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Gullkorn

Vid verdum ad muna ad vio erum ekki ein
um ao standa frammi fyrir bvi sem virdist
ovinnandi vegur. Rétt eins og flugdreki
flygur gegn vindinum bannig geta jafnvel
verstu erfidleikar eflt okkur. Eins og
busundir a undan okkur hafa matt sama

motlzti og sigrast 4 bvi, eins getum vio gert.

Dr. R. Brasch




Utdrattur
Tilgangur: Tilgangur rannsoknarinnar sem er eigindleg var tvipaettur: 1) ad varpa ljosi a
upplifun maka af pvi ad vera umdénnunaradili fyrir astvin med krabbamein, 2) skoda reynslu af
pjonustu fra Heilbrigdisstofnun Sudurnesja (HSS) fyrir, vid og eftir andlat maka, sem fengu
padan liknandi medfero.
Rannsdknarspurningar: Settar voru fram tvaer rannsoknarspurningar:
1) Hver er upplifun maka af pvi ad vera umonnunaradili fyrir dstvin med krabbamein?
2) Hver er reynsla maka af peirri pjénustu sem hann fékk a HSS; fyrir, vid og eftir andlat
astvinar sem fengio hafoi par liknandi medferd?
Aoferd: Notud var fyrirbzerafraedileg rannsdknaradferd samkvaemt Vancouver-skolanum i
fyrirbaerafraedi. Tekin voru viotol vid sex einstaklinga sem misst h6fou maka tr krabbameini, en
einn patttakandi kaus ad draga patttoku sina til baka. Eftir ad viotolin voru skrifud upp voru pau
greind 1 pemu.
Nidurstéour: Greind voru tvo greiningarlikon ur vidtdlunum sem hvort um sig innihélt yfir- og
undir pemu tengt hvorri rannsdknarspurningunni fyrir sig. Fyrsta yfirpemad i greiningarlikani eitt
var uménnun lifsférunautar-, og undir pvi pemun Studningur og nyta timann saman. bema tvo
var $org 0g sorgarviobrégd og undir pvi voru pemun tilfinningar adstandenda fyrir og eftir
andlat, fyrri missir og bjargrdd. Sidasta pemad i greiningarlikani eitt var Styrkjandi pattir og
undir pvi voru pemun fr&dsluparfir og leit i tri. Fyrra yfirpbemad i greiningarlikani tvo var
bjonusta fra HSS og undir pvi voru pemun pjonustan i heild, mismunandi porf fyrir eftirfylgd og
and|atio. Seinna yfirpbemad var samskipti vio heilbrigdiskerfid og undir pvi voru pemun

greiningarferlio og skipulag.



Alyktanir: Upplifun maka af pvi ad vera umoénnunaradili er mérgum pungbear.
Medrannsakendur voru 1 heildina angegdir med pa hjukrun sem peir fengu, hvort sem var 4
legudeildinni eda fra heimahjukrun. Pad var peim mikill styrkur i barattunni ad finna goédvild
starfsfolksins 1 peirra gard. Rannsakendur telja ad su pjonusta sem i bodi er & Sudurnesjum fyrir
maka og adra adstandendur sem misst hafa astvin Gr krabbameini, uppfylli oft ekki parfir peirra.
bessi hopur hefur porf fyrir andlegan studning i formi fraedslu, allt fra greiningu sjikdoms fram
yfir andlat og formleg eftirfylgd parf ad vera til stadar.

Lykilhugtok: Eftirfylgd, krabbamein, sorg, sorgarmedferd, sorgarvidbrogd, umoénnunarbyrdi og

umoOnnunaradili.
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Abstract

The research: The aim of this study which is a qualitative research, is twofold: 1) to examine
spouses experience of being caregivers of a loved one with cancer. 2) to examine spouses
experience of service they received from The Health Institution of Sudurnes (HSS) before,
during and after the death of their spouse, which from they had received a palliative care from.
Research questions: Two research questions were posed:

1) How do spouses experience being caregivers of their loved one, suffering from

cancer?
2) How do spouses experience the service received from HSS before, during and after
death of their loved one, whom had received a palliative care from HSS?

Methodology: A phenomenological research was used in accordance with the Vancouver-
School of phenomenology. Six participants, who had lost their spouse to cancer, were
interviewed but one participant chose to withdraw. The interviews were written up and then
subsequently analysed into themes.
Results: Two analysing models were acknowledged from the interviews which featured main
themes and sub-themes related to each research question. The first main theme in analysing
model one was; caring for a spouse, and then the sub-themes; support and exploit time together.
The second theme was; grief and reaction to grief and sub-themes were; Spouses emotions before
and after death, previous loss and coping. The last theme in analysing model one was;
strengthening componeénts and sub-themes were; n€eds for instructions and faith/réligion. The
first main theme in analysing model two was; réceived servicée from HSS and sub-themes were;

service as a whole, differing needs for bereavement support and ones’s death. The second main



Vi

theme was; /nteracting with the health care system and sub-themes were diagnosing process and
organization.

Conclusions: The spouses experience of being a caregivers can be burdensome. Co-researchers
were satisfied with the nursing care received from the ward as from home nursing care. It gave
them a great deal of support to sense the kindness from the healthcare providers. Researchers
believe that the service on offer in the Sudurnes area, for spouses and other relatives that have
lost a loved one to cancer, often does not consummate their needs. This group has the need for
emotional support in the form of instructions, starting from diagnosis through one’s death as well
as bereavement support.

Key concepts: Bereavement support, cancer, grief, grief therapy, reaction to grief, caregiver

burden and caregiver.



viii

Pakkarord
Vid viljum pakka eftirtoldum adilum fyrir beina eda 6beina adstod vid lokaverkefnio:
Medrannsakendum okkar sem gerdu pessa rannsokn mogulega og toku vel 4 méti okkur og
syndu okkur hlylegt viomot.
Porbjorgu Jonsdottur leidbeinanda okkar fyrir faglega leidsogn, uppbyggjandi gagnryni,
polinmaedi, umburdarlyndi og skjot viobrogd i ferlinu.
Pérnyju Heidarsdottur fyrir val 4 urtaki.
Bryndisi Gudbrandsdottur fyrir upplysingar.
Sigranu Onnu Jonsdottur fyrir hvatningu, géda leidsdgn og heimildir.
Braga Skulasyni fyrir goda leidsogn.

Johanni G. Frimann fyrir profarkalestur.

Sérstakleg viljum vid pakka ménnum okkar, bérnum og fjdlskyldum fyrir 6metanlegan

studning, polinmadi og hjalp.



Efnisyfirlit

L i O B 031 47233 T 1 SR PR 1
BaKGIUNINUL .......ooiiiiiiiie ettt ettt e et esabeesbeeesbeensaessbaesaeenseenseeenseeseeenns 1
Til@aNGUL TANNSOKNAT .......viiiiiiiieiieeieetie ettt ettt teesaae et e e teeebeesaeeenbeensaesnseenseeenseensnas 3
Skilgreining Me@INhUGLaKa ...........cocouieiiiiiiiieiiecie ettt e e e e saaeesae s 4
Gildismat rannSAKENAa .......cc.eiiiiiiiiii et 5
Uppbygging rannsOKNarsKYTSIU.........ccouiiiiiieiiiie ettt e e 6
LLETEATOTD ..ttt ettt et s e et e e bt et e s et e e bt e e st e e bt e eat e e bt e enbe e bt e enbeenneeenne 6
Kafli 2 — Fraedilegur RIULT .....cc.oeiieiiecee ettt et e e e e e e e 7
INNZANGUL ..ottt ettt e ettt e e ettt e e e et e e e s et e e st ae e e eaeees 7
LIKNandi MEOTETO .......ooueeiieieiieteee ettt ettt et sttt et ettt st enae e 8
SAMSKIPLL. ©veevviieiiieiieeiiert ettt ettt e et e et e st e esbeeesbeeseeesbeesseeesseenseeenseensaeesseessesnsaens 9
Studningur vid adstandendur & SUOUINESJUM .......eouiruieriiriiniiienieneeie ettt 10
HeimahjUKIUN. ......ooiii ettt ettt et 10
Legudeild Heilbrigdisstofnunar SUGUINES . ......cocvevueeriiriiriiniinienieieeese e 11
Krabbameinsfélag SUOUIMNESJa. ......cccoouiiiiiiiriiiiiiecieereecetee et 12
Addragandi a0 andlati og andlatio SJAITE ........cceeevvieiiiiiieceee e 12
Upplifun a0standenda. ...........coeviiiiiiiiiiii ettt enae 13
Af hverju annast adstandendur daudvona SjuKIing? ..........ccceovvevvieniieiiieniieeieee e 14
Pegar andIAt DET Q0. .....cc.eeviiiiieiieeieecee ettt et be et e ebeennaeenbaens 14
STUONINZUL. ..ottt sb et ettt et sb e sb e et eebe e bt eatesbe e bt et e ebeenbeeatesaeenaeennens 15
WAWATEIIESS TIIMIE . .oeoiiiiiiiiiiiiieieee ettt ettt e e e e e e e s a b et et eeeessessaraaeeeeeesssssssaataeeeeeeeas 16
SOTrg 0Z SOTZATVIODTOZD ....eeueieeitieiieeiteeiie ettt ettt ettt et e st e et e et esteesabe e aeeenbeesseeenseenaeeenne 16
SOTGATTETIIO. ...ttt ettt ettt e ettt eesaeeenbeeneas 18
HEIZISTOT. .ottt et ettt st b et e be et s 19
Otimabaer daudsfoll og veikindi eftirlifandi MaKa ..............ocoeeveveueeeeeeieeeeeeeeeeeeeee e 20
Orsakir daudsfalla. .........cooooiiiiiii e 21
HVAO VEIAUL PESSUT ...ttt ettt et e s e e abeesaseeenaeeennes 22

2 (3 Ty 7 0 PR SRSRRRR 22
NI E1 ] o F: 511 1) SRS 24
Akvaedi fyrir dframhaldandi eftirfylgd. ..........cooovevivieieeieeeeeceeee e, 24
SAMANTEKL ......eeeeieeiiee ettt et et e bt e st e e bt e s abe e bt e st e e bt e enbeesneeenbeenaeeenne 25
Kafli 3 — A0ferdafradi rannSOKNAT .........coveviiiirieieeertee et 27
3G 7281 111 0T RS 27
Val 4 rannSOKNAradferd ........c.eoiiiiiiiiiieee et 27
RannSOKNATSPUIMINZAT .........eiieiieieiieeeieeeeteeeeiee et e e sete e et eeeseeeeetaeessbaeessseeessseeensseessseesnsseesnnes 28
Val 0og 1ysing & PAtttakendum...........cccuieiiiiiiiieniieeiieie ettt et 29

Upplysingasofnun 0g greining agna.........cecueeeeeeruierieeniiesieeniieeteesieeereesseesseesseesseesseesseensnes 29



S10TTEO1 TANNSOKNAT «...ceetiiiiieieee ettt e rb ettt e st e bt e st esbee et e e naeeeane 32
REMMET TANNSOKNAT ..ottt ettt et st esaee st e sbeesaneens 34
SAMANTEKL ...ttt ettt e b e st et e it e bt e st e e bt e eab e nbee et e e naeeenne 35
Kafli 4 — NIOGULSEOOUL ...ttt ettt et sttt et sttt et sbeebe et see e bt et e ebeenees 37
INNANGUL ..ottt e e e e et e e et e e e e e e st e e et eeeaneeeaaeeeanes 37
Kynning 4 medrannsakendumi...........cceoiiiiiiieniiiiiiieiie ettt 37
GreiniNGarlIKAN 15 ...ooeiieeeieeeeee et e et e s e e e e e esabeeesseeesaeeensaeeeanes 38
GreinINGATrTIKAN 2: ..ooieeiiieiiecee ettt sre e e e e e e st e e e ssbee e saeeeaseeenseeensseeensaeesanes 38
Pemu greinin@arlikans @Ith...........cecuviieiuiiiiiie e 39
UmOnnun HESTOTUNAULAT. ........coiuiiieiiiicieeee e e e e e e e 39
STUGNINZUL ...ttt ettt ettt et e et e et e e et e eateeesbeesseessbeenseessseenseessseenseessseanseensnesnsaens 40
NYta tHMANN SAMAN ....eeeiiieeiiie ettt e et e e et e e e aeeesbeeesnseesssbeeensseesnnseeenseas 40
SOrg 0g SOTGATVIODIOZO. ...eeuvvieiiieiieeiieeiieetie et ette e eteesaeesteessbeesteeesbeesseesaseenseeenseesssesnseensseenns 41
Tilfinningar adstandenda fyrir og eftir andlat maka .............cccoeeiiiviiiiiieniieicieee, 41
FyTTT MISSIT .ttt et sttt e sttt e s it e e ebeesseeenbeeeneeenne 44
BJATEIAD. ... ettt et ettt be e e abe e aee e 45
StYrKJandi PERILT. .....eooueeiieiiieee ettt 45
Frae0SIUDPATTIT...c.eviieiiiieeeee ettt e e e e e e b e e abee e eaaeeeaaeeens 45

| 0SS L 2 OO PRRPTSR 47
Pemu greinin@arliKans tVO.........cvieiiiiiirieeieeieeteeste ettt st e erb e e taeennaens 47
PJONUSTA FTA HSS. ...t ettt et be e naeeabaens 48
PJONUSTAN T @I ....cuiiiiiiiieecce et e 48
Mismunandi pOrf fyrir eftirfylgd ......ooovvviiiiiee 49

F N T | 1o TSP PRRPRR 50
Samskipti vid heilbrigdisKerfio. .........ccoviiriiiiiiiii e 51
GreinINGArTETIIO ... coiiiiieieet ettt 52
SKIPUIAZIO ...ttt ettt et e st e et e sat e e bt esateenbeesneeenbeesneeenseans 52
SAMANTEKL ...ttt sttt e b e sttt e b e st enae e 53
Kafll 5 — UMTBOUL ..ottt sttt et st e sbe e st esbaesaneens 55
Umonnun HESTOIUNAULAT .......oc.eiiiiiiiiii e e 55
SOTrg 0Z SOTZATVIODTOZD ....eeueieeitieiieeiteeiie ettt ettt ettt et e st e et e et esteesabe e aeeenbeesseeenseenaeeenne 57
StYTKJANAL PEILIT .....eeiiieeeei ettt sttt ettt st nae e 60
PJONUSEA A HSS ..ottt ettt et et eeareens 62
Samskipti Vid heilbrigdisSKerfil .......coviviiiiiiiiiieieee e e 64
SAMANTEKT ...ttt ettt e e h e e bt e st e bt e et e bt e ear e e naee e 65
Kafli 6 — Notagildi rannsoknar og framtidarrannSOKNIT ........c..eevevveeeiieeniiie e 67
Takmarkanir rannSOKNATINNAT .........ccc.iiiiiiiiiiii e 67

Hagnytt gildi rannSOKNArinnar..........cocveviiiiiiiinieeeeee ettt 67



Xi

FramtioarrannSOKINIT .......cc..iiiiiiiiieee ettt ettt sttt et e 68

SAMANTEKL ...ttt ettt et st e b e et e bt e st e e bt e e bt e bee et e e naeeeane 69
HetmiIldasKTa ........oouiii ettt ettt sttt e et ens 71
Fylgiskjal 1: Sampykki frd persOnuvernd............ccoecierieriiieniieiiierie et 78
Fylgiskjal 2: Sampykki frd krabbameinsserfrae0ingi........ccoeeeeeevierieeiiieniiieieenie et 79
Fylgiskjal 3: Sampykki frd heimahjuKrun ...........cccoeeiiiiiiiiiciieeecee e 80
Fylgiskjal 4: Sampykki fra 1leekningaforstjOra ..........cccueeevuiieeiiieeeiieecie e 81
Fylgiskjal 5: Sampykki frd Visindasidanefnd............ccceecvieriieiiieniiiiiieiecieeeie e 82
Fylgiskjal 6: Umsokn til Visindasioanefndar ............ccceeeiiriieiiieniiiiieecieecee e 83
Fylgiskjal 7: Kynningarbréf..........c.oooiiiiiiiiiiiee ettt e 95
Fylgiskjal 8: Upplyst SAmMPYKKI .....cevuiriiriiiiiiiiiieecee s 98



Kafli 1 — Inngangur 1

Kafli1 - Inngangur
Rannsokn pessi er lokaverkefni til BS gradu i hjukrunarfraedi. I pessum kafla verdur
fjallad um fredilegan bakgrunn verkefnisins. Greint verdur fra tilgangi pess og meginspurningar
settar fram, s.s. hvers vegna petta vidofangsefni vard fyrir valinu og gildi pess fyrir hjukrun.
Einnig verdur fjallad um lykilhugtok, uppbyggingu skyrslunnar og auk pess nefnum vid pau

leitarord sem notud voru vid gagnadflun.

Bakgrunnur

Tidni andlata tengdum krabbameini eykst med haekkandi aldri og o6rt stekkandi
samfélogum. Umodnnunaradilar krabbameinssjiklinga eru oftar en ekki makar sem komnir eru 4
efri ar. Oft eru peir &n studnings eftir andlat maka og vita ekki hvert peir eiga ad leita sem getur
valdid andlegri vanlidan og félagslegri einangrun (Dumont, Dumont og Mongeau, 2008).

Liknandi medferd er skilgreind sem nalgun sem eykur geedi lifs fyrir sjikling og
fjolskyldu hans sem horfist i augu vid lifshotandi sjikdom. Tilgangur hennar er ad koma i veg
fyrir pjaningu med pvi ad fyrirbyggja pa peetti sem geta valdid pjaningu og er pa att vid andlega,
likamlega og félagslega paetti (WHO, 2009).

Rannsoknir hafa synt fram 4 ad pad veldur miklu alagi ad annast daudvona astvin og ad
umonnunaradilar sem annast sjukling i liknandi medferd eru mjog berskjaldadir (Newton, Bell,
Lambert og Fearing, 2002).

bad ad missa maka sinn, eda lifsforunaut ar langvinnum veikindum, eins og krabbameini,
veldur mikilli sorg sem getur stadid yfir i langan tima (Valdimarsdottir, Helgason, Furst,

Adolfsson og Steineck, 2004). Samkvamt Weitzner, McMillan og Jacobsen (1999) upplifa peir
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sem annast daudvona krabbameinssjuklinga verri likamlega heilsu og lakari lifsgaedi. I rannsokn
McCorkle, Robinson, Nuamah, Lev og Benoliel, (1998) kemur pad fram ad ef sjuklingar fa géda
pjonustu getur pad haft jakvaed ahrif a4 salreent astand eftirlifandi maka. Sérhaefd pjonusta fyrir
krabbameinssjuka dregur ur likum a punglyndi og tortryggni 4 medal adstandenda.

begar astvinur deyr hefur pad gridarlega ahrif 4 hans nanustu og allir bregdast vid & sinn
hatt. Daudinn er mikid afall fyrir umonnunaradilann og adra adstandendur og veldur peim sem
eftir lifa mikilli sorg (Dumont o.fl., 2008). Holtslander (2007) skilgreinir sorg sem hugtak sem
vid notum til pess ad lysa vidbrogdum mikils missis. Dumont o.fl. (2008) halda pvi p6 fram ad
sorgarferlid hefjist ekki pegar daudann ber ad gardi, heldur pegar sé0 er fram 4 ad hann sé
oumflyjanlegur. Sorgarviobrogd vid missi dstvinar eru mjog breytileg og fara m.a. eftir pvi hve
djupt og ndid samband vidkomandi 4tti vid hinn latna (Holtslander, 2007). Freud (1917) lysti
sorg sem fj6lda stiga sem manneskja verdur ad ferdast i gegnum og komist hin ekki i gegnum
stigin ma buast vid erfidleikum. Hann hélt pvi fram ad peim mun dypra sem sambandid veri 4
milli f6lks peim mun sterkari veri tengingin (vitnad til i Carmichael, 2005). Valdimarsdéttir,
Helgason, Furst, Adolfsson og Steineck (2005) tala um ad pegar astvinurinn deyr sé sa sem veitir
heilbrigdispjonustuna gjarnan hjukrunarfraedingur, i lykilstoou til pess ad finna og greina pa sem
eru i heettu 4 ad proa med sér fylgikvilla sorgarinnar og bjoda peim videigandi studning og
salfredi adstod.

Samkvamt rannsokn Schaefer, Quesenberry og Wi (1995) er pad vel pekkt ad eftir andlat
maka aukast likurnar 4 daudsfalli hja eftirlifandi maka. Holtslander (2007) segir markmidid med
eftirfylgd vera pad ad studla ad arangursrikri breytingu og adlogun inn i samfélagid eftir erfida
lifsreynslu eins og pa ad missa maka eda annan astvin i kjolfar krabbameins. Grundvollur

eftirfylgdar er ad hjalpa adstandendum ad medtaka missinn, vinna sig i gegnum sarsaukann sem
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honum fylgir, adlagast lifinu an hins latna og reyna ad halda afram med eigio lif (Valentine,
2006). bratt fyrir ad eftirfylgd fyrir adstandendur sé talin 6missandi hluti liknandi medferdar, er
pessi studningur p6 oft takmarkadur sokum skorts a urreedum, timaleysis og skorts a fagfolki

(Demmer, 2003).

Tilgangur rannsoknar

Tilgangur rannsoknarinnar er ad varpa ljosi 4 upplifun maka af pvi ad vera
umonnunaradili fyrir dstvin med krabbamein. Tilgangurinn er einnig ad skoda reynslu maka af
peirri pjonustu, 1 formi studning og eftirfylgdar, sem peir fengu fra Heilbrigdisstofnun
Sudurnesja (HSS) fyrir, vid og eftir andlat dstvinar sem fengid hafoi liknandi medferd fra HSS.
Markmid rannsakenda er a0 studla ad aukinni og beettri pjonustu & Sudurnesjum i formi
eftirfylgdar eftir andlat astvinar.

Kannad verdur hvort og hvers konar studning og pjonustu patttakendur fengu i
sjukdomsferlinu vid og eftir andlat maka. Medrannsakendur eru prir ekklar og tver ekkjur sem
misst hafa maka sinn ur krabbameini og padu fyrrnefnda pjonustu.

Markmid heimahjukrunar er ad gera skjolstedingum pad kleift ad bia heima hja sér vid
sem edlilegastar adstedur, eins lengi og hagt er m.t.t. heilsufars (Heilbrigdisstofnun Sudurnesja,
2003). Stuttu eftir andlat sjuklinga sem deyja i heimahusi hringir hjokrunarfredingur & vegum
heimahjikrunar i maka eda annan ndinn adstandenda. Einum til premur manudum sidar hringir
svo sa hjukrunarfreedingur sem var & vakt pegar andlatid atti sér stad (Bryndis Gudbrandsdottir,
2009).

A legudeildinni er studningur vid sjukling og adstandendur mikill 4 medan 4 dvol hans

stendur og gott samstarf er 4 milli heimahjukrunar og legudeildar. Eftir andlat sjuklings er engin
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eftirfylgd 1 bodi fyrir adstandendur af halfu legudeildarinnar. Adstandendur geta p6 verid i
sambandi vid leekni sjuklings en pad er & peirra abyrgd ad leita eftir peirri pjonustu (Berglind
Bjarny Gudmundsdottir, 2009).
Krabbameinsfélag {slands er med Gtibti 4 Sudurnesjum og par er stafraektur
studningshépur sem nefnist Sunnan fimm sem er badi fyrir pa sem greinst hata med krabbamein

og adstandendur peirra.

Rannsoknarspurningar
Rannsoknarspurningarnar sem settar fram voru tver:
1. Hver er upplifun maka af pvi ad vera umonnunaradili fyrir 4stvin med krabbamein?
2. Hver er reynsla maka af peirri pjonustu, i formi studnings og eftirfylgdar, sem hann fékk

a HSS fyrir, vid og eftir andlat 4stvinar sem fengid hafdi par liknandi medferd?

Skilgreining meginhugtaka

Liknandi meoferd: Liknandi medferd er skilgreind sem nalgun sem eykur gadi lifs fyrir
sjukling og fj6lskyldu hans sem horfast i augu vid lifshotandi sjukdom. Tilgangur hennar er ad
koma 1 veg fyrir pjaningu med pvi ad fyrirbyggja pa paetti sem geta valdid pjaningu og er pa att
vid andlega, likamlega og félagslega petti (WHO, 2009).

Fyrirbaerafradi: Fyrirbaerafraedi er eigindleg adferdarfraedi sem gengur Gt 4 pad ad fa
einstaklinginn til pess ad tja reynslu sina af dkvednu fyrirbari pvi reynsla hvers einstaklings er
einstok og mikilvaeg (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Krabbamein: Krabbamein er hopur sjukdoma sem einkennast af 6stédvandi frumuvexti.

begar frumurnar skipta sér stjornlaust i akvednum likamshluta er pad kallad &xli. bPau geta verid
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gdokynja eda illkynja. Illkynja axli kallast krabbamein og geta verid lifshattuleg. Pau geta sent
fra sér krabbameinsfrumur sem geta myndad krabbamein annars stadar i likamanum (Tortora,
2005).

Uménnunarbyrdi: Er huglegt fyrirbari og hefur verid skilgreind sem summa
personulegra tilfinninga og bjargrada umonnunaradila (Kinsella, Cooper, Picton og Murtagh,
1998).

Eftirfylgd: Eftirfylgd er andlegur studningur vid adstandendur i kjolfar andlats astvinar
(The Free Dictionary, e.d.).

Sorg og sorgarvidbrogd: Sorg er hugtak sem vid notum til pess ad lysa vidbrogdum
mikils missis. Pegar astvinur deyr getur pad haft gridarleg 4hrif 4 hans nanustu og hver og einn
bregst vid 4 sinn hatt. Vidbrogdin eru mjog breytileg og fara pau m.a. eftir pvi hve djapt og ndiod

samband vidkomandi atti vid hinn latna (Holtslander, 2007).

Gildismat rannsakenda

Hjukrunarfredingar gegna lykilhlutverki i umdénnun einstaklinga med krabbamein og
adstandenda peirra og hjikrunarvidfangsefnum vid umonnun pessara einstaklinga fer ort
fjolgandi. Nygengi krabbameins hefur aukist jafnt og pétt um allan heim 4 undanférnum
aratugum og vida er farid ad lita a krabbamein sem lydheilsuvandamal.

