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Utdrattur

Krabbamein og krabbameinsmedferd veldur miklum breytingum & lifi og lifsgeedum
einstaklinga. Eitt af pvi sem verdur fyrir miklum ahrifum er kynlifsheilbrigdi og
kynlif folks. Um helmingur greindra krabbameinssjuklinga eiga vid kynlifsvandamal
ad strioa er pad med algengustu langtimavandamalum peirra. Heilbrigdisstarfsfolk &
oft erfitt med ad raeda kynlifsvandamal sjuklinga. Tilgangur pessarar rannsoknar var
ad kanna reynslu hjikrunarfreedinga og laekna af pvi ad reda um kynlif og
kynlifsheilbrigdi og hvada paettir hindrudu slikar samreedur.

Adferd: Gerd var rafreen pversnidskénnun medal hjukrunarfreedinga og leekna
4 Landspitalanum i jantdar 2011. Notadur var spurningalisti sem hafdi verid
pyddur ur finnsku. Koénnunin var send til 156 hjukrunarfredinga og 47 laekna
sem storfudu med krabbameinssjiklingum a lyflekninga-, skurdleekninga- og
kvenlakningasvidi.

Nidurstodur: Laknar spurdu og reeddu mun oftar vid skjolstaedinga sina um
kynlif og kynlifsheilbrigdi en hjukrunarfreedingar. Pad sem einkum hindradi
hjukrunarfraedinga ad reeda um kynlif og kynlifsheilbrigdi var skortur & pekkingu
og pjalfun. Alls sdgdust 50% hjukrunarfreedinga og 27% laekna ekki hafa
negjanlega pekkingu og 79% hjukrunarfreedinga og 42% laeknar sdgdust skorta
pjalfun til ad reeda slik mal.

Alyktun:  Nidurstédur rannsoknarinnar voru samberilegar nidurstodum
erlenda rannsokna. Pad eru frekar hjukrunarfreedingar en leeknar sem veigra sér
vid pvi ad reda um kynlif og kynlifsheilbrigdi. Petta malefni er enn i dag erfitt
ad reda og er pvi porf & frekari freedslu og pjalfun & pessu svidi, einkum fyrir
hjakrunarfraedinga.

Lykiloro: kynlif, kynheilbrigdi, kynlifsheilbrigdi, krabbamein, nand,
tjaskipti.






Abstract

Cancer and cancer treatment causes many changes in the lives of cancer patients.
Patients’ sex life and sexual health is one of the things that is greatly affected.
Approximately half of those diagnosed with cancer experience problems with
their sex life, which is one of the main long term consequences they face.

Health care workers often find it difficult to discuss patients’ sexual problems
with them. The aim of this study is to examine the experience of health care
workers in talking to patients about sexual health and what prevents them from
doing so.

Method: An electronic cross-sectional survey was conducted involving
nurses and physicians at Landspitalinn in January of 2011. A questionnaire was
sent to 156 nurses and 47 physicians working with cancer patients on medical,
surgical and gynecology wards.

Result: Physicians addressed sex with their patients more frequently than the
nurses did. Lack of knowledge and training is what prevented nurses from
discussing sex and sexual health..In total 50% of the nurses and 27% of the
physicians said they didn't have enough knowledge and 79% of the nurses and
42% of the physicians said they lacked training. Those with more experience and
those who had attended more courses on this topic spoke more frequently with
patients about their sex life and sexual health.

Conclusion: The survey was comparable with the conclusion of other foreign
surveys, in that nurses more often avoided discussing sex life and sexual health
with their patients. It is important to have more courses and training on this topic
as it is still a difficult subject to discuss, especially for nurses.

Keywords: sex life, sexual health, cancer, proximity, communication.
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Inngangur

Rannsdknarvidfangsefni

Krabbamein er hopur sjikdéma sem flestir pekkja og margir hafa beina eda
Obeina reynslu af. Ppetta eru sjukdomar sem eru algengari hja eldri frekar en
yngri einstaklingum. Med hakkandi aldri vex ahettan & pvi ad greinast og eftir
75 ara aldur eru um 70% likur & greiningu hja badum kynjum. Er pad
sambarilegt hlutfall og er a hinum Nordurléndunum (Engholm o.fl, 2010). En
krabbamein er ekki bara krabbamein. Ad greinast med krabbamein getur pytt allt
frd pvi ad vera med laeknanlegan sjukdom og yfir i pad ad vera med illvigan
sjukdébm sem dregid getur félk til dauda & tiltdlulega stuttum tima.
Krabbameinsskréa islands (2011) hefur haldid utan um algengi krabbameina &
islandi og par ma sja ad & arunum 2005-2009 greindust ad medaltali 724 karlar
0g 663 konur & ari med einhverja tegund krabbameins. [ arslok 2009 voru 10.934
einstaklingar & lifi sem greinst hofdu med krabbamein.

Krabbameinid og medferd pess wveldur edlilega miklum breytingum i lifi
einstaklinga. Peir upplifa ymis likamleg og andleg einkenni sem hafa ahrif & daglegt
lif peirra. Eitt af pvi sem ekki sist verdur fyrir dhrifum er kynlifsheilbrigdi (sexual
health) og kynlif (sexuality). Baker Denniston, Smith og West (2005) telja ad um 41%
krabbameinssjuklinga eigi vid ymis konar kynlifsvandamal ad strida eftir greiningu og
medferd krabbameina. National Cancer Institute (2004) telur pessa t6lu vera nar 50%
hja konum sem hafa fengid medferd vegna brjéstakrabbameins eda krabbameina i
kynfeerum og Potosky o.fl. (2002) lystu getuleysi hja 80% karla sem fengid héfou
horménamedferd vegna krabbameins i blédruhalskirtli. Stilos, Doyle og Daines (2008)
telja jafnframt ad pessi vandamal séu eitt af algengustu langtimavandamalum
krabbameinssjuklinga. Sjukdémar eins og krabbamein og medferd peirra geta haft
ymis &hrif & kynvitund (sexual identity) og likamsimynd (body image) einstaklingsins.

Krabbameinid sjalft getur valdid miklum skemmdum & kynferum, taugum og




bl6ofleedi til kynfeeranna (Shell, 2008) og medferd pess getur skilid eftir breytingar &
atliti einstaklingsins pegar meinid er medhondlad. Brottndm brjosts eda eistna, harlos,
breytt Gtlit skapabarma eftir adgerd og 6r geta valdid sjuklingnum mikilli vanlidan og
skekkt verulega likamsimynd hans og p.a.l. sjalfsoryggi og vellidan (Fobair, 2005;
Manganiello, Hoga, Reberte, Miranda og Rocha, 2011; Nusbaum, Hamilton og
Lenahan, 2003; Rossen, Pedersen, Zachariae og von der Maase, 2011). Auk pess geta
margir adrir peettir haft ahrif & upplifun einstaklingsins af sér sem kynveru og i kjolfar
krabbameinsgreiningar getur samband sjiklings vid maka breyst mikid.
Samskiptadrdugleikar, 66ryggi og jafnvel hreedsla makans vid ad gera eitthvad rangt
getur komid i veg fyrir edlilegt samband. Mdérg pér eru hraedd vid ad syna sambandi
sinu og kynlifi dhuga i skugga alvarlegs sjukdéms (Shell, 2008; Tierney, Facione,
Padilla, Blume og Dodd, 2007). Einstaklingar & barneignaraldri purfa i ofanalag ad
takast & vid péa stadreynd ad peir geti hugsanlega reynst vera 6frjoir ad medferd lokinni
(Lee o-fl., 2006).

bessi mal og morg fleiri sem tengjast kynlifsheilbrigdi krabbameinssjuklinga
parf ad raeda vid sjuklingana &dur en medferd hefst (Clinical Oncological Society
of Australia, 2011). Krabbameinssjuklingar, sem og adrir sjuklingar, eiga rétt &
gOori pjénustu eins og getio er i l6gum um réttindi sjuklinga og geedi
heilbrigdispjonustu en i 3. gr. pessara laga segir ad “sjuklingur a rétt 4
fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vol a ad veita”
(Landlaknisembeettid, 2011). pvi er pad skylda heilbrigdisstarfsfolks ad yfirstiga
hindranir sem kunna ad vera i vegi og brjota isinn pegar kemur ad pvi ad reeda
vid og freeda sjuklinga um kynlif (Royal College of Nursing, 2008) og lera
jafnframt sjalfir hvernig best er ad sinna kynlifsheilbrigdi peirra. Pegar skodad er
hvad veldur pvi ad heilbrigdisstarfsfolk redir ekki & fullnegjandi hatt vid
krabbameinssjaklinga um kynlifsheilbrigdismal skjota ymsar hindranir upp
kollinum. Hlutir eins og pekkingar- og reynsluleysi er par oft efst & bladi, einnig

skortur & tima eda nzdi, feimni (Park o.fl., 2009) og persénulegar astedur eins




og skodanir heilbrigdisstarfsfolks & kynlifi og kynlifsheilbrigdi, fordémar, tri og
menning (Stilos o.fl., 2008).

Litid er vitad um kynlifsheilbrigdi krabbameinssjuklinga & islandi pvi faar
rannsoknir hafa verid gerdar & pessu svidi hérlendis. bar rannsoknir sem gerdar
hafa verid einblina & einkenni og einkennamedferd, salfélagslega lidan og parfir
adstandenda en féaar rannsoknir hafa snudist um malefni kynlifsheilbrigdis.
Rannsékn boérunnar Seevarsdottur, Nonnu  Fridriksdottur og  Sigridar
Gunnarsdéttur (2010) gaf til kynna ad kynlif krabbameinssjiaklinga veeri s& pattur
lifsgeeda sem kemi hvad verst (t, af peim atrioum sem skodud voru, eftir
medferd med krabbameinslyfjum. Engin rannsékn hefur verid gerd 4 pekkingu
heilbrigdisstarfsfolks a kynlifi krabbameinssjuklinga eda af reynslu pess af pvi ad
reeda pessi mal vio sjuklingana. Gildi pess ad gera slika rannsdkn er pvi mikio og
nytast nidurstédur hennar til aframhaldandi préunar & pjonustu vid
krabbameinssjiklinga & islandi.

Tilgangur pessarar rannséknar var ad kanna reynslu hjukrunarfreedinga og
leekna af pvi ad reeda um kynlif og kynlifsheilbrigdi og hvada peettir hindrudu
slikar samraedur. Rannsoknin sem fjallad er um hér er hluti af sterri rannsékn
sem unnin var i tengslum vid verkefnid Kynlif og krabbamein, en pad er
samstarfsverkefni Landspitala og lyfjafyrirteekjanna Novartis og Sanofi aventis.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Nanna Fridriksdottir, sérfraedingur i hjikrun,
Ad verkefninu stendur pverfaglegur hopur hjokurnarfredinga, lekna og
kynfredings. HoOfundur pessa meistaraverkefnis tilheyrir pessum hoépi. Hér
verdur akvedinn hluti gagnanna sem safnad var i upphafi skodadur til pess ad

leita svara vid dkvednum rannséknarspurningum.

Rannsoknarspurningar
I peim hluta rannséknarinnar sem lyst er i pessari ritgerd er leitast vid ad svara

eftirfarandi rannsoknarspurningum:




1. Hefur heilbrigdisstarfsfolk frumkvaedi ad pvi ad reeda um
kynlifsheilbrigdi vid krabbameinssjuklinga?

2. Hefur heilbrigdisstarfsfolk pekkingarlegan grunn um kynlifsheilbrigdi og
krabbamein?

3. Hver er reynsla hjukrunarfreedinga og lekna af pvi ad reeda um
kynlifsheilbrigdi vid krabbameinssjuklinga?

4. Hvad hindrar hjukrunarfreedinga og leekna ad reda um kynlifsheilbrigdi
vid krabbameinssjuklinga?

Skilgreiningar hugtaka
Hér verdur gerd grein fyrir meginhugtokum sem studst er vid i pessu

rannsoknarverkefni.

Kynheilbrigdi (sexual- and reproductive health)

Hugtakid kynheilbrigdi felur i sér baedi Kkynlifsheilbrigdi og frjosemisheilbrigdi.
Kynlifsheilbrigdi & vid um heilbrigt kynlif folks og peetti er lita ad tilfinningum,
[6ngunum og pdrfum einstaklinga fyrir alid og ast. Ef einstaklingar geta notid eigin
verdleika sem kynverur i sambandi er liklegt ad pad samband sé gefandi og proskandi.
Frjosemisheilbrigdi felur i sér alla pztti er varda frjésemi einstaklinga, verndun hennar,
takmorkun barneigna og barneignir (Soley S. Bender, 2006). 1 pessu verkefni er
adalaherslan 16gd & kynlifsheilbrigdi einstaklinga frekar en & frjésemisheilbrigdi og pvi

verdur ekki fjallad nanar um pad hugtak hér.

Kynlifsheilbrigdi (sexual health)
Alpjéadaheilbrigdismalastofnunin (The World Health Organization, WHO) og
Pan American Health Organization, settu fram skilgreiningu & hugtakinu

kynlifsheilbrigdi i skyrslu sinni par sem fram kom ad han veeri:

stodugt ferli sem felur i sér kynferdislega vellidan & likamlegu, andlegu og
félagsmenningalegu svidi. Kynlifsheilbrigdi er pad pegar hagt er, & frjdlsan og

abyrgan héatt, ad tja kynferdislegar tilfinningar sem studla ad personulegri og




félagslegri vellidan, styrkir einstaklinginn og hans félagslega lif. bad er ekki
eingdngu ad vera laus vid sjukdoma eda veikindi af einhverju tagi. Til ad na
fram og vidhalda kynlifsheilbrigdi er naudsynlegt ad vidurkenna og vidhalda
kynlifsrétti folks

(Pan American Health Organization, The World Health Organization, 2000).
Kynlifsheilbrigdi er ekki einungis mikilveegt einstaklingunum & frjésemisskeidi.
pad felur i sér pa abyrgd ad taka akvardanir sem varda kynlifsathafnir, vega og
meta kosti og galla akvardana, ahrif peirra og ad hafa val um ad stunda ekki
kynlif pegar pad & vio (Satcher, 2001).

Kynlif (sexuality)
Skilgreining & hugtakinu kynlif er eftirfarandi:

Mikilveegur kjarni manneskjunnar sem felur i sér kynlifsathafnir, kyn,
kynhlutverk, kyngervi, kynhneigd, erétik, tilfinningatengsl, ast og a&xlun. Kynlif
er upplifad og tjad medhugsunum, draumérum, léngunum, trd, vidhorfum,
gildum, hegdun, venjum, hlutverkum og sambondum. Kynlif er samspil
liffredilegra, sélfredilegra og félagslegra pétta, menningar, sidferdilegra og
trdarlegra patta

(Pan American Health Organization, The World Health Organization, 2000)

Kynlif felur i sér ad gefa og piggja i kynferdislegu sambandi og ad tilheyra og
vera sampykktur af 68rum (World Health Organization, 2011).

