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Utdrattur

Kerfisbundid mat & einkennum hja sjuklingum med krabbamein er mikilvaegt og
porf er & ad efla pad i klinisku starfi. Til ad pad sé haegt er naudsynlegt ad hafa
areidanleg og réttmaet matsteki sem audvelda  sjuklingum  og
heilbrigdisstarfsfolki ad leggja mat & einkenni. Tilgangur verkefnisins var ad
vinna rannsoknardaetlun um mat & proffredilegum eiginleikum nyrrar Utgafu
einkennamatstaekisins Edmonton Symptom Assessment Scale (ESASr), en eldri
utgafa pess hefur verid i notkun & Landspitalanum fra arinu 2000. ESAS er
einpatta einkennamatstaeki og var proad til ad meta styrk niu algengra einkenna
hja krabbameinssjuklingum. Einkennin eru verkur, preyta, 6gledi, punglyndi,
kvidi, syfja, matarlyst, medi og vellidan/vanlidan. Auk pess getur sjuklingur
beett vid einkenni ad eigin vali. Styrkur einkenna er metinn & télukvarda fra 0-10.
Yfirlit erlendra rannsokna a areidanleika og réttmeaeti ESAS fra arunum 1991-
2011 synir ad innri areidanleiki hefur verid a bilinu 0,75-0,89. Réttmati ESAS
hefur verid meti® med innihalds—, hugtaka— og vidmidsbundnu réttmaeti. Arid
2011 voru birtar nidurstédur erlendra rannsokna a samanburdi ESAS vid
endurskodada dtgafu pess (ESASr) par sem meginnidurstadan var su ad
marktaekt fleiri sjiklingar vildu nota ESASr umfram ESAS. 1 ljosi pessa
endurskodadi Liknarradgjafateymi Landspitalans ESAS og pyddi ESASr sem
&tlunin er ad forprofa.

Rannsoknaraatlunin i pessu verkefni um forpréfun ESASr gerir rad fyrir ad
gognum verdi safnad fra 150 sjuklingum med krabbamein a fimm deildum
Landspitala med pversnids paegindadrtaki fra hausti 2012, Lagdir verda fyrir
spurningalistar med bakgrunnsbreytum, matstekjunum (ESASr og MDASI)
asamt spurningum um fysileika. Metin verdur innri areidanleiki ESASr og til ad
meta samtimaréttmaeti verdur gerdur samanburdur a fylgni ESASr vid annad

sambarilegt einkennamatsteki, MDASI, sem hefur verid forpréfad i islenskri



utgafu. Rannsokninni er &tlad ad styrkja pann visindalega grunn sem notkun
ESAST til mats & einkennum krabbameinssjuklinga byggir 4, hvort heldur sem er

i kliniskri vinnu eda i rannséknum.

Lykilord: ESAS, ESASr, krabbamein, einkennamat, einkenni



Abstract

A systematic symptom assessment in patients with cancer is important and needs
to be improved in clinical practice. In order to do so, symptom assessment
instruments with adequate reliability and validity are necessary. The purpose of
this thesis was to write a research proposal for the evaluation of psychometric
properties of the newly revised Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS),
but the former version of the scale has been in use at Landspitali since 2000. The
ESAS is a single-dimension symptom assessment tool developed to assist in the
assessment of nine common symptoms in cancer patients. The symptoms are
pain, fatigue, nausea, depression, anxiety, drowsiness, lack of appetite, shortness
of breath and wellbeing. In addition, there is also a blank scale for an optional
patient- specific symptom. The ESAS-r provides a profile of symptom severity at
a point in time on a 0-10 scale, where 0 represents absence of the symptom and
10 the the worst possible severity. Overview of research on the reliability and
validity ESAS from 1991-2011 shows the internal reliability ito be in the range
of 0.75-0.89. The validity has been evaluated by content, construct, and criterion-
related validity. In 2011 results of studies were presented, comparing ESAS and
the revised version of ESAS where the main result was that significantly more
patients preferred ESAS-r than ESAS. The Palliative Care Team at Landspitali)
translated ESAS-r to Icelandic, which will now be evaluated.

The research proposal describes the testing of the revised version ESAST.
Data will be collected from 150 cancer patients at five hospital wards with cross
convenience sampling beginning in autumn 2012. The participants will be asked
to complete a questionnaire with background variables, two assessment
instruments (ESAS-r and MDASI) and questions about the feasibility of the
instruments. Internal reliability of ESASr will be assessed and to estimate the

concurrent validity a comparison will be made of the correlation of ESASr and



another comparable assessment instrument the MDASI which has been pretested
in Icelandic. The study is intended to strengthen the scientific base for the use of

ESASr in assessment of symptoms of cancer patients, whether in clinical work
or for research purposes.
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Inngangur

Lokaverkefni petta er hluti af meistarandmi i krabbameinshjukrun vid
hjukrunarfraedideild Haskola Islands. Umfjéllunarefnid er einkennamat
krabbameinssjuklinga med Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS).
ESAS er kliniskt einkennamatstaeki, upphaflega hannad til reglulegs mats a
einkennum krabbameinssjuklinga i liknarmedferd (Bruera, Kuehn, Miller,
Selmser og McMillan, 1991). bad inniheldur niu algeng einkenni sjuklinga med
krabbamein (verkir, preyta, égledi, punglyndi, kvidi, syfja, matarlyst, madi og
vellidan), auk pess sem sjuklingur hefur moguleika & ad beta vid einkenni ad
eigin vali. ESAS hefur verid i notkun & Landspitalanum fra arinu 2000 og hefur
endurskodud Utgafa pess, ESASr, wverid pydd & islensku. Unnin var

rannsOknaragtlun um forpréfun a nyrri endurskodadri Utgafu af ESAS.

Rannsoknarefni

Rannsoknir hafa synt ad sjuklingar med krabbamein finna oft fyrir margvislegum
einkennum sem hafa ahrif & lifsgedi peirra (Chang, Hwang, Feuerman og
Kasimis, 2000a; Portenoy o.fl., 1994; Walsh og Rybicki, 2006). Einkenni geta
verio afleiding sjukdémsins og/eda medferdarinnar. Pessi einkenni geta verid
likamleg (t.d. 6gledi, madi), vitren (t.d. gleymska, einbeitingarerfidleikar) og
tilfinningaleg (t.d. depurd, kvidi) og tengd badi sjukdémnum og medferd hans
(Cleeland og Anderson, 2003). Ofullnaegjandi mat & einkennum er pekkt medal
heilbrigdisstarfsfolks og er pad talid helsta hindrun godrar einkennamedferdar
krabbameinssjuklinga (Cleeland o.fl., 2000b; Pautex, Berger, Chatelain, Herrmann
og Zulian, 2003). bréatt fyrir gridarlega vanlidan sem einkenni geta valdid, virdist
kerfisbundid einkennamat sjaldan hluti af medferd sjuklinga (Cleeland og
Anderson, 2003). Rannsoknir hafa synt fram 4 ad morg einkenni hja

krabbameinssjaklingum eru vanmetin og vanmedhondlud, jafnvel algengt



einkenni eins og verkir (Cleeland, 2000a). Undirstada medferdar einkenna er vel
framkveemt einkennamat (Dodd o.fl., 2001a) og pvi er &steda til ad efla
kerfisbundid mat & einkennum krabbameinssjuklinga.

Morg matsteki hafa verid préud til ad meta einkenni sjuklinga med
krabbamein (Kirkova o.fl., 2006). Eitt af peim er Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS). | Klinisku leidbeiningunum ,,Liknarmedferd:
Leidbeiningar um akvordun medferdar og medferdardrraedi hja sjuklingum med
lifshaettulega og/eda versnandi langvinna sjukdoma“ sem gefnar voru ut &
Landspitala er meelt med notkun ESAS (Landspitali, 2009). Arid 2011 voru birtar
nidurstddur rannsdkna Watanabe, Nekolaichuk, Beumont, Johnson, Myers og
Strasser & samanburdi ESAS vid endurskodada utgafu pess, nefnda ESAST.
Meginnidurstodur peirra voru ad marktekt fleiri sjuklingar vildu frekar nota
endurskodada Utgafu af ESAS heldur en eldri Gtgafu til ad meta einkenni sin. |
lj6si pessara nidurstadna var akvedio var ad forprofa ESASr, nyja utgafu ESAS,

hja krabbameinssjuklingum & Landspitala.

Tilgangur verkefnis og visindalegt gildi

Porf er & ad efla kerfisbundid mat a einkennum sjdklinga med krabbamein. Til
bess ad pad sé haegt er naudsynlegt ad hafa areidanleg og réttmeet matsteeki sem
audvelda sjuklingum og heilbrigdisstarfsfolki ad leggja mat & einkennin.
Tilgangur pessa verkefnis var ad vinna rannsoknaraatlun um forpréfun & ESAST.
Rannsdknaraatlunin er lidur i undirbdningi rannséknar sem &etlad er ad hefja
haustid 2012 par sem islensk Utgafa ESASr verdur forprofud & sjuklingum med
krabbamein & fimm deildum Landspitala. I peirri rannsokn verdur lagt mat &
areioanleika, réttmeaeti og fysileika ESASr. Rannsékninni er xtlad ad styrkja
pann visindalega grunn sem notkun ESASr til mats & einkennum krabbameins-

sjuklinga byggir &, hvort heldur sem er i kliniskri vinnu eda i ranns6knum.



Lesefnisleit og meginhugtdk rannséknar
Helstu leitarordin vid lesefnisleit voru: cancer, advanced cancer, symptoms,
symptom assessment, ESAS og Edmonton Symptom Assessment Scale. Notadir
voru rafreenu gagnagrunnarnir Medline/PubMed, Cinahl, Gegnir og Hirsla, auk
pess sem leitad var eftir greinum ut fra heimildalistum og héfundum og rett var
vid sérfraedinga a freedasvidi krabbameinshjakrunar.

Meginhugtoék eru sjuklingar med krabbamein, krabbamein, einkenni,

einkennamat, matsteeki, areidanleiki og réttmaeti.






Fraedilegur bakgrunnur

Um pridjungur Islendinga faer krabbamein & lifsleidinni. A arbilinu 2005-2009
greindust ad medaltali arlega 724 karlar og 663 konur med krabbamein
(Krabbameinsskra, 2011). bad eru pvi teeplega 1.400 islendingar sem greinast

arlega med krabbamein.

Einkenni sjuklinga med krabbamein

pratt fyrir ad horfur sjuklinga med krabbamein hafi almennt batnad, hafa
rannsoknir synt ad krabbameinssjaklingar finna fyrir fjolda 6paegilegra einkenna
sem tengjast sjukdominum sjalfum eda medferd hans (Cleeland og Anderson,
2003). Einkenni er margpétta flokid og huglegt fyrirbeeri. Einkenni er hugleg
reynsla sem byggir & breytingum & lif— eda salfélagslegri virkni, skynjun eda
hugarstarfi einstaklingsins (Dodd o.fl., 2001a). Einkenni er skynjad og einungis
greinanlegt af einstaklingnum sem upplifir pad (Rhodes og Watson, 1987).
Einkenni er pvi reynsla/skynjun sem haegt er ad setja i ord og par med hagt ad
mela og magngera. I 1josi pessa er pad sjuklingurinn einn sem getur metid hvort
einkennin séu til stadar, tioni og alvarleika peirra. Sjalfsmat pess sem upplifir
einkennio er talid gullni stadallinn fyrir mat 4 einkennum (Ahlberg, Ekman,
Gaston-Johansson og Mock, 2003; Dodd o.fl., 2001a; Fu, McDaniel og Rhodes,
2007). Merki (sign) er hins vegar notad yfir einkenni sem metin eru & hlutlzegan
hatt, s.s. sviti, hiti og uppkdst. Badi einkenni og merki gefa sjuklingum og
heilbrigdsstarfsmonnum mikilveegar visbendingar um astand sjuklings. bratt fyrir
ad einstaklingar finni fyrir somu einkennum, eru orsakir og vidbrégd peirra vid
peim mismunandi. | kenningu Lenz, Suppe, Gift, Pugh og Milligan fra &rinu
1995, ,,The Theory of Unpleasant Symptoms*, eru pad likamlegir, salranir og
adsteedubundnir peettir sem hafa ahrif & einkennareynslu sjuklinga. Kenning Lenz

o0.fl. (1995) beinist ad pvi ad skyra einkennareynslu og hvernig han hefur ahrif &



virkni (performance) sjuklinga. Hugtok kenningarinnar eru einkenni, hrifapattir
(adstdur, likamlegir og salrenir pettir) og virkni. Ahrifapattir hafa ahrif 4
einkenni, og einkenni ahrif & virkni. Hvert einkenni er margpatta og hvert
einkenni er metid Gt fra pessum fjorum pattum: styrk (styrkur og alvarleiki), tima
(timi og timalengd), vanlidan (&hrif einkennis) og eiginleikum (lysing sjuklings &
hvernig einkennid er/upplifun sjuklings). 1 endurskodadri kenningu fra arinu
1997 er jafnframt gert rad fyrir ad einkenni séu stok en einnig ad sjuklingar geti
haft fleiri en eitt einkenni, sem hafi ahrif hvert & annad, og haegt sé ad meta
margféldunaréhrif fleiri en eins einkennis & virkni (Lenz, Pugh, Milligan, Gift og
Suppe, 1997). Virkni er metin 0t frd frammistédu i hlutverki, s.s. starfi,
vitsmunalegri feerni og likamlegri virkni. Haegt er ad nota kenningu Lenz til ad
méta rannsoknir & einkennum sjuklinga og hvernig ahrifapaettir spila par inn i. |
peirri rannsokn sem fyrirhugad er ad framkvema er kenning Lenz hofo til

hlidsjonar og skodad samband ahrifapatta vid einkenni.

