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Agrip
Greining krabbameins veldur truflun i lifi einstaklingsins og fj6lskyldu hans og mun um pridjungur
pbeirra sem greinast upplifa mikla vanlidan. A medan krabbameinsgreindum fjdlgar eru vida i heiminum
brotalamir i pjonustu vid krabbameinssjiklinga; skortur a samfelldri pjénustu, vangreining
sélfélagslegra vandamala, videigandi medferdir ekki veittar og mikill kostnadur. Vida hefur
sjuklingamioud pjénusta verid innleidd til ad beeta geedi og arangur pjonustunnar. Mismunandi
pjonustuform sem hafa pad markmid ad veita sjuklingamidada pjonustu hafa verid proud.
Hjukrunarfreedingar eru oft lykiladilar og fylgja sjuklingunum og fjélskyldum peirra eftir fr4 greiningu og
i gegnum allt sjukdémsferlid. Slik hjukrunarpjénusta ber mismunandi heiti en sidustu ar hefur leidségn

veitt af hjukrunarfraedingi (e. nurse navigation) verid ad rydja sér til rims.

Tilgangur pessarar kerfisbundnu freedilegu samantektar var ad draga saman pekkingu um arangur
og ahrif sjuklingamidadrar og hjakrunarstyrdrar pjonustu fyrir nygreinda fullordna krabbameins-
sjuklinga med pad ad markmidi ad leggja grunn ad slikri pjonustu & Landspitala og ad frekari

rannséknum a slikum ihlutunum.

Leitad var ad rannséknargreinum & ensku og islensku i gagnagrunnunum PubMed, Cinahl,
Scopus, Web of Science, PsycInfo, Google Scholar og hvar.is, fyrst ad slembir6dudum fihlutunar-
rannséknum en svo ad halfstédludum tilraunarannséknum, i badum tilvikum & fullordnum, par sem
hjukrunarfraedingur var lykiladili. Tolf rannséknir fundust; sj6 fra Bandarikjunum og ein fra hverju
eftirtalinna landa: Bretlandi, Kanada, Taiwan, Astraliu og Koéreu. Niu rannsdknanna voru slembi-
radadar og prjar halfstadladar. ihlutunin var leidségn veitt af hjikrunarfreedingi (4), umsjonarhjakrun (e.
nurse case mangement) (2) og pjonusta veitt af sérfreedingi i hjukrun (5) eda krabbameins-
hjukrunarfraedingi sem studlar ad samraemingu i pjonustu (e. cancer nurse care coordinator) (1). |
Ollum tilfellum var sjiuklingunum fylgt eftir fr4 greiningu, allt fr& fjorum vikum upp i tvd &ar. Geedi
rannséknanna voru metin samkveemt adferd Whittemore og reyndust tiu greinar vera af gédum

geedum og tveer medalgéoum.

Nidurstodur peirra rannsékna sem gerdar hafa verid benda til pess ad mismunandi form
sjuklingamidadrar hjukrunarpjénustu geti aukid anaegju med pjonustu, beett lifsgaedi, beett salreena

lidan, minnkad 6vissu og faekkad vandaméalum sem tengjast sjakdomnum og medferdum vid honum.

porf er a ithlutunarrannséknum til ad meta arangur innleidinga a sjuklingamidadri hjukrunarpjénustu

fyrir nygreinda fullordna krabbameinssjuklinga.

Lykilord: Patient navigation, nurse navigation, professional navigation, patient-centered care, cancer,
oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care coordination, continuity of care, pivot nurse,

advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-led, intervention og program.






Abstract

The diagnosis of cancer causes disruption in people’s and their families’ lives and one-third report high
level of distress. Incidence of cancer is rising but even so there are shortcomings in care, including
lack of continuity, under-diagnosis of psychosocial problems, appropriate treatments not being
delivered and increasing costs. Many countries have worked on improving coordination and the overall
quality of care by implementing patient-centered care. Many different models of care, with the aim of
delivering patient-centered care, have been developed. Nurses often play a key role and serve as
navigators for both patients and their families from diagnosis throughout the cancer trajectory. This
form of nursing care for cancer patients has been given several names but in recent years “nurse

navigation” has been the most prominent term.

The purpose of this systematic review was to summarize the existing evidence about the
effectiveness and outcomes of patient-centered nurse-led care for newly diagnosed adult cancer
patients, with the goal of establishing such a program of care at Landspitali University Hospital and to

build a platform for research on such an intervention.

Studies on the subject in English and in Icelandic were searched for in the PubMed, Cinahl,
Scopus, Web of Science, Psycinfo, Google Scholar and hvar.is databases, firstly for randomized
controlled trials and secondly for quasi experiments, limited to adults in both cases, with the nurse as
a key person. Twelve studies were found, seven from the USA and one from each of the UK, Canada,
Taiwan, Australia and Korea. Nine of the studies were RCT’s and three were non-randomized. The
interventions were nurse navigation (4), nurse case management (2) and care delivered by advanced
practice nurse/clinical nurse specialist (5) or cancer nurse care coordinator (1). In all cases the
intervention started at diagnosis and was continued for four weeks up to two years. The quality of the
studies was evaluated according to Whittemore’s method. Ten studies were of high quality and two of

moderate quality.

The results of the cited studies suggest that different models of patient-centered nursing care can
increase patient satisfaction and quality of life, decrease uncertainty, improve mood and reduce

cancer-related problems.

There is an urgent need for further research to assess the effectiveness of the intervention of

patient-centered nurse-led care programs for newly diagnosed adult cancer patients.

Keywords: patient navigation, nurse navigation, professional navigation, patient-centered care, cancer,
oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care coordination, continuity of care, pivot nurse,

advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-led, intervention and program.
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Listi yfir skammstafanir

ADL: Activity of Daily Living Scale. Matsteeki sem metur sjalfsbjargargetu

BMT: Bradamottaka

CES-D: The Center for Epidemiologic Studies Depression Scale. Skimunartaeki fyrir punglyndi
DT: The Distress Thermometer. Vanlidanarmeelikvardinn. Skimunarteeki fyrir vanlidan

EORTIC-SAT32: European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Satisfaction.

Meeliteeki fyrir &naegju med pjénustu

EORTIC-QOL-C30: European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Quality of life.
Meelitaeki fyrir lifsgaedi hja krabbameinssjuklingum

ESAS: Edmonton Symptom Assessment Scale. Einkennamatstaeki

FACT-B: Functional Assessment of Cancer Therapy-Breast: Maelitaeki fyrir lifsgeedi hja sjuklingum

med brjéstakrabbamein

FACT-C: Functional Assessment of Cancer Therapy-Colorectal: Meeliteeki fyrir lifsgeedi hja sjuklingum

mead ristils- og endaparmskrabbamein

FACT-G: Functional Assessment of Cancer Therapy-General: Meeliteeki fyrir lifsgaedi hja

krabbameinssjuklingum (almennur listi)

FACIT-Pal: Functional Assessment of Chronic lllness Therapy-Palliative care scale. Meaeliteeki fyrir
heilsutengd lifsgeedi hja krabbameinssjuklingum — liknarutgéafa

Fatigue Thermometer: Skimunarteeki fyrir preytu

GDS: Geriatric Depression Scale. Meaelitaeki fyrir punglyndi aldradra

HNRQ: Head and Neck Radiotherapy Questionnaire. Maeliteeki fyrir lifsgaedi hja sjuklingum med

krabbamein i h6fdi og halsi sem eru i geislamedferd

IRLE-C: Inventory of Recent Life Experience for Cancer patients. Maelitaeki fyrir vandamalum

krabbameinssjuklinga sem tengjast sjukdémnum
LSFS: Meeliteeki fyrir vandamal tengd kynlifi
MMSE: Mini Mental State Examination. Préf sem metur hugarstarf
MUIS: Mishel Uncertainty in lliness Scale. Meeliteeki fyrir dvissu
NCCN: National Comprehensive Cancer Network i Bandarikjunum
ONS: Oncology Nusing Society. Amerisku kabbameinshjukrunarsamtdkin
PACIC: Patient Assessment of Care for Chronic Conditions. Maelitaeki fyrir reynslu af pjonustu
PHQ-9: Depression Health Questionaire. Meaeliteeki fyrir punglyndi
Picker Institute’s patient experience survey: Maelitaeki fyrir reynslu af pjonustu
Pn: Per need. Eftir porfum

POMS: Profile of Mood States. Meelitaeki fyrir salraena lidan
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PRISMA: Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses. Adferd til ad meta

gaedi rannsdkna
SCNS: Supportive Care Needs Survey. Meeliteeki fyrir studningsparfir krabbmeinssjuklinga
SF-12: Short Form Health Survey. Meeliteeki fyrir lifsgaedi

SDS: Symptome distress scale. Meeliteeki fyrir einkenni hja krabbameinssjuklingum

Skilgreiningar & hugtékum

Fagleg leidsdgn (e. professional navigation): ,Einstaklingsheefing pjénustu fyrir sjuklinga,
fidlskyldur og heilbrigdisstarfsfélk sem midar ad pvi ad yfirstiga hindranir i heilbrigdiskerfinu og veita
timanlega hageeda likamlega og sélfélagslega pjonustu, allt fra uppvinnslu og greiningu til loka
krabbameinsferlisins” (Blaseg, 2014, bls. 8).

Hjukrunarstyrd pjénusta (e. nurse-led care): ,Hjiukrunarstyrd pjoénusta er starfsemi par sem
hjukrunarfreedingar hafa aukid sjalfsteedi og skilgreindan sjuklingahép i pjénustu sinni. Eftirlit meod
astandi sjuklinga er stér hluti pjonustunnar auk faerni til ad skra sjukrasdgu, framkveema likamsskodun,
meta mikilveegi nidurstadna og gefa fyrirmeeli um frekari rannséknir. Hjukrunin felur einnig i sér ad
hefja skuli medferd eda visa sjuklingum til annarra starfsmanna heilbrigdiskerfisins. Tilvisunarvaldid er
mismunandi & milli hverrar pjonustu fyrir sig og getur falid i sér tilvisun til fagstétta sem tengjast
heilbrigdissvidi, eins og neaeringarfraedinga, sjukrapjalfara, salfreedinga, presta a heilbrigdssvidi og
félagslega kerfisins, auk pverfaglegra teyma og laekna. Fraedsluhlutverk pjénustunnar felur i sér ad
skyra heilsufarsvandamalid fyrir hinum sjuka og fjélskyldu hans. Heilbrigdisfraedsla og heilsuefling falla

einnig undir pennan hluta pjénustunnar” (Hrund Helgadottir, 2008, bls. 31).

Krabbameinshjokrunarfreedingur sem veitir leidségn (e. oncology nurse navigator):
»Krabbameinshjukrunarfreedingur sem veitir leidsdgn er hjakrunarfreedingur med kliniska sérpekkingu
i krabbameinshjukrun og medferdarferli krabbameina sem veitir sjiklingum, adstandendum og 6dru
heilbrigdisstarfsfolki einstaklingshaeféa pjonustu til ad komast hja hindrunum i heilbrigdiskerfinu.
Krabbameinshjikrunarfreedingur sem veitir leidsdgn midlar freedslu og uUrreedum til hvatningar
upplystrar ékvardanatoku og studlar ad adgengi ad timanlegri hageeda likamlegri og salfélagslegri
pjonustu gegnum allt krabbameinssjakdomsferlid” (Oncology Nursing Society, 2013, bls. 6).

Leidsdgn fyrir sjuklinga (e. patient navigation): ,Skipulagt ferli par sem einstaklingi og fj6lskyldu
hans er leidbeint og pau adstodud vid ad fota sig i volundarhisi medferda, pjonustu og moégulegra
hindrana i gegnum allt krabbameinsferlid” (Canadian Partnership Against Cancer, 2012, bls. 5).
Lifsgeedi (e. quality of life): ,Lifsgaedi eru skynjun einstaklings & stédu sinni i lifinu i samhengi vio
eigin menningu og verdmaetamat, i tengslum vid markmid, vaentingar, lifskjor og hluttekt. Hugtaki® er
vidfedmt og undir floknum ahrifum af likamlegri heilsu einstaklingsins, andlegu astandi, sjalfsteedi,
félagstengslum og tengslum hans vid umhverfisadsteedur” (World Health Organization, e.d.-a, pyd.:
Kolbran Albertsdéttir, 2009, bls. 23).
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Nygreindir krabbameinssjuklingar: | pessu verkefni verdur midad vid ad sjuklingar séu nygreindir

fyrstu prja manudina samkveemt Weisman og Worden (1976-1977).

Samfella i pjonustu (e. continuity of care): ,,Samfella i pjonustu er pegar mismunandi pjénusta er
veitt af mismunandi pjénustuadilum & videigandi timapunktum og & rokréttan og samfelldan hatt med
eiginleika og parfir sjuklingsins ad leidarljési” (Haggerty, Reid, Freeman, Starfield, Adair og McKendry,
2003), bls. 1221).

Samraeming i pjonustu (e. coordination of care): ,Samraemd pjonusta felur i sér ad tryggja éruggari
og skilvirkari pjonustu med pvi ad skipuleggja alla peetti hennar og upplysa alla pa sem koma ad
pjonustunni vid sjuklinginn. betta felur i sér ad fyrirfram er vitad um parfir og 6skir sjuklingsins. pPad
gerir ad verkum ad 6ll samskipti eiga sér stad & réttum tima og vid rétta einstaklinga og ad pessar
upplysingar eru notadar til ad studla ad Oruggri, videigandi og skilvirkri pjonustu” (Agency for

Healthcare Research and Quality, e.d., bls. 1).

Sjalfsefling (e. empowerment): ,,Eigin skynjun einstaklingsins & pvi ad eflast hid innra fyrir styrkingu
fra 68rum, venjulega i gegnum samreedur, samskipti og jakvaed tengsl” (Sigridur Halld6rsdottir, 2003,
bls. 8).

Sjalfshjalp (e. self-management): ,Stydja einstaklinginn/fjdlskylduna og efla getu peirra til ad saetta
sig vid veikindin og Odlast stjorn a adsteedum 6had horfum” (Canadian Partnership Against Cancer,
2012, bls. 81).

Sjuklingamidud pjénusta (e. patient-centered care): ,Pjonusta sem tryggir ad allar akvardanir taki
tillit til hvad sjuklingurinn vill, parfnast og 6skar, og ad hann fai pa freedslu og studning sem hann parf

til ad geta tekid patt i ferlinu og tekid upplystar akvardanir (Institute of Medicine, 2001, bls. 6).

Studningsmedferd (e. supportive care): ,Veita naudsynlega pjonustu sem peir sem eru med
sjukdéminn eda hafa veri®d med hann segjast purfa til ad koma & maéts vid likamlegar, upplysinga-

tengdar, praktiskar, tilfinningalegar, félagslegar og andlegar parfir sinar” (Fitch, 2008, bls. 11).

Umsjénarhjakrun (e. nurse case management): ,,Sérhaefing sem byggir & breytilegri nalgun vidé ad
skipuleggja, samhaefa og veita heildsteeda pjonustu vid mat og medferd parfa sjuklings i samstarfi
pverfaglegs teymis. Med samskiptum vid sjuklinga og fjdlskyldur peirra i mismunandi hlutverkum getur
umsjonarhjukrunarfreedingurinn aukid gsedi og hagkveemni pjonustunnar med pvi ad gera hana
samfelldari og hindra endurtekningar pjonustutilfella” (Case, 2011, bls. 34).

Vanlidan (e. distress): ,,Margpeett 6paegileg tilfinning af salreenum (hugreenir peettir, hegdun og
tilfinningar), félagslegum, og/eda andlegum toga sem getur haft ahrif & getu til ad takast a vid
krabbamein, likamleg einkenni pess og medferd & arangursrikan hatt. Vanlidan getur verid mismikil
allt fra pvi ad einkennast af algengum, edlilegum tilfinningum, s.s. varnarleysi, leida og otta, yfir i
vandamal sem geta ordid hamlandi, s.s. punglyndi, kvidi, ofsakvidi, félagsleg einangrun eda
tilvistarkreppa” (Landspitalinn, 2013, bls. VAN 2).

Virk adlégun (e. active coping): ,Ferli par sem a virkan hatt eru tekin skref til pess ad fjarleegja eda

shidganga streituvaldann eda milda ahrif hans” (Canadian Partnership Against Cancer, 2012, bls. 82).
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1 Inngangur

Ahugi minn & hjukrun krabbameinssjiklinga kviknadi pegar ég réd mig & almenna skurdlaekningadeild
sem nyutskrifadur hjdkrunarfreedingur. Skurdadgerd er ein af premur adalmedferdunum vid
krabbameini og er i sumum tilfellum fyrsta medferd, m.a. vid ristilkrabbameini, brjostakrabbameini, i
helmingi tilfella lungnakrabbameina o.s.frv. (Jon Gunnlaugur Jénasson og Laufey Tryggvadottir,
2012). bad pyair ad nokkud stor hluti nygreindra krabbameinssjiklinga & islandi byrjar ferdalag sitt a
skurd- og kvenlaekningasvidi. Greining krabbameins veldur alltaf mikilli truflun & lifi sjuklingsins og
fidlskyldu hans og er pessi lifsreynsla beaedi fjdlpeett og einstok fyrir hvern og einn (Kendall, 2007).
Pessari reynslu hefur verid lyst sem ,mikilli askorun baedi til lengri og skemmri tima og einkennist af
tilvistarlegum ahyggjum, kvida tengdum rannséknum og medferoum, vandamalum tengdum
aukaverkunum meoferda, erfidleikum vid ad adlagast breyttri likamsmynd og likamsvirkni, félagslegri
truflun og fjarhagsahyggjum” (Butow, Brown, Cogar, Tattersall og Dunn, 2002, bls. 47). Vanlidan hefur
reynst mest vid greiningu (Landspitali, 2013) og flestir sem greinast med krabbamein upplifa vanlidan i
einhverjum meeli (Carlson, Waller, Groff, Zhong og Bultz, 2012) en um pridjungur upplifir mikla
vanlidan (Carlson o.fl., 2004). Til ad meeta pessu gaf Landspitalinn Gt kliniskar leidbeiningar &rid 2013
um mat og medferd vid vanlidan par sem segir medal annars ad skima eigi fyrir vanlidan hja éllum
nygreindum krabbameinssjuklingum um leid og peir koma inn a spitalann og svo reglulega i gegnum
ferlid (Landspitalinn, 2013). Skimun fyrir vanlidan hefur einungis verid innleidd a tveimur deildum
spitalans; Géngudeild bléd- og krabbameinsleekninga 11B og Geislamedferdardeild 10K. Eitt af pvi
sem einkennir medferdir vid krabbameinum er fjélpaett medferd og purfa sumir ad fara i lyfjamedfero,
geislamedferd og skurdadgerd til ad eiga mdguleika & lengra lifi eda leekningu. betta gerir pad ad
verkum ad margir medferdaadilar koma oft og tioum ad hverjum sjuklingi sem greinist med
krabbamein. Sjuklingarnir takast pvi ekki einungis a vid erfidan og lifsheettulegan sjukdom og erfidar
medferdir heldur purfa peir einnig ad féta sig i gegnum heibrigdiskerfid sem getur verid flékid og
viokveemt. begar sjiklingar eru nygreindir med krabbamein er mesta heettan a4 ad tafir verdi a
medferdinni og ad skortur verdi a samfellu i pjonustunni. Einnig er haetta a4 ad folk fai ekki videigandi
upplysingar og ad tilfinningalegum og félagslegum vandamélum peirra sé ekki sinnt. bvi hefur
sjuklingurinn og fjdlskylda hans mikla porf fyrir faglega leidsdgn og studning vid pessar adstaedur
(Wagner o.fl., 2014).

Sjikingamidud pjénusta er mikilveegur hluti af hagsedapjonustu og hefur vaxid fiskur um hrygg a
undanférnum misserum, par & medal i pjonustu vid krabbameinssjuklinga (Blaseg, 2014). Gildi hennar
snla m.a. ad pvi ad taka tillit til 6ska og parfa sjuklingsins og ad 6ll samskipti og freedsla séu
einstaklingsmioud til ad audvelda honum alla dkvardanatoku. Einnig er 16gd ahersla & ad meta og
medhondla einkenni og lidan og studla ad samfellu og samhaefingu i pjonustunni (Institute of
Medicine, 2001). | rannséknum hafa komid fram visbendingar um ad sjuklingamidud pjonusta sé m.a.
fijarhagslega hagkveem, auki aneegju sjuklinganna og stytti legutima (Stone, 2008). bPar sem pjonusta
krabbameinssjiklinga er vida brotakennd vegna edlis sjukdémsins og medferda hefur vida verid hafin
vinna vid ad baeta samfelluna i ferlinu og geedi pjénustunnar med pvi ad innleida sjiklingamidada

pjénustu (Blaseg, 2014). Hlutverk hjukrunarfreedinga er aberandi i pessum aesetlunum og
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pjonustulikbnum (Canadian Partnership Against Cancer, 2012; Oncology Nursing Society, 2014;
Statens offentliga utredningar, 2009). Sérstaklega hentar grunnmenntun hjakrunarfraedinga vel i pessu
samhengi par sem peir geta baedi aukid samhaefinguna og metid sjuklinginn kliniskt og brugdist vio
eftir pérfum, bsedi med radgjof, studningi, einkennamedferd og tilvisunum til stoddeilda og annarra
fagadila (Gilbert, Green, Lankshear, Hughes, Burkoski og Sawka, 2011; Oncology Nursing Society,
2013). Leidsogn veitt af hjdkrunarfreedingi og umsjoénarhjakrun eru deemi um sjuklingamidada
hjukrunarpjénustu og hefur pad fyrrnefnda verido ad rydja sér til rims vidsvegar i heiminum a sidustu
arum og pa sér i lagi fyrir krabbameinssjiklinga og fjdlskyldur peirra (Wagner o.fl, 2013). A
Landspitalanum hefur leidsogn veitt af hjikrunarfraedingi verid innleidd & gongudeild bl6d- og
krabbameinslaekninga 11B. A almennri goéngudeild er einnig teymi sem skipuleggur pjénustu fyrir
konur med brjéstakrabbamein. Hofundur veit ekki til pess ad ©onnur formleg sjuklingamidud
hjukrunarpjénusta sé fyrir fullorona krabbameinssjiaklinga & spitalanum og engin pjénusta sem studlar

ad samraemingu og samfellu i gegnum allt ferlid og pvert & svid spitalans.

I pessu verkefni verdur ,hjakrunarpjonusta” notud yfir pa pjénustu sem hjukrunarfraedingar veita og
verdur ekki fjallad sérstaklega um hugtakid ,hjukrunarstyrd pjonusta” pé ad fjallad verdi um pjonustu

par sem hjdkrunarfreedingur er lykiladili. Skilgreiningu & hugtakinu ma sja fremst i verkefninu.

1.1 Faraldsfraedi krabbameina

Krabbamein er lifsheettulegur sjukdomur og ein adaldanarorsékin i heiminum (World Health
Organization, 2015), og um pridjungur islendinga mun fa krabbamein einhvern timann & lifsleidinni
(Krabbameinsskra, e.d.). A hverju ari greinast um 1.400 einstaklingar med krabbamein & islandi og
hefur nygengio fjorfaldast fra pvi ad skraning hofst arid 1956. Orsakast pad medal annars af
mannfjolgun og pa mest i eldri aldurshépum en krabbamein er algengara hja peim sem eldri eru.
Adrar orsakir fyrir pessari aukningu a krabbameinum eru meiri likur & ad greinast sem skyrist af
breyttum &haettupattum en einnig af nyjum greiningaradferdoum og krabbameinsleitum. En prétt fyrir
mikla aukningu & nygengi & sidustu aratugum hefur aldursstodlud danartioni vegna krabbameins
leekkad. Er pad vegna mikilla framfara i medferd auk pess sem sjukdémurinn greinist nu fyrr en adur.
beim hefur pvi fijdlgad sem eru a lifi eftir krabbameinsgreiningu og -medferd og er sa hopur a
misjofnum stad i ferlinu eins og gefur ad skilja. Mun pessi hopur steekka enn frekar ef afram heldur
sem horfir. Arid 2010 voru & Islandi 11.323 einstaklingar & lifi sem hofdu einhvern timann greinst med

krabbamein (Jon Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2012, bls. 92 og 101).

1.2 Ad greinast med krabbamein

"

“Many will say that life is never the same once they have heard the word “cancer

(Finch, 2008, bls. 8)

Med aldrinum préar félk med sér adferdir til ad takast a vid daglegt lif og peer breytingar sem

Ohjakveemilega koma upp. Pegar steerri askoranir og erfidleikar banka aftur & méti upp a i lifinu virdist
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Ovist ad pessar adferdir dugi og hafi tileetlud ahrif. Vid slikar adsteedur getur félk fundid fyrir kvida og
pad getur ordid 66ruggt og varnarlaust og upplifad ad pad hafi ekki stjorn & adsteedum. Vid adsteedur
sem pessar getur einstaklingurinn purft ad afla sér nyrra upplysinga, fa adstod fra 6érum og laera nyjar
aoferdir til ad takast a vid erfidleikana sem hann stendur frammi fyrir. betta getur verid mikil askorun
og jafnvel ipyngjandi pegar félk a fullt i fangi med sjalfa breytinguna (Fitch, 2008).

