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ÁGRIP 
 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að varpa ljósi á iðju og þátttöku kvenna í kjölfar 

greiningar og meðferðar á brjóstakrabbameini. Lagt var upp með rannsóknarspurninguna: 

Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein af eigin iðju og þátttöku í 

samfélaginu? Þátttakendur voru átta konur sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein fyrir 

einu til sex árum, höfðu lokið meðferð og ekki notið þjónustu iðjuþjálfa. Allar konur á 

póstlista Samhjálpar kvenna fengu upplýsingar um rannsóknina og var boðin þátttaka. Til að 

svara spurningunni voru tekin viðtöl og stuðst við viðtalsramma bandaríska matstækisins 

Occupational Performance History Interview II (OPHI – II). Gögnin voru kóðuð og flokkuð 

og þannig urðu til eftirfarandi fimm þemu: lífsstefnan, hin líkamlega vera, eflandi aðstæður, 

fjölskyldulíf og úrræði í heilbrigðis- og félagskerfinu. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar 

voru þær að allar konurnar upplifðu breytingar á daglegri iðju í kjölfar greiningar og 

meðferðar á brjóstakrabbameini. Niðurstöðurnar gáfu einnig til kynna að það að greinast með 

krabbamein var ekki eingöngu neikvætt fyrir konurnar, því lífstaktur og sýn þeirra á hvað 

skipti máli hafði breyst á jákvæðan hátt. Forgangsröðun verkefna breyttist og þær fóru að 

leggja meiri rækt við sjálfa sig, huguðu meira að heilsusamlegu líferni auk þess sem þessi 

erfiða lífsreynsla hafði gert þær að sterkari og sjálfstæðari einstaklingum. Það kom einnig í 

ljós að þátttaka í innihaldsríkri iðju skipti þær máli til að ná lífsfyllingu og stuðlaði að bættri 

andlegri og líkamlegri heilsu. Úrræði og stuðningur til uppbyggingar eftir hefðbundna 

læknismeðferð voru af skornum skammti. Í ljósi niðurstaðna rannsóknarinnar er þörf á eflingu 

og þróun á þjónustu iðjuþjálfa með það að markmiði að veita betri og markvissari þjónustu 

við konur með brjóstakrabbamein. Sérþekking iðjuþjálfa á mikilvægi iðju ásamt heildarsýn á 

aðstæður einstaklinga getur stuðlað að betri þjónustu við þennan hóp. 

Lykilhugtök: brjóstakrabbamein – breytingar á iðju – lífsstefna – eigindleg rannsókn – 

OPHI-II. 
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ABSTRACT 

The aim of this study was to explore the occupations and participation of women 

whom had been diagnosed and treated for breast cancer. The proposed research question was: 

What is the experience of women whom have been diagnosed with breast cancer of their 

occupations and participation in society? The participants were eight women whom had been 

diagnosed with breast cancer between 1 and 6 years ago, had completed their treatment and 

had not received occupational therapy. All women on the mailing list of “The women’s self 

help group” received information on the study and were invited to participate. To answer the 

research question the participants were interviewed. The Occupational Performance History 

Interview II was used by the researchers as an interview guide. Data was sorted and coded to 

reveal five themes: life direction, the physical being, contexts that enable, family life and 

services in the health and social service systems. The main results indicated that all 

participants experienced changes in their daily occupations as a consequence of their 

diagnosis and treatment for breast cancer. The results also suggest that being diagnosed with 

breast cancer was not only a negative experience for participants as their life’s rhythm and 

perspective on what is important in life had changed in a positive way. Their priorities 

changed and more emphasis was placed on self development, living a healthy lifestyle and 

that this difficult life experience had made them stronger and more independent. Participation 

in meaningful occupations was important for achievement of life satisfaction and promotion 

of mental and physical health. Services and support to assist recovery after traditional medical 

treatment were limited. In light of the results there is a need to strengthen and develop 

occupational therapy services with the aim of providing improved and more efficient service 

for women with breast cancer. Occupational therapists expertise knowledge on the importance 

of occupation and holistic approach to an individual’s circumstance can promote an 
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improvement of services for this group. Key words: Breast cancer, occupational change, life 

direction, qualitative research, OPHI-II  
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Brjóstakrabbamein er algengasti illkynja æxlisvöxtur hjá konum á Vesturlöndum og 

fer nýgengi þess vaxandi. Á bilinu 160 -170 íslenskar konur greinast árlega með krabbamein í 

brjóstum og er áætlað að ein af hverjum 12 konum fái brjóstakrabbamein einhvern tíma á 

ævinni. Samkvæmt tölulegum upplýsingum hefur nýgengi sjúkdómsins aukist um eitt til tvö 

prósent á ári undanfarin 40 ár, en dánartíðni nær staðið í stað. Lífshorfur kvenna með 

brjóstakrabbamein hafa batnað mikið síðustu áratugi og nú eru á lífi meira en 1700 íslenskar 

konur sem hafa fengið þennan sjúkdóm (Krabbameinsfélagið, 2004; Sigurður Björnsson, 

1999). 

Lítið hefur verið gert af því að rannsaka þarfir kvenna sem greinst hafa með 

brjóstakrabbamein. Reynslan sýnir að það að fá greiningu og meðferð við brjóstakrabbameini 

getur haft margvísleg áhrif á daglegt líf. Tilveran verður ekki söm við það að fá greininguna 

og læknismeðferð í kjölfarið getur verið erfið fyrir líkama og sál. Þau iðjutengdu hlutverk sem 

konurnar eru vanar að takast á við raskast verulega. 

Sífellt fleiri eru þeirra skoðunar að ekki sé nóg að bæta árum við lífið, heldur sé einnig 

mikilvægt að gæða árin betra lífi. Ekki er nóg að lækna sjúkdóma heldur þarf einnig að 

aðstoða fólk til að lifa lífi sem því finnst innihaldsríkt og gefur því lífsfyllingu (Tómas 

Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Snorri Ingimarsson, 1997). 

Endurhæfing er mikilvæg eftir greiningu á brjóstakrabbameini, bæði fyrir 

einstaklinginn sjálfan og samfélagið í heild. Endurhæfing er ferli þar sem einstaklingurinn fær 

aðstoð við að ná aftur virkni, ásamt því að endurheimta og viðhalda heilsu líkamlegri sem 

andlegri. Gefin hefur verið út yfirlýsing um endurhæfingu krabbameinssjúkra á 

Norðurlöndum (Nordic Cancer Union, 2004) og einnig eru til leiðbeiningar um réttindi 

krabbameinssjúkra í ljósi virðingar fyrir mannréttindum (Association European Cancer 
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Leagues, 2004). Í báðum þessum skjölum kemur fram að allir krabbameinssjúklingar eru í 

þörf fyrir einhvers konar endurhæfingu enda teljast nú fleiri þarfir og vandamál 

endurhæfanleg en áður. Endurhæfing þarf að vera aðgengileg sjúklingum í meðferð og eftir að 

meðferð líkur til að auðvelda fólki að ná heilsu og bæta líðan og lífsgæði.  

Frá árinu 2002 hafa iðjuþjálfar hér á landi komið að endurhæfingu krabbameinssjúkra 

með tilkomu sérhæfðar endurhæfingardeildar fyrir krabbameinsgreinda við Landspítala 

Háskólasjúkrahús. Hlutverk iðjuþjálfa sem þjónusta krabbameinssjúka er að auka og efla 

sérhvern einstakling til að takast á við daglegt líf. Ávinningurinn getur meðal annars falist í 

auknu öryggi, aukinni stjórn á aðstæðum og virkari þátttöku í til dæmis vinnu eða skólagöngu. 

Slíkt leiðir af sér minna álag á heilbrigðis-og félagskerfið og þar með á samfélagið í heild. 

Tilgangur þessa verkefnis er að auka þekkingu innan iðjuþjálfunar á iðjulífi, iðjuvanda og 

þátttöku kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein. Í verkefninu er 

hugmyndafræðilegur grunnur iðjuþjálfunar hafður að leiðarljósi en þar segir meðal annars að 

iðja gefi lífinu gildi og tilgang auk þess sem hún hefur áhrif á heilsu, vellíðan og lífsgæði 

(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Fólk tekst á við fjölbreytta iðju á 

lífsleiðinni en samspil iðju og umhverfis breytist og þróast í takt við þá möguleika og 

hindranir sem lífshlaup þeirra felur í sér. Iðjusjálf einstaklings er upplifun af því hver hann er 

og vill verða, í því samþættast hlutverk hans, tengsl við aðra, gildi, persónulegar langanir og 

markmið. Færni við iðju endurspeglar iðjusjálfið í gegnum þátttöku sem hefur gildi og tilgang 

fyrir einstaklinginn. Við áföll upplifa einstaklingar oft vandamál tengd iðju sem krefst 

aðlögunar og endurmats á iðjusjálfi og færni við iðju (Canadian Association of Occupational 

Therapists, 2002; Kielhofner, 2002).  

Í verkefninu er leitast við að svara spurningunni: Hver er upplifun kvenna sem greinst 

hafa með brjóstakrabbamein af eigin iðju og þátttöku í samfélaginu? Til að fanga sjónarhorn 

kvennanna sjálfra á eigin iðju og þátttöku í samfélaginu eru tekin viðtöl við átta konur sem 
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greinst hafa með brjóstakrabbamein. Viðtölin snúast um lífssögu kvennanna og er stuðst við 

hálfstaðlaðan viðtalsramma að fyrirmynd bandaríska matstækisins Occupational Performance 

History Interview II (OPHI- II) (Kielhofner o.fl., 1998). Spurt er um hlutverk, daglegar 

venjur, vettvang og val á iðju auk afdrifaríkra atburða í lífi kvennanna og hvaða breytingar 

hafi orðið á iðju þeirra. Safnað er upplýsingum um aðlögun iðju í fortíð, nútíð og framtíð. 

Unnið er úr upplýsingunum á eigindlegan hátt þar sem atriðin sem fram koma í viðtölunum 

eru kóðuð og flokkuð og síðan mynduð þemu er varða upplifun kvennanna af iðju þeirra og 

þátttöku í samfélaginu.  

Niðurstöðurnar geta haft gildi fyrir eflingu og þróun á þjónustu iðjuþjálfa með það að 

markmiði að veita betri og markvissari þjónustu við konur með brjóstakrabbamein í 

framtíðinni. Vitað er að bætt þekking iðjuþjálfa á lífssögu skjólstæðinga hefur jákvæð áhrif á 

þá íhlutun sem er veitt (Gary og Fossey, 2003). Þessi rannsókn getur auk þess orðið hvati að 

frekari rannsóknum á þessu sviði.  

