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bakkaroro

NU pegar petta verkefni litur dagsins 1jos vil ég pakka peim sem adstodudu mig vid gerd
pbess. Fyrsta ber ad nefna leidbeinanda minn Sigridi Gunnarsdéttur en henni kann ég pakkir fyrir
god rad og parfar leidbeiningar. Einnig vil ég pakka Ninu Ranu Kvaran fyrir pydingu & utdraetti
0g modur minni Hildi Stefansdattur fyrir omaeldan studning i gegnum allt ferlid. Sidast en ekki
sist pakka ég brodur minum Stefani Gudjonssyni fyrir ad vera allur af vilja gerdur til ad hjalpa
en hann hefur alltaf langad til pess ad vera getid i pakkarordum einhverstadar og hér med reetist

sa draumur.



Utdrattur

Tilgangur pessa freedilega yfirlits er ad skoda ahrif studningshdpa a internetinu fyrir
krabbameinssjuklinga & salfélagslega lidan, punglyndi og kvida. Sérstaklega er tekid fyrir
brjostakrabbamein par sem pad er algengasta tegund sjukdémsins medal kvenna i dag. A Islandi
greinast um 1300 manns med krabbamein & ari hverju og um pridjungur Islendinga greinast med
krabbamein einhvern timann a lifsleidinni. Medalfjoldi greindra kvenna & ari med

brjéstakrabbamein er 195.

Greining alvarlegs sjukdoms veldur ahyggjum og alagi. Folk er mismunandi vel i stakk
buid til ad takast a vid kringumstaedur sem oft eru framandi og fela i sér 6gn vid lif og heilsu.
Krabbamein vekur tilfinningar eins og 6tta, kvida, vonbrigdi og uppgjoéf og margir eru einangradir
med slikar kenndir. P& parf leidsogn fagadila eda peirra sem adur hafa fetad pessa sl6d og hafa

haldgédum upplysingum ad midla.

Skodadar eru nidurstédur rannsokna um ahrif jafningjastudningshopa og faglegra
studningshopa a internetinu & krabbameinssjaklinga. Helstu nidurstodur pessa yfirlits eru paer ad
krabbameinssjuklingar leita i auknum meeli studnings a internetinu. Einnig kemur fram ad
studningshopar & internetinu geti haft jakvaed ahrif & salfélagslega lidan, kvida og punglyndi

krabbameinssjuklinga.

Lykilord: studningshdpar, internetid, brjostakrabbamein, salfélagsleg lidan, kvidi, punglyndi



Abstract

The purpose of this theoretical/ academic overview is to examine the effect Internet support
groups for cancer patients have on their psychosocial being, depression and anxiety. The focus
will be specifically on breast cancer as it is the most common form of the disease in women to-
day. In Iceland, around thirteen hundred people are diagnosed with cancer annually and around a
third of the Icelandic population will be diagnosed with cancer at some point during their life-
time. The average number of women diagnosed with breast cancer yearly is around a hundred

and ninety five.

The diagnosis of a serious disease always raises concerns and can lead to feelings of
strain/pressure. People are differently equipped to handle circumstances which can feel al-
ien/foreign and are a threat to their lives and health. Cancer evokes feelings such as fear, anxiety,
disappointment and defeat, and many find themselves isolated with such emotions. At this point,
the guidance of professionals or people with similar past experiences who can get across useful

information, is necessary.

I will seek to analyze investigations of the effect of pier support groups and professional
online cancer support groups. The conclusion is that cancer patients are increasingly seeking
support on the Internet. It will furthermore be revealed that such online support groups can have

a positive effect on the psychosocial being, anxiety and depression of cancer patients.

Keywords: support groups, Internet, breast cancer, psychosocial being, anxiety, depression.
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Inngangur

Krabbamein er 6nnur-algengasta danarorsok & islandi og & hverju ari lata raimlega 500 manns
lifid sokum krabbameins. Arlega greinast um 1300 manns & Islandi med krabbamein og um
pridjungur Islendinga greinast med krabbamein einhverntimann 4 lifsleidinni (Hagstofa islands,
2009; Jon Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008). b6 hafa fimm ara lifshorfur
krabbameinssjuklinga meira en tvofaldast fra pvi ad skraning krabbameina héfst arid 1954 (Jon

Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008).

Talid er ad um pridjungur krabbameinssjuklinga finni fyrir kvida, punglyndi og almennri
vanlidan eftir ad hafa greinst med krabbamein og fengid medferd vid pvi (Holland o.fl., 2010).
Kvidi, punglyndi og 6nnur vanlidan eins og vonleysi, preyta og svefnleysi hafa tvimelalaust ahrif
a lifsgaedi og prautseigju sjuklinga og getur skerding par a haft alvarlegar afleidingar i for med sér
eins og pad ad pola ekki medferdina vid sjukdomnum medal annars vegna veiklads 6nemiskerfis

(Akin, Can, Aydiner, Ozdilli og Durna, 2010).

Séa sem greinist med krabbamein er allt i einu kominn i hlutverk sem hann hvorki reiknadi
med eda 6skadi sér. ba er mikilveegt ad gefast kostur a ad tja tilfinningar og deila reynsluheimi
med 6hadum adila sem hagt er ad treysta fyrir hugsunum og raunum. P4 er traust ekKki bara sett &
fagfélk innan heilbrigdiskerfisins heldur einnig pa sem hafa siglt sama sj6 og til lands hafa nad og

geta midlad af reynslu sinni par sem reynsla gefur styrk (Rodgers og Chen, 2006).

Hlutverk hjukrunarfreedinga felst i ad studla ad vellidan og efla heilbrigdi skjolstedinga
sinna. beir lita heildrant & likamlegar, vitsmunalegar, tilfinningalegar, salfélagslegar og andlegar

parfir einstaklingsins og nyta sér gagnreynda pekkingu til pess ad lina pjaningar og studla ad battri



lidan. 1 pessu getur einnig falist ad nyta sér Grraedi sem teljast 6hefdbundin i leeknisfreedilegum

skilningi (Kozier, Erb, Berman og Snyder, 2004).

Tilgangur pessa yfirlits er ad skoda ahrif af studningshop a internetinu & salfélagslegra
lidan og einkenni kvida og punglyndis hja krabbameinssjaklingum. Einnig verdur reett litillega um
bréun studningshopa a internetinu, kosti peirra og galla og porf & aframhaldandi rannséknum a

studningshopum 4 internetinu.

Adferd

Heimilda var ad mestu leyti aflad i gagnasafninu SCOPUS, Google Scholar og & PubMed
veturinn 2011-2012. Medal leitarorda sem notud voru eru psychosocial, cancer, support groups
og online support. Pegar leitarord voru slegin inn komu upp margvislegar greinar um
studningshdpa en helst voru valdar greinar par sem ordin Internet-, electronic-, computer-, cyper-
eda online support groups komu fyrir i titli rannséknarinnar. Einungis voru teknar til skodunar
rannséknir sem voru & ensku og rannsoknir sem toku til barna og annars sjuklingahdps en
krabbameinssjuklinga voru atilokadar. Leitin var prengd ennpéd meira med pvi ad einblina &
greinar um konur med brjostakrabbamein en helst voru valdar greinar sem geetu varpad ljosi a
ahrif studningshopa & internetinu a kvida, punglyndi og salfélaglega lidan patttakenda. Leitad var
sérstaklega eftir tilraunarannsoknum og rannséknum sem voru ekki eldri en 15 ara. A endanum
stodu eftir 7 tilraunarannsoknir, 1 freedileg samantekt og 1 langtima innihaldslysing fra
timabilinu 2000-2010. Einnig var notast vid tolur fra Krabbmeinsfélagi Islands asamt pvi ad

heimildaskrar greina voru notadar til ad afla frekari heimilda.



