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Útdráttur 

Kerfisbundið mat á einkennum hjá sjúklingum með krabbamein er mikilvægt og 

þörf er á að efla það í klínísku starfi. Til að það sé hægt er nauðsynlegt að hafa 

áreiðanleg og réttmæt matstæki sem auðvelda sjúklingum og 

heilbrigðisstarfsfólki að leggja mat á einkenni. Tilgangur verkefnisins var að 

vinna rannsóknaráætlun um mat á próffræðilegum eiginleikum nýrrar útgáfu  

einkennamatstækisins Edmonton Symptom Assessment Scale (ESASr), en eldri 

útgáfa þess hefur verið í notkun á Landspítalanum frá  árinu 2000. ESAS er 

einþátta einkennamatstæki og var þróað til að meta styrk níu algengra einkenna 

hjá krabbameinssjúklingum.  Einkennin eru verkur, þreyta, ógleði, þunglyndi, 

kvíði, syfja, matarlyst, mæði og  vellíðan/vanlíðan. Auk þess getur sjúklingur 

bætt við einkenni að eigin vali. Styrkur einkenna er metinn á tölukvarða frá 0–10. 

Yfirlit erlendra rannsókna á áreiðanleika og réttmæti ESAS frá árunum 1991–

2011 sýnir að  innri áreiðanleiki  hefur verið á bilinu 0,75–0,89. Réttmæti ESAS 

hefur verið metið með innihalds–, hugtaka– og viðmiðsbundnu réttmæti. Árið 

2011 voru birtar niðurstöður erlendra rannsókna á samanburði ESAS við 

endurskoðaða útgáfu þess (ESASr) þar sem  meginniðurstaðan var sú að 

marktækt fleiri sjúklingar vildu nota ESASr umfram ESAS.  Í ljósi þessa 

endurskoðaði Líknarráðgjafateymi Landspítalans ESAS og þýddi ESASr sem 

ætlunin er að forprófa.  

Rannsóknaráætlunin í þessu verkefni um forprófun ESASr gerir ráð fyrir að 

gögnum verði safnað frá 150 sjúklingum með krabbamein á fimm deildum 

Landspítala með þversniðs þægindaúrtaki frá hausti 2012. Lagðir verða fyrir 

spurningalistar með bakgrunnsbreytum, matstækjunum (ESASr og MDASI) 

ásamt spurningum um fýsileika.  Metin verður innri áreiðanleiki ESASr og til að 

meta samtímaréttmæti verður gerður samanburður á fylgni ESASr við annað 

sambærilegt einkennamatstæki, MDASI, sem hefur verið forprófað í íslenskri 
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útgáfu. Rannsókninni er ætlað að styrkja þann vísindalega grunn sem notkun 

ESASr til mats á einkennum krabbameinssjúklinga byggir á, hvort heldur sem er 

í klínískri vinnu eða í rannsóknum. 

 

Lykilorð: ESAS, ESASr, krabbamein, einkennamat, einkenni 
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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 Landspítali 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 ESASr.   

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 
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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. 

 

Keywords: ESAS, ESASr, cancer, symptom assessment, symptoms 
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Inngangur 

Lokaverkefni þetta er hluti af meistaranámi í krabbameinshjúkrun við 

hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands. Umfjöllunarefnið er einkennamat 

krabbameinssjúklinga með Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS). 

ESAS er klínískt einkennamatstæki,  upphaflega hannað til reglulegs mats á 

einkennum krabbameinssjúklinga í líknarmeðferð (Bruera, Kuehn, Miller, 

Selmser og McMillan, 1991). Það inniheldur níu algeng einkenni sjúklinga með 

krabbamein (verkir, þreyta, ógleði, þunglyndi, kvíði, syfja, matarlyst, mæði og 

vellíðan),  auk þess sem sjúklingur hefur möguleika á að bæta við einkenni að 

eigin vali. ESAS hefur verið í notkun á Landspítalanum frá árinu 2000 og hefur 

endurskoðuð útgáfa þess, ESASr, verið þýdd á íslensku. Unnin var 

rannsóknaráætlun um forprófun á nýrri endurskoðaðri  útgáfu af ESAS.  

Rannsóknarefni  

Rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar með krabbamein finna oft fyrir margvíslegum 

einkennum sem hafa áhrif á lífsgæði þeirra (Chang, Hwang, Feuerman og 

Kasimis, 2000a; Portenoy o.fl., 1994; Walsh og Rybicki, 2006). Einkenni geta 

verið afleiðing sjúkdómsins og/eða meðferðarinnar. Þessi einkenni geta verið 

líkamleg (t.d. ógleði, mæði), vitræn (t.d. gleymska, einbeitingarerfiðleikar) og 

tilfinningaleg (t.d. depurð, kvíði)  og tengd bæði sjúkdómnum og meðferð hans 

(Cleeland og Anderson, 2003). Ófullnægjandi mat á einkennum  er þekkt meðal 

heilbrigðisstarfsfólks og er það talið helsta hindrun góðrar einkennameðferðar 

krabbameinssjúklinga (Cleeland o.fl., 2000b; Pautex, Berger, Chatelain, Herrmann 

og Zulian, 2003). Þrátt fyrir gríðarlega vanlíðan sem einkenni geta valdið, virðist 

kerfisbundið einkennamat sjaldan hluti af meðferð sjúklinga (Cleeland og 

Anderson, 2003). Rannsóknir hafa sýnt fram á að mörg einkenni hjá 

krabbameinssjúklingum eru vanmetin og vanmeðhöndluð, jafnvel algengt 



2 

einkenni eins og verkir (Cleeland, 2000a). Undirstaða meðferðar einkenna er vel 

framkvæmt einkennamat (Dodd o.fl., 2001a) og því er ástæða til að efla 

kerfisbundið mat á einkennum krabbameinssjúklinga.  

Mörg matstæki hafa verið þróuð til að meta einkenni sjúklinga með 

krabbamein (Kirkova o.fl., 2006). Eitt af þeim er Edmonton Symptom 

Assessment Scale (ESAS).  Í klínísku leiðbeiningunum „Líknarmeðferð: 

Leiðbeiningar um ákvörðun meðferðar og meðferðarúrræði hjá sjúklingum með 

lífshættulega og/eða versnandi langvinna sjúkdóma“ sem gefnar voru út á 

Landspítala er mælt með notkun ESAS (Landspítali, 2009). Árið 2011 voru birtar 

niðurstöður rannsókna Watanabe, Nekolaichuk, Beumont, Johnson, Myers og 

Strasser á samanburði ESAS við endurskoðaða útgáfu þess, nefnda ESASr. 

Meginniðurstöður þeirra voru að marktækt fleiri sjúklingar vildu frekar nota 

endurskoðaða útgáfu af ESAS heldur en eldri útgáfu til að meta einkenni sín.  Í 

ljósi þessara niðurstaðna var ákveðið var að forprófa ESASr, nýja útgáfu ESAS, 

hjá krabbameinssjúklingum á Landspítala.  

Tilgangur verkefnis og vísindalegt gildi  

Þörf er á að efla kerfisbundið mat á einkennum sjúklinga með krabbamein.  Til 

þess að það sé hægt er nauðsynlegt að hafa áreiðanleg og réttmæt matstæki sem 

auðvelda sjúklingum og heilbrigðisstarfsfólki að leggja mat á einkennin. 

Tilgangur þessa verkefnis var að vinna rannsóknaráætlun um forprófun á ESASr. 

Rannsóknaráætlunin  er liður í undirbúningi rannsóknar sem áætlað er að hefja 

haustið 2012 þar sem íslensk útgáfa ESASr verður forprófuð á sjúklingum með 

krabbamein á fimm deildum Landspítala. Í þeirri rannsókn verður lagt mat á 

áreiðanleika, réttmæti og fýsileika ESASr.  Rannsókninni er ætlað að styrkja 

þann vísindalega grunn sem notkun ESASr til mats á einkennum krabbameins-

sjúklinga byggir á, hvort heldur sem er í klínískri vinnu eða í rannsóknum.  
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Lesefnisleit og meginhugtök rannsóknar 

Helstu leitarorðin við lesefnisleit voru: cancer, advanced cancer, symptoms, 

symptom assessment, ESAS og Edmonton Symptom Assessment Scale. Notaðir 

voru rafrænu gagnagrunnarnir Medline/PubMed, Cinahl, Gegnir og Hirsla, auk 

þess sem leitað var eftir greinum út frá heimildalistum og höfundum og rætt var 

við sérfræðinga á fræðasviði krabbameinshjúkrunar.  

Meginhugtök eru sjúklingar með krabbamein, krabbamein, einkenni, 

einkennamat, matstæki, áreiðanleiki og réttmæti.  
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Fræðilegur bakgrunnur 

Um þriðjungur Íslendinga fær krabbamein á lífsleiðinni. Á árbilinu 2005–2009 

greindust að meðaltali árlega 724 karlar og 663 konur með krabbamein 

(Krabbameinsskrá, 2011). Það eru því tæplega 1.400 Íslendingar sem greinast 

árlega með krabbamein.   

Einkenni sjúklinga með krabbamein 

Þrátt fyrir að horfur sjúklinga með krabbamein hafi almennt batnað, hafa 

rannsóknir  sýnt  að krabbameinssjúklingar finna fyrir fjölda óþægilegra einkenna 

sem tengjast sjúkdóminum sjálfum eða meðferð hans (Cleeland og Anderson, 

2003). Einkenni er margþátta flókið og huglægt fyrirbæri. Einkenni er huglæg 

reynsla sem byggir á breytingum á líf– eða sálfélagslegri virkni, skynjun eða 

hugarstarfi einstaklingsins (Dodd o.fl., 2001a).  Einkenni er skynjað  og einungis 

greinanlegt af einstaklingnum sem upplifir það (Rhodes og Watson, 1987). 

Einkenni er því reynsla/skynjun  sem hægt er að setja í orð og þar með hægt að 

mæla og magngera. Í ljósi þessa er það sjúklingurinn einn sem getur metið hvort 

einkennin séu til staðar, tíðni og alvarleika þeirra. Sjálfsmat þess sem upplifir 

einkennið er talið gullni staðallinn fyrir mat á einkennum (Ahlberg,  Ekman, 

Gaston–Johansson og Mock, 2003; Dodd o.fl., 2001a; Fu, McDaniel og Rhodes, 

2007). Merki  (sign) er hins vegar notað yfir einkenni sem metin eru á hlutlægan 

hátt, s.s. sviti, hiti og uppköst.  Bæði einkenni og merki gefa sjúklingum og 

heilbrigðsstarfsmönnum mikilvægar vísbendingar um ástand sjúklings. Þrátt fyrir 

að einstaklingar finni fyrir sömu einkennum, eru orsakir og viðbrögð þeirra við 

þeim mismunandi. Í kenningu Lenz, Suppe, Gift, Pugh og Milligan frá árinu 

1995, „The Theory of Unpleasant Symptoms“, eru það líkamlegir, sálrænir og 

aðstæðubundnir þættir sem hafa áhrif á einkennareynslu sjúklinga. Kenning Lenz 

o.fl. (1995) beinist að því að skýra einkennareynslu og hvernig hún  hefur áhrif á 
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virkni (performance) sjúklinga. Hugtök kenningarinnar eru einkenni, áhrifaþættir 

(aðstæður, líkamlegir og sálrænir þættir) og virkni. Áhrifaþættir hafa áhrif á 

einkenni, og einkenni áhrif á virkni. Hvert einkenni er margþátta og hvert 

einkenni er metið út frá þessum fjórum þáttum: styrk (styrkur og alvarleiki), tíma 

(tími og tímalengd), vanlíðan (áhrif einkennis) og eiginleikum (lýsing sjúklings á 

hvernig einkennið er/upplifun sjúklings). Í endurskoðaðri kenningu frá árinu 

1997 er jafnframt gert  ráð fyrir að einkenni séu stök en einnig að sjúklingar geti 

haft fleiri en eitt einkenni, sem hafi áhrif hvert á annað, og hægt sé að meta 

margföldunaráhrif fleiri en eins einkennis á virkni (Lenz, Pugh, Milligan, Gift og 

Suppe, 1997). Virkni er metin út frá frammistöðu í hlutverki, s.s. starfi, 

vitsmunalegri færni og líkamlegri virkni. Hægt er að nota kenningu Lenz til að 

móta rannsóknir á einkennum sjúklinga og hvernig áhrifaþættir spila þar inn í. Í 

þeirri rannsókn sem fyrirhugað er að framkvæma er kenning Lenz höfð til 

hliðsjónar og skoðað samband áhrifaþátta við einkenni.   

