid einn
medrannsakanda hver. Sameiginleg pemu eru greind ut fra vidtdlunum. Nidurstadan er

lysing & grunnmynd fyrirbaerisins sem verid er ad rannsaka (Sigridur Halldorsdottir, 2003).
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Uppbygging rannsoknarskyrslu
Rannsoknarskyrslan skiptist 1 eftirfarandi kafla:

Inngangur: Fram koma ymsar bakgrunnsupplysingar vardandi verkefnid.

Fredileg umfjollun: Fradileg umfjollun um helstu rannsoknir sem gerdar hafa verid a
vidfangsefninu.

Adferdafraedi: Fjallad er um adferdafraedi rannsoknarinnar, rannsoknarspurningar,
val 4 patttakendum, sidferdilega patti og réttmaeti rannsoknar.

Nidurstoour: Fjallad er um nidurstodur rannsdknarinnar.

Umrada: Hér kemur fram talkun héfunda 4 nidurstédum og par bornar saman
vid paer rannsOknir sem fjallad er um i freedilegri umfjollun, kafla tvo.

Samantekt: Hér er greint frd hagnytu gildi rannsoknarinnar fyrir hjikrun. Einnig
er fjallad um takmarkanir rannséknarinnar auk pess sem hofundar tja

hugleidingar sinar.

Samantekt

Mikilvaegt er fyrir heilbrigdisstarfsfolk og annad fagfolk sem kemur ad umonnun
krabbameinssjuklinga og adstandenda peirra ad hafa skilning a peirri reynslu sem pessir
einstaklingar ganga i gegnum. Par sem ekki hefur 4dur verid gerd samberileg rannsokn a
fslandi sem beinir sjonum sinum ad adstandendum, fannst rannsakendum tilvalid ad
rannsaka vidfangsefnid med adferdum fyrirberafredi, par sem pad getur verid hvati ad

frekari rannsoknum 4 pessu svidi.



Kafli 2: Fredilegur hluti 7

Kafli 2

Fraeoilegur hluti

Inngangur

A drunum 2000-2004 greindust 4 Islandi ad medaltali 622 karlar og 602 konur 4
ari med krabbamein. Af pessum tolum ma aaetla ad pridji hver islendingur fai krabbamein
4 lifsleidinni. Algengustu tegundir krabbameina 4 Islandi eru blédruhalskirtilskrabbamein
hja korlum og brjostakrabbamein hja konum. 1 4rslok 2004 voru 9054 einstaklingar, sem
greinst h6fou med krabbamein, 4 lifi (Krabbameinsskra Krabbameinsfélags fslands, e.d.).

bad er mikid afall fyrir einstakling ad greinast med krabbamein, en pessi
sjukdomsgreining hefur ekki adeins ahrif 4 pa sem greinast heldur einnig fjolskyldur
peirra og pa sérstaklega maka eda pa adila sem standa peim naest. [ pessum kafla verdur
upphafi fjallad um ahrif krabbameins 4 lif einstaklinga med krabbamein.
Meginumf{j6llunin verdur hins vegar um ahrif veikindanna a4 maka og nanustu
adstandendur og umonnunaradila krabbameinssjiklinganna & veikindatimabilinu og eftir
andlat. Auk pess verdur fjallad um pa pjoénustu sem krabbameinssjuklingum 4 Akureyri og
adstandendum peirra bydst 4 Fjordungssjukrahtusinu & Akureyri, hja Heimahlynningu &

Akureyri, Krabbameinsfélaginu, Heimahjukrun og Heimapjonustu.

Ahrif krabbameins d sjiikling

Til a0 skilja hvad adstandendur krabbameinssjuklinga eru ad ganga i gegnum er
grundvallaratridi ad hafa innsyn i hvad sjaklingurinn sjalfur parf ad takast 4 vid. [ pessum
undirkafla verdur pvi fjallad um 4hrif krabbameins 4 lif og lidan sjuklingsins.

bad ad greinast med krabbamein er mikid afall badi fyrir einstaklinginn sjalfan
sem og fjolskyldu hans. bad er margt sem parf ad huga ad hja krabbameinssjuklingum,

medal annars parf ad fylgjast med framvindu sjukdomsins og medferd, veita
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einkennastjornun, tilfinningalegan studningi, adstod vid personulegar parfir og peir purfa
a0 leera 4 pau taeki sem peir purfa ad nota (Given o.fl., 2001). Krabbameini fylgja margir
likamlegir kvillar svo sem orkuleysi, erfidleikar med svefn, 6gledi og uppkdst og pessir
likamlegu kvillar hafa ahrif 4 lifsgaedi peirra einstaklinga sem vid sjukdéminn glima. Pad
getur haft mikil dhrif 4 einstaklingana pegar heilsuleysid gerir pad ad verkum ad peim
finnst peir ekki vera peir sjalfir (Cohen og Leis, 2002).

Krabbameinssjuklingar eru mjog berskjaldadur sjuklingahdpur og pvi er mikilveegt
a0 vidhalda eda endurheimta reisn peirra. Flestir einstaklingar tengja ordid krabbamein
vi0 sarsauka, pjaningu og dauda en einnig glima pessir einstaklingar vid miklar likamlegar
og salfélagslegar breytingar sem medal annars tengjast pvi ad niitima medferd vid
krabbameini er mikil likamleg raun. Samfara pvi purfa pessir einstaklingar ad takast &4 vid
pa streitu og 6vissu sem pvi fylgir ad vita ekki hvort peir munu lifa eda deyja (Naden og

Sateren, 2006).

A0 scetta sig vio ad vera deyjandi.
Fryback og Reinert (1999) gerdu rannsokn a notkun og merkingu andlegrar ithugunar fyrir
deyjandi einstaklinga. Andleg thugun og tra er oft 4 tidum talid hid sama en segja ma ad
andleg thugun s¢ breidara hugtak en tra. Andleg ihugun felur i sér benir, ihugun og
notkun & jakvaedum hugsunum til pess ad losna vid hredslu og ahyggjur, finna tilgang
lifsins og beina athyglinni ad litlu anaegjulegu hlutunum i lifi hvers einstaklings. Andleg
thugun er einnig mikilvaeg sokum pess ad hin getur hjalpad einstaklingnum ad satta sig
vid sinn eigin daudleika. Pad ad greinast med lifsognandi sjukdom krefst pess ad
einstaklingar horfist i augu vid og satti sig vid pa stadreynd ad peir séu ekki 6daudlegir.
Su vitneskja veldur pvi ad deyjandi einstaklingar purfa ad taka ymsar dkvardanir um sig

og framtio sina.
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bad tekur yfirleitt nokkurn tima ad medtaka pann trskurd ad vera deyjandi. Su
uppgotvun verdur oftast til pess ad einstaklingarnir gera ymsar breytingar a lifi sinu, svo
sem ad lifa lifinu, meta litlu hlutina i lifi sinu ad verdleikum og lifa fyrir einn dag i einu.
Flestir pessara einstaklinga varpa fram spurningunni ,,af hverju ég?QOog til pess ad fa svar
vi0 peirri spurningu purfa peir ad geta sett petta astand i samhengi vid lif sitt (Fryback og

Reinert, 1999).

Félagslegur stuoningur vio krabbameinssjuklinga.

{ eigindlegri rannsokn Elsu B. Fridfinnsdéttur (1997) 4 peim félagslega studningi
sem konur i greiningarfasa brjostakrabbameins fa kom fram ad porf kvennanna fyrir
tilfinningalegan studning var augljos baedi fyrir og eftir greiningu. bar purftu & pvi ad
halda ad adrir deildu med peim dhyggjum peirra og 6tta, hughreystu per og syndu peim
umhyggju og astad.

Konurnar h6fdu greinilega mismunandi vantingar vardandi tilfinningalegan
studning fra folki i félagslegu neti peirra. baer hfou porf fyrir ad tala um adstedur sinar
vi0 folk sem syndi pau vidbrogd sem par bjuggust vid. Flestir patttakendurnir lystu porf
fyrir ad hafa einhvern nalaegt 1 &kvednum adstedum. Mikill studningur folst i pvi ad hafa
einhvern vidstaddan vid greininguna og var ekki adeins studningur folginn i naleegdinni
sjalfri heldur einnig vitneskjunni um ad purfa ekki ad muna allt sem sagt var (Elsa B.
Fridfinnsdottir, 1997).

batttakendurnir 1 pessari rannsokn lystu porf sinni fyrir og reynslu sinni af
tilfinningalegum studningi fré heilbrigdisstarfsfolki. Sumar konurnar lystu miklum
studningi fra heilbrigdisstarfsfolki en 6drum fannst pad ekki hafa veitt pann

tilfinningalega studning sem par hefou kosid (Elsa B. Fridfinnsdottir, 1997).
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Oll vidtdlin leiddu i 1jos porf fyrir upplysingastudning i greiningarfasanum (Elsa
B. Fridfinnsdéttir, 1997). Samkvamt Schaefer og félogum (1981) felur
upplysingastudningur i sér ad veita upplysingar og rad sem gati nyst einstaklingi vid ad
rada fram ar vandamali eda veita upplysingar um lidan einstaklings. Allar konurnar
sOgoust leita fyrst og fremst eftir upplysingastudningi {ra heilbrigdisstarfsfolki. beer purftu
upplysingar og utskyringar 4 hvers vegna petta gaeti verid ad gerast par sem par hofou
porf fyrir einhver rok i adstedunum. bar vildu heidarlegar upplysingar, sem felur i sér
tilfinningalegan studning vegna traustsins sem pad innifelur. Allar voru par anegdar med
veittar upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki. Sumar konurnar i rannsokninni sottu einnig
upplysingastudning til kvenna med svipada reynslu (Elsa B. Fridfinnsdottir, 1997).

Abreifanlegur studningur kom ekki aberandi fram i vidtdlunum (Elsa B.
Fridfinnsdottir, 1997). Schaefer og félagar (1981) skilgreina dpreifanlegan studning sem
beina hjalp eda pjonustu, sem getur falid i sér 1an, gjafir og veitta pjonustu. Konurnar
neitudu pvi ad purfa meiri hjalp en venjulega med husverk og héldu dfram vinnu sinni
eins og adur (Elsa B. Fridfinnsdottir, 1997).

Neikvaedur studningur var hins vegar dberandi { morgum lysinganna. I pessari
rannsokn var verknadurinn i 6llum tilfellum vel meintur en skynjadur sem neikvadur og i
sumum tilfellum jafnvel skadlegur. A sama hatt og félagslegur studningur dregur ur 4lagi
getur neikvedur félagslegur studningur verid uppspretta alags (Elsa B. Fridfinnsdottir,
1997).

Samkvamt Waldrop (2006) er mjog mikilvaegt ad sjuklingar fai heidarlegar og
nagjanlegar upplysingar um sjukdémsastand sitt, horfur, adgerdir og bata. bar sem
krabbamein er lifsdgnandi sjikdomur benda Graydon og félagar (1997) medal annars & pa

stadreynd ad pad ad greinast med krabbamein veldur oftast kvida, hredslu og misskilningi



Kafli 2: Fredilegur hluti 11

og pvi eru gédar upplysingar émissandi til pess ad einstaklingar geti fengid sem besta

mynd af sjikdémsastandi sinu.

Ahrif krabbameins d maka eda ndna adstandendur

i pessum undirkafla verdur fjallad um hin vidtaku &hrif sem pad hefur 4
einstaklinga pegar nanir adstandandendur peirra veikjast af krabbameini og
adstandendurnir purfa medal annars ad takast & vid ny hlutverk sem studnings- og
umonnunaradilar peirra veiku. Komid verdur inn 4 ymsa patti svo sem ahrif 4 daglegt lif,

fjarhag og sorg.

A0 vera stuonings- og umonnunaradili krabbameinssjuklings.

A0 laera ad lifa med krabbameini er mikil dskorun fyrir hvern einstakling en
veikindin hafa ekki adeins ahrif 4 sjuklinginn heldur a alla fj6lskyldu hans. Hingad til hafa
rannsoknir einblint 4 adlogun sjuklingsins en 1itid 4 adlogun fjolskyldumedlima (Hilton og
Koop, 1994).

Grbich og félagar (2001) rannsékudu tilfinningalega reynslu og bjargrad
umonnunaradila einstaklinga med krabbamein a lokastigi. Tolf syrgjandi umdnnunaradilar
komu saman 1 hop og deildu reynslu sinni af umonnunarferlinu. Markmidid med pessu
hopsamtali var ad bera kennsl & mikilveg mal sem upp komu i umdnnunarferlinu. Fjorir
umonnunaradilar 6skudu eftir pvi ad fa einkasamtal vid rannsakendur par sem peir
greindu frd persénulegum upplysingum. Tvo dhyggjuefni komu fram { vidtolunum og
voru pau annars vegar skortur & samskiptum og upplysingum til umdénnunaradila og hins
vegar ahrif umonnunar 4 tilfinningalif sem voru mjog augljos pratt fyrir ad ar veeri 11010

fra andlati astvinar.
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{ framhaldi af hopsamtolunum var spurningalisti sendur til 187 einstaklinga. Af
peim svorudu 86 einstaklingar spurningalistanum eda 75%. Spurt var sérstaklega um
kostnad og magn umoénnunar og skynjun uménnunaradila 4 gedum fenginnar umdénnunar
(Grbich o.fl., 2001).

Rannsdknin leiddi 1 1j0s ad vid greiningu sjukddémsins voru vidbrogd adstandenda
margvisleg en i 6llum tilfellum f6lu pau 1 sér undrun, afall, vantr, reidi, 6anegju og
dapurleika. Upplifun adstandenda af uménnun for eftir ferli veikindanna. A medan
sjukdomseinkenni voru minnihattar og kr6foust minnihattar roskunar a4 daglegum venjum
og lifsstil umonnunaradila gatu peir eytt dyrmeaetum tima med veikum astvini sinum,
heimsott vini og attingja, gratid, synt astid og talad saman um reynsluna. Hvort sem sa
timi adur en heilsu sjuklingsins for ad hraka var langur eda stuttur sveifludust tilfinningar
umonnunaradilanna fram og til baka ar jdkvaedum i neikvedar (Grbich o.1l., 2001).

Flestir umdnnunaradilar 1étu 1 1j6s umtalsverda anaegju med pad ef timi fram ad
andlati var langur pvi pad gerdi peim kleift ad kanna hluti sem peir hefdu annars ekki att
moguleika 4 og njéta dyrmeetra stunda med deyjandi astvini. Allir umdnnunaradilarnir
voru anagoir og stoltir af pvi ad hafa radid vid p4 umoénnun sem astvinir peirra purftu 4 ad
halda pratt fyrir pa stadreynd ad peir h6fdu enga pjalfun i umoénnun veikra einstaklinga og
helmingur uménnunaradila voru sjalfir i 1¢legu likamlegu asigkomulagi (Grbich o.1l.,
2001).

Neikvadar tilfinningar komu einnig fram hja flestum uménnunaradilunum, svo
sem mikil likamleg og andleg preyta. Einstaklingarnir lystu pessu pannig ad peir hefou
verid of preyttir til ad elda eda borda almennilega og hefdu ekki haft tima til pess ad
setjast og slaka 4. Endalaus truflun 4 svefni kom lika fram. Nokkrir uménnunaradilar attu
erfitt med ad skilja astaeduna fyrir pvi ad petta hefdi hent pa og litu & pad sem refsingu

fyrir gjordir 1 fortidinni. Einnig fundu umoénnunaradilarnir fyrir hjalparleysi vid ad horfa
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upp 4 hnignun astvinarins. St reynsla ad annast veikan astvin gerdi pad ad verkum ad
adstandendurnir ségdust vera { tilfinningalegum ,,rassibana.OSumir purftu ad sakja sér
hjalp fré heilbrigdisstarfsfolki og fa uppaskrifud lyf sokum alags 4 heilsu. Peir sem ekki
ho6fou fjolskyldu sina nalegt sér upplifdu téluverdan einmanaleika en adrir fundu fyrir
auknu 4lagi 1 stodugum heimsodknum par sem pad gaf litid ram til pess ad eiga tima ut af
fyrir sig. Einnig attu peir erfitt med ad takast 4 vid sorg annarra og flestir umdnnunaradilar
voru ovissir um pad hvernig peir myndu rada vid sorgina sem pvi fylgir ad missa nainn
astvin. Allir h6fou peir dhyggjur af pvi hvad framtidin beeri 1 skauti sér, svo sem hraedsla
vid einmanaleika, missi dstvina og ekkjur h6fou miklar ahyggjur af fjarhagserfidleikum
(Grbich o.fl., 2001).

bad er margt sem hefur ahrif 4 hvernig adstandendum tekst ad adlagast nyjum
hlutverkum sinum sem umoénnunaradili dstvinar sins. Nijboer og félagar (2000) kénnudu
breytingar 4 lifsmynstri umdnnunaradila 4 sex méanada timabili. Umonnunaradilum var
skipt upp medal annars eftir aldri og kyni. [ 1jos kom ad kvenkyns umonnunaradilar voru
liklegri til ad upplifa minnkun & likamlegum styrk og tjadu sidur jakveed ahrif
umonnunarstarfsins 4 sjalfmynd. P4 syndu Goldstein og félagar (2004) fram 4 ad yngri
adstandendur voru liklegri til ad tja meiri umdnnunarbyrdi. Pad voru pa helst yngri
einstaklingar med 1¢élegt studningsnet i kringum sig sem einnig purftu ad sinna ungum
bérnum og 6drum athéfnum daglegs lifs sem erfitt var ad leggja til hlidar. Peir
umonnunaradilar sem ekki gatu sinnt félagslegum skyldum sinum voru liklegir til ad
upplifa meiri umoénnunarbyrdi.

bunglyndi er alvarlegur fylgikvilli uménnunarbyrdi. Peir uménnunaradilar sem
hafa 1itid studningsnet i kringum sig eru mun liklegri en peir sem hafa gott studningsnet til

ad préa med sér punglyndi (Kim, Duberstein, Sorensen og Larson, 2005).
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Rannsdknir hafa synt ad umonnunarélagid er pyngra hja adstandendum deyjandi
einstaklinga en annars stadar i veikindaferlinu. Pad birtist medal annars 1 verri likamlegri
heilsu umonnunaradila, minnkudu félagslegu studningsneti og heerri tidni daudsfalla
medal umonnunaradila en almennings (Goldstein o.1., 2004).

f rannsokn sem Grunfeld, Coyle, Whelan og Clinch (2004) gerdu syndi pad sig ad
ahrif umoénnunar 4 getu umonnunaradila til ad stunda vinnu skiptist eftir timabilum i
sjukdomsastandi astvinar. { veikindaferlinu voru um 56% uménnunaradila i fullri vinnu
eda hlutastarfi og engin breyting vard a pvi i deyjandi ferlinu en peir misstu frekar tr
vinnu eda purftu ad feera vinnutima til sokum uménnunar i deyjandi ferlinu. Asamt
umdnnunarbyrdi, punglyndi og likamlegum veikindum beetast pvi oft 4 tidum vid

ahyggjur af fjarhagi fjolskyldunnar og atvinnu.

Dbcettir sem styrkja adstandendur i umonnunarhlutverkinu.

Strang og Koop (2003) gerdu eigindlega rannsokn & pvi hvada paettir hjalpudu
adstandendum i umonnunarhlutverkinu og hvada pattir pad vaeru sem hefdu truflandi
ahrif. Tekin voru vidtol vid 15 einstaklinga & aldrinum 37-81 ars sem allir h6fou annast
astvin med krabbamein. Umonnunarhlutverkid vardi fra einum méanudi upp 1 11 manudi.
Vidtolin voru tekin eftir andlat 4stvinanna.

Rannsdknin leiddi i [j6s ad einstaklingarnir fundu ymist beint eda dbeint eiginleika
innra med sér sem hjalpudu peim ad takast 4 vid adsteedurnar. Pessir eiginleikar folu m.a. i
sér ad vidurkenna innri styrk sinn, ad pekkja sjalfan sig, ad geta tekid akvardanir og leyst
vandamal, dsamt pvi ad gera sér grein fyrir peim gildum, vidhorfum og trti sem lagu ad
baki pessum pattum (Strang og Koop, 2003).

batttakendurnir t6ludu um innri styrk sem peir hofou ekki adur gert sér grein fyrir

a0 peir byggju yfir. betta styrkti pa i tra sinni 4 eigin getu til ad takast 4 vid



Kafli 2: Fredilegur hluti 15

umonnunarhlutverkid. Adstandendurnir lystu pvi hvernig eigin sjalfspekking hjalpadi
peim ad takast 4 vid erfidar adstaedur. | sjalfspekkingunni folst pekking 4 eigin takmorkum
og pad hjalpadi peim ad takast 4 vid paer krofur sem 4 pa voru gerdar. Forsenda pess ad
adstandendurnir geetu haldid afram ad annast dstvin sinn var ad peir gaettu ad eigin heilsu.
Sumir patttakendanna i rannsokninni vidurkenndu ad pad hefdi haft neikvaed ahrif, t.d.
likamleg, 1 for med sér pegar peir hefdu ekki pekkt sin takmork (Strang og Koop, 2003).

Annar pattur sem gerdi umonnunaradilum kleift ad takast 4 vid hlutverk sitt var
hafileikinn til ad taka dkvardanir og leysa vandamal. Pegar einstaklingarnir h6fou akvedid
a0 takast a vid petta hlutverk voru peir stadradnir i ad gera allt sem 1 peirra valdi stod til
ad adstoda astvin sinn. bad sem hjalpadi peim ad standa vid skuldbindingu sina voru gildi,
vidhorf og tru (Strang og Koop, 2003).

Rannsoknin syndi a0 umdnnunaradilarnir fengu mikinn studning fra deyjandi
astvinum sinum og kom su nidurstada rannsakendum mjog a dvart. bPessi studningur folst
badi 1 beinni adstod frad sjuklingunum og i andlegum studningi. bad hjalpadi lika
adstandendum ef sjaklingarnir voru bunir ad satta sig vid yfirvofandi andlat. Sjaklingarnir
gatu lika hjalpad umonnunaradilum sinum med pvi ad hafa skilning 4 porfum beirra.
Umonnunaradilarnir 16gdu einnig dherslu a pa hjalp sem folst i gildum, vidhorfum og tra
hinna deyjandi dstvina og hvernig satt sjuklinganna gaf peim jakvadari upplifun af
umoénnunarhlutverkinu (Strang og Koop, 2003).

begar patttakendur rannsoknarinnar lystu pvi hvernig peir hefou komist i gegnum
sidustu dagana fyrir andlat komu fram pemu i tengslum vid badi 6formlegt studningsnet
og formlegt studningsnet. Born, vinir, ndgrannar og @ttingjar veittu 6formlegan studning
en oftast voru pad hjukrunarfredingar og stundum laeknar sem veittu formlegan studning.
Oformlegur studningur kom oftast fram i lysingum uménnunaradilanna og gaf hann peim

styrk til ad halda afram. Mikil hjalp folst einnig i formlegum studningi hvort sem hann



Kafli 2: Fredilegur hluti 16

beindist einungis ad hinum deyjandi einstaklingi eda einnig ad umoénnunaradilum. Pad
sem var umdénnunaradilum mikilvagast var ad fagfolk syndi hinum deyjandi nergatni og
virdingu pannig ad peir fengju vidhaldid reisn sinni. Einnig var pad adstandendum
mikilveegt ad fagfolk hjalpadi peim ad sja fyrir peer breytingar sem urdu dag fra degi, pad
veeri avallt til stadar og geti rad vardandi umonnun. Mikid o6ryggi folst i pvi ad geta haft
samband vid fagadila 4 hvada tima sélarhrings sem var (Strang og Koop, 2003).

