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[ greininni er fjallad um rannsékn 4 upplifun fjogurra ungra kvenna sem greindust
med krabbamein og lerdémi peirrar lifsreynslu. Patttakendur eiga pad sameiginlegt ad
hafa skrifad um reynslu sina pegar per gengu i gegnum krabbameinsmedferd. Rynt er {
frasagnir sem deilt var 4 samfélagsmidlinum Instagram og ttgefin 1j6d { pvi skyni ad i
innsyn { lif peirra 4 peim tima sem par veikjast og takast 4 vid nyjan veruleika. Auk pess
byggja nidurstédur rannséknarinnar 4 djapvidtolum sem tekin voru vid sému konur ad
nokkrum drum lidnum og varpa ljési 4 lerdém sem per draga { kjolfar veikindanna.
Hér er um eigindlega rannsékn ad reda sem byggir 4 fyrirberafraedilegri ndlgun par
sem horft er til lifsreynslu f6lks og peirrar merkingar sem { hana er 16gd. I nidurst6dum
rannséknarinnar eru dregin fram pemu sem endurspegla tilfinningaleg 4t6k, breytingar
4 sjalfsmynd og jakvett hugarfar { gegnum sdrsaukafullt ferli, sem jafnframt einkennist
af pakkleti, kerleika og fegurd. Pegar sidar er litid um 6xl kemur 1 [jés ad veikindin hafa
haft pydingarmikil dhrif 4 lif patctakenda, ekki sist vardandi tengsl peirra vid sig sjlfar,
annad f6lk og lifid sjalft. Rannséknarefnid er skodad af fredilegum sjénarhéli jakvadrar
salfredi, einkum annarrar bylgju hennar, par sem horft er til tengsla dfalla og hamingju.
Par ad auki er byggt 4 kenningu um 4fallaproska sem felur { sér pann méguleika ad 4f5ll
geti stutt vid persénulegan proska félks og innihaldsrike lif. Rannséknir 4 pvi svidi hafa
fram til pessa verid fatidar hér 4 landi. Hagnytt gildi rannséknarinnar felst i auknum
skilningi 4 vidkvamri stodu ungra kvenna sem greinast med krabbamein og nidurstédur
hennar gefa visbendingar um hvada pettir geta verid mikilvagir til ad stydja vid pann
hép 4 farselan hdce.

Efnisord: krabbamein, ungar konur, jikvad silfredi, dfallaproski

Inngangur

Hvad getum vid leert af erfidri reynslu? Pad dskar pess enginn ad lenda { 4follum { lifinu en feest okkar
komast p6 hjd pvi ad takast 4 vid pau, i einhverri mynd, einhvern tima 4 lifsleidinni. Tildrog pessarar
ranns6knar md rekja til persénulegrar reynslu fyrsta hofundar af pvi 4falli ad greinast med krabbamein.
A peim tima voktu frisagnir ungra kvenna af krabbameini 4 samfélagsmidlinum Instagram athygli
og sidar kviknadi si hugmynd ad fi leyfi til ad byggja 4 peim fredilega rannsékn til meistaraprofs.
Rannséknin beinist ad upplifun fjégurra ungra kvenna af krabbameini og leerdémi sem par draga
i kjolfario. Rynt er { skrif peirra frd peim tima sem par gengu { gegnum krabbameinsmedferd dsamt
a0 greina hvada merkingu per 16gdu i reynslu sina pegar rett var vid per sidar, eftir ad bata var ndd.
Leidarljés rannséknarinnar voru eftirfarandi spurningar:
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¢ Hver er upplifun ungra kvenna 4 [slandi sem greinast med krabbamein?
* Hvada lerdém draga per af reynslu sinni?

Tilgangur rannséknarinnar er ad veita innsyn { lif ungra kvenna sem greinast med krabbamein hér
4 landi { pvi skyni ad vekja athygli 4 vidkvaemri stodu pess héps og hvernig megi stydja vid hann
sem best. Um leid er horft til pess ad vikka tt skilning 4 4f6llum almennt og peim dhrifum sem pau
kunna ad hafa samkvamt reynslu patttakenda. Afallasaga félks og afleidingar 4falla hafa verid mikid
til umradu 4 lidnum drum. Fjolmargar rannséknir hafa beinst ad alvarlegum afleidingum afalla
tyrir lif og heilsu félks en kallad hefur verid eftir frekari rannséknum 4 peim méguleika ad 4f6ll geti
jafnframe efle f6lk og styrkt 4 ymsa vegu (Hulda S. Bryngeirsdéttir og Sigridur Halld6rsd6ttir, 2022).
Rannséknarefnid er skodad af fraedilegum sjonarhéli jakvaedrar silfradi, einkum annarrar bylgju
hennar, par sem horft er til tengsla dfalla og hamingju. Auk pess byggir rannséknin 4 kenningu
um 4fallaproska sem felur { sér pann méguleika ad 4foll geti verid farvegur proska og farseldar i lifi
félks (Tedeschi o.fl., 2018). Rannséknir 4 svidi dfallaproska hafa fengid vaxandi athygli sidastlidinn
aldarfjérdung, ekki sist med hreyfingu jikvadrar silfredi par sem hugtakinu hefur verid gert
hdtt undir hofoi (Ivtzan o.fl., 2016; Tedeschi o.fl., 2018). Hér 4 landi hafa slikar rannséknir pé
verid fatidar. Sem demi um islenskar 4dfallaproskarannséknir ma nefna rannsékn 4 kulnun medal
grunnskolakennara (Pérdis Lilja Avarsdéttir og Ingibjorg V. Kaldaléns, 2023) og rannséknir sem
beinst hafa ad ofbeldi { ndnum samb6éndum (Hulda S. Bryngeirsdéttir og Sigridur Halldérsdéttir,
2023). Ekki fundust islenskar rannséknir 4 pessu svidi i tengslum vid reynslu f6lks af krabbameini
eda 6drum samberilegum sjikdémum. Rannsékninni sem hér um redir er 2tlad ad beta par r.

Ungar konur og krabbamein

Ad greinast med krabbamein og standa skyndilega frammi fyrir lifségnandi sjatkdémi getur haft
mikil hrif 4 1if pess sem veikist. I Krabbameinsskré Islands (Krabbameinsfélagid, e.d.) kemur fram
ad 4r hvert greinast ad medaltali 997 konur hér 4 landi med sjakdéminn en { peim hépi eru ad
jafnadi 53 konur 4 aldrinum 20 til 39 dra. Krabbamein er pvi mun algengara i eldri aldurshépum en
medalaldur kvenna vid greiningu er 64 dr. [slenskar konur greinast oftast med krabbamein 1 brjésti
(Krabbameinsfélagid, e.d.) likt og konur 4 heimsvisu (Jakel o.fl., 2023). Bent hefur verid 4 (Smit o.f1.,
2019) ad pritt fyrir ad brjéstakrabbamein hafi verid vel rannsakad med hlidsjén af sjtkdémnum
sjalfum pd hefur ekki enn fengist négu skyr mynd af lidan peirra kvenna sem veikjast og ganga {
gegnum medferd. Rannséknir syna ad yfir pridjungur kvenna sem greinast med brjéstakrabbamein
bjdist af malanlegri vanlidan af einhverju tagi (Fortin o.fl., 2021). T islenskri rannsékn kemur fram ad
vanlidan, kvidi og svefnvandi er meiri { hépi kvenna sem bida eftir brjéstnimi vegna krabbameins en
medal kvennaalmennt (Regina Olafsdéttir o.fl., 2018). Pegar horfter til ungra kvenna sérstaklega hefur
komid fram ad lifsinegja melist minni hjd ungum konum sem f4 brjéstakrabbamein en hjé konum
i eldri aldurshépum og par eru auk pess liklegri til ad greina frd vanlidan og punglyndiseinkennum
(Champion o.fl.,, 2014).