Fjöldi, algengi og styrkur einkenna 

Þar sem krabbamein eru margir sjúkdómar og meðferð þeirra mismunandi þá er 

einkennabyrði sjúklinga mjög misjöfn. Einkennabyrði hefur verið skilgreind sem 

samanlagður styrkur og áhrif einkenna sem stór hluti sjúklinga með ákveðinn 

sjúkdóm eða í ákveðinni meðferð finna fyrir (Cleeland, 2007). Við skoðun á 

rannsóknum á einkennum má sjá að tíðni margra einkenna er há og að sjúklingar 

með krabbamein hafa mörg einkenni. Niðurstöður rannsókna eru nokkuð 

mismunandi en benda til þess að meðalfjöldi einkenna hvers sjúklings séu á 

bilinu átta til tólf (Chang o.fl., 2000a; Homsi o.fl., 2006; Peters og Sellick, 2006; 

Walsh, Donelly og Rybicki, 2000; Deshields, Potter, Olsen, Liu og Dye, 2011).  Í 

samantekt Kim, Dodd, Aouizerat, Jahan og Miaskowski (2009) sem er byggð á 

niðurstöðum 18 rannsókna (n=3506) á tíðni  einkenna hjá krabbameins-

sjúklingum í krabbameinslyfja– eða geislameðferð, var skoðað hvaða einkenni 

voru algengust meðal þessara sjúklinga. Í þessum rannsóknum voru alls 32 
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einkenni metin og þó nokkur hluti sjúklinga, 34% til 62%, fann fyrir öllum tíu 

algengustu einkennunum. Auk þess upplifðu 22% til 30% fleiri en fimm einkenni 

samtímis. Í annarri samantekt Teunissen, Wesker, Kruitwagen, de Haes, Voest og 

de Graeff (2007) sem byggir á niðurstöðum 44 rannsókna (n=25.074) á algengi 

einkenna meðal krabbameinssjúklinga með ólæknandi sjúkdóm kom fram að í 

þeim rannsóknum voru alls 37 einkenni metin og   yfir 10% sjúklinga fann fyrir 

þeim öllum. Í þessum rannsóknum hafði yfir helmingur sjúklinga fimm einkenni: 

þreytu, verki, þyngdartap, slappleika og lystarleysi. Deshields o.fl. (2011) 

rannsökuðu einkenni  558 sjúklinga með krabbamein.  Um var að ræða 

megindlega langtíma rannsókn með endurteknum mælingum  í 12 mánuði á 

einkennum sjúklinga utan spítala með krabbamein á stigi I–III. Notast var við 

þægindaúrtak sjúklinga sem voru greindir sex til átta mánuðum áður. Niðurstöður 

sýndu að sjúklingar höfðu að meðaltali 9,1 einkenni (spönn=0–32), metið með 

Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS), og af þeim sem voru í 

krabbameinsmeðferð var meðalfjöldi einkenna 11,2 (SD=7,7). Fjöldi einkenna 

var mismunandi eftir gerð krabbameins. Jafnframt kom fram að 85% þátttakenda 

höfðu fleiri en eitt einkenni og af þeim sem voru í meðferð voru 94% með fleiri 

en eitt einkenni.  

Í lokaverkefni til BS–gráðu í hjúkrunarfræði við Háskóla Íslands gerðu 

nemendur rannsókn á einkennum krabbameinssjúklinga (n=135) í 

krabbameinslyfja– og/eða geislameðferð á Landspítala þar sem M. D. Anderson 

Symptom Inventory (MDASI) fjöleinkennamatstækið var forprófað (Fríða Björk 

Skúladóttir, Ólöf Inga Birgisdóttir og Vigdís Friðriksdóttir, 2005).  Þar kom fram 

að yfir 40% sjúklinga voru með 9 af 13 einkennum matstækisins. Ef litið er til 

annarra rannsókna á íslenskum sjúklingum þá skoðaði Sigríður  Zoëga (2008)  

hugtakið lífsgæði og einkennamynd krabbameinsjúklinga. Um var að ræða 

rannsókn með lýsandi þversniðs fylgnirannsóknarsniði á 150 sjúklingum á 

ópíoíðum á Landspítala. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að meðalfjöldi (SF) 

einkenna síðasta sólarhringinn var 6,2 (2,5) en 9,0 (3,3) síðastliðna viku. Þetta 

http://skemman.is/en/browse/author/Sigríður+Zo$00ebga
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eru nokkuð færri einkenni en í fyrrnefndum rannsóknum en samræmast 

niðurstöðum annarrar íslenskrar rannsóknar á einkennum sjúklinga í 

líknarmeðferð  (n=111) þar sem meðalfjöldi einkenna var á bilinu 4,95–7,17 

(Nanna Friðriksdóttir, munnleg heimild 24. febrúar 2010).   

Ef skoðaður er styrkur einkenna þá sýndi íslensk rannsókn þar sem MDASI 

var forprófaður að meðalstyrkur einkenna var 3,98 og var á bilinu 2,97–4,48 eftir 

einkennum (0–10 skali) (Fríða Björk Skúladóttir o.fl., 2005). Nýleg íslensk 

rannsókn á áhrifum slökunarmeðferðar á einkenni sjúklinga með krabbamein 

sýndi fram á meðalstyrk einkenna fyrir meðferð á bilinu 2,84–4,25 metið með  

ESAS (0–10) (Þóra Jenný Gunnarsdóttir, Lilja Jónasdóttir og Nanna 

Friðriksdóttir, 2011). Það samræmist einnig niðurstöðum annarrar íslenskrar 

rannsóknar á einkennum hjá sjúklingum í líknarmeðferð sem sýndi 

meðalstyrkleika einkenna við fyrsta mat á bilinu 2,4–4,9 metið með ESAS 

(Nanna Friðriksdóttir munnleg heimild, 24. febrúar 2010). Niðurstöður þessara 

rannsókna styðja þá fullyrðingu að sjúklingar eru almennt að kljást við mörg 

einkenni samtímis en  meðalstyrkur einkenna teljist almennt vera vægur til 

meðalsterkur.  

Aðferðafræðilegar takmarkanir rannsókna á einkennum 

Í samantekt Gilbertson–White, Aouizerat, Jahan og Miaskowski (2011) á áhrifum 

einkenna á útkomu sjúklinga með útbreitt krabbamein töldu höfundar að ekki 

væri hægt að fullyrða um algengi einkenna þar sem einkenni voru metin á svo 

ólíkan hátt í rannsóknum. Af þeim 22 rannsóknum sem teknar voru til skoðunar, 

reyndist algengt að rannsóknir greindu ekki á milli einkenna (huglæg) og merkja 

(hlutlæg). Af 56 einkennum sem metin voru í þessum rannsóknum töldust 19 

þeirra vera merki, s.s. hiti, þyngdartap, niðurgangur, sviti, uppköst og hiksti. 

Aðeins einkennin verkir, mæði og ógleði voru metin í öllum rannsóknunum 22, 

en fjórtán einkenni (og merki) voru metin í >50% rannsóknanna en þau voru: 

verkir, mæði, ógleði, þunglyndi, hægðatregða, lystarleysi, svefntruflanir, kvíði, 
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uppköst, þreyta, hósti og syfja. Af þessu má sjá að mikill breytileiki er á fjölda 

einkenna sem rannsóknir meta, auk þess sem það er mismunandi skilningur á 

hugtakinu einkenni og algengt að ekki sé greint á milli einkenna og merkja. Allir 

þessir þættir hafa áhrif á mat á algengi og fjölda einkenna sjúklinga með 

krabbamein. Einnig er mismunandi við hvaða tímaviðmið er miðað við í 

rannsóknum. Allt frá því að miða mat við hvort sjúklingur finni fyrir einkenni við 

útfyllingu matstækis, hafi fundið fyrir því síðastliðinn sólarhring  og upp í hvort 

hann hafi fundið fyrir einkenninu á síðustu vikum (Kirkova o.fl., 2006; 

Gilbertson–White o.fl., 2011). Það gefur að skilja að það hefur einnig áhrif á 

niðurstöður rannsókna og hamlar samanburði milli þeirra.  

Áhrif einkenna 

Þrátt yfir aðferðafræðilegar takmarkanir á rannsóknum á einkennum er það 

óumdeilt að ómeðhöndluð einkenni geta haft fjölþætt áhrif og alvarlegar 

afleiðingar. Einkenni eru ein algengasta ástæða þess að sjúklingar með 

krabbamein leita til heilbrigðiskerfisins (Rutlede og McGuire, 2004). Í rannsókn 

Henry, Viswanatha, Elkin, Traina, Wade og Cella (2008) á sjúklingum sem voru 

í vinnu á meðan lyfja– eða geislameðferð stóð, voru þeir árlega að meðaltali 18 

daga frá vinnu vegna hliðarverkana meðferðarinnar.  Þegar  einkenni eru ekki 

meðhöndluð á árangursríkan hátt, geta þau valdið röskun eða jafnvel því að 

stöðva þarf krabbameinsmeðferð (Cleeland, 2000a) eða minnkað 

meðferðarheldni sjúklings (Ahlberg o.fl., 2003). Rannsóknir hafa sýnt fram á að 

einkenni  hafa neikvæð áhrif á geðslag (Glover, Dibble, Dodd og Miaskowski, 

1995), virkni sjúklings og lífsgæði (Cleeland o.fl., 2000b; Dodd, Miaskowski og 

Paul, 2001b; Kim o.fl., 2009; Portenoy o.fl., 1994). Í rannsókn Deshields o.fl. 

(2011) á einkennum krabbameinssjúklinga  sýndu niðurstöður neikvæð tengsl á 

milli lífsgæða og fjölda einkenna (r= –0,61, p<0,01), og á milli lífsgæða og 

styrks einkenna (r= –0,64, p<0,01). Svipaðar niðurstöður komu fram í rannsókn 

Sigríðar Zoëga  (2008) hjá íslenskum krabbameinssjúklingum sem voru á 

http://skemman.is/en/browse/author/Sigríður+Zo$00ebga
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ópíóíðameðferð en þar voru fjöldi einkenna, verkir og einkum þreyta tengd 

skertum lífsgæðum.  

Í þessum hluta kaflans hefur verið rætt um einkenni sjúklinga með 

krabbamein, farið yfir skilgreiningu hugtaksins og kynntar rannsóknir sem sýna 

fram á að mjög algengt er að sjúklingar með krabbamein finni fyrir fjölda 

einkenna samtímis. Greint hefur verið frá rannsóknum á algengi einkenna og 

aðferðafræðilegum takmörkunum rannsókna á einkennum, auk neikvæðra áhrifa 

einkenna á sjúklinga. Í næsta hluta verður fjallað um hlutverk hjúkrunarfræðinga, 

mat á einkennum, hvað hindrar mat á einkennum og kosti  kerfisbundins mats á 

einkennum sjúklinga með krabbamein. Í lokin verða kynnt matstæki fyrir mat á 

einkennum krabbameinssjúklinga. 

Hjúkrun sjúklinga með krabbamein 

Upplýsingasöfnun og mat, fyrsta þrepið í hjúkrunarferlinu, er skipulögð söfnun 

gagna um núverandi og fyrra heilsufar sjúklings. Byggt er á sögu sjúklings, 

viðtölum, líkamsmati og skoðun á eldri sjúkragögnum (Carpenito, 2010; 

Duchscher, 1999; Gordon, 1994). Söfnun upplýsinga er grunnur þeirrar hjúkrunar 

sem veita á í hvert sinn og því er mikilvægt að vel sé að henni staðið (Ásta 

Thoroddsen, 1997). Ekki er nóg að safna gögnum við innlögn, upplýsingasöfnun 

og skráning þeirra þarf að vera stöðug og nýtast til að fylgjast með breytingum á 

ástandi sjúklings yfir ákveðinn tíma og til að meta framfarir sjúklings í átt að því 

markmiði sem vænst er að hann nái (Gordon, 1994). Þessir þættir 

hjúkrunarstarfsins eru sérlega mikilvægir þegar kemur að meðferð einkenna 

sjúklinga með krabbamein. Hlutverk hjúkrunarfræðinga í meðferð einkenna lýtur 

að greiningu einkenna með reglulegu og kerfisbundnu mati. Slíkt mat stuðlar að 

því að hjúkrunarfræðingar eru á varðbergi, þeir greina einkenni fyrr og 

nákvæmar, matið eflir meðferð einkenna og bættir útkomu sjúklinga (Kav, 2005).  
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Mat á einkennum 

Undirstaða meðferðar einkenna er vel framkvæmt einkennamat (Dodd o.fl., 

2001a; Paice, 2004).  Í  grein Green o.fl.  (2010) um verki  er meðal annars 

fjallað um mat á verkjum krabbameinssjúklinga. Þau grundvallaratriði sem þar 

eru kynnt við mat á verkjum eru yfirfærð hér yfir á önnur algeng einkenni sem 

sjúklingar með krabbamein finna fyrir.  

Lögð er áhersla á að  virða sjálfsmat einstaklingsins á einkennum sínum sem 

áreiðanlegustu vísbendinguna um verki. Jafnframt er lögð áhersla á átta 

grunnþætti einkennamats: 

Að spyrja reglulega um einkenni. 

Að meta reglulega og þegar grunur er um einkenni eða ef saga er um 

einkenni. 

Að fá sjálfsmat sjúklings þegar því verður við komið. 

Að nota viðurkennt matstæki og að nota sama skala í hvert sinn. 

Að skrá og fylgjast með styrk einkenna. 

Að bregðast við ómeðhöndluðum einkennum. 

Að endurmeta reglulega til að meta svörun við meðferð og til að 

endurskoða meðferðaráætlunina. 

Að taka tillit til ólíkra einstaklinga, hvaða gildi þeir hafa og viðhorf. 

Þessum grunnþáttum einkennamats er svo fylgt eftir með heildstæðara mati ef 

einkenni eru til staðar. Heildstætt mat er ítarlegra og nokkuð mismunandi eftir því 

hvaða einkenni er að ræða.  Sem dæmi um heildstætt mat á einkenni þá felur mat á 

verkjum í sér: hvenær þeir byrjuðu og við hvaða aðstæður, staðsetningu, hversu lengi 

þeir hafa varað, eiginleikar (hvernig lýsir verkurinn sér), styrkur, áhrif verkja á 

einstaklinginn, virkni og lífsgæði, þættir sem gera verkinn verri/betri, lyf sem 

sjúklingur notar (skammtar og hvernig hann tekur lyfin), fyrri meðferð og árangur af 
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henni, hvernig sjúklingur talar um verkina (orðnotkun og tjáning) og áhyggjur 

sjúklings (Green o.fl., 2010).   

Þessir þættir verkjamats geta átt við þegar metin eru önnur einkenni og geta átt 

við öll einkenni sem metin eru með ESAS, nema staðsetning sem á einungis við um 

verki. Einkennamat byggt á þessum þáttum veitir ítarlega innsýn í líðan sjúklings og 

getur lagt grunn að meðferð einkenna og eftirfylgd þeirra síðar.  