Stundum upplifdu adstandendurnir hjalp fra ettingjum og vinum sem truflandi og
uppaprengjandi. betta atti sér einnig stad pegar fagadilar sem voru oheefir juku 4 alag
umonnunaradilanna i stad pess ad 1étta & pvi. Lélegt skipulag pjonustunnar skapadi dvissu
hja adstandendum og pa sérstaklega ef margir mismunandi fagadilar komu ad umoénnun
sjuklinganna. Tillitsleysi fagadila i gard sjuklinga og adstandenda gerdi adstedurnar
einnig erfidari (Strang og Koop, 2003).

f ranns6kn Grbich og félaga (2001) kom fram ad pau bjargrad sem
umonnunaradilar notudu til ad komast 1 gegnum petta erfida ferli hefdu medal annars
verid pau ad nyta pann tima sem gafst til ad sinna dhugmélum sinum. Ekki h6fdu allir

taekifaeri til ad komast ut og reyndu peir pa ad eiga gedatima nalegt peim veiku.

Samskipti milli sjuklinga, umonnunaradila og heilbrigdisstarfsfolks.

G60 tengsl sjuklinga og umdnnunaradila og hafni peirra til ad eiga samskipti eru
mikilvaeg 1 veikindaferlinu. Hilton og Koop (1994) gerdu rannsokn & samskiptamynstri
innan fjolskyldna pegar konur greindust med brjéstakrabbamein. I 1j6s kom ad mjog
mikilvaegt er ad tja tilfinningar sinar um pydingu sjukdomsins og ahrif hans a
fjolskylduna. Med pvi ad deila & pennan hatt tilfinningum sinum geta fjolskyldumedlimir
verid samstiga i pvi ad stydja hver annan. bannig er fj6lskyldan upplyst um atburdi og

malefni sem adrir i fj6lskyldunni eru ad fast vid og upplifa. Pad sem hefur mest ad segja
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um anegju og adlogunarhefni fjolskyldna er pad ad hafa svipadar skodanir og porf fyrir
ad tja sig um oOtta sinn og ahyggjur, p.e.a.s allir 1 fj6lskyldunni purfa ad vera a4 somu
bylgjulengd pegar kemur ad pvi ad tja tilfinningar sinar og upplifun, hvort heldur sem peir
purfa ad tja sig mikid eda litid (Hilton og Koop, 1994).

bessar nidurstédur stydur rannsdkn Fried, Bradley, O Leary og Byers (2005) par
sem konnud voru tengsl milli samskipta uménnunaradila og sjuklings og byrdi
umonnunaradila. Fram kom ad ef umdnnunaradili upplifdi porf fyrir aukin samskipti vid
sjukling og peim porfum var ekki meett voru auknar likur & pvi ad hann fyndi fyrir
umdnnunarbyroi.

Waldrop (2006) fjallar um mikilvaegi heidarlegra samskipta og utskyringa an
malalenginga. Nidurstodur hennar gefa til kynna ad bein samskipti, fjolskyldufundir og
simtol séu samskiptaform sem skjolstedingar helst kjosa. Samkvamt Deber (1994) er
mikilvaegt ad upplysingar sem gefnar eru sjuklingum gefi peim fullnegjandi og skyra

mynd um sjukdém og sjukddémsastand peirra og séu audskiljanlegar.

Sorg.
Sorg er edlilegt vidbragd vid missi. Kiibler-Ross setti arid 1969 fram kenningu par
sem sorginni er skipt i fimm stig:

- Afneitun: einstaklingurinn hagar sér eins og ekkert hafi gerst og hann geti
neitad ad skilja og horfast i augu vid missi sinn.

- Reidi: einstaklingurinn berst & moti missi sinum og geeti att pad til ad lata reidi
sina bitna 4 hverjum og hverju sem fyrir verdur.

- Samningar: & pessu stigi reynir einstaklingurinn ad fresta vitund sinni &
raunveruleikanum og geti hagad sér eins og haegt sé ad koma i veg fyrir

missinn.
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- bunglyndi: hér skellur raunveruleikinn 4 einstaklinginn og hann attar sig a
merkingu missisins. Einnig getur einstaklingurinn ordid yfirpyrmandi einmana
og geeti fordast samskipti vid adra einstaklinga.

- Satt: hér byrjar einstaklingurinn ad setta sig vid missinn og getur byrjad ad
horfa til framtidar (Kiibler-Ross, 1986).

Rannsékn Ringdal, Jordhey, Ringdal og Kaasa (2001) syndi fram a ad
sorgarviobrogd medal peirra sem misst hafa fjélskyldumedlim r krabbameini minnka
marktaekt fra einum manudi eftir andlat par til 13 manudum fra andlati. Hugsanleg astaeda
4 minnkun 4 sorgarvidbrogdum allt frd einum manudi fra andlati er st ad sorgarferlid hafi
byrjad morgum manudum fyrir andlat dstvinar par sem hann var med banvanan sjukdom
og pvi hafi adstandendur verid undirbunir fyrir andlatid.

f rannsokn Grbich og félaga (2001) kom i 1jés ad timinn eftir andlat var dfram
erfidur fyrir umonnunaradilana pvi ad pratt fyrir ad umoénnun veeri lokid voru peir
utbrunnir badi likamlega og andlega og erfidar tilfinningar héldu afram ad brjotast fram.
Timinn eftir jardarfor var einnig erfidur og pegar ad peim formsatridum sem henni fylgir
var loki0 blasti su stadreynd vid peim ad astvinir peirra keemu ekki til baka og peir
skynjudu alvarleika missis sins.

bad kom einnig fram i rannsékn Grbich og félaga (2001) ad pad sem

adstandendur gerdu til ad rada vid sorgina var medal annars ad reyna ad horfa til
framtidar, taka einn dag i einu, halda sér uppteknum og ad fordast pad ad festast i
sorgarferlinu. beir fundu huggun i pvi ad hafa plass i raminu par sem astvinurinn svaf
adur, tala vid hinn latna, fara i fri til ad leida hugann ad einhverju nyju, skoda myndir tr
jardaforinni og ad tala um upplifun sina og tilfinningar.

Syrgjandi umdnnunaradilar eru 1 allt ad prefalt meiri hattu en almenningur 4 ad

préa med sér punglyndi allt ad premur drum eftir 4stvinamissi. Peir einstaklingar sem eru
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virkir 1 tra sinni eru i minni dhaettu & ad pjast af punglyndi og 4 pad badi vid um syrgjandi
einstaklinga og pa sem ekki eru syrgjandi (Fenix, Cherlin, Prigerson og Johnson-Hurzeler,

2006).

Dbjonusta vio krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra
{ pessum undirkafla verdur fjallad um liknandi medferd og pa pjonustu sem i bodi

er fyrir krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra 4 Akureyri.

Liknandi medfero.

Liknandi medferd er sérstakt form af heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med
banvenan sjukdom og fjolskyldur peirra. Alpjdédaheilbrigdismalastofnunin (WHO)
skilgreinir liknandi medferd sem heildraena umdénnun sjuklinga med sjikdom sem bregst
ekki vi0 leknandi medferd (Claxton-Oldfield o.fl., 2004).

Markmid liknandi medferdar er ad sja hinum sjuka fyrir bestu mogulegu
lifsgeedum med pvi ad tryggja paegindi, umsja og virdingu vid lifslok. Med petta markmid
a0 leidarljosi er liknandi medferd skilvirkust med pverfaglegri teymisvinnu hinna ymsu
heilbrigdisstétta, s.s. laekna, hjukrunarfredinga, félagsradgjafa og lyfjafredinga, i
samvinnu vid presta/djakna, pjalfada sjalfbodalida, adstandendur og vini (Claxton-
Oldfield o.fl., 2004).

Hospice (hospitality) er liknandi medferd sem leggur dherslu 4 likn en ekki
leekningu. Hospice er besta mogulega pjonusta sem hagt er ad veita deyjandi einstaklingi
og fj6lskyldu hans ut fra heildreenum sjonarmidum sem pverfaglegur hopur fagfolks veitir
undir forystu hjukrunarfredinga og leekna. bPad er andleg, likamleg og salfélagsleg
pjonusta. Hegt ad veita hana hvar sem er, heima fyrir, 4 stofnun eda 4 sjukrahusi. Hospice

leggur meginaherslu 4 gedi lifsins en ekki 4 timalengdina sem einstaklingurinn & eftir
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olifad. Hospice hvorki framlengir né styttir lif einstaklingsins, litur 4 dauda sem edlilegan
hluta lifsins, umlykur alla fjolskylduna og virdir akvordunarrétt hins deyjandi einstaklings
og fj6lskyldu hans. Hospice heldur afram eftir ad einstaklingurinn er latinn (Béra
Sigurjonsdottir, 2006).

bratt fyrir ad ekki allar fjolskyldur parfnist flokinnar eftirfylgdar verdur liknandi
medferdarazetlun ad bjoda upp 4 sorgarradgjof. Laeknar og hjukrunarfreedingar &
krabbameinsdeildum sem hlotid hafa pjalfun i ad fast vid fjélskyldur i neyd geta hjalpad
til vid ad koma peim i samband vid liknarmedferdarhopinn eda adila sem sinna
sorgarradgjof (MacDonald, 1998).

Sjuklingar sem ekki eru hrjadir af likamlegum vandamalum, s.s. verkjum eda
ogledi, eiga audveldara med ad taka 4 hinum otal salfélagslegu malum sem fylgja préun
langvinna sjikdoma. Til pess ad fagstéttir sem veita liknandi medferd geti adstodad
sjuklinga og fj6lskyldur peirra vid pessi vandamal, verda par ad starfa i samstilltu kerfi
sem gefur medlimum teymisins fullt vald til ad beita hafni sinni. Laeknar verda ad vera
namir fyrir félagslegri, salrenni og andlegri pjaningu en peir verda jafnframt ad vera
tilbunir til ad piggja hjalp frd peim sem eru haefari til ad sinna pessum malum (t.d.
hjukrunarfredingum, félagsradgjofum, salfredingum og djaknum) (MacDonald, 1998).

bar sem eitt af adalmarkmidum liknandi medferdar er ad auka anagju
pjoénustupega er gagnlegt fyrir fagfolk ad pekkja pa peetti sem studla ad aukinni dnaegju.
Megindleg rannsdkn 4 pattum sem studla ad anagju pjonustupega liknandi medferdar &
stofnun leiddi i 1j6s ad dnegja adstandenda med hjukrun var medal annars sterklega tengd
steerdinni & stofunum/herbergjunum og hlutfalli einkastofa, p.e. meiri &nagja var med
sterri stofur og einkastofur. Jakvaed tengsl voru vio adgengi ad félagsradgjafa. Jakvaeo
tengsl voru milli &nzegju med upplysingar og fjolda leekna & hvert ram. Adrir paettir sem

h6fdu ahrif voru aldur sjuklings, aldur adstandenda, starfsstétt o.fl. (Morita o.f1., 2002).
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Samkvaemt Melin-Johansson, Axelsson og Danielson (2007) kjosa sjuklingar og
adstandendur peirra ad vera heima eins lengi og kostur er og i morgum tilfellum deyr
einstaklingurinn heima. Pratt fyrir ad liknarteymin leggi dherslu 4 ad bjoda upp & eins
gbd0a pjonustu og mogulegt er, pa er pad i hondum nanustu adstandenda ad sja um storan
hluta umoénnunarinnar.

i eigindlegri rannsokn Hawker og félaga (2006) 4 reynslu syrgjandi adstandenda af
liknandi medferd 4 rikisreknum sjukrahtisum, sem gerd var i Bretlandi, kom fram ad
adstandendum fannst hjukrunarfredingar mjog skilningsrikir og nemir i deyjandi fasa
einstaklingsins. Astvinir fengu goédar upplysingar og svor vid spurningum sinum.
Sjuklingnum var komid fyrir i einstaklingsherbergi pegar adstaedur leyfou, starfsfolk baud
astvinum upp & veitingar og pagilega stdla.

[ pessari rannsokn tjadu astvinir einnig mikilvaegi pess ad hafa sjukrahisid nalagt
par sem astvinur peirra fékk liknandi medferd. baegindin og 6ryggid vid ndlegdina gerdi
pad ad verkum ad astvinirnir gatu komid oftar og dvalid styttri tima i einu. Pegar daudinn
nalgadist gatu astvinir dvalid um lengri tima en hofou jafnframt pann moguleika ad geta
skotist heim 1 sturtu og sinnt personulegum erindagjérdum en vera nalegt ef dstandid
kynni ad versna. Astvinir tjadu mikilvaegi pess ad adstandendaherbergi vaeru vel bain en
oftast kusu peir ad vera inni hja sjuklingnum 4 naturnar og sofa i heegindastdl i stad pess
ad sofa i rtimi inni 4 adstandendaherbergi. Einnig fannst adstandendum mikilvagt ad
umhverfi spitalans veeri heimilislegt og huggulegt. Astvinir kunnu ad meta pa stadreynd
ad sokum smadar sjukrahussins voru kunnugleg andlit um allt og einnig pé stadreynd ad
sjuklingurinn var i kunnuglegu umhverfi (Hawker o.1l., 2006) .

bad sem astvinir hofou helst yfir ad kvarta var havadi & deildum ut fra

advorunarbjéllum, sjonvorpum, samskiptum milli sjuklinga og starfsfolks og einnig 4
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milli starfsfolks. En par sem liknandi medferd fer fram & almennum sjikradeildum er erfitt
a0 koma 1 veg fyrir pennan daglega havada (Hawker o.1l., 2006).

Hjukrunarfredingar eru stor hluti af studningsneti deyjandi einstaklinga og
adstandenda peirra. Til pess ad hlua ad andlegum hluta uménnunar geta
hjukrunarfreedingar talad vid einstaklinginn og astvini hans um 1ifid og tilveruna og
mikilveegi pess ad lifa i nuinu par sem ekkert okkar veit hvenar okkar timi kemur. Ad
hlusta og taka tillit til tilfinninga einstaklingsins er oftast nog. Til pess ad vera stydjandi
parf hjukrunarfraedingurinn ad hafa pann eiginleika ad geta synt samhygd (Fryback og

Reinert, 1999).

Dbjonusta a vegum Fjoroungssjukrahussins a Akureyri.
FSA bydur upp 4 pjonustu vid krabbameinsveika einstaklinga og adstandendur

peirra og verdur henni gerd skil hér.

Almenn medfero a FSA

A FSA eru starfraektar tver lyflakningadeildir. baer hafa pad markmid ad veita
alhlida pjonustu i lyflaekningum og hjukrun 4 flestum svidum lyfleekninga. A
Lyflekningadeild I er adaldhersla 16gd & bradlekningar og sérfraedipjonustu i hjarta- og
®0asjukdomum, lungnasjukdémum, meltingarferasjikdomum, smitsjotkdomum og
taugasjikdomum. Deildin sinnir einnig krabbameinslaekningum i samstarfi vid
krabbameinslakningadeild Landspitala-haskolasjukrahuss (Fjordungssjukrahtsio a
Akureyri, e.d.).

Lyflaekningadeild II er badi dag- og 5-daga medferdar- og rannsdknardeild.
Sérfredingar og adstodarleknar lyflekningadeildar annast rannsdknir og medferd

sjuklinga 4 deildinni. Arlega hafa innlagnir verid 7-800 talsins. Um 40% innlagna er
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vegna sjuklinga med illkynja sjuikdéma, sem leggjast inn til lyfjamedferdar
(Fjordungssjukrahtsio & Akureyri, e.d.). Alls voru veittar 362 krabbameinsmedferdir arid
2005 (Arsskyrsla FSA, 2005). Um 30% sjuklinga leggjast inn til rannsékna vegna
meltingarferasjikdoma og dndunarfarasjikdoma. Fra deildinni er h6fd umsjon med
blodpynningarmedferd fjora daga i viku. Markmid lyflekningadeildar II er ad veita
skjolstedingum bestu mogulegu medferd a svidi lyflekninga og hjukrunar sem vol er 4 &
hverjum tima (Fjordungssjukrahusio & Akureyri, e.d.).

Handlekningadeild veitir pjonustu 4 svidi almennra skurdlekninga,
@daskurdlaekninga og pvagfaeraskurdlekninga allt arid badi fyrir valsjuklinga og
bradasjuklinga (Fjordungssjukrahusio a Akureyri, e.d.). Einstaklingar koma inn &
Handlekningadeild til frekari rannsokna ef grunur er um krabbamein. Oftast er notast vid
rontgenmyndatdku eda skurdsyni til greiningar. begar einstaklingur greinist med
krabbamein er reynt eftir fremsta megni ad standa vel ad pvi ad tilkynna slikt og er pad i
hondum laeknis og hjukrunarfredings. Oftast er reynt ad halda fjolskyldufund. Mikid
samstarf er vid prest, djakna og félagsradgjafa. A deildinni er veitt verkjamedferd og er
htin mest veitt eftir blodruhalskirtilstoku hja karlménnum. Auk almennrar umonnunar er
starf hjukrunarfreedinga f61gid 1 pvi ad hjalpa einstaklingum med réttindamal og sja til
bess ad peir fai pad sem beir eiga rétt 4 og koma a tengslum vid félagsradgjata pegar porf

er 4 (Kristrin b. Rikhardsdoéttir og borbjérg Arnadéttir, munnleg heimild, 7. mai 2007).

Djonustuhopur til stuonings krabbameinsveikum einstaklingum a FSA

A FSA starfar pjénustuhépur sem stofnadur var 7. mai 2002 til ad sampztta
pjonustu vid krabbameinssjuklinga og tryggja samfellu milli deilda. Hopurinn
samanstendur af hjukrunarfredingum, sjikrahuspresti, djadkna og félagsradgjafa og veitir

sjuklingum, sem greinst hafa med krabbamein eda adra lifségnandi sjukdoma, og
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adstandendum peirra, radgjof, studning og salfélagslega pjonustu. bjonustuhdpurinn
kemur ekki fram a skipuriti FSA (Holmfridur Kristjdnsdottir, munnleg heimild, 19. mars
2007).

bjonustuhdpurinn hittist einu sinni i viku. A fundum er farid yfir stédu hvers og
eins og hjukrunarfredingar koma skilabodum aleidis til djdkna eda félagsradgjafa um
hverja purfi ad hitta eftir ad hafa metid pjonustupdrfina. Aukid fledi upplysinga hefur
margsannast med pessari pjonustu. Einu sinni i manudi hitta hjukrunarfedingar i
pjonustuhdpnum hjikrunarfredinga i Krabbameinsfélaginu og Heimahlynningu. Med pvi
hefur flaedi upplysinga batnad enn frekar (Holmfridur Kristjansdottir, munnleg heimild,
19. mars 2007).

{ mai 4rid 2005 byrjudu Holmfridur Kristjansdottir hjikrunarfradingur 4
Lyflekningadeild 1 og Valgerdur Valgardsdottir djakni med eftirfylgd fyrir adstandendur
krabbameinsveikra sem latist hafa & Lyflaekningadeild 1. betta var tilraunaverkefni af
halfu framkvaemdastjérnar FSA 1 eitt ar, fra jantiar 2005 til jantiar 2006. Bréf er sent
adstandanda premur madnudum eftir andlat astvinar og honum og fj6lskyldunni allri bodid
til samverustundar med Valgerdi Valgardsdottur djakna dsamt Margréti borsteinsdottur
deildarstjora og Holmfridi Kristjansdottur hjukrunarfraedingi. Viku fyrir aetladan dag
hringir Holmfridur og athugar hvort vidkomandi atlar ad koma og hversu margir. {
samverustundinni eru fjolskyldumedlimir freeddir um sorg og sorgarvidbrogd og raett
almennt um pad sem leitar 4 hugann eftir 4stvinamissi. I greinagerd um eftirfylgdina
kemur fram ad adstandendum finnst gott ad taka patt i pessari samverustund. Einnig hefur
djékna, deildarstjora og hjukrunarfraedingi fundist gott ad hitta adstandendur til ad fa
tekifeeri til ad reeda saman um pad timabil sem peir dvoldu 4 deildinni og til ad huga ad

lidan peirra eftir andlatid (Holmfridur Kristjansdottir, munnleg heimild, 19. mars 2007).
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Heimahlynning a Akureyri.

Heimahlynning er sjalfstett starfandi hjikrunarpjonusta sem vinnur i nanu
samstarfi vid Fjordungssjukrahtsio & Akureyri og adrar heilbrigdisstéttir a
Akureyrasvaedinu. bessi sérhafda pjonusta er veitt i heimahusum og er 1 bodi fyrir
einstaklinga med alvarlega og/eda langvinna sjukdoma auk peirra sem eru i erfiori
lekningamedferd. Pjonustan felur 1 sér vitjanir & heimili sjuklings i samradi vid
sjuklinginn og fj6lskyldu hans. bad fer allt eftir porfum og 6skum sjuklingsins og
fjolskyldunnar hversu oft og hve lengi pjonustan er veitt.

Markmid heimahlynningar er ad adstoda badi sjuklinginn og fjolskyldu hans ad
adlagast nyjum lifshattum sem oft 4 tioum fylgja pvi ad vera med alvarlegan eda
langvinnan sjukdém. Adstodin felur medal annars 1 sér lyfjatiltekt, lyfjagjafir, adstod vid
personulega hirdingu, Gtvegun hjalpartekja og annad sem studlar ad auknum lifsgedum

sjuklings (Heimahlynning & Akureyri, e.d.).

Heimahjukrun.

Heimahjukrun byggir 4 vitjunum hjukrunarfreedinga og sjukralida i heimahs til ad
adstoda einstaklinga vid athafnir daglegs lifs. Markmid heimahjukrunar er ad gera
einstaklingum kleift ad dvelja heima vid eins edlilegar adstedur og hagt er. Allir
einstaklingar sem bua innan umdemis Heilsugaslustodvarinnar & Akureyri eiga rétt 4
adstod heimahjukrunar ef pess er porf ad mati leekna, hjikrunarfreedings og/eda annarra
sem annast hafa vidkomandi (Akureyri.is, e.d.). Krabbameinssjuklingar f4 pjonustu fra
Heimahjukrun og felur st pjonusta yfirleitt i sér lyfjatiltekt og adstod vid bodun sé pess
porf. Ef sjuklingurinn missir frekari getu og parf & meiri pjonustu ad halda utskrifast hann
fra Heimahjukrun yfir i Heimahlynningu en néid samstarf er & milli pessara pjonustuadila

(Pordis R. Sigurdardottir, munnleg heimild, 7. mai 2007).
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Heimapjonusta.

