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AGRIP

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad varpa 1j6si a 10ju og patttoku kvenna i kjolfar
greiningar og medferdar 4 brjostakrabbameini. Lagt var upp med rannsoknarspurninguna:
Hver er upplifun kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein af eigin 1dju og patttoku i
samfélaginu? patttakendur voru atta konur sem greinst h6fou med brjostakrabbamein fyrir
einu til sex arum, h6fou lokid medferd og ekki notid pjonustu idjupjalfa. Allar konur 4
postlista Samhjalpar kvenna fengu upplysingar um rannsdknina og var bodin patttaka. Til ad
svara spurningunni voru tekin vidtol og studst vid vidtalsramma bandariska matstaekisins
Occupational Performance History Interview II (OPHI DII). G6gnin voru k6dud og flokkud
og pannig urdu til eftirfarandi fimm pemu: lifsstefnan, hin likamlega vera, eflandi adstedur,
fjolskyldulif og trredi 1 heilbrigdis- og félagskerfinu. Helstu nidurstodur rannsdknarinnar
voru par ad allar konurnar upplifou breytingar & daglegri 10ju 1 kjolfar greiningar og
medferdar 4 brjostakrabbameini. Nidurstodurnar gafu einnig til kynna ad pad ad greinast med
krabbamein var ekki eingdngu neikveett fyrir konurnar, pvi lifstaktur og syn peirra 4 hvad
skipti mali hafdi breyst & jakvaedan hatt. Forgangsrodun verkefna breyttist og par foru ad
leggja meiri raekt vid sjalfa sig, hugudu meira ad heilsusamlegu liferni auk pess sem pessi
erfida lifsreynsla hafdi gert peer ad sterkari og sjalfstedari einstaklingum. Pad kom einnig i
1j6s ad patttaka 1 innihaldsrikri idju skipti paer mali til ad na lifsfyllingu og studladi ad beettri
andlegri og likamlegri heilsu. Urradi og studningur til uppbyggingar eftir hefdbundna
leeknismedferd voru af skornum skammti. I [j6si nidurstadna rannsoknarinnar er porf 4 eflingu
og préun 4 pjonustu idjupjalfa med pad ad markmidi ad veita betri og markvissari pjonustu
vid konur med brjostakrabbamein. Sérpekking idjupjalfa 4 mikilveegi i0ju dsamt heildarsyn &
adstedur einstaklinga getur studlad ad betri pjonustu vid pennan hop.
Lykilhugtok: brjostakrabbamein — breytingar a idju — lifsstefna — eigindleg rannsokn —

OPHI-IL
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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 groupOreceived 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-I1



PAKKARORD

Vid viljum pakka Gudranu Palmadottur fyrir leidbeinandi studning og gddar
abendingar vi0 vinnslu rannsdknarinnar og verkefnisins. Vid pokkum Gudrinu
Sigurjonsdottur formanni Samhjalpar kvenna fyrir ad hjalpa okkur ad na til patttakenda. ba
viljum vid pakka 6llum atta konunum sem toku patt pessari rannsokn, fyrir pad traust sem paer
syndu okkur med pvi ad tja sig opid um daglega idju. Einnig viljum vid pakka Jakobinu
Arnadottur fyrir ad kynna fyrir okkur rannsokn sina. Axel Valur Birgisson las yfir verkefnid
og pokkum vid honum fyrir pad auk Valerie Harris fyrir pydingu 4 agripi. Ad lokum pokkum

vid eiginmonnum okkar og bérnum fyrir veittan studning.
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KAFLI I
INNGANGUR

Brjostakrabbamein er algengasti illkynja @xlisvoxtur hja konum & Vesturlondum og
fer nygengi pess vaxandi. A bilinu 160 -170 islenskar konur greinast arlega med krabbamein i
brjostum og er detlad ad ein af hverjum 12 konum fai brjéstakrabbamein einhvern tima a
@vinni. Samkvemt télulegum upplysingum hefur nygengi sjukdémsins aukist um eitt til tvo
prosent a ari undanfarin 40 ar, en danartidni naer stadio i stad. Lifshorfur kvenna med
brjostakrabbamein hafa batnad mikid sidustu aratugi og na eru 4 lifi meira en 1700 islenskar
konur sem hafa fengid pennan sjukdém (Krabbameinsfélagid, 2004; Sigurdur Bjornsson,
1999).

Litid hefur verio gert af pvi ad rannsaka parfir kvenna sem greinst hafa med
brjostakrabbamein. Reynslan synir ad pad ad fa greiningu og medferd vid brjostakrabbameini
getur haft margvisleg ahrif 4 daglegt lif. Tilveran verdur ekki som vid pad ad fa greininguna
og leknismedferd 1 kjolfarid getur verid erfid fyrir likama og sal. Pau idjutengdu hlutverk sem
konurnar eru vanar ad takast a vid raskast verulega.

Sifellt fleiri eru peirra skodunar ad ekki s€ ndg ad bata arum vid 1ifid, heldur sé einnig
mikilvaegt ad geda arin betra lifi. Ekki er ndg ad lekna sjukddéma heldur parf einnig ad
adstoda folk til ad lifa lifi sem pvi finnst innihaldsrikt og gefur pvi lifsfyllingu (Tomas
Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn Témasson og Snorri Ingimarsson, 1997).

Endurhafing er mikilvag eftir greiningu 4 brjostakrabbameini, badi fyrir
einstaklinginn sjalfan og samfélagio i heild. Endurhaefing er ferli par sem einstaklingurinn faer
adstod vid ad na aftur virkni, 4samt pvi ad endurheimta og vidhalda heilsu likamlegri sem
andlegri. Gefin hefur verid at yfirlysing um endurhafingu krabbameinssjtkra a
Nordurlondum (Nordic Cancer Union, 2004) og einnig eru til leidbeiningar um réttindi

krabbameinssjukra 1 1j6si virdingar fyrir mannréttindum (Association European Cancer



Leagues, 2004). [ badum pessum skjélum kemur fram ad allir krabbameinssjaklingar eru i
port fyrir einhvers konar endurhaefingu enda teljast nu fleiri parfir og vandamal
endurhafanleg en adur. Endurhaefing parf ad vera adgengileg sjuklingum i medferd og eftir ad
medferd likur til ad audvelda folki ad na heilsu og bata lidan og lifsgaedi.

Fra arinu 2002 hafa idjupjalfar hér 4 landi komid ad endurheefingu krabbameinssjikra
med tilkomu sérhafdar endurhafingardeildar fyrir krabbameinsgreinda vid Landspitala
Héskolasjukrahus. Hlutverk idjupjalfa sem pjonusta krabbameinssjuka er ad auka og efla
sérhvern einstakling til ad takast 4 vid daglegt lif. Avinningurinn getur medal annars falist i
auknu oOryggi, aukinni stjorn 4 adstedum og virkari patttoku i til demis vinnu eda skolagdngu.
Slikt leidir af sér minna alag 4 heilbrigdis-og félagskerfid og par med 4 samfélagio i heild.
Tilgangur pessa verkefnis er ad auka pekkingu innan i1djupjalfunar & 19julifi, idjuvanda og
patttoku kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein. [ verkefninu er
hugmyndafradilegur grunnur idjupjalfunar hafdur ad leidarljosi en par segir medal annars ad
10ja gefi lifinu gildi og tilgang auk pess sem htin hefur ahrif 4 heilsu, vellidan og lifsgaedi
(Canadian Association of Occupational Therapists, 2002). Folk tekst 4 vid fjolbreytta idju a
lifsleidinni en samspil 10ju og umhverfis breytist og proast i takt vid p4 moguleika og
hindranir sem lifshlaup peirra felur i sér. I§jusjalf einstaklings er upplifun af pvi hver hann er
og vill verda, i pvi sampettast hlutverk hans, tengsl vid adra, gildi, personulegar langanir og
markmid. Faerni vid idju endurspeglar idjusjalfio 1 gegnum patttoku sem hefur gildi og tilgang
fyrir einstaklinginn. Vi afoll upplifa einstaklingar oft vandamal tengd idju sem krefst
adlogunar og endurmats 4 idjusjalfi og faerni vid 10ju (Canadian Association of Occupational
Therapists, 2002; Kielhofner, 2002).

[ verkefninu er leitast vid ad svara spurningunni: Hver er upplifun kvenna sem greinst
hafa med brjostakrabbamein af eigin idju og patttdku 1 samfélaginu? Til ad fanga sjonarhorn

kvennanna sjalfra 4 eigin 10ju og patttoku i samfélaginu eru tekin vidtol vid atta konur sem



greinst hafa med brjostakrabbamein. Viotolin sniast um lifssogu kvennanna og er studst vid
halfstadladan vidtalsramma ad fyrirmynd bandariska matstakisins Occupational Performance
History Interview II (OPHI- II) (Kielhofner o.fl., 1998). Spurt er um hlutverk, daglegar
venjur, vettvang og val 4 idju auk afdrifarikra atburda i lifi kvennanna og hvada breytingar
hafi ordid 4 10ju peirra. Safthad er upplysingum um adlogun 16ju 1 fortid, nitid og framtid.
Unnid er Ur upplysingunum 4 eigindlegan hatt par sem atridin sem fram koma i vidtdlunum
eru kodud og flokkud og sidan myndud pemu er varda upplifun kvennanna af idju peirra og
patttoku i samfélaginu.

Nidurstodurnar geta haft gildi fyrir eflingu og préun 4 pjonustu idjupjalfa med pad ad
markmidi ad veita betri og markvissari pjonustu vid konur med brjostakrabbamein i
framtidinni. Vitad er a0 beatt pekking idjupjalfa 4 lifssogu skjolsteedinga hefur jakvaed ahrif a
pa ihlutun sem er veitt (Gary og Fossey, 2003). Pessi rannsdkn getur auk pess ordid hvati ad
frekari ranns6knum a pessu svidi.

Eftirfarandi eru skilgreiningar 4 lykilhugtokum sem fjallad er um i pessu verkefni:

Idja: Athafnir og verk sem hafa gildi og pydingu fyrir einstaklinginn sjalfan og
samfélagio 1 heild. I§ja er pvi allt pad sem folk tekur sér fyrir hendur til ad annast sig og sina,
vera nytir pjoofélagspegnar og njota lifsins (Canadian Association of Occupational
Therapists, 2002).

batttaka i idju: A taka virkan patt 1 vinnu, leik og 60rum athéfnum daglegs lifs sem
eru hluti af samfélagslegri menningu sérhvers einstaklings og @skilegar og/eda naudsynlegar
fyrir vellidan hans (Kielhofner, 2002).