Ungt f6lk sem greinist med krabbamein er 4 vidkvemum métunardrum pegar veikindin knyja
dyra (Hoelge-Hazelton o.fl., 2016) og bent hefur verid 4 mikilvegi pess ad huga ad peim aldurshépi
sérstaklega (Bleyer og Barr, 2009; Ji o.fl., 2020). Synt hefur verid fram 4 ad sjukdémurinn veldur
meira uppndmi { lifi ungs f6lks en peirra sem eldri eru og pad er mun liklegra til ad upplifa
punglyndi, vanlidan, sjdlfsvigshugsanir og ymsar gedraskanir en félagar peirra 4 sama aldri (Ji o.fl,
2020). A pessu zviskeidi par sem framtidarsyn f6lks er gjarnan ad motast, sjdlfsmyndin ad styrkjast
og ndin tengsl ad myndast geta veikindin sett évaent strik i reikninginn. Ungt f6lk hefur lyst pvi ad
greinast med krabbamein sem alvarlegu dfalli sem hefur { for med sér mikla évissu og breytingar
4 mismunandi svidum lifsins (Helge-Hazelton o.fl., 2016; Lie o.fl., 2017). Ohj:ikvmmilega vakna
dhyggjur af framtidinni og jafnvel daudahugsanir sem geta valdid vanlidan, kvida og punglyndi.
Samskipti vid vini og fjolskyldu verda oft dskorun par sem félagarnir eru 4 allt 6drum stad { lifinu
og pad getur verid flokid ad reda um dhyggjur og raunverulega lidan vid sina ndnustu (Hoelge-
Hazelton o.fl., 2016). I eigindlegri vidtalsrannsékn (Lie o.fl., 2017) lysir ungt félk hvernig pad verdur
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skyndilega hluti af nyjum veruleika eda , krabbameinsheiminum® par sem pad finnur jafnt fyrir eigin
forddmum og annarra. Breytingar 4 ttliti, s.s. hdrmissir, pyngdaraukning og brjéstndm geta haft
mikil dhrif 4 sjdlfsmynd pessara einstaklinga en par fyrir utan eru kynlif, frjésemi, ndin sambond
og fjolskylduplén allt paettir sem eru liklegir til ad valda ungum konum sérstokum dhyggjum (Jikel
o.fl., 2023). Til pess ad takast 4 vid breyttan veruleika vegna krabbameinsgreiningar hefur ungt félk
talad um mikilvegi pess ad hafa félagslegan studning, tjd tilfinningar sinar og tileinka sér jakvatt
hugarfar (Lie o.fl., 2017).

Frésagnir af krabbameini 4 samfélagsmidlum hafa 4 undanfornum drum fangad athygli fredimanna
(Stage, 2019; Stiiwe og Wegner, 2020) og veitt innsyn i hugarheim ungs félks { peim sporum. Bent
hefur verid 4 (Stage o.fl., 2020) ad midlarnir geti haft mikilveegu hlutverki ad gegna til pess ad rjufa
einangrun ungs félks med krabbamein en jafnframt ad peir geti verid varhugaverdir par sem tlast
sé til ad pvi sé deilt hvernig tekist er 4 vid veikindin 4 jakvaedan og uppbyggilegan hétt fremur en ad
segja frd pvi sem er erfitt og tjd raunverulega lidan. St gagnryni tengist 4 vissan hdtt préun sem ordid
hefur innan jikvadrar silfredi.

Hamingja i heimi krabbameins — Préun jikvaedrar silfredi

Er mogulegt ad hugsa sér hamingjurike lif { heimi krabbameins? Ein leid til pess ad ndlgast pd
spurningu erad ryna i préun jdkvadrar silfredi, en hamingjan er lykilhugtak { peim freedum. Hreyfing
jakvadrar silfredi f6r af stad { kringum sidustu aldamét sem andsvar vid peirri tilhneigingu, sem
pétti rikjandi innan hefdbundinnar sélfredi, ad einblina 4 pad sem midur fer i lifi félks og parfnast
lagferingar (Seligman og Csikszentmihalyi, 2000). Jikvad sdlfredi var upphaflega skilgreind sem
visindaleg rannsékn 4 hvernig f6lki farnast sem best med pad fyrir augum ad stydja vid velfarnad og
hamingju einstaklinga og samfélaga (Sheldon o.fl., 1999). Deilt hefur verid um nélgun jikvadrar
salfredi frd upphafi en gagnrynisraddir, jafnt utan pess svids (Held, 2004) sem innan (Wong, 2011),
hafa 4 ymsan hdtt stutt vid préun hennar. Bent hefur verid 4 ad tilvera félks sé floknari en svo ad
hagt sé ad skipta henni i pad sem er jakvett og eftirséknarvert annars vegar og hins vegar pad sem
er neikvatt og dzskilegt (Lomas og Ivtzan, 2016). Til ad mynda getur kvidi haft jékved dhrif pegar
horft er til pess ad undirbta krefjandi verkefni og bjartsyni getur verid bol ef hian blindar syn folks
4 raunveruleikann. Einnig hefur gagnryni beinst ad mogulegri skadsemi pess ad leggja ofurdherslu 4
jakvatt hugarfar og hamingju (Held, 2002) en { pvi samhengi hefur verid talad um ofriki jékvadrar
hugsunar (e. tyranny of positive thinking). Medal peirra sem fjallad hafa um petta er bandariski
rithéfundurinn og bladakonan Barbara Ehrenreich. Hin lysir { bék sinni Smile or die (2010) hvernig
hin fann fyrir évideigandi krofum um jékvadni eftir ad greinast med brjéstakrabbamein og ad
litid hefdi verid 4 edlilegar tilfinningar, s.s. reidi og sorg, sem évelkomnar { sjitkdémsferlinu. Med
hlidsjon af slikri gagnryni, Gr ymsum dttum, hefur jdkvad sdlfredi proast 4 pann veg ad skuggahlidar
tilverunnar (e. dark side of life) hafa fengid aukna athygli og hlutverk peirra i lifshamingju félks verid
tekid til endurskodunar. Visad er til pessarar préunar sem annarrar bylgju jékvadrar sdlfraedi (Ivtzan
o.fl., 2016). Med skuggahlidum er 4tt vid krefjandi lifsreynslu sem ber med sér hredslu, sérsauka,
sorg og fleira af pvi tagi sem er andsteda pess sem vid erum von ad tengja vid hamingjurike og gott
lif. T annarri bylgju jakvadrar silfredi er litid svo 4 ad lif folks sé drifid dfram af andstzdum sem
takast 4 og nara hver adra (Lomas og Ivtzan, 2016). Hamingjan { peim skilningi felur ekki { sér
eintéma vellidan eda dnzgju heldur tengist pvi hvernig tekist er 4 vid 1ifid { allri sinni mynd, afoll
jafnt sem sigra. Samkvamt peim hugmyndum er mogulegt ad hugsa sér hamingjurike lif préce fyrir
4foll 4 bord vid krabbamein og jafnframt er litid svo 4 ad slik lifsreynsla geti falid { sér ymis tekiferi
til lerdéms og proska. I peim efnum hafa fredimenn innan jékvadrar slfredi horft til kenningar
um dfallaproska.

Krabbamein sem lerdémur — Afallaproski

[ dfallaproskafredum er hugtakid 4fzll samheiti yfir p4 erfidu og streituvaldandi atburdi sem ,valda
jardskjélfta® og marka timamér i lifi folks (Calhoun og Tedeschi, 1999, 2013). Pad er p6 ekki
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atburdurinn sjdlfur sem liggur til grundvallar skilgreiningu 4 4falli, heldur pad sem gerist innra med
einstaklingnum og pau ferli sem fara i gang sem vidbrogd vid honum. Afall felur { sér ad sd sem fyrir
pvi verdur hefur yfirleitt litla eda enga stjérn 4 atburdardsinni og par forsendur sem heimsmynd hans
byggdi 4 hafa brostid (Tedeschi o.fl., 2018). Pad getur komid upp dvant og snogglega eda byggst upp
smdm saman yfir lengri tima. Pegar um alvarleg veikindi 4 bord vid krabbamein er ad reda getur
sjakdémsgreiningin sjalf falid 1 sér skyndilegt dfall sem markar timamét en pad er ekki sidur ferlid
sem vid tekur sem veldur skjélfta og reynir 4; krabbameinsmedferdin og hredslan vid endurgreiningu
{ framhaldinu (Morris o.fl., 2012).