Bakgrunnur

Skilgreining & studningshopum

Studningshopar fyrir krabbameinssjuklinga eru byggdir & peim grundvelli ad folk med
krabbamein geti hagnast & gagnvirkum samskiptum vid adra krabbmeinssjuklinga.
Jafningjastudningur pydir ad tveir eda fleiri adilar med svipadan bakgrunn eda reynslu, p.e.
jafningjar eru ad hafa samskipti. Studningshépar fyrir krabbameinssjuklinga samanstanda
yfirleitt af krabbameinssjuklingum og/eda fjolskyldumedlimum og vinum. Studningur snyst um
ad vera til stadar, hlusta, skiptast a upplysingum og benda & Urraedi sem pegar eru i bodi.
Markmio fagstyrdra studningshdpa er yfirleitt pad ad draga Ur kvida sjuklingsins vegna
medferdar, draga Ur tilfinningu um einangrun og draga ur misskilningi og villandi upplysingum
en miskilningur, rangar, villandi, énaegar eda alls engar upplysingar geta valdid auknum kvida og
bunglyndi og getur haft alvarlegar afleidingar i for med sér (Schwartz, Meisenhelder, Yunsheng

og Reed, 2003).

Algengi sélfélagslegrar vanlidan, kvida og punglyndis hja krabbameinssjuklingum

Samkveaemt skilgreiningu Holland og félaga (2012) er salfélagsleg vanlidan eins og punglyndi
og stress Opegileg tilfinning sem erfitt er ad skilgreina. Tilfinningin er margpatt og getur verid
af sélreenum, félagslegum og/eda andlegum toga og getur haft ahrif a getu sjuklingsins til ad

takast & vid sjukdominn, likamlegar aukaverkanir hans og medferd vid honum a arangursrikan



hatt. Tilfinningin um vanlidan getur verid mismikil eda allt fra pvi ad einkennast af edlilegum
tilfinningum eins og varnarleysi, leida og étta yfir i ad verda ad vandamalum sem geta ordid

skadleg sjuklingnum s.s. punglyndi, kvidi, ofsakvidi, félagsleg einangrun eda tilvistarkreppa.

[ ranns6kn Burgess og félaga sem stdd yfir i 5 &r reyndust narri 50% kvenna med
brjéstakrabbamein vera punglyndar, kvidnar eda hvort tveggja einu ari eftir greiningu. Samkvemt
nidurstddum voru 25% kvennanna ennpa punglyndar tveimur, premur og fjorum arum eftir
greiningu og 15% voru ennpa punglyndar eftir fimm ar (Burgess C., Cornelius, V., Love, S.,

Graham, J., Richards, M. o.fl. 2005).

Eins og adur hefur komid fram, er salfélagsleg vanlidan medal krabbameinssjuklinga algengt
vandamal par sem talid er ad um pridjungur krabbameinssjuklinga finni fyrir kvioa i kjolfar
greiningar og medferdar krabbameins (Holland o.fl., 2010). Pad er da&tlad ad um 22% til 55%
sjuklinga med brjostakrabbamein séu med einkenni sem heyri undir skilgreiningu fyrir punglyndi,
3% til 19% med einkenni afallastreiturdskunnar og 33% med einkenni bradrar streituréskunnar
(Classen o.fl., 2001). [ ranns6kn Carlson og félaga var séalfélagsleg vanlidan 2776
krabbameinssjuklinga rannsékud. Sjuklingarnir sem toku patt i rannsékninni voru hvoru tveggja
med mismunandi krabbameinsgreiningar og voru & mismunandi stigum sjukdémsins. Rannsoknin
var framkveemd i Tom Baker Center i Calgary i Kanada og par var vanlidanin mald med styttri
utgafu af Beck Depression Inventory maliteekinu (BSI-18). Nidurstédur rannsoknarinnar leiddu i
lj6s ad 37,8% pétttakendanna pjadist af salfélagslegri vanlidan samkveaemt skilgreiningu a

hugtakinu (Carlson o.fl. 2004).

[ ranns6kn Zabora og félaga voru gégn skodud sem safnad hafdi verid fra 9000 sjulklingum.

Gogn 4496 krabbameinssjuklinga sem hofdu Olikar krabbameinsgreiningar, eda 14 algengustu
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krabbameinsgreiningarnar, og voru staddir & mismunandi stigum sjukdémsins uppfylltu skilyrai til
pattoku og voru rannsokud. Nidurstédur rannsoknarinnar leiddu i 1jos ad 35,1%
krabbameinssjuklinganna pjadust af verulegri salfélagslegri vanlidan (distress) samkvemt Beck
Depression Inventory maliteekinu sem notad var i rannsokninni. Samkvaemt meelitekinu telst sa
einstaklingur pjast af salfélagslegri vanlidan sem skorar yfir viomidunargildid i heild sinni eda i
einhverjum tveimur undirflokkum meeliteekisins (Zabora, Brintzenhofeszoc, Curbow, Hooker og

Piantadosi, 2001).

Rannsdknir hafa einnig synt ad pad se mikilveegt i sjalfu sér ad draga ur salfélagslegri
vanlidan en ad pad geti lika verid mikilveegt ad medhondla vanlidan par sem punglyndi og stress
getur radio urslitum um gadi lifs, medferdarheldni, virkni dnaemiskerfisins, heattu a endurupptoku

krabbameinsins og heilsutengda hegdun sjuklingsins ( Hong o.fl. 2007; Giese-Davis o.fl. 2011).

Vanlidan getur haft gifurleg ahrif & einstaklinginn og haft neikvaed ahrif a lifsgaedi hans
(Akin, Can, Aydiner, Ozdilli og Durna, 2010). Holland og félagar lysa vanlidan sem margpeettri
Opaegilegri tilfinningu af salreenum, félagslegum, og/eda andlegum toga sem getur haft ahrif a getu
einstaklingsins til ad takast a vid likamleg einkenni krabbameins og medferd vid pvi a
arangursrikan hatt. Holland og félagar segja ad vanlidan geti verid mismikil eda allt fra pvi ad
einkennast af algengum og edlilegum tilfinningum eins og varnarleysi, leida og 6tta yfir i
vandamal sem geta ordid hamlandi s.s. punglyndi, kvidi, ofsakvidi, félagsleg einangrun eda

tilvistakreppa (Holland o.fl., 2010).

Pessar nidurstoour gefa til kynna ad pad etti ad vera markmid kliniskrar ihlutunar og

afskipta ad draga Ur einkennum salfélagslegrar vanlidan krabbameinssjuklinga en medal annars



med pad ad leidarljosi ad veita salfélagslegan stuoning hafa studningshopar fyrir

krabbameinssjuklinga verid ad proast a internetinu undanfarin ar.

Internetid, 6hefdbundinn vettvangur studningshopa fyrir krabbameinssjuklinga

Undanfarin &r hafa studningshopar & internetinu fyrir folk med krabbamein ordid raunhaefur
valkostur og sjuklingar velja pa jafnvel framyfir hefdbundna studningshopa sem hittast auglitis
til auglitis. Ef til vill er pad fyrir tilstilli nyrra teekifera sem gefast vegna hradrar framvindu
teekninyjunga sidustu aratugi og alpjédavaedingar. A alpjodavisu er internetid taeki eda 6llu
heldur teekifeeri til ad na til og veita krabbameinssjuklingum og adstandendum peirra studning og
upplysingar & 6hefdbundinn hatt med sélarhrings adgengi heimafyrir eda hvar par sem samband

feest vid internetid (Klemm, Hurst, Dearholt og Trone, 1999).