Verkefnid er uppbyggt & pann hatt ad annar kafli er freedileg samantekt heimilda par
sem fjallad er um 1dju almennt, tengsl hennar vid heilsu og pau 4hrif sem afoll hafa &4 daglegt
lif. P4 er umfj6llun um brjoéstakrabbamein, 10ju kvenna i kjolfar brjostakrabbameins, lifssogu

og heilsueflandi ahrif idju. 1 pridja kafla verdur adferdafraedi rannsoknarinnar gerd skil og i



fjorda kafla er fjallad um nidurstédur rannsdknarinnar og umrada um par i tengslum vid
fraedigrunn hennar. [ fimmta kafla eru nidurstédur rannsdknarinnar dregnar saman i
hnotskurn, greint frd takmoérkunum rannsoknarinnar og hagnytu gildi hennar fyrir idjupjalfun

og framtidarrannsoknum tengdum vidfangsefni verkefnisins.



KAFLIII
HEIMILDASAMANTEKT
[ pessum kafla, sem er samantekt fradilegra heimilda, verdur skyrt fra idju almennt,
patttdku 1 idju, tengsl 1dju vid heilsu og hvada ahrif 4f6ll hafa & 10ju og daglegt lif. ba verdur
umfjollun um brjéstakrabbamein og medferd og studning. Fjallad verdur um idju kvenna i

kjolfar brjostakrabbameins, greint fra lifssoguvidtolum og hvad felst i heilsueflandi 1dju.

I¢ja

[8jupjalfun hefur fra upphafi byggt & peirri syn ad pad ad hafa eitthvad fyrir stafni sé
jafn naudsynlegt heilsu mannsins og ad draga andann. 1dja er sprottin af porf mannsins til ad
kanna og rada vid umhverfi sitt og studlar pannig ad farni i hlutverkum og bettri timanytingu
auk pess sem hun tengist veentingum og framtidarmarkmidum (American Occupational
Therapy Association [AOTA], 2002; Canadian Association of Occupational Therapists
[CAOT], 2002; Kielhofner, 2002). An idju veri lif okkar gjérsneytt merkingu og tilgangi, en
med 10ju er att vid 611 pau verk og athafnir sem folk tekur patt 1 til ad annast sig og sina, njota
lifsins og koma samf¢laginu ad gagni (AOTA, 2002; CAOT, 2002). Hvada storf,
tomstundaidju og leiki menn velja sér endurspeglar gildismat peirra, markmid og hvernig peir

lita & sjalfa sig sem idjuverur (Kielhofner, 2002).

batttaka 1 ioju

Polgar og Landry (2004) og Law (2002) fjalla um mikilveegi patttoku i idju og ad
patttaka sé naudsynleg fyrir vellidan einstaklingsins. Sidastlidin 25 ar hefur patttaka i idju
verid kjarninn i hugmyndafraedi idjupjalfunar. Patttaka 1 daglegri idju segir til um hver vid
erum sem einstaklingar og leggur grunn ad proska og reynslu mannsins. Patttakan skapar

skipulag, kennir okkur reglusemi, eykur hlutverk, gefur lifinu gildi og skapar tilfinningu fyrir



feerni, sem hefur ahrif 4 idjusjalf og tru 4 eigin dhrifamatt. bad sem hefur ahrif & patttoku
einstaklinga 1 1dju er félagslegt og efnislegt umhverfi, fjélskyldan og personupattir
einstaklings, en pessir pettir geta annad hvort eflt eda hindrad patttdkuna (AOTA, 2002;
CAOT, 2002; Kielhofner, 2002).

Med nyju flokkunarkerfi beinir nit Alpjoda heilbrigdisstofnunin (World Health
Organization, [WHO], 2001) athyglinni meira ad patttoku einstaklinga i samfélaginu og peim
athofnum sem folk velur sér auk pess ad lita 4 einstaklinginn og umhverfid sem eina samofna
heild. Aukin ahersla a patttoku hja WHO, rikisstjornum og heilbrigdis- og félagskerfum
almennt felur 1 sér ad aridandi er ad skilja betur mikilvegi og gildi atrida sem felast 1 patttoku
og hvernig hun hefur ahrif & einstaklinga (Law, 2002).

A lifsskeidi okkar er st idja sem vid tokum patt i stundum innihaldsrik og anzgjuleg
en 4 sumum timabilum 1 lifinu getur hiin verid 6fullnagjandi og veitir ekki d&naegju og utras
fyrir eigin heefileika. b4 getur degradvol eins og tomstundaidja af ymsu tagi gegnt veigamiklu
hlutverki. Flestir einstaklingar upplifa einhvern tima & lifsskeidinu breytingar sem hafa ahrif a
patttdku peirra 1 10ju, en pad krefst nyrrar adlégunar og endurmats a faerni vid i0ju og
10jusjalfi. Iojutengd adlogun felst 1 pvi ad byggja upp jakveett idjusjalf og feerni vid idju sem
gerist smam saman i tengslum vid studning fra ndnasta umhverfi (Law, 2002; Kielhofner,
2002). Gary og Fossay (2003) gerdu eigindlega vidtalsrannsokn vid fimm einstaklinga med
sipreytu par sem rannsakad var hvada ahrif sipreyta hafi 4 likamlega getu folks og patttoku
peirra 1 idju. I rannsokninni kom fram ad folk sem haldid er sipreytu nefndi patttoku i idju
sem lykil ad vellidan, sem pau tengdu anagju, tilgangi, ad hafa stjorn 4 adsteedum og nytingu

a vinnupreki.



Tengsl idju og heilsu

Innan 18jupjalfunar er 1itid & heilsu fra sjonarmidi 1dju. Heilsa er vellidunarastand par
sem einstaklingurinn finnur ad hann hefur stjorn 4 daglegri 10ju og er feer um ad stunda pa
10ju sem fullnaegir porfum hans og samfélagsins hvad vardar magn, fjélbreytni, jaftnvaegi og
samhengi (Rogers, 1982). bannig hefur heilsa badi personulegar og félagslegar viddir sem
tengjast dritkrafti manneskjunnar, fullnegju og j6fnum tekiferum til idju (CAOT, 2002).
bessi syn samramist vel skilgreiningum WHO, en par er heilsa nu skilgreind 4 vidari hatt en
ad vera an sjukdoma (WHO, 2001). Polgar og Landrey (2004) vitna i margar heimildir um
heilsu sem gefa til kynna ad einstaklingar sem taka reglulega patt i likamlegri ath6fn eda
annarri innihaldsrikri 10ju séu anaegdari med 1ifid. ber tala um ad einstaklingar sem haldnir
eru langvinnum sjukdémum 1ysi sér sem heilbrigdum ef peir eru faerir um ad taka patt i idju
sem er peim mikilvaeg. begar folk hefur ekki tekiferi til ad taka patt 1 innihaldsrikri idju
upplifir pad sig 4 hlidarlinu 1 lifinu og veikt. Patttaka i 1dju veitir einstaklingum tilfinningu um
a0 vera faerir og heilbrigdir og peir hatta ad lita & sig sem sjuklinga, yfir i pad ad vera
einstaklingar sem lifa med veikindunum.

Law, Steinwender og Leclair (1998), (vitnad til i Unruh, Smith og Scammell, 2000)
gerdu eigindlega rannsokn medal priggja kvenna sem greinst h6fdu med brjdstakrabbamein
og konnudu hvada ahrif patttaka i tdmstundaidju hefoi 4 heilsu peirra og lifsgaedi. Rannsoknin
leiddi i jo6s ad innihaldsrik idja hafdi mikilveeg ahrif 4 andlega og likamlega lidan og hun var
lykill ad heilsu og vellidan. Fyrri rannsoknir benda einnig til pess ad tomstundaidja, sem er
innihaldsrik, eflir folk 1 ad hafa stjorn 4 adstedum og minnkar streitu. Patttaka i i0ju veitir
pannig einstaklingum abyrgd og tilfinningu um ad skipta mali auk pess ad veita skemmtun og

slokun (Polgar og Landry, 2004; Hammel, 2004).



Breyting a ioju

Kielhofner (2002) talar um ad allt sem vid gerum, peir hafileikar sem vid fengum i
voggugjof og pad sem vid tokum okkur fyrir hendur moti lifshlaup okkar. Lifsgildi okkar,
viljinn, train 4 eigin dhrifamatt og dhugi eru hvatar ad 6llu sem vid gerum. Folk vidheldur
vellidan og orku med pvi ad taka patt i vidfangsefnum sem skipta mali. bessu er 6gnad pegar
afoll og sjukdomar sakja ad vegna pess ad moguleikar til ad taka virkan patt 1 fyrri idju
minnka sem aftur hefur ahrif & lifsfyllingu og hamingju. Lif hvers einstaklings er breytingum
had og parf hann sifellt ad takast 4 vid breyttar adsteedur. Afoll og skerding hafa ahrif &
framkvaemd daglegra athafna og pannig geta 6ventir sjukdomar og 4f61l vakid upp tilfinningu
hja folki ad pad s¢ ad missa stjorn 4 eigin lifi og tri 4 eigin ahrifamatt minnkar. Afall, eins og
a0 greinast med langvarandi sjikdom eda fatlast, er 6velkomin breyting sem umbyltir
lifsskilyrdum og reynist morgum erfitt pvi oft myndast togstreita & milli pess sem er i dag og
var a0ur. Slik afoll koma oft i veg fyrir ad folk geti stundad sina daglegu idju sem getur haft
neikvad ahrif 4 heilsufar og lifsgaedi. Pad verdur oft til pess ad folk fer ad velta fyrir sér
pydingu og tilgangi lifsins. Afallid getur valdid pad miklum breytingum ad vidkomandi er
knuinn til ad endurmeta og adlaga eigid 10jusjalf og faerni sina vid 10ju. Til ad adlogun verdi
jékvaed parf stodugleika og studning fra umhverfi einstaklingsins. McCall og fleiri (vitnad til i
Conneeley, 2002) greina fra pvi hvernig folk endurmetur lif sitt eftir alvarleg veikindi eda
fotlun sem tima andlegs vaxtar par sem fyrrum forgangsrodun er endurmetin og ny gildi verda

til sem leidir til breyttra patttoku i idju.