Heimapjonusta er veitt peim sem bua i heimahusum og geta ekki hjalparlaust s€d
um heimilishald, personulega umhirdu og naudsynlegar athafnir daglegs lifs vegna
skertrar getu, fjolskylduadstaedna, dlags, veikinda, barnsburdar, fotlunar eda at 6drum
astedum sem Félagsmalarad metur gildar. Ekki er ad jathadi veitt pjonusta sem adrir
heimilismenn geta sinnt. Med heimapjonustu skal stefnt ad pvi ad efla viokomandi til
sjalfsbjargar og sjalfredis, gera honum kleift ad ad bua sem lengst 4 eigin heimili vid sem
edlilegastar adstedur og njota menningar og félagslifs eftir getu. Greitt er fyrir pjonustuna
samkvemt gjaldskrd sem Félagsmélarad Akureyrarbeejar setur (Akureyri.is, e.d.). Su
bjonusta sem krabbameinssjuklingar og fjolskyldur peirra fa helst fra Heimapjonustu eru

heimilisprif (Pordis Sigurdardottir, munnleg heimild, 7. mai 2007).

bjénusta d vegum Krabbameinsfélags Islands.

Krabbameinsfélag islands var stofnad 27. juni 1951. Tilgangur Krabbameinsfélags
fslands er ad stydja og efla i hvivetna barattuna gegn krabbameini, svo sem med pvi ad
studla ad pekkingu og menntun um krabbamein og krabbameinsvarnir, efla
krabbameinsrannsdknir, m.a. med sdfnun og visindalegri rvinnslu upplysinga, beita sér
fyrir leit ad krabbameinum a byrjunarstigi og stydja framfarir i medferd krabbameina og
umonnun krabbameinssjuklinga (Krabbameinsfélag Islands, e.d.).

Krabbameinsfélag Akureyrar og nagrennis er eitt af adildarfélogum
Krabbameinsfélags {slands og var stofnad 21. névember 1952 (Krabbameinsfélag {slands,
e.d.). I dag vinna par tveir starfsmenn og skradir félagsmenn eru 1447. Opid er prisvar
sinnum { viku, auk pess sem veitt eru vidtol eftir porfum. I husnzdi félagsins geta
einstaklingar, sem koma utan af landi i lyfjamedferd, dvalist til skemmri tima.

Sjalfsstyrkingarnamskeid fyrir einstaklinga sem greinst hafa med krabbamein og
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adstandendur peirra hefur verid haldid prisvar sinnum og verdur haldid i fjérda sinn
naestkomandi haust og er stefnt 4 ad pad verdi arlegur vidburdur (Johanna Juliusdottir og
borbjorg Ingvadottir, munnleg heimild, 8. mai 2007).

Sa timi 1 veikindaferlinu sem einstaklingar leita helst til Krabbameinsfélagsins er
stuttu eftir greiningu eda eftir ad peir eru Utskrifadir fra sjikrastofnunum en 4 pessum
timum rikir oft mikid tomarim og dvissa um hvad tekur vid i lifi einstaklinganna (Johanna
Jaliusdottir og Porbjorg Ingvadoéttir, munnleg heimild, 8. mai 2007).

Nordankraftur er studningshdpur peirra sem greinst hafa med krabbamein og
adstandenda peirra og eru 40 manns & skra hja félaginu. Hopurinn er ekki hluti af
Krabbameinsfélaginu en nytur studnings pess. Hopurinn hittist einu sinni i viku (Jéhanna

Jaliusdottir og Porbjorg Ingvadoéttir, munnleg heimild, 8. mai 2007).

Samantekt

bad er mikid afall fyrir einstakling ad greinast med krabbamein, en pessi
sjukdomsgreining hefur ekki adeins ahrif & pann sem greinist heldur fj6lskylduna alla.
Krabbameini fylgja margir likamlegir kvillar sem hafa ahrif 4 lifsgaedi einstaklinganna.
Einnig purfa einstaklingarnir ad takast 4 vid streitu og 6vissu um framtid sina. Félagslegur
studningur er krabbameinssjuklingum mikilvegur og felur hann 1 sér tilfinningalegan
studning, upplysingastudning og apreifanlegan studning.

Rannsoknir hafa ad mestu leyti einblint 4 adldgun sjuklingsins en 1itid 4 adlogun
fjolskyldumedlima. Uménnunaradilar hafa lyst preytu, hjalparleysi, fjarhagsahyggjum og
tilfinningalegum ,,rassibanaOi tengslum vid umoénnunarhlutverkid en jafnframt anzgju og
stolti yfir ad rada vid hlutverk sitt. Pattir sem styrkja adstandendur 1
umoénnunarhlutverkinu eru m.a. innri styrkur, sjalfspekking, haefileikinn til ad taka

akvardanir og leysa vandamal, studningur fra hinum deyjandi &stvini, &ttingjum, vinum,
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hjukrunarfreedingum og leknum. Go6d samskipti innan fjélskyldu og vid
heilbrigdisstarfsfolk eru mikilvaeg.

Sorg er edlilegt vidbragd vid missi. Kiibler-Ross skipti sorginni 1 fimm stig,
afneitun, reidi, samninga, punglyndi og satt. Sorgarferlid getur byrjad mérgum manudum
fyrir andlat astvinar pegar um banvanan sjukdoém er ad raeda.

Liknandi medferd er sérstakt form af heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med
banvenan sjukdom og fjolskyldur peirra. Markmid liknandi medferdar er ad sja hinum
sjuka fyrir bestu mogulegu lifsgedum med pvi ad tryggja pagindi, umsja og virdingu vid
lifslok.

FSA vettir lyfja- og skurdmedferdir vid krabbameini, asamt liknandi medferd
pegar leeknandi medferd ber ekki arangur. Par starfar einnig pjonustuhdpur til studnings
krabbameinsveikum einstaklingum og adstandendum peirra. Heimahlynning 4 Akureyri
veitir liknandi medferd 1 heimahusi fyrir pa einstaklinga sem kjésa ad velja heima eins
lengi og kostur er. Einnig er pjonusta og studningur i bodi hja Heimahjukrun,

Heimapjonustu og Krabbameinsfélagi Akureyrar og nagrennis.
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Kafli 3
Adferdafrzaeoi rannsoknar
Kynning
{ pessum kafla verdur fjallad um pa rannsoknaradferd sem notud var i
rannsokninni, fyrirberafraedilega adferdafraedi Vancouver-skodlans. Greint verdur fra peim
rannsoknarspurningum sem gengid var ut fra, vali & patttakendum i rannsékninni, adferd
vi0 upplysingasdfnun og greiningu gagna. Einnig verdur fjallad um sidferdilega peetti

rannsoknar, réttmati og areidanleika meelitekis.

Val a adferoafreedi

Rannsakendur voldu Vancouver-skolann i fyrirbarafraedi, par sem peirri
rannsoknaradferd er atlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbeerum, medal annars til ad
bata mannlega pjonustu & bord vid heilbrigdispjonustu (Sigridur Halldorsdéttir, 2003). bad
er von rannsakenda ad rannsoknin veiti innsyn i parfir adstandenda krabbameinsveikra og
geti med pvi beett pa pjonustu sem fyrir er. Ekki hefur 4dur verid gerd rannsokn 4 fslandi 4
reynslu kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein og peirri pjonustu sem adstandendum
er veitt.

Fyrirbarafraedi er badi heimspeki og rannsoknaradferd (Burns og Grove, 1997).
Samkvemt Boyd (1993) er tilgangur fyrirbaerafraedilegra rannsodkna ad lysa reynslu
einstaklings 4 pann hatt sem hann sjalfur upplifir hana, svo sem ad lysa eigin upplifun af
sarsauka eda sorg.

Fyrirbarafraedi rannsakar hinn raunverulega heim (Benner, 1994; Boyd, 1993;
Strauss og Corbin, 1998). Med hugtakinu eigindleg rannsdkn er att vid hverja pa adferd
sem leidir til nidurstadna sem ekki er aflad med tolfredilegum adferdum og leidir til

upplysinga i formi frasagnar (Carter og Henderson, 2005; Strauss og Corbin, 1998). bPad
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getur medal annars visad til rannsokna a lifi folks, reynslu, upplifunum, hegdun og
tilfinningum (Strauss og Corbin, 1998). Markmidid med pvi ad rannsaka manneskjur,
atburdi og athafnir 4 peirra eigin skilméalum er ad 60dlast skilning 4 heiminum, sjalfinu og
00rum (Benner, 1994).

Samkvemt Boyd (1993) eru eigindleg rannsdknargdgn i formi orda og eru greind
ut fra einstokum vidbrogdum, lysandi agripi, eda hvoru tveggja. Rannsakandinn ber kennsl
a flokka sem hann notar til ad rada og skipuleggja gégnin. Tilgangurinn med greiningunni
er ad skipuleggja gdgnin 1 pydingarfulla, einkennandi talkun eda beinagrind sem lysir
fyrirbaerinu sem verid er ad rannsaka. Nidurstoour eigindlegrar rannsoknar einskordast vid
ba rannsokn og pad er ekki asetningur rannsakanda ad yfirfaera nidurstodur a sterra pyoi.
Hinsvegar gagnast skilningur 4 merkingu fyrirbaris i dkvednum adsteedum vid skilning &
svipudu fyrirbeeri 1 svipudum adstedum (Burns og Grove, 1997).

Hin margvislegu snid eigindlegra rannsokna deila almennt akvednum eiginleikum,
s.s. heildraenni nalgun vid spurningar, vidurkenningu 4 pvi ad mannlegur veruleiki er
margpettur, athyglinni beint ad mannlegri reynslu og samhengi mannlegrar hegdunar,
gjarnan sterk tengsl rannsakenda vid patttakendur, 6st6dlud djupviotol og tekni vid
athuganir notud og gdgnin sem aflad er eru venjulega lysingar folks i frasagnarformi &

atburdum i dkvednum adstedum (Boyd, 1993).

Vancouver-skolinn.

Vancouver-skolinn i fyrirbeerafraedi er tilkun 4 fyrirberafraedilegri heimspeki og
notkun hennar sem rannsdknaradferd i hugvisindum og pé sérstaklega mannvisindum.
Vancouver-skolinn 1 fyrirbeerafradi er einstok blanda af 1ysingu, tilkun, Gtskyringu og
samsetningu/utleggingu/byggingu og hefur sannad sig sem adferdafraedi sem getur leitt til

kerfisbundinnar utlistunar 4 mannlegri reynslu (Sigridur Halldorsdottir, 2000).



Kafli 3: Aoferdafradi rannsdknar 31

Vancouver-skoélinn felur 1 sér pa tra uppbyggingar — og tulkunarstefnu ad til pess ad
skilja hinn merkingarbera heim verdi einstaklingurinn ad tilka hann. Hann felur einnig i
sér skilning 4 pvi ad rannsdknargdgnin sem slik tali ekki mali sinu, heldur parf
rannsakandinn ad reyna ad tilka gégnin 4 merkingarberan hatt i samvinnu vid
patttakendur, sem litid er & sem medrannsakendur (Sigridur Halldorsdottir, 2000). Leitast
er vid ad skilja hvern einstakling i pvi samhengi sem hann er i (Sigridur Halldérsdottir,
2003).

begar rannsakandinn byr sig undir ad gera fyrirbarafredilega rannsdkn ad heetti
Vancouver-skolans parf hann ad temja sér listina ad vera opinn og moéttakilegur fyrir pvi
sem hann er ad reyna ad 60last skilning 4. Rannsakandinn parf ad vera tilbuinn til ad hugsa
ut fyrir fyrirfram dkvedinn hugmyndaramma og sja heiminn med augum medrannsakenda
sinna. (Sigridur Halldorsdottir, 2000). Rannsakandinn byggir, i samvinnu vid hvern
medrannsakanda, upp akvedna heildarmynd af pvi hvernig reynslan sem rannsékud er litur
ut fra sjonarholi pess einstaklings. Sidan er su heildarmynd borin saman vid pa mynd sem
byggd er upp vardandi naesta medrannsakanda og pannig koll af kolli par til heildarmynd af
fyrirbaerinu hefur fullmétast (Sigridur Halldérsdottir, 2003).

begar medrannsakendur eru valdir er mikilvagt ad peir hafi personulega reynslu af
fyrirbaerinu sem verid er ad rannsaka og hafi dhuga 4 og getu til ad lysa reynslu sinni

(Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Rannsoknarspurningar
Rannsoknarspurningarnar sem settar voru fram voru tver:
1. Hver er reynsla kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein?
2. Hver er reynsla kvenna af peirri pjonustu sem paer fengu 4 Akureyri i

sjukdomsferli astvina sinna?
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{ upphafi var atlunin ad f4 Iysingar 4 reynslu adstandenda af pvi ad eiga 4stvin med
krabbamein en par sem urtakid samanstdd eingdngu af konum var dkvedid ad breyta fyrri
rannsOknarspurningunni i samraemi vid pad. Seinni rannsOknarspurningin tok einnig
breytingum i rannsdknarferlinu par sem st pjonusta sem kom fram vid gagnagreiningu var

mun vidameiri en i upphafi var aztlad, en pa var eingdngu midad vid pjonustu &4 FSA.

Val og lysing a patttakendum

Hoélmfridur Kristjansdottir hjokrunarfredingur 4 Lyfleekningadeild I &
Fjérdungssjukrahusinu 4 Akureyri utvegadi tiu mogulega patttakendur og af peim drogu
rannsakendur af handahofi einn hver til ad 6hlutdragni veri gatt og tveir voru dregnir Gt
til viobotar ef einhver af hinum einstaklingunum hefdi ekki dhuga 4 ad taka patt. beir
einstaklingar sem komu til greina i ranns6knina voru einstaklingar sem att h6fou astvin
sem latist hafdi ur krabbameini og fengid pjonustu & FSA. Ekki mattu hafa 11010 minna en
sex manudir fra andlati adstandandans og ekki meira en prju ar.

Holmfridur, sem einnig starfar i pjonustuh6pnum, hafdi samband vid pa
einstaklinga sem rannsakendur h6fdu dregid ut og kynnti fyrir peim rannséknina og spurdi
hvort peir hefou dhuga a ad taka patt i rannsokninni. Pvi nest sendu rannsakendur pessum
einstaklingum kynningarbréf til ad kynna betur rannséknina og h6fdu samband vid pa i
framhaldi af pvi. Peir einstaklingar sem sampykktu patttdku i rannsdkninni skrifudu undir
upplyst sampykki adur en viotolin voru tekin. Tveir einstaklingar sampykktu patttoku
pegar hjukrunarfredingurinn hafdi samband en drogu pad til baka eftir ad kynningarbréfid
barst peim.

batttakendur voru prjar konur & aldrinum 45-60 ara og voru peim gefin dulnefnin
Anna, Rdsa og Sigga. Konurnar voru ekki bednar um ad gefa frekari personulegar

upplysingar.
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Upplysingasofnun og greining gagna

Rannsakendur toku hver fyrir sig vidtal vid einn patttakanda. Tekin voru tvo vidtol
vi0 hvern peirra. Fyrra vidtalid tok um eina og halfa klukkustund en seinna vidtalid um
halftima. batttakendur voru bednir um ad lysa reynslu sinni af pvi annars vegar ad hafa att
astvin med krabbamein og hins vegar af peirri pjonustu sem peir, sem adstandendur, fengu
a Akureyri 1 sjukdomsferli astvinar sins a eins. Petta skyldu peir leitast vid ad gera 4 eins
opinn og frjalsan hatt og mogulegt var. Vidtdlin voru tekin upp a segulband og skrifud
ordrétt upp. Allar upplysingar fengust & pann hatt og pvi var ekki porf a ad afla upplysinga
ur skyrslum eda gognum i vorslu annarra, s.s. sjukrahtsa. Greind voru sameiginleg pemu
samkvaemt Vancouver-skolanum i fyrirbarafradi.

Ost6d1ud vidtol teljast til gagnasdfnunaradferda eigindlegrar adferdafraedi. Med
Ostodludum vidtolum er leitast vid ad skilja fyrirbeeri i tilveru folks, reynslu patttakenda fra
peirra eigin sjonarh6li. Umraduefnid 1 vidtolunum er fyrirfram dkvedid af rannsakanda en
innihald samradnanna ekki. Rannsakandi og viomalandi r&eda saman 4 jafnréttisgrundvelli
um atburdi, hugrenningar, tilfinningar, hegdun, skynjun, vonir, ventingar og annad sem
skiptir vidmalandann mali. Vidtalsramminn er ekki i fostum skordum en po parf ad setja
vissan ramma vardandi umraeduefnid. Pad hversu ndkvemur vidtalsramminn er og hversu
vel honum skal fylgt tengist m.a. rannsoknarspurningunni og adferdafredilegum
forsendum rannsoknarinnar (Helga Jonsdottir, 2003). Spurningarnar eru opnar til ad bjoda
upp a lysingar og skodanir patttakenda. Godur rannsakandi spyr ekki of margra spurninga
heldur leyfir vidmalandanum ad stjorna innihaldi samradnanna ad mestu leyti (Carter og
Henderson, 2005). Patttakendurnir i pessari rannsokn voru bednir um ad lysa reynslu sinni
4 eins opinn hatt og mogulegt var, eins og peir veeru ad segja sogu. b6 voru dkvedin atridi
sem rannsakendurnir leitudu eftir og spurdu nanar Gt i ef pau hofou ekki komid naegilega

vel fram 1 frasdgninni. Carter og Henderson (2005) leggja dherslu 4 pad ad rannsakandinn
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purfi ekki ad hraedast hlé eda pagnir i vidtalinu par sem verid er ad kanna tilfinningar og
tilfinningalif 4samt pvi ad leita eftir lysingum & atburdum.

Samkvaemt Kvale (1996) er virk hlustun forsenda pess ad vidtol verdi arangursrik.
Rannsakandinn talkar yrta og dyrta tjdningu vidmelanda sins, adstodar viomaelanda vid ad
tja sig skyrar og tjair honum skilning sinn 4 tjaningu hans med og an orda. Oyrt tjaning er
jafn mikilveg og st tjada og parf rannsakandi ad gera sér grein fyrir pvi ad pad er munur a
a0 heyra pad sem hann vill eda byst vid ad heyra og pvi sem vidmelandi raunverulega
segir. Svipbrigdi og raddbler getur haft meira ad segja en pad sem sagt er (Helga
Jonsdottir, 2003). Virkri hlustun var beitt i pessari rannsokn og pess gatt ad spyrja ekki
leidandi spurninga. Ord og setningar voru endurteknar til ad tja skilning rannsakanda a pvi
sem vidmelandi sagdi.

Kvale (1996) 1ysir pvi hvernig vidtol geta verid mismunandi fra einum patttakanda
til annars. P6 vidfangsefnid s€ hid sama getur innihald umradnanna verid mismunandi.
Leitast er vi0 ad nd fram eins morgum hlidum reynslunnar og mogulegt er og fyrirbaerid
skodad fra 6likum sjonarhornum. Medrannsakendur okkar voru allir bednir um agd lysa
reynslu sinni af sama fyrirbaerinu en frasagnirnar voru 6likar par sem um persoénulega
reynslu er ad reda. Mismunandi var hvada pjonustu konurnar h6fou pegid og pvi var
innihald samradnanna ekki ndkvamlega pad sama.

Eins og 4dur sagdi voru gdgnin greind i samraemi vid Vancouver-skolann i
fyrirbaerafraedi. Samkvaemt Sigridi Halldorsdottur (2003) samanstendur rannsoknarferlid af
12 grunnprepum:

1. Velja samrzdufélaga (val 4 tirtaki). A pessu prepi voldu rannsakendur

medrannsakendur (sjéa kafla um val og lysingu 4 patttakendum).
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Vera kyrr (4dur en byrjad er 4 samraedum). A pessu prepi gerdu rannsakendur sér
grein fyrir fyrirfram dkvednum hugmyndum sinum um vidfangsefnid og reyndu ad

nalgast pad med opnum huga.

. Patttaka i samreedum (gagnasoéfnun). A pessu prepi leitudu rannsakendur ad

heimildum um fyrirberid og toku vidtolin.

Vitund skerpt vardandi ord (byrjandi gagnagreining). Rannsakendur unnu samhlida
ad gagnasofnun og gagnagreiningu. Allar samradur voru hljodritadar og skrifadar
ordréttar upp i tolvu. Rannsakendur prentudu afritin af samtolunum at og lasu

morgum sinnum yfir med opnum huga.

. Byrjandi greining 4 pemum (setja ord 4 hugmyndir). Rannsakendur lasu viotolin

vandlega og greindu ut fra peim pemu.

Atta sig 4 heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Rannsakendur rédudu
mismunandi pemum saman i heild.

Stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. A pessu prepi
toku rannsakendur seinni vidtol sin vid medrannsakendurna til ad stadfesta skilning
sinn & fyrirberinu.

Atta sig 4 heildarmyndinni 4 fyrirberinu sjalfu (meginnidurstodur
rannsoOknarinnar). Rannsakendur baru saman vidtolin til ad finna raudan prad i peim
og til ad sja hvada mismunandi upplysingar komu fram.

Bera saman nidurstodurnar vid rannsoknargdgnin. Eftir ad hafa farid 1 gegnum
heimildavinnu og lesid sér til um fyrirbaerid baru rannsakendur saman heimildirnar
og nidurstodurnar ur vidtdlunum.

Velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstddu hennar 1 6rstuttu mali (felur 1 sér
tulkun 4 nidurstodum rannsoknarinnar). Heiti rannsoknar kom fram 1 fyrra vidtali

vi0 einn medrannsakanda okkar.
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11. Sannreyna nidurstodurnar med einhverjum medrannsakendanna. Greiningarlikon
rannsoknarinnar voru borin undir medrannsakendurna og sampykktu peir pau pemu
sem sett hofou verid fram.

12. Skrifa upp nidurstédur rannsdknarinnar. betta er sidasta grunnprep rannsoknarferlis

samkvaemt Vancouver-skolanum.

Siofreedi rannsdknar

Sidfreedi er freedigrein sem leitast vid ad svara spurningum um rétt og rangt, gott og
illt. T siofraedi heilbrigdisgreina eru fjorar hofudreglur sem liggja til grundvallar peim
sidareglum sem gilda um visindarannsdknir og menn eru nokkud sammala um. bessar
reglur eru kenndar vid sjalfredi, skadleysi, velgjordir og réttlaeti og verda hér kynntar {
mjog stuttu mali.

Sjalfreedisreglan (,,the principle of respect for autonomyO fjallar um virdingu fyrir
manneskjunni og sjalfredi hennar. Hver manneskja hefur gildi sem setur pvi mork hvernig
adrir mega koma fram vid hana. bessi regla leidir af sér krofuna um upplyst og 6pvingad
sampykki (Sigurdur Kristinsson, 2003). Patttakendur pessarar rannsoknar skrifudu undir
upplyst sampykki adur en viotolin voru tekin en eftir ad hafa lesid kynningarbréf um
rannsOknina. Nokkrir erfidleikar voru vid ad fa patttakendur par sem um erfida lifsreynslu
er ad reda og ekki allir sem haft var samband vi0 treystu sér til ad taka patt.