Eftirfarandi eru skilgreiningar á lykilhugtökum sem fjallað er um í þessu verkefni: 

Iðja: Athafnir og verk sem hafa gildi og þýðingu fyrir einstaklinginn sjálfan og 

samfélagið í heild. Iðja er því allt það sem fólk tekur sér fyrir hendur til að annast sig og sína, 

vera nýtir þjóðfélagsþegnar og njóta lífsins (Canadian Association of Occupational 

Therapists, 2002). 

Þátttaka í iðju: Að taka virkan þátt í vinnu, leik og öðrum athöfnum daglegs lífs sem 

eru hluti af samfélagslegri menningu sérhvers einstaklings og æskilegar og/eða nauðsynlegar 

fyrir vellíðan hans (Kielhofner, 2002). 

Verkefnið er uppbyggt á þann hátt að annar kafli er fræðileg samantekt heimilda þar 

sem fjallað er um iðju almennt, tengsl hennar við heilsu og þau áhrif sem áföll hafa á daglegt 

líf. Þá er umfjöllun um brjóstakrabbamein, iðju kvenna í kjölfar brjóstakrabbameins, lífssögu 

og heilsueflandi áhrif iðju. Í þriðja kafla verður aðferðafræði rannsóknarinnar gerð skil og í 
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fjórða kafla er fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar og umræða um þær í tengslum við 

fræðigrunn hennar. Í fimmta kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman í 

hnotskurn, greint frá takmörkunum rannsóknarinnar og hagnýtu gildi hennar fyrir iðjuþjálfun 

og framtíðarrannsóknum tengdum viðfangsefni verkefnisins. 
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KAFLI II 

HEIMILDASAMANTEKT  

Í þessum kafla, sem er samantekt fræðilegra heimilda, verður skýrt frá iðju almennt, 

þátttöku í iðju, tengsl iðju við heilsu og hvaða áhrif áföll hafa á iðju og daglegt líf. Þá verður 

umfjöllun um brjóstakrabbamein og meðferð og stuðning. Fjallað verður um iðju kvenna í 

kjölfar brjóstakrabbameins, greint frá lífssöguviðtölum og hvað felst í heilsueflandi iðju.  

 

Iðja 

Iðjuþjálfun hefur frá upphafi byggt á þeirri sýn að það að hafa eitthvað fyrir stafni sé 

jafn nauðsynlegt heilsu mannsins og að draga andann. Iðja er sprottin af þörf mannsins til að 

kanna og ráða við umhverfi sitt og stuðlar þannig að færni í hlutverkum og bættri tímanýtingu 

auk þess sem hún tengist væntingum og framtíðarmarkmiðum (American Occupational 

Therapy Association [AOTA], 2002; Canadian Association of Occupational Therapists 

[CAOT], 2002; Kielhofner, 2002). Án iðju væri líf okkar gjörsneytt merkingu og tilgangi, en 

með iðju er átt við öll þau verk og athafnir sem fólk tekur þátt í til að annast sig og sína, njóta 

lífsins og koma samfélaginu að gagni (AOTA, 2002; CAOT, 2002). Hvaða störf, 

tómstundaiðju og leiki menn velja sér endurspeglar gildismat þeirra, markmið og hvernig þeir 

líta á sjálfa sig sem iðjuverur (Kielhofner, 2002).  

 

Þátttaka í iðju 

Polgar og Landry (2004) og Law (2002) fjalla um mikilvægi þátttöku í iðju og að 

þátttaka sé nauðsynleg fyrir vellíðan einstaklingsins. Síðastliðin 25 ár hefur þátttaka í iðju 

verið kjarninn í hugmyndafræði iðjuþjálfunar. Þátttaka í daglegri iðju segir til um hver við 

erum sem einstaklingar og leggur grunn að þroska og reynslu mannsins. Þátttakan skapar 

skipulag, kennir okkur reglusemi, eykur hlutverk, gefur lífinu gildi og skapar tilfinningu fyrir 
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færni, sem hefur áhrif á iðjusjálf og trú á eigin áhrifamátt. Það sem hefur áhrif á þátttöku 

einstaklinga í iðju er félagslegt og efnislegt umhverfi, fjölskyldan og persónuþættir 

einstaklings, en þessir þættir geta annað hvort eflt eða hindrað þátttökuna (AOTA, 2002; 

CAOT, 2002; Kielhofner, 2002). 

Með nýju flokkunarkerfi beinir nú Alþjóða heilbrigðisstofnunin (World Health 

Organization, [WHO], 2001) athyglinni meira að þátttöku einstaklinga í samfélaginu og þeim 

athöfnum sem fólk velur sér auk þess að líta á einstaklinginn og umhverfið sem eina samofna 

heild. Aukin áhersla á þátttöku hjá WHO, ríkisstjórnum og heilbrigðis- og félagskerfum 

almennt felur í sér að áríðandi er að skilja betur mikilvægi og gildi atriða sem felast í þátttöku 

og hvernig hún hefur áhrif á einstaklinga (Law, 2002).  

Á lífsskeiði okkar er sú iðja sem við tökum þátt í stundum innihaldsrík og ánægjuleg 

en á sumum tímabilum í lífinu getur hún verið ófullnægjandi og veitir ekki ánægju og útrás 

fyrir eigin hæfileika. Þá getur dægradvöl eins og tómstundaiðja af ýmsu tagi gegnt veigamiklu 

hlutverki. Flestir einstaklingar upplifa einhvern tíma á lífsskeiðinu breytingar sem hafa áhrif á 

þátttöku þeirra í iðju, en það krefst nýrrar aðlögunar og endurmats á færni við iðju og 

iðjusjálfi. Iðjutengd aðlögun felst í því að byggja upp jákvætt iðjusjálf og færni við iðju sem 

gerist smám saman í tengslum við stuðning frá nánasta umhverfi (Law, 2002; Kielhofner, 

2002). Gary og Fossay (2003) gerðu eigindlega viðtalsrannsókn við fimm einstaklinga með 

síþreytu þar sem rannsakað var hvaða áhrif síþreyta hafi á líkamlega getu fólks og þátttöku 

þeirra í iðju. Í rannsókninni kom fram að fólk sem haldið er síþreytu nefndi þátttöku í iðju 

sem lykil að vellíðan, sem þau tengdu ánægju, tilgangi, að hafa stjórn á aðstæðum og nýtingu 

á vinnuþreki. 
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Tengsl iðju og heilsu 

Innan iðjuþjálfunar er litið á heilsu frá sjónarmiði iðju. Heilsa er vellíðunarástand þar 

sem einstaklingurinn finnur að hann hefur stjórn á daglegri iðju og er fær um að stunda þá 

iðju sem fullnægir þörfum hans og samfélagsins hvað varðar magn, fjölbreytni, jafnvægi og 

samhengi (Rogers, 1982). Þannig hefur heilsa bæði persónulegar og félagslegar víddir sem 

tengjast drifkrafti manneskjunnar, fullnægju og jöfnum tækifærum til iðju (CAOT, 2002). 

Þessi sýn samræmist vel skilgreiningum WHO, en þar er heilsa nú skilgreind á víðari hátt en 

að vera án sjúkdóma (WHO, 2001). Polgar og Landrey (2004) vitna í margar heimildir um 

heilsu sem gefa til kynna að einstaklingar sem taka reglulega þátt í líkamlegri athöfn eða 

annarri innihaldsríkri iðju séu ánægðari með lífið. Þær tala um að einstaklingar sem haldnir 

eru langvinnum sjúkdómum lýsi sér sem heilbrigðum ef þeir eru færir um að taka þátt í iðju 

sem er þeim mikilvæg. Þegar fólk hefur ekki tækifæri til að taka þátt í innihaldsríkri iðju 

upplifir það sig á hliðarlínu í lífinu og veikt. Þátttaka í iðju veitir einstaklingum tilfinningu um 

að vera færir og heilbrigðir og þeir hætta að líta á sig sem sjúklinga, yfir í það að vera 

einstaklingar sem lifa með veikindunum.  

Law, Steinwender og Leclair (1998), (vitnað til í Unruh, Smith og Scammell, 2000) 

gerðu eigindlega rannsókn meðal þriggja kvenna sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein 

og könnuðu hvaða áhrif þátttaka í tómstundaiðju hefði á heilsu þeirra og lífsgæði. Rannsóknin 

leiddi í ljós að innihaldsrík iðja hafði mikilvæg áhrif á andlega og líkamlega líðan og hún var 

lykill að heilsu og vellíðan. Fyrri rannsóknir benda einnig til þess að tómstundaiðja, sem er 

innihaldsrík, eflir fólk í að hafa stjórn á aðstæðum og minnkar streitu. Þátttaka í iðju veitir 

þannig einstaklingum ábyrgð og tilfinningu um að skipta máli auk þess að veita skemmtun og 

slökun (Polgar og Landry, 2004; Hammel, 2004). 
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Breyting á iðju 

Kielhofner (2002) talar um að allt sem við gerum, þeir hæfileikar sem við fengum í 

vöggugjöf og það sem við tökum okkur fyrir hendur móti lífshlaup okkar. Lífsgildi okkar, 

viljinn, trúin á eigin áhrifamátt og áhugi eru hvatar að öllu sem við gerum. Fólk viðheldur 

vellíðan og orku með því að taka þátt í viðfangsefnum sem skipta máli. Þessu er ógnað þegar 

áföll og sjúkdómar sækja að vegna þess að möguleikar til að taka virkan þátt í fyrri iðju 

minnka sem aftur hefur áhrif á lífsfyllingu og hamingju. Líf hvers einstaklings er breytingum 

háð og þarf hann sífellt að takast á við breyttar aðstæður. Áföll og skerðing hafa áhrif á 

framkvæmd daglegra athafna og þannig geta óvæntir sjúkdómar og áföll vakið upp tilfinningu 

hjá fólki að það sé að missa stjórn á eigin lífi og trú á eigin áhrifamátt minnkar. Áfall, eins og 

að greinast með langvarandi sjúkdóm eða fatlast, er óvelkomin breyting sem umbyltir 

lífsskilyrðum og reynist mörgum erfitt því oft myndast togstreita á milli þess sem er í dag og 

var áður. Slík áföll koma oft í veg fyrir að fólk geti stundað sína daglegu iðju sem getur haft 

neikvæð áhrif á heilsufar og lífsgæði. Það verður oft til þess að fólk fer að velta fyrir sér 

þýðingu og tilgangi lífsins. Áfallið getur valdið það miklum breytingum að viðkomandi er 

knúinn til að endurmeta og aðlaga eigið iðjusjálf og færni sína við iðju. Til að aðlögun verði 

jákvæð þarf stöðugleika og stuðning frá umhverfi einstaklingsins. McCall og fleiri (vitnað til í 

Conneeley, 2002) greina frá því hvernig fólk endurmetur líf sitt eftir alvarleg veikindi eða 

fötlun sem tíma andlegs vaxtar þar sem fyrrum forgangsröðun er endurmetin og ný gildi verða 

til sem leiðir til breyttra þátttöku í iðju. 

