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Utdrattur

Vanlidan er algengt vandamal hja sjiklingum med krabbamein. Akvedid var ad
innleida islenska utgafu kliniskra leidbeininga National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) um mat 4 og medferd vid vanlidan hja sjiklingum med
krabbamein a geislamedferdardeild Landspitala vorid 2010. Tilgangur rann-
soknarinnar var ad meta innleidingu leidbeininganna med melingum fyrir (T1)
og eftir (T2) innleidingu medal sjuklinga og starfsfolks.

Rannsoknarsnidid var matsrannsokn og rannsoknaradferdin var megindleg og
lysandi. Lagdir voru fyrir sjiklinga spurningalistarnir; Mat og medferd & vanlidan og
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) og fyrir starfsfolk spurningalistarnir;
Mat og medferd a vanlidan: Vidhorf og reynsla starfsfolks I og II.

Medalaldur + SF sjuklinga (N=79) var 61,03 + 13,08 ar, hlutfall kvenna var
54,4% og hlutfall karla var 45,6%. Ekki var marktekur munur 4 bakgrunns-
breytum 4 milli T1 (n=39) og T2 (n=40) ad undanskilinni sjuikdémsgreiningu.
Nidurstodur ur HADS syndu ad tidni einkenna kvida og punglyndis var lag a
badum timapunktum og ekki var marktekur munur 4 milli T1 og T2. Ekki var
spurt um bakgrunnsbreytur hja starfsfolki vegna smadar urtaks en 11 svérudu a
T1og 104 T2.

Helstu nidurstodur voru paer ad sjuklingar voru almennt dnagdir med hvernig
lidan peirra var metin og med pa adstod sem peir fengu 4 badum timapunktum.
Marktekur munur var 4 milli timapunkta a pvi hvernig lidan sjuklinga var metin,
en ekki 4 pvi hvernig porfum sjuklinga fyrir upplysingar og urredi var meett eda
fijolda tilvisana til annarra fagstétta ad undanskildum tilvisunum til
naringarradgjafa. Uttekt & skraningu 4 deildinni syndi ad 30% sjuklinga voru
skimadir eftir vanlidan med skimunartaeki.

Einnig kom 1 1j6s ad starfsfolk pekkir og notar leidbeiningarnar eftir

innleidingu og telur paer gagnlegar. Fysilegt er ad nota leidbeiningarnar 4
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geislamedferdardeild. Rannsoknarnidurstodurnar geta nyst til ad proéa mat a
lidan/vanlidan krabbameinsssjuklinga 4 60rum deildum Landspitala og vidar en

porf er a frekari rannsoknum.

Efnisord: Vanlidan, krabbamein, innleiding, mat.
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Abstract

Distress is a common problem for patients with cancer. In the spring of 2010, the
Icelandic version of the National Comprehensive Cancer Network"s clinical practice
guidelines for distress management and assessment of cancer patients was
implemented at a radiotherapy unit at Landspitali, The National University Hospital of
Iceland. The purpose of the study was to evaluate the implementa-tion with measures
before (T1) and after (T2) implementation among patients and staff.

The study design was an evaluation research and the study method was
quantitative and descriptive. Patients answered questionnaires about assessment and
treatment of distress and the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). The
staff answered questionnaires about their evaluation of and experiences about
assessment and treatment of distress.

Mean age + SD of the patients was 61,03 £ 13,08 years, and 54,4% were women
and 45,6% were men. There were no significant difference in demographic variables
between T1 (n=39) and T2 (n=40) except for disease variables. Results from HADS
showed that symptom prevalence for anxiety and depression were low at both time-
points and there was no significant difference between T1 and T2. Because of the
small sample size, staff was not asked for demographic information, but 11 answered
at T1 and 10 at T2.

The main results showed that patients were overall satisfied with the assessment of
their well-being and the care that they received, at both timepoints. Significant
difference was found between timepoints on how patients® well-being was assessed,
but not on how their needs for information and measures were met, or the numbers of
referrals to supportive care proffesionals, except referrals to nutrition therapists.
Summary of the documentation at the unit showed that 30% of the patients were

screened for distress by using a screening tool.




The study also showed that the staff recognize and use the clinical practice
guidelines after implementation, and find them useful. The guidelines are feasible for
use at a radiotherapy unit. The study results can be used to develope distress

assessment at Landspitali and elsewhere, although further studies are needed.