Nand (intimacy)

Margir hafa gert tilraun til ad skilgreina hugtakid ndnd med misgdédum arangri en
hér verda prjar skilgreiningar notadar saman til hlidsjonar. Baumeister og
Bratslavsky (1999) greina fra pvi ad nand proist i samskiptum og feli i sér ad
opna sig med pvi ad deila persénulegum upplysingum og skodunum. bad getur
leitt til aukins skilnings hvor & 6drum, sem &fram getur prdast og breyst i

ventumpykju og sidar leitt til tjdningu astudar milli einstaklinganna. Holmberg,




Scott, Alexy og Fife, (2001) beata sidan kynlifi og kynlifsathofnum inn i
skilgreininguna pvi peir tala um ad nand sé nalaegd, kynlif og kynlifsathafnir pars
en jafnframt gagnkvemur studningur og hlutdeild i lifi hvors annars. Schnarch
(1991) telur ad til ad upplifa nand med 6drum einstaklingi verdi madur ad opna
sinn innsta kjarna fyrir honum og lida vel med pad. Pbegar svorun makans er

sampykki og gagnkveem opnun getur nandin verid upplifud & jakveedan hatt.

Likamsimynd (body image)

Hugtakid er hér notad yfir pa salfredilegu syn sem einstaklingurinn hefur af
likamlegu atliti sinu. Pessi syn verdur fyrir ahrifum frd& mérgum pattum eins og
gildum okkar, menningarlegum bakgrunni, umfjéllunan i fjolmidlum og umtali

peirra sem einstaklingurinn umgengst (Greenberg, Bruess og Conklin, 2011).
Lykilhugtok spurningalistans voru skilgreind & eftirfarandi hatt (fylgiskjal 1):

Kynlif
kynmok/ kynlifsathafnir

Kynheilbrigdi/kynheilsa (sexual health)

Likamleg, salraen og samfélagsleg velferd eda vellidan sem hefur med kynverund
(sexuality) ad gera. Kynheilbrigdi kemur fram i frjalsri og &byrgri tjaningu
kynferdislegra eiginleika sem studla ad velferd, baedi persénulega og félagslega,

og audga pannig lif vidkomandi manneskju.

Kynverund (sexuality)

Kynverund er éadskiljanlegur pattur persénuleika hverra manneskju og visar til
grunneiginleika hennar vardandi kynferdi, kyngervi, kynvitund, kynhneigd,
asthneigd, tilfinningatengsl/ast og getnad/frjosemi. Menn skynja og tja
kynverund med hugsunum, 6rum, léngunum, skodunum, vidhorfum, hegdun,
hlutverkum og sambdndum. Kynverund maétast i samspili margra patta og proski

kynverundar raedst af uppfyllingu grundvallarparfa. Kynverund er samnefnari




pbess ad vera kynvera og birtist i pvi hver vid erum, hvernig okkur lidur, hvad vid

hugsum og gerum.

Kynlifsradgjof (sex counseling)
Salfraedileg nalgun sem adstodar einstaklinga og por vid ad breyta kynlifsvenjum eda
vinna ur kynferdislegum vanda. 1 kynlifsradgjof er ennfremur unnid med sambandid

i heild sinni pott utgangspunkturinn séu kynlifserfidleikar og ahyggjur.

| fredilega hluta pessa verkefnis verdur studst vid skilgreiningarnar sem settar eru
fram hér i upphafi. | spurningalistanum sem var lagdur til grundvallar pessari
rannsdkn er hugtakid kynlif notad i mun prengri merkingu en venjulega er gert,
hugtakid sexuality er pytt sem kynverund og kynheilbrigdi er par notad sem pyding
& hugtakinu sexual health i stad pess ad nota hugtakid kynlifsheilbrigdi. Gengid
verdur Ut fra hugtokum spurningalistans (kynlif og kynheilbrigdi) i nidurstodukafla
og umfjollun pessa verkefnis til ad koma i veg fyrir hugtakarugling.







Fradilegur bakgrunnur

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir algengi krabbameins og mikilveegi pess ad
litid sé & einstaklinginn & heildraenan hatt vid umdnnun hans i heilbrigdiskerfinu.
Fjallad verdur um kynlifsheilbrigdi, kynlif, likamsimynd, sambond og nand,
afleidingar greiningar og medferdar krabbameins & kynlifsheilbrigdi og kynlif og
um frjésemi. Ad lokum verdur fjallad um syn heilbrigdisstarfsfolks & kynlifs-
heilbrigdi krabbameinssjuklinga, umreedu peirra & milli, hlutverk heilbrigdis-
starfsfolks og hugsanlegar hindranir sem pad parf ad yfirstiga til ad geta adstodad
sjuklinga til betra kynheilbrigdis.

Algengi

AdJ greinast med krabbamein er mikil 6gn. Lifio sjalft er i heettu en greiningin og
medferd meinsins hefur einnig gridarleg ahrif & almenn lifsgeedi, likamlega og
andlega ligan, félagsleg hlutverk, sjalfsmynd, sambénd og kynlif folks (Hordern,
2008; Tierney o.fl., 2007). Framfarir i teekni og visindum hafa verid miklar
sidustu ar og aratugi og préun i medhondlun krabbameina mikil, pvi eru lifslikur
sjuklinga i dag mun meiri en per voru (Mercadante, Vitrano og Catania, 2010).
Hafa fimm ara lifshorfur meira en tvéfaldast fra pvi ad skraning hofst & islandi i
kringum 1954 (Krabbameinsskra islands, 2011).

Evropulénd hafa haldid utan um tioni krabbameina med verkefninu
EUROCARE sem hofst ario 1990. Skodud var 5 ara lifun sjuklinga, sem
greindust med krabbamein & arunum 1995-1999, i peim 23 I6ndum sem téku patt
i verkefninu. Lifun sjuklinga med krabbamein meldist hest i Finnlandi, Svipj6d,
Noregi og & lslandi (Sant, Allemani, Santaquilani, Knijn, Marchesi og
Capocaccia, 2009). Mynd 1 synir tidni peirra tegunda krabbameina sem
greindust & Islandi &runum 2005-2009. A henni sést ad brjostakrabbamein og

bldédruhalskirtilskrabbamein eru algengustu kynbundnu krabbameinin.




Legbolur 28
Brjést 195

Skjaldkirtill 21
Konur Heili/MTK 23
Nyru 18
xli hid 30
L
adra 18
Ristill 46
Lungu 74

Blodruhalskirtill
220
Magi 19
Eitlar 20
Karlar Heill/MTK 2
Nyru 28
Sortuaexli had 21
HUd B5
bvagvegir/bladra 53
Ristill 56
Lungu 78
0 50 100 150 200 250

(Krabbameinsskra islands, 2011)

Mynd 1 Arlegur medalfjoldi krabbameina & islandi arin 2005-2009 eftir tegundum

Heildarhyggja og heildraen hjdkrun

pegar einstaklingur veikist og leitar til heilbrigdiskerfisins er mikilvaegt ad horfa
a sjuklinginn heildrent. Mannveran er samspil margra patta, likamlegra,
andlegra og félagslegra sem mynda eina heild. Heilbrigdisstarfsfélk verdur ad
bekkja skjolstaedinga sina vel til ad geta sinnt peim & heildreenan hétt og huga ad
Ollum pérfum peirra til ad hagt sé ad veita peim pa pjonustu sem peir eiga skilid
(Newman, 1997). Pbessi syn & einstaklinginn kallast heildarhyggja (holism).
Hugur hans og likami er ein heild, par sem allir pattirnir verda ad spila saman
(Jarvis, 2008). Med hugmyndafreedi heildarhyggju ad leidarljosi er ekki
eingdngu pvi vandamali eda sjukdomi sinnt sem tekist er & vid, heldur er
einstaklingurinn metinn & heildrenan hatt og hugad ad 6llum pattum hans,
hvernig peir spila saman og hvernig peir hafa &hrif hvern & annan og pannig er
peim hjalpad sem eiga vid vanheilsu ad strida (Kristin Bjornsdéttir, 2005;

Mariano, 2005). Med pessa syn ad leidarljosi @tti ad vera hlid ad 6llum pattum
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einstaklingsins, einnig kynlifsheilbrigdi. Pannig er haegt ad veita sjuklingnum
heildraena hjukrun.

Kynlifsheilbrigdi og kynlif

I skilgreiningunni & kynlifsheilbrigdi (sexual health) sem sett er fram i pessu
verkefni segir ad pad feli i ser kynferdislega vellidan. Kynlif (sexuality) ma segja
ad sé lif manneskjunar sem kynveru frd voggu til grafar og felur m.a. i sér
kynimynd einstaklingsins, samskipti hans vid adra og porfina fyrir st og nand an
tillits til aldurs, sjukdéma eda annars (Hajjar og Kamel, 2003). Pannig er kynlif
upplifun manneskjunnar sem karl eda kona og er hin mjog personuleg og sérstok
fyrir hvern og einn. Uppeldi, erfdir, umhverfi, menning, tri og reynsla eru medal
pess sem talio er hafa ahrif & pad hvernig manneskjan upplifir sitt kynlif
(Wilmoth, 2006). Segja ma ad kynlif einstaklingsins snerti prji svid mannsins,
likamlegt, sélrent og félagslegt, pau spila saman og mynda upplifun
einstaklingsins af sér sem kynveru (Greenberg o.fl., 2011; Tierney, 2008).
Flestar manneskjur hafa porf fyrir ad tengjast 6dorum einhvers konar
tilfinningabdndum 6had aldri, kynhneigd, hjuskapastodu eda heilbrigdi og
upplifir einstaklingurinn oft kynlif sitt i gegnum pessi sambdnd (Tierney, 2008).
Pegar einstaklingur greinist med krabbamein er hatta 4 ad kynlifsheilbrigdi hans
sé 6gnad pvi afleidingar greiningar og medferdar geta verid miklar.

Mismunandi medferdakostir eru i bodi eftir edli krabbameina. Hafa flestar
pad sameiginlegt ad taka toluverdan toll af einstaklingnum og oft eru
aukaverkanir medferda miklar. Hér spilar heilbrigoiskerfid stort hlutverk i pvi ad
lina pjaningar sjuklinganna og hjukra peim til betri heilsu og aukinnar vellidunar.
Margar tegundir krabbameina hafa bein &hrif & kynlifi einstaklinga vegna
stadsetningar peirra og ma par nefna krabbamein i blédruhalskirtli, i brjostum, i
legi, i eggjastokkum, i leghalsi eda i leggdbngum (Jensen o.fl., 2003; Reis, Beji,
og Coskun, 2010; Robinson, Psych, Moritz og Fung, 2002; Stanford o.fl., 2000).

Margir buast vid pvi ad pessi krabbamein séu pau sem helst valda breytingum &
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kynlifi. Pad hefur hins vegar komid i 1jés ad flest 6nnur krabbamein hafa mikil
ahrif (Tierney, 2008). Fylgikvillar greiningar og medferdar geta verid margs
konar, eiga peir allir pad sameiginlegt ad valda einstaklingnum erfidleikum og
hafa bein eda dbein ahrif & kynlif peirra. Par ma telja atridi eins og purrk i
slimhadum, samgroninga i leggdngum, ristruflanir, getuleysi, 6r, verki, 6gledi,
hérleysi, preytu, pyngdarbreytingar, bjiag, minni kynléngun, minni anegju vid
kynlifsstundun, punglyndi, kvida og minnkada getu til ad eiga i ndnu sambandi
vid adra (Bakewell og Volker, 2005; Fobair o.fl., 2005; Kotronoulas,
Papadopoulou og Patiraki, 2009; Manganiello o.fl., 2011; Nusbaum o.fl., 2003).
Ad vera kynvera er hverjum manni edlisleegt og pvi geta breytingar & kynlifi
haft mikil ahrif & lifsgaedi einstaklingsins sem og maka hans. Greinilegt er ad
lifsgeedi og kynlifsheilbrigdi tengjast orjafanlegum bondum og hafa ahrif hvort &
annad eins og athugun Reis o.fl. (2010) 4 100 konum sem fengid hofou
krabbamein i eggjastokka, leg, leghdls eda skapabarma gaf til kynna. par kom i
ljés ad krabbameinid og medferd pess olli vandamalum sem héfdu neikveaed ahrif
a alla peetti lifsgeeda jafnt likamlega, andlega sem félagslega. Likamleg vanlidan
lysti sér helst i preytu, truflun & tidarhring og 6frjésemi. Reyndist andleg
vanlidan oft vera mikil og tengdist m.a. hraedslu vid endurkomu krabbameinsins
og Utbreidslu pess, hraedslu vid proun yfir i annad krabbamein, og streitu vid
greiningu og medferd krabbameinsins. Ahyggjur af fjolskyldu og vandamal i
sambandi sjuklings og maka héfdu veruleg ahrif a lidan hans og reyndist godur
studningur fjolskyldu og vina hafa ahrif og auka & lifsgedi hans. bessar
nidurstédur eru einnig studdar af rannsokn Howlett o.fl. (2010) a 70 korlum sem
fengio hofou blddruhalskirtilskrabbamein. Ppeir skyrdu fra pvi ad karlar sem
hofou ekki fundid fyrir vandamalum i kynlifi tjddu sig um betri lifsgeedi og
virtust einnig finna minna fyrir kvida og punglyndi en peir sem sdgdust finna
fyrir vandamalum tengdum kynlifi. Svipadar nidurstédur komu einnig fram hja
Tierney o.fl. (2007) sem skodudu 48 konur sem voru i medferd vegna blédmeina

og 28 maka peirra.  Ppeir fundu marktek tengsl & milli breytinga &
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kynlifsheilbrigdi og lifsgedum. Samkvemt athugunum peirra voru giftar konur
og konur i sambandi liklegri til ad vera &nsegdari med kynlif sitt i heild heldur en
einhleypar konur. Lifsgeedi virtust minni hja konum sem t6ludu um medal til
mikla 6anzgju med einkalif sitt, kvida, minnkun i athafnasemi, punglyndi eda
6polinmaedi, borid saman vid konur sem tdldu pessi vandamal vera engin eda
veeg. Vandamal i sambondum og neikveed ahrif peirra & kynlifsheilbrigdi geta
haft mikil ahrif & lifsgeedi pessara einstaklinga og maka peirra og pad er ljost ad
med gbédum undirblningi fyrir medfero, freedslu og eftirfylgd er haegt ad beta
lifsgeedi peirra & markvissan hatt (Bakewell og Volker, 2005; Hendren o.fl.,
2005; Shell 2008).

Likamsimynd
Eins og adur kemur fram er likamsimynd st syn sem einstaklingurinn hefur &
likamlegt dtlit sitt.  Ppessi syn verdur fyrir ahrifum margra péatta eins og
umhverfis, menningar eda umtals. Likamsimyndin hefur ahrif & ymissa hegdun
mannsins og alit hans a sjalfum sér og stjérnar ad einhverju leiti vali hans & peim
sem hann umgengst og velur sér fyrir maka (Greenberg o.fl., 2011).

Likamsimynd og sjalfsmynd einstaklinga sem greinast med krabbamein geta
oft ordid fyrir skakkafollum ef medferdin skilur eftir sig breytingar & utliti
einstaklingsins.  Brottndm likamsparts eins og brjésts eda einkenni eins og
harleysi og pyngdarbreytingar eftir lyfjameoferd bata ekki lidan (Fobair o.fl.,
2005). Likamsimynd getur haft veruleg ahrif a kynferdislega hegdun pvi ef hin
er neikvaed og einstaklingnum lidur illa i eigin skinni eru mun minni likur & pvi
ad hann szki i kynferdisleg sambond med 6drum par sem hann parf ad syna sig
6drum adila (Greenberg o.fl., 2011).