 

Lífssaga 

Lífssaga einstaklings endurspeglar persónulega ferð hans í gegnum lífið með 

áskorunum, mistökum og afrekum. Sú stefna sem einstaklingurinn velur í lífinu mótar 

lífssögu hans, en með auknum þroska verður hann meðvitaðri um eigin gildi, langanir og 
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markmið. Þannig velur hann athafnir sem hafa áhrif á aðstæður í nútíð og framtíð. Lífssagan 

hefur óbein áhrif á hvernig við metum veigamikla atburði í lífi okkar, hvernig við notum fyrri 

reynslu til að skilja núverandi aðstæður og hvaða væntingar við höfum til framtíðarinnar 

(Kielhofner, 2002).  

Lífssaga er venjulega könnuð með viðtölum. Til að skoða lífssögu tengda iðju hefur 

verið þróað ákveðið viðtalsform sem heitir á frummálinu Occupational Performance History 

Interview – II (OPHI-II) (Kielhofner og fl., 1998). Þessi viðtalsrammi er þróaður innan 

hugmyndafræðilíkansins um iðju mannsins og beinir viðtalinu að atriðum er varða iðju og 

breytingar á henni. 

 

Brjóstakrabbamein 

Brjóstakrabbamein er algengasta tegund krabbameins hjá konum á Íslandi og á 

Vesturlöndum almennt. Árlega greinist um hálf milljón kvenna í heiminum með sjúkdóminn 

og þar af 160-170 á Íslandi. Þrátt fyrir að árleg aukning hafi verið eitt til tvö prósent síðustu ár 

hefur dánartíðni nær staðið í stað. Nú eru á lífi yfir 1700 íslenskar konur sem hafa fengið 

brjóstakrabbamein (Krabbameinsfélagið, 2004; Sigurður Björnsson, 1999; Valgerður 

Sigurðardóttir, 1992; Þorvaldur Jónsson, 2005). Með aukinni vitundarvakningu fyrir 

brjóstakrabbameini greinist sjúkdómurinn nú fyrr og þar með á fyrra sjúkdómsstigi en áður 

(Þorvaldur Jónsson, 2005). Brjóstakrabbameini er skipt í fjögur stig eftir útbreiðslu og 

lífslíkum. Á fyrsta stigi er sjúkdómurinn staðbundinn, æxlið tveir sentimetrar eða minna og 

hefur ekki sáð sér út fyrir brjóstvefinn. Á öðru stigi er æxlið stærra en tveir sentimetrar eða 

hefur sáð sér í holhönd. Á þriðja stigi er æxlið stærra en fimm sentimetrar eða vex inn í 

húðina eða brjóstvegginn. Á fjórða og síðasta stigi hefur æxlið sáð sér til fjarlægra líffæra til 

dæmis lungna, lifrar eða beina (Guðjón Baldursson 1991; Sigurður Björnsson, 1999). Því 

minni sem meinin eru við greiningu því líklegra er að lækning náist. Að sama skapi eru horfur 
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á lækningu lakari sé meinið stærra og útbreiddara (Guðjón Baldursson, 1991; Sigurður 

Björnsson, 1999). Líkamleg einkenni við brjóstakrabbameini eru margvísleg. Algengustu 

einkennin eru þreyta, verkir, hjartsláttarköst, svimaköst, hitakóf, andþyngsli, skertar 

axlarhreyfingar, bjúgsöfnun á griplim og minnkað húðskyn á upphandlegg (Valgerður 

Sigurðardóttir, 1992; Þorvaldur Jónsson, 2005). 

 

Meðferð og stuðningur 

Þróun skurðaðgerða við brjóstakrabbameini hérlendis er í takt við það sem gerist í 

nágrannalöndunum. Hvaða meðferð er valin ræðst af stærð og útbreiðslu æxlisins. 

Skurðaðgerðir eru algeng meðferðarúrræði, en mikil þróun hefur orðið frá viðamiklum 

skurðaðgerðum þar sem brjóstvöðvar og holhandareitlar voru fjarlægðir með róttækum hætti, 

yfir í minni skurðaðgerðir fleygskurða þar sem leitast er við að skerða sem minnst heilbrigðan 

brjóstvef. Markvissari beiting geislameðferðar hefur einnig átt sér stað, einkum í tengslum við 

fleygskurðaðgerðir og í sérstökum tilfellum vegna eitlameinvarpa í holhönd. Við brottnám 

eitla og við geislun er talsvert aukin hætta á fylgikvillum eins og sogæðabjúg. Ef illkynja 

frumur greinast í holhandareitlum er oftast þörf fyrir lyfjameðferð. Konur sem greinast fyrir 

tíðahvörf eru að jafnaði veitt krabbameinslyfjameðferð í sex mánuði en greinist kona hins 

vegar eftir tíðahvörf fær hún oftast hormónameðferð í eitt til tvö ár (Guðjón Baldursson, 

1991; Sigurður Björnsson, 1999; Þorvaldur Jónsson, 2005).  

Krabbameinssjúkdómar hafa ákveðna sérstöðu í huga fólks vegna ótta, kvíða og 

þrúgandi vanmáttar sem sjúkdómurinn kallar fram. Viðbrögðin ráðast meðal annars af 

einstaklingnum sjálfum, aldri hans, hlutskipti í lífinu, skapgerð og tilfinningaástandi. Að 

greinast með krabbamein er oft upphaf af löngu og sársaukafullu ferli. Mikilvægt er að 

heilbrigðisstarfsfólk sem kemur að málum krabbameinssjúkra hafi þekkingu á eðlilegum og 

venjulegum viðbrögðum til að geta stutt einstaklinginn, auk þess að fræða aðstandendur um 



11

mikilvægi þess að styðja ástvin eða samferðamann í gegnum erfiða lífsreynslu (Valgerður 

Sigurðardóttir, 1992). Árið 2003 gerðu þrír hjúkrunarfræðinemar við Háskólann á Akureyri 

rannsókn í tengslum við lokaverkefni til B.Sc gráðu. Rannsóknin var megindleg þar sem 

sendir voru út spurningalistar til starfandi hjúkrunarfræðinga á Fjórðungssjúkrahúsinu á 

Akureyri. Meðal annars var spurt um hversu mikilvægt hjúkrunarfræðingunum fyndist að 

sálfélagslegum þörfum einstaklinga með krabbamein og aðstandendum þeirra væri sinnt. 

Hjúkrunarfræðingarnir töldu að þörf væri á meiri þverfaglegri samvinnu innan 

heilbrigðiskerfisins til að unnt væri að mæta sálfélagslegum þörfum skjólstæðinga sinna auk 

aðstandenda þeirra (Berglind Kristinsdóttir, Ingibjörg Lára Símonardóttir og Sandra Hrönn 

Sveinsdóttir, 2003). 

Innan heilsusálfræði hafa verið gerðar víðtækar rannsóknir sem sanna gildi 

sálfélagslegrar íhlutunar fyrir þá sem greinst hafa með krabbamein. Carlson og Bultz, (2003) 

benda á að gildi sálfélagslegs stuðnings sé það áhrifamikill að ekki þurfi að gera fleiri 

rannsóknir á því sviði, og að þeirra mati ætti að bjóða sálfélagslegan stuðning til jafns við 

lyfja- og geislameðferð. Jakobína Árnadóttir (2004) gerði eigindlega og megindlega rannsókn 

meðal yngri Íslendinga sem greinst hafa með krabbamein. Hún tók viðtöl við 17 einstaklinga 

og fékk svörun á 59 spurningarlistum. Niðurstöður voru meðal annars að þörf væri á auknum 

sálfélagslegum stuðningi við þennan hóp, auk aðstandenda þeirra meðan á meðferð stóð og 

sérstaklega eftir að læknismeðferð lauk. Sjúkdómurinn hafði áhrif á lífsgæði þeirra hvað 

varðar virkni, möguleika til vinnu og fjölskyldulífs. Fólk kvartaði ekki yfir læknismeðferðinni 

sem það fékk en upplifði sig vera hent óstuddu út í þjóðfélagið eftir að meðferðinni lauk. 

Jakobína telur að bæta þurfi sálfélagslegan stuðning, upplýsingastreymi og mikið vanti upp á 

eftirfylgd fyrir þá sem greinst hafa með krabbamein á Íslandi. 
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Iðja kvenna í kjölfar brjóstakrabbameins 

Reynslan af því að greinast með brjóstakrabbamein og ganga í gegnum meðferð hefur 

áhrif á allt daglegt líf. Eðli sjúkdómsins hefur sitt að segja um hversu alvarlegt og langvarandi 

álagið verður. Sumar konur draga sig inn í skel til að hlífa sér og sínum nánustu. Mörgum 

finnst meðferðin rýra kvenleikann, líkamsímyndin brenglast og sjálfsöryggi dvínar (Brach 

o.fl., 2004; Valgerður Sigurðardóttir, 1992). Álagið sem sjúkdómsgreiningunni fylgir leggst 

ekki aðeins á einstaklinginn sjálfan heldur einnig á félagslegt umhverfi hans, fjölskyldu og 

vini. Álag sem felur í sér ógn veldur oft uppnámi og sorg og sárar tilfinningar geta komið upp. 

Örvænting, sektarkennd, einangrun og reiði leitar oft á þá sem glíma við sorg og í kjölfarið 

fylgir stundum depurð með áhugaleysi og vonleysi. Tilveran verður í sumum tilfellum ekki 

söm, áhyggjur af framtíðinni vakna og einstaklingurinn óttast hugsanlegar þjáningar, dauða 

eða hið óþekkta. Aðstandendur verða oft kvíðnir og sumir finna til fullkomins vanmáttar. 

Sumir treysta sér ekki til þess að horfast í augu við sjúkdóminn meðan aðrir sýna mikinn styrk 

þrátt fyrir eigin vanlíðan (Doktor.is, 2004; Samhjálp kvenna, e.d; Snorri Ingimarsson, 2003; 

Valgerður Sigurðardóttir, 1992).  