Skadleysisreglan (,,the principle of non-maleficence) fjallar um ad
heilbrigdisstarfsfolk skuli umfram allt fordast ad valda skada. Ganga skal i skugga um ad
ahattan sér innan vidunandi marka og ad avinningur s€ negjanlegur til ad réttleta
rannsoknina (Sigurdur Kristinsson, 2003). bessi rannsokn ol ekki i sér neina ahettu adra
en pa ad upp getu komid 6pegilegar tilfinningar vid ad rifja upp reynsluna af pvi ad hafa
att astvin med krabbamein. batttakendum var 6llum bent 4 ad peir getu fengid adstod vid

ad vinna Ur peim tilfinningum ef paer kemu upp.
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Velgjordarreglan (,.the principle of beneficence() fjallar um skylduna ad lata sem
best af sér leida og velja til pess leidir sem minnstu forna. Samkvamt pessari reglu er pad
skylda rannsakenda ad gera einungis rannsoknir sem eru mannkyninu til hagsbota a
heildina 1iti0 (Sigurdur Kristinsson, 2003). Rannsakendur alita pad vera til bota fyrir
heilbrigdispjonustuna & Akureyri og vidar ad fa innsyn i reynslu og parfir adstandenda
krabbameinssjuklinga.

Réttleetisreglan (the principle of justice() fjallar um sanngirni i dreifingu gada og
byrda og ad hver og einn fai pad sem hann eda hun 4 skilid. { ségu visindarannsokna hefur
ahaettan af patttoku oft lent a4 peim hépum i samfélaginu sem minna mega sin en
avinningurinn aftur 4 moti skilad sér fyrst til peirra sem bta vid god kjor og heilsugaeslu.
Réttlaetisreglan hefur pvi fyrst og fremst leitt af sér krofuna um ad peir hopar sem minna
mega sin séu verndadir fyrir ahettu (Sigurdur Kristinsson, 2003). batttaka 1 rannsokninni
hefur engin ahrif & gadi peirrar heilbrigdispjonustu sem patttakendur kunna ad purfa 4 ad
halda i framtidinni.

batttakandi 1 rannsokn hefur rétt 4 ad vita i hverju patttaka hans felst og hvada
upplysingar verda birtar. Einnig skal honum vera heimilt ad draga patttoku sina til baka
hvener sem er (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Til ad geeta ad sidferdi var fengiod leyfi hja Sidanefnd Fjordungssjukrahtssins &
Akureyri, frd framkvemdastjorum hjikrunar og leekninga 4 FSA, deildarstjora
Lyflekningadeildar I og forstodulekni Lyflaekningadeilda. Einnig var send tilkynning til
Personuverndar.

Rannsakendur og Kristin Porarinsdéttir leidbeinandi munu einungis hafa adgang ad
rannsOknargognum. Til ad tryggja ad patttakendur pekkist ekki er nafnleyndar gett og ekki

er minnst 4 neina persoénugreinandi patti i rannsokninni. Einu personulegu upplysingarnar
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sem Oskad var eftir var kyn patttakenda og aldur innan fimm ara aldursbils. Fyllsta
trunadar er geett. batttakendur gatu hatt patttoku hveneer sem var.

Upptokum af vidtolum var eytt ad lokinni Grvinnslu gagna og einnig upplysingum
sem skradar voru i tolvu. Eitt eintak af hverju vidtali verdur geymt 4 Gtprentudu formi i
leestum skap. Abyrgdaradili og rannsakendur munu hafa umradarétt yfir gdgnunum ad

lokinni rannsokn.

Réttmeeti rannséknar
Samkvemt Vancouver-skolanum i fyrirberafredi eru rannsdknarnidurstodur
pekkingarframlag og mun framtidin ein leida i 1j6s hversu ,, gééar,O,,sannfaerandiOeéa
,.,afgerandiOpzer eru. Réttmati eda traverdugleiki rannsoknarnidurstada fer ad hluta til eftir
pvi hversu traverduglega rannsakandinn setur fram nidurstodur sinar (Sigridur
Halldorsdottir, 2003). Med adferdafraedi Vancouver-skolans er sifellt leitast vid ad auka
réttmaeti eda triverdugleika rannsdknar med pvi ad hafa avallt i huga pad sem 6gnad getur
réttmaeti hennar. Pad er gert med spyrjandi hugarfari par sem rannsakandinn spyr sjalfan
sig: ,, Hef ég skilid petta rétt?0,.Er petta { raun og veru raudi pradurinn i pvi sem
vidmelendur minir hafa verid ad segja?ORannsakendur spurdu medrannsakendur sina
hvort peir hefou skilid pa rétt vardandi ymis atridi pegar seinni viotolin voru tekin.
Lincoln og Guba (1985) settu fram fjorar megindgnanir vid réttmati eda
traverdugleika eigindlegra rannsokna:
1. ,,Vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu,Opegar rannsakandinn pyrfti fleiri vidmzlendur
eda fleiri samradur vid pa vidmalendur sem hann hefur.
2. ,.Skekkja i tirtaki,Opegar trtakid er of einsleitt og skekkja verdur i heildarmyndinni

af fyrirbaerinu.
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3. ,,Onog fagleg fiarlaegd,Opegar rannsakandinn heldur ekki paegilegri faglegri
flarleegd vid patttakendur rannsdknarinnar.

4. | Otimaber rannséknarlok,Obegar rannsakandinn tekur sér ekki negan tima til
gagnagreiningar og lokar of fljott 4 greiningarferlid. Fyrir vikid verda

nidurstodurnar ekki traverdugar.

Samantekt

Rannsoknin er eigindleg og var unnin eftir Vancouver-skolanum i fyrirbarafradi.
bessari rannsoknaradferd er @tlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbaerum og er
aherslan 4 hinn raunverulega heim, vidbrogo einstaklingsins i heild, lysingu einstaklingsins
a reynslu sinni eins og hann sjalfur upplifir hana. Rannsakandinn parf ad vera opinn og
mottekilegur fyrir pvi sem hann er ad reyna ad 60last skilning 4 og tilbuinn ad sja heiminn
med augum medrannsakenda sinna. Medrannsakendur purfa ad hafa personulega reynslu af
fyrirbaerinu sem verid er ad rannsaka og vera viljugir og hafa getu til ad lysa reynslu sinni.

Rannsoknarspurningarnar i pessari rannsokn voru tvar: ,,Hver er reynsla kvenna af
pvi ad eiga astvin med krabbamein?Oog ,,Hver er reynsla kvenna af peirri pjonustu sem
per fengu 4 Akureyri i sjikdomsferli astvina sinna?0

Hjukrunarfredingur & Lyfleekningadeild I & FSA utvegadi mogulega patttakendur
sem att hofou astvin sem latist hafdi Gr krabbameini fyrir halfu til premur 4rum sidan og
hafoi fengid pjonustu & FSA 1 sjakdomsferlinu. Rannsakendur drogu sidan af handahofi
einn hver til ad 6hlutdraegni veeri gett.

Rannsoknir fela 1 sér akvedna dhaettu. Djupvidtol geta komid af stad tilfinningalegu
roti sem kallar 4 faglega urlausn. Patttakendur hafa rétt 4 ad vita i hverju patttaka peirra

felst og hvada upplysingar verda birtar og einnig hafa peir rétt & ad draga patttdku sina til
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baka hvener sem peir vilja. Gata verdur fyllsta trinadar og gera radstafanir til ad ekki sé
hagt ad pekkja patttakendur af gdgnunum.

Med adferdafredi Vancouver-skolans er sifellt leitast vid ad auka réttmaeti eda
traverdugleika rannsdknar med pvi ad hafa 4vallt 1 huga pad sem 6gnad getur réttmaeti
hennar, s.s. hvort pad vanti fyllri mynd af fyrirbaerinu, skekkja i urtaki, 6nog fagleg

flarlegd og 6timabar rannsoknarlok.
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Kafli 4

Nidurstoour

Inngangur

[ pessum kafla verdur fjallad um nidurstddur rannsoknarinnar, reynslu kvenna af
pvi ad eiga astvin med krabbamein og reynsla kvennanna af peirri pjonustu sem par fengu
& Akureyri i sjakdomsferli 4stvina sinna. [ byrjun kaflans verda medrannsakendur kynntir
an pess ad pad komi nidur 4 tranadi vid pa.

Fréasagnir medrannsakenda voru talkadar og greindar nidur i pemu sem sett voru
fram 1 tvo greiningarlikon ( sja greiningarlikan 1 og 2 4 bls. 42) sem byggd eru 4
adalpemunum. Raudi pradurinn eda adalpemad i reynslu kvenna af pvi ad eiga astvin med
krabbamein var, porf fyrir ad vera alltaf til stadar. Raudi pradurinn eda adalpemad i

reynslu peirra af peirri pjonustu sem paer fengu 4 Akureyri var hins vegar, studningur.

Kynning a meorannsakendum

Medrannsakendur okkar voru prir, allt konur sem bjuggu 4 Akureyri i veikindaferli
astvina sinna. Allar padu par pjonustu hja Heimahlynningu, Heimapjonustu og & FSA og
astvinir peirra 1étust allir & Lyflaekningadeild I & FSA.

Medrannsakendum voru gefin néfnin Anna, Rosa og Sigga. Anna og Rosa misstu
badar eiginmenn sina og lystu reynslu sinni af pvi en Sigga missti hins vegar modur sina.
bar eru 4 aldursbilinu 45-60 ara. Stadreyndum var breytt til ad gaeta trinadar vid

medrannsakendur, an pess po ad pad komi nidur a gildi lysingarinnar.
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Greiningarlikon

Greiningarlikan 1

borf fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir astvin
Erfio reynsla
AdQ horfa upp 4 astvin sinn veikan
Umonnunarbyrdi
bakklaeti
Styrkjandi pattir
Samsomun
A0 vidhalda reisn
Leitad i tri og innri styrk
Satt

Sorg og soknudur

Mynd 4.1 Greiningarlikan 1: Reynsla kvenna af pvi a0 eiga astvin med krabbamein

Greiningarlikan 2

Studningur
Tilfinningalegur studningur
Virding
Fraosla
Oryggi
Abreifanlegur studningur og pagindi
Mismunandi porf fyrir eftirfylgd

Tra og truarleg pjonusta

Mynd 4.2 Greiningarlikan 2: Reynsla kvenna af peirri pjonustu sem pzer fengu a
Akureyri i sjukdomsferli astvina sinna
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Reynsla kvenna af pvi ao eiga dstvin meod krabbamein

Raudi pradurinn i lysingum medrannsakendanna 4 reynslunni af pvi ad eiga astvin
med krabbamein var, porf fyrir ad vera alltaf til stadar. Einnig voru greind meginpemun
erfio reynsla, pakkleeti, styrkjandi pcettir og sorg, dsamt undirpemunum ad horfa upp da
dstvin sinn veikan, umonnunarbyroi, samsémun, ad viohalda reisn og leitad i tru og innri

styrk.

borf fyrir ao vera alltaf til staoar fyrir dstvin.

borf kvennanna fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir 4stvin var gegnum gangandi i
lysingum peirra af pvi ad eiga astvin med krabbamein. Allir medrannsakendurnir 1ystu
sterkri porf fyrir ad vera til stadar fyrir astvin sinn og gera allt til ad honum geti 11010 sem
best og til ad njota sem mestrar nalegdar vid hann. Anna lysti pessari porf med pessum
ordum:

barna var ég svolitid upptekin af pvi ad .. vera med honum eiginlega alltaf ..

mikid af pessum tima.

{ framhaldi af pvi taladi hiin um mikilveaegi pess fyrir manninn sinn lika:
Og einhvern veginn honum fannst gott ad hafa mig hja sér og ég fann pad alveg
og mér fannst i rauninni rosalega gott ad vera bara involverud eins mikid og haegt

var ...

Rosa lysti pvi hvernig hun snéri solarhringnum vid til ad geta notid samvista vid eiginmann
sinn 1 sjukdomsferli hans:

Eg tok fljotlega upp pad rad ad ég svaf bara pegar ad hann svaf E ég vard ad .. ef

ég tladi eitthvad a0 vera med honum ad pa vard petta bara ad vera svona.
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bessi porf fyrir ad vera alltaf til stadar kom fram oftar en einu sinni i vidtalinu vid Rosu og
seinna lysti hun pvi hvernig hugurinn var alltaf hja astvininum:

E min skodun .. tilfinning er sii, ég hef ekkert med ad gera ad fara i, hvad 4 ég
ad gera ut, ég er hérna og hugurinn er hérna og ef hann dei medan ég veri 1 burtu

veistu ég mundi aldrei fyrirgefa mér pad.

f vidtalinu vid Siggu kom pessi pérf einnig mjég sterkt fram:
E vid reyndum allar ad vera alltaf hja henni .. vid skildum hana aldrei, aldrei,
aldrei eftir eina.O

Einnig sagdi hun:

E ég vildi endilega koma med henni og vera hja henni ...

borfin fyrir ad vera til stadar var ekki sidur sterk pegar astvinurinn var kominn 4 sjukrahus
og lysti Sigga peirri tilfinningu ad f4 ekki ad vera 6llum stundum hjad modur sinni:

... p4 erum vid svona hvattar bara til a0 fara ad hvila okkur sko ... vid vildum vera
hja henni og htn vildi hafa okkur ... mér fannst henni lida betur pegar hin hafodi
okkur og okkur leid lika betur ... mér fannst pad svolitid 6peegilegt og manni leid

illa heima eiginlega.

Erfio reynsla.

Erfio reynsla var eitt af meginpemum undir adalpemanu, porf fyrir ad vera alltaf til
stadar fyrir dastvin. Petta kom fram 1 pvi ad medrannsakendur nefndu allir erfitt timabil
pegar peir rifjudu upp sjukdoémsferli astvinar sins. Einnig lysti Anna pvi pegar henni og
eiginmanni hennar var greint frd sjikdomsgreiningunni:

... og eftir ad hafa sagt eitthvad fimm sinnum ,,petta er ekki skurdteektOféru peir
og skildu okkur eftir ein inni & stofunni og ég man petta var eins og eitthvad
moément, pad var bara eins og einhver hefdi stoppad timann, rosalega skritid, pad
var bara eins og einhver hefoi .. hefdi kylt mann i magann og svo bara stoppadi

allt sko...
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Rosa lysti pessu timabili svo:

Og okkur nattirulega fannst alveg egilegur domur sko ad fa parna tvo manudi en
eins og ég segi pa 1ifdi hann i tvo 4r eftir petta E og pad var nattirulega mjog

strembinn timi.
Sigga kom inn 4 pad oftar en einu sinni i vidtalinu hversu erfid reynsla og erfidur timi petta

hefdi verio:

Ja, petta nattirulega er erfid reynsla E okkur fannst petta ofbodslega langur timi
og erfidur timi. Seinna sagdi hun: ... i rauninni voru petta ekki nema sex

manudir .. en pessir sex manudir voru mjog, mjog erfioir ...

bad hversu erfid reynsla pad var fyrir medrannsakendur okkar ad ganga i gegnum pessa
lifsreynslu med astvinum sinum birtist til demis i afneitun, eda eins og Anna sagoi:

Hérna vid vorum nattirulega i bullandi afneitun eiginlega bara allan timann pvi
petta var svo stuttur timi ... petta var meira bara eins og ég segi Ostjornleg hraedsla
vid pad sem var a0 gerast og hérna i rauninni okkar lei0 var bara ad hérna, eda
petta var ekki medvitad ad vera i svona afneitun, pad var bara eitthvad sem

gerdist og bara pad eina sem vid gatum gert.

A0 horfa upp a astvin sinn veikan
A0 horfa upp a dstvin sinn veikan kom fram sem undirpema meginpemans, erfio
reynsla. bad ad horfa upp 4 astvin sinn veikan var eitt af pvi sem gerdi reynsluna eins
erfida og raun bar vitni. Anna sagdi i pessu sambandi:

... og bara allur i rauninni pessi sjukrapakki pad var svo ofsalega erfitt ad hérna i

rauninni bara ad horfa upp 4 pessi veikindi ... pad var bara pakki ut af fyrir sig...

Sigga lysti vissum l€étti vid andlatid vegna pess hversu erfitt pad reyndist henni ad horfa
upp 4 médur sina pjast:

... petta var vodalega strembinn timi ... samt verd ég ad segja af pvi ad pad var
engin von, pad var viss léttir lika, pad var svo erfitt ad horfa upp a petta, pad var

svo erfitt ad horfa upp & hana pjast svona.
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Uménnunarbyroi
Umonnunarbyroi var annad undirpema meginpemans, erfid reynsla. betta kom
sérstaklega fram hja tveimur medrannsakendanna, an pess po ad vera sagt med beinum
ordum. Rosa sagdi t.d.:
bvi ég var hérna ein med hann og st60 alveg vaktina...
Einnig lysti hin pvi hversu erfitt pad var 4 likama og sél ad annast veikan astvin:

E pu ert bara flak, pu ert badi preyttur andlega og likamlega og pu ert
gjorsamlega uppgefinn, pu ert bara gjorsamlega upptuskadur sko og att fullt i
fangi med bara sjalfan pig E

Umonnunarbyrdina var lika hagt ad lesa ut ur ordum Siggu:

... eina nottina for hun og ég eiginlega vakna samt ekki vid pad, ég var ordin svo
preytt lika, ad ég heyri ad hun er 4 klosettinu og ég kalla mamma ... kalladu pegar
pu ert buin ... en hiin gerdi pad ekki og ég heyri bara skellinn, pé datt hiin 4 golfio
og ¢g stokk nattirulega alveg 1 ofbodi hérna fram .. og ég gat ekki komid henni
upp, hun var pad pung sko, ég var ein ...

A 6drum stad 1 vidtalinu sagdi hun:

... petta var svona erfidara og erfidara med hverjum deginum ... vid gdtum ekki

skipt 4 henni hérna inni 1 riimi, vid rédum ekki vid pad ...

Dakklceti.

Aberandi var hversu pakklatir medrannsakendur okkar voru fyrir ad hafa getad
verid til stadar fyrir astvini sina og 4tt tima med peim og var pad eitt af meginpemum
adalpemans, porf fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir astvin. Sigga lysti pakklaeti sinu &
eftirfarandi hatt:

E hiin 6skadi eftir ad vera hérna og ég er ofbodslega fegin pvi ad ég gat verid

hérna mikid hja henni, ég er ofsalega pakklat fyrir pann tima.

bakkletid matti einnig lesa ut Gr ordum Rosu:
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... eftir & a0 hyggja pa finnst mér petta bara alveg ofbodslega mikils virdi ad hafa
getad gert petta og ég hefdi ekkert viljad tapa einni mintitu sem ad vid i rauninni

attum saman ... sem betur fer pa fékk hann tvo ar 1 stadinn fyrir tvo ménudi.

Styrkjandi pcettir.

Styrkjandi peettir birtust i ymsum myndum og komu fram sem meginpema undir
adalpemanu, porf fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir astvin. Styrkjandi peettir birtust t.d.
sem oformlegur studningur, s.s. studningur fra hinum veika astvini, fré fjolskyldu og
vinum og fra einstaklingum sem héfou gengid i gegnum svipada reynslu. Pegar Anna
taladi um pennan 6formlega studning kom fram ad maki hennar var hennar helsti
studningsadili:

bad var hérna svolitid merkilegt ad hérna vid vorum i rauninni .. sko 1 rauninni
vorum vid alltaf bara tvd eda pannig og vid leitudum voda mikid alltaf til hvors
annars E  allt i einu parna kom ad pvi ad ég purfti ad f studning hja einhverju
60ru folki og pad var eitthvad sem ad hérna var bara nytt E ég var svolitinn tima
ad venjast pvi lika, ég atti rosalega gddar vinkonur og allt pad en hérna pa eftir &

ad hyggja fann ég hvar ég hafdi alltaf leitad i studninginn E

Sigga aftur & moti lysti peim studningi sem hun fékk 4 annan veg:

E mamma atti voda marga vini og kunningja, hin var voda vinamorg kona og
petta folk var allt mjog .. sko komu margir ad heimsakja hana og pad var
studningur i 6llu pessu folki, mér fannst pad sko fyrir mig studningur i f6lki sem

ég pekkti.

Samsomun
Allir medrannsakendurnir lystu miklum styrk og studningi i pvi ad tala vid folk sem
hafodi gengid 1 gegnum svipada reynslu. Anna sagoi t.d.:

Eg var heppin hvad pad vardar a0 E pad var ein ad vinna med mér sem missir
manninn sinn Ur krabbameini nokkrum arum & undan mér og vinkona hennar, paer

tengdust svolitid mikid, voru med mennina sina veika 4 sama tima E paer foru ad
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bjoéda mér i svona kvoldhitting og vid hittumst i nokkur skipti E pad var voda
gott ad geta sagt sko er ég ad verda bilud, pvi ad pu veist mér lidur svona E og

pad var xdislegt E

Sigga hafdi svipada sOgu ad segja og Anna:

E magkona mémmu sem var voda god vinkona hennar E hiin var ofsalega indeel
og gddur studningur og mér fannst voda gott ad tala vid hana .. pa var hiin nybuin
ad missa manninn sinn, brodur hennar mémmu, Ur krabbameini E og mér fannst

pad vodalega notalegt og gott alltaf a0 tala vid hana ...

A0 viohalda reisn
bad ad sjuklingurinn gaeti vidhaldid reisn sinni var mikilvagt fyrir adstandendurna
og kom fram sem undirpema meginpemans, styrkjandi pcettir. Sigga lysti pvi 4 hvada hatt
hun styrkti sig med pvi ad gaeta pess ad modir hennar fengi vidhaldid reisn sinni:

... hlin vildi bara vera 4 sinu heimili og hafa allt sitt og rada hvad var i matinn og
madur spurdi hana alltaf og svona til pess a0 pad yroi ekki .. til ad taka engin rad

af henni po6 ad hun veeri veik ...

f frassgn Onnu kom fram mikilvaegi pess ad sjiklingurinn fai ad vidhalda reisn sinni pratt
fyrir ad vera a sjukrastofnun:

... eins og 4 Kristnesi pa bordadi hann frammi 1 matsal og pt veist hélt alveg sinni

reisn ...

Einnig lysti hiin mikilvaegi pess ad hafa goda adstodu:

bad er i rauninni eitthvad svona sem parf ad vera til stadar, eitthvad afdrep fyrir

folk til ad geta 1 rauninni daid med einhverri reisn ...

Leitad i tru og innri styrk
Train og innri styrkur skiptu miklu mali sem styrkjandi pattur hja 6llum
medrannsakendunum og var pvi undirpema meginpemans, styrkjandi peettir. Sigga taladi

um pa tri ad ekki sé 6llu lokid eftir petta lif:



Kafli 4: Niourstoour 49

bad nattarulega hefur svo mikid ad segja ad hafa trii 4 framhaldslif, ad petta sé
ekki allt buid pegar vid deyjum, pad skiptir kannski nattarulega 6llu mali 1 pessu
lifi ...

Anna lysti pvi hvad hjalpadi henni ad komast i gegnum pessa reynslu:

... pad var svona eins og 1 teiknimyndunum, svona einhver engill sem ad ... svona
litil r6dd sem ad hérna fullvissadi mig um pad ad ... petta veri einhver svona litill
timi sem ad pu veist myndi bara ganga yfir .. medan ég hafdi pessa litlu rodd pa
var ég rosalega roleg ... og medan ég hafdi pessa litlu rodd pa hérna vissi g ad

petta yroi allt i lagi.