Key words: Distress, cancer, implementation, evaluation.
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Inngangur

Krabbamein snertir lif marga fslendinga. A arunum 2004 - 2008 greindust ad
medaltali arlega 717 karlar og 643 konur med krabbamein & Islandi
(Krabbameinsskra, 2011). Arid 2009 1étust 562 einstaklingar, 310 karlar og 252
konur af voldum illkynja axlis (Hagstofa fslands, 2011).

Allir sjuklingar med krabbamein finna fyrir vanlidan (e. distress) i
einhverjum meli vid greiningu og medferd vid krabbameini (Holland og Bultz,
2007). A0 finna fyrir vanlidan er edlilegt viobragd pegar einstaklingur greinist
med krabbamein. P6 svo ad vanlidan sé talin edlileg getur hun 1 vissum tilfellum
verid pad mikil ad hun hafi alvarlegar afleidingar fyrir sjuklinginn (Holland,
2003). bessar afleidingar geta verid; versnun & lifsgedum (Skarstein, Aass,
Fossd, Skovlund, og Dahl, 2000; Sloan o.fl., 2002), neikvaed ahrif &
akvordunartoku og oskir sjuklinga og par af leidandi arangur meodferdar
(Kennard o.fl., 2004; Patrick-Miller, Broccoli, Much og Levine, 2004), 6anzgja
sjuklinga med laekninn og medferdina sem peir fa (Von Essen, Larsson, Oberg
og Sjoden, 2002) og i mérgum tilfellum getur vanlidanin verid pad alvarleg ad
sjuklingarnir finna fyrir punglyndi sem eykur byrdi 4 heilbrigdiskerfid og getur
leitt til aukins kostnadar til lengri tima 1itid (Ryan o.fl., 2005). bvi er mikilvegt
a0 vidurkenna vanlidan, hafa eftirlit med henni, skra hana og medhondla 4 6llum
stigum sjukdoms (Breitbart, 1995). Hugtakid vanlidan er notad i pessu verkefni
sem pyding 4 enska ordinu ,,distress*. Hugtakiod er notad af heilbrigdisstarfsfolki
i tengslum vid likamlegt, salreent og tilfinningalegt astand (Ridner, 2004;
Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar, Newsham og Bennett, 2009).

Arid 1999 voru i fyrsta skipti gefnar ut kliniskar leidbeiningar um mat & og
medferd vid vanlidan hja sjiklingum med krabbamein sem voru unnar af
pverfaglegum starfshopi & vegum National Comprehensive Cancer Network

(NCCN) sem eru samtdk sem samanstanda af nitjan krabbameinsmidstdovum




(Jacobson og Ransom, 2007). Arid 2005 voru leidbeiningarnar pyddar og stadfzerdar
yfir 4 islensku af pverfaglegum starfshopi 4 Landspitala (Gunnarsdottir o.1l., 2011).
Helsta markmid leidbeininganna er ad koma i veg fyrir ad sjuklingar med vanlidan
fari fra stofnun eda medferdaradila an pess ad vanlidan sé greind og medhdndlud
(National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).

bad er pekkt ad kliniskar leidbeiningar eru sjaldan markvisst notadar eftir ttgafu
og pad er algengt ad i kjdlfar innleidingar verdi litlar eda haegfara breytingar a
starfshattum (Grol, 2001). Mikil porf er ad koma pvi efni sem btiid er ad vinna i
notkun 4 kliniskum deildum svo pad nytist sjuklingum og pvi fagfolki sem peim
sinnir. Vorid 2010 var islenska utgafa kliniskra leiobeininga NCCN um mat a og
medferd vid vanlidan innleidd & geislamedferdardeild Landspitala. Studst var vid
kenningu Rogers (1995) ,,Diffusion of Innovations™ vid framkvemd innleidingar.
Kenningin var valin sem hugmyndafradilegur rammi utan um innleidingarferlid par
sem hun er peim kostum geedd ad auka skilning pess sem hana notar a pvi ferli sem
er naudsynlegt pegar innleida 4 nyjungar og hvada petti ber ad hafa i huga til ad
innleidingin verdi sem arangursrikust.