I ranns6kn & internetinu sem 6hefdbundnum vettvangi fyrir studningshop
krabbameinssjuklinga voru gerdar malingar a hvers konar upplysingum og pemum veeri verid ad
deila i studningshopi & netinu, hversu margir hefdu samskipti vid hdpinn og hversu oft peir
skrifudu a vefinn. Hopurinn sem rannsoknin var nadi til samanstod af 125 konum og kérlum med
ristilkrabbamein, adstandendum peirra og heilbrigdisstarfsfolki sem kom ad umoénnun sjuklingsins.
Gognum var safnad i gegnum tolvu i Haskdlanum i Delaware i Bandarikjunum a arunum 1996-
1998. Alls 150 samfelld skilabod sem voru skrifud & heimasiou studningshops a fjorum dégum i
jani arid 1996 voru prentud ut og greind og til samanburdar voru 6nnur 150 skilabod sem skrifud
voru yfir 5 daga i jantar 1997 greind og pattud. Samtals voru 300 skilabod sundurgreind sem

skrifud voru af 97 einstaklingum, fjoérutiu og fjégur i jani og fimmtiu og prju i jantar. Medaltal



fjolda innleggja einstaklings i juni var 3,4 (spénn 1-16; midgildi= 5; tidasta gildi =1) og 3,1 i
janutar (sponn 1-16; midgildi = 5; tidasta gildi = 1). Eftir ad gognin héfou verid tulkud var innihaldi
innleggjanna skipt nidur i 29 flokka og eftir frekari greiningu var innleggjunum skipt nidur i 8
flokka. Nidurstodur leiddu i 1j6s ad adallega var verid ad leita upplysinga eda veita upplysingar um
til deemis, ohefdbundar medferdir, aukaverkanir og lyf. Einnig var verid ad tja personulegar
skodanir, hvetja og stydja, deila persénulegri reynslu, tja pakkir, tja kimnigafu, banir og annad
margbreytilegt. Greining a innihaldi pess sem fram for i studningshopnum syndi fram & ad
studninghopurinn veitti notendum einhverskonar studning og var uppspretta upplysinga,
hvatningar, pakka og fyrirbana. I nidurstddum rannséknarinnar var lika talad um ad flokkarnir sem
innleggjunum var skipt nidur i svipadi til flokka sem adrir rannsakendur hafa fundid innan
hefdbundinna studningshdépa sem gefur visbendingar um ad jafnvel po6 svo studningshopar a
internetinu séu frekar nytilkomnir virdist peir engu ad sidur taka fyrir svipud mal og fjallad er um i
hefdbundnum studningshopum. betta er i samraemi vid nidurstédur Lieberman og Russo sem halda
bvi fram ad studningshépar fyrir konur med brjéstakrabbamein a internetinu hafa sému ahrif og

hefdbundnir studningshdpar sem hittast auglitis til auglitis (Lieberman og Russo, 2001).

I ranns6kn Klemm og félaga kom einnig i ljos ad karlar notudu studningshdpinn jafn oft
og konur eda 49,4% karla & moti 47,4% kvenna (Klemm, Reppert og Visich, 1998). Samkvaemt
Cella og Yellen sem gerdu rannsékn um hefébundna studningshépa fyrir krabbameinsjuklinga eru
konur fjorum sinnum fleiri en karlar i notendahdp hefdbundinna studningshépa (Cella og Yellen,
1993). Nidurstodur Cella og Yellen eru ahugaverdar i samhengi vid rannsékn Cordova og félaga
par sem fram kémur ad enginn munur hafi fundist a milli upplifunar karla og kvenna a
salfélagslegri vanlidan pé svo konur hafi verid i miklum meirihluta sem notendur studningshépa

eda 71% ( Cordova o.fl., 2003).



Kostir og gallar studningshdpa & internetinu fyrir krabbameinssjuklinga

Sidustu aratugi hefur hradur voxtur upplysingamidla a netinu bodid upp & marga nyja
maoguleika fyrir upplysingadflun og studning fyrir krabbameinssjuklinga (Eysenbach, Powell,
Englesakis, Rizo og Stern, 2004). Samfara pessari proun hefur studningshépum & netinu farid
fjélgandi og hafa margar vefsidur verid banar til og préadar til pess ad gera upplysingadflun og
studning adgengilegri peim sem pess parfnast. Med tilliti til sifellt aukinnar notkunnar
internetsins til 6flunar upplysinga purfa hjukrunarfraedingar ad vera medvitadir um kosti og
Okosti studningshdpa & internetinu til ad geta leidbeint sjuklingum um hvernig heaegt er ad nyta

studning a internetinu & uppbyggilegan hatt.

Med tilkomu internetsins hefur, samkvaemt Lepore og félégum, verid sigrast a
landfraedilegum homlum par sem félk getur na leitad studonings heimafyrir nafnlaust og hvenaer
sem er sélarhringsins. Adgengi ad studningi a pennan hatt leysir landfreedilegar hamlanir sem gatu
aour stadid i vegi fyrir ad sjuklingar fengju stuoning sékum fjarleegdar, fétlunar eda mikilla
veikinda. Stodugt adgengi ad internetinu getur lika dregid Ur einangrun og einmannaleika
sjuklingsins og geett nafnleyndar hans og fridhelgi einkalifsins um leid. Ad auki geeti pessi
ohefdbundna nalgun hentad betur fyrir sjuklinga sem sem kunna ekki vid sig i hinum hefdbundnu
studningshopum par sem studningurinn fer fram & personulegri hatt eda auglitis til auglitis. bar
med geeti pattaka karlmanna aukist (Lepore, Buzaglo, Lieberman, Golant og Davey, 2011) en i
rannsokn Klemm og félaga nyttu karlmenn sér studningshop a internetinu jafn oft og konur
(Klemm, Reppert og Lori, 1998) élikt nidurstdédum Cella og Yellen par sem konur voru i miklum

meirihluta i hefdbundnum studningshépum (Cella og Yellen, 1993).



9
I mati Winzelberg og félaga er pvi haldid fram ad studningur i gegnum intenetid hafi upp &
marga kosti ad bjoda umfram hefdbundna studningshopa sem hittast auglitis til auglitis. Fyrst er
nefnt til sdgunnar sveigjanleiki samskiptaformsins par sem samskipti geta att sér stad samstundis
eda i rauntima eda sem innlegg sem 1690 eru inn a fréttasiou. Einnig er talad um ad feerri bjargrada
sé porf med notkun internetsins og ad pannig sé dregid Ur kostnadi og fyrirhofn (Winzelberg,

Classen, Alpers, Roberts og Koopman, 2003).

I rannsokn Klemm og félaga eru taldir upp 6skostir sem fylgt geta notkun studningshopa &
internetinu. Fyrstur er nefndur kostnadurinn vid banadinn sem fylgir adgangi ad studningshop a
internetinu. Einnig er talad um ad notendur geti fengid mikid magn af posti sem erfitt geti verid ad
grisja ar auk pess sem upplysingar sem peir fa kunna ad vera 6areidanlegar. Skortur a faglegri
aodstod og personulegri samskiptum sem og takmarkad adgengi hreyfinamladra og blindra eru lika
atridi sem talin eru upp sem okostir vid studningshopa a internetinu (Klemm, Reppert og Lori,

1998).

Winzelberg og félagar tala um i mati a internetstudningshdépi fyrir konur med
brjéstakrabbamein ad 6kostir vid patttoku i studningshdp & internetinu séu medal annars peir ad
einstaklingarnir verdi ad hafa adgang ad internetinu og kunna badi 4 télvu og & internetid. Eins
parf skriftar- og lestrarkunnatta ad vera fullnaegjandi. Einnig er talad um ad pad sé mogulegt ad
notendur treysti i of miklum mali & persénuleg internet tengd sambdnd i genum studningshoépinn
sem geti leitt til félagslegrar einangrunar notandans (Winzelberg o.fl. 2003). Enn fremur benda
Lepore og félagar a ad ihlutanir sem parfnast vidveru fagadila séu kostnadarsamar og na ekki til
sjuklinga vegna takmarkana eins og tima, peninga, hreyfihdmlunar eda stadsetningar og ad pess

vegna séu studningshdpar a internetinu 0dyrari og heppilegri valkostur en hefébundnir
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studningshopar (Lepore, Buzaglo, Lieberman, Golant og Davey, 2011). Ad lokum nefnir Childress
ad samskipti a textaformi i gegnum internetid pydi pad ad mikilveegar visbendingar sem
likamstjaning og svipbrigdi fela i sér tapast og geti haft ahrif & talkun og pydingu pess sem skrifad

var og pannig valdid misskilningi og rangtulkunum (Childress, 2000).

Hinn deemigerdi notandi og tidni notkunar

I ranns6kn Rodgers og Chen um pattoku i studninghdp & internetinu fyrir konur med
brjéstakrabbamein og salfélagsleg ahrif par af kom i 1jés ad hinn deemigerdi notandi
studningshopa & internetinu fyrir konur med brjostkrabbamein er 46 ara kona (sp6nn=17-67,
SD=11) og ad um pad bil einn pridji hluti kvennanna séu madur. Af peim atti 26,8% eitt barn,
5,5% tvd born, 11,8% prju born og 0,8% attu fjogur born eda fleiri. Meirihluti kvennanna
(49,5%) voru giftar, 2% voru fraskildar og 1% héfdu aldrei gengid i hjonaband. Utivinnadi konur
voru 56,6% af notendum studningshdpsins, heimavinnandi eda & eftirlaunum voru 17,2% og

26,3% gafu ekki upp atvinnu i persénuupplysingum.