Lifssaga
Lifssaga einstaklings endurspeglar personulega ferd hans i gegnum 1ifid med
askorunum, mistokum og afrekum. Su stefna sem einstaklingurinn velur i lifinu moétar

lifssdgu hans, en med auknum proska verdur hann medvitadri um eigin gildi, langanir og



markmid. Pannig velur hann athafnir sem hafa 4hrif 4 adstaedur i ntid og framtid. Lifssagan
hefur 6bein ahrif 4 hvernig vid metum veigamikla atburdi i lifi okkar, hvernig vid notum fyrri
reynslu til ad skilja niverandi adstedur og hvada ventingar vid hofum til framtidarinnar
(Kielhofner, 2002).

Lifssaga er venjulega konnud med vidtolum. Til ad skoda lifssogu tengda 1dju hefur
verid proad akvedid vidtalsform sem heitir 4 frummalinu Occupational Performance History
Interview DII (OPHI-II) (Kielhofner og fl., 1998). bessi vidtalsrammi er préoadur innan
hugmyndafradilikansins um 10ju mannsins og beinir vidtalinu ad atridum er varda 1dju og

breytingar 4 henni.

Brjostakrabbamein

Brjéstakrabbamein er algengasta tegund krabbameins hja konum a Islandi og 4
Vesturlsndum almennt. Arlega greinist um half milljon kvenna i heiminum med sjukdéminn
og par af 160-170 & {slandi. Pratt fyrir ad arleg aukning hafi verid eitt til tvd prosent sidustu ar
hefur danartioni naer stadid i stad. Nu eru a lifi yfir 1700 islenskar konur sem hafa fengid
brjostakrabbamein (Krabbameinsfélagid, 2004; Sigurdur Bjornsson, 1999; Valgerdur
Sigurdardottir, 1992; borvaldur Jonsson, 2005). Med aukinni vitundarvakningu fyrir
brjostakrabbameini greinist sjatkdomurinn nt fyrr og par med 4 fyrra sjikdomsstigi en 4dur
(Porvaldur Jonsson, 2005). Brjostakrabbameini er skipt 1 fjogur stig eftir utbreidslu og
lifslikum. A fyrsta stigi er sjukdémurinn stadbundinn, 2xlid tveir sentimetrar eda minna og
hefur ekki sad sér ut fyrir brjostvefinn. A 6dru stigi er xlid steerra en tveir sentimetrar eda
hefur sad sér i holhond. A pridja stigi er a&xlid stzerra en fimm sentimetrar eda vex inn i
hudina eda brjostvegginn. A fjorda og sidasta stigi hefur &x1id sad sér til fjarlaegra liffera til
demis lungna, lifrar eda beina (Gudjon Baldursson 1991; Sigurdur Bjdrnsson, 1999). bvi

minni sem meinin eru vid greiningu pvi liklegra er ad lekning naist. A9 sama skapi eru horfur
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a lekningu lakari s€¢ meinid staerra og utbreiddara (Gudjon Baldursson, 1991; Sigurdur
Bjornsson, 1999). Likamleg einkenni vid brjostakrabbameini eru margvisleg. Algengustu
einkennin eru preyta, verkir, hjartslattarkdst, svimakost, hitakof, andpyngsli, skertar
axlarhreyfingar, bjugso6fnun 4 griplim og minnkad hidskyn 4 upphandlegg (Valgerdur

Sigurdardottir, 1992; borvaldur Jonsson, 2005).

Medferd og stuoningur

broun skurdadgerda vid brjostakrabbameini hérlendis er i takt vid pad sem gerist i
nagrannalondunum. Hvada medferd er valin reedst af steerd og utbreidslu axlisins.
Skurdadgerdir eru algeng medferdartrraedi, en mikil préun hefur ordid fra vidamiklum
skurdadgerdum par sem brjostvodvar og holhandareitlar voru fjarlegdir med rottekum heetti,
yfir i minni skurdadgerdir fleygskurda par sem leitast er vid ad skerda sem minnst heilbrigdan
brjostvef. Markvissari beiting geislamedferdar hefur einnig att sér stad, einkum i tengslum vid
fleygskurdadgerdir og i sérstokum tilfellum vegna eitlameinvarpa i holhénd. Vid brottndm
eitla og vid geislun er talsvert aukin hetta 4 fylgikvillum eins og sogaedabjug. Ef illkynja
frumur greinast 1 holhandareitlum er oftast porf fyrir lyfjamedferd. Konur sem greinast fyrir
tidahvorf eru ad jafnadi veitt krabbameinslyfjamedferd i sex manudi en greinist kona hins
vegar eftir tidahvorf feer hiin oftast hormonamedferd i eitt til tvo ar (Gudjon Baldursson,
1991; Sigurdur Bjornsson, 1999; borvaldur Jonsson, 2005).

Krabbameinssjukdomar hafa dkvedna sérstodu 1 huga folks vegna o6tta, kvida og
prigandi vanmattar sem sjukdomurinn kallar fram. Vidbrogdin radast medal annars af
einstaklingnum sjalfum, aldri hans, hlutskipti i lifinu, skapgerd og tilfinningadstandi. Ad
greinast med krabbamein er oft upphaf af longu og sarsaukafullu ferli. Mikilvaegt er ad
heilbrigdisstarfsfolk sem kemur ad malum krabbameinssjikra hafi pekkingu 4 edlilegum og

venjulegum vidbrogdum til ad geta stutt einstaklinginn, auk pess ad freeda adstandendur um
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mikilvagi pess ad stydja astvin eda samferdamann 1 gegnum erfida lifsreynslu (Valgerdur
Sigurdardottir, 1992). Arid 2003 gerdu prir hjukrunarfreedinemar vid Haskolann 4 Akureyri
rannsokn 1 tengslum vid lokaverkefni til B.Sc gradu. Rannsoknin var megindleg par sem
sendir voru Ut spurningalistar til starfandi hjukrunarfreedinga 4 Fjérdungssjukrahusinu a
Akureyri. Medal annars var spurt um hversu mikilvagt hjukrunarfredingunum fyndist ad
salfélagslegum porfum einstaklinga med krabbamein og adstandendum peirra veeri sinnt.
Hjukrunarfredingarnir toldu ad porf vaeri 4 meiri pverfaglegri samvinnu innan
heilbrigdiskerfisins til ad unnt vaeri ad maeta salfélagslegum porfum skjolstedinga sinna auk
adstandenda peirra (Berglind Kristinsdottir, Ingibjorg Lara Simonardoéttir og Sandra Hronn
Sveinsdoéttir, 2003).

Innan heilsusalfredi hafa verid gerdar vidtekar rannsoknir sem sanna gildi
salfélagslegrar ihlutunar fyrir pa sem greinst hafa med krabbamein. Carlson og Bultz, (2003)
benda 4 ad gildi salfélagslegs studnings sé pad dhrifamikill ad ekki purfi ad gera fleiri
rannsoknir 4 pvi svidi, og ad peirra mati @tti ad bjoda salfélagslegan studning til jafns vid
lyfja- og geislamedferd. Jakobina Arnadottir (2004) gerdi eigindlega og megindlega rannsokn
medal yngri {slendinga sem greinst hafa med krabbamein. Hun tok vidtol vid 17 einstaklinga
og fékk svorun a 59 spurningarlistum. Nidurstodur voru medal annars ad porf veri & auknum
salfélagslegum studningi vid pennan hop, auk adstandenda peirra medan & medferd stod og
sérstaklega eftir ad leeknismedferd lauk. Sjukdomurinn hafdi ahrif 4 lifsgeedi peirra hvad
vardar virkni, moguleika til vinnu og fjolskyldulifs. Folk kvartadi ekki yfir leknismedferdinni
sem pad fékk en upplifdi sig vera hent dstuddu ut i pjodfélagid eftir a0 medferdinni lauk.
Jakobina telur ad baeta purfi salfélagslegan studning, upplysingastreymi og mikid vanti upp a

eftirfylgd fyrir pa sem greinst hafa med krabbamein 4 Islandi.



12

18ja kvenna 1 kjolfar brjostakrabbameins

Reynslan af pvi ad greinast med brjostakrabbamein og ganga i gegnum medferd hefur
ahrif & allt daglegt lif. E0li sjukdémsins hefur sitt ad segja um hversu alvarlegt og langvarandi
alagid verdur. Sumar konur draga sig inn i skel til ad hlifa sér og sinum nanustu. Mérgum
finnst medferdin ryra kvenleikann, likamsimyndin brenglast og sjalfsoryggi dvinar (Brach
0.fl.,, 2004; Valgerdur Sigurdardottir, 1992). Alagid sem sjikdomsgreiningunni fylgir leggst
ekki adeins 4 einstaklinginn sjalfan heldur einnig 4 félagslegt umhverfi hans, fjolskyldu og
vini. Alag sem felur i sér 6gn veldur oft uppnami og sorg og sarar tilfinningar geta komid upp.
Orvaenting, sektarkennd, einangrun og reidi leitar oft 4 pa sem glima vid sorg og i kjolfarid
fylgir stundum depurd med dhugaleysi og vonleysi. Tilveran verdur i sumum tilfellum ekki
sOm, ahyggjur af framtidinni vakna og einstaklingurinn o6ttast hugsanlegar pjaningar, dauda
eda hid o6pekkta. Adstandendur verda oft kvidnir og sumir finna til fullkomins vanmattar.
Sumir treysta sér ekki til pess ad horfast i augu vid sjukdéominn medan adrir syna mikinn styrk
pratt fyrir eigin vanlidan (Doktor.is, 2004; Samhjalp kvenna, e.d; Snorri Ingimarsson, 2003;
Valgerdur Sigurdardottir, 1992).