Afallaproski (e. posttraumatic growth) er skilgreindur sem upplifun jikvaedra breytinga eftir ad
takast 4 vid verulega krefjandi lifsreynslu (Tedeschi o.fl., 2018). Hann verdur til sem vidbragd vid ad
heimsmynd félks sé 6gnad og 4 sér stad { gegnum pad ferli ad takast 4 vid breyttan veruleika, sztta
sig vid 4fallid og byggja lifid upp ad nyju. Afallaproski felur pannig { sér ad andleg uppbygging 4 sér
stad um leid og unnid er ur dfalli, sem leidir til pess ad vidkomandi finnst ad hann hafi 4 einhvern
hdtt vaxid eda proskast (Maitlis, 2020). Hafa ber i huga ad dfallaproski leeknar ekki sorg og dregur
ekki ar vanlidan. Rannséknir syna ad flest peirra sem upplifa dfallaproska myndu vilja snia til baka,
ef mogulegt veeri, og lifa pvi lifi sem pau lifdu fyrir dfallid (Orejuela-Davila o.fl., 2019). Einnig er
mikilvaegt ad dtta sig 4 ad dfallaproski er aldrei sjélfgefinn heldur einungis moguleg afleiding pess ad
vinna tr dfalli (Ivtzan o.f1., 2016; Tedeschi o.fl., 2018). Afsll eru félki pungber reynsla og varhugavert
a0 gera rdd fyrir ad pau leidi til géds. Prétt fyrir ad félk hafi lyst ymsum jakvedum breytingum
eftir 4foll er ekki litid svo 4 ad afollin sjdlf séu eftirséknarverd (Tedeschi o.fl., 2018). Kenning um
dfallaproska midar hvorki ad pvi ad hefja upp né gera litid Gr sdrsaukafullri reynslu félks heldur
beinist hin ad pvi ad skilja hvernig st reynsla geti, prétt fyrir allt, lagt eitthvad af morkum til proska
félks og lifshamingju. Per jdkvadu breytingar sem folk hefur lyst { kjolfar dfalla eru gjarnan teknar
saman { prjar algengar birtingarmyndir dfallaproska (Ivtzan o.fl., 2016) sem snta ad persénulegum
styrk (e. changed sense of oneself), sambiondum vid adra (e. changed sense of relationship with others)

og vidhorfi til lifsins (e. changed philosophy in life).

Breytingar 4 persénulegum styrk fela i sér ad f6lk finnur fyrir auknu sjélfstrausti eftir ad hafa komist
i gegnum 4f6ll og upplifir sig jafnvel sem sigurvegara (Tedeschi o.fl., 2017). Sa tilfinning tengist
e.tv. rikjandi ordredu um krabbamein par sem stridslikingar og hetjumyndir eru ekki éalgengar
(Asdis Bjorg Karadottir, 2021). Talad hefur verid um ad finna til meira varnarleysis en 4dur gagnvart
harmi heimsins en telja sig jafnframt ,sterkari en madur hefdi getad imyndad sér* (Calhoun og
Tedeschi, 2014, bls. 5). Algengt er ad félk lysi sér 4 einhvern hdtt sem betri og opnari manneskju en
4dur og greini frd auknu hugrekki og 16ngun til ad takast 4 vid nyjar dskoranir (Shakespeare-Finch
og Barrington, 2012). P4 hefur ungt f6lk talad um ad proskast hradar en félagar peirra 4 sama aldri
vegna édfalla (Ivtzan o.fl., 2016).

Breytt sambind vid adra er dnnur birtingarmynd 4fallaproska. T ljési 4falla eru samband oft tekin til
endurskodunar, tengsl styrkjast eda fjara Gt og ny tengsl myndast gjarnan (Ali o.fl., 2021; Ivtzan o.fl,,
2016). T ljés kemur hvada félk skiptir mestu mali og hvada sambond eru pess virdi ad rzkta. Petta
birtist m.a. 4 pann hdtt ad f6lk dkvedur ad verja meiri tima med sinum ndnustu og finnur aukna
ndnd og traust { sambondum (Shakespeare-Finch og Barrington, 2012; Calhoun og Tedeschi, 2014).
Gliman vid 4fallid verdur til pess ad félk opnar sig frekar gagnvart 6drum, pad finnur fyrir rikari
samkennd en 4dur og pérf til ad ldta reynslu sina verda til g6ds (Shakespeare-Finch og Copping,
2006), auk pess sem audveldara verdur ad leita til annarra og bidja um hjilp (Tedeschi o.fl., 2018).

Afallabroski getur einnig birst { breyttu vidhorfi til lifsins. Hugleidingar um 4fallid og eigin daudleika
kalla fram hugsanir um tilgang lifsins, pann tima sem eftir er og hvernig félk vill verja honum
(Tedeschi o.fl., 2017). Ekki er lengur { bodi ad sld pvi 4 frest sem skiptir mestu mali pvi , lifid er ndna®
eins og segir { vel pekktu slagordi ungs félks sem greinst hefur med krabbamein 4 Islandi (Kraftur,
e.d.). Félk kemur gjarnan auga 4 moguleika sem pad hafdi ekki leitt hugann ad 4dur og ekki er
dalgengt ad pad skipti um starf, setjist aftur 4 skélabekk eda taki upp ny dhugamal. Pad uppgéotvar
ad einfaldir og hversdagslegir hlutir, sem 4dur péttu sjdlfsagdir, eru i raun einstakir og dyrmeatir
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(Tedeschi o.fl., 2018). Efnisleg gedi fara ad skipta minna mdli en vinir, fjolskylda, heilsa, ndttira
og fritimi f4 aukid vagi (Cann o.fl., 2011). Einnig kemur fyrir ad f6lk gangi { gegnum breytingar af
andlegum eda triarlegum toga (Tedeschi o.fl., 2017).

Rannséknir sem beinst hafa ad dfallaproska vegna krabbameins benda til ad flestir sem tekist hafa
4 vid sjukdéminn finni fyrir einhverjum af peim jikvadu breytingum sem lyst var hér ad framan
(Stanton o.fl., 2014). Komid hefur fram ad félagslegur studningur sé mikilvegur dhrifapdtcur { ferli
dfallaproska hjd peim hépi (Schroevers o.fl.,, 2010), dsamt ad tjd reynslu sina 4 einhvern hdtt og
vinna ur fléknum tilfinningum (Stanton o.fl., 2014). Sterkar fyrirmyndir sem gengid hafa i gegnum
svipada reynslu hafa reynst hjélplegar fyrir folk sem greinist med krabbamein en par md m.a. visa
i rannsékn sem leiddi { ljés ad konur sem f4 brjéstakrabbamein virdast taka at 4fallaproska { meiri
meli en f6lk med adra tegund krabbameina (Morris o.fl., 2012). Petta vekur athygli  ljosi pess ad
brjéstakrabbamein er ein algengasta tegund krabbameins 4 heimsvisu og s6gum kvenna sem greinst
hafa med brjéstakrabbamein hefur verid haldid 4 lofti { alpjédlegu dtaki sem kennt er vid ,bleiku
slaufuna®.

Adferdafradi og framkvemd

Hér er um eigindlega rannsékn ad reda sem byggir 4 fyrirberafredilegri nélgun. I fyrirberafredi er
leitast er vid ad skilja mannlega reynslu tt frd sjénarhéli peirra sem sjalf hafa gengid { gegnum hana
(Sigridur Halldérsdéttir, 2013a). Fyrirbaerafredileg ndlgun getur jafnframt hentad vel til rannsékna 4
hvernig t6lk upplifir og leggur merkingu i pydingarmikla atburdi 1 lifi sinu (Smith og Eatough, 2016)
eins og dfoll vissulega eru. Fyrirberafradi felur i sér lysandi rannséknaradferd en sumir hafa p6 einnig
viljad leggja dherslu 4 tdlkunarpdtt rannsakandans i ferlinu og er pd talad um tdlkandi fyrirberafredi
(e. interpretal phenomenology) (Sigridur Halldérsdéttir, 2013b). I eigindlegum rannséknum er litid
svo 4 ad rannsakandinn sjdlfur sé hluti af eigin rannsékn og ad hin métist af peim hugmyndum,
reynslu og vidhorfum sem hann hefur { farteskinu (Sigridur Halld6rsdéttir, 2013b). Um leid og
rannsakandi skapar nyja pekkingu i samvinnu vid pdtttakendur er gerd st krafa ad hann horfi til
stédu sinnar gagnrynum augum (Braun og Clarke, 2013). [ pessu tilfelli sprettur rannséknin tt fra
persénulegri reynslu fyrsta hofundar af krabbameini og igrundun um méguleg dhrif rannsakandans
var hluti af rannséknarferlinu 6llu.

Pdtttakendur { rannsékninni eru fjérar ungar konur sem eiga pad sameiginlegt ad hafa skrifad
um reynslu sina 4 peim tima sem par gengu { gegnum krabbameinsmedferd og deilt 4 opinberum
vettvangi. Val 4 patttakendum er pvi markmidsbundid (e. purposeful sampling) (Emmel, 2013) og
tekur mid af textum sem gefa innsyn { reynslu og hugarheim ungra kvenna sem takast 4 vid nyjan
veruleika vegna krabbameins. Prjir kvennanna deildu peim textum jafnédum 4 Instagram en st
fjorda birti pd sidar { tgefinni ljédabok. Pessar skriflegu heimildir liggja til grundvallar nidurstédum
ranns6knarinnar auk djipvidtala sem tekin voru vid somu konur ad nokkrum drum lidnum. Pannig
gefst taekiferi til ad skoda upplifun peirra 4 mismunandi timum og ryna i reynslu peirra sem ferli
dfallaproska (Tedeschi o.fl., 2018). Pitttakendum rannséknarinnar var heitid nafnleynd en pad
reyndist ekki mogulegt { pvi tilfelli sem visad er i ttgefid efni. Héfundur ljédanna, Sigridur Soffia
Nielsdéttir, er pvi nafngreind med hennar sampykki.