Pessar nidurstoour voru fengnar eftir ad gerd hafdi verid innihaldsgreining & 33.200 péstum
notenda a fréttavef & internetinu. Tioni notkunnar var breytileg & milli einstaklinga. Ad medaltali
skrifadi einstaklingur 301 sinnum a vefinn & peim tima sem hann var medlimur i
studningshopnum, p.e. fra peim tima sem einstaklingurinn skradi sig i hdpinn til loka
rannsoknarinnar. Rodgers og Chen matu ad medal timi patttoku hafi verid 247 dagar (spdnn=44-
1001, SD=212) og ad hver patttakandi hafi skrifad ad medaltali 1,03 skilabod daglega a

fréttavefinn (spénn=.2-5,72, SD=.97) (Rodgers og Chen, 2006).
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Anrif jafningjastudningshopa & internetinu

Langtima innihaldsgreining

Rodgers og Chen framkvemdu rannsékn par sem salfélagslegur avinningur af pattoku
kvenna med brjostakrabbamein i jafningjastudningshopi & internetinu var skodadur. Langtima
innihaldsgreining var gerd & meira en 33.200 postum notenda a fréttavef & internetinu fyrir konur
med brjéstakrabbamein. Gerd var pemagreining af lifsreynsluségum 100 kvenna sem voru
valdar af handahdfi. Pemagreiningin var gerd yfir priggja ara timabil til ad 6olast sem besta
innsyn og skilning & notkun internets tengds fréttavefs fyrir brjostakrabbameinssjuklinga. | peim
tilgangi ad vinna bug & hinum ymsu takmérkunum fyrri og eldri rannsdkna var valid adferdasnid
sem sameinar megindlega og eigindlega teekni gagnagreiningar. | rannsokninni var i fyrsta lagi
dregin upp mynd af pvi sem einkenndi notendur fréttavefsins. | 63ru lagi voru borin kennsl &
mdogulegan avinning af pattoku i studningshop & internetinu og hvort ad ahrif pessa avinnings
breytist eftir pvi sem timinn lidur. | pridja og sidasta lagi var skodad hvort pad veeri samband &

milli hlutfalls notkunnar studningshdpsins og jakveedra ahrifa a salfélagslega lidan.

I rannsokninni var notud fj6lfasa blondud adferd par sem adal adferdin var ahorfskénnun.
Eftirlit med pattakendum yfir lengri tima, eda i prju ar, veitti gédan skilning a félagslegri virkni og
gaf innsyn inn i lif patttakenda rannsdknarinnar. Til vidbotar vid yfirgripsmikid eftirlit med
samfélagi pattakenda studningshopsins voru notadar tveer rannsoknaradferdir ur félagsfraedi,

hugtakagreining og pemagreining, til ad veita enn betri innsyn inn i hverjir notendurnir voru og
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hver avinningur notkunarinnar var. Med itarlegum t6lfredilegum utreikningi skodudu Rodgers og
Chen lika sambandid a milli tidni notkunnar og salfélagslegs avinnings af pattoku i
studningshopnum. Innihaldsgreiningin var notud a 6llum stigum rannsoknarinnar og
pemagreiningin var notud vid spurninguna um mogulegan avinning patttoku i studningshop a
internetinu og langtima endingu ahrifanna. Innihaldsgreiningin skodadi og stadfesti
personueinkenni kvenna sem notudu fréttavefinn. betta var gert med pvi ad fara yfir persénulegar
upplysingar sem purfti ad fylla at til ad gerast medlimur studningshopsins og med pvi ad lesa
innihald allra innleggja sem skrifud voru a fréttavefinn. Pemagreiningin varpadi ljosi a
salfélagslega avinninginn og innihaldsgreiningin var notud til ad meela pennan avinning sem var
fyrirfram akvedinn med pemagreiningunni. [ umraedum taka Rodgers og Chen fram ad med pvi ad
nota samsetningu megindlegrar og eigindlegrar adferda til greiningar fengust italrlegri upplysingar

en hefdi adeins ein adferd verid notud i rannsodkninni.

Sélfélagslegur avinningur sem fannst i nidurstédum rannsdknarinnar fol i sér skipti &
upplysingum & milli sjuklinga, aukinn félagslegan studning, jakveaedara vidhorf gagnvart
fréttavefnum, jakvaedara vidhorf til brjostakrabbameins, aukna faerni i ad takast a vid sjukdominn,
betra skapferli, minni salfélagslega vanlidan og fleiri Grraedi til ad takast & vid stress. Pad ad
skiptast & upplysingum fol i sér hvoru tveggja ad fa upplysingar og ad gefa 6drum upplysingar.
Innihaldsgreiningin opinberadi pad ad 52% kvennanna taldi sig hafa hag af pvi ad fa upplysingar a
medan ad 39,4% hofdu hag af pvi ad veita 6drum upplysingar. Hagur af patttoku i studningshép a
internetinu folst medal annars i pvi ad fa studning og ad veita 6drum studning. Nidurstoour
innihaldsgreiningarinnar syndu ad 47,2% kvenna hofdu gagn af pvi ad leita studnings, aftur & moti
var pad til hagsbéta fyrir 55,9% kvennanna ad veita 6drum konum studning. Til deemis gafu

margar konur i skyn ad peim fyndist gott ad geta stadid hver med annarri og ad pad veeri gefandi



13
ad hafa pad 4 tilfinningunni ad peer geetu hjalpad 6drum med sama sjukdém. Annar salfélagslegur
avinningur var jakveedara vidhorf gagnvart fréttavefnum. Innihaldsgreiningin syndi ad pegar
pattaka hofst voru 11,8% medlimanna hlutlausir gagnvart fréttavefnum en 66,2% hofdu jakveett
vidhorf. Fra pvi ad patttaka hofst par til ad rannséknin endadi batnadi vidhorf til fréttavefsins par
sem vidhorf 6,3% kvenna var hlutlaust og 71,7% kvenna voru jakvadar gagnvart fréttavefnum.
Hluti af avinningi af pattdku i umraedum & netinu tengdist brjostakrabbameininu i sjalfu sér. pegar
patttakendur byrjudu ad skrifa inn a vefinn tjadi 24,4% peirra sig um svartsyni gagnvart
sjukdémnum & medan 31,5% voru hlutlausar og 22% voru bjartsynar. I lok rannsoknarinnar hafdi
présenta kvenna sem voru neikvaedar lekkad nidur i 7,1% , 11% voru ennpd hlutlausar, 59,9%
voru bjartsynar gagnvart sjukdéomnum. Annar salfélagslegur avinningur sem kom fram i
greiningunni var: aukinn hefileiki til pess ad rada fram ur hlutunum (44,9%), minnkud streita

(33,1%) og leerdar adferdir til ad draga Ur streitu (29,9%).

[ rannsékninni var lika spurt hvort pad veeri munur & pvi hversu oft vefurinn veeri
notadur og fundnum avinningi. Tidni notkunnar fol i sér heildar télu skipta sem skrifad var a
vefinn, timalengd pattoku og fjoldi skipta sem tekid var patt. Nidurstodur Rodgers og Cheng
syndu fram & pydingarmikid samband & milli heildar summu innleggja og upplysingaskipta a
milli sjuklinga (r=-.315, p=.002). beim mun lengur sem einstaklingur var medlimur i
studningshopnum (r=.290, p=.004) og pvi oftar sem hann skrifadi & fréttavefinn (r=.259, p=.010)
peim mun oliklegra var ad hann notadi vefinn til ad leita upplysinga og pvi liklegra var ad hann
veitti upplysingar til annarra medlima studningshépsins (r=.277, p=.006; r=.278, p=.005; r=.283,
p=.005). bad fannst einnig pydingarmikid samband & milli tidni innleggja og hugarastands
sjuklingsins. Eftir pvi sem konan skrifadi oftar & fréttavefinn peim mun jakvadara var hugarfar

hennar (r=.212, p=.035). Nidurstédurnar gafu ennfremur til kynna samband & milli tidni
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innleggja og avinning af pvi ad leera fleiri bjargrad vid streitu (r=.235, p=.019). Rodgers og Chen
tala um ad pad sé mogulegt ad avinningur af jakveaedara hugarfari audveldi konunni ad takast &
vid streitu svo ad medlimir sem skrifa oft & vefinn purfa ekki ad leita avinnings af pvi ad leita
bjargrada til ad leera ad takast & vid streitu. betta telja hofundar rannséknarinnar vera skyringu
fyrir neikvadri fylgni & milli jakveaedara hugarfars og bjargrada vid ad takast & vid streitu (r=-

214, p=.034).