Greining krabbameins er einn af peim lifsvidburdum sem getur valdid gridarlegri truflun & lifi
einstaklingsins og pratt fyrir ad haegt sé ad medhondla meirihluta krabbameina eru margir haldnir
djupsteedoum 6tta um ad o6ll krabbamein valdi sarsauka, pjaningum og dauda (Carroll-Johnson,
Gorman og Bush, 2006). Greiningin getur haft margvisleg ahrif & einstaklinginn og fyrir utan likamleg
ahrif hennar getur hin haft salfélagsleg, tilfinningaleg, andleg, praktisk og fjarhagsleg ahrif. Engir tveir
einstaklingar bregdast eins vid pvi ad greinast med krabbamein og munu margir na ad takast a vid
greininguna a arangursrikan hatt med pvi ad nota eigin adferdir sem hafa reynst hjalplegar vio adrar
adstaedur. Adrir munu aftur & moti komast ad pvi ad gémlu adferdirnar duga ekki og halda afram ad
upplifa mikla erfidleika og vanlidan (Fitch, 2008). Ef pessar tilfinningar verda pralatar og fara ad hafa
ahrif a virkni einstaklingsins parf ad greina paer nanar og medhéndla (Ryan o.fl., 2005). Rannséknir
hafa synt ad sélreen vandamal eru algeng hja krabbameinssjuklingum. Um 20-66% sjuklinga hafa
reynst upplifa slik vandamal, og eru kvidi og punglyndi pau algengustu (Butow o.fl., 2002; Ryan o.fl.,
2005). Salreen vandamal minnka lifsgaedi, heekka danartidni, auka innlagnir & sjukrahds (Annunziata,
Muzzattim og Bidoli, 2011) og geta baedi haft &hrif & medferdar- og bataferli sjaklingsins (Ryan o.fl.,
2005). Ryan o.fl. (2005) gerdu freedilega samantekt & pvi hvernig heegt er ad greina og medhdndla
sélreena vanlidan hja krabbameinssjuklingum. Kom par fram ad punglyndi getur orsakad aukna verki
og minni likamlega og félagslega virkni. Pad getur einnig haft ahrif & fjélda og alvarleika fylgikvilla og
leitt til meiri kvida og sipreytu, sem margir krabbameinssjuklingar pekkja vel. Einnig eru likur 4 ad
pbunglyndir sjuklingar purfi frekar a heilbrigdispjénustu ad halda en peir sem ekki eru punglyndir og
legutimi peirra & sjukrahisum getur verid lengri (Ryan o.fl., 2005). Weisman og Worden (1976-1977)
rannsokudu tilvistarlega kreppu 120 nygreindra krabbameinssjuklinga med pvi ad fylgja peim eftir i
pria til fjora manudi. Komust peir ad pvi ad sjuklingarnir voru vidokveemastir um pad bil fyrstu 100
dagana eftir greiningu en ad pad feeri eftir personuleika, lifsreynslu og adsteedum sjuklinganna auk
alvarleika sjukdémsins og einkennum hversu vel peim myndi ganga ad takast & vid adsteedur
(Weisman og Worden, 1976-1977).

1.3 Heilbrigdispjonusta fyrir krabbameinssjuklinga
Vegna aukningar & nygengi krabbameina i hinum vestreena heimi hefur vida verid farid i stefnu-
motandi vinnu og asetlanagerd i tengslum vid heilbrigdispjonustu krabbameinssjuklinga (Association of

European Cancer Leagues, e.d.).

1.3.1 Réttur krabbameinssjuklinga til pjonustu
Samkvaemt pridju grein islenskra laga um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 a sjuklingur ,rétt a fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vol & ad veita”. Einnig a hann rétt & ad fa ,pjénustu sem

midast vid astand hans og horfur & hverjum tima og bestu pekkingu sem vol er &”. bar kemur jafnframt
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fram ad sjuklingur a ,rétt & samfelldri pjonustu og ad samstarf riki milli allra heilbrigdisstarfsmanna og
stofnana sem hana veita” og ad heilbrigdisstarfsmadur skuli ,leitast vid ad koma a traustu sambandi
milli sin og sjuklings”. | 23. grein laganna er svo teki® fram ad ,sjuklingur og nanustu vandamenn hans

eiga rétt 4 ad njéta andlegs, félagslegs og truarlegs studnings”.

Arid 2002 gafu Samtok evropskra krabbameinsfélaga (ECL — Association of European Cancer
Leagues) fra sér ,yfirlysingu um aukin réttindi krabbameinssjuklinga”. | kjolfarid voru sampykktar
leidbeiningar sem Evrépulénd eru hvétt til ad tileinka sér og framkvaema. bessar leidbeiningar
innihalda niu malaflokka og par stendur medal annars ad ,allir krabbameinssjuklingar, an tillits til
aldurs, kyns eda annarra félagslegra adstaedna, eiga rétt & hinni bestu leit, greiningu og medferd, hvar
sem peir bua” (Krabbameinsfélag islands, 2004, bls. 1). Légd er ahersla & ad vidurkenndir geeda-
stadlar séu notadir og ad samfella og samraeming sé milli mismunandi deilda og svida heilbrigdis-
pjonustunnar. Einnig er mikilveegt ad menntud og pjalfud pverfagleg teymi komi ad pjonustunni og ad
medferdaradilar veiti goédar upplysingar og eigi g6d samskipti vid sjuklingana. | pessum leidbeiningum
er einnig 16gd &hersla 4 ad sjuklingarnir séu med i akvardanatéku og ad pjonustan einkennist af
heildraenni nalgun par sem fjélskyldunni er einnig veitt athygli og adgengi ad studningspjoénustu er
tryggt (Krabbameinsfélag islands, 2004).

1.3.2 Krabbameinsaaetlanir

Samtok evrépskra krabbameinsfélaga hafa hvatt adildarfélog sin til ad gera &aeetlanir vardandi
pjénustuna vid krabbameinssjuklinga (Association of European Cancer Leagues, e.d.). Er markmidid
med pessum aeetlunum ad faekka peim sem greinast med sjukdoéminn, leekka danartioni og auka
lifsgaedi hja peim sem hafa greinst. Innihalda pessar aaetlanir gagnreynda pekkingu sem er innleidd
kerfisbundid til ad studla ad forvrnum, snemmgreiningu, greiningu og medferdum vid krabbameini
sem og liknarmedferd (World Health Organiztion, e.d.-b). Morg 16nd eru pegar komin med eetlun til
naestu ara en vida annars stadar, til deemis & islandi, er su vinna i gangi (Association of European
Cancer Leagues, e.d.).

1.3.2.1 Krabbameinsaeetlun & islandi

Arid 2013 foér af stad umfangsmikil vinna & vegum velferdarraduneytisins vid gerd heildstaedrar
krabbameinséaetlunar til arsins 2020. Stofnadir voru fimm vinnuhépar sem fengu pad hlutverk ad méta
stefnu og meginmarkmid i heilbrigdispjonustu fyrir krabbameinssjika og gera timasetta og
markmidsmidada adgerdardeetlun til priggja til fimm ara. Efni vinnuhépanna er: 1) Faraldsfreedi og
skraning, 2) Forvarnir og heilsugaesla, 3) RannsOknir og geedastjérnun, 4) Medferdarpeettir og
mannafli og 5) Eftirmedferd og liknandi medferd. Auk pessara fimm vinnuhdpa starfa tveir rynihdpar
en i peim eru fulltrGar krabbameinsgreindra (fullorénir og bérn) og adstandendur barnanna
(Velferdarraduneytid, 2014).
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1.4 Hageeda pjonusta

The Institute of Medicine i Bandarikjunum gaf Gt skyrslu arid 2001 par sem fjallad er um pad hvernig
megi studla ad betri hagaeda pjonstu (e. high quality care) i heilbrigdiskerfinu & 21. éldinni. | pessari
skyrslu er fjallad um sex lykilatridi sem myndu baeta pjonustuna til muna og koma betur & mots vid
parfir sjuklinganna. beir myndu upplifa pjénustuna sem o&ruggari, areidanlegri, adgengilegri og
heildstaedari. bessir lykilpaettir eru:

e Orugg pjonusta (e. safe). Komid er i veg fyrir hvers konar éhopp i heilbrigdispjonustu par

sem markmidid er ad hjalpa folki.
e Arangursrik pjonusta (e. effective). Pjonustan er byggd & gagnreyndri pekkingu.

e Sjuklingamidud pjonusta (e. patient-centered). Tryggt er ad pjonustan sé veitt Gt fra
bakgrunni, pérfum og gildum einstaklingsins.

e Timanleg pjonusta (e. timely). Bidtimar eru hafdir eins stuttir og mégulegt er.

e  Skilvirk pjonusta (e. efficient). Reynt er ad koma i veg fyrir ad teeki, hugmyndir, orka og
birgdir fari til spillis.

e Jafnraedi (e. equitable). Allir fa sému pjénustu 6had kyni, félagslegri stédu, busetu og

pjoderni.

(Institute of Medicine, 2001)

1.4.1 Hageeda pjonusta fyrir krabbameinssjuklinga

Hageeda pjénusta aetti ad vera adgengileg fyrir alla krabbameinssjuklinga og vera veitt af pverfaglegu
teymi sem gerir medferdar- og pjonustudeetiun fyrir sjuklinginn og veitir alhlida pjonustu sem er
sjuklingamidud og skilvirk. | pjonustunni er mikilveegt ad veita videigandi upplysingar & videigandi
timapunktum til ad sjaklingurinn og fjdlskylda hans geti tekid upplystar akvardanir um medferdir og
annad sem tengist peim. Pessar upplysingar fjalla medal annars um horfur og avinning medferda,
sélfélagslegan studning, kostnad og liknarmedferd og eiga ad byggja & gagnreyndri pekkingu (Institute
of Medicine, 2013).

The Institute of Medicine setti saman nefnd arid 2012 til ad kanna gaedi heilbrigdispjonustunnar
fyrir krabbameinssjuklinga i Bandarikjunum. Nefndin komst ad peirri nidurstddu ad pjonustan vid
pennan sjiklingahop veeri i uppnami; han veeri oft og tidum ekki sjuklingamidud og sjuklingarnir fengju
ekki videigandi medferdir vid einkennum og aukaverkunum auk pess sem hun veeri oft ekki byggd a
gagnreyndri pekkingu. Nefndin komst einnig ad peirri nidurstddu ad kostnadurinn vid pennan
sjuklingahdp veeri ad aukast og ad vontun veeri & feeru og fagleerdu heilbrigdisstarfsfolki. Einnig var
bent 4 ad pjédin veeri ad eldast og ad heilbrigdiskerfid veeri illa undirbuid til pess ad sinna pessum hép,
sem oft er med moérg dnnur heilsufarsvandamal i grunninn sékum aldurs. Til ad beeta pjonustuna vid

krabbameinssjuklinga kom nefndin med tilldgu ad hugtakalikani sem innihélt sex lykilpeetti: 1) Virkja
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sjuklingana, 2) Hafa pjonustuna vel mannada af faeru starfsfélki sem ynni vel saman i sampeettri
pjonustu, 3) Ad pjonustan sé byggd & gagnreyndri pekkingu, 4) bekking a upplysingateekni, 5) Ad
yfirfeera pekkingu inn i starfsemina og 6) Hafa pjonustuna adgengilega og kostnad vidradanlegan
(Institute of Medicine, 2013).

1.5 Sjuklingamidud pjonusta

Sjuklingamidud pjoénusta er mikilveegur hluti af gaedapjonustu vio krabbameinssjuklinga (Zucca,
Sanson-Fisher, Waller og Carey, 2014). | henni er 16gd &hersla & ad komid sé fram vid sjuklinginn af
virdingu, ad tekio sé tillit til adsteedna hans og skodana i allri &kvardanatoku og ad allar upplysingar og
samskipti séu snidin ad 6skum hans og pérfum. Uménnunaradilinn parf ad atta sig & pvi hver
sjuklingurinn sem manneskja er en ekki sja hann sem sjukdém eda sjukdémsastand. | sjuklinga-
midadri pjonustu er einnig 16gd rik dhersla a sjélfseflingu og ad sjuklingurinn sé heefur til ad dkvarda
hvada veentingar og parfir hann hefur og hvad hann vill. Hlutverk uménnunaradilans er medal annars
ad upplysa og freeda sjuklinginn og koma med faglegar radleggingar til ad hann geti tekio upplystar
akvardéanir (Pelzang, 2010).

1.5.1 Lykilhugtok i sjaklingamidadri pjonustu

Sjuklingamidud pjénusta hefur ekki verid skilgreind & einn dkvedinn hatt og eru til nokkur likén sem 6ll
eru keimlik. M& par nefna likdn Planetree og Picker Institute og Institute for Family-Centered Care
Model (Shaller, 2007). Eftirfarandi lykilatridi eru yfirleitt notud til ad skilgreina pjénustuna nanar og

koma hvad oftast fyrir i pessum likénum:

I sjuklingamidadri pjonustu er/eru:
e Tekid tillit til 6ska, parfa og gilda einstaklingsins
e Veitt sampeett og samraemd pjénusta
e Likamleg einkenni medhondlud
e Veittur tilfinningalegur studningur
e Gertrad fyrir fjdlskyldu og vinum

e L6go ahersla & upplysingar, freedslu og samskipti vid einstaklinginn til ad audvelda honum

aod skilja og taka upplystar akvardanir vardandi medferdir og pjonustu
(Institute of Medicine, 2001; Shaller, 2007; Tzelepis, Rose, Sanson-Fisher, Clinton-McHarg, Cary

og Paul, 2014; Zucca o.fl., 2014)

Onnur lykilatridi sem ma sja i skilgreiningum & sjaklingamidadri pjonustu eru m.a.:
e Gott adgengi ad pjonustunni

e Samstarf og teymisvinna
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e Sjalfsefling

e Koma fram vid sjuklinginn af virdingu

(Australian Commission on Safety and Quality in Health Care, 2010)

1.5.2 Sjuklingamidud pjonusta fyrir krabbameinssjuklinga
I pessum kafla verdur fiallad nanar um helstu lykilhugték sjaklingamidadrar pjonustu og pau tengd vié

pjonustuparfir krabbameinssjiklinga.

1.5.2.1 Samfelld og samreemd pjonusta

Pegar einstaklingur greinist med krabbamein fer flékio ferli i gang. Medferdin er gjarnan margpeett og
er pjoénustan oft veitt af moérgum fagadilum & mismunandi stédum i heilbrigdiskerfinu.
Krabbameinssjuklingar og fjdlskyldur peirra eiga pvi & haettu ad fa illa skipulagda pjonustu og pvi hefur
vida i heiminum verid sett i forgang ad baeta petta skipulag (Wagner, o.fl., 2013; Walsh o.fl., 2011,
Young, Walsh, Butow, Solomon og Shaw, 2011). Ymis hugtok eru notud yfir pad pegar verid er ad
baeta ferli sjuklingsins. Tvo lykilhugtok eru aberandi i pvi sambandi; samreeming i pjénustu (e. care
coordination) og samfella i pjénustu (e. continuity of care) (Yates o.fl., 2004; Young o.fl., 2011) og

verdur fjallad um pau hér fyrir nedan i samhengi vid hagaeda sjuklingamidada pjénustu.

1.5.2.1.1 Samraeming pjonustu

Arangursrik samraeming i pjonustu vid sjuklinga er undirstadan ad godri hageeda pjonustu. begar slik
samreeming er fyrir hendi upplifa sjaklingarnir arangursrikt og skilvirkt flaeedi upplysinga fra og milli
heilbrigdisstarfsfolks i gegnum allt sjukdémsferlid (Young o.fl., 2011). ,Samraemd pjonusta felur i sér
ad tryggja oruggari og skilvirkari pjénustu med pvi ad skipuleggja alla peetti hennar og upplysa alla pa
sem koma ad pjénustunni vid sjuklinginn. petta felur i sér ad fyrirfram er vitad um parfir og oskir
sjuklingsins. bPad gerir ad verkum ad 6ll samskipti eiga sér stad a réttum tima og vid rétta einstaklinga
0g ad pessar upplysingar eru notadar til ad studla ad 6ruggri, videigandi og skilvirkri pjonustu” (Agency
for Healthcare Research and Quality, e.d., bls. 1). M& pvi segja ad samraeming i pjonustunni tryggi ad
einhver skipuleggi pjonustuna, medal annars med pvi ad gera pjonustudeetlun i samrddi vido adra
pjénustuadila og Utvega pa pjonustu sem sjuklingurinn parf (Yates, 2004). beir sem fa samraemda
pjénustu fa einnig pjonustu vid heefi vid likamlegum, tilfinningalegum og félagslegum pérfum pegar &
parf ad halda. Synt hefur verid fram a ad samreeming i pjonustu minnkar framtidarporf fyrir studning og

baetir sélfélagslega lidan (Young o.fl., 2011).

1.5.2.1.2 Samfellaipjonustu

Samfella i pjonustu er pegar mismunandi pjonusta er veitt af mismunandi pjonustuadilum a videigandi
timapunktum og a rokréttan og samfelldan hatt med eiginleika og parfir sjuklingsins ad leidarljési
(Skrutkowski o.fl., 2008; Yates, 2004). bjénustuadilar mynda traust og areidanlegt samband vid
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sjuklingana (Yates, 2004) og i pjénustunni eru beinir kliniskir peettir eins og ahaettumat, forvarnir,

skimun, greining, medferd og lifslokamedferd (Aubin o.fl., 2012).

1.5.2.2 Einkennamat og einkennamedferd

Einkennamat- og medferd er mjog aberandi i storfum krabbameinshjukrunarfreedinga (Hébert og
Fillion, 2011) en einkenni (e. symptom) hefur medal annars verid skilgreint sem ,huglaeg reynsla sem
byggir & breytingum a lif- eda salfreedilegri virkni, skynjun eda hugarfari einstaklingsins” (Dodd o.fl.,
2001, bls. 669). Einkenni eru pvi hugleeg upplifun sjiklingsins sjélfs og geta orsakast af sjukddmnum
sjalffum eda af medferdinni sem sjuklingurinn er ad ganga i gegnum og er pa gjarnan talad um
aukaverkanir eda eiturverkanir lyfja eda annarra medferda (e. toxicities). Einkenni geta einnig komid
vegna sjukdémsastands eda averka (Cleeland, 2007). Krabbameinssjuklingar eru yfirleitt med fleiri en
eitt einkenni og virdast pau geta haft baedi sélreen og likamleg &hrif auk &hrifa & virkni og
endurheefingu (Cleeland, 2007; Deshields, Potter, Olsen, Liu og Dye, 2011). Einnig geta pau truflad
medferd eda haft hindrandi ahrif & arangur medferda (Cleeland o.fl., 2000). Flestir krabbameins-
sjuklingar eru med & bilinu atta til tolf mismundandi einkenni en pad fer eftir kyni, aldri, tegund
krabbameins og medferdar hvers edlis og hversu morg pau eru. Einkenni geta haft ahrif a feerni (e.
performance status) og lifsgeedi sjuklinganna og hafa rannséknir synt ad ef pau eru greind og
medhodndlud timanlega pa getur pad medal annars aukid lifsgaedi sjaklinganna og lengt lif peirra
(Deshields o.fl., 2011). Algengustu einkennin eru preyta (e. fatigue) og verkir. Onnur algeng einkenni
eru medal annars maedi, punglyndi, kvidi, heegdatregda, lystarleysi, 6gledi, svefntruflanir og uppkost
(Gilbertson-White, Aouzerat, Jahan og Miaskowski, 2011). Ndkveemt mat er undirstada pess ad haegt
sé ad meta einkenni & arangursrikan hatt (Cleeland o.fl., 2000; Yarbro, Wujcik og Gobel, 2011).
Sjuklingar eru almennt tregir til ad lata vita af peim einkennum sem peir eru med og ad 6llu j6fnu er
ekki venjan ad framkveema alhlida einkennamat hja krabbameinssjiuklingum a ferdalagi peirra i
heilbrigdiskerfinu (Cleeland o.fl., 2000). Vid greiningu pessara einkenna er pvi mikilveegt ad nota
einkennamatsteeki sem metur pessi algengustu einkenni en einnig er mikilveegt ad matsteekid sé
audskiljanlegt og stutt og ad heegt sé ad nota pad i baedi klinik og rannséknum (Cleeland, 2007). Eitt
slikt einkennamatsteeki er Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) sem var upphaflega
hannad og notad til ad meta einkenni hja sjuklingum & liknardeildum. Taekid var hugsad til ad fylgjast
med breytingum & einkennum og audvelda yfirsyn yfir pau, og til ad leggja mat & pa medferd sem buio
er ad veita (Halla Grétarsdottir, 2012). Liknarradgjafateymi Landspitalans pyddi og forprofadi ESAS
ario 1998 og hefur pad verid i notkun & spitalanum og er adgengilegt i kliniskum leidbeiningum um
liknarmeoferd (Landspitalinn, 2009). bad er breytilegt hve mérg og alvarleg einkenni sjuklingar eru
med og fer pad medal annars eftir pvi hvar peir eru staddir i medferdarferlinu. Skipulag a samfellu i
pjénustunni getur pvi verid mjog mikilveegt pegar kemur ad einkennamati og -medferd (Strutkowski
o.fl., 2008). Ef illa gengur ad medhondla einkenni hja krabbameinssjuklingum eykur pad likurnar a
vidvarandi vanlidan. Greining, mat og medferd a einkennum er pvi mikilveegur hluti i medferd a
vanlidan (Fielding og Lam, 2013; Lam o.fl., 2010).
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1.5.2.3 Studningur

pegar einstaklingur greinist med krabbamein hefur hann porf fyrir studning sem hjalpar honum ad
adlagast breyttum adsteedum (Annunziata o.fl., 2011). Studningur sem sérstdk hjukrunarmedferd hefur
notid vaxandi athygli & sidustu a&rum og mikilvaegi hennar hefur verid vidurkennt i rikara meeli (Helga
Jénsdéttir, 2006) en studningsmedferd er talinn vera mikilvaegur hluti af sjuklingamidadri pjénustu fyrir
krabbameinssjuklinga (Harrison, Young, Price, Butow og Solomon, 2009). Studningsparfir
sjuklinganna geta breyst yfir tima og veri® af ymsum toga, og peer geta tengst likamlegum,
tilfinningalegum, félagslegum, andlegum, upplysingatengdum og hagnytum (e. practical) p&érfum

(Canadian Partnership Against Cancer, 2012).

1.5.2.4 Skimun fyrir vanlidan

Vanlidan hefur verid lyst sem ,margpeettri, 6paegilegri tilfinningu af salreenum, félagslegum, og/eda
andlegum toga” (Landspitalinn, 2013, bls. VAN2). Algengt er ad krabbameinssjuklingar upplifi vanlidan
(Carlson o.fl., 2012) en um pridjungur peirra upplifir mikla vanlidan (Carlson o.fl., 2004). Mikil,
vangreind vanlidan getur medal annars haft neikvaed ahrif a lifsgaedi og medferdarheldni, aukid & porf
fyrir heilbrigdispjénustu og haft ahrif & horfur (Landspitalinn, 2013). Akvednir sjaklingar eru i aukinni
haettu & ad upplifa vanlidan eftir greiningu krabbameins. Samkvaemt National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) i Bandarikjunum eru pad medal annars peir sem eru med ségu um énnur alvarleg
veikindi, sélreen vandamal, misnotkun vimuefna og sjalfsvigstilraunir. Einnig eru ymis félagsleg
vandamal &heettupattur og ma par nefna vandamal i fjdlskyldu, litinn félagslegan studning,
fijarhagsorougleika og pa sem bua einir eda eiga ung bérn (NCCN, 2014). Sleemar horfur vid greiningu
geta lika aukid likurnar & vanlidan (Ryan o.fl., 2005). Vanlidan hja krabbameinssjiklingum er mest vid
greiningu (Fukui, Ogawa, Ohtsuka og Fukui, 2009; National Cancer Institute, 2012; NCCN, 2014) en
likur & vanlidan aukast a vidkveemum timabilum svo sem & medan bedid er eftir medferd, vid upphaf
og lok medferda, pegar sjuklingurinn telst lseknadur, ef sjukdémurinn tekur sig upp aftur eda versnar,
og Vvid lifslok (NCCN, 2014). i kliniskum leideiningum National Comprehensive Cancer Network er
meelt med pvi ad skimad sé fyrir vanlidan hja ollum krabbameinssjiklingum um leid og peir greinast og
seekja sér heilbrigdispjonustu og afram reglulega i gegnum sjukdémsferlid. Arid 2013 gaf
Landspitalinn Gt kliniskar leidbeiningar um mat og medferd vid vanlidan hja krabbameinssjuklingum
sem voru pyddar ur kliniskum leidbeiningum NCCN og stadfeerdar ad islenskum adsteedum
(Landspitalinn, 2013). Morg meeliteeki hafa verid honnud til ad meta vanlidan hja
krabbameinssjuklingum. Eitt peirra er ,Vanlidanarmeelikvardinn” (The Distress Thermometer, DT) en
NCCN meelir med honum sem skimunarteeki fyrir vanlidan hja krabbameinssjaklingum (NCCN, 2014).
Hann hefur verid pyddur og forpréfadur hér a landi med vidunandi &reidanleika og réttmeeti
(Landspitalinn, 2013). | kliniskum leidbeiningum NCCN um mat og medferd & vanlidan hja
krabbameinssjuklingum er farid yfir pad hvernig bregdast skuli vid pegar slik vanlidan greinist. |
leidbeiningunum kemur jafnframt fram ad hjukrunarfreedingar eru ein af peim stéttum sem getur séd
um greiningu og mat a vanlidan hja krabbameinssjuklingum og veitt peim fraedslu og studning med
pad ad markmidi ad minnka vanlidan (NCCN, 2014).
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1.5.2.5 Upplysingar og freedsla

I islenskum I6gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 (5gr.b) kemur fram ad heilbrigdisstarfsfolki beri
skylda til ad upplysa skjolsteedinga sina um ,fyrirhugada medéferd asamt upplysingum um framgang
hennar, dheettu og gagnsemi®. Skortur & upplysingum er samkvaemt rannséknum ein helsta asteedan

fyrir 6dnaegju sjiklinga (Moret, Rochedreux, Chevalier, Lombrail og Gasquet, 2008).