Fjoldi, algengi og styrkur einkenna

par sem krabbamein eru margir sjukdémar og medferd peirra mismunandi pa er
einkennabyrdi sjuklinga mjog misjofn. Einkennabyrdi hefur verid skilgreind sem
samanlagdur styrkur og ahrif einkenna sem stor hluti sjuklinga med &kvedinn
sjukdém eda i akvedinni medferd finna fyrir (Cleeland, 2007). Vid skodun &
ranns6knum & einkennum ma sja ad tidni margra einkenna er ha og ad sjuklingar
med krabbamein hafa morg einkenni. Nidurstédur rannsékna eru nokkud
mismunandi en benda til pess ad medalfjoldi einkenna hvers sjiklings séu a
bilinu atta til téIf (Chang o.fl., 2000a; Homsi o.fl., 2006; Peters og Sellick, 2006;
Walsh, Donelly og Rybicki, 2000; Deshields, Potter, Olsen, Liu og Dye, 2011). |
samantekt Kim, Dodd, Aouizerat, Jahan og Miaskowski (2009) sem er byggd &
nidurstdédoum 18 rannsékna (n=3506) a tioni einkenna hja krabbameins-
sjuklingum i krabbameinslyfja— eda geislamedferd, var skodad hvada einkenni

voru algengust medal pessara sjuklinga. | pessum rannsoknum voru alls 32



einkenni metin og p6 nokkur hluti sjuklinga, 34% til 62%, fann fyrir 6llum tiu
algengustu einkennunum. Auk pess upplifdu 22% til 30% fleiri en fimm einkenni
samtimis. | annarri samantekt Teunissen, Wesker, Kruitwagen, de Haes, Voest og
de Graeff (2007) sem byggir & nidurstédum 44 rannsékna (n=25.074) & algengi
einkenna medal krabbameinssjuklinga med 6leknandi sjukdom kom fram ad i
peim rannsoknum voru alls 37 einkenni metin og  yfir 10% sjuklinga fann fyrir
peim 6llum. I pessum ranns6knum hafdi yfir helmingur sjiklinga fimm einkenni:
preytu, verki, pyngdartap, slappleika og lystarleysi. Deshields o.fl. (2011)
rannsokudu einkenni 558 sjuklinga med krabbamein. Um var ad raeda
megindlega langtima rannsékn med endurteknum melingum 1 12 manudi &
einkennum sjuklinga utan spitala med krabbamein & stigi 1-11l. Notast var vid
beegindaurtak sjuklinga sem voru greindir sex til atta manudum adur. Nidurstdéour
syndu ad sjuklingar hofdu ad medaltali 9,1 einkenni (spdnn=0-32), metid med
Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS), og af peim sem voru i
krabbameinsmedferd var medalfjoldi einkenna 11,2 (SD=7,7). Fj6ldi einkenna
var mismunandi eftir gerd krabbameins. Jafnframt kom fram ad 85% patttakenda
hofou fleiri en eitt einkenni og af peim sem voru i medferd voru 94% med fleiri
en eitt einkenni.

I lokaverkefni til BS—gradu i hjikrunarfraedi vid Haskola Islands gerdu
nemendur rannsékn & einkennum  krabbameinssjuklinga (n=135) i
krabbameinslyfja— og/eda geislamedferd & Landspitala par sem M. D. Anderson
Symptom Inventory (MDASI) fj6leinkennamatsteekid var forprofad (Frioa Bjork
Skaladoéttir, Olof Inga Birgisdottir og Vigdis Fridriksdottir, 2005). bar kom fram
ad yfir 40% sjuklinga voru med 9 af 13 einkennum matstaekisins. Ef litid er til
annarra rannsokna & islenskum sjaklingum pa skodadi Sigridur Zoéga (2008)
hugtakid lifsgedi og einkennamynd krabbameinsjiklinga. Um var ad reeda
rannsokn med lysandi pversnids fylgnirannsoknarsnidi & 150 sjaklingum &
Opioidum & Landspitala. Nidurstédur rannsoknarinnar voru ad medalfjoldi (SF)

einkenna sidasta sélarhringinn var 6,2 (2,5) en 9,0 (3,3) sidastlidna viku. betta


http://skemman.is/en/browse/author/Sigríður+Zo$00ebga

eru nokkud feerri einkenni en i fyrrnefndum rannsoknum en samraemast
nidurstddum annarrar islenskrar rannsoknar & einkennum sjuklinga i
liknarmedferd (n=111) par sem medalfjoldi einkenna var & bilinu 4,95-7,17
(Nanna Fridriksdéttir, munnleg heimild 24. febrdar 2010).

Ef skodadur er styrkur einkenna pa syndi islensk rannsokn par sem MDASI
var forpréfadur ad medalstyrkur einkenna var 3,98 og var a bilinu 2,97-4,48 eftir
einkennum (0-10 skali) (Frida Bjork Skuladéttir o.fl., 2005). Nyleg islensk
rannsokn & ahrifum slékunarmedferdar a einkenni sjuklinga med krabbamein
syndi fram & medalstyrk einkenna fyrir medferd a bilinu 2,84-4,25 metid med
ESAS (0-10) (Pdéra Jenny Gunnarsdottir, Lilja Joénasdottir og Nanna
Fridriksddttir, 2011). bad samremist einnig nidurstédum annarrar islenskrar
rannsoknar & einkennum hja sjuklingum i liknarmedferd sem syndi
medalstyrkleika einkenna vid fyrsta mat & bilinu 2,4-4,9 metid med ESAS
(Nanna Fridriksdottir munnleg heimild, 24. febrdar 2010). Nidurstédur pessara
rannsokna stydja pa fullyrdingu ad sjuklingar eru almennt ad kljast vid mérg
einkenni samtimis en medalstyrkur einkenna teljist almennt vera veegur til

medalsterkur.

Adferdafraedilegar takmarkanir rannsokna a einkennum

I samantekt Gilbertson-White, Aouizerat, Jahan og Miaskowski (2011) & &hrifum
einkenna a Utkomu sjuklinga med Gtbreitt krabbamein téldu héfundar ad ekki
veeri haegt ad fullyrda um algengi einkenna par sem einkenni voru metin & svo
6likan hatt i rannsoknum. Af peim 22 rannséknum sem teknar voru til skodunar,
reyndist algengt ad rannsoknir greindu ekki a milli einkenna (huglaeg) og merkja
(hlutlzeg). Af 56 einkennum sem metin voru i pessum rannséknum téldust 19
peirra vera merki, s.s. hiti, pyngdartap, nidurgangur, sviti, uppkdst og hiksti.
Adeins einkennin verkir, madi og 6gledi voru metin i 6llum rannséknunum 22,
en fjortan einkenni (og merki) voru metin i >50% rannséknanna en pau voru:

verkir, madi, 6gledi, punglyndi, haegdatregda, lystarleysi, svefntruflanir, kvidi,



uppkast, preyta, hosti og syfja. Af pessu ma sja ad mikill breytileiki er & fjolda
einkenna sem rannsoknir meta, auk pess sem pad er mismunandi skilningur &
hugtakinu einkenni og algengt ad ekki sé greint & milli einkenna og merkja. Allir
pessir pettir hafa ahrif & mat & algengi og fjolda einkenna sjuklinga med
krabbamein. Einnig er mismunandi vid hvada timavidmid er midad vio i
rannsoknum. Allt fra pvi ad mida mat vid hvort sjuklingur finni fyrir einkenni vid
atfyllingu matsteekis, hafi fundid fyrir pvi sidastlidinn solarhring og upp i hvort
hann hafi fundid fyrir einkenninu & sidustu vikum (Kirkova o.fl., 2006;
Gilbertson-White o.fl., 2011). pad gefur ad skilja ad pad hefur einnig ahrif &

nidurstodur rannsdkna og hamlar samanburdi milli peirra.

Anhrif einkenna

pratt yfir adferdafredilegar takmarkanir & rannséknum & einkennum er pad
6umdeilt ad 6medhondlud einkenni geta haft fjolpeett ahrif og alvarlegar
afleidingar. Einkenni eru ein algengasta &steda pess ad sjuklingar med
krabbamein leita til heilbrigdiskerfisins (Rutlede og McGuire, 2004). | rannsokn
Henry, Viswanatha, EIkin, Traina, Wade og Cella (2008) & sjuklingum sem voru
i vinnu & medan lyfja— eda geislamedferd stdd, voru peir arlega ad medaltali 18
daga fra vinnu vegna hlidarverkana medferdarinnar. begar einkenni eru ekki
medhondlud & arangursrikan hatt, geta pau valdid roskun eda jafnvel pvi ad
stodva parf  krabbameinsmedferd (Cleeland, 2000a) eda minnkad
medferdarheldni sjuklings (Ahlberg o.fl., 2003). Rannsoknir hafa synt fram & ad
einkenni hafa neikvaed ahrif & gedslag (Glover, Dibble, Dodd og Miaskowski,
1995), virkni sjuklings og lifsgedi (Cleeland o.fl., 2000b; Dodd, Miaskowski og
Paul, 2001b; Kim o.fl., 2009; Portenoy o.fl., 1994). | ranns6kn Deshields o.fl.
(2011) & einkennum krabbameinssjuklinga syndu nidurstdour neikvaed tengsl a
milli lifsgeeda og fjolda einkenna (r= 0,61, p<0,01), og & milli lifsgeda og
styrks einkenna (r= —0,64, p<0,01). Svipadar nidurstddur komu fram i rannsokn

Sigridar Zoéga (2008) hja islenskum krabbameinssjuklingum sem voru &


http://skemman.is/en/browse/author/Sigríður+Zo$00ebga

Opididamedferd en par voru fjoldi einkenna, verkir og einkum preyta tengd
skertum lifsgeedum.

i pessum hluta kaflans hefur verid ratt um einkenni sjuklinga med
krabbamein, farid yfir skilgreiningu hugtaksins og kynntar rannsoknir sem syna
fram & ad mjog algengt er ad sjuklingar med krabbamein finni fyrir fjélda
einkenna samtimis. Greint hefur verid fra rannsoknum & algengi einkenna og
adferdafraedilegum takmdrkunum rannsokna & einkennum, auk neikveedra ahrifa
einkenna & sjuklinga. I nasta hluta verdur fjallad um hlutverk hjukrunarfraedinga,
mat a einkennum, hvad hindrar mat & einkennum og kosti kerfisbundins mats &
einkennum sjiklinga med krabbamein. I lokin verda kynnt matsteaeki fyrir mat &

einkennum krabbameinssjuklinga.

Hjukrun sjaklinga med krabbamein

Upplysingasoéfnun og mat, fyrsta prepid i hjukrunarferlinu, er skipulégd séfnun
gagna um naverandi og fyrra heilsufar sjuklings. Byggt er & ségu sjuklings,
viotolum, likamsmati og skodun & eldri sjukragdgnum (Carpenito, 2010;
Duchscher, 1999; Gordon, 1994). S6fnun upplysinga er grunnur peirrar hjakrunar
sem veita & i hvert sinn og pvi er mikilveegt ad vel sé ad henni stadid (Asta
Thoroddsen, 1997). Ekki er n6g ad safna gégnum vid innlégn, upplysingaséfnun
og skraning peirra parf ad vera stédug og nytast til ad fylgjast med breytingum a
astandi sjuklings yfir a&kvedinn tima og til ad meta framfarir sjuklings i att ad pvi
markmidi sem veenst er ad hann nai (Gordon, 1994). bessir paettir
hjakrunarstarfsins eru sérlega mikilveegir pegar kemur ad medferd einkenna
sjuklinga med krabbamein. Hlutverk hjukrunarfraedinga i medferd einkenna lytur
ad greiningu einkenna med reglulegu og kerfisbundnu mati. Slikt mat studlar ad
bvi ad hjdkrunarfreedingar eru & vardbergi, peir greina einkenni fyrr og

nakvaemar, matid eflir medferd einkenna og baettir Gtkomu sjuklinga (Kav, 2005).
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Mat & einkennum
Undirstada medferdar einkenna er vel framkvemt einkennamat (Dodd o.fl.,
2001a; Paice, 2004). | grein Green o.fl. (2010) um verki er medal annars
fjallad um mat & verkjum krabbameinssjuklinga. Pau grundvallaratridi sem par
eru kynnt vid mat & verkjum eru yfirfeerd hér yfir & 6nnur algeng einkenni sem
sjuklingar med krabbamein finna fyrir.

L6go er dhersla @ ad virda sjalfsmat einstaklingsins & einkennum sinum sem
areidanlegustu visbendinguna um verki. Jafnframt er 16g0 ahersla & atta

grunnpeetti einkennamats:

Ad spyrja reglulega um einkenni.

Ad meta reglulega og pegar grunur er um einkenni eda ef saga er um

einkenni.

Ad fa sjalfsmat sjuklings pegar pvi verdur vid komid.

Ad nota vidurkennt matsteeki og ad nota sama skala i hvert sinn.
Ad skré og fylgjast med styrk einkenna.

Ad bregdast vid dmedhdndludum einkennum.

Ad endurmeta reglulega til ad meta svorun vid medferd og til ad

endurskoda medferdaraztlunina.

AQ taka tillit til olikra einstaklinga, hvada gildi peir hafa og viohorf.

Pessum grunnpattum einkennamats er svo fylgt eftir med heildsteedara mati ef
einkenni eru til stadar. Heildsteett mat er itarlegra og nokkud mismunandi eftir pvi
hvada einkenni er ad reeda. Sem deemi um heildsteett mat 4 einkenni pa felur mat a
verkjum i sér: hveneer peir byrjudu og vid hvada adstaedur, stadsetningu, hversu lengi
pbeir hafa varad, eiginleikar (hvernig lysir verkurinn sér), styrkur, ahrif verkja a
einstaklinginn, virkni og lifsgaedi, pattir sem gera verkinn verri/betri, Iyf sem

sjuklingur notar (skammtar og hvernig hann tekur lyfin), fyrri medferd og arangur af
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henni, hvernig sjuklingur talar um verkina (ordnotkun og tjaning) og ahyggjur
sjuklings (Green o.fl., 2010).

Pessir paettir verkjamats geta att vid pegar metin eru 6nnur einkenni og geta att
vio 6ll einkenni sem metin eru med ESAS, nema stadsetning sem a einungis vid um
verki. Einkennamat byggt & pessum pattum veitir itarlega innsyn i lidan sjuklings og
getur lagt grunn ad medferd einkenna og eftirfylgd peirra sidar.

Hindranir i einkennamati

Ofullnzgjandi mat & einkennum er pekkt medal heilbrigdisstarfsfolks sem helsta
hindrun gddrar einkennamedferdar krabbameinssjiklinga (Cleeland o.fl., 2000b;
Pautex o.fl., 2003). Hindranir & mati & einkennum sjuklinga hafa verid flokkadar &
samberilegan hatt og hindranir & verkjamati sjuklinga sem eru: hindranir medal
heilbrigdisstarfsmanna, medal sjuklinga og innan kerfis (Cleeland, 1987). Hindranir
medal heilbrigdisstarfsmanna felast i ,hugleegni“ einkenna og pvi ad peir gera rad
fyrir ad sjuklingar hafi frumkveedi ad pvi ad greina frd einkennum, auk adurnefnds
6fullneegjandi mats a einkennum. Medal sjuklinga eru hindranirnar svipadar, sjuklingar
gera rad fyrir ad heilbrigdisstarfsmenn ,,viti“ hvenzer peir finna fyrir einkennum og pvi
purfi peir ekki ad greina fra peim. Einnig vilja sjuklingar sidur tala um einkenni sin pvi
peir vilja ekki draga athygli leekna fra medferd krabbameinsins, vilja ekki purfa ad taka
ny Iyf med hugsanlegum aukaverkunum og 06nada lekna eda fjdlskyldumedlimi
(Gunnarsdéttir, Donovan, Serlin, Voge og Ward, 2002). Hindranir vegna kerfis geta
medal annars falist i &herslu & leekningu krabbameins fram yfir uménnun sjuklings og i
onogri samfellu | umoénnun/medferd sjuklings (Patrick o.fl., 2003).