Neikvaed likamsimynd hefur endurtekio komid fram i rannséknum &
sjuklingum sem fengid hafa krabbamein. Baker, Denniston, Smith og West
(2005) framkveemdu rannsokn par sem peir fylgdu eftir 752

krabbameinssjuklingum sem greinst hofdu med oOlikar tegundir krabbameina.
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Peir komust ad pvi ad ymis vandamal sem geta haft neikveed ahrif & likamsimynd
fylgdu peim sem lifdu af greiningu og medferd. Medal pess sem fram kom var ad
40% leid illa med breytingar sem ordid hofou & likamlegu Gtliti peirra, 41% &ttu vid
likamleg vandamal ad strida sem homludu peim ad stunda kynlif, 37% fannst peir
vidkveemari en adur og 20% attu i meiri samskiptaerfidleikum vid maka sina. |
annari rannsokn sem framkveaemd var af Hendren o.fl. (2005) & 180 manns sem farid
héféu i adgerd vegna krabbameins i endaparmi kom fram ad baedi kyn téludu um ad
peim fyndist likamsimynd peirra hafa versnad og 29% kvennanna og 45% karlanna
toldu adgerdina hafa haft neikveed ahrif & kynlif sitt. Af peim konum sem fengu
stomiu eftir adgerd a ristli toldu 80% ad han hefdi neikvaed ahrif & kynlif peirra og
86% karlanna voru a sama mali. Af pessu ma sja ad eftir medhdndlun krabbameins
geta ymis atridi haft ahrif a kynlifsheilbrigdi einstaklinga. Leida pau ad jafnadi til
lakari andlegrar lidan og minnkads sjalfsalits, neikvaedra hugsana um eigin likama og
b.a.l. neikvaedrar likamsimyndar og oft erfidleika i sambandi einstaklingsins vid
maka (Fobair o.fl., 2005).

Sambond og nand
Oll upplifum vid pad einhvern timan ad pra naleegd vid adra. bad ad vera
kynvera og stunda kynlif er eitt form pessarar parfar. Ad finna djap tengsl, nand
og ast er okkur flestum mikilveegt hvort sem vid erum ung eda gdémul, heilbrigd
eda sjuk og pad er okkur edlilegt ad vilja eiga i astarsambandi vid annan adila.
En pegar sjukdémur greinist hja 6drum adilanum parf parid oft ad adlagast
breyttum adstedum (Hordern og Street, 2007). Greining krabbameins og
medferd pess getur haft margvisleg ahrif & kynlifsheilbrigdi einstaklings og maka
hans, sé hann til stadar, vegna breytinga sem geta komid fram i likamsimynd og
likamlegri og andlegri lidan (Bakewell og Volker, 2005).

Astarsambénd eru mismunandi en flest eiga pau pad sameiginlegt ad breytast
med timanum. Pegar sjukdémur eins og krabbamein ber ad dyrum maedir mikid

a astarsambandinu sem sjuklingurinn er i og fer afdrif sambandsins eftir mérgum
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pattum eins og hversu sterk tengsl eru milli sjuklings og maka hans, hve proskad
sambandid er og hversu nénir og samstiga einstaklingarnir eru (Manne, Badr,
Zaider, Nelson og Kissane, 2010). En til pess ad atta sig & hvad att er vido med
proska i sambandi er vert ad skoda préun sambanda. Greenberg o.fl. (2011) telja
ad astarsamband praist & eftirfarandi hatt. Nytt samband einkennist af romantik
par sem parid er algjorlega upptekid hvort af 6dru og 6rvun, kynléngun, pra og
adrar skildar tilfinningar taka oll vold. Parid sér ekki 6kosti hvors annars og
reynir allt sem hegt er til ad komast hja atékum sin & milli. begar sambandid
préast og parid er buid ad vera saman i einhvern tima méa segja ad sambandid
proskist og verdi medvitadra. Pa eru einstaklingarnir farnir ad sja hvorn annan i
raunhzfara ljosi, baedi kosti og galla og parid hattir ad vera jafn had hvort 6dru.
Yfirleitt verdur kynlifid & pessu stigi meira gefandi og veitir meiri fullnaegju
(Greenberg o.fl., 2011). Hér verdur ekki demt um hvada sambdnd eru goéd og
hvada eru sleem en ljost er, ad sambond eru eins misjéfn og pau eru moérg. begar
hardnar & dalnum eins og gerist pegar annar adilinn greinist med krabbamein,
kemur i lj6s hvort sambandid poli pad gridarlega alag sem sjukdémnum fylgir.
peir einstaklingar sem ekki eru i sambandi geta einnig att vid ymiss vandamal
ad strida og gefur rannsokn Holmberg o.fl. (2001) visbendingar um pad. Med
rannsokn sinni skodudu peir &hrif medferdar & sambond og maka nokkurra
kvenna sem gengid hofou i gegnum medferd vegna brjostakrabbameins. Urtak
peirra voru 10 konur sem ymist voru i sambandi eda nylega bunar ad slita
sambondum. Kom i ljés ad paer sem ekki voru i sambandi fundu frekar fyrir
reidi, sorg og seerindum og fannst peer frekar fa gagnryni fra umhverfinu og litinn
studning fra fyrrverandi mokum. Giftu konurnar lystu studningi fra maka sem
kom m.a. fram i pvi ad peir toku ad sér praktisk verk eins og heimilisstorf, sau
um ad keyra paer i medferdina og fylgdust med pvi ad peer fengju peer
upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki sem peim vantadi. Pbegar spurt var um
kynlif kvennanna lystu paer dgiftu frekar &hyggjum af atliti og hugsanlegum

neikvaedum vidbrogdum sem paer gaetu fengid fra framtidar mannsefnum. 1 hopi
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giftra gerdi adeins einn eiginmadur athugasemdir vegna breytinga a utliti konu
sinnar. Vildi pessi hopur kvenna frekar skrifa minnkada kynlifsastundun & sig og
aukaverkanir medferdar heldur en & dhugaleysi eiginmanns. Ein konan tok fram
mikilveegi pess ad syna &stud og astridu & annan hatt en med kynmokum
(Holmberg o.fl., 2001). [ annari rannsokn sem Ussher, Perz og Gilbert (2012)
framkveemdu 2010 & 1965 &strélskum konum med brjdstakrabbamein kom fram
a0 60% svarenda fannst nandin i sambandi sinu vio maka hafa minnkad, 42%
sOgdust sidur tala vid maka sinn um kynferdislegar parfir sinar og 32% peirra
fannst ahugi maka a kynlifsathéfnum hafa minnkad. Low o.fl. (2009) stédu fyrir
rannsokn par sem 350 sjuklingar sem fengio h6fou krabbamein i htfud eda hals
voru spurdir Gt i ahrif sjukdomsins a nand peirra vid maka sinn. Fjéréungur
pbeirra sem svaradi sagdist hafa fundid fyrir neikveedari upplifun nandar i sinu
sambandi en pau vandamal voru meiri hja yngri sjuklingum. Karlar voru liklegri
til ad vera verr staddir en konur hvad petta vardar.

Eins og adur segir geta komid upp ymis vandamal eftir greiningu og medferd
krabbameins sem geta haft ahrif & kynlifsheilbrigdi og kynlif einstaklingsins, pau
geta verid af likamlegum, sélfreedilegum eda félagslegum toga eda samspil allra
pessa svida (Tierney, 2008). Ranns6knir hafa margoft bent til pess ad vandamal
tengd kynlifsheilbrigdi og vangeta einstaklingsins til ad stunda kynlif séu eitt af
algengustu langtimavandamalum sjuklinga eftir greiningu og medferd
krabbameina og geti haft mikil &hrif & upplifun einstaklingsins & sér sem kynveru
(Mercadante o.fl., 2010; Stilos o.fl., 2008; Tierney o.fl., 2007). Sanders, Pedro,
Bantum og Galbraith (2006) settu saman rynihdp 10 hjéna med pad fyrir augum
ad skoda langtima ahrif greiningar og medferdar blodruhalskirtilskrabbameins &
parfir hjona. [ Grtakinu voru karlar sem hofdu verid greindir med
bloédruhalskirtilskrabbamein og makar peirra. Komust rannsakendur ad pvi ad
karlarnir hugsudu og brugdust & allt annan hatt en eiginkonur peirra vid peim
afleioingum og &skorunum sem greining og medferd krabbameins hafdi &

samband peirra og pa ndnd sem var i hjonabandinu. Korlunum fannst peir hafa
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verid vanadir med horménunum sem peir toku i medferdinni en téludu jafnframt
um ad peir geetu pé enn brugdist & einhvern hatt vid kynferdislegri 6rvun. Pbeim
fannst peir vera likamlega slappir og vantadi p.a.l. allt prek og pol. Peim fannst
peir ekki vera sjalfum sér ndgir lengur og voru 6drum hadir um ymis verk sem
peir voru vanir ad gera sjalfir. Peim fannst oft koma upp misskilningur & milli
peirra hjona og peir upplifdu stundum samradur pannig ad peir veaeru ad tala um
allt annad en eiginkonur peirra. Eiginkonurnar téludu helst um ad peim fannst
beer vera farnar ad sinna 6dru hlutverki i sambandinu en adur. [ stad pess ad
upplifa sig verndada og ad einhver s&i um per (eiginmadurinn) voru peaer komnar
i mun virkara hlutverk sem umoénunaradilar. bar med hofdu hlutverkin snuist vid
ad peirra mati. Einnig fannst peim kynlifsvenjur peirra hafa breyst og fannst
peim ad eiginménnum peirra fyndust paer ekki eins adladandi og 4dur. Konunum
fannst 6l rémantik farin ar sambandinu og fannst peaer sarlega vanta fraeedslu um
kynlifsheilbrigdismal. Badi kynin téludu um ad peim fyndust pau vanta
upplysingar um pau vandamal sem upp geta komid i parasambdndum eftir

greiningu og medferd krabbameina.

Afleidingar greiningar og medferdar krabbameins a kynlifs-
heilbrigdi og kynlif

PG nokkud hefur verid fjallad um afleidingar greiningar og medferdar a
kynlifsheilbrigdi og kynlif i erlendum rannséknum. b6 petta hafi ekki verid pad
efni sem mikid var skrifad um aour fyrr hefur rannséknum & pessu svidi fjélgad
toluvert sidustu arin. Jensen o.fl. (2003) skodudu 118 konur sem fengid héféu
geislamedferd vegna krabbameins i leghalsi. Fylgst var med konunum i allt ad 2
ar og virtust eftirfarandi vandamal aberandi petta timabil. Um pad bil 85%
kvennanna kvartadi um litla eda enga léngun til kynlifs, 35% fundu fyrir medal
eda miklum purrki i leggdbngum og 30% voru 6&naegdar med kynlifsheilbrigdi og
kynlif sitt. Einnig kvortudu 50% kvennanna um prengingar i leggéngum og 45%

sogdust aldrei geta lokido samférum & pann héatt sem peer téldu fullneegjandi. Eru
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pessar nidurstodur i takt vid nidurstédur Tierney o.fl. (2007) sem skodudu lidan
48 kvenna sem fengid hofou medferd vegna illkynja blédmeina. Meirihluti
kvennanna eda 73% kvartadi um minnkada I6ngun og 48% sOgdust vera
6anagdar med kynlifsheilbrigdi og kynlif sitt i heild. | rannsokn Takahashi o.fl.
(2007) & 85 konum ad lokinni adgerd & brjdsti, sbgdu nédnast allar fra einkennum
sem peer fundu fyrir eftir adgerd og tengdust kynlifi. Pessi einkenni voru m.a.
minni 16ngun til kynlifs hja 49% peirra, 37% sogou fra épaegindum vid pad ad
vera naktar fyrir framan maka sinn, minnkud anagja i kynlifi kom fram hja 29%
peirra, verki vio kynmok fundu 25%, 26% téludu um épagindi vegna prystings a
bringu og 25% tjadu sig um épeegilega tilfinningu pegar maki snerti adgerdaror.
Herbenick, Reece, Hollub, Satinsky og Dodge (2008) syndu fram & svipadar
nidurstddur en i rannsdkn sinni spurdu peir 115 konur, sem hoféu verid greindar
fyrir fimmtugt med krabbamein i brjosti, Gt i kynlif peirra. beir flokkudu
konurnar i tvo hdpa paer sem hoféu lokid medferd og peer sem ekki hoféu lokid
medferd. Af peim sem hoféu lokio medferd ségdust 19% finna fyrir viokvaemni i
hao, 51% fundu fyrir purrki i leggéngum og 41% hoéfdu gengid i gegnum
Otimabeer tidarhvorf. Af peim sem hofou ekki lokid medferd ségdust 29% finna
fyrir viokvemni i hud, 61% fann fyrir purrki i leggdngum og 51% hofou gengid |
gegnum Otimabeer tidarhvorf. Samberilegar athuganir gerdu Ussher, Perz og
Gilbert (2012) i rannsokn sinni & 1965 astrolskum konum med brjostakrabbamein
a mismunandi stigum. Par kom fram ad tidni kynlifsathafna hafdi minnkad hja
78% svarenda, 16ngun hafoi minnkad hja 71%, 62% fundu fyrir minni anaegju i
kynlifi, 73% fannst paer ekki eins adladandi og adur, 44% fannst 6paginlegt ad
syna 6drum likama sinn og 33% fundu fyrir verkjum vid kynmok.

Pegar kynlifsheilbrigdi karla eftir greiningu og medferd krabbameina er
skodad koma i ljos mjog svipud vandamal og hja konunum. Eini munurinn er ad
edli vandamala tengjast liffreedilegum muni & konum og koérlum. Stanford o.fl.
(2000) framkveemdu langtima rannsokn par sem 1291 karlmadur sem hofou farid

i skurdadgerd vegna blooruhalskirtilskrabbameins svorudu spurningalistum vid
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greiningu og 6, 12 og 24 manudum eftir greiningu. Atjan manudum eda meira
eftir adgerd sdgdust 60% karlanna vera getulausir og téldu 42% karlanna vangetu
sina til ad stunda kynlif vera medal til mikid vandamal. Potosky o.fl. (2002)
framkveemdu adra langtimarannsékn tveimur arum seinna par sem peir fylgdu
einnig eftir korlum sem greinst hofdu med blédruhalskirtilskrabbamein. Korl-
unum skiptu peir i 2 hopa, 245 karlar sem fengu horménabalandi medferd (hopur
1) og 416 karlar sem fengu enga medferd Ut arid en voru i eftirliti (hopur 2). Af
peim sem svorudu og sogdust stunda kynlif adur en rannséknin héfst lystu 80%
peirra sem voru i hopi 1 getuleysi en 30% peirra sem voru i hopi 2. Fimmtiu og
fjogur prosent karla i hépi 1 ségdust ekki finna fyrir neinni kynhvét samanborid
vid 13% i hopi 2. Ari eftir ad medferd hofst hja fyrri hopnum kvortudu peir
frekar yfir likamlegri vanidan og orkuleysi heldur en karlarnir i hopi 2.

Hendren o.fl. (2005) gerdu rannsékn & 81 konu og 99 kérlum med krabbamein
i endaparmi. Vandamal kynjanna tengd kynlifsheilbrigdi og kynlifi voru ad
morgu leiti sambeerileg. Konurnar téldu sig finna fyrir minnkadri kynhvot i 41%
tilvika, erfidleikum vid 6rvun i 29% tilvika, purrk i leggdngum vid kynmok i
56% tilvika, erfidleikum vid ad né kynferdislegri fullnegingu i 35% tilvika og
sarsauka vid samfarir fundu 46% kvennanna. Sérstok vandamal karlanna i
rannsokninni voru ad kynhvotin minnkadi i 47% tilvika, algjort getuleysi vard hja
32% karlanna, getuleysi ad hluta vard hja 52% bpeirra, erfidleikar vid ad na
fullneegingu vid kynmdok hadi 41% peirra og erfidleikar med sadlat kom fram hja
43% karlanna.