Hindranir í einkennamati 

Ófullnægjandi mat á einkennum er þekkt meðal heilbrigðisstarfsfólks sem helsta 

hindrun góðrar einkennameðferðar krabbameinssjúklinga (Cleeland o.fl., 2000b; 

Pautex o.fl., 2003). Hindranir á mati á einkennum sjúklinga  hafa verið flokkaðar á 

sambærilegan hátt og hindranir á verkjamati sjúklinga sem eru: hindranir meðal 

heilbrigðisstarfsmanna, meðal sjúklinga og innan kerfis (Cleeland, 1987). Hindranir 

meðal heilbrigðisstarfsmanna felast  í  „huglægni“ einkenna og því að þeir gera ráð 

fyrir að sjúklingar hafi frumkvæði að því að greina frá einkennum, auk áðurnefnds 

ófullnægjandi mats á einkennum. Meðal sjúklinga eru hindranirnar svipaðar, sjúklingar 

gera ráð fyrir að heilbrigðisstarfsmenn „viti“ hvenær þeir finna fyrir einkennum og því 

þurfi þeir ekki að greina frá þeim. Einnig  vilja sjúklingar síður tala um einkenni sín því 

þeir vilja ekki draga athygli lækna frá meðferð krabbameinsins, vilja ekki þurfa að taka 

ný lyf með hugsanlegum aukaverkunum og ónáða lækna eða fjölskyldumeðlimi 

(Gunnarsdóttir, Donovan, Serlin, Voge og Ward, 2002). Hindranir vegna kerfis geta 

meðal annars falist í áherslu á lækningu krabbameins fram yfir umönnun sjúklings og í 

ónógri samfellu í umönnun/meðferð sjúklings (Patrick o.fl., 2003). 

Notkun staðlaðs einkennamatstækis getur hjálpað til við að yfirstíga sumar 

hindranir sem stuðla að vanmati á einkennum sjúklinga (Paice, 2004). Heilbrigðis– 

starfsfólk ályktar oft sem svo að notkun matstækja fyrir einkennamat sé of mikil byrði 

fyrir sjúklinga, en álagið af  matinu er aðeins önnur hlið málsins. Hin hliðin er 

ávinningur sjúklingsins af bættri meðferð og því ættu heilbrigðisstarfsmenn ekki að 
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vera of fljótir á sér að fullyrða um of mikið álag á sjúklinga (Kim, Richardson, He og 

Jones, 2010). 

Kostir kerfisbundins mats á einkennum 

Hoekstra, de Vos, van Duijn, Schade og Bindels (2006) gerðu samanburð á 

einkennamati (n=200) með opnum spurningum annars vegar og hins vegar  

einkennamati  með notkun einkennamatslista sem innihélt 48 einkenni.    

Niðurstöður sýndu að mun fleiri einkenni voru greind með notkun einkennamatslista 

en með opnum viðtölum, og var munurinn tífaldur.  Meðalfjöldi einkenna sem 

sjúklingar nefndu í matsviðtali með notkun  opinna spurninga var 1 (spönn 0–6), á 

meðan meðalfjöldi einkenna við kerfisbundið mat með matslista var 10 (spönn 0–25) 

(p<0.01). Í rannsókn Strömgren Groenvold, Sorensen og Andersen (2001) var gerður 

samanburður á sjálfsmati 56 sjúklinga á einkennum sínum (ESAS, EORTC QOL–

C30 og HADS), og hjúkrunarskráningu. Niðurstöður þeirra sýndu að sjúklingar hafa 

mörg einkenni sem ekki er getið í hjúkrunarskráningu. Gott samræmi var í mati 

sjúklinga og hjúkrunarfræðinga á verkjum en hjúkrunarfræðingar vangreindu mörg 

einkenni, sérstaklega sálfélagsleg einkenni. Strömgren o.fl. (2001) ályktuðu í ljósi 

þessa að hjúkrunarfræðingar myndu hagnast af kerfisbundnara mati á einkennum 

sjúklinga til að geta stuðlað að sem bestum lífsgæðum sjúklinga.  Þessar niðurstöður 

eru í samræmi við niðurstöður  Teunissen, de Graeff, de Haes, og Voest (2006) þar 

sem skoðuð  voru m.a. áhrif matsaðferðar á algengi einkenna. Þar kom fram að 

lægsta algengi kom fram í rannsóknum þar sem algengi einkenna var metið út frá 

skoðun á sjúkraskrám, þar á eftir komu viðtöl en rannsóknir þar sem notaðir voru 

spurningalistar sýndu hæsta algengi. Höfundar ályktuðu sem svo að þegar sjúklingar 

fylla út einkennamatslista hafi þeir meiri tíma og/eða finnist auðveldara að nefna sum 

einkenni sem eru síður nefnd í viðtölum. Einkennamat með notkun spurningalista 

geta dregið fram einkenni sem eru ekki talin mikilvæg og/eða meðhöndlanleg af 

sjúklingi, læknum og hjúkrunarfræðingum, og eru þar af leiðandi ekki nefnd í 

viðtölum eða hefðbundinni upplýsingasöfnun (Teunissen o.fl., 2006; Detmar, Muller, 
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Schornagel, Wever  og Aaronson, 2002). Í eigindlegri rannsókn Schulman–Green 

o.fl. (2010) á reynslu starfsfólks af einkennamati með ESAS kom fram að ESAS 

virkjaði sjúklinga til þátttöku í einkennamati, hvatti þá til að tjá sig og leiddi til 

nákvæmara mats á einkennum, auðveldaði eftirlit með þróun einkenna yfir tíma og  

var gagnlegt til kennslu og þjálfunar óreynds starfsfólks.  Watanabe, McKinnon, 

Mcmillan og Hanson (2006) könnuðu viðhorf hjúkrunarfræðinga til einkennamats 

með einkennamatstækinu ESAS. Þar kom fram að  95,4% hjúkrunarfræðinga á 

líknardeildum tóku undir þá fullyrðingu að ESAS hjálpaði þeim við umönnun 

sjúklinga. Jafnframt töldu 77,3% hjúkrunarfræðinga að sjúklingar hefðu haft 

ávinning af innleiðingu einkennamats með ESAS. Í rannsókn Detmar o.fl. (2002) á 

fýsileika þess að nota lífsgæðamatstæki (EORTC QOL–C30) á dagdeild 

krabbameinslækninga kom fram að allir læknarnir og 87% sjúklinga töldu að notkun 

þess stuðlaði að auknum samræðum og lýstu yfir áhuga á áframhaldandi notkun þess. 

Það er í samræmi við niðurstöður Kim o.fl. (2010) á notkun einkennamatstækja fyrir 

sjálfsmat að þau séu gagnleg við skimun fyrir einkennum, þau efli samskipti milli 

sjúklinga og heilbrigðisstarfsmanna, séu hjálpleg við að stýra vitjunum til 

heilbrigðisstarfsmanna og auðveldi ákvarðanatöku um meðferð einkenna, auk þess 

að efla þátttöku sjúklinga í eigin meðferð. 

Matstæki til mats á einkennum sjúklinga með krabbamein 

Nokkuð mörg matstæki hafa verið þróuð til að meta einkenni sem 

krabbameinssjúklingar finna fyrir. Í kerfisbundnu fræðilegu yfirliti Kirkova o.fl. 

(2006) var lagt mat á einkennamatstæki  og niðurstöður þeirra voru að  21 

matstæki taldist gagnlegt til klínískrar notkunar. Matstækin eru mjög ólík að 

gerð, sum meta marga þætti eins og sama einkennis, s.s. verkja, magnleysis eða 

þunglyndis, á meðan önnur fela í sér mat á mörgum einkennum. Algengast er að 

með fjöleinkennamatstæki sé metinn styrkur einkenna. Helsta gagnrýni á 

fjöleinkennamatstækin er sú að flest þeirra eru ekki nægilega vel byggð á 

viðeigandi kenningum og að þau meti einkenni takmarkað. Þá er átt við að flest 
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meta einungis tilveru og styrk einkenna (Donovan, Ward, Sherwood og Serling, 

2008).  Við val á matstæki þarf að hafa í huga að það henti starfsemi 

deildar/stofnunar og sjúklingahópnum, það þarf að vera áreiðanlegt og réttmætt, 

auðvelt í notkun, henta aldri sjúklinga, vera viðeigandi fyrir þroska og 

„menningarlega“ viðeigandi (Cleeland, 2000a; Cleeland og Anderson, 2003).  

Þar sem flestir sjúklingar með krabbamein finna fyrir mörgum einkennum varð 

fyrir valinu matstæki sem tekur mið af því. Helstu einkennamatstæki sem meta 

mörg 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  þessum fimm matstækjum eru tvö þróuð til notkunar í 

rannsóknum (MSAS og RSCL), hin þrjú eru einnig fyrir klínískt starf  (MDASI, 

SDS og ESAS). ESAS hefur verið notað á Landspítala og mælt er með notkun 

þess í klínískum leiðbeiningum um líknarmeðferð. ESAS er hannað til daglegra 

nota í klínísku starfi, fljótlegt og einfallt í notkun sem gerir það að álitlegum kosti 

fyrir annasamar deildir. Í þessu verkefni varð fyrir valinu að forprófa ESAS, eða 

nýlega endurskoðaða útgáfu hans, ESASr, og nota MDASI til samanburðar við 

mat á próffræðilegum eiginleikum ESASr.  MDASI var valið þar sem það er til í 

íslenskri útgáfu og  hefur verið forprófað á Landspítala. 

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) 

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) er klínískt einþátta einkenna-

matstæki þróað í Edmonton í Kanada til að meta styrk algengra einkenna 

krabbameinssjúklinga í líknarmeðferð (Bruera o.fl., 1991). ESAS var ætlað að 

auðvelda  yfirsýn yfir helstu einkenni sjúklinga, fylgjast með breytingum á 

einkennum   og til að leggja mat á árangur einkennameðferðar. Auk þess var ESAS 

ætlað að  stuðla að notkun á samræmdu fagmáli, auðvelda tilvísanir og samráð milli 

stétta. ESAS var einnig  hugsað til notkunar við gæðamat, fræðslu og rannsóknir 

(Bruera og McDonald, 1993).  Upprunaleg útgáfa samanstóð af átta algengum 

einkennum sem sjúklingur merkti við á sjónskala (VAS) 0–100mm,  með eða án 
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aðstoðar heilbrigðisstarfsmanns eða aðstandenda, til að gefa til kynna styrk einkenna 

þar sem 0 þýðir að einkennið er ekki til staðar og 10 þýðir versta mögulega ástand 

(Bruera o.fl., 1991). Síðan  hefur ESAS verið í stöðugri þróun og árið 1993 hafði 

níunda einkenninu, mæði, verið bætt við, ásamt möguleika  á að bæta við tíunda 

einkenninu  sem sjúklingur getur bætt við ef hann vill (Bruera og McDonald, 1993). 

Þessi níu einkenni eru verkur (pain), þreyta  (activity), ógleði (nausea), þunglyndi 

(depression), kvíði (anxiety), syfja (drowsiness), matarlyst (appetite), 

vellíðan/vanlíðan (sensation of well–being) og mæði (shortness of breath).  Nýrri 

útgáfur hans byggja á tölukvarða (NRS), þar sem styrkur einkenna er metinn á 

tölukvarða frá 0–10.  

Hérlendis var ESAS þýtt og forprófað af líknarráðgjafateymi Landspítalans árið 

1998 (endurskoðað 2006, 2009 og 2011). Sú útgáfa ESAS sem er í  notkun á 

Landspítala tekur mið af upprunalegu útgáfunni en byggir á tölukvarða eins og sjá 

má í fylgiskjali 1. Þessi útgáfa er meðal annars aðgengileg í klínískum leiðbeiningum 

um Líknarmeðferð sem komu út árið 2009 (Landspítali, 2009). Auk þess að vera í 

notkun á nokkrum deildum Landspítala hefur ESAS verið notað í rannsóknum til að 

meta einkenni sjúklinga í líknarmeðferð (Nanna Friðriksdóttir munnleg heimild, 10. 

febrúar 2010) og til að meta áhrif slökunarmeðferðar á líðan krabbameinssjúklinga 

(Þóra Jenný Gunnarsdóttir, Lilja Jónasdóttir og Nanna Friðriksdóttir, 2011). Frá 

upphafi árs 2012 hefur verið hægt að skrá niðurstöður ESAS  inn í rafræna sjúkraská 

sjúklings á Landspítala (Sögu–kerfið), og þar með eru niðurstöður ESAS orðnar hluti 

af rafrænni sjúkraskrá sjúklings.   