Eitt af pvi sem nygreindir krabbameinssjuklingar hafa mesta porf fyrir er ad fa upplysingar og freedslu
(Annunziata o.fl., 2011) og er pad eitt af lykilatridunum i adlégun peirra ad sjukdomnum. Er pa
mikilveegt ad upplysingarnar séu veittar & réttum tima og ad peer séu videigandi og audskiljanlegar
(Carroll-Johnson o.fl., 2006). Til ad veita arangursrika freedslu er talio ad pad sé mikilveegt ad gera sér
grein fyrir vidhorfum skjolsteedingsins og hver pekking hans & efninu er adur en fraedslan er veitt
(Donavan, Ward, Song, Heidrich, Gunnarsdottir og Phillips, 2007). Krabbameinssjuklingar sem eru vel
upplystir virdast taka frekar patt i akvardanatoku i tengslum vid medferdir, hafa reynst séttari vid
samskiptin sem peir eiga vido heilbrigdisstarfsfolkio og eru séttari vid medferdina sem verdur fyrir
valinu. Peir virdast einnig upplifa minni kvida og eiga audveldara med ad takast & vid greininguna og
medferdar- og bataferlid. Vid greiningu hafa sjuklingar mesta porf fyrir ad fa upplysingar um
sjukdéminn, medferdarmdguleika og aukaverkanir og um pa stodpjénustu sem i bodi er. Sidar i ferlinu
baetist vid porfin & upplysingum sem varda tilfinningaleg mal og ahrif sjukdomsins a tengsl, baedi
personuleg og félagsleg. Upplysingaparfir tengdar tilfinningalegum porfum fjolskyldu, lifstil og
likamsimynd koma einnig sidar i ferlinu (Carroll-Johnson o.fl., 2006). i ranns6kn Raupach og Hiller
(2002) voru kannadar freedsluparfir 217 kvenna 6-30 manudum eftir greiningu brjéstakrabbameins.
Algengustu freedsluparfirnar reyndust vera paer sem snéru ad pvi hvernig paer geetu greint pad ef
sjukdémurinn keemi aftur, um horfur, erfoafreedi sjukdémsins, fylgikvilla adgerda og hvert aetti ad leita
til ad fa studning. | rannsokninni var einnig kannad hvort konurnar héféu fengid freedslu um pessi efni

og reyndist pad ekki vera nema i minnihluta tilfella.

1.5.2.6 Samskipti

Mikilveegt er ad eiga g6d samskipti vid sjuklinga med krabbamein fra upphafi ferlisins og veita peim
upplysingar tengdar greiningu, medferdarmdguleikum, horfum og andlegri lidan (Barth og Lannen,
2011). Einnig hefur verid synt fram a pad ad g6d samskipti heilbrigdisstarfsfolks vid sjiklinga geta
minnkad pa sélreenu streitu sem fylgir pvi ad greinast med krabbamein (Barth og Lannen, 2011; Liu,
Mok og Wong, 2005). Mikilveegt er ad traust riki i samskiptum milli hjukrunarfraedings og sjuklings og
geta samskipti pa haft ahrif a lidan sjiklingsins og aukid arangur medferdar (Kristin Bjornsdottir, 2005;
Penckofer, Byrn, Mumby og Ferrans, 2011). Hildegard Peplau lagdi aherslu a ad hjukrunar-
freedingarnir pyrftu ad koma fram vid sjuklingana ,eins og manneskjur”, af virdingu og syna peim
hluttekningu og vidurkenningu. Han lysti sambandi hjikrunarfraedings og sjuklings sem sambandi
byggdu & trausti (Penckofer o.fl., 2011) og ad samskipti hjukrunarfreedinga vid sjuklinga geetu haft
medferdargildi (Kristin Bjornsdottir, 2005).
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1.5.2.7 Fjolskyldan

begar einstaklingur greinist med krabbamein hefur pad ekki einungis ahrif & hann sjalfan heldur lika a
nanasta adstandanda og alla fjdlskylduna. Nanasti adstandandi getur fundid fyrir sému einkennum og
lidan og sjuklingurinn, t.d. reidi, kvida og hjalparleysi, og hafa langtimarannsoéknir synt ad sjiklingar og
makar peirra finna fyrir streitu 1-2 arum eftir greiningu (Redman, 2007). Nanasti adstandandi og
fidlskyldan geta einnig upplifad sig Gtilokada af starfsfolki spitalans sem gjarnan er med pann veika i
brennidepli og pau geta pvi upplifad sig einmana og eiga oft erfitt med ad bera upp spurningar og tja
upplysingaparfir (Duffy og Valentine, 2011; Ekholm, Grénberg, Borjeson og Berterd, 2013). Fyrir utan
pad ad heimseekja hinn veika og veita honum studning sinnir nanasti adstandandi oft moérgum
hlutverkum sem getur & endanum haft pau ahrif ad hann upplifir sig arvinda og undir of miklu alagi.
pegar sjuklingurinn Utskrifast heim parf nanasti adstandandi og fjélskyldan ad adlagast peim breyttu
adsteedum sem komid hafa upp. Pad ad bda med einstaklingi sem er med krabbamein hefur ahrif 4 lif
adstandandans og leidir til breyttra hlutverka og mynsturs i fjdlskyldunni. Nanustu adstandendur purfa
pvi adstod og studning fra heilbrigdisstarfsfolkinu en séa studningur mun lika gagnast sjuklingnum pvi
nanustu adstandendur eru mjog mikilveegir fyrir sjaklinginn i gegnum allt krabbameinsferlio.
Studningur vid nanustu adstandendur gagnast pvi baedi peim og sjuklingnum (Ekholm o.fl., 2013).
Nidurstddur rannsokna gefa til kynna ad salraenar parfir séu peer parfir sem er hvad sist meett hja
adstandendum og lidur peim gjarnan verr en sjuklingunum sjalfum (Duffy og Valentine, 2011). Vio
greiningu krabbameinsins eru upplysingaparfir fjolskyldunnar svipadar og sjuklingsins en upplysingar
um sjukdominn og medferdarmoguleika eru mikilveegastar. Einnig virdist fjdlskyldan hafa porf fyrir
upplysingar sem tengjast salraenni lidan og peim sem tengjast einkennum medferda. Meelt er med pvi
ad freedsla til adstandenda hefjist strax vid innlégn en hafa verdur i huga ad sumir vilja ekki miklar
upplysingar a peim timapunkti og vilja fresta pvi ad fa neikveedar fréttir sem peir eru ekki tilbtnir ad

heyra. Petta a stundum vid um beedi sjuklinginn og adstandendur (Carroll-Johnson o.fl, 2006).

1.5.3 Avinningur sjuklingamidadrar pjonustu

Rannsoéknir hafa gefid visbendingar um ad avinningur sé af pvi ad veita sjuklingamidada pjonustu.
Visbendingar eru um ad slik pjénusta sé édyrari, ad meira samstarf verdi milli heilbrigdisstarfsmanna,
sjuklinga og fjdlskyldna peirra, og ad anaegja peirra aukist sem og 6ryggi og geedi pjonustunnar. |
rannsokn Stone (2008), sem var afturvirk rannsékn a sjuklingum (n=869) a baeklunardeildum tveggja
sjukrahdsa, fékk annar hopurinn sjuklingamidada pjénustu samkveemt likani Planetree en hinn fékk
hefdbundna pjénustu. Nidurstddur rannsdknarinnar syndu ad peir sem fengu sjuklingamidada pjonustu
voru med markteekt styttri legutima, ad meiri &neegja var medal sjuklinganna og ad kostnadur var
minni. | bandariskri rannsékn & einstaklingum sem légdust inn & sjukrahls vegna kransaedastifu var
danartidni peirra sem hofou fengid sjuklingamidada pjonustu (n=1858) borin saman vid einstaklinga
sem hofou ekki fengid slika pjonustu (n=957). Rannséknin stéd i eitt &r og a pvi timabili var
danartidnin markteekt leegri hja peim sem hofdu fengid pessa sjiklingamidudu pjonustu (Meterko,
Wright, Lin, Lowy og Cleary, 2010). Einnig hafa rannsoknir gefid visbendingar um ad med
sjuklingamidadri pjonustu sé medal annars heegt ad feekka mistékum, sykingum og endurinnlégnum a

sjukrahus (Australian Commission on Safety and Quality in Health Care, 2010).
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1.5.4 Sjaklingamidud pjonustuform fyrir krabbameinssjuklinga

Eins og aour hefur komid fram hefur vida i heiminum verid sett i forgang ad beeta samfellu og
samheefingu i pjonustu vid krabbameinssjiklinga (Wagner, o.fl., 2013; Young o.fl., 2011). | gegnum
tidina hafa komid fram & sjonarsvidid mismunandi pjonustuform sem hafa haft pad ad markmidi ad
veita sjuklingamidada pjonustu par sem samfella og samreeming i pjonustu eru lykilpaettir (Aubin o.fl.,
2012). | pjonustu vid krabbameinssjiklinga hafa pjonustuformin umsjon (e. case management) og

leidsogn fyrir sjuklinga (e. patient navigation) verid aberandi sidustu misseri.

1.5.4.1 Umsjon

Umsjén sem pjonustuform a sér langa ségu sem naer aftur til upphafs sidustu aldar og var pa talad um
pad sem leid til ad veita heilbrigdispjonustu og halda utan um kostnad. Um 1920 tengdist pessi
pjénusta félagspjonustu og gedsjukum og &ratug sidar var han farin ad préast yfir i heimavitjanir
(Leonard og Miller, 2012). A sjbunda &aratug sidustu aldar var sidan farid ad nota umsjonarhugtakid yfir
pjénustu sem hafdi pad ad markmidi ad beeta samraemingu og fjarleegja hindranir i brotakenndri
pjénustu (Giuliano og Poirier, 1991) og veita geedapjonustu a fjarhagslega hagkveeman hatt (Yates,
2004). Haegt er ad utfeera umsjon & mismunandi hatt og fer pad eftir pvi hver skjélstaedingah6purinn er
hvernig pad er gert. Grunnmarkmidin eru p¢ alltaf ,ad samhaefa flékna og brotakennda pjénustu til ad
koma til moéts vid parfir sjuklinganna” (Cantril, 2014, bls. 7). Rannséknir hafa gefid visbendingar um ad
umsjén geti beett lifsgaedi sjuklinga, feekkad legudégum og vandamalum, og flytt bata (Chen, Chang,
Tsou, Chen og Pai, 2013).

1.5.4.2 Leidsogn fyrir sjuklinga

Leidsogn fyrir sjuklinga er pjénustuform sem & upptok sin i Bandarikjunum, nénar tiltekid i Harlem i
New York, i lok sidustu aldar. bad var bandariski leeknirinn Harlold Freeman sem hannadi pjonustuna
i peim tilgangi ad auka hlutfall peirra sem féru i skimun fyrir krabbameini og auka adgengi peirra ad
heilbrigdispjonustunni. Lagdi hann adalaherslu & ad na til peirra kvenna sem voru undirméls i
pj6ofélaginu vegna kynpattar eda efnahags- og félagslegrar st6du, og voru pad sérpjalfadir
sjalfbodalidar sem veittu pjénustuna. Med pessari nyju pjénustu jokst umtalsvert hlutfall peirra sem for
i skimum fyrir brjéstakrabbameini og pannig leiddi pessi préun til pess ad fimm ara lifun jokst ar 39% i

70%, auk pess sem adgengi batnadi og samfellan i pjonustunni vard meiri (Freeman, 2004).

A pessum rimu tuttugu arum sem lidin eru hefur leidsagnarpjonustuformid breyst og proast og er
na oft notad yfir allt timabilid, fra forvornum til leekningar eda ad lifslokum (Oncology Nursing Society,
2013). Markmidid er ad greina parfir sjuklinganna og fjdlskyldna peirra, koma a méts vio peer og
hjalpa peim ad féta sig i heilbrigdiskerfinu, sem er oft og tidum snuid. Pjénustuformid beetir adgengi og
tryggir samfellu i heilbrigdispjonustu og minnkar einnig likurnar & hvers konar roskun & pjonustunni. S&
sem veitir pjébnustuna er lykiladili og tryggir ad ekki verdi bara horft & sjukdéminn sem einstaklingurinn
er med heldur studli pjonustuadilinn ad heildreenni nalgun (Canadian Partnership Against Cancer,
2010).
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1.5.4.2.1 Mismunandi tegundir leidsagnar fyrir sjuklinga

Eins og adur sagdi voru pad upphaflega sjalfbodalidar sem veittu leidségn fyrir sjuklinga. Sidan pa

hefur pessi pjonusta préast og eru fleiri tilbrigai til:

e Sjélfsleidsogn (e. self navigation). ,Pegar einstaklingur og/eda fjdlskyldumedlimir afla sér

sjalfir og af sjalfsdadum peirra upplysinga og pjénustu sem peir parfnast”.

e byodismidud leidsdgn (e. population-based navigation). ,Par sem markmiéid er ad vinna
kerfisbundid ad pvi ad lita a heildarparfir hopsins og hvernig heegt sé ad beeta kerfid og

ferlana”.

e Leidsogn veitt af jafningja (e. lay eda peer navigation). begar sa sem veitir pjénustuna er
sjalfbodalidi sem hefur hlotid pjalfun. Oft er petta einhver sem hefur annad hvort sjalfur

fengid krabbamein og hefur klarad medferd eda hefur annast einstakling med krabbamein.

e Fagleg leidsdgn (e. professional navigation). Pegar s& sem veitir pjénustuna er annad
hvort hjakrunarfraedingur (leidsdgn veitt af hjukrunarfraedingi) eda félagsradgjafi med

reynslu og sérpekkingu a svidi krabbameina.

(Canadian Partnership Against Cancer, 2010, bls.4-5)

1.5.5 Lykiladilar i sjuklingamidadri pjonustu vid krabbameinssjuklinga

par sem flékid og stundum brotakennt ferli fer i gang pegar einstaklingur greinist med krabbamein,
auk pess sem hann getur upplifad kvida og 6tta i tengslum vid greininguna pa, hefur vida verid
innleidd suU pjonusta ad einstaklingurinn og fjélskylda hans fai Uthlutad lykiladila sem stydur pau og
fylgir peim eftir fra greiningu og i gegnum allt ferlid. | Bandarikjunum var petta upphaflega hugsad fyrir
einstaklinga med baga efnahagslega stodu pvi peir voru liklegri til a8 maeta hindrunum eins og til
deemis fjarhagslegum hindrunum og téfum i pjonustunni. Préunin hefur hins vegar verid su ad pad
hefur i auknum meeli verid farid ad veita pessa pjonustu fyrir alla sem greinast med krabbamein og
hefur salfélagslegur studningur fengid aukid veegi (Thygesen, Pedersen, Kragstrup, Wagner og
Mogensen, 2012). | sumum I6ndum, par & medal i Svipjod, hefur pad verid sett i krabbameinséasetlanir
ad allir sem greinast med krabbamein fai Gthlutad lykiladila (s. kontaktsjukskoterska) strax vid
greiningu (Statens offentliga utredningar, 2009). | Danmérku hefur petta verid tekid skrefinu lengra og

er blid ad setja pad i 16g ad allir fai slikan lykiladila (Thygesen, o.fl., 2012).

1.5.5.1 Hjukrunarfreedingur sem lykiladili

Sjuklingamidud pjonusta hefur fylgt hjukrun fra upphafi fagsins og ber par fyrsta ad nefna Florence
Nightingale sem lagdi medal annars rika aherslu a ad hjakrunarfreedingar veeru i samstarfi vid adrar
starfstéttir og veeru malsvarar sjuklinganna (Selanders og Crane, 2012). Einnig hafa fleiri
brautrydjendur innan hjakrunar fjallad um sjuklingamidada pjénustu & einn eda annan hatt og ma par
nefna Hildigard Peblau og Ida Orlando sem 16gdu &herslu & ad hjalpa sjaklingunum til ad meeta eigin

porfum. Einnig ad pad veeri mikilvaegt ad koma fram vid sjuklingana ,eins og manneskjur’ og af
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virdingu og syna peim hluttekningu og vidurkenningu. Einnig 16gdu paer aherslu & kennslu og fraedslu
(Caris-Verhallen, Kerkstra og Bensing, 1997; Penckofer o.fl., 2011).

Mismunandi pjonustuhlutverk par sem hjukrunarfraedingur veitir sjuklingamidada pjonustu meod
samfellu og samhaefingu ad leidarljési hafa préast i gegnum tidina. Verdur fjallad um nokkur pessara

hlutverka hér.

1.5.5.1.1 Umsjénarhjukrunarfreedingur

Hlutverk og abyrgdasvid umsjonarhjikrunarfraedings (e. nurse case manager) er af margvislegum
toga og raedst af pvi hver sjuklingahépurinn er og vido hvada adstaedur pjénustan er veitt (Case, 2011).
Hlutverk hans getur medal annars falid i sér skipulagningu & pjénustu, freedslu, ad vera talsmadur
sjuklings, mat og skimun fyrir markmidum og pdrfum sjuklinga, samheefingu & pjénustu, ad hvetja til

sjalfshjalpar sjiklinga, ad brda bil innan pjénustu o.fl. (Yates, 2004).

1.5.5.1.2  Lykil-krabbameinshjukrunarfraedingur

Lykil-krabbameinshjukrunarfreedingur (e. pivot nurse in oncology) er hlutverk sem hefur rutt sér til
rams i Quebec i Kanada. Viokomandi hjukrunarfreedingur hefur mikla pekkingu a svidi krabbameina
og fylgir sjuklingnum og fjolskyldu hans eftir fr& greiningu og i gegnum allt sjakdémsferlid en
meginhlutverk hans er ad studla ad samfellu og samheefingu i pjonustunni. Einnig greinir hann parfir
sjuklinganna og kemur & moéts vid peer auk pess ad veita upplysingar, freedslu og studning
(Skrutkowski o.fl., 2008).

1.5.5.1.3  Sérfraedingur i hjukrun

S0 préun sem hefur verid hvad mikilveegust fyrir hjukrunarfagid a sidustu tveimur aratugum er préun
sérfreedinga i hjukrun (e. advanced practice nurse) (Oddsdéttir og Sveinsdattir, 2011). A islandi hefur
pad verid skilgreint sem ,hjakrunarfreedingur sem hefur sérfraedipekkingu, framhaldsmenntun og faerni
til ad leysa vidfangsefni er lata ad hjukrun sjuklinga/fidlskyldna, og pverfaglegri samvinnu vegna
pjénustu vid skjdlsteedinga. Sérfreedingur i hjukrun er frumkvodoull og leidtogi i klinisku starfi, og
sampeettir og nytir freedilega og gagnreynda pekkingu i starfi sinu” (Landspitalinn, 2011). Rannsoknir
hafa synt fram a ahrif og gagnsemi sérfreedinga i hjukrun og hafa peir medal annars jakveed ahrif a

filda fylgikvilla adgerda, endurinnlagna og legutima & sjikrahtsum (Oddsdéttir og Sveinsdéttir, 2011).

1.5.5.1.4 Kliniskur sérfraedingur i hjakrun

Hlutverk klinisks sérfreedings i hjukrun (e. clinical nurse specialist) er i grundvallaratridum pad ad veita
fijarhagslega hagkveema og 6rugga gaedapjonustu pvert a ferli sjuklingsins (American Association of
Colleges of Nursing, 2006). Hann skipuleggur, leidbeinir og veitir fyrirmeeli til annarra um pad hvernig
eigi ad hugsa um akvedinn hop af sjuklingum asamt pvi ad leggja til sérfreedipekkingu og haefni inn i
teymi sjuklings (Little, 1967). Rannséknir hafa gefid visbendingar um ad med pvi ad rdda kliniska

sérfreedinga i hjukrun til starfa megi medal annars minnka kostnad spitalanna, faekka legudégum,
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endurinnldgnum og fylgikvillum, auka anaegju sjuklinga og baeta verkjamedferd (American Association

of Colleges of Nursing, 2006).

1.5.5.1.5 MacMillan hjakrunarfreedingur

I Bretlandi starfa um prji pausund MacMillan hjukrunarfreedingar. Eru petta hjukrunarfraedingar med
a.m.k. fimm ara starfsreynslu og par af a.m.k. tvé & krabbameinsdeildum. Hlutverk peirra er ad veita
tilfinningalegan, salreenan og hagnytan studning og upplysingar og radleggja sjuklingum einnig
vardandi einkenni og aukaverkanir medferda. | starfinu felst einnig ad stydja fjdlskylduna og samhaefa
ferli sjuklingsins pvert a alla pjonustu og mynda tengsl vid adra pjonustuadila (Canadian Partnership
Against Cancer, 2010).

1.5.5.1.6 Krabbameinshjukrunarfreedingur sem studlar ad
samreemingu i pjonustu

i Astraliu hafa medal annars krabbameinshjukrunarfreedingar sem studla ad samreemingu i pjonustu
(e. cancer nurse care coordinators) verid i pvi hlutverki ad hjalpa krabbameinssjuklingum og
fidlskyldum peirra i gegnum krabbameinsferlid. Peir hjukrunarfreedingar sem sinna pessu starfi hafa
framhaldsmenntun og a.m.k. fimm ara starfsreynslu i krabbameinshjukrun og er hlutverk peirra medal
annars ad samhaefa pjénustuna, greina parfir, gera pjonustuaaetianir og Utvega salfélagslegan

studning (Canadian Partnership Against Cancer, 2010).

1.5.5.1.7 Hjukrunarfreedingur sem tengilidur

z

I krabbameinsaeetlun sinni leggja Sviar mikla &herslu & sjuklingamidada gaedapjonustu og ad
sjuklingurinn og fidlskylda hans séu vel upplyst. | pessari &setlun er lagt til ad 6llum nygreindum
krabbameinssjuklingum sé (thlutad hjukrunarfreedingi sem verdur tengiliour peirra (s. kontakt-
sjukskoterska) & peirri stofnun sem peir seekja sina pjonustu. Faer sjuklingurinn pa nafn og simanamer
hja hjakrunarfreedingnum og getur pannig haft beint samband pegar hann parf & pvi ad halda.
Hjukrunarfreedingurinn parf ad vita greiningu sjuklingsins og medferdardeetlun hans og veita honum
upplysingar pess efnis og upplysa adrar stéttir eftir pérfum. Hann parf ad bua yfir pekkingu a
krabbameinum og medferdum vid peim og parf ad hafa grunnhaefni i séalfélagslegum studningi

(Stadens offentliga utredningar, 2009).

1.5.5.1.8  Hjukrunarfreedingur sem veitir leidségn

Hjukrunarfreedingur sem veitir leidsdgn (e. nurse navigator) er lykiladili i leidsagnarpjonustuforminu
sem hefur grunngildi sjuklingamidadrar pjonustu ad leidarljési. Nanar verdur fjallad um leidségn sem

er veitt af hjukrunarfraedingi i kafla 1.6.

Fleiri pjénustuhlutverk i krabbameinshjikrun eru til en ekki verdur fjallad nanar um pau hér. Ma par

medal annars nefna nurse led consultation og breast nurse.
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1.6 Leidsogn veitt af hjakrunarfraedingi

Leidsdgn veitt af hjukrunarfreedingi hefur verid ad rydja sér til rims a sidustu arum sem adferd til ad
veita krabbameinssjiklingum sjiklingamidada pjonustu. | raun ma segja ad petta pjonustuform sé
afrakstur ségunnar par sem grunngildi, feerni og hlutverk hjukrunarfraedinga sidustu aldar eru hofd ad
leidarljdsi pegar tekist er a vid nyjar askoranir i pjonustu vid krabbameinssjuklinga (Cantril, 2014, bls.
7).