Rodgers og Chen alykta ad nidurstodur rannsdknarinnar hafi leitt i 1jos pd nokkra peetti
sem eru til salfelagslegra hagsbota fyrir pattakendur studningshépa fyrir sjuklinga med
brjéstakrabbamein & internetinu. Medal pessara pétta eru eins og adur hefur komid fram, deiling a
upplysingum, félagslegur studningur, batt vidhorf til fréttavefsins, aukin bjartsyni gagnvart
brjéstakrabbameini, fleiri Grraedi laerd til ad takast a vid sjukdominn, beett lundarfar, minni streita
og adferdir leerdar til ad takast a vid einkenni streitu. Pessar nidurstédur telja hofundar mikilvaega
vidbot vid eldri gbgn og rannsoknir um salféagslegan avinning af studningshopum 4 internetinu
medal annars vegna pess ad med pvi ad nota lifssogur kvennanna fékkst skyrari skilningur um &

hvada hatt studningshdépurinn gagnadist peim (Rodgers og Chen, 2005).

Fraedileg samantekt um ahrif jafningjastudningshopa

[ freedilegri samantekt Eysenbach og félaga voru teknar saman rannsoknir um ahrif
jafningjastudningshdpa & internetinu og nidurstodur peirra metnar. Heimilda var leitad &
gagnas6fnum Medline, Embase, CINAHL, ProQuest, Web of Science o.fl. Urtakid samanstdd af

45 ranns6knum sem framkvaemdar h6fou verid & mismunandi hépum notenda eins og
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sykursjukum eda félki sem var ad reyna ad hetta ad reykja. Rannsdknirnar hofou einning verio
framkvemdar med mismunandi hetti en meirihluti rannsoknanna voru slembiskiptar
tilraunarannsoknir. Breyturnar sem oftast var verid ad meala i rannsoknunum voru ahrif
jafningjastudningshdpa & internetinu a salfélagslega lidan og punglyndi. Samkveaemt fraedilegri
samantekt Eysenbach og félaga syna rannsoknir ad jafningjastudningshoparnir hafa engin ahrif.
Hins vegar kemur einnig fram ad pad hafa heldur engar rannsoknir synt fram & skadleg ahrif
studningshdpa & internetinu. | umraedum um nidurstddurnar er talad um ad su stadreynd ad engar
sannanir séu fyrir hendi um ad jafningjastudningshopar & internetinu hafi ahrif pydi ekki ad peir
hafi engin ahrif. Nokkrar skyringar eru gefnar a skorti & rannsoknum og sénnunum um ahrif
jafningjastudningshopa & internetinu. 1 fyrsta lagi er litill faglegur- og vidskiptafradilegur ahugi
a pvi ad meta ahrif studningshdpa & internetinu par sem af peim er engan fjarhagslegan hagnad
ad hafa. I 6dru lagi er erfitt fyrir rannsakendur ad endurskapa adstedur og andramsloft innan

stuoningshopa i tilraunarannséknum (Eysenbach o.fl. 2004).

Tilraunarannséknir um ahrif jafningjastudningshopa

Saltzer og félagar halda pvi fram ad gagnvirkur studningur a milli jafningja sé settur i
samhengi vid aukna salfélagslega adlogun medal kvenna med brjostakrabbamein. Milljonir
kvenna med krabbamein og adrar konur med ymiskonar heilsufarsvandamal nota internetid til ad
stofna til sambands vid jafningja eda adra sem eiga vid svipud vandamal ad strida venjulega an
faglegrar ihlutunar. [ The Institutional Review Board i haskélanum i Pennsilvaniu var
framkveemd tilraunarannsékn med slembiskiptingu um avinning af pess hattar stuoningsh6pum

sem hofou samskipti i gegnum internetid. Pessi forkdnnun (pilot study) samanstdd af 78 konum
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sem hofou nylega verid greindar med brjostakrabbamein. patttakendum var slemiskipt i annad
hvort jafningjastudningshdp & internetinu eda i hdp & internetinu par sem fram for fraedsla sem
styrt var af fagadilum (educational control-condition). Fraedslan sem gefin var fol i sér samantekt
upplysinga af vefsidum a netinu um krabbamein. Gégnum var svo safnad a fjorda og télfta
manudi tilraunarinnar en grundavallar spurningar sem rannsoknin lagdi upp med voru um pad
hvort jafningjastudningshdpar a internetinu hefdu ahrif & salfélagslega lidan og geedi lifs

krabbameinssjuklinga.

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa til kynna ad avinningur af vixlverkun innan
jafningjastudningshépa & internetinu er ekki endilega algildur pratt fyrir mikla patttoku frasagnir af

jakveedri upplifun margra patttakenda i rannsokninni (Saltzer o.fl., 2010).

I slembiskiptri rannsékn um ahrif jafningjastudningshopa & internetinu fyrir konur med
brjéstakrabbamein var synt fram & moguleg ahrif af sjuklingastyréum studningshép a internetinu &
gaedi lifs kvenna med pennan sjikdém. Rannsoknin fjalladi einnig um takmarkanir slikra hopa. |
Sud-Austur Bandarikjunum var sextiu og tveimur konum med brjéstakrabbamein slembiskipt i
annad hvort jafningjastudningshop & internetinu eda i bidlista samanburdarhdp. ihlutunin, sem
styrt var af sjuklingunum sjalfum, samanstod af vefsioum & fréttavef & internetinu (discussion
board coping group) par sem gefin voru rad og &fingar kenndar um Grraedi og adferdir til ad takast
a vio sjukdéminn. Einnig var freedsla um medferdir vid aukaverkunum af sjukdémsmedferdinni.
fhlutunin st6d yfir i 12 vikur og & peim tima atti ad akvarda hvort ad sjuklingastyrdir
studningshopar & internetinu i stad faglegra styrda studningshopa a internetinu geti haft sému ahrif
og skilad sama arangri og sému framforum hvad vardar geedi lifs patttakenda sem synt hefur verid

fram & i 6drum rannséknum um studningshdpa sem hittast auglitis til auglitis. Nidurstédur
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rannsoknarinnar syndu mismunandi nidurstodur um hvort patttaka i sjalf-styroum studningshopi a
internetinu hafi ahrif & gaedi lifs eda ekki. Hins vegar virtist vera avinningur af pattoku med tilliti
til beettrar salféglagslegrar lidan. I lokin er talad um ad konur sem voru nylega greindar og fannst
ad brjostakrabbameinid hafi haft ahrif & alla almenna likamlega og andlega heilsu sina hafi mestan

avinning af patttoku (Owen o.fl. 2005).

I rannsokn Helgeson og félaga var avinningur 230 kvenna med brjostakrabbamein af
studningshopum 4 internetinu skodadur. Konunum var slembiskipt i samtals 28 hopa,
samanburdarhdp, jafningjastudningshop, hop par sem veittar voru upplysingar og fredsla eda
hvoru tveggja jafningjastudnigshop og upplysinga- og freedsluhdp og samanst6d hver hopur af 8-
12 konum. Melingar voru gerdar fyrir og eftir ihlutun og héfundarnir matu ad hversu miklu leyti
olikir persénuleikar og olikar adsteedur hafa ahrif & hvernig jafningjastudningshépar & internetinu
nyttust konunum andlega og likamlega. I ljos kom ad studningshoparnir reyndust vel fyrir konur
sem fyrir fengu litinn studning fra mékum eda leknum. A hinn boginn reyndist studningur fenginn
fra studninghop a internetinu skadlegur peim sem fyrir nutu mikils studnings (Helgeson o.fl.