Stada pekkingar & Islandi er adeins 6ljosari pvi litid hefur verid gert af
rannséknum sem skoda kynlifsheilbrigdi og kynlif krabbameinssjaklinga préatt
fyrir pau miklu ahrif sem greining krabbameins og medferd pess hefur a kynlif
peirra. | rannsoknum & krabbameinssjiklingum hérlendis hafa helstu aherslur
verid & einkenni og einkennamedferd, & séalfélagslega lidan sjuklinga og parfir
adstandenda krabbameinssjiklinga. I langtima rannsékn bérunnar Seevarsdottur
o.fl., (2010) & lifsgeedum 144 krabbameinssjuklinga (90 konur og 54 Kkarlar) i

19



krabbameinslyfjamedferd var komid inn & kynlifsheilbrigdi. 1 peirri rannsokn
voru 5 lifsgeedaviddir greindar. ber eru likamleg vidd, salraen vidd, hjonabands
vidd, kynferdisleg vidd og leknisfreedileg vidd. Rannsoknin var gerd & premur
timapunktum p.e. vid upphaf krabbameinslyfjamedferdar, premur manudum
seinna og sex manudum eftir ad peir svorudu fyrsta spurningalistanum. Lifsgeadi
voru almennt med ageetum i medferdinni en mealdust lakari eftir pad og i 1jos
kom ad a 6llum premur timapunktunum kom kynferdislega viddin verst Ut peirra

fimm lifsgaedavidda sem skodadar voru.

Frjosemi
Pegar einstaklingar a barneignaaldri greinast med krabbamein ber ad huga ad
likum & pvi ad krabbameinid og medferd pess geti haft ahrif & frjosemi
einstaklingsins. Clinical Oncological Society of Australia (2011) hefur gefid at
kliniskar leidbeiningar fyrir heilbrigdisstarfsfolk og leggja paer aherslu & ad
sjuklingarnir viti um pa hattu & 6frjosemi sem medferd getur falid i sér og 16gd
er ahersla & mikilveegi pess ad heilbrigdisstarfsfolk midli upplysingum um pad til
sjuklinga adur en medferd hefst.

pau krabbamein sem talin eru liklegust til ad leggjast & einstaklinga undir 40
ara aldri samkvaemt American Cancer Society eru brjéstakrabbamein, sortuexli,
leghalskrabbamein, non-Hodgkin’s eitileexli og hvitblaedi (Siegel, Naishadham
og Jemal, 2012). Tioni 6frjosemisvandamala hja sjuklingum sem greinast med
pessa sjukdéma er mjog misjofn og fer eftir mérgum pattum eins og edli
sjukdomsins, tegund medferdar, lifedlisfredilegum péattum einstaklingsins,
horménabuskap og frjosemi fyrir greiningu krabbameinsins (Lee o.fl., 2006).
par medferdir sem tengdar eru mestu likunum & Ofrjésemi hja
krabbameinssjaklingum eru heildargeislun, geislun & hofudkipu og &kvedin
tegund frumueydandi lyfja sem nefnast alkylerandi krabbameinslyf (Clinical
Oncological Society of Australia, 2011). Alkylerandi krabbameinslyf eru flokkur

frumueydandi lyfja sem hafa ahrif a krabbameinsfrumur med pvi ad trufla
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myndun DNA kjarnsyra. Innan flokksins eru m.a. lyf eins og Bendamustine,
Carboplatin, Oxaliplatin, Cisplantin, Chlorambucil, Cyclophosphamide,
Dacarbazine, Ifosfamide og Melphalan (Polovich, Whitford og Olsen, 2009).
petta stydja rannséknir sem gerdar hafa verid & frjosemi eftir medferd. Rannsdkn
Sieniawski o.fl. (2008) & 38 korlum sem hofdu fengid medferd vegna
eitlakrabbameins leiddi i 1jos, ad medferd med alkylerandi krabbameinslyfjum 6k
likurnar a langvarandi 6frjésemi hja kérlum um 90-100%, tdldu peir ad heettan
ykist i hlutfalli vio aukinn skammt sem gefinn er. Behringer o.fl. (2005) skodudu
medferd 405 kvenna med alkylerandi lyfjum og syndu fram & truflun & starfssemi
eggjastokka hja konum yngri en 40 ara i 51% tilvika, allt ad premur arum eftir
medferd. Adrir ahattupeettir i peirri rannsokn voru aldur sjiklinga, stada
sjukdémsins og notkun getnadarvarnapilla.

Undanfarin ar hefur ordid breyting i préudum rikjum i pa att ad aldur foreldra
vid fyrsta barn hefur haekkad til muna (Langdridge, Sheeran og Connolly, 2005).
pétt krabbamein sé sjukdomur sem leggst frekar a folk & efri &rum eru samt sem
adur um 10% allra krabbameinssjuklinga undir 45 &ra aldri (Gardino, Rodriguez
og Campo-Engelstein, 2011). bvi er pad ad verda algengara i dag ad peir sem
greinast med krabbamein eru ekki bunir ad stofna til fjélskyldu eda eignast pau
born sem peir etla.

Pegar kemur ad pvi ad huga ad barneignum eiga krabbameinssjuklingar vid
ymsa letjandi peetti ad glima. Sjukdémur eins og krabbamein og medferd pess
getur skilid eftir miklar skemmdir & axlunarfeerum sem hindrad geta axlun
(Shell, 2008). Auk pess getur medferdin skilid eftir stor 6r & likama og sal sem
geta valdid 6peegindum fyrir sjuklinginn pegar kemur ad pvi ad vera nainn med
makanum. Af pessu sést ad hvort sem frjosemi hefur verid i haettu eda ekki eru
ymsir adrir pettir sem geta valdid pvi ad einstaklingurinn eigi erfitt med ad
stofna til fjolskyldu med maka sinum.

Rannsoknir hafa gefid til kynna ad pad ad verda foreldri skipti unga lifendur

krabbameins mjog miklu mali og telja margir peirra ad pad geti aukid lifsgeedi
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peirra (Carter o.fl., 2010; Mancini, Rey, Préau, Corroller-Soriano og Moatti,
2011). Langflest berum vid pa von i brjésti ad eiga moguleika & ad eignast
afkomendur. bvi getur sjalfsmynd peirra sem eru eda verda 6frjoir af einhverjum
asteedum bedid hnekki. Rannsoknir hafa gefid til kynna ad 6frjésemi geti valdio
samberilegu alagi og ad greinast med alvarlegan sjukdom eins og AIDS eda
krabbamein og ljost er ad 6frjésemi hefur neikveed ahrif & kynlif og sjalfsmynd
einstaklinga 6had kyni (Carter, o.fl., 2010; Crawshaw og Sloper, 2010). |
rannsokn sem Schover, Rybicki, Martin og Bringelsen framkveemdu arid 1999
vildu 76% patttakenda verda foreldrar i framtidinni. Var Urtak rannséknarinnar
283 einstaklingar sem hofou greinst med krabbamein 35 &ra eda yngri.
Samberileg Utkoma kom i 1jés 5 arum seinna i vidtalsrannsokn sem Zebrack,
Casillas, Nohr, Adams og Zelter unnu arid 2004 par sem 60% patttakenda lystu
yfir 16ngun sinni til ad verda foreldrar. Patttakendur voru 32 og var medalaldur
pbeirra 24 ér.

I gegnum tidina hefur kvenleg imynd og frjosemi kvenna tengst sterkum
béndum og endurspeglast i peirri aherslu ad konan sé eiginkona og madir sem
eignist bérn og ali pau upp og getur 6frjésemi lagst pungt & konur sem eru ad
6oru leyti heilbrigdar og valdid miklu raski & sjalfsmynd peirra. pad hefur synt
sig ad pessar konur eru tvisvar sinnum liklegri til ad verda punglyndar og hefur
vanlidan peirra verid likt vid pa vanlidan sem konur med banveana sjukdoma
pjast af (Gardino o.fl., 2011). Konur sem verda Ofrjoar eftir medhondlun
krabbameins pjast ekki adeins af vanlidan vegna éfrjoseminnar heldur geta peer
einnig upplifad tomleika sem fylgir pvi ad eiga ekki lengur valid um ad eignast
born, hvort sem peer héfdu hugsad sér pad edur ei (Carter o.fl., 2005).

PAtt vid vitum i dag ad karlménnum er jafnt haett vid 6frjésemi og konum var
pad ekki fyrr en seint & atjandu 6ld sem leeknar féru ad huga ad frjésemi karla og
pott vitneskjan veeri til stadar & nitjandu éldinni um ad karlar geetu verid 6frjoir
voru pad samt sem &dur yfirleitt konurnar sem voru medhondladar vegna

ofrjosemi. Gardino o.fl (2011) t6ldu pad vera vegna pess ad eiginkonur vildu
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hlifa eiginménnum sinum vid peirri nidurlegingu ad vera 6frjor par sem pad
hefur i gegnum tidina verid talid tengjast getuleysi karla. Frjésemi karla hefur
oft verid tengd karlmennsku peirra og hefur jafnvel pott karlmannlegt ad vera
med morgum konum eda ad eiga morg born. Ef karlar sem fara i
krabbameinsmedferd lenda i pvi ad kynfaeri peirra lita 6druvisi Ut en &dur eda
virka ekki rétt getur peim pott pad vega illilega ad karlmennsku sinni og valdid
mikilli vanlidan pvi samfélagid og peir sjalfir liti 4 sig sem gallada. Rannsdknir
hafa gefid i skyn ad korlum finnst pad mjég mikil litillaekkun ad missa eista og
Gedlilegt tlit kynfaera eda vanvirkni getur haft mikil &hrif & pad hvernig peir
upplifa karlmennsku sina (Gardino o.fl., 2011).

pétt medferdin sjalf geti skilid eftir breytingar & likama einstaklingsins pegar
meinid er medhondlad og aukid likurnar & 6frjésemi til muna eru pad ekki einu
hindranirnar sem pessir einstaklingar purfa ad yfirstiga til pess ad verda foreldrar.
Ef pungun & sér stad geta ahyggjur og andleg vanlidan einnig ordid mikil.
Hraedsla vid ad medganga auki likur & ad krabbameinid taki sig upp aftur, ad
barnid verdi ekki heilbrigt eda ad na ekki ad lifa negjanlega lengi til ad fylgjast
med uppvexti barna sinna getur ordid mikil og valdid miklu 66ryggi og vanlidan
(King o.fl., 2008; Mancini o.fl., 2011).

Syn heilbrigdisstarfsfolks

I marga aratugi hefur kynlifsheilbrigdi og kynlif verid vidurkennt sem hluti af
heilbrigdi einstaklinga og p.a.l. eitt af pvi sem heilbrigdisstarfsfolki beri ad sinna
begar hjalpar er porf. pratt fyrir pad hefur pessum hluta heilbrigdis ekki verid
veitt naeg athygli (Hughes, 2008). Margar stofnanir innan heilbrigdisgeirans hafa
lagt aherslu & heildreena uménnun og par med & pad ad kynlifsheilbrigdi sjuklinga
sé sinnt og hefur Royal College of Nursing (2008) lyst pvi yfir ad
hjakrunarfredingum beri ad reeda um kynlifsheilbrigdi vid sjuklinga sina og ad
peir beri jafnframt faglega abyrgd & pvi ad kynlif og kynlifsheilbrigdi sé

vidurkennt sem hluti af heilbrigdi einstaklingsins.  pratt fyrir pad reda
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hjakrunarfraedingar pessi mél sjaldan vid krabbameinssjoklinga (Guthrie, 1999;
Hautamaki, Miettinen, Kellokumpu-Lehtinen, Aalto og Lehto, 2007). Mick
(2007) telur ad hjukrunarfreedingar purfi ad afla sér frekari pekkingar &
kynlifsheilbrigdi krabbameinssjiklinga og leita leida til ad leysa ar vandamélum
peirra & markvissan og malanlegan hatt. Til ad haegt sé ad halda pvi fram ad
stundud sé heildreen hjukrun & einhverri stofnun verda peir sem hana framkvaema
ad hafa pad i huga ad pad felur m.a. i sér ad reeda um kynlifsheilbrigdismal vid
sjuklinga og ad ganga Ur skugga um pad ad sjuklingurinn viti hvada ahrif
sjukdémur hans og medferd hafi & kynlif hans (Mick, 2007; Wilmoth, 2006).
Undanfarid ar hefur oroid vakning medal heilbrigdisstarfsfolks &
krabbameinsdeildum Landspitalans vardandi kynlifsheilbrigdismal. | upphafi ars
2011 hof LSH samstarf vid lyfjafyrirteekin Novartis og Sanofi aventis um
verkefnid ,,Kynlif og krabbamein“ en tilgangur pessa verkefnis er ad studla ad
beettri pjénustu vid krabbameinssjuklinga og ad fraeda starfsfolk. bar er bodid
upp & sérhafda pjonustu kynfraedings vid krabbameinssjuklinga sem eiga vid
kynlifsvandamal ad strida en einnig sér hopurinn sem stendur ad verkefninu um
ad freda starfsfolk spitalans um peetti sem snua ad kynlifsheilbrigdi
krabbameinssjlklinga. betta er eina verkefnid & islandi hingad til sem hefur pann
tilgang ad efla kynlifsheilbrigdi krabbameinssjuklinga, en visir af svipudum
verkefnum er ad finna m.a. i Bandarikjunum. Hingad til hafa ekki verid gerdar
rannsoknir & Islandi sem skoda reynslu hjukrunarfreedinga og leekna af pvi ad

reeda um kynlifsheilbrigdismal vid krabbameinssjuklinga.

AQJ raeda vid skjélstedinga

pad er hlutverk heilbrigdisstarfsfolks ad sinna sjuklingum & heildraenan hétt en
pvi midur er pad ekki alltaf raunin. Greinilegt er ad betur ma ef duga skal pvi i
erlendum rannséknum sem konnudu hvort sjuklingarnir leitudu sér adstodar
vegna vandamala i kynlifi voru nidurstodurnar skyrar. Krabbameinssjuklingar

eru viljugir til ad reeda um &hrif sjukdoms og medferdar & kynlifsheilbrigdi sitt
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burtséd fra pvi hvada tegund af krabbameini peir voru greindir med (Ananth,
Jones, King og Tookman, 2003). Marshall og Kiemle (2005) komust ad pvi i
rannsékn sinni & 12 konum sem hofdu fengid krabbamein i brjést og mékum
peirra, ad peer toldu sig ekki hafa fengid nagjanlega fredslu um ahrif medferdar
a kynlifsheilbrigdi og & hvada hatt makar peirra geetu stutt peer.