Faar rannsoknir hafa verid birtar sem fjalla um mat & innleidingu kliniskra
leidbeininga NCCN um mat & og medferd vio vanlidan krabbameinssjuklinga. Ein
rannsokn fannst vid heimildaleit, rannsokn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) sem
innleiddu leidbeiningarnar & geislamedferdardeild i Nordur Kardlinu i
Bandarikjunum og gerdu mat 4 innleidingarferlinu. Pad er pvi mikil porf 4 frekari
rannsoknum sem fjalla um mat 4 innleidingu leidbeininganna. Til ad meta
innleidingu a geislamedferdardeild Landspitala var framkvaemd matsrannsokn (e.
evaluative design). Hugtakid er notad pegar rannsakendur meta arangur flokins
verkefnis sem horft er 4 tt fra pdlitisku og skipulagslegu sjonarhorni (Polit og Beck,
2008). Einnig var aflad vidbotarupplysinga, med pvi ad framkvema Tuttekt a

skraningu 4 deildinni, teeplegu ari eftir ad innleiding hofst.




Gildi rannsoknarinnar fyrir hjukrun

Mikilvaegur hluti af starfi hjikrunarfraedinga, sem sinna krabbameinssjuklingum,
er a0 meta lidan peirra og porf a4 videigandi urreedum eda ihlutunum til ad
medhondla vanlidan (McCorkle, 2010). Rannsoknin hefur pekkingarfraedilegt og
kliniskt gildi og vonast er til ad hin beti vid pa pekkingu sem er til stadar &
pessu svidi. Einnig er von til ad nidurstddur nytist hjikrunarfredingum a
starfsvettvangi, stjdrnendum og peim sem starfa vid préoun og fredastorf i
hjukrun til ad proa enn frekar salfélagslega pjonustu vid krabbameinssjuklinga
og adstandendur og studla pannig ad betri lidan peirra. betta er i samraemi vid
sidareglur hjukunarfredinga en samkvamt peim er kjarni hjukrunar umhyggja
fyrir skjolstedingnum og virding fyrir lifi hans og mannhelgi. Hlutverk
hjikrunarfredings er ad sinna likamlegum, andlegum, félagslegum og
triaarlegum porfum skjolstaedings 1 samvinnu vid hann og efla heilbrigdi, bata

lidan og lina pjaningar (Landleknisembettid, 2008).

Markmio og tilgangur

Markmid verkefnisins er ad innleida islenska utgafu kliniskra leidbeininga
NCCN um mat & og medferd vid vanlidan hja sjiklingum med krabbamein a
geislameodferdardeild Landspitala til ad pessi hluti af uménnun og meodferd
krabbameinssjuklinga 4 deildinni verdi markvissari og synilegri. { tengslum vid
verkefnid var akvedid ad framkvama rannsokn og er tilgangur hennar ad meta
innleidingu leidbeininganna med melingum fyrir og eftir innleidingu, medal

sjuklinga og starfsfolks.







Fradilegur bakgrunnur

[ fredilega hlutanum verdur fjallad um vanlidan krabbameinssjuklinga,
skilgreiningu 4 hugtakinu, umfang og tidni vandamalsins, mat og skimun eftir
vanlidan og medferd vio vanlidan. Gerd var leit i gagnaséfnunum; Scopus,
PubMed, Ovid, Medline, Cinahl og voru leitarordin medal annars: Distress,
cancer, neoplasms, psychological, emotional, psychosocial, nursing,
intervention, Distress Thermometer, NCCN, screening, validation, clinical
guidelines, implementation, evaluation. Pusundir greina birtust pegar leitarordin
distress, cancer eda neoplasms voru slegin inn. Til ad finna paer greinar sem
possudu vio efni ritgerdar var leitin prengd med pvi ad sl4 inn psychological og
nursing. Midad var vid greinar 4 ensku, utgefnar sidastlidin 15-20 ar. Greinar um

born voru utilokadar fra leitinni.