Hja Rosu birtist hennar innri styrkur & eftirfarandi hatt:

... ég held ad ég hafi fario 4 visst flug svona alls ekkert attad mig &, ég vissi
eitthvad var ju a0 ske en ég held ad ég hafi alls ekki attad mig, pad er einhver
svona ventill i manni, ég held pad sé svona einhvers konar sarsaukaventill ... pad

er einhver auka ventill bara einhver orka eda eitthvad, ég veit ekki hvad pad er ...

Satt
Satt var einnig styrkjandi pattur sem birtist p6 4 mismunandi vegu hja
medrannsakendunum. Pad styrkti konurnar i pessari erfidu reynslu ad na satt. { vidtalinu
vid Siggu kom sterklega fram pad vidhorf ad daudinn er edlilegur hluti af lifinu:

... audvitad var petta afall, pad er pad alltaf, en vid verdum nattirulega bara ad
leera ad lifa vid pad .. ég er ordin petta gomul .. ég get ekki buist vid ad hafa
mdémmu pangad til ég verd sjotug ... lifid er bara ekkert pannig og eina sem vid
eigum vist er ad vid féorum einhvern timann og madur verdur bara ad reyna ad
s&tta sig vid pad ...

Einnig sagdi hun:

Eg er nattrulega ekki i vafa um ad henni 1idi vel nuna.
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Sorg og soknuour.

Sorgin kom fyrir badi i veikindaferlinu og einnig mjog sterkt eftir andlat
astvinarins. Sorg og soknudur kom fram sem meginpema adalpemans, porf fyrir ad vera
alltaf til stadar fyrir astvin. Anna taladi um atburd stuttu eftir ad eiginmadur hennar
greindist og fj6lskyldan for saman ad kaupa jolatré:

... og einhvern veginn vissum vid ad sko ad petta yroi sidasta skiptid sem petta
yrdi gert og pu veist pad voru drugglega allir haskeelandi inni 1 sér b6 ad enginn

sko segdi eda gerdi neitt...

Rosa lysti sorg sinni eftir ad eiginmadur hennar 1ést:

... pad var ekki fyrr en bara dalitid ... mikid seinna ad ég bara, p4 er kvolin ordin
svo yfirpyrmandi og allt er buid og allir farnir, ad pa bara var ég ylfrandi sko sar,

sko ég var bara eitt stort sar.

Einnig lysti htin s6knudi par sem pau h6fdu verid svo lengi saman og soknudi yfir
peim stundum sem pau myndu ekki fa:

... vi® attum nattarulega 40 ara samveru p6 hann veeri ekki gamall madur en vid
vorum bara svo ung pegar vid tokum saman, vid vorum half alin upp saman ... i
gar pa var ég a0 keyra i &gilega godu vedri og pa sa ég svo mikid af jafndldrum
okkar sem a0 ég vissi n1 ad veeru buin ad vera .. @ttu ni langan tima saman og
pau voru svona Gti ad ganga .. pa kom svona tilfinning .. va petta 4 ég aldrei eftir

a0 gera med honum, pad var sart.

Sigga lysti soknudi eftir andlat modur sinnar:

Eg meina petta var bara sorgaratburdur i lifi manns ad missa modur sina ... pegar
allt var buid og .. og pa kom svona tdmarum skilurdu og pad gerdist aftur og aftur
og .. liggur vid ad pad sé ennpa, pad er svo otrilegt, ég upplifdi pad alltaf ad ég

&tladi ad fara ad spyrja mémmu ...
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Reynsla kvenna af peirri pjonustu sem pcer fengu a Akureyri i sjukdomsferli astvinar
sins

Raudi pradurinn i reynslu kvennanna af peirri pjonustu sem peer fengu & Akureyri i
sjukdomsferli astvina sinna var, studningur. Meginpemun voru, tilfinningalegur
studningur, 6ryggi, peegindi, eftirfylgd og tru og truarleg pjonusta. Undirpema

tilfinningalegs studnings var, virding.

Stuoningur

Studningur kom fram sem adalpema og gekk eins og raudur pradur i gegnum
frasogn kvennanna af reynslu peirra af peirri pjonustu sem peer fengu & Akureyri. bar kom
glogglega 1 1j0s ad sa formlegi studningur sem adstandendur fengu skipti miklu mali. Helst
var aberandi sa studningur sem Heimahlynning veitti.

Sigga taladi um pad hversu umhugad henni var um ad médir hennar fengi studning
vid greiningu:

... mér fannst numer eitt, tvd og prju ad mamma fengi studning en ekki vid ...
madur var 1 pvi ad reyna ad stydja vid hana, en vid vorum ekkert ad hugsa um

okkur pannig.

Anna taladi um skort & studningi pegar madur hennar greindist:

... 0g pannig er okkur tilkynnt pannig ad pad rydjast parna inn einhverjir leeknar 1
hvitum sloppum og segja okkur petta og ég sat einmitt vid hlidina 4 honum sko og
hérna ég man ad peir segja petta er ekki skurdtekt og endurtoku pad eitthvad
fimm sinnum og pad var peirra leid ad segja ad pad veri ekki haegt ad gera neitt
pvi petta var komid at um allt ... og eftir ad hafa sagt petta eitthvad fimm sinnum

foru peir og skildu okkur ein eftir inni 4 stofunni.

Tilfinningalegur studningur.

bad var greinilegt ad tilfinningalegur studningur var pad form studnings

sem skipti mestu mali, hann birtist medal annars sem god samskipti, hlylegt
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vidmot og sidast en ekki sist virding, sem er undirpema i pessum undirkafla. betta
kom skyrt fram 1 frasdgn Siggu par sem hun lysti mikilvaegi hlylegs vidmots
starfsfolks:
E pad var einn hjikrunarfraeedingur parna, ég var svolitid fegin pegar hun var
ekki a vakt, hun vann litid, hana vantadi alla hlyju, sko hun var kurteis en pad
vantadi petta .. & petta hlylega vidmot sem er ofbodslega mikils virdi 4 svona
timum, alveg sérlega sko, en hun var alltaf kurteis sko skilurdu E ég er ekkert ad
setja Ut 4 neitt, allar voru yfirleitt mjog hlylegar, allar starfsstilkur £ ekkert bara

hjukrunarfreedingar og leknar, heldur starfsfolk almennt.

Rosa lysti sinni reynslu af peim tilfinningalega studningi sem hun fékk a
Lyflekningadeild:

Ja ég held a0 ég hafi fengid alveg ofsalega gddan studning parna uppi a

Lyfjadeild og peer .. 61l deildin var bara .. petta var bara alveg yndislegt ad vera
parna E ef ad kom svona upp ad ég fannst ég purfa eitthvad ad tala sko pad var
alltaf reynt E pad var alltaf einhver E vid gétum farid inn i adstandendahornid

og pa spjallad saman.

Anna lysti pvi hversu miklu mali g6d samskipti skipta:

E ég get alveg sagt ad mesti studningurinn var fra hjukrunarfolkinu E pad voru
bara allir eins og englar E og [leeknirinn okkar] var bara engill, pu veist bara
a&dislegur madur og hérna pad er bara ekki haegt ad hugsa sér betri laekni heldur
en hann, sko bara mannlegur og hann talar vid pig og pu veist gaf sér tima til ad
tala vid pig utan vid stofugang E petta nattirulega skiptir bara rosalega miklu
mali E allir hjikrunarfraeedingarnir og sjukralidarnir og pu veist bara i rauninni

petta er studningurinn E

bad kom skyrt fram ad allar konurnar fengu tilfinningalegan studning fra
Heimahlynningu. Anna hafoi petta ad segja:

begar vid komum aftur nordur sko pa er sko komid inn Heimahlynning sem var i
rauninni alveg &dislegt ... parna komu inn bara draumakonur sem bara pt veist
sauum allt E ja pi veist, toludu i rauninni vid okkur lika, pzr voru ad sja i
rauninni um miklu meira en bara hann akkurat, bara sjuklinginn og pad var i

rauninni bara frabart sko.
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Rosa lysti svipadri reynslu og Anna af Heimahlynningu:

Heimahlynningin er nattarulega alveg gjérsamlega hun er svo fraber ad hérna ég
hef bara aldrei kynnst eins miklum englum og peim E peer stédu bara svo fast vid

bakid 4 mér E paer voru ekki sidur ad sinna mér heldur en honum.

Sigga taladi um ad pad skipti miklu mali hvernig stadid er ad kynningu um
tilfinningalegan studning til ad hann nyttist sem skyldi:

... pa hérna kemur inn kona og ég hélt ad hiin veri ad villast, ég hélt ad hin bara
ad fara stofuvillt ... ,,petta er stofa niu,Osegi ég ... og pa segir hun ,,nei, nei ég er
ekkert ad villastOog kynnir sig, hiin segist vera [truarlegur adili] og mémmu, ég
finn pad alveg pvi ad ég pekkti mémmu svo vel, henni bra alveg ofbodslega ...
mér fannst petta svo ofbodslega opacgilegt ... €g hef ekkert & moti [traarlegum
adilum] en mér finnst lagmark ad raeda vio folk adur, spyrja pad vill pad fa
[trharlegan adila] 6skar pad eftir pvi og kynna pad fyrir sjuklingnum ... ég fann
alveg hvernig mémmu bra vegna pess ad mamma var ordin pad fullordin ad pegar

hérna i gamla daga pa var presturinn ad koma og gefa sidasta sakramentio ...

Virding
Konurnar téludu sérstaklega um virdingu og pvi greinist pad sem undirpema
meginpemans, tilfinningalegur stuoningur. Pad folst mikill studningur i pvi ad sjuklingum
og adstandendum peirra var synd virding og gott vidmot. Yfirleitt fannst
medrannsakendunum peir hafa matt virdingu en einnig kom po fyrir ad peir upplifou
virdingarleysi. Anna sagoi:

... 0g svo bara viomot hja folki sem ad hérna pu veist er ad vinna i kringum pig
skilurdu bara akvedin virding pu veist sem ad vid mettum i eiginlega 6llum
tilfellum en pad var kannski svona inn 4 milli svona einn og einn sem ad kannski
pt veist kannski vantadi pennan skilning ... vid fengum sjukrapjalfara hérna a
Lansanum ... hun nennti engan veginn ad gera pad sem hun var ad gera ... petta
skipti hann 61lu mali skilurdu innlagdur a spitala ... stundum for hun bara eitthvad

og metti ekki ... svo komum vid og hun var ekki ...
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Sigga lysti virdingarleysi gagnvart modur sinni:

... hin bad leknana um pad og ég hlustadi & pad og peir eiginlega 6nsudu henni
ekki ... og pad er nu lika svo dyrt ad hafa folk & sjukrahusi, ég veit ekki hvort pad

spiladi eitthvad inn 1 og manneskjan ad verda attrad ...

Rosa taladi um heidarleika og virdingu leeknis gagnvart eiginmanni sinum:
... peir voru svo einlegir hvor vid annan ... peir einhvern veginn baru svo mikio

respect fyrir hvor 60rum.

Freeosla.
Anna lysti einnig reynslu sinni af 6drum fagadilum sem veittu henni medal annars
fredslu og upplysingastudning:

E ég for og taladi vid salfraedinga eins og 4 Landspitalanum og hérna
félagsradgjafinn 4 FSA hjalpadi mér eftir allt petta ad finna ut ur alls konar
réttindamalum og pad var alveg frabert sko og djakninn kom og taladi vid okkur
E

...6g man vi0 hittum hana [félagsrddgjafa]... pa var ég einmitt ennpa a
skrifstiginu, ég bara ohhh, greip blad og blyant... og var buin ad skrifa

alveg A4 blad um petta og pa st6d .. st60 hun upp og sagdi ,,nu tla ég ad

na i pappira handa ykkurQOog pad er greinilega buid ad vinna rosa goda

vinnu med pad.

Oryggi.

f vidtolunum vid medrannsakendur kom sterkt fram hversu mikid 6ryggi folst i pvi
a0 geta alltaf hringt eftir adstod fagadila. Roésa og Anna lystu pessu mjog svipad og kom st
oryggistilfinning sem Heimahlynning veitti beint fram i ordum Onnu:

Madur gat hringt 1 peer hvada tima solarhrings sem var og pa komu per og

reddudu 6llu E
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Rosa lysti reynslu sinni af FSA 4 svipadan hatt:

Eins og ég segi, madur matti hringja 4 hvada tima solarhringsins sem var... g

hafoi lika adgengi ad Lyfjadeildinni.

Apreifanlegur studningur og peegindi.

Apreifanlegur studningur og pzegindi komu fram sem meginpema adalpemans,
studningur. bad var greinilegt 1 vidtolunum vid medrannsakendur ad mikill studningur folst
i paegindum, ad hafa afdrep Ut af fyrir sig, sér stofu, adstandendaherbergi, fa matarbakka og
ram faert upp ad rami astvinar. Apreifanlegur studningur og pagindi folust einnig i pvi ad
fa Heimapjonustu og purfa ekki ad sinna heimilisprifum til vidbdtar vid annad alag. Anna
lysti pvi hvad folst i peegindum 4 peim tima sem madurinn hennar 14 4
Lyflekningadeildinni:

Og Dbessi timi parna undir rest &4 Lyfleekningadeildinni var bara 6triilega finn sko,
algjorlega til fyrirmyndar. Pad er i rauninni eitthvad svona sem parf ad vera til
stadar .. barna h6foum vid bara sér herbergi og gdtum haft petta eins og vid

vildum, gatum verid saman, bara adislegt.

Rosa lysti einnig peim pegindum sem henni voru veitt pegar eiginmadur hennar 14 a
Lyflekningadeildinni:

ber voru allar yndislegar og pau 6llsémul, pad var t.d. buid um mig, pad voru tvd
rim parna inni 1 pessari stofu og petta var stort og gott herbergi og a kvoldin
komu peer alltaf inn og faerdu ramin saman, pad var svo hlylegt E nattarulega
ramin na ekki alveg saman og dynurnar og per settu meira a0 segja 16k eda

eitthvad 4 milli.

Hja Onnu kom fram hversu mikill apreifanlegur studningur er folginn i sméatridum eins og
pvi ad f4 matarbakka:

E eitt sem ad var sko pvilikt nattarulega fint sko eins og 4 FSA pad var pessi litli

matarbakki sem kom alltaf til min, petta hélt manni gangandi skilurdu, bara pessi
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litli matarbakki sem ad kom alltaf E madur var alltaf parna alla daga og til ad

halda manni gangandi purfti pad bara.

Roésa upplifdi mikinn studning af Heimapjonustu gegnum adstod vid prif og kom pad fram

i eftirfarandi oroum:

J4, mér fannst alveg ofbodslegur studningur af pvi ad pad ... var allt Gt um allt
heilu s6larhringana ... petta var engin sma hjalp ad f4, ég for gjarnan ... medan

peer komu inn pa for ég gjarnan Ut og versladi.

Anna hafdi somu ségu ad segja:

J4, pad [Heimapjonusta] kom bara strax inn, vid fengum bprif einu sinni &

halfsmanadar fresti, pad hjalpadi rosalega mikid.

Mismunandi porf fyrir eftirfylgd.
Tveir af medrannsakendunum hofdu pegid eftirfylgd hja pjonustuhdpnum a FSA.
Anna lysti sinni reynslu af eftirfylgdinni 4 eftirfarandi hatt:

... 1 minu tilviki var hun fin [eftirfylgdin], ég hafoi fullt af folki [fjolskyldu og
vini] sem fylgdist med okkur og allt petta og ég er viss um ... en ef folk vaeri eitt

e0a eitthvad pannig ad eftirfylgnin yroi kannski ad vera énnur i peim tilfellum.

Rosa hins vegar lysti mjog mikilli porf fyrir eftirfylgd 1 tengslum vid pé félagslegu
einangrun sem hun upplifoi:

... tengslin voru nattirulega buin ad vera svo mikil i tvo ar og jafnvel lengur pa
fannst mér ég hreinlega missa parna stéran vinahdp

... eftirfylgdin meetti adeins hliia ad manni betur ... manni finnst madur einhvern
veginn hanga i lausu lofti og missa allt petta folk allt i einu i burtu ... ég myndi

itreka pad ad ef ad haegt vaeri adeins ad fylgja manni eftir & eftir og hitta mann sko

betta sagdi hiin 1 tengslum vid einangrunina sem han upplifoi:
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... mér fannst ég 1 rauninni kannski vodalega afskipt 4 pessum tima, mér fannst

eins og folk fordadist mig, fordadist ad koma heim ...

Sigga hafoi ekki pegid eftirfylgd pratt fyrir ad vera bodid pad:

J4, ja pad var hringt hérna ... og okkur bodid ad koma upp 4 sjukrahus og f4 svona
einhvern studning og ég hringi i stelpurnar ... Gudran [nafn systur] vildi pad ekki,
han sagdist ekkert purfa pess og Rebekka [nafn systur] .. vid @tludum ad fara en
svo sto0d einhvern veginn pannig 4 ad Rebekka komst ekki svo ég for nl1 ad hugsa
.., 2tli ég purfi pess nokkudO.. eda svona, sko vid erum nétturulega engin

smaborn.

Tru og truarleg pjonusta.

Tru og traarleg pjonusta fol 1 sér studning fyrir medrannsakendurna og kom pad pvi
fram sem meginpema adalpemans, stuoningur. Pegar Anna var spurd spurningarinnar
,,Ertu traud?Osvaradi hin:

Ja, ég er pad og pad hefur aukist alveg rosalega i kjolfarid a pessu 6llu og hérna er

sem sagt komin i pannig nam i dag og hérna kannski i beinu framhaldi af pessu.

Rosa sagdi ad triarlegt starf vaeri bid ad hjalpa henni:

... ég var byrjud i kirkjustarfi i Glerarkirkju og hef verio par bara a svokolludum
Alfa namskeioum og pad hefur reynst mér aegilega gott, ad fara i kirkjuna og

svona, pad er pad, ég hef svona fengid svor vid ymsu par.

Samantekt

Vid greiningu gagnanna komu fram eitt adalpema i reynslu kvennanna af pvi ad
eiga astvin med krabbamein, porf fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir astvin. Meginpemu
voru, erfid reynsla, pakkleeti, styrkjandi peettir og sorg og séknudur. 1 frasdgn kvennanna
af reynslu sinni af peirri pjonustu sem peim var veitt kom fram eitt adalpema, studningur.
Meginpemu voru, tilfinningalegur studningur, freedsla, oryggi, apreifanlegur stuoningur

og peegindi, mismunandi porf fyrir eftirfylgd og tri og truarleg pjonusta.
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Vid rannsoknarvinnuna kom greinilega i ljos mikilveaegi pess fyrir medrannsakendur
okkar ad vera alltaf til stadar fyrir astvin sinn. Einnig kom sterkt fram hversu erfid reynsla
petta var, en jafnframt mikid pakkleti fyrir ad hafa getad verid til stadar fyrir astvin sinn. |
reynslu medrannsakendanna af peirri pjonustu sem peir fengu kom 1 jés hversu miklu mali

studningur skipti og bar par heast tilfinningalegan studning.
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Kafli 5

Umraour

Inngangur

{ pessum kafla verdur fjallad um nidurstddur rannsoknarinnar med tilliti til
freedilegrar umfjollunar annars kafla. Vi lokavinnslu nidurstodukaflans kom i 1j6s ad
nidurstodur okkar samrymast ad miklu leyti peim rannsdknarnidurstédum sem getid er i
00rum kafla og @tlum vid greina frd peim. Reynsla adstandenda af pvi ad eiga krabbamein
verdur redd og einnig reynsla af peirri pjonustu sem peim var veitt & Akureyri. A9 lokum

fjalla rannsakendur um eigin alyktanir.

borf fyrir ao vera alltaf til stadar fyrir dstvin

borfin fyrir ad vera til stadar var raudi pradurinn i reynslu kvennanna af pvi ad eiga
astvin med krabbamein. Konurnar lystu allar mikilli porf fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir
astvini sina og gera allt til a0 peim geaeti 11010 sem best og til ad njota sem mestrar nalegdar
vid pa. Rannsakendurnir skynjudu ad petta var astvinunum einnig mikilvegt en pessi porf
var samt sem adur fra konunum komin og ef til vill peirra leid til ad gera allt sem paer gatu
i ad0stedum sem paer hofou annars svo litla stjorn 4. Ein kvennanna ordadi pad svo ad hun
hefdi reynt allt en ekki getad neitt. [ peim ordum folst hjalparleysi og eins og adur sagdi
getur pessi porf fyrir ad vera alltaf til stadar ad einhverju leyti verid tilraun til ad na
einhverri stjorn i adsteedum sem ekki er 4 mannlegu valdi ad stjorna. Tilfinning okkar er su
a0 4 bak vi0 pessa porf sé otti par sem pad hlytur ad vera kvidvaenlegt ad horfa fram 4 tima
par sem astvinur er ekki lengur til stadar. Pad hlytur ad teljast edlilegt ad vilja eyda hverri
einustu stund med astvini sinum pegar endalokin eru i sjonmali. Pessi porf er pvi hluti af

sorgarferlinu.
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borfin fyrir ad vera til stadar hefur komid fram i fleiri rannsoknum og eru pvi
rannsoknarnidurstddur okkar ekki einsdaemi. I rannsokn Hawker o.fl. (2006) kom fram
mikilvagi pess fyrir adstandendur ad hafa sjukrahusid par sem astvinur peirra fékk
liknandi medferd nalegt heimili peirra. Einnig tjadu astvinir mikilvaegi pess ad
adstandendaherbergi veru vel buin en oftast kusu peir ad vera inni hja sjuklingnum a
naturnar og sofa i haegindastol i stad pess ad sofa i rimi inni 4 adstandendaherbergi.

bad vakti athygli okkar hversu mikinn studning adstandendur fundu hjé astvini
sinum 1 veikindaferlinu. Strang og Koop (2003) greina einnig fra pessu en rannsokn peirra
synir a0 umonnunaradilar f4 mikinn studning fra deyjandi astvinum sinum sem felst badi i

beinni adstod fra sjuklingnum og i andlegum studningi.

Erfio reynsla.

Erfio reynsla var eitt af meginpemum fyrri rannsoknarspurningarinnar. betta kom
fram 1 pvi ad medrannsakendur nefndu allir erfitt timabil pegar peir rifjudu upp
sjukdomsferli astvinar sins. Konunum fannst erfitt ad horfa upp 4 &stvini sina veika og pad
var eitt af pvi sem gerdi reynsluna svona erfida. Umonnunarbyrdi var stor pattur i pessari
erfidu reynslu og var annar peirra patta sem erfid reynsla var greind ut fra. Jatnvel po6 ad
konurnar hafi aldrei ordad pad beint ad per hafi fundid fyrir umonnunarbyrdi var pad
greinilegt pegar paer lystu reynslu sinni. Per lystu pvi hvernig paer purftu ad hjalpa
astvinum sinum med athafnir daglegs lifs og 4ttu erfitt med ad hvilast. Uménnunarbyrdi
kom sérstaklega fram hja Rosu og Siggu en Anna tjadi ekki neina umoénnunarbyrdi og
liklegt er ad pad sé vegna pess ad hennar astvinur dvaldi meiri hluta veikindaferlisins inni &
sjukrastofnunum og 1ést eftir stutta barattu vid sjukdominn. Viomalendur okkar voru ekki
med litil born & pessu timabili og hofum vid velt pvi fyrir okkur hvernig pad sé hja peim

fjolskyldum par sem umdénnunaradilinn parf ad takast & vid per skyldur ad purfa ad sinna
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bornum og heimili auk pess ad takast 4 vid veikindi astvinar sins. [ framhaldi af pessum
hugmyndum veltum vid pvi fyrir okkur hvada ahrif veikindi hafa 4 fjarhag fj6lskyldunnar.
Vid teljum ad pad skipti miklu mali hversu lengi veikindin standa yfir og hvort
sjuklingurinn eda adstandandi geti sinnt sinni vinnu ad einhverju leyti i veikindaferlinu.
Einnig skiptir skilningur vinnuveitenda miklu mali. bPad kom fram i vidtélum okkar ad par
sem veikindin vordu lengst komu pau nidur 4 fjarhagnum og er pad ad sjalfsogdu aukid
alag a adstandendurna.