I ranns6kn Hendren o.fl. (2005) & 108 sjuklingum, sem farid hofdu i adgerd
vegna krabbameins i endaparmi, kemur fram ad patttakendur i rannsdkn peirra
minntust pess ad litido hefdi verid raett vid pd um hugsanleg ahrif adgerdar a
kynlifsheilbrigdi peirra og faestir hofou fengid adstod vegna pessara vandamala.
Svipada sogu hofou 85 konur sem greinst héfou med krabbamein i brjosti i
rannsokn Takahashi o.fl. (2007) ad segja. Adeins 9 konur eda 11% hofou raofeert
sig vid einhvern vegna breytinga & kynlifi. par sem pad gerdu snéru sér helst til
vina en ekki til heilbrigdisstarfsfolks. [ annari rannsokn sem gerd var medal
kvenna sem hoféu fengid krabbamein i brjost eda i kynfaeri kom i ljos ad 42%
peirra hofou ahuga 4 ad fa adstod heilbrigoisfolks vegna vandamala tengdum
kynlifi og kynheilbrigdi, en einungis 7% peirra htfou leitad sér peirrar adstodar.
En par kom einnig fram ad ef bodid vaeri upp & formlega fraedslu veeru 35%
kvennanna reidubdnar til ad sekja hana (Hill o.fl., 2011).

pad skiptir mali hvenar umraeda um kynlifsheilbrigdi er hafin. Hefja &
umreedu strax vid greiningu pvi upplyst sampykki fyrir medfero & ad fela i sér
freedslu um &hrif & kynlifsheilbrigdi og kynningu & t.d. heettu & ofrjossemi,
prengingu & leggdngum, ristruflunum og 6drum breytingum (Stilos o.fl., 2008).
Med pvi er um leid verid ad gefa til kynna ad pessi umraeda sé jafn sjalfségd og
umreeda um 6gledi eda verki og ad sjuklingi sé velkomid ad reeda pessi mal enn
frekar sidar meir eda hvenar sem honum hentar. Pannig atti umraedan ekki ad
vera heilbrigdisstarfsfolki eda sjuklingum erfid pegar lida fer & sjukdomsferlid.
porfina fyrir umraedur stydja nidurstédur ar rannsokn Ananth o.fl. (2003) & 64
sjuklingum i liknarmedferd en par kom i ljos ad peir hefou viljad fa fleiri

teekifeeri til ad reda vid heilbrigdisstarfsmenn um kynlifsheilbrigoi sitt. Ef
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heilbrigdisstarfsfolk hefur ekki umraeduna um kynlifsheilbrigdi vid sjuklinga ad
fyrra bragdi, geta sjuklingar tulkad pad pannig ad pau mal séu ekki mikilveeg og
ekki vert ad eyda tima i ad reda hugsanleg vandamal tengd kynlifsheilbrigdi
einstaklinganna (Barni og Mondin, 1997).

I bodi eru ymsar adferdir sem geta komid sjuklingnum til géda eins og
samtalsmedferdir, lyf, ymiss hjalparteki og fleira, en til pess ad greina vanda
hvers einstaklings verdur heilbrigdisstarfsfolk ad taka af skarid og hefja
umraduna um kynlif. [ rannsokn sinni & 17 karlménnum sem gengist hofdu
undir adgerd vegna krabbameins i bléoruhalskirtli komust Burt, Caelli, Moore,
og Anderson (2005) ad pvi ad ef peir hefdu ekki opnad umraeduna um kynlif vid
patttakendurnar hefdu peir, i mérgum tilfellum, ekki gert pad sjalfir pratt fyrir ad
peir vildu gjarna reeda pessi mal. bad vard augljést i pessari rannsokn ad pad er
ekki n6g ad lesa i hegdun sjuklinga eda 6ljosa ordraedu til ad akveda hvort
vandamal eru til stadar er varda kynlifsheilbrigdi heldur verdur ad spyrja
sjuklinginn akvedid um pessi mal (Burt o.fl., 2005). bad hefur synt sig ad likon
sem préud hafa verid med pad i huga ad brjéta isinn og leidbeina
heilbrigdisstarfsfolki i samtalinu geta reynst vel. Dami um pau eru likén sem
kallast PLISSIT, PLEASURE, ALARM og BETTER (Mick, 2004) en ekki

verdur fjallad ndnar um pau hér.

Hlutverk heilbrigdisstarfsfolks og hindranir

Bakewell og Volker (2005) telja ad heilbrigdisstarfsfolk sem annast konur eftir
medferd vegna krabbameins verdi ad hafa frumkvaedi ad pvi ad hefja umraedu um
kynlifsheilbrigdi og meta markvisst ahrif krabbameinsins og medferdar pess a
kynlifsheilbrigdi skjolsteedinga sinna. Jafnframt virdist freedsla og radleggingar
skipta miklu mali vid ad adstoda pessar konur & leid sinni til bata og geti haft bein,
jakvaed ahrif & lifsgaedi pessara einstaklinga. En til pess ad haegt sé ad medhdndla
vandamal sem upp koma verdur fyrst ad afla upplysinga um lidan sjuklinga og opna

a umraeduna um kynlifsheilbrigdi i medferd (Bakewell og Volker, 2005).
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Heilbrigdisstarfsmenn svo og sjuklingar eiga oft erfitt med ad reda um
kynlifsheilbrigdi og kynlif og pvi hefur pessari umraedu oft verid sleppt pegar
reett er vid sjuklinga um leidir ad betri lidan. Oft valda mismunandi vantingar og
misskilningur pvi ad ekkert verdur af umraedunni um kynlifsheilbrigdismal. Ef
sjuklingurinn reedir ekki pessi mél og hugsanleg vandamal tengd peim vid
heilbrigdisstarfsfolk gerir heilbrigdisstarfsfolkid jafnvel r&d fyrir ad ekki sé um
nein vandamal ad raeda i peim efnum hja sjuklingnum (Barni og Mondin, 1997).

pekkingar- og reynsluleysi starfsfolks, skortur a tima eda nadi eda jafnvel
feimni hefur verid nefnt sem mdgulegar hindranir i pvi ad umraeda um
kynlifsheilbrigdismal eigi sér stad & milli heilbrigdisstarfsfolks og sjuklinga
(Hautaméki o.fl., 2007; Kotronoulas o.fl., 2009; Olsson, Berglund, Larsson og
Athlin, 2011; Park o.fl., 2009). Personulegar astaedur eins og akvednar skodanir
starfsfolks & kynlifi og kynlifsath6fnum, fordomar, trd, menning eda hraedsla vid
ad modga sjukling geta einnig legio ad baki pvi ad heilbrigdisstarfsfolk er tregt til
samtals (Guthrie, 1999; Stilos o.fl., 2008). Fram kom i vidtélum sem Hordern og
Street (2007) attu vid 32 heilbrigdisstarfsmenn sem sinntu krabbameins-
sjuklingum i Astraliu ad meirihluti peirra tengdi kynlifsheilbrigdi sjuklinga sinna
adeins vid frjosemisvandamal, getnadarvarnir, tidarhvorf og risvandamal. Einnig
komu fram stadalimyndir hja starfsfolkinu byggdar & aldri, kyni,
sjukdémsgreiningu, menningu og hjaskapastddu. Rannsékn Stead, Brown,
Rallowfield og Selby (2003) lysti reynslu 16 lekna og 27 hjukrunarfreedinga,
sem sinna konum greindum med krabbamein i médurlifi, af pvi ad reda um
kynlifsheilbrigdi. Kemur par fram ad pratt fyrir ad 70% starfsmannanna taldi ad
meira en 75% kvennana pjadust af kynlifsvandamalum reeddi adeins fjordungur
leknanna og fimmtungur hjdkrunarfredinganna vid konurnar um pessi
vandamal. Astedur pess ad umradan var ekki tekin upp vid konurnar voru
ymsar eins og ad petta veeri ekki i peirra verkahring, geeti verid vandraedanleg
umrada, skortur & pekkingu og reynslu og skortur & Grreedum. | sému rannsokn

kom fram ad sjuklingunum fannst purfa ad bata pessa pjonustu verulega.
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Fjorum arum sidar birti Hautaméki o.fl. (2007) grein um rannsokn sem peir gerdu
a reynslu 215 heilbrigdisstarfsmanna af pvi ad reda um kynlifsheilbrigdi vid
krabbameinssjuklinga. Hun syndi fram & ad pratt fyrir ad peim fyndist pad vera i
sinum verkahring ad reeda pessi mal vid sjuklingana pa reeddu 98% peirra adeins
vid teeplega helming peirra sjuklinga sem peir sinntu og adeins 35% starfsmanna
hofou frumkveedio ad pessum samredum.  Skortur & pekkingarlegum
undirbaningi og reynsluleysi kom fram hja 227 leeknum sem Bober o.fl. (2009)
spurdu Gt i peetti tengda eftirfylgd vid krabbameinssjiklinga. Af peim sem
svorudu sdgdust 62% spyrja sjuklinga sjaldan eda aldrei Ut i kynlifsvandamal

I rannsokn sem gerd var medal almennings i Bandarikjunum kom i ljos ad 85%
pbeirra 227 sem svérudu voru tilbanir til ad reeda vio laeekni um kynheilbrigdi, en 71%
peirra taldi ad pad myndi ekki skila vidunandi &rangri pvi peim fannst liklegt ad
leeknirinn veeri ekki méttaekilegur fyrir umraedunna eda ad st umraeda yrdi peim ekki
gagnleg og 68% peirra héldu ad lekninum peetti umraedan Opeegileg (Park o.fl.,
2009). Af pessu sést ad almenningur  virdist tilbdinn til ad reda vid

heilbrigdisstarfsfolk en hefur jafnframt ekki mikla trd & pvi ad pad skili arangri.

Samantekt

Eins og &dur er getid hefur greining og medferd krabbameins gridarleg ahrif & lif
og lidan einstaklingsins. Framfarir innan visindanna hafa aukid lifslikur pessa
einstaklinga en peir purfa samt sem adur ad takast & vido miklar andlegar,
likamlegar og félagslegar breytingar eftir greiningu og medferd krabbameins sem
geta ordid langvarandi. Mikilveegt er ad litid sé & einstaklinginn & heildranan
hatt pegar hann leitar a nadir heilbrigdiskerfisins og par méa ekki gleyma, ad huga
ad kynlifsheilbrigdi hans. Hann upplifir ymis konar breytingar & lidan, &
sjalfsmynd sinni og likamsimynd og par ofané geta bast vid erfidleikar sem geta
komid fram i sambandi hans vid maka og ahyggjur ungs folks af pvi ad geta ekki
eignast born sidar a evinni.  Af pessu sést ad pad er mikilveegt ad
heilbrigdisstarfsfolk sé i stakk buid ad takast & vid pad hlutverk ad sinna
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sjuklingnum & heildreenan hatt, reeda vid hann um kynlifsheilbrigdi hans og ad
yfirstiga peer hindranir sem upp geta komid i pessum samskiptum.

Eins og sagt hefur verid fra syna erlendar rannséknir fram & ad greining og
medferd krabbameins hefur gridarleg ahrif & kynlifsheilbrigdi og kynlif
einstaklinga en pad er litid vitad hvernig tekid er & pessum vandamalum
hérlendis. Pvi var gerd pversnidsrannsokn sem kannadi reynslu
hjukrunarfreedinga og leekna af pvi ad reda um kynlif og kynlifsheilbrigdi vid
krabbameinssjuklinga og hvada peettir hindrudu slikar samredur. Rannsoknin
var framkvaemd af Nonnu Fridriksdottur, sérfraedingi i hjukrun og gaf han leyfi

til greiningu gagnanna i pessu verkefni.
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Aoferod

Rannsoknarsnid

Tilgangur pessarar rannséknar var ad kanna reynslu hjukrunarfreedinga og laekna
af pvi ad reda um kynlif og kynlifsheilbrigdi og hvada peettir hindrudu slikar
samradur. Pessi rannsokn er hluti af steerri rannsokn sem unnin var i tengslum
vid verkefnid Kynlif og krabbamein & LSH. Abyrgdarmadur rannséknarinnar er
Nanna Fridriksdottir og sotti hin um leyfi fyrir rannsokninni til sidanefndar LSH
fyrir hénd hopsins sem stendur ad verkefninu og safnadi han gdégnum
rannsoknarinnar. Lysandi rannsoknarsnid sem beitt er hér vid greiningu gagna er
gagnlegt til ad safna upplysingum um akvedid fyrirbaeri (Brink og Wood, 1998)
eins og um reynslu og pekkingu heilbrigdisstarfsfolks i samskiptum um
kynlifsheilbrigdi og kynlif vid sjuklinga med krabbamein. Nokkrar tegundir
lysandi rannsékna eru til en hér er notud pversnidskdnnun (crosssectional
design). bversnidskannanir safna upplysingum & einum timapunkti, p.e.a.s
fyrirbaerid sem rannsaka & er skodad med einni fyrirlogn (Polit og Beck, 2008)

eins og gert er i pessari rannsokn.

byai

Pydi rannséknarinnar voru allir hjukrunarfreedingar og leknar sem komu ad
umdnnun og medferd krabbameinssjikra & Landspitala (LSH) og storfudu &
eftirfarandi  deildum: geislamedferdardeild (10K), pvagferarannsoknardeild
(11A), dag- og gongudeild bl6d- og krabbameinslekninga (11B/C),
krabbameinslaekningadeild (11E), bl6dlekningadeild (11G), skurdlekningadeild
(12G), pvagferaskurdlekningadeild (13G), kvenlekningadeild  (21A),

liknardeildinni i Képavogi og heimahlynningu. Upplysingar um fjélda og nofn

voru fengin fr4 skrifstofu mannaudsméala LSH. Samtals voru 203
heilbrigdisstarfsmenn i starfi i jantar 2011 & fyrrgreindum deildum.
Spurningalistinn ~ var  sendur  6llum i pydi rannsOknarinnar, 156

hjakrunarfreedingum og 47 leknum.
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Meeliteeki
I pessari pversnidsrannsokn var notadur spurningalistinn Samskipti fagfolks vid
krabbameinssjuklinga um  kynheilbrigdi/kynheilsu i  pydingu  Nonnu
Fridriksdottur frd arinu 2010 (fylgiskjal 1). Spurningalistinn er pyding og
adlogun & finnsk/enskum spurningalista Hautamdki o.fl. (2007) ,, Personnel
Questionnarie on Patient Guidance related to Sexuality and Relationships* sem
var hannadur fyrir rannsokn & vidhorfum og reynslu heilbrigdisstarfsfolks a
haskdlasjukrahusinu i Tampere i Finnlandi. Hann var upphaflega & finnsku en
byddur af h6fundum & ensku. Listinn var geréur med pad i huga ad varpa ljosi &
reynslu og pekkingu heilbrigdisstarfsfolks til kynlifs, kanna storf peirra & pessu
svidi og jafnframt ad skoda hindranir sem hugsanlega koma i veg fyrir ad
heilbrigdisstarfsfolk raedi vid sjuklinga um kynlifsheilbrigdi (Hautaméki o.fl.,
2007). Hofundar préudu listann eftir ad hafa fario yfir fraedilegt efni. Studlad
var ad réttmaeti listans med pvi ad senda hann i yfirlestur til sérfreedinga og sidan
var listinn forpréfadur & einni legudeild sjukrahdssins.  Eftir pa préfun voru
gerdar smavagilegar breytingar & honum. Enska utgafa listans inniheldur 20
spurningar i heildina. Sj6 spurningar eru um bakgrunn patttakenda: aldur, kyn,
hjaskapastodu, fjoldi barna, starfsheiti, starfsreynsla og starfssvio.  Sjo
spurningar eru um vinnulag og eru svarmoguleikar & Likert skala og fimm
spurningarnar eru um vidhorf, vinnulag og hindranir, hafa par mismunandi
svarmoguleika. 1 lokin er patttakendum bodid upp & ad koma & framfeeri sinum
athugasemdum vardandi pad hvernig kynlifsheilbrigdismalum er sinnt &
stofnuninni sem vidkomandi vinnur & Nidurstddur um areidanleikamelingar
spurningalistans hafa ekki verid birtar. Listinn var lagdur i fyrsta sinn fyrir 300
heilbrigdisstarfsmenn &rid 2001, en rannsoknin var endurteknin &rin 2002 og
2003.

islensk pyding og adlégun listans var yfirfarin af sérfreedingum i hjikrun &
LSH, forstddumanni freedasvids i hjukrun og sérfreedingi i Kliniskri kynfraedi.