Eins og adur hefur komid fram er fagleg leidsdgn yfirleitt annad hvort veitt af hjukrunarfraedingi eda
félagsradgjafa. Eru pessar starfsstéttir taldar haefastar og Urreedabestar i pvi starfi og veita bestu og
gaedamestu pjénustuna (Gilbert o.fl., 2011). Sa sem veitir faglega leidsdgn fyrir krabbameinssjuklinga
parf medal annars ad hafa sérpekkingu a sjukdomnum og medferdarferlinu og mjég mikla
samskiptahaefni og heefileika i lausn vandamala, og vera vel kunnugur heilbrigéiskerfinu (Fillion o.fl.,
2012). Hann parf einnig ad hafa sérheefda pjalfun i leidsagnarferlinu, leidtogaheefileika, grunnpekkingu
og heefni i sélfélagslegum maéalum og fleira (Canadina partnership against cancer, 2012).
Hjukrunarfreedingar sem veita leidségn eru alla jafna med langa starfsreynslu og sérpekkingu & sinu
svidi en ad Ollu jofnu er ekki krafist framhaldsmenntunar (Canadian Partnership Against Cancer, 2012;
Blaseg, 2014). Hlutverk og haefniskrofur hjukrunarfreedinga sem veita leiosdgn rima aftur & maéti vel vio
lysingu & hjukrunarfreedingum med framhaldsmenntun, svo sem sérfreedingum i hjakrun (Hamric,
Spross og Hanson, 2009). Hjukrunarfreedingar hafa pvi 6tvireeda kosti fram yfir félagsradgjafa i starfi
sem pessu pvi med grunnmenntun sinni, reynslu og sérpekkingu eru peir haefir til ad meta sjiklinginn
kliniskt og geta brug®dist vid eftir porfum, veitt honum radgjof, freedslu og studning og haft samrad vio
adrar heilbrigdisstéttir eftir pvi sem vid & (Blaseg, 2014; Gilbert o.fl., 2010; Oncology Nursing Society,
2013). Rannsoéknir hafa gefid visbendingar um ad leidsdgn sem er veitt af hjukrunarfreedingi faekki ekki
eingbngu hindrunum og auki samhaefingu i pjénustu sjuklingsins heldur studli jafnframt ad éruggari
pjénustu par sem hjukrunarfreedingurinn notar sérfreedikunnattu sina a svidi krabbameina til ad
framkveema ahaettumat og getur pannig greint og medhéndlad fylgikvilla snemma hja sjuklingunum.
Ad auki Utvegar hjukrunarfreedingur sjuklingunum pa pjénustu sem peir purfa, svo sem félagsradgjof

og salfreediadstod svo eitthvad sé nefnt (Tan, Wilson og McConigley, 2014).

1.6.1 Hver er munurinn & leidsdégn og umsjon veitt af hjukrunarfraedingi?

Umsjon er ad 6llum likindum pekkasta hugtakid pegar kemur ad sjuklingamidadri pjénustu sem er veitt
af hjakrunarfreedingi og svipar leidsdgn mjog til pess. Baedi pjénustuformin eru veitt & mismunandi
hatt, allt eftir edli sjuklingahdpsins og starfseminnar sem um raedir. Thygesen o.fl. (2012) benda b6 a
mogulegan aherslumun & pessum pjonustuformun sem tengist samskiptunum vid sjuklingana og segja
aod i ,umsjonarhjukrun virdist hjukrunarfraedingurinn bera abyrgd a opnum samskiptum vid sjuklingana
og er pvi s& sem hefur frumkveedid ad pvi ad hafa samband vid sjuklinginn. Hjukrunarfreedingur sem
veitir leidsdgn virdist aftur a méti hafa minna frumkveedi og leggur meiri dherslu & ad vera
adgengilegur og til taks fyrir skjolsteedinga sina” (Thygesen o.fl., 2012, bls. 2). beir baeta einnig vid ad
svo virdist sem hlutverk hjakrunarfreedings i leidségn nai einnig meira til sjuklingsins pegar hann er
ekki & spitalanum og er pa hjukrunarfraedingurinn adgengilegur i gegnum sima. Almennt er po

algengara ad lykiladilar i svipudum hlutverkum veiti pjonustuna pegar sjuklingurinn er a spitalanum
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(Thygesen o.fl.,, 2012). Tan o.fl. (2014) skodudu einnig muninn a umsjon og leidsdégn og komust ad
peirri nidurstéou ad po pjonustuformin vaeru mjog lik pa veeri &kvedinn munur & peim. Benda peir a ad
i 1eidsdgn er athyglinni beint ad afmoérkudu heilbrigdisastandi (e. health condition) par sem markmidid
er ad aodstoda sjuklingana vid ad yfirvinna persénulegar og skipulagslegar hindranir sem tengjast
greiningunni og medferdinni & pessu tiltekna heilsufarsastandi. | samvinnu vid pjonustu- og medferdar-
adila og sjuklinginn sjalfan er honum hjalpad vid ad atta sig a pjonustuferlinu Gt fra eigin sjénarhorni. |
umsjoén eru markmidin yfirleitt einfaldlega ad na fram gaedapjonustu, hamarksnytingu Urreeda spitalans
og leegri kostnadi” (Tan o.fl., 2014). Fillion, De Serres, Cook, Gouplin, Bairati og Doll (2009) taka i
svipadan streng og benda & ad umsjon geti til deemis hjalpad til vid ad feekka tdfum i heilbrigdis-
pjénustunni en ad pad sé ekki endilega vist ad sjuklingurinn upplifi kerfid sem samreemt og tengt, sem

er pa eiginleiki leidsagnar.

1.6.2 Likon fyrir leidsdgn veitta af hjuokrunarfraedingi

Likdn fyrir leidsdgn veitta af hjokrunarfreedingi eru misjofn og fara pau efir porfum
skjblsteedingahopsins & hverjum stad fyrir sig auk pess sem stofnanir og adstaedur eru mjog misjafnar.
Tvo 16nd eru i broddi fylkingar pegar kemur ad pessu pjénustuformi fyrir krabbameinssjuklinga en pad
eru Kanada og Bandarikin. Kanadiska krabbameinsfélagid (Canadian Partnership Against Cancer)
hefur gefid Gt pjonustulikan par sem samheefing pjonustunnar og sjalfsefling sjuklingsins og
fidlskyldunnar eru lykilatridi (Canadian Partnership Against Cancer, 2012). Bandarisku krabbameins-
hjukrunarsamtokin (Oncology Nursing Society, ONS) hafa einnig skilgreint petta pjonustuform og
hlutverk hjukrunarfreedingsins i pvi og gafu nyverid Gt bok sem heitir Oncology nurse navigation.
Delivering patient-centered care across the continuum (Blazeg, 2014). A badum pessum ritum eru
upphafi og hugmyndafreedi leidsagnar gerd skil, auk pess sem hlutverki hjikrunarfraedingsins er lyst.

Einnig eru par radleggingar vardandi innleidingu slikrar pjonustu.

I Kanada hefur leidsdgn fyrir krabbameinssjiklinga veitt af hjukrunarfreedingi farid 6rt vaxandi en
fyrsta leidsagnarpjonustuferlid var innleitt arid 2001 i Nova Scotia og sidan i Quebec arid 2007. A
badum stédunum er nygreindum krabbameinssjuklingum og fjélskyldum peirra veitt pessi pjonusta og
er peim fylgt eftir i gegnum allt krabbameinsferlid. Hlutverk pess sem veita pjénustuna eru apekk a
badum stédunum fyrir utan pann grundvallarmun ad pjénustan i Quebec fer fram a sjukrahisi en sem
samfélagspjonusta i Nova Scotia. | Kanada er hlutverk hjukrunarfraedingsins sem veitir pjénustuna
mjog kliniskt og er hann i beinum samskiptum vid sjuklinginn og fjélskyldu hans (Canadian

Partnership Against Cancer, 2012).

I hugmyndafreedi Bandarisku krabbameinshjukrunarsamtakana um leidségn sem er veitt af
hjikrunarfraedingi er talad um krabbameinshjukrunarfreeding sem veitir leidsdgn (e. oncology nurse
navigator, ONN). Hafa samtokin verid ad prbéa petta hlutverk og hugmyndafreedi pjonustunnar a
undanférnum arum og ma sja afrakstur pess i &durnefndri bok sem pau géfu ut arid 2014. Morg
samtok og stofnanir sem tengjast heilbrigdispjonustu vid krabbameinssjuklinga i Bandarikjunum hafa
stutt vio préun pessa pjonustuforms og lyst yfir mikilveegi pess ad innleida sjuklingamidada pjénustu

fyrir krabbameinssjuklinga (Cantril, 2014; Cantril og Haylock, 2013).
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Baedi i kanadiska og bandariska likaninu hefur grunneiginleikum pjonustunnar verid lyst og peim verid
skipt i flokka; prja i Kanada og fjéra i Bandarikjunum. Er pessi skipting mjog svipud og verdur hér taept

a pvi helsta:

Faglegt hlutverk krabbameinshjikrunarfraedingsins

I sinu likani setja Bandarisku krabbameinshjukrunarsamtokin inn patt sem tengist faglegu hlutverki
hjukrunarfraedingsins en i pvi kanadiska er pad ekki flokkad sem grunneiginleiki. Faglegt hlutverk
hjukrunarfraedingsins er medal annars ad studla ad simenntun og gagnreyndum starfshattum hja sér
0g 6drum til ad beeta pjonustuna vid sjuklingana. Hann studlar ad arangursrikum samskiptum, er virkur
i teymi sjuklings og sér um fraedslu innan pess. Hann proéar upplysingaefni fyrir sjiklingana og studlar

ad sjuklingamidudu umhverfi (Blaseg, 2014).

Upplysingar og freedsla

I pessum flokki er medal annars 16gd ahersla & ad meta fraedsluparfir hja sjaklingnum, fjdlskyldu hans
og heilbrigdisstarfsfolkinu, og ad peer upplysingar sem eru veittar séu gagnreyndar. Einnig ad hvetja
sjuklinginn til sjalfshjélpar og audvelda honum akvardanatoku med videigandi freedslu auk freedslu um
hlutverk hjukrunarfreedingsins, sjukdomsgreininguna, medferdarmdéguleika, aukaverkanir og eftirlit eftir
medferdir (Blaseg, 2014; Canadian Partnership Against Cancer, 2012).

Samfelld og samraemd pjénusta

Hér studlar hjukrunarfreedingurinn ad samraemingu og samfellu i sjuklingamidadri pjénustu i gegnum
allt ferlid og vidheldur samfellu i samskiptum vid sjuklingana og fjolskyldur peirra. Hann metur parfir
sjuklinganna reglulega i gegnum allt ferlid og visar til stoddeilda eftir pérfum. Hann notar einnig
videigandi matsteeki til ad studla ad pjonustu sem er heildreen og stédug og skipuleggur pjonustu med
teymi sjuklings. Einnig sér hann um ad sjuklingarnir fai tima i medferdir og endurkomu & réttum tima

(Blaseg, 2014; Canadian Partnership Against Cancer, 2012).

Studningspjénusta/samskipti

Hjukrunarfreedingurinn stofnar til trausts medferdarsambands vid sjuklinginn, fjdlskyldu hans og annad
heilbrigdisstarfsfolk med pvi ad beita virkri hlustun og samskiptahaefileikum. Hann greinir einnig
likamlegar, salreenar, félagslegar, andlegar og kynlifstengdar parfir sjuklinganna og adstodar péa vié ad
takast & vid vanlidan. Hann er talsmadur sjuklings, veitir honum salfélagslegan studning, hvetur til
sjélfseflingar med hvatningu og freedslu og visar til stoddeilda eftir pérfum (Blaseg, 2014; Canadian
Partnership Against Cancer, 2012). Meelt er med skimun fyrir vanlidan (Canadian Partnership Against
Cancer, 2012).

| kanadiska likaninu hefur hugmyndafraedi pjonustunnar verid sett upp i toflu (professional navigation

conceptual framework) (sja toflu 1, pyding gerd af héfundi) par sem buid er ad skipta henni upp i tvo

32



adalpeetti; annars vegar ad studla ad samfellu i pjonustunni og hins vegar ad hvetja til sjalfseflingar hja
sjuklingnum og fidIskyldu hans. | pessari téflu eru einnig sex undirpaettir skilgreindir, ferli og hlutverki
hjukrunarfraedingsins lyst vid hvern undirpatt og loks hvada atkomur er heegt ad meela i hverjum
undirpeetti fyrir sig til ad meta arangur pjonustunnar (Canadian Partnership Against Cancer, 2012).
Hefur réttmeeti pessarar hugmyndafreedi verid stadfest af heilbrigdisstarfsfélki i rannsékn Fillion o.fl.
(2012). Verour petta likan notad vio greiningu a nidurstédum sidar i verkefninu.
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Tafla 1. Likan Kanadiska krabbameinsfélagsins um faglega leidsdgn i sjuklingamidadri pjonustu vid krabbameinssjiklinga

Adalpattur Undirpattur Ferli/Hlutverk Utkomumaelingar (maeliteeki)

Studla ad Samfella i upplysingaflaedi « Hafa adgang ad og skilja upplysingar um krabbameinssjuklinga | « Ahrif pess pegar heildraenar upplysingar eru veittar og skilningurinn & peim
samfellu i Skilgeining: Notkun & 0g umoénnun peirra (upplysingar um laeknisfreedilegt 4stand, dskir sjuklinganna og gildi):
pjonustu upplysingum, sjukdéms- eda » Veita pverfaglega teyminu og sjaklingnum einstaklingsmidadar * Medal heilbrigdisstarfsmanna (t.d. SECON)

einstaklingsmidudum, til ad gera
naverandi pjénustu videigandi
fyrir hvern einstakling.
Upplysingarnar geta tengt
pjonustu fra einum adila til
annars og einum vettvangi til
annars

upplysingar og radleggingar a réttum timapunktum

+ Vinna naid med pverfaglega teyminu til ad studla ad samfellu i
upplysingafleedi & pérfum og breytingum
fiélskyldunnar/sjuklingsins

» Nota samskiptataeki og adferdir til ad auka samfellu i
upplysingafleedi

« Milli stofnana (utskr.aaetlun, hvernig atskr.uppl. eru veittar, innlagnaskraning)
* Milli sjukrahtsa og sérfraedipjonustu (tilvisanir) (t.d. PCAT)
* Veentingar sjuklingana (t.d. PCCQ; Upplifud samfella)

» Uppsofnud pekking: T.d. spyrja sjuklingana hvort peir pekki uménnunaradilana
fra pvi fyrr i ferlinu eda hversu vel peir pekkja pa. Einnig heegt ad spyrja
umonnunaradilana hversu vel peir pekkja sjaklingana

» Anzegja sjuklings med upplysingafleedi innan teymis (t.d. EORTC-SAT32)

Samfella i skipulagi
Skilgreining: Samreemd og
heildsteed nalgun i skipulagi a
pjonustunni sem er naem fyrir
breytilegum pdrfum
sjuklinganna. Veitir sjuklingum
og starfsfélki aukid 6ryggi og
fyrirsjaanleika i pjébnustunni

« Styra alhlida skimun og parfamati

« Utvega pjénustu, Urreedi og studning eftir pérfum hvort sem er
a sjukrahusi eda i heilsugeeslu/sveitarfélagi

* Greina porf & Grreedum, Utvega skammtimalausnir og lata vita
af gloppum i pjénustunni/kerfinu

« Skipuleggja samfellu i pjonustu, skyra ut medf.asetlanir, minnka
Ovissu og feekka hindrunum ad pjénustu

+ Visa til og eiga i samsk. vid 6nnur teymi innan heilbr.kerfisins
» Koma fljétt a tengslum

« Studla ad samfellu og skipulagi i leeknis- og salfél. pjénustu

« Studla ad moétun og innleidingu & pverfagl. uménnunaraaetiun
« Studla ad pverfaglegri samvinnu

* Pjénusta samraemd og veitt 4 heildreenan hatt og & réttum timapunktum (Gtgefnar
medferdaraeetlanir; adgengi pjonustu)

*Skoda fjolda peirra sjuklinga sem hafa lokid radlagori medferd eda hvort medferd
annarra sjukdéma hafi truflast (sérstaklega vid breytingar)

« Veaentingar til samfellu i pjénustu (t.d. PCCQ; Upplifud samfella)
« pétttaka sj. i pjonustu (sveigjanleiki i ad adlaga pjénustuna ad pérfum einstakl.)

* Stodugleiki i pjonustu: Medferdarheldni. Gaedi eftirmedferdar/eftirlits hja peim
sem lifa af krabbamein

+ Anzegja med samraemingu i pjénustu (EORTC-SAT32)
* Tafir/bidtimar
+ Versnandi einkenni/astand. Innlagnir & sjukrahds. Komur & bradamottoku

Samfella i samskiptum

Skilgreining: Samfelld samskipti
milli sj. og starfsm. sem hafa
medf.gildi. Tengir fortid vid nitid,
skapar tengingu vid framtidar
pjonustu

+ Vidhalda st6dugu sambandi
* Vera adgengilegur i gegnum krabbameinsferlid

« Skipuleggja hvernig fagleg leidségn verdur veitt i gegnum ferlid
og hve lengi

* Vera hluti af krabbameinsteymi sjuklings
* Njota trausts annarra heilbr.starfsmanna og teymis

» Arangursrik fagleg lei®dsdgn/samskipti vid sjuklinga (ekki bara tenging milli
pjénustu sem var og peirrar sem er heldur lika yfir i pjonustu i framtidinni

» Upp ad hvada marki sami adili fylgir sjuklingnum i gegnum ferlid, 6h&d svidi og
medferdum

» Styrkur tengsla milli uménnunaradila og sjuklings (t.d. PCAT; Anzegja
m/pjénustuadila)
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Adalpattur

Undirpattur

Ferli/Hlutverk

Utkomumeelingar (maeliteeki)

Hvetja til
sjalfs-
eflingar
hja sjukl.
og fjolsk.

Virk adlégun

Skilgreining: Ferli par sem &
virkan hatt eru tekin skref til
pess ad fjarleegja eda snidganga
streituvaldann eda milda ahrif
hans

» Adstoda sjuklinginn vid ad afla sér uppl., studn. og tilvisana

* Efla/styrkja sjélfst. sjuklinganna og sjalfsakv. i gegnum kennslu

0g studn. til ad viohalda lifsgeedum og stjorn & adsteedum
« Styrkja virka adlégun

* Studla ad urlausn vandamala

* Audvelda akvardanatoku

* Setja markmid og forgangsrada peim

* Hversu vel sjuklingurinn upplifir sig hafa getu til ad hjalpa sér sjalfur og bregdast
vid vandamalum i fjdlskyldu og félagslegum og hagkvaeemum vandamalum (t.d.
CASE-cancer)

* Getan til ad takast a vid breytingar tengdar fjolskyldu/félagslega, praktiskar
breytingar (t.d. virkar adlégunarleidir og aaetlanir, hvernig vandamal eru leyst,
o.s.frv. (t.d. COPE; CHIP; CSE))

* Fj6ldi vandamala sem tengjast sjukdémnum (t.d. IRLE-C)

Sjalfshjalp

Skilgreining: Stydja
einstaklinginn og fjélskylduna og
efla getu peirra til ad seetta sig
vid veikindin og 6dlast stjérn a
adsteedum 6had horfum

* Meta og fylgjast med einkennum
* Veita eda studla ad einkennamedferd

» Adstoda/styrkja sj. i ad adlagast/takast a vid breytingar &
heilsufari/einkenni & fyrirbyggjandi. hatt med einstakl.midudum
upplys. og leidb. til sjalfsumdnnunar & videigandi timapunktum

* Styrkja sjalfsumonnun

» Adstoda vid ad fylgja eftir einstakl.midudu medferdaplani
« Stydja sjuklinginn i akvardanatdku

* Stydja sj./fidlsk. i ad koma sjonarmidum a framfeeri

* Hamarka faerni sjuklings til sjalfshjalpar

» Kenna/leidb. til ad studla ad breyttri hegdun hja sj./fj.sk.

* Likamlegum p&rfum sem er ekki meett (t.d. SCNS)
* Styrkur einkenna (t.d. SDS)

+ Akvardanir sem parf ad taka eru medal annars um medferdarméguleika og
breytingar & lifsstil (t.d. &kvardanattku skali; PES)

* Hversu vel sjuklingurinn upplifir sig med getu til ad hjalpa sér sjalfur og bregdast
vid pegar kemur ad sjukdomnum, medferdum og likamlegum aukaverkunum (t.d.
CASE-Cancer; heiQ; SE-Lorig)

Studningsmedferd
Skilgreining: Veita naudsynlega
pjénustu, sem peir sem eru med
sjukdéminn eda hafa verid med
hann segjast purfa til ad koma &
mots vid likamlegar,
upplysingatengdar, praktiskar,
tilfinningalegar, félagslegar og
andlegar parfir sinar

» Adgengi ad studn.pj. med skimun, mati, medf. og tilvisunum

« Skima fyrir vanlidan og styra alhlida mati & studn.pérfum

* Greina parfir fyrir studning sem ekki hefur verid veittur

* Freeda um vanlidan og medferd vid henni

* Meta pann studning sem i bodi er og styrkja hann

« Stydja sj./fijdlskylduna i ad virkja/nota pa hjalp sem pau hafa
adgang ad og einnig ad kynna sér nyja adstod

« Utvega studning til styttri tima

* Greina reglur/kerfishindranir sem takm. adgang ad studn.pjon.
« Studla ad préun Urraeda i heilsugeeslu og & sj.husi (leidtogi)

* Tilvisanir (virkja urraedi i bodi baedi a sjukrahusinu og i heilsug.
til a0 koma & mots vid uppfylitar parfir sjdklingsins)

« Ouppfylltar sélraenar, félagslegar, andlegar og praktiskar parfir (t.d. SCNS;
CARE; IRLE-C)

« Tilfinningaleg vanlidan (t.d. POMS; HADS; PSSCAN)
*Tilfinningaleg/andleg lifsgaedi (t.d. QoL — FACIT)
* Upplifadur studningur (t.d. MOS; PSSCAN)
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Tilgangur pessarar kerfisbundnu freedilegu samantektar var ad draga saman pekkingu um arangur og
ahrif sjiklingamidadrar og hjikrunarstyrdrar pjonustu fyrir nygreinda fullordna krabbameinssjuklinga

med pad ad markmidi ad leggja grunn ad slikri pjonustu & Landspitala og einnig ad leggja frekari
grunn ad rannséknum & slikum ihlutunum.

Rannséknarspurning

Hvad syna rannsoknir um arangur og ahrif sjuklingamidadrar og

hjukrunarstyrdrar pjénustu fyrir nygreinda fullorona krabbameinssjuklinga?
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2 Aoferdir

2.1 Kerfisbundin freedileg samantekt

Freeodileg samantekt (e. literature review) er adferd par sem upplysingum um akvedid efni er safnad
saman a gagnryninn hatt og hdn er oft notud til ad setja akvedid vandamal i samhengi. Kerfisbundin
freedileg samantekt (e. systematic review) er aftur & moti nakvaeemari samantekt og han er talin baa yfir
meiri gaeedum par sem sett er fram rannsoknarspurning og leitad ad gégnum & kerfisbundinn hatt og ut
fra fyrirfram akveonum skilyréum (Polit og Beck, 2012). bessi rannsdknaradferd er til deemis gjarnan
notud vid gerd Kliniskra leidbeininga par sem nyjustu gagnreyndu pekkingunni er safnad saman
(Whittemore, 2005). bar sem tilgangur pessa verkefnis var ad kanna arangur pjonustu med moégulega
innleidingu i huga pa vard kerfisbundin freedileg samantekt a efninu fyrir valinu. Vid gerd
samantektarinnar var farid eftir skilgreiningu Cooper (1998) a vinnuferli freedilegra samantekta og er
bvi ferli skipt upp i fimm stig. A fyrsta stiginu er vandamalid skilgreint og lykilbreytur greindar (e.
problem formulation stage). A 6dru stiginu fer gagnaleit fram samkvaemt fyrirfram akvednum skilyrdum
(e. literature search stage). A pvi pridja eru rannséknirnar sem koma fram i gagnaleit metnar med
hligsjon af inntdku- og utilokunarskilyrdum auk pess sem geaedi peirra eru metin (e. data evaluation
stage). A fjorda stiginu eru rannsoknirnar, sem teknar eru inn i yfirliti®, greindar og tilkadar og komist
ad nidurstddu (e. data analysis stage). A fimmta stiginu er nidurstddum komid & framfeeri vid adra (e.
presentation of result stage) (Cooper, 1998). A 6dru og pridja stigi var adferd PRISMA (Preferred
reporting items for systematic reviews and meta-analyses) notud vid gagnagreiningu (sja nanar i kafla

2.3.1) og mat & geedum (pridja stig) var gert med adferd Whittemore (2005) (sja nanar kafla 2.3.3).

2.2 Gagnasofnun

2.2.1 Leitaradferd
Gagnasofnun folst i leit rannsékna i gagnabdnkum PubMed, Cinahl, Scopus, Web of Science og
PsyclInfo. Einnig var leitad a hvar.is og Google Scholar auk pess sem gerd var eltileit i heimildalistum

greina par sem leitad var ad rannséknum sem tengdust efninu.