Rannsakendur telja mikilveegt ad kanna hvernig pad er ad vera umonnunaradili dstvinar
med krabbamein, hverjar parfir peirra og annarra adstandenda eru i pvi ferli og hvernig su
pjonusta sem i bodi er maetir peim porfum. Mikilvaegt er ad hjukrunarfredingar geri sér grein
fyrir naudsyn fraedslu og studnings til pessa hops, sem og mikilvagi eftirfylgdar eftir andlat

astvinar.
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Uppbygging rannsoknarskyrsiu

Rannsoknarskyrslan skiptist 1 eftirfarandi kafla:

Inngangur: Fram koma ymsar bakgrunnsupplysingar vardandi rannsoknina.

Fraedileg umfjollun: Fraedileg umfjollun um helstu rannsdknir sem gerdar hafa verid a
vidfangsefninu.

Adferdafraeoi: Fjallad er um adferdafraedi rannsoknarinnar, rannsdknarspurningar,

val 4 patttakendum, sidfraedilega peetti og réttmeeti rannsdknar.
Nidurstodur: Fjallad er um nidurstodur rannsoknarinnar.
Umraoa: Hér kemur fram talkun rannsakenda 4 nidurstéoum og st tulkun
borin saman vid pad freedilega efni sem kynnt verdur i kafla tvo.
Notagildi rannsoknar: Hér er greint fra takmorkum rannsoknarinnar, hagnytu gildi
hennar, hugmyndum ad framtidarrannsoknum og hugleidingum

rannsakenda.

Leitarord

Bereavement support, cancer, grief, spouse, grief therapy, burden og caregiver.



Kafli 2 — Fredilegur hluti 7

Kafli 2 — Fraedilegur hluti

Inngangur

A arunum 2002-2006 greindust ad medaltali 622 konur og 655 karlar med krabbamein 4
Islandi og pvi mé azetla ad pridji hver Islendingur greinist med krabbamein 4 lifsleidinni. { 4rslok
arid 2006 voru 10716 peirra einstaklinga 4 1ifi, sem greinst hofou med krabbamein
(Krabbameinsskra Krabbameinsfélags {slands, e.d.). Pad ad greinast med krabbamein hefur ekki
einungis ahrif & pann veika heldur einnig nanustu fjolskyldu. Pad ad missa maka sinn, eda
lifsforunaut, ur langvinnum veikindum eins og krabbameini veldur mikilli sorg sem getur stadid i
langan tima (Valdimarsdottir, Helgason, Furst, Adolfsson og Steineck, 2004).

[ pessum kafla fjéllum vid um helstu freedilegu heimildir sem til eru um vidfangsefni
rannsoknarinnar, p.e. upplifun maka af pvi ad vera umonnunaradili fyrir 4stvin med krabbamein.
Einnig hver er reynsla maka er af pjonustu HSS; fyrir, vid og eftir andlat astvina, sem padu
liknandi medferd. Byrjad verdur & pvi ad fjalla um liknandi medferd og pa pjonustu sem i bodi er
fyrir krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra a Sudurnesjum. Jafnframt verdur fjallad um
pad hvad adstedur vid andlat astvinar skipta miklu mali fyrir eftirlifandi maka, sorg og

sorgarvidbrogo, otimabaer daudsfoll og veikindi eftirlifandi maka og eftirfylgd.
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Liknandi medferd

Liknandi medferd er skilgreind sem nalgun sem eykur gadi lifs fyrir sjukling og
fjolskyldu hans sem horfast i augu vio lifshotandi sjukdém. Tilgangur hennar er ad koma i veg
fyrir pjaningu med pvi ad fyrirbyggja pa petti sem geta valdid pjaningu og er pa att vid andlega,
likamlega og félagslega patti (WHO, 2009).

begar talio er ad laeknandi medferd beri ekki lengur drangur fa sjaklingurinn og
fjolskylda hans ytarlegar upplysingar, t.d a fjolskyldufundi, svo pau geti tekid upplysta akvordun
um pad hvort hatta eigi leknandi medferd og hefja liknandi medferd. Fjolskyldufundur er godur
vettvangur til pess a0 reda horfur og 4framhaldandi medferd med sjuklingi og fjolskyldu. (Derek
og Willis, 2005; Hudson, Quinn, O "Hanlon og Aranda, 2008).

Rannsoknir hafa synt fram 4 ad pad veldur miklu 4lagi ad annast daudvona astvin og ad
umdnnunaradilar sem annast sjukling i liknandi medferd eru mjog berskjaldadir.
Umonnunaradilar eru gjarnan makar sem komnir eru a efri ar (Newton og fleiri, 2002).

Margir krabbameinssjuklingar njota pjonustu liknardeilda. Rannsokn Bradley, Carlson,
Cherlin, Johnson — Hurzeler og Kasl (2004) benti & ad pvi skemur sem sjuklingur dvelur &
liknardeild, peim mun meiri likur eru 4 pvi a0 umoénnunaradilar proi med sér andleg vandamal.
beir komust ad pvi ad 24,1% adstandenda préudu med sér alvarlegt punglyndi ef sjuklingur var
innan vio prja daga 4 deildinni en ef sjuklingurinn var lengur 4 deildinni pé leekkadi tidni
punglyndis nidur i 9%. Ekki er vitad af hverju lengd dvalar skiptir svona miklu mali en talid er
ad ef sjuklingurinn er i stuttan tima 4 deildinni p4 nai umoénnunaradilinn ekki ad nyta sér alla pa
pjonustu sem 1 bodi er, eins og til demis radgjof par sem yfirvofandi andléat er undirbaiod
(Bradley og fleiri, 2004). Par sem punglyndi og kvidi greinist hja storum hluta umdnnunaradila

bendir pad til pess ad porfum peirra sé¢ ekki nagilega sinnt. Eftir andlat maka eru pessir somu
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adilar enn svo uppteknir af hlutverki sinu sem umoénnunaradilar ad peir eiga pad til ad horfa
framhja eigin andlega astandi (Grunfield og fleiri, 2004).

Mikilveaegt er ad adstandendur finni ad heilbrigdisstarfsfolki s¢ annt um sjuklinginn, ad

9

peir fai fullvissu um ad allt sé¢ gert sem hagt sé¢ ad gera fyrir sjuklinginn og ad peir fai hreinskilin

svor. Einnig er naudsynlegt ad adstandendur fai upplysingar um pad hvernig best sé ad annast

einstaklinginn heima, hvers peir megi venta m.t.t. einkenna tengdum medferd og/eda sjukdom

og purfa paer upplysingar ad vera skyrar (Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir, 2006).

Auk pess skiptir miklu mali a0 adstandendur fai videigandi fredslu um lyf og aukaverkanir
peirra d&samt upplysingum um pa adstod sem er i bodi, t.d. heimilisadstod og heimsendan mat
(Wilkes, White og O’Riordan, 2000). Makar hafa meiri parfir en adrir adstandendur en 4 sama
tima eru makar peir adilar sem oftast fa parfir sina uppfylltar (Erikson og Lauri, 2000;
Fridriksdottir og fleiri, 2006). Adilar med leegra menntunarstig telja ad peir fai ekki naegar
upplysingar og litinn studning, 4 medan peir sem eru med harra menntunarstig alita ad peir fai

naegar upplysingar og meiri studning (Erikson og Lauri, 2006).

Samskipti.
Samskipti heilbrigdisstarfsfolks, sjuklings og fjolskyldu purfa ad vera mjog god. bettir
sem geta hindrad g6d samskipti geta verid tungumaladrdugleikar, t.d. ef sjuklingurinn og/eda

adstandendur hans eru af erlendu bergi brotnir. Heilbrigdisstarfsfolk er gjarnt & ad nota sitt

fagmal, en pad getur reynst skjolstedingum erfitt ad skilja. Likamlegt astand sjuklings getur lika

verid hindrun. Ef hann er mjog verkjadur eda ef andleg geta hans er skert getur hann att erfitt

med ad medtaka pad sem sagt er vid hann, auk pess sem heyrnaskerding getur haft ahrif & pad ad

mikilveegar upplysingar komist til skila (Cooley, 2005).
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Otti getur gert vart vid sig pegar sjuklingi eru faerdar erfidar fréttir sem getur haft ahrif 4
pad hversu vel hann medtekur peer. Pad er pvi mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk sé fullvisst um

a0 sjuklingur og adstandendur skilji upplysingarnar svo samskiptin verdi sem arangursrikust

(Cooley, 2005).

Studningur vid adstandendur 4 Sudurnesjum

Heimahjikrun.

Heimahjukrun HSS hefur pjoénustad 611 Sudunesin, nema Grindavik, utan dagvinnutima
en hefur engu ad sidu tekid ad sér floknari tilfelli eins og krabbameinssjtklinga i samradi vid
hjukrunarfredingana par. Eftir fyrsta mai 2009 breytist petta fyrirkomulag og heimahjikrun HSS
tekur ad sér heimahjukrun i Grindavik 4 dagvinnutima (Bryndis Gudbrandsdottir,
einkasamskipti, 23. april 2009).

Markmid heimahjukrunar er ad gera skjolstedingum kleift ad blia heima hja sér vid sem
edlilegastar adstedur og eins lengi og hagt er m.t.t. heilsufars. Pjonustan sem veitt er byggist 4
fagpekkingu, reynslu, umhyggju og virdingu. Skjolstedingar heimahjukrunar eru peir
einstaklingar sem purfa hjikrun til pess ad geta dvalid heima (Heilbrigdisstofnun Sudurnesja,
2003).

Ekki er nein regla 4 pvi hvenar hringt er i eftirlifandi maka og er porfin 4 pvi metin
hverju sinni, en oft getur 11810 allt fr4 einum uppi prja manudi adur en pad er gert (Bryndis
Guobrandsdottir, einkasamskipti, 7. april 2009). Ef einstaklingurinn hefur fengid liknandi
medferd & vegum heimahjukrunar en fer svo inn & legudeild og deyr par, er hins vegar ekki

hringt i eftirlifandi maka, par sem engin eftirfylgd er af halfu legudeildar (Berglind Bjarny
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Gudmundsdottir, einkasamskipti, 29. mars 2009; Bryndis Gudbrandsdottir, einkasamskipti, 7.

april 2009).

Legudeild Heilbrigdisstofnunar Sudurnesja.

Markmid legudeildar er ad bua sjuklingum gdda adstdou til pess ad na bata eda veita
liknandi medferd. Starfsheettir deildarinnar byggjast & fagmennsku, umburdarlyndi, umhyggju og
virdingu. Med pverfaglegri teymisvinnu og einstaklingsheefori hjukrun er reynt markvisst ad
mata porfum sem flestra sjuklingahopa med 6lik vandamal (Heilbrigdisstofnun Sudurnesja,
2003).

Pegar tekin er akvordum um liknandi medferd er pad oftast gert 4 fjolskyldufundi. A
fundinum 4 fjolskyldan ad fa fredslu um pad hverju btiast megi vio 4 lokastigum lifsins.
Jafnframt 4 hin ad fa freedslu um pad af hverju heett er t.d. ad meela lifsmork eda gefa vokva i
®0. Leitast er vid ad svara spurningum fjélskyldunnar (Berglind Bjarny Gudmundsdéttir,
einkasamskipti, 29. mars 2009).

Studningur vid sjukling og adstandendur er mikill & medan hann dvelur 4 deildinni og
gott samstarf er 4 milli heimahjikrunar og legudeildar. Ef sjuklingurinn kys ad vera heima og
adstandendur hans treysta sér til pess ad hafa hann par, pa er allt kapp lagt & ad pad verdi sem
farselast (Berglind Bjarny Gudmundsdottir, 2009, einkasamskipti, 29. mars 2009).

Eftir andlat sjuklings er engin eftirfylgd i bodi fyrir adstandendur af halfu
legudeildarinnar. Adstandendur geta po verid i sambandi vid laekni sjuklings en pad er a peirra
abyrgd ad leita eftir peirri pjonustu. Deildin nytur einnig pjonustu presta sem adstandendur geta

leitad til. (Berglind Bjarny Gudmundsdottir, einkasamskipti, 29. mars 2009)
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Krabbameinsfélag Sudurnesja.

Krabbameinsfélag fslands er med tibi 4 Sudurnesjum. Formadur pess er Anna Maria
Einarsdottir hjukrunarfraedingur. Hun tekur folk 1 studningsviotol, ef pad oskar eftir pvi. Einnig
fer htn 1 vitjun heim til folks sem kys pad frekar. Stafrektur er studningshdpur sem nefnist
Sunnan fimm. Hann er badi fyrir pa sem greinst hafa med krabbamein og adstandendur peirra
(Anna Maria Einarsdottir, munnleg heimild, 3. april 2009).

Utibuid hefur verid med opin hus og ymsir fyrirlestrar hafa verid haldnir og ma par nefna
fyrirlesturinn ,,Eg vidskiptavinurinn” med Joni Gnarr. Anna Maria hefur hvatt folk til pess ad
sekja namskeid 1 hugraenni atferlismedferd i radgjatapjonustunni i Skogarhlid hja
Krabbameinsfélagi {slands. Par er mjog fjolbreytt dagskra. Pangad hefur Anna Maria farid med
b4 einstaklinga sem helst hafa leitad til hennar, en ad ségn Onnu Marfu eru konur mun duglegri

vid ad leita eftir adstod en karlar (Anna Maria Einarsdottir, munnleg heimild, 3. april 2009).

Addragandi ad andlati og andlatio sjalft

bad ad missa maka sinn, eda lifsforunaut, Gr langvinnum veikindum eins og krabbameini
veldur mikilli sorg sem getur stadid yfir i langan tima (Valdimarsdottir o.fl., 2004). Synt hefur
verid fram 4 ad peir sem annast daudvona krabbameinssjuklinga upplifa verri likamlega heilsu
og lakari lifsgeedi (Weitzner o.fl., 1999). [ rannsokn McCorkle o.fl. (1998) kom fram ad ef
sjuklingar fa goda pjonustu getur pad haft jakveed ahrif a salfredilegt astand eftirlifandi maka.
Sérhaefd pjonusta fyrir krabbameinssjiuka dregur Ur likum 4 punglyndi og tortryggni 4 medal
peirra.

Adrir peettir sem hafa dhrif & upplifun adstandenda er andlegt og likamlegt astand peirra,

félagslegur studningur, einkenni sjuklingsins, s.s. 6vidradanlegir verkir, hvernig tengslin vid
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sjuklinginn eru, adsteedur pegar viokomandi deyr og st salraena og tilfinningalega byrdi sem

fylgir pvi ad vera umonnunaradili (Dumont o.11., 2008).

Upplifun adstandenda.

A0 annast einhvern 4 lokastigi lifsins 1 heimahusi getur ordid mikil dskorun fyrir
umdnnunaradilann (McLaughlin, Sullivan og Hasson, 2007). Adstandendur i
umonnunarhlutverki eru 1 aukinni heaettu 4 pvi ad préoa med sér hina ymsu fylgikvilla sorgarinnar i
kjolfar pess ad missa pann sem peir 6nnudust. Misjafnt er hvernig adstandendum gengur ad
adlagast missinum. Peim sem gengur vel ad adlagast, hafa almennt talid umdénnunarhlutverkio
vera tekiferi til persdnulegs proska. Peir sem eiga i erfidleikum med sorgarferlid hafa hinsvegar
upplifad umonnunarhlutverkid sem nidurbrjétandi reynslu sem hefur neikvaed ahrif 4 adlogun
einstaklingsins a0 lifinu eftir missinn. Pad skiptir mali hvernig vidhorf umoénnunaradilarnir préa
med sér 1 ferlinuy, t.d. gerir afneitun a veikindunum og daudanum ferlid erfidara og hefur
neikvadar afleidingar i for med sér. Einnig hefur vidhorf sjuklingsins ahrif 4 pad hvernig
adstandendur fara i gegnum sorgina og sorgarferlid. Ef sjuklingurinn er i afneitun skapar pad
ovinsamlegt/erfitt umhverfi fyrir adstandendur ad tja tilfinningar sinar. Sum einkenni hja
sjuklingnum, t.d. rugl, breyting 4 hegdun, miklir verkir og tering (cachexia), gera pad einnig ad
verkum ad andlatid verdur erfidari fyrir adstandendur (Dumont o.f1., 2008).

Samkvamt rannsokn Dumont o.fl. (2008) getur verid mismunur & milli parfa
fjolskyldunnar og parfa sjuklingsins. Ad uppfylla parfir og krofur sjuklingsins getur 1 sumum
tilfellum aukid 4 séalrena og tilfinningalega byrdi adstandenda og haft neikvaed ahrif a upplifun
peirra eftir andlat sjuklingsins. Cherlin o.fl. (2007) syndu i rannsékn sinni ad skyr samskipti &

milli heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda eru gridarlega mikilveg. A0 raeda vid lekna um
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horfur sjuklingsins 40ur en vidkomandi deyr getur haft ahrif & pad hve mottekilegir
adstandendur eru fyrir pvi ad nyta sér eftirfylgd og aframhaldandi pjonustu. I pessari somu
rannsokn kom po fram ad um 40% adstandenda raeda ekki vid lekna um pessi mal, en ekki var

tekio fram af hverju petta stafadi.

Af hverju annast adstandendur daudvona sjikling?

Rannsoknir hafa synt fram & pad ad ymsar astedur eru fyrir pvi ad adstandendur vilja
annast daudvona sjukling. { rannsokn Ferrario, Cardillio, Vicario, Balzarini og Zotti (2004) kom
pad fram ad 53% adspurdra sogdust adstoda sjuklinginn vegna pess ad enginn annar vaeri
tilteekur, 24% fannst peir henta betur i starfid en adrir. I rannsékn McLaughlin o.fl., (2007) kom
fram ad sumum adstandendum fannst peir ekki hafa annad val en ad annast hinn sjika, adrir kusu

a0 veita pjonustu heima fyrir til pess ad uppfylla 6skir sjuklingsins um ad deyja heima.

begar andldt ber ao.

Dumont o.1. (2008) sd6gdu ad sorgarferlid hafist pegar séd er fram 4 ad daudinn sé
o6umflyjanlegur. Daudinn er mikid afall fyrir umdnnunaradilann og adra adstandendur. Pegar
andlat ber ad, skipta adstedur gridarlega miklu mali.

bag parf ad vera btiid ad undirbua adstandendur fyrir andlatid, hvetja pa til pess ad vera
vidstadda og snerta hinn latna 6hindrad. Allt er gert til pess ad andlatid megi verda rolegt og
friosamlegt (gjarnan kallad ,,beautiful death*) og ad sjuklingurinn fai ad vidhalda reisn sinni og
virdingu. Starfsfolk parf ad bjoda fram adstod sina og vera til stadar ef pess er 6skad. (Cameron
og Parkes, 1983; Dumont o.f1., 2008). Ef vel er ad malum stadid getur petta dregid Gr

sarsaukanum hja adstandendum og sidasta stundin getur jafnvel ordid falleg fyrir pa sem eru vid
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hlio sjuklingsins til enda. Einnig geta adsteedurnar hjalpad adstandendum i gegnum sorgarferlid
(Dumont o.11., 2008).

Koop og Strang (2003) gerdu rannsdkn a folki sem hafdi annast og adstodad sjukling med
krabbamein 4 lokastigi. Peir fundu ad ef adstandendum fannst peir hafa gert allt sem peir gatu
fyrir sjuklinginn, minnkadi pad sektarkenndina sem gjarnan var til stadar eftir missinn og hafoi

lika god ahrif a sorgarvidbrogdin.

Studningur.

Naudsynlegt er ad bjéda adstandendum studning, t.d. til ad adstoda pa vid ad horfast i
augu vi0 pad sem koma skal. Pad audveldar peim sorgarferlio og getur komid i veg fyrir
vandkvae0i 1 sorginni. Studningspjénusta fyrir adstandendur midar ad pvi ad draga r neikvedum
likamlegum, salfraedilegum og félagslegum ahrifum og er mikilvaegur hluti af liknandi meodferd.
Ef notud eru saman fyrirbyggjandi inngrip, sem bodid er uppa i upphafi umoénnunar og
studningur eftir andlat maka, nest fram samfelldur studningur fyrir syrgjandi fjolskyldur sem
m.a. getur minnkad haettuna a hinum ymsu fylgikvillum sorgarinnar (Dumont o.fl., 2008). begar
astvinurinn deyr er sa sem veitir heilbrigdispjonustuna, gjarnan hjukrunarfraedingur, i lykilstoou
til pess ad finna og greina pa sem eru i heaettu 4 pvi ad proa med sér fylgikvilla sorgarinnar og

bjoda peim videigandi studning og salfrediadstod (Valdimarsdottir o.f1., 2005).
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., Awareness time*.

Mali skiptir hvener adstandendum er gert 1jost ad astvinur peirra muni latast af voldum
sjukdomsins, p.e. hversu langur timi lidur fra pvi ad peim er pad 1jost og par til sjuklingurinn
deyr.

[ s@enskri rannsokn 4 pessu kom fram ad i 48% tilfella var pessi timi prir manudir eda
minna og i 15% tilfella 24 klst. eda minna. { 15% tilfella vissu adstandendur i prja til sex manudi
ad hverju stefndi og 1 26% 1 eitt ar eda meira. { 1j6s kom ad ef adstandendur h6fdu vitad af
yfirvofandi dauda stvinar 1 einungis 24 klst. eda minna, jukust likurnar 4 alvarlegum kvida,
svefntruflunum vegna kvida og notkun réandi lyfja, umtalsvert, midad vid pa sem vitad hofou
um yfirvofandi andlat i prja til sex manudi. { pessari rannsokn kom einnig fram ad besti timinn
fyrir adstandendur er prir til sex manudir. Ef hann er langur, p.e. meira en eitt ar, eykst
sjukdomstidni eftirlifandi maka. Af pessu ma sja ad upplysingar og studningur fra
heilbrigdisstarfsfolki er ahrifarikur pattur i pvi ad koma i veg fyrir aukna sjukdomstioni maka

sem misst hefur lifsférunaut sinn Gr krabbameini (Valdimarsdéttir o.fl., 2004).

Sorg og sorgarviobrégo

Sorg er hugtak sem vid notum til pess ad lysa vidbrogdum mikils missis. Pegar astvinur
deyr hefur pad gridarleg ahrif 4 hans nanustu og hver og einn bregst vid 4 sinn hatt. Vidbrogdin
eru mjog breytileg. bau fara m.a. eftir pvi hve djapt og naid samband vidkomandi atti vid hinn
latna (Holtslander, 2007).

Andlat maka er 4 medal peirra miklu 4falla sem liklegust eru til pess ad valda gridarlegri
sorg. Oll vidbrogd vid missi, allt fr4 peim minnsta til hins mest afgerandi, innihalda svipud

einkenni og utheimta svipud salfredileg bjargrad. bar af leidandi hefur fyrri reynsla af missi
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mikid ad segja um seinni sorgarvidbrogd (Edwards, 1983). Arid 1944 birti Erich Lindemann
skyrslu par sem hann hélt pvi fram ad sorgarvidobrogd gaetu komid fram strax i kjolfar afalls en
einnig stundum 14tid a sér standa. Adstandendur purfi ad adlagast verdld par sem hinn latni er
ekki lengur til stadar, mynda ny tengsl eda breyta samskiptahattum vid pa sem fyrir eru (vitnad
til i Neuberger, 2004).

Freud (1917) Iysti sorg sem fjolda stiga sem manneskja verdur ad ferdast i gegnum og
komist hun ekki 1 gegnum stigin megi btiast vid erfidleikum. Freud hélt pvi fram ad peim mun
dypra sem sambandid veri 4 milli folks peim mun sterkari vaeri tengingin (vitnad til
Carmichael, 2005). Svissneski gedlaeknirinn Elisabeth Kubler- Ross setti fram kenningu um
sorgarvidbrogd vid yfirvofandi dauda (1983) sem upphaflega var snidin ad deyjandi
einstaklingum en i dag er einnig studst vid hana pegar kemur ad sorgarferli adstandenda.
Samkvamt pessari kenningu skiptast viobrogd vid missi i fimm stig: Afneitun, reidi, samninga,
punglyndi og jafnadarged. bessi skilgreining 4 sorgarvidbrogdum hefur préast sidan hiin kom
fyrst fram 4 sjonarsvidid, en hefur einnig verid misskilin. Samkvamt Kubler-Ross og Kessler
(2005) er ekki til neitt sem heitir deemigerd viobrogd vid missi, pvi pad er ekki til neitt sem heitir
demigerdur missir. Folk & pad til ad halda ad syrgjandinn dvelji & hverju stigi fyrir sig um
akvedin tima, t.d. 1 vikur eda manudi i senn. bad gleymir pvi ad stigin eru vidbrogo viod
tilfinningum sem geta varad i minttur eda klukkustundir og syrgjandinn getur rokkad 4 milli

stiga eftir atvikum hverju sinni (Kubler-Ross og Kessler, 2005).
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Sorgarferlio.

Eins og a0ur segir skiptist sorgarferlid, skv. kenningu Kubler-Ross, upp 1 fimm stig sem

Afneitun: Fyrir manneskju sem misst hefur astvin er afneitunin fremur taknraen en
bokstafleg. Fyrstu viobrogd geta verid halfgerd 1omun og tilfinningalegur dodi.
Afneitunin felur ekki 1 sér afneitun 4 sjalfu andlatinu heldur er pad stundum bara of mikid
fyrir mannshugann ad medtaka. Endanleikinn siast ad lokum smam saman inn og er pad i
sjalfu sér fyrsta skrefio i sorgarferlinu i att ad bata.

Reidi: A akvednu stigi getur eftirlifandi astvinur fundid til reidi gagnvart hinum latna, t.d.
fyrir a0 hafa ekki hugad betur ad heilsunni. Reidin getur einnig beinst ad astvininum
sjalfum fyrir ad hafa ekki sinnt hinum latna betur. Reidin parf ekki ad eiga rétt a sér eda
vera rokrétt. Reidi er annad bjargrad okkar sem einstaklinga. Stundum virdist audveldara
ad vera reidur en ad finna fyrir peim sarsauka sem fylgir sorginni. A9 lokum mun reidin
dvina og tilfinningarnar sem fylgja pvi ad missa taka a sig fleiri myndir.