Skrifleg gogn rannséknarinnar voru adgengileg 4 Instagram og i utgefinni ljédabok en haft var
samband vid pétttakendur og bedid um sampykki fyrir ad ryna { pau i rannséknarskyni. Einnig var
dskad eftir vidtolum vid patcrakendur. Tvo til fjogur dr hofdu palidid frd lokum krabbameinsmedferdar.
Vidtslin voru hljédritud og afritud frd ordi til ords en pau voru um 60-120 minttna long, Akvedinn
vidtalsrammi var hafdur til hlidsjénar, spurningar voru opnar og beindust einkum ad pvi ad fd fram
breytingar sem pétctakendur fundu fyrir { ljési peirrar lifsreynslu ad greinast med krabbamein. I
pemagreiningu gagna var byggt 4 fredilegum grunni rannséknarinnar og horft til pétta sem péttu
einkennandi fyrir gégnin { heild.
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Nidurstédum er skipt { tvo hluta sem kallast 4 vid rannséknarspurningarnar tver.  fyrri hlutanum er
sjénum beint ad reynslu pdtttakenda af krabbameini eins og htin birtist i skriflegum samtimagdgnum,
p.e. fraségnum 4 Instagram og ttgefnum lj6dum. Horft var til annarrar bylgju jikvaedrar salfradi
i greiningu gagna par sem ,skuggahlidar” lifsins og 4tok andstedna eru { brennidepli. Dregin voru
fram pemu sem snda ad zilfinningalegum dtokum, métun nyrrar sjilfsmyndar, jdkvedu hugarfari og
sarsaukafullri reynslu sem reynist farvegur farseldar. 1 seinni hluta nidurstadna beinist athygli ad
peim lerdémi sem fram kemur { vidtélum vid pdtctakendur eftir ad bata er ndd. Pau pemu sem par
eru sett fram visa til tengsla pdtttakenda vid sig sjdlfar, tengsla vid annad folk og tengsla peirra vid lifid
sjdlft, { samremi vid dfallaproskakenninguna. Fredilegri umredu er fléttad saman vid nidurstddur
ranns6knarinnar.

Nidurstodur og umredur

Fyrri hluti — Upplifun ungra kvenna sem greinast med krabbamein

Pegar horft er til reynslu ungra kvenna af krabbameini m4 greina { gognum rannséknarinnar hvernig
patttakendur leitast vid ad finna aftur sinn stad i tilverunni eftir ad fétunum er skyndilega kippt undan
peim. Pad timabil einkennist af djipum tilfinningum sem togast 4 og métun nyrrar sjalfsmyndar
i breyttum adstedum. Frdsagnirnar 4 Instagram lysa sdrri reynslu par sem jikvatt hugarfar hefur
mikilveegu hlutverki ad gegna, en getur einnig verid varhugavert. Par lysa pakkleti, karleikur og
fegurd upp tilveruna { bardttu vid illvigan sjitkdém, auk pess sem litid er svo 4 ad veikindin hafi
tilgang og séu lerdémsferli.

o Eg hef pad bara mis“ — Andstwdar tilfinningar takast d

[ frasognum 4 Instagram er lyst hvernig heimurinn verdur éreidukenndur eftir pad dfall ad greinast
med krabbamein. Erfitt getur verid ad 4tta sig 4 eigin lidan og koma reynslu sinni { ord: ,Eg get
ekki reynt ad ttskyra eda koma ordum ad pvi hvernig pessi médnudur er bdinn ad vera fyrir okkur
fjolskylduna, en pad svar sem ég gaf hvad oftast var ,,ég hef pad bara mis““ Pegar rynt er i frisagnirnar
m4 greina ad krabbameinsferlid einkennist ekki sist af métsdgnum og er 4 vissan hdtt drifid dfram
af 4t6kum andstedna, { takt vid adra bylgju jidkvadrar silfredi (Lomas og Ivtzan, 2016). ,Pad er
svo stutt 4 milli tilfinninganna!“ kemur par fram en tilfinningar sem togast 4 eru einkennandi fyrir
frasagnirnar { heild. Par er lyst upplifun af vanmetti og styrk { pungbarum adstzdum, sorg og gledi,
reidi og pakkleti, skdmm og stolti, kvida og tilhlskkun, uppgjéf og prautseigju og i einni frdsdgn eru
16gd drog ad jardarfor og sigurpartyi samtimis. Konurnar finna til einangrunar 4 sama tima og par
eru umvafdar st og leitast vid ad taka stjorn 4 lifi sinu { stjérnlausum adstedum. Krabbameinsferlinu
er lyst sem dtakanlegu og 6murlegu timabili um leid og pad einkennist af 4st og hlyju:

Eg hef fundid fyrir sorg, reidi, hatri, gledi, umhyggju, hlyju, audmyke, dst, sdrsauka,
samviskubiti. Hlegid, grdtid, oskrad, verid mdttlaus, tilfinningalaus, dofin, litil og hredd.
Eg hef upplifad yfirndctdrulegan innri styrk, farid { dypstu legdir, rannsakad dimmustu
fylgsni hugarins. Gengid { gegnum storminn, verid andlega buin 4 pvi, verid tilbtin ad
gefast upp. Risid aftur upp og ndd mér til baka.

[ 1j63um Sigridar Soffiu Nielsdétrur (2023) md somuleidis greina hvernig tekist er 4 vid 6reidukennda
tilveru og margs konar tilfinningar samtimis. Pad speglast t.a.m. { eftirfarandi lj6dbroti par sem
st6iskri ré er lyst 4 sama tima og drventingarfullri bardttu fyrir pvi sem ollu mali skiptir (bls. 23):

[ dag er ég hafid
stdisk og roleg en vid strendurnar
ber ég miskunnarlaust med brimi minu
4 pvi sem dgnar oryggi fj6lskyldu minnar
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,Eg er bara ad reyna ad kynnast pessari nyju manneskju“— Ad byggja upp nyjja sjilfsmynd

»Einu sinni var ég pafugl / nu er ég ledurblaka® (Sigridur Soffia Nielsdéttir, 2023, bls. 53). Pessar
li6dlinur fanga breytta sjdlfsmynd ungrar konu i kjolfar krabbameins og gefa innsyn i reynsluheim sem
endurspeglast sémuleidis { friségnunum 4 Instagram. Bent hefur verid 4 ad ungar konur sem greinast
med krabbamein séu 4 vidkvemum métunardrum vardandi sjalfsmynd, sambond, starfsframa og
fjolskyldulif, sem getur haft { for med sér fléknar dskoranir pegar paer veikjast (Jikel o.fl., 2023). A
Instagram lysa pdtctakendur rannséknarinnar hvernig veikindin sjalf og vanmdttur sem peim tengist
eru nyr veruleiki 4 sama tima og hlutverk breytast og dagleg rutina fer tr skordum. Pad getur verid
dkvedid sorgarferli ad sjd 4 eftir lifinu sem var og satta sig vid pad sem er:

AJ syrgja sjélfan sig er skritin tilfinning. Pad fylgir lika smd skdmm og Spezgilegar
tilfinningar ad vera allt { einu fastur { likama sem madur pekkir ekki og ,,getur ekki neitt®.
Pad er dkvedin kinst ad festast ekki i pvi sem var en fékusa bara fram 4 veginn og treysta.
Treysta likamanum sinum aftur, treysta ferlinu, treysta ferdalaginu.

Séknudur eftir venjulegu lifi og séknudur eftir ad vera st sem var, dn sjikdémsins, birtist vida i
frésognunum: , b6 ég reyni oftast ad vera jikvad, pd vidurkenni ég ad ég er ordin preytt. Eg sakna
pess ad vera ekki veik og lifa edlilegu lifi og mér finnst petta oft mjég ésanngjarnt.” Par kemur
fram st tilfinning ad hafa misst manneskjuna sem var og fengid adra i stadinn. Pvi er lyst sem
dskorun ad kynnast pessari nyju manneskju og lta sér pykja vent um hana. Breytt atlit hefur dhrif
4 sjalfsmyndina og pvi fylgir jafnvel skémm ad finna neikvadar tilfinningar vegna pess: ,Eg hef dtt
erfitt med utlit mitt, og svo fengid samviskubit yfir pvi ad vera svona yfirbordskennd.“ Pratt fyrir ad
erfitt geti verid ad horfast { augu vid vid breytta spegilmynd er pé yfirleite stutt { jakvedni, kaldhedni
og humor:

Skollétt med nokkur augnhdr og kannski 2 augabrinahdr, preytt og bugud, drullu bjagud
eftir sterana, med ekkert pol, med augnpurrk fyrir allan peninginn en hestdnzgd med lifid
svo sem. Eg er bara ad reyna ad kynnast pessari nyju manneskju!