Nú er ESAS mikið notað víðs vegar um  heiminn og það hefur verið þýtt á 

yfir 28 tungumál (Cummings, Biondo, Campbell, Stiles, Fainsinger, Muise og 

Hagen, 2011), þar með talið íslensku, dönsku, frönsku, tyrknesku, spænsku, 

ítölsku, og taílensku. Á þessum 20 árum sem liðin eru frá því ESAS kom fyrst 

fram hafa verið gerðar nokkrar breytingar á matstækinu og því  reyndist 

nauðsynlegt að taka saman yfirlit yfir helstu breytingar sem gerðar hafa verið á 

ESAS til að gera samanburð á rannsóknunum mögulegan. 
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Tafla 1. Yfirlit yfir helstu breytingar sem gerðar hafa verið á ESAS í rannsóknum 

 Höfundur * Tungumál Breytingar á ESAS 

VAS Bruera o.fl., 1991 8 Enska Upprunaleg útgáfa með 8 einkennum. Einkenni: Verkir  (pain), virkni (activity), ógleði   (nausea),  þunglyndi 

(depression), kvíði (anxiety), syfja (drowsiness), matarlyst (appetite),  vellíðan (well–being) 

 Bruera o.fl., 1993, 

Nekolaichuk o.fl., 1999a,b, 

9 Enska Bætt við 9 kvarðanum mæði (shortness of breath) 

 Philip o.fl., 1998,  9 Enska Nota slappleika (weakness) í stað virkni (activity) 

 Chang o.fl., 2000 9 Enska Breytir vellíðan (well–being) í vanlíðan (distress) 

 Strömgren o.fl., 2002 9 Ótilgreint 

(danska) 

Nota vanvirkni ( inactivity) í stað virkni (activity) og  metur ógleði og uppköst saman í stað ógleði 

NRS/ 

VAS 

Pautex o.fl., 2003 9 Franska Nota þreytu (fatigue)  í stað virkni (activity) 

NRS/** Selby o.fl., 2010 

Gill o.fl., 2010   

9 Enska Nota þreytu (tiredness) í stað virkni (activity) 

NRS Watanabe o.fl.,  2009,  9 Enska Nota þreytu (tiredness) í stað virkni (activity) 

 Moro o.fl., 2006 9 Ítalska Nota þreytu (tiredness) og vanlíðan ( distress) í stað vellíðanar (well–being) 

 Yesilbalkan o.fl., 2008 9 Tyrkneska Nota  lystarleysi (anorexia) í stað matarlystar (appetite) og nota (feeling well) í stað vellíðanar (well–being) 

 Garyali o.fl., 2006 10 Enska Nota þreytu (fatigue) í stað virkni (activity) og bætt við kvarða fyrir mat á  svefni (sleep). Uppröðun einkenna 

breytt, vellíðanarkvarðinn hafður síðastur.  Mat sjúklings miðað við líðan sl. 24 tíma í stað  líðanar á þeirri 

stundu  þegar útfylling fer fram 

 Vignaroli o.fl., 2006 9 Enska Nota þreytu (fatigue) í stað virkni (activity) og vellíðanarkvarðinn hafður síðastur 

 Bush o.fl., 2010 10 Enska Nota þreytu (fatigue) í stað virkni (activity). Bætt við kvarða fyrir mat á svefni  og vellíðanarkvarðinn hafður 

síðastur 

 Easson o.fl., 2010 11 Enska Nota þreytu (fatigue) í stað virkni (activity). Bætt við tveim kvörðum um kviðóþægindi og hreyfigetu. Mat 

sjúklings miðað við  líðan sl. 24 tíma í stað líðan á þeirri stundu þegar útfylling fer fram 

 Carvajal o.fl., 2011 10 Spænska Nota syfju (drowsiness) og bætt við kvarða um svefn (sleep) 

 Chinda o.fl., 2011 9 Taílenska Nota þreytu(fatigue) í stað virkni (activity) 

 Watanabe o.fl., 2011 9 Enska ESAS og ESASr með annarri uppröðun einkenna, áhersla á tímaviðmið og skýringar hugtaka. Bæði ESAS og 

ESASr nota þreytu (tiredness) 

*fjöldi einkenna. Ekki er talinn viðbótarkvarði þar sem sjúklingur getur bætt við einkenni að eigin vali þar sem hann var ekki notaður við útreikninga á áreiðanleika og réttmæti 

ESAS í þessum rannsóknum. VAS=visual analog skale, sjónkvarði;  NRS=nurmerical rating scale, tölukvarði; ** Nota orðakvarða: enginn, mild, miðlungs, slæm 
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Samkvæmt því sem fram kemur í töflu 1 má sjá að kvarðanum til að meta virkni  

(activity) hefur oftast verið breytt. Misjafnt er hvaða hugtak hefur verið notað til 

að meta virkni, stundum þreyta (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) eða 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 töflunni má 

sjá að frá árinu 2006 hefur verið miðað við að meta þreytu (tiredness, fatigue) í 

stað virkni áður. Þar gæti  verið um að ræða aukna þekkingu á einkennum 

sjúklinga með krabbamein, því rannsóknir sýna að þreyta er eitt algengasta 

einkenni þessa sjúklingahóps (Kim o.fl., 2009; Teunissen o.fl., 2007; Deshields 

o.fl., 2011). Þessi mismunandi notkun  á hugtökum til að meta einkenni sjúklinga 

kemur að einhverju leyti til af þýðingum listanna yfir á önnur tungumál og 

menningarlegri aðlögun þeirra þar sem mismunandi skilningur (eða merking) 

felst í hugtökum eftir löndum. Auk mismunandi hugtaka hefur einnig verið bætt 

við einkennum s.s. kvörðum til að meta svefn (Bush o.fl., 2010; Charvajal, 

Centeno, Watson og Bruera, 2011). Einnig hefur uppröðun einkenna verið breytt, 

í þremur rannsóknum var einkennið vellíðan/vanlíðan haft síðast  (Garyali o.fl., 

2006; Vignaroli o.fl., 2006; Bush o.fl., 2010). Í fyrstu rannsóknum voru 

samanlögð stig allra einkenna skilgreind sem vanlíðunarstig (distress score) en í 

rannsókn Nekolaichuk o.fl. (1999b) var vakin athygli á takmörkunum þess, þar 

sem í klínísku starfi beinist meðferð einkenna gjarnan að hverju einkenni fyrir sig 

en ekki heildarvanlíðan sjúklings. Hin síðari ár hefur yfirleitt verið fallið frá 

notkun heildarstiga og hvert og eitt einkenni metið fyrir sig. 
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Þróun ESASr 

Árið 2009 framkvæmdu Watanabe, Nekolaichuk, Beaumont og Mawani 

eigindlega rannsókn með „hugsað upphátt“–sniði (think aloud) þar sem 20 

sjúklingar með útbreitt krabbamein voru hvattir til að orða hugsanir sínar um leið 

og þeir fylltu út ESAS, auk þess sem tekin voru stöðluð viðtöl þar sem leitað var 

eftir áliti þeirra á því hvernig bæta mætti matstækið. Meginniðurstöður þeirra 

voru að það þyrfti að skerpa á því að mat á einkennunum miðaðist við líðan 

sjúklinga á þeirri stundu sem hann fyllti ESAS út. Fleiri rannsóknir höfðu einnig 

bent á að óskýrt væri hvaða tímaviðmið sjúklingar ættu að hafa við mat á 

einkennum sínum (Garyali o.fl, 2006; Schulman–Green o.fl., 2010). Einnig var 

ákveðið að breyta uppröðun einkenna og skilgreina betur hvað átt væri við með 

vellíðan, kvíða og þunglyndi með stuttri skýringu. Af níu einkennum ESAS áttu 

þátttakendur erfiðast með að skilja og stiga eftirtalin: a) þreyta (tiredness) og 

syfju (drowsiness), b) þunglyndi og kvíða, c) matarlyst og d) vellíðan. Sumum 

þátttakendum fannst þreyta og syfja vera það sama, öðrum fannst orðin tengjast 

bæði skertum svefni og skertri líkamlegri færni (mobility). Lagt var til að þessi 

tvö einkenni væru betur skilgreind, svo sjúklingar greindu betur milli þeirra. 

Sjúklingum fannst þörf á að nota önnur orð eða útskýra betur hvað átt væri við 

með þunglyndi og kvíði. Nokkuð var um að sjúklingar sneru við skalanum sem 

metur matarlyst, þá er átt við að þeir merktu við hærra gildi ef matarlyst var góð. 

Það er í samræmi við niðurstöður annarra rannsókna (Garyali o.fl, 2006; 

Watanabe o.fl., 2009). Sjúklingar áttu það til að lýsa matarlyst sinni og meta út 

frá því hversu mikið þeir borðuðu. Margir sjúklingar áttu erfitt með að skilja 

hvað átt var við með vellíðan (well–being), og lögðu til að það væri betur 

skilgreint. Þegar sjúklingar voru spurðir að því hvort þeim fyndist röðun 

einkenna á ESAS rétta töldu 75% sjúklinga svo vera en nokkrir töldu að tengd 

einkenni ættu að vera hlið við hlið, s.s. þreyta og syfja, ógleði og matarlyst. Í ljósi 

þessara niðurstaðna lögðu höfundar fram tillögur að frekari þróun ESAS 

matstækisins og fyrirlögn þess.  



20 

Í kjölfarið framkvæmdu Watanabe, Nekolaichuk, Johnson, Myers  og Strasser 

(2011) megindlega  rannsókn þar sem borin var saman notkun á ESAS og ESAS í 

breyttri útgáfu þar sem búið var að breyta ESAS út frá niðurstöðum  fyrri 

rannsóknar. Í breyttu útgáfunni ESASr, sem sjá má í fylgiskjali 2, var feitletrað 

að matið byggðist á líðan sjúklings NÚNA þegar hann fyllti matið út. Til að auka 

hugtakaréttmæti kvarðans var stuttum skýringum bætt við einkennin, þreyta 

(skortur á orku), syfja (finna fyrir dagsyfju), þunglyndi (vera dapur), kvíði (vera 

óörugg/ur, stressuð/aður), og við vanlíðan (hvernig líður þér í heild). Matarlyst 

var breytt í lystarleysi, til að tjá hugtakið sem einkenni. Uppröðun einkenna var 

breytt, tengd einkenni (s.s. þreyta og syfja, ógleði og lystarleysi, þunglyndi og 

kvíði) voru höfð í framhaldi af hvort öðru, og vanlíðan síðast. Dæmi um 10. 

einkennið hafði verið bætt við  (t.d. hægðatregða).  Framkvæmd var megindleg 

lýsandi þversniðsrannsókn þar sem þátttakendur, 160 sjúklingar (84% 

inniliggjandi, 16% utan stofnana) á átta líknarmeðferðarstofnunum í Kanada og 

Sviss, svöruðu bæði ESAS og ESASr.  Auk þess fylltu sjúklingar út 

spurningalista um fýsileika í kjölfar útfyllingar ESAS og ESASr.  Niðurstöður 

þeirra voru að af 160 sjúklingum, fannst fleirum auðveldara að skilja ESASr 

(p=0,08) og marktækt fleiri sjúklingar vildu nota það frekar en ESAS   (p<0,01) 

til að meta einkenni sín vegna skilgreininga þess, skýrleika og forms. Því er nú 

mælt með notkun ESASr í stað ESAS. Í ljósi þessara niðurstaðna var ákveðið að 

forprófa ESASr, nýja útgáfu af ESAS, sem hefur nýlega verið endurskoðaður af 

líknarráðgjafateymi Landspítalans en ekki forprófaður.  

Endurskoðun á íslenskri útgáfu ESAS 

Síðla árs 2011 endurskoðaði líknarráðgjafateymi Landspítalans ESAS með tilliti 

til þeirra breytinga sem gerðar voru á ESAS í fyrrnefndri rannsókn Watanabe 

o.fl. (2011).  Í endurskoðaðri útgáfu (sjá fylgiskjal 2) má sjá  að áhersla er lögð á 

að sjúklingar meti líðan sína núna þegar þeir fylla út ESASr en það hafði ekki 

verið gert í fyrri útgáfu. Einnig hefur uppröðun einkenna verið breytt og er nú: 
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Verkur, þreyta, syfja, ógleði, lystarleysi, mæði, þunglyndi, kvíði, líðan og annað 

einkenni, að eigin vali. Bætt hefur verið við orðaskýringum við fimm einkenni 

s.s. þreyta = orkuleysi, magnleysi, eins og í ESASr. Við íslensku endurskoðunina 

2011 var að auki er bætt við orðskýringu við sjötta kvarðann, ógleði  (ógleði = 

velgja, klígja). Þar hefur áhrif menningarbundinn skilningur á  hugtakinu ógleði 

sem líknarráðgjafateymið taldi ástæðu til að skýra nánar.  Jafnframt var ákveðið 

að breyta matarlyst í lystarleysi (í raun var það þýðing á loss of appetite) til að tjá 

hugtakið sem einkenni og minnka líkur á að sjúklingar meti lystarleysi út frá því 

hvað þeir hafa borðað. Síðasta kvarðanum var svo breytt úr vellíðan/vanlíðan í 

góð líðan/versta mögulega líðan.   

Áður en ný útgáfa af ESAS verður tekin í notkun þarf  að forprófa hana og 

kanna próffræðilega eiginleika ESASr, en ætlunin er að gera það í fyrirhugaðri 

rannsókn.  Liður í undirbúningi rannsóknarinnar var að skoða niðurstöður 

rannsókna á áreiðanleika og réttmæti ESAS til að draga saman þá þekkingu sem 

fyrir er á styrkleikum og veikleikum matstækisins, ásamt því að greina hvernig 

best er að standa að forprófun á ESASr hérlendis.  

Áreiðanleiki og réttmæti ESAS 

Öll þau matstæki sem notuð eru til að meta einkenni sjúklinga verða að uppfylla 

skilyrði um próffræðilega eiginleika. Við mat á próffræðilegum eiginleikum 

matstækja eru tvö lykilhugtök annars vegar áreiðanleiki og hins vegar réttmæti. Í 

þessum kafla verður fjallað um þær rannsóknir sem hafa kannað áreiðanleika og 

réttmæti ESAS. Framkvæmd var gagnaleit að rannsóknum þar sem megináhersla 

rannsóknanna hafði verið að afla gagna um áreiðanleika og/eða réttmæti ESAS, 

og höfðu verið birtar í ritrýndum tímaritum, á ensku eða íslensku,  á  árunum 

1991–2011. Leitað var að rannsóknum sem beindust að sjúklingum með 

krabbamein. Útilokaðar voru greinar á öðrum tungumálum, yfirlitsgreinar, 

veggspjöld og þær sem mátu ekki próffræðilega eiginleika ESAS. Rannsóknirnar 

voru fundnar með leit í gagnagrunnunum Medline/PubMed, Cumulative Index to 
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Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) og Scopus. Leitarorðin sem 

leitað 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 á rannsóknum á áreiðanleika og réttmæti ESAS  

Alls skilaði leitin 413 greinum með ESAS en eftir að hafa farið í gegnum 

greinarnar og fjarlægt tvítekningar í gagnagrunnunum, auk þeirra sem lögðu ekki 

megináherslu á mat á áreiðanleika eða réttmæti ESAS, voru 20 greinar eftir sem 

féllu að valviðmiðum. Í töflu 2 má sjá yfirlit yfir rannsóknirnar 20  á áreiðanleika 

og réttmæti ESAS á árabilinu 1991–2011. Af þessum rannsóknum voru ellefu 

framkvæmdar á sjúklingum í líknarmeðferð eða með útbreitt krabbamein, sjö þar 

sem þýðið var sjúklingar með krabbamein á ýmsum 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 tvær þar sem 

sjúklingarnir voru allir í meðferð í læknandi tilgangi á þeim tíma sem þeir fylltu 

út ESAS (Chang o.fl., 2000b; Yesilbalkan o.fl., 2008).  Ávallt var þýðið 

sjúklingar með  krabbamein óháð gerð eða uppruna þess. Innihald og form ESAS 

var nokkuð mismunandi milli rannsókna eins og gert var grein fyrir í töflu 2. 