Skilgreining a vanlioan
Samkvaemt ensk-islenskri ordabok med alfradilegu ivafi er bein pyding a ordinu
»distress®: Kvol, mikid alag, erfidleikar, bagindi eda neyd (Snara, 2010). Ordid
»distress™ & uppruna sem nafnord fra byrjun fjértandu aldar ur mid-ensku, latinu
og forn-fronsku (Merriam-Webster, 2010; Simpson og Weiner, 1989; Spraycar,
1995). Hugtakid er notad af heilbrigdisstarfsfolki i tengslum vid likamlegt,
tilfinningalegt og andlegt astand (Ridner, 2004; Thekkumpurath o.f1., 2009).
Starfshopurinn 4 vegum NCCN sem vann ad gerd kliniskra leidbeininga um
mat 4 og medferd vid vanlidan, en honum verdur nanar lyst sidar i pessu
verkefni, taldi ad ord eins og ,,psychiatric og ,,psychological® gaetu verid
studandi. bvi var hugtakid ,,distress* valid sem lysandi fyrir salfélagslegan hluta
umdnnunar og medferdar par sem pad er talid best lysa fyrirberinu an pess ad
valda sjuklingum eda heilbrigdisstarfsfolki 6paegindum pegar rett er um pessi
mal. Ad spyrja hlutlausrar spurningar eins og; hvernig er lidan pin i dag a

kvardanum 0-10, audveldar sjuklingum og heilbrigdisstarfsfolki ad rada um




tilfinningar sjoklinga og mal sem annars veru ekki redd (National
Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).

fslenski starfshopurinn sem pyddi og stadfaerdi leidbeiningarnar, en honum
verdur nanar lyst sidar i verkefninu, kaus ad notast vid pydinguna ,,vanlidan ad
vandlega athugudu mali“ en pad potti komast naest upprunalegri merkingu
ordsins ,,distress®. Helst kom til 4lita ad nota ordid ,,alag* en vanlidan var frekar
valio par sem alag visar badi til streituvaldandi patta og vidbragda 4 medan ad
vanlidan visar adeins til vidobragda. Starfshopurinn for yfir mégulegar pydingar
og radferdi sig vid pydendur, islenska malstod og annad fagfolk (Sigridur
Gunnarsdoéttir munnlegar heimildir 3. febraar, 2010 og 18. febraar 2011).

[ kliniskum leidbeiningum NCCN (2011) er vanlidan skilgreind 4 eftirfarandi
hatt og hefur skilgreiningin haldist dbreytt fra pvi leidbeiningarnar voru pyddar &
islensku arid 2005.

Vanlidan er margpaett 6paegileg tilfinning af sdlrenum (hugraenir peettir, hegdun
og tilfinningar), félagslegum, og/eda andlegum toga sem getur haft ahrif 4 getu
til a0 takast 4 vi0 krabbamein, likamleg einkenni pess og medferd a
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, ofsakvioi, félagsleg einangrun

eda tilvistarkreppa.
(NCCN, 2011, bls. DIS-2). byding Sigridur Gunnarsdottir o.fl. (2005)

Markmidid med leidbeiningum NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan er
ekki ad greina 01l gedren vandamal heldur fyrst og fremst ad finna helstu
astedur sem valda vanlidan krabbameinssjuklinga, sem geta verid likamleg
vandamal, fjolskylduvandamal, tilfinningaleg vandamal, almenn vandamal og
vandamal af andlegum og truarlegum toga (Holland, 1999). Kliniskar
leidbeiningar NCCN fjalla adallega um mat & og medferd vid salrenni og
salfélagslegri vanlidan og visad er i adrar leidbeiningar NCCN eftir porfum, til

deemis leidbeiningar vid verkjum og 6gledi.




[ tengslum vid krabbamein hefur hugtakid sélran vanlidan (e. psychological
distress) verid notad um kvida, punglyndi og adlégunarroskun (Carlson og
Bultz, 2003). Hafa ber i huga ad ordanotkunin er mismunandi eftir pvi hvada
rannsoknir eru skodadar og i rannsoknum par sem vanlidan er meeld virdist eins
og oftast sé studst vid meliteki sem meta einkenni kvida og punglyndis;
likamleg einkenni eins og verki, 6gledi svefn og fleira; lifsgedi; eda salren
einkenni eins og streitu eda stress. I pessu verkefni er ekki gerdur greinarmunur
4 vanlidan og salraenni vanlidan par sem leidbeiningar NCCN um vanlidan fjalla

um hugtakid i breidari skilningi.