Notkun stadlads einkennamatsteekis getur hjalpad til vid ad yfirstiga sumar
hindranir sem studla ad vanmati & einkennum sjuklinga (Paice, 2004). Heilbrigdis—
starfsfolk alyktar oft sem svo ad notkun matsteekja fyrir einkennamat sé of mikil byrdi
fyrir sjiklinga, en alagio af matinu er adeins 6nnur hlid malsins. Hin hlidin er

avinningur sjuklingsins af battri medferd og pvi attu heilbrigdisstarfsmenn ekki ad
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vera of fljotir & sér ad fullyrda um of mikid &lag & sjuklinga (Kim, Richardson, He og
Jones, 2010).

Kostir kerfisbundins mats & einkennum

Hoekstra, de Vos, van Duijn, Schade og Bindels (2006) gerdu samanburd &
einkennamati (n=200) med opnum spurningum annars vegar og hins vegar
einkennamati med notkun einkennamatslista sem innihélt 48 einkenni.
Nidurstodur syndu ad mun fleiri einkenni voru greind med notkun einkennamatslista
en med opnum viétélum, og var munurinn tifaldur. Medalfjoldi einkenna sem
sjuklingar nefndu i matsvidtali med notkun opinna spurninga var 1 (sponn 0-6), &
medan medalfjoldi einkenna vid kerfisbundid mat med matslista var 10 (spénn 0-25)
(p<0.01). I rannsdkn Strémgren Groenvold, Sorensen og Andersen (2001) var gerdur
samanburdur & sjalfsmati 56 sjuklinga & einkennum sinum (ESAS, EORTC QOL-
C30 og HADS), og hjukrunarskraningu. Nidurstédur peirra syndu ad sjuklingar hafa
morg einkenni sem ekki er getid i hjukrunarskraningu. Gott samremi var i mati
sjuklinga og hjdkrunarfraedinga a verkjum en hjdkrunarfraedingar vangreindu mérg
einkenni, sérstaklega salfélagsleg einkenni. Stromgren o.fl. (2001) alyktudu i ljosi
pessa ad hjukrunarfreedingar myndu hagnast af kerfisbundnara mati a einkennum
sjuklinga til ad geta studlad ad sem bestum lifsgeedum sjuklinga. Pessar nidurstodur
eru i samreemi vid nidurstdour Teunissen, de Graeff, de Haes, og Voest (2006) par
sem skodud voru m.a. ahrif matsadferdar & algengi einkenna. bar kom fram ad
leegsta algengi kom fram i rannséknum par sem algengi einkenna var metid Gt fra
skodun & sjukraskram, par a eftir komu viotol en rannséknir par sem notadir voru
spurningalistar syndu heesta algengi. H6fundar alyktudu sem svo ad pegar sjuklingar
fylla Ut einkennamatslista hafi peir meiri tima og/eda finnist audveldara ad nefha sum
einkenni sem eru sidur nefnd i vidtélum. Einkennamat med notkun spurningalista
geta dregid fram einkenni sem eru ekki talin mikilveeg og/eda medhodndlanleg af
sjuklingi, leknum og hjakrunarfraeedingum, og eru par af leidandi ekki nefnd i

viotélum eda hefdbundinni upplysingaséfnun (Teunissen o.fl., 2006; Detmar, Muller,
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Schornagel, Wever og Aaronson, 2002). I eigindlegri rannsokn Schulman-Green
o.fl. (2010) & reynslu starfsfolks af einkennamati med ESAS kom fram ad ESAS
virkjadi sjuklinga til patttoku i einkennamati, hvatti pa til ad tja sig og leiddi til
nakveemara mats a einkennum, audveldadi eftirlit med préun einkenna yfir tima og
var gagnlegt til kennslu og pjalfunar éreynds starfsfélks. Watanabe, McKinnon,
Mcmillan og Hanson (2006) kénnudu vidhorf hjakrunarfreedinga til einkennamats
med einkennamatstaekinu ESAS. par kom fram ad 95,4% hjukrunarfredinga a
liknardeildum toku undir p& fullyrdingu ad ESAS hjalpadi peim vid umdnnun
sjuklinga. Jafnframt toldu 77,3% hjukrunarfreedinga ad sjuklingar hefou haft
avinning af innleidingu einkennamats med ESAS. I rannsokn Detmar o.fl. (2002) &
fysileika pess ad nota lifsgeedamatsteeki (EORTC QOL-C30) & dagdeild
krabbameinslakninga kom fram ad allir leeknarnir og 87% sjuklinga téldu ad notkun
pess studladi ad auknum samraedum og lystu yfir ahuga & aframhaldandi notkun pess.
pad er i samreemi vid nidurstdédur Kim o.fl. (2010) & notkun einkennamatsteekja fyrir
sjalfsmat ad pau séu gagnleg vid skimun fyrir einkennum, pau efli samskipti milli
sjuklinga og heilbrigdisstarfsmanna, séu hjalpleg vid ad styra vitjunum til
heilbrigdisstarfsmanna og audveldi akvardanatoku um medferd einkenna, auk pess

ad efla patttoku sjuklinga i eigin medferd.

Matsteeki til mats & einkennum sjaklinga med krabbamein

Nokkud morg matsteeki hafa wverid préud til ad meta einkenni sem
krabbameinssjtklingar finna fyrir. | kerfisbundnu freedilegu yfirliti Kirkova o.fl.
(2006) var lagt mat & einkennamatsteeki og nidurstédur peirra voru ad 21
matsteeki taldist gagnlegt til kliniskrar notkunar. Matstaekin eru mjog 6lik ad
gerd, sum meta marga petti eins og sama einkennis, s.s. verkja, magnleysis eda
pbunglyndis, @ medan 6nnur fela i sér mat & mérgum einkennum. Algengast er ad
med fjoleinkennamatstaeki sé metinn styrkur einkenna. Helsta gagnryni a
fjdleinkennamatsteekin er st ad flest peirra eru ekki neaegilega vel byggo a

videigandi kenningum og ad pau meti einkenni takmarkad. ba er att vid ao flest
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meta einungis tilveru og styrk einkenna (Donovan, Ward, Sherwood og Serling,
2008). Vid val & matsteeki parf ad hafa i huga ad pad henti starfsemi
deildar/stofnunar og sjuklingahdpnum, pad parf ad vera areidanlegt og réttmeett,
audvelt i notkun, henta aldri sjuklinga, vera videigandi fyrir proska og
,menningarlega“ videigandi (Cleeland, 2000a; Cleeland og Anderson, 2003).
par sem flestir sjuklingar med krabbamein finna fyrir mérgum einkennum vard
fyrir valinu matsteeki sem tekur mid af pvi. Helstu einkennamatsteeki sem meta
morg einkenni eru:  Symptom Distress Scale (SDS), Memorial Symptom
Assessment Scale (MSAS), Rotterdam Symptom Checklist (RSCL), M.D.
Anderson Symptom Inventory (MDASI) og Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS). Af pessum fimm matstekjum eru tvd proud til notkunar i
rannsoknum (MSAS og RSCL), hin prja eru einnig fyrir kliniskt starf (MDASI,
SDS og ESAS). ESAS hefur verid notad & Landspitala og melt er med notkun
pess i kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd. ESAS er hannad til daglegra
nota i klinisku starfi, fljotlegt og einfallt i notkun sem gerir pad ad alitlegum kosti
fyrir annasamar deildir. I pessu verkefni vard fyrir valinu ad forpréfa ESAS, eda
nylega endurskodada utgafu hans, ESASr, og nota MDASI til samanburdar vid
mat & proffraedilegum eiginleikum ESASr. MDASI var valid par sem pad er til i

islenskri atgafu og hefur verid forpréfad & Landspitala.

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) er kliniskt einpatta einkenna-
matsteeki préad i Edmonton i Kanada til a0 meta styrk algengra einkenna
krabbameinssjuklinga i liknarmedferd (Bruera o.fl., 1991). ESAS var atlad ad
audvelda  yfirsyn yfir helstu einkenni sjuklinga, fylgjast med breytingum &
einkennum og til ad leggja mat & arangur einkennamedferdar. Auk pess var ESAS
&tlad ad studla ad notkun & samraeemdu fagmali, audvelda tilvisanir og samrad milli
stétta. ESAS var einnig hugsad til notkunar vid gedamat, freedslu og rannsoknir
(Bruera og McDonald, 1993). Upprunaleg Gtgafa samanstéd af atta algengum

einkennum sem sjuklingur merkti vid a sjonskala (VAS) 0-100mm, med eda an
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adstodar heilbrigdisstarfsmanns eda adstandenda, til ad gefa til kynna styrk einkenna
par sem 0 pydir ad einkennid er ekki til stadar og 10 pydir versta mogulega astand
(Bruera o.fl., 1991). Sidan hefur ESAS verid i stddugri préun og arid 1993 hafoi
niunda einkenninu, maeedi, verid beett vid, asamt moguleika & ad beeta vid tiunda
einkenninu  sem sjuklingur getur beett vid ef hann vill (Bruera og McDonald, 1993).
Pessi niu einkenni eru verkur (pain), preyta (activity), 6gledi (nausea), punglyndi
(depression),  kvidi  (anxiety), syfja (drowsiness), matarlyst (appetite),
vellidan/vanlidan (sensation of well-being) og madi (shortness of breath). Nyrri
Utgafur hans byggja a télukvarda (NRS), par sem styrkur einkenna er metinn &
tolukvarda fra 0-10.

Hérlendis var ESAS pytt og forpréfad af liknarradgjafateymi Landspitalans arid
1998 (endurskodad 2006, 2009 og 2011). Su utgafa ESAS sem er i notkun a
Landspitala tekur mid af upprunalegu Gtgafunni en byggir a télukvarda eins og sja
ma i fylgiskjali 1. bessi Gtgafa er medal annars adgengileg i kliniskum leidbeiningum
um Liknarmedferd sem komu Ut arid 2009 (Landspitali, 2009). Auk pess ad vera i
notkun & nokkrum deildum Landspitala hefur ESAS verid notad i rannséknum til ad
meta einkenni sjuklinga i liknarmedferd (Nanna Fridriksdéttir munnleg heimild, 10.
febrdar 2010) og til ad meta ahrif slokunarmedferdar & lidan krabbameinssjuklinga
(Péra Jenny Gunnarsdéttir, Lilja Jonasddttir og Nanna Fridriksdottir, 2011). Fra
upphafi ars 2012 hefur verid haegt ad skra nidurstodur ESAS inn i rafraena sjikraska
sjuklings & Landspitala (S6gu—kerfid), og par med eru nidurstéour ESAS ordnar hluti
af rafreenni sjukraskra sjuklings.

NU er ESAS mikid notad vios vegar um heiminn og pad hefur verio pytt a
yfir 28 tungumal (Cummings, Biondo, Campbell, Stiles, Fainsinger, Muise og
Hagen, 2011), par med talid islensku, donsku, frénsku, tyrknesku, spaensku,
itlsku, og tailensku. A pessum 20 arum sem lidin eru fra pvi ESAS kom fyrst
fram hafa verio gerdar nokkrar breytingar & matstekinu og pvi reyndist
naudsynlegt ad taka saman yfirlit yfir helstu breytingar sem gerdar hafa verid a
ESAS til ad gera samanburd & ranns6knunum mdégulegan.
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Tafla 1. Yfirlit yfir helstu breytingar sem gerdar hafa verid & ESAS i ranns6knum

Hoéfundur * Tungumal Breytingar & ESAS
VAS Bruerao.fl., 1991 8 Enska Upprunaleg Gtgafa med 8 einkennum. Einkenni: Verkir (pain), virkni (activity), 6gledi (nausea), punglyndi
(depression), kvidi (anxiety), syfja (drowsiness), matarlyst (appetite), vellidan (well-being)

Bruerao.fl., 1993, 9 Enska Beett vid 9 kvardanum madi (shortness of breath)

Nekolaichuk o.fl., 1999a,b,

Philip o.fl., 1998, 9 Enska Nota slappleika (weakness) i stad virkni (activity)

Chang o.fl., 2000 Enska Breytir vellidan (well-being) i vanlidan (distress)

Stromgren o.fl., 2002 9 Otilgreint Nota vanvirkni (inactivity) i stad virkni (activity) og metur 6gledi og uppkost saman i stad 6gledi

(danska)
NRS/ Pautex o.fl., 2003 9 Franska Nota preytu (fatigue) i stad virkni (activity)
VAS
NRS/** Selby o.fl., 2010 9 Enska Nota preytu (tiredness) i stad virkni (activity)
Gill o.fl., 2010
NRS Watanabe o.fl., 2009, Enska Nota preytu (tiredness) i stad virkni (activity)

Moro o.fl., 2006 ftalska Nota preytu (tiredness) og vanlidan ( distress) i stad vellidanar (well-being)

Yesilbalkan o.fl., 2008 9 Tyrkneska Nota lystarleysi (anorexia) i stad matarlystar (appetite) og nota (feeling well) i stad vellidanar (well-being)

Garyali 0.fl., 2006 10  Enska Nota preytu (fatigue) i stad virkni (activity) og beett vid kvarda fyrir mata svefni (sleep). Upprédun einkenna
breytt, vellidanarkvardinn hafour sidastur. Mat sjuklings midad vid lidan sl. 24 tima i stad lidanar & peirri
stundu pegar utfylling fer fram

Vignaroli o.fl., 2006 9 Enska Nota preytu (fatigue) i stad virkni (activity) og vellidanarkvardinn hafdur sidastur

Bush o.fl., 2010 10  Enska Nota preytu (fatigue) i stad virkni (activity). Bztt vid kvarda fyrir mat & svefni og vellidanarkvardinn hafour
sidastur

Easson o.fl., 2010 11  Enska Nota preytu (fatigue) i stad virkni (activity). Beett vid tveim kvérdum um kviddpegindi og hreyfigetu. Mat
sjuklings midad vid lidan sl. 24 tima i stad lidan & peirri stundu pegar Gtfylling fer fram

Carvajal o.fl., 2011 10  Spznska Nota syfju (drowsiness) og batt vid kvarda um svefn (sleep)

Chindao.fl., 2011 Tailenska Nota preytu(fatigue) i stad virkni (activity)

Watanabe o.fl., 2011 9 Enska ESAS og ESASr med annarri upprédun einkenna, ahersla & timavidmid og skyringar hugtaka. Bedi ESAS og

ESAST nota preytu (tiredness)

*fjoldi einkenna. Ekki er talinn vidbétarkvardi par sem sjuklingur getur bett vié einkenni ad eigin vali par sem hann var ekki notadur vié Utreikninga & &reidanleika og réttmeeti
ESAS i pessum rannséknum. VAS=visual analog skale, sjénkvardi; NRS=nurmerical rating scale, tdlukvardi; ** Nota ordakvarda: enginn, mild, midlungs, slem