Upphaflega útgáfan innihélt sjónskala (VAS)  en rannsóknirnar notuðu sjónskala 

(n=9), töluskala (n=11) eða bæði töluskala og orðakvarða (n=2).  Fjöldi einkenna 

ESAS–matstækisins var á bilinu 8–11.  Nokkuð var um breytingar á uppröðun 

einkenna og  stundum var fleiri einkennum bætt við. Í tveim rannsóknum (Easson 

o.fl., 2007; Garyali o.fl., 2006) voru einkenni metin yfir síðastliðna 24 tíma í stað 

líðan sjúklings hér og nú þegar matið fór fram.  Allt hefur þetta áhrif á 

áreiðanleika og réttmæti og gerir samanburð á rannsóknum erfiðari. En hér á eftir 

er leitast við að taka saman meginniðurstöður þessara 20 rannsókna á 

áreiðanleika og réttmæti ESAS. 
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Tafla 2. Yfirlit rannsókna á áreiðanleika og réttmæti ESAS 1991–2011 

Höfundur, ár Úrtak, Mælitæki Próffræðilegir eiginleikar 

Bruera o.fl., 1991 n=101 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

Engin Lýsing á mælitæki 

Bruera o.fl.,  1993 n=34 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

STAS Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 

Samtímarréttmæti 

Philip o.fl., 1998 n=80   

n=40 inniliggjandi og n=40 blanda inniliggjandi– og utan spítala 

Líknarmeðferð 

RSCL, BPI Samtímaréttmæti 

Nekolaichuk  o.fl., 1999a n=49 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

Enginn Áreiðanleiki matsmanna 

Nekolaichuk o.fl., 1999b n=32 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

Enginn Innri áreiðanleiki 

Áreiðanleiki  matsmanna 

Chang o.fl., 2000 n=233 

n=133 inniliggjandi og n=100 utan spítala 

Sjúklingar með krabbamein á ýmsum stigum en ekki líknandi meðferð 

MSAS, FACT,  

KPS, BPI 

Innri áreiðanleiki 

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 

Samtímaréttmæti 

Strömgren o.fl., 2002 n=171 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

EORTC  QLQ–C30 

MSAS 

Innihaldsréttmæti 

 

Pautex o.fl., 2003 n=42 

Inniliggjandi 

Líknardeild 

Enginn Áreiðanleiki matsmanna 

Garyali o.fl., 2006 n=60 

Utan spítala 

Líknarmeðferð 

Enginn Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 

Moro o.fl., 2006 n=241 

n= 83 inniliggjandi og n=158 utan spítala 

Líknarmeðferð 

SDS 

KPS 

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 

Samtímaréttmæti 
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Vignaroli o.fl., 2006 n=216 

Utan spítala 

Sjúklingar með krabbamein á ýmsum stigum auk læknaðra 

HADS Samtímaréttmæti 

Easson o.fl., 2007 n=61 

Inniliggjandi 

Sjúklingar með útbreitt krabbamein auk sex sem voru ekki með illkynja 

sjúkdóm 

MSAS–SF 

EORTC QLQ–C30  

EORTC QLQ–PAN26 

Innri áreiðanleiki  

Innihaldsréttmæti 

 

Yesilbalkan o.fl., 2008 n=119 

n=53 inniliggjandi og n=60 utan spítala 

Sjúklingar í krabbameinslyfjameðferð 

RSCL Innri áreiðanleiki 

Samtímaréttmæti 

Watanabe o.fl., 2009 n=20 

Sjúklingar með útbreitt krabbamein á líknarmóttöku 

Enginn Hugtakaréttmæti 

Bush o.fl., 2010 n=213 

Blanda inniliggjandi, í ráðgjöf líknarmóttöku og utan spítala 

Sjúklingar með krabamein á ýmsum stigum frá sex fyrri 

einkennarannsóknum höfunda 

FACT–G Samtímaréttmæti 

Gill o.fl., 2010 n=400 

Sjúklingar sem komu í líknarmóttöku eða fengu ráðgjöf hjá líknarteymi 

ESAS orðakvarði Samtímaréttmæti 

Selby o.fl., 2010 n=400 

Sjúklingar sem komu  í líknarmóttöku eða fengu ráðgjöf hjá líknarteymi 

ESAS orðakvarði¹ Samtímaréttmæti 

Carvajal o.fl., 2011 n=171 

n= 57 inniliggjandi og  n= 114 utan spítala 

 

n=145 í krabbameinslyfja– og/eða geislameðferð 

RSCL 

KPS 

Innri áreiðanleiki 

Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 

Samtímaréttmæti 

Viðmiðsbundið réttmæti 

Chinda o.fl., 2011 n=37 

Utan spítala 

Sjúklingar með útbreitt krabbamein 

Enginn Innri áreiðanleiki 

Sýndarréttmæti 

Watanabe o.fl., 2011 n=160  

n=134 inniliggjandi og n=26 utan spítala 

Líknarmeðferð 

ESASr Samtímaréttmæti 

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. ¹ notar orðin: enginn,mild, miðlungs og slæm til samanburðar. 
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Áreiðanleiki ESAS 

Áreiðanleiki vísar til nákvæmni niðurstaðna. Áreiðanlegt matstæki er nákvæmt 

þegar samkvæmni milli endurtekinna eða jafngildra mælinga er mikil 

(Guðmundur B. Arnkelsson, 2000). Áreiðanleiki ESAS hefur verið metin með 

innri áreiðanleika (internal consistency), áreiðanleika endurtekinna mælinga 

(test–retest reliability) og áreiðanleika matsmanna (interrater reliability).  

Innri áreiðanleiki 

Innri áreiðanleiki (internal consistency) er mælikvarði á einsleitni matstækisins. 

Að hve miklu leiti einstakir hlutar matstækisins mæla sama hugtakið. Til að meta 

innri áreiðanleika er reiknað coefficient alpha eða cronbach´s alpha matstækis. 

Innri áreiðanleiki getur verið á bilinu 0,00–1,0 þar sem hærri tala merkir meiri 

samsvörun og nákvæmara matstæki (Polit og Beck, 2008). Innri áreiðanleiki 

fjölatriða matstækja eru talin ásættanlegur ef áreiðanleikastuðull er >0,70. 

Rannsóknir sem lögðu mat á innri áreiðanleika ESAS sýndu fram á 

áreiðanleikastuðul á 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 áreiðanleiki ESAS í fyrri rannsóknum telst því mjög góður. 

Áreiðanleiki endurtekinna mælinga 

Áreiðanleiki endurtekinnar mælinga (test–retest reliability) er mat á stöðugleika 

matstækis fundið með samanburði á tveim fyrirlögnum (Polit og Beck, 2008). Það 

felur í  sér að ESAS var lagt fyrir sömu sjúklingana með stuttu millibili og skoðað 

samræmi í niðurstöðum. Áreiðanleikastuðull  (reliability coefficient) áætlar fylgni 

milli tveggja fyrirlagna og segir til um áreiðanleika matstækisins. Áreiðanleikastuðull 

er á bilinu 0,00 til 1,00, því hærri stuðull því meira samræmi í niðurstöðum. 

Áreiðanleiki yfir 0,80 er yfirleitt talinn góður (Polit og Beck, 2008).   
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Tafla 3. Rannsóknir á áreiðanleika endurtekinna mælinga  

Höfundur, ár  Niðurstöður Öryggismörk Tími 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 klst. 

Chang  

o.fl., 2000b 

 r= 0,86  

r= 0,45   

p<0,01 

p<0,05 

1 dagur 

1 vika 

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

Í rannsókn Bruera og McDonald (1993) var áreiðanleiki endurtekinna 

mælinga metin með fyrirlögn ESAS  sem metinn er með einnar klukkustundar 

millibili og reyndist fylgni á milli mælinga vera r=0,5–0,9 sem telst meðalsterk 

til sterk fylgni. Í rannsókn Charvajal o.fl. (2011) var kannaður áreiðanleiki 

spænskrar útgáfu ESAS og þar sýndu niðurstöður endurtekinna mælinga meðal 

til sterka fylgni. Það er því samræmi í niðurstöðum Bruera og McDonald (1993) 

og Charvajal o.fl. (2011) þegar áreiðanleiki endurtekinna mælinga er metinn með 

stuttu millibili (0–6 klst.). Rannsókn Chang o.fl. (2000b) var fyrsta rannsóknin á  

krabbameinssjúklingum  sem voru ekki í líknarmeðferð.  Áreiðanleiki 

endurtekinnar prófunar sýndi sterka fylgni eftir einn dag en eftir eina viku 

reyndist fylgnin minni, en samt sem áður marktæk.  Í rannsókn Moro o.fl. (2006) 

var kannaður áreiðanleiki ítalskrar útgáfu ESAS meðal sjúklinga við innlögn á 

líknardeild. Áreiðanleika endurtekinna mælinga prófuðu þeir með því að skoða 

fylgni milli daga (2 og 3)  sem reyndist vera  r=0,61–0,80 fyrir tvö einkenni, 

þunglyndi og vanlíðan. Fyrir önnur einkenni matstækisins var fylgni einungis 

r=0,41–0,60, þar sem flest einkenni sjúklinga höfðu batnað. Það mætti gagnrýna 

val á sjúklingum  í þessari rannsókn þar sem sjúklingar sem eru að leggjast inn til 

einkennameðferðar og væntanlega með óstöðug einkenni eru  ekki hentugur 

hópur til að meta stöðugleika matstækis.  

Niðurstöður endurtekinna mælinga í þessum rannsóknum eru allt frá r=0,41–

0,94 sem gefur til kynna jákvæða fylgni en á breiðu bili, allt frá því að teljast vera 

veik til sterkrar fylgni. Þar hefur eflaust áhrif að endurmat fór fram allt frá 1. klst. 
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síðar upp í viku síðar sem gerir samanburð rannsókna erfiðan. Á það hefur verið 

bent að áreiðanleiki endurtekinna mælinga sé ekki hentug aðferð til að leggja mat 

á áreiðanleika fyrir sjúklinga með krabbamein þar sem einkenni þeirra breytast 

ört (Philip o.fl., 1998) og því óheppileg til mats á áreiðanleika matstækis, nema 

þess sé gætt að úrtakið hafi stöðug einkenni.  Í rannsókn Chang o.fl. (2000b) 

reyndist minni fylgni eftir eina viku og  eins áður sagði þá má gera ráð fyrir að 

mjög margt breytist á einni viku hjá þessum sjúklingahópi og endurtekið mat 

viku síðar segir meira um næmi matstækis til að meta breytingar fremur en 

áreiðanleika endurtekinnar prófunar. Ein rannsókn í viðbót mat áreiðanleika 

endurtekinna mælinga en á annan hátt en Garyali o.fl. (2006) skoðuðu hvort 

sjúklingar merktu við einkenni á ESAS eins og ætlast var til af þeim. 

Þátttakendur voru 60 sjúklingar utan spítala sem komu á 

líknarmeðferðarmóttöku. Eftir að þeir höfðu fyllt út ESAS kom læknir til þeirra 

og fór yfir einkennamatið með sjúklingunum. Eftir endurmat með lækni héldust 

44% einkenna óbreytt, 24% voru metin lægri og 27% voru metin hærri. 

Rannsókn Garyali o.fl. (2006) var sú fyrsta sem vakti athygli á villum í sjálfsmati 

sjúklinga við útfyllingu ESAS.  

Áreiðanleiki matsmanna 

Áreiðanleiki matsmanna (interrater reliability) er mælikvarði á samkvæmni í 

mati matsmanna (Polit og Beck, 2008). Sjúklingar eru metnir af tveim eða fleiri 

matsmönnum og niðurstöður þeirra bornar saman. Það voru þrjár rannsóknir sem 

skoðuðu áreiðanleika matsmanna (Nekolaichuk, Bruera, Spachynski, 

MacEachern, Hanson og Maguire, 1999a; Nekolaichuk o.fl., 1999b; Pautex o.fl., 

2003). Í  rannsókn Nekolaichuk o.fl. (1999a) var skoðaður munur á  mati 

sjúklinga, hjúkrunarfræðinga og lækna. Þar var metið hvort sjúklingar væru færir 

um að meta einkenni sín sjálfir fremur en að lagt væri mat á áreiðanleika ESAS 

sem einkennamatstækis. Í síðari rannsókn Nekolaichuk (1999b) var áherslan á að 

skoða mun á mati sjúklinga, aðstandenda, hjúkrunarfræðinga og lækna en ekki 
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matstækið og því lítið framlag til skoðunar á áreiðanleika ESAS. Pautex o.fl. 

(2003) framkvæmdu megindlega framsýna rannsókn á áreiðanleika matsmanna 

þar sem þeir rannsökuðu samræmi  einkennamats milli sjúklings, 

hjúkrunarfræðinga og lækna á einkennum eldri krabbameinssjúklinga (n=42) í 

líknarmeðferð. Sjúklingur, læknir og hjúkrunarfræðingur fylltu út ESAS tvo daga 

í röð, á um áttunda degi eftir innlögn. Fylgni var milli mats hjúkrunarfræðinga og 

sjúklings á verkjum, þunglyndi, kvíða, syfju, matarlyst og vellíðan (p<0,05). Mat 

lækna  hafði fylgni við mat sjúklings á verkjum, þunglyndi, syfju, matarlyst, 

vellíðan og mæði (p<0,05). Ekki er hægt að álykta um áreiðanleika matsmanna út 

frá þessum niðurstöðum þar sem áherslur rannsóknanna voru á ólíka matsmenn 

en ekki ESAS sem einkennamatstæki.  