2.2.2 Leitarord

Hoéfundur akvad ad byrja leitina nokkud vitt en prengja hana nidur eftir pvi sem vid atti. Leitarordin sem
urdu fyrir valinu tengjast sjuklingamidudum pjénustuformum og pjonustuhlutverkum  fyrir
krabbameinssjiklinga. Vid leitina voru notud ordin patient navigation, nurse navigation, professional
navigation, patient-centered care, cancer, oncology, neoplasm, oncology nurse, case manager, care
coordination, continuity of care, pivot nurse, advanced practice nurse, clinical nurse specialist, nurse-
led, intervention og program. brétt fyrir ad tilgangur verkefnisins hafi verid ad skoda pjonustu vid
nygreinda krabbameinssjuklinga akvad hofundur ad setja ekki ,nygreindir’ sem leitarord. Var pad gert

til ad fa tilfinningu fyrir pvi sem er buid ad rannsaka a pessu svidi, 6had tima fra greiningu.
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2.2.3 Skilyrai fyrir notkun heimilda

par sem rannséknargreinar um sjuklingamidada hjukrunarpjénustu fyrir krabbameinssjuklinga hafa

gefid visbendingar um ad faar ihlutunarrannséknir hafi verid gerdar & efninu akvad héfundur ad leitin

myndi ekki takmarkast af dkvednu timabili eda aldri greina heldur var leitast vid ad fa fram allt sem

hefur verid rannsakad & pvi svidi. Til greina kom ad setja skilyrdi um aldur peirra ef fjoldi myndi reynast

mikill.

Inntékuskilyrdi rannséknanna voru eftirfarandi:

Greinar & ensku eda islensku.
Rannsoknir & nygreindum fullordnum einstaklingum med krabbamein, 18 ara og eldri.

Rannsoknir par sem hjukrunarfreedingur veitti sjuklingamidada pjénustu fyrir nygreinda

krabbameinssjuklinga.

Ad pad hafi verid skyrt tekid fram ad sjuklingarnir vaeru nygreindir og veeru ad hefja

medferd vid sjukddomnum og/eda ad pad veeru lidnir i mesta lagi prir manudir fra greiningu.

Hjukrunarfreedingurinn sem veitti pjénustuna purfti ad vera med sérfraedingsréttindi eda
annad framhaldsnam, svo sem meistara- eda diplémanam, og/eda i skilgreindu hlutverki i
sjuklingamidadri pjonustu, til deemis umsjénarhjukrunarfraedingur, hjakrunarfreedingur sem

veitir leidsdgn o.s.frv. (sja nanar i kafla 1.5.5.1).

Rannséknir sem voru fullkomnar (slembiradadar) ihlutunarrannséknir (e. randomized
control trials). Ef faar slikar rannsoknir voru gerdar aetladi héfundurinn ad taka til greina ad

skoda hélftilraunasnid (e. quasi experimental design).

Utilokunarskilyrdi rannsdknanna voru eftirfarandi:

Rannsoknir sem fjolludu & einhvern hatt um skimun fyrir krabbameinum.
Ranndknir par sem hlutverk og heefnikréfur hjukrunarfreedingsins voru ekki skilgreindar.

Rannsoknir par sem pjénustan (ihlutunin) var hvorki skilgreind sem sjuklingamidud né bjo

yfir grunneiginleikum hennar (sja nanar i kéflum 1.5.1 og 1.5.4).
Rannsoéknir par sem einungis afmarkadur hluti sjiklingamidadrar pjénustu var veittur.

Rannsoéknir par sem ekki var tekid fram hvort sjuklingarnir voru nygreindir og ad hefja

medferd vid sjakdémnum og/eda voru greindir fyrir meira en 3 manudum.
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2.3 Gagnavinnsla

2.3.1 Gagnagreining

Eins og 4dur hefur komid fram akvad héfundur ad byrja gagnaleit frekar opid en til ad prengja pa leit
nidur ad peim skilyroum sem voru sett var notud adferd PRISMA. Fyrsta stigid er greining (e.
identification), par sem komu fram allar greinar eftir grunnleit. Annad stigio er svokallad skimunarstig
(e. screening), par sem paer greinar sem héféu komid upp oftar en einu sinni voru teknar Ut, agrip lesio
groflega og peer greinar teknar Gt sem tengdust ekki efninu. I pridja stiginu, sem er kallad haefnistig (e.
eligibility) var allur greinatextinn lesinn og borinn saman vid inntdku- og utilokunarskilyrdi og peer
greinar teknar Ut sem pdssudu alls ekki vid pau. | lokastiginu, sem er inntokustig (e. included), var farié
mjog nakveemlega yfir paer greinar sem eftir stédu til ad leggja itarlegt mat a pad hvort peer pdssudu
vid fyrirfram akvedin skilyrdi (Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman og The PRISMA group, 2009).

2.3.2 Upplysingarammi

Vid gerd freedilegrar samantektar er mikilveegt ad skra og flokka efnid & kerfisbundinn hétt til ad 6dlast
go6da yfirsyn yfir pad (Polit og Beck, 2012). Til pess bjo héfundur til upplysingaramma sem hann notadi
sem vinnublad par sem fram komu peir paettir sem hann lagdi dherslu & og vildi flokka i tengslum vid
rannséknarefnid. bPennan upplysingaramma notadi héfundur sidan til ad skra upplysingarnar fyrir

hverja rannsékn fyrir sig. Sja fylgiskjal 1.

2.3.3 Mat & gaedi rannsOknanna

I kerfisbundnum fraedilegum samantektum er mikilveegt ad meta hversu areidanlegar rannséoknirnar
eru og er pad gert med pvi ad meta gaedi peirra (Polit og Beck, 2012). Er pa verid ad meta hvort
rannséknarsnidio, framkveemd og greining sé pannig Ur gardi gert ad pad fordi frA mégulegum
skekkjum. Vegna mismunandi tegunda rannsdkna og rannséknaradferda hefur verid erfitt ad setja
fram algilda reglu i tengslum vid mat a geedum. Yfirleitt er buinn til listi yfir pau atridi sem eru talin
skipta mali vardandi geedi gagna i viokomandi rannsoknarsnidi auk pess sem ddrum atridum er beett
vid eftir porfum, allt eftir pvi hvada efni er verid ad rannsaka. Rannséknunum eru sidan gefin stig eftir
pvi hve morg atridi & listanum passa vid vidkomandi rannsékn (Whittemore, 2005). Geedi
rannséknanna i pessari samantekt voru metin samkveemt adferd Whittemore (2005). Tiu atridi voru
metin: Inntdku- og Gtilokunarskilyréi Grtaks vel skilgreind, steerd Urtaks rokstudd, brottfall undir 20%,
vidunandi areidanleiki og réttmaeti meeliteekja, upphafleg skipun i medferdarhop hélst pott medferd
breyttist, nakveem lysing & ihlutun, lengd ihlutunar vid haefi, slembir6dun, sambeerileiki hépa vio
upphaf rannséknarinnar og Gtkomubreytur vid haefi. Rannséknin fékk eitt stig ef vidkomandi atridi kom
fram og var vidunandi (V) og var pvi mest haegt ad f4 tiu stig. Einnig var merkt vid hvort atridid kom
fram en var 6vidunandi (O) eda var ekki tekid fram (E). Ekki eru til &kvednar reglur um pad hvernig
rannséknir eru flokkadar eftir pvi hvada stigafjdlda paer fa (Van den Berg, Schoones og Vliet Vlieland,
2007) en i pessu verkefni var pad gert & pann hatt ad paer sem fengu 7-10 stig voru flokkadar sem af

miklum gaedum, 4-6 stig af medalmiklum og 0-3 af litlum.

39



2.4 Sioferdileg alitamal
par sem petta verkefni er kerfisbundin freedileg samantekt pa eru engin sidferdileg alitamal. Astaedan
fyrir vali & rannséknarefni er einlaegur ahugi nemandans a hjikrun kabbameinssjuklinga og hefur hann

engra hagsmuna ad geeta hvad pad vardar.
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3 Nidurstoour

I pessum kafla verdur fyrst gerd grein fyrir leit, uppruna og eiginleika rannsoknanna i freedilegu
samantektinni. Pvi naest verdur farid yfir Gtkomubreytur rannséknanna og meeliteekin sem voru notud,
auk pess sem pjénustunni sem var veitt sem fhlutun verda gerd skil. A9 lokum verdur leitast vid ad
svara rannsoknarspurningunni um hver arangur og ahrif sjuklingamidadrar pjonustu fyrir nygreinda

krabbameinssjiklinga er samkveemt pessum rannséknum.

3.1 Nidurstodur leitar

A mynd 1 ma sja fleedirit yfir nidurstvdu gagnaleitarinnar par sem adferd PRISMA var notud vid
gagnagreiningu. | upphafsleit var mikid um tvéfaldanir sem gaf visbendingu um ad akvedinni mettun
hefdi verid ndd. Endanlegur fjoldi rannsékna eftir ndkveema greiningu var 12; niu slembiradadar og

prjar halfstadladar.

3.2 Uppruni og eiginleikar ranns6knanna

Af peim 12 rannséknum sem voru i samantektinni voru sjo fr& Bandarikjunum og ein fr4& hverju
eftirtalinna landa: Bretlandi, Kanada, Taiwan, Astraliu og Kéreu. Tiu rannsoknanna reyndust vera af
miklum gaedum og tveer af medalmiklum (sja téflu 2). Elsta rannséknin var fra arinu 2000 (Ritz o.fl.,
2000) og su nyjasta fra arinu 2015 (Ludman o.fl., 2015) en alls voru fjérar rannséknir eldri en 10 ara
og sex yngri en fimm ara. Allar rannsoéknirnar féru fram a sjikrahisum og var Urtakssteerd misstor, allt
fr4 36 (Maughan og Clarke, 2001) og upp i 1200 sjuklingar (Chen o.fl., 2013). Alltaf var um tvo hopa
ad raeda par sem annar fékk ihlutunina en hinn hefdbundna pjonustu sem var notud til samanburdar.
pétttakendur i ranns6knunum voru med mismunandi tegundir krabbameina; i premur peirra var um ad
reeda konur med eda med grun um krabbamein i kvenliffeerum (Maughan og Clarke, 2001; McCorkle
o.fl., 2009; McCorkle, Jeo, Ercolano og Schwartz, 2011). | tveimur voru konur med brjéstakrabbamein
(Goodwin, Satish, Anderson, Nattinger og Freeman, 2003; Ritz o.fl., 2000) og voru peer eldri en 65 ara
i annarri peirra (Goodwin o.fl., 2003). | einni rannsokn voru sjaklingarnir med krabbamein i héfdi og
halsi (Fillion o.fl., 2009) og i annarri i ristli og endaparmi (Young o.fl., 2013). | fimm voru sjuklingarnir
med ymsar tegundir krabbameina. | rannsoknunum voru allir sjuklingarnir nygreindir; i sjo tilfellum var
tekid fram ad peir veeru nygreindir og ad byrja medferd og i einu tilfelli ad peir veeru ad koma i fyrsta
skiptid & sjukrahusid (Fillion o.fl., 2009). | fjorum tilfellum var tekid fram hversu langt var lidid fra
greiningu og var pad frd minna en tveimur vikum (Goodwin o.fl., 2003; Ludman o.fl., 2015; Wagner
0.fl. 2014) og upp i prja manudi (Bakitas o.fl. 2009). Misjafnt var hvada medferdir sjiklingarnir voru ad
fara i en i sex rannséknum var ekki tekid fram hverjar paer voru, i fimm peirra voru sjuklingarnir ad
leggjast inn & skuréleekningadeild og i einni rannsokn var um mismunandi medferdir ad reeda. Yfirlit

yfir adferdafraedi rannsdknanna ma sja i toflu 3.
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Upphafleg leit fengin med
leitarordum
(n=1254)

Tvafaldanir, freedilegar

> samantektir og greinar
sem tengdust ekki efninu

(n = 1164)

Eftir stodu eigindlegar og
megindlegar rannsoknir
sem tengdust efninu
(n =90)

S Greinar sem possudu ekki
vid fyrirfram akvedin

skilyrdi
{n=42)

Megindlegar rannsoknir

pegar biid var ad lesa yfir
allan textann

(n=48)
Rannsoknir atilokadar eftir
itarlegt mat med hlidsjon
—_— af inntdku- og
dtilokunarskilyrdum
(n = 36)
Slembiradadar Halfstadladar
ihlutunarrannsoknir ihlutunarrannsoknir
eftir nakvama eftir nakvama
greiningu greiningu
(n=29) {n=23)

Mynd 1. PRISMA flaedirit yfir nidurstddu gagnaleitar & heimildum um sjuklingamidada
hjakrunarpjonustu fyrir nygreinda krabbameinssjuklinga

42



Tafla 2. Gaedi rannséknanna

Hofundur Inntdku- og Steerd Brottfall Vidunandi Upphafl. skipun i Nékveem | Lengd Slembir6dun Sambeerileiki Utkomubreytur Samt.

og ar utilokunarskilyrdi vel | Grtaks <20% areidanleiki og medf.hdp helst pott | lysing & ihlutunar hépa vid upphaf vid heefi stig
skilgreind rokstudd réttmaeti meeliteekja | medferd breytist ihlutun vid heefi rannsoknar

Bakitas v Y Y Y E Vv Vv Vv Vv Vv 9

o.fl., 2009

Chen v E Y v E \% \% A ekki vid \% Y 7

o.fl., 2013

i v E o E \Y \Y \Y A ekki vi® v v 6

o.fl., 2009

Goodwin \Y \Y \Y \ \Y, \Y, \Y, \Y, \Y, \Y 10

o.fl., 2003

Lee Y Vv o] E E (o] (o] A ekki vid Y, Y 4

o.fl., 2011

Lundman \Y E Y E E Y, Y, Y, Y, \Y, 7

o.fl., 2015

Maughan Vv E Vv Vv Y, \Y Y \Y \% Y 9

o.fl., 2001

McCorkle \Y E \Y E E \Y, \Y, \Y, \Y, \Y 7

o.fl., 2009

McCorkle Vv Vv Vv Vv Y, \Y Y Y Y, Y 10

o.fl.,, 2011

Ritz \% E \ \ E \% \% \% \% \% 8

o.fl., 2000

Wagner Y, E \Y, E E Y Y Y Y, Y 7

o.fl., 2014

Young \Y \Y \Y E E \Y, \Y, \Y, Y, \Y 8

o.fl., 2013

V (kemur fram og er vidunandi), O (kemur fram en er dvidunandi), E (ekki tekid fram). Flest méguleg stig = 10. Geedi: Mikil= 7-10 stig, medal= 4-6, stig, litil= 0-3 stig
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Tafla 3. Yfirlit yfir adferdafraedi rannséknanna

Heimild Sjuklinga- Teg. - Markmid/tilgangur . - o Hvenaer var gégnum
Land hépur ranns. Urtak rannsoknarinnar Pjonustan Utkomubreytur | Meeliteeki cafags 909
Bakitas Ymsar teg. Slembi 322 Kanna ahrif Sérfraedingur | -Lifsgaedi -FACIT-Pal (lifsgeedi) -Grunnupplysingar i
o.fl., 2009 krabbam. ihlutun hjakr.styrdrar pjon. | i hjukrun -Einkenni -ESAS (einkenni) upphafi
Bandarikin | <8-12 vikur 161 alifsgeedi, eink., -Notkun & -CES-D (séalraen lidan) - Spurningalisti eftir
fra grein. Hefdb. salreena lidan og arraedum 1 mé&nud og svo &
- Lifslikur notkun & drreedum. . ] priggja manada fresti
161 Liknarmeof. borin -Salraen lidan q AR q )
um 1 ar o _ par til sjklingurinn do
saman vid -Lifun eda rannsékn lauk
hefobundna.
Chen Krabbam. i Half- 1200 Kanna ahrif Umsjoénar- -Medf.heldni Spurningalisti hannadur af -Eftir eitt ar
o.fl., 2013 lungum, stadlad ihlutun umsjonarhjakrunar | hjukrun -Sami hofundum
Taiwan gflﬂf! 600 a_qaeal medf.stadur -Grunnupplysingar
rirsjto”stum, Hefdb. bionustunnar -Bradainnlagnir | -Spurningar tengdar
munnholi og 600 -Skipul. Utkomubreytum
leghélsi innlagnir
-Nygreindir vimedferda
Fillion Krabbamein | Half- 158 Kanna ahrif Leidsdgn Utk.br. skv. -Grunnupplysingar og i lok rannséknar:
o.fl., 2009 i hofdi og stadlad ihlutun leidsagnar sem er veitt af kanadiska legudagar/innlagnir Teept ar
Kanada halsi 83 veitt af hj.fr. a hjakrunarfr. ferlinu. -EORTIC-SAT32 (4neegja)
-Nygreindir samfellu i pjonustu Samfella i IRLE-C
Hefdb. og sjélfseflingu bjénustu: )
75 sjuklinga sem eru -Anzgja -SCNS (ad hluta: kynlif).
(einu ari nygreindir med T -EORTIC-QLQ-C30 (lifsgeedi)
L -Fjoldi legud.
ééur) krabbamein i hofoi . ] -HNRQ (Iifgaeai)
og halsi. Sjalfsefling:
-Vandamal
tengd sjd.
-Lifsgeeoi
-Kynlif
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Tafla 3. Framhald

Heimild Sjuklinga- Teg. - Markmid/tilgangur . - o Hveneer var gdgnum
Land hopur ranns. Urtak rannséknarinnar pjonustan Utkomubreytur Meelitaeki safnad?
Goodwin Krabbam. i Slembi 335 Kanna hvort Umsjénar- -Teg. medf. Spurningalisti (forpréfadur): 2 og 12 manudum
o.fl., 2003 brjéstum ihlutun bjén'u,sta fré hjakrunarfr. fy[stu 6 mén. -Lydfreaedilegar uppl., vitsmunal. eftir greiningu
Bandarikin | >654ara 169 umsjonarhjakr.fr. fra greiningu virkni, hreyfigeta handleggs, uppl.
-Adgerd Hefsb beetir bjonustuna -Anaegja sj. (t/ | um laun og tryggingar, skipulagid
NVareindir ' hja eldir konum akv.toku og & greiningar- og medferdarferlinu,
yare 166 med brjostakrabba- uppl.) hvada leekna sj. héfdu hitt, hvada
(<2man.) mein ) Vsi hofau f i3 0 fl
-Hreyfigeta upplysingar sj. hofdu fengid o fl.,
handleggs aneegja metin med fimm
2 man. eftir spurningum, uppl. fengnar i
greiningu sjukraskram um greiningu,
medferdir, stigun o.fl.
Lee Krabbam. i Half- 78 Kanna ahrif/arangur | Leidsdgn -Lifsgeeoi -EORTIC-QOL-C30 (lifsgaedi) Lifsgaeedi voru metin
o.fl., 2011 mkz_agl?j,kl_iful_r, stadlad ihlutun Ihe_ifﬁksagna][ veét_t af \r/f’itl;[ af f -Anzegja -Spurningalisti fra hof. (aneegja) fyri[ og e_ftirfl'hlutun
Kérea skjaldkirtl 53 uxrunartieesingt | dkrunart- | _gjsiai Sjtkraskra (fjoldi legudaga) en anzegja ettr
-Nygreindir Hefdb yrir nygreinda legudaga
erob. krabbameinssjukl.
25
Ludman Krabbam. i Slembi 251 Kanna hvort Leidsogn -Punglyndi -PHQ-9 (bunglyndi) -Vid upphaf
o.fl., 2015 brjostum, ihlutun leidsdgn veitt af veitt af hj.fr. medferdar
Bandarikin | lungum, 133 hj.fr. hafi jakv. anrif Eftir 4 0g 12 manudi
ristli, og a punglyndi
endaparmi Hefdb. nygreindra
Nygr.(<2v) 118 krabbam.sjuklinga
Maughan Krabbamein | Slembi 36 -Meta adlégun Kliniskur -Lifsgeedi -EORTIC-QOL-C30 (lifsgeedi) -EORTIC QOL C30:
o.fl., 2001 i kvenliff. ihlutun tengda kynlifi og sérfreedingur | _kynlifsvirkni -LSFS (kynlifsvirkni) fyrir adgerd og sex,
Bretland -Skursl.d. 19 sglraenurq og . i hjukrun 12 og 14 vikum eftir
-Stér félagsl. pattum eftir adgero
grindarb - Hefdb. adg. a grindarbotni -LSFS: 12 0g 24
adgerd 17 -Ahrif fhlutunar fra vikum eftir adgerd
S sérfraed. i hjukrun
-Nygreindir
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Tafla 3. Framhald

Heimild

Sjuklinga-

Teg.

Markmid/tilgangur

g i6 y itseki Hvenaer var gognum
Land hopur ranns. Urtak rannséknarinnar pjénustan Utkomubreytur Meelitaeki cafrags gog
McCorkle Grunur um Slembi 123 Kanna ahrif Tveir -Punglyndi Lifsgeeoi: Spurningalistarnir
o.fl., 2009 eggjast.- ihlutun pjonustunnar a serfreedingar | _Ayissa -CES-D (punglyndi) lagair fyrir sj. vid
Bandarikin krabbam. lifsgeedi i hjukrun; = . L upphaf ranns. (24-
-Skurdl.d. 63 krabbam.hj. E|n.kenn'abyr6| MUIS ((.)wssa). 48 klst eftir adgerd)
P Hefdb. og gedhj. -Heildarlifsg. -SDS (einkenni) og 1, 3, 6 manudum
Y9 60 -SF-12 (Iifsgaedi) eftir adgerd
McCorkle Grunur um Slembi 121 Kanna ahrif Tveir -Notkun & -Sjukraskra/heilbr.gagnagrunnur Spurningalistarnir
o.fl.,, 2011 eggjast.- ihlutun pjénustunnar & sérfreedingar | heilbrigdis- (notkun & heibrigdispjonustu): lagadir fyrir sj. vid
Bandarikin krabbam. 59 no'tku_n é. 5 i hjakrun; . pjonustu -Grunnupplysingar: Lydfraedilegar upphaf ranns. (24-
-Skural.d. Hefab heilbrigdispjonustu krabbgmhl- og kliniskar (s.s. vanlidan, einkenni, | 48 IEISé eétlr géggré)
Nygreindir 62 bungly ) eftir adgerd
Ritz Krabbam. i Slembi 210 Meta ahrif ihlutunar | Sérfreedingur | -Ovissa -FACT-B (lifsgaedi) Metid sjo sinnum
o.fl., 2000 brjéstum ihlutun fra sérfraedingi i i hjakrun -Salraen lidan -MUIS (6vissa) yfir tvo ar: man
1Y) 106 515 KesEd Lifsgeedi POMS (sglraen lidan) heimiur 4
Hefob. -Kostnadur -Tolvukerfi (kostnadur) spurningalistunum
104 fyrra &rio)
Wagner Krabbam. i Slembi 251 Kanna hvort Leidsodgn -Lifsgeedi -FACT-G (lifsgeeoi) Vid upphaf
o.fl., 2014 brjostum, ihlutun leidsogn veitt af veitt af -Reynsla af -PACIC (reynsla) medferdar og eftir 4
Bandarikin lungum, hjakrunarfraedingi hjakrunarfr. i6nustu o 0g 12 man.
ristli, 133 beeti lifsgaedi og b|]< asur PICk?I‘ Inst. ;,)a_t. exp.s?rv (reyn§la).
endaparmi Hefdb. upplifun af -Kostnaou -Verkir; upplysingar fra stofnuninni
-NYgr. (<2v) 118 pjénustunni (timi fram ad medferd, heildarkostn.)
Young Krabbam. i Slembi 775 Kanna &hrif/arangur | Krabbameins- | -Samfella i pj. -FACT-C (lifsgaedi) -FACT-C, DT og
o.fl., 2013 ristli og ihlutun af hjakrunar- hjakrfr.sem | _Ggaj pj. -DT (vanlidan) notkun & heilbr.pj.
Astralia endap. 387 pionustu, veitt | studlar ad -Endurinnl. -Spurn. um notkun & heilb.pj. e. adg 1,309 6man. e.
-Adgerd gegnum simatil ad | samreemingu . ) o o atskr.
P Hefdb. baeta samraemingu | i pjonustunni | -Lifsgeedi -Sp.listi um reynsl. af samraem. i pj. | c-nNs.SE34 +
Y9 369 4 pjon. og Gtkomur -Ouppfylit.parf. | -SCNS-SF34 (6uppfylltar parfir) Spurm. um
sjukl. eftir adgero -Vanlioan samreem. i pj. 3 og

6 man. e. utskr.
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3.3 Utkomubreytur ranns6knanna

Samanlagt voru 20 Gtkomubreytur i rannséknunum enda um margpaetta pjénustu ad reeda og pvi
haegt ad rannsaka arangur hennar fra mérgum hlidum. SuU breyta sem kom oftast fyrir i ranns6knunum
var ,lifsgeedi” en han var notud i atta rannséknum af 12. Lifsgeedi voru pé metin & mismunandi hatt.
Fimm mismunandi lifsgaedameeliteeki (FACIT-Pal, EORTIC-QOL-30, HNRQ, SF12, FACT-B/C/G) voru
notud til ad meela breytuna en einnig toku sumir héfundar pad fram ad peir veaeru einnig ad meela
lifsgeedi med 6drum meeliteekjum. Til deemis i ranns6kn McCorkle o.fl. (2009) voru lifsgeedi metin med
pvi ad maela fjorar breytur; punglyndi, 6vissu, einkenni og heildarlifsgeedi, og voru notud til pess
jafnmoérg meeliteeki. Svipada sbégu var ad segja hja Ritz o.fl. (2000) sem notudu prja mismunandi
meeliteeki til ad meela jafn margar breytur sem tengdust lifsgeedum; Gvissu, andlega lidan og lifsgaedi.
Vio flokkun breytanna var leitast vid ad flokka paer Gtkomubreytur sem rannsakendur skilgreindu sem
slikar. I sumum tilfellum var Gtkomubreyta adalbreytan i einni rannsokn en undirbreyta (inni i 6dru
meeliteeki) i annarri. Deemi um petta er Utkomubreytan ,einkenni/einkennabyrdi”. | rannsékn Bakitas
o.fl. (2009) var breytan notud sem utkomubreyta og maeld med ESAS en til deemis i rannsokn Lee o.fl.
(2011) var spurt um einkenni sem undirflokk i lifsgeedameeliteekinu EORTIC-QOL-C30.