Vrkljan og Polgar (2001) gerðu eigindlega rannsókn þar sem talað var við þrjár konur 

sem greinst höfðu með brjóstakrabbamein. Þar kom fram að upplifun kvennanna á sjálfum sér 

sem iðjuverum brenglaðist vegna þess að daglegar venjur þeirra voru truflaðar. Aftur á móti 

endursköpuðu þær nýtt iðjusjálf ef þær gátu verið þátttakendur í iðju sem skipti þær máli. Það 

hafði góð áhrif á heilsu þeirra og þannig fengu þær aftur trú á eigin áhrifamátt sem flýtti fyrir 

andlegum bata. Þátttakendur lýstu því hvernig þeim fannst þær vera meira lifandi þegar þær 

réðu aftur við daglegar athafnir sem hélt þeim uppteknum og krabbameinið var ekki eins 

ofarlega í huga þeirra. Dæmi um iðju sem skipti þær máli var launuð vinna, að sjá um 

fjölskylduna og tómstundaiðja eins og gönguferðir og garðrækt. Með því að halda áfram að 

taka þátt í þessum athöfnum daglegs lífs, upplifðu þær sig heilbrigðar, eðlilegar, hæfar og að 



13

lífið héldi áfram þrátt fyrir skuggann sem stafaði af krabbameininu. Vrkljan og Polgar, 

(2001), Vockins, (2004) og Hammel, (2004) tala um að það sé oft erfitt fyrir konur að sinna 

athöfnum sem eru þeim mikilvægar eins og eigin umsjá,störf og tómstundir meðan á 

krabbameinsmeðferð stendur. Þetta getur leitt til þess að þær upplifa það að vera að missa 

sjálfsstjórn sem veldur þeim hræðslutilfinningu.  

 

Heilsueflandi iðja 

Frá upphafi iðjuþjálfunar hefur það sjónarmið verið ríkjandi að það sé mikilvægt fyrir 

heilsu, velferð og lífsgæði mannsins að móta og stunda þá iðju sem fullnægir áhuga og 

þörfum hans og þess samfélags sem hann býr í (CAOT. 2002). Tómstundaiðja getur spilað 

veigamikið hlutverk í bataferli og aukið heilsu og vellíðan í daglegu lífi. Þátttaka í 

tómstundaiðju og önnur upplyfting hjá fullorðnum getur ýtt undir sköpunargáfu og andagift 

auk þess að styrkja félagsleg tengsl, auka lífsgæði og vellíðan (Law, 2002). Sköpun hefur 

fylgt iðjuþjálfun frá upphafi og var talað um að heilsa og listsköpun tengdust og þannig hefði 

sköpunin læknandi áhrif. Í því sambandi var litið á handverk sem andlega upplyftingu auk 

þess að fylla upp í tómarúm í lífi fólks (Friedland, 2003; Law, 2002). Schmid (2004) gerði 

rannsókn á fyrirbærinu sköpun í íhlutun iðjuþjálfa. Það að taka þátt í skapandi athöfnum og að 

framkvæma var álitið hafa meðferðarlegt gildi og að skapandi athöfn ætti sitt eigið líf. Í 

rannsókninni kom í ljós að skjólstæðingar gerðu mikilvægar sjálfsuppgötvanir sem árangur af 

að taka þátt í skapandi athöfnum. Tveir þátttakendur bentu auk þess á að tilgangur með 

sköpun lægi í því að framkvæma, og það væri áríðandi þáttur í daglegu lífi einstaklinga. 

Csikszentmihalyi (1990) (vitnað til í Kielhofner, 2002) útskýrir grundvallaratriði ánægju í 

líkamlegri, vitrænni eða félagslegri iðju sem kallar fram flæði. Einstaklingurinn gleymir 

algjörlega stund og stað og skynjar ekki umhverfið. Fólk upplifir ánægju til dæmis við að búa 

eitthvað til í félagsskap við aðra.  
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Samkvæmt heimildum er íhlutun iðjuþjálfa við krabbameinsgreinda fólgin í þjónustu 

sem tengist eigin umsjá, störfum og áhugamálum, ásamt fræðslu til að auka lífsgæði almennt 

(McCormack og Gautier; 2003, Vockins, 2004). Iðjuþjálfun er heildræn og 

skjólstæðingsmiðuð og íhlutun byggist á persónubundnum þáttum skjólstæðingsins, umhverfi 

hans og þeirri iðju sem honum er mikilvægust. Með skjólstæðingsmiðaðri nálgun er ýtt undir 

valdeflingu og styrk einstaklingsins og hann hvattur til að taka þátt í að finna úrræði varðandi 

áætlun og framkvæmd íhlutunar (AOTA, 2002; Baum, 1998; CAOT, 2002; Kielhofner, 

2002).  

Vockins (2004) gerði könnun meðal starfandi iðjuþjálfa á endurhæfingarstöð á 

Englandi fyrir konur sem höfðu fengið brjóstakrabbamein. Þar kom í ljós að iðjuþjálfarnir 

fylgdu skjólstæðingsmiðaðri nálgun og notuðu athafnir og sálfélagslegan stuðning sem 

íhlutun. Konurnar tóku þátt í iðju og athöfnum sem hafði þau áhrif að þær efldust og upplifðu 

að ná aftur stjórn á aðstæðum og jafnvægi í daglegu lífi. Unruh og Elvin (2004) gerðu 

eigindlega rannsókn um áhrif þátttöku í innihaldsríkri tómstundaiðju þriggja kvenna eftir 

greiningu og meðferð á brjóstakrabbameini. Tómstundaiðja kvennanna var í þessu tilfelli 

fljótabátasiglingar. Niðurstöður leiddu í ljós að þátttaka í þessari tómstundaiðju jók líkamlega 

og andlega vellíðan og var jákvæð reynsla sem veitti þeim aftur trú á eigin áhrifamátt, kjark 

og þrek eftir þá neikvæðu lífsreynslu að greinast með krabbamein. Rannsóknin leiddi einnig í 

ljós að þátttaka í innihaldsríkri tómstundaiðju efldi konurnar til að horfa frá þessari neikvæðu 

lífsreynslu yfir í bjartsýnni og jákvæðari sýn á lífið.  

 

Samantekt 

Iðja er ein af grunnþörfum mannsins, hún hefur áhrif á heilsu og vellíðan og án hennar 

upplifir fólk sig veikt og á hliðarlínu í lífinu. Þátttaka í iðju er flókið samspil einstaklings, 

þess félagslega og efnislega umhverfis sem hann býr við og vali hans á iðju. Þegar röskun 



15

verður á einu sviði hefur það áhrif á það flókna samspil sem þátttaka í iðju er. Þegar 

sjúkdómar og áföll eins og brjóstakrabbamein steðja að, upplifa konur oft mikla sorg og reiði 

sem veldur vanmáttarkennd og tilfinningu um að missa stjórn á lífinu. Við slíkar aðstæður 

þarf oft stuðning frá umhverfinu til að aðlagast breyttum aðstæðum. 

Hér á landi er læknismeðferð í góðum farvegi en nýlegar íslenskar rannsóknir benda 

til þess að bæta þurfi sálfélagslegan stuðning við þá sem greinast með krabbamein og 

aðstandendur þeirra. Iðjuþjálfar beina athygli að mikilvægi iðju og þátttöku í iðju. Rannsóknir 

leiða í ljós að þátttaka í innihaldsríkri iðju hefur heilsueflandi áhrif á einstaklinginn. Með því 

að skapa tækifæri til að taka virkan þátt í innihaldsríkri iðju líkt og gert er í iðjuþjálfun, má 

ætla að hægt sé að bæta heilsu og sumir halda því fram að sköpun veiti tilfinningu um að hafa 

stjórn á aðstæðum, minnki kvíða og hafi þannig læknandi áhrif. 
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í þessum kafla verður sagt frá rannsóknarsniði, rannsóknarspurningu og framkvæmd 

rannsóknarinnar. Þátttakendur verða kynntir, gerð grein fyrir gagnaöflun og þeim 

viðtalsramma sem notaður var og fjallað um siðferðileg atriði sem tengjast rannsókninni.  

Rannsóknarsniðið var eigindleg viðtalsrannsókn. Eigindleg rannsóknaraðferð var valin 

því sú nálgun gefur þátttakendum tækifæri til að tjá eigin upplifun og reynslu og veitir þannig 

innsýn í aðstæður einstaklingsins (Bailey, 1997). Law (2002) leggur áherslu á að rannsóknir 

iðjuþjálfa á þátttöku í iðju þurfi að snúast um þátttökuna sjálfa og þá samverkandi þætti sem 

hafa áhrif á hana. Með því að nota eigindlega aðferðafræði eflist rannsakandinn í að greiða úr 

hinu flókna samspili milli umhverfisins, einstaklingsins og þátttöku hans í iðju. Í rannsókn 

þeirri sem hér um ræðir var leitast við að svara eftirfarandi spurningu: Hver er upplifun 

kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein af eigin iðju og þátttöku í samfélaginu? 

Gögnum var safnað með einstaklingsviðtölum í þeim tilgangi að fanga upplifun 

kvennanna sjálfra af eigin iðju og þátttöku í samfélaginu í kjölfar greiningar og meðferðar á 

brjóstakrabbameini. Stuðst var við viðtalsramma bandaríska matstækisins Occupational 

Performans History Interview-II (OPHI-II) (Kielhofner o.fl., 1998) (Fylgiskjal A). 

Viðtalsramminn er hálfstaðlaður og safnar upplýsingum um lífssögu einstaklinga. Spurt er um 

daglegar venjur, vettvang og val á iðju, hlutverk, afdrifaríka atburði og breytingar í kjölfar 

þeirra. Íslensk þýðing hefur verið gerð á viðtalsrammanum, en hún var liður í alþjóðlegri 

rannsókn. Niðurstöður þeirrar rannsóknar bentu til þess að matstækið sé réttmætt í 

mismundandi menningarheimum og á mismunandi tungumálum (Kielhofner, Mallinson, 

Forsyth og Lai, 2001). Auk þessa hafa Chan (2004) og Gary og Fossey (2004) rannsakað 

notagildi viðtalsrammans við að fanga upplifun einstaklinga af þátttöku sinni í iðju og 

niðurstöður þeirra leiddu í ljós að matstækið sé réttmætt í því samhengi.Við framkvæmd 
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rannsókna þarf að fylgja ákveðnum siðfræðilegum viðmiðunum (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Umsókn um leyfi fyrir rannsókninni var send til Vísindasiðanefndar. Ein athugasemd kom frá 