Réttmæti ESAS 

Réttmæti vísar til þess hversu nákvæmlega matstæki metur það sem því er ætlað 

að meta (Polit og Beck, 2008). Í þessum rannsóknum hefur verið lagt mat á 

réttmæti ESAS út frá: innihaldsréttmæti (content validity), sýndarréttmæti (face 

validity), hugtakaréttmæti (construct validity), viðmiðsbundið réttmæti 

(criterion–related validity) og samtímaréttmæti (concurrent validity).  

Innihaldsréttmæti 

Innihaldsréttmæti (content validity) segir til um að hvaða marki innihald tækisins 

felur í sér það sem tækinu er ætlað að meta (Polit og Beck, 2008). Venjulega er 

innihaldsréttmæti ákvarðað með því að fá sérfræðinga og/eða sjúklinga til að 

leggja mat á hvaða einkenni matstækið þarf að innihalda, eða að hve miklu leyti 

þau atriði sem metin eru endurspegla þau einkenni sem hafa mikla þýðingu fyrir 

sjúklinginn. Það eru engin viðmið um ásættanlegt innihaldsréttmæti þar sem það 

byggist á huglægu mati (Polit og Beck, 2008). Hvað ESAS varðar þá hefur í tveimur 

rannsóknum verið skoðað  innihaldsréttmæti  út frá því hvort ESAS innihaldi þau 

einkenni sem sjúklingar finna helst fyrir. Rannsókn Strömgren, Groenvold, Pedersen, 

Olsen og Sjogren (2002) skoðaði innihaldsréttmæti fjöleinkennamatstækja og innihélt 



29 

MSAS 11 af 12 algengustu einkennum sjúklingahópsins. ESAS innihélt sjö af tólf 

algengustu einkennunum, en þess ber að geta að sú útgáfa af ESAS sem stuðst var við 

innihélt vanvirkni (inactivity) en ekki þreytu (fatigue) eins og nú er.  Ef aðeins eru 

skoðuð fimm algengustu einkennin þá innihélt ESAS þau öll, (ef þreyta er talin með). 

Þau einkenni sem koma þar á eftir í röðinni yfir algengustu einkennin eru nokkur merki 

(sign) s.s. skert líkamleg hreyfigeta, hægðatregða, uppköst, en ekki er gerður 

greinarmunur á einkennum og merkjum í rannsókninni. Ef merki eru tekin út og 

einungis metin einkenni þá vantar ESAS tvö einkenni, einbeitingarerfiðleika og svima 

af tíu algengustu einkennunum.  Í megindlegri rannsókn Easson o.fl., (2007) var metin 

hæfni  fjöleinkennamatstækja og lífsgæðamælitækja til að greina breytingar á 

einkennum eftir aftöppun kviðvökva. Við mat á innihaldsréttmæti var tekið mið af 

breyttri útgáfu ESAS þar sem einkennum hafði verið bætt við, og því var ekki hægt að 

álykta um innihaldsréttmæti ESAS útfrá þeim niðurstöðum. 

Sýndarréttmæti 

Sýndarréttmæti (face validity) er undirflokkur innihaldsréttmætis og vísar til þess 

hvort matstækið líti út fyrir að meta það efni sem því er ætlað að meta (Polit og 

Beck, 2008). Það byggist því á huglægu mati.  Það var einungis ein rannsókn af 

þessum 22 sem rannsakaði sýndarréttmæti ESAS (Chinda o.fl., 2011). 

Niðurstöður höfunda voru að ESAS taldist hafa gott sýndarréttmæti þar sem 95%  

(n=37) sjúklinga töldu ESAS skýrt, skiljanlegt og viðeigandi. 

Hugtakaréttmæti 

Hugtakaréttmæti/hugsmíðaréttmæti (construct validity) gefur til kynna hvort tengsl 

niðurstaðna við aðrar mælingar séu í samræmi við viðteknar hugmyndir eða 

fræðikenningar (Polit og Beck, 2008) eða hvort einkennamatstækið metur nægilega vel 

hugtakið sem því er ætlað að meta. Rannsókn Watanabe o.fl. (2009) er eina rannsóknin 

sem lagði mat á skilning sjúklinga á hugtökum/einkennum ESAS þar kom m.a. fram 

að sumum sjúklingum fannst þreyta og syfja vera það sama, eða bæði tengjast skertum 

svefni og líkamlegri færni. Einnig vildu sjúkilngar að það væri betur útskýrt hvað átt 
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væri við með kvíða og  þunglyndi, og margir áttu erfitt með að skilja hvað átt væri við 

með vellíðan.  Niðurstöðurnar urðu til þess að settar voru inn skýringar við þau 

einkenni sem sjúklingar höfðu bent á að þyrfti að útskýra betur (sjá ESASr í fylgiskjali 

2.). Þær breytingar sem gerðar voru við endurskoðun á ESAS voru því fyrst og fremst 

til að styrkja hugtakaréttmæti ESASr.  En rannsókn Bush o.fl. (2010) vakti einnig 

athygli á því að þörf væri á að skilgreina og skýra betur út fyrir sjúklingum hvað átt 

væri við með hugtakinu vellíðan sem einnig gert í endurskoðaðri útgáfu ESASr. 

Samtímaréttmæti 

Viðmiðsbundið réttmæti (criterion–related validity) segir til um hvort niðurstöður 

úr matstæki hafi fylgni við einhver önnur ytri viðmið þess sem verið er að meta 

(Polit og Beck, 2008). Samtímaréttmæti (concurrent validity) er ein tegund slíks 

viðmiðsbundins réttmætis og segir til um fylgni mælinga eða matstækja frá sama 

tíma (Polit og Beck, 2008). Skoðað er hvort stig/skor matstækisins tengjast 

stigum í öðru sambærilegu matstæki (þ.e. sýnir matstækið sömu niðurstöðu og 

önnur sambærileg matstæki). Réttmætisstuðull á bilinu 0–1 táknar fylgni milli 

þeirrar niðurstöðu sem fæst með matstækinu og þess sem miðað er við. Þessi tala 

fer sjaldan yfir 0,60 og öll jákvæð fylgni er tákn um réttmæti (Asher, 1996). Í 

þessum þremur rannsóknum var samtímaréttmæti metið með samanburði á ESAS 

og Rotterdam  Symptom Check List (RSCL). Í rannsókn Philip o.fl. (1998) á 

samanburði einstakra einkenna/kvarða matstækjanna sýndi að fylgni var á bilinu 

0,45–0,61, þar sem mæði  (0,61), matarlyst (0,46), kvíði (0,48), þunglyndi (0,45) 

og ógleði (0,46) (p<0,05). Í rannsókn Yesilbalkan o.fl. (2008) reyndist fylgni 

milli heildarstiga vera r=0,75 (p<0,05). 

Tafla 4. Samtímaréttmæti ESAS í samanburði við RSCL  

Höfundur, ár Fjöldi  Matstæki Niðurstöður Öryggis–mörk 

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=0,45–0,66¹  vantar 
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Fyrir utan tvö einkenni kvíða og þunglyndi (0,32–0,35). Í  rannsókn Charvajal 

o.fl. (2011)  reyndist fylgnin vera á bilinu r=0,45–0,66 fyrir utan tvö einkenni 

kvíða og þunglyndi (r=0,32–0,35). Höfundar töldu að mismunandi skilningur á 

hugtökum gæti haft áhrif út frá þýðingum á depression á móti discouraged og 

anxiety á móti nervous yfir á spænsku. Af þessu má sjá að niðurstöður einstakra 

einkenna matstækjanna lá á bilinu r=0,45–0,66 en ein rannsóknin (Yesilbalkan 

o.fl., 2008) mat samtímaréttmæti með samanburði á heildarstigum listanna og 

fékk út hærra samtímaréttmæti, r=0,75, en hinar.   

Samtímaréttmæti ESAS hefur einnig verið skoðað í samanburði við önnur matstæki 

sem sjá má í töflu 5. Í rannsókn Bruera og McDonald (1993) var kannað 

samtímaréttmæti ESAS með samanburði við Support Team Assessment Schedule 

(STAS). Fylgni milli matstækjanna reyndist sterk r=0,7–0,9 (<0,01). Rannsókn Chang 

o.fl. (2000b) mat samtímaréttmæti með samanburði á ESAS og MSAS, þau einkenni 

ESAS sem höfðu sem höfðu hvað mesta fylgni við einkenni MSAS voru mæði 

(r=0.85), lystarleysi (r=0,75), ógleði (r=0,62), kvíði (r=0.45) og þunglyndi (r=0,44).  

Rannsókn Moro o.fl. (2006) með samanburði á einkennum ESAS og SDS sýndi einnig 

fram á sterka fylgni milli einkenna þar sem ógleði (r=0,88), mæði (r=0,84), verkir 

(r=0,80), lystarleysi (r=0,74), og þunglyndi (r=0,64).  

Tafla 5. Samtímaréttmæti ESAS í samanburði við önnur matstæki  

Höfundur, ár Fjöldi Matstæki Niðurstöður Öryggis–mörk 

Bruera o.fl., 1993 n=34 STAS r=0,7–0,9  p<0,01 

Chang o.fl., 2000b n=233 
MSAS 

FACT 

r=0,73¹  

r=0,52–0,75 

p<0,01 

p<0,01 

Moro o.fl.,  2006 n=158 SDS r=0,77¹ 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=0,48¹  p<0,01 

Gill o.fl.,  2010 n=400 Orða–kvarði² r=0,69–0,83  p<0,01 

Watanabe o.fl.,  2011 n=160 ESASr r=0,65–0,83   p<0,05 

¹ Samanlögð stig  ²Orðakvarði: engin/mild/miðlungs/slæm.  
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ESAS og HADS 

Vignaroli o.fl. (2006) könnuðu færni ESAS til að greina þunglyndi og kvíða með 

samanburði við Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Fylgni milli 

HADS og ESAS fyrir þunglyndi reyndist r=0,39 (p=0,001) og kvíða  r=0,50 (p= 

0,001). Höfundar töldu að vegna þessarar  lágu– til meðalsterku fylgni  milli 

ESAS og HADS,  sé hvorki hægt að mæla með notkun ESAS til greiningar 

þunglyndi né kvíða. Rannsóknir hafa sýnt að þegar sjúklingar meta kvíða og 

þunglyndi með ESAS hafa orðið marktækar breytingar milli daga (Brechtl, 

Murshed, Homel og Bookbinder, 2006; Dudgeon, Harlos og Clinch, 1999) ESAS 

er því næmt á breytingar á andlegri líðan sjúklinga þó það sé ekki gagnlegt til 

greiningar á kvíða og þunglyndi. Við endurskoðun ESAS var bætt við skýringum 

við báða tilfinningalegu kvarða ESASr (kvíði og þunglyndi) til að styrkja 

réttmæti þeirra. Frekari rannsókna er þörf.  

ESAS og FACT 

Í rannsókn Chang o.fl. (2000b) var einnig gerður  samanburður á heildarstigum 

ESAS við  undirkvarða Functional Assessent of Cancer (FACT) þar sem 

niðustöður sýndu meðal til sterka neikvæða fylgni einkenna og virkni. ESAS 

hafði mesta fylgni við líkamlega kvarða FACT  (r=–0,75), þar á eftir við lífsgæði 

(r=–0,69), því næst virkni (r=–0,63) og minnsta fylgni við tilfinningalega 

vellíðan (r=–0,52). Bush o.fl. (2010) könnuðu hæfni vellíðanarkvarða ESAS í 

samanburði við lífsgæðakvarða FACT–G til að meta lífsgæði sjúklinga með 

útbreitt krabbamein. Fylgni var r=0,48, (p<0,01), það var því tæplega meðalsterk 

fylgni milli vellíðanarkvarða ESAS og FACT–G sem er í samræmi við 

niðurstöður rannsóknar Chang o.fl. (2000b) sem sýndi fram á meðalsterka fylgni 

við vellíðanarkvarða FACT. Rannsókn Watanaby o.fl. (2009) hafði einnig vakið 

athygli á að sjúklingar áttu stundum erfitt með að átta sig á hvað átt væri við með 

vellíðan, og þörf væri á að skoða skilning sjúklinga á hugtakinu betur. Reynt var 

að styrkja réttmæti vellíðanarkvarðans með því að enda á honum ásamt því að 
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bætt var við skýringu til að leggja áherslu á að verið væri að spyrja um almenna 

líðan (Watanaby o.fl., 2011).  

ESAS og KPS 

Rannsókn Chang o.fl. (2000b) sýndi að allir kvarðar ESAS, sem og heildarstig 

höfðu tölfræðilega marktæka fylgni við virkni sjúklinga (KPS) (p<0,01), þar sem 

aukin einkenni höfðu neikvæð áhrif á virkni sjúklinga. Rannsókn Moro o.fl. 

(2006) sýndi fram á svipaðar niðurstöður og þó svo munurinn væri ekki 

marktækur var greinileg fylgni milli aukinna einkenna og líkamlegrar færni 

(metið bæði með KPS og ECOG). 

ESAS og BPI 

Tvær rannsóknir lögðu mat á fylgni ESAS við verkjamatstækið BPI, í rannsókn 

Philip o.fl. (1998) var fylgni við BPI núverandi verkur (current pain) 0,61 og 

verkja minnkun  (pain relief) 0,58 (p<0,05) . Í rannsókn Chang o.fl. (2000b) 

hafði verkjakvarði ESAS mesta fylgni við  BPI versti verkur (worst–pain) 

r=0,56, þar á eftir meðal verkur   (average pain) r=0,38, núverandi verkur r=0,32 

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

ESAS og orðakvarði 

Gill o.fl. (2010) könnuðu samræmi milli orðakvarða og talnakvarða sjúklinga við 

mat á einkennum. Tilgangurinn var að auðvelda heilbrigðisstarfsmönnum að 

túlka niðurstöður einkennamatstækja sem byggjast á tölukvörðum. Sjúklingar 

höfðu tekið þátt í rannsókn þar sem þeir höfðu fyllt út ESAS–matsblað með 

tölukvörðum og í framhaldinu sama matsblað með svarmöguleikunum: engin, 

mild, miðlungs og slæm til að skoða samræmi milli valinna talna og orða.  Sterk 

jákvæð fylgni var milli talna og orða, fylgni hvers og eins af níu einkennum 

ESAS var á bilinu 0,69–0,83 (p<0,01). Þrátt fyrir sterka fylgni milli orða og talna 

höfðu einkenni sem sjúklingar mátu mild eða miðlungs, mikla dreifingu. 
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Höfundar ályktuðu að heilbrigðisstarfsmenn þurfi að vera meðvitaðir um 

möguleika á ósamræmi milli orða og talna við einkennamat.  