Fram kemur ad hlutverkin { lifinu hafa breyst fr4 pvi sem 43ur var [ stad pess ad sjd um sig sjalfar og
bera dbyrgd gagnvart 6drum upplifa konurnar sig vanmdttugar og upp 4 adra komnar. Fram koma
dhyggjur og samviskubit vegna pess sem lagt er 4 peirra ndnustu 4samt ad par nd ekki ad sinna somu
verkefnum og 4dur: ,,Pad er erfitt ad upplifa sig sem byrdi. Ad ldta hafa mikid fyrir sér. AJ taka pldss.”
Par vi0 batist ad par hafa glatad peim tilgangi sem par h6fdu og finnst par jafnvel einskis verdar.
Dessi témleikatilfinning kemur skyrt fram { ljédlinum Sigridar Soffiu (2023, bls. 73): ,,ég hef ekkert
a0 gefa / engu ad deila / ég er ekkert®.

,,Aﬁzzm Jfokking gakk“— Tekist d vid erfidleika med jakvedu hugarfari og bardttuanda

[ fréségnunum 4 Instagram m4 greina pd hugmynd ad prct fyrir ad vid héfum ekki val um hvernig
1ifid leikur okkur getum vid r4did ymsu um hvernig vid tskumst 4 vid pad. Ohztt er ad segja ad pau
vidhorf sem par birtast einkennist 6dru fremur af hugrekki til ad horfast { augu vid breyttan veruleika
og bardttuhug til ad takast 4 vid hann:

Hvad gerum vid pegar heimurinn okkar hrynur? Leggjum vid spilin 4 bordid og gefumst
upp, eda holdum vid dfram, vonumst eftir nyrri gjof, spennt ad sjd hvad framtidin hefur
upp 4 ad bjéda pegar stormurinn hefur gengid yfir? Svo hvad gerum vid pa? Gefumst
vid bara upp? Eda 6ndum vid djipt, nillstillum hugann, setjum hausinn fyrir okkur og
gongum dkvedin { bardttuna sem er framundan?

Um leid og frdsagnirnar lysa sdrsaukafullri reynslu af krabbameini eru jafnframt dregnar fram
jidkvadari hlidar hennar og minnt 4 pad sem vel gengur. Par kemur fram mikilvegi pess ad fagna
smdum sem stérum sigrum { krabbameinsferlinu og horfa til bjartari tima: ,Vid tlum ad kldra petta,
sigra petta, rasta pessu, jarda petta og allar pessar klisjur! Og vitidi, 4 pessum tima 4 nesta 4ri verd ég
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buin og leknud!“ Fram kemur ad gerdar eru rikar kréfur um ad vera jakvedar og sterkar pegar 4 moti
blees og minnt er 4 ad uppgjof er ekki i bodi: ,Petta er allt 4 réctri leid og pad er bara dfram gakk.”
Pegar sérstaklega mikid reynir 4 er svo gripid til enn sterkari hvatningar: ,Afram fokking gakk.“ T
frasdgnunum endurspeglast hvoru tveggja raunsei og tri 4 gildi jékvaeds hugarfars. Litid er 4 pad sem
vopn { bardttu vid krabbamein og mikilvagi pess virdist étvirett: ,Eg trai pvi ad jakvadni, hamingja,
vellidan og jafnvegi skipti skopum { ad berjast vid krabbamein og koma i veg fyrir ad pad komi aftur.
En ég veit lika ad pad er ekki n6g.“ Ef vel er ad gdd m4 pé einnig greina hvernig krafan um jékvatt
hugarfar getur ordid yfirpyrmandi og jafnvel skadleg likt og gagnrynendur jékvadrar silfraedi hafa
varad vid (Held, 2002) og lesa m4 tr eftirfarandi frdsogn:

Ekki er allt sem synist. Eg fe 6trilega oft ad heyra hversu sterk ég er og hugrokk og hvad
ég er ad tekla petta 4 jakvadan hdce. Undanfarnir médnudir hafa verid gedslega erfidir 4
koflum og pad er oft sem ég 4 erfida daga eda allavega erfida klukkutima par sem ég leyfi mér
sjaldan ad staldra vid i leidinlegum og erfidum hugsunum. En fyrir viku sidan pd sprakk ég
alveg og fékk mitt fyrsta og vonandi sidasta kvidakast, ég hef aldrei upplifad svona ddur og
ég tek ofan fyrir f6lki sem er ad berjast vid kvida pvi petta er hredileg tilfinning!

»Lifid er kannski ekki fullkomid en fokk hvad pad er fallegt!“ — Krabbamein sem farvegur farseldar

Degar frasagnirnar 4 Instagram eru teknar til skodunar kemur i ljés ad pratt fyrir ad krabbameinsferlid
sé erfitt og sdrsaukafullt fylgir pvi einnig ymislegt jakvett: ,En petta er lika buiid ad vera leerdémsrike,
astrike, kerleiksrikt og trilega fallegt ferli. Med pad i huga md lita svo 4 ad reynsla af krabbameini
geti verid farvegur farseldar prdct fyrir ad st vegferd bjodi ekki upp 4 vellidan eda dnzgju heldur
pvert 4 méti vanlidan og sorg. Raudur pradur i frasdgnunum er leikur ljéss og skugga i gegnum
krabbameinsferlid sem visar til annarrar bylgju jakvedrar sdlfradi: , Lifid er kannski ekki fullkomid,
en fokk hvad pad er fallegt!“ segir i einni frisogninni og Sigridur Soffia tekur { svipadan streng i
eftirfarandi [j6dlinu (2023, bls. 67): ,par liggur fegurdin { pjaningunni®. [ gegnum pad ferli ad takast
4 vid nyjan veruleika ris heimurinn smdm saman 4 ny. S endurreisn endurspeglast med skyrum
heetti i frisognunum 4 Instagram og ekki sidur { dhrifamiklu 1j6di Sigridar Soffiu (2023, bls. 102) par
sem lyst er hvernig reynslan af krabbameini hefur opnad nyjan heim: ,[HJugur minn er ekki lengur
skilgreint rymi / hann er ésnortin ndttira®. Par skin { gegn ad 1ifid sé breytt eftir krabbameinid og i
einhverjum skilningi meira virdi en pad var 4dur. A sama tima og veikindin reyna verulega 4 birtast
taekiferi sem felast { ad byrja 1ifid upp 4 nytt, reynslunni rikari:

Eg held ad pegar allt kemur til alls, pd felst fegurdin { pvi ad fd ad byrja aftur med téman
striga. AQ hafa kost 4 pvi ad hefja 1ifid ad nyju, smdtt og smdtt ad leggja nidur steinana, dn
pess ad vita hvenzr eda hversu oft pu 4tt eftir ad vera kyldur { magann. Avallt tilbdin, og
alltaf ad vinna ad pvi ad verda betri ttgdfa af pessari manneskju sem pér var tlad ad vera.

[ frésdgnunum m4 greina obilandi trd 4 ad erfidleikar hafi tilgang og ad ferlid sé lerdémsrike: ,,Eg trai
pvi enn frekar { dag en 4dur ad allir erfidleikar hafi tilgang i lifinu. [ sidari hluta nidurstadna er ndnar
fjallad um pd pydingu sem reynslan af krabbameini hefur haft fyrir ptttakendur rannséknarinnar
og pann lerdém sem dreginn er.