Samningar: Vio yfirvofandi missi er ekki dalgengt ad folk reyni ad semja vid almaettid til
pess ad vidkomandi astvinur fai ad lifa. Samhlida samningum fylgir oft sektarkennd.
Hugsunin ,,hvad ef?” gerir pad ad verkum a0 folki finnst pad ad einhverju leyti bera
abyrg0 4 ordnum hlut. Folk dvelur i fortidinni og reynir ad semja sér leid ut ur
sarsaukanum og vanlidaninni. A vissan hatt geta samningar hjalpad folki til pess ad faera
sig af einu stigi yfir & annad. Petta getur virkad eins og bidstdd sem gefur huganum tima
til pess ad adlagast. A9 lokum verdur raunveruleikinn ekki umflaid og hugurinn gerir sér

grein fyrir peim harmleik, ad astvinurinn sér i rauninni farinn.
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e bPunglyndi- Tilfinningar tdmleika gera vart vid sig og sorgin gerir vart vid sig a dypra
stigi, dypra en vidkomandi 6radi fyrir. Pad skiptir miklu mali ad syrgjandinn geri sér
grein fyrir pvi ad petta er ekki merki um andlegan sjukdém. Ad upplifa depurd eda
punglyndi eru edlileg vidbrogd vid miklum missi. En 1 sorg, er depurd eda punglyndi ein
leid hugans til pess ad vernda sig og gefa sér aukinn tima til pess ad adlagast breyttum
hlut sem erfitt er ad takast & vid. Ef um djupt, kliniskt punglyndi er ad reeda parf ad
sjalfsogou ad leita adstodar til pess ad koma i veg fyrir skada.

e Jafnadarged: Jafnadargedi er stundum ruglad saman vid pad ad vera sattur vid pad sem
gerdist. Pad er ekki reyndin. Feestir verda nokkurn timann fyllilega sattir vid pad ad missa
astvin. betta stig fjallar um pad ad medtaka raunveruleikann, gera sér grein fyrir pvi ad
astvinurinn er farinn i likamlegri mynd og ad pessi nyi raunveruleiki er varanlegur.
Vidkomandi tekur ad adlagast breyttum adstedum og fer smam saman ad lifa lifinu aftur,
en pad er ekki haegt ad fullu fyrr en sorgin hefur fengid sinn tima (Kubler-Ross og

Kessler, 2005).

Helgisioir.

Neuberger (2004) bendir 4 pad ad 6had pvi hvar vid erum i heiminum, pa hofum vid 611 okkar
skodun 4 daudanum, 6had aldri, kyni eda stétt. Pessar skodanir eda tilfinningar eru oft illa tjadar
og jafnvel illa vidurkenndar. Fyrir flesta skiptir skopum hvernig stadid er ad utfor og hvernig peir
syrgja einkennir oftar en ekki pjoofélagshopinn sem peir tilheyra. En hvernig vid sjaum daudann,
komum fram vid hina deyjandi, hughreystum hina syrgjandi, berum umhyggju fyrir

umonnunaradilum vardar okkur 6ll.
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Fram kemur i bok Edwards (1983) ad akvednir helgisidir taka venjulega vid eftir andlat
maka, t.d. benarstund/kyrrdarstund med hinum latna, undirbiningur jardarfarar og mottaka
samudarskeyta. Allt moétar petta dkvedinn ramma utan um syrgjendurna, sem veitir peim akvedio
leyfi til pess ad syrgja. Ef viokomandi var ekki vidstaddur andlatio geeti verid naudsynlegt fyrir
hann ad fa a0 sja lik astvinarins til pess ad sja pad med eigin augum ad astvinurinn er latinn.
Einnig gefur pad syrgjandanum tekifzri til pess ad kvedja.

[ somu bok segir ad pad virdist vera dkvedin prystingur & pad i okkar pjodfélagi ad hverfa
frd morgum helgisidum tengdum daudanum. Hinn latni er ekki lengur latinn ,,standa uppi” heima
eins og adur tiokadist. Folk kladist sjaldnar svortu, samidarbréf hafa vikid fyrir stodludum
samudarkortum og meira ad segja 4 hefdin fyrir blomum og kronsum undir hogg ad sakja. bratt
fyrir utgjold sem eflaust sumir vilja sneida hja, mé ekki gleyma pvi ad allir pessir helgisidir studla
a0 urvinnslu sorgar. Ef vid horfum til Austurlanda og latneskrar menningar sjdum vid ad lik hins
latna er heima 1 4kvedin tima svo fj6lskyldan og vinir geti kvatt. Likvokur eru mun algengari.
Sorgin er ekki eitthvad sem parf ad byrgja inni og fela eda virda ad vettugi eins og virdist stundum

tidkast 1 hinum vestrena heimi.

Otimabar daudsfill og veikindi eftirlifandi maka

bad er vel pekkt ad eftir andlat maka aukast likurnar & daudsfalli hja eftirlifandi maka.
betta er gjarnan kallad ekkjuahrif (widowhood effect). Samkvaemt Hu og Goldman (1990)
finnast pessi ahrif baedi hja ekklum og ekkjum, 4 6llum aldri og alls stadar i heiminum.
rannsokn Schaefer o.fl. (1995) kom pad 1 1j6s ad tioni daudsfalla hja 6ldrudum eftirlifandi
mokum er 30% - 90% haerri (midad vid hjénaband) fyrstu prja manudina eftir andlat makans og

um 15% i manudunum eftir pad.
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A arunum 1993 — 2002 var gerd rannsokn i Bandarikjunum i peim tilgangi ad skoda pau
ahrif sem daudsfall maka hefur &4 danartioni eftirlifandi maka (4 aldrinum 67 — 98 ara) og hver
orsok daudsfallanna veeru. Par kom i 1j6s ad ef eiginkona deyr er ad medaltali 18% aukning a
daudsfollum hja eiginménnum og ef eiginmadur deyr er ad medaltali 16% aukning 4 daudfollum
hja eiginkonum (Elwert og Christakis, 2008). Pessi aukna danartioni er ad jafnadi heerri hja
karlménnum en konum og herri 4 medal yngri ekkla/ekkja en eldri (Martikainen og Valkonen,

1996).

Orsakir daudsfalla.

i rannsékn Elwert og Christakis (2008) komu fram ymsar orsakir fyrir pvi ad eftirlifandi
maki lést stuttu eftir andlat makans og var pad flokkad eftir konum og kérlum. Hja
karlménnunum var algengasti sjukdémurinn (i r60 eftir algengi) hjartabilun, svo krabbamein,
adrir hjarta- og ®0asjukdomar, blodpurrd i hjarta, heilablodfall, 6pekkt orsok, COPD (krénisk
lungnateppa), sjaldgaefari krabbamein sem leida fljott til dauda (s.s. krabbamein i h6fdi1, halsi,
lifrinni, 1 midtaugakerfinu og hvitbledi), lungnakrabbamein o.fl. Hja konunum var algengasti
sjukdomurinn (i r6d eftir algengi) krabbamein, svo heilablodfall, hjartabilun, 6pekkt orsok, adrir
hjarta- og @dasjukdomar, blodpurrd i hjarta, COPD, sjaldgetari krabbamein sem leida fljott til
dauda, sykursyki o.fl. (Elwert og Christakis, 2008). Rannsékn Martikainen og Valkonen (1996)
syndi ad likurnar & slysum aukast verulega eftir makamissi, eda 94% hja karlménnum og 51%
hja konum. Par af eykst tidni sjalfsmorda um 131% hjé karlmonnum og um 74% hja konum.
Sjukdomar tengdir afengisnotkun aukast einnig mikid, eda um 140%.

bad hefur einnig synt sig ad danarorsok nylatins maka hefur ahrif & 6timabar daudsfoll

pess sem eftir lifir. Samkvaemt rannsokn Elwert og Christakis (2008) eykst hattan 4 daudsfalli
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hja karlménnum um meira en 20% ef eiginkonur peirra deyja ur lungnakrabbameini, sykingu eda
blodsykingu, COPD, 6drum hjarta og &dasjukomum eda sykursyki. Ef orsakir daudsfallsins eru
adrar en pessar eykst hattan 4 daudsfalli hja karlménnunum um minna en 20%. Hja konum eykst
haettan 4 daudfalli um meira en 20% ef eiginmenn peirra deyja ur COPD og influensu eda
lungnabolgu. Ef orsakir daudsfallsins eru adrar en pessar eykst heettan a daudfalli hja konunum

um minna en 20%.

Hvad veldur pessu?

bad ad missa maka sinn hefur veruleg sélraen og likamleg ahrif & manneskju sem veldur
pvi a0 viokomandi hefur minni motstodu gegn sjukdomum og 4 erfidara med ad eiga vid pa. brir
peettir hafa verio skilgreindir sem eiga sér stad fra andlati maka par til eftirlifandi maki deyr.
bessir paettir eru; 1) tilfinningaleg streita og sorg, 2) viokomandi missir félagslegan studning, og
3) vidkomandi missir efnislegan studning, p.e. leegri tekjur og minni adstod vid heimilisverkin.
Likurnar 4 heerri danartidni eftirlifandi maka eru mestar fyrstu sex manudina eftir andlat makans,
pa er streitan og sorgin i hamarki. Pessir pettir eru einnig taldir vera adalorsok aukinnar
danartioni af voldum sjukdoma sem tengdir eru aukinni afengisnotkun (Martikainen og

Valkonen, 1996).

Eftirtylgd
Andlat maka eda lifsforunautar veldur miklu alagi og pung byrdi er 16g0 4 einstaklinginn
sem eftir lifir. Pegar langvinnur sjukdémur, likt og krabbamein, leidir til andlats hefur

heilbrigdisstarfsfolk taekiferi til pess ad gripa inn i med pad ad markmidi ad draga r peim
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salreenu einkennum umonnunaradila sem geta leitt til andlegra eda jafnvel likamlegra veikinda.
Fyrir utan streituna sem fylgir andlati maka, ma minnka likurnar 4 auknum gedslaegum aféllum
adstandenda med pvi ad veita sjuklingnum gaedapjonustu (likamlega sem andlega) og med pvi ad
gefa skyrar upplysingar um horfur sjuklingsins m.t.t. sjukdomsins (Valdimarsdottir, Helgason,
Furst, Adolfsson og Steinbeck, 2005).

Leiobeiningar National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2009) fyrir liknandi
medferd sampetta heildrana hjikrun sjiklinga vid fjolskylduhjikrun og umdénnunaradila, dsamt
studningi eftir andlat eda eftirfylgd. Markmidid med eftirfylgdinni er ad studla ad drangursrikri
breytingu og adlogun inn i samfélagio eftir erfida lifsreynslu eins og missi maka eda annars
astvinar i kjolfar krabbameins (Holtslander, 2007). Markmid eftirfylgdar er ad hjalpa
adstandendum i pvi ad medtaka missinn, vinna sig i gegnum sarsaukann sem honum fylgir,
adlagast lifinu 4n hins latna, endurstadsetja hinn latna tilfinningalega og reyna ad halda afram
med eigid lif (Valentine, 2006).

Demmer (2003) talar um ad pratt fyrir ad eftirfylgd fyrir adstandendur sé talin 6missandi
hluti liknandi medferdar, sé pessi studningur oft takmarkadur sokum skorts 4 trreedum,
timaleysis og skorts & fagfolki. Par kemur einnig fram ad adalstudningur vid eftirlifandi astvini er
i formi samudarkorta og i skrifum um sorgina.

Nidurstodur rannsoknar, sem gerd var a eftirfylgd og studningi & Englandi, undirstrikudu
a0 studningur og eftirfylgd yrdi ad samtvinna liknandi pjonustu og @ttu m.a. ad innihalda
radgjafa 1 sjalfbodavinnu, vinapjonusta, sorgarhdpa og studnings i formi simtala (Reid, Field,
Payne og Relf, 2006). Sorgar- og studningspjonustur eru venjulega snidnar ad porfum hverrar
pjdoar eda samfélags og eru breytilegar eftir hverju landsveadi fyrir sig. Byggjast par einnig 4

tiltekum mannaudi og nalgun 4 hverju svedi (Reid o.l., 2006).
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Starfshattir.

Kissane (2004) mealir med nokkrum lykilatridum pegar kemur ad studningi vid
ad0standendur og eftirfylgd: Saekja jardarforina, senda kort eda hringja i adstandendur til pess ad
votta peim samud, gefa peim fraedslubaklinga um sorg og sorgarvidbrogo, sekja pa heim eda
hitta pa vid minningarpjonustur eftir atvikum (vitnad til i Holtslander, 2007). Fleiri demi um
eftirfylgd eda studningsmedferd ma nefna, t.d. fredslu um sorg og sorgarvidbrogd i formi
einstaklings- eda hopviotala (Cherlin, o.fl., 2007). Sorgarvidbragda verdur strax vart vid
greiningu sjukdoms (Kubler-Ross og Kessler, 2005). Studningsmedferdir gefa pvi bestan arangur
pegar peer eru fléttadar inn med freedslu snemma & sorgarferlinu, p.e. fyrir andlatio og

vidkomandi faer sem mesta samfellu i pjonustuna (Reid, o.fl., 2006).

Akvadi fyrir dframhaldandi eftirfylgd.

Field, Payne, Relf og Reid (2007) bentu 4 pad ad nd meetti fram sampattingu pjonustu
eftirfylgdar, krabbameinshjukrunar og liknandi medferdar, med studningspjonustu eins og
aframhaldandi studningi i gegnum sima, vinapjonustu og tilvisanna til sérfredinga eftir porfum.
Holtslander (2007) og NCCN (2009) taka fram ad hagt sé ad pdstleggja upplysingar um sorg og
sorgarviobrogd til adstandenda/umonnunaradila og veita pannig upplysingar um tiltaek Grraedi ef
porf er &, asamt pvi ad votta formlega samd. Pannig ma na til peirra sem hafa sig ekki i frammi
vid ad leita sér adstodar.

Samkvamt Relf, Machin og Archer (2008) @ttu syrgjandi umoénnunaradilar/adstandendur

ekki ad finna fyrir prystingi um ad piggja studning eda radgjof. Ef einstaklingur vill ekki piggja
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pjonustu & ad virda pa akvordun en jafnframt fullvissa vidkomandi um ad honum sé avallt

velkomid ad hafa samband ef honum snyst hugur seinna.

Samantekt

Rannsoknir hafa synt fram 4 pad ad umonnun daudvona astvinar veldur miklu alagi og ad
umdnnunaradilar sem annast sjukling i liknandi medferd eru mjog berskjaldadir. bessir adilar eru
gjarnan makar sem komnir eru 4 efri ar. Par sem punglyndi og kvidi greinist hja storum hluta
umdnnunaradila bendir pad til pess ad porfum peirra sé ekki naegilega vel sinnt.

Helsti opinberi studningurinn vid krabbameinssjiklinga og adstandendur peirra &
Sudurnesjum kemur fra legudeild og heimahjukrun HSS og Krabbameinsfélagi Sudurnesja.
Markmid heimahjikrunar er ad gera skjolstaedingum pad kleift ad biia heima hja sér vid eins
edlilegastar adsteedur og haegt er, m.t.t. heilsufars. A legudeildinni er mikill studningur vid
sjukling og adstandendur & medan & dvolinni stendur og gott samstarf er & milli heimahjukrunar
og legudeildar. Eftir andlat sjuklings er engin eftirfylgd fyrir adstandendur i bodi af halfu
legudeildarinnar. Adstandendur geta po verid i sambandi vid laekni sjuklings en pad er a peirra
abyrgd ad leita eftir peirri pjonustu. Krabbameinsfélag fslands er med utibu 4 Sudurnesjum og
par er stafrektur studningshopur sem nefnist Sunnan fimm sem er badi fyrir pa sem greinst hafa
med krabbamein og adstandendur peirra.

Skyr samskipti & milli heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda eru gridarlega mikilvaeg. bad
ad reda vid lekna um horfur sjuklingsins adur en viokomandi deyr, getur haft ahrif 4 pad hversu
mottekilegir adstandendur eru fyrir pvi ad nyta sér eftirfylgd og dframhaldandi pjonustu. Pad
skiptir mali hvenar adstandendum er gert 1jost ad astvinur peirra muni latast af véldum
sjukdomsins, b.e. hversu langur timi lidur fra pvi ad peim er pad ljost og par til sjaklingurinn

deyr.



Kafli 2 — Fredilegur hluti 26

Sorg er hugtak sem vid notum til pess ad lysa vidbrogdum mikils missis. Vidbrogdin eru
mjog breytileg. Pau fara m.a. eftir pvi hve djapt og naid samband vidkomandi atti vid hinn latna.

Eftirfylgd vid adstandendur sem misst hafa astvin ur krabbameini er hluti af liknandi
medferd. Markmidid meo eftirfylgd er ad studla ad arangursrikri breytingu og adlogun inn i
samfélagid eftir erfida lifsreynslu, eins og missi maka eda annars arvinar i kjélfar krabbameins.

Mikilveagt er p6 ad vera vakandi fyrir mismunandi porfum folk og ad syrgjandi
umdnnunaradilar/adstandendur finni ekki fyrir prystingi 4 pad ad piggja studning eda radgjof. Ef
einstaklingur vill ekki piggja pjonustu 4 ad virda pa akvordun en jafnframt fullvissa vidkomandi

um ad honum sé avallt velkomid ad hafa samband ef honum snyst hugur seinna.
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Kafli 3 — Aoferoafraedi rannsoknar

Kynning

[ eftirfarandi kafla munum vid reeda um pa rannsoknaradferd sem notud var i
rannsokninni, p.e. fyrirbaerafraedilega adferdafredi Vancouver-skolans. Greint verdur fra vali &
rannsoOknaradferd, peim rannsdknarspurningum sem gengid var utfra og vali 4 patttakendum
rannsoOknarinnar. Par 4 eftir verdur fjallad um adferdir vid upplysingaséfnun og greiningu gagna

asamt sidfraeedilegum pattum rannsoknarinnar, réttmeeti og areidanleika meeliteekis.

Val & rannsdknaradferd

Rannsakendur voldu ad fylgja stefnu Vancouver-skolans i fyrirberafraedi, par sem peirri
rannsOknaradferd er @tlad ad auka skilning 4 mannlegum fyrirbaerum, medal annars i peim
tilgangi ad bata mannlega pjonustu 4 bord vid heilbrigdispjonustu (Sigridur Halldorsdottir,
2003).

Fyrirberafredi er meira en almenn stefna. Til pess ad geta gert sér grein fyrir hvad
fyrirbaerafraedi er, verdur vidkomandi ad gera sér grein fyrir peim pemum sem heimspeki saman
stendur af. Pessi pemu mala beint til fyrirbarafreedilegrar adferdar og er fyrirbarafraedi
eingdngu adgengileg med pessari adferd. Grunnurinn i fyrirbaerafradi er pvi heimspeki og
adferdir innan hennar (Benner, 1994; Boyd, 1993).

Markmi0 rannsoknar i fyrirberafredi er ad lysa upplifunum folks af einhverjum atburdi

eda lifsreynslu, pannig ad heegt sé ad skilja hana ut fra heildraenu sjéonarmidi. Upplifun hvers
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einstaklings 4 raunveruleikanum er talin einstok og ekki er haegt ad alheefa ut fra henni yfir 4 adra
(Boyd, 1993; Sigridur Halldérsdottir, 2000).

Eigindleg gbgn geta verid & mismunandi formi, t.d. opin vidtol, skjol, myndir o.fl.
(Thorne, 2000). Med hugtakinu eigindleg rannsokn er att vid hverja pa adferd sem leidir til
nidurstadna sem ekki er aflad med megindlegum adferdum (tolfreedilegum) og leitar til
upplysinga i formi frasagnar. Hugtakid getur visad til rannsokna a lifi folks og hjalpad
rannsakendum ad skilja hlutina med dypri skilningi en adrar rannsdknaradferdir bjoda upp a
(Sigurlina Davidsdottir, 2003).

Samkvaemt Sigridi Halldorsdottur (2003) hefur syn einstaklingsins ahrif 4 pad hvernig
hann lifir lifi sinu og upplifir heiminn. Til pess ad skilja mannleg fyrirbari parf rannsakandinn ad
eiga 1 samraedum vid einstaklinga sem hafa upplifad tiltekna reynslu og mynda smam saman,

med textagreiningaradferdoum, heildsteeda mynd af fyrirbaerinu.

Rannsoknarspurningar
Rannsoknarspurningarnar sem settar fram voru tver:
3. Hver var upplifun maka af pvi ad vera umdénnunaradili fyrir 4stvin med krabbamein?
4. Hver var reynsla maka af peirri pjonustu, i formi studnings og eftirfylgdar, sem hann fékk

a HSS fyrir, vid og eftir andlat astvina?
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Val og lysing a patttakendum

borny Heidarsdottir, hjukrunarfreedingur og adstodardeildarstjori i heimahjukrun a
Heilbrigdisstofnun Sudurnesja (HSS), Gtvegadi sex patttakendur. Peir einstaklingar sem komu til
greina i rannsoknina voru einstaklingar sem att h6fdu maka sem latist hafoi Gr krabbameini og
fengio pjonustu fra HSS. Ekki matti hafa 11010 minna en eitt ar og ekki meira en tvo ar fra andlati
maka. En par sem rannsakendur t6ldu mikilvagt ad na sex patttakendum var akvedio ad taka
einn sem hafi misst maka fyrir premur arum. Pérny reddi vid moégulega patttakendur og kynnti
fyrir peim rannsoknina og baud peim patttoku. Pvi nast fengu einstaklingarnir athent
kynningarbréf til pess ad kynna peim betur rannsoknina. I framhaldi af pvi hafdi Porbjorg
Jonsdoéttir, abyrgdamadur rannsdknarinnar, samband vid patttakendur og akvad i samradi vid pa
stad og stund til pess ad taka viotalid.

beir einstaklingar sem sampykktu patttoku i rannsokninni skrifudu undir upplyst
sampykki 4dur en vidtolin voru tekin. Patttakendur voru sex, prjar konur og prir karlar, a
aldrinum 55 — 75 ara og voru peim gefin dulnefnin Magnus, Arnar, Gunnar, Helga, Frida og

Anna. Patttakendur voru ekki bednir um ad gefa frekari personulegar upplysingar.

Upplysingasofnun og greining gagna

Tvé vidtdl voru tekin vid hvern patttakanda. Abyrgdamadur rannsoknarinnar Porbjorg
Jonsdottir tok fyrri vidtdlin ad rannsakendum vidstdddum og var einn i hverju vidtali. Fyrra
vidtalid tok um eina og halfa klukkustund. Seinna vidtalid for pannig fram ad dbyrgdamadur
rannsOknarinnar hringdi i medrannsakendur ad gagnagreiningu lokinni og pakkadi peim fyrir
patttokuna og baud peim ad beta vid ef eitthvad hefdi komid upp i huga peirra eftir fyrra

vidtalid. Enginn medrannsakandi taldi sig hafa porf & pvi ad baeta einhverju vid. Einn patttakandi
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dro sig Ut ur rannsokninni eftir fyrra vidtalio, par sem vidkomandi vildi ekki ad dkvedin ummeeli
varu hofo eftir sér.

batttakendur voru bednir um ad lysa reynslu sinni af pvi annars vegar ad hafa att maka
med krabbamein og hins vegar af peirri pjonustu sem peir, sem adstandendur, fengu fra HSS 1
sjukdomsferli astvinar, vid og eftir andlat hans. Leitast var vid ad hafa viotolin eins opin og
frjalsleg og mogulegt var, pratt fyrir ad studst vaeri vid akvedinn vidtalsramma. Vidtolin voru
hljodritud 4 stafreenu formi og skrifud ordrétt upp. Par sem allar naudsynlegar upplysingar
fengust 4 pennan hatt var ekki talin porf & pvi ad afla upplysinga Ur skyrslum eda gognum i
vOrslu annarra, svo sem sjukrahtsa. Sameiginleg pemu voru greind samkvamt Vancouver-
skélanum.

Rannsoknaradferdin byggist 4 pvi ad rannsakandinn lesi sem mest um efnid sem rannsaka
a til pess ad auka vidsyni. Pad minnkar likurnar 4 pvi ad rannsakandinn reyni ad hafa éhrif a
stefnu vidtalsins, pegar honum finnst medrannsakandinn vera ad fara 1t fyrir efnid pegar hann er
jafnvel ad r&eda um kjarna pess (Fridlund og Hildingh, 2000). Rannsakendur og
medrannsakendur r&eda saman 4 jafnréttisgrundvelli um atburdi, hugsanir, tilfinningar, hegdun,
skynjun, vonir, vaentingar og annad sem skiptir medrannsakendur mali. Vidtalsramminn er ekki 1
fostum skordum, en p6 er naudsynlegt ad setja vissan ramma vardandi umraduetnid. Hversu
nakvamur vidtalsramminn er og hversu vel honum er fylgt, tengist m.a.
rannsOknarspurningunum og adferdafraedilegum forsendum rannsdknarinnar (Helga Jonsdottir,
2003). { pessari rannsokn notudust rannsakendur vid opinn vidtalsramma, par sem virkri hlustun

var beitt og pess gatt ad spyrja ekki leidandi spurninga.
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Samkvemt Kvale (1996) eru samradur grunnur mannlegra samskipta. Folk talar vid

hvert annad — a 1 samskiptum, spyr spurninga og svarar spurningum. Med samradum kynnumst

vid 60ru folki, fredumst um reynslu annarra, tilfinningar, vonir og pann heiminn sem pad lifir i.

Eins og fram hefur komid voru goégnin greind i samrami vid Vancouver-skoélann i

fyrirbaerafraedi. Samkvemt Sigridi Halldorsdottur (2003) samanstendur rannsoknarferlid af 12

grunnprepum:

1.

Velja samraedufélaga (val 4 urtaki). A pessu prepi voldu rannsakendur medrannsakendur
(sja kafla um val og lysingu & patttakendum).

Vera kyrr (48ur en byrjad er 4 samraedum). A pessu prepi attudu rannsakendur sig 4
fyrirfram dkvednu hugmyndum sinum og leitudust vid ad leggja peer sem mest til hlidar

til pess ad vera feerir um ad taka vid nyjum upplysingum

. Patttaka i samraedum (gagnasofnun). A pessu prepi leitudu rannsakendur ad heimildum

um fyrirbaerid og toku vidtolin.

Skerpt vitund vardandi ord (byrjandi gagnagreining). Unnid var samhlida ad gagnasdfnun
fyrir gagnagreiningu. Allar samradur hljodritadar 4 stafreenu formi og skrifadar ordrétt i
tolvu. Rannsakendur lasu yfir 61l vidtolin nokkrum sinnum med opnum huga.