Vid spyrjum okkur ad pvi hvort ad pad s¢ konum meira edlislegt en korlum ad taka
ad sér umonnun veikra dstvina sinna og hvort ad sidur hefdi borid 4 umdnnunarbyroi ef
einhver vidmaelenda okkar hefdi verid karlmadur. { rannsokn Nijboer og félaga (2000) sem
rannsakadi breytingar 4 lifsmynstri umdénnunaradila 4 priggja og sex ménada timabili kom i
1j6s ad kvenkyns umdnnunaradilar eru liklegri til ad upplifa minnkun 4 likamlegum styrk
og tja siour jakvaed dhrif umonnunarstarfsins a sjalfsmynd. Strang og Koop (2003) gerdu
eigindlega rannsokn & pvi hvad hjélpar adstandendum krabbameinssjuklinga ad takast a vid
umonnunarhlutverk sin og leiddi hin i 1j6s ad pad ad pekkja sin takmork hjalpi
umonnunaradilum ad takast a vid paer kréfur sem til peirra eru gerdar. Vid teljum ad pessar
nidurstddur séu traverdugar en holdum samt sem adur ad pad sé ekki noég ad pekkja sin
takmork pvi ad stundum eru adstedur pannig ad umoénnunaradilarnir leyfa sér ekki ad
hlusta & skilabod likamans og petta teljum vid ad hafi att vid konurnar i okkar rannsokn.

{ rannsoknargrein Strang og Koop (2003) kemur fram ad sjuklingar og
adstandendur beirra velja yfirleitt pann moguleika ad dvelja heima eins lengi og kostur er &
og 1 morgum tilfellum deyja einstaklingarnir heima. Pratt fyrir ad liknarteymi bjod1 upp a
frabaera pjonustu er pad samt sem adur ad mestu leyti 1 hondum adstandendanna ad hugsa
um hinn veika. Petta kom mjog greinilega i 1j6s 1 fraisdgnum Résu og Siggu par sem peirra

astvinir voru mjog dkvednir i ad dvelja heima eins lengi og moégulegt var. Einn
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einstaklingurinn 6skadi eftir pvi ad fa ad deyja heima en ekki var haegt ad verda vid peirri
Osk par sem alagid af umdnnun hans var ord1d konunni ofvida. St akvordun ad astvinur
hennar fari inn & sjukrahus 4 pessum timapunkti reyndist henni mjog erfid en i dag er hun
satt vid pessa akvordun. betta kemur heim og saman vid rannsékn Goldstein o.fl. (2004)
par sem fram kemur ad umonnun deyjandi astvinar er likamlega erfitt og alagid a
adstandendur mest pegar sjuklingurinn er i deyjandi fasa.

f rannsokn Grbich og félaga (2001) kom fram ad 4lagi 4 likama og sal var ekki
lokid pratt fyrir andlat dstvinar og lok umdnnunar. betta kom greinilega fram i rannsékn
okkar par sem konurnar pjadust enn af likamlegri og andlegri preytu eftir andlat 4stvina
sinna en pad birtist po mismikid.

bratt fyrir pessa erfidu reynslu var dberandi hversu pakklatar konurnar voru fyrir ad
hafa getad veri0 til stadar fyrir astvini sina og hafa att med peim tima. bPessar nidurst6dur
eru i samremi vid rannsokn Grbich og félaga (2001) par sem umoénnunaradilar tjadu
jékvedar tilfinningar i umonnunarhlutverki sinu pratt fyrir mikid alag. Medal annars var
anagja med pad ef timinn fram ad andlati var langur pvi pa gafst einstaklingunum timi til
a0 komast ad hlutum sem peir hefdu annars ekki getad. Einnig var anegja med paer
gadastundir sem einstaklingarnir attu saman pratt fyrir veikindin. Vid teljum ad ef petta
pakklati vaeri ekki til stadar hefdi verid mun erfidara fyrir konurnar ad na satt og
sorgarferlid hefoi ef til vill ordid erfidara og reynslan neikvaedari i heildina. Ef
einstaklingum gefst timi og tekifeeri til ad fa utras fyrir reidina og fa adstod vid ad komast
i gegnum pau stig sorgarferlisins sem 4 undan koma na peir sattarstiginu (Kiibler-Ross,
1986)

Okkur fannst athyglisvert hversu morg sameiginleg pemu komu fram hja konunum
préatt fyrir ad Sigga hafi verid ad kvedja aldrada mddur sina en Anna og Rosa eiginmenn

sina 4 besta aldri. Rannsoknarnidurstodur okkar benda til pess ad pad sé sama 4 hvada aldri
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hinn deyjandi einstaklingur er eda hver tengsl uménnunaradilans vid pann veika eru,
parfirnar eru i megindrattum paer somu og reynslan alltaf erfid. Helsti munurinn liggur ef
til vill 1 sorgarferlinu par sem pad er ad 6llum likindum audveldara ad na satt pegar aldrad

foreldri er kvatt en pegar einstaklingur i bloma lifsins er kvaddur.

Stuoningur | ymsum myndum

Schaefer og félagar (1981) greina félagslegan studning nidur i tilfinningalegan
studning, upplysingastudning og apreifanlegan studning. bau skilgreina tilfinningalegan
studning sem nand og tengsl, hughreystingu og ad geta leitad til og treyst a annan adila.
betta allt studlar ad pvi ad einstaklingnum finnst hann elskadur og ad umhyggja sé borin
fyrir honum eda jafnvel ad hann sé hluti af hop en ekki einn a bati.

Tilfinningalegur studningur kom fram badi sem 6formlegur studningur sem
fjolskylda og vinir veittu og formlegur studningur sem kom fra fagadilum. Oformlegi
studningurinn kom medal annars fram sem samsdmun, pad er ad geta talad vid adra sem
hafa gengid i gegnum svipada reynslu. { pvi folst mikill styrkur fyrir konurnar. Einnig folst
tilfinningalegur studningur i pvi ad astvinurinn geeti vidhaldid reisn sinni. Eins og fram
kom i freedilega hlutanum fj6lludu Naden og Sateren (2006) um mikilvaegi pess ad
krabbameinssjuklingar fai ad vidhalda eda endurheimta reisn sina vegna pess hversu
berskjaldadir peir eru. Pessir einstaklingar glima vid miklar likamlegar og salfélagslegar
breytingar og samfara peim purfa peir ad takast 4 vid pa streitu og 6vissu sem pvi fylgir ad
vita ekki hvort peir munu lifa eda deyja.

Sa formlegi studningur sem konurnar fengu skipti paer miklu mali. Pessi studningur
birtist sem tilfinningastudningur, upplysingastudningur og apreifanlegur studningur og
skiladi pvi ad konurnar upplifdu mikid 6ryggi i pessari pjonustu. En pad sem vakti athygli

okkar var ad tilfinningalegur studningur kom lang sterkast fram i reynslu kvennanna af
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bessari pjonustu en vid hofdum buist vid pvi ad dpreifanlegur studningur myndi vega
pyngra. betta kemur einnig fram i nidurstodum Elsu B. Fridfinnsdéttur (1997) par sem porf
fyrir apreifanlegan studning er ekki eins dberandi og porf fyrir tilfinningalegan studning.

Virding, hlylegt vidmot og g6d samskipti heilbrigdisstarfsfolks veitti konunum
tilfinningalegan studning og toludu peer sérstaklega um mikilvagi pess ad astvinum peirra
veeri synd virding. Ad okkar mati eru petta paettir sem eru svo sjalfsagdir i
heilbrigdispjonustu en pvi midur var upplifun vidmalenda okkar ekki ad 6llu leyti god par
sem skortur 4 hlyju og virdingu kom fyrir i pjonustuferli tveggja peirra.

Tveer af konunum padu eftirfylgd hja pjonustuhdpnum & FSA en su pridja padi ekki
bod10. Pad vakti athygli okkar hversu mismunandi porf kvennanna var fyrir eftirfylgdina
en vid teljum pad vera vegna pess hversu mismunandi sterkt félagslegt net paer hofou i
kringum sig. Onnur peirra hafdi mikinn félagslegan studning en hin upplifdi aftur 4 moti ad
vinirnir hurfu fra i veikindaferli 4stvinar hennar og ad starfsfolk sjukrahussins tok peirra
sess. Ef til vill hefur lengd umoénnunar og veikindaferlis eitthvad med pad ad gera ad sumir
vinir hverfa fr4 en adrir standa pétt vid einstaklingana afram. bad getur pa leitt til
félagslegrar einangrunar i einhverju formi og getur pad gert pad ad verkum ad sumir
adstandendur finni fyrir missi & félagslegu neti vid pad ad njota ekki pjonustu
heilbrigdisstarfsfolks lengur eftir andlat astvinar. St kvennanna sem ekki padi pjonustuna
sag0ist hafa komist ad peirri nidurstddu ad sennilega pyrfti hin ekki 4 henni ad halda. Vid
drogum pa alyktun ad ef til vill purfi pjénustan ad vera betur kynnt pannig ad adstandendur
viti hvada pjonusta er i bodi, hvar hana sé ad finna og hvad st pjonusta felur i sér. betta
kemur ekki adeins fram i reynslunni af eftirfylgdinni heldur einnig annarri pjonustu sem
bodid er upp 4. Sigga, t.d., lysti neikvaedri upplifun af triarlegri pjonustu vegna pess ad
hun hafdi ekki verid kynnt fyrirfram. [ rannsokn Elsu B. Fridfinnsdéttur (1997) a

félagslegum studningi & greiningarstigi brjostakrabbameins kom fram ad s& verknadur sem
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konurnar upplifdu sem neikvadan studning var i 6llum tilfellum vel meintur en peer
skynjudu hann sem neikvadan og i sumum tilfellum jafnvel skadlegan. A sama hatt og
félagslegur studningur dregur ar alagi getur neikvedur félagslegur studningur verid
uppspretta alags.

Upplysingastudningur felur i sér ad veita upplysingar og rad sem geaeti nyst
einstaklingi vid ad rdda fram Gr vandamali eda veita upplysingar um lidan einstaklings
(Schaefer o.fl., 1981). Eins og adur sagdi veitti Heimahlynning patttakendum okkar
upplysingastudning og f6lst hann medal annars 1 6rygginu af pvi ad geta hringt 4 hvada
tima sélarhrings sem var. Helsta uppspretta upplysingastudnings var p6 fagfolk
sjukrastofnana sem veitti upplysingar um framgang sjukdomsins, auk annarra mikilvaegra
upplysinga.

Abreifanlegur studningur felur i sér beina hjalp eda pjonustu og getur falid i sér lan,
gjafir og veitta pjonustu, s.s. ad annast purfandi einstakling eda sinna husverkum fyrir
einstakling (Schaefer o.fl., 1981). Heimabpjonusta veitti adstod med prif og 1étti par alagi af
konunum og allar konurnar lystu anegju sinni med pann studning. Vid teljum pessa
bjonustu mjog mikilvega par sem umonnunaradilinn parf pa ekki ad hafa dhyggjur af
prifum & pessum alagstima.

bagindi flokkast einnig undir dpreifanlegan studning og kom pad fram hja 6llum
konunum hversu mikill studningur folst i peegindum, pad ad hafa afdrep t af fyrir sig, vera
a sér stofu, hafa adgang ad adstandendaherbergi, f4 matarbakka og ad geta sofid vid hlid
astvinar. I ranns6kn Hawker og félaga (2006) kom fram mikilvaegi pess ad sjiklingar
fengju einstaklingsherbergi pegar adstedur leyfou og ad starfsfolk bydi dstvinum upp a
veitingar og pagilega stdla. Samkvamt rannsokn okkar reynir heilbrigdisstarfsfolk 4 FSA

ad fullnegja pessum porfum pegar adstaedur leyfa.
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Mikilvegi liknandi medferdar kom vel 1 1j0s 1 pessari rannsokn og viljum vid sérstaklega
koma inn 4 mikilvaegi pess ad sjuklingar purfi ekki ad pjast af verkjum. Konurnar t6ludu allar um
verkjalyfjamedferd sem mikilvaegan hluta af liknandi medferd par sem engin peirra vildi sja astvin
sinn pjast. betta stydja markmid liknandi medferdar par sem pau eru ad sja hinum sjika og fj6lskyldu
hans fyrir bestu mogulegu lifsgeedum med pvi ad tryggja paegindi, umsja og virdingu vid lifslok

(Claxton-Oldfield o.1l., 2004).

Tru sem styrkjandi pattur

Train og innri styrkur spiludu storan patt sem styrkjandi pattur hja 6llum
viomalendum okkar. Fryback og Reinert (1999) fj6lludu um pann studning sem sjuklingar
geta fundid i tri og andlegri thugun. [ rannsékninni kom fram ad andleg ihugun sem felur i
sér banir, thugun og notkun 4 jdkvedum hugsunum, s¢ mikilveg pvi hun geti hjalpad
sjuklingum ad satta sig vio eigin daudleika og pad ad greinast med lifsognandi sjukdom.
betta getur einnig hjalpad einstaklingum ad losna vid hredslu og ahyggjur, finna tilgang
lifsins og beina athyglinni ad litlu anegjulegu hlutunum i lifinu. Vid teljum ad petta sé
hagt ad yfirfeera 4 adstandendurna og ad sa styrkur sem einstaklingar geti fundid 1 tri og
andlegri thugun geti hjalpad peim i pessum erfidu adsteedum. Eigindleg rannsokn Strang
og Koop (2003) syndi einnig fram 4 ad adstandendur fundu oft innra med sér eiginleika
sem hjalpudu peim a0 takast 4 vid adstedurnar og voru pessir eiginleikar innri styrkur,
pekking & sjalfum sér, haefileikinn til ad taka dkvardanir og leysa vandamal, vidhorf, gildi
og trl.

Konurnar fundu mikinn styrk i tranni eins og 4dur hefur komid fram og leitudu sem
dzemi i traarlegt starf . I rannsokn Grbich og félaga (2001) kemur fram ad i fyrstu eftir
andlat astvinar voru pad adallega fjolskylda, vinir, triarsamfélag viokomandi og pess

hattar tengsl sem veittu einstaklingnum studning. { rannsokn Fenix og félaga (2006) kom
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fram a0 peir einstaklingar sem voru virkir 1 triinni voru sidur liklegir en adrir til ad pjast af
punglyndi.

bad ad einstaklingar geti fundid styrk innra med sér er mikilvegt til ad geta tekist &
vid allt sem pvi fylgir ad eiga astvin med krabbamein. Vid teljum mikilvaegt ad
hjtkrunarfreedingar virdi pau bjargrad sem einstaklingar tileinka sér og hvetji einstaklinga
til ad nyta sér pau, auk pess ad hjalpa sjuklingnum og adstandendum ad lita med jakvaedum

augum 4 afrek lifshlaups peirra.

Sorg og soknuour

Sorgin kom fyrir b2di i veikindaferlinu og einnig mjog sterkt eftir andlat
astvinarins. [ nidurstodum okkar kom baedi fram afneitun og satt. Kiibler-Ross skiptir
sorginni i fimm stig, afneitun, reidi, samningar, punglyndi og satt. Afneitun einkennist af
pvi ad einstaklingurinn hagar sér eins og ekkert hafi gerst og hann gaeti neitad ad skilja og
horfast { augu vid missi sinn. A sattarstiginu byrjar einstaklingurinn ad satta sig vid missi
sinn og getur byrjad ad horfa til framtidar (Potter og Perry, 2005). Pad var sérstaklega ein
kvennanna sem taladi um afneitun sina i veikindaferlinu og ein taladi lika um afneitun hja
sjuklingnum.

f rannsokn Ringdal og félaga (2001) kom fram minnkun 4 sorgarvidbrogdum allt ad
einum ménudi frd andlati astvinar sem latist hafdi ur krabbameini. Hugsanleg asteda pess
ad sorgarvidbrogdin minnkudu svona snemma er st ad sorgarferlid hafi byrjad mérgum
manudum fyrir andlat dstvinarins. Pvi hafi margir einstaklinganna verid undirbunir fyrir
andlat astvinar sins.

Syrgjandi einstaklingar geta leitad eftir styrk og samsdmun hja 6drum med svipada
reynslu hja studningsfélogum 4 vegum Krabbameinsfélagsins og hja kirkjum. Pad kom

okkur & dvart ad enginn af vidmalendum okkar nytti sér pjonustu studningshopa 4 vegum
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Krabbameinsfélagsins. Tveir peirra sottu fund 4 vegum Samhygdar, samtokum um sorg og

sorgarviobrogo, en toldu sig ekki hafa gagn af pvi.

Samantekt

borfin fyrir ad vera alltaf til stadar kom hvad sterkast fram i nidurstodum okkar og
var pad ef til vill porf kvennanna til ad na einhverri stjorn i erfidum adstedum. Konurnar
téludu allar um erfitt timabil pegar paer rifjudu upp sjukdémsferli stvina sinna en
jafnframt mikid pakklati fyrir a0 hafa getad verid til stadar og gert allt sem 1 peirra valdi
sto0 til ad peim 1101 sem best. Reynslan hefdi ad 6llum likindum ordid neikvedari i
heildina og konurnar 4tt erfidara med ad na satt hefoi pakklaetid ekki verid eins sterkt og
raun bar vitni.

Tilfinningalegur studningur var mest aberandi pegar konurnar rifjudu upp pann
studning sem per fengu 4 pessu timabili. Hann kom badi fram sem 6formlegur studningur
fra hinum veika, fj6lskyldu og vinum og lika sem formlegur studningur fra fagfolki og bar
par heast pad 6ryggi og sa studningur sem Heimahlynning veitti sem og hlylegt vidomot og
virding heilbrigdisstarfsfolks & sjukrastofnunum. Mikilvaegi eftirfylgdar og truarlegrar
pjonustu & FSA kom fram og hversu mikill tilfinningalegur studningur folst 1 peirri
bjonustu en einnig hversu mikilvaegt er ad pjonustan sé vel kynnt til ad hian nytist sem
skyldi.

Morg sameiginleg pemu komu fram vid greiningu gagnanna og drogu
rannsakendurnir pvi pa alyktun ad parfir kvenna sem eiga astvin med krabbamein séu {

megindrattum paer somu hver svo sem tengsl peirra vid hinn deyjandi 4stvin eru.
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Kafli 6

Notagildi rannsoknar og framtidarrannsoknir

Takmarkanir rannséknarinnar

bessi rannsokn er ekki gallalaus og hefur sinar takmarkanir, s.s. ad pad vantar fyllri
mynd af fyrirbarinu en par sem um nemendaverkefni er ad reeda var urtakio litid. Auk pess
er haegt ad segja ad reynsluleysi rannsakendanna i rannsdknarvinnu og sem spyrlar i

viotolum sé takmorkun a rannsokninni.

Hagnytt gildi rannsoknarinnar

Samskonar rannsokn 4 reynslu kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein hefur
ekki verid gerd 4 fslandi 4dur. Rannsakendurnir telja ad pessi rannsékn geti nyst 61lum
peim fagadilum sem koma ad pjonustu sjuklinga med banvanan sjuikdém og fj6lskyldna
peirra. Einnig getur hun stutt pjonustuhopinn & FSA, Heimahlynningu og
Krabbameinsfélagid vid ad byggja enn frekar upp pa pjonustu sem fyrir er.

bessi rannsokn hefur hagnytt gildi fyrir hjokrun ad pvi leyti ad hin getur aukid
skilning og pekkingu hjukrunarfreedinga & upplifun og pérfum adstandenda sem eiga astvin
med krabbamein. Nidurstodur benda til ad til pess ad su pjonusta sem i bodi er nytist sem
skyldi purfi meiri freedslu og betri kynningu 4 pjonustunni.

Rannsoknin getur ef til vill nyst hjukrunarstjérnendum vid ad f4 hugmyndir ad pvi
hvernig sé hagt ad bata pad skipulag sem fyrir er og pannig auka gaedi pjonustunnar.

Rannsoknin hefur hagnytt gildi fyrir hjikrunarrannsoknir pvi ekki hefur adur verid
gerd samskonar rannsokn hér 4 landi. Par sem nidurstodur pessa rannsoknarverketnis eru
traverdugar og gaetu nyst i heilbrigdispjonustu ef fyllri mynd fengist af fyrirbaerinu hafa
rannsakendurnir mikinn dhuga 4 ad gera rannsdkn afram pannig ad full mettun og

nagjanlegt réttmeeti og areidanleiki naist.
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Rannsoknin hefur einnig hagnytt gildi fyrir hjukrunarmenntun. Hjukrunarnemar
hafa yfirleitt ekki mikla reynslu af pvi ad annast um krabbameinssjiklinga og adstandendur
peirra. Pad er von rannsakenda ad pessi rannsokn geti gefid peim orlitla innsyn i pad sem
pessir einstaklingar ganga i gegnum og eigi pa audveldara med ad nalgast pessa

einstaklinga pegar peir stiga sin fyrstu skref i hjikrun peirra.

Framtioarrannsoknir

bratt fyrir takmarkanir rannsoknarinnar gefur hin dkvednar hugmyndir um reynslu
kvenna af pvi ad eiga astvin med krabbamein og reynslu peirra af peirri pjonustu sem peer
fengu 1 sjukdomsferli astvina sinna. Rannsdknina er hagt ad nyta til ad gera frekari
rannsoknir 4 pessu svidi hvort heldur sem er eigindlega eda megindlega rannsokn.
Rannsakendurnir hafa ahuga 4 ad gera rannsékn med staerra urtaki til ad nd mettun og fa
fyllrt mynd af fyrirbaerinu og ef til vill vari haegt ad rannsaka frekar akvedna paetti
fyrirbeerisins. Forvitnilegt veri ad sja rannsoknir par sem badi kynin deildu reynslu sinni,

auk pess sem forvitnilegt vaeri ad bera saman reynslu kvenna og karla.