Vísindasiðanefnd (fylgiskjal B) og tóku rannsakendur tillit til hennar og var rannsóknin 

samþykkt í kjölfarið (fylgiskjal C). Tilkynning um rannsóknina var send til Persónuverndar 

sem ekki gerði við hana athugasemd (fylgiskjal D). Að fengnu leyfi frá Vísindasiðanefnd var 

kynningarbréf og beiðni um aðstoð sent til formanns Samhjálpar kvenna sem er félag þeirra 

kvenna sem greinst hafa með brjóstakrabbamein (fylgiskjal E). Formaður Samhjálpar kvenna 

sendi bréf til Vísindasiðanefndar (fylgiskjal F) þar sem samvinna var staðfest. Formaðurinn 

tók að sér að dreifa tölvupósti til kvenna í félaginu þar sem rannsóknin var kynnt og gátu 

konur skráð sig í rannsóknina að vild. Að auki mættu rannsakendur á fræðslufund hjá félaginu 

og kynntu rannsóknina fyrir fundarmönnum. Formaður Samhjálpar kvenna tók við skráningu 

þátttakenda og gaf síðan rannsakendum upp nöfn og símanúmer þeirra sem skráðu sig. Þegar 

nöfnin lágu fyrir voru kynningarbréf send til þátttakenda (fylgiskjal G) og þeim síðan fylgt 

eftir með símtali þar sem viðtalstími og staður var ákveðinn. Ákveðin viðmið voru skilgreind 

en þátttakendur áttu að hafa greinst með brjóstakrabbamein á síðastliðnum sex árum, hafa 

lokið meðferð og ekki notið þjónustu iðjuþjálfa í tengslum við krabbameinið. Átta konur tóku 

þátt. Sex þeirra voru af höfuðborgarsvæðinu og tvær utan af landi. Aldur kvennanna var á 

bilinu 37-62 ára. Gagnaöflun fór fram á tímabilinu 6. febrúar til 1. apríl 2005. Áður en 

viðtölin voru tekin skrifuðu viðmælendur undir upplýst samþykki (fylgiskjal H). Konunum 

bauðst sjálfum að velja stað þar sem viðtalið fór fram og helmingur þeirra valdi eigið heimili 

en hinar völdu heimili rannsakenda eða vinnustaði þeirra. 

Í viðtalinu lögðu rannsakendur sig fram við að skapa þægilegt andrúmsloft og traust 

og hvöttu þátttakendur til að tjá sig opið um eigin upplifun. Áratuga starfsreynsla rannsakenda 

sem iðjuþjálfar og leikni í viðtalstækni nýttist þeim vel í þessu rannsóknarsniði. Hvert viðtal 

tók 30-90 mínútur en hvor rannsakandi tók fjögur viðtöl. Viðtölin voru hljóðrituð og afrituð 
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orðrétt eftir hljóðsnældum. Vettvangsnótur, minnispunktar og samantekt er tengdust hverju 

viðtali voru skrifaðar niður og notaðar til frekari glöggvunar í gagnagreiningarferlinu. Að 

gagnaöflun lokinni voru gögnin lesin ítarlega yfir og gerð opin kóðun. Þetta fyrsta stig gerðu 

rannsakendur sitt í hvoru lagi og komu sér síðan saman um nokkra kóðunarflokka. Gögnin 

voru síðan lesin aftur og endurkóðuð með þessa flokka í huga. Í því ferli urðu til fimm þemu 

og voru gögnin þá lesin enn á ný og gerð öxulkóðun með tilliti til þemanna (Corbin og 

Strauss, 1998). Í öllu greiningarferlinu báru rannsakendur reglulega saman skilning sinn og 

túlkun á gögnunum í þeim tilgangi að auka á réttmæti niðurstaðna. 
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KAFLI IV 

GREINING GAGNA OG UMRÆÐA 

Hér verður fjallað um þau fimm þemu sem urðu til við greiningu á gögnum. Þemun 

eru lífsstefnan, hin líkamlega vera, fjölskyldulíf, eflandi aðstæður og úrræði í heilbrigðis- og 

félagskerfinu tengt iðju kvennanna og þátttöku þeirra í samfélaginu. Hvert þema spannar 

fleira en eitt hugtak og er leitast við að skýra frá upplifun þátttakenda í umfjölluninni og 

hvernig þemun tengjast lífi þeirra og daglegri iðju (mynd 1). Í lok umfjöllunar um hvert þema 

eru niðurstöðurnar ræddar í tengslum við heimildir.  

Mynd 1. Þemu og tengsl þeirra við iðju og þátttöku í samfélaginu. 
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Lífsstefnan 

 Að greinast með brjóstakrabbamein og ganga í gegnum þá reynslu sem því fylgdi 

breytti daglegu lífi allra þátttakenda til lengri eða skemmri tíma. Við greiningu upplifðu 

sumar konurnar að veröldin væri að hruni komin og þær sáu enga framtíð.  

Ég stóð við gluggann á spítalanum og horfði út á allt lífið í kringum mig og mér fannst ég vera svo lítil, 

þarna stóð ég bara og horfði á allt lífið og gat ekki tekið þátt í því…Úr rannsóknarviðtali 

 

Þegar frá leið upplifðu þó flestar að það að, greinast með krabbamein væri ekki eingöngu 

neikvæð reynsla, heldur væri þetta reynsla sem þær vildu ekki vera án því hún hefði gefið 

þeim nýja lífssýn og tækifæri til að staldra við og breyta lífsstefnunni meðvitað.  

…þetta er eins og meðgöngutími, þetta eru svona níu mánuðir af lífi þínu sem aldrei koma aftur og það 

er hægt að hafa þetta sem jákvæða minningu...Úr rannsóknarviðtali. 

 

Hjá sumum tók tilveran stakkaskiptum og konurnar töluðu allar um breytt lífsviðhorf. Þær 

fóru að endurmeta lífsgildin og lífstakturinn og sýn þeirra á hvað skipti máli hafði breyst og 

þannig sáu þær lífsgæðin og það sem var þeim mikilvægast í nýju ljósi. Breytt lífssýn hafði 

áhrif á viðhorf þeirra sem gerði það að verkum að val athafna og iðju breyttust.  

…að njóta lífsins og hafa gaman af lífinu, maður fékk það svona svolítið í gjöf við það að greinast með 

lífshættulegan sjúkdóm………sko maður fer að endurmeta líf sitt einhvern veginn hvað manni langar 

virkilega að gera.   Úr rannsóknarviðtali 

 

Allar töluðu konurnar um hversu mikilvægt þeim þætti að eiga góðar stundir með 

nánustu fjölskyldu sinni. Tvær sem áttu ung börn fannst mikilvægt og dýrmætt að geta 

hjálpað þeim af stað í skólann.  

…ég hef eiginlega lagt meiri áherslu á að eiga góðar stundir með sonum mínum heldur en kannski áður. 
 Úr rannsóknarviðtali 
 
Nokkrar höfðu fundið sér nýja tómstundaiðju sem þeim fannst gefandi og 

uppbyggjandi. 
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….ég fór á leirnámskeið og málaranámskeið með dætrum mínum.. þetta dreifir huganum,....spennandi 

að mæta í næsta tíma og spennandi að sjá það sem kemur út og svo maður verður svo stoltur af því sem 

maður er að gera….Úr rannsóknarviðtali 

Allar konurnar höfðu verið virkar fyrir greiningu og voru það enn, en á annan máta en 

áður. Þær áttu núna auðveldara með að greina eigin þarfir og setja þær í forgang. Þær lögðu 

meiri rækt við sjálfa sig og upplifðu sig sem sterkari einstaklinga sem voru sjálfstæðari í 

hugsun og gjörðum og öruggari með sig. Í gegnum reynsluna að greinast með krabbamein sáu 

þær hvað lífið var í raun dýrmætt, eitthvað sem þær höfðu kannski ekki leitt hugann að áður í 

amstri hversdagslífsins. Tvær ungar konur sögðust vera svo glaðar yfir því að fá að eldast og 

halda heilsu en konurnar urðu mun meðvitaðri um gildi þess að huga vel að líkama og sál. 

Þannig varð heilsusamlegt líferni ofarlega í huga kvennanna og þær voru meðvitaðar um gildi 

þess að efla styrk og þol með meiri útiveru og hreyfingu. Þrjár af konunum gengu til vinnu í 

staðinn fyrir að keyra í bíl og ein þeirra byrjaði að ganga á fjöll, eitthvað sem hún hafði aldrei 

þorað vegna lofthræðslu. Nokkrar af konunum byrjuðu að fara í markvissa hreyfingu eins og 

leikfimi og yoga. Hollt mataræði skipti þær einnig meira máli en áður og sumar höfðu skipt 

yfir í grænmetisfæði. 

Heimilisstörfin skipuðu ekki eins stóran sess í huga kvennanna og áður heldur vildu 

þær frekar eiga notalegar stundir með fjölskyldu og vinum. 

…það gekk allt út á það að hafa allt rosalega fínt og flott, en sá stuðull hefur lækkað mjög mikið…..ég 

hef breyst mest vegna þess að þá fór ég að forgangsraða og setti mig í fyrsta sæti….ég var alltaf 

einhvers staðar rak lestina… 

 

….en kannski þetta bara með viðhald og svona á heimilinu og svona hússtörfin það hefur verið meira 

ýtt til baka sko…Úr rannsóknarviðtölum 

 
Eitt af því sem breyttist var áhersla kvennanna á vinnu og vinnutíma. Sumar höfðu 

áður unnið mikið, stundum fram á kvöld og um helgar og þannig látið vinnuna ganga fyrir 

öðrum mikilvægum athöfnum. Ein þeirra lýsti sér sem vinnualka fyrir greiningu, hún vann 
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stundum langt fram eftir á kvöldin og dvaldi langtímum saman frá heimilinu vegna ferðalaga 

sem tengdust vinnunni. Hún leit svo á að það að greinast með krabbamein hafi gefið henni 

tækifæri til að snúa við blaðinu og það hafi verið þroskamerki þegar hún hætti að vinna og 

gerðist heimavinnandi húsmóðir í drjúgan tíma. Aðrar notuðu tækifærið þegar þær fóru í 

veikindafrí eða minnkuðu vinnuna, til að sinna öllu því sem þær höfðu gaman af eins og að 

syngja, hitta fólk, fara í leikhús, bíó, gönguferðir og fleira, auk þess sem ein lét gamlan draum 

rætast og fór í nám sem hana hafði langað til að gera áður en hún greindist.  

…en svo bara fékk ég þetta spark í rassinn dreif mig bara það var annaðhvort að hrökkva eða stökkva, 

sé ekki eftir því mjög gaman…Úr rannsóknarviðtali 

 
Sjálfboðastörf voru ofarlega í huga flestra þátttakenda vegna þess að þær vildu miðla 

reynslu sinni til kvenna í sömu sporum og voru þær virkar hjá stuðningssamtökum tengdum 

krabbameini sem veitti þeim einnig mikla ánægju.  