Breytingarnar félust helst i pvi ad spurningum var endurradad, bodid var upp &
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fleiri svarmoguleika og sumum spurningum breytt. Bett var vid spurningum par
sem spurt var um hvort heilbrigdisstarfsmadurinn teldi sig hafa nega pjalfun og
pekkingu til ad reeda um kynlif/kynlifsheilbrigdi og hvort hann teldi sig vita til
hvada sérhaefdu pjonustu hann geeti visad sjuklingum. Einnig var bett vid
spurningu par sem kannad var hvort hann hefdi s6tt nam um kynlif og
krabbamein. Adur en péatttakendur svorudu spurningalistanum &ttu peir ad lesa
yfir skilgreiningar & nokkrum hugtékum. Par var peim greint fra pvi ad hugtakid
kynlif visadi til kynmaka/kynlifsathafna og ad hugtakio kynheilbrigdi visadi til
likamlegrar, salreennar og félagslegrar vellidunar einstaklingsins sem kynveru.
Kynlifsheilbrigdi er notad i fraedilega hluta pessa verkefnis i stad
kynheilbrigdis/kynheilsu og kynlif i stad kynverundar. Listinn samanstendur af
26 spurningum, 16 spurningum um vinnulag, pekkingu, vidhorf og hindranir er
svarad & 5 stiga Likert skala og skiptast pannig ad fyrri 8 spurningarnar hafa
valmoguleikana, mjog sjaldan, sjaldan, Oviss, oft, mjog oft, en seinni
spurningarnar 8 hafa valmoguleikana mjog Osammala, 6sammala, Oviss,
sammala, mjog sammala. Dami um spurningar eru: ,,i starfi minu spyr ég
sjuklinga hvort peir hafi vandamal tengd kynlifi“ og ,,pad er hluti af starfi minu
ad reda um kynlif vid sjuklinga.“ Fjorar nastu spurningar listans eru med
mismunandi valméguleikum. Par eru: ,,Vid hve storan hluta sjuklinga reedir pa
ad jafnadi um kynlif og kynheilbrigdi“, ,,Hver hefur ad jafnadi frumkveedid ad
pvi ad reda kynlif og kynheilbrigdi* (ég, sjuklingurinn, adstandandi sjuklings,
annar), Hverjar telur pa vera megin astedur pess ad um kynlif og kynheilbrigdi
er oft ekki reett vio sjuklinga® (timaskortur, skortur & einrymi, skortur a pjalfun,
ekki mikilveegt ad raeda, erfitt mal ad reda, annad) og ,Hefur pu sott
nam/namskeid um krabbamein og kynlif/kynheilbrigdi s.I. 5 ar* (ja, nei). Ad
lokum er spurt um 6 bakgrunnspatti p.e. kyn, aldur, starfsheiti,
starfssvid/sérgrein, deild og starfsreynslu.

Adur en spurningalistinn var notadur i pessari rannsokn var hann lagdur fyrir

40 péatttakendur & malpingi Fagdeildar krabbameinshjukrunarfreedinga um kynlif
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i oktober 2010. Engin vandkveedi komu upp vid svorun listans og var 6llum

spurningum svarad.

Framkvaeemd rannsoknar

Listinn var sidan sendur rafrent & pydi rannsoknarinnar 203 adila, p.e. 156
hjakrunarfredinga og 47 lekna. Ad peirri fyrirlogn st6d Nanna Fridriksdottir.
Koénnunin var sett upp i vefkannannakerfinu Limesurvey & vegum
www.kannanir.is og send Ut sem tolvupdstkénnun. Han var send i télvupdsti
LSH, IBM Lotus iNotes, og var opin i 3 vikur fra 21. jandar til 4. febrtar 2011.
EkKi er haegt ad rekja svor til einstakra svarenda. Sendar voru Ut tveer itrekanir til

ad hvetja til svorunar & timabilinu. Um 10 minatur ték ad svara listanum.

Sidferdileg alitamal og leyfi

I 6llum rannsoknum parf ad huga ad sidferdilegum pattum. Feera parf rok fyrir
bvi ad rannsoknin sé naudsynleg og bati stodu pekkingar & vidkomandi svidi. |
bessari rannsokn var tilgangurinn ad lysa reynslu og pekkingu hjakrunarfreedinga
og leekna sem sinna sjuklingum med krabbamein & kynlifsheilbrigdi peirra. Leyfi
fengust frd framkvemdastjorum lyfleekningasvids, kvenlaekningasvids og
skurdlaekningasvids LSH. Leyfi fékkst einnig fra Sidanefnd Landspitala 62/2010
og var rannsoknin tilkynnt til Persénuverndar.

Upplyst sampykki patttakenda parf ad liggja fyrir adur en hann tekur patt i
rannsokn, pad felur i sér ad greina honum fra tilgangi rannsoknarinnar og
hugsanlegan avinning af henni, gera honum ljést ad hann ma sleppa spurningum
ef hann kys og ad hann getur hatt patttoku hvenaer sem er. pessum atridum var
framfylgt med kynningarbréfi til péatttakenda sem peir fengu sent med
konnuninni.  Tekid var fram ad med pvi ad svara kdnnuninni var
heilbrigdisstarfsmadurinn ad sampykkja patttoku sina. Trdnadur vid patttakendur
og nafnleynd verdur ad vera trygg og liklegra er ad patttakendur svari
spurningum af meiri hreinskilni ef ekki er haegt ad rekja svor til peirra (Brink og

Wood, 1998). Allar persénuupplysingar voru medhodndladar med varkarni.
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Avinningur rannsoknarinnar fyrir patttakendur er sa ad unnid verdur med per

hindranir sem fram koma i rannsokninni med fraedslu af ymsu tagi.

Urvinnsla gagna

Vid Urvinnslu gagna var studst vid tolfrediforritid SPSS Smart Viewer tgéfa
15,0. Markteekni tolfredilegra sambanda milli breyta var kannad med Mann
whitney og Ki-kvadrat préfum og markteknimork midud vid 95% (p <0,05).
Gognin voru flokkud med krosstdflum. Einnig var hlutféllum og medaltélum
lyst.  Breyturnar aldur og starfsreynsla voru flokkadar. Greint var fra
bekkingarlegum grunni og frumkvaedi patttakenda i umreedu vid sjiklinga um
kynlif og kynheilbrigd. Pad var skodad m.t.t. aldurs, kyns, starfsheitis,
starfssvids og starfsreynslu og kannadur hvort fyndist markteekni i peim gégnum.
I framhaldi af pvi var reynsla patttakenda og hugsanlegar hindranir fyrir
samraedum vid sjuklinga um kynheilbrigdi skodad Gt fra starfsstéttum
hjukrunarfredinga og leekna. Einnig var kannad hvort fyndist marktaekni i peim

gbgnum.
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Nidurstoour

Gerd verdur grein fyrir nidurstédum rannsoknarinnar, fyrst almennum
nidurstédum en sidan verdur rannsdknarspurningum svarad. Leitad er svara um
pann pekkingarlega undirblning sem hjakrunarfreedingar og laeknar hafa & svidi
kynheilbrigdismala og hvert sé frumkvadi peirra i ad reda slik mal vid
skjolstedinga sina. Jafnframt er greint frd reynslu fagfolks af pattum sem
tengjast kynheilbrigdismalum krabbameinssjuklinga og hvad geti mdgulega
hindrad hjukrunarfraedinga og leekna i ad fjalla um kynlif og kynheilbrigdi vid

skjolstedinga sina.

Almennar nidurstodur

Svor barust fra 134 einstaklingum eda 66% peirra sem fengu spurningalistann.
Sumir patttakendur svoérudu ekki 6llum spurningunum.  Af peim 156
hjakrunarfreedingum sem fengu spurningalistann svorudu 108 (69%) og svor
barust fr& 26 laeknum af 47 (55%). Af peim sem svoérudu voru
hjakrunarfreedingar 81% og leknar 19%. Kynjaskipting var 6jéfn 87% konur
(n=117) og 13% karlmenn (n=17) sem endurspeglar pydid. Medalaldur
patttakenda (n=122) var 46 ar en aldursbilid var 25-67 ara. begar svorun var
skodud Ut fra starfssvioum kom i 1jés ad af peim sem sdgdu til um starfssvid
(n=132) storfudu flestir & lyfleekningasvidi eda 62%, & skurdlaekningasvidi 26%

0g & kvenlakningasvidi 12%.

pekkingarlegur undirbuningur lekna og hjukrunarfraedinga

Spurt var um pad hvort vikomandi hefdi sétt nam/namskeid um krabbamein og
kynlif/kynheilbrigdi sidastlidin 5 &r. Tafla 1 synir pekkingarlegan undirblning
patttakenda. Svorun vid spurningunni var skodud ut fra kyni, aldri, starfsheiti,
starfssvidi og starfsreynslu. Starfsmenn & lyfleekningasvidi hofdu helst sott nam
um petta efni eda 44% peirra, adeins 15% starfsfolks af skurdlaekningasvioi hafdi
sott slika freedslu (p<0,05). Mikill meirihluti leekna (73%) og hjukrunarfreedinga
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(63%) hofou ekki sott namskeid eda annad nam um  petta efni sidastlidin 5 &r og

ekki var markteekur munur & starfstéttum.

Frumkveedi

I rannsokninni var spurt hverjir hefdu frumkvadid ad umradu um kynheilbrigdi
og krabbamein og gefnir svarmoguleikarnir ,,ég, sjuklingurinn, adstandandi eda
annar.“  SvOrun var skodud Gt fra kyni, aldri, starfsheiti, starfssvidi og
starfsreynslu. 1 toflu 1 sést ad marktekni fannst i frumkveedi eftir aldri
patttakenda og starfssvidi (p<0.05). Peir sem voru i yngsta aldurshépnum 21-30
ara hofu sjaldnast umraedu um kynheilbrigdi adeins um 20% peirra sdgoust gera
pad. Peir tdldu pad vera sjuklinginn sjalfan sem hafi mals a pessu i teeplega 67%
tilfella. Sa aldurshopur sem hins vegar virtist spyrja oftast Gt i pessi malefni voru
41-50 ara en 56% peirra sogdust hefja umreduna. Aberandi flestir af
kvenlakningasvidi (81%) tdldu sig eiga frumkveedid ad pvi ad spyrja Ut i pessi
mal. Af lyflaekninga- og skurdleekningasvidum voru rimlega 40% patttakenda af
badum svioum sammala um ad i flestum tilfellum veeri pad sjdklingurinn sem
heefi umraedu um kynheilbrigdi.

Pegar starfsstéttirnar voru skodadar Gt fra pessari spurningu komu fram mjdg
svipud svor, hja leknum (42%) og hjukrunarfredingum (44%). Leeknarnir téldu
ad sjuklingurinn hafi sjalfur umraeduna i 54% tilvika en hjukrunarfraeedingarnir
alitu svo vera i 35% tilfella. Peir sem hoféu minna en 5 ara starfsreynslu spyrja
sist um petta malefni ad fyrra bragdi (27%) en peir sem voru med 10-15 ara
starfsreynslu spyrja oftast um kynheilbrigdi og kynlif (50%).
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Reynsla hjakrunarfreedinga og lekna af pvi ad reda um
kynheilbrigdi

Reynsla heilbrigdisstarfsfolks af pvi ad reda um kynheilbrigdi og kynlif vid
sjuklinga var skodud ut fra starfsstéttum hjukrunarfreedinga og laekna (tafla 2).
Var litid til patta eins og samtalsins sem & sér stad a milli starfsmanns og
sjuklings og peirrar freedslu sem sjuklingar f&. Kom fram marktaekni i 6llum
samanburdi & milli starfsstétta eins og sja ma i toflu 2.

Nidurstédurnar gefa til kynna ad hjdkrunarfreedingar standa almennt verr ad
vigi 1 sambandi vio umraedu vid krabbameinssjaklinga um kynheilbrigdi og
kynlif en leknar. Feiri hjukrunarfreedingar (91%) en laeknar (50%) (p<0,01)
sogdust spyrja mjog sjaldan/sjaldan at i vandamal tengd kynlifi og sambarilegar
nidurstddur komu i 1jés pegar spurt var Ut i kynheilbrigdi sjuklinga.
Starfsstéttirnar spurdu sjuklinga mjog sjaldan/sjaldan Gt i &hyggjur vegna
sambands eda hjénabands. Hjukrunarfreedingarnir toldu sig ekki spyrja i 82%
tilvika en leeknarnir i 62% tilvika. Munur var a hlutfalli peirra hjukrunarfraedinga
og leekna sem sogdust gefa sjuklingum sinum feeri & ad reeda pessi mal. Fimmtiu
og sjo présent hjukrunarfreedinga sdgdust gera pad mjog sjaldan/sjaldan borid
saman vid 19% lekna (p<0,05). Alls s6gdust 23% hjukrunarfreedinga hafa
frumkveedi ad pvi ad segja sjuklingum fra ahrifum sjokdoms & kynheilbrigdi en
leeknar virtust hafa oftar frumkvaedi eda i 54% tilfella (p<0.01).
Hjukrunarfredingar téldu sig segja frd mogulegum &hrifum medferdar &
kynheilbrigdi og kynlif i 32% tilfella en laeknar virtust skyra oftar fra peim (58%)
(p<0.01). Mjbg fair hjukrunarfreedingar (7%) sdgdust hafa frumkvaedi ad pvi ad
visa sjuklingum til annarra fagadila en markteekt fleiri leeknar sdgdust gera pad
eda 27% (p<0.01). |1 to6flu 3 ma sja hversu stéran hluta sjiklinga
hjakrunarfraedingar og leeknar toldu sig reda vio um kynheilbrigdi. Marktaekur
munur fannst & svorum starfstéttanna. Flestir hjukrunarfredinganna (60%) en

helmingi feerri leeknar (31%) téldu sig raeda vid faerri en 10% sjuklinga. Steersti
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Tafla 2 Reynsla heilbrigoisstarfsfolks af pvi ad reeda um kynheilbrigdi og kynlif

Spurning Mjog sjaldan/  Oviss(%)  Oft/ Mjog Mann
Sjaldan(%) oft(%) Whitney(p)

i starfi minu spyr ég sjtklinga hvort peir hafi vandamal tengd kynlifi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 90,7 4,6 4,6

Laeknar 50,0 0 50,0

Samtals 82,8 3,7 13,4 667,0(0,0) **

i starfi minu spyr ég sjlklinga hvort peir hafi vandamal tengd kynheilbrigdi

(n=134)

Hjukrunarfraedingar 90,7 3,7 5,6

Laeknar 65,4 15,4 19,2

Samtals 85,8 6,0 8,2 786,5(0,0) **

Eg spyr sjuklinga hvort peir hafi ahyggjur af sambandi/hjénabandi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 81,5 6,5 12,0
Laeknar 61,5 7,7 30,8
Samtals 77,6 6,7 15,7 1026,5(0,023)*

Eg gef sjuklingum feeri 4 ad raeeda mal sem tengjast kynlifi/kynheilbrigdi peirra
(n=134)

Hjukrunarfraedingar 56,5 24,1 19,4
Laeknar 19,2 23,1 57,7
Samtals 49,3 23,9 26,9 738,5(0,0) **

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad segja sjuklingum fra mogulegum dhrifum sjikdéms a
kynlif/kynheilbrigdi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 66,7 10,2 23,1
Laeknar 34,6 11,5 53,8
Samtals 60,4 10,4 29,1 813,5(0,001)**

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad segja sjuklingum fra mogulegum ahrifum medferdar a
kynlif/kynheilbrigdi (n=133)

Hjukrunarfraedingar 60,7 7,5 31,8
Laeknar 34,6 7,7 57,7
Samtals 55,6 7,5 36,8 885,0(0,003)**

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad afhenda sjuklingnum skriflegt sjuklingafraedsluefni um
kynlif/kynheilbrigdi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 67,6 6,5 25,9
Laeknar 88,5 0 11,5
Samtals 71,6 5,2 23,1 1063,5(0,036)*

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad visa sjuklingnum til annarra fagadila vegna vandamala
tengd kynlifi/kynheilbrigdi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 85,2 8,3 6,5
Laeknar 57,7 15,4 26,9
Samtals 79,9 9,7 10,4 827,5(0,0) **

*=p<0,05, **=p<0,01
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hluti leekna (35%) taldi sig raeda vid 20-50% sjuklinga um pessi malefni en atti
pad adeins vid um 13% hjukrunarfraedinga (p<0,05).