17



Samkveemt pvi sem fram kemur i t6flu 1 m4 sja ad kvardanum til ad meta virkni
(activity) hefur oftast verid breytt. Misjafnt er hvada hugtak hefur verid notad til
ad meta virkni, stundum preyta (tiredness) (Moro o.fl., 2006; Philip, Smith, Craft
og Lickiss, 1998; Watanabe o.fl., 2011), magnleysi (fatigue) (Bush, Parson,
Palmer, Li, Chacko og Bruera, 2010; Chinda, Jaturapatporn, Kirshen og
Udomsubpayakul, 2011; Easson, Bezjak, Ross og Wright, 2007; Garyali, Palmer,
Yennurajalingam, Zhang, Pace og Bruera, 2006; Shulman-Green o.fl., 2010;
Vignaroli, Pace, Willey, Palmer, Zhang og Bruera, 2006) eda virkni (activity)
(Bruera o.fl., 1991; Bruera og MacDonald, 1993; Chang, Hwang, Feuerman,
2000b; Nekolaichuk, Maguire, Suarez—Almazor, Rogers og Bruera, 1999b;
Yesilbalkan, Ozkutuk, Karadakovan, Turgut og Kazgan, 2008). Af t6éflunni ma
sja ad fra arinu 2006 hefur verid midad vido ad meta preytu (tiredness, fatigue) i
stad virkni adur. bar geeti verid um ad reda aukna pekkingu & einkennum
sjuklinga med krabbamein, pvi rannsoknir syna ad preyta er eitt algengasta
einkenni pessa sjuklingahdps (Kim o.fl., 2009; Teunissen o.fl., 2007; Deshields
o.fl., 2011). pessi mismunandi notkun & hugtékum til ad meta einkenni sjuklinga
kemur ad einhverju leyti til af pydingum listanna yfir & 6nnur tungumal og
menningarlegri adlégun peirra par sem mismunandi skilningur (eda merking)
felst i hugtokum eftir 16ndum. Auk mismunandi hugtaka hefur einnig verid batt
vid einkennum s.s. kvoroum til ad meta svefn (Bush o.fl., 2010; Charvajal,
Centeno, Watson og Bruera, 2011). Einnig hefur upprédun einkenna verid breytt,
i premur rannséknum var einkennid vellidan/vanlidan haft sidast (Garyali o.fl.,
2006; Vignaroli o.fl., 2006; Bush o.fl., 2010). I fyrstu rannséknum voru
samanldgo stig allra einkenna skilgreind sem vanlidunarstig (distress score) en i
rannsokn Nekolaichuk o.fl. (1999b) var vakin athygli a takmérkunum pess, par
sem i klinisku starfi beinist medferd einkenna gjarnan ad hverju einkenni fyrir sig
en ekki heildarvanlidan sjaklings. Hin sidari ar hefur yfirleitt verid fallid fra

notkun heildarstiga og hvert og eitt einkenni metid fyrir sig.
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Préun ESASr

Arid 2009 framkvaemdu Watanabe, Nekolaichuk, Beaumont og Mawani
eigindlega rannsékn med ,hugsad upphatt“—snidi (think aloud) par sem 20
sjuklingar med Utbreitt krabbamein voru hvattir til ad orda hugsanir sinar um leid
og peir fylltu Gt ESAS, auk pess sem tekin voru stddlud vidtdl par sem leitad var
eftir aliti peirra & pvi hvernig bata metti matsteekid. Meginnidurstdédur peirra
voru ad pad pyrfti ad skerpa & pvi ad mat & einkennunum midadist vid lidan
sjuklinga & peirri stundu sem hann fyllti ESAS ut. Fleiri rannséknir hofou einnig
bent & ad Oskyrt veeri hvada timaviomid sjuklingar ettu ad hafa vid mat &
einkennum sinum (Garyali o.fl, 2006; Schulman-Green o.fl., 2010). Einnig var
akvedio ad breyta upprédun einkenna og skilgreina betur hvad att veeri vid med
vellidan, kvida og punglyndi med stuttri skyringu. Af niu einkennum ESAS éattu
patttakendur erfidast med ad skilja og stiga eftirtalin: a) preyta (tiredness) og
syfju (drowsiness), b) punglyndi og kvida, c) matarlyst og d) vellidan. Sumum
patttakendum fannst preyta og syfja vera pad sama, 6drum fannst ordin tengjast
baedi skertum svefni og skertri likamlegri feerni (mobility). Lagt var til ad pessi
tvd einkenni veeru betur skilgreind, svo sjuklingar greindu betur milli peirra.
Sjuklingum fannst porf @ ad nota 6nnur ord eda Utskyra betur hvad att veeri vio
med punglyndi og kvidi. Nokkud var um ad sjuklingar sneru vid skalanum sem
metur matarlyst, pa er att vid ad peir merktu vid heerra gildi ef matarlyst var g6d.
Pad er i samraemi vid nidurstdour annarra rannsokna (Garyali o.fl, 2006;
Watanabe o.fl., 2009). Sjuklingar attu pad til ad lysa matarlyst sinni og meta Gt
fra pvi hversu mikid peir bordudu. Margir sjdklingar attu erfitt med ad skilja
hvad att var vio med vellidan (well-being), og 16gdu til ad pad veri betur
skilgreint. begar sjuklingar voru spurdir ad pvi hvort peim fyndist rédun
einkenna & ESAS rétta toldu 75% sjuklinga svo vera en nokkrir téldu ad tengd
einkenni &ttu ad vera hlid vid hlid, s.s. preyta og syfja, 6gledi og matarlyst. [ ljosi
pessara nidurstadna 16gdu hofundar fram tillogur ad frekari préun ESAS

matstaekisins og fyrirldgn pess.
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I kjolfarid framkveemdu Watanabe, Nekolaichuk, Johnson, Myers og Strasser
(2011) megindlega rannsokn par sem borin var saman notkun & ESAS og ESAS i
breyttri Gtgafu par sem buid var ad breyta ESAS Gt fra nidurstodum  fyrri
rannsoknar. [ breyttu atgafunni ESASr, sem sja ma i fylgiskjali 2, var feitletrad
ad matid byggaist 4 lidan sjaklings NUNA pegar hann fyllti matid at. Til ad auka
hugtakaréttmeeti kvardans var stuttum skyringum bett vid einkennin, preyta
(skortur a orku), syfja (finna fyrir dagsyfju), punglyndi (vera dapur), kvidi (vera
606rugg/ur, stressud/adur), og vid vanlidan (hvernig lidur pér i heild). Matarlyst
var breytt i lystarleysi, til ad tja hugtakid sem einkenni. Upprédun einkenna var
breytt, tengd einkenni (s.s. preyta og syfja, 6gledi og lystarleysi, punglyndi og
kvidi) voru hofd i framhaldi af hvort 6dru, og vanlidan sidast. Deemi um 10.
einkennid hafdi verid beett vid (t.d. heegdatregda). Framkvemd var megindleg
lysandi pversnidsrannsokn par sem patttakendur, 160 sjuklingar (84%
inniliggjandi, 16% utan stofnana) & atta liknarmedferdarstofnunum i Kanada og
Sviss, svorudu baedi ESAS og ESASr.  Auk pess fylltu sjuklingar at
spurningalista um fysileika i kjolfar utfyllingar ESAS og ESASr. Nidurstodur
peirra voru ad af 160 sjuklingum, fannst fleirum audveldara ad skilja ESASr
(p=0,08) og markteekt fleiri sjuklingar vildu nota pad frekar en ESAS (p<0,01)
til ad meta einkenni sin vegna skilgreininga pess, skyrleika og forms. bvi er nd
meelt med notkun ESASr i stad ESAS. | ljési pessara nidurstadna var akvedid ad
forpréfa ESASr, nyja Gtgafu af ESAS, sem hefur nylega verid endurskodadur af

liknarradgjafateymi Landspitalans en ekki forpréfadur.

Endurskodun a islenskri GUtgafu ESAS

Siola ars 2011 endurskodadi liknarradgjafateymi Landspitalans ESAS med tilliti
til peirra breytinga sem gerdar voru a ESAS i fyrrnefndri rannsékn Watanabe
o.fl. (2011). 1 endurskodadri Utgafu (sja fylgiskjal 2) ma sja ad ahersla er 16gd &
ad sjuklingar meti lidan sina nina pegar peir fylla it ESASr en pad hafoi ekki

verid gert i fyrri Utgafu. Einnig hefur upprédun einkenna verid breytt og er nu:
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Verkur, preyta, syfja, 6gledi, lystarleysi, madi, punglyndi, kvidi, lidan og annad
einkenni, ad eigin vali. Batt hefur verid vid ordaskyringum vid fimm einkenni
s.s. preyta = orkuleysi, magnleysi, eins og i ESASr. Vid islensku endurskodunina
2011 var ad auki er beett vid ordskyringu vid sjotta kvardann, égledi (6gledi =
velgja, kligja). Par hefur &hrif menningarbundinn skilningur & hugtakinu 6gledi
sem liknarradgjafateymid taldi asteedu til ad skyra nanar. Jafnframt var dkvedid
ad breyta matarlyst i lystarleysi (i raun var pad pyding & loss of appetite) til ad tja
hugtakid sem einkenni og minnka likur & ad sjuklingar meti lystarleysi Gt fra pvi
hvad peir hafa bordad. Sidasta kvardanum var svo breytt ar vellidan/vanlidan i
g0 lidan/versta mogulega lidan.

Adur en ny Gtgafa af ESAS verdur tekin i notkun parf ad forpréfa hana og
kanna proffreedilega eiginleika ESAST, en etlunin er ad gera pad i fyrirhugadri
rannsokn.  Lidur i undirbuningi rannsoknarinnar var ad skoda nidurstoour
rannsokna & areidanleika og réttmeeti ESAS til ad draga saman pé pekkingu sem
fyrir er & styrkleikum og veikleikum matstakisins, &samt pvi ad greina hvernig

best er ad standa ad forpréfun & ESASr hérlendis.

Areidanleiki og réttmaeti ESAS

Oll pau matstaeki sem notud eru til ad meta einkenni sjiklinga verda ad uppfylla
skilyrdi um proffredilega eiginleika. Vid mat & proffredilegum eiginleikum
matstaekja eru tvo lykilhugtok annars vegar areidanleiki og hins vegar réttmeeti. |
pessum kafla verdur fjallad um peer rannséknir sem hafa kannad areidanleika og
réttmeeti ESAS. Framkvaemd var gagnaleit ad rannséknum par sem meginahersla
ranns6knanna hafdi verid ad afla gagna um areidanleika og/eda réttmati ESAS,
og hofdu verid birtar i ritryndum timaritum, & ensku eda islensku, a &runum
1991-2011. Leitad var ad ranns6knum sem beindust ad sjuklingum med
krabbamein. Utilokadar voru greinar & 6drum tungumalum, yfirlitsgreinar,
veggspjold og paer sem matu ekki proffredilega eiginleika ESAS. Rannséknirnar

voru fundnar med leit i gagnagrunnunum Medline/PubMed, Cumulative Index to
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Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) og Scopus. Leitarordin sem
leitad var eftir voru ESAS, Edmonton Symptom Assessment Scale, Edmonton
Symptom System, Edmonton Symptom Assessment Tool og Edmonton
Symptom Assessment. Heimildalistar greina voru einnig yfirfarnir.

Samantekt a rannsoknum & &reidanleika og réttmaeti ESAS

Alls skilagi leitin 413 greinum med ESAS en eftir ad hafa farid i gegnum
greinarnar og fjarlegt tvitekningar i gagnagrunnunum, auk peirra sem 16gou ekKki
megindherslu & mat & areidanleika eda réttmeeti ESAS, voru 20 greinar eftir sem
féllu ad valvidmidum. I t6flu 2 ma sja yfirlit yfir rannsoknirnar 20 & areidanleika
og réttmeeti ESAS 4 arabilinu 1991-2011. Af pessum rannséknum voru ellefu
framkvaemdar & sjuklingum i liknarmedferd eda med Utbreitt krabbamein, sjo par
sem pydid var sjuklingar med krabbamein & ymsum stigum (Vignaroli ofl., 2006;
Easson o.fl., 2007; Bush o.fl., 2010; Gill, Daines og Selby, 2010; Selby o.fl.,
2010; Charvajal o.fl., 2011; Chinda o.fl., 2011) og einungis tveer par sem
sjuklingarnir voru allir i medferd i leeknandi tilgangi & peim tima sem peir fylltu
Ut ESAS (Chang o.fl., 2000b; Yesiloalkan o.fl., 2008). Avallt var pydid
sjuklingar med krabbamein 6had gerd eda uppruna pess. Innihald og form ESAS
var nokkud mismunandi milli ranns6kna eins og gert var grein fyrir i toflu 2.
Upphaflega atgafan innihélt sjonskala (VAS) en rannséknirnar notudu sjénskala
(n=9), toluskala (n=11) eda baedi téluskala og ordakvarda (n=2). Fjoldi einkenna
ESAS-matstaekisins var & bilinu 8-11. Nokkud var um breytingar & upprédun
einkenna og stundum var fleiri einkennum beett vid. I tveim rannsoknum (Easson
o.fl., 2007; Garyali o.fl., 2006) voru einkenni metin yfir sidastlidna 24 tima i stad
lidan sjuklings hér og nd pegar matid for fram. Allt hefur petta ahrif a
areidanleika og réttmaeti og gerir samanburd a rannséknum erfidari. En hér & eftir
er leitast vid ad taka saman meginnidurstddur pessara 20 rannsokna a

areidanleika og réttmati ESAS.
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Tafla 2. Yfirlit rannsokna & areidanleika og réttmaeti ESAS 1991-2011

Hofundur, ar Urtak, Meeliteeki Proffreedilegir eiginleikar
Bruerao.fl., 1991 n=101 Engin Lysing & meeliteeki
Inniliggjandi
Liknardeild
Bruerao.fl., 1993 n=34 STAS Areidanleiki endurtekinnar profunar
Inniliggjandi Samtimarréttmeeti
Liknardeild
Philip o.fl., 1998 n=80 RSCL, BPI Samtimaréttmeeti
n=40 inniliggjandi og n=40 blanda inniliggjandi— og utan spitala
Liknarmedferd
Nekolaichuk o.fl., 1999a n=49 Enginn Areidanleiki matsmanna
Inniliggjandi
Liknardeild
Nekolaichuk o.fl., 1999b n=32 Enginn Innri areidanleiki
Inniliggjandi Areidanleiki matsmanna
Liknardeild
Chang o.fl., 2000 n=233 MSAS, FACT, Innri areidanleiki
n=133 inniliggjandi og n=100 utan spitala KPS, BPI Areidanleiki endurtekinnar préfunar