Vrkljan og Polgar (2001) gerdu eigindlega rannsokn par sem talad var vid prjar konur
sem greinst hofdu med brjostakrabbamein. Par kom fram ad upplifun kvennanna 4 sjalfum sér
sem i0juverum brengladist vegna pess ad daglegar venjur peirra voru trufladar. Aftur & moti
endurskopudu peer nytt idjusjalf ef paer gatu verid patttakendur 1 10ju sem skipti paer mali. Pad
hafodi g60 ahrif 4 heilsu peirra og pannig fengu per aftur trt 4 eigin dhrifamatt sem flytti fyrir
andlegum bata. Patttakendur lystu pvi hvernig peim fannst paer vera meira lifandi pegar par
rédu aftur vid daglegar athafnir sem hélt peim uppteknum og krabbameinid var ekki eins
ofarlega i huga peirra. Deemi um i0ju sem skipti par mali var launud vinna, ad sja um
fjolskylduna og tdmstundaidja eins og gonguferdir og gardrekt. Med pvi ad halda afram ad

taka patt 1 pessum athofnum daglegs lifs, upplifou per sig heilbrigdar, edlilegar, haefar og ad
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1if10 héldi afram pratt fyrir skuggann sem stafadi af krabbameininu. Vrkljan og Polgar,
(2001), Vockins, (2004) og Hammel, (2004) tala um ad pad s¢ oft erfitt fyrir konur ad sinna
athofnum sem eru peim mikilvaegar eins og eigin umsja,storf og tomstundir medan a
krabbameinsmedferd stendur. betta getur leitt til pess ad par upplifa pad ad vera ad missa

sjalfsstjorn sem veldur peim hradslutilfinningu.

Heilsueflandi idja

Fréa upphati idjupjalfunar hefur pad sjonarmid verid rikjandi ad pad s¢ mikilvaegt fyrir
heilsu, velferd og lifsgaedi mannsins ad mota og stunda pa 10ju sem fullnaegir ahuga og
porfum hans og pess samfélags sem hann byr i (CAOT. 2002). Témstundaidja getur spilad
veigamikid hlutverk i bataferli og aukid heilsu og vellidan i1 daglegu lifi. batttaka i
tomstundaidju og 6nnur upplyfting hja fullordnum getur ytt undir skopunargafu og andagift
auk pess ad styrkja félagsleg tengsl, auka lifsgedi og vellidan (Law, 2002). Sképun hefur
fylgt i0jupjalfun fra upphafi og var talad um ad heilsa og listskdpun tengdust og pannig hefdi
skopunin leeknandi ahrif. [ pvi sambandi var litid 4 handverk sem andlega upplyftingu auk
pess ad fylla upp i tomarum i lifi folks (Friedland, 2003; Law, 2002). Schmid (2004) gerdi
rannsokn 4 fyrirberinu skopun 1 ihlutun idjupjalfa. bad ad taka patt i skapandi ath6fnum og ad
framkvaema var alitid hafa medferdarlegt gildi og ad skapandi athofn ztti sitt eigid lif. i
rannsOkninni kom 1 1j6s ad skjolstedingar gerdu mikilvagar sjalfsuppgdtvanir sem arangur af
ad taka patt i skapandi ath6fnum. Tveir patttakendur bentu auk pess 4 ad tilgangur med
skopun legi 1 pvi ad framkvaema, og pad vari aridandi pattur 1 daglegu lifi einstaklinga.
Csikszentmihalyi (1990) (vitnad til i Kielhofner, 2002) utskyrir grundvallaratridi anegju i
likamlegri, vitrenni eda félagslegri idju sem kallar fram fl2di. Einstaklingurinn gleymir
algjorlega stund og stad og skynjar ekki umhverfid. Folk upplifir anaegju til demis vid ad bua

eitthvad til i félagsskap vid adra.



14

Samkvaemt heimildum er ihlutun i8jupjalfa vid krabbameinsgreinda folgin i pjonustu
sem tengist eigin umsja, storfum og dhugamalum, asamt fredslu til ad auka lifsgaedi almennt
(McCormack og Gautier; 2003, Vockins, 2004). Idjupjalfun er heildraen og
skjolstedingsmidud og ihlutun byggist & personubundnum pattum skjolsteedingsins, umhverfi
hans og peirri idju sem honum er mikilvagust. Med skjolstedingsmidadri nalgun er ytt undir
valdeflingu og styrk einstaklingsins og hann hvattur til ad taka patt i ad finna Grredi vardandi
aetlun og framkvamd ihlutunar (AOTA, 2002; Baum, 1998; CAOT, 2002; Kielhofner,
2002).

Vockins (2004) gerdi konnun medal starfandi idjupjalfa 4 endurhefingarstod a
Englandi fyrir konur sem hofdu fengid brjostakrabbamein. Par kom 1 1j6s ad 10jupjalfarnir
fylgdu skjolstedingsmidadri nalgun og notudu athafnir og salfélagslegan studning sem
ihlutun. Konurnar toku patt i 1dju og athofnum sem hafdi pau ahrif ad per efldust og upplifdu
ad nd aftur stjorn 4 adstedum og jatnvagi i daglegu lifi. Unruh og Elvin (2004) gerdu
eigindlega rannsokn um 4hrif patttoku i innihaldsrikri tomstundaidju priggja kvenna eftir
greiningu og medferd a brjostakrabbameini. Témstundaidja kvennanna var i pessu tilfelli
fljotabatasiglingar. Nidurstodur leiddu i 1j0s ad patttaka i pessari tomstundaidju jok likamlega
og andlega vellidan og var jakveed reynsla sem veitti peim aftur tra 4 eigin dhrifamatt, kjark
og prek eftir pa neikvaedu lifsreynslu ad greinast med krabbamein. Rannsdknin leiddi einnig i
1j6s ad patttaka i innihaldsrikri tomstundaidju efldi konurnar til ad horfa fra pessari neikvadu

lifsreynslu yfir 1 bjartsynni og jakvaedari syn 4 1ifid.

Samantekt
Idja er ein af grunnporfum mannsins, hin hefur ahrif 4 heilsu og vellidan og 4n hennar
upplifir folk sig veikt og 4 hlidarlinu i lifinu. Patttaka 1 idju er flokio samspil einstaklings,

pess félagslega og efnislega umhverfis sem hann byr vid og vali hans 4 idju. Pegar roskun
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verdur 4 einu svidi hefur pad ahrif 4 pad flokna samspil sem patttaka i idju er. Pegar
sjukdomar og afoll eins og brjostakrabbamein stedja ad, upplifa konur oft mikla sorg og reidi
sem veldur vanmattarkennd og tilfinningu um ad missa stjorn & lifinu. Vid slikar adstedur
parf oft studning fra umhverfinu til ad adlagast breyttum adstedum.

Hér a landi er leknismedferd i godum farvegi en nylegar islenskar rannsoknir benda
til pess ad bata purfi salfélagslegan studning vid pa sem greinast med krabbamein og
adstandendur peirra. 10jupjélfar beina athygli ad mikilvaegi i0ju og patttdku i idju. Rannsoknir
leida i 1jos ad patttaka i innihaldsrikri 10ju hefur heilsueflandi ahrif 4 einstaklinginn. Med pvi
a0 skapa teekiferi til ad taka virkan patt 1 innihaldsrikri 10ju likt og gert er 1 10jupjalfun, ma
@tla ad haegt s¢ ad bata heilsu og sumir halda pvi fram ad skopun veiti tilfinningu um ad hafa

stjorn 4 adstedum, minnki kvida og hafi pannig leeknandi ahrif.
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KAFLI 1T
ADFERDAFRZADI

{ pessum kafla verdur sagt fra rannsoknarsnidi, rannséknarspurningu og framkvemd
rannsOknarinnar. Patttakendur verda kynntir, gerd grein fyrir gagnadéflun og peim
vidtalsramma sem notadur var og fjallad um sidferdileg atridi sem tengjast rannsokninni.

Rannsoknarsnidid var eigindleg vidtalsrannsokn. Eigindleg rannsoknaradferd var valin
pvi st nélgun gefur patttakendum teekifeeri til ad tja eigin upplifun og reynslu og veitir pannig
innsyn i adstedur einstaklingsins (Bailey, 1997). Law (2002) leggur aherslu & ad rannsoknir
10jupjalfa & patttoku i 10ju purfi ad sntiast um patttokuna sjalfa og pa samverkandi patti sem
hafa 4hrif 4 hana. Med pvi ad nota eigindlega adferdafraedi eflist rannsakandinn i ad greida tr
hinu flokna samspili milli umhverfisins, einstaklingsins og patttoku hans i idju. I rannsékn
peirri sem hér um raedir var leitast vio ad svara eftirfarandi spurningu: Hver er upplifun
kvenna sem greinst hafa med brjdstakrabbamein af eigin idju og patttoku i samfélaginu?

Gognum var safnad med einstaklingsviotolum i peim tilgangi ad fanga upplifun
kvennanna sjélfra af eigin 10ju og patttoku i samfélaginu i kjolfar greiningar og medferdar a
brjostakrabbameini. Studst var vid vidtalsramma bandariska matstekisins Occupational
Performans History Interview-1I (OPHI-II) (Kielhofner o.l., 1998) (Fylgiskjal A).
Vidtalsramminn er halfstadladur og satnar upplysingum um lifssogu einstaklinga. Spurt er um
daglegar venjur, vettvang og val 4 10ju, hlutverk, afdrifarika atburdi og breytingar i kjolfar
peirra. {slensk pyding hefur verid gerd 4 vidtalsrammanum, en hiin var lidur i alpjédlegri
rannsokn. Nidurstodur peirrar rannsdknar bentu til pess ad matstekid sé réttmaett
mismundandi menningarheimum og 4 mismunandi tungumalum (Kielhofner, Mallinson,
Forsyth og Lai, 2001). Auk pessa hata Chan (2004) og Gary og Fossey (2004) rannsakad
notagildi vidtalsrammans vid ad fanga upplifun einstaklinga af patttoku sinni { idju og

nidurstddur peirra leiddu 1 ljos ad matstekio sé réttmatt i pvi samhengi.Vid framkvaemd
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rannsokna parf ad fylgja dkvednum sidfredilegum vidmidunum (Sigurdur Kristinsson, 2003).
Umsokn um leyfi fyrir rannsokninni var send til Visindasidanefndar. Ein athugasemd kom fra
Visindasidanefnd (fylgiskjal B) og toku rannsakendur tillit til hennar og var rannsoknin
sampykkt 1 kjolfarid (fylgiskjal C). Tilkynning um rannsdknina var send til Personuverndar
sem ekki gerdi vid hana athugasemd (fylgiskjal D). Ad fengnu leyfi fra Visindasidanefnd var
kynningarbréf og beidni um adstod sent til formanns Samhjalpar kvenna sem er félag peirra
kvenna sem greinst hafa med brjostakrabbamein (fylgiskjal E). Formadur Samhjalpar kvenna
sendi bréf til Visindasidanefndar (fylgiskjal F) par sem samvinna var stadfest. Formadurinn
tok ad sér ad dreifa tolvuposti til kvenna i félaginu par sem rannsdknin var kynnt og gatu
konur skrad sig i rannsoknina ad vild. Ad auki mattu rannsakendur a fraedslufund hja félaginu
og kynntu rannsoknina fyrir fundarménnum. Formadur Samhjalpar kvenna tok vid skraningu
patttakenda og gaf sidan rannsakendum upp néfn og simantimer peirra sem skradu sig. begar
n6fnin lagu fyrir voru kynningarbréf send til patttakenda (fylgiskjal G) og peim sidan fylgt
eftir med simtali par sem vidtalstimi og stadur var akvedinn. Akvedin vidmid voru skilgreind
en patttakendur attu ad hafa greinst med brjostakrabbamein a sidastlionum sex arum, hafa
lokid medferd og ekki notid pjonustu idjupjalfa i tengslum vid krabbameinid. Atta konur toku
patt. Sex peirra voru af hofudborgarsvedinu og tvaer utan af landi. Aldur kvennanna var a
bilinu 37-62 ara. Gagnaoflun for fram 4 timabilinu 6. febriar til 1. april 2005. Adur en
vidtdlin voru tekin skrifudu viomalendur undir upplyst sampykki (fylgiskjal H). Konunum
baudst sjalfum ad velja stad par sem vidtalid for fram og helmingur peirra valdi eigid heimili
en hinar voldu heimili rannsakenda eda vinnustadi peirra.