2000).

Tilraunarannsoknir um ahrif faglegra studningshopa & internetinu

Gerd var rannsokn med blandadri adferd (Mixed Method) i peim tilgangi ad akvarda hvada
eda hverskonar peettir medferdar ettu sér stad innan faglegra studningshdpa & internetinu og til
ad sja hvernig slikir peettir virki til ad gagnast patttakandanum. patttakendur i rannsékninni voru

20 konur med brjostakrabbamein sem toku patt i studningshdp & internetinu. Flestar konurnar
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greindu fra einhverskonar avinningi af pattéku i studningshépnum. Tilgatur voru um ad 6 peettir
medferdar reyndust hjalplegir i studningshopum a internetinu og par & medal voru nefndir
samlodunarkraftur hopsins, upplysinga skipti, alteek pekking, sannfaering um von, gedhreinsun
0g 0sérplaegni. Jafnvel pott patttakendur sdgdust geta talad opinskatt um maorg énnur ahyggjuefni
en pau sem upp voru talin reyndist peim erfitt ad tala um daudann og pad ad deyja (Vilhauer,

2009) en pad er dneitanlega stor hluti af veruleika kvenna med pennan sjukdém.

I rannsdkn sem gerd var til ad sja hvort studningshopar fyrir krabbameinssjiklinga &
internetinu hafi ahrif & salfélagslega lidan var 921 einstaklingi med einhverskonar krabbamein
slembiskipt i samanburdarhop og ihlutunarhép. Rannsoknin for fram & arunum 2004 til 2006 i
endurhafingarmidstdd i Dallund i Danmoérku og var mat framkveaemt a fyrsta, sjotta og télfta
manudi. Thlutunarhépurinn fékk hefdbundna endurhafingarmedferd auk ihlutunar sem var i formi
fyrirlesturs sem veitti leidbeiningar um hvernig nota atti internetid til ad fa upplysingar um
krabbamein og pattakendum var bodin pattaka i jafningjastudningshépi. Samanburdarhépurinn
fékk adeins hefdbundna endurhafingarmedferd. Ahrif ihlutunarinnar & salfélagslega lidan og
adlégun ad krabbameininu var litilshattar og timabundin. Su alyktun sem dregin var af nidurstodu
rannsoknarinnar er ad frekari rannsdkna sé porf & langtima ahrifum studninghopa a internetinu &

sélfélagslega lidan krabbameinssjuklinga (Hgybye o.fl. 2010).

I rannsokn & faglegum studningshopi & internetinu fyrir konur med brjostakrabbamein var
gerd halftilraun par sem sj6tiu og tveer konur voru valdar af handahdfi i 12 vikna internet tengdan
studningshop sem kalladur var Bosom Buddies. Hopnum var ad einhverju leyti stjornad af
fagmanneskju innan heilbrigdissvids en ad 6dru leyti var snidid i formi skeyta eda posta a milli

patttakenda. Hverja viku var nytt efni tengt brjostakrabbameini kynnt par sem fagadilinn kom
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umradum i gang um efnid sem var & dagskra. Efnisvalid fyrir hverja viku var fengid ar grein eftir
Spiegel fra arinu 2000 sem fjallar um hopmedferd fyrir krabbameinssjuklinga og ur bok Kreshka
fra arinu 2001 um hvernig eigi ad takast a vid pad ad lifa med krabbamein og hvatt var til opinnar
og heidarlegrar umraedu og pess ad gefa og piggja studning med pad ad markmidi ad leera nyjar
leidir til ad takast & vid og lifa med krabbamein. Patttakendur nyttu sér ihlutunina allt ad pvi

prisvar a viku og skrifudu & vefinn i jafn morg skipti pé svo spénnin hafi verid vid.

Rannsoknin syndi fram & ad internetstudningshopurinn Bosom Buddies dro ur kvida,
bunglyndi og 6drum ahyggjum tengdum sjukdomnum og ad almennt héféu pattakendurnir
avinning af pattokunni i stuoningshépnum an tillits til hversu oft peir tengdust hopnum &
internetinu. Framfor i feerni i ad takast & vid punglyndi og kvida meeldist i samraemi vid
nidurstédur annarra ransdkna um avinning af pattoku i hefdbundnum studningshépum. I umradum
kemur fram ad pad megi vera ad ihlutunin hafi reynst arangursrik vegna pess ad hun hafi skapad
vettvang par sem pattakendum gafst teekifzeri til ad draga ur félagslegri einangrun.
stuningshdépnum gatu sjuklingarnir lika talad 6pvingad um ahyggjur sinar og vanlidan an pess ad
hafa ahyggjur af pvi ad vera byrgai & fjolskyldu og vinum (Winzelberg o.fl. 2003). Hins vegar er

pad takmarkandi pattur ad ekki hafi verid samanburdarhépur i rannsékninni.

Skodud voru ahrif faglegs stuoningshdps & internetinu & lidan kvenna med
brjésstakrabbamein i slembiskiptri styrdri rannsdékn & arunum 1995 og 1998. Rannséknin fér fram
a fimm stdum i Bandarikjunum, tveimur haskdlasjukrahtsum i Wisconsin og Chicago, tveimur
hefdbundnum sjikrahdsum i Chicago og einni krabbameinsstofnun i Indianapolis. Pattakendur
voru 246 nylega greindar konur med brjdstakrabbamein undir 60 ara aldri. Konunum var

slembiskipt i tvo hopa par sem annar hépurinn fékk Comprehensive Health Enhancement Support
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System (CHESS) forrit a télvuteeku formi sem veitti upplysingar, salfélagslegan studning og
hjalpadi til vid dkvardanatdkur. Til ad meela patttoku og ahrif & salfélagslega lidan ad tveimur og
fimm manudum lidnum voru gerdar malingar fyrir og eftir ihlutun. A 63rum manudi tilraunarinnar
var CHESS hopurinn umtalsvert heefari i ad leita sér upplysinga, tok meri patt i eigin
sjukdémsmedferd og baru aukid traust til leekna. Ad fimm manudum lidnum meeldist CHESS
hopurinn med markteekt betri salfélaglega lidan og dypri og betri pekkingu & sjakdomnum,

medferd og Urreedum en samanburdarhopurinn.

I umraedum kemur fram ad samkvaemt nidurstddum rannsoknarinnar hafdi CHESS forritid
a internetinu jakveed ahrif & a salfélagslegan studning, hefileika i ad afla sér upplysinga, pattoku i
eigin sjukdomsmedferd og gedi lifs. Pannig er dregin su alyktun ad forrit & internetinu eins og
CHESS geti gagnast krabbameinssjuklingum med pvi ad veita adgang ad upplysingum,

salfélagslegum studningi og auka patttdku i eigin sjukdémsmedferd (Gustafson o.fl. 2001).

Hjalpar ad hjalpa?

Flestar rannsoknir beina athygli sinni ad heilsufarslegum avinningi sjuklinga af
félagslegum studningi eins og studningshépum fyrir krabbameinssjuklinga (Uchino, 2004). Aftur
a moti eru til visbendingar um ad pad hafi lika jakveed salfélagsleg ahrif fyrir sjaklinginn ad veita
sjalfur 6drum sjuklingi i svipudum adsteedum studning (Schwartz o.f.l., 2003; Brown, Nesse,
Vinokur og Smith, 2003). Sumar rannsoknir benda jafnvel & ad meiri avinningur sé fyrir
sjuklinginn af pvi ad veita 6drum studning og hjalp en ad fa hana sjalfur (Brown o.fl. 2003,

Roberts 0.fl. 1999).
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Lepore og félagar hafa skipulagt nystarlega nalgun sem verdur profud i peim tilgangi ad
hamarka salfelagslegan hag af studningi & internetinu fyrir krabbameinssjuklinga. Adferdin gengur
ut & pad ad bua til studningshop & internetinu sem leggur aherslu a ad veita notendum teekifzeri a
hvoru tveggja pvi ad fa studning og hjalp og pvi ad veita 63rum pattakendum hjalp og studning. I
rannsokninni verdur studst vid The Helper-Therapy Principle, kenningu Reissman fra 1965, um ad
sé sjuklingum sem fa adstod i studningshopnum veitt teekifaeri og pjalfun i ad veita 6drum i
hopnum hjalp og studning geti pad aukid jakvaed salfélagsleg ahrif studningshopsins. Med 6drum

ordum, pad ad hjalpa hefur jakveed ahrif & pann sem veitir hjalpina.