Tioni vanlioanar

Tioni vanlidanar hja sjoklingum med krabbamein getur verid breytileg eftir
tegund, stigun sjukdoms, medferd, rannsoknarsnidi og melitekjum. Erlendar
rannsoknir benda til pess ad 20-40% krabbameinssjuklinga finni fyrir verulegri
vanlidan (Carroll, Kathol, Noyes, Wald og Clamon, 1993; Zabora,
Brintzenhofeszoc, Curbow, Hooker og Piantadosi, 2001). Adrar rannsoknir hafa
leitt i 1jos ad allt ad 40-50% fullordinna krabbameinssjuklinga sem fa medferd
og eftirlit 4 gongudeildum finni fyrir verulegri vanlidan (Hoffman, Zevon,
D'Arrigo og Cecchini, 2004; Jacobsen o.fl., 2005; Trask o.fl., 2002). Nidurstodur
umfangsmikillar rannsoéknar & heildartidni vanlidanar hja krabbameins-
sjuklingum syndi ad um 35% krabbameinssjuklinga (N=4496) pjadust af
vanlidan (Zabora o.fl., 2001).

Tidni vanlidanar hja sjuklingum med utbreiddan sjukdéom og sjukdom a
lokastigi er herri en hjd peim sem eru med stadbundinn sjukdom eda allt ad
60%. Flestar rannsoknir benda til pess ad pridji hver sjiklingur i liknarmedferd
(e. palliative care) finni fyrir verulegri vanlidan (Hotopf, Chidgey, Addington-
Hall og Lan Ly, 2002; Lloyd-Williams, Friedman og Rudd, 2000; Wilson o.fl.,
2007). Sjuklingar sem hafa lokid krabbameinsmedferd og taldir leknadir af
sjukdomi meelast pratt fyrir pad med haa tidni vanlidanar eda 4 bilinu 18-43%

(Vachon, 2006; Vachon, 1990; Zabora o.fl., 2001). Einnig syndi rannsokn




Zabora og félaga (2001) ad heildartioni vanlidanar hja sjuklingum med
lungnakrabbamein (43%) var herri en hja 60rum hépum og ad kvenkyns
sjuklingar med krabbamein i kynferum (30%) voru med lagstu heildartioni
vanlidanar. Sjuklingar med briskrabbamein voru hins vegar med hasta medaltal
skorun 4 einkennum kvida og punglyndis. Pegar tioni vanlidanar er skodud ut fra
bakgrunnsbreytum pa virdist vanlidan algengari hja konum (Hjorleifsdottir og
Oskarsson, 2010; Jacobsen o.fl., 2005), yngri sjuklingum (Aass, Fossa, Dahl og
Moe, 1997; Carlson o.fl., 2004; Jacobsen o.fl., 2005; Stommel, Kurtz, Kurtz,
Given og Given, 2004; Zabora o.fl., 2001) og hja sjaklingum eldri en 70 ara
(Aass o0.1l., 1997; Zabora o.11., 2001).

Almenn hradsla vid geislun og geislamedferd er pekkt hja almenningi en
pratt fyrir pad eru faar rannsoknir sem hafa skodad salrena lidan hja
krabbameinssjuklingum i geislamedferd (Karasawa o.fl., 2005). Nidurstodur
norskrar rannsoknar syndu ad tioni einkenna kvida var 13% og punglyndis 9%
hja krabbameinssjuklingum (N=716) i geislamedferd (Aass o.fl, 1997).

Faar islenskar rannsoknir hafa verid gerdar 4 tidni vanlidanar hja sjiklingum
med krabbamein og litid hefur verid birt en visbendingar eru til um algengi
vandamalsins. Rannsokn par sem salreen vanlidan var metin med Brief Symptom
Inventory (BSI) hja islenskum sjoklingum (N=218) 1 geislamedferd og
krabbameinslyfjameoferd leiddi i ljos ad 36% sjiklinga voru med vanlidan i
medallagi (e. moderately), 24% voru med frekar mikla vanlidan (e. quite a bit)
og 7% voru med mjog mikla vanlidan (e. extremely) (Hjorleifsdottir og
Oskarsson, 2010). Gerd var rannsokn hja sjuklingum i krabbameinslyfjamedferd
(N=144) & Landspitala par sem kvidi og punglyndi voru metin med Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS) i upphafi krabbameinslyfjamedferdar
(T1), eftir 3 ménudi (T2) og 6 manudi (T3). Nidurstodur syndu medal annars ad
einkenni eda moguleg einkenni kvida voru hja 27% patttakenda & T1, 27% a T2
og 23% & T3. Ekki var marktekur munur & tidni einkenna kvida 4 milli
timapunktanna priggja. Einkenni eda moguleg einkenni punglyndis voru hja