Næmi og sértækni 

Næmni (sensitivity) vísar til þess hversu vel matstæki greinir með réttu þá sem 

eru jákvæðir (Polit og Beck, 2008). Sértækni (specificity) matstækis vísar til 

hlutfalls þeirra sem finna ekki fyrir einkenni og matstækið greinir ekki (Polit og 

Beck, 2008). Þegar sértækni matstækis eykst, fækkar þeim sem greindir eru falskt 

jákvæðir.  

Þær rannsóknir á ESAS sem hafa  skoðað  næmni þess og sértækni hafa beinst 

að því að auðvelda túlkun á tölukvörðum ESAS eða skoða einstaka kvarða þess.  

Í rannsókn Shelby o.fl. (2010)  var borið saman mat sjúklinga á einkennum 

sínum með tölukvarða (ESAS) og orðakvarða (engin, mild, miðlungs, slæm) til 

að meta hversu háar tölur á ESAS á að nota til að skilgreina einkennastyrk 

sjúklinga sem miðlungs og slæman. Þáttakendur voru 400 sjúklingar með 

krabbamein, innliggjandi eða á dagdeild.   Niðurstöður þeirra voru að sjúklingar 

sem mátu einkenni sín á tölukvarða ≥7  töldu styrk einkenna vera slæman og  

einkenni  ESAS sem sjúklingar mátu >4 töldust  vera miðlungs. Fyrir öll 

einkennin bæði miðlungs og slæm, var fylgnin hærri en r=0,80 og í flestum 

einkennum hærri en r=0,90 sem bendir til þess að sterk tengsl séu milli orða og 

talna. Í rannsókn Vignaroli o.fl. (2006) var leitast við að finna út hvaða tölur á 

þunglyndis– og kvíðakvörðum ESAS gefa hæsta næmni og sértækni í  

samanburði við HADS. Niðurstöður þeirra voru að miða þarf við lágt gildi, 2 eða 

hærra, til að ná viðunandi næmni og sértækni fyrir mat á kvíða og þunglyndi.  

ESAS fyrir krabbameinssjúklinga sem eru í læknandi meðferð. 

ESAS var þróað til að auðvelda mat á einkennum sjúklinga með útbreytt 

krabbamein á líknardeildum og réttmæti þess hefur aðallega verið metið á þeim 

sjúklingahóp. En réttmæti heldur því aðeins að matstækið sé notað í því 

samhengi sem til var ætlast þegar það var hannað og því þarf að ákvarða réttmæti 
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fyrir sérhverjar nýjar aðstæður eða hóp (Asher, 1996). Í ljósi þessa voru skoðaðað  

þær rannsóknir sem höfðu metið áreiðanleika og réttmæti ESAS hjá öðrum 

krabbameinssjúklingum sem voru í læknandi meðferð. Af þessum 20 

rannsóknum sem höfðu verið teknar til skoðunar reyndist úrtak rannsókna Chang 

o.fl., (2000b) og  Yesilbalkan o.fl., (2008) vera sjúklingar í lyfja– og/eða 

geislameðferð.  Þær höfðu áreiðanleikastuðul  0,77–0,79  sem er sambærilegur 

innri áreiðanleiki og aðrar rannsóknir hafa sýnt fram á. Í rannsókn Chang o.fl. 

(2000b) var lagt mat á  samtímaréttmæti með samanburði ESAS við MSAS. Þar 

reyndist fylgnin vera sterk r=0,73 (p<0,01), einnig í tilfelli Yesilbalkan o.fl. 

(2008) þar sem samtímaréttmæti ESAS var borið saman við RSCL r=0,75 

(p<0,05) sem bendir til sterkrar fylgni ESAS við bæði MSAS og RSCL í 

fengnum niðurstöðum. Þessar niðurstöður styðja við áreiðanleika og réttmæti 

ESAS fyrir sjúklinga með krabbamein annarra en þeirra sem eru í líknarmeðferð 

eingöngu.   

Fýsileiki ESAS 

Fýsileiki felur í sér mat á skýrleika leiðbeininga matstækis, tímalengd útfyllingar, 

skýrleika atriða og hvernig sjúklingum gengur að fylla út matstækið. Rannsóknir á 

tímalengd útfyllingar ESAS hafa sýnt fram á að það tekur sjúklinga að meðal tali um 

5,5–6,7 mínútur að fylla út ESAS (Charvajal o.fl, 2011; Watanabe o.fl, 2009).  

Í rannsóknum þar sem leitað var eftir áliti sjúklinga á fýsileika ESAS sögðu 

78–97% sjúklinga að það væri mjög auðvelt eða auðvelt að skilja og fylla út 

ESAS (Charvajal o.fl., 2011; Watanabe o.fl, 2006; Watanabe o.fl., 2009). Sökum 

þess hve fljótlegt og auðvelt ESAS er í notkun verður það að álitlegum kosti fyrir 

einkennamat (Chang o.fl., 2000b; Schulman–Green o.fl, 2010). Í rannsókn 

Watanabe o.fl. (2006) á mati hjúkrunarfræðinga á fýsileika ESAS kom fram að 

þeir töldu ESAS bæði gagnlegt fyrir sjúklinga og starfsfólkið. Alls 95,4% þeirra 

taldi ESAS hjálpa til við meðferð sjúklinga og 77,3% töldu sjúklinga hafa 

ávinning af ESAS.  
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Meginniðurstöður skoðunar á próffræðilegum eignleikum ESAS 

Rannsóknir á áreiðanleika ESAS sýna að innri áreiðanleiki ESAS er 0,75–

0,89, áreiðanleiki endurtekinna mælinga sýnir breytt bil í niðurstöðum sem 

kemur til af mislöngum tíma endurmats og óstöðugum einkennum 

sjúklingahópsins. Komið hafa fram efasemdir um ágæti áreiðanleika 

endurtekinnar prófunar fyrir þennan sjúklingahóp. Rannsóknir á áreiðanleika 

matsmanna hafa lagt meiri áherslu á að skoða matsmennina sjálfa en matstækið. 

Aðeins ein rannsókn fannst sem kannaði innihaldsréttmæti ESAS og sama á 

við um sýndarréttmæti en þar er jafnvel álitamál hvort um mat á sýndarréttmæti 

sé að ræða eða hvort ekki hafi frekar verið um að ræða mat á fýsileika ESAS. 

Flestar rannsóknirnar lögðu mat á viðmiðs– eða samtímaréttmæti einstakra 

einkenna ESAS í samanburði við sambærileg einkenni í öðrum matstækjum eða 

með samanburði heildarstiga þess. ESAS reyndist hafa neikvæða meðal til sterka 

fylgni við líkamlega virkni sjúklinga, þar sem aukin einkenni höfðu neikvæð 

áhrif á virkni sjúklinga. Við skoðun á kvíða– og þunglyndiskvörðum ESAS í 

samanburði við HADS reyndist fylgnin lág og virðast því tilfinningakvarðar 

ESAS veikari en líkamlegu kvarðarnir. Þetta kemur einnig fram í samanburði 

ESAS og FACT þar sem ESAS hafði mesta fylgni við líkamlega hluta FACT en 

minnsta við tilfinningalega hluta þess.  Rannsóknir á fýsileika ESAS sýna 

almennt mjög jákvæðar niðurstöður.  

Þær breytingar sem gerðar voru við þróun á ESASr taka mið af þessum 

rannsóknum á próffræðilegu eignleikum ESAS, þó svo þær séu að mestu byggðar 

á rannsóknum Watanabe o.fl. (2006). Breytingarnar virðast vera þær mestu frá 

þróun ESAS 1991 og því áhugavert að sjá hvernig próffræðilegir eiginleikar 

ESAS reynast í komandi rannsóknum.  Næsta skref í rannsóknum á ESAS 

hérlendis er að forprófa íslenska útgáfu ESASr og í  framhaldinu þyrfti að kanna 

fýsileika ESAS að mati hjúkrunarfræðinga og lækna ásamt rannsókn á 

hindrunum einkennamats sjúklinga með krabbamein.   
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Samantekt fræðilegrar umfjöllunar  

Í kaflanum var sjónum beint að mati á einkennum sjúklinga með krabbamein. Þar 

kom fram að einkennamat er lykilatriði í meðferð einkenna. Farið var yfir 

hlutverk hjúkrunarfræðinga þar sem upplýsingasöfnun um helstu einkenni er 

undirstaða meðferðar einkenna sjúklinga. Kynntar voru  helstu hindranir fyrir 

einkennamati, fjallað um kosti kerfisbundins einkennamats í klínísku starfi og 

notkun matstækja. Kynnt var einkennamatsækið ESAS, uppruna þess og þróun 

gerð skil, ásamt endurskoðun íslenskrar útgáfu ESASr. Í seinni hluta kaflans  

hefur rannsóknum á próffræðilegum eiginleikum ESAS verið lýst og fjallað um 

niðurstöður þeirra á áreiðanleika og réttmæti ESAS, ásamt samantekt á 

niðurstöðum þessara rannsókna. Í næsta  kafla verður kynnt aðferð fyrirhugaðrar 

rannsóknar til þess að forprófa íslenska útgáfu ESASr. 
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Aðferð – rannsóknaráætlun 

Rannsóknin sem hér er lýst beinist að mati á einkennum sjúklinga með 

krabbamein á Landspítala. Í þessum kafla verður  fjallað um tilgang rannsóknar-

innar, greint frá rannsóknarspurningum  og rannsóknaraðferð lýst.  Í seinni hluta 

kaflans verður kynnt framkvæmd rannsóknarinnar  (þýði, matstæki, gagnasöfnun, 

úrvinnsla gagna og tímaáætlun rannsóknar) og  siðferðileg álitamál rædd.  

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að meta próffræðilega eiginleika íslenskar útgáfu 

ESASr meðal sjúklinga með krabbamein á Landspítala. 

Rannsóknarspurningar 

Með forprófun á ESASr  verður leitað svara við eftirfarandi spurningum:  

Hver er áreiðanleiki íslenskrar útgáfu ESASr?  

Hvert er samtímaréttmæti íslenskrar útgáfu ESASr í samanburði við 

MDASI? 

Telja sjúklingar ESASr  fýsilegt til þess að meta einkenni sín? 

Hver er tíðni einkenna ESASr meðal sjúklinga með krabbamein á 

Landspítala? 

Hver er styrkleiki einkenna ESASr meðal sjúklinga, út frá fjölda 

sjúklinga (%) með: a) >3, b) >5, c) >7 á styrk einkenna? 

Rannsóknaraðferð 

Fyrirhugað er að framkvæma megindlega lýsandi þverskurðarrannsókn til að 

svara spurningum rannsóknarinnar. Forprófun á ESASr felur í sér að 

endurskoðuð útgáfa ESAS sem var þýdd af Líknarráðgjafarteymi Landspítalans 

er prófuð á úrtaki. Hlutverk forprófunar er að fá upplýsingar sem gætu bætt 

rannsókn eða matstækið á einhvern hátt eða til að meta hvort matstækið sé 
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fýsilegt til notkunar (Polit og Beck, 2008).  Sjúklingar svara tveimur 

einkennamatstækjum (ESASr og MDASI). Áreiðanleiki og réttmæti matstækisins 

er reiknað til að kanna hvort það megi nota það áfram í óbreyttri mynd. 

Tölfræðileg úrvinnsla úr svörum við spurningum matstækjanna tveggja er borin 

saman, ásamt samanburði við niðurstöður annarra rannsókna. Leitað verður eftir 

áliti úrtaksins á fýsileika matstækisins.  Upplýsingum um fýsileika ESAS verður 

aflað með því að leita eftir áliti úrtaksins á t.d. skýrleika leiðbeininga, hvort 

orðalag sé skýrt, hvort það vanti einkenni, hvort þeir leggi til breytingar  o.s.frv. 

sjá nánar spurningar um fýsileika ESASr í fylgiskjali 4.  Það hjálpar til að við að 

leggja mat á notagildi ESASr fyrir þær deildir þar sem rannsóknin fer fram 

og/eða getur lagt grunn að frekari þróun þess.  

Þýði og úrtak 

Þýði rannsóknarinnar verða allir krabbameinssjúklingar sem koma til meðferðar 

á fimm deildum Landspítala. Deildirnar eru: blóðlækningadeild 11G, dagdeild 

blóð– og krabbameinslækninga 11B, geislameðferðardeild, líknardeild Kópavogi 

og krabbameinslækningadeild 11E. Úrtakið í þessu rannsóknarverkefni er 

þægindaúrtak (convenience sampling)  sjúklinga með krabbamein á 

lyflækningasviði Landspítala. Úrtaksstærðin var fengin með ,,power analysis“. 

Miðað við alfa=0,5, r=0,3 og power=80%, þarf úrtakið að innihalda að lágmarki 

85 sjúklinga (Faul, Erdfelder, Lang og Buchner, 2007). Það nægir því að fá 85 

sjúklinga til að forprófa ESASr en ætlunin er að safna umfram lágmark frá 

samtals 150 sjúklingum til að áætla samtímis tíðni og styrk einkenna hjá stóru 

úrtaki. Skilyrði fyrir þátttöku er að sjúklingar hafi verið greindir með krabbamein 

og hafi náð 18 ára aldri, skilji, lesi og tali íslensku.  