Tafla 3 Hlutfall sjuklinga sem hjikrunarfradingar og leeknar raeda vid um kynlif
og kynheilbrigoi

Starfsheiti (n=134) >50% 20-50% 10-19% <10% X2 (p)
Hjukrunarfreedingar 10,2 13,0 16,7 60,2

Laeknar 11,5 34,6 23,1 30,8

Samtals 10,4 17,2 17,9 54,5 9,570(0,023) *
*=p<0,05

Pad sem hindrar hjdkrunarfredinga og lekna ad raeda um
kynheilbrigdi

Pegar spurt var hvad hindradi helst tjaskipti vio skjolstedinga um kynlif og
kynheilbrigdi var munurinn & svérum hjdkrunarfreedinga og leekna marktaekur i
premur tilvikum p.e. um pjalfun, pekkingu og umhverfisadstaedur (tafla 4).

Mikill meirihluti hjukrunarfredinga eda teeplega 79% fannst sig vanta pjalfun til
ad raeda vid sjuklinga um pessi mal en 42% lekna voru & sama mali (p<0,01).
Helmingur hjukrunarfreedinganna taldi sig ekki heldur hafa nega pekkingu &
malefninu til ad reeda um pad vid sjuklinga en par stéou leeknarnir betur ad vigi
(27%). Umhverfisadsteedur voru einkum hindrandi fyrir hjukrunarfreedinga eda i
teplega 40% tilfella en paer h&ddu leeknum sidur (19%) (p=0,006).

Starfsstéttirnar voru frekar sammala um pad ad pessi umraeda vari a peirra
abyrgd en 69% hjukrunarfreedinga og 85% leekna toldu petta vera hluta af starfi
sinu. Badum stéttum fannst timaskortur draga Ur moguleikum peirra ad reda
pessi mél i riflega 50% tilfella. Stéttirnar voru einnig sammala um ad porf veeri

fyrir sérhaefda kynlifsradgjof sem haegt veeri ad visa sjuklingunum &.
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Tafla 4 Hindranir i samraedum vid sjuklinga um kynheilbrigdi

Spurning Mjog Oviss(%) Sammala/  Mann
6sammala/ Mjég Whitney(p)
Osammala(%) sammala(%)

pad er hluti af starfi minu ad raeda um kynlif vid sjiklinga (n=134)

Hjukrunarfraedingar 9,3 21,3 69,4

Laeknar 3,8 11,5 84,6

Samtals 8,2 19,4 72,4 1117,5(0,081)

bad er hluti af starfi minu ad reeda um kynheilbrigdi vid sjuklinga (n=134)

Hjukrunarfraedingar 4,6 27,8 67,6
Laeknar 3,8 30,8 65,4
Samtals 4,5 28,4 67,2 1396,5(0,964)

Eg hef fengid naga pjalfun til ad raeda um kynlif/kynheilbrigdi vid sjiklinga

(n=134)

Hjukrunarfraedingar 78,7 14,8 6,5

Laeknar 42,3 3,8 53,8

Samtals 71,6 12,7 15,7 672,0(0,0) **
Eg hef naega pekkingu til ad raeda um kynlif/kynheilbrigdi vid sjiklinga (n=134)
Hjukrunarfraedingar 50,0 32,4 17,6

Laeknar 26,9 15,4 57,7

Samtals 45,5 29,1 25,4 778,5(0,0) **
Eg hef naegan tima til ad reeda um kynlif/kynheilbrigdi vid sjuklinga (n=134)

Hjukrunarfraedingar 57,4 21,3 21,3

Laeknar 53,8 11,5 34,6

Samtals 56,7 19,4 23,9 1287,5(0,492)

Umbhverfisadstaedur hindra mig i ad raeeda um kynlif/kynheilbrigdi (n=134)

Hjukrunarfraedingar 35,2 25,0 39,8

Laeknar 61,5 19,2 19,2

Samtals 40,3 23,9 35,8 926,5(0,006)**
Eg veit hvert ég get visad sjlklingum vegna vandamala tengd kynlifi/kynheilbrigdi

(n=134)

Hjukrunarfraedingar 32,4 20,4 47,2

Laeknar 42,3 23,1 34,6

Samtals 34,3 20,9 44,8 1241,5(0,344)

pad er porf fyrir sérhaefda kynlifsradgjof sem haegt er ad visa sjuklingum/
adstandendum a (n=134)

Hjukrunarfraedingar 3,7 14,8 81,5
Laeknar 7,7 15,4 76,9
Samtals 4,5 14,9 80,6 1245,0(0,329)

*=p<0,05, **=p<0,01
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Mynd 2 synir meginhindranir pess ad reeda um kynheilbrigdi og kynlif vid
sjuklinga ad mati péatttakenda. Fram kom ad flestir pattakendur voru sammala
um ad skortur 4 pjalfun (46%) veri adalhindrunin (6=1,239).

m Skortur & pjalfun  m Ekki mikilveegt m Erfitt mal ad raeda

= Timaskortur m Skortur a einrymi

Mynd 2 Meginastedur pess ad kynheilbrigdi og kynlif er ekki rztt vid
krabbameinssjuklinga
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Umreada

Rannsoknin sem lyst er i pessu verkefni er sa fyrsta sinnar tegundar & Islandi.
Megintilgangur hennar er ad ad kanna reynslu hjukrunarfreedinga og leekna af pvi
ad reda um kynlif og kynheilbrigdi og hvada pettir hindra slika samraedu.
Rannsoknir hafa leitt i 1jos ad i kjolfar greiningar og medferdar krabbameina
skerdist kynheilbrigdi sjuklinga oft verulega. [ 1j6s kom ad sjaldan er rett vid
krabbameinssjuklinga um kynheilbrigdi og pvi er porfum peirra fyrir fraeedslu og
leidbeiningu ekki meett. Mikilveaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk sé i stakk buaid ad
sinna pessu malefni jafnt sem 6drum heilbrigdispdrfum krabbameinssjuklinga.
bvi er til stadar porf fyrir freedslu og leidbeiningu fyrir heilbrigdisstarfsfélk.
begar horft er & nidurstédur rannséknarinnar sem hér er fjallad um ma draga
ba alyktun ad laeknar bui yfir meiri pekkingu og reynslu en hjukrunarfraedingar af
bvi ad raeda pessi malefni vid krabbameinssjuklinga. Heilbrigoisstarfsfolk raedir
bessi malefni ekki nogu oft og hafa fyrri rannsoknir & pessu svidi stutt pad
(Guthrie, 1999; Hautamaki o.fl., 2007; Hendren o.fl., 2005; Marshall og Kiemle,
2005). Nidurstddurnar gefa einnig til kynna ymsar hindranir sem koma i veg
fyrir ad pessi umrada eigi sér stad, hafa paer einnig komid fram adur i erlendum
rannséknum (Guthrie, 1999; Hautaméki o.fl., 2007; Olsson o.fl., 2011; Park o.fl.,
2009; Stilos o.fl., 2008).
I eftirfarandi umfjollun verdur fjallad um nidurstodur rannsoknarinnar sem hér
var lyst og peer bornar saman vid nidurstédur rannsoknar Hautamaki o.fl. (2007)

og annarra sem skodad hafa sama malefni.

pekkingarlegur undirbuningur lekna og hjukrunarfraedinga
| pessari rannsokn var batt vid islenska spurningalistann spurningu par sem
spurt var hvort heilbrigdisstarfsmenn hefdu sétt ndm eda namskeid um

kynheilbrigdi og krabbamein undanfarin 5 &r. [ spurningalista Hautaméaki o.fl.
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(2007) var ekki spurt jafn itarlega ut i nam starfsmannanna eda pekkingu eins og
gert er i islenska listanum. L&gd var dhersla & ad kanna petta i islensku
rannsokninni par sem ekki hafdi verid bodid upp & skipulagda fraedslu um
kynlifsheilbrigdi krabbameinssjiklinga ad neinu rddi hérlendis. pvi var
ahugavert ad sja hvort hjakrunarfredingar og laeknar stedu jafnfaetis i pessum
efnum. Nidurstédur rannsoknarinnar syndu ad teeplega 40% hjakrunarfraedinga
og teplega 30% laekna hafdi sott nam eda ndmskeid um pessi malefni. Ad visu
liggur ekki fyrir hvers konar nam petta var p.e. hvort um var ad reda einn
fyrirlestur eda heilt ndmskeid um petta malefni. bvi er mjog erfitt ad alykta t fra
pessum upplysingum ad 6dru leiti en pvi ad peir starfsmenn sem séttu einhvers
konar nam hafi pott petta vera malefni sem peir pyrftu ad fraedast frekar um og

jafnvel ad sinna betur.

Frumkveedi

pad ad taka frumkveedi i umraedu vido sjuklinga um kynheilbrigdi reyndist
heilbrigdisstarfsfolki oft erfitt en engu ad sidur er pad mikilvegt ad frumkvadio
komi fra peim eins og rannsoknir Barni og Mondini (1997) og Burt o.fl. (2005)
syndu fram 4. Pad kom fram i rannsékninni ad islenskt heilbrigdisstarfsfolk
meetti vera akvednara i ad hefja umraedu um kynlifsheilbrigdi vid krabbameins-
sjuklinga. Akvednastir i pessu efni virdast peir sem eru & midjum aldri og med
meira en 10 ara starfsreynslu. Hjukrunarfreedingar og leeknar voru sammala um
ad peir tekju frumkveedid i pessari umraedu i riflega 40% tilfella en pad er
toluvert annad hlutfall en fram kom i rannsékn Hautamaki o.fl. (2007) sem syndi
paer nidurstodur ad 82% lekna og 29% hjukrunarfredinga hefdi frumkveedid ad
pessari umraedu. Leknarnir téludu frekar um ahrif sjakdémsins og medferdar a
kynheilbrigdi en hjakrunarfreedingarnir hofou frekar frumkveaedi ad pvi ad
afhenda sjuklingum skriflegt freedsluefni. Ma velta pvi fyrir sér hvers vegna
hlutfallid hér er petta 6likt pvi sem gerist i Finnlandi. Ein &steeda geeti verid st ad

finnsku leeknarnir hefdu sott freedslu um petta efni sem hjukrunarfreedingarnir
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hefou ekki. Fram kom einnig i islensku konnuninni ad peir sem unnu &
kvenlekningasvidi attu lang oftast frumkveedi ad umredu samaborid vid
starfsmenn & 6drum svidum & LSH. Skyring & pvi geeti verid ad par er eingdngu
verid ad medhdndla krabbamein sem stadsett er i kynfeerum kvenna og pvi rikari
ahersla & ad tengja ahrif greiningar og medferdar vid kynheilbrigdi en & hinum

svidunum par sem o6likar tegundir krabbameina eru medhodndladar.

Reynsla hjukrunarfredinga og lekna af pvi ad reda um
kynheilbrigdi

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna reynslu hjukrunarfreedinga og leekna
af pvi ad reda um kynlif og kynheilbrigdi og hvada peettir hindrudu slika
samraedu. Laeknar virtust standa sig toluvert betur en hjakrunarfaerdingar i
umraedunni vid sjuklinga. Peir spurdu mun oftar Gt i kynheilbrigdi og kynlif og
hofou oftar frumkveedi ad pvi ad freeda sjuklinga um hugsanleg ahrif sjukdéms
og medferdar a kynheilbrigdi. Pad atridi sem reyndist halla & leeknana var ad
afhenda sjuklingum skriflegt efni um petta malefni. Hjukrunarfraeedingarnir stodu
par betur ad vigi pvi 26% peirra sdégdust afhenda pad oft eda mjog oft & medan
adeins 12% laekna toldu sig gera pad. I heildina virtust um 23% starfsmanna
afhenda skriflegt efni um kynheilbrigdi sem er mun harra hlutfall en i rannsékn
Hautamaki o.fl. (2007) par sem adeins 8% starfsmanna taldi sig afhenda skriflegt
efni oft eda mjog oft.

Rumlega 72% islensku hjukrunarfreedinganna og leeknanna téldu ad peir ettu
ad sinna kynlifsheilbrigdi sjuklinga i stérfum sinum en adeins 10% raeddu um
pad vid >50% sjuklinga. Pbessar nidurstodur gefa til kynna ad brynt sé ad beta
pjalfun starfsmannanna pannig ad peir sinni pessu malefni markvissar. Pessi
hlutféll voru enn meira sldandi i finnsku rannsokninni par sem 96% peirra sem
sinntu krabbameinssjuklingum toldu ad peir ettu ad sinna kynheilbrigdi
sjuklinganna i storfum sinum en adeins 2% raeddu um pad vid >50% sjuklinga.

Nidurstddur benda til pess ad abyrgdartilfinning leekna og hjdkrunarfraedinga sé
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fyrir hendi en vegna ymissa hindrana péa verdur peim minna r verki vid ad sinna
pessum hluta heilbrigdis skjolsteedinga sinna. Pad er pvi naudsynlegt ad vinna
gegn peim hindrununum sem fram koma i pessari rannsokn til pess ad hagt sé ad
baeta kynheilbrigdi pessa sjuklingahdps. Ljost er ad krabbameinssjuklingar purfa
4 adstod ad halda vegna ahrifa sem greining og medferd krabbameins hefur &
kynheilbrigdi peirra alveg eins og vegna annarra einkenna sem peir upplifa.