Seinni hluti — Lerdémur reynslunnar

Hér ad framan var sjonum beint ad reynslu ungra kvenna af krabbameini eins og henni er lyst 4 peim
tima sem par greinast og ganga i gegnum medferd. Med pad fyrir augum ad horfa 4 reynslu peirra
sem ferli, ssamkvamt kenningu um dfallaproska (Tedeschi o.fl., 2018), voru tekin vid par djapvidtsl
ad tveimur til fjérum drum lidnum par sem spurt var um breytingar 4 lifi peirra eftir veikindin. Par
koma fram skyrar birtingarmyndir dfallaproska sem einkum sntia ad tengslum peirra vid sig sjélfar,

annad félk og vid lifid sjdlft.
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»Hvad vilt pii 1 lifinu og bara ert pii d rétrum stad?* — Ad tengjast sjdlfri sér

[ vidtslunum kemur fram ad djip sjalfsskodun 4 sér stad { kjolfar veikindanna par sem vakna ymsar
dgengar hugsanir og dleitnar spurningar, likt og kenning um 4fallaproska gerir rdd fyrir (Tedeschi
o.fl,, 2018). I breyttum adstzdum gefst takiferi til pess ad staldra vid og endurskoda lifid. Talad
er um ad pad hafi verid 4 eins konar sjdlfstyringu 4dur, oft { takt vid vantingar samfélagsins eda
annarra en patttakenda sjalfra: ,Eg bara hafdi ekki kjarkinn til pess ad breyta, ég hafdi ekki kjarkinn
til pess ad standa med sjélfri mér* kemur fram { einu vidtalanna par sem lyst er hvernig reynslan af
krabbameini hafi sidar hjdlpad viokomandi ad gera mikilveegar breytingar 4 lifi sinu. Pegar veikindin
banka skyndilega upp 4 myndast svigram til ad stiga af hamstrahjélinu svokallada, hlusta 4 sina innri
rodd og taka stjorn i eigin lifi: ,Erum vid ad lifa eftir okkar sannferingu og f4 pad ur lifinu sem
okkur langar ad f4?“ Pannig m4 greina skyrar breytingar 4 pvi svidi dfallaproska sem snyr ad auknum
persénulegum styrk og nyjum maéguleikum sem geta opnast { framhaldinu (Ivtzan o.fl., 2016):

Hvad vilt pa i lifinu og bara ert pa 4 réttum stad? Madur var kannski bara ekkert ad pala
i pvi [...] Eg var svolitid mikid svona eins og hesturinn parna, med fyrir augunum, horfdi
bara svona fram 4 vid skilurdu, pad var bara ein leid. En nina bara v4 hvad pad er mikid {
bodi! Og, pt veist, vd madur getur bara valid hvad madur vill gera i lifinu! Audvitad er pad
bara lika laxus skilurdu, audvitad eru ekkert allir par, en pt getur samt einhvern veginn
alltaf valid. Pu parft ekki alltaf ad vera pessi parna 4 hjélinu pinu bara endalaust.

Algengt stef { vidtolunum er ad pdtttakendur hafa lert ad syna sjdlfum sér meiri mildi en 4dur. Eftir
erfida lifsreynslu hafa per fengid aukid sjdlfstraust og leyfa sér frekar ad haga lifinu eftir sinu hofdi:
»Eg tla ekki ad taka pétt { pessum samrzdum eda ég xtla ekki ad mata 4 pennan vidburd eda. ..
af pvi ad mig langar frekar ad nota orkuna mina i eitthvad sem skiptir mig mali,“ lysir ein peirra.
Der krofur sem per gera til sin hafa einnig tekid breytingum 4 pann veg ad ekki er lengur atlast til
fullkomnunar 4 6llum svidum heldur vilja par umfram allt koma hreint fram gagnvart sjilfum sér
og 6drum: ,Eg reyni einhvern veginn alltaf ad vera, pu veist, heidarleg og einleg. Og ég reyni ad
segja alltaf pad sem ég er ad hugsa. Af pvi ad ég vil ekki skilja neitt eftir.“ Fram kemur ad { stad pess
ad finnast par purfa ad gera alla hluti sjdlfar hafa peaer lert ad forgangsrada og piggja hjilp pegar 4
parf ad halda: ,,Eg var alltaf med hrisvondinn 4 mér [...] Einhver svona ofbodslega hardur, vondur
stjori. En ndna veit ég svo innilega ad ég tek petta ekki 4 kassann, ég bid um hjdlp.“ Sjalfsgagnryni
og samviskubit hafa vikid fyrir auknu umburdarlyndi og samkennd i eigin gard: ,Nyja ég verdlaunar
sig en refsar sér ekki, hiin er g6d og nas vid sjdlfa sig, pa veist. Hin gerir sitt besta og htn er ekki ad
deyja tr samviskubiti alltaf.“ T stéra samhenginu verda ymsir hlutir ekki eins adkallandi og 4dur par
sem ekki er um lif eda dauda ad tefla: ,Pad mesta sem ég hef lert er kannski ad adeins ad slaka 4.
J4 og petta parna, pad er enginn ad fara ad deyja sko. Pad er allt { lagi péte allt sé ekki fullkomid.“ T
vidtélunum kemur einnig fram dkvedinn tilfinningaproski sem lysir sér pannig ad audveldara verdur
a0 meta erfidum tilfinningum { stad pess ad fordast per eda deyfa:

Eg staldradi ekkert vid af pvi ad pd purfti ég ad finna allar tilfinningarnar minar og ég var
ekkert eitthvad endilega til i ad finna peer [...] Ef pad voru neikvadar tilfinningar, pa bara
svolitid drakk ég peer { burtu. Pannig ad ég var ekkert tilbuin til ad finna neitt, pa veist,
finna slemu tilfinningarnar minar. En { dag pd bara, pu veist, sit ég med peim.

Auk pess ad hafa lert ad ,sitja med erfidum tilfinningum® hafa jakvadar tilfinningar 4 bord vid
pakkleti og 4st fengid meira rymi en 4dur og eru gjarnan tengdar hversdagslegum veruleika: ,Eg
ztla bara ad elta avintyrin og tofrana og bara 4stina { 6llu. Astina { lifinu og daglega lifinu og
kaffibollanum minum og heimilinu minu og hérna dags daglega.

»Detta syndi mér ad ég er ekki ein”— Ad tengjast 6drum

Raudur pradur i gegnum vidtolin eru breytingar 4 sambondum. Fram hefur komid (Shakespeare-
Finch og Barrington, 2012) ad 4f6ll geti opnad fyrir tengsl og styrke sambond like og hér kemur
fram: ,Eg var svona pinu inn 4 vid. En ndna er ég miklu opnari fyrir tengslum, badi vid vinkonur
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minar og bara allt petta félk sem meetti bara 4 stadinn.“ Achyglisvert er ad pad er ekki adeins st
sem er veik sem opnar fyrir tengsl heldur leera ndnustu adstandendur einnig ad tjd sig 4 nyjan mdta:
»Mér finnst petta hafa dypkad rosa mikid samskiptin okkar. Og hann hefur lika nitttrlega lert ad
tjd sig, hvernig honum lidur og svona. Af pvi ad vid purftum oft einmitt ad reda pad.” Par kemur
fram pakkleti fyrir allt pad félk sem synir samkennd og hjilpsemi pegar 4 reynir: , Petta syndi mér
ad ég er ekki ein. Eg hélt ad ég veeri rosalega einangrud. Eg hélt ad f6lki veeri genuinely drullusama,”
utskyrir einn vidmalenda. Par md greina hvernig tengslin vid ndnustu fjolskyldu fara ad skipta meira
mali: ,Eg fékk parna annad takiferi, nt @tla ég ad gera petta adeins 6druvisi [...] Eg wtla bara ad
knisa bornin min og vera til stadar fyrir per, pu veist. I kjolfar veikindanna eru sambénd tekin til
endurskodunar eins og pekkt er innan dfallaproskafredanna (Boniwell og Tunariu, 2019; Tedeschi
o.fl., 2018). Pannig dregur dr samskiptum vid dkvedid f6lk 4 medan 6nnur tengsl styrkjast, gomul
sambond eru endurnyjud og ny vindtta verdur til { gegnum sameiginlega reynslu: ,Eg er bara enn p4
meiri svona fjolskyldumanneskja [...] En svo er lika fullt af vinum sem komu til baka sem madur var
kannski biinn ad missa adeins [...] en svo voru einhverjir sem ég missti bara alveg.“ Pvi er einnig lyst
a0 eiga ekki lengur samleid med jafnoldrum eftir ad hafa veikst af krabbameini. Pad kemur heim og
saman vid nidurstddur annarra rannsékna (Helge-Hazelton o.fl., 2016; Lie o.f1., 2017) sem benda til
pess ad ungu félki med krabbamein sé hradad i gegnum dkvedid proskaferli sem félagar peirra 4 sama
aldri hafi oft ekki forsendur til ad skilja: ,Vinkonur manns tengdu heldur ekki, per skildu ekki [...]
Stundum veeri ég lika alveg til { ad vera bara pessi saklausa og unga sem er ekkert ad pela i pessu.”
Reynslan af veikindunum hefur { for med sér aukna samkennd med 6drum, audveldara verdur ad
setja sig { annarra spor og syna folki hluttekningu 4 erfidum stundum. Pessi eiginleiki skapar gjarnan
dypri tengingar og meira traust 4 milli félks { gegnum pd sammannlegu reynslu ad finna til sdrsauka
og takast 4 vid métleti:

Pad sem mér finnst eiginlega pad mikilvagasta sem ég lerdi af pessu er ad ég pori ad hlusta
4 hredilega hluti. Eg pori ad segja vid vinkonu mina sem missti barn: ,Petta er hradilegt,
ég get ekki imyndad mér hvernig petta var, ef pt vilt tala um petta pd er ég hérna og ég get
hlustad.“ Pannig ad f6lk treystir mér fyrir firdnlegustu hlutum nina.