3.4 Meeliteeki

Vid meelingu og mat a utkomubreytunum voru notud moérg mismunandi meeliteeki og ma sja yfirlit yfir
pau i téflu 3. Sem deemi um fj6lbreytileika meelitaeekjanna var eitt og sama taeki notad i mest premur
rannsoéknum og var pad EORTIC-QOL-C30 og FACT-C/B/G fyrir lifsgaedi. | nokkrum tilfellum voru
notadir spurningalistar sem voru sérhannadir af rannsakendum. Vanlidan var notud sem Gtkomubreyta
i einni ranns6kn og pa metin med vanlidanarmaelikvardanum (Young, 2011). | fimm rannséknum var
hann aftur & moti notadur sem kerfisbundid skimunartaeki fyrir vanlidan. | tveimur peirra var skimad vid
upphaf rannsoéknarinnar (McCorkle o.fl., 2009; McCorkle o.fl., 2011) en hja hinum premur vid upphaf
rannséknarinnar og sidan vikulega i gegnum sima (Bakitas o.fl., 2009; Ludman o.fl., 2015; Wagner
o.fl., 2014). Grunnupplysingar um patttakendur voru ymist fengnar med vidtdélum og/eda spurninga-

listum i upphafi rannséknar og upplysingar um sjukdéminn og medferdir ar sjukraskra.

I toflu 4 ma sja yfirlit yfir Gtkomubreyturnar, rannséknirnar sem paer voru maeldar i og meelitaekin sem
voru notud. | téflunni ma einnig sja nidurstédur rannséknanna; hvort marktaekur munur var & hépunum
eda ekki.
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Tafla 4. Yfirlit yfir Gtkomubreytur, rannséknirnar, meaelitaekin og nidurstédur

Utkomubreytur

Notkun &
heilbrigdispjonustu
(brddainnlagnir,
heilsugeesla, géngudeild)

Meodferdir vid heefi
Meodferdarheldni

Skipulagdar innlagnir

Sami
medferdarstadur

Fj6ldi legudaga

Reynsla af pjonustu

Upplifud samfella i
pjénustu

Anagja (med

Rannsoknir

McCorkle o.fl., 2011

Chen o.fl., 2013
Young ofl., 2013
Bakitas o.fl., 2013
Fillion o.fl., 2009

Goodwin o.fl., 2003
Chen o.fl., 2013
Chen o.fl., 2013
Chen o.fl., 2013

Fillion o.fl., 2009
Lee o.fl., 2011
Baktias o.fl., 2009
Wagner o.fl., 2014

Young o.fl., 2013

Fillion o.fl., 2009

Meeliteeki

Sjukraskré/spurningar

Sjukraskré/spurningar
Sjukraskré/spurningar
Sjukraskré/spurningar
Sjukraskré/spurningar
Sjukraskré
Spurningalisti fra héfundi
Sjukraskra

Sjukraskré

Sjukraskra
Sjukraskra

Sjukraskra

PACIC; Picker Inst. pat. exp.

Spurningalisti fra héfundi

EORTIC-SAT32

Nidurstodur

+ Marktaekur munur pjénustunni i vil

= Ekki marktsekur munur & hépunum

- Marktaekur munur samanburédarhépnum i vil

+ (heilsugeesla)

- (bradaméttaka)

(sjukrahis og gongudeild)

+

(v/sykinga)

+

+ (minni vandam. t/samraem. & pjénustu,
salfélagslegum pattum og freedslu)

+ (adgengi leekna, bidtimar, upplysingar)

bionustu) Goodwin o.fl., 2003 Spurningalisti fra héfundi + (umhugsunartimi, 6ska e. 68ru aliti,
patttaka i dkvardanatoku)
Lee o.fl.,, 2011 Spurningalisti fra héfundi +
Ovissa McCorkle o.fl., 2009 MUIS + (meira pegar sj. fékk pjonustu fra badum
sérfraedingum [ hjakrun)
Ritz o.fl., 2000 MUIS + (meira hja 6giftum)
Lifsgeeoi Bakitas o.fl., 2009 FACIT-Pal +

Fillion o.fl., 2009
Lee o.fl., 2011

Maughan o.fl., 2001
McCorkle o.fl., 2009
Ritz o.fl., 2000
Wagner o.fl., 2014
Young o.fl., 2013

EORTIC-QOL-C30; HNRQ
EORTIC-QOL-C30

EORTIC-QOL-C30
SF12

FACT-B

FACT-G

FACT-C
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+ (tilfinningar)

+ (félagsleg/likamleg virkni, heegdatregda,
kostnadur fyrir sjukling)

+
+ (begar sj. fékk pjon. fra badum sérfr. i hj.)
+ (ef ogiftar)



Tafla 4. Framhald

Utkomubreytur Rannsoéknir Meelitaeki Nidurstodur
+ Marktaekur munur pjénustunni i vil
= Ekki marktsekur munur & hépunum
- Marktaekur munur samanburdarhépnum i vil
Einkenni, Bakitas o.fl., 2009 ESAS =
einkennabyrdi McCorkle o.fl., 2009 sSDS + (pegar sjuklingur fékk pjonustu fra
badum sérfraedingum i hjakrun)
Vandamal tengd Fillion o.fl., 2009 IRLE-C + (likamsimynd)
sjdkd./mea. Goodwin o.fl., 2003 Kliniskt mat +
Kynlif/kynlifsvirkni Fillion o.fl., 2009 SCNS +
Maughan o.,fl. 2001 LSFS + (minni kvidi t/kynlifi)
Sélreen lidan Baktitas o.fl., 2009 CES-D +
Ritz o.fl., 2000 POMS + (ef dgiftar og ekki fjolskyldusaga)
Punglyndi McCorkle o.fl., 2009 CES-D +
Ludman o.fl., 2015 PHQ-9 =
Ouppfylitar Young o.fl., 2013 SCNS-SF34 =
studningsparfir
Vanlidan Young o.fl., 2013 DT =
Kostnadur fyrir Wagner o.fl., 2014 Kostnadartdlur sjukrahtsa + (bara lungnakrabbamein)
stofnun Ritz o.fl., 2000 Kostnadartdlur sjukrahtsa =
Lifun Bakitas o.fl., 2009 Gagnagrunnur =

3.5 bjénustan i ranns6knunum

I peim téIf rannséknum sem pdssudu vid tiltekin skilyrdi var leidsogn veitt af hjukrunarfraedingi i fjorum
tilfellum (Fillion o.fl., 2009; Lee o.fl., 2011; Ludman o.fl., 2015; Wagner o.fl., 2014) og umsjonarhjikrun
i tveimur (Chen o.fl., 2013; Goodwin o.fl., 2003). | fimm rannséknum var sjiklingamidud pjonusta veitt
af sérfraedingi i hjukrun (Bakitas o.fl., 2009; Maughan og Clarke, 2001; McCorkle o.fl., 2009; McCorkle
o.fl., 2011; Ritz o.fl, 2000) og i einni rannsékn studladi krabbameinshjiukrunarfraedingur ad
samraemingu i pjonustunni (Young o.fl., 2013). bjénustan var veitt i mislangan tima, fr& premur
manudum (Lee o.fl., 2011) upp i tvd ar (Ritz o.fl., 2000) en i einni rannsékninni var ekki tekid fram
hversu lengi han var veitt en ekkert hamark var a fjlda samskipta (Maughan og Clarke, 2001). | 6llum
rannsoknunum var pjénustan veitt fra greiningu. | tveimur ranns6knum, sem voru gerdar upp Ur sama
gagnasafni, hofst pjonustan ekki fyrr en eftir adgerd en innan tveggja solarhringa (McCorkle o.fl.,
2009; McCorkle o.fl., 2011). | téflu 5 ma sja heildaryfirlit yfir pjonustuna og Gtkomu rannséknanna. |
toflu 6 er buido ad flokka pjonustupeettina samkvaemt likani Kanadiska krabbameinsfélagsins

(Canadian Partnership Against Cancer, 2012) um faglega leidsodgn i sjuklingamidadri pjénustu fyrir
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krabbameinssjuklinga. Likanid samanstendur af tveimur adalpattum; ,studla ad samfellu i pjonustu” og

shvetja til sjalfseflingar hja sjiklingum og fjdlskyldu” (sja nanar um likanid i t6flu 1).
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Tafla 5. Heildaryfirlit yfir pjonustuna og nidurstédur rannséknanna

Heimild Hlutverk og Teg. Markmid bjonustu- ihlutun Utkomubreytur Nidurstodur
bakgr. hj.fr. | krabbam. pjénustu timabil
Bakitas Sérfr. | Ymsar teg. Hvetja til <8-12 bjénustan: Byggd & Cronic care model og Lifsgeeoi ihlutunarhépur:
o.fl., 2009 hjakrun med | Krabbam. virkrar vikum fra umsj.hj. Saman stéd m.a. af lausn vandamala, -Einkenni -Meiri lifsgeedi (p=.02)
Bandarikin sérheefingu i | <g-12 vikur patttoku greiningu studn., eink.mati og -medf., azetl.gerd og freedslu. | ., i ., . _
liknarhjakr. | fr4 Sj_L:Jk|Ing,S, og til Samskiptin: Simtal x1 i viku fyrstu 4 v. Sidan ul\rl;)atekauunma Betr.| salreen I|6t':m'(pk 02)
-Fengu greiningu sjalfshjalpar daudaeda | g m.k. eitt simtal i man. DT i hvert skipti. Sj. gat Sal i3 -Er:lg(;mnhm.lljgur'a emd o
sérstaka Litslikur | 09 siélfs- lokaranns. | nag i hj.fr. i sima . Samsk. vid teymi sjukl. eftir itabatntal i (;-pl-ée?.f ur-
bjalfun um 14r eflingar porfum. Hopfundir fyrir sj. og fjdlsk. x1 i man. pn. 'nnt., 7). legud. eca fitun
Chen umsj.-hj.fr. Krabbamein | Markmio Fra pPjénustan: Ekki gefid upp dkvedid umsjénarhj.- -Medf.heldni ihlutunarhépur:
o.fl.,, 2013 med i lungum, umsjonar- greiningu likan. Ytarleg uppl.s6fnun og mat: Sjukd.astand, -Sami -Fleiri afpékkudu medf.
Taiwan sérpekk. a lifur, hjukrunar ogi sjalfshj.geta, félagsl. studn, parfir og hindranir. medferdar- (<.000)
sinum briostum, gegnum Tilvis. til stodd. Teymisvinna. Freedsla, studn. og | stagur “Fleiri héldu afram i medf
sjukl.-hépi. ristli, allt ferlio. undirbun. undir medf. (sj. og fj.sk.). Samreeming & Brasainnlagnir | & sama stad (p=< .001) .
-BS-gréda munnholi og Sj. gatu pj. Endurkomur. Mat & mogul. fylgikvillum. i 9 o .p o
og >10ara leghalsi haft Freedsla. Sjalfsefling. Tilfinningalegur studningur. | -Skipul. -Feerri bradainnlagnir
reynslaihj. | -Nygreindir samband | Undirbaningur atskrifta m.t.t. neestu medferda, innlagnir visykinga (p=.002)
kr.m.sj. eftir ad sjalfshjalp, eftirl. med sj. og fjélsk. og umhverfis | v/medf. -Skipulagdar innl. v/imedf.
80 kist. heim var | samskiptin: Hj.fr. hitti sj. innan sélahr. Vitjadi til voru fleiri (p<.000)
némskeia komid sj. & sj.husinu. Sj. gat hringt f hj.fr. allan sélahr.
Fillion Hjdkrunarfr. | Krabbamein | Kanadiska Fra Likan Kanadiska krabbameinsfélagsins um Utkom.br. skv. | hlutunarhopur:
o.fl., 2009 sem veitir i hofdi og leidsagnar- | greiningu | faglega leidsogn notad. Par er ahersla a samfellu | kanadiska -Meiri anaegja t/bidtimum
Kanada leidsogn halsi likanid par og i teept i pjonustunni og sjalfseflingu. Ekki ndkveemlega ferlinu. (p=.004), salfél. stuan.
-Nygreindir | sem hjakr.fr | ar tekid fram hvernig likanid var utfeert i Samfella i pj.: (p=.04), upplys. (p=.01) og
er lykilagili rannsokninni en hugmyndafreedina ma sjé i _Anzeai adgengi laekna (p=.002)
(sja toflu 1) handbdk Canadian Partnership Against Cancer gja L L
(2012). -Fjoldi -Feerriinnl. & SJ.hus
o i i . . legudaga (p=.003) og feerri vandam.
Samskiptin: Samskiptaleid og fjdlda peirra ekki > = t/sjukd. s.s. lik.imynd
lyst nakveemlega Sjalfefli.: (p=.0005) og kynlifi
-Vandam. t/sjd. | (p=<.0001), feerri legud.
-Lifsgaedi -Meiri lifsg. t/tilf. (p=.045)
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Tafla 5. Framhald

Heimild Hlutverk og | Teg. Markmid Pjonustu- ihlutun Utkomubreytur | Nidurstodur
bakgr. hj.fr. | krabbam. pionustu timabil
Goodwin Umsjonar- Krabbam. i Auka Fragr.i12 | Fyrstavidtal heima hja sj. innan 24 klst.: -Teg. medferda | ihlutunarhépur:
o.fl., 2003 hjakrunarfr. | brjostum samfellu og | manudi Upplysingas6fnun, greining vandamala og fyrstu 6 man. -Fér frekar i fleygskurd
Bandarikin -BS-prof og | >654ra tryggja ad markmidasetning fr'a greiningu (p=.031), geislamesf.
reynsla af -Nygreindir SlUk|; sé vel bjonustan: Mat, asetlanagerd, framkveemd og -Anaegja (p=.003) og uppbygging a
umsjénar- <2ma endurmat sjuklinganna rjésti (p=.
i6 (<2mén.) Upp'>|/|5tur d jakli brjosti (p=.054)
hjdkrun Sgl]rr?éaul Hlutverk: Fraedsla, radgjof, talsmadur sjuklings, | (tengdist -bger sem foru i fleygsk.
-40klst. Einni gaal samreema pjonustuna. Hjukr.freedingurinn var akvardanatoku | yory Iikl. til ad fara i
jalfun hja . med vinnulista sem greindi fra peim atridum sem ) geislamedf. (p=. og
pjalfun hja skurégaekmr d vinnuli indi fra pei i0 e isl of. (p=.001)
sérfr. i oq adrir hann étti ad framkveema. Hann notadi einnig upplysingum) likl. ad eitlar i holhdnd
jukrun efdbundin matstaeki s.s. , , o.fl. -Hreyfigeta veeru fjarl. (p=.
hjuk g hefdbundi ki ADL, MMSE, GDS o.fl Hreyfi fjarl. (p=.057)
medferdar- S . . .
krabbam.- adilar geri Yfirleitt nadi hjakrunarfreedingurinn ad klara handleggs -Liklegra ad paer sem
sjuklinga og sér grein matid i fyrstu tveimur samskiptunum og notadi adgerdar- voru med dreifdan sjakd.
aldradra fyrir 6llu nidurstodurnar til ad meta parfir sjtklingsins. megin 2 man. feeru i lyfjamedf. (p=.057)
S Nidurst. ar pessum matsteekjum voru ekki eftir greiningu . .
sem skiptir , -2mén eftir adgerd voru
P notadar af rannsakendum sem Utkomubreytur o , )
mali i S S ) M . fleiri i ihlutunarhopnum:
tengslum amskiptin: | gegnum sima, vitjanir heim, me i . . ]
Vi3 sjakl. ti sjtiklingi i vistslum via laekni, vitjadi sjaklings h'\gﬁglga""(hﬂeg;%et“ |
ad tryggja pegar hann la inni. Fj6ldi samskipta einstaklings- ) gg p— ”
bestu, bundinn en hjakrunarfreedingurinn hitti -Virka patttoku i
mégulegu sjuklinginn ad minnsta kosti x1 i eigin persénu akvardanatoku (p=.020)
Gtkomu og hringdi i hann ad minnsta kosti x1 i manudi Konur megd litinn félgas-
legan studning voru
liklegri til ad gagnast pj.
Lee Leidsdgn Krabbam. i Kemur ekKi Fyrstu prja | bjonustan: EKki byggd & &kv. likani. Hjakr.fr. -Lifsgeedi ihlutunarhépur:
o.fl., 2011 veitt af maga, lifur, | fram manudina | samreemdi pjon. sj., fylgdi honum eftir og var -Anaegja -Meiri félagsleg (p=.005)
Korea hjaker.fr. skjaldkirtli lykiladili sem sj. gat haft samb. vid. Hlutverk: Fioldi og likaml. (p=.002) virkni
-BS-grada -Nygreindir Utskyra nj__eéf.aaetlamr fyrir sj. og ij’|Sk. Freedsla legudaga _Minni haegdatr. (p=.009)
eda meira. til sj. og fjolsk. og studn. vid starfsfolk og L .
Fengu tilvisanir eftir porfum. Samraema pverfagl. pjon. -Minni fjarhagsl. byrdi
fraedslu og Veita adstod og Gtvega pjonustu eftir pérfum (p=.000)
pjalfun i Stédugt mat i gegnum ferlid (sja téflu i grein) -Meiri &naegja
prjar vikur Samskiptin: Samsk.leid og fjolda ekki lyst nakv.l. -Feerri legudagar
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Tafla 5. Framhald

Heimild Hlutverk og | Teg. Markmid Pjonustu- ihlutun Utkomubreytur | Nidurstodur
bakgr. hj.fr. | krabbam. pjénustu timabil
Ludman Leidsogn Krabbam. i Skapa traust | Heetti Pénustan: Skyrsla Institute of Medicine: Cancer -Punglyndi -Ekki markteekur munur a
o.fl., 2015 veitt af brjoést., samband yfirleitt Care for the Whole person: Meeting milli hépa
Bandarikin hjakrunarfr. | lungum, milli eftir 16 psychological health needs til hlidsjonar vid gerd
‘RN ristli og sjukings og | vikur pjonustunnar Grunnpeettir: Greina salfélagslegar
_Reynsla af endaparmi hjukr.frggé. barfi'r sjuklings. Tengjq sjukling 0g fiolskyldu vid
krabbam.hj. | -Nygreindir sem veitir pa pjonustu sem i bodi er. Studningur. Samreema
pjalfun o (<2vikur) studning og salfélagslega og likamlega heilbrigdispjénustu og
o er talsmadur fylgjast med arangri. Skilgreining ONS & hlutverk
"'V“k” i sjuklings krabbameinshjukrunarfreedings sem veitir
ar,ler,sla a leidsogn (e. oncology nurse navigator) var einnig
salfelags- hofd til hlidsjonar
G Samskiptin: Fyrst innan 24 kist. Hjukrunar-
freedingurinn hringdi x1 i viku i sjuklinginn, lagoi
fyrir DT og Fatigue Thermometer til ad greina
vandamal og framvindu. Reyndi ad hitta alla ad
minnsta kosti x1 og for pa til deemis med peim i
laeknisvidtal. Samskipti samtals 18 ad medaltali
Maughan Kiniskur Krabbamein | Samfella i Fra grein. bjénustan: Tilfinningalegur studningur vid -Lifsgaedi -Marktaekt minni kvidi
o.fl. 2001 sérfr. i i kven- pjonustu Ekki tekid | greiningu. Bjéda fram upplysingar t/ greiningu og -Kynlifsvirkni tengdur kynlifi, minni
Bretland hjakrun med | liffeerum fram hve medferd. Styrkja adlogun. Hefja umraedu & mogul. svefntruflanir og meiri
sérstaka -Skursl.d. lengi ahrifum adg. & kynlifsvirkni. Hvetja til samsk. & heildarlifsgaedi
pjalfun i -Stér milli sj. og maka/félagslegs umhverfis og
kynlifs- indarb - heilbrigdisstarfsfolks. Kanna félagsleg hlutverk,
salfraedi ggn 5 ' t.d. vardandi endurkomu i vinnu, fjarhagsstédu,
aoger hlutverk i fjplskyldu og ahugamal.
-Nygreindir

Samskiptin: Hj.fr. hitti sj. heima hja peim um x3
fyrir adgerd. Sidan eftir porfum. Ekkert hamark.
Gott samstarf vid teymi sjuklings. Radgj6f og
studningur til heilsugaeslunnar
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Tafla 5. Framhald

Heimild Hlutverk og | Teg. Markmid Pjonustu- ihlutun Utkomubreytur | Nidurstodur
bakgr. hj.fr. | krabbam. pjénustu timabil
McCorkle Sérfreed. i Grunur um Hjalpa sj. a0 | >48 kist fra | bjonustan: Skima f. vanlidan. Vidhalda Lifsgaeoi: ihlutunarhépur:
o.fl., 2009 krabbam.hj. | eggjast.- proa og adgerd og | stodugleika eftir adgerd. Studla ad sjalfsbjargar- | _pynglyndi -Minni évissa 6man. eftir
Bandarikin 0g gedhj. krabbam. vidhalda i 6 manudi | getu. Einkennamat og -medf. Tilfinningalegur _Ovissa adgerd
(beir sem -Skurdl.- feerni i studningur. Freedsla. Samreeming a urraedum. _ _ _pegar sj. fékk pjonustu
greindust aEle sjélfshjalp Tilvis. Studn. vid fjdlsk. og bein hj. Symptom -Eink.-byréi fre g'a J- N jonus
med mikla . og hvetja til Management Tool Kit, handbok um einkenni -Heildar rabaoum hjIr. var sa
vanlidan) -Fynrhugua virkrar IS Kiptin: 18: [ si 4 heimili si.: x2 i vik lifsgeedi ho_pu_r ”.’ea minni ovissu,
lyfjamedferd bALttoKU | el [P en - slanzn e L Enl el sos Ll minni eink.byrdi og meiri
Nygreindir | kv toku fyrstu 30 dagana, sidan adra hverja viku likaml. og andl. lifsgaedi
McCorkle Serfr. i Grunur um Sja <48klist fra | Sja McCorkle (2009) -Notkun a -ihlutunarhopur:
o.fl,, 2011 krabbam.hj. | eggjast.- McCorkle adgerd og heilbrigdis- -Leitudu siour til heilsug.
Bandarikin 0g gedh;j. krabbam. (2009) i 6 manudi pjonust (p=.0003) en oftar til BMT.
-Skurdl.d. beer sem leitudu til
-Fyrirhugud heilsug: voru frekar med
lyfiamedfers bungl.emk. (p:<.000,1?
-NVareindir -Ekki markt. munur ainnl.
Y9 a sj.his eda goéngud.
Ritz Sérfr. i Krabbam.i | Kemur ekki | <2 vikur pjonustan: Byggd & Brooten’s cost-quality -Ovissa ihlutunarhépur:
o.fl., 2000 hjakrun brjostum fram fra likaninu par sem ihlutun seérfr. i hjukrun audvelda | _ga|rzen lidan -Ovissa minnk. markt. 1
Bandarikin -RN mes -Nygreindir greiningu | timanlegar Gtskriftir. Notud skilgr. ONS a sérfr. i Lifsgaedi (p=.001), 4 (p=.026) og 6
MS-gradu i og i tvo ar. | krabbam.hj. Ihl.hop. fekk beedi hefdb. pj. og (p=.011) man. eftir grein.
hjakrun Fra pvi thlutun. Thlutunin var meiri fyrra &arid pvi porfin -Kostnadur -Ogiftar: markt. munur &
fyrir minnkadi. Pjénustan: Mat, freedsla, einkennamat salreenni lidan og
adgerd og | og -medferd, tilvisanir og samreeming i pjonustu lifsgeedum e. 1 (p=.011)
par til a 6llum stigum i ferlinu og var hver pattur fyrir sig 0g 3 man. p=.043). Engin
Ollum vel skilgreindur i t6flu i rannséknargreininni fiolsk.saga um kr.mein:
Imtli%f var | samskiptin: | sima, heimavitjanir, & sjukrahus eda Markt. munur & salraenni
oki

ao frumkvaedi sjuklingsins. Fjéldi eftir porfum.
Sjuklingur gat haft samband vid hjdkrunar-
freedinginn i sima til kl. 20 a virkum dégum og
fram ad hadegi um helgar

l[idan og lifsgaedum eftir 1
(p=.002), 4 (p=.010), 6
(p=.004) manudi

-Ekki munur a kostnadi
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Heimild Hlutverk og | Teg. Markmid Pjonustu- ihlutun Utkomubreytur | Nidurstodur
bakgr. hj.fr. | krabbam. pionustu timabil
Wagner Leidsodgn Krabbam. i Markmio Pjénusta Sja Ludman o.fl. (2015) -Lifsgeedi -Enginn munu milli hépa
o.fl., 2014 veitt af brjostum, pjonust. var | yfirleitt i 16 -Reynsla af vardandi lifsgaedi og tafir
Bandarikin hjakrunarfr. | lungum, ao skapa vikur pbjonustunni i pjonustu
-RN ristli, og | traust _Kostnadur -Allir peettir PACIC voru
_Reyns|a af endaparml Sa_mband maktaekt haerri h]é.
krabbam.- -Nygreindir | milli ihl.h6pi. M.a. pad ad sj.
hjakrun (<2vikur) sjuklings og upplifdu sig meiri patttak.
S hjakrunarfr. i sjukdomsferlinu, betur
jal sem veitti upplysta um ahrif
-Mikil studning og krabbameins & lifid og
ahersla 698 var tals- voru betur undirb. undir
a salfélags- mgéqr framtidina. 89% (i stad
lega hjukrun sjuklings 59%) fengu betri salfél. pj.
-ihlutunarh6pur med
marktaekt faerri vandamal,
sérstaklega sélfélagsleg,
tengd samraemingu a
pjénustunni og freedslu
-Ekki markt. munur a
kostnadi nema hja sjukl.
med lungnakrabbamein
Young Krabbam.- Krabbam. i Beeta Frd adgerd | bjonustan: CONNECT pjonusta. Buid ad forpréfa. | -Samfella i pj. EKkki var haegt ad syna
o.fl., 2013 hjakrunarfr. | ristli og lifsgeediog | 0gi6 Veitt i fyrsta sinn fyrir steerri hop i pessari -Geedi pjonustu | fram amun a hépunum
Astralia sem endaparmi samraem. i manudi rannsokn. | hverju simtali: 22 skimunar _Endurinnl
samraemdi -Nygreindir pjon. Einnig spurningar sem tengjast likamlegum, i o
pjonustuna studningur salfélagslegum, studnings og upplysinga tengum | -Lifsgeedi
-Reynsla 0g _ pattum og sem tengjast endurhaefingu og eftirliti -Ouppfylltar
_bjalfun hja upplysingar Samskiptin: Bara i sima. 5 skipulégd simtdl & parfir
rannsak. beint til sj. degi 3 0g 10 og 1, 3, og 6 manudum eftir Gtskrift | -vanlidan
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3.5.1 Ppeettir pjonustunnar flokkadir eftir likani Kanadiska
krabbameinsfélagsins um faglega leidsogn