Stromgren o.fl., 2002

Pautex o.fl., 2003

Garyali 0.l., 2006

Moro o.fl., 2006

Sjuklingar med krabbamein & ymsum stigum en ekki liknandi medferd
n=171

Inniliggjandi

Liknardeild

n=42

Inniliggjandi

Liknardeild

n=60

Utan spitala

Liknarmedferd

n=241

n= 83 inniliggjandi og n=158 utan spitala
Liknarmedferd

EORTC QLQ-C30
MSAS

Enginn

Enginn

SDS
KPS

Samtimaréttmaeti
Innihaldsréttmeeti

Areidanleiki matsmanna

Avreidanleiki endurtekinnar profunar

Avreidanleiki endurtekinnar profunar
Samtimaréttmaeti
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Vignaroli o.fl., 2006 n=216 HADS Samtimaréttmeeti
Utan spitala
Sjuklingar med krabbamein & ymsum stigum auk leeknadra

Easson o.fl., 2007 n=61 MSAS-SF Innri areidanleiki

Yesilbalkan o.fl., 2008 n=119 RSCL Innri areidanleiki
n=53 inniliggjandi og n=60 utan spitala Samtimaréttmaeti
Sjuklingar i krabbameinslyfjamedferd

Watanabe o.fl., 2009 n=20 Enginn Hugtakaréttmeeti
Sjuklingar med Utbreitt krabbamein & liknarméttoku

Bush o.fl., 2010 n=213 FACT-G Samtimaréttmeeti
Blanda inniliggjandi, i radgjof liknarméttoku og utan spitala
Sjuklingar med krabamein & ymsum stigum fra sex fyrri
einkennarannséknum héfunda

Gill 0.fl., 2010 n=400 ESAS ordakvardi Samtimaréttmeeti
Sjuklingar sem komu i Iiknarméttoku eda fengu radgjof hja liknarteymi

Selby o.fl., 2010 n=400 ESAS ordakvardi’ Samtimaréttmeeti
Sjuklingar sem komu i liknarmottoku eda fengu radgjof hja liknarteymi

Carvajal o.fl., 2011 n=171 RSCL Innri areidanleiki
n=57 inniliggjandi og n= 114 utan spitala KPS Areidanleiki endurtekinnar préfunar

Samtimaréttmaeti

n=145 i krabbameinslyfja— og/eda geislamedferd Viomidsbundid réttmeeti

Chinda o.fl., 2011 n=37 Enginn Innri areidanleiki
Utan spitala Syndarréttmaeti
Sjuklingar med Gtbreitt krabbamein

Watanabe o.fl., 2011 n=160 ESASr Samtimaréttmaeti

Inniliggjandi
Sjuklingar med Gtbreitt krabbamein auk sex sem voru ekki med illkynja
sjukdém

n=134 inniliggjandi og n=26 utan spitala
Liknarmedferd

EORTC QLQ-C30

EORTC QLQ-PAN26

Innihaldsréttmaeti

STAS=Support Team Assessment Schedule; RSCL= Rotterdam Symptom Checklist.; BPI=Brief Pain Inventory; MSAS=Memorial Symptom Assessment Scale;
FACT=Functional Assessment of Cancer Therapy; KPS=Karnofsky Performance Status; EORTC QOQ-C30 =The European Organization for Research and Treatment of
Cancer—Quality of Life-Core 30; SDS= Symptom Distress Scale. " notar ordin: enginn,mild, midlungs og sleem til samanburdar.
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Areidanleiki ESAS

Areidanleiki visar til nakvaemni nidurstadna. Areidanlegt matstaeki er nakvaemt
pegar samkvemni milli endurtekinna eda jafngildra melinga er mikil
(Gudmundur B. Arnkelsson, 2000). Areidanleiki ESAS hefur verid metin med
innri &reidanleika (internal consistency), areidanleika endurtekinna malinga

(test—retest reliability) og areidanleika matsmanna (interrater reliability).

Innri areidanleiki

Innri areidanleiki (internal consistency) er malikvardi & einsleitni matstaekisins.
Ad hve miklu leiti einstakir hlutar matsteekisins mela sama hugtakid. Til ad meta
innri areidanleika er reiknad coefficient alpha eda cronbach’s alpha matsteekis.
Innri areidanleiki getur verid a bilinu 0,00-1,0 par sem herri tala merkir meiri
samsvorun og nakvemara matsteki (Polit og Beck, 2008). Innri areidanleiki
fiolatrida matsteekja eru talin asettanlegur ef &reidanleikastudull er >0,70.
Rannsoknir sem 16gou mat & innri &reidanleika ESAS syndu fram a
areioanleikastudul & bilinu 0,75-089 (0,75 Charvajal o.fl., 2011; 0,79 Chang o.fl.,
2000b; 0,89 Chinda o.fl., 2011; 0,80 Easson o.fl., 2000; 0,77 Yesilbalkan o.fl.,
2008). Innri areidanleiki ESAS i fyrri rannséknum telst pvi mjog géadur.

Areidanleiki endurtekinna meelinga

Avreidanleiki endurtekinnar malinga (test-retest reliability) er mat & stodugleika
matstaekis fundid med samanburdi & tveim fyrirldgnum (Polit og Beck, 2008). bad
felur i sér a0 ESAS var lagt fyrir somu sjaklingana med stuttu millibili og skodad
samraemi i nidurstédum. Areidanleikastudull (reliability coefficient) azetlar fylgni
milli tveggja fyrirlagna og segir til um areidanleika matstaekisins. Areidanleikastudull
er & bilinu 0,00 til 1,00, pvi herri studull pvi meira samraemi i nidurstddum.
Areidanleiki yfir 0,80 er yfirleitt talinn gédur (Polit og Beck, 2008).
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Tafla 3. Rannsoknir & areidanleika endurtekinna meelinga

Hofundur, ar Nidurstédur Oryggismork Timi endurmats
Bruera o.fl., 1993 r=0,6—0,9 P< 0,01 1 klst.
Charvajal o.fl., 2011 r=0,65—0,94 P<0,05 0-6 Kist.

Chang r=0,86 p<0,01 1 dagur

o.fl., 2000b r= 0,45 p<0,05 1 vika

Moro o.fl., 2006 r=0,41-0,80 P<0,05 1 dagur

i rannsokn Bruera og McDonald (1993) var areidanleiki endurtekinna
melinga metin med fyrirlogn ESAS sem metinn er med einnar Klukkustundar
millibili og reyndist fylgni & milli melinga vera r=0,5-0,9 sem telst medalsterk
til sterk fylgni. I rannsokn Charvajal o.fl. (2011) var kannadur areidanleiki
spaenskrar Utgafu ESAS og par syndu nidurstédur endurtekinna malinga medal
til sterka fylgni. bad er pvi samreemi i nidurstédum Bruera og McDonald (1993)
og Charvajal o.fl. (2011) pegar areidanleiki endurtekinna melinga er metinn med
stuttu millibili (0-6 klst.). Rannsékn Chang o.fl. (2000b) var fyrsta rannséknin &
krabbameinssjiklingum  sem voru ekki i liknarmedferd.  Areidanleiki
endurtekinnar préfunar syndi sterka fylgni eftir einn dag en eftir eina viku
reyndist fylgnin minni, en samt sem adur marktaek. [ rannsokn Moro o.fl. (2006)
var kannadur areidanleiki italskrar utgafu ESAS medal sjuklinga vid innlogn a
liknardeild. Areidanleika endurtekinna melinga profudu peir med pvi ad skoda
fylgni milli daga (2 og 3) sem reyndist vera r=0,61-0,80 fyrir tvo einkenni,
pbunglyndi og vanlidan. Fyrir énnur einkenni matsteekisins var fylgni einungis
r=0,41-0,60, par sem flest einkenni sjuklinga h6fou batnad. bad meetti gagnryna
val & sjuklingum i pessari rannsdkn par sem sjuklingar sem eru ad leggjast inn til
einkennamedferdar og veentanlega med 6stédug einkenni eru ekki hentugur
hopur til ad meta stddugleika matsteekis.

Nidurstédur endurtekinna meelinga i pessum rannséknum eru allt fra r=0,41-
0,94 sem gefur til kynna jakveaeda fylgni en & breidu bili, allt fra pvi ad teljast vera

veik til sterkrar fylgni. bar hefur eflaust ahrif ad endurmat fér fram allt fra 1. klst.
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sidar upp i viku sidar sem gerir samanburd rannsokna erfidan. A pad hefur verid
bent ad areidanleiki endurtekinna malinga sé ekki hentug adferd til ad leggja mat
a areidanleika fyrir sjuklinga med krabbamein par sem einkenni peirra breytast
ort (Philip o.fl., 1998) og pvi 6heppileg til mats & &reidanleika matstaekis, nema
bess sé gatt ad Urtakid hafi stédug einkenni. | rannsokn Chang o.fl. (2000b)
reyndist minni fylgni eftir eina viku og eins adur sagdi pa ma gera rad fyrir ad
mjog margt breytist & einni viku hja pessum sjuklingah6pi og endurtekid mat
viku sidar segir meira um nami matstaekis til ad meta breytingar fremur en
areidanleika endurtekinnar préfunar. Ein rannsokn i vidb6t mat areidanleika
endurtekinna melinga en & annan hatt en Garyali o.fl. (2006) skodudu hvort
sjuklingar merktu vid einkenni & ESAS eins og etlast var til af peim.
patttakendur  voru 60  sjuklingar utan spitala sem komu &
liknarmedferdarméttoku. Eftir ad peir hofou fyllt ut ESAS kom laeknir til peirra
og for yfir einkennamatid med sjuklingunum. Eftir endurmat med leekni héldust
44% einkenna Obreytt, 24% voru metin legri og 27% voru metin heerri.
Rannsokn Garyali o.fl. (2006) var su fyrsta sem vakti athygli a villum i sjalfsmati
sjuklinga vid atfyllingu ESAS.

Areidanleiki matsmanna

Areidanleiki matsmanna (interrater reliability) er mealikvardi & samkvaemni i
mati matsmanna (Polit og Beck, 2008). Sjuklingar eru metnir af tveim eda fleiri
matsmonnum og nidurstodur peirra bornar saman. Pad voru prjar rannséknir sem
skodudu &reidanleika matsmanna  (Nekolaichuk, Bruera, Spachynski,
MacEachern, Hanson og Maguire, 1999a; Nekolaichuk o.fl., 1999b; Pautex o.fl.,
2003). | ranns6kn Nekolaichuk o.fl. (1999a) var skodadur munur & mati
sjuklinga, hjukrunarfraedinga og leekna. bar var metid hvort sjaklingar veeru feerir
um ad meta einkenni sin sjalfir fremur en ad lagt veeri mat & areidanleika ESAS
sem einkennamatstaekis. [ sidari rannsokn Nekolaichuk (1999b) var aherslan & ad

skoda mun & mati sjuklinga, adstandenda, hjukrunarfreedinga og leekna en ekki
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matsteekid og pvi litid framlag til skodunar & areidanleika ESAS. Pautex o.fl.
(2003) framkveemdu megindlega framsyna rannsékn & areidanleika matsmanna
par sem peir rannsokudu samremi einkennamats  milli  sjaklings,
hjukrunarfraedinga og leekna & einkennum eldri krabbameinssjuklinga (n=42) i
liknarmedferd. Sjuklingur, leeknir og hjukrunarfreedingur fylltu it ESAS tvo daga
i rod, & um attunda degi eftir innlogn. Fylgni var milli mats hjukrunarfraedinga og
sjuklings & verkjum, punglyndi, kvida, syfju, matarlyst og vellidan (p<0,05). Mat
leekna hafdi fylgni vid mat sjuklings & verkjum, punglyndi, syfju, matarlyst,
vellidan og madi (p<0,05). Ekki er heegt ad alykta um areidanleika matsmanna Gt
fra pessum nidurstddum par sem aherslur rannséknanna voru & 6lika matsmenn

en ekki ESAS sem einkennamatstaki.

Réttmaeeti ESAS

Réttmeeti visar til pess hversu ndkveemlega matsteki metur pad sem pvi er &tlad
ad meta (Polit og Beck, 2008). | pessum ranns6knum hefur verid lagt mat &
réttmeeti ESAS Gt fra: innihaldsréttmeeti (content validity), syndarréttmaeti (face
validity), hugtakaréttmeeti (construct validity), viomidsbundid réttmeeti

(criterion—related validity) og samtimaréttmaeti (concurrent validity).

Innihaldsrettmaeti

Innihaldsréttmaeti (content validity) segir til um ad hvada marki innihald teekisins
felur i sér pad sem teekinu er &tlad ad meta (Polit og Beck, 2008). Venjulega er
innihaldsréttmeeti akvardad med pvi ad fa sérfreedinga og/eda sjuklinga til ad
leggja mat a hvada einkenni matstaekio parf ad innihalda, eda ad hve miklu leyti
pau atridi sem metin eru endurspegla pau einkenni sem hafa mikla pydingu fyrir
sjuklinginn. Pad eru engin vidmio um Aasettanlegt innihaldsréttmeeti par sem pad
byggist a hugleegu mati (Polit og Beck, 2008). Hvad ESAS vardar pa hefur i tveimur
rannséknum verid skodad innihaldsréttmaeti Gt fra pvi hvort ESAS innihaldi pau
einkenni sem sjuklingar finna helst fyrir. Rannsokn Strémgren, Groenvold, Pedersen,

Olsen og Sjogren (2002) skodadi innihaldsréttmaeti fjoleinkennamatsteekja og innihélt
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MSAS 11 af 12 algengustu einkennum sjaklingahdpsins. ESAS innihélt sjo af tolf
algengustu einkennunum, en pess ber ad geta ad su Utgafa af ESAS sem studst var vid
innihélt vanvirkni (inactivity) en ekki preytu (fatigue) eins og nu er. Ef adeins eru
skodud fimm algengustu einkennin pa innihélt ESAS pau oll, (ef preyta er talin med).
Pau einkenni sem koma par & eftir i rédinni yfir algengustu einkennin eru nokkur merki
(sign) s.s. skert likamleg hreyfigeta, hegdatregda, uppkost, en ekki er gerdur
greinarmunur & einkennum og merkjum i rannsokninni. Ef merki eru tekin Ut og
einungis metin einkenni pa vantar ESAS tvo einkenni, einbeitingarerfidleika og svima
af tiu algengustu einkennunum. 1 megindlegri rannsokn Easson o.fl., (2007) var metin
haefni  fjoleinkennamatsteekja og lifsgeedameeliteekja til ad greina breytingar &
einkennum eftir aftoppun kvidvokva. Vid mat & innihaldsréttmaeti var tekid mid af
breyttri Utgafu ESAS par sem einkennum hafdi verid beett vid, og pvi var ekki haegt ad

alykta um innihaldsréttmeeti ESAS (tfra peim nidurstéoum.