Framkveaemd verdur tilraunarannsékn par sem melingar verda gerdar fyrir og eftir ihlutun.
Peim brjostakrabbameinssjuklingum sem hafa lifad af og pjast af mikilli salfélagslegri vanlidan
verdur slembiskipt i annad hvort hefdbundinn studningshdp & internetinu eda i hop sem sameinar
bad ad skiptast & studningi med skipuldgdum heetti og pjalfun i pvi hvernig best sé ad veita 6drum
studning. Réttmaetar og areidanlegar adferdir vid mealingar verda framkvaemdar hér um bil manudi
fyrir og eftir ihlutun. Sjalfsalit, jakveed ahrif og tilfinningin um ad tilheyra verda profud sem
maogulegir milligdngupeettir i fyrstu nidurstddum um einkenni punglyndis og kvida og tilfinningu

um tilgang lifsins.

Samkvaemt Lepore og féelogum bydur meirihluti einka-, rikis- og félagarekinna stofnanna
fyrir krabbameinssjuklinga fyrst og fremst upp a hefdbundnar adferdir til studnings sjaklingnum.
pessar hefobundnu nalganir fara fram & fundum auglitis til auglitis og eru kostnadarsamar og na
einungis til takmarkads hops sjuklinga. Ef nidurstédur rannsdknarinnar verda jakveedar vilja
Lepore og félagar meina ad peer geti hvatt til fjdlbreyttari nalgunar og framkveemdar studningshdpa

0g bodid uppa fjolbreyttari adkomuleidir ad vidfangsefninu sem leggja aherslu a batta félagslega
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hegdun og lidan innan sem og utan studningshdopsins. Ad lokum segja Lepore og félagar ad pad sé
augljést ad pad sé hagur af hefdbundnum studningshépum ad pvi leyti ad par er opinn og greidur
adgangur fyrir sjuklinga ad upplysingum og studningi frd 6drum sem eru ad takast & vid svipada
hluti og eru i svipudum adsteedum. Hins vegar liggi avinningurinn ekki alltaf i augum uppi sem
folginn er i pvi ad sja 6drum fyrir hjalp en ekki einungis piggja hjalpina. Byggt & kenningunni um
ad pad hjalpi ad hjalpa og eldri rannsoknum halda Lepore og félagar pvi fram ad studningshopar
sem hafa pad ad markmidi ad gera sem mest Ur tekifaerum fyrir sjuklinga til ad veita 6drum
studning og hjalp geti verid mjog arangursrikt i pvi ad draga ur salfélagslegri vanlidan (Lepore,

Buzaglo, Lieberman, Golant og Davey, 2001).

Umraedur

[ upphafi var lagt upp med eina rannséknarspurningu: Hver eru ahrif studningshopa &
internetinu & salfélagslega lidan, kvida og punglyndi krabbameinssjuklinga med aherslu a konur
med brjostakrabbamein. Hér verdur leitast vid ad svara ofangreindri spurningu og taka saman

helstu nidurstédur peirra rannsdkna sem unnid var Utfra.

Rannsoknir syna ad peim mun lengur sem konur tilheyrdu og téku patt i umraedum i
studningshopum 4 internetinu peim mun jakvaedari urdu frasagnir peirra af lidan sinni og konurnar
urdu bjartsynni gagnvart sjukdomnum. Einnig var synt fram a jakvaett samband a milli fjolda
skipta sem konurnar skrifudu & fréttavefinn og beettrar salfélegslegrar lidan. bar ad auki kom i 1jos

ad konur sem hofou tekid patt i studningshopnum lengi og notad hann oft til samskipta voru
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liklegar til ad fara fra pvi ad vera leitendur studnings og upplysinga yfir i pad ad veita studning og

upplysingar til annarra (Rodgers og Chen, 2005).

Nidurstodur tilraunarannsdkna benda til ad med pvi ad kynna krabbameinssjaklina fyrir
studningshopum & ineternetinu geti pad leitt til javeedra ahrifa a salfélagslegan studning, ferni i ad
leita sér upplysinga (Gustafson o.fl. 2001), punglyndi (Winzelberg o.fl. 2003) og skilning & eigin
heilsufarsastandi (Owen o.fl. 2005). Hins vegar hefur ekki verid stadfest med rannsoknum ad geedi
likamlegrar heilsu krabbameinssjuklinga aukist almennt med pattoku i studningshop a internetinu
(Gustafson o.fl. 2001; Winzelberg o.fl. 2003; Owen o.fl. 2005) en engu ad sidur virdist vera
samhljomur um ad studningshdpar & internetinu feli sjuklingum visst sjalfsvald i hendur og greidi

leid ad nyjum félagslegum drreedum til sjalfshjalpar (Lieberman o.fl. 2003; Haybye o.fl. 2005).

paer rannsoknir sem hér hefur verid fjallad um skoda allar ahrif studnigshopa a internetinu a
notendur peirra. Skodadar voru rannsoknir um jafningjastudningshdpa og studningshopa styroum
af fagadilum. Rannsoknirnar sem voru til umfjollunar eru flestar tilraunarannséknir eda lysandi
rannsoknir. Sumar rannsoknir hofdu takmarkanir. Sem deemi um pad meetti einna helst nefna
Urtakssteerd par sem nokkrar rannsoknir héfou litil artok. I slikum rannsoéknum er erfitt ad alhaefa
um hvort sa munur sem er a milli hopa sé raunverulegur eda radist af tilviljun. Jafnframt voru
flestar rannsdknirnar sem fundust um studningshopa a internetinu gerdar um konur med
brjéstakrabbamein og pvi er ekki hagt ad tulka nidurstodur fyrir adra hdpa einstaklinga sem eru
med krabbamein. Aukinheldur stédu sumar rannsoknir i skemmri tima heldur en er talid ad
einstaklingar purfi til ad verda fyrir ahrifum af studningshépi. Einnig var misjafnt hvort
rannsoknirnar kdnnudu einungis ahrif a salfélagslega lidan eda kvida og punglyndis og annarra

patta i stad pess ad skoda ahrif med tilliti til allra priggja pattanna i einu. pvi gafu ekki allar
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rannsoknir heildsteeda mynd af ahrifum studningshdpa. Flestar rannsoknirnar, nema rannsokn
Rodgers og Chen (2005), meldu lika salfélagslega lidan adeins & einum timapunkti i lifi
sjuklinganna en salfélagsleg lidan er 6stddug og getur breyst med timanum og kringumstaedum i
lifi einstaklings. bar af leidandi getur einungis ein meling & salfélagslegri lidan ekki metid
nakvaemlega lidan sjuklings med krabbamein sérstaklega ef hin er gerd a erfioum tima i

veikindaferli eda medferd einstaklingsins.

Ut fra nidurstddum rannsokna er 1jost ad studningshdpar & internetinu hafa jakvaed ahrif &
salfélagslega lidan, sem og kvida og punglyndi. Skyringin & pvi geeti verid su ad par eru
sjuklingum faerd ymiskonar urraedi og verkfzeri i hendurnar til ad rada fram Gr vanda sinum med og
ljost er ad nota mé studningshdpa & internetinu sem vidbdtar medferdardrraedi i barattunni vid
krabbamein. Pad virdist einnig vera sameiginleg nidurstada flestra rannsdkna ad frekari rannsokna
sé porf i framtidinni. Ein astaeda fyrir pvi er su ad munur & milli einstaklinga & vidbrégdum vid
ihlutun i studningshopum hefur sjaldan verid skodadur (Helgeson, Cohen, Schulz og Yasko, 2000).
Jafnan er talad um ad par sem internetinu heldur afram ad vaxa fiskur um hrygg er mikilvaegt ad
skilja hverjir pad eru sem sakja i samfélog par og hvada salfélagslegu hagsbaetur einstaklingar

hljota af patttoku.