[ vidtalinu 16gdu rannsakendur sig fram vid ad skapa pagilegt andrimsloft og traust
og hvéttu patttakendur til ad tja sig opid um eigin upplifun. Aratuga starfsreynsla rannsakenda
sem idjupjélfar og leikni 1 vidtalsteekni nyttist peim vel 1 pessu rannsdknarsnidi. Hvert vidtal

tok 30-90 minttur en hvor rannsakandi tok fjogur viotol. Vidtdlin voru hljodritud og afritud
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ordrétt eftir hljodsneldum. Vettvangsnotur, minnispunktar og samantekt er tengdust hverju
vidtali voru skrifadar nidur og notadar til frekari gloggvunar i gagnagreiningarferlinu. A9
gagnadflun lokinni voru gognin lesin itarlega yfir og gerd opin kddun. Petta fyrsta stig gerdu
rannsakendur sitt i hvoru lagi og komu sér sidan saman um nokkra kodunarflokka. Gégnin
voru sidan lesin aftur og endurkodud med pessa flokka i huga. I pvi ferli urdu til fimm pemu
og voru gognin pa lesin enn 4 ny og gerd 6xulkdédun med tilliti til pemanna (Corbin og
Strauss, 1998). { 6llu greiningarferlinu baru rannsakendur reglulega saman skilning sinn og

talkun 4 gégnunum i peim tilgangi ad auka a réttmeaeti nidurstadna.
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KAFLI IV
GREINING GAGNA OG UMRZADA
Hér verdur fjallad um pau fimm pemu sem urdu til vid greiningu 4 gognum. bemun
eru lifsstefnan, hin likamlega vera, fjolskyldulif, eflandi adstedur og Grraedi i heilbrigdis- og
félagskerfinu tengt 10ju kvennanna og patttoku peirra i samfélaginu. Hvert pema spannar
fleira en eitt hugtak og er leitast vid ad skyra fra upplifun patttakenda i umfjolluninni og
hvernig pemun tengjast lifi peirra og daglegri idju (mynd 1). { lok umfjéllunar um hvert pema

eru nidurstodurnar raeddar i tengslum vid heimildir.

Hin likamlega vera

Lifsstefnan /

(>)
ey S
) z
‘\
/ Fjolskyldulif
Eflandi adstaedur

\

Urraedi 1 heilbrigdis-
og félagskerfinu

Mynd 1. Pemu og tengsl peirra vid idju og patttdku 1 samfélaginu.
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Lifsstefnan
A0Q greinast med brjostakrabbamein og ganga i gegnum pa reynslu sem pvi fylgdi
breytti daglegu lifi allra patttakenda til lengri eda skemmri tima. Vid greiningu upplifou

sumar konurnar ad veroldin vaeri ad hruni komin og paer sdu enga framtid.

Eg st6d vid gluggann 4 spitalanum og horfdi Gt 4 allt 1ifid i kringum mig og mér fannst ég vera svo litil,

parna st6d ég bara og horfdi a allt 1ifid og gat ekki tekid patt i pviE Ur rannséknarviotali

begar fra leid upplifou po flestar ad pad ad, greinast med krabbamein veeri ekki eingdngu
neikvead reynsla, heldur veri petta reynsla sem paer vildu ekki vera 4n pvi hiin hefdi gefid

peim nyja lifssyn og taekiferi til ad staldra vid og breyta lifsstefnunni medvitad.

E petta er eins og medgdngutimi, petta eru svona niu manudir af lifi pinu sem aldrei koma aftur og pad

er haegt ad hafa petta sem jakveaeda minningu...Ur rannséknarviotali.

Hja sumum tok tilveran stakkaskiptum og konurnar tludu allar um breytt lifsvidhorf. Paer
foru ad endurmeta lifsgildin og lifstakturinn og syn peirra 4 hvad skipti mali hafdi breyst og
pannig sau per lifsgedin og pad sem var peim mikilvaegast i nyju 1josi. Breytt lifssyn hafoi
ahrif & vidhorf peirra sem gerdi pad ad verkum ad val athafna og idju breyttust.

E ad njota lifsins og hafa gaman af lifinu, madur fékk pad svona svolitid i gjof vid pad ad greinast med
lifshattulegan sjukdomE E E sko madur fer ad endurmeta lif sitt einhvern veginn hvad manni langar

virkilega ad gera. Ur rannséknarvidtali

Allar t6ludu konurnar um hversu mikilvaegt peim patti ad eiga gddar stundir med
nanustu fjolskyldu sinni. Tver sem attu ung born fannst mikilvegt og dyrmeett ad geta
hjalpad peim af stad i skolann.

E ég hef eiginlega lagt meiri aherslu 4 ad eiga godar stundir med sonum minum heldur en kannski adur.
Ur rannsoknarviotali

Nokkrar h6fou fundid sér nyja tomstundaidju sem peim fannst gefandi og

uppbyggjandi.
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E .ég for a leirnamskeid og malaranamskeid med detrum minum.. petta dreifir huganum,....spennandi

a0 meta i n@sta tima og spennandi ad sja pad sem kemur Ut og svo madur verdur svo stoltur af pvi sem

madur er ad geraE .Ur rannsoknarviotali

Allar konurnar hofou verid virkar fyrir greiningu og voru pad enn, en 4 annan mata en
adur. ber attu nina audveldara med ad greina eigin parfir og setja per i forgang. baer 16gdu
meiri rekt vid sjalfa sig og upplifou sig sem sterkari einstaklinga sem voru sjalfstedari i
hugsun og gjérdum og druggari med sig. I gegnum reynsluna ad greinast med krabbamein sau
per hvad 1ifid var i raun dyrmaett, eitthvad sem paer hofou kannski ekki leitt hugann ad adur i
amstri hversdagslifsins. Tver ungar konur sogdust vera svo gladar yfir pvi ad fa ad eldast og
halda heilsu en konurnar urdu mun medvitadri um gildi pess ad huga vel ad likama og sal.
bannig vard heilsusamlegt liferni ofarlega i huga kvennanna og paer voru medvitadar um gildi
bess ad efla styrk og pol med meiri Gtiveru og hreyfingu. Prjar af konunum gengu til vinnu i
stadinn fyrir ad keyra i bil og ein peirra byrjadi ad ganga a fjoll, eitthvad sem hun hafoi aldrei
porad vegna lofthraedslu. Nokkrar af konunum byrjudu ad fara i markvissa hreyfingu eins og
leikfimi og yoga. Hollt mataradi skipti paer einnig meira mali en adur og sumar h6fou skipt
yfir i grenmetisfaedi.

Heimilisstorfin skipudu ekki eins storan sess i huga kvennanna og 4dur heldur vildu
per frekar eiga notalegar stundir med fjélskyldu og vinum.

E pad gekk allt it 4 pad ad hafa allt rosalega fint og flott, en sa studull hefur laekkad mjog mikidE ..ég

hef breyst mest vegna pess ad pa for ég ad forgangsrada og setti mig i fyrsta setiE .ég var alltaf

einhvers stadar rak lestinaB

E .en kannski petta bara med vidhald og svona 4 heimilinu og svona hasstorfin pad hefur verid meira

ytt til baka skoE Ur rannséknarviotolum
Eitt af pvi sem breyttist var dhersla kvennanna 4 vinnu og vinnutima. Sumar h6fou
adur unnid mikid, stundum fram 4 kvold og um helgar og pannig 14tid vinnuna ganga fyrir

O60rum mikilvegum athéfnum. Ein peirra 1ysti sér sem vinnualka fyrir greiningu, hiin vann
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stundum langt fram eftir 4 kvoldin og dvaldi langtimum saman fra heimilinu vegna ferdalaga
sem tengdust vinnunni. Hin leit svo & ad pad ad greinast med krabbamein hafi gefid henni
teekifeeri til ad sntia vio bladinu og pad hafi verid proskamerki pegar hiin hetti ad vinna og
gerdist heimavinnandi husmaddir 1 drjugan tima. Adrar notudu tekifaerid pegar peer foru i
veikindafri eda minnkudu vinnuna, til ad sinna 6llu pvi sem paer h6fou gaman af eins og ad
syngja, hitta folk, fara i leikhus, bid, gonguferdir og fleira, auk pess sem ein 1ét gamlan draum
reetast og for i ndm sem hana hafdi langad til ad gera 4dur en hun greindist.

E en svo bara fékk ég petta spark i rassinn dreif mig bara pad var annadhvort ad hrokkva eda stokkva,

sé ekki eftir pvi mjog gamanE Ur rannséknarvidtali

Sjalfbodastorf voru ofarlega i huga flestra patttakenda vegna pess ad paer vildu midla
reynslu sinni til kvenna i sému sporum og voru par virkar hja studningssamtokum tengdum

krabbameini sem veitti peim einnig mikla anzegju.