Byrjandi greining 4 pemum (setja ord 4 hugmyndir). Rannsakendur greindu sameiginleg
pemu 1t fra vidtélunum.

Atta sig 4 heildarmynd reynslu hvers einstaklings. A pessu prepi var heildarmyndin
fundin med pvi ad rada saman mismunandi pemum.

Stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. A pessu stigi var

skilningur rannsakenda & fyrirbarinu stadfestur med simavidtdlum vid medrannsakendur.
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8. Atta sig 4 heildarmyndinni & fyrirbaerinu sjalfu (meginnidurstddur rannsoknarinnar).
Rannsakendur baru saman vidtolin og notudu ohlutbundna hugsunarferla til pess ad finna
rauda pradinn i vidtolunum.

9. Bera saman nidurstodurnar vio rannsoknargdgnin. Rannsakendur baru saman heimildir
og nidurstddur Ut vidtdolum og athugudu samraemi par & milli.

10. Velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstodu hennar 1 stuttu mali (felur 1 sér tulkun a
nidurstodum rannsdknarinnar). Heiti rannsoknar kom fram i vidtali vid einn
medrannsakanda okkar.

11. Sannreyna nidurstddurnar med einhverjum medrannsakendanna.

12. Skrifa upp nidurstodur rannsodknarinnar. Petta er sidasta grunnprep rannsoknarferilsins

samkvaemt Vancouver-skolanum.

Siofra0i rannscknar

Eigi rannsokn ad standa undir nafni parf hun ad uppfylla sidferdilegar krofur ekki sidur
en adferdafraedilegar. Si0fredi er fredigrein sem leitast vid ad svara spurningum um rétt og
rangt, gott og illt. (Sigurdur Kristinsson, 2003). Rannsakendur reyndu i hvivetna ad hafa i huga
par reglur sem gilda innan sidfradinnar til verndar medrannsakendum.

[ sidfraedi heilbrigdisgreina eru fjorar hofudreglur sem liggja til grundvallar peim
sidareglum sem gilda um visindarannsoknir. Petta eru reglur sem kenndar eru vid sjalfraedi,
skadleysi, velgjordir og réttleti og verda paer kynntar 1 stuttu mali hér 4 eftir.

Sjélfradisreglan er ein mikilvaegasta vidmidunarreglan innan sidfradinnar og kvedur 4
um virdingu fyrir manneskjunni og sjalfredi hennar. bad felur i sér kréfuna um upplyst og

opvingad sampykki um patttoku i rannsokn eftir ad nagilegar upplysingar hafa fengist um edli
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rannsoknarinnar svo unnt sé¢ ad taka upplysta akvordun. Gildir pa einu hvort talid er ad
patttakandinn kaeri sig um pessar upplysingar edur ei (Sigurdur Kristinsson, 2003).
Medrannsakendur pessarar rannsoknar skrifudu undir upplyst sampykki adur en vidtolin voru
tekin. Adur hofdu peir fengid munnlegar upplysingar fra Pornyju Heidarsdottur,
adstodardeildarstjora heimahjukrunar, um tilgang og framkvamd rannsoknarinnar og formlegt
kynningarbréf fra rannsakendum.

Onnur vidmidunarreglan, skad/eysisreglan, fjallar um pad ad rannsakendur skuli umfram
allt fordast ad valda medrannsakendum skada med rannsdkninni. Viotolin geta komid af stad
tilfinningalegu roti sem parfnast peirrar faglegu urlausnar sem rannsakendur eru ekki alltaf faerir
um ad veita (Sigurdur Kristinsson, 2001). bPar sem hér er um vidkvaeman hoép medrannsakenda ad
reda og rannsakendur hafa litla reynslu af pvi ad taka rannsoknarvitdl, gerdi Visindasidanefnd pa
krofu ad dbyrgdamadur rannsoknarinnar, Porbjorg Jonsdaéttir, teeki vidtdlin. Ordid var vid peirri
krofu en einn rannsakandi var vidstaddur i hverju vidtali. Rannsakendur téldu ad 1 kjo6lfar
patttoku geetu erfidar tilfinningar komid uppa yfirbordid hja medrannsakendum sem valdid gaeti
peim andlegri vanlidan. Af peim s6kum var medrannsakendum bodid ad leita til Porbjargar sem
hefur aralanga reynslu i heimahlynningu krabbameinssjikra 4 Akureyri.

Pridja vidmidunarreglan, ve/gjdroarreglan, fjallar um pa skyldu ad lata sem best af sér
leida og velja til pess leidir sem fela 1 sér sem minnsta forna. Samkvemt velgjordarreglunni er
pad skylda rannsakenda ad gera einungis paer rannsoknir sem liklegar eru til hagsbota (Sigurdur
Kristinsson, 2003). Markmid rannsakenda er ad syna fram & porfina fyrir studning og eftirfylgd
vid maka/nanustu adstandendur eftir andlat astvinar. { kjolfarid ad efla pjonustuna fyrir pennan

hop.
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Fjorda og jafnframt sidasta vidmidunarreglan, réft/ztisreglan, fjallar um sanngirni i
dreifingu gzda og byrda og pad ad hver einstaklingur fai pad sem hann 4 skilid. [ ségu
visindarannsokna hefur ahaettan af patttoku oft lent 4 minnihlutahdépum, vistménnum &
stofnunum eda peim sem hafa med einum eda 60rum hatti veika stodu i samfélaginu.
Réttletisreglan leidir af sér krofuna um pad ad peir hopar sem veika stodu hafa séu verndadir
fyrir ahaettu (Sigurdur Kristinsson, 2003). Medrannsakendum i rannsokninni var gert 1jost ad
patttaka i rannsokninni hefdi engin ahrif 4 gaedi peirrar heilbrigdispjonustu sem peir kynnu ad
purfa & ad halda i framtidinni.

Til pess ad geeta ad sidferdi var fengid leyfi fyrir framkvamd rannsoknarinnar hja
Visindasidanefnd, framkvamdarstjorum hjukrunar og leekninga 4 HSS og deildarstjora
heimahjtkrunar. Einnig fékkst leyfi hja personuvernd (sja fylgiskjol).

Einungis rannsakendur og Porbjorg Jonsdottir abyrgdamadur rannsdknarinnar, hafa
adgang ad rannsOknargdgnum. Nofn patttakenda koma hvergi fram. Farid er med 6ll

rannsOknargogn sem trinadarmal.

Réttmeati rannscknar

Samkvemt Vancouver-skolanum i fyrirbarafraedi er litid & rannséknarnidurstodur sem
pekkingarframlag og mun timinn leida pad i 1j6s hversu ,,godar®, ,,sannferandi* eda ,,afgerandi*
par eru. bad hversu triverduglega rannsakandanum tekst ad setja fram nidurstodurnar hefur bein
ahrif & réttmaeti eda triverdugleika rannsoknarnidurstada. Leitast er vio ad auka réttmeeti eda
triverdugleika rannsdknar, innan Vancouver-skolans, med pvi ad meta 6gnanir vid réttmaeti

hennar. Einn lidur 1 pvi er pad ad rannsakandi er stodugt ad spyrja sjalfan sig hvort hann hafi
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skilid vidmelanda sinn rétt og hvort petta sé i raun og veru raudi pradurinn i reynslu hans

(Sigridur Halldoérsdottir, 2003).

Lincoln og Guba (1985) settu fram fjorar megin 6gnanir vid réttmaeti eda traverdugleika

eigindlegra rannsokna (vitnad til 1 Sigriour Halldorsdottir, 2003):

1.

,Vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu (,,holistic fallacy*). Pegar rannsakandinn pyrfti fleiri
vidmalendur eda fleiri samraedur vid pa viomaelendur sem fyrir eru, pegar hann telur ad
hann hafi fyllri ,,mynd* af fyrirberinu en hann i raun hefur.

»Skekkja 1 urtaki® (,,elite bias*). Pegar ekki hefur verid vandad negilega til verks vid
urtakio sem verdur til pess ad pad verdur of einsleitt. Pvi vantar breidd i trtakid og
heildarmynd af fyrirbaerinu verdur skokk.

,Onog fagleg fjarleegd” (,,going native®). Pegar rannsakandinn heldur ekki faglegri
fjarlegd vido medrannsakendur sem veldur skekkju i rannséknarnidurstodunum.
,,Otimabeer rannsoknarlok* (,,premature closure®). Pegar rannsakandinn gefur sér ekki
nagan tima til greiningar gagna. Lokar of fljott 4 greiningarferlid, sem verdur til pess ad
nidurstodur verda otraverdugar.

Koma verdur i veg fyrir pessa patti, pvi allir geta peir ryrt rannsoknina og 6gnad réttmaeti

hennar (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Samantekt

Rannsoknin er eigindleg og voldu rannsakendur ad fylgja stefnu Vancouver-skolans i

fyrirberafradi, par sem peirri rannsdknaradferd er atlad ad auka skilning & mannlegum

fyrirbeerum, medal annars i peim tilgangi ad baeta mannlega pjonustu & bord vid

heilbrigdispjonustu. Til pess ad geta gert sér grein fyrir hvad fyrirbarafraedi er, verdur
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vidkomandi ad gera sér grein fyrir peim pemum sem gilda i heimspeki. Pessi pemu maela beint til
fyrirbaerafraedilegrar adferdar og er fyrirberafraedi eingdngu adgengileg med pessari adferd.
Grunnurinn i fyrirbaerafredi er heimspeki og adferdir innan hennar. Markmid rannsoknar i
fyrirbaerafradi er ad lysa upplifunum folks, en upplifun hvers einstaklings 4 raunveruleikanum er
talin einstok og ekki er hagt ad alhafa ut fra henni yfir 4 adra.

Med hugtakinu eigindleg rannsokn er att vid hverja pa adferd sem leidir til nidurstadna
sem ekki er aflad med megindlegum adferdum (t6lfreedilegum) og leitar til upplysinga i formi
frasagnar.

Rannsoknarspurningar i pessari rannsokn er tver: ,,Hver er upplifun maka af pvi ad vera
umdnnunaradili fyrir dstvin med krabbamein?*‘ og ,,Hver er reynsla maka af peirri pjonustu, i
formi studnings og eftirfylgdar, sem hann fékk fra HSS; fyrir, vid og eftir andlat 4stvinar?*

Adstodardeildarstjori heimahjukrunar utvegadi mogulega patttakendur sem att hfou
maka sem latist hafoi ar krabbameini fyrir einu til tveimur arum sidan. En par sem rannsakendur
toldu mikilvaegt ad fa sex patttakendum var dkvedid ad taka einn sem hafi misst maka fyrir
premur drum.

bar sem viotolin geta komid af stad tilfinningalegur roti, sem parfnast faglegrar Grlausnar
sem rannsakendur eru ekki alltaf feerir um a0 veita, tok abyrgdamadur rannsoknarinnar vidtolin,
en einn rannsakandi var vidstaddur i hverju vidtali. Fyllsta trinadar var gett og radstafanir
gerdar til pess ad ekki vaeri haegt ad bera kennsl 4 patttakendur.

Med adferdafraedi Vancouver-skolans er sifellt leitast vid ad auka réttmaeti eda
traverdugleika rannsoknar med pvi ad hafa avallt i huga pad sem 6gnad getur réttmeeti
hennar, s.s. hvort pad vanti fyllri mynd af fyrirbaerinu, hvort pad sé skekkja i trtaki, 6nog fagleg

fjarleegd og 6timabaer rannsoknarlok.
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Kafli 4 — Nidurstoour

Inngangur

[ eftirfarandi kafla munum vid fjalla um nidurstédur rannsoknarinnar, reynslu folks af pvi
ad missa maka ur krabbameini og reynslu peirra af peirri pjonustu, i formi studnings og
eftirfylgdar, sem peir fengu ad halfu HSS 1 sjukdomsferli maka sins og eftir andlat hans.
Medrannsakendur verda kynntir an pess ad bregdast trinadi peirra.

Tvo greiningarlikdn voru sett fram og unnin ut fra fyrrnefndum rannséknarspurningum.
Sameiginleg pemu voru greind ut fra frasdgnum medrannsakenda og voru pau flokkud 1 yfir- og

undirpemu og faerd inn i likonin.

Kynning & medrannsakendum

Medrannsakendur okkar voru fimm einstaklingar sem bjuggu vitt og breitt 4
Sudurnesjum. Allir h6fou misst maka sinn ur krabbameini og fengid hjikrunarpjonustu fra HSS;
fyrir, vid og eftir andlat makans. Pjonustu fra krabbameinssérfredingum fengu sjuklingarnir
ymist fra Reykjavik eda HSS.

Medrannsakendum voru gefin ndfnin Magnus, Anna, Frida, Arnar og Gunnar. bau eru a4
aldursbilinu 55 4ra til 70 ara. Makar peirra allra létust 4 legudeild HSS, nema eiginmadur Onnu
sem lést 4 heimili peirra hjona. Til pess ad geta trinadar vid medrannsakendur kemur ekkert

fram sem haegt er ad rekja til peirra, an pess p6 ad pad komi nidur & gildi lysingarinnar.
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Greiningarlikan 1,

HVER ER UPPLIFUN MAKA AF bVi AD VERA UMONNUNARAPDILI FYRIR ASTVIN
MED KRABBAMEIN?
Umdnnun lifsférunautar
Studningur
Nyta timann saman
Sorg og Sorgarvidbrogd
Tilfinningar adstandenda fyrir og eftir andlat maka
Fyrri missir
Bjargrad
Styrkjandi pattir
Freedsluparfir

Leita i tru

Greiningarlikan 2:

HVER ER REYNSLA MAKA AF PEIRRI PJONUSTU, { FORMI STUBNINGS OG
EFTIRFYLGDAR, SEM HANN FEKK FRA HSS; FYRIR, VID OG EFTIR ANDLAT
ASTVINAR SEM FENGIP HAFDPI PAR LIKNANDI MEDFERD?
Pjonusta fra HSS
bjonustan 1 heild
Mismunandi porf fyrir eftirfylgd
Andlatid
Samskipti vio heilbrigoiskerfio
Greiningarferlid

Skipulag
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bPemu greiningarlikans eitt

Gerd voru tvo greiningarlikon sem hvort um sig innihélt yfir- og undir pemu sem voru
tengt hvorri rannsdéknarspurningu fyrir sig.

Greiningarlikan eitt innihélt rannsdknarspurninguna: Hver er upplifun maka af pvi ad
vera uménnunaradili fyrir dstvin med krabbamein? Fyrsta yfirbemad bar var uménnun
lifsférunautar og undir pvi pemun Sstudningur og nyta timann saman. bema tvo var Sorg 0g
sorgarvidbrdgo og undir pvi voru pemun tilfinningar adstandenda fyrir og eftir andldt maka,
fyrri missir og bjargrdd. Sidasta pemad i greiningarlikani eitt var Styrkjandi pattir og undir pvi

voru pemun fr&dsluparfir og leit i tri.

Uménnun lifsforunautar.

Mismunandi var hvernig medrannsakendur upplifou umonnunarhlutverkid, Gunnar lysti
pvi svo: ,,Hun var konan min petta var bara hlutur sem ég vard ad gera.* Magnus upplifoi
umonnunina 4 annan mata: ,,Nei, mér fannst pad ekki og ég gerdi pad ekki [standa undir
hlutverkinu]. Eg vissi pad ad ég réd ekkert vid petta, hun var svo veik.“

Arnar taldi sig hafa gert allt sem { sinu valdi st6d: ,.... Eg held ad ég hafi gert allt sem var
hagt ad gera“. Einnig 1ysti Arnar peirri byrdi sem fylgir pvi ad vera umonnunaradili:

... Eg svaf ekki sko .. Eg svaf ekki heilan svefn eiginlega pvi ég var alltaf med andvara 4 mér. Hun for 4

klosettio .. Hun atti pad til ad kannski detta .. Hin var ordin svo volt ad ég for yfirleitt med henni fram sko
.. studdi hana.

begar Frida var spurd ad pvi hvort henni fyndist hiin hafa axlad umdénnunarhlutverkid
svaradi hun: ,,J4 mér fannst pad, ég hefdi aldrei truad pvi ad ég gaeti petta ... Mér fannst petta allt

bara svo edlilegt.*



Kafli 4 — Nidurstodur 40
Onnu fannst pad hjalpa sér i umdnnunarhlutverkinu ad geta verid heima par sem hiin var 1

sinu umhverfi:

Mér fannst pad bara mjog gott af pvi ad pegar ég var innfra sko ... ba var ég ekki med pad sem ég parf, ég
er med tolvu. Eg er med bok ad lesa. Pad er mikid betra ad vera i kringum sitt dot en ad sitja 4 einhverjum

spitala og bora i nefio, ja petta er mikid betra, eda mér fannst pad.

Studningur

Mikilveagt er fyrir umoénnunaradila ad fa studning, hvort sem hann er fra opinberum
adilum eda fjolskyldu og vinum. Anna upplifdi umdénnunarhlutverkid ekki sem byrdi, par sem
han fékk svo mikla hjalp:

Nei, alls ekki. Eg fékk svo mikla hjalp. baer komu alveg hreint, paer voru svo duglegar ad koma og voru ad

hringja og koma og taka utanum mig og fadma mig og pad er nattla alveg naudsynlegt ... fa svona

mannlega hlyju ... mjog dnagd med pad.

Fleiri medrannsakendur upplifdi petta & svipadan hatt, p.e. hofou studning fra fjélskyldu

og heimahjukrun.

Nyta timann saman
Prir vidmalenda okkar t6ludu um mikilvaegi pess ad nyta timann vel saman og skapa
minningar. Frida og eiginmadur hennar notudu timann vel, ferdudumst mikid og sidustu ferdina
foru pau adeins premur manudum adur en hann 1ést. Tveimur drum adur en eiginmadur Onnu 1ést
hafodi hann veiktist mikid og var vid pad deyja, en reis upp ur peim veikindum. Vard petta
vendipunktur hja peim hjonum og vard til pess ad Anna heetti ad vinna svo pau @ttu sem mestan

tima saman. Keyptu pau sér 160 og smidudu sér sumarhuis saman ati 4 landi. Einnig ferdudust
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pau um landid, sem og utanlands, d&samt vinafélki. Anna sagdi: ,, ... vi0 gatum gratid saman, talad

um hvad vid vildum ad petta vaeri 6druvisi en ... petta er bara hluti af lifinu.*

Sorg og sorgarviobrogo.
Sorg og sorgarvidbrogd voru gegnumgangandi i 6llum frasdgnum medrannsakenda af
timabilinu fyrir og eftir andlat maka, en mismunandi var hvada reynslu medrannsakendur h6fou

af fyrri missi.

Tilfinningar adstandenda fyrir og eftir andldt maka

Tilfinningar & bord vid djipa sorg, afneitun og sektarkennd gerdu vart vid sig hja
medrannsakendum en einnig bar 4 dkvednum létti eftir andlat makans. Jafnframt tilfinningar 4
bord vid doda og einmanaleika, badi 4 medan 4 sjukddémsferlinu stod sem og eftir andlat
makans.

Arnar upplifdi mikla sorg vid andlat konu sinnar: ,,...Madur graer 6rugglega aldrei, en pad
svona kannski .. Hvad 4 ég ad segja .. fennir i .. fennir i sporin“. Magnus sagdi einnig: ,,pad er
sagt ad timinn leekni 611 sar, pad getur ekkert verid vitlausara en pad ... sarid lokast aldrei, pad
gerist ekki, enginn ad buast vid pvi“.

Magnus var 1 mikilli afneitun fram til pess sidasta: ,,...madur svona gripur i allar
gardinur og dregur paer nidur. Madur hékk 1 halmstrainu fram 4 pad sidasta.* Einnig sagdi hann:

... hun er svona ad missa medvitundina, vikunni par 4dur haetti hin ad borda og andadratturinn er ordinn
vodalega skritinn, svona meira sjalfvirkur, hun er ekki ad anda heldur er likaminn bara ad sja um petta og

hann er bara a0 slokkva a sér en ég sé petta ekki.
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Jafnframt lysti hann pvi vel pegar hann gerdi sér grein fyrir alvarlegu astandi konu sinnar:
Vid viljum ekki ad petta gerist, ég er prjoskur og dreg bara fyrir. Vildi ekki ad petta myndi ske, ekki einu
sinni daginn sem petta skedi. betta var snemma morguns, henni var alltaf svo illt i fotunum, vid vorum btin
ad kaupa olfu til ad bera 4 hana og henni fannst 6pagilegt ad vera kalt & fotunum, vildi vera hlytt. Svo for
¢g a0 nudda faeturna parna um morguninn, pa voru komnir pessir likblettir, pa hrokk ég vid og fattadi hvad
var a0 ske. Mér bra svo ad ég vissi ekki hvort ég atti ad hringja eda hlaupa 1 gegnum hurdina, vissi ekki
hvad ég atti ad gera.

Sektarkennd gerdi vart vid sig hja Onnu:

... pad kom sektarkennd um pad ad ég hefodi getad gert citthvad annad, parna hefdi ég att ad gera petta en
ekki hitt. Og ég hefoi kannski att ad vera betri eiginkona og kannski er petta mér ad kenna og pad er alls

konar mér ad kenna og allt svona mogulegt.
Einnig taladi hun um ad hafa upplifad 1étti eftir andlat eignmanns sins:

... ég vildi bara ad pad klaradist og pad var 1éttir af pvi ad petta er ekki sko hvad 4 madur ad segja, pvi petta

er pad sem vid vitum 611 ad vid eigum eftir ad fara ... petta gerdist og petta kemur fyrir alla

Arnar taladi um ad hafa att petta inni: ,, ... ég hlyt ad hafa att petta inni hja annadhvort
einhverjum uppi eda nidri .. ég veit ekki hvorum.*

Oll t6ludu medrannsakendur um doda, Anna sagdi t.d.: ,,madur er bara daudur sko, madur
gerir allt pad sem madur & ad gera en heilinn 4 manni er ekki starfandi. Og Magnus ordadi petta
SVO: ,,... veistu pad .. ad pad var bara dodi. Madur var blinn a0 tapa .. tapa slagnum®.

Arnar var mjog einmana eftir andlat konu sinnar og segir m.a.: ,, ... pad er kannski
o0ruvisi ... hja folki sem er med eiginmann, eiginkonu og born, heldur en einn gamall karl sem er
hér inni 1 tomri ib0d...*

Arnar taladi um annarsstadar i fraségn sinni:
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,,€g var strax akvedinn i pvi ad .. adur en petta skedi .. madur vissi alveg hvad var ad gerast .. g ®tladi ekki

ad .. ekki a0 leggjast uppa bornin min med einhverja eymd ... ég meina ég er ekkert ad fara til peirra og lata

peim lida illa med mér .. pad geri ég ekki ... pad getur enginn hjalpad manni i pessu.

Anna lysti pvi 1 frasdgn sinni hvernig folk fordadist pau hjonin og greina matti
einmanaleika 0r frdsdgn hennar:

... pad er svo einkennilegt ég veit ad pid traid pvi ekki ... petta var litill baer. Og f6lk vissi sko nu er hann

inni 4 spitala og svo ég var ad fara uti bud pa sa ég hvao folkio hljop i felur til pess ad purfa ekki ad hitta

mig ... madur sa folkid hlaupa i felur & bak vid hillur.

Anna hafoi mikla porf fyrir ad reda um manninn sinn en samfélagid virtist gera peer
krofur ad hun veaeri buin ad jatna sig fljott:

... pegar allt er buid og jardaforin er bliin og pu ert buin ad fa blomin og skeytin og allt pad og pa er pt bara

buin ... og ba er bara komid eitthvad annad og pa 4 ég bara ekkert ad tala um manninn minn ... pi gengur

ekki ad einhverjum mann og situr svona og segir, ji g man pegar madurinn minn do, pu gerir petta ekkert

og pbu sérd pad 4 svipnum & folki ad pad er ekki tilbuid og pu ert bara doni en pu hefur porf fyrir petta.

Einnig taladi hun um ad eiga i erfidleikum med ad adlagast félagslifinu uppa nytt eftir
andlat maka sins:

... petta eru allt saman hjon svo allt { einu pa er ég ekki .. passa ég ekki inni .. ég segi ekki alveg en petta

hefur verid tilfinning hja mér ad ég sé svona eins og pridja eda fimmta hjolid.

A 60rum stad i frasdgninni segir hun:
bad er eiginlega petta hvad ég kann litid a félagslifid ... mér finnst eins og ég kunni petta ekki ... svo verd
ég lika reid, ég er bara preytt a folki, havadinn, latin, skellurinn a kvéldin ...

Frida taladi um pad hve framtakslaus hun hefur verid fra pvi ad eiginmadur hennar do: ,,&g veit

ekki hvort petta er preyta, ég hef mig bara ekki i ad gera nokkurn skapadan hlut, ég ma

pakka fyrir ad ég prifi i kringum mig*
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Magnus upplifdi mikid oréttleti eftir andlat konu sinnar: ,, ... mér fannst petta alltaf voda
oréttlatt, pvi hin hafoi svo mikid fyrir pessu, allaf jakvad, berjast fanta vel. Eg upplifoi petta
mikid pannig, 6skaplega oréttlatt ... hugsadi vel um sig ... ja petta var 6sanngjarnt®.

Lesa ma tr ordum Onnu vissa afneitun par sem hiin segir:

... svo gerdi ég ekki neitt .. ég beid. Og ég beid og vid deeturnar bidum bara eftir pvi ad hann kemi aftur.
Hann veeri bara i frii einhverstadar i utlondum vid vissum nattla ad hann veri dainn en vid gerdum ekki

neitt, vio bara bidum...

Fyrri missir
Einnig hafoi fyrri reynsla af pvi ad vera umonnunaradili, og fyrri missir mikid ad segja
um pad hvernig medrannsakendur voru i stakk bunir, andlega, til pess ad takast 4 vid petta
hlutverk.
Anna hafoi upplifad mikinn missi sem hafdi mikil ahrif & upplifun hennar af andlati

eiginmanns sins:

... pabbi d6 pegar ég var 17 ara og svo giftumst vid, eignudumst dottir og adra og pegar hiin var tveggja ara

d6 hun ... pad var alveg svakalegt vid attum mjog erfitt med ad vinna 0t pvi ... petta yfist allt saman upp. Og

ennpa sko ad ég er alltaf ad bida eftir pvi ad geta farid ad grata, pad er ennpa pessi isklumpur inni mér ...
pegar dottir min do gat ég ekkert gratid 1 tvo ar og svo pegar ég loksins gat gratid gat g ekki heett...