Eins og adur hefur komid fram hefur Kanadiska krabbameinsfélagid buid til likan sem byggir a
hugmyndafraedi faglegrar leidsagnar fyrir krabbameinssjuklinga. Likanid samanstendur af tveimur
adalpattum; ,studla ad samfellu i pjénustu” og ,hvetja til sjalfseflingar hja sjaklingum og fjdlskyldu” (sja
nanar um likanid i toflu 1) (Canadian Partnership Against Cancer, 2012). | to6flu 6 ma sja yfirlit yfir
pjénustuna sem var veitt i rannséknunum og hvers edlis hun var. Er hin flokkud samkvaemt likani
Kanadamanna til ad varpa ljési a pad hvada peetti hugmyndafraedinnar han nadi yfir. Mjég misjafnt var
hversu itarlega pjonustunni i ranns6knunum var lyst og var lysingin mjég énakveem i sumum tilfellum,
svo sem i rannsékn Fillion o.fl. (2009), en i henni kom einungis fram undirbdningur starfsmannanna og

ad pjonustan hefdi verid veitt samkvaemt kanadiska ferlinu.

3.6 Ahrif og arangur pjéonustunnar

Samtals 20 breytur voru skodadar til ad meta arangur pjénustunnar i rannséknunum, sem voru tolf
talsins. Var pad gert & mismunandi hatt og med mdrgum mismunandi meeliteekjum. Hvad vardar
lifsgaedi kom Gt markteekur munur & milli hdpa pegar pau voru metin med 6drum lifsgeedameeliteekjum
en FACT-G/C (Bakitas o.fl., 2009; Fillion o.fl., 2009; Lee o.fl.,, 2011; Maughan og Clarke, 2001;
McCorkle o.fl., 2009; Ritz o.fl., 2000). Misjafnt var eftir rannséknum hvort heegt var ad syna fram a
minni notkun & heilbrigdispjénustu, mun a fjolda legudaga og einkennum og enginn munur var a
kostnadi i peim tveimur rannséknum sem pad skodudu (Ritz o.fl., 2000; Wagner o.fl., 2014), fyrir utan
lungnasjiklinga i ranns6kn Wagner o.fl. (2014). Anaegja sjuklinganna med pjonustuna var marktaekt
meiri hja peim sem fengu ihlutun (Fillion o.fl., 2009; Goodwin o.fl., 2003; Lee o.fl., 2011) og 6vissa
marktaekt minni (McCorkle o.fl., 2009; Ritz o.fl., 2000). Vandamal tengd medferdum og kynlifi voru
einnig marktaekt minni hja peim sem fengu pjénustuna (Fillion o.fl., 2009; Goodwin o.fl., 2003;
Maughan og Clarke, 2001) og s6muleidis sélreen lidan/punglyndi (Bakitas o.fl., 2009; McCorkle o.fl.,
2009; Ritz o.fl., 2000) ef fra er talin ein rannsékn a punglyndi (Ludman o.fl., 2015). Konur sem voru
ogiftar (Ritz o.fl., 2000) eda med litinn félagslegan studning (Goodwin o.fl., 2003) voru liklegri til ad
hafa gagn af pjonustunni. Eins og adur hefur komid fram ma sja yfirlit yfir nidurstédurnar i téflu 4 og 5.
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Tafla 6. bjonustupaettir flokkadir samkvaemt likani Kanadiska krabbameinsfélagsins um faglega leidsogn

Studla ad samfellu i pjénustu

Hvetja til sjalfseflingar hja sjuklingum og fjolskyldu

- UTKOMUBREYTUR
Samfellai Samfella i skipulagi Samfella i samskiptum Virk adlégun Sjalfshjalp Studningsmedferd
upplysingafleedi
Bakitas Skipulogd Skimad reglulega Simtal x1 i viku, sidan Sjuklingi bodin Hvatning og Skimad reglulega | Notkun a heilbrigdis-
o.fl., 2009 freedsla fyrir vanlidan (DT) a.m.k. x1 i man. Vitjanir til | adstod fra kennsla i fyrir vanlidan (DT) | pjonustu
o Sj. hvattur til ad sjuklings a sjukrahusi stoddeildum eftir | sjalfshjalp Fjoldi legudaga
Teymisvinna v o P ; i 7 & p6rfum i
ST vera virkur i Hj.fr. adgengilegur i sima Lifsgeedi
aklingi o iakdo i i :
fjijlsk. bo3id Sj.u:ﬁoms’ff?”,mu Ahersla a tengslamyndun Eink./einkennabyrdi
upp 4 hop- Sj. fylgt e Itllrfl s Fylgt eftir { gegnum allt Salrzen lidan
freedslufundi gegnum allt ferli ferlid, einnig ef for & Lifun
hjukrunarheimili
Chen Teymisvinna Tilvisanir til Hjukrunarfreedingur Geta sjuklings til Studningur Notkun a heilbrigdis-
o.fl., 2013 Fraedsla: stoddeilda adgengilegur i gegnum sjalfshjalpar metin | pg|agsiegt pjonustu
undirbaningur | Utskriftarundirb. og | Sima allan solahringinn Fylgdist med studningsnet Medferdarheldni
P”nefiafelrée}, -freedsla Hitti sjuklilrginnki hvgrt c?ihnlgfennumgfg s metio Skipulagdar innlagnir
reedsla a Samraeming & sinn sem hann kom & ahrifum medferéa | styadningsbarfir ,
medferdartima bjénustu, J spitalann i medferdir eda Hvatning og 0g hindf’anﬁ)r Sami medferdarstadur
timapantanir annad kennsla { metnar
sjalfshjalp Tilvisanir
Fillion Kanadiska Samfella i pjonustu | Kanadiska likanid Kanadiska Sjalfsefling Kanadiska likanid | Notkun & heilbrigdispj.
o.fl., 2009 likanid samkveemt = Fjélda og eiginleika likanid samkveemt Fj6ldi legudaga
kanadiska likaninu. kanadiska

Ekki lyst hvernig
atfeert

samskipta ekki lyst

likaninu. EkKki lyst

hvernig utfeert

Aneegja med pjonustu
Lifsgeeoi

Vandam. t/sjukd./medf.
Kynlif/kynlifsvirkni
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Studla ad samfellu i pjonustu

Hvetja til sjalfseflingar hja sjuklingum og fjélskyldu

- UTKOMUBREYTUR
Samfellai | samfella i skipulagi Samfella i samskiptum Virk aslogun Sjalfshjalp Studningsmedferd
upplysingafleedi
Lee Teymisvinna Samraming i Fjolda samskipta og Fylgst med Studningur Fjoldi legudaga
o.fl., 2011 Fraedslaum pjonustu samskiptaleid ekki lyst einkennum og Studningsparfir Anzegja med pjénustu
medferdar- Skimun og pjénusta i 3 manuai ahrifum medferéa | metnar og Lifsgeedi
azetlanir o.fl. parfamat i gegnum tilvisanir eftir
ferlid porfum
Timapantanir
Lundman Freedsla Samraema Hringt x1 i viku i sj., reynt Einkennamat og Greina salfélags- | bunglyndi
o.fl., 2015 likamlega og ad hitta alla a.m.k x1, t.d. einkennamedfers | legar parfir
salraena pjonustu med i laeknisvidtal. Tilvisanir eftir
fjolskyldu vid Hjakrunarfreedingur Tengja sjukling og
pjonustu i booi adgengilegur i sima filskyldu vid
Aeetlanagero pjénusta i 16 vikur pjénustu i bodi
Tafir fyrirbyggodar Skimad reglulega
Tilvisanir eftir fyrir vanlidan (DT)
p6rfum 0g preytu
Maughan Teymisvinna Hj.fr. hitti sj. heima hja Adlégun styrkt Tilfinningalegur Lifsgeeoi
o.fl., 2001 Radgjof og peim um x3 fyrir adg. studningur Kynlif/kynlifsvirkni

studningur til
heilsugaeslu
Upplysingar og
freedsla

Sidan eftir porfum. Ekkert
hamark

G006 samskipti vid teymi
Studlad ad samskiptum
milli sjaklings, fjdlskyldu
og heilbr.starfsmanna

Timalengd pjénustunnar
ekki tekin fram

Félagsleg hlutverk
kénnud
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UTKOMUBREYTUR
Samfellai Samfella i skipulagi Samfella i samskiptum Virk adlégun Sjalfshjalp Studningsmedferd
upplysingafleedi
McCorkle Freedsla Samraeming a 18 samskipti: i sima, & Sjaklingar Studla ad Skimun fyrir Ovissa
o.fl., 2009 Grreedum heimili sj.: x2£ vikuafyrstu styrktir til sjalfshjalp vanlidan Lifsgaedi
Tilvisanir eftir 30 dagana, sidan adra patttoku i Fyrirbygging o Studningur vid : i :
borfum hverja viku é}kvaréanatdku myat é¥)?lgik\g/i||3m fjblskyldgu ELnnk.llel:cl;ennabyra
Azetlanagerd i Pjénusta i 6 manudi Aaetlanagerd i adg. dberandi Tilvisanir eftir aly
samradi vid samradi vio fyrsta manudinn borfum
sjukling sjukling Studla ad Peir sem fengu 4
sjalfsbjargargetu | stig eda meira &
Allir fengu DT fengu einnig
Symptom pbjénustu fra sérf. i
management tool | gedhj. sem gerai
kit sem er itarlegt mat a
handbdk um poérfum
einkenni og
einkennamedferd
McCorkle Freedsla Samraeming a 18 samskipti: | sima, & Sjuklingar Studlad ad Skimun fyrir Notkun & heilbrigdis-
o.fl., 2011 Urreedum heimili sj.: x2 i viku fyrstu | styrktir til sjalfshjalp vanlidan pjonustu
Tilvisanir eftir 30 dagana, sidan adra patttoku i Fyrirbygging og Studningur vid
porfum hverja viku akvardanatoku | mat 4 fylgikvillum | fjdlskyldu
Azetlanagerd i Pjonusta i 6 manudi Aeetlanagerd i adgerdar Tilvisanir eftir
samradi vid samradi vid Studla ad porfum
sjtkling sjukling sjdlfsbjargargetu | gf 4 stig eda meira
Symptom a DT: Einnig

management tool
kit: Handbok um
einkenni og
einkennamedferd

pjénusta fra sérf. i
gedhj. sem gerdi
itarlegt mat &
porfum og medf.
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Tafla 6. Framhald

Studla ad samfellu i pjonustu

Hvetja til sjalfseflingar hja sjuklingum og fjélskyldu

- . _ . . - _ UTKOMUBREYTUR
Samfellai | samfella i skipulagi Samfella i samskiptum Virk adlégun Sjalfshjalp Studningsmedferd
upplysingafleedi
Ritz Freedsla i Samreeming a Simtél, heimavitjanir, & Studlad ad Mat & pérfum og Ovissa
o.fl., 2000 gegnum allt pjénustu sj.hus. eda ad frumkveedi sjalfshjalp tilvisanir eftir pvi Lifsgaedi
ferlla_ _ Stédugt mat sjuklingsins. Ifj(‘jld| Einkennamat og sem vid a Salraen lidan
Teymisvinna Utskriftar- samsk. eftir porfum. einkennamedferd i
ndirbaninaur Sjukl. gat haft samb. vid o Kostnadur fyrir
undirbuningu hj.fr. i sima til k1.20 & Eftirlit med stofnun
T|"IV|san|r eftir virkum dégum og fram ad fylgikvillum
porfum hadegi um helgar adgerda
Pjénustaitvo ar
Wagner Freedsla Samraema likaml. Hj.fr. hringdi x1 i viku i Einkennamat og Greina Reynsla af pjonustu
o.fl., 2014 og salreena sjuklingana, reyndi ad einkennamedfers | sélfélagslegar Lifsgeedi
pjonustu hitta alla a.m.k x1 og for parfir Kostnadur fyrir
Tengja sjukling og | Pat.d. med i leeknisvidtal. Tilvisanir eftir stofnun
fiolskyldu vid pa Samskipti ad medaltali 18 borfum
pjonustu sem er i Hjukrun.arfraef?in'gur Tengja sj. og fj.sk.
booi adgengilegur i sima vid pa pjonustu
Aaetlanagerd pjénusta i 16 vikur sem er i bodi
Fyrirbyggja tafir Skimad reglulega
Tilvisanir eftir fyrir vanlidan (DT)
borfum 0g preytu
Young Freedsla Skimad reglulega Bara simtol: 5 skipulégd Skimad reglulega | Notkun a heilbrigdis-
o.fl, 2013 Teymisvinna fyrir porfum adegi 309 100g 1, 3, 0g fyrir porfum pbjon.

Tilvisanir eftir
p6rfum

6 manudum eftir atskrift
Pjénusta veitt i 6 manudi

Tilvisanir eftir
poérfum

Samfella i pjonustu
Lifsgeedi

Ouppfyllt. studn.parfir
Vanlidan
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4 Umraedur

bessi kerfisbundna freedilega samantekt synir fram & marktaekan mun & atkomum sjuklinga sem fengu
sjuklingamidada hjukrunarpjonustu medal annars med freedslu og studningi auk pess ad studla ad
samfellu i pjénustunni hja nygreindum krabbameinssjuklingum. Utkomur sjiklinga sem pjonustan hafdi
marktaek ahrif & voru meiri lifsgaedi og anaegja med pjénustu, minni 6vissa, betri salreen lidan, faerri

vandamal tengd sjukdomnum og medferdum vid honum og betri reynsla af pjénustu.

Nidurstédur samantektarinnar syndu ahrif ihlutunarinnar, sem var sjuklingamioud hjakrunar-
bjénusta, medal sjiklinga med mismunandi tegundir krabbameina. | nidurstédum samantektarinnar
kom fram ad konur eldri en 65 ara med brjostakrabbamein sem fengu sjuklingamidada hjukrunar-
pjénustu voru liklegri til ad finnast peaer hafa eitthvad um medferdina ad segja (Goodwin o.fl., 2003) og
sjuklingar med krabbamein i héfoi og halsi voru anaegdari med paetti tengda bidtimum, séalfélagslegum
studningi, upplysingum og adgengi ad leeknum ef peir fengu ihlutun (Fillion o.fl., 2009). Sjuklingar med
krabbamein i maga, lifur og skjaldkirtli voru einnig almennt anaegdari ef peir fengu sjuklingamidada
pjonustu (Lee o.fl., 2014) og i rannsékn Wagner o.fl. (2014) upplifdu sjuklingar med krabbamein i
briéstum, lungum og ristli, sem voru i ihlutunarhépi, sig meiri patttakendur i sjakdémsferlinu, betur
upplysta um ahrif krabbameins a lifid og voru betur undirbanir fyrir framtidina. Einnig upplifdu peir faerri
vandamal tengd salfélagslegri pjonustu og skipulagi a pjoénustu og einnig uppliféu peir betra
upplysingafleedi (Wagner o.fl., 2014). Nidurstédurnar gafu einnig visbendingar um ad sjuklingamidud
hjukrunarpjonusta geti aukio lifsgaedi sjuklinga sem eru nygreindir med krabbamein og voru sjaklingar
med krabbamein i maga, lifur og skjaldkirtli virkari félagslega og likamlega, baru minni kostnad af
medferdinni og voru med minni haegdatregdu (Lee o.fl.,, 2011). Ogiftar konur med brjostakrabbamein
reyndust einnig vera med meiri lifsgaedi en paer sem voru giftar (Ritz o.fl., 2000). Bakitas o.fl. (2009)
syndu fram & meiri lifsgaedi hja sjuklingum i ihlutunarhépi sem voru med ymsar tegundir krabbameina
og konur sem foru i adgerd vegna gruns um eggjastokkakrabbamein matu andleg og likamleg lifsgaedi
meiri (McCorkle o.fl., 2009). Sjuklingar sem fengu ihlutun og voru med krabbamein i héféi og halsi
voru med meiri lifsgaedi tengd tilfinningum og faerri vandamal tengd likamsimynd og kynlifi (Fillion o.fl.,
2009) og konur med krabbamein i kvenliffeerum héfdu minni kvida tengdan kynlifi, minni svefntruflanir
og almennt betri heilsu (Maughan og Clarke, 2001). Konur med brjostakrabbamein voru med faerri
vandamal tengd sjukdomnum og medferdum (Goodwin o.fl., 2003) og Gvissu (Ritz o.fl., 2000) og peer
sem voru med grun um eggjastokkakrabbamein (McCorkle o.fl., 2009) upplifdu einnig minni évissu ef
paer fengu sjuklingamidada hjukrunarpjonustu. Salreen lidan var betri hja sjuklingum med ymis konar
krabbamein i rannsékn Bakitas o.fl. (2009) ef peir voru i ihlutunarhépi og einnig hja 6giftum konum
med brjéstakrabbamein sem voru ekki med fjélskylduségu um slikt krabbamein (Ritz o.fl., 2000). EKkki
var po haegt ad syna fram a markteekan mun a milli hépa vardandi punglyndi (Ludman o.fl., 2015),
vanlidan og ouppfylltar parfir (Young o.fl., 2013). Pessar nidurstédur gefa visbendingar um ad
sjuklingamioud pjonusta geti haft jakveed ahrif &4 sélreena lidan sjiklinga sem eru nygreindir med
krabbamein, aukid lifsgeedi peirra og anaegju med pjonustuna. Ekki var pé heegt ad syna fram & ahrif a
sému peetti medal allra sjuklinganna og pvi er ef til vill pérf & ad skoda nanar sérteek &ahrif
sjuklingamidadrar hjukrunarpjonustu & mismunandi hopa krabbameinssjiklinga en vinna jafnframt

afram med péa peetti sem baru arangur i rannséknunum.
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Nidurstdédur sjuklingamidadrar hjikrunarpjénustu vardandi peetti sem tengdust hagkveemni og
skipulagi pjonustunnar komu misjafnlega Gt i ranns6knunum. Konur med grun um eggjastokka-
krabbamein sem voru i ihlutunarhépi leitudu sidur til heilsugeeslunnar eftir Gtskrift ef upp komu
vandamal, en oftar a bradamaéttoku en paer sem fengu hefébundna pjénustu. Enginn munur var a
hopunum vardandi innlagnir a sjukrahis eda komur a goéngudeildir (McCorkle o.fl., 2011). Fillion o.fl.
(2009) syndu aftur a méti fram & markteekt faerri bradainnlagnir a sjukrahis hja sjuklingum med
krabbamein i hoéfdi og hélsi og pad voru faerri bradainnlagnir sem tengdust sykingum hja sjaklingum
med krabbamein i lungum, lifur, brjéstum, ristli, munnholi og leghélsi (Chen o.fl., 2013) sem fengu
sjuklingamidada pjonustu. Ekki var heegt ad syna fram & marktaekan mun & komum & bradamottéku og
bradum innldgnum & sjukrahds hja sjuklingum med ymsar tegundir krabbameina eftir ihlutun i formi
sjuklingamidadrar hjakrunarpjonustu eda ekki (Bakitas o.fl., 2009; Young o.fl., 2013). Fjoldi legudaga
var skodadur i premur rannséknum og var hann styttri hja sjuklingum med krabbamein i héféi, halsi
(Fillion o.fl., 2009), maga, lifur og skjaldkirtli (Lee o.fl., 2011) en ekki hja sjiklingunum sem voru med
ymsar krabbameinsgreiningar i rannsokn Bakitas o.fl. (2009). Hvorki var hsegt ad syna fram a
marktsekan mun a upplifun & samfellu i pjénustu né geedum pjénustu hja sjuklingum med krabbamein i
ristli og endaparmi (Young o.fl., 2013). Chen o.fl. (2013) kénnudu medal annars medferdarheldni hja
sjuklingum med ymsar tegundir krabbameina og reyndust meiri likur & pvi ad sjuklingarnir i ihlutunar-
hopnum afpékkudu medferd en pad voru jafnframt meiri likur a pvi ad peir myndu fa alla medéferdina a
sama stad, pad er ad segja, myndu ekki flytja sig yfir & annad sjukrahlis medan a medferd st6d. Eldri
konur med brj6stakrabbamein sem fengu sjuklingamidada pjonustu féoru markteekt frekar i fleygskurd
og geislamedferd og adgerdir sem byggdu brjéstid upp aftur. Einnig voru paer sem féru i fleygskurd
liklegri til ad fara i geislamedferd og lyfjamedferd eftir skurdadgerd og liklegra ad eitlar i holhdnd vaeru
fiarleegdir. Einnig var liklegra ad peer sem voru med dreifdan sjukdém feeru i lyfjamedferd. Ekki var
haegt ad syna fram & marktaekan mun & kostnadi vegna medferda fyrir konur med brjéstakrabbamein i
rannsékn Ritz o.fl. (2000), lifun i rannsékn Bakitas o.fl. (2009) og kostnadi fyrir stofnunina nema hja
sjuklingum med lungnakrabbamein en ihlutunarpjénustan fyrir pann hép var markteekt édyrari en
hefdbundna pjénustan sem samanburdarhépurinn fékk (Wagner o.fl., 2014). Rannsoknir syna ekki
Otviraett fram a hagkvaemni sjuklingamidadrar hjukrunarpjoénustu fyrir mismunandi hépa krabbameins-
sjuklinga en sumar rannséknir gatu p6 synt fram a odyrari pjénustu med feerri legudégum og endur-
innldgnum i kjolfar ihlutunar. Er pvi porf & frekari rannsdknum & ahrifum pjénustunnar hja mismunandi

hopum krabbameinssjiklinga hvad pessa peetti pjénustunnar vardar.