…mér finnst ég skulda konum sem á eftir mér koma vegna þess að það koma alltaf einhverjar á eftir 

mér, einhverjar eru búnar að vera á undan mér og eitthvað fékk ég frá þeim, síðan er þetta bara svona 

keðja….Úr rannsóknarviðtali 

 
Kielhofner (2002) talar um að viðhorf stýrist af viljanum og hvaða iðja er valin 

stjórnist af gildismati, áhuga og trú á eigin áhrifamátt. Ánægjan af því að takast vel upp með 

það verk sem einstaklingurinn innir af hendi endurspeglar iðjusjálf hans gildi og tilgang. Hann 

talar einnig um að líf hvers einstaklings sé fullt af breytingum sem hann þurfi sífellt að takast 

á við. Þegar persónubundnar breytingar verða eða umhverfið sem við lifum í breytist, krefst 

það aðlögunar á nýju iðjusjálfi og færni við iðju. Þátttakendurnir töluðu um að lífsgildin hefðu 

breyst við það að greinast með krabbamein og í mörgum tilfellum voru þær knúnar til að 

aðlagast nýjum aðstæðum með breyttu iðjusjálfi og breyttu vali athafna og iðju. McCall og 

félagar (vitnað til í Conneeley, 2002) tala um í þessu sambandi hvernig fólk endurmetur líf sitt 

eftir alvarleg veikindi eða fötlun þar sem fyrrum forgangsröðun er endurmetin og ný gildi 



23

verða til sem leiðir til breyttra þátttöku í iðju. Þetta samræmist niðurstöðum rannsóknarinnar 

því konurnar töluðu um breyttar áherslur í forgangsröðun á iðju. 

 

Hin líkamlega vera. 

Við meðferð á brjóstakrabbameini upplifðu konurnar líkama sinn á nýjan hátt. 

Sjúkdómurinn og meðferðin höfðu þær afleiðingar að líkaminn breyttist og hliðarverkanir 

höfðu áhrif á líkamlega líðan og upplifun þeirra af sér sem líkamlegri og kvenlegri veru. 

Meira en helmingur kvennanna lögðu aukna áherslu á útlitið meðan á meðferð stóð og gera 

það enn. Þannig tókst þeim að draga úr þeim áhrifum sem sjúkdómurinn og meðferðin hafði á 

þær líkamlega og að einhverju marki að halda í kvenleikann. Þær lögðu upp úr að vera vel 

snyrtar, velja falleg föt og stunda hreyfingu. Vegna hármissis notuðu þær annaðhvort hárkollu 

eða falleg höfuðföt þegar þær fóru út á meðal fólks. Þær gerðu þetta bæði fyrir sig sjálfar en 

ekki síður fyrir það félagslega umhverfi sem þær lifðu í. 

..ég reyndi alltaf að passa að líta vel út, passa að það sæjust ekki á mér veikindi, það var númer eitt, tvö 

og þrjú að líta ekki út eins og sjúklingur…Úr rannsóknarviðtali 

Sumar kvennanna höfðu verið virkar í leikfimi eða sundi áður og héldu áfram að stunda þessa 

líkamsrækt og létu hármissinn og veikindin ekki aftra þátttöku í þessum athöfnum. Aðrar urðu 

að hætta þessum athöfnum vegna líkamlegra einkenna. Ein kvennanna upplifði líkama sinn 

sem óheilbrigðan þótt öll læknismeðferð væri yfirstaðin. Hún sagðist vera með verki 

allsstaðar í kringum svæðið þar sem hún greindist og hafði mikla ónotatilfinningu sem olli 

henni mikilli vanlíðan og miklum áhyggjum. 

….við áttum að hugleiða í kringum atburð, jákvæðan atburð þar sem við upplifðum að okkur væri 

batnað þú veist nú er þetta búið og ég fann engan svoleiðis dag eða stund og þeim meira sem ég fór að 

hugsa um þetta því meira sem ég fór að spá að þá því betur áttaði ég mig á því að mér finnst ég ekkert 

vera læknuð og það var mjög skerí  tilfinning.....Úr rannsóknarviðtali 
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Sumum konunum fannst þær missa eitthvað af  kvenleika sínum og þurfa að aðlaga sig 

að öðruvísi konulíkama. Þær sem fóru í gegnum lyfjameðferð upplifðu ótímabært 

breytingarskeið með hitakófum, þurrki í leggöngum og ýmiss konar vanlíðan í kjölfarið. 

..ég var kannski nýbúin að blása á mér hárið, þá klesstist það niður og blússan límdist við mig, mjög 

óþægilegt, maður var allur þvalur….ég var kannski búin að punta mig, þá fann ég bara að ég var 

rennandi blaut…Úr rannsóknarviðtali 

 

Einnig fannst sumum hármissirinn á líkamanum rýra kvenleika þeirra. Það að missa hárið á 

höfðinu kom ekki eins illa við þær og að missa öll líkamshár sem hafði sterk áhrif á þær sem 

kynverur. 

… mér fannst mjög óþægilegt að missa öll líkamshárin, ég fílaði það ekki þú veist mér fannst það taka 

einhvern veginn svona kvenleika af mér... 

…ég var náttúrulega svo hárlaus….það var erfitt að missa hin hárin sem gera mann svona að 

kynveru…. og svo leið mér bara svo illa….Úr rannsóknarviðtölum 

Þá lýsti helmingur kvennanna því að kynlífið varð ekki eins og áður og hefur áhrif á sum 

samböndin ennþá. Í veikindaferlinu skipti kynlíf konurnar minna máli og þrátt fyrir að því 

væri lokið áttu sumar þeirra erfitt með að ná sömu nánd og áður. Þrjár lýstu því að þær hefðu 

haft áhyggjur af hvort makinn yrði afhuga þeim við það að þær hefðu aðeins eitt brjóst.  

…það væri náttúrulega alveg rosalegt að maður væri búin að eiga mann í nokkur ár og það væri ekkert 

á bakvið það nema þessi tvö brjóst…Úr rannsóknarviðtali 

Konunum fannst meðferðin rýra kvenleikann, líkamsímyndin breyttist og sjálfsöryggi 

dvínaði tímabundið hjá sumum þeirra. Nokkrar þeirra eiga í erfiðleikum með líkamsímyndina 

og þar með náin samskipti við maka. 

 

Fjölskyldulíf 

Konurnar voru sammála um að veikindi þeirra voru ekki þeirra einkamál heldur höfðu 

þau áhrif á maka, börn og nánustu fjölskyldu. Mest reyndi á tengslin við makann sem þurfti 
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að aðlagast breyttu vali á iðju, hegðun og forgansröðun eiginkonunnar. Þar sem 

aðlögunarferlið tókst vel styrktust sambönd þeirra við makann, en sumar konurnar upplifðu að 

hjónabönd þeirra væru tímabundið að hruni komin vegna þess að stuðninginn vantað og þær 

áttu í meiri erfiðleikum við að aðlagast breyttum aðstæðum og upplifðu frekar depurð. 

....hjónabandið hrundi algerlega, ég held að það hafi verið næstum því verra en krabbameinið 

sjálft....hann sagði að ég hefði verið brjáluð í skapinu.... þetta var ekki hans sterka hlið.... hann sagði að 

veikindi væri bara aumingjaskapur sem maður eigi að hrista af sér....ég held að þessu sé oft öðruvísi 
farið þegar karlmenn greinast með krabbamein, ég held að konurnar styðji þá frekar alla veganna hefði 

ég gert það…Úr rannsóknarviðtali 

 

Hjá öðrum styrktust sambönd þeirra við maka og það varð til þess að þær voru virkari, 

ánægðari og öruggari með sig. 

..ég held að ef eitthvað þá hafi þetta svona styrkt okkar samband. Hann fór í gengum þetta allt saman 

með mér, fór yfirleitt með mér í viðtölin og var með mér þegar ég fór í lyfjagjafirnar og var náttúrulega 

mikil stoð og stytta...Úr rannsóknarviðtali 

Fjölskyldan í heild sinni var veigamikill stuðningsaðili hjá öllum átta þátttakendunum 

í veikindaferlinu, hvort sem það var andlegur stuðningur eða hjálp við daglegar athafnir. Hjá 

meirihluta fjölskyldna breyttust hlutverk eins og til dæmis heimilishald, tímabundið eða 

varanlega. Mesta aðstoð við heimilishaldið fengu meirihluti þátttakenda frá maka. 

…maðurinn minn tók algerlega að sér eldamennsku að því að mér var svo flökurt eða einhvern veginn 

hafði svo lítinn áhuga á mat…Úr rannsóknarviðtali. 

 

Allar konurnar fengu auk þess hjálp frá börnum, foreldrum eða tengdafjölskyldu. 

Stuðningurinn frá stórfjölskyldunni var þeim mikilvægur og minnkaði álagið á makann 

aðallega á meðan lyfjameðferð stóð. Oft tóku aðrir fjölskyldumeðlimir yfir erfiðari húsverk 

eins og að ryksuga og skúra, því margar kvennanna fengu vandamál sem tengdust sogæðabjúg 

og eymsli í þeirri hendi þar sem eitlar höfðu verið fjarlægðir. 

…já og svona strákarnir fóru að vera svolítið aktívari í að taka til sko eldri strákurinn fór að ryksuga 

reglulega og ég hugsa að ég hafi ekki ryksugað eða skúrað í tvö ár já eftir þetta…Úr rannsóknarviðtali 
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Við veikindin þurfti fjölskyldan að standa saman og leggja sitt af mörkum til að styðja við 

bakið á konunum og sýna þeim umhyggju.  

….þar er eitt sem mér fannst líka jákvætt við þetta við það að fá svona sjúkdóm og ganga í gengum 

svona reynslu, en það er það að fjölskyldan eða börnin mín svona nálguðust meira hvort annað, 

styrktust í því að halda saman, hringdu hvert í annað til að vita hvort að fylgst væri nógu vel með mér 

og heimsóttu mig til skiptist, þannig að mér fannst það mjög notalegt…Úr rannsóknarviðtali 

 

Þegar fjölskylda stendur skyndilega frammi fyrir því að fjölskyldumeðlimur veikist 

hefur það áhrif á daglegar athafnir og það vanamynstur sem fjölskyldan hefur búið við jafnvel 

í áratugi. Við þetta getur orðið veruleg röskun á hlutverkum og verkaskiptingu á heimilinu 

stundum tímabundið en jafnvel til frambúðar. Álagið leggst ekki aðeins á einstaklinginn 

sjálfan heldur einnig á fjölskyldu og sárar tilfinningar geta komið upp (Brach o.fl, 2004; 

Valgerður Sigurðardóttir, 1992). Þetta kemur heim og saman við það sem þátttakendur lýsa 

því öll fjölskyldan upplifði breytingar en voru misjafnlega í stakk búnar til að takast á við 

þær.  