Magnus tekur 1 sama streng og Anna um pad ad fyrri sorg blandist saman vid naverandi

sorg, en pau hjonin misstu ungan son fyrir ramum 30 4rum sidan:

... pad bara 1a vid ad presturinn segdi bara a vondri islensku; shit happends. bPu verdur bara a0 kita i
herdarnar og halda &fram ... en i pa daga var petta bara svona, ekki spjallad um svona mal. Pad var bara

farid 1 jardaforin og farid svo i vinnu.
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Bjargrdo
Bjargrad geta verid god pegar takast parf 4 vio pad alag sem fylgir pvi ad missa astvin.
Magnus sagdist vinna mikid, ad pad veri hans adferd vid ad deyfa sarsaukann. Arnar notar
hinsvegar gongutura sem bjargrad: ,,...€g hef labbad vodalega mikio og ég held ad ég hafi

svolitid ut ur pvi, bedi andlega og likamlega ... yfirleitt ef ég er leidur, reyni ég ad fara ut.*

Styrkjandi pattir.

Styrkjandi peettir birtust i ymsum myndum, t.d. i formi fraedslu fra opinberum adilum um
ferli sjukdoms, studningur frd hinum veika, fjélskyldu og vinum. Einnig hefur train reynst
styrkjandi pattur.

Frida virtist finna styrk 1 pvi ad eiginmadur hennar var ekki hreddur vid daudann:

... hann var ekki hraeddur. Hann var btinn ad akveda hvernig jardaforin atti ad vera, hvar erfidrykkjan atti
a0 vera, hver atti ad jarda og alla svona hluti. Hann var meira ad segja buinn ad taka til myndina sem atti ad

senda i blodin ... mér fannst petta allt eitthvad svo edlilegt pvi hann var alltaf svo edlilegur.

Lesa matti ur ordum Gunnars ad pad veikti hann i sorginni ad vita til pess ad konan hans
hefdi ekki verid satt vid ad deyja: ,,huin var aldrei satt vid pad og htin var agalega hredilega

osatt...«

Fradsluparfir
Umradan um fraedsluna kom fram i 6llum frasdgnunum, en misjafnt var hversu vel

medrannsakendur upplifdu pad ad freedslupdrfum peirra vaeri fullnaegt. Frida og eiginmadur
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hennar voru vel upplyst af sinum sérfredingum um gang mala og vissu alltaf hvert sjikdomurinn
stefndi. Einnig reeddu leknarnir um liknandi medferd vid pau.

Gunnar og eiginkona hans fengu fraedslu fra sinum sérfraedingum um sjikdéminn. Hann
sagdi pau ekki hafa fengid pa fraedslu um sorg og sorgarviobrogd sem hann hefdi viljad fa.
Hjukrunarfredingur af legudeildinni sagdist &tla ad setjast nidur med honum og raeda vid hann,
sem var svo aldrei gert: ,,pad var lofad ad gera pad en pad var aldrei gert*.

Enginn medrannsakendanna sagdist hafa fengid fredslu um sorg og sorgarvidbrogo.

Einstaklingsbundid var hve porfin var mikil. Magnus sagdi:
A peim timapunkti sem petta er ad ske, madur er dofinn, rugladur og 6mégulegur og madur veit ekkert eftir
hverju madur er a0 leita og hvad madur @tlar ad gera naest. Pannig hvad 4 madur ad fara fram 4, madur veit
ekki neitt ... enginn sem segir mér pad.

Anna hefoi viljad 4 meiri fraedslu:
Ja hefoi viljad fa ad vita mikid meira og vid badi og eiginlega bara um allt ferlid adur og pad er nattirulega
a0 folk sem er i heilbrigdisgeiranum ad pad er fullt af hlutum sem pid vitid svo vel ad pid gleymid ad vid
vitum pad ekki.

Einnig sagdi Anna:
ba vantar ad undirbtia folk undir pad sem koma skal og ég held ad folk hafi bara gott af pessu pvi ég held
a0 folk geti lent bara ofani hjolforunum na sér ekki uppur biturleikanum, sektarkenndinni, ad na sér ekki
uppur pvi neikveeda sem kemur yfir mann.

Eiginkona Arnars atti 14 ara sjikdémssogu, par sem loka barattan stod i eitt og halft &r. Hann

hafdi eftirfarandi ad segja um fraedsluna sem pau fengu fra sérfredingum:
... pad er svo langur addragandi ad pessu ad madur var eiginlega btiinn a0 .. buinn ad sja petta allt it ... ég
gerdi mér natturulega alltaf grein fyrir hvad var 1 gangi, pad var bara hvad petta taeki langan tima ... vid
badum einhvern timann um hvad 4 ég ad segja .. fjolskyldufund med honum [sérfredingnum] og hann

gerdi pad og hann ... svaradi 6llum okkar spurningum.



Kafli 4 — Niourstodur 47

Leititrud
Truin skiptir mali sem styrkjandi pattur hjé fjorum medrannsakendum. Magnus og
Gunnar voru badir i godu sambandi vid sinn prest og téludu um ad peir gaetu leitad til hans ef
peim 1idi illa. Frida hafoi ord 4 pvi ad madurinn hennar hefdi ekki hraedst daudann, par sem hann

hefoi triad a framhaldslif.

Anna sagoi:
svo er pad nattirulega ad €g er triud og vid vorum pad baedi og pad er agalega mikil hjalp. bvi ég & vini
sem hafa enga tra og ég held ad pad hljoti ad vera alveg svakalegt. Pau eru a0 fara uti kirkjugard og svona

og ég geri pad bara fyrir deeturnar ad fara uti garo.

bemu greiningarlikans tvo

Greiningarlikan tvd innihélt rannsoknarspurninguna: Hver er reynsla maka af peirri
bjonustu, i formi studnings og eftirfylgdar, sem hann fékk frd HSS, fyrir, vio og eftir andlat
dstvinar sem fengio hafoi par liknandi medferd? Fyrra yfirbemad bar var pjonusta fra HSS og
undir pvi voru pbemun pjdnustan i heild, mismunandi porf fyrir eftirfylgd og andldtio. Seinna
yfirbemad var samskipti vid heilbrigdiskerfid og undir pvi voru pemun greiningarferlio og

Skipulag.
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bPjonusta fra HSS.

A HSS sja heimahjikrun og legudeild um pennan sjiiklingahép 4 sjikdomsferlinu.

Pjonustan i heild

Allir medrannsakendur attu pad sameiginlegt ad nota pjoénustu heimahjikrunar og
legudeildar 4 sjakdomsferli stvinar og voru peir &naegdir med pa pjonustu. Arnar itrekadi i
frasdgn sinni anaegju med pjoénustu heimahjikrunar i veikindum konu sinnar: ,,... petta er ekki
heimahjukrun, petta er heimilishjukrun .. ég hafoi ekkert sidur Gtar pvi ... paer voru alveg
dasamlegar.*

Gunnar tjadi eftirfarandi um heimahjikrun: ,,... pad var bara sama hvada tima
sOlahringsins var ef eitthvad kom uppa pa gat ég, ég var alltaf med simantimer hja peim og gat
alltaf hringt og paer voru komnar um leid.*

Um deildina hafdi hann petta a0 segja: ,,Bara frabert, allan timann sem hun var parna
inni, bara frabeaert starfsfolkid sem var parna ... alveg meirihattar gott starfsfolk, vel hugsad um
hana*.

Magnts var einnig &nagdur med pa pjonustu sem eiginkona hans fékk & legudeildinni:
,»Pao er fullt af yndislegu folki parna og 4 deildinni, eftir ad hun var 16g0 inn, fékk hun alveg
topp pjonustu...*

Medrannsakendur hofou allir ord 4 pvi hve mikilvaegt pad veeri ad fa skyr skilabod fra
heilbrigdisstarfsfolki. Frida og eiginmadur hennar fengu skyr skilabod og voru mjog medvitud

um edli sjukdoms og hvert hann stefndi hverju sinni. Magnus hafi ord 4 pvi ad hann hefdi ekki
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fengid skyr skilabod sem gerdi pad ad verkum ad hann hélt lengur i vonina, en efni stodu til, um

ad eiginkona hans myndi na bata.
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Mismunandi porf fyrir eftirfylgd

Mikill munur var & porf medrannsakenda fyrir eftirfylgd eftir andlat maka. Allt fra pvi ad
hafa litla porf upp 1 pad ad vera i mikilli porf fyrir meiri studning. Handahofskennt var hverjum
var fylgt eftir og hvadan pjonustan kom, p.e. fra lekni eda heimahjukrun, i kjolfar andlats maka.

Fram kom hja Arnari ad starfsmenn heimahjikrunar litu inn til hans i nokkur skipti eftir
andlat eiginkonu hans, sem hann kunni vel ad meta: ,,... ég fékk pjonustu hérna fra
heimilishjalpinni [heimahjukrun] hérna, peer komu til min oft 4 eftir ... ég kunni vel ad meta
pessar heimsoknir ... ég myndi segja .. styrkir mann ... styrkurinn var godur.*

Frida og Gunnar sdgdust hvorug hafa fengio formlega né 6formlega eftirfylgd eftir andlat
makans.

Magnus atti mjog erfitt fyrst eftir andlat konunnar og purfti mjog mikid 4 studningi ad

halda:
Hun [heimahjukrun] purfti ni a0 koma pvi ég lagdist i flensu eftir ad hun do, tok petta greinilega naerri mér.
Var alveg kolomogulegur. Hun kom og tjasladi mér saman ... Hun hringdi lika stundum og athugadi hvort

allt veeri i lagi.

Hann var mjog radvilltur og leid mjog illa og kom ad pvi 1 frasdgn sinni ad hann hefoi
gjarnan viljad hitta folk i svipadri stodu og hann. begar Magnus var spurdur hvort ad sa
studningur og eftirfylgd sem hann hafdi fengid eftir andlat konu sinnar hafi adallega byggst 4
personulegum sambdndum svaradi hann: ,,J4, af pvi a0 batteriio virkar ekki, pad er bara pannig.*

Fra andlati eiginmannsins hefur Anna verid i sambandid vid leekni eiginmannsins einu
sinni 1 manudi og pegar hin var spurt hvort hiin hefdi viljad meiri eftirfylgd svaradi han: ,,J4 ég

hefoi alveg viljad fa pad. bPad er eins og fra samfélaginu, p6 pad sé blid ad snua sér ad 60rum
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malum, pa er folk eins og til demis ég, ekkert farin ad huga ad 6drum malum.* Einnig sagdi
Anna: ,,Eg hefoi alveg viljad f4 meiri heimsoknir ... pad kemur svona biturd ... af hverju ég en
ekki? .. og madur parf soldid ad berjast gegn pessu.*

Arnar taladi itrekad um pad i frasogn sinni ad hann vildi taka 4 sinum méalum sjalfur: ,,Eg
hef ekki leitad neitt ef ég .. hvad 4 ég ad segja .. ef mér lidur illa ... Eg lit 4 petta pannig .. ad pad
vinnur enginn ur pessu fyrri mann, madur verdur ad vinna ur pessu sjalfur. Arnar studdi dbeint
ekkil 1 svipadri stodu og taldi hann pad veita sér styrk. begar hann var spurdur ad pvi hvort petta
veeri eitthvad sem hefdi hentad honum 4 sinum tima, p.e. ad f4 jafningjastudning, svaradi hann
pvi jatandi. Pad hefdi hentad honum betur heldur en ad fa studning fréa salfreedingi eda 6drum
fagadila.

Anna hafoi hitt f6lk sem var 1 sému sporum og hin og fannst henni pad veita sér mikinn

studning. Magnus sagdist einnig ad hann hefoi viljad hitta folk i svipadri stodu og hann sjalfur.

Andlétio
Eins og fyrr segir l1étust makar allra 4 legudeild HSS, nema eiginmadur Onnu sem lést 4
heimili peirra. Hann fékk hagt andlat umvafinn fjolskyldu sinni: ,, ... hann eiginlega bara sofnadi
sko og vi0 tokum ekki eftir og €g held ad pad hafi 11010 einhverjar sekiindur par til vid
uppgdtvudum ad hann var farinn®. Eftir andlatid kom svo leknir og prestur.
Eiginkona Magnusar hefdi viljad fa ad deyja heima, en adsteedur budu ekki upp a pad, par

sem hun purfti svo mikla hjukrun sem hann var ekki faer um ad veita henni heima:

Hun [eiginkonan] hefdi viljad vera mikid meira heima, eins og pjonustan sem han purfti ordid pa st6d pad

ekki til booa, ég réd ekki vid pad einn. Ef fagmadurinn, leeknirinn, metur sjuklinginn pannig ad pad s¢ vika
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til halfur manudur eftir, pa finnst mér pad litill fornarkostnadur ad hafa manneskju til ad adstoda ef pess

parf, eins og hérna hja okkur, til ad leyfa henni ad deyja heima.
Arnari fannst mjog erfitt ad hugsa til baka um andlatid sokum pess hve verkjud hun var,
purfti mikid af verkjalyfjum og vard p.a.l. ttslegin:

... htn var bara audvitad sprautud nidur sko .. vid vorum hja henni parna sidustu vikuna parna inna spitala ..
sdum audvitad 4 henni ad hun kvaldist ... hin var med skammtara en pad dugdi ekki alltaf .. b4 komu paer

bara me0 sprautu...
Hins vegar fannst Friou ekki erfitt ad hugsa til baka, til andlatsins, m.a. par sem
eiginmadur hennar pjadist ekki af verkjum. Pratt fyrir ad hann hafi verid einn pegar hann 1ést
fann Frida dkvedna huggun i pvi ad dottir peirra hjona, sem bjo erlendis, var nykomin til landsins
pegar fadir hennar 1ést:

... vid attum ekki von & pessu, og ekki l&knarnir heldur. betta kom svo flatt upp 4 alla, en sem betur fer
vorum vid 6ll nidurfra hja honum kvoldid adur an pess ad nokkur vaeri ad segja okkur ad koma, petta er svo
einkennilegt. Svo bara hringa pzer um midja nétt. Eg held lika ad hann hafi bara verid svo anagdur ad

stelpan vaeri komin heim ad hann hafi bara sofnad.

Samskipti vid heilbrigdiskerfio.

Margir medrannsakendur tdldu sig hafa rekist & veggi pegar kom ad samskiptum vid
heilbrigdiskerfid og var pad mest dberandi i greiningarferli makans. Vakti petta upp gremju og
hafoi ahrif 4 ferlio 1 heild sinni fyrir fjolskyldurnar.

Arnar lysti po dnagju sinni med samskipti vid Tryggingastofnun:

... €g hef oft hugsad um lika sko .. ad pad eru margir sem hnyta m.a. i Tryggingastofnun .. madur er vanari
pvi ad heyra svona hnytt 1 hana .. en allt sem sneri ad okkur .. pad var bara allt eins og skot ... hun fékk

gongugrind og badstdl og bara nefndu pad .. hjolastol .. og var petta med hjalp heimahjukrunarstilknanna,
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beaer pontudu petta .. og nattirulega hjolastollinn .. pegar hiin pantadi hann sko pa var sagt ad hann keemi
ekki fyrr en eftir svona tveer til prjar vikur eda eitthvad svoleidis. En hun sagdi [heimahjukrun] pad er bara

of seint, hann verdur ad koma strax, og hann kom strax.

Greiningarferlio
Gunnar var mjog gramur og 6sattur med pa pjonustu sem konan hans fékk & HSS adur en
sjukdomurinn greindist. Konan hans var buin ad ganga leekna a4 milli 1 u.p.b. eitt ar vegna verkja,

sem foru versnandi, og matti rekja til @xlisvaxtar. Var hin avallt greind med vodvabolgu.

Pad endadi med pvi ad ég hringdi og sleppti mér i simanum, ég sagdist vera med konuna farsjuka og ad ég
yrdi ad fa lakni sem vissi hvad hann veri ad gera. Af pvi ég veit ad petta er ekki vodvabdlga ad konunni
minni, g beid augnablik svo kom [leeknirinn] og hann ték 4 moti henni og skodadi hana og hann sagdi; i

myndatdku med pig nuna. Hun hafdi aldrei lent hja honum 40ur og hann sa strax hvad veri ad.

Eiginkona Magnusar fann ber i 60ru brjéstinu sem var skorid i burtu. Samkvamt lysingu
Magnusar virdist sem skorid hafi verid i brjostid 4dur en nidurstodur ur syninu stadfestu
krabbameinsvoxt. Um pad bil halfum manudi seinna kom i 1j6s ad um krabbameinsfrumur var ad
raeda og var hin i kjolfarid send 4 hofudborgarsvadid i adra adgerd: ,,Eg leit sko alltaf 4 petta

sem skelfileg og 0fyrirgefanleg mistok, madur tekur engan séns & svona logudu®.

Skipulagio
Arnar er busettur fyrir utan Keflavik og ein af dstedunum sem Arnar gaf fyrir pvi ad vilja
taka patt i pessari rannsokn var st ad hann vildi koma & framferi pvi sem hann taldi abotavant

vid skipulag pjonustunnar, sem hann annars var mjog anegdur med:

begar peer komu daglega, pa komu peer fra Keflavik um helgar. baer mattu ekki vinna hérna um helgar, pa

var bara vakt i Keflavik. bPad er eiginlega pad eina sem ég get sett uta heimahjukrunina .. pad var pad .. en
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ég vil taka pad fram a0 stulkurnar .. peer voru alveg dasamlegar .. en ég vil meina pad ad par sem voru
hérna ... paer pekktu konuna [eiginkonuna] alveg og vissu alveg .. alveg mikio betur.

Magnus nefndi dkveoid tilfelli sem sat i honum pegar hann atti i samskiptum vid HSS:

... hin [eiginkonan] veiktist einn sunnudaginn og hann [leeknirinn] var buinn ad segja ad pa ettum vid ad
hringja strax nidur eftir. Og pa kom nt1 ad adalvandamalinu okkar hér, ad st sem vard fyrir svorum sagoi
okkur bara ad koma 4 morgun ... madur fékk ekkert ad komast ad, p6 ég itskyrdi hvers kyns veeri ad hér
veri farveikur krabbameinssjuklingur og laeknirinn veri bliinn ad segja ad vid attum ad fa samband vid

deildina.

Eftir petta atvik fengu pau hjonin beint simanumer 4 legudeildina sem pau gétu hringt i ef

eitthvad bjataoi 4.

Samantekt

Vid greiningu gagna voru gerd tvo greiningarlikon sem hvort um sig innihélt yfir- og
undirpemu tengt hvorri rannsoknarspurningu um sig. Greiningarlikan eitf innihélt
rannsoknarspurninguna: HVer er upplifun maka af pvi ad vera uménnunaradili fyrir dstvin med
krabbamein? Fyrsta yfirbemad par var uménnun lifsférunautar og undir pvi pemun studningur
0g nyta timann saman. Pema tvo var Sorg 0g sorgarviobrégd og undi pvi voru pemun
tilfinningar adstandenda fyrir og eftir andldt maka, fyrri missir og bjargrdd. Sidasta pemad i
greiningarlikani eitt var Styrkjandi p&ttir og undir pvi voru pbemun fra&dsluparfir og leita i tru.

Greiningarlikan tvd innihélt rannsdknarspurninguna: Hver er reynsla maka ar peirri
bjonustu, i formi studnings og eftirfylgdar, sem hann fékk frd HSS; fyrir, vio og eftir andlat
dstvinar sem fengio hafoi par liknandi medfer0? Fyrra yfirbemad par var pjonusta frd HSS og

undir pvi voru pemun pjénustan i heild, mismunandi porf fyrir eftirfylgd og andldtid. Seinna
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yfirpemad var samskipti vio heilbrigdiskerfid og undir pvi voru pemun greiningarferlio og
Skipulag.

Helstu nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad pad purfi ad beeta og auka fraedslu
til adstandenda, badi hvad vardar ferli sjakdéms og horfur annars vegar og sorg og
sorgarviobrogo hins vegar. Nidurstodur benda einnig til pess ad porf sé a skipulegri eftirfylgd
fyrir adstandendur eftir andlat astvinar, par sem peir standa oft eftir einir, radvilltir og vita ekki
hvert peir eiga ad leita eftir adstod. A0 bidja ekki um adstod parf ekki ad pyda pad ad
vidkomandi purfi ekki eda vilji ekki adstod, par sem audveldara er ad taka i atrétta hond heldur

en ad teygja sig eftir hendinni sjalfur.
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Kafli 5 — Umraodur
[ eftirfarandi kafla verdur fjallad um nidurstddur rannsoknarinnar med hlidsjon af
freedilegri umfjollun annars kafla. Eftir gerd nidurstodukaflans saum vid ad nidurstodur okkar
samramast ad miklu leyti rannsoknarnidurstddum sem getid er i kafla tvdé og munum vid greina
fra peim hér 4 eftir. Upplifun maka af pvi ad vera umonnunaradili fyrir astvin verdur redd sem
og reynsla maka af peirri pjonustu sem hann fékk &4 HSS; fyrir, vid og eftir andlat &stvina, sem

padu liknandi medferd. Ad lokum fjalla rannsakendur um eigin alyktanir.

Umdnnun lifsforunautar

Upplifun medrannsakenda af uménnunarbyrdi var mis mikil, en pad sem st6d upp ur var
hversu mikil skiptingin var 4 milli kynja. Samkvamt okkar nidurstodum voru ekklar ad upplifa
mun meiri umdénnunarbyrdi og attu mun erfidara med ad feta sig afram i sorginni, heldur en
ekkjurnar virtust gera. Vid veltum pvi fyrir okkur hvort pad geti verid konum edlislegara ad vera
i hlutverki umoénnunaradila og standast paer krofur, par sem pad hefur verid hlutverk peirra i
gegnum tidina og kemur oftar en ekki i hlut peirra ad hugsa um bornin og jafnvel aldrada
foreldra.

Magnusi fannst hann ekki standa undir peim krofum sem fylgdu uménnunarhlutverkinu.
Var pad m.a. vegna pess hve litinn studning hann upplifoi, badi fra fjolskyldu og fagadilum.
Hann ordadi pad svo ad honum patti hann ekki hafa stadid undir hlutverkinu og vissi ad hann
rédi ekki vid pad, par sem eiginkona hans var svo veik. I peim ordum folst hjalparleysi og
orvinglan. Tilfinning okkar var st ad Magnus vari mjog beygdur og patti hann vera i adstedum

sem veru ekki & mannlegu valdi ad stjorna. Pad hafoi i kjolfario neikvaed ahrif 4 sorgarferli hans.
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Fridu fannst hin axla umoénnunarhlutverkid. Vid teljum ad hun hafi fengid mikinn styrk af pvi
hve eiginmadur hennar var sattur vid ad deyja. Pessi 6liku tilfelli samramast fyrri rannséknum,
samanber Dumont o.f1., (2008). Par kemur fram ad peir sem eiga i miklum erfidleikum i gegnum
sorgarferlid og i umonnunarhlutverkinu, finnst reynslan af pvi ad vera umonnunaradili vera
nidurbrjotandi og hafa neikvaed ahrif a adlogun einstaklingsins ad lifinu eftir missinn. Einnig
hefur vidhorf sjuklings ahrif 4 pad hvernig adstandendur fara i gegnum sorgina og sorgarferlid.

bad hefdi matt draga Gr vanlidan Magnusar og peim erfidleikum sem hann upplifoi i
sorgarferlinu, med pvi ad veita honum videigandi studning fra upphafi sjikdomsferlis eiginkonu
hans. Hjukrunarfreedingar eru peir sem koma hvad mest ad umdnnun sjiklings og fjolskyldu
hans. Peir eru par af leidandi i lykilstddu ad finna og greina pa sem eru i hattu 4 pvi ad proéa med
sér fylgikvilla sorgarinnar og ad bjoda peim videigandi studning og sélfreediadstod
(Valdimarsdottir o.fl., 2005). Markmidid med studningi vid adstandendur er pad ad draga ur
neikvaedum likamlegum, salrenum og félagslegum ahrifum sorgarinnar. Ef notad er saman
fyrirbyggjandi inngrip, sem bodid er upp 4 i upphafi uménnunar og studningur eftir andlat maka,
nast fram samfelldur studningur fyrir syrgjandi fjolskyldur, sem m.a. myndi minnka hettuna &
hinum ymsu fylgikvillum sorgarinnar (Dumont o.fl., 2008).

Ahugavert var ad sja ad i peim tilfellum par sem hjénin nadu ad nyta timann saman og
skapa nyjar minningar, virtist eftirlifandi maki eiga audveldara med pad ad lita til baka og sja
pad jakveda og nyta sér pad 4 styrkjandi hatt 1 sorginni. Mé segja sem svo ad pau séu ad stydja
hvort annad i pessu ferli. Vio teljum ad ef pessar anagjustundir hefou ekki verid til stadar, hefoi
verid mun erfidara fyrir pa sem eftir satu ad né satt og sorgarferlid hefdi e.t.v. ordid erfidara og

reynslan neikvadari i heildina. Pessar nidurstddur eru i samrami vid rannsokn Grbich, Parker og
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Maddocks (2001), par sem anagja var med peaer gedastundir sem einstakalingarnir attu saman

pratt fyrir veikindin.

Sorg og sorgarviobrégo

Sorgin var gegnumgangandi i 6llum fraségnum, allt fra greiningu fram yfir andlat. Kubler
Ross og Kessler (2005) skipta sorginni i fimm stig: Reidi, samningar, punglyndi, satt/jafhadarged
og afneitun. Folk getur flakkad fram og til baka a milli stiga og skiptir r6din ekki mali.