Syndarréttmeeti

Syndarréttmeeti (face validity) er undirflokkur innihaldsréttmeetis og visar til pess
hvort matsteekid liti ut fyrir ad meta pad efni sem pvi er etlad ad meta (Polit og
Beck, 2008). bad byggist pvi a hugleegu mati. Pad var einungis ein rannsékn af
pessum 22 sem rannsakadi syndarréttmeati ESAS (Chinda o.fl., 2011).
Nidurstédur héfunda voru ad ESAS taldist hafa gott syndarréttmaeti par sem 95%
(n=37) sjuklinga toldu ESAS skyrt, skiljanlegt og videigandi.

Hugtakaréttmaeti

Hugtakaréttmaeti/hugsmidaréttmeeti (construct validity) gefur til kynna hvort tengsl
nidurstadna vid adrar melingar séu i samreemi vid vidteknar hugmyndir eda
fraedikenningar (Polit og Beck, 2008) eda hvort einkennamatstaekid metur negilega vel
hugtakid sem pvi er &tlad ad meta. Rannsokn Watanabe 0.fl. (2009) er eina rannsoknin
sem lagdi mat & skilning sjuklinga & hugtokum/einkennum ESAS par kom m.a. fram
ad sumum sjuklingum fannst preyta og syfja vera pad sama, eda baedi tengjast skertum

svefni og likamlegri faerni. Einnig vildu sjukilngar ad pad veeri betur Gtskyrt hvad att
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vaeri vid med kvida og punglyndi, og margir attu erfitt med ad skilja hvad att veeri vid
med vellidan. Nidurstoournar urdu til pess ad settar voru inn skyringar vid pau
einkenni sem sjuklingar hofdu bent & ad pyrfti ad Gtskyra betur (sja ESAST i fylgiskjali
2.). bar breytingar sem gerdar voru vid endurskodun & ESAS voru pvi fyrst og fremst
til ad styrkja hugtakaréttmeeti ESASr. En rannsdkn Bush o.fl. (2010) vakti einnig
athygli & pvi ad porf veeri & ad skilgreina og skyra betur Gt fyrir sjuklingum hvad att
veeri vid med hugtakinu vellidan sem einnig gert i endurskodadri Gtgafu ESAST.

Samtimaréttmeeti

Vidmidsbundid réttmeeti (criterion—related validity) segir til um hvort nidurstédur
ar matsteeki hafi fylgni vid einhver énnur ytri vidmid pess sem verid er ad meta
(Polit og Beck, 2008). Samtimaréttmeeti (concurrent validity) er ein tegund sliks
vidmidsbundins réttmeetis og segir til um fylgni malinga eda matstekja fra sama
tima (Polit og Beck, 2008). Skodad er hvort stig/skor matstekisins tengjast
stigum i 60ru samberilegu matstaeki (p.e. synir matstaekid sému nidurstédu og
onnur sambeerileg matsteeki). Réttmaetisstudull & bilinu 0-1 taknar fylgni milli
peirrar nidurstodu sem faest med matstaekinu og pess sem midad er vid. Pessi tala
fer sjaldan yfir 0,60 og 6ll jakvaed fylgni er takn um réttmaeti (Asher, 1996). |
pessum premur ranns6knum var samtimaréttmaeti metid med samanburdi & ESAS
og Rotterdam Symptom Check List (RSCL). I rannsokn Philip o.fl. (1998) &
samanburdi einstakra einkenna/kvarda matstaekjanna syndi ad fylgni var & bilinu
0,45-0,61, par sem madi (0,61), matarlyst (0,46), kvidi (0,48), punglyndi (0,45)
og 6gledi (0,46) (p<0,05). I rannsokn Yesilbalkan o.fl. (2008) reyndist fylgni
milli heildarstiga vera r=0,75 (p<0,05).

Tafla 4. Samtimaréttmeeti ESAS i samanburdi vio RSCL

Hofundur, ar Fjoldi Matsteeki  Nidurstodur — Oryggis—mork
Philip o.fl., 1998 n=80 RSCL r=0,45—-0,58 p<0,05
Yesilbalkan o.fl., 2008 n=119 RSCL r=0,75 p<0,05
Charvajal o.fl., 2011 n=171 RSCL r=0,45—0,66" vantar
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Fyrir utan tvd einkenni kvida og punglyndi (0,32-0,35). I rannsokn Charvajal
o.fl. (2011) reyndist fylgnin vera & bilinu r=0,45-0,66 fyrir utan tvo einkenni
kvida og punglyndi (r=0,32-0,35). Hofundar toldu ad mismunandi skilningur &
hugtokum geeti haft ahrif Gt fra pydingum & depression & maéti discouraged og
anxiety a méti nervous yfir a spaensku. Af pessu ma sja ad nidurstddur einstakra
einkenna matstaekjanna 14 & bilinu r=0,45-0,66 en ein rannsoknin (Yesilbalkan
o.fl., 2008) mat samtimaréttmati med samanburdi & heildarstigum listanna og
fékk Ut haerra samtimaréttmeeti, r=0,75, en hinar.

Samtimaréttmeeti ESAS hefur einnig verid skodad i samanburdi vid 6nnur matstaeki
sem sja ma i toflu 5. 1 ranns6kn Bruera og McDonald (1993) var kannad
samtimaréttmeeti ESAS med samanburdi vid Support Team Assessment Schedule
(STAS). Fylgni milli matsteekjanna reyndist sterk r=0,7-0,9 (<0,01). Rannsékn Chang
o.fl. (2000b) mat samtimaréttmeeti med samanburdi & ESAS og MSAS, pau einkenni
ESAS sem hofdu sem hofou hvad mesta fylgni vid einkenni MSAS voru meedi
(r=0.85), lystarleysi (r=0,75), égledi (r=0,62), kvidi (r=0.45) og punglyndi (r=0,44).
Rannsékn Moro o.fl. (2006) med samanburdi & einkennum ESAS og SDS syndi einnig
fram & sterka fylgni milli einkenna par sem 6gledi (r=0,88), madi (r=0,84), verkir
(r=0,80), lystarleysi (r=0,74), og punglyndi (r=0,64).

Tafla 5. Samtimaréttmeeti ESAS i samanburdi vio 6nnur matstaeki

Héfundur, ar Fjoldi Matsteeki Nidurstodur Oryggis-mork
Bruera o.fl., 1993 n=34 STAS r=0,7-0,9 p<0,01
Chang o.fl., 2000b n=233 SASCATS :221_075 Eiggi
Moro o.fl., 2006 n=158 SDS r=0,77% p<0,01
Vignaroli o.fl., 2006 n=216 HADS r=0,39-0,50 p<0,01
Bush o.fl., 2010 n=213 FACT-G r=0,48! p<0,01
Gill o.fl,, 2010 n=400 Orda—kvardiz  r=0,69—0,83 p<0,01
Watanabe o.fl., 2011 n=160 ESASr r=0,65-0,83 p<0,05

' Samanl6gd stig 2Ordakvardi: engin/mild/midlungs/slaem.
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ESAS og HADS

Vignaroli o.fl. (2006) kénnudu faerni ESAS til ad greina punglyndi og kvida med
samanburdi vid Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Fylgni milli
HADS og ESAS fyrir punglyndi reyndist r=0,39 (p=0,001) og kvida r=0,50 (p=
0,001). Hofundar téldu ad vegna pessarar lagu— til medalsterku fylgni milli
ESAS og HADS, sé hvorki haegt ad mela med notkun ESAS til greiningar
pbunglyndi né kvida. Rannséknir hafa synt ad pegar sjuklingar meta kvida og
punglyndi med ESAS hafa ordid marktekar breytingar milli daga (Brechtl,
Murshed, Homel og Bookbinder, 2006; Dudgeon, Harlos og Clinch, 1999) ESAS
er pvi nemt & breytingar & andlegri lidan sjuklinga p6 pad sé ekki gagnlegt til
greiningar & kvioa og punglyndi. Vid endurskodun ESAS var bett vid skyringum
vid bada tilfinningalegu kvarda ESASr (kvidi og punglyndi) til ad styrkja

réttmeeti peirra. Frekari rannsokna er porf.

ESAS og FACT

I ranns6kn Chang o.fl. (2000b) var einnig gerdur samanburdur & heildarstigum
ESAS vid undirkvarda Functional Assessent of Cancer (FACT) par sem
nidustddur syndu medal til sterka neikveeda fylgni einkenna og virkni. ESAS
hafdi mesta fylgni vid likamlega kvarda FACT (r=-0,75), par & eftir vid lifsgeedi
(r=-0,69), pvi nast virkni (r=-0,63) og minnsta fylgni vid tilfinningalega
vellidan (r=-0,52). Bush o.fl. (2010) kénnudu hefni vellidanarkvarda ESAS i
samanburdi vid lifsgedakvardoa FACT-G til ad meta lifsgaedi sjuklinga med
Gtbreitt krabbamein. Fylgni var r=0,48, (p<0,01), pad var pvi teplega medalsterk
fylgni milli vellidanarkvaréa ESAS og FACT-G sem er i samremi vid
nidurstdour rannsdknar Chang o.fl. (2000b) sem syndi fram 4 medalsterka fylgni
vid vellidanarkvarda FACT. Rannsokn Watanaby o.fl. (2009) hafdi einnig vakid
athygli & ad sjuklingar attu stundum erfitt med ad atta sig & hvad att veeri vio med
vellidan, og porf veeri & ad skoda skilning sjuklinga & hugtakinu betur. Reynt var

ao styrkja réttmeati vellidanarkvardans med pvi ad enda & honum asamt pvi ad
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baett var vid skyringu til ad leggja aherslu & ad verid veeri ad spyrja um almenna
lidan (Watanaby o.fl., 2011).

ESAS og KPS

Rannsékn Chang o.fl. (2000b) syndi ad allir kvardar ESAS, sem og heildarstig
hofou tolfreedilega marktaeka fylgni vid virkni sjuklinga (KPS) (p<0,01), par sem
aukin einkenni hoéfou neikvaed ahrif & virkni sjiklinga. Rannsoékn Moro o.fl.
(2006) syndi fram & svipadar nidurstddur og pé svo munurinn veeri ekki
markteekur var greinileg fylgni milli aukinna einkenna og likamlegrar faerni
(metid baedi med KPS og ECOG).

ESAS og BPI

Tvaer rannsoknir 16gou mat & fylgni ESAS vid verkjamatstekid BPI, i rannsdkn
Philip o.fl. (1998) var fylgni vid BPI naverandi verkur (current pain) 0,61 og
verkja minnkun (pain relief) 0,58 (p<0,05) . I rannsékn Chang o.fl. (2000b)
hafdi verkjakvardi ESAS mesta fylgni vid BPI versti verkur (worst—pain)
r=0,56, par & eftir medal verkur (average pain) r=0,38, naverandi verkur r=0,32

og minnsti verkur r=0,29. Allt markteak fylgni (p<0,01).

ESAS og ordakvardi

Gill o.fl. (2010) kénnudu samraemi milli ordakvarda og talnakvarda sjuklinga vid
mat & einkennum. Tilgangurinn var ad audvelda heilbrigdisstarfsmonnum ad
tulka nidurstddur einkennamatstekja sem byggjast & télukvordum. Sjaklingar
hofou tekid patt i rannsékn par sem peir héfou fyllt Gt ESAS—matsblad med
télukvordum og i framhaldinu sama matsblad med svarmdguleikunum: engin,
mild, midlungs og slem til ad skoda samraemi milli valinna talna og orda. Sterk
jakvaed fylgni var milli talna og orda, fylgni hvers og eins af niu einkennum
ESAS var & bilinu 0,69-0,83 (p<0,01). bratt fyrir sterka fylgni milli orda og talna

héfou einkenni sem sjdklingar matu mild eda midlungs, mikla dreifingu.
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Hofundar alyktudu ad heilbrigdisstarfsmenn purfi ad vera medvitadir um

moguleika & 6samreemi milli orda og talna vid einkennamat.

Neemi og sertaekni
Neaemni (sensitivity) visar til pess hversu vel matsteeki greinir med réttu pa sem
eru jakveedir (Polit og Beck, 2008). Serteekni (specificity) matstaekis visar til
hlutfalls peirra sem finna ekki fyrir einkenni og matsteekid greinir ekki (Polit og
Beck, 2008). begar sérteekni matsteekis eykst, feekkar peim sem greindir eru falskt
jakveedir.

per rannsoknir & ESAS sem hafa skodad naemni pess og sértaekni hafa beinst
ad pvi ad audvelda talkun & télukvérdum ESAS eda skoda einstaka kvarda pess.
i rannsokn Shelby o.fl. (2010) var borid saman mat sjiklinga & einkennum
sinum med tolukvarda (ESAS) og ordakvarda (engin, mild, midlungs, slem) til
ad meta hversu haar tolur & ESAS 4 ad nota til ad skilgreina einkennastyrk
sjuklinga sem midlungs og sleman. béattakendur voru 400 sjuklingar med
krabbamein, innliggjandi eda & dagdeild. Nidurstddur peirra voru ad sjuklingar
sem matu einkenni sin & télukvarda >7 toldu styrk einkenna vera sleman og
einkenni  ESAS sem sjuklingar matu >4 toldust vera midlungs. Fyrir 6l
einkennin baedi midlungs og slem, var fylgnin heerri en r=0,80 og i flestum
einkennum heerri en r=0,90 sem bendir til pess ad sterk tengsl séu milli orda og
talna. T rannsokn Vignaroli o.fl. (2006) var leitast vid ad finna Gt hvada tolur &
punglyndis— og kvidakvordum ESAS gefa hasta nemni og sértekni i
samanburdi vid HADS. Nidurstédur peirra voru ad mida parf vid lagt gildi, 2 eda

heerra, til ad na vidunandi neemni og sértaekni fyrir mat & kvida og punglyndi.

ESAS fyrir krabbameinssjuklinga sem eru i leeknandi medferd.

ESAS var préad til ad audvelda mat a einkennum sjuklinga med Utbreytt
krabbamein & liknardeildum og réttmeeti pess hefur adallega verid metid a peim
sjuklingahdp. En réttmeti heldur pvi adeins ad matstaekio sé notad i pvi

samhengi sem til var atlast pegar pad var hannad og pvi parf ad dkvarda réttmeeti
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fyrir sérhverjar nyjar adstaedur eda hop (Asher, 1996). I ljési pessa voru skodadad
par rannsoknir sem hofou metid areidanleika og réttmeeti ESAS hja 6drum
krabbameinssjuklingum sem voru i leknandi medferd. Af pessum 20
rannsoknum sem hofou verid teknar til skodunar reyndist urtak rannsokna Chang
o.fl., (2000b) og Yesilbalkan o.fl., (2008) vera sjuklingar i lyfja— og/eda
geislamedferd. bear hofdu areidanleikastudul 0,77-0,79 sem er samberilegur
innri areidanleiki og adrar rannsoknir hafa synt fram &. | rannsokn Chang o.fl.
(2000b) var lagt mat & samtimaréttmeeti med samanburdi ESAS vid MSAS. par
reyndist fylgnin vera sterk r=0,73 (p<0,01), einnig i tilfelli Yesilbalkan o.fl.
(2008) par sem samtimaréttmeeti ESAS var borid saman vid RSCL r=0,75
(p<0,05) sem bendir til sterkrar fylgni ESAS vid baedi MSAS og RSCL i
fengnum nidurstddum. Pessar nidurstédur stydja vid areidanleika og réttmeeti
ESAS fyrir sjuklinga med krabbamein annarra en peirra sem eru i liknarmedferd

eingdngu.