 

Eflandi aðstæður 

Félagslegt og efnislegt umhverfi hjálpaði konunum í gegnum hið erfiða tímabil 

greiningar og meðferðar. Það skipti konurnar miklu máli að eiga sér samastað eða hafa 

aðgang að aðstæðum þar sem þær voru virkar og gátu tekið þátt í athöfnum sem veittu þeim 

lífsfyllingu. Eflandi aðstæður var í þeirra huga til dæmis að vera með vinum og fjölskyldu, 

stunda vinnuna, fara á kaffihús, út að borða, í bíó, leikfimi, yoga, eða taka þátt í öðrum 

athöfnum sem veittu félagsleg samskipti og gleði. Sumar höfðu tilheyrt slíkum aðstæðum 

fyrir greiningu og nýttu sér þær áfram meðan á veikindaferlinu stóð. Aðrar fundu sér nýjar 

eflandi aðstæður með skapandi vinnu eins og leirgerð, myndlistarnámskeið eða garðyrkju auk 

þess að taka virkan þátt í stuðningshópum fyrir krabbameinsgreinda. 



27

…já það skiptir mig miklu máli að vera innan um fólk og gera eitthvað…að vera ekki bara heima og 

hugsa um það hvað maður sé aumur. 

 

...það svona kom mér af stað, því ég var dottin niður í eitthvert áhugaleysi.   Úr rannsóknarviðtölum. 

Þrjár kvennanna tóku virkan þátt í gönguhóp sem starfræktur var á vegum sjúkrahússins. Þar 

fannst þeim gott að hitta aðra í sömu sporum og hafa fastan tíma þar sem þær gátu mætt. Tvær 

kvennanna fóru á endurhæfingarstað strax eftir meðferð og fannst það hjálpa mjög mikið því 

þar var hugað var bæði að líkama og sál. Þar voru einnig konur í sömu sporum sem gátu deilt 

reynslu sinni með hvor annarri. 

…svo var rosalega gott að hitta þessar konur sem sumar voru komnar lengra í meðferðinni heldur en 

ég….það var umhyggja fyrir hvor annarri,…..svo fannst mér gott að hafa fagfólkið þarna….svo fylgja 

þessu alla veganna aukaverkanir og mér fannst mjög gott að heyra frá þessu fagfólki að þetta væri 

eðlilegt og fá þá ráðleggingar við þessu...Úr rannsóknarviðtali 

 

Um helmingur kvennanna áttu sinn samastað í vinnunni og þær tóku lítið sem ekkert 

veikindaleyfi. Sumum þeirra fannst þetta gott úrræði þar sem stuðningur var mikill frá 

vinnufélögum, meðan aðrar sögðu að eftir á að hyggja myndu þær ráðleggja öðrum að fara 

ekki of snemma til vinnu því það væri of mikið álag, heldur nýta veikindaleyfið til eigin 

uppbyggingar. Þær áttu hins vegar ekki í önnur hús að venda og völdu því að vera í vinnunni. 

Þær sem upplifðu vinnuna sem jákvætt úrræði fengu mikinn félagslegan og andlegan stuðning 

frá vinnufélögunum og lögðu mikið á sig til þess að komast til vinnu og voru jafnvel mættar 

til vinnu tveimur dögum eftir lyfjagjöf. Ein kvennanna lýsir því að hún fór alltaf í vinnuna 

meðan á lyfjameðferð stóð jafnvel þótt hún þyrfti að skríða framúr rúminu því hún hélt að hún 

væri að fara að deyja og ætlaði að halda félagslífinu. 

…ég var svo mikið ein að mér fannst ég bara verða að komast innan um fólk…..þurfti andlegan og 

félagslegan stuðning frá vinnufélögunum….. 

 

….það var allt svo jákvætt á mínum vinnustað, ég mátti koma og  fara eins og ég vildi og hafa þetta 

bara eins og ég vildi, og ég fékk bæði mikið útúr þessu svona andlega og líkamlega að fara í 

vinnuna….Úr rannsóknarviðtölum 
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Einn þátttakandinn hafði ekki verið á vinnumarkaði í langan tíma áður en hún greindist. Hún 

upplifði þar af leiðandi ekki eflandi aðstæður og virknin var í lágmarki sem varð til þess að 

hún lýsti veikindatímabilinu sem verulega erfiðu tímabili með takmörkuðum stuðningi.  

… var ekki virk í neinu….var líka heimavinnandi húsmóðir áður og hafði kannski ekkert athvarf neins 

staðar þannig að ég átti mjög erfitt á þessu tímabili…Úr rannsóknarviðtali 

Þátttaka í iðju veitir einstaklingum ábyrgð og tilfinningu um að skipta máli auk þess 

að veita skemmtun og slökun. Það hefur áhrif á heilsu að taka reglulega þátt í líkamlegri 

athöfn eða annarri innihaldsríkri iðju því þannig skapast sterkt félagsnet og einstaklingarnir 

verða ánægðari með lífið (Polgar og Landry, 2004; Hammel, 2004). Það virtist skipta 

konurnar miklu máli að hafa aðgang að eflandi aðstæðum, vera innan um aðra og vera virkar. 

Þetta samsvarar rannsókn sem Vrkljan og Polgar (2001) gerðu á þremur konum með 

brjóstakrabbamein, en þær endurmótuðu iðjusjálf í gegnum iðju sem skipti þær máli og dæmi 

um það var launuð vinna, gönguferðir og tómstundaiðja. Í rannsókn okkar lýsir ein konan því 

hvernig hún hafði ekkert athvarf, og var áberandi að hún upplifði þetta sem erfitt tímabil, með 

þunglyndi og takmörkuðum stuðningi, en Polgar og Landry, (2004) tala um að fólk upplifi sig 

oft á hliðarlínu og veikt þegar það hefur ekki tækifæri til að taka þátt í iðju. Þær konur sem 

tóku þátt í skapandi tómstundaiðju fundu til vellíðunar en (Friedland, 2003) og (Law, 2002), 

tala um að heilsa og listsköpun tengist og þannig hafi sköpun læknandi áhrif. 

 

Úrræði í heilbrigðis-og félagskerfinu 

Meirihluti kvennanna voru  ánægðar með þá þjónustu sem þær fengu á sjúkrahúsinu 

og varðaði læknis- og hjúkrunarmeðferð. Þær upplifðu viðtöl við fagaðila, kvíðastillandi lyf 

og svefnlyf vera bjargráð sem komu að gagni. Flestum var boðið viðtal hjá félagsráðgjafa 

varðandi réttindi og fjármál. Þær sem þáðu viðtöl hjá sálfræðingi voru ánægðar með þau en 
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aðrar afþökkuðu þann stuðning á þeim tíma. Flestar bentu á að þær hefðu í upphafi meðferðar 

fengið bækling um úrræði en tímasetningin hefði ekki hentað. 

Ég veit það ekki, ég held að það sé á vitlausum tímapunkti. Það kom einhver inn til mín rétt eftir að ég 

var skorin, ég held ég hafi varla verið vöknuð, maður fær þessar upplýsingar ekki á réttum tíma… 

Úr rannsóknarviðtali 

 

Nokkrar lýstu því að þær hefðu viljað hafa aðgang að einhverjum stað strax að greiningu 

lokinni þar sem þær hefðu fengið einhvers konar áfallahjálp, vegna þess að það liðu yfirleitt 

þrír til fimm dagar frá því að þær fóru í rannsókn og þar til niðurstöður fengust. Allar töluðu 

um hversu erfitt hefði verið að lifa þessa daga af og sumar töldu álagið sem því fylgdi jafnvel 

verra en greiningin sjálf. Þegar greiningin lá fyrir hefðu þær kosið meiri stuðning, fannst að 

konur ættu ekki að vera einar þegar þær fengju slíkar niðurstöður og það þyrfti einhvern til að 

tala við eftir greininguna og jafnvel að aðstoða þær heim. Ein upplifði mikinn kvíða meðan 

hún beið niðurstaðna og átti sérstaklega erfitt með að sjá framtíðina fyrir sér og hélt að hún 

mundi deyja von bráðar. Þegar hún heyrði orðið lyfjameðferð sá hún fyrir sér fólk tengt 

slöngum og ekkert nema dauðinn biði þeirra. Hún áttaði sig ekki á að hægt væri að lifa 

krabbamein af og upplifði þarf af leiðandi mikla vanlíðan. Öllum nema einni bauðst 

heimilishjálp í nokkur skipti meðan á lyfjameðferð stóð, en eftir það var fjölskyldan fær um 

að taka við þessum verkum á ný. Allar konurnar nema ein kvörtuðu yfir úrræðaleysi eftir að 

meðferð lauk. 

Og mér fannst ég verða sett inn í einhver göng, ég upplifiði þetta þannig í orðsins fyllstu merkingu, og 

ég varð bara að fara eftir þessum göngum eftir einhverri rútínu og mér fannst ég ekkert hafa um það að 

segja. En þegar maður er búinn með þennan prósess hvernig sem maður lendir í honum, þá þurfti maður 

á endanum á þessum göngum, þá þurfti maður svolitla hjálp, en hún var ekki þar…. 
Úr rannsóknarviðtali 

 

Þær töluðu um að það hefði nýst þeim vel ef einhver hefði sest niður með þeim eftir 

meðferðina, talað um framtíðarsýnina og veitt upplýsingar varðandi réttindi og úrræði sem í 

boði væru fyrir krabbameingreinda og aðstandendur þeirra.  
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,,..mér finnst endilega þurfa að leggja áherslu á að hjálpa konum sem eru að fara aftur út í lífið eftir sína 

meðferð hver sem hún er og það er einmitt á þeim tímapunkti sem þarf að veita allar upplýsingar og þá 

þarf maður hjálp..... það þarf hjálp til að glíma við kerfið..því kerfið er oft ómanneskjulegt… 

Úr rannsóknarviðtali 

Þá töluðu nokkrar um að þeim hefði fundist vanta einhverskonar miðstöð þar sem hægt væri 

að panta tíma hjá fagaðila allt eftir því hvar þær voru í bataferlinu. Það vantaði einhvern stað 

sem væri opinn alla daga, þar sem þær upplifðu sig velkomnar og gætu tekið þátt í 

innihaldsríkri iðju.  

..Það er nauðsynlegt að fá einhverja aðstoð þegar þessu líkur og hjálpa sér áfram og að vita það að 

maður geti komið þarna, eigi aðgang að vissum stað eða manneskju eða hvernig sem það er skipulagt 

og geta þá leitað þangað…. 