Reidi: Medrannsakendur upplifdu mikla reidi sem birtist m.a. sem reidi Ut i
heilbrigdiskerfio, sjalfa pa og vinnuveitendur. Peir medrannsakendur sem tdéludu hvad mest um
reidi, voru peir einstaklingar sem ad okkar mati voru i hvad mestri porf fyrir adstod. Ef folk &
erfitt med ad tja tilfinningar sinar fyrir teljum vid ad paer geti brotist Gt sem reidi. Kubler Ross og
Kessler (2005) tala um pad i bok sinni ad reidin purfi ekki ad eiga rétt & sér eda vera rokrétt.
Reidi astvinar getur jafnvel beinst ad honum sjalfum fyrir ad hafa ekki sinnt hinum latna betur.
Stundum virdist audveldara ad vera reidur en ad finna fyrir peim sarsauka sem fylgir sorginni.

bPunglyndi. Greina matti depurd hja 6llum medrannsakendum i frasgnum peirra.
Depurdin var 4 mismunandi stigum. Allt fra pvi ad vera léttvaeg yfir 1 pad ad vera yfirpyrmandi.
Vakti pad athygli okkar ad pad var ekki samrami 4 milli pess hve langur timi var 1idinn fra
andlati og hve mikil depurdin var hja einstaklingunum. Vid veltum vid pvi fyrir okkur hvort
astedan gati verid su ad mismunandi langt sjikdomsferli liggur ad baki og samramist st
kenning rannsokn Ringdal, Jordhey, Ringdal og Kaasa (2001), par sem fram kemur dvinun &
sorgarvidbrogdum, allt fra einum manudi frd andlati astvinar sem latist hafoi ur krabbameini.

Moguleg asteda pess ad sorgarvidbrogd dvina svona snemma er st ad sorgarferli byrji hja
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morgum fyrir andlat, pegar 1jost er ad daudinn er 6umflyjanlegur endir 4 sjikdomsferlinu. bvi
hafi margir einstaklinganna verid betur undirbunir fyrir andlat astvinar sins.

Satt/jafnadarged: Viod urdum varar vid jafnadarged hja medrannsakendum, par sem m.a.
var talad um ad daudinn sé ferli sem vio eigum 061l eftir ad ganga i gegnum. Einn
medrannsakandinn taladi um ad petta vaeri bara veiki sem ekki haegt veeri ad rada vid og hann
upplifdi dkvedna hvild 1 kjolfar andlats maka sins. Vid teljum adddunarvert ad folk, sem hefur
gengid i gegnum pessa miklu erfidu lifsreynslu, geti litid fram hjé eigin vanlidan og sé0 liknina i
dauda astvinarins. I bok Kubler Ross og Kessler (2005) kemur fram ad jafnadargedi er stundum
ruglad saman vid pad ad vera sattur vid pad sem gerdist. Pad er p6 ekki reyndin. Faestir verda
einhvern timann séttir vid pad ad missa astvin. Vidkomandi tekur ad adlagast breyttum
adstedum og fer smam saman ad lifa lifinu aftur, en pad er ekki hagt ad fullu fyrr en sorgin
hefur fengid sinn tima.

Afneitun: Fyrir pA manneskju sem misst hefur astvin getur afneitunin verid meira taknraen
heldur en bokstafleg (Kubler Ross og Kessler, 2005). Anna beid eftir pvi ad madurinn hennar
keemi aftur, pratt fyrir ad hun gerdi sér grein fyrir ad hann veeri latinn. Ur pvi ma lesa taknraena
afneitun, par sem audveldara var fyrir huga hennar ad medtaka pa hugsun heldur en
raunveruleikann. Magnus var i mikilli afneitun fram til pess sidasta. Pratt fyrir ymis merki fra
umhverfinu um yfirvofandi andlat eiginkonunnar teljum vid ad hann hafi kosid, medvitad eda
omedvitad, a0 sja ekki pessi merki heldur lifa i afneitun. Samkvamt kenningu Kubler Ross og
Kessler er afallid stundum bara of mikid fyrir mannshugann ad medtaka. Endanleikinn siast ad
lokum smé&m saman inn og er pad i sjalfu sér fyrsta skrefid i sorgarferlinu i att ad bata.
Sannleikurinn rann upp fyrir Magnusi pegar hann atladi ad nudda faetur konu sinnar og sa par

likbletti. Vid sjaum petta pannig ad hann hafi lifad i eigin heimi, par sem hann trtidi pvi ad
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eiginkona hans myndi na sér af veikindum sinum um sidir. Sidan var honum kippt inn i kaldann
raunveruleikann 4 elleftu stundu og upplifdi par gridarlegt afall. bvi var adlogunar timi hans ad
andlati konu hans mjog stuttur sem, skv. rannsokn Valdimarsdottur o.fl. (2004), hefur mjog slem
ahrif & sorgarferli syrgjenda. Eins og fram kom i kafla tv skiptir pad mali hvenar adstandandi
gerir sér grein fyrir pvi ad astvinur hans peirra muni latast af voldum sjukdémsins. bPad er hversu
langur timi lidur fra pvi ad peim er pad 1j6st og par til sjuklingurinn deyr (Valdimarsdottir o.fl.,
2004).

Vid greindum félagslega einangrun hja medrannsakendum okkar. Pad 1ysti sér m.a.
pannig ad einn medrannsakandi vard var vid ad folk snidgekk hann 4 opinberum vettvangi sem
var0 til pess ad hann dr¢ sig félagslega i hl¢. Okkar tilkun er st folk i pessari stodu upplifi ad
pad sé ekki lengur gjaldgengt i samfélaginu 4 sama hatt og 4dur. Folk i pessum adsteedum er oft
mjog berskjaldad og er par af leidandi mjog vidkvamt og parf litid til pess ad pad dragi sig inni
skel sina.

Flestir h6fou upplifad fyrri missi, sem hafdi oneitanlega ahrif & upplifun peirra af pvi ad
missa maka. I flestum tilfellum hafdi missirinn att sér stad fyrir mérgum arum, 4 peim tima pegar
hvorki tidkadist ad reeda sorgina né vinna ur henni med faglegri adstod. Folk vann sig ekki ar
afallinu med eda an hjalpar og @tlast var til pess ad folk sépadi vandamalunum undir mottuna,
biti 4 jaxlinn og héldi afram. Tveir medrannsakendur, pau Magnus og Anna, voru lysandi demi
pess ad pessi adferd gefur ekki goda raun. begar komnir eru brestir 1 skelina er hin vidkvamari
og minna parf til pess ad hun gefi sig og 4 endanum brotni. Pvi er mikilvaegt ad fylgja pessu folki
eftir og veita pvi videigandi studning. Edwards (1983) talar um ad andlat maka s¢ a4 medal peirra

miklu 4falla sem liklegust eru til pess ad valda gridarlegri sorg. Oll vidbrogd vid missi hafa
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svipud einkenni og utheimta svipud salfredileg bjargrad til pess ad takast & vid pau. bar af

leidandi hefur fyrri reynsla af missi mikid ad segja um vidbrogo vid nyrri sorg.

Styrkjandi pattir

[ peim tilfellum par sem sjiklingurinn var sattur vid yfirvofandi andlat virtist pad hafa
jékvaeo ahrif 4 sorgarferli eftirlifandi maka, sbr. eiginmadur Fridu. Hins vegar andstaed ahrif
pegar sjuklingur var dsattur vid 6rlog sin, sbr. eiginkona Gunnars. Pad er i edli flestra sambanda
a0 vilja ad makinn sé sattur. bvi hlytur pad ad valda 6maldri vanlidan ad vita ad astvinur sé ad
kvedja pennan heim o6sattur. bvi teljum vid ad pad sé akvedin huggun fyrir eftirlifandi maka ad
hugsa til pess ad fyrst svona purfti ad fara & annad bord, ad vidkomandi kvedji i satt. Samramist
petta nidurstodum Strang og Koop (2003) par sem talad er um ad pad hjalpi adstandendum ef
sjuklingarnir eru bunir ad satta sig vid yfirvofandi andlat og hvernig su satt gefur adstandendum
jakvaedari upplifun af umoénnunarhlutverkinu.

Umradan um fredslu kom fram i 6llum fras6gnum. Mismunandi var hversu mikla
fredsluporf peir h6fou og hvernig peim porfum var sinnt. brir medrannsakendur og makar peirra
toldu sig vera vel upplysta af sinum sérfadingum um sjukdémsferlid og gang méla. Vid teljum
a0 aukin vitneskja peirra um gang mala hafi déneitanlega 1étt peim rodurinn, par sem fatt er verra
en pad ad lifa i dvissu. bad ad vita ekki hvert stefnir getur ordio til pess ad einstaklingar fara ad
gera sér oraunhafar ventingar. Samkvaemt rannsokn Valdimarsdéttur o.fl., (2005) og
Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir (2006) ma minnka likurnar 4 auknum gedslegum
afollum adstandenda, med pvi ad gefa skyrar upplysingar um horfur sjuklingsins m.t.t.

sjukdomsins. Teljum vid pad mikilvagan patt ad hjukrunarfreedingar setjist nidur med
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adstandendum og fraedi pa um pann studning sem i bodi er eftir andlat maka, t.d. studningshép a
vegum Krabbameinsfélags Sudurnesja og pjonustu 4 vegum kirkjunnar.

Sldandi var ad enginn medrannsakenda okkar taldi sig hafa fengid fraedslu um sorg og
sorgarviobrogo. b6 var greinileg porf fyrir pess konar freedslu. Kom pad m.a. beint fram hja
sumum, 4 medan greina matti pad Gr ordum annarra viomalenda. Einnig synir petta ad par sem
pau badu ekki um adstodina, en vildu f4 hana samt sem adur, ad audveldara er ad taka i utrétta
hond heldur en ad teygja sig eftir henni sjalfur. Ad bidja ekki um adstod parf ekki ad pyda ad
vidkomandi purfi ekki eda vilji ekki adstod. Stydur petta pad sem Valdimarsdottir o.fl. (2005)
segja 1 rannsokn sinni ad naudsynlegt sé¢ ad bjoda umodnnunaradilum videigandi studning til pess
ad reyna ad draga ur fylgikvillum sorgarinnar.

Stor hluti medrannsakenda toludu um tra sem styrkjandi patt. Birtist hun i premur
myndum: Ad leita i trina, beinn studningur fré presti og trii & framhaldslif. Teljum vid ad algengt
s¢ ad folk leiti i trina, sama af hvada toga hun er, pegar pad stendur frammi fyrir miklum
erfidleikum. Reynist pad eflaust mérgum mikill styrkur og haldreipi 1 peirri andlegu
rissibanaferd sem fylgir pvi ad astvinur greinist med krabbamein. Fryback og Reinert (1999)
hafa fjallad um pann studning sem sjuklingar geta fundid i tru og andlegri thugun. Kemur par
fram ad andleg ithugun, sem felur i sér benir, thugun eda notkun 4 jakvaedum hugsunum, sé¢
mikilvaeg pvi hiin getur hjalpad sjuklingum ad satta sig vid eigin daudleika og pad ad greinast
med lifsognandi sjukdom. Vid teljum ad petta sé hagt ad yfirfera 4 maka, par sem andleg lidan

annars adilans hefur bein dhrif 4 hinn.
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Pjonusta fra HSS

Almennt voru medrannsakendur okkar dnaegdir med pa hjukrunarpjonustu sem peir fengu
a HSS fyrir og vi0 andlat maka, hvort sem um var ad reda legudeildina eda heimahjukrun. b6
svo a0 medrannsakendur upplifou géda pjonustu a sjukdomsferli astvinar, greindum vid itrekad
Oskir um meiri freedslu um sjukdomsferlid og vid hverju peir maettu buast pegar neer draegi
andlati makans og 1 kjolfar pess. Einnig hofou peir ord a pvi hve mikilvaegt vaeri ad skilabodin
veeru skyr fré heilbrigdisstarfsfolki til pess ad koma 1 veg fyrir misskilning, 6tta og 6raunhaefar
veentingar. Frida hafdi ord 4 pvi 1 frasdgn sinni hversu skyr peirra sérfraedingur var i upphafi og
freeddi pau vel um gang mala og hvers matti venta. Pad matti greina jakvada kedjuverkun i
frasdgn Fridu, par sem godar og skyrar upplysingar hjalpudu eiginmanni hennar ad setta sig vid
eigin 6rlog, sem vid teljum ad hafi sidan veitti henni styrk og huggun i sorginni. Cherlin o.1l.
(2007) hafa synt fram 4 ad skyr samskipti a4 milli heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda eru
gridarlega mikilvaeg. A0 reda vid lekna um horfur sjuklingsins 4dur en vidkomandi deyr getur
haft ahrif 4 getu adstandenda til pess ad nyta sér eftirfylgd og 4framhaldandi pjonustu. Hins
vegar eru um 40% adstandenda sem rada ekki vid lekna um pessi mal (Cherlin o.fl. 2007).

Mikill munur var 4 pvi hversu mikla porf medrannsakendur tdldu sig hafa fyrir eftirfylgd
eftir andlat maka. Pad var allt fra pvi ad hafa litla porf upp 1 pad ad vera i mikilli porf fyrir meiri
studning. Samkvamt nidurstddum okkar var handahofskennt hverjum var fylgt eftir og hvadan
pjonustan kom, p.e. fra leekni eda heimahjiukrun i kj6lfar andlats maka. Engin skipuleg eftirfylgd
er til stadar eftir andlat astvinar, hvorki frd heimahjikrun né legudeildinni. Samkvamt Bryndisi
Guobrandsdottur (2009) hringja hjukrunarfraedingar heimahjikrunar i eftirlifandi astvin ef
sjuklingar deyja i heimahusi. Hringt er 4 fyrstu dogum eftir andlat maka til pess ad votta samud.

Einum til premur manudum sidar hringir sa hjikrunarfredingur sem var a vakt, pegar andlat atti
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sér stad og spyr um gang mala. Okkur pykir dberandi hve skipulagid var litid og spyrjum vid
okkur ad pvi hvort heilbrigdisstarfsfolk almennt geri sér fyllilega grein fyrir mikilvaegi
eftirfylgdar og hvad peir geti gert goda hluti og hjalpad pessum einstaklingum mikid med
tiltlulega litlu inngripi.

[ peim tilfellum sem medrannsakendur okkar fengu einhverja eftirfylgd tjadu peir anzgju
sina og pakkleti. Vid veltum pvi fyrir okkur hvernig malum hafi verid hattad med pa
adstandendur sem nutu pjénustu heimahjikrunar um langt skeid og myndudu tengsl vid pad
starfsfolk en astvinurinn 1ést svo 4 legudeildinni. Hvort peir hefdu mogulega gleymst, par sem
heimahjtikrun hringir ekki 1 pa sem latast 4 legudeildinni og engin formleg eda 6formleg
eftirfylgd er ad halfu deildarinnar. Par sem liknandi medferd er veitt af halfu HSS finnst okkur
edlilegt ad studst sé vid vidurkenndar leidbeiningar og markmid. Daemi um pess konar
leidbeiningar eru fra National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2009) fyrir liknandi
medferd. baer sampetta heildraena hjikrun sjiklinga vid fjolskylduhjikrun og umdénnunaradila,
asamt studningi eftir andlat maka eda eftirfylgd. Skv. Holtslander (2007) er markmidid med
eftirfylgdinni ad studla ad arangursrikri breytingu og adlégun inn i samfélagid eftir erfida
lifsreynslu eins og missi maka eda annars astvinar i kjolfar krabbameins.

bad kom fram i rannsokninni ad sumir fengu eftirfylgd fra sérfraedingi en adrir ekki.
barna er 6samrami i peirri pjonustu sem folk faer og 6ljost 4 hvada forsendum sumir fa pessa
pjonustu i einhverri mynd en adrir ekki. I nidurstédum okkar var ekki um pad ad rada ad peir
sem voru hvad verst staddir i sorginni fengju pessa tegund pjonustu frekar en peim sem gekk

betur ad vinna sig i gegnum sorgina.
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Vid teljum ad krabbameinssérfreedingar geti att erfitt med ad sinna pessari pjonustu sem
skyldi sokum anna. Ad okkar mati eru hjukrunarfraedingar i kjorstodu til pess ad sinna pessari

pjonustu, par sem peir eru i meiri nalaegd vio sjuklinginn og adstandendur.

Samskipti vid heilbrigdiskerfio

Toluvert bar 4 6dnagju & medal medrannsakenda med pad hvernig stadid var ad
greiningarferli astvinar. Peir upplifou m.a. samskiptaleysi 4 milli lekna. Deemi um pad er frasdogn
Gunnars af sjukraségu eiginkonu sinnar sem buiin ad ganga 4 milli lekna 1 u.p.b. eitt ar an pess
a0 fa rétta greiningu. Greindum vid mikla gremju og 6anagju hja pessum medrannsakendum
sem telja ma ad litad hafi allt sjakdomsferlid og sorgina. Pegar horft er 4 pessi tilfelli veltum vid
pvi p6 fyrir okkur hvort pad liggi meira & bakvid. Eins og adur hefur verid talad um beinist reidin
oft ad rongum adilum og teljum vid ad leknar séu audveld skotmork fyrir reidina par sem peir
eiga erfitt med ad verja sig. HSS, eins og adrar heilbrigdisstofnanir, byr vid mikinn fjarskort sem
hefur bein dhrif & ménnun sem verdur til pess ad starfsmenn hafa skemmri tima til pess ad sinna
hverjum sjuklingi. Eykur petta edlilega hattuna 4 mistokum en vid viljum itreka pad ad leknar
eru mannlegir. Samramist petta rannsokn Blendon o.fl. (2002), par sem fram kemur ad fjérar
megin astedur leknamistaka séu timaskortur, of mikid vinnualag, 1éleg samskipti 4 milli
heilbrigdisstarfsfolks/lakari teymisvinna og undirménnun.

bad kom fram gagnryni & skipulag heimahjikrunar i nidurstddum rannsdknarinnar.
Beindist hun ad pvi ad vakt hjukrunarfredinga i heimahjikrun er fra kl. 8 — 22 og eftir pann tima
er enginn & peirra vegum 4 vakt. Voru adstandendur pvi oft 6vissir um pad hvert peir attu ad
snua sér ef eitthvad keemi upp 4 eftir kl. 22 4 kvoldin. Sbr. pegar Magnus hringdi 4 HSS a

sunnudegi pegar kona hans var mjog veik. Starfsfolk stofnana er allt af vilja gert til pess ad
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adstoda folk en baeta parf skipulag og veita samramda upplysingagjof. Pegar pessi atridi eru ekki
i lagi getur pad valdid vantrausti, 600ryggi og hraedslu hja sjuklingum og adstandendum sem purfa
a pessari hjalp ad halda. Skiljanlega upplifdi Magnus mikla hraedslu og 66ryggi pegar hann sat
einn heima med farveika eiginkonu sina yfir nétt. { kjolfar pessa atburdar bar hann mikid
vantraust til stofnunarinnar.

Eins og reett var fyrr i kaflanum voru medrannsakendur i heildina mjég anegdir med pa
hjikrun sem peir fengu, hvort sem var 4 legudeildinni eda fra heimahjikrun. Pad var peim mikill
styrkur 1 barattunni ad finna godvild starfsfolksins 1 peirra gard. Einn medrannsakandi kaus ad
taka patt i pessari rannsokn m.a. til pess ad koma 4 framfaeri pakklati sinu og dnagju med veitta

pjonustu.

Samantekt

Upplifun medrannsakenda af uménnunarbyrdi var mismikil, en pad sem sto6d upp ur var
hversu mikil skiptingin var 4 milli kynja. Samkvamt okkar nidurstédum upplifdu ekklar mun
meiri umonnunarbyrdi og attu mun erfidara med ad feta sig afram i sorginni, heldur en ekkjurnar
virtust gera. Fannst okkur dhugavert ad sja ad i peim tilfellum par sem hjoénin nadu ad nyta
timann saman og skapa nyjar minningar, virtist eftirlifandi maki eiga audveldara med ad lita til
baka og sja pad jakvada og nyta sér pad a styrkjandi hatt i sorginni. Liklega hefodi sorgarferlid
ordid erfidara og reynslan neikvadari i heildina, ef pessar dnagjustundir hefou ekki verid til
stadar.

Sorgin var gegnumgangandi i 6llum fraségnum, allt fra greiningu fram yfir andlat maka.
Fimm stig sorgarferlisins, skv. Kubler Ross og Kessler (2005), komu skyrt fram i flestum

frasognum. Flestir h6fou upplifad fyrri missi sem hafdi dneitanlega ahrif a upplifun peirra af pvi
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ad missa maka. { flestum tilfellum hafoi missirinn att sér stad fyrir morgum arum, p.e. 4 peim
tima pegar hvorki tidkadist ad raeda sorgina né vinna ur henni med faglegri adstod.

[ peim tilfellum par sem sjiiklingurinn var sattur vid yfirvofandi andlat virtist pad hafa
jakvaed ahrif & sorgarferli eftirlifandi maka. Hins vegar andstaed ahrif pegar sjuklingur var ésattur
vid orlog sin.

Umradan um fraedslu kom fram i 6llum frasdgnum. Mismunandi var hversu mikla
freedsluporf medrannsakendur hofou og hvernig peim porfum var sinnt. Sldandi var ad enginn
medrannsakenda okkar taldi sig hafa fengid fredslu um sorg og sorgarvidbrogd. b6 var greinileg
porf fyrir pess konar fraedslu.

Almennt voru medrannsakendur okkar anegdir med pa hjikrunarpjonustu sem peir fengu
a HSS fyrir og vid andlat, hvort sem um var ad ra&da legudeildina eda heimahjukrun. Pratt fyrir
ad medrannsakendur upplifdu goda pjonustu a sjutkdoémsferli dstvinar greindum vid itrekad oskir
um meiri freedslu um sjukdémsferlid og vid hverju peir maettu buast pegar nar draegi andlati og i
kjolfar pess. Einnig hofdu peir ord 4 pvi hve mikilvaegt pad vaeri ad skilabodin veru skyr fra
heilbrigdisstarfsfolki, til pess ad koma i veg fyrir misskilning, 6tta og 6raunhafar ventingar.
Mikill munur var 4 pvi hversu mikla porf medrannsakendur toldu sig hafa fyrir eftirfylgd eftir
andlat maka. Allt fr4 litilli porf upp i pad ad vera i mikil porf fyrir meiri studning. I peim
tilfellum sem medrannsakendur okkar fengu einhverja eftirfylgd matti greina anegju peirra og
pakkleti. Pad kom fram i rannsokninni ad sumir fengu eftirfylgd fra sérfredingi en adrir ekki.
barna er 6samrami i peirri pjonustu sem folk fékk og 6ljost &4 hvada forsendum.
Medrannsakendur voru ekki alltaf sattir vid pad hvernig stadid var ad greiningarferli dstvinar.
beir upplifdu samskiptaleysi 4 milli lekna og vid greindum mikla gremju og éanaegju hja pessum

medrannsakendum sem vid teljum ad hafi litadi sjikdémsferlid og sorgina.
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Kafli 6 — Notagildi rannsdknar og framtidarrannsoknir

Takmarkanir rannsoknarinnar

bessi rannsokn hefur sina vankanta og takmarkanir eins og flestar adrar rannsoknir.
Lincoln og Guba (1985) settu fram fjoérar megin 6gnanir vid réttmeeti eda traverougleika
eigindlegra rannsdkna, m.a. ,,vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu® og ,,skekkja 1 urtaki (vitnad til i
Sigridur Halldorsdottir, 2003). { okkar rannsokn var um litid Grtak ad reeda sem hugsanlega gefur
ekki fullnaegjandi mynd af fyrirbaerinu sem og hvernig vali & trtaki var hattad sem getur gefio

skekkju 1 urtaki (sja kafla prju um adferdafraedi rannsoknar).

Hagnytt gildi rannsoknarinnar

Eftir pvi sem vid best vitum hefur samskonar rannsokn ekki adur verid framkvemd a
fslandi. Rannsakendur telja ad pessi rannsokn geti nyst peim fagadilum sem koma ad pjonustu
krabbameinssjuklinga og fjolskyldum peirra og jafnframt stutt vid pa pjonustu sem i bodi er fyrir
pennan hop og studlad ad frekari uppbyggingu.

bessi rannsokn hefur hagnytt gildi fyrir hjokrun par sem hiin getur vikkad
sjondeildarhring hjukrunarfredinga og annarra fagstétta sem koma ad pjonustu
krabbameinssjuklinga og aukid par med pekkingu og skilning 4 pérfum pessa sjuklingahdps og
maka peirra. Jafnframt ma yfirfeera nidurstodurnar yfir & ndnustu adstandendur og koma pannig
til mots vid parfir peirra. Nidurstodur rannsdknarinnar gefa til kynna ad auka purfi salreenan
studning vid pennan hop i sjukdomsferlinu og eftirfylgd eftir andlat maka til pess ad hjalpa peim

ad adlagast breyttum adstedum.
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Stjornendur geta haft pessa rannsokn til hlidsjonar pegar kemur ad pvi ad bata skipulag
og mata porfum krabbameinssjuklinga og peirra nanustu. Stefnt er ad pvi 4 nastu misserum ad
opna liknardeild a HSS. Teljum vid pad mikilvagan patt i baettri pjonustu vid
krabbameinssjuklinga og fjélskyldur peirra og kjorid taekifeeri fyrir HSS til pess a0 stiga skrefid
til fulls, auka pjonustuna ennfremur med pvi ad bjoda adstandendum skipulega eftirfylgd eftir
andlat astvinar. Med pvi ad veita fjolskylduhjukrun dsamt eftirfylgd eftir andlat maka, er verid ad
fara eftir vidurkenndum leidbeiningum um liknandi medferd (NCCN, 2009), og veita pannig
heildraena pjonustu.

Rannsoknin hefur hagnytt gildi fyrir menntun hjukrunarfredinga, par sem hun dregur
fram mikilvaegi pess ad sinna allri fjolskyldunni vid hjukrun mikid veikra og deyjandi
krabbameinssjuklinga. Vid teljum ad efla metti menntun hjikrunarfreedinga med pvi ad kynna
fyrir peim mikilveagi eftirfylgdar i ndminu, svo peir geti tamid sér pau vinnubrdgd og innsyn sem
naudsynlegt er ad hafa.

Frekari rannsokna er pd porf & pessu svidi til pess ad veita betri innsyn i parfir

krabbameinssjuklinga, maka peirra og annarra astvina og auka ennfremur gadi pjonustunnar.

Framtidarrannsoknir

Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad bata purfi pjonustu i formi eftirfylgdar vio
eftirlifandi maka og astvini. Vid teljum ad nota megi nidurstodur pessarar rannsoknar til
grundvallar frekari rannséknum a pessu svidi, hvort heldur sem um er ad reda eigindlegar eda
megindlegar rannsoknir. Til pess ad 4 sem skyrasta mynd er naudsynlegt ad notast vid sterra
urtak. Jafnframt vaeri dhugavert ad rannsaka frekar mun 4 korlum og konum m.t.t. upplifunar 4

umonnunarhlutverki astvinar sins. Einnig veri frodlegt ad gera rannsoknir um porf fyrir
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eftirfylgd 1 smaerri byggdalogum og bera saman vid okkar nidurstodur og sja hvort samberileg
nidurstada kaemi 1 [jos. Nu er minni pjonusta i bodi i smeerri byggdarlogum og purfa sjuklingar

og adstandendur jafnvel ad sakja pjonustu um langan veg.