Fysileiki ESAS

Fysileiki felur i sér mat & skyrleika leidbeininga matsteekis, timalengd utfyllingar,
skyrleika atrida og hvernig sjuklingum gengur ad fylla Ut matsteekid. Rannsoknir &
timalengd Gtfyllingar ESAS hafa synt fram & ad pad tekur sjuklinga ad medal tali um
5,5-6,7 minatur ad fylla it ESAS (Charvajal o.fl, 2011; Watanabe o.fl, 2009).

I ranns6knum par sem leitad var eftir aliti sjiklinga & fysileika ESAS s6gdu
78-97% sjuklinga ad pad veeri mjog audvelt eda audvelt ad skilja og fylla Gt
ESAS (Charvajal o.fl., 2011; Watanabe o.fl, 2006; Watanabe o.fl., 2009). Sokum
bess hve flj6tlegt og audvelt ESAS er i notkun verdur pad ad alitlegum kosti fyrir
einkennamat (Chang o.fl., 2000b; Schulman-Green o.fl, 2010). | rannsokn
Watanabe o.fl. (2006) & mati hjakrunarfraedinga & fysileika ESAS kom fram ad
peir toldu ESAS badi gagnlegt fyrir sjuklinga og starfsfolkio. Alls 95,4% peirra
taldi ESAS hjalpa til vid medferd sjuklinga og 77,3% téldu sjuklinga hafa
avinning af ESAS.
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Meginnidurstodur skodunar a proffraedilegum eignleikum ESAS

Rannsoknir & éareidanleika ESAS syna ad innri areidanleiki ESAS er 0,75
0,89, areidanleiki endurtekinna melinga synir breytt bil i nidurstddum sem
kemur til af mislongum tima endurmats og Ost6dugum einkennum
sjuklingahopsins. Komid hafa fram efasemdir um 4ageeti areidanleika
endurtekinnar préfunar fyrir pennan sjuklingahdp. Rannsoknir & areidanleika
matsmanna hafa lagt meiri &herslu & ad skoda matsmennina sjalfa en matsteekiod.

Adeins ein rannsékn fannst sem kannadi innihaldsréttmati ESAS og sama a
vid um syndarréttmaeti en par er jafnvel alitamal hvort um mat & syndarréttmeeti
sé ad reeda eda hvort ekki hafi frekar verid um ad reda mat & fysileika ESAS.
Flestar rannsoknirnar 16gou mat & vidomids— eda samtimaréttmeti einstakra
einkenna ESAS i samanburdi vid sambarileg einkenni i 60rum matstekjum eda
med samanburdi heildarstiga pess. ESAS reyndist hafa neikveeda medal til sterka
fylgni vid likamlega virkni sjuklinga, par sem aukin einkenni héféu neikveed
ahrif & virkni sjuklinga. Vid skodun & kvida— og punglyndiskvéroum ESAS i
samanburdi vio HADS reyndist fylgnin lag og virdast pvi tilfinningakvardar
ESAS veikari en likamlegu kvardarnir. petta kemur einnig fram i samanburdi
ESAS og FACT par sem ESAS hafdi mesta fylgni vid likamlega hluta FACT en
minnsta vid tilfinningalega hluta pess. Rannsoknir & fysileika ESAS syna
almennt mjog jakvaedar nidurstoour.

paer breytingar sem gerdar voru vid préoun a ESASr taka mid af pessum
ranns6knum & proffraedilegu eignleikum ESAS, p6 svo peer séu ad mestu byggdar
4 rannsoknum Watanabe o.fl. (2006). Breytingarnar virdast vera par mestu fra
préun ESAS 1991 og pvi ahugavert ad sjad hvernig proffraedilegir eiginleikar
ESAS reynast i komandi rannsoknum. Nasta skref i rannséknum & ESAS
hérlendis er ad forpréfa islenska Utgafu ESASr og i framhaldinu pyrfti ad kanna
fysileika ESAS ad mati hjokrunarfreedinga og leekna 4samt rannsokn a

hindrunum einkennamats sjuklinga med krabbamein.
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Samantekt freedilegrar umfjollunar

I kaflanum var sjénum beint ad mati & einkennum sjuklinga med krabbamein. bar
kom fram ad einkennamat er lykilatridi i medferd einkenna. Farid var yfir
hlutverk hjukrunarfraedinga par sem upplysingaséfnun um helstu einkenni er
undirstada medferdar einkenna sjuklinga. Kynntar voru helstu hindranir fyrir
einkennamati, fjallad um kosti kerfisbundins einkennamats i klinisku starfi og
notkun matstaekja. Kynnt var einkennamatsakid ESAS, uppruna pess og préun
gerd skil, asamt endurskodun islenskrar Gtgafu ESASr. I seinni hluta kaflans
hefur rannsoknum & proéffraedilegum eiginleikum ESAS verid lyst og fjallad um
nidurstodur peirra & areidanleika og réttmeeti ESAS, &samt samantekt &
nidurstédum pessara rannsokna. | naesta kafla verdur kynnt adferd fyrirhugadrar

rannsoknar til pess ad forproéfa islenska Gtgafu ESAST.
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Adferd — rannsoknaraatliun

Rannsoknin sem hér er lyst beinist ad mati & einkennum sjuklinga med
krabbamein & Landspitala. | pessum kafla verdur fjallad um tilgang rannsoknar-
innar, greint fra rannsoknarspurningum og rannsoknaradferd lyst. I seinni hluta
kaflans verdur kynnt framkveemd rannséknarinnar (pydi, matsteeki, gagnaséfnun,

arvinnsla gagna og timaaaetlun rannsdknar) og sidferdileg alitamal raedd.

Tilgangur rannséknar
Tilgangur rannséknarinnar er ad meta proffredilega eiginleika islenskar utgéafu

ESASr medal sjuklinga med krabbamein & Landspitala.

Rannsdknarspurningar

Med forpréfun @ ESASr verdur leitad svara vid eftirfarandi spurningum:
Hver er areidanleiki islenskrar Utgafu ESASr?
Hvert er samtimaréttmaeti islenskrar Utgdfu ESASr i samanburdi vid
MDASI?
Telja sjuklingar ESASr fysilegt til pess ad meta einkenni sin?
Hver er tidni einkenna ESASr medal sjuklinga med krabbamein a
Landspitala?
Hver er styrkleiki einkenna ESASr medal sjuklinga, ut fra fjdlda
sjuklinga (%) med: a) >3, b) >5, ¢) >7 & styrk einkenna?

Rannsoknaradferd

Fyrirhugad er ad framkveema megindlega lysandi pverskurdarrannsékn til ad
svara spurningum rannsoknarinnar. Forpréfun 4 ESASr felur i sér ad
endurskodud Utgafa ESAS sem var pydd af Liknarradgjafarteymi Landspitalans
er profud 4 drtaki. Hlutverk forpréfunar er ad fa upplysingar sem geetu baett

rannsékn eda matstekid 4 einhvern hatt eda til ad meta hvort matsteekio sé
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fysilegt til notkunar (Polit og Beck, 2008).  Sjuklingar svara tveimur
einkennamatstaekjum (ESASr og MDASI). Areidanleiki og réttmaeti matstaekisins
er reiknad til ad kanna hvort pad megi nota pad afram i Obreyttri mynd.
Tolfredileg urvinnsla ar svérum vid spurningum matstaekjanna tveggja er borin
saman, 4samt samanburdi vid nidurstddour annarra rannsokna. Leitad verdur eftir
aliti drtaksins & fysileika matstaekisins. Upplysingum um fysileika ESAS verdur
aflad med pvi ad leita eftir aliti Grtaksins & t.d. skyrleika leidbeininga, hvort
ordalag sé skyrt, hvort pad vanti einkenni, hvort peir leggi til breytingar o.s.frv.
sja nanar spurningar um fysileika ESASr i fylgiskjali 4. Pad hjalpar til ad vid ad
leggja mat & notagildi ESASr fyrir peer deildir par sem rannséknin fer fram

og/eda getur lagt grunn ad frekari préun pess.

Pydi og Urtak

Pydi rannsdknarinnar verda allir krabbameinssjuklingar sem koma til medferdar
& fimm deildum Landspitala. Deildirnar eru: blddlekningadeild 11G, dagdeild
bl6d— og krabbameinslekninga 11B, geislamedferdardeild, liknardeild Kopavogi
og krabbameinslaekningadeild 11E. Urtakid i pessu rannsoknarverkefni er
paegindadrtak (convenience sampling) sjuklinga med krabbamein &
lyfleekningasvidi Landspitala. Urtakssterdin var fengin med ,,power analysis<.
Midad vid alfa=0,5, r=0,3 og power=80%, parf Urtakid ad innihalda ad lagmarki
85 sjuklinga (Faul, Erdfelder, Lang og Buchner, 2007). bad nagir pvi ad fa 85
sjuklinga til ad forpréfa ESASr en atlunin er ad safna umfram lagmark fra
samtals 150 sjuklingum til ad aeetla samtimis tidni og styrk einkenna hja stéru
Grtaki. Skilyrai fyrir patttoku er ad sjuklingar hafi verid greindir med krabbamein

og hafi ndd 18 ara aldri, skilji, lesi og tali islensku.

Upplyst sampykki
Eftir ad lykiladili & deild hefur spurt sjuklinga sem falla ad valvidmidum rannsknar
hvort rannsakandi megi kynna fyrir peim rannsékn & einkennum og forpréfun

matstaekis mun rannsakandi tala vid pa sem gefa leyfi fyrir pvi. Rannsakandi mun

40



kynna rannsoknina munnlega og skriflega, afhenda kynningarbréf/upplyst sampykki
I bréfinu er tilgangi rannsoknar lyst, vinningi, ahettu og trinadi og oskad eftir
pétttoku sjuklings. Sampykki sjuklingur patttéku verdur hann bedinn um ad skrifa
undir upplyst sampykki sem er i tviriti og heldur hann eftir 6ru eintakinu, & medan
hinu verdur haldid adskildu fra gégnum.

Matsteeki rannsoknarinnar

Logo verda fyrir sjuklinga tvd einkennamatsteki. Edmonton Symptom Assess-
ment System revised (ESASr) (sja fylgiskjal 2) og MDASI (sja fylgiskjal 3).
ESASr er kliniskt einkennamatsteki par sem spurt er um niu einkenni og
sjuklingur bedinn um ad meta styrk peirra & skalanum 0-10. pessi niu einkenni
eru verkur, preyta, syfja, 6gledi, lystarleysi, madi, punglyndi, kviodi og lidan. Til
vidbdtar vid pessi niu einkenni getur sjuklingur bett vid einkenni ad eigin vali.
Sjuklingur, einn eda med adstod heilbrigdisstarfsmanns eda adstandenda, merkir
vid & tolukvaroa 0-10 til ad gefa til kynna styrk einkenna, par sem 0 pydir ad
einkennid er ekki til stadar og 10 pydir versta mogulega astand. Areidanleiki
innri samkvaemni ESAS hefur verid metin & bilinu 0,75-0,89 (Charvajal o.fl.,
2011; Chang o.fl., 2000b; Chinda o.fl., 2011; Easson o.fl., 2000; Yesilbalkan
o0.fl., 2008). Réttmeeti ESAS hefur verid metid med innihalds—, syndar—, hugtaka—
0g samtimaréttmeeti.

M.D. Anderson Symptom Inventory (MDASI) var préadur af Cleeland o.fl.
(2000b) i einkennarannséknarhdpi Haskélans i Texas, M. D. Anderson Cancer
Center. MDASI metur tidni og styrk einkenna 13 einkenna (tiu likamlegra og
pbriggja salrenna) og ahrif peirra & lif sjuklinga (sja MDASI i fylgiskjali 3).
Likamlegu einkennin eru verkir, preyta, 6gledi, svefntruflanir, munnpurrkur,
lystarleysi, uppkost, syfja, andpyngsl og dofi/ndladofi (tingling), sélraenu
einkennin eru erfidleikar vid ad muna, depurd og vanlidan/uppnam. Oll einkenni
eru metin & 11 stiga tolukvarda, par sem 0 pydir ad einkenni sé ekki til stadar en

10 ad einkenni sé eins slemt og sjuklingur getur hugsad sér. AJ auki eru
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sjuklingar bednir um ad meta hversu mikid einkennin hafa truflad daglegt lif og
virkni sidustu 24 klukkustundirnar. Spurt er um &hrif einkenna & almenna virkni,
skap, vinnu, samskipti vid annad folk, getu til ad ganga og lifsanagju (Cleeland
o.fl., 2000b). Innri &reidanleiki (internal consistency) upprunlegu Gtgafu pess var
0,87 fyrir einkennin og 0,91 fyrirahrifabreytur. MDASI hefur verid forpréfadur i
islenskri utgafu, areidanleiki matstaekisins var metin og reyndist chronbach’s
alpha vera 0,87 fyrir einkennin 13 og fyrir ahrifabreyturnar 0,84. (Frida Bjork
Skuladéttir o.fl., 2005).

Spurt verdur atta spurninga um fysileika ESASr. peer fela m.a. i sér ad spurt er
um hvort sjuklingur eigi erfitt med ad skila einhver ord, hvort hann vilji beta
einkennum & listann, eda breyta upprédun hans, og hann bedinn um ad taka
afstoou til fullyroingarinnar: bad er audvelt ad svara ESASr (sjd néanar i
fylgiskjali 4). Spurningar um fysileika MDASI eru prjar (sja fylgiskjal 5) og par
er einnig spurt um hvorn listann (ESAS eda MDASI) sjuklingur vilji frekar nota
vid mat & einkennum sinum.

Endad verdur & pvi ad spyrja um kyn, aldur, hjaskaparstédu, menntun,
sjukdémsgreiningu, lengd fra sjukdomsgreiningu, Gtbreidslu sjukdoms, medferd
og adra sjukdoma (sja fylgiskjal 6). Spurningalisti med bakgrunnsbreytum,
matstaekjunum (ESASr, MDASI) asamt spurningum um fysileika verdur lagdur
fyrir hvern patttakanda i eitt skipti og engin eftirfylgni vidhofo eftir ad

patttakendur svara listunum.