E mér finnst ég skulda konum sem 4 eftir mér koma vegna pess ad pad koma alltaf einhverjar 4 eftir
mér, einhverjar eru bunar ad vera a undan mér og eitthvad fékk ég fra peim, sidan er petta bara svona

kedjakE .Ur rannséknarviotali

Kielhofner (2002) talar um ad vidhorf styrist af viljanum og hvada 1dja er valin
stjornist af gildismati, 4huga og tr(i 4 eigin ahrifamatt. Anzgjan af pvi ad takast vel upp med
pad verk sem einstaklingurinn innir af hendi endurspeglar idjusjalf hans gildi og tilgang. Hann
talar einnig um ad lif hvers einstaklings sé fullt af breytingum sem hann purfi sifellt ad takast
a vid. Pegar personubundnar breytingar verda eda umhverfid sem vid lifum 1 breytist, krefst
pad adlégunar & nyju idjusjalfi og ferni vid 1dju. Patttakendurnir t6ludu um ad lifsgildin hefdu
breyst vid pad ad greinast med krabbamein og i morgum tilfellum voru per kntnar til ad
adlagast nyjum adstedum med breyttu idjusjalfi og breyttu vali athafna og idju. McCall og
félagar (vitnad til i Conneeley, 2002) tala um i pessu sambandi hvernig folk endurmetur lif sitt

eftir alvarleg veikindi eda fotlun par sem fyrrum forgangsrédun er endurmetin og ny gildi
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verda til sem leidir til breyttra patttoku 1 10ju. Petta samraemist nidurstddum rannsdknarinnar

pvi konurnar t6ludu um breyttar dherslur i forgangsrodun a idju.

Hin likamlega vera.

Vid medferd a brjostakrabbameini upplifdu konurnar likama sinn 4 nyjan hatt.
Sjukdoémurinn og medferdin hofou peer afleidingar ad likaminn breyttist og hlidarverkanir
hofou ahrif 4 likamlega lidan og upplifun peirra af sér sem likamlegri og kvenlegri veru.
Meira en helmingur kvennanna 16gdu aukna 4herslu 4 tlitid medan a4 medferd stod og gera
pad enn. Pannig tokst peim ad draga ur peim 4hrifum sem sjikdomurinn og medferdin hafoi &
par likamlega og ad einhverju marki ad halda i kvenleikann. Par 16gdu upp ur ad vera vel
snyrtar, velja falleg fot og stunda hreyfingu. Vegna harmissis notudu paer annadhvort harkollu
eda falleg hofudfot pegar paer foru ut & medal folks. ber gerdu petta baedi fyrir sig sjalfar en
ekki sidur fyrir pad félagslega umhverfi sem peer 1ifou i.

..ég reyndi alltaf ad passa a0 lita vel 0t, passa ad pad sajust ekki & mér veikindi, pad var namer eitt, tvd

og prju ad lita ekki ut eins og sjuklingurE Ur rannséknarvidtali
Sumar kvennanna h6fou verid virkar i leikfimi eda sundi adur og héldu afram ad stunda pessa
likamsreaekt og 1étu harmissinn og veikindin ekki aftra patttoku i pessum athdfnum. Adrar urdu
a0 heetta pessum athfnum vegna likamlegra einkenna. Ein kvennanna upplifdi likama sinn
sem Oheilbrigdan pott 61l leknismedferd vari yfirstadin. Hun sagdist vera med verki
allsstadar 1 kringum svadi0 par sem hun greindist og hafdi mikla 6notatilfinningu sem olli

henni mikilli vanlidan og miklum dhyggjum.

E .vid attum ad hugleida i kringum atburd, jakvadan atburd par sem vid upplifdum ad okkur vaeri
batnad pu veist nu er petta bid og ég fann engan svoleidis dag eda stund og peim meira sem ég for ad
hugsa um petta pvi meira sem ég for ad spa ad pa pvi betur attadi ég mig a pvi ad mér finnst ég ekkert

vera lzknud og pad var mjog skeri tilfinning.....Ur rannséknarviotali



24

Sumum konunum fannst paer missa eitthvad af kvenleika sinum og purfa ad adlaga sig
ad 60ruvisi konulikama. bar sem foru i gegnum lyfjamedferd upplifdu dtimabeert

breytingarskeid med hitakofum, purrki i leggéngum og ymiss konar vanlidan i kjo6lfarid.

..6g var kannski nybuin ad blasa & mér hario, pa klesstist pad nidur og blissan limdist vid mig, mjog
opaegilegt, madur var allur pvalurE .ég var kannski buin ad punta mig, pa fann ég bara ad ég var

rennandi blawtE Ur rannséknarvidtali

Einnig fannst sumum hérmissirinn & likamanum ryra kvenleika peirra. Pad ad missa harid a4
h6fdinu kom ekki eins illa vid par og ad missa 61l likamshar sem hafdi sterk ahrif 4 paer sem
kynverur.

E mér fannst mjog Opaegilegt ad missa 61l likamsharin, ég filadi pad ekki pu veist mér fannst pad taka

einhvern veginn svona kvenleika af mér...

7

E ég var nattrulega svo harlausE .pad var erfitt ad missa hin hérin sem gera mann svona ad

kynveruE . og svo leid mér bara svo illaE .Ur rannséknarvidtolum

ba lysti helmingur kvennanna pvi ad kynlifid vard ekki eins og 40ur og hefur ahrif & sum
sambondin ennpa. I veikindaferlinu skipti kynlif konurnar minna mali og pratt fyrir ad pvi
veeri lokid 4ttu sumar peirra erfitt med ad na sému nand og adur. Prjar lystu pvi ad paer hefou
haft ahyggjur af hvort makinn yrdi athuga peim vid pad ad par hefou adeins eitt brjost.

E pad vari nattirulega alveg rosalegt ad madur vari bliin ad eiga mann i nokkur ar og pad veri ekkert

4 bakvid pad nema pessi tvo brjostE Ur rannséknarvidtali

Konunum fannst medferdin ryra kvenleikann, likamsimyndin breyttist og sjalfsoryggi
dvinadi timabundid hja sumum beirra. Nokkrar peirra eiga i erfidleikum med likamsimyndina

og par med ndin samskipti vid maka.

Fjolskyldulif
Konurnar voru sammala um ad veikindi peirra voru ekki peirra einkamal heldur h6fdu

pau ahrif 4 maka, born og nanustu fj6lskyldu. Mest reyndi 4 tengslin vid makann sem purfti
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a0 adlagast breyttu vali & 10ju, hegdun og forgansrédun eiginkonunnar. Par sem
adlogunarferlid tokst vel styrktust sambond peirra vid makann, en sumar konurnar upplifdu ad
hjonabond peirra vaeru timabundid ad hruni komin vegna pess ad studninginn vantad og paer
attu 1 meiri erfidleikum vid ad adlagast breyttum adstedum og upplifdu frekar depurd.

....hjonabandid hrundi algerlega, ég held ad pad hafi verid naestum pvi verra en krabbameinid

sjalft....hann sagdi ad ég hefdi verid brjalud i skapinu.... petta var ekki hans sterka hlid.... hann sagdi ad
veikindi veeri bara aumingjaskapur sem madur eigi ad hrista af sér....ég held ad pessu sé oft 60ruvisi
farid pegar karlmenn greinast med krabbamein, ég held ad konurnar stydji pa frekar alla veganna hefoi

ég gert padE Ur rannséknarviotali

Hja 60rum styrktust sambdnd peirra vid maka og pad vard til pess ad per voru virkari,
anagdari og druggari med sig.
..¢g held a0 ef eitthvad pa hafi petta svona styrkt okkar samband. Hann for 1 gengum bpetta allt saman
med mér, for yfirleitt med mér i vidtdlin og var med mér pegar &g for i lyfjagjafirnar og var nattarulega
mikil stod og stytta...Ur rannséknarviotali
Fjolskyldan i heild sinni var veigamikill studningsadili hja 6llum atta patttakendunum
i veikindaferlinu, hvort sem pad var andlegur studningur eda hjalp vid daglegar athaftnir. Hja

meirihluta fjolskyldna breyttust hlutverk eins og til demis heimilishald, timabundid eda

varanlega. Mesta adstod vid heimilishaldid fengu meirihluti patttakenda fra maka.

E madurinn minn tok algerlega ad sér eldamennsku ad pvi ad mér var svo flokurt eda einhvern veginn

hafdi svo litinn dhuga 4 matE Ur rannséknarvidtali.

Allar konurnar fengu auk pess hjalp fra bornum, foreldrum eda tengdafjlskyldu.
Studningurinn fra storfjolskyldunni var peim mikilvaegur og minnkadi alagid 4 makann
adallega 4 medan lyfjamedferd st6d. Oft toku adrir fjolskyldumedlimir yfir erfidari husverk
eins og ad ryksuga og skura, pvi margar kvennanna fengu vandamal sem tengdust sogedabjig

og eymsli 1 peirri hendi par sem eitlar h6fou verid fjarlegdir.

E ja og svona strakarnir foru ad vera svolitid aktivari i ad taka til sko eldri strakurinn for ad ryksuga

reglulega og ég hugsa ad ég hafi ekki ryksugad eda skirad i tvo ar ja eftir pettal Ur rannséknarviotali
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Vid veikindin purfti fjélskyldan ad standa saman og leggja sitt af morkum til ad stydja vid

bakid & konunum og syna peim umhyggju.

E .par er eitt sem mér fannst lika jakveett vid petta vid pad ad fa svona sjikdém og ganga i gengum

svona reynslu, en pad er pad ad fjélskyldan eda bérnin min svona nalgudust meira hvort annad,

styrktust i pvi ad halda saman, hringdu hvert i annag til ad vita hvort ad fylgst vaeri nogu vel med mér

og heimsottu mig til skiptist, pannig ad mér fannst pad mjog notalegtE Ur rannséknarvidtali

begar fjolskylda stendur skyndilega frammi fyrir pvi ad fjolskyldumedlimur veikist
hefur pad ahrif 4 daglegar athafnir og pad vanamynstur sem fjolskyldan hefur baid vid jafnvel
i aratugi. Vio petta getur ordid veruleg roskun & hlutverkum og verkaskiptingu 4 heimilinu
stundum timabundid en jafnvel til frambtdar. Alagid leggst ekki adeins 4 einstaklinginn
sjalfan heldur einnig 4 fj6lskyldu og sérar tilfinningar geta komid upp (Brach o.fl, 2004;
Valgerdur Sigurdardottir, 1992). betta kemur heim og saman vid pad sem patttakendur lysa

pvi oll fjolskyldan upplifdi breytingar en voru misjafnlega i stakk blnar til ad takast 4 vid

peer.