Upplýst samþykki 

Eftir að lykilaðili á deild hefur spurt sjúklinga sem falla að valviðmiðum rannsóknar 

hvort rannsakandi megi kynna fyrir þeim rannsókn á einkennum og forprófun 

matstækis mun rannsakandi tala við þá sem gefa leyfi fyrir því. Rannsakandi mun 
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kynna rannsóknina munnlega og skriflega, afhenda kynningarbréf/upplýst samþykki 

Í bréfinu er tilgangi rannsóknar lýst, ávinningi, áhættu og trúnaði og óskað eftir 

þátttöku sjúklings. Samþykki sjúklingur þátttöku verður hann beðinn um að skrifa 

undir upplýst samþykki sem er í tvíriti og heldur hann eftir öðru eintakinu, á meðan 

hinu verður haldið aðskildu frá gögnum.  

Matstæki rannsóknarinnar 

Lögð verða fyrir sjúklinga tvö einkennamatstæki. Edmonton Symptom Assess-

ment System revised (ESASr) (sjá fylgiskjal 2) og MDASI (sjá fylgiskjal 3). 

ESASr er klínískt einkennamatstæki þar sem  spurt er um níu einkenni og 

sjúklingur beðinn um að meta styrk þeirra á skalanum 0–10. Þessi níu einkenni 

eru verkur, þreyta, syfja, ógleði, lystarleysi, mæði, þunglyndi, kvíði og líðan. Til 

viðbótar við þessi níu einkenni getur sjúklingur bætt við einkenni að eigin vali. 

Sjúklingur, einn eða með aðstoð heilbrigðisstarfsmanns eða aðstandenda, merkir 

við á tölukvarða 0–10 til að gefa til kynna styrk einkenna, þar sem 0 þýðir að 

einkennið er ekki til staðar og 10 þýðir versta mögulega ástand. Áreiðanleiki 

innri samkvæmni ESAS hefur verið metin á bilinu 0,75–0,89 (Charvajal o.fl., 

2011; Chang o.fl., 2000b; Chinda o.fl., 2011; Easson o.fl., 2000; Yesilbalkan 

o.fl., 2008). Réttmæti ESAS hefur verið metið með innihalds–, sýndar–, hugtaka– 

og samtímaréttmæti. 

M.D. Anderson Symptom Inventory (MDASI) var þróaður af Cleeland o.fl. 

(2000b) í einkennarannsóknarhópi Háskólans í Texas, M. D. Anderson Cancer 

Center.  MDASI metur tíðni og styrk einkenna 13 einkenna (tíu líkamlegra og 

þriggja sálrænna) og áhrif þeirra á líf sjúklinga (sjá MDASI í fylgiskjali 3). 

Líkamlegu einkennin eru verkir, þreyta, ógleði, svefntruflanir, munnþurrkur, 

lystarleysi, uppköst, syfja, andþyngsl og dofi/náladofi (tingling),  sálrænu 

einkennin eru erfiðleikar við að muna, depurð og vanlíðan/uppnám. Öll einkenni 

eru metin á 11 stiga tölukvarða, þar sem 0 þýðir að einkenni sé ekki til staðar en 

10 að einkenni sé eins slæmt og sjúklingur getur hugsað sér.  Að auki eru 
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sjúklingar beðnir um að meta hversu mikið einkennin hafa truflað daglegt líf og 

virkni síðustu 24 klukkustundirnar.  Spurt er um áhrif einkenna á almenna virkni, 

skap, vinnu, samskipti við annað fólk, getu til að ganga og lífsánægju (Cleeland 

o.fl., 2000b).  Innri áreiðanleiki (internal consistency) upprunlegu útgáfu þess var 

0,87 fyrir einkennin og 0,91 fyriráhrifabreytur. MDASI hefur verið forprófaður í 

íslenskri útgáfu, áreiðanleiki matstækisins var metin og reyndist chronbach´s 

alpha vera 0,87 fyrir einkennin 13 og fyrir áhrifabreyturnar 0,84. (Fríða Björk 

Skúladóttir o.fl., 2005).  

Spurt verður átta spurninga um fýsileika ESASr. Þær fela m.a. í sér að spurt er 

um hvort sjúklingur eigi erfitt með að skila einhver orð, hvort hann vilji bæta 

einkennum á listann, eða breyta uppröðun  hans, og hann beðinn um að taka 

afstöðu til fullyrðingarinnar: Það er auðvelt að svara ESASr (sjá nánar í 

fylgiskjali 4). Spurningar um fýsileika MDASI eru þrjár (sjá fylgiskjal 5) og þar 

er einnig spurt um hvorn listann (ESAS eða MDASI) sjúklingur vilji frekar nota 

við mat á einkennum sínum.  

Endað verður á því að spyrja um kyn, aldur, hjúskaparstöðu, menntun, 

sjúkdómsgreiningu, lengd frá sjúkdómsgreiningu, útbreiðslu sjúkdóms, meðferð 

og aðra sjúkdóma (sjá fylgiskjal 6). Spurningalisti með bakgrunnsbreytum, 

matstækjunum (ESASr, MDASI) ásamt spurningum um fýsileika verður lagður 

fyrir hvern þátttakanda í eitt skipti og engin eftirfylgni viðhöfð eftir að 

þátttakendur svara listunum. 

Gagnasöfnun 

Áætlað er að rannsóknin fari fram á um tveim árum. Stefnt er að því að hefja 

gagnasöfnun í september 2012 og áætluð lok gagnasöfnunar eru september 2014 

eða fyrr ef nægilegum fjölda fyrir marktækni samkvæmt afkastagreiningu (power 

analysis) svara er náð. Fyrirhugað er að meta einkenni á einum tímapunkti hjá 

sjúklingum. Rannsakandi verður í sambandi við lykilaðila á deildum sem aðstoða 

við val á þátttakendum í rannsóknina. Eftir að lykilaðili hefur spurt sjúklinga sem 



43 

falla að valviðmiðum rannsóknar hvort rannsakandi megi kynna fyrir honum 

rannsókn á einkennum og forprófun á einkennamatstæki, mun rannakandi tala 

við þá sem gefa leyfi fyrir því. Hann mun sjá um að kynna sjúklingum 

rannsóknina og óska eftir samþykki fyrir þátttöku. Þegar sjúklingur hefur skrifað 

undir uplýst samþykki verða honum afhentir spurningalistarnir. Rannsakandi 

verður til staðar þegar spurningalistunum verður svarað og þá hafa þátttakendur 

tækifæri til að spyrja spurninga ef með þarf. 

Úrvinnsla gagna 

Notuð verður lýsandi tölfræði fyrir  algengi og styrk einkenna og kannaður 

verður munur á einkennum eftir bakgrunni. Marktæknimörk verða miðuð við 

p<0,05. Áreiðanleiki verður metin með útreikningi á innri áreiðanleika ESASr og 

samtímaréttmæti (concurrent vality) matstækjanna ESASr og MDASI verður 

metið með því að skoða fylgni milli matstækjanna.  Upplýsingar úr 

spurningalistum verða skráðar sem ópersónu–greinanleg gögn inn á 

tölfræðiforritið Statistical Package for the Social Sciences (SPSS/PC). 

Varðveisla gagna  

Fyllsta trúnaðar verður gætt og gögnin ekki rekjanleg eða tengd einstaklingum. 

Spurningalistarnir verða einungis númeraðir með rannsóknarnúmeri og deild, 

sjúklingar skrá hvorki nafn né kennitölu á listann og gögnin því órekjanleg til 

einstaklinga. Útfylltir spurningalistar og blöð með upplýstu samþykki verða 

varðveitt í læstri hirslu sem einungis rannsakendur hafa aðgang aðmeðan 

úrvinnsla gagna stendur yfir. Farið verður eftir reglum Siðanefndar um 

varðveislu gagna og þau geymd aðskilin frá upplýsta samþykkinu. 

Ábyrgðarmaður rannsóknar mun sjá um eyðingu gagna að rannsókn lokinni. 

 Siðferðileg álitamál  og leyfi 

Í þessari rannsókn verður leitast við að forprófa matstæki til að meta einkenni 

sjúklinga með krabbamein. Þar sem einkennamat er hluti af störfum hjúkrunar-
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fræðinga á Landspítala ætti einkennamat  með tveim matstækjum sem hafa verið 

þróuð sérstaklega með hliðsjón af algengum einkennum sjúklinga með krabba-

mein ekki að fela í sér sérstaka áhættu fyrir þátttakendur. Á hinn bóginn gæti slík 

þátttaka haft þann ávinning í för með sér að bæta einkennamat þeirra, þar sem vel 

framkvæmt einkennamat er undirstaða meðferðar einkenna sjúklinga. Búið er að 

sækja um  leyfi fyrir rannsókninni hjá Siðanefnd Landspítala auk þess sem sótt 

verður um leyfi til yfirlækna og deildarstjóra viðkomandi deilda Landspítala.  
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Lokaorð 

Í þessu lokaverkefni til meistaraprófs var viðfangsefnið að vinna 

rannsóknaráætlun um  forprófun á klíníska einkennamatstækinu ESASr. Með 

forprófun á ESASr er leitast við að auðvelda hjúkrunarfræðingum og öðrum sem 

annast sjúklinga með krabbamein, að framkvæma samræmt og reglulegt mat á 

einkennum hjá krabbameinssjúklingum og flýta þannig fyrir greiningu einkenna 

og meðferð þeirra. Einkennamat með notkun einkennamatskvarða eins og ESASr 

getur jafnframt stuðlað að notkun samræmds fagmáls en með aukinni áherslu á 

útkomu– eða árangursmælingar í heilbrigðiskerfinu eykst þörf fyrir samræmt 

fagmál og staðlaðri vinnubrögð.  Það  auðveldar einnig rannsóknir á einkennum, 

mat á árangri meðferðar og samanburð mismunandi meðferða. Mikilvægt er að 

veita sjúklingum með krabbamein hjúkrun sem miðar að því að fyrirbyggja 

einkenni, draga úr áhrifum þeirra og afleiðingum til hagsbóta fyrir sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra. Ein af undirstöðum  þess er einkennamat og vonir standa til að  

forprófun ESASr verði til frekari rannsókna á einkennum sjúklinga með 

krabbamein þar sem einkennamat er í forgrunninum.  
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Viðauki 

Skilgreining hugtaka  

Hugtök Skilgreiningar 

Krabbamein  

(cancer) 

er samheiti yfir sjúkdóma sem geta átt uppruna sinn í öllum 

vefjum og líffærum líkamans. Oft eru krabbamein einnig 
kölluð illkynja æxli. Með því er vísað til ákveðinnar hegðunar 
sem einkennir krabbameinsfrumur, óháð því hvar 
upprunastaður þeirra er. Þessi hegðun er annars vegar 
stjórnlítil eða stjórnlaus fjölgun fruma og hins vegar er 
tilhneiging krabbameinsfruma til að virða ekki sín eðlilegu 
mörk heldur vaxa inn í aðlægan vef og jafnvel inn í sogæðar 
og blóðæðar. Með því móti geta krabbameinsfrumur borist út 

um líkamann og myndað meinvörp (útsæðisæxli) í eitlum eða 
öðrum líffærum (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey 
Tryggvadóttir, 2008) 

Útbreitt krabbamein  

(advanced cancer) 

er krabbamein sem hefur dreift sér um líkamann og er yfirleitt 

ekki hægt að lækna eða halda í skefjum (controlled) með 
meðferð (National Cancer Institute, n.d.) 

Einkenni 

(symptom) 

er huglæg reynsla sem byggir á breytingum á líf– eða 
sálfélagslegri virkni, skynjun eða hugarstarfi einstaklingsins 
(Dodd o.fl., 2001a) 

Merki/skilmerki   

(sign) 

er notað yfir einkenni sem metin eru á hlutlægan hátt. Dæmi 
um merki er t.d. hiti, uppköst 

Einkenna reynsla  

(symptom experience) 

felur í sér einkennaupplifun einstaklings, hvernig hann skynjar 

einkennið, metur þýðinu þess og hvernig hann bregst við því 
(Dodd o.fl., 2001a) 

Einkennabyrði 

(symptom burden) 

felur í sér samanlagðan styrk og áhrif einkenna sem stór hluti 

sjúklinga með ákveðin sjúkdóm eða í ákveðinni meðferð finna 
fyrir  (Cleeland, 2007) 
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Fylgiskjöl 

Fylgiskjal 1. ESAS í íslenskri þýðingu 
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Fylgiskjal 2. ESASr í íslenskri þýðingu 

 

Edmonton Symptom Assessment Scale – 
revised (ESAS-r) 
Matsblað einkenna (endurskoðuð útgáfa) 
 

Persónuatriði sjúklings 

  

Setjið hring um þá tölu sem best lýsir hvernig þér líður NÚNA:  

   

Enginn verkur 0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 Versti  mögulegi 
verkur 

   

Engin þreyta 
(Þreyta = orkuleysi, 
magnleysi) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
þreyta 

   

Engin syfja 
(Syfja =  mikil svefnþörf að 
degi til) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
syfja 

   

Engin ógleði 
(Ógleði =  velgja, klígja) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
ógleði 

   

Ekkert lystarleysi 0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
lystarleysi 

   

Engin mæði 0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
mæði 

   
Ekkert þunglyndi 
(Þunglyndi = depurð, vera 
dapur) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
þunglyndi 

   

Enginn kvíði 
(Kvíði =  spenntur,  vera 
taugaóstyrkur) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versti mögulegi 
kvíði 

   

Góð líðan 
(Almenn líðan) 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
líðan 

   

Annað  
einkenni 

0      1       2       3       4       5       6       7       8       9      10 
Versta mögulega 
einkenni 

 
(t.d. hægðatregða) 
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Fylgiskjal 3. MDASI í íslenskri þýðingu 
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Fylgiskjal 4. Fýsileiki ESASr– spurningar 
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Fylgiskjal 5. Fýsileiki MDASI – spurningar 
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Fylgiskjal 6. Bakgrunnsbreytur 



70 

 

 



71 

 

 



72 

 