Eftir ad hafa gengid { gegnum sdra reynslu verdur audveldara ad tengja vid pjdningu annarra, hlusta
og syna skilning: ,,Eg hafdi bara svo miklu minni skilning 4 tilfinningum og ég skildi ekkert
hegdunarmynstur hjd f6lki,“ Gtskyrir einn vidmalenda.  stad pess ad deema hegdunina vaknar forvitni
um hvada 4stedur liggja ad baki henni og pvi er lyst hvernig meiri neemni verdur fyrir tilfinningum
félks: ,Pannig ad i stadinn fyrir ad sjd pann sem er gladastur i herberginu pd sér madur allt { einu
sarsaukann { folki.“ Prétc fyrir ad dfllin 1 lifinu séu aldrei eftirséknarverd skin { gegnum frdsagnir
vidmalenda hvernig st reynsla getur haft i for med sér dypri tengsl og meiri samhljém med 6dru félki:

Og ég fattadi ekki bara petta ad vera mannlegur, pu veist. Pad eru allir { feluleik af pvi ad
pad lidur 6llum jafn illa. Peir bara fela pad mismunandi vel. Eda deyfa pad 4 mismunandi
hatt. Og pad er svo dgedslega naes pegar madur finnur svona samhljém med einhverjum.

SAf pvi ad pii veist aldrei”— Ad tengjast lifinu upp d nyte

Ohztt er ad segja ad pad marki dkvedin timamé i lifi patcrakenda ad standa skyndilega frammi
fyrir alvarlegum, lifségnandi sjukdémi: ,,Eg svona endurfeddist parna. Eg vard ad peirri manneskju
sem ég er { dag,” ttskyrir ein peirra. Krabbameinid leidir skyrt i 1jés hvad 1ifid er hverfult og kallar 4
umhugsun um hvernig pvi sé best lifad. Ovissunni fylgir nyr lifskraftur og pr eftir ad lifa lifinu til
fulls, sem lysir sér m.a. i hugrekki til ad fara at fyrir pagindarammann og stokkva 4 ny tekiferi og
dskoranir. Mguleg mist6k eda 4lit annarra fara ad skipta minna mali en 40ur og 16ngun kviknar til
ad ldta gott af sér leida og vera 6drum géd fyrirmynd:

Eg skildi eg6id eftir og pad var rosa frelsandi [...] Eg hafdi rosa mikid skilgreint mig, ef mér
gengur ekki vel { vinnunni p4 er ég minna virdi. Af hverju tti einhver ad nenna ad hanga
med mér ef ég er ekki ad framleida neite? Ef ég er ekki fyndnust og skemmitilegust? Ef ég er
ekki flottust 4 djamminu? Ef ég er ekki med finustu f6tin? Ef enginn er ad ddst ad mér? En
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pa fattadi ég, pad er hegt ad ddst ad pvi hvad pér lidur illa, eins firdnlegt og pad er. Pad er
hagt ad vera til fyrirmyndar i stadinn fyrir ad vera til adddunar fattardu? Petta snyst ekki
um mig [...] Petta snyst um ad ég geti verid, skilurdu, vessel fyrir eitthvad.

Breytt gildismat endurspeglast i vidtolunum og einn vidmalenda lysir hvernig nokkurs konar andleg
vakning hefur 4tt sér stad: ,,Eg met held ég hlutina bara svolitid 6druvisi. Eg for alveg 4 kaf i alls konar
andleg spiritual mal eftir petta.“ Fram kemur ad efnislegir hlutir fara ad skipta minna méli en meiri
dhersla er 16gd 4 samverustundir med sinu ndnasta f6lki: ,Af pvi ad ég er hérna, f ad vera hérna, ad
b er ég 6trilega mikid ad bua til upplifanir med vinum minum og med félkinu minu.“ Einnig md
greina hvernig reynslan af veikindunum kveikir porf til ad lifa lifinu af heilum hug, eda i einhverjum
skilningi sannara lifi en 4dur:

N er ég bara alltaf ad pela { lifinu pannig, ég horfi 4 pad 6druvisi. Eg lifi ekki eins mikid
pessu feik lifi, eins og margir kannski 4 minum aldri eru ad gera. Ad pykjast vera eitthvad
med heimilid sitt fullkomid og allt fullkomid 4 Instagram. Og madur bara svona ,i
alvérunni eda...?“ Nei, pad er bara ryk heima hjd mér sko, mér er drullusama. Madur pelir
ekki { pessu sem bara skiptir engu mdli. Mér finnst pad eiginlega mesta breytingin, bara

hvernig ég horf1 4 lifid.

[ vidtslunum koma fram audmykr og pakkleti gagnvart lifinu og pvi sem ekki er lengur eins sjdlfsagt
og 4dur. Veikindin minna 4 ,,ad vera bara pakkldt fyrir f6lkid okkar, pakklat fyrir lifid okkar, segja
félkinu okkar ad vid elskum pau og eyda tima med peim. Af pvi ad pu veist aldrei.“ Par m4 greina
®druleysi og sdtt vid pd stadreynd ad vid hofum ekki stjérn 4 6llu sem gerist. Pvi fylgir dkvedin r6 ad
sleppa tokunum 4 pvi sem ekki er heegt ad stjérna og { kjolfarid breytist takturinn { lifinu. Mikilvaegara
verdur ad gefa sér tima og vera til stadar hverju sinni { stad pess ad hamast dfram d4n umhugsunar:
LAf pvi ad einhvern veginn, ég var ekkert 4 stadnum skilurdu, ég var alltaf einhvers stadar, pad var
alltaf eitthvad brjdlad ad gera.“ T ljés kemur ad reynslan hefur styrkt ndvitund og néttirutengingu
pannig ad ymislegt sem ddur vakti ekki eftirtekt feer nd aukna athygli: ,,Og ég er alltaf bara eitthvad
»krakkar sjdid hvad skyin eru falleg, sjdid hvad sélsetrid er fallegt, sjdid hvad sélarupprésin er falleg.“
[ einu vidtalanna kemur pé fram ad aukin medvitund um hvad 1ifid er brothztt hafi leitt til streitu
og kvida par sem ekkert er lengur sjilfsagt og mikid { hafi ad nyta timann vel. Par kemur fram ad
krabbameinid hefur haft ymis skadleg dhrif 4 taugakerfid sem geta bent til dfallastreituréskunar: ,En
ég verd svo stressud af pvi ad slaka 4. Eg 4 rosa erfitt med kyrrdina enn pa.“ T pvi samhengi er vert ad
minna 4 ad dfallaproski og dfallastreituréskun utiloka ekki hvort annad og ad f6lk getur fundid afram
fyrir vanlidan vegna dfalla samhlida dfallaproska (Tsai o.fl., 2016).

Pétctakendur sjd 1ifid { nyju ljosi eftir veikindin og finna til pakkletis: ,,Eg er pakkldt. Eg veit
ndttarulega ekki hvernig petta veri ef petta hefdi endad verr. Pd geti madur kannski ekki sagt
pakkleti.“ Pakkletid er bundid peirri stadreynd ad bata er ndd en talad er um ad finna til sektarkenndar
gagnvart 6drum sem ekki hafa lifad sjtkdéminn af. Pegar spurt er hvada augum per liti reynslu sina
pegar horft er til baka m4d greina blendnar tilfinningar. Vidmealendur eru allar pakkldtar fyrir ad
hafa fengid tzkiferi til pess ad endurskoda lif sitt og gera 4 pvi mikilvagar breytingar. A hinn béginn
getur verid erfitt a0 meta hvort reynslan hafi verid pess virdi pegar allt kemur til alls:

Eg hefdi aldrei valid petta. Eg hefdi ekki... ég hefdi viljad sleppa pessu en ég hefdi samt
viljad lera petta sem ég lerdi, 4 annan hdtt mégulega [hler]. Jd og gera par breytingar
sem ég gerdi 4 lifi minu af pvi ad pad var alveg porf 4 peim. En ég hefdi ekki viljad fd
krabbamein sko. Nei, ég er pakkldt fyrir reynsluna en ekki fyrir krabbameinid.