Samantekt

Helstu nidurstodur rannsoknarinnar eru paer ad medrannsakendurnir hfou mikla
porf fyrir ad vera til stadar fyrir &stvini sina. Pratt fyrir ad petta hafi verid mjog erfid
reynsla eru par samt sem adur mjog pakklatar fyrir ad hafa getad stutt astvini sina i
gegnum petta ferli. I 1jos komu ymsir styrkjandi peettir sem ad hjalpudu konunum 4 einn
eda annan hatt ad takast 4 vid pad sem fylgdi pessu ferli. Einnig kom 1 1j6s allur s&
studningur sem folginn er i pjonustu fagadila & Akureyri. Par kom fram mikilvagi hlylegs

vidmots og virdingar og peirrar oryggistilfinningar sem heilbrigdispjonustan veitir.
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Lestur heimilda og vidtol vid medrannsakendurna hafa gefid rannsakendunum
mjog mikid og vikkad sjondeildarhringinn. Vidtolin voru god @fing i mannlegum
samskiptum og hvatning til ad lita inn 4 vid og skoda sinn innri mann. St innsyn sem
rannsakendur hafa 60last i rannsoknarferlinu mun nytast i starfi hvar sem er, par sem
heildraen hjakrun, god samskipti, hlylegt vidmot og virding eru hluti af starfi

hjtkrunarfreedinga hvar sem peir starfa.



Heimildaskra 72

Heimildaskra

Akureyri.is (e.d.). Sott 25. april 2007, fra http://www.akureyri.is/thjonusta/fatladir

Béra Sigurjonsdottir (2006, 18. september). Barnahjukrun. Glosur Gr kennslustund vid
Héskolann 4 Akureyri.

Benner, P. (1994). The tradition and skill of interpretive phenomenology in studying
health, illness, and caring practices. I P. Benner (ritstj.), Interpretive
phenomenology: Embodiment, caring, and ethics in health and illness (bls. 99-
127). California: Sage.

Boyd, C. 0. (1993). Philosophical foundations of qualitative research. [ P.L. Munhall og
C.O. Boyd (ritst].), Nursing research: A qualitative perspective (bls. 66-93). New
York: National League for Nursing Press.

Burns, N. og Grove, S. K. (1997). The practice of nursing research: Conduct, critique
and utilization (3. utg.). Philadelphia: W.B. Saunders Company.

Carter, S. og Henderson, L. (2005). Approaches to qualitative data collection in social
science. [ A. Bowling og S. Ebrahim (ritstj.), Handbook of health research
methods: Investigation, measurement and analysis (bls. 215-229). Glasgow: Bell
and Bain.

Claxton-Oldfield, S., Claxton-Oldfield, J. og Rishchynski, G. (2004). Understanding of
the term “palliative careQ A Canadian survey [Vefutgafa]. American Journal of
Hospice and Palliative Medicine, 21 (105), 105-110.

Cohen, S. R., og Leis, A. (2002). What determines the quality of life of teminally ill
cancer patients from their own perspective? [Vefutgafal. Journal of Palliative

Care, 18 (1), 48-58.



Heimildaskra 73

Deber, R. B. (1994). Physicians in health care management: 7. The patient-physician
partnership: Changing roles and the desire for information [Vefutgafa]. Canadian
Medical Association Journal, 151, (2), 171-176.

Elsa B. Fridfinnsdottir (1997). Icelandic women's identifications of stressors and social
support during the diagnostic phase of breast cancer [Vefutgafa]. Journal of
Advanced Nursing, 25, 526-531.

Fenix, J. B., Cherlin, E. J., Prigerson, H. G. og Johnson-Hurzeler, R. (2006).
Religiousness and major depression among bereaved family caregivers: A 13-
month follow-up study [Vefutgafa]. Journal of Palliative Care, 22 (4), 286-292.

Fjordungssjukrahtsid & Akureyri (e.d.). Sott 30. april 2007, fra http://www.fsa.is/

Fried, T. R., Bradley, E. H., O’Leary, J. R. og Byers, A. L. (2005). Unmet desire for
caregiver-patient communication and increased caregiver burden [Vefutgafa). The
American Geriatrics Society, 53, 59-65.

Fryback, P. B. og Reinert, B. R. (1999). Spirituality and people with potentially fatal
diagnoses [ Vefutgafa]. Nursing Forum, 34 (1), 13-22.

Given, B. A., Given, C. W. og Kozachik, S. (2001). Family support in advanced cancer.
American Cancer Society, 51, 213-231.

Goldstein, N. E., Conceato, J., Fried, T. R., Kasl. S. V., Johnson-Hurzeler, R. og Bradley,
E.H. (2004). Factors associated with caregiver burden among caregivers of
terminally ill patients with cancer [Vefutgafa]. Journal of Palliative Care, 20 (1),
38-43.

Graydon, J., Galloway, S., Palmer-Wickham, S., Harrison, D., Rich-van der Bij, L., West,
P., Burlein-Hall, S. og Evans-Boyden, B. (1997). Information needs of women
during early treatment for breast cancer [ Vefutgafa]. Journal of Advanced

Nursing, 26, 59-64.



Heimildaskra 74

Grbich, C., Parker, D. og Maddocks, I. (2001). The emotions and coping strategies of
caregivers of family members with a terminal cancer [Vefutgéafa]. Journal of
Pallative Care, 17 (1), 30-36.

Grunfeld, E., Coyle, D., Whelan, T. og Clinch, J. (2004). Family caregiver burden:
Results of a longitudinal study of breast cancer patients and their principal
caregivers [ Vefutgafa]. Canadian Medical Association. Journal, 170 (12), 1795-
1801.

Hawker, S., Kerr, C., Payne, S., Davis, C., Roberts, H., Jarrett, N., Roderick, P. og Smith,
H. (2006). End-of-life care in community hospitals: The perceptions of bereaved
family members [Vefutgafa]. Palliative Medicine, 20, 541-547.

Heimahlynning 4 Akureyri (e.d.). Heimahlynning a Akureyri [baklingur]. Prentstofan
Stell ehf.

Helga Jonsdottir (2003). Vidtol sem gagnasofnunaradferd. I Sigridur Halldérsdottir og
Kristjan Kristjansson (ritst].), Handbok i adferdafredi og rannsoknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 67-84). Akureyri: Haskolinn a Akureyri.

Hilton, B. A. og Koop, P. M. (1994). Family communication patterns in coping with early
breast cancer [ Vefutgafa]. Western Journal of Nursing Research, 16, 366-391.

Holmfridur Kristjansdottir (2007, 19. mars), hjukrunarfreedingur. Pjonustuhopur a FSA.
Viotal tekid a Fjordungssjukrahtsinu 4 Akureyri.

Johanna Juliusdoéttir og Porbjorg Ingvadottir (2007, 8. mai), upplysingafulltrai og
framkvemdastjori. Starfsemi Krabbameinsfélags Akureyrar og nagrennis. Vidtal
tekid 1 huisnedi Krabbameinsfélags Akureyrar.

Kinsella, G., Cooper, B., Picton, C. og Murtagh, D. (1998). A review of the measurement
of caregiver and family burden in palliative care [Vefutgafa]. Journal of Palliative

Care, 14 (2), 37-45.



Heimildaskra 75

Kim, Y., Duberstein P., R., S6rensen, S. og Larson, M. R. (2005). Levels of depressive
symptoms in spouses of people with lung cancer: Effects of personality, social
support, and caregiving burden [Vefutgafa]. Psychosomatics, 46, (2), 123-130.

Krabbameinsfélag Islands (e.d.). Sott 19. febrtar 2007, fr4 http://www.krabb.is/

Krabbameinsskra Krabbameinsfélags Islands (e.d). Sétt 19. febrtar 2007, fra
http://www .krabbameinsskra.is/

Kristran b. Rikhardsdottir og Porbjorg Arnadéttir (2007, 7. mai), hjukrunarfreedingar.
bjonusta vio krabbameinssjuklinga ¢ Handlekningadeild FSA. Viodtal tekio a
Fjordungssjukrahtsinu 4 Akureyri.

Kiibler-Ross, E. (1986). Daden og den doende (Helbo, S., pyddi). Viborg: Nerhaven
Bogtrykkeri. (Upphaflega gefin Gt 1969).

Kvale, S. (1996). Interviews: An introduction to qualitative research interviewing.
California. Sage.

Lincoln, Y. S. og Guba, E. G. (1985). Naturalistic Inquiry. California: Sage.

MacDonald, N. (1998). Palliative care: An essential component of cancer control
[Vefutgata). Canadian Medical Association. Journal, 158 (13), 1709-1716.

Melin-Johansson, C., Axelsson, B. og Danielson, E. (2007, 25. januar).

Caregivers perceptions about terminally ill family members’quality of life.
European Journal of Cancer Care, Grein doi:10.1111/j.1365-2354.2006.00754.x.
Sétt 13. febraar 2007, fra http://www.blackwell-
synergy.com/doi/full/10.1111/5.1365-2354.2006.00754.x

Morita, T., Chihara, S. og Kashiwagi, T. (2002). Family satisfaction with inpatient
palliative care in Japan [Vefutgafa]. Palliative Medicine, /6 (3), 185-193.

Néden, D. og Sateren, B. (2006). Cancer patients perception of being or not being

confirmed [Vefutgafa]. Nursing Ethics, 13 (3), 222-235.



Heimildaskra 76

Nijboer, C., Triemstra, M., Tempelaar, R., Mulder, M., Sanderman, R. og van den Bos,
G. (2000). Patterns of caregiver experiences among partners of cancer patients
[Vefutgata). The Gerontologist, 40 (6), 738-745.

Ringdal, G. 1., Jordhey, M. S., Ringdal, K. og Kaasa, S. (2001). The first year of grief
and bereavement in close family members to individuals who have died of cancer.
Palliative Medicine, 15, 91-105.

Schaefer, C., Coyne, J. C. og Lazarus, R. S. (1981). The health-related functions of
social support [Vefutgafa]. Journal of Behavioral Medicine, 4 (4), 381-406.

Sigridur Halldorsdéttir (2000). The Vancouver school of doing phenomenology. I B.
Fridlund og C. Hildingh (ritstj.), Qualitative research methods in the service of
health (bls. 47-81). Lund: Studentlitteratur.

Sigridur Halldorsdottir (2003). Vancouver-skolinn i fyrirbeerafraedi. I Sigridur
Halldorsdottir og Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafreedi og
rannsoknum [ heilbrigdisvisindum (bls. 249-265). Akureyri: Haskélinn 4 Akureyri.

Sigurdur Kristinsson (2003). Sidfraedi rannsokna og sidanefndir. 1 Sigridur Halldérsdéttir
og Kristjan Kristjansson (ritst].), Handbok i adferdafredi og rannsoknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 161-179). Akureyri: Haskolinn & Akureyri.

Strang, V. R. og Koop, P. M. (2003). Factors which influence coping: Home-based
family caregiving of persons with advanced cancer [Vefutgafa]. Journal of
Palliative Care, 19 (2), 107-114.

Strauss, A. og Corbin, J. (1998). Basics of Qualitative Research. California: Sage.

Tortora, (2002). Principles of Human Anatomy (9. utg). New York: John Wiley & sons,
Inc.

Waldrop, D.P. (2006). Caregiving systems at the end of life: How informal caregivers

and formal providers collaborate [Vefutgafa]. Families in Society, 87 (3), 427-437.



Heimildaskra 77

bordis Sigurdardottir (2007, 5. mai), deildarstjori Heimahjukrunar. Heimahjukrun og

Heimapjonusta. Vidtal tekid gegnum sima.



Fylgiskjol 78

Fylgiskjal 1: Tilkynning til Personuverndar og svar

- Tilkynning ar. $3330/2007 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnslu
personuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkynningu?

Eldra tilkynninganimer sé um breyita
tilkynningu ad raeda:

Kennitala abyrgbaradila:

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjora) ef
abyrgdaradili er
fyrirtzeki/stofnun:

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna ut:
Nafn:

Heimilisfang:

Pastnimer:

Stadur:

Simanumer tengilids :

Titill verkefnis
(ss. nafn a skra eda heiti rannsdknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnié med?

Hvert verda upplysingarnar sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
personuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
personuvernd og medferd
personuupplysinga:

Verdur unnidé meo vidokvaemar
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidbaétarskilyrdi um vinnslu vidkvaemra

Tilkynning mattekin: 23.02.2007 11:57:28
Nuamer S3330

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

2809603229

Gudrun Berglind Bessadottir, Gudran Gigja Pétursdottir, Kristey
Prainsdottir

Kristin borarinsdottir

Skolastig 9

600

Akureyri

461-2051

Reynsla adstandenda af pvi ad eiga astvin med krabbamein sem
fengid hefur pjonustu & Fjordungssjikrahisinu & Akureyri (FSA)

Tilgangur pessarar fyrirbaerafreedilegu rannsoknar er ad kanna
reynslu adstandenda af ad eiga astvin med krabbamein og jafnframt
reynslu peirra af peirri pjonustu & FSA sem peim var veitt sem
adstandendur.

Eigindleg vidt6l verda tekin vid pria einstaklinga. Einu
personuupplysingarnar sem 6skad verdur eftir er kyn patttakenda og
aldur innan fimm ara aldursbils. Nofnum patttakenda verdur breytt a
rannsoknargognum.

Patttakendur eru bednir um ad lysa reynslu sinni af pvi annars vegar
ad hafa &tt astvin med krabbamein og hins vegar af peirri pjénustu
sem peir sem adstandendur fengu & FSA i sjukdomsferli astvinar
SINs.

Upplysingar verda sottar til patttakenda i formi vidtala.

> sampykki hins skrada sbr. 1. 1l

| naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

[ naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 1l.

[ naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. il.
[ naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. 1l.

1

|| naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. tl.
1 naudsyn til ad geeta l6gmaetra hagsmuna sbr. 7. 1.

Mei



persénuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Frekari skyringar & peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagaakveedi eda ef byggt er a sampykki
hins skréda skal hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er personuupplysinga fra
odrum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfyllt vibvérunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfyllt fraedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur personuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar véktunarblnadar?

Verda upplysingarnar afhentar 60rum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ur landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada 6ryqggisrédstafanir verda
vidhafoar?

Mafn og/eda stoduheiti pess sem ber
abyrgd a framangreindum
dryggisradstdfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

WVerdur adrum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila
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"1 upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.tl.

[ ] sérstok lagaheimild sbr. 2. 1.

[] skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
] naudsyn til a6 vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
[} naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. 1l.

[ hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.

] vegna démsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
_| naudsyn vegna lzeknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. il
1 naudsyn vegna tolfraedi-/visindarannsoknar sbr. 9. tl.
U 1dgmaet viktun skv. 2.mgr.

patttakendur fa skriflegar upplysingar um rannsoknina , réttindi sin

sem patttakanda og trinad og pagnarskyldu vid sig.

Nei

Nei.

Nei

[ Adgangsord
_ Dulkéédun
> Afmaun personuaudkenna

_ | Annad
Ef annad. pa hvad?

Kristin Pérarinsdottir

Upptokum af vidtélum verdur eyit ad lokinni urvinnslu gagna og
einnig upplysingum sem skradar eru i tolvu. Eitt eintak af hverju
vidtali verdur geymt & Utprentudu formi. Abyrgdaradili og

rannsakendur munu hafa umradarétt yfir gégnunum ad lokinni
rannsokn.

Nei



Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Postnumer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Sent til
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El
Kuistin Porarinsdotnr 1
Skolastig 9
600 Akureyn :
: Personuvernd

Hawdararstig 10 103 Revkindk

simi: 510 9600 b

netfang: poscurdpersonnemd &

vefang: persomavernd is

Reykjavik 27. febraar 2007

Tilvisun: S3330/2007/ AGG/--

Hér med stadfestist 28 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu personuupplisinga
Tilkynningin er nr. $3330/2007 og fylgir afrit hennar hjilagr.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasiou stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med mottéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

okt st

Arnhildur G. Gudmundsdottir

Hjal.:
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Fylgiskjal 2: Umsokn til Sioanefndar FSA

Nr. umséknar:
Moéttekin:
Afgreidd:

Umsokn til sioanefndar
Fjoroungssjukrahussins a Akureyri

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedid er um fullt heiti rannséknar, islenskt eda erlent eftir atvikum.

Reynsla adstandenda af pvi ad eiga astvin med krabbamein sem fengid hefur pjonustu &
FSA.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN. Utdrttur tr rannsékninni, p.m.t.

markmio, patttakendur, framkvaemd og visindalegur avinningur.

Med pessari rannsokn er @tlunin ad kanna reynslu adstandenda af pvi ad eiga astvin med
krabbamein og af peirri pjonustu sem peim var veitt sem adstandendur & FSA.
batttakendur verda prir adstandendur latinna krabbameinssjuklinga sem pegio hafa
pjonustu & FSA 1 sjakdomsferlinu. Rannsoknin er fyrirbarafredileg og tekin verda 2
eigindleg vidtol vid hvern patttakanda. Vidtdlin verda tekin upp & segulband og skrifud
ordrétt upp. Greind verda sameiginleg pemu samkvaemt Vancouver skdlanum i
fyrirbaerafraedi (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Helsti visindalegi avinningur er ad rannsoknin getur badi varpad 1josi a reynsluna af pvi
ad eiga astvin med krabbamein dsamt pvi ad varpa ljosi 4 pa reynslu sem adstandendur
krabbameinsveikra hafa af peirri pjonustu sem peir hafa fengid &4 FSA 1 sjukdomsferli
astvinar sins.

3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn dbyrgdarmann ur sinum

hépi sem annast samskipti vid sidanefnd FSA og sem ber jafnframt faglega 4byrgo a framkvaemd
ranns6knarinnar.

Nafn: Kristin bPorarinsdoéttir  Kennitala: 280960-3229 Stada: Lektor vido HA og
Verkefnastjori FSA

Vinnustadur: HA og FSA  Vinnusimi: 460-8457 Fax:

Heimilisfang: Skolastigur 9 Heimasimi: 461-5057 Netfang: kristin@unak.is

4. ADRIR UMSZAKJENDUR. Tilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e. annarra en

abyrgoarmanns.

Nafn: Gudrin Berglind Bessadottir  Vinnustadur: Haskolinn & Akureyri
Stada: Hjukrunarnemi
Nafn: Gudrin Gigja Pétursdottir Vinnustadur: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarnemi
Nafn: Kristey Prainsdottir Vinnustadur: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarnemi
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5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjairmégnunar - og styrktaradilar). Hér skal t.d.
greina fra peim stofnunum og fyrirteekjum, innlendum eda erlendum sem ad rannsékninni koma hafi slikar
upplysingar ekki pegar komid fram i lidum 2 og 3.

Stofnun / f yrirtaeki: Heimilisfang:

Stofnun / f yrirtaeki: Heimilisfang:

Stofnun / f yrirtaeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi, hvada adilar hafa umsjon

med einstokum verkpattum rannséknarinnar. Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjarmoégnunar
vegna rannsoknarinnar purfa einnig a0 koma fram upplysingar um tengsl fjaArmégnunaradila vio
rannsakendur.

Guorun Berglind, Gudrin Gigja og Kristey taka hver 2 viotol vid einn adstandanda.
Unnid verdur sameiginlega ad Grvinnslu vidtalanna undir leidsdgn Kristinar
borarinsdottur

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinio fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada forsendum irtakio verdour
valio.

Viotdl verda tekin vid prjd adstandendur einstaklinga sem hafa greinst med krabbamein.
beir verda valdir af Margréti bPorsteinsdottur deildarstjora Lyflekningadeildar 1.
Rannsakendur munu bidja Margréti ad velja patttakendur sem hiin tekur hefa til ad taka
patt i rannsOkninni. batttakendur verda ad hafa getu til ad skilja innihald upplysts
sampykkis og upplysingablads. P4 verda ad vera lidnir a.m. k. 6 ménudir fra lati sjiklings
b4 er midad vid ad ekki séu fleiri en 3 ar lidin fra andlati viokomandi astvinar.

8. AVINNINGUR/AHZATTA. Tilgreinio i hverju avinningur jafnt sem dhaetta patttakenda i rannsékninni

verdur helst folgin.

Rannsdknin geeti varpad 1j6si 4 pa peatti sem betur mega fara i pjonustu vid adstandendur
krabbameinssjuklinga & FSA og einnig pa petti er vel er stadid ad. Helsti dvinningur
rannsOknar er vaentanlega batt pjonusta vid adstandendur krabbameinssjuklinga og betri
skilningur 4 porfum peirra

Eina fyrirsjdanlega dhattan er su ad viotdlin gaetu vakid upp opegilegar tilfinningar
adstandenda.

9. OFLUN UPPLY,STS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda verdur aflad,

b.m.t. hvada adili muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio a0 ef afla & upplys inga eda syna fra bornum
parf sampykki fra foreldri eda forradamanni. Afrit af upplysingum og sampykki sbl6 dum skulu fylgja umsékninni.

Deildarstjori 4 Lyfleekningadeild 1 mun hafa samband vid mogulega patttakendur i sima
og senda peim kynningarbréf (Sja Fylgiskjal I). Hin mun i framhaldi af
kynningarbréfinu hringja i pa og spyrja hvort rannsakendur megi hafa samband vi0 pa i
sima. Ef peir sampykkja pad munu rannsakandur hafa samband og bidja vidkomandi ad
taka patt i rannsokninni. Sampykki viokomandi pad munu patttakendur velja stad og tima
til vidtalsins. Adur en samtalid fer fram purfa patttakendur ad skrifa undir upplyst
sampykki (Sja fylgiskjal II).

10. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvers konar gognum (personuupplys ingum, lifsynum o.s.frv.) er
fyrirhugad ad safna vegna rannséknarinnar. Einnig hvada adilar hafi adgang a0 peim gognum. Skyrio fra hvada
oryggisradstafanir verda gerdar og hvernig trinadi vio patttakendur verdur haldio. Koma parf fram hver hefur
umradarétt yfir gognunum ad rannsékn lokinni.
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Fyrirhugad er a0 afla upplysinga i formi vidtala um reynslu af pjonustu vid adstandendur
krabbameinssjuklinga 4 FSA. Rannsakendur og Kristin Porarinsdottir munu einungis
hafa adgang ad rannsoknargdégnum. Einu persénulegu upplysingarnar sem 6skad verdur
eftir er kyn pétttakenda og aldur innan fimm &ra aldursbils. Nofnum patttakenda verdur
breytt 4 rannsoknargdégnum svo ekki verdi hagt ad rekja personuupplysingar til
einstaklinganna. Fyllsta trinadar verdur gatt. Upptokum af vidtdlum verdur eytt ad
lokinni Grvinnslu gagna og einnig upplysingum sem skradar eru i tolvu. Eitt eintak af
hverju vidtali verdur geymt 4 atprentudu formi. Abyrgdaradili og rannsakendur munu
hafa umradarétt yfir gognunum ad lokinni rannsokn.

11. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu dlitamalum af sidéferdilegum toga sem

rannséknina varoa.

batttakendur taka patt i rannsokninni af fisum og frjalsum vilja. Ekki verdur minnst 4
neina personugreinandi patti i rannsOkninni. Rannsoknin hefur ekki ahrif 4 pa pjonustu
sem patttakendur f4 4 FSA 1 framtidinni. Ef einhverjar spurningar vakna er patttakendum
heimilt ad hafa samband vid dbyrgdarmann rannsdknarinnar, Kristinu Porarinsdottur

12. VISINDALEGT GILDI. Gerio stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi sem rannséknin hefur i
for med sér.