Eflandi adstedur

Félagslegt og efnislegt umhverfi hjalpadi konunum i gegnum hid erfida timabil
greiningar og medferdar. bad skipti konurnar miklu mali ad eiga sér samastad eda hafa
adgang ad adstedum par sem par voru virkar og gatu tekid patt 1 athofnum sem veittu peim
lifsfyllingu. Eflandi adstedur var i peirra huga til demis ad vera med vinum og fj6lskyldu,
stunda vinnuna, fara 4 kaffihus, Gt ad borda, 1 bid, leikfimi, yoga, eda taka patt i 60rum
athofnum sem veittu félagsleg samskipti og gledi. Sumar hofou tilheyrt slikum adstedum
fyrir greiningu og nyttu sér paer afram medan a veikindaferlinu st6d. Adrar fundu sér nyjar
eflandi adstedur med skapandi vinnu eins og leirgerd, myndlistarnamskeid eda gardyrkju auk

pess ad taka virkan patt i studningshopum fyrir krabbameinsgreinda.
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E j4 pad skiptir mig miklu mali ad vera innan um folk og gera eitthvadE ad vera ekki bara heima og

hugsa um pad hvad madur s¢ aumur.

...pad svona kom mér af stad, pvi ég var dottin nidur i eitthvert ahugaleysi. Ur rannséknarviotolum.

brjar kvennanna toku virkan patt i gonguhop sem starfreektur var & vegum sjikrahussins. Par
fannst peim gott ad hitta adra i sdomu sporum og hafa fastan tima par sem pear gatu matt. Tvaer
kvennanna foru 4 endurhafingarstad strax eftir medferd og fannst pad hjalpa mjég mikid pvi
par var hugad var badi ad likama og sal. Par voru einnig konur i sému sporum sem gétu deilt
reynslu sinni med hvor annarri.

7

E svo var rosalega gott ad hitta pessar konur sem sumar voru komnar lengra i medferdinni heldur en

égE .pad var umhyggja fyrir hvor annarri,E ..svo fannst mér gott ad hafa fagfolkid parnaE .svo fylgja

pessu alla veganna aukaverkanir og mér fannst mjog gott ad heyra fra pessu fagfolki ad petta veeri

edlilegt og fa pa radleggingar vid pessu...Ur rannséknarvidtali

Um helmingur kvennanna attu sinn samastad i vinnunni og paer toku 1itid sem ekkert
veikindaleyfi. Sumum beirra fannst petta gott tirraedi par sem studningur var mikill fra
vinnuféldgum, medan adrar s6gdu ad eftir &4 ad hyggja myndu paer radleggja 6rum ad fara
ekki of snemma til vinnu pvi pad veri of mikid alag, heldur nyta veikindaleyfid til eigin
uppbyggingar. baer attu hins vegar ekki 1 6nnur has ad venda og voldu pvi ad vera i vinnunni.
ber sem upplifdu vinnuna sem jakvaett Grredi fengu mikinn félagslegan og andlegan studning
fra vinnufélogunum og 16gdu mikid & sig til pess ad komast til vinnu og voru jafnvel meettar
til vinnu tveimur dogum eftir lyfjagjof. Ein kvennanna lysir pvi ad hun for alltaf i vinnuna
medan & lyfjamedferd stod jafnvel pott hun pyrfti ad skrida framlr riminu pvi hian hélt ad han

veeri ad fara ad deyja og @tladi ad halda félagslifinu.

E ég var svo mikid ein ad mér fannst ég bara verda ad komast innan um folkE ..purfti andlegan og

félagslegan studning fra vinnufélogunumg ..

E .pad var allt svo jakvzett 4 minum vinnustad, ég matti koma og fara eins og ég vildi og hafa petta
bara eins og ég vildi, og ég fékk badi mikid utir pessu svona andlega og likamlega ad fara i

vinnunakE .Ur rannsoknarviotolum
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Einn patttakandinn hafodi ekki verid & vinnumarkadi i langan tima adur en hin greindist. Hin
upplifdi par af leidandi ekki eflandi adstedur og virknin var i lagmarki sem vard til pess ad
hun lysti veikindatimabilinu sem verulega erfidu timabili med takmdrkudum studningi.

E var ekki virk i neinuE .var lika heimavinnandi husmédir adur og hafdi kannski ekkert athvarf neins

stadar pannig ad ég atti mjog erfitt a pessu timabiliE Ur rannséknarvidtali

batttaka 1 1dju veitir einstaklingum abyrgd og tilfinningu um ad skipta mali auk pess
ad veita skemmtun og slokun. Pad hefur ahrif & heilsu ad taka reglulega patt i likamlegri
athofn eda annarri innihaldsrikri i8ju pvi pannig skapast sterkt félagsnet og einstaklingarnir
verda anegdari med lifid (Polgar og Landry, 2004; Hammel, 2004). Pad virtist skipta
konurnar miklu mali ad hafa adgang a0 eflandi adsteedum, vera innan um adra og vera virkar.
betta samsvarar rannsokn sem Vrkljan og Polgar (2001) gerdu 4 premur konum med
brjostakrabbamein, en par endurmotudu idjusjalf i gegnum 1dju sem skipti per mali og demi
um pad var launud vinna, génguferdir og tomstundaidja. I rannsokn okkar lysir ein konan pvi
hvernig hun hafoi ekkert athvarf, og var dberandi ad hiin upplifdi petta sem erfitt timabil, med
punglyndi og takmdrkudum studningi, en Polgar og Landry, (2004) tala um ad folk upplifi sig
oft 4 hlidarlinu og veikt pegar pad hefur ekki tekifaeri til ad taka patt 1 10ju. Paer konur sem
toku patt i skapandi tomstundaidju fundu til vellidunar en (Friedland, 2003) og (Law, 2002),

tala um a0 heilsa og listskdpun tengist og pannig hafi skopun leeknandi ahrif.

Urradi 1 heilbrigdis-og félagskerfinu
Meirihluti kvennanna voru anagdar med pa pjonustu sem paer fengu 4 sjikrahusinu
og vardadi leknis- og hjukrunarmedferd. Paer upplifdu vidtol vid fagadila, kvidastillandi lyf
og svefnlyf vera bjargrad sem komu ad gagni. Flestum var bodid vidtal hja félagsradgjata

vardandi réttindi og fjarmal. Per sem padu viotdl hja salfredingi voru dnaegdar med pau en
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adrar afpokkudu pann studning a peim tima. Flestar bentu a ad paer hefdu 1 upphafi medferdar

fengid bakling um urradi en timasetningin hefdi ekki hentad.

Eg veit pad ekki, ég held ad pad sé 4 vitlausum timapunkti. Pad kom einhver inn til min rétt eftir ad ég
var skorin, ég held ég hafi varla verid voknud, madur far pessar upplysingar ekki 4 réttum timaE

Ur rannsoknarviotali

Nokkrar lystu pvi ad paer hefou viljad hafa adgang ad einhverjum stad strax ad greiningu
lokinni par sem paer hefdu fengid einhvers konar afallahjalp, vegna pess ad pad lidu yfirleitt
prir til fimm dagar frd pvi ad paer foru i rannsdkn og par til nidurstodur fengust. Allar t6ludu
um hversu erfitt hefdi verid ad lifa pessa daga af og sumar t6ldu alagid sem pvi fylgdi jafnvel
verra en greiningin sjalf. Pegar greiningin 14 fyrir hefou par kosid meiri studning, fannst ad
konur @ttu ekki ad vera einar pegar par fengju slikar nidurstédur og pad pyrfti einhvern til ad
tala vi0 eftir greininguna og jafnvel ad adstoda per heim. Ein upplifdi mikinn kvida medan
htn beid nidurstadna og atti sérstaklega erfitt med ad sja framtidina fyrir sér og hélt ad hiin
mundi deyja von bradar. Pegar hin heyrdi ordid lyfjamedferd sa hin fyrir sér folk tengt
slongum og ekkert nema daudinn bidi peirra. Hun attadi sig ekki 4 ad haegt veri ad lifa
krabbamein af og upplifdi parf af leidandi mikla vanlidan. Ollum nema einni baudst
heimilishjalp 1 nokkur skipti medan 4 lyfjamedferd sto6d, en eftir pad var fjolskyldan faer um
ad taka vio pessum verkum 4 ny. Allar konurnar nema ein kvortudu yfir Grraedaleysi eftir ad

meodfero lauk.

Og mér fannst ég verda sett inn i einhver gong, ég upplifidi petta pannig i ordsins fyllstu merkingu, og
ég vard bara ad fara eftir pessum gongum eftir einhverri ritinu og mér fannst ég ekkert hafa um pad ad
segja. En pegar madur er buinn med pennan prosess hvernig sem madur lendir i honum, pa purfti madur
4 endanum 4 pessum gongum, pa purfti madur svolitla hjalp, en hin var ekki parE .

Ur rannsoknarvidtali

bar toludu um ad pad hefdi nyst peim vel ef einhver hefdi sest nidur med peim eftir
medferdina, talad um framtidarsynina og veitt upplysingar vardandi réttindi og Grraedi sem i

bodi veru fyrir krabbameingreinda og adstandendur peirra.



30

,»-.mér finnst endilega purfa ad leggja aherslu 4 ad hjalpa konum sem eru ad fara aftur ut i 1ifid eftir sina
medferd hver sem hiin er og pad er einmitt & peim timapunkti sem parf ad veita allar upplysingar og pa
parf madur hjalp..... pad parf hjalp til ad glima vid kerfid..pvi kerfid er oft dmanneskjulegtE

Ur rannsoknarviotali

ba t6ludu nokkrar um ad peim hefdi fundist vanta einhverskonar midsto0 par sem hagt vaeri
ad panta tima hja fagadila allt eftir pvi hvar par voru 1 bataferlinu. Pad vantadi einhvern stad
sem veri opinn alla daga, par sem paer upplifdu sig velkomnar og gatu tekid patt i
innihaldsrikri idju.

..pad er naudsynlegt ad fa einhverja adstod pegar pessu likur og hjalpa sér afram og ad vita pad ad
madur geti komid parna, eigi adgang ad vissum stad eda manneskju eda hvernig sem pad er skipulagt

og geta pa leitad pangadE .