Framtidarsyn

porf er & frekari rannsoknum med steerri Urtokum til ad skilja betur umfang ahrifa
studningshodpa & internetinu. Enn fremur vekja nidurstédur spurningar um hlutfallsleg ahrif
samskipta sem eiga sér stad & internetinu med tilliti til tegundar hépsins og uppbyggingar hans
og tileetladra ahrifa a til deemis kvida og punglyndi. Pad vari einnig ahugavert ad sja rannsoknir

um reynslu peirra af studningshépum sem haetta pattoku fljott eda vilja ekki taka patt i pess konar
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medferdarurreedum og hvad er olikt med peim sem taka patt i studningshopum og sjuklingum

sem gera pad ekKi.

AdJ pvi gefnu ad pad sé ekki til einhvert eitt fullkomid mot ihlutunar sem passar hverjum og
einum einstaklingi a 6llum timapunktum i lifi hans er mikilvaegt ad vita hvad hver ihlutunarhopur
samanstendur af og hvad hann hefur uppa ad bjéda. Mikilveegt er ad geta greint fyrir hverja

hopurinn er snidinn lydfraedilega séd og a hvada stigi sjukdomsins notendahdpurinn er.

paer rannsoknir sem hér hefur verid fjallad um hafa naer eingéngu midast vid konur med
brjéstakrabbamein. Liklegt er ad rannsoknir midist vid pennan hop kvenna vegna algengni
sjukddémsins og greidari adgangs ad sjuklingahdpnum en mikid hefur verid fjallad um
brjéstakrabbamein undanfarin ar. Engu ad siour er porf a rannsoknum sem midast einnig vid
karlmenn og pa sérstaklega par sem rannsoknir i pessari freedilegu samantekt bentu til pess ad

karlar notudu studningshopa a internetinu i alika miklum meeli og konur.

Fram hefur komid ad studningshopar sem eru adgengilegir & internetinu hafa jakveed ahrif a
salfélagslega lidan krabbameinssjuklinga og geta dregid Ur kvida og punglyndi. bad ma pvi til
sanns vegar feera ad teekifeeri sé fyrir hjukrunarfraedinga til pess ad studla ad beettri salfélagslegri
lidan og auka lifsgeedi einsaklinga med pvi ad benda peim a studningshopa & internetinu sem
Urreedi til ad takast a vid veikindi sin. Fagfélk innan heilbrigdisgeirans geeti lika an efa haft
avinning af pvi ad taka sjalft patt i umreedum i studningshéopum 4 internetinu og par med 6dlast
betri skilnig a vandamalum og lifsbarattu krabbameinssjuklinga. bar upplysingar geetu svo verid
notadar til ad skipuleggja betri fraedslu, forvarnar- og studningsaatlanir fyrir
krabbameinssjuklinga. Med pessari pekkingu veeri haegt ad mata porfum sjuklinga a skilvirkari

hatt med pvi ad skilja til hlitar hlutverk og ahrif studningshdpa a internetinu og hvernig pessi ahrif
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eru breytileg med timanum og eftir gangi sjukdomsins. Eins og rannsoknir hafa synt, ad pvi lengur
sem einstaklingar taka patt i studningshop pvi liklegri eru peir til ad veita 6drum sjuklingum
séalfélagslegan studning og upplysingar heldur en ad leita peirra. pa stadreynd geetu
heilbrigdisstarfsmenn nytt sér med pvi ad beina nygreindum krabbameinssjaklingum til
brautreyndra einstaklinga sem geta midlad af dyrmaetri reynslu sinni. Pannig geetu allir adilar haft

avinning af samskiptunum en eins og fram hefur komid hjalpar ad hjalpa.

Lokaord

Eins og fram hefur komid greinist pridji hver einstaklingur med krabbamein & lifsleidinni og
fjoldi peirra sem leitar sér studnings og upplysinga um sjukdéminn & internetinu fer vaxandi.
Samkvaemt samanteknum nidurstodum rannsékna sem hér hefur verid farid i gegnum kemur
fram ad studningur fenginn i gegnum internetid getur dregid ur kvida og salfélagslegri vanlidan
og veitt ganglegar upplysingar. Rannsdknir hafa lika synt fram & ad internetid er vaenlegur kostur
fyrir marga til ad nalgast studning og fa upplysingar vegna greids adgengis. bad er mikilveaegt
sjuklingsins og adstandenda hans vegna ad allir hagsmunadilar hafi sému yfirsyn og sému
markmid pegar veikindin uppgotvast en i dag virdist upplifunin vera st ad pad virdist vera

tilviljunum had hverjir f4 hvada upplysingar.

Samantekt pessi hefur gildi fyrir hjukrun krabbameinssjuklinga par sem han synir fram a
jakveed salfélagsleg ahrif af studningshdpum & internetinu. Hjukrunarfraedingar geta nytt
studningshopa a internetinu til pess ad studla ad baettri lidan og auka lifsgaedi skjolsteedinga sinna

en vegna nalaegadar hjakrunarfraedinga vid sjuklinginn eru peir i upplagdri adstddu til ad greina
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vandamal sjuklinga sinna og beina peim i réttan farveg ad videigandi Urreedum & internetinu.
Hjukrunarfraedingar sttu ad geta verid leidbeinendur um lendur internetsins med tilliti til
vidurkenndra og godra vefsidna sem veita dbyggilegar og sannreyndar upplysingar og eru
vidurkenndar innan heilbrigdissamfélagsins. Sémuleidis purfa hjukrunarfreedingar ad vera
medvitadir um kosti sem og galla upplysinga og studnings sem er veittur a internetinu og deila

peim upplysingum med sjuklingum sinum.

Med nyjustu teekni og visindum breytast samskiptaheettir mannsins. Munu hopar sem hittast
auglitis til auglitis leggjast af og feerast alfarid inn & internetid? | framtidinni veeri athyglisvert ad
fylgjast med og skoda hvernig studningshopar fyrir krabbameinsjuklinga prdast medal annars med

tilliti til langtimadhrifa & lif sjuklinga.
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Vidauki

Nafn a grein: Effect of Computer Support on Younger Women with Breast Cancer.

Hofundar: Gustafson, D. H., Hawkins, R., Pingree, S., McTavish, F., Arora, N. K., Mendenhall,

J., Cella, D. F., Serlin, R. C., Apantaku, F. M., Stewart, J. og Salner, A.

Artal: 2001

Tilgangur greinar: i rannsokninni er verid ad meta hversu mikil ahrif studningingur sem

fenginn er i gegnum internetid hefur & geedi lifs ungra kvenna med brjéstakrabbamein.

Urtak: N: 246 nylega greindar konur med brjostakrabbamein yngri en 60 éra.

Rannsoknaradferd, melitaeki og ihlutun: Tilrauna-/rannséknarhopurinn fekk adgang ad verk-
ferli & netinu sem veitti upplysingar, tilfinningalegan studning og hjalpadi til vid ad audvelda
akvardanatokur. Gerd var fyrir og eftir konnun, ein kdnnun fyrir ihlutun og tveer tveimur og

fimm manudum eftir ihlutun.

Nidurstada: Studningur sem fenginn er i gegnum netid getur reynst sjaklingum gagnlegur med
bvi ad veita upplysingar, félagslegan studning og greida adgang ad heilsugaslu en pess konar
studningur nytist best peim sem fyrir h6fou verri adgang ad heilbrigdiskerfinu og var pess vegna

verr sinnt.

Athugasemdir : Rannsoknin er frekar gomul og margt hefur breyst og miklar framfarir hafa att
sér stad sidan han var gerd. brir af fimm stédum/spitélum padan sem artdkin voru tekin voru

stadir fyrir “the underserved” eda pa sem fengu verri heilbrigdispjonustu og voru nidurstodur
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frabrugdnar i tilfelli peirra par sem paer konur hfdu meira gagn af medferdinni en paer sem pegar

nutu godar heilbrigdispjonustu.
Styrkleikar: Eg hef séd pessarrar rannsoknar getid i 63rum rannsoknum um svipad efni.

Einkunn: A styrkleikaskalanum fra 1 uppi 5 feer rannsoknin 3 og tel ég liklegt ad ég geti notad

hana vid gerd lokaritgerdar.