4.1 Utkomubreytur og meeliteeki

Kerfisbundna freedilega samantektin leiddi i ljos ad rannsakendur notudu ymsar Utkomubreytur og
mismunandi maelitaeki til ad meta arangur pjonustunnar. Utkomur sem snéru ad skipulagi pjonustunnar
voru, edli peirra samkvaemt, meeldar med pvi ad afla upplysinga ar sjukraskrdm um legudaga og
notkun & heilbrigdispjonustu. I tveimur rannséknum af premur par sem anaegja var metin var pad gert
med spurningalista sem var sérhannadur af hofundum og i einu tilfelli med EORTIC-SAT32 og virtust

peir allir vera neemir fyrir &hrifum pjénustunnar par sem tolfreedilega markteekur munur kom fram.
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Sama ma segja um PACIC pegar reynsla af pjonustunni var skodud. Meelitaeekin sem voru notud i
rannsoknunum til ad meta vandamal tengd sjukdémi og medferdum, par med tali® vandamal tengd
kynlifi og sélreenni lidan, voru o&ll neem fyrir viokomandi breytum. Lifsgeedi voru notud sem
Utkomumaeaeling i atta rannséknum og i sex peirra kom fram tolfraedilega marktaekur munur & hépunum
par sem ihlutunarhépur mat lifsgeedi sin meiri en samanburdarhépur. Tolfraedilega marktaekur munur
fannst ekki milli hépa pegar meeliteekin FACT-C (Young o.fl., 2013) og FACT-G (Wagner o.fl., 2014).
voru notud. brétt fyrir ad ekki hafi verid heaegt ad syna fram & meiri lifsgaedi hja peim sjiklingum sem
fengu leidsdgn veitta af hjukrunarfreedingi i rannsdkn Wagner o.fl. (2014) pa reyndist tolfreedilega
markteekur munur & hoépunum vardandi reynslu sjiklingsins af pjonustunni. bar kom fram ad peir
upplifdu sig meiri patttakendur i sjukdémsferlinu, betur upplysta um ahrif krabbameins & lifid og voru
betur undirbanir undir framtidina. Peir téldu sig einnig fa betri salfélagslega pjonustu en samanburdar-
hopurinn og voru med marktaekt faerri sélfélagsleg vandamal og vandamal tengd pjénustu og freedslu.
Skrutkowsky o.fl. (2008) og Hendren o.fl. (2012) notudu einnig FACT (B/C/G) meeliteeki til ad meta
ahrif leidsagnar a lifsgeedi krabbameinssjuklinga i slembirddudum ihlutunarrannséknum sinum en gatu
ekki synt fram & markteekan mun & hépunum. Ma pvi velta upp peim moéguleika ad mismunandi
meelitaeki og par med mismunandi breytur séu neemar fyrir &hrifum salfélagslegrar og upplysinga-
tengdrar ihlutunar & lifsgeedi krabbameinssjiklinga. Vid honnun ihlutunarrannsékna um &rangur
sjuklingamidadrar pjonustu medal mismunandi hopa krabbameinssjiklinga pyrfti ad hafa réttmaeti og

areidanleika meelitaekja i huga.

4.2 bjonustan

I 6llum rannséknunum var veitt sjiklingamidud hjakrunarpjonusta en einstékum hjukrunarpattum var
misvel lyst af rannsakendum. Samskipti hjukrunarfreedingsins vid sjuklingana samanstodu i flestum
tilfellum af simtélum og vitjunum til sjiklingsins pegar hann kom a sjukrahusio og oft reyndi hjakrunar-
freedingurinn ad vera med honum i vidtélum hja laekni. | fjorum rannséknum féru hjukrunarfraedingarnir
einnig i vitjanir heim til sjaklinganna og var pa i dllum tilfellum um ad reeda sjuklingamidada pjonustu
veitta af sérfraedingi i hjukrun (Maughan og Clarke, 2001; McCorkle o.fl., 2009; McCorkle o.fl., 2011,
Ritz o.fl., 2000). | langflestum rannséknunum var tekid fram ad sjuklingarnir gatu haft samband vid
hjukrunarfraedinginn i gegnum sima eftir porfum og oft var pjonustan regluleg til ad byrja med en sidan
eftir porfum sjaklingsins. | einni rannsokn foru samskipti hjukrunarfraedings og sjuklings eingéngu fram
i gegnum sima en i peirri rannsékn var ekki synt fram 4 marktaekan arangur af peirri pjonustu.
Rannsoéknir Sigridar Halldorsdottur a ahrifum samskipta hjukrunarfreedings og sjuklings stydja vid ad
pbad sé mikilveegt ad samskiptin fari ekki eingéngu fram i gegnum sima. | vidtélum hennar ségdu
fyrrverandi sjuklingar frd pvi ad pegar peir hittu hjukrunarfreedinga sem voru umhyggjusamir, faglegir
og vel ad sér pa upplifdu peir traust og 6ryggi sem studladi ad gédu medferdarsambandi. Synt hefur
verid fram & ad slik medferdarsambdnd geti minnkad streitu og styrkt 6naemiskerfid og pannig studlad
ad bata og betri lidan (Halldorsdottir, 2008).

4.2.1 Salfelagslegur hluti pjonustunnar
| freedilegu samantektinni voru tvaer rannsoknir sem 16gdu sérstaka aherslu & salraena pjonustu. Onnur

peirra var rannsékn McCorkle o.fl. (2009) & konum med grun um krabbamein i eggjastokkum en par
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var pjonustan veitt af tveimur sérfreedingum i hjdkrun. Allir i ihlutunarhopi fengu pjonustu fra
sérfraedingi i krabbameinshjukrun og ef sjiklingur fékk fijogur stig eda fleiri & vanlidanar-
meelikvardanum, pa beettist vid pjénusta fra sérfreedingi i gedhjukrun. Allir sjuklingarnir i ihlutunarhépi
voru med marktaekt minni évissu en samanburdarhépurinn en pegar gedhjukrunarfraedingurinn baettist
vid vard munurinn enn meiri og var sa hépur jafnframt med minni einkennabyrdi og betri likamleg og
andleg lifsgaedi (McCorkle o.fl., (2009). Hin rannsoknin sem lagdi sérstaka aherslu & pennan séalreena
patt var rannsékn Wagner o.fl. (2014) & sjuklingum med krabbamein i lungum, brjéstum, ristli og
endaparmi. bar fengu hjukrunarfraedingarnir sem veittu pjénustuna sérstaka kennslu i virkri hlustun og
hvernig peir aettu ad greina og koma til méts vid vanlidan hja sjuklingunum. Hafdi sa ihlutun jakvaed
ahrif a reynslu sjuklinganna og voru peir med feerri vandamal sem tengdust salfélagslegri pjonustu,
upplysingum og skipulagi & pjénustu. Fang o.fl. (2012) birtu i timaritinu The New England Journal of
Medicine rannsdkn par sem sex milljonum Svia var fylgt eftir i seenskum heilbrigdisgagnagrunnum fra
1991 til 2009. A pessu timabili greindust rimlega 500.000 med krabbamein i fyrsta skipti og skodudu
rannsakendur tioni andlata vegna sjalfsviga og hjarta- og aedasjukdoma fyrstu vikuna eftir greiningu
hja pessum hopi. Rannséknin leiddi i lj6s ad hlutfallsleg ahaetta (e. relative risk) & sjalfsvigi fyrstu
vikuna eftir greiningu var 12,9 og 3,1 fyrsta arid eftir greiningu. Ahzettan & andlati vegna hjarta- og
&edasjukddéma fyrstu vikuna var 5,6 og 3,3 fyrstu fjérar vikurnar. Almennt minnkadi 4heettan tiltdlulega
hratt fyrsta arid og reyndist aheettan mest hja peim einstaklingum sem hoéféu greinst med krabbamein
med sleemar horfur. bar sem heettan & beedi sjalfsvigi og andlati af véldum hjarta- og aedasjukdoma
minnkadi hratt a fyrsta arinu eftir krabbameinsgreiningu gefur pad visbendingar um ad orsakirnar séu
streituvaldandi ahrif krabbameinsgreiningarinnar sjalfrar frekar en ahrif medferdar eda annarra
erfidleika sem buast ma vid sidar i sjakdomsferlinu (Fang o.fl., 2012). | gegnum tidina hefur hjakrun
frekar beinst ad likamlegri uménnun en salfélagslegri b6 petta vidhorf hafi verid ad breytast a
undanférum misserum og heildreen nélgun ordid meira aberandi. Nidurstédur rannséknanna i
freedilegu samantektinni, auk rannsokna Fang og félaga, gefa tilefni til pess ad leggja aherslu & baedi
likamlega og sélreena peaetti sem tengjast sjdkdomnum og medferdum hans. Auk pess ma telja
mikilveegt ad hjukrunarfraedingurinn sem veitir pjénustuna fai pjalfun vié heefi sem tekur & éllum porfum
sjuklinganna. | kliniskum leidbeiningum NCCN (2013) um mat og medferd vid vanlidan er tekid fram
ad akveonir sjuklingar eigi & heettu ad upplifa vanlidan. Eru pad medal annars peir sem bula einir eda
eru med litinn félagslegan studning en slikur studningur skiptir miklu mali fyrir nygreinda
krabbameinssjuklinga og hjélpar peim ad takast a vid greininguna og medferdir. Tveer rannsoknir i
samantektinni virdast stydja petta. | rannsékn Goodwin o.fl. (2003) & eldri konum med brjosta-
krabbamein kom fram ad peer sem voru med litinn félagslegan studning hofou meira gagn af
bjénustunni. | rannsékn Ritz o.fl. (2000) sem einnig tok til kvenna med brjéstakrabbamein kom fram ad
peim sem voru dgiftar gagnadist pjonustan betur en peim sem voru giftar. Lifsgaedi peirra voru meiri,
Ovissa minni og andleg lidan betri. Er heegt ad draga peer alyktanir ad 6giftu konurnar hafi ekki verid

med eins mikinn félagslegan studning og peer giftu og pvi hafi pjonustan gagnast peim betur.

4.3 Hagnyting verkefnisins
Nidurstddur pessarar kerfisbundnu fraedilegu samantektar gefa til kynna ad hagaeda pjonusta aetti ad

vera adgengileg fyrir alla krabbameinssjuklinga fr4 greiningu og i gegnum allt sjukdomsferlid. Slik
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pjonusta aetti ad vera sjuklingamioud par sem 16gd er ahersla a sjalfseflingu og samfellu i allri pjonustu

og ad allar upplysingar og samskipti séu snidin ad 6skum og pdrfum sjiklingsins og fjdlskyldu hans.

Nidurstdédur rannsokna benda til ad mikilveegt sé ad hefja pjonustuna vid krabbameinssjuklinga
strax vid greiningu (Fang o.fl.,, 2012; Weisman og Worden, 1976-1977). Maelt er med pvi i kliniskum
leidbeiningum um mat og medferd vid vanlidan ad allir krabbameinssjuklingar séu skimadir fyrir
vanlidan vid greiningu um lei® og peir koma inn & sjukrahls til medferdar vido sjukdémnum
(Landspitali, 2013). Vio sumum af algengustu krabbameinunum hér & landi, s.s. i ristli, brjéstum, i
helmingi tilfella lungnakrabbameina og i sumum tilfellum blédruhalskirtiiskrabbameina, er skurdadgerdo
fyrsta medferd (Krabbameinsskra, e.d.) og & peim deildum er ad 6llu jo6fnu ekki starfsfolk med
sérhaefingu a svidi krabbameina. Rannsoknir hafa gefid visbendingar um ad hjdkrunarfreedingar a
almennum deildum upplifi minni feerni i ad sinna salfélagslegum poérfum krabbameinssjiklinga en
hjlkrunarfraedingar sem vinna a sérstokum krabbameinsdeildum (Frost, Brueggen og Mangan, 1997).
i rannsokn Wood og Ward (2000) var medal annars talad vid sjiklinga & almennum deildum og eitt af
pvi sem peir tjddu sig um var ad peim fannst eins og starfsfélkio gerdi sér ekki almennilega grein fyrir
pvi hversu erfitt og 6gnvekjandi pad veeri ad greinast med krabbamein. Fannst peim ad til pess ao
starfsfélkio gaeti veitt peim pa umhyggju sem peir pyrftu pa pyrfti pad ad 6dlast meiri og betri skilning a
ahrifum pess ad greinast med krabbamein (Wood og Ward, 2000). Mikilveegt er ad samfella sé i
pjéonustunni og ad sjuklingunum sé athlutad lykiladila sem veitir peim og fjdlskyldum peirra
sjuklingamidada pjonustu fra greiningu og i gegnum ferlid. Margt bendir til pess ad hjukrunarfraedingar
séu su starfsstétt sem sé hvad best til pess fallin ad sinna pessu hlutverki og pa i samvinnu vid
pverfaglegt teymi sjaklings. pad eetti ekki ad fara eftir pvi hvar krabbameinid er stadsett og & hvada

stigi pad er, hvada medferd er fyrst veitt og & hvada svidi spitalans ferdalag sjuklingsins hefst.

4.3.1 Tillégur ad pjénustu

4.3.1.1 Pbjonustuformio

Pad ma segja ad leidsdgn veitt af hjukrunarfraedingi sé pad sjuklingamidada pjonustuform fyrir
krabbameinssjuklinga sem er nyjast af nalinni. Par hefur reynsla og pekking fyrri pjonustuforma og
hlutverka krabbameinshjukrunarfreedinga verid notud til ad préa heildreena pjonustu til ad leitast vid ad
koma til mots vid parfir krabbameinssjuklinga og fjélskyldna peirra eins vel og kostur er. bratt fyrir ad
ekki hafi verid gerdar margar tilraunarannsoknir & ageeti pjénustuformsins, enda tiltélulega nytt, pa
gefur pessi freedilega samantekt visbendingar um ad pad geti beett lifsgeedi, lidan og anaegju
sjuklingahépsins. Liggur pvi beinast vid ad innleida slika pjénustu fyrir nygreinda krabbameins-
sjuklinga.

Hugmyndafreedin i likbnum Amerisku krabbameinshjukrunarsamtakanna (Blaseg, Daugherty og
Gamblin, 2014) og Kanadiska krabbameinsfélagsins (Canadian Partnership Against Cancer, 2012)
um leidsodgn sem er veitt af hjukrunarfraedingi eru likar i grunninn og eru til adgengilegar upplysingar
um efnid i badum tilfellum. Par er eignleikum pjonustunnar, hlutverki og aeskilegri faerni hjukrunar-
freedinganna vel lyst og einnig fjallad um radlagdan undirbdning og innleidingu & pjénustunni. bvi er
annad i raun ekki betra en hitt. Pad sem pad kanadiska hefur p6 mégulega fram yfir pad bandariska

er hvernig likanid er sett upp i einfalda t6flu par sem adal- og undirpeettir pjébnustunnar eru skilgreindir,
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ferli og hlutverki hjukrunarfreedingsins lyst vid hvern undirpatt og hvada uUtkomubreytur er heegt ad
meela til ad meta arangur pjonustunnar. Einnig hefur réttmeeti pessarar hugmyndafraedi verid stadfest
med rannsokn (Fillion o.fl., 2012).

4.3.1.2 Hjukrunarfraedingarnir

Eins og nidurstddur pessarar freedilegu samantektar syna pa er mikilveegt ad hjukrunarfraedingarnir
séu med reynslu og sérpekkingu & sinu svidi. Ekki er gerd krafa um framhaldsprof i pessum likbnum
en mikilveegt er ad hjukrunarfraedingarnir bui yfir akvedinni pekkingu og eiginleikum svo sem leidtoga-
haefni, framarskarandi haefileikum i samskiptum og mikilli pekkingu a krabbameinsferlinu. Einnig er
mikilveegt ad peir séu vel ad sér i medferdum og aukaverkunum peirra og med faerni i einkennamati
og einkennamedferd. beir purfa einnig ad vera med mikla skipulagsheefileika, faerni i ad leysa ur alls
kyns malum sem upp geta komid, getu til ad vinna sjélfsteett og fleira (Blaseg, 2014; Canadian
Partnership Against Cancer, 2012). pad er mikilveegt ad hjukrunarfreedingarnir fai kennslu i
hugmyndafraedi leidsagnar og freedslu og pjalfun i samtalstaekni og hvernig eigi ad meta og bregdast
vid salreenni vanlidan sja sjuklingum (samanber nidurstddur rannsékna McCorkle o.fl. 2009 og
Wagner o.fl., 2014).

4.3.1.3 Sjuklingah6purinn
Allir nygreindir krabbameinssjuklingar eettu ad fa tilnefndan hjukrunarfreeding sem veitir leidsdgn vio

komu & sjukrahusio, 6had peirri medferd sem peir byrja a ad fa.

4.3.1.4 Timabilid

Sjuklingamidud pjonusta er hvergi eins og mikilvaegt ad snida hana ad porfum sjuklingahdpsins og
eiginleikum starfseminnar & hverjum stad fyrir sig. Til ad hafa sem mesta samfellu i ferlinu er ekki
annad haegt en ad rddleggja ad sami hjukrunarfreedingur fylgi folki eftir frA greiningu og gegnum allt
medferdarferlid og einnig eftir ad krabbameinsmedferd lykur eda hlé eru & henni. Ekki er vist ad pad

henti alltaf adsteedum og er p& haegt ad utfeera pad eftir pérfum.

4.3.2 Framtidarrannsoknir

Eins og &dur hefur komid fram hafa ekki verid gerdar margar ihlutunarrannséknir & ahrifum og arangri
leidsagnar veitt af hjukrunarfraedingi og er pvi mikilvaegt ad byggja enn frekar upp pekkingargrunn um
eiginleika og arangur slikrar pjonustu. Slikar rannsoknir er haegt ad Gtfeera & ymsan méta. bar sem
undirritud starfar & skurdleekningasvidi Landspitala og hefur sérstakan ahuga & innleidingu
sjuklingamidadrar pjonustu nygreindra krabbameinssjuklinga sem hefja sitt ferdalag par, pa verdur hér
16go fram tillaga ad rannsokn & peim sjuklingahépi. Vid gerd pjonustunnar er mikilveegt ad vita hverjar
bjonustuparfir sjiklingahépsins eru. Ymsar erlendar heimildir eru til sem gefa visbendingar um pessar
parfir en petta hefur litid verido rannsakad hérlendis. Fyrir nokkrum &rum voru gerdar tveer rannsoknir &
skurdsvidi Landspitala par sem andleg lidan skurdsjuklinga var til umfjllunar. Pérdis Katrin
Porsteinsdottir (2006) gerdi forrannsékn & tilfinningalegri lidan og lifsgeedum sjudklinga sem hofou farid
i skurdadgerd vegna ristils- eda endaparmskrabbameins. Nidurstddurnar gafu medal annars

visbendingu um ad pad sé porf fyrir heildreena hjukrun med aherslu & lifsgaedi, tilfinningaleg vidbrogo,
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kvida og punglyndi. | hinni rannsékninni gerdu Herdis Sveinsdattir, Pordis K. Porsteinsdottir, Margrét
Sigmundsdottir, Soffia Eiriksdéttir og buridur Geirsdéttir (2009) megindlega rannsékn a kvida og
bunglyndi skurdsjiklinga & Landspitala. Urtakid var 733 einstaklingar og ad fengnum nidurstédum
I6gou rannsakendur pad til ad & Landspitala yrdi Gtbdin adferd til ad greina salreena vanlidan
skurdsjuklinga og benda i pvi sambandi a ihlutun i formi eftirfylgni i sima (Herdis Sveinsdéttir, Pérdis
K. porsteinsdottir, Margrét Sigmundsdéttir, Soffia Eiriksdéttir og buridur Geirsdottir, 2009).

4.3.2.1 Rynihopar

Adur en einstakir peettir pjonustunnar verda akvardadir og til ad fa betri mynd af porfum pessa
sjuklingahéps pa veeri aeskilegt ad taka viétél vio prja rynihdpa. Til deemis meetti aaetla einn hop sem
samansteedi af fyrrverandi notendum pjénustunnar, einn med adstandendum fyrrverandi notenda og
einn med starfsfolki sem veitir pjonustuna. Markmidid veeri ad kanna parfir og lidan sjuklinganna og
adstandenda peirra og upplifun peirra a samfellu og geedum pjénustunnar. Myndu nidurstédur ar

pessum rynih6pum vera hafdar til hlidsjénar vid gerd pjonustunnar.

4.3.2.2 Tilraunarannsokn

Til ad fa areidanlegar nidurstdour er aeskilegt ad gera slembiradada ihlutunarrannsékn par sem
bjonustan er ihlutun og samanburdarhépurinn feer hefdbundna pjonustu. Urtakid i pessari rannsokn
geeti til deemis verid sjuklingar med krabbamein i ristli, endaparmi, lungum, blddruhalskirtli og
kvenliffeerum par sem ekki er skilgreind sérteek hjukrunarpjénusta fyrir pessa hépa & Landspitala i
dag. Utkomubreytur rannsoknarinnar veeru lifsgaedi, ansegja med pjonustu, likamleg einkenni, salraen
lidan, par med talin dvissa, punglyndi og kvidi, fjéldi legudaga, og endurinnlagnir. Midad veeri vid ad
meelingar feeru fram sjé sinnum eda 1, 3, 6, 9, 12, 18, 24 manudum eftir ad ihlutun hefst. Askileg
meeliteeki veeru: EORTIC-QOL-30 (lifsgeedi), SDS (einkenni), HADS (kvidi og punglyndi) auk fleiri

sérhannadra og areidanlegra meelinga.

4.4 Styrkleikar og veikleikar verkefnisins
Kerfisbundnar freedilegar samantektir hafa akvedna adferdafraedilega veikleika. | peim er ekki verid ad
safna frumgdgnum heldur meta gégn annarra sem getur valdid énakvaemni i tilkun gagnanna. Einnig
er alltaf viss heetta & ad mikilveeg gdégn komi ekki fram i leit pé ad vandad hafi verid til vals leitaroréa
0g inntéku- og utilokunarskilyrda. Hofundur lagdi rika aherslu a ad pad veeri tekid fram ad sjuklingarnir
i ranns6knunum veeru nygreindir med krabbamein og atilokadi rannsoknir par sem pad kom ekki fram
eda var Oljost. Pad er pvi mogulegt ad rannsoknir hafi ekki verid teknar med sem hefdu getad haft
ahrif & nidurstdour samantektarinnar. Veikleiki samantektarinnar er einnig takmarkadur fjoldi
rannsékna sem sampaettar voru og mismunandi meeliteeki sem notud voru vid maelingar & morgum
mismunandi Gtkomubreytum, Grtok voru misstér og pjonustan var misvel skilgreind. betta ber ad hafa i
huga vid talkun og pegar alyktanir eru dregnar af nidurstddum samantektarinnar.

Styrkleikar samantektarinnar voru peir ad i upphafsleit var byrjad mjog vitt til ad ddlast betri yfirsyn
yfir efnid og einnig til ad minnka likur & ad missa af mikilvaegum rannséknum. Par sem margar
tvofaldanir komu fram i upphafsleit tlkadi htfundur pad sem svo ad akvedinni mettun vid gagnadflun

hefdi verid ndd. Einnig var leitin markvisst skilgreind og skipul6gd til ad missa ekki af mégulegum
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rannsoknargdgnum og einungis fraedilega vidurkennd gagnasofn notud. Leitast var vid ad setja skyr
inntdku- og dtilokunarskilyrdi & rannsoknir og gaedi peirra markvisst metin til ad audvelda sampaettingu

og samanburd.
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Alyktanir

Oroéid ,krabbamein” er i augum flestra gildishladid ord enda er um ad reeda sjukdom sem
undantekningalitid dré folk til dauda hér adur fyrr. | dag fer nygengi krabbameina haekkandi en miklar
framfarir hafa oroid i medferoum sem hefur aukid lifslikur til muna. bratt fyrir betri horfur hefur
krabbameinsgreining ahrif & alla sem hana fa og stor hluti upplifir mikla vanlidan sem pyrfti ad greina
og medhondla. bad ad einstaklingar stytti sér aldur eda deyi af véldum hjarta- og aedasjukdoma fyrstu
vikuna eftir greiningu krabbameins er sldandi og synir gloggt streituvaldandi &hrif krabbameins-

greiningar (Fang o.fl., 2012).

Krabbameinssjuklingar, eins og adrir sjuklingar, hafa lagalegan rétt & ad fa bestu pjénustu sem vol
er & og hefur vida i heiminum verid innleidd sjuklingamidud hjukrunarpjénusta til ad meeta pérfum
sjuklingahépsins. Slik pjonusta virdist arangursrik, ekki kostnadarsom og tiltélulega einfold i
framkveemd. A Landspitala eru kjdradstaedur fyrir pjénustu sem pessa. A undanférnum misserum
hefur aukist til muna ad veita ymsum sjuklingahdpum sértaeka hjukrunarpjénustu & Landspitala og ma
par nefna sjuklinga med lungnasjukdoéma, hjartabilun og aldrada. Hefur su hjukrunarpjénusta verid
veitt med gédum arangri baedi hvad vardar lidan og lifsgeedi sjuklinganna og fjélskyldna peirra og synt
hefur verid fram a hagkveemni fyrir sjikrahdsid. Innleiding & sjuklingamidadri hjukrunarpjonustu fyrir
nygreinda fulloréna krabbameinssjuklinga myndi pvi rima vel vid metnadarfulla framtidarsyn

sjukrahussins.
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