Helsta visindalega gildi rannsdknarinnar er ad hjukrunarfredingar og adrir fagadilar sem
sinna pjonustu vid adstandendur krabbameinssjuklinga 4 FSA @ttu ad fa betri innsyn i
parfir peirra 1 sjukdomsferli astvina sinna. Auk pess @tti fagfolkid ad f4 meiri vitneskju
um pad sem vel er gert og pad sem betur ma fara i studningi vid adstandendur
krabbameinssjukra. Vonast er til ad avinningur af pessari rannsokn verdi batt pjonusta
vid adstandendur krabbameinssjiklinga 4 FSA.

13. FREDIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal i stuttu mali fraedilegri pekkingu 4
ranns6knarsvidinu og 60rum bakgrunni rannséknarinnar, p.m.t. helstu nidurstéoum eldri rannsékna. Taka skal
sérstaklega fram, hvada reynsla er af viokomandi adferoum og/e da medferd i fyrri rannséknum. Pessum lid ma
skila 4 sérbladi eda visa i itarlegri rannséknaraztlun sem pa skal fylgja umsokn.

Einstaklingar sem standa frammi fyrir lifségnandi sjikdomi purfa ad adlaga pa 6gn ad
sjalfsmynd og framtidarsyn sinni. Medal annars purfa peir ad taka ymsar dkvardanir og
forgangsrada. Adstandendur purfa 4 huggun ad halda. Leknismedferdir 1étta & verkjum
og 0pagindum en gagnast 1itid vid ad 1étta a peirri angist sem fylgir vitneskjunni um
yfirvofandi dauda (Fryback og Reinert, 1999).

bar sem makar fa sidur adstod en adrir 6formlegir umonnunaradilar er hegt ad segja ad
peir séu audsxranlegasti/berskjaldadasti hopurinn. Rannsoknir hafa itrekad synt fram 4 ad
makar eru liklegri en adrir 6formlegir umonnunaradilar til ad upplifa uménnunarbyrdi,
verda veikir sjalfir og upplifa salren einkenni (Nijboer o.fl., 2000).

Mikilvaegt er ad fyrirbyggja og medhondla alvarlegt punglyndi medal maka einstaklinga
med krabbamein. bPunglyndi medal umdnnunaradila getur minnkad gaedi og magn peirrar
umdnnunar sem veitt er heima (Kim, Duberstein, Sorensen og Larson, 2005). Liklegra er
ad sjuklingar fai ekki parfir sinar uppfylltar ef byrdi adstandenda er of mikil (Goldstein,
Concato, Fried og Kasl, 2004). Rannsokn Grunfeld o.fl. (2004) leiddi i [j6s ad stor hluti
umonnunaradila pjadist af bedi kvida og punglyndi og bendir pad til ad éuppfylltar parfir
séu malanlegar & fyrstu stigum hins lifsognandi sjukdoms. bad itrekar porfina &
salfreedilegu mati og mogulegri ihlutun snemma i ferlinu.
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Ekki hefur adur verid birt rannsokn um parfir adstandenda krabbameinssjukra og
pjénustu vid pa 4 Islandi.

Heimildaskra:

Fryback, P. og Reinert, B. (1999). Spirituality and people with potentially fatal diagnoses
[Vefutgafa]. Nursing Forum, 34 (1), 13-22.

Goldstein, N., Concato, J., Fried, T., Kasl, S. o.fl. (2004). Factors associated with
caregiver burden among caregivers of terminally ill patients with cancer
[Vefutgata]. Journal of Palliative Care, 20 (1), 38-43.

Grunfeld, E., Coyle, D., Whelan, T., Clinch, J., Reyno, L., Earle, C., Willan, A., Viola,
R., Coristine, M., Janz, T. og Glossop, R. (2004). Family caregiver burden: Results
of a longitudinal study of breast cancer patients and their principal caregivers
[Vefutgata). Canadian Medical Association, 170 (12), 1795-1801.

Kim, Y., Duberstein, P., Sorensen, S. og Larson, M. (2005). Levels of depressive
symptoms in spouses of people with lung cancer: Effects of personality, social
support, and caregiving burden [Vefutgafa]. Psychosomatics, 46 (2), 123-130.

Nijbojer, C., Triemstra, M., Tempelaar, R., Mulder, M., Sanderman, R. og Van den Bos,
G. (2000). Patterns of caregiver experiences among partners of cancer patients
[Vefutgata). The Gerontologist 40 (6), 738-746.

Sigridur Halldérsdottir (2003). Vancouver skolinn i fyrirbaerafraedi. I Sigridur

Halldorsdottir og Kristjan
Kristjansson, Handbok i adferdafrceedi og rannsoknum i heilbrigdisvisindum (bls.
249-265). Akureyri: Haskolinn a Akureyri.

14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannsoknarinnar. Taka skal fram hvort

etlunin sé a0 afla upplys inga fra 60rum en patttakendum sjalfum. Ef setlunin er ad notast vid upplysingar ur
sjukraskram, gagnabonkum (s.s. krabbameins skra) eda syni tr lifsynabanka purfa afrit af tilskyldum leyfum ao
fylgja umsokninni (sbr. 1id 23 hér 4 eftir). Koma parf fram til hvers er ztlast af patttakendum, s.s. hvers konar
rannsoknir verdi gerdar 4 peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar syna og /eda
upplysinga verour aflad. Pessum lid ma skila 4 sérbladi ef porf krefur.

Fyrirbarafredileg rannsdkn par sem notadar eru eigindlegar adferdir vid gagnaséfnun hja
patttakendum (medrannsakendum). Studst er vid hugmyndafraedi Vancouver skoélans i
fyrirbeerafraedi (Sigridur Halldorsdottir). Pessi rannsdknaradferd vard fyrir valinu par sem
han veitir innsyn og skilning 4 upplifun adstandenda. Tekin verda tvo viotol vid
adstandendur. Buast m4 vid ad fyrra viotalid taki eina og halfa klukkustund en seinna
vidtalid um halftima. Patttakendur eru bednir um ad lysa reynslu sinni af pvi annars vegar
a0 hafa att astvin med krabbamein og hins vegar af peirri pjonustu sem peir sem
adstandendur fengu i sjukdomsferli astvinar sins 4 eins og opinn og frjalsan hatt og
mogulegt er. Vidtdlin verda hljodritud. Allar upplysingar fast pannig og pvi parf ekki ad
afla upplysinga Ur skyrslum eda gdgnum sem eru i vorslu annarra, s.s. sjukrahusa.

15. [,]RVINNSLA GAGNA. Tilgreinio hvers konar trvinnsla (t.d. tolfraedileg) verour gero.

Vid arvinnslu gagna verdur unnid eftir rannsdknaradferd Vancouver skolans.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenzer dzetlad er ad rannsékn hefjist og hvenzer henni ljiki.
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Aztlad er ad rannsokn hefjist i febraar 2007 og ljuki i lok mai 2007.

17. NIDURST()DUR RANNS()KNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugaori nytingu og/ e da birtingu/kynningu

4 nidurstooum rannsoknarinnar.

Nidurstodur rannsdknarinnar verda birtar 1 BS ritgerd sem vardveitt verdur 4 bokasafni
Haskolans & Akureyri. Fyrirhugad er ad kynna nidurstodur rannsoknarinnar i malstofu vid
Haskolann & Akureyri 18. mai 2007. P4 kemur til greina ad rannsakendur og
abyrgdarmadur birti sidar grein um rannsoknina.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugao er ad flytja gogn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda
personuupply s ingar) tr landi verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada
stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina hver 4 viokomandi stofnun hafi umradarétt yfir
gognunum og/ e 0a beri abyrgo a peim.

A ekkivid X__

19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar veroa rannséknargognin varovei tt? Hvenzer og hvernig

verdur peim eytt?

Eitt eintak verdur vardveitt i leestum skap.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vio
adrar skrar eda samnyta upplysingar og/e 0a syni vio adrar rannsoknir. Ef svo er greinid pa fra heiti viokomandi
rannséknar og Abyrgdéarmanni.

A ekkivid

Mogulegt er ad rannsakendur og dbyrgdarmadur taki fleiri sambearileg viotdl og samnyti gogn 1
peirri rannsokn.

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig
verdur pvi hattad? Med hvada heetti og hji hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?
A ekki vio __

Ahztta patttakenda er ad upplysingar um pa séu greinanlegar pratt fyrir fyllstu
varadarradstafanir og eydingu gagna. Moguleiki er a pvi ad upp komi 6pagindi samfara
pvi ad deila upplifun sinni og reynslu. Hegt verdur ad leita til fagadila gerist pess porf
um ad adstoda patttakendur vid ad vinna sig Gt ur erfidum tilfinningum. Kristin
borarinsdottir mun vera til taks og mun patttakendum vera greint fra pvi i upphafi viotals
og & upplysingabladi.

22. GREIDSLUR VEGNA I’ATTTOKU. Tilgreinio hvort greitt veroi fyrir patttoku i
rannsékninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu hdar peer greidslur verdi.
Aekkivido X _

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFIL. Afrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi

yfirlzeknis / - laekna vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. krabbameins skrar) og leyfi
stofnunar fyrir framkvemd rannséknar skulu fylgja med umsékn, eftir pvi sem vio a. Hafi umséknin aour hlotid
sampykki annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra
dagsetningu umséknar til viokomandi adila.

JAX __ NEI___ Persénuvernd, dags. 25. jan. 2007

JA X__ NEI___ Yfirlzeknir: Jon Pér Sverrisson
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JA} __NEIX___ Lyfjastofnun, dags.
JAX_  NEI___ Hjikrunardeildarstjori: Margrét bPorsteinsdottir

JA} ___NEIX___ Geislavarnir rikisins, dags.
JAX__ NEL__ Framkvaemdas tjori lekninga: Porvaldur Ingvarsson

JA} X__ NEI___ Stofnun, hvada: Fjordungssjikrahisio 4 Akureyri
JAX__ NEL___ Framkvzemdas tjori hjukrunar: Olina Torfadéttir

JA __ NEIX___ Onnur sidanefnd, hver: JA__ NEIX___
Lifsynasafn, hvaoa, hver:

24. FYLGISKJ OL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns, svo og upplysinga - og

sampykki sblo 8 vegna patttoku i rannsékninni skulu dvallt fylgja umsékn til sidanefndar.

X Starfsferils skra Abyrgoarmanns __ Nakvaemari rannsoéknarlysing(ar)
_X_ Kynningarblad /- bloo __ Spurningalistar, fjoldi

__ Upplysingablad /-bloo __ “Case Report FormO

X Sampykkisblad /- bld ___ Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSAKJENDA. Hér er haegt a0 koma 4 framfzeri athugasemdum eda skyringum

sem ekki komust fyrir annars stadar i umsékninni.

VERDI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ATLUNINNI BER
ABYRGPARMANNI AP TILKYNNA BZAR AN TAFAR TIL SIDANEFNDAR FSA.
Stadur: Dagsetning: Undirskrift Abyrgdarmanns:

Vinsamlegast sendid umsokn og fylgiskjol i fjorum eintokum.
Umsokn sendist: Sigmundi Sigfussyni

formanni Sidanefndar FSA

Fjordungs sjukrahtsinu 4 Akureyri

600 Akureyri

Einnig ma senda umsoknina a rafrzenu formi med tolvuposti a netfangio:

gudrunj@fsa.is
Uppfert: 17.10.2003



Fylgiskjol 88

Fylgiskj al 3: Sampykki fra Sidoanefnd FSA

SIDANEFND

FJORDUNGSSJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Kristin Pdrarinsdottir,
lektor
Haskolinn 4 Akureyri
600 Akureyri
Akureyri, 1. febraar 2007

107. mal Sidanefndar FSA: Umsékn dags. 27.01.2007 um leyfi til rannséknar 4 reynslu
adstandenda af pvi ad eiga astvin med krabbamein sem fengidé hefur pjénustu &
Fjérdungssjikrahisinu 4 Akureyri.

Um er ad rada lokaverkefni i hjikrunarfreedinemanna Guorinar Berglindar Bessadottur,
Gudrinar Gigju Pétursdéttur og Kristeyjar Prainsd6ttur vid Heilbrigbisdeild Haskolans a
Akureyri vorid 2007. Rannséknin verdur unnin undir leidstgn Kristinar Porarinsdottur
lektors vid HA og er hiin dbyrgdarmadur rannsoknarinnar.

Rannséknin var tilkynnt Persénuvernd 26.01. 2007 og sott hefur verid um leyfi
framkvemdastjora lzkninga og hjikrunar & FSA. Einnig hefur verid sétt um leyfi
forstodulaknis og hjukrunardeildarstjéra lyflekningadeildar FSA. Notud verdur fyrirbara-
freedileg adferd vid rannsoknina og verda tekin tvd eigindleg vidtol vid prja adstandendur
latinna krabbameinssjiklinga. Hjlkrunardeildarstjéri lyflekningardeildar I & FSA mun velja
adstandendur sem taldir verda heefir til ad taka patt i pessari rannsokn. batttakendum verdur
sent kynningarbréf og skrifa peir undir upplyst sampykki adur en rannséknarvidtal fer fram.
Upptokum af vidtolum verdur eytt ad lokinni trvinnslu gagna og einnig tlvuskradum
upplysingum. Eitt eintak af hverju vidtali verdur geymt i titprentudu formi. Rannsakendur og
abyrgdaradili vardveita gdgn ad lokinni rannsdkn.

Sidanefnd FSA sampykkir ad pessi rannsokn verdi framkvaemd svo fremi sem Personuvernd
geri engar athugasemdir og formanni Sidanefndar FSA verdi send afrit af sampykki
framangreindra adila.

Virdingarfyllst,
f.h. Sidanefndar FSA

B

¢ _E??}?ﬁéf-fz&ﬁz—ﬁ- 7 :
“Sigmundur Sigfiisson, ‘gd‘{'p:a’éur

Afrit:  Visindasidanefnd
Vegmula 3
108 Reykjavik
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Fylgiskjal 4: Sampykki fra hjukrunar- og laekningaforstjora

E EJORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI

Akureyri, 29. januar 2007
4, 4rs nemendur 1 hjukrunarfrasdi:
Gudrin Berglind Bessadottir,
Gudrin Gigja Pétursdottir,
Kristey Prainsdottir

Efni: Umsokn um rannsdknarleyti

Selar!
Takk fyrir ums6kn ykkar um leyfi fyrir ad gera fyrirbeerafredilega rannsokn, sem lokaverkefni
til BSc gradu i hjukrunarfraedi vid Haskolann 4 Akureyri, 4 reynslu og upplifun adstandenda
krabbameinssjukra a FSA.

Undirritud hafa kynnt sér tilgang rannséknarinnar, rannsoknaradferd og hvada adferd
verdur notud vid gagnaséfiun og greiningu gagna. Vid heimilum rannsoknina ad fegnu leyfi
fra Sidanefnd FSA og Personuvernd.

Med osk um gott gengi vid lokaverkefni ykkar !

AN

i Ny
C‘—m\_ A |
Olina Torfadéttir, \ Porvaldur Ingvarsson,

framkvamdastjori hjikrun fT.mkvzemdastj(')ri leekninga

e —

Afrit:

Margrét borsteinsddttir, hjikrunardeildarsrjdri
Jén bPor Sverrisson. yiirleknir

Sigmundur Sigfisson, formadur Sidanefndar FSA

similsfanglAddress PéstiangPost Address SimiTalepnhone PaatfaTelefmd(sfa Kannitala Vibiskiptabanki/Bank

‘Eyralandsveg P.0 Box 380 4830100 4524821 580069-22238 Sparisjéaur NorSlendinga, Akureyri

B0 Akureyri 15500 Akureyr +354-6-30100 +354-4624621 ReikningurfAscount numer 1145-26-3100
eland lcelana
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Fylgiskjal 5: Sampykki fra deildarstjora Lyflaekningadeildar I

Akurevri, 13.mars 2007

4. ars nemendur 1 hjukrunarfraedi:
Gudrun Berglind Bessadottir,
Gudrin Gigja Pétursdottir,
Kristey brainsdottir.

Efni: Umsokn um rannséknarleyfi.

Undirritud hefur kynnt sér tilgang rannsoknarinnar, rannsoknaradferd og hvada adferd verdur
notud vidgagnasdfnun og greiningu gagna. Eg heimila rannséknina ad fengnu leyfi frd
Sidanefnd FSA og Personuvernd.

[ paentd ﬁéf&/&?j(ﬁ

Margrét borsteinkdottir
Deildarstjori Lyflekningadeild |
Fjordungssjukrahusinu & Akureyri
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Fylgiskjal 6: Sampykki fra forstodulzekni Lyfleekningadeilda

[@j FJORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI

JbSMA

Akureyri, 13. feb. 2007

4. ars nemendur i hjukrunarfraedi:
Gudrin Berglind Bessadottir,
Gudrin Gigja Pétursdottir,
Kristey Prainsdottir.

Efni: Umsokn um rannsoknarleyfi

Undirritadur hefur kynnt sér tilgang rannséknarinnar, rannséknaradferd og hvada adferd verdur notud
vid gagnasifnun og greiningu gagna. Eg heimila rannsoknina ad fengnu leyfi fré Sidanefnd FSA og
Persénuvernd.

e

( Jon bg SvTrisson_. forstéduleknir
: ingur i lyflekningum og hjartasjikdémum

Lyflekningadeilda FSA.
Akureyri.
Heimilisfang/Address Péstlang/Post Addrass SimiTelephone PoatfanTelefax Kannitala ViiskiptabankiBark
WEyralandsveg P.0.Bax 380 463 0100 4524621 SB0250-2229 Landsbanki izlands Aloreyn
15600 Akureyri 15500 Akureyri +354-253-0100 +354-462-4821 National Bank of Iceland Akureyri Branch

lcatand Icalend Account number 162-26-233
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Fylgiskjal 7: Kynningarbréf

Reynsla adstandenda af pvi ad eiga dstvin med krabbamein sem

fengid hefur pjonustu & FSA.

Keaeri adstandandi,

Vid erum prir hjokrunarnemar ad gera lokaverkefni okkar i hjukrunarfredi vid Haskolann
a Akureyri. Vi viljum bjoda pér ad taka patt 1 pessari rannsokn sem er hluti af
lokaverkefni okkar til BS gradu i hjikrunarfredi. Vid erum ad rannsaka reynslu
adstandenda af pvi ad eiga astvin med krabbamein sem fengid hefur pjonustu 4 FSA.
Einnig munum vid leitast eftir ad kanna reynslu pina af pjonustu sem pt fékkst
sjukdomsferli astvinar pins.

Leidbeinandi okkar og dbyrgdarmadur rannsoknarinnar er Kristin Pérarinsdottir
hjtkrunarfreedingur og lektor vid Haskolann a4 Akureyri og verkefnastjori 4 FSA.

Tilgangur rannsOknarinnar er ad fa betri skilning 4 porfum adstandenda i peirri von
ad hjukrunarfraedingar geti betur fraett og stutt vid bakid 4 adstandendum 4 pessum
alagstima.

Ein okkar mun koma til med ad taka vidtal vid pig tvisvar. Fyrra vidtalid mun taka
um pad bil eina og halfa klukkustund en seinna vidtalid myndi taka um halfa klukkustund
og veri tilgangur pess ad fa alit pitt & pvi hvort ég hef tulkad reynslu pina rétt og einnig ad
fa upplysingar hja pér um 6lj6s atridi. Vido munum akveda vidtolin i sameiningu og velja
stad og stund sem pu 6skar eftir.

Vidtolin verda tekin upp 4 segulband og fard i ritad form, ad pvi loknu verdur
upptokunum eytt. Vid viljum leggja dherslu & ad p6 ad pu hafir sampykkt patttoku hefur pa
fullan rétt 4 ad haetta hvenaer sem er an pess ad pad hafi ahrif & pa heilbrigdispjonustu sem
pu sxkir. b hefur rétt 4 ad bidja um ad samtal eda hluti ur samtali verdi purrkad ut. Fyllsta
trunadar er heitid. Birt og obirt gdgn munu ekki innihalda nein n6fn 4 personum eda
stofnunum og nafn pitt mun hvergi koma fram. Einu personuupplysingar sem fram koma i
rannsOkninni verda kyn patttakenda og aldur 4 fimm éra aldursbili.

Rannsoknin verdur kynnt vid Haskélann 4 Akureyri og mun vera vardveitt a

bokasafni skolans.
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Vi0 hofum ekki mikla reynslu af pvi ad taka rannsdknarvidtol né af pvi ad hjukra
krabbameinssjuklingum né adstandendum peirra. Pvi gefum vid upp nafn 4 fagadila sem
bt getur leitad til ef vidtolin vekja upp einhver 6pagindi eda spurningar sem vid getum

ekki leyst ur eda svarad.

Med kearri kvedju,

Guodrun Berglind Bessadottir, hjukrunarfraedinemi vid Haskolann & Akureyri.

Simi: 691-6166, netfang ha020126(@unak.is

Gudrun Gigja Pétursdottir, hjukrunarfredinemi vid Haskolann & Akureyri.

Simi: 694-9933, netfang ha030225@unak.is

Kristey brainsdottir, hjokrunarfredinemi vid Haskolann 4 Akureyri.

Simi: 849-2755, netfang ha020235@unak.is

Ef einhverjar spurningar vakna er heimilt ad hafa samband vid nedangreinda sem er
abyrgdarmadur rannsdknarinnar:

Kristin borainsdottir , s: 863-5757 eda sent post & kristin@unak.is

Ef bu hefur einhverjar spurningar um rétt pinn sem péatttakandi i visindarannsokn getur pt

snuid pér til Sidanefndar Fjordungssjukrahussins 4 Akureyri, s: 463-0100.
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Fylgiskjal 8: Upplyst sampykki

Upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsokninni:

Eg undirritud/adur sampykki patttoku mina i rannsékninni eftir ad hafa fengid
upplysingar med kynningarbréfi. Eg sampykki ad veita tvo vidtdl um reynslu mina af pvi
ad eiga astvin med krabbamein sem fengid hefur pjonustu & FSA . Einnig mun ég i
vidtolunum verda spurdur um pa reynslu mina af pjonustunni sem ég fékk i sjukdomsferli
astvinar mins.

Meér er kunnugt um ad nafn mitt komi hvergi fram og ekki verdi hagt ad rekja
personuupplysingar sem mig varda i nidurstodum rannsoknarinnar. Eg hef rétt til ad neita

patttoku 4 6llum stigum rannsoknarinnar.

Eg undirritud/adur hef lesid og skilid upplysingarnar um rannséknina: Reynsla

adstandenda af pvi ad eiga astvin med krabbamein sem fengid hefur pjonustu 4 FSA.

Mér hefur einnig verid bodid ad spyrja nanar ut i rannsoknina. Abyrgdamadur pessa
verkefnis er Kristin Porarinsdottir hjukrunarfreedingur og lektor, og hef ég verid upplyst/ur

um ad mér er heimilt ad hafa samband vid hana ef porf er 4.

Eg undirritud/adur sampykki hér med patttoku mina i pessari rannsokn: Reynsla

adstandenda af pvi a0 eiga 4stvin med krabbamein sem fengid hefur pjonustu &4 FSA.

Dagsetning

batttakandi