Samantekt

Helstu nidurstddur rannsoknarinnar benda til pess ad baeta og auka purfi fraedslu til
a0standenda, baedi hvad vardar ferli sjikdoms og horfur annars vegar og sorg og sorgarvidbrogd
hins vegar. Nidurstodurnar benda einnig til pess ad porf sé a skipulegri eftirfylgd fyrir
a0standendur eftir andlat &stvinar, par sem peir standa oft eftir einir, radvilltir og vita ekki hvert
peir eiga ad leita eftir adstod. Ad bidja ekki um adstod parf ekki ad pyda pad ad vidkomandi
purfi ekki eda vilji ekki adstod, par sem audveldara er ad taka i Gtrétta hond heldur en ad teygja
sig eftir henni sjalfur.

Samkvamt okkar nidurstodum upplifa ekklar mun meiri umdénnunarbyrdi og eiga mun
erfidara med ad feta sig afram i sorginni, heldur en ekkjurnar virdast gera. Athyglisvert er ad sja
ad 1 peim tilfellum par sem hjonin na ad nyta timann saman og skapa nyjar minningar, virdist
eftirlifandi maki eiga audveldara med ad lita til baka og sja pad jadkvada og nyta sér pad &
styrkjandi hatt 1 sorginni.

Toluvert ber 4 6anegju & medal medrannsakenda vegna pess hvernig var stadid ad
greiningarferli maka almennt, par sem peir upplifdu samskiptaleysi & milli leekna.
Medrannsakendur eru pé 1 heildina mjég anegdir med pa pjonustu sem peir fengu fra HSS, hvort
sem var & legudeildinni eda fra heimahjukrun. Pad var peim mikill styrkur i barattunni ad finna
gboovild starfsfolksins 1 peirra gard. bess ma geta ad einn medrannsakandi kaus ad taka patt i

pessari rannsokn m.a. til pess ad koma & framfzri pakklati sinu og anegju med veitta pjonustu.
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Vid teljum pessa rannsdkn veita okkur godan grunn fyrir aframhaldandi rannséknarvinnu

og gott veganesti ut i 1ifid. Vid erum jafnframt betur medvitadar um parfir adstandenda og teljum
vid ad pad styrki okkur i starfi, par sem g6d samskipti, hlylegt viomot og virding eru hluti af

starfi hjukrunarfredinga, 6had pvi 4 hvada vettvangi peir starfa.



Heimildaskra 71

Heimildaskra
Anna Maria Einarsdéttir, formadur Krabbameinsfélags Sudurnesja. Stuoningur vio
krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra. Simtal 3. april 2009.
Benner, P. (1994). The tradition and skill of interpretive phenomenology in studying
health, illness, and caring practices. [ P. Benner (ritstj.), /nterpretive phenomenology.:
Embodiment, caring and ethics in health and illness (bls. 99-127). California: Sage.
Berglind Bjarny Gudmundsdottir, hjukrunarfreedingur HSS. Eftirfylgd. Tolvupostur 29.
mars 2009.
Blendon, R. J., DesRoches, C. M., Brodie, M., Benson, J. M., Rosen, A. B., Schneider o.1l.,
(2002). Views of practicing physicians and the public on medical errors [Vefautgafa]. 7he
New England Journal of Medicine, 347, 1933-1940.
Boyd, C. O. (1993). Phenomenology: The Method. I P. L. Munhall og C. O. Boyd
(ritstj.), Nursing research A Qalitative Perspectative (bls. 99-132). New York: National
League for Nursing Press
Bradley, E. H. Prigerson, H. Carlson, M. Cherlin, E. Johnson — Hurzeler, R. og Kasl, S.
(2004). Depression among surviving caregivers: Does length of hospice enrollment matter?
[Vefatgafa]. Am J Psychiatry, 161, 2257 — 2262.
Bryndis Gudbrandsdottir, deildarstjori heimahjokrunar HSS. Effirfylgd. T6lvupostur 7.
23. 0g 26. april 20009.
Cameron, J. og Parkes, C. M. (1983, februar). Terminal care: evaluation of effects on
surviving family of care before and after bereavement [Vefutgafa]. Postgraduate Medical

Journal, 59, 73-78.



Heimildaskra 72
Carmichael, M., (2005). Bereavement assessment in palliative care — identifying those at
risk. Schottish Journal of Healthcare Chaplaincy, 8(2), 21-25
Cherlin, E. J., Barry, C. L., Pringerson, H. G., Schulman-Green, D., Johnson-Hurzeler,
R., Kasl, S. V. 0.11.,(2007). Bereavement service for family caregivers: How often used,
why, and why not. Journal of Palliative Medicine, 10, 148-158. Sétt 10. febraar 2009, fra
gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).
Cooley, C.M. (2005). Communication skills in palliative care. I C, Faull. Y, Carter. og
L, Daniels.(ritstj.) Handbook of Palliative Care (bls. 87 — 90). USA: Blackwell
Demmer, C. (2003). A national survey of hospice bereavement services [ Vefutgafal].
Journal og Death and Dying, 47 (4), 327-341.
Dumont, I., Dumont, S. og Mongeau, S. (2008). End-of-life care and the grieving
process: Family caregivers who have experienced the loss of a terminal-phase cancer
patient. Qualitative Health Research, 18, 1049-1061. Sott 5. febraar 2009, fra
gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).
Edwards, A. C. (1983). The Nursing of the Dying Patient. England: Beaconsfield.
Elwert, F. og Christakis, N. A. (2008, névember). The effect of widowhood on mortality
by the causes of death of both spouses. American Journal og Public Health, 98, 2092-
2098. Sott 5. februiar 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).
Erikson, E. og Lauri, S. (2000). Informal and emotional support for cancer patients’
relatives [Vefutgafa). European Journal of Cancer Care, 9, 8 — 15.
Ferrario, S. R., Cardillo, V., Vicario, F., Balzarini, E. og Zotti, A. M. (2004). Advanced
cancer at home: caregiving and bereavement. Palliative Medicine, 18, 129-136. Sott 8.

febraar 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).



Heimildaskra 73
Field, D., Payne, S., Relf, M. og Reid, D. (2007). Some issues in the provision of adult
bereavement support by UK hospices. Social Science and Medicine, 64 (2), 428 — 438.
Fridlund, B. og Hildingh, C. (2000). Health and qualitative analysis methods. I B.
Fridlund og C. Hildingh (ritstj.). Qualitative research methods in the service of health
(bls. 13-25). Svipj6d: Stundentlitterature.
Fridriksdottir, N. Sigurdardottir, V. og Gunnarsdottir, S. (2006). Important needs of
families in acute and palliative care settings assessed with the family inventory of needs
[Vefatgafa]. Palliative Medicine, 20, 425 — 432.
Fryback, P. B. og Reinert, B. R. (1999). Spirituality and people with potentially fatal
diagnoses [Vefutgafa). Mursing Forum, 34 (1), 13-22.
Grbich, C., Parker, D. og Maddocks, I. (2001). The emotions and coping strategies of
caregivers of family members with a terminal cancer [Vefatgafa]. Journal og Palliative
Care 17(1), 30-36.
Grunfield, E. Coyle, D. Whelan, T. Reyno, L. Earle, C. William, A. Viola, R. Coristine,
M. Janz, T. og Glossop, R. (2004). Family caregiver burden: results of a longitudinal study
of breast cancer patients and their principal caregivers [Vefatgafa]. CMAJ 170(12), 1795 —
1801.
Heilbrigdisstofnun Sudurnesja (2003). Sott 28. april 2009, fra
http://hss.is/Heilsugaeslusvid/Reykjanesbaer/Thjonusta/Heimahjukrun/
Helga Jonsdottir (2003). Vidtol sem gagnasofnunar adferd. I Sigridur Halldorsdottir og
Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafraedi og rannséknum [
heilbrigdisvisindum (bls. 67-84). Akureyri: Haskélinn 4 Akureyri.

Holtslander, L. F. (2007). Caring for bereaved family caregivers: Analyzing the context



Heimildaskra 74

of care. Clinical Journal of Oncology Nursing, 12 (3), 501-506.

Hu, Y. og Goldman, N. (1990). Mortality differentials by marital status: an international
comparison [Vefutgafa). Demography, 27 (2), 233-250.

Hudson, P. Quinn, K. O"Hanlon, B og Aranda, S. (2008). Biomedcentral. Sott 28. april

2009, fra http://www.biomedcentral.com/1472-684X/7/12

Kinsella, G., Cooper, B., Picton, C. og Murtagh, D. (1998). A review of the measurement
of caregiver and family burden in palliative care [Vefautgafa). Journal of Palliative
Care, 14(2), 37-45.

Koop, P. M. og Strang, V. R. (2003). The bereavement experience following home-based
family caregiving for persons with advanced cancer. Clinical Nursing Research, 12, 127-
144. Sétt 1. mars 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).

Krabbameinsskra Krabbameinsfélags Islands (e.d). Sétt 29. april 2009, fra

http://www.krabbameinsskra.is/

Kubler-Ross, E. (1983). £r daudinn kvedur dyra. (Bjérn Jonsson, pyddi). Reykjavik:
Skalholt.

Kubler-Ross, E. og Kessler, D. (2005). On grief and griefing. New York: Scribner.

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

Martikainen, P. og Valkonen, T. (1996). Mortality after the death of a spouse:
Rates and causes of death in a large finnish cohort. American Jorunal of Public Health,
86, 1087-1093. Sétt 12. februar 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).

McCorkle, R., Robinson, L., Nuamabh, I., Lev, E. og Benoliel, J. Q. (1998). The effects of



Heimildaskra 75
home nursing care for patient during terminal illness on the bereaved’s psychological
distress. [Vefutgafa]. Nursing Research, 47 (1), 2-10.

McLaughlin, D., Sullivan, F. og Hasson, F. (2007). Hospice at home service: The carer’s
perspective. Support Care Cancer, 15, 163-170. Sétt 27. febraar 2009, fra gagnasafninu
CINAHL (Ebsco Host).

National Comprehensive Cancer Network. (2009). NCCN Clinical Practise Guidelines in

Oncology: Palliative care. Sott 9. mars, 2009, fra vefslodinni:

http://www.nccn.org/professionals/physician_gls/PDF/palliative.pdf]

Neuberger, J. (2004). Dying well. A guide to enabling a good death. United Kingdom:
Radcliffe.
Newton, M. Bell, D, Lambert og S. Fearing, A. (2002) Concerns of hospice patient
caregivers [Vefutgafa]. ABNF Journal 13, 140-144.
Reid, D., Field, D., Payne, S. og Relf, M. (2006). Adult bereavement in five English
hospices: Participants, organizations, and pre-bereavement support. /nternational Journal
of Palliative Nursing, 12(7), 320-327.
Relf, M., Machin, L. og Archer, N. (2008). Guidance for bereavement needs assessment
in palliative care [Baklingur]. London, England: Help the hospices.
Ringdal, G. 1., Jordhey, M. S., Ringdal, K. og Kaasa, S. (2001). The first year of grief
and bereavement in close family members to individuals who have died of cancer.
Palliative Medicine, 15, 91-105.
Schaefer, C., Quesenberry, C. P. og Wi, S. (1995). Mortality following conjugal
bereavement and the effects of a shared environment [Veftgafa]. American Journal og

Epidemiology, 147 (12), 1142-1152.


http://www.nccn.org/professionals/physician_gls/PDF/palliative.pdf

Heimildaskra 76

Sigridur Halldérsdottir (2000). The Vancouver school of doing phenomenology. I B.

Fridlund og C. Hildingh (ritstj.), Qualitative research methods in the service of health
(bls. 47-81). Svipj0d: Studentlitterature.

Sigridur Sigridur Halldorsdoéttir (2003). Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi. [ Sigridur
Halldorsdottir og Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafradi og rannséknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 249-265). Akureyri: Haskolinn 4 Akureyri

Sigurdur Kristinsson (2003). Sidfraedi rannsokna og sidanefndir. I Sigridur Halldérsdottir
og Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafradi og rannséknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 161-179). Akureyri: Haskolinn 4 Akureyri.

Sigurlina Davidsdottir (2003). Eigindlegar eda megindlegar rannsoknar adferdir? i
Sigridur Halldérsdottir og Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafr&di og
rannséknum i heilbrigdisvisindum (bls. 219-235). Akureyri: Haskolinn 4 Akureyri.

The Free Dictionary (e.d.). Sott 27. april 2009, fra

www.medical—dictionary.thefreedictionary.com/bereavement

Thorne, S. (2000). Data analysis in a qualitative research [Vefutgafa]. Evidence-based
nursing, 3, bls. 68-70.

Tortura, G. J. (2005). Principles of human anatomy (10. utg.). United States of America:
John Wiley & Sons.

Valdimarsdottir, U., Helgason, A. R., Furst, C. J., Adolfsson, J. og
Steineck, G. (2004). Awareness of husband’s impending death from cancer and long-term
anxiety in widowhood: a nationwide follow up. Palliative Medicine, 18, 432-433. Sott 8.
februar 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco Host).

Valdimarsdottir, U., Helgason, A. R., Furst, C. J., Adolfsson, J. og Steineck, G.



Heimildaskra 77
(2005). Need for and access to bereavement support after loss of a husband to urologic
cancers: a nationwide follow-up of Swedish widows. Scandinavian Journal of Urology
and Nephrology, 39, 271-276. Sott 27. februar 2009, fra gagnasafninu CINAHL (Ebsco
Host).
Valentine, C. (2006). Academic constructions of bereavement. Mortality, 11(7), 58-78.
Weitzner, M. A., McMillan, S. C. og Jacobsen, P. B. (1999). Family caregiver quality of
life: differences between curative and palliative cancer treatment settings [Vefutgafal.
Journal of Pain and Symtom Management, 17 (6), 418-428.
Wilkes, L. White, K. O’Riordan, L. (2000). Empowering trough information: supporting
rural families of oncology patients in palliative care [Vefutgafa]. Aust. K. Rural Health, 8,
41 —46.
Willis, D. (2005). Ethical issues in palliative care. [ C, Faull. Y, Carter. og L, Daniels.
(ritstj.) Handbook of Palliative Care (bls. 80). USA: Blackwell
World Health Organisation (2009). WH 0. Sétt 28. april 2009, fra

http://www.who.int/cancer/palliative/en/



Fylgiskjol 78

Fylgiskjal 1: Sampykki fra persénuvernd

bPorbjorg Jonsdottir
Engimyri 9

600 AKUREYRI ,
Personuvernd

Raudararstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur(@ personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik, 24. névember 2008
Tilvisun: 2008110810 1.81./--

Hér med staofestist ad Personuvernd hefur méttekid tilkynningu 1 ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga vegna rannsoknar undir heitinu: ,,Reynsia eftirlifand: astvinar af studningi og
eflirfyled eftir andlat maka*. Tilkynningin hefur hlotid numerid S4121/2008 og fylgir afrit hennar
hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa a heimasiou stofnunarinnar. Tekid
skal fram ad med mottoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar tl efnis peirra.

Af tilkynningunni verdur eigi annad radid en ad @tlunin sé ad leita eftir patttoku peirra
cinstaklinga sem verid hafa til medferdar hja Heilbrigdisstofnun Sudurnesja. Upplysingar um
innlagnir og medferd einstaklingar 4 heilbrigdisstofnunum eru heilsufarsupplysingar og par ad
leidandi viokvamar persénuupplysingar i skilningi 8. tolul. 2. gr. laga nr. 77/2000, um
personuvernd og medferd persénuupplysinga. Af pessu tilefni vill Persénuvernd benda 4 ad {
peim tilvikum pegar trtak er valid fyrir visindarannsékn og kanna 4 vilja vidkomandi til patttoku
gilda akvadi reglna nr. 170/2001, um upplyst sampykki i visindarannsékn 4 heilbrigdissvioi
Samkvamt 6. gr. reglnanna er pad medferdarlaeknir sjiklings eda yfirleknir 4 peirri deild sem
sjuklingurinn var til medferdar 4 sem kanna 4 vilja hans til patttoku. I kjSlfarid er heimilt a0
midla néfnum peirra sem veita sampykki sitt til patttoku til rannsakanda.

Virdingarfyllst

Larus Sigug@ur Larusson

Hjal.: Afrit alkynningar nr. S4121/2008.
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Fylgiskjal 2: Sampykki fra krabbameinssérfraedingi

logolHSSMrrcr

Reykjanesbze 3. febriar 2009

Rebekka Laufey Olafsdottir
Steinunn Skuladéttir

Svala Berglind Robertson

Efni:

Umsékn um leyfi til ad framkvaema rannsokn & reynslu adstandenda sem misst hafa maka ur
krabbameini og fengid hafa pjonustu fra Heilbrigdisstofnun Sudurnesja.

Rannsoknin beinist fyrst og fremst ad reynslu af eftirfylgd af halfu starfsfolks HSS eftir makamissi og
hvort um hafi verid ad reeda skipulega eftirfylgd i formi vidtala, simtala eda i annarri mynd.
Rannsoknin er lidur i lokaverkefni nema i Hjukrunarfraedin vié Haskolann 4 Akureyri og leidbeinandi
og abyrgdarmadur hennar er Porbjorg Jonsdéttir.

Leyfi fyrir rannsokninni er hér med veitt ad pvi tilskyldu ad hun hafi verid tilkynnt til Persénuverndar
og ad leyfi bdﬁ}engist fra Visindasidanefnd fyrir framkvaemdi hennar.

Si

Heimahlynningar HeilbNgdisstofnunar Sudurnesja

aiQiuqieH
- unu01ssie 2
e(_soum(k::‘*_m\ SR UA

uoseury
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Fylgiskjal 3: Sampykki fra heimahjukrun

HEILBRIGDISSTOFNUN
SUDURNESJA

Reykjaneshzae 09. febriar 2009

Rebekka Laufey Olafsdéttir
Steinunn Skuladottir

Svala Berglind Robertson

Efni:

Umsadkn um leyfi til ad framkvaema rannsokn & reynslu adstandenda sem misst hafa maka ur
krabbameini og fengid hafa pjonustu fra Heilbrigdisstofnun Sudurnesja.

Rannsdknin beinist fyrst og fremst ad reynslu af eftirfylgd af halfu starfsfolks HSS eftir makamissi og
hvort um hafi verid ad reeda skipulega eftirfylgd i formi vidtala, simtala eda i annarri mynd.
Rannsoknin er lidur i lokaverkefni nema i Hjukrunarfraedin vid Haskdélann a Akureyri og leidbeinandi
og abyrgdarmadur hennar er Porbjorg Jonsdottir.

Leyfi fyrir rannsékninni er hér med veitt ad pvi tilskyldu ad leyfi hafi fengist fra Visindasidanefnd fyrir
framkvaemdi hennar.

Vid undirritadar sampykkjum einnig hér med ad velja mogulega patttakendur fyrir rannséknina og ad
vera til taks til radgjafar fyrir patttakendur ef a parf ad halda.

[ L1100 S/ eecield oy

/
Bryndis Gudbrandsdottir, deildarstjori i heimahjikrun

(
| < , @ '
Doy M HelSasdols 7

borny Hei(?)arsdc')ttir, adstodardeildarstjori heimahjikrun
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Fylgiskjal 4: Sampykki fra l&kningaforstjora

HEILBRIGDISSTOFNUN
SUDURNESJA

Reykjanesba 27. jandar 2009

Rebekka Laufey Olafsdéttir
Steinunn Skuladéttir

Svala Berglind Robertson

Efni:

Umsékn um leyfi til ad framkvama rannsokn & reynslu adstandenda sem misst hafa maka ar
krabbameini og fengid hafa pjénustu fra Heilbrigdisstofnun Sudurnesja.

Rannsdknin beinist fyrst og fremst ad reynslu af eftirfylgd af hélfu starfsfélks HSS eftir makamissi og
hvort um hafi verid ad raeda skipulega eftirfylgd i formi vidtala, simtala eda i annarri mynd.
Rannséknin er lidur i lokaverkefni nema i Hjikrunarfraedin vid Haskélann a Akureyri og leidbeinandi
og abyrgdarmadur hennar er Porbjorg Jonsdéttir.

Leyfi fyrir rannsékninni er hér med veitt ad pv tilskyldu ad han hafi verig tilkynnt til Persénuverndar
0g ad leyfi hafi fengist fra Visinda?nefn fyrir framkveemdi hennar.

ﬂm//
LVQ/

Sigurjon Kr@{o’; leekningaforstfori

HEILBRIGBISSTOFNUN SUDURNESJA » SKOLAVEGI 6 » 230 REYKJANESB/ * 422 0500 ® WWW.HSS.IS * HSS@HSS.IS
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Fylgiskjal 5: Sampykki fra Visindasidanefnd

VISINDASIDANEFND
borbjorg Jonsdottir, lektor Ycemilads LOSIRE v
Engimyri 9 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
600 Akureyri

netfang: visindasidanefnd@vsn syr.is

Reykjavik 10. febraar 2009
Lilv.: VSNb2008110023/03.7

Efni: Vardar: 08-161-S1 Reynsla eftirlifandi astvinar af studningi og erfirtylgd eftir andlat
maka.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt. dags. 26.01.2009 vegna adursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsoknaraatlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 02.12.2009. [ bréfinu koma fram svér og
skyringar til samremis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu ny og endurbzett
upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannsoknarinnar, afrit af endurbattri umsokn, afrit af
vidtalsramma og starfsferils- og ritskra abyrgdarmanns.

Fjallad var um svarbréf pitt og 6nnur innsend gogn a fundi Visindasidanefndar 10.02. 2009 og voru
pau talin fullnegjandi.

Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast a ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina.
Rannsakendur eru minntir 4 ad tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kv?jlc\_

¢ \‘h‘.ﬁVisinc/i/zriki nef ar.”
v M//\/lﬂ«v‘)é?/@k/

dr. med.. Bjoyn Runar Ladviksson. leeknir. formadur
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Fylgiskjal 6: Umsokn til Visindasidanefndar

Nr. umsdknar: Méttekin: Afgreidd:

Umsokn til Visindasioanefndar

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedio er um fullt heiti rannsoknar 4 islensku.

barfir eftirlifandi astvinar fyrir studningi og eftirfylgd eftir andlat maka.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING i HNOTSKURN A iSLENSKU. Utdréttur dr rannsékninni, par

sem fram koma m.a. upplysingar um markmid, patttakendur, framkvamd, visindalegt gildi og visindalegan avinning. Utdrétturinn skal vera 300
ord hid mesta, 4 islensku og er m.a. &tladur til birtingar & vefsidu VSN eftir ad umséknin hefur hlotid endanlegt sambykki.

Rannsokn pessi er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjikrunarfredi vio Haskolann & Akureyri (HA).
Tilgangur hennar er ad kanna reynslu einstaklinga af studningi og pjonustu fra Heilbrigdisstofnun
Sudurnesja (HSS) eftir andlat maka sem fékk liknandi medferd fra HSS. Kannad verdur hvort og hvers
konar studning og pjonustu patttakendur fengu, hvort um var ad redasamtol 1 sima og eda heimsoknir og
hvort hin var med skipulegum heetti.

batttakendur verda a.m.k. 4 eftirlifandi makar, 2 karlar og 2 konur, latinna einstaklinga sem sem fengu
pjonustu & HSS a sjukdomsferlinu, badi fra heimahjukrun og inni & sjikrahusinu. Reynt verdur ad fa
fleiri patttakendur ef mogulegt er en par sem pessi starfsemi er tiltdlulega sma i snidum 4 pjonustusvaoi
HSS er ekki vist ad pad takist.

Rannsoknin er fyrirbarafredileg og tekin verda tvo eigindleg vidtdl vid hvern patttakanda. Verda
vidtolin tekin upp a segulband og skrifud ordrétt upp. Verda pau sidan greind i sameiginleg pemu
samkvemt Vancouver skolanum i fyrirbarafraedi (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Helsti visindalegi avinningurinn er ad rannsoknin getur badi varpad 1j6si 4 pa reynslu sem eftirlifandi
makar latinna krabbameinssjuklinga hafa af pjonustunni sem peir hafa fengid 4 HSS eftir 14t maka sins
sem og bent & pau atridi sem peim finnst vanta eda purfi ad baeta i pjonustunni. Er markmid okkar pvi
med pessari rannsokn ad 6dlast innsyn inn i reynsluheim eftirlifandi maka til ad studla ad battri pjonustu
vid pa sem 4 eftir koma. Formleg skipulogd eftirfylgd er ekki til stadar 4 HSS og med pessari rannsokn
viljum vid syna fram 4 porfina fyrir slika pjonustu. Pad er okkar von ad i nainni framtid verdi pessi
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pjonusta i bodi fyrir pennan vidkvema hop. Fyrirmyndin ad peirri eftirfylgni sem rannsakendur telja ad
myndi baeta pjonustu & pessu svidi er su skipulega eftirfylgd sem veitt er eftirlifandi adstandendum a

vegum krabbameinssvids Landsspitala Haskolasjukrahuss. (sbr 1id 5 1 athugasemdum VSN).

3. ABY RGDARMADUR RAN NSO KNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn abyrgdarmann Gr sinum hdopi sem annast samskipti

vio Visindasidanefnd og sem ber jafnframt faglega abyrgd a framkvemd rannséknarinnar.

Nafn:Porbjorg Jonsdottir Kennitala:021061-3529 Stada:lektor

Vinnustadur: Haskolinn & Akureyri V-Simi:460-8477 Fax:
Deild:heilbrigdisdeild

H-Simi:

Heimilisfang

vinnustadar: GSM: Netfang:torbj@unak.is

4. ADRIR UMSAKJENDUR. Tilgreina parf nofn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e. annarra en dbyrgdarmanns.

nafn: Rebekka Laufey Olafsdottir Vinnustadur/Skoli: Hasklinn 4 Akureyri
Hjtkrunarnemi
Nafn:Steinunn Skaladottir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn & Akureyri

Hjukrunaremi

Stada:

Stada:




Fylgiskjol 85

Nafn: Svala
Berglind Robertson Vinnustadur/Skéli: Haskolinn 4 Akureyri Stada: Hjikrunarnemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjdrmognunar- og styrktaradilar). Hér skal t.d. greina fra peim stofnunum

og fyrirtekjum, innlendum eda erlendum, sem ad rannsokninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komid fram i libum 2 og 3.

Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hérskal greina fra pvi hvada adilar hafa umsjon med einstokum

verkpattum rannséknarinnar. Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjdrmégnunar vegna rannséknarinnar purfa einnig ad koma
fram upplysingar um tengsl fjdrmégnunaradila vid rannsakendur.

bar sem hér er um vidkvaeman hop patttakenda ad reda er mikilvaegt ad reyndur adili taki vidtdlin, en
jafnframt er mikilvaegt ad sé adili sé 6hadur starfsemi HSS. Porbjorg Jonsdéttir, abyrgdamadur og
leidbeinandi vid rannsdknina og lektor vid Heilbrigdisdeild HA mun pvi taka vidtdlin vid patttakendur
og umszkjendur munu vinna ar gégnunum undir leidsdgn hennar. bar sem hér er um namsverkefni ad
reeda munu ums&kjendur verda vidstaddir vidtolin, einn umsakjandi hverju sinni.
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7.PATTTAKENDUR. Tilgreinid fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada forsendum artakid verdur valid.

Viotol verda tekin vid 4 eftirlifandi maka einstaklinga sem hafa latist tir krabbameini en fengid pjonustu fra HSS 4
sjukdomsferli sinum.

Hjukrunarfraedingar i heimahjukrun 4 HSS munu velja patttakendur sem peir telja haefa til ad taka patt i
rannsokninni og bjoda peim patttoku. Vio val a patttakendum verdur pess gett ad 1idid hafi a.m.k. 1-2 ar fra
andlati maka. Annad skilyroi fyrir vali 4 patttakendum verdur ad peir skilji og tali islensku.

bar sem um er a0 reeda viokvemt vidfangsefni mun patttakendum verda bo0did ad hafa samband vio Pérnyju
Heidarsdottur hjukrunarfreding adstodardeildarstjora i heimahjukrun 4 HSS ef eitthvad hefur komid upp i
vidtalinu sem patttakandi vill reeda frekar vid fagmann sem hann/hun treystir og pekkir.

8. AV INNINGU R/A HAETTA. Tilgreinid i hverju dvinningur jafnt sem ahatta patttakenda i rannsdkninni verour helst fdlgin.

Eina fyrirsjdanlega haettan er st ad pad getur reynst erfitt fyrir patttakendur a0 rifja upp erfidar minningar og
atburdi tengda andlati maka. Avinningurinn gaeti verid sa ad patttakendurnir taka virkan patt i ad efla og bata
bjonustu vid adstandendur sem eru ad ganga i gegnum svipada reynslu og leggja sitt af mérkum til ad hliia betur
ad pessum einstaklingum.

9. OFLUN UPPLYSTS SAMPY KKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sambykkis pétttakenda verdur aflad, b.m.. hvada adili muni leita
til peirra eftir sliku sampykki. Athugio a0 ef afla & upplysinga eda syna fra bérnum parf sampykki fra foreldri eda forrddamanni. Afrit af
upplysingum og sampykkisblodum skulu fylgja umsdkninni.
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bormy Heidarsdottir hjukrunarfreedingur (adstodardeildarstjori) i heimahjukrun HSS mun hafa samband vid
mogulega patttakendur i sima og fa munnlegt sampykki peirra fyrir patttoku. Ad pvi loknu verdur peim sem gefid
hafa munnlegt sampykki fyrir patttoku sent bréf par sem rannsoknin er kynnt. { kynningarbréfinu verdur peim
bodid ad hafa samband vid Pornyju eda beint vid abyrgdarmann og leidbeinanda rannsoknarinnar, Porbjorgu
Jonsdottur og gefa til kynna endanlegt sampykki sitt fyrir patttoku. Ad pvi loknu munu vaentanlegir patttakendur
og Porbjorg Jonsdottir, sem taka mun vidtolin koma sér saman um stund og stad par sem vidtolin geta farid fram
(sja tilhogun 1 upplysingabréfi til patttakenda). Adur en vidtalid fer fram munu patttakendur verda bednir um ad
skrifa undir upplyst sampykki fyrir patttdku 1 rannsokninni.

10. RANNSOKNARG O GN. Hvers konar gognum (persénuupplysingum, lifsynum o0.s.frv.) er fyrirhugad ad safna vegna
rannséknarinnar? Hvada adilar munu hafa adgang ad peim gdgnum? Hvada dryggisradstafanir verda gerdar? Hver hefur umradarétt yfir
gdgnunum aod rannsékn lokinni? Hvernig verdur tranadur vid patttakendur vardveittur?

Atlunin er ad afla upplysinga i formi vidtala um reynslu af pjonustu vid eftirlifandi maka latinna
krabbameinssjuklinga 4 HSS. Rannsakendur og Porbjorg Jonsdottir munu einungis hafa adgang ad
rannsoknargdgnunum. Einu personulegu upplysingarnar sem innt verdur eftir er kyn patttakenda og aldur innan
fimm 4ra aldursbils. Nofnum patttakenda verdur breytt 4 rannsoknargdognunum svo ekki verdi hagt ad rekja
personulegar upplysingar til einstaklinganna. Fyllsta trinadar verdur geett. Vidtalsupptokunum verdur sidan eytt
ad lokinni urvinnslu gagna. Verdur eitt eintak af hverju vidtali geymt i Gtprentudu formi. Abyrgdaradili og
rannsakendur munu hafa umradarétt yfir gognunum ad rannsoékn lokinni.

11.SIDFERDILEG A LITAM A L. Hér skal greina frd helstu dlitamalum af sioferdilegum toga sem rannsdknina varoa.

batttakendur munu taka patt i rannsokninni af fisum og frjalsum vilja. Ekki verour minnst 4 neina
personugreinandi peetti i rannsokninni. batttakendum verdur bent a ad patttaka i rannsokninni mun ekki hafa ahrif
a pa pjonustu sem peir fa & HSS i framtidinni. Patttakendum verdur jafnframt bent a a0 leita til abyrgdarmanns
rannsoknarinnar, Porbjargar Jonsdottur ef einhverjar spurningar vakna vardandi tilhdgun og efni hennar.
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12. VISINDALEGT GILDI. Gerio stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi talio er ad verdi af rannsokninni.

Helsta visindalega gildi pessarar rannsdknar er ad hjukrunarfraedingar og adrir fagadilar sem sinna pjonustu vid
maka/adstandendur krabbameinssjuklinga & HSS ettu ad fa betri innsyn i parfir peirra eftir andlat astvina
sinna.Vid viljum syna fram & hve bryn porfin er fyrir skipulega eftirfylgd vid adstandendur. Krabbameinshjukrun
er fjolskylduhjukrun sem ad mati rannsakenda 4 ekki ad ljuka vid andlat, heldur parf a0 fylgja malinu eftir en ekki
skilja adstandendur eftir 1 lausu lofti. borfin fyrir salgeeslu er gridarlega mikilveeg pegar adstandendur sitja einir
eftir, minnka parf likur a4 einangrun og reyna ad koma i veg fyrir varanlegan skada af voldum éfallsins. Auk pess
etti fagfolkid ad fa meiri vitneskju um pad sem vel er gert og pad sem betur meetti fara. Vonast er til ad
avinningur af pessari rannsokn verdi baett pjonusta i formi eftirfylgdar vid eftirlifandi maka og adstandendur
krabbameinssjuklinga 4 HSS.

Fyrirmyndin ad peirri eftirfylgni sem rannsakendur telja ad myndi beeta pjonustu & pessu svidi er su skipulega
eftirfylgd sem veitt er eftirlifandi adstandendum 4 vegum krabbameinssvids Landsspitala Haskolasjukrahuss (sbr
1i0 5 i athugasemdum VSN).

13. FRADIGRUNNUR RAN NSO KNAR. Lysa skal frzdilegri pekkingu & rannséknarsvidinu og 6drum bakgrunni

rannsoknarinnar, p.m.t. helstu niourstodum eldri rannsékna. Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er af viokomandi adferdum og/eda medferd
i fyrri rannsoknum. Pessum 1id ma skila & sérbladi eda visa i ytarlegri rannsoknaraatiun sem pa skal fylgja umsdkn.

Frafall maka er einn mesti streituvaldandi atburdurinn i 1ifi manneskju. Synt hefur verid fram 4 ad
félagslegur studningur er mjog gagnlegur til ad vinna 4 moti kroniskri og bradri streitu (Kaunonen,
Tarkka, Paunonen og Laippala 1999). Makar krabbameinssjiklinga eru i aukinni hattu 4 ad préa med
sér punglyndi (Kim, Y., Duberstein, P., Sorensen, S. og Larson, M., 2005) og eru liklegri en adrir
oformlegir umonnunaradilar til ad upplifa umonnunarbyrgdi og verda veikir sjalfir og er jafnvel hagt ad
segja ad peir séu auds@ranlegasti/berskjaldadasti hdpurinn (Nijober o.fl., 2000). Rannsoknir hafa itrekad
synt ad syrgjandi einstaklingar eru i aukinni hattu 4 slemu andlegu, likamlegu og félagslegu astandi,
sérstaklega peir sem pjast af langvinnri sorg (Zhang, El — Jawahri og Prigerson, 2006). Getur punglyndi
medal annars einkennst af svefnvandamalum, yfirpyrmandi og langvinnri sorg og jafnvel 6timabarum
dauda (Holtslander, 2008). Holtslander (2008) hefur einnig bent &4 ad sem demi um eftirfylgd sé ad
meta i jardafor, votta samud i formi korts eda simtals og athenda baklinga um sorg. Gagnlegt er ad hitta
og reda vid einstaklingana og veita peim formlega eftirfylgni og salgeslu.

Med fyrrgreindar upplysingar ad leidarljosi er hagt ad proa fjolskyldumidad studningsnet og veita
mokum og nénustu adstandendum videigandi eftirfylgd (Kim, Y., Duberstein, P., Sérensen, S. og
Larson, M., 2005). Fj6lskylduhjukrun er hluti af krabbameinshjukrun og er eftirfylgd vid maka og
nanustu adstandendur hluti af peirri hjiokrun (Sigran Anna Jonsdottir, 2008).
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Eins og fram hefur komi0 er eftirfylgd gridarlega mikilveg og getur dregid Gr mikilli vanlidan og
jafnvel komid i veg fyrir 6timabaran dauda.

Holtslander, L. (2008). Caring for Bereaved Family Caregivers: Analyzing the Context of

Care. Clinical Journal of Oncology Nursing 12 (3) 501-506. Sott 10. névember 2008, fra

gagnasafninu Ebsco Host.

Kaunonen, M., Tarkka, M., Paunonen, M., og Laippala P. (1999). Grief and social

support after the death of a spouse. Journal of Advanced Nursing. 30 (6) 1304 — 1311.

Sétt 10. ndbvember 2008, fra gagnasaftninu Ebsco Host.

Kim, Y., Duberstein, P., Sorensen, S. og Larson, M., 2005. Levels of Depressive

Symptoms in Spouses of People With Lung Cancer: Effects of Personality, Social
Support, and Caregiving Burden. Psychosomatics 46 (2). Sott 10. névember 2008, fra

gagnasafninu Ebsco Host.

Nijbojer, C., Triemstra, M., Tempelaar, R., Mulder, M., Sanderman, R. og Van den Bos,

G. (2000). Patterns of caregiver experiences among partners of cancer patients

[Vefutgafa). The Gerontologist 40 (6), 738-746.

Sigran Anna Jonsdéttir (2008, 28. oktober), hjukrunarfredingur. Eftirfylgd 4
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krabbameinslakingadeild LSH. Landsspitali Haskolasjukrahus.

Zhang, B., E1 — Jawahri, A., og Prigerson, H. (2006). Update on Bereavement Research —

Based Guidelines for the Diagnoses and Treatment of Complicated Bereavement. Journal
of Palliative Medicine 9 (5) 1188 — 1203. Sott 10. névember 2008, fra gagnasafninu

Ebsco Host.
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14. RANNSOKNARADFERDIR. Geraskal grein fyrir adferdafradi rannséknarinnar. Taka skal fram hvort @tlunin sé ad afla
upplysinga annarsstadar fra en fra patttakendum sjalfum. Ef @tlunin er ad notast vid upplysingar ur sjiikraskram, gagnabonkum (s.s.
Krabbameinsskrd) eda synum (r lifsynabanka purfa afrit af tilskildum leyfum a0 fylgja umsokninni (sbr. 1i0 23 hér & eftir). Koma parf fram til
hvers er &tlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannsoknir veroi geroar & peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar syna
og/eda upplysinga verour aflad. Pessum 1id ma skila & sérbladi ef porf krefur.

Hér er um ad reda eigindlega rannsokn par sem studst verdur vio hugmyndafredi Vancouver skélans i
fyrirbeerafredi vid gagnaséftnun (Sigridur Halldorsdottir, 2003). Vard pessi adferd fyrir valinu vegna pess hve vel
hun veitir innsyn 1 upplifun patttakenda. Tekin verda tvo viotol vid hvern patttakenda og ma buast vid ad fyrra
vidtalid taki eina til eina og halfa klukkustund en pad seinna u.p.b. halftima. bar sem Porbjorg, sem taka mun
vidtolin, er busett a4 Akureyri en patttakendur & Sudurnesjum, mun seinna vidtalid fara fram i gegnum sima.
Tilgangur seinna vidtalsins er ad bera moguleg vafaatridi undir patttakendur og fa stadfestingu 4 ad rannsakendur
hafi skilid rétt. [ fyrra vidtalinu verda pétttakendur bednir ad Iysa reynslu sinni eftir bestu getu, p.e. reynslu sinni
sem adstandandi i gegnum sjukdémsferlid og af peirri pjonustu sem veitt var af hendi HSS. baer spurningar sem
rannsakendur hyggjast leggja fyrir eru; 1) Hvad gert var fyrst eftir andlatio, t.d. umbunadur a hinum latna, kveikt
a kerti, baenastund o.s.frv. 2) Var bodid uppa einhvern studning fyrst eftir andlatid i formi salgaeslu og hvernig
upplifdir pi viomot starfsfolksins? 3) Hverskonar studning/pjonustu fékkstu eftir missinn? 4)Hvers konar
bjonustu/studning hefdir pu viljad fa eftir missinn. Fra hverjum og hvenaer? Einnig bidjum vid folk ad benda
okkur 4 ef pad er eitthvad sem peim finnst vanta i pjonustuna og hvort peim sem adstandendum sé fylgt eftir og pa
nagilega lengi. Verda vidtolin hljooritud. Allar upplysingar fast pannig og pvi parf ekki ad afla upplysinga ur
gbgnum eda skyrslum sem eru i vorslu annara, t.d. heilbrigdisstofnanna.

Sja nanar medfylgjandi vidtalsramma i fylgigégnum.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar urvinnsla (t.d. tolfrzedileg) verdur gerd og hvort studst hefur verid vio “power
analysis” eda adrar hlidstzedar adferdir vid undirbining rannséknar.

Verdur unnid eftir rannsoéknaradferd Vancouver skélans vio urvinnslu gagna.

16. RAN NSO K NARTIMAB [ L. Tilgreinid hvener datlad er ad rannsokn hefjist og muni Ijika.

Aztlad er ad gagnasofnun fari fram i febriiar og mars 2009 og ad endanlegri urvinnslu ljuki i april sama ar.

17.NIDU RSTOBUR RANNSO KNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu / kynningu & nidurstodum

rannsoknarinnar.

Nidurstddur pessarar rannsoknar verda birtar i BS ritgerd sem verdur varveitt 4 bokasafni Haskolans a Akureyri.
Verda nidurstodurnar kynntar 4 malstofu vid Haskolann & Akureyri 29. mai 2009. Til greina kemur ad
rannsakendur og abyrgdarmadur birti sidar grein um rannsoknina.
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18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugad er ad flytja gégn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda persénuupplysingar) ar landi verdur ad
tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina hver a
viokomandi stofnun fai umraoarétt yfir goggnunum og/eda beri abyrgd & peim.

A ekki vid X

19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannséknargdgnin vardveitt? Hvenzr og hvernig verdur peim eytt?

Rannsoéknargégn munu verda vardveitt 1 leestu holfi 4 medan rannsokn stendur og peim svo eytt eftir trvinnslu
gagna.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannsoknarinnar vid adrar skrar eda samnyta
upplysingar og/eda syni vio adrar rannséknir. Ef svo er, greinid pa fra heiti vidkomandi rannsoknar og dbyrgdarmanni.

A ekkivid X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver mun annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig verdur eftirliti hattad?
Meo hvaoda hatti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?

Helsta dhatta patttakenda er st ad peir geetu fundio til 6paeginda i kjolfar vidtala par sem peir deila upplifun sinni
af opaegilegri reynslu og sorg. Til ad bregdast vid hugsanlegum 6pagindum verdur patttakendum bodid ad hafa
samband vid Pornyju Heidarsdottur hjukrunarfraeding i heimahjikrun vid HSS eda annan hjukrunarfraeding vio
sOmu stofnun sem vidkomandi pekkir og treystir.

Onnur moguleg dhzetta gaeti verid ad uppysingar séu greinanlegar i rannséknarskyrslu en fyllstu varadar verdur
geett vid medferd vidkvemra upplysinga til ad koma 1 veg fyrir pad.




Fylgiskjol 93

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir batttsku i rannskninni og b4 jafnframt hvers

e0lis og hversu haar pear greidslur veroa.

A ekki vid X

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. afritaf leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi yfirleknis/-lekna vegna

adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra skrdarhaldara (s.s. Krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvemd rannsoknar skulu fylgja med
umsokn, eftir pvi sem vid 4. Hafi umsoknin &dur hlotio sampykki Sidardds Landlaknisembattisins eda annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis
einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umsdknar til vidkomandi adila.

JA X___ Persénuvernd, dags. JA ___ Onnur sidanefnd, hver:
JA___ Lyfjastofnun, dags. JA___ Lifsynasafn, hvada:

JA ___ Geislavarnir rikisins, dags. JA ___ Skraarhaldari, hvada:
JA____ Stofnun, hvada: JA __Yfirleknir/-nar, hver(jir):

24. FYLGISKJ 0 L MED U MSO KN. Starfsagrip/ritaskra dbyrgdarmanns (par sem birtingar i ritryndum timaritum eru sérstaklega
tilgreindar), svo og upplysinga- og sampykkisb160 vegna batttéku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsékn til Visindasidanefndar. OLL
FYLGISKJOL SKULU SEND i PRIRITI.

Starfsferilsskra dbyrgdarmanns Nakvaemari rannsoknarlysing(ar)

Kynningarblad/-bl6d Spurningalistar, fjoldi
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Upplysingablad/-bl60 “Case Report Form”

Sampykkisblad/-bl6d Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjél (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSZAKJENDA. Hér er haegt ad koma 4 framfari athugasemdum eda skyringum sem ekki komust fyrir

annarsstadar i umsokninni.

VERDI EINHVERJARBREYTINGAR A RANNSOKNARAATLUNINNI BER ABYRGDARMANNI
AD TILKYNNA PAR AN TAFAR TIL VISINDASIDANEFNDAR.

Stadur: Dagsetning: Undirskrift dbyrgdarmanns:

Vinsamlegast sendio umsokn i fimm eintokum en fylgiskjol i pririti.

Grunnupplysingar um rannsokn (eitt eintak) fylgi frumriti umsoknar. Rannsakendur eru
vinsamlegast bednir um ad kynna sér efnisatrioi gatlista hér ad nedan, en par koma fram ymis
grunnskilyroi sem umsoknir purfa ad uppfylla.

Utanaskrift Visindasioanefndar:
Visindasioanefna, Vegmiila 3, 108 Reykjavik.
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Fylgiskjal 7: Kynningarbréf
Rannsoknin: Reynsla eftirlifandi astvinar af studningi og eftirfylgd eftir
andlat maka.
Upplysingar til patttakenda rannsdknarinnar.

Keri adstandandi

Vid erum prir hjikrunarnemar ad gera lokaverkefni i hjukrunarfraedi fra Haskoélanum a Akureyri.
Um leid og vid vottum pér samud okkar viljum vid bjoda pér ad taka patt i pessari rannsokn sem
er hluti af lokaverkefni okkar til BS gradu i hjikrunarfreedi. Vid erum ad rannsaka reynslu
adstandenda sem misst hefur astvin Ur krabbameini og hefur pegid pjonustu fra
Heilbrigdisstofnun Sudurnesja (HSS). Munum vid leitast eftir ad kanna reynslu pina af peirri
pjonustu og studningi sem pu fékkst eftir andlat maka pins og hvort formleg eftirfylgd hafi att sér

stad eftir andlat i formi vidtala, simtala eda annarri mynd.

Leidbeinandi okkar og dbyrgdamadur rannséknarinnar er Porbjorg Jonsdottir,

hjikrunarfredingur og lektor vid Haskélann 4 Akureyri, simanimer 460-8477 tdlvufang

torbj@unak.is

Tilgangur rannsoknarinnar er ad fa betri skilning & porfum eftirlifandi astvinar fyrir
studningi og eftirfylgd eftir andlat maka. Markmi0 okkar er ad greina porf & skipulegri eftirfylgd
fyrir eftirlifandi adstandendur einstaklinga sem latist hafa ur krabbameini og fengid hafa

pjonustu fra HSS 1 veikindum sinum.

Rannsoknin mun fara pannig fram a0 tekin verda vid pig tvo viotol. Fyrra vidtalid mun
taka u.p.b. eina til eina og halfa klukkustund en seinna vidtalid um halfa klukkustund. Vid

munum i sameiningu dkveda stad og stund sem hentar pér hvort sem pad er 4 heimili pinu eda


mailto:torbj@unak.is
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annars stadar. Tilgangur seinna vidtalsins, sem tekid verdur i gegnum sima, er ad fa stadfestingu
a a0 tulkun okkar a reynslu pinni sé 4 rokum reist. Vidtolin verda tekin upp & segulband og faerd i

ritad form, ad pvi loknu verdur upptokunum eytt.

Vid viljum leggja aherslu 4 ad pratt fyrir ad pt hafir sampykkt patttoku hefur pu fullan
rétt & ad heetta hvenzar sem er an utskyringa og an afleidinga 4 frekari pjonustu sem ptt munt fa i
framtidinni. bu hefur rétt 4 ad bidja um ad samtal eda hluti ur samtali verdi purrkad ut. Fyllsta
trinadar er heitid. Birt og obirt gogn munu ekki innihalda nein persénugreinanleg gdégn og nafn
pitt mun hvergi koma fram. Einu persénuupplysingarnar sem fram koma i rannsdkninni verda

kyn patttakenda, aldur 4 fimm 4ra aldursbili og hversu langur timi hefur 11010 fra andlati maka.

Rannsoknin verdur kynnt vid Haskélann & Akureyri og verdur hin i framhaldinu

varoveitt 4 bokasafni skolans.

bar sem vid hofum ekki mikla reynslu af pvi ad taka rannsdknarvidtdl mun leidbeinandi
okkar og abyrgdarmadur rannsoknarinnar Porbjorg Jonsdottir, lektor vid Haskolann 4 Akureyri
taka vidtolin. Porbjorg er hjikrunarfreedingur og hefur starfad um arabil vid Heimahlynningu &
Akureyri. Einnig munu Bryndis Gudbrandsdottir deildarstjori i Heimahjokrun HSS (GSM: 860
0150) og borny Heidarsdottir adstodardeildarstjori, (GSM: 860 0164) verda til taks til radgjafar
ef vidtolin skyldu vekja upp einhver 6pagindi eda spurningar sem Porbjorg getur ekki leist ur
eda svarad. Simanimer Heimahjukrunar er: 422 0620. Einnig er pér velkomid ad hafa samband
beint vid Porbjorgu Jonsdottur, i sima 460-8477 (GSM 863 1667) ef upp koma spurningar

varOandi rannsdknina.

Med virdingu og vinsemd



borbjorg Jonsdottir, leidbeinandi og abyrgdarmadur rannsdknar

Simi: 460-8477. Gsm; 863-1667, netfang;|torbj@unak.is

Rebekka Laufey Olafsdottir, hjukrunarfraedinemi vid Haskolann a Akureyri

Simi; 662-2033, netfang

ha050379@unak.is

Steinunn Skuladéttir, hjukrunarfraedinemi vid Haskolann 4 Akureyri

Simi; 822-7477, netfang

ha050420(@unak.is

Svala Berglind Robertson, hjukrunarfredinemi vido Haskélann & Akureyri

Simi; 896-9318, netfang

ha050426(@unak.is
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Ef pt hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt hatta patttoku i
rannsokninni getur pu snaid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik, Simi: 551-

7100, fax;551-1444.
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Fylgiskjal 8: Upplyst sampykki

Upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsokn

um reynslu eftirlifandi astvinar af studningi og eftirfylgd eftir andlat maka
Eg undirritud/adur sampykki hér med ad taka patt i pessari rannsokn; eftir ad hafa fengid
upplysingar med kynningarbréfi. Eg sampykki ad veita tvo vidtol um reynslu mina af pvi
ad hafa att maka sem latist hefur Gr krabbameini og notid hefur pjoénustu fra HSS. Eg mun i
vidtolunum verda spurd/ur um reynslu mina af peirri pjonustu sem ég fékk fra HSS vid og eftir
andlat maka mins og hvada tillogur ég hef fram ad faera til pess ad efla pessa pjonustu.
Meér er kunnugt um ad nafn mitt komi hvergi fram og ekki verdi haegt ad rekja
persénuupplysingar sem mig varda i nidurstddum rannsoknarinnar. Eg geri mér grein fyrir ad ég
hef rétt til ad neita og haetta vid patttoku 4 61lum stigum rannsoknarinnar.

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

astvinar fyrir studningi og eftirfylgd eftir andlat maka.
Mér hefur einnig verid bodid ad spyrja nanar ut i rannséknina. Abyrgdamadur pessa
verkefnis er Porbjorg Jonsdottir hjukrunarfraedingur og lektor vid Heilbrigdisdeild Haskolans a

Akureyri, og hef ég verid upplyst/ur um ad mér er heimilt ad hafa samband vid hana ef porf er a.

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

astvinar fyrir studningi og eftirfylgd eftir andlat maka.

Dagsetning

batttakandi

Undirskrift pess sem leggur sampykkid fyrir