Hindranir sem koma i veg fyrir ad hjukrunarfraedingar og
leeknar reedi um kynheilbrigdi

Pegar islenski spurningalistinn var Gtfserdur var 16gd ahersla & ad fa upplysingar
um hvad gati hindrad hjukrunarfreedinga og leekna ad raeeda um kynheilbrigdi vid
krabbameinssjuklinga. bvi voru spurningarnar Ur finnska listanum utfeerdar og
spurt enn frekar Gt i hindranir. bétttakendur voru spurdir hverjar peir teldu
meginastaedur pess ad ekki veeri raett um kynheilbrigdi vid krabbameinssjiklinga.
Skortur & pjalfun var pad sem staersta hluta patttakenda potti vera helsta astaeda
pess ad kynheilbrigdi var ekki reedd. Par & eftir kom timaskortur og ad petta veeri
erfitt malefni ad reeda. Einnig kom fram i nidurstddunum ad pekkingarskortur
var talinn mikil hindrun. bessar hindranir hafa verid mjog aberandi i 6drum
rannsoknum eins og i vidtalsrannsékn hja Olsson o.fl. (2011) og Stead o.fl.
(2003). Seensku hjukrunarfraedingarnir i rannsokn Olsson o.fl. (2011) toldu
einnig umhverfisadsteedur & deildinni sem peir unnu hafa mikil ahrif & méguleika
til samraedna um kynheilbrigdi og téludu peir um ad skortur & einrami veeri mikil
hindrun pegar kemur ad pvi ad reeda pessi mal. Teplega helmingur islensku
hjukrunarfredinganna voru sammala peim um ad pad veeri mikil hindrun. bvi ma
alykta ad upplifun islenskra hjukrunarfreedinga og lekna af hindrunum i
umraedunni sé svipud og starfssystkina peirra vida annars stardar.

Islensku nidurstoédurnar eru svipadar nidurstédum Hautamaki o.fl. (2007) par
sem skortur & pjalfun var efst & bladi en p6 skiptist hlutfall patttakenda frekar

jafnt nidur & prjar algengustu hindranirnar i finnsku rannsékninni & medan
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pjalfunarskorturinn  &tti vid um nanast helming patttakenda i islensku
rannsokninni. Pvi ma astla ad finnskir heilbrigdisstarfsmenn hafi fengid téluvert
meiri pjalfun i ad rada pessi mal en peir islensku. Islensku nidurstodurnar gafu
til kynna ad porf veeri & sérhaefdri kynlifsradgjof & LSH en slik pjonusta hefur
ekki verid i bodi adur. Greinilegt er ad patttakendur fundu til &byrgdar ad raeda
kynheilbrigdi vid sjuklinga sina par sem meirihluti peirra taldi pad i sinum

verkahring ad reeda pessi mal vid sjiklingana.

Styrkleikar og takmarkanir rannsoknar

pessi rannsokn vekur athygli @ mjég porfu malefni sem hingad til hefur ekki
verid sinnt naegjanlega vel. Rannsoknin gefur visbendingar um hvar Urbéta er
porf. b6 ad harra svarhlutfall hefdi aukid areidanleika nidurstadnanna er pé
heegt ad segja ad pad sé kostur rannséknarinnar ad Grtakid neer til alls pydisins en
ekki hluta pess.

Eins og vid allar rannsoknir komu fram vissar takmarkanir & pessari rannsékn.
Spurningalistinn sem notadur var i rannsékninni hafdi ekki verid profadur med
tilliti til areidanleika og réttimeetis. Einnig voru gerdar breytingar & honum og
pvi var hann ekki fyllilega sambarilegur vid upprunalega listann sem takmarkar
samanburdargetu, hinsvegar var hann & margan hatt itarlegri og gaf meiri
teemandi upplysingar. Eins getur ymislegt 6gnad réttmeeti. Kerfisbundnar villur
geta att sér stad i spurningalistum og geta par stafad af ymsum orsokum. begar
marktaekni var skodud er midad vio markteknimdrkin p<0,01 eda p<0,05) og
eru 1% eda 5% likur & pvi ad hoéfnunarmistok (Type | error) séu til stadar i
Urlestri gagna. bvi er alltaf dkvedin haetta & ad dregnar séu alyktanir um
marktaekni pegar hun er i raun ekki til stadar. | pessari rannsokn voru ekki gerdar
radstafanir til ad takmarka slika haettu med tolfraedilegaum adferdum, en litid var
svo & ad hér veeri verid afla grunnupplysinga par sem um fyrstu rannsokn sinnar
tegundar hérlendis var ad reeda. Alltaf er heetta & pydingaskekkju pegar verid er

ad margpyda lista. Upprunalegi spurningalistinn var pyddur ar finnsku & ensku
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og padan & islensku. Tolfreedidrvinnsla var einfold en adeins voru skodud
sambond tveggja breyta en ekki margra breyta samtimis eins og t.d. er gert med
fjolbreytuadhvarfsgreiningu.

Til ad heegt sé ad alhafa yfir & pydi rannsdknarinnar hefdi svarhlutfall purft ad
vera harra. Pvi er adeins hagt ad segja ad pessi rannsokn gefi visbendingar um
reynslu hjukrunarfreedinga og leekna af pvi ad reeda um kynlif og kynheilbrigdi

0g hvada peettir hindrudu slikar samraedur.

Gildi rannséknar fyrir hjukrun

Eins og &dur segir hefur greining og medferd krabbameins gridarleg ahrif a lif og
lidan sjuklingsins og & kynlif hans. bau ahrif geta ordid varanleg ef ekki er gripio
inn i med adstod og fundin Urredi sem henta hverjum og einum.
Hjukrunarfraedingar eru i lykiladstddu til ad sinna pessum malum vegna nalaegdar
vid sjuklinginn. per hindranir sem talad er um hér koma oft i veg fyrir ad gripid
sé i taumana og sjuklingum hjalpad med pau vandamal sem upp geta komid hvad
vardar kynheilsu peirra. bvi er pad mjog brynt ad mela pekkingu og vidhorf

heilbrigdisstarfsfolsks til ad sja hvar porf er a frekari freedslu og leidsogn.

Tillégur ad framtidarrannsoknum og verkefnum

Pessi rannsdkn er su fyrsta sinnar tegundar hérlendis og pvi eru miklir
moguleikar & ad rannsaka kynheilbrigdi krabbameinssjiklinga enn frekar.
Markmidid verkefnahdpsins sem stendur ad verkefninu Kynlif og krabbamein er
ad nyta nidurstdour rannséknarinnar til ad préa frekari pjonustu vid
krabbameinssjuklinga a Landspitala og ad vinna Gr peim hindrunum sem fram
kunna ad koma hja starfsfolkinu. Jafnframt er pad markmid ad vekja athygli &
kynlifsheilbrigdi krabbameinssjuklinga. Bodid verdur upp & fraedslu fyrir
starfsfolk um mikilveegi kynheilbrigdis. Jafnframt verdur vakin athygli &
malefninu med kynningu og umradu. Fyrirhugad er ad halda afram ad vinna i
gégnum sem safnast hafa i pessari rannsékn par sem han er hluti af steerri

rannsokn. Aetlad er ad leggja konnunina fyrir & 2-3 timapunktum & tveggja éra
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timabili til ad mela breytingar og ahrif inngripa. Einnig metti skoda peer
nidurstodur sem hér er lyst enn betur og nota m.a. fjélbreytuadhvarfsgreiningu til
ad fa fram itarlegri og skyrari nidurstéour.

Urtak pessarar rannsoknar voru heilbrigdisstarfsmenn sem  sinna
krabbameinssjuklingum. Forvitnilegt veeri ad skoda hvernig pessu er hattad &
6orum deildum LSH. pborfin fyrir umreedu vid adra sjuklingahdpa um
kynheilbrigdi er liklega til stadar eins og hja krabbameinssjuklingum. EKkKki hefur
verid skodad hvort henni sé meett.

Mikil vontun er & pverfaglegum, kliniskum leidbeiningum fyrir starfsfolk
LSH um kynheilbrigdismal krabbameinssjuklinga og pvi veeri haegt ad vinna peer

at fra peim upplysingum sem hér koma fram.
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Lokaord

pad er ljost ad i Kkjolfar greiningar og medferdar krabbameina verdur
kynheilbrigdi einstaklinga oft fyrir miklum skakkaféllum. Augljos eru neikvaed
ahrif & lifsgaedi og lidan einstaklingsins, vegna breytinga sem geta komid fram &
likamsimynd svo og likamlegri, andlegri og félagslegri vellidan hans. Raunin er
st ad vandamal tengd kynlifsheilbrigdi eru algeng og vanmedhondlud. | medferd
og eftir hana parf ad opna & umraedu um kynferdislega lidan sjuklingsins og reeda
parf pessi mal & opinskaan hatt.

Nidurstoour pessa verkefnis syndu fram a pekkingar- og faernisskort
hjukrunarfreedinga og lekna asamt ymsum 68rum hindrunum sem koma i veg
fyrir ad kynheilbrigdi krabbameinssjuklinga sé sinnt sem skildi a LSH. Ppessar
nidurstdéour eru i takt vid pad sem komid hefur fram i erlendum ranns6knum.
Brynt er ad gera Urbaetur & pessum malaflokki hérlendis og ad islenskir laeeknar og
hjukrunarfredingar fai teekifeeri til ad gerast frumkvddlar i pessum efhum og

takist & vid pennan malaflokk af fullum krafti.
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Fylgiskjal 1. Spurningalistinn Samskipti fagfélks vid krabbameinssjuklinga um
kynheilbrigdi/kynheilsu (Nanna Fridriksdattir, 2010).
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Spurningalisti um samskipti fagfdlks vid krabbameinssjuklinga um
kynheilbrigdi/kynheilsu

Skilgreiningar & hugtokum sem tengjast efninu:
Kynlif : kynmok/ kynlifsathafnir (Jona Ingibjorg Jonsdéttir, 2009).

Kynheilbrigdi/kynheilsa (sexual health): likamleg, salreen og samfélagsleg velferd eda vellidan sem hefur
med kynverund (sexuality) ad gera. Kynheilbrigdi kemur fram i frjdlsri og abyrgri tjaningu kynferdislegra
eiginleika sem studla ad velferd, baedi persdnulega og félagslega, og audga pannig lif vidkomandi
manneskju (Jéna Ingibjorg Jonsdoéttir, 2009; PAHO-WHO_WAS, 2000, bls. 6).

Kynverund (sexuality): Kynverund er 6adskiljanlegur pattur personuleika hverra manneskju og visar til
grunneiginleika hennar vardandi kynferdi, kyngervi, kynvitund, kynhneigd, dsthneigd, tilfinningatengsl/ast
og getnad/frjdsemi. Menn skynja og tja kynverund med hugsunum, érum, I6ngunum, skodunum,
vidhorfum, hegdun, hlutverkum og sambondum. Kynverund matast i samspili margra patta og proski
kynverundar raedst af uppfyllingu grundvallarparfa. Kynverund er samnefnari pess ad vera kynvera og
birtist i pvi hver vid erum, hvernig okkur lidur, hvad vid hugsum og gerum. (Jona Ingibjorg Jonsdéttir, 2009;
PAHO-WHO-WAS, 2000, bls.6).

Kynlifsradgj6f (sex counseling) er salfraedileg ndlgun sem adstodar einstaklinga og por vid ad breyta
kynlifsvenjum eda vinna Ur kynferdislegum vanda. | kynlifsradgjof er ennfremur unnid med sambandid
heild sinni po6tt utgangspunkturinn séu kynlifserfidleikar og dhyggjur.

* Hautamaki, K., 2007. Personnel Questionnaire on Patient Guidance related to Sexuality and Relationships. islensk pyding Nanna
Fridriksdottir, 2010.
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Vinsamlegast dragdu hring utan um pa t6lu a skalanum 1-5 sem best lysir starfshattum pinum,

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

par sem 1 = mjog sjaldan og 5 = mjég oft

{ starfi minu spyr ég sjuklinga hvort peir hafi
vandamal tengd kynlifi

{ starfi minu spyr ég sjuklinga hvort peir hafi
vandamal tengd kynheilbrigdi

Eg spyr sjuklinga hvort peir hafi ahyggjur af
sambandi/ hjénabandi

Eg gef sjuklingum feeri 4 ad reeda mal sem tengjast
kynlifi/kynheilbrigdi peirra

Eg hef frumkvaedi ad pvi segja sjuklingum fra
mogulegum ahrifum sjukdéms & kynlif og
kynheilbrigdi

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad segja sjuklingum fra
mogulegum ahrifum medferdar & kynlif og
kynheilbrigdi

Eg hef frumkvaedi ad pvi ad afhenda sjaklingum
skriflegt sjuklingafraedsluefni um kynlif/kynheilbrigdi
Eg hef frumkvaedi ad pvi ad visa sjuklingum til
annarra fagadila vegna vandamala tengd
kynlifi/kynheilbrigdi

Vinsamlegast dragdu hring utan um pa tolu
sem best lysir pvi hversu 6sammala/sammala
pu ert eftirfarandi:

pad er hluti af starfi minu ad reeda um kynlif vid
sjuklinga

pad er hluti af starfi minu ad raeeda um kynheilbrigdi
vid sjuklinga

Eg hef fengid naega bjalfun til ad reeda um
kynlif/kynheilbrigdi vid sjuklinga

Eg hef naega pekkingu til ad reeda um
kynlif/kynheilbrigdi vid sjuklinga

Eg hef naegan tima til ad reeda um
kynlif/kynheilbrigdi vid sjuklinga
Umhverfisadstaedur hindra mig i ad reeda um
kynlif/kynheilbrigdi

Eg veit hvert ég get visad sjuklingum vegna
vandamala tengd kynlifi/kynheilbrigdi

pad er porf fyrir sérhaefda kynlifsradgjof sem haegt
er ad visa sjuklingum/ adstandendum a

Mjog
sjaldan

Mjog
d6sammala

Mjog oft

Mjog
sammala
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17. Vid hversu storan hluta sjuklinga raedir pu ad jafnadi um kynlif og kynheilbrigdi ?
a. Alla sjuklinga
b. >50% sjuklinga
c. 20-50% sjuklinga
d. 10-19% sjuklinga

e. Faerrien 10%

18. Hver hefur ad jafnadi frumkvaedid ad pvi ad raeda kynlif og kynheilbrigdi ?
a. Eg
b. Sjuklingurinn
c. Adstandandi sjuklings

d. Annar, pa hver:

19. Hverjar telur pu vera megin astaedur pess ad kynlif og kynheilbrigdi er oft ekki raett vid
sjuklinga? Radadu nedangreindum svarmoguleikum eftir mikilvaegi (1 = adal dstaedan, 5 = minnst
mikilvaegasta astaedan)

___Timaskortur
__Skortur & einrymi

__ Skortur & pjalfun

__ Ekki mikilveegt ad reeda
__ Erfitt mal ad reda

___Annad:

20. Hefur pu sétt nam/namskeid um krabbamein og kynlif/kynheilbrigdi s.I. 5 ar?

Ja Nei___

B. Vinsamlegast skrifadu eda merktu vid videigandi svor

1. Kyn: a) kona b) karl

2. Aldur: ara
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3. Starfsheiti: a) Hjdkrunarfraedingur

b) Laeknir

c) annad

4. Starfssvid/sérgrein:

a. Lyflaekningasvid / lyfleekningar, geislalaekningar, liknarmedferd
krabbameina/ bl6dsjukdéma

b. Skurdlaekningasvid /Skurdlaekningar krabbameina

c. Kvenlaekningasvid/Kvenlakningar krabbameina

d. Annad:

5. Ef hjukrunafradingur, a hvada deild starfar pu?
116 116
10K Liknardeild/Heimahlynningu___
1B 21A_
11A_ 136
12G Annad____

6. Starfsreynsla:

a.<2ar
b.3-54r
c.6-94r
d. 10-15 ar

e.>154ar

Takk fyrir patttékuna.
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