Gagnasofnun

A=tlad er ad rannsoknin fari fram & um tveim arum. Stefnt er ad pvi ad hefja
gagnasdfnun i september 2012 og aa&tlud lok gagnasdfnunar eru september 2014
eda fyrr ef negilegum fjolda fyrir marktaekni samkvaemt afkastagreiningu (power
analysis) svara er nad. Fyrirhugad er ad meta einkenni 4 einum timapunkti hja
sjuklingum. Rannsakandi verdur i sambandi vid lykiladila & deildum sem adstoda

vid val a patttakendum i rannséknina. Eftir ad lykiladili hefur spurt sjuklinga sem
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falla ad valvidmidum rannsoknar hvort rannsakandi megi kynna fyrir honum
rannsokn & einkennum og forpréfun & einkennamatsteeki, mun rannakandi tala
vid pa sem gefa leyfi fyrir pvi. Hann mun sja um ad kynna sjuklingum
rannsoknina og Oska eftir sampykki fyrir patttoku. Pegar sjuklingur hefur skrifad
undir uplyst sampykki verda honum afhentir spurningalistarnir. Rannsakandi
verdur til stadar pegar spurningalistunum verdur svarad og pa hafa patttakendur
teekifeeri til ad spyrja spurninga ef med parf.

Urvinnsla gagna

Notud verdur lysandi télfredi fyrir algengi og styrk einkenna og kannadur
verdur munur & einkennum eftir bakgrunni. Markteknimérk verda midud vid
p<0,05. Areidanleiki verdur metin med utreikningi & innri areidanleika ESASr og
samtimaréttmeeti (concurrent vality) matsteekjanna ESASr og MDASI verdur
metid med pvi ad skooa fylgni milli matstekjanna.  Upplysingar ar
spurningalistum verda skradar sem Opersénu—greinanleg gdgn inn &
tolfraediforritid Statistical Package for the Social Sciences (SPSS/PC).

Vardveisla gagna

Fyllsta tranadar verdur geett og gognin ekki rekjanleg eda tengd einstaklingum.
Spurningalistarnir verda einungis nlmeradir med rannsoknarndmeri og deild,
sjuklingar skrd hvorki nafn né kennitdlu & listann og gognin pvi érekjanleg til
einstaklinga. Utfylltir spurningalistar og bléd med upplystu sampykki verda
vardveitt i leestri hirslu sem einungis rannsakendur hafa adgang admedan
Grvinnsla gagna stendur yfir. Farid verdur eftir reglum Sidanefndar um
varoveislu gagna og pau geymd adskilin fra upplysta sampykkinu.

Abyrgdarmadur rannsoknar mun sja um eydingu gagna ad rannsokn lokinni.

Sidferdileg alitamal og leyfi
I pessari rannsokn verdur leitast vid ad forprofa matsteeki til ad meta einkenni

sjuklinga med krabbamein. bar sem einkennamat er hluti af stérfum hjakrunar-
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freedinga & Landspitala @tti einkennamat med tveim matsteekjum sem hafa verid
préud sérstaklega med hlidsjon af algengum einkennum sjuklinga med krabba-
mein ekki ad fela i sér sérstaka ahattu fyrir patttakendur. A hinn boginn gaeti slik
patttaka haft pann avinning i for med sér ad baeta einkennamat peirra, par sem vel
framkveemt einkennamat er undirstada medferdar einkenna sjuklinga. Buid er ad
sekja um leyfi fyrir rannsékninni hja Sidanefnd Landspitala auk pess sem sott
verdur um leyfi til yfirleekna og deildarstjora viokomandi deilda Landspitala.
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Lokaord

I pessu lokaverkefni til meistaraprofs var vidfangsefnid ad vinna
rannsOknaraztlun um forpréfun & kliniska einkennamatsteekinu ESASr. Med
forpréfun & ESAST er leitast vid ad audvelda hjukrunarfreedingum og 6drum sem
annast sjuklinga med krabbamein, ad framkvaema samreemt og reglulegt mat &
einkennum hj& krabbameinssjuklingum og flyta pannig fyrir greiningu einkenna
og medferd peirra. Einkennamat med notkun einkennamatskvarda eins og ESASr
getur jafnframt studlad ad notkun samraeemds fagmals en med aukinni aherslu &
Utkomu— eda arangursmelingar i heilbrigdiskerfinu eykst porf fyrir samraemt
fagmal og stadladri vinnubrégd. Pad audveldar einnig rannsoknir a einkennum,
mat & arangri medferdar og samanburd mismunandi medferda. Mikilveegt er ad
veita sjuklingum med krabbamein hjukrun sem midar ad pvi ad fyrirbyggja
einkenni, draga ar ahrifum peirra og afleidingum til hagsbota fyrir sjuklinga og
fjolskyldur peirra. Ein af undirstddum pess er einkennamat og vonir standa til ad
forpréfun ESASr verdi til frekari rannsékna & einkennum sjdklinga med

krabbamein par sem einkennamat er i forgrunninum.
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Skilgreining hugtaka

Vidauki

Hugtok

Skilgreiningar

Krabbamein
(cancer)

Utbreitt krabbamein
(advanced cancer)

Einkenni
(symptom)

Merki/skilmerki
(sign)

Einkenna reynsla
(symptom experience)

Einkennabyrdi
(symptom burden)

er samheiti yfir sjukdéma sem geta att uppruna sinn i 6llum
vefjum og lifferum likamans. Oft eru krabbamein einnig
kollud illkynja &xli. Med pvi er visad til akvedinnar hegdunar
sem einkennir  krabbameinsfrumur, 6had pvi hvar
upprunastadur peirra er. bessi hegdun er annars vegar
stjornlitil eda stjornlaus fjolgun fruma og hins vegar er
tilhneiging krabbameinsfruma til ad virda ekki sin edlilegu
mork heldur vaxa inn i adleegan vef og jafnvel inn i sogaedar
og bl6dzedar. Med pvi méti geta krabbameinsfrumur borist Ut
um likamann og myndad meinvorp (Gtsaedisexli) i eitlum eda
o6drum lifferum (J6n Gunnlaugur Joénasson og Laufey
Tryggvadattir, 2008)

er krabbamein sem hefur dreift sér um likamann og er yfirleitt
ekki hegt ad lekna eda halda i skefjum (controlled) med
medferd (National Cancer Institute, n.d.)

er hugleg reynsla sem byggir & breytingum & lif- eda
salfélagslegri virkni, skynjun eda hugarstarfi einstaklingsins
(Dodd o.fl., 2001a)

er notad yfir einkenni sem metin eru & hlutleegan hatt. Deemi
um merki er t.d. hiti, uppkost

felur i sér einkennaupplifun einstaklings, hvernig hann skynjar
einkennid, metur pydinu pess og hvernig hann bregst vid pvi
(Dodd o.fl., 2001a)

felur i sér samanlagdan styrk og ahrif einkenna sem stor hluti
sjuklinga med akvedin sjukdom eda i dkvedinni medferd finna
fyrir (Cleeland, 2007)
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Fylgiskjol

Fylgiskjal 1. ESAS i islenskri pydingu

Perséaustrili siklings

ESAS Matsblad einkenna

Setjid hring um pd tolu sem best sir styrkleika einkenna

1

versti hugsanlegi
verkur

versta hugsanlega

reyta

wversta hugsanlega

Ggledi

versta hugsanlega

punglyndi

versti hugsanlegi
kovidi

versta hugsanlega

syfja

engin
matarlyst

versta hugsanlega
vanlidan

versta hugsanlega

Enginn
verkur 0
Ekki

preyttur 0
Engin

Gpledi o
Ekki
punglyndur 0
Enginn

kvidi o
Engin

syfja 0
God

matarlyst 0
Mikil
vellidan ]
Engin

maedi 0
Annad
einkenni 0
Dagsetning

klukkan matsadili

Edmeonton Symptom Assessment Sysiem (ESAS).
Liknarrabgjafateymi LSH, pytt og forprofab 2000; endurskobal 2006.

Sjiklingur
hjikrunarfredingur

sjuklingur med adstod hjikrunarfredings

fjolskyldumedlimur
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Fylgiskjal 2. ESASr i islenskri pydingu

Edmonton Symptom Assessment Scale — Persénuatriai sjiklings
revised (ESAS-r)
Matsblad einkenna (endurskodud utgéafa)

Setjid hring um pé tblu sem best ysir hvernig pér lidur NUNA:

Versti mogulegi

Enginn verkur 6 10 verkur
Engin preyta 6 10 Versta mogulega
gl]:;:il]tlzy:si())rkuleysu breyta
Engin syfja Versta mogulega
= miki 5 6 10 )
Ejsegi]?il) mikil svefnpérf ad Snya
Engin 6gledi Versta mogulega
(Ogledi= velgja, Kligja) 6 10 ogledi
Ekkert lystarleysi 6 19~ Verstamogulega
y y lystarleysi
Engin maedi 6 10 \n/;sétf mdgulega
Ekk(lert_tiunglyndi 6 0 Verstamdgulega
galézgr;)yndl = depurd, vera bunglyndi
Enginn kvidi Versti mogulegi
(Kvigi = spenntur, vera 6 10 kvidi
taugaostyrkur)
God lidan 6 10 Versta mogulega
(Almenn lidan) lidan
Annad Versta mogulega
) . 6 10 . .
einkenni einkenni

(t.d. heegdatregda)
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Fylgiskjal 3. MDASI i islenskri pydingu

Mat a einkennum (MDASI) 3. Hluti

1. Hluti.  Hversu sleem eru pau einkenni sem pu finnur fyrir?

Krabbameini og medferd pess fylgja oft ymis einkenni. Vid bidjum pig um ad merkja vid hversu
slasm eftirfarandi einkenni (styrkur einkennis) hafa verid hja pér undanfarnar 24 klukkustundir
Vinsamlegast merktu i kassann fyrir nedan vidkomandi télu & bilinu 0-10, par sem O stendur fyrir ad
einkenni sé ekki til stadar og 10 stendur fyrir ad einkennid sé eins sl&mt Aont og hugsast getur
(getur ekki verid verra). Merktu vid hvert einkenni.

Er ekki Eins slesmt og

til stadar hugsast getur
01 23 4 56 7 8 910
1. Verstu verkir? OO0O0ooooooooo
2. Versta preyta? Ooooooooooaag
3. Versta ¢gledi? OooOoooooooo
4. Verstu sveftruflanir? ODOooOooooooog
5. Mesta uppnam? Ooooooooooo
6. Verstu andpyngsli? Oo0OoOopoOooooao
7. Mestu erfidleikar vid a8 muna? O0000oOo0Oooooo
8. Versta lystarleysi? OooOoooOoooon
9. Versti sliéleiki (syfja)? Ooo0Oo0oOooooaono
10. Versti munnpurrkur? OoooOoooooooan
11. Versta tilfinning um depurd? O00oo0ooOoooooog
12. Mestu uppkost? OooOooooooog

13. Versti dofi eda stingir (néladofi)? OO OOOOOOOOO

2.Hluti.  Hversu mikid hafa einkennin truflad pitt daglega lif?

Einkenni hafa oft &hrif & lidan og trufla virkni okkar. Hversu mikid hafa einkenni/n sem pu hefur haft
truflad eftirtalda paetti sidustu 24 klukkustundimar:

Trufladi Trufladi
ekki algerlega
01 2 34 56 78 910
14. Almenna virkni? Oo0oOooOoooooo
15. Skap? OooooDooooooo
16. Vinnu (samt heimilisstorfum)? O00O000O00OoooOoao
17. Samskipti vid folk? OOooOoDpoOooooao
18. Getu til ad ganga? OgOoooooooooo
19. Lifsanagju? OO0ooOoooooooao

Einkaleyfi og héfundur: Dr.Charles Cleeland. byt af Dr. Sigridi Gunnarsdéttur og Nénnu Fridriksdéttur. Notad med leyfi htfundar.
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Fylgiskjal 4. Fysileiki ESASr— spurningar

Hefur pt svarad ESASr adur?

Mat a ESASr:

Fundust pér leiébeiningarnar skyrar?

Voru einhver ord sem pu attir erfitt med ad skilja?

Eru einhver einkenni sem pu vildir baeta vid & listann?

Vinsamlegast segéu hvada einkennum pu vildir baeta vid.

2. Hluti

OJa [ONei

OJa [ONei

[0Ja O Nei

[0Ja ONei

Myndir pu leggja til breytingar @ upprédun einkenna a listanum? [JJa CINei

Taktu afstédu til eftirfarandi fullyréingar: Pad er audvelt ad svara ESAS:

Mjog sammala

Sammala

Hvorki sammala
né 6sammala

Osammala

Mjog
6sammala

Hefur pu einhverjar abendingar til ad baeta ESASr?
Eitthvad sem pu vilt koma & framfeeri?
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Fylgiskjal 5. Fysileiki MDASI — spurningar

4. Hluti
Mat 4 MDASI:
Hefur pu svarad MDASI adur? O Ja ONei
Fundust pér leidbeiningarnar skyrar? OJa O Nei
Taktu afstédu til eftirfarandi fullyréingar: Pad er audvelt ad svara MDASI:
Mjég Sammala | Hvorki sammala | Osammala Mjog
sammala né ésammala 6sammala

Hvorn spurningalistann mundir pu frekar vilja nota til a meta einkenni pin?

[0 ESASr eda [0 MDASI
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Fylgiskjal 6. Bakgrunnsbreytur

5. Hluti

Hér eru nokkrar spurningar um kyn, aldur, menntun og fleira. Vinsamlegast merktu i
videigandi reit. Svorin eru nafnlaus og ekki er hasgt ad rekja svor til einstakra

patttakenda.
1. Kyn: O Karl U kona
2. Hver er aldur pinn? ar

3. Hver er hjuskaparstada pin?

U Einhleyp/ur

U Gift/ur

O | sambud/sambandi
O Fraskilin/n

O Ekkja/ekkill

4. Hvert er haesta skélapréf sem pa hefur?
U Barna/grunnskéla/gagnfraedaprof
U Menntaskéla/verslunarpréf
0 |dnskdlaprof
0 Haskolaprof

O Annad:

5. Hvad er langt sidan ad pa greindist med  krabbamein?
(vikur/manudir/ar)
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. Hvada krabbamein greindist pu med?

o

=]

o

Brjostakrabbamein
Blédruhalskirtilskrabbamein
Krabbamein i ristli eda endaparmi
Krabbamein i lungum

Hvitblaedi

Nyrnakrabbamein

Heilazexli

Eitilfrumukrabbamein (Lymphoma)
Hodgkins-eitilfrumuaexli
Mergfrumuaexli (Multiple myeloma)

Annad, hvad?

. Er sjukdémurinn i fleiri en einu liffeeri? 0 Ja o© Nei

framhald & naestu sidu

o Veit ekki

. Hvada krabbameinsmedferd hefur pu farid i? Merktu vid allt sem vid &

o

Skurdadgerd
Krabbameinslyfjamed&ferd
Geislameoferd
Horménamedferd
Stofnfrumuskipti
Einstofna métefni

Annad, hvad?
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9. Hvada adra sjikdoma ert b med? Merktu vid allt sem vid &

o Engan

o Hjarta- og &edasjikdém

o Lidagigt

o Lungnasjikdém (lungnapembu, asthma)
o Gedsjukdém

o Annad, hvad?
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