..ja ég dfunda pessar konur i dag sem f4 til deemis ad vera i leir og svona....€g hefdi gjarnan viljad

komast { eitthvad svoleidis mér finnst pad mjog spennandi... Ur rannséknarvidtolum

Ein kvennanna upplifdi depurd nokkrum manudum eftir ad lyfjamedferd lauk og hefdi pa
viljad fa faglega adstod, en huin hafdi afpakkad slika adstod i medferdarferlinu pvi & peim
tima fannst henni n6g ad lifa af hvern dag. Margar afpokkudu faglega adstod & peim tima af

sOmu astedu. Meirihlutinn upplifdi skort 4 studningi og upplysingum fyrir adstandendur.

..6g fékk hvergi upplysingar ad ég atti von a gedsveiflum og svitakofi, mér fannst petta allt vera
eitthvad einkamal, en pad er pad alls ekki, petta breytir og hefur dhrif 4 baedi hjonin og mér finnst petta

ekki vera mitt einkamal.

E .hver vill vera i pessu sem adstandendi pad er hraedilegt lika sko, ég held ad hann hafi ekki flaid i

vinnuna en hann var kannski feginn ad vinna, komast adeins WtE Ur rannséknarvidtali

Urradi fyrir krabbameinsgreinda eru mikilvaeg badi medan 4 medferd stendur en ekki
sidur eftir ad hefdbundinni leknismedferd lykur i [josi virdingar fyrir mannréttindum. Ad
finna fyrir Grredaleysi i islenska kerfinu eftir ad medferd likur, samraemist rannsoknum
hjukrunarfreedinemanna (Berglind Kristinsdottir, Ingibjorg Lara Simonardoéttir og Sandra

Hronn Sveinsdottir, 2003) sem alitu ad salfélagslegum studningi vaeri abotavant. Nidurstoour
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rannsoknar Jakobinu Arnadéttur (2004) er samhljoma en han taldi ad porf veeri 4 auknum
salfélagslegum studningi vid pennan hop auk adstandenda peirra, baedi 4 medan 4 medferd
stod og sérstaklega eftir ad leknismedferd lauk, pvi sjikdomurinn hafoi ahrif 4 lifsgaedi peirra
hvad vardar virkni, moguleika til vinnu og fj6lskyldulifs. Konurnar i pessari rannsokn
sOknudu ad hafa ekki adgang ad afallahjalp eftir greiningu og einhvern stad par sem greidur
adgangur vari ad ymsu fagfolki eftir ad medferd lauk. ba toludu margar um ad timasetningin
4 adstod hafi verid rong og margar afpokkudu faglega adstod & peim tima pvi peer voru ekki

feerar um ad nyta sér hana.
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KAFLI V
NIDURLAG

Allar konurnar upplifdu breytingar tengdum daglegri 10ju i kjolfar greiningar og
medferdar 4 brjostakrabbameini. Breytingarnar h6fou varanleg ahrif & hvernig peer nalgudust
10juhlutverk sin og upplifdu sjalfa sig sem patttakendur i samfélaginu. Konurnar gengu i
gegnum erfitt timabil og upplifun peirra af daglegu lifi fér mikid eftir pvi félagslega umhverfi
og peim studningi sem per fengu i sjukdomsferlinu. Almennt upplifdu paer ad pad ad greinast
med krabbamein veri ekki eingdngu neikvad reynsla, heldur reynsla sem sumar vildu ekki
vera an pvi hiin hefdi gefid peim nyja lifssyn. Margar toludu um ad per nytu lifsins betur i
dag og upplifdu pad sem forréttindi ad fa ad lifa og eldast. Reynslan gaf peim einnig tekifaeri
til ad staldra vid, endurmeta lif sitt og forgangsrada eigin verkefnum. bar foru ad leggja meiri
rekt vio sjalfa sig, hugudu meira ad heilsusamlegu liferni og vidfangsefnin gengu meira ta
peirra ahugasvid i stad pess ad lata adra ganga fyrir. Nokkrar upplifou ad reynslan og breytt
lifssyn hefdi gert paer ad sterkari og sjalfstedari einstaklingum. bad skipti konurnar miklu
mali ad vera patttakendur 1 fjélbreyttri og gefandi idju eins og gonguferdum, leikfimi, yoga
eda skapandi verkefnum pvi pad jok virkni peirra og dr6 ur neikvaedum hlidarverkunum
sjukdomsins. Lang flestar upplifdu ad ymis skylduverk 4 bord vid heimilishald skipti peer ekki
eins miklu mali og 4dur og per settu i forgang ad eiga goda og notalega samverustund med
nanustu fjolskyldu, bérnum, maka og vinum.

Likaminn og kvenimynd er eitthvad sem 6llum konum er umhugad um. Breytingar &
utliti eins og brottnam brjosts eda harmissir snertir hverja konu og pad kom greinilega fram i
rannsokninni ad 6llum patttakendum var umhugad um ad lita vel Gt pegar peer hittu annad
folk. Per 16gdu mikid upplr ad bera falleg h6fudfot, vera i fétum sem paer voru anegdar med
og snyrta andlitid. Pad kom vid kvenleikatilfinningu peirra ad missa likamsharin, paer

upplifou sig sem minni kynverur og ollu nokkrum peirra timabundnum vandamalum i samlifi.
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Studningur fra fjolskyldu skipti konurnar miklu mali og fékk meirihlutinn gédan
studning. baer upplifou ad sjukdomurinn og afleidingar hans veri ekki peirra einkamal heldur
hefdu adstedur ahrif 4 alla fjolskylduna. Sumar téludu um ad adstandendur pyrftu meiri
fredslu fra kerfinu til pess ad geta tekist a vid afleidingar sjukdomsins og per breytingar sem
urdu i kjolfarid. Meirihlutinn taladi um ad peim fannst per ekki fa noég af upplysingum og
studning fréd kerfinu eftir ad medferd lauk en allar voru fremur anagdar med pjonustuna a
sjukrahtusinu. baer h6fou sjalfar ymis bjargrad ad eigin frumkvadi. Allar téludu um hversu
mikilveegt peim fannst ad hafa eflandi adstedur hvort sem pad var vinnan, heimilid eda
samvera med vinum vegna pess ad pa voru paer virkari, nutu meiri studnings og 1ifid vard
anegjulegra. Ef svona eflandi adstedur voru ekki fyrir hendi var virkni peirra minni, meiri
depurd og konurnar upplifou skort a studningi og félagslegu samneyti. Nokkrar nefndu ad
peim fannst vanta einhvern stad i samfélaginu eftir leknismedferd, par sem hagt veri ad fa
upplysingar og ymsan faglegan og félagslegan studning.

A0 hjalpa 60rum i sdmu sporum var mjog ofarlega i huga meirihluta kvennanna. beer
voru n&r allar virkar i sjalfbodastarfi og fannst gott ad geta midlad af reynslu sinni og stutt
adrar konur i svipudum adstedum.

bratt fyrir takmarkad umfang og adeins atta patttakendur i pessari rannsokn gefa
gbgnin akvednar visbendingar um atridi er varda upplifun kvenna sem greinst hata med
brjostakrabbamein og idjulif peirra eftir greiningu og medferd. Ekki er haegt ad alhafa ut fra
nidurstddum rannsdknarinnar Gt fyrir pann hop sem vidtdlin voru tekin vid. Patttakendurnir
voru tilbunir ad reda mjog opinskatt um vidkvaem malefni en skekkja gaeti falist i pvi ad paer
voru allar nokkud virkar og budu sig fram til patttdku, sem gaeti bent til pess ad per séu
jafnvel sterkari en adrar konur sem hafa gengid i gegnum sému reynslu. b4 geti reynsluleysi

rannsakenda af rannsoknarvinnu einnig haft ahrif.
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Tilgangur rannsoknarinnar var ad fanga upplifun kvennanna sjalfra af eigin i0ju og
patttoku i samfélaginu i kjolfar greiningar og medferdar & brjostakrabbameini, en slikum
upplysingum hefur ekki verid safnad hér a landi 4dur. Markmid rannsoknarinnar var ad fa
sjonarmid kvennanna sjalfra til ad fa visbendingar um hvar pjonustuparfir peirra liggja og
pannig renna styrkari stodum undir mikilvaegi idjupjalfapjonustu vid konur sem greinst hafa
med brjostakrabbamein. Nidurstodurnar gefa visbendingar um idjuvanda pessa
skjolsteedingshops en par kemur medal annars fram ad konurnar purfa & eflandi adstedum ad
halda til ad halda sér virkum. Haegt veri ad nyta idjupjalfun sem eflandi umhverfi par sem
per @ttu fastan samastad til ad efla virkni og 1djulif. Ijupjalfar hjalpa f6lki vid ad skoda 10ju
og skilgreina mikilveeg vidfangsefni, en pad geeti verid lidur i pvi ad konur med
brjostakrabbamein fai vidhlitandi adstod vid ad skilgreina og adlaga idjuhlutverk sin upp &
nytt eftir breytingaferli. I gegnum idju f4 konurnar hjalp vid ad upplifa sig virkar og pannig
gatu til deemis skapandi verkefni og innihaldsrik 16ja styrkt sjalfsmynd og virkni & erfidum
timum. [djupjalfun gaeti verid lidur i ad stydja adstandendur i breyttum idjuhlutverkum auk
pess ad veita freedslu og upplysingar um frekari radgjof. I 1j6si nidurstadna rannséknarinnar er
brynt ad efla pjonustu 10jupjalfa vid konur med brjostakrabbamein i framtidinni.

bar konur sem toku patt i rannsokninni komust alla jafna vel fra pessari reynslu. ber
eru virkar 1 sinu 18julifi og i studningsstarfi fyrir adra krabbameinsgreinda og pvi kannski
sterkari en almennt gerist. Rannsakendur élita ad frekari rannsokna sé porf & pessum
vettvangi. Ahugavert veeri til deemis ad skoda hvada pjonustu krabbameinsgreindir 6ska eftir i
kjolfar greiningar og medferdar. b4 vari dhugavert ad rannsaka hvernig pjonusta idjupjalfa
sem bodid er uppa i dag nytist konum med brjdstakrabbamein. I nidurstodunum kom fram ad
konurnar upplifou ad adstandendum veeri ekki sinnt sem skyldi og dhugavert veeri i [jési pessa

ad fa upplifun adstandenda 4 breytingum 4 idju og patttdku i samfélaginu.
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