Samantekt og lokaord

[ nidurstodum rannséknarinnar er dregin upp mynd af fléknu ferli sem fer af stad vegna pess afalls
i lifi ungra kvenna ad greinast med krabbamein. Par kemur fram ad heimsmyndin hrynur pegar
par veikjast en einnig ad mikilvegur lerdémur er dreginn af pvi verkefni ad byggja lifid upp ad
nyju. Frasagnir og 1j60 frd peim tima sem konurnar veikjast og takast 4 vid breyttan veruleika lysa
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o6reidukenndri upplifun, tilfinningalegum dtokum og nidurbroti 4 sjdlfsmynd sem jafnframt felur
i sér teekiferi til endurskodunar. Berskjoldun og raunsei eru einkennandi fyrir skrif peirra 4 sama
tima og 160 er dhersla 4 jikvaedni og bardttuhug. Par kemur fram ad préct fyrir ad jakvett hugarfar
s¢ talid hjdlplegt til pess ad takast 4 vid erfidleika sé mikilvagt ad horfast { augu vid raunverulegar
tilfinningar og lidan. I gegnum frdsagnir af sirsaukafullri reynslu skina pakklati, kerleikur og fegurd
og 1 pvi lj6si m4 lita 4 reynslu peirra sem farveg farseldar. SG mynd speglar 4 vissan hdtt hugmyndir Gr
annarri bylgju jakveedrar sélfredi par sem andstazdur takast 4 og hamingjan er ofin ur bdi bjércum
hlidum lifsins og myrkum (Ivtzan o.fl., 2016). St hamingja felur { sér fléknari veruleika en svo ad
hzgt sé ad ndlgast hana eingéngu med vellidan eda dnzgju ad leidarljési. Hin veltur hins vegar 4
hvernig lifinu er lifad pratt fyrir métleti og 4f6ll sem éumflyjanlega lita lif okkar flestra.

[ vidwolum vid konurnar eftir ad bata er n4d kemur { ljés ad veikindin hafa markad djap spor
lifssogu peirra og mikilvaegur lerdémur er dreginn af pungbrri reynslu, ekki sist vardandi tengingu
peirra vid sig sjdlfar, annad f6lk og lifid sjélft. Per nidurstodur stadfesta vel pekktar birtingarmyndir
4fallaproska (Ivtzan o.fl.,, 2016). T gegnum pad ferli ad takast 4 vid 4fallid sem fylgir krabbameini hafa
patttakendur leert ad hlusta 4 sina innri rédd og taka stjérn i eigin lifi. Eftir ad hafa horfst i augu vid
a0 lifid er ekki sjélfgefid hafa par endurskodad hvada samboénd eru pess virdi ad leggja raekt vid, hvad
skipti peer mestu mali og hvernig par vilji lifa. Per eru pakkldtar fyrir lerdéminn sem reynslan hefur
fert, en ekki fyrir krabbameinid.

St fredilega tenging sem rannsoknin byggir 4, vid adra bylgju jdkvadrar silfredi og kenningu um
dfallaproska, endurspeglast skyrt i nidurstodum hennar. Mikilvegt er ad hafa { huga ad rannséknin
er sprottin Gt frd persénulegri reynslu fyrsta héfundar af pvi ad greinast med krabbamein, en st
stada getur haft dhrif 4 greiningu og tilkun gagna. Rannsakandi leitadist p6 vid ad adgreina eigin
upplifun frd reynsluheimi pdtttakenda. P4 ber ad drétta ad nidurstddur rannséknarinnar draga fyrst
og fremst upp mynd af reynslu peirra fjégurra kvenna sem i henni toku pdtt. Alhzfingargildi hennar
er takmarkad par sem hér voru fdir patttakendur sem valdir voru sérstaklega af peim dstedum ad hafa
deilt reynslu sinni opinberlega. Full dstzda er pvi til frekari rannsékna 4 pessu svidi.

Nidurstédur rannséknarinnar hafa p6 ekki sidur hagnyte gildi en fraedilegt. Af peim er 6heett ad
draga pd dlyktun ad af6ll geti, i einhverjum tilfellum, falid { sér tekiferi til vaxtar i lifi f6lks og
par gefa jafnframt visbendingar um hvada leidir kunni ad vera hjdlplegar 4 peirri vegferd. Par eru
félagslegur studningur og fyrirmyndir mikilvagir pattir d&samt pvi ad tjd sig um reynslu sina og vinna
ur fléknum tilfinningum. Vonast er til ad nidurstédur rannséknarinnar nytist { peim tilgangi ad
stydja vid ungar konur sem fd krabbamein, veki athygli 4 vidkvamri stodu peirra og peim dhrifum
sem lifsreynsla peirra getur haft sidar. Ptttakendum rannséknarinnar eru ferdar einlegar pakkir.
Af ségum peirra md draga dyrmatan leerdém sem kennir hvernig megi takast 4 vid 4f6ll af heilum
hug og gripa pau tkiferi sem { peim kunna ad leynast til lerdéms og proska. Pannig eru par okkur
ollum fyrirmynd sem 6hjikvemilega finnum til og metum métleti 4 leid okkar i gegnum lifid.

‘Grateful for the experience but not for the cancer.’
How young women experience cancer and what they learn from it

The aim of this study is to shed light on the experience of young Icelandic women who
have survived cancer and to discover the lessons they learned from that experience. This
group is at a vulnerable stage in life when diagnosed with cancer, which indicates that
the illness can have a great impact on their lives. The subject matter is viewed from
the theoretical standpoint of positive psychology in regard to the relationship between
trauma and happiness. Concepts from second wave positive psychology are also drawn
upon, highlighting the coexistence of opposites, where happiness can include both joy
and suffering. Moreover, the research builds on a theory of post-traumatic growth,
based on the idea that experiencing trauma can possibly enhance personal growth and a
meaningful life.
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The participants were four young women who wrote about their experience during their
cancer therapy and shared their writings, either on Instagram or in poems that were
published. Their writing is the data underlying the research in addition to in-depth
interviews with the same women a few years after recovery. This dual data source makes
it possible to explore how the experience was lived at the time and how meaning was later
reconstructed, offering rare insight into both immediate and retrospective sense-making.
This is a qualitative study based on phenomenological analysis with a focus on how
people give meaning to their lived experience. The findings of the research are presented
in themes identified in the data.

The findings illustrate a complex process triggered by the trauma experienced by young
women diagnosed with cancer. It reveals that their worldview collapsed following the
illness, yet simultaneously highlights the valuable lessons learned from rebuilding their
lives. Narratives and poetry from the period when these women became ill and grappled
with their altered reality portray a chaotic experience marked by emotional turmoil
and a breakdown of identity, which nevertheless provided opportunities for profound
reconsideration. Their writings are characterised by vulnerability and authenticity while
also emphasising positivity and resilience. It becomes clear thatalthough a positive mindset
is considered beneficial when confronting adversity, acknowledging genuine emotions
and experiences remains crucial. Within narratives of painful experiences, themes of
gratitude, love, and beauty become evident, suggesting that their experiences can indeed
serve as pathways toward flourishing. This perspective aligns with concepts from second
wave positive psychology, where opposites interact, and happiness encompasses both
bright and dark aspects of life. Such happiness reflects a more nuanced reality than mere
pleasure or contentment. Instead, it hinges on how life is lived despite the adversity and
trauma inevitably present in most people’s lives.

Interviews conducted with these women after recovery reveal that their illness left a
profound mark on their lives, imparting significant insights from difficult experiences,
particularly regarding their connections to themselves, others, and life itself. These
reflections extend beyond the immediate experience of illness and recovery, shaping long-
term perspectives on meaning, priorities, and the fragility of existence. These findings
corroborate recognised manifestations of post-traumatic growth established in earlier
studies. Through the process of confronting cancer-related trauma, participants learned
to listen to their inner voice and assert control over their lives. After facing the reality
that life is not guaranteed, they reassessed relationships worth nurturing, identified their
core values and how they wanted to live, and cultivated a clearer sense of direction for the
future. They expressed gratitude for the lessons learned from their experiences, though
not for the cancer itself.

This work is a contribution to Icelandic research in the field of post-traumatic growth
and will hopefully draw the attention of other Icelandic researchers, practitioners, and
the general public. Furthermore, the practical value of this research lies in a deeper and
more nuanced understanding of the vulnerable position of young women diagnosed with
cancer, and the research findings hopefully suggest possible avenues and strategies to
better support and empower this group throughout recovery and beyond.

Key terms: cancer, young women, positive psychology, post-traumatic growth
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