 

..já ég öfunda þessar konur í dag sem fá til dæmis að vera í leir og svona....ég hefði gjarnan viljað 

komast í eitthvað svoleiðis mér finnst það mjög spennandi...Úr rannsóknarviðtölum 

 
Ein kvennanna upplifði depurð nokkrum mánuðum eftir að lyfjameðferð lauk og hefði þá 

viljað fá faglega aðstoð, en hún hafði afþakkað slíka aðstoð í meðferðarferlinu því á þeim 

tíma fannst henni nóg að lifa af hvern dag. Margar afþökkuðu faglega aðstoð á þeim tíma af 

sömu ástæðu. Meirihlutinn upplifði skort á stuðningi og upplýsingum fyrir aðstandendur. 

..ég fékk hvergi upplýsingar að ég ætti von á geðsveiflum og svitakófi, mér fannst þetta allt vera 

eitthvað einkamál, en það er það alls ekki, þetta breytir og hefur áhrif á bæði hjónin og mér finnst þetta 

ekki vera mitt einkamál.  

….hver vill vera í þessu sem aðstandendi það er hræðilegt líka sko, ég held að hann hafi ekki flúið í 

vinnuna en hann var kannski feginn að vinna, komast aðeins út…Úr rannsóknarviðtali 

Úrræði fyrir krabbameinsgreinda eru mikilvæg bæði meðan á meðferð stendur en ekki 

síður eftir að hefðbundinni læknismeðferð lýkur í ljósi virðingar fyrir mannréttindum. Að 

finna fyrir úrræðaleysi í íslenska kerfinu eftir að meðferð líkur, samræmist rannsóknum 

hjúkrunarfræðinemanna (Berglind Kristinsdóttir, Ingibjörg Lára Símonardóttir og Sandra 

Hrönn Sveinsdóttir, 2003) sem álitu að sálfélagslegum stuðningi væri ábótavant. Niðurstöður 
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rannsóknar Jakobínu Árnadóttur (2004) er samhljóma en hún taldi að þörf væri á auknum 

sálfélagslegum stuðningi við þennan hóp auk aðstandenda þeirra, bæði á meðan á meðferð 

stóð og sérstaklega eftir að læknismeðferð lauk, því sjúkdómurinn hafði áhrif á lífsgæði þeirra 

hvað varðar virkni, möguleika til vinnu og fjölskyldulífs. Konurnar í þessari rannsókn 

söknuðu að hafa ekki aðgang að áfallahjálp eftir greiningu og einhvern stað þar sem greiður 

aðgangur væri að ýmsu fagfólki eftir að meðferð lauk. Þá töluðu margar um að tímasetningin 

á aðstoð hafi verið röng og margar afþökkuðu faglega aðstoð á þeim tíma því þær voru ekki 

færar um að nýta sér hana. 

 



32

KAFLI V 

NIÐURLAG 

Allar konurnar upplifðu breytingar tengdum daglegri iðju í kjölfar greiningar og 

meðferðar á brjóstakrabbameini. Breytingarnar höfðu varanleg áhrif á hvernig þær nálguðust 

iðjuhlutverk sín og upplifðu sjálfa sig sem þátttakendur í samfélaginu. Konurnar gengu í 

gegnum erfitt tímabil og upplifun þeirra af daglegu lífi fór mikið eftir því félagslega umhverfi 

og þeim stuðningi sem þær fengu í sjúkdómsferlinu. Almennt upplifðu þær að það að greinast 

með krabbamein væri ekki eingöngu neikvæð reynsla, heldur reynsla sem sumar vildu ekki 

vera án því hún hefði gefið þeim nýja lífssýn. Margar töluðu um að þær nytu lífsins betur í 

dag og upplifðu það sem forréttindi að fá að lifa og eldast. Reynslan gaf þeim einnig tækifæri 

til að staldra við, endurmeta líf sitt og forgangsraða eigin verkefnum. Þær fóru að leggja meiri 

rækt við sjálfa sig, huguðu meira að heilsusamlegu líferni og viðfangsefnin gengu meira útá 

þeirra áhugasvið í stað þess að láta aðra ganga fyrir. Nokkrar upplifðu að reynslan og breytt 

lífssýn hefði gert þær að sterkari og sjálfstæðari einstaklingum. Það skipti konurnar miklu 

máli að vera þátttakendur í fjölbreyttri og gefandi iðju eins og gönguferðum, leikfimi, yoga 

eða skapandi verkefnum því það jók virkni þeirra og dró úr neikvæðum hliðarverkunum 

sjúkdómsins. Lang flestar upplifðu að ýmis skylduverk á borð við heimilishald skipti þær ekki 

eins miklu máli og áður og þær settu í forgang að eiga góða og notalega samverustund með 

nánustu fjölskyldu, börnum, maka og vinum.  

Líkaminn og kvenímynd er eitthvað sem öllum konum er umhugað um. Breytingar á 

útliti eins og brottnám brjósts eða hármissir snertir hverja konu og það kom greinilega fram í 

rannsókninni að öllum þátttakendum var umhugað um að líta vel út þegar þær hittu annað 

fólk. Þær lögðu mikið uppúr að bera falleg höfuðföt, vera í fötum sem þær voru ánægðar með 

og snyrta andlitið. Það kom við kvenleikatilfinningu þeirra að missa líkamshárin, þær 

upplifðu sig sem minni kynverur og ollu nokkrum þeirra tímabundnum vandamálum í samlífi. 
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Stuðningur frá fjölskyldu skipti konurnar miklu máli og fékk meirihlutinn góðan 

stuðning. Þær upplifðu að sjúkdómurinn og afleiðingar hans væri ekki þeirra einkamál heldur 

hefðu aðstæður áhrif á alla fjölskylduna. Sumar töluðu um að aðstandendur þyrftu meiri 

fræðslu frá kerfinu til þess að geta tekist á við afleiðingar sjúkdómsins og þær breytingar sem 

urðu í kjölfarið. Meirihlutinn talaði um að þeim fannst þær ekki fá nóg af upplýsingum og 

stuðning frá kerfinu eftir að meðferð lauk en allar voru fremur ánægðar með þjónustuna á 

sjúkrahúsinu. Þær höfðu sjálfar ýmis bjargráð að eigin frumkvæði. Allar töluðu um hversu 

mikilvægt þeim fannst að hafa eflandi aðstæður hvort sem það var vinnan, heimilið eða 

samvera með vinum vegna þess að þá voru þær virkari, nutu meiri stuðnings og lífið varð 

ánægjulegra. Ef svona eflandi aðstæður voru ekki fyrir hendi var virkni þeirra minni, meiri 

depurð og konurnar upplifðu skort á stuðningi og félagslegu samneyti. Nokkrar nefndu að 

þeim fannst vanta einhvern stað í samfélaginu eftir læknismeðferð, þar sem hægt væri að fá 

upplýsingar og ýmsan faglegan og félagslegan stuðning.  

Að hjálpa öðrum í sömu sporum var mjög ofarlega í huga meirihluta kvennanna. Þær 

voru nær allar virkar í sjálfboðastarfi og fannst gott að geta miðlað af reynslu sinni og stutt 

aðrar konur í svipuðum aðstæðum.  

Þrátt fyrir takmarkað umfang og aðeins átta þátttakendur í þessari rannsókn gefa 

gögnin ákveðnar vísbendingar um atriði er varða upplifun kvenna sem greinst hafa með 

brjóstakrabbamein og iðjulíf þeirra eftir greiningu og meðferð. Ekki er hægt að alhæfa út frá 

niðurstöðum rannsóknarinnar út fyrir þann hóp sem viðtölin voru tekin við. Þátttakendurnir 

voru tilbúnir að ræða mjög opinskátt um viðkvæm málefni en skekkja gæti falist í því að þær 

voru allar nokkuð virkar og buðu sig fram til þátttöku, sem gæti bent til þess að þær séu 

jafnvel sterkari en aðrar konur sem hafa gengið í gegnum sömu reynslu. Þá gæti reynsluleysi 

rannsakenda af rannsóknarvinnu einnig haft áhrif. 
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Tilgangur rannsóknarinnar var að fanga upplifun kvennanna sjálfra af eigin iðju og 

þátttöku í samfélaginu í kjölfar greiningar og meðferðar á brjóstakrabbameini, en slíkum 

upplýsingum hefur ekki verið safnað hér á landi áður. Markmið rannsóknarinnar var að fá 

sjónarmið kvennanna sjálfra til að fá vísbendingar um hvar þjónustuþarfir þeirra liggja og 

þannig renna styrkari stoðum undir mikilvægi iðjuþjálfaþjónustu við konur sem greinst hafa 

með brjóstakrabbamein. Niðurstöðurnar gefa vísbendingar um iðjuvanda þessa 

skjólstæðingshóps en þar kemur meðal annars fram að konurnar þurfa á eflandi aðstæðum að 

halda til að halda sér virkum. Hægt væri að nýta iðjuþjálfun sem eflandi umhverfi þar sem 

þær ættu fastan samastað til að efla virkni og iðjulíf. Iðjuþjálfar hjálpa fólki við að skoða iðju 

og skilgreina mikilvæg viðfangsefni, en það gæti verið liður í því að konur með 

brjóstakrabbamein fái viðhlítandi aðstoð við að skilgreina og aðlaga iðjuhlutverk sín upp á 

nýtt eftir breytingaferli. Í gegnum iðju fá konurnar hjálp við að upplifa sig virkar og þannig 

gætu til dæmis skapandi verkefni og innihaldsrík iðja styrkt sjálfsmynd og virkni á erfiðum 

tímum. Iðjuþjálfun gæti verið liður í að styðja aðstandendur í breyttum iðjuhlutverkum auk 

þess að veita fræðslu og upplýsingar um frekari ráðgjöf. Í ljósi niðurstaðna rannsóknarinnar er 

brýnt að efla þjónustu iðjuþjálfa við konur með brjóstakrabbamein í framtíðinni.  

Þær konur sem tóku þátt í rannsókninni komust alla jafna vel frá þessari reynslu. Þær 

eru virkar í sínu iðjulífi og í stuðningsstarfi fyrir aðra krabbameinsgreinda og því kannski 

sterkari en almennt gerist. Rannsakendur álíta að frekari rannsókna sé þörf á þessum 

vettvangi. Áhugavert væri til dæmis að skoða hvaða þjónustu krabbameinsgreindir óska eftir í 

kjölfar greiningar og meðferðar. Þá væri áhugavert að rannsaka hvernig þjónusta iðjuþjálfa 

sem boðið er uppá í dag nýtist konum með brjóstakrabbamein. Í niðurstöðunum kom fram að 

konurnar upplifðu að aðstandendum væri ekki sinnt sem skyldi og áhugavert væri í ljósi þessa 

að fá upplifun aðstandenda á breytingum á iðju og þátttöku í samfélaginu.  
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