13% Datttakenda a4 T1, 20% a T2 og 10% & T3. Marktekur munur 4 tidoni




einkenna punglyndis var 4 milli T2 og T3 en ekki T1 og T2 (Saevarsdottir,
Fridriksdottir og Gunnarsdottir, 2010). [ lokaverkefni til BS-gradu i
hjukrunarfreedi vid Haskéla Islands var gerd rannsékn hja krabbameins-
sjuklingum (N=135) i krabbameinslyfja- og/eda geislamedferd 4 Landspitala par
sem M. D. Anderson Symptom Inventory (MDASI) meliteekid var forpréfad.
Nidurstddur bentu til pess ad tidni depurdar hjéd krabbameinssjiklingum var
teplega 46% (Frida B. Skuladéttir, OI6f Inga Birgisdottir og Vigdis
Frioriksdéttir, 2005). Hafa ber i huga ad engin af ofangreindum islenskum
rannséknum, ad undanskilinni rannsékn Elisabetar Hjorleifsdottur og
Gudmundar K. Oskarssonar (2010), hofou pad ad markmidi ad leggja mat 4 tidni

vanlidanar og allar byggdu paer 4 paegindaurtaki.

Skimun eftir vanlioan med vanlioanarmeelikvardanum (DT)
Skimun eftir vanlidan a ad vera einfold til pess a0 fagfolk an reynslu af umonnun
sjuklinga med gedraen vandamal geti talkad nidurstodurnar (Akizuki o.fl., 2003).
Skimun felst 1 pvi ad finna pa sjuklinga sem finna fyrir vanlidan med skimunar-
eda melitaeki. [ kjolfarid er itarlegra mat 4 vanlidan naudsynlegt, til ad akveda
videigandi medferd vid vanlidan.

Yfir fjorutiu st60lud meliteeki hafa verid proud til ad skima eftir og mala
vanlidan krabbameinssjuklinga en innan vid tiu melitaeki eru oftast talin vera notud
(Gotay og Stern, 1995). Meodal peirra er ,,vanlidanarmelikvardinn“ (e. Distress
Thermometer, DT) en hann er hluti af klinisku leidbeiningum NCCN um mat & og
meodferd vid vanlidan. Hofundar leidbeininganna leggja til ad hann sé notadur til ad
skima alla sjiklinga eftir vanlidan vid fyrstu komu & stofnun og svo reglulega eftir
porfum. Vanlidanarmelikvardinn var préadur af Roth og félogum (1998) og er
sjalfsmatstdlukvardi svipadur peim kvordum sem meta verki fra 0-10 par sem 0 er
engin vanlidan og 10 er mjog mikil vanlidan. Malikvardanum fylgir einfaldur
spurningalisti eda vandamalalisti (e. Problem List) par sem sjiklingur merkir vid
astedur vanlidanar (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).

Listanum ma skipta 1 fimm flokka eftir uppruna vanlidanar: Almenn vandamal (fimm




atrioi, t.d. fjarhagsleg, tengd hiisnaedi eda barnagaslu), fjolskylduvandamal (tvo atridi,
t.d. vegna barna eda maka), tilfinningalegur vandi (fjogur atridi, t.d. tengd ahyggjum,
otta eda punglyndi), ahyggjur af andlegum og triarlegum toga og likamleg vandamal
(nitjan atridi, t.d. verkir, preyta eda Ogledi) (Sigridur Gunnarsdottir o.fl., 2005).
Leidbeiningar NCCN um vanlidan eru uppfaerdar arlega og i nyjustu utgafunni fra
arinu 2011 hefur nokkrum atridum verid beatt vid vandamalalistann. Nu er unnid ad
endurskodun 4 islenskri utgafu leidbeininganna par med toldu skimunarteekinu og
vandamalalistanum.

Kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan mela med ad
hjukrunarfraedingur fari yfir Gtfylltan listann i heild sinni med vandamalalistanum, par
sem hann er til stadar vi0 allar heimsoknir sjuklings og s¢ liklegur til ad spyrja nanar ut
i nidurstodurnar. Ut fra nidurstddum er metid i samradi vid laekni, eda eftir porfum,
hvada medferd henti hverjum og einum og er sjuklingur medhondladur eda visad a
videigandi  meodferdaradila  samkvemt leidbeiningum NCCN  (National
Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).

Hafa ber 1 huga ad agreiningur rikir um avinning reglulegrar skimunar eftir
vanlidan. Deilur hafa sprottid um hvort skimunarteki gefi nakvemar
upplysingar um gedren og salren vandamal hja krabbameinssjuklingum
samanborid vid st60lud vidtol sem notud eru til greiningar gedraenna vandamala
(Coyne, Benazon, Gaba, Calzone og Weber, 2000; Coyne, Palmer, Shapiro,
Thompson og DeMichele, 2004). Notkun skimunartakja getur hjalpad fagfolki
ad koma auga & aukna vanlidan, en passar ekki alltaf inn i daglegt skipulag
deildanna par sem hun getur verid timafrek, erfid i framkvamd, skorun og
talkun 4 nidurstédum (Roth o.fl., 1998). I allsherjargreiningu (e. meta-analysis)
Mitchell (2007) voru skodadar 38 rannsoknir (N=6414), par af 19 rannsoknir
sem skodudu DT. Nidurstodur syndu ad DT henti best vid skimun eftir vanlidan
en ekki eins vel vid skimun eftir kvida og punglyndi. Stuttir meelikvardar, par 4
medal vanlidanarmalikvardinn, voru ekki taldir henta einir og sér til greiningar &
vanlidan, punglyndi eda kvida hja krabbameinssjuklingum en taldir geta hentad

vel sem fyrsta stigs skimun til ad utiloka alvarleg tilfelli (Mitchell, 2007).
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Proffreedilegir eiginleikar (e. psychometric properties) DT
Nidurstddur rannsokna hafa stadfest gaedi vanlidanarmalikvardans (DT) par sem
hann er einfaldur, pad tekur stuttan tima ad svara honum og hann hefur verid
profadur fyrir réttmaeti hja sjiklingum med mismunandi tegundir krabbameins
(Goebel og Mehdorn, 2010; Hoffman o.fl., 2004; Jacobsen o.fl., 2005; Patrick-
Miller o.fl., 2004; Ransom, Jacobsen og Booth-Jones, 2006; Roth o.fl., 1998;
Thekkumpurath o.fl., 2009; Tuinman, Gazendam-Donofrio og Hoekstra-
Weebers, 2008). DT hefur verid forpréfadur & islenskum krabbameins-
sjuklingum. Forprofunin var gerd arid 2005 4 Landspitala hja sjuklingum 1{
krabbameinslyfja- og/eda geislamedferd (N=149) og var skimunartaekid borid
saman vid HADS og General Health Questionnaire-30 (GHQ-30). Helstu
nidurstodur voru paer ad medalskorun 4 DT var 3,09 og ad 69 sjuklingar (48%)
skorudu < 2 og 74 sjuklingar (52%) skorudu >3 a DT. Marktaek fylgni var 4 milli
DT og HADS og DT og GHQ-30. Nidurstodur bentu til pess ad peir sem
skorudu prja eda heerra voru liklegir til ad finna fyrir pad mikilli vanlidan ad
asteda potti til ad meta pad nanar og medhdndla. Sjuklingar attu audvelt med ad
svara skimunarteekinu og voru fljotir ad svara pvi eda ad medaltali fimm
minutur. Einnig kom 1 1j6s ad heppilegasta vidmidunargildid (e. cut-off), sem
hamarkadi naemni og sértekni, var  prir (Gunnarsdottir o.fl., 2011).
Vidomidunargildi er su tala sem skilur & milli hvort vanlidan sé¢ vag eda mikil og
i nyjustu utgafu leibeininga NCCN, fra arinu 2011, er vidmidunargildid fjorir.
Vi0 samantekt erlendra rannsokna a proffredilegum eiginleikum DT kom 1 1j6s
ad flestar nidurstodur fengu vidmidunargildid fjora eda fimm (Vodermaier,
Linden og Siu, 2009).

Vodermaier o.fl. (2009) gerdu kerfisbunda samantekt (e. systematic review)
par sem markmidid var ad skoda gedi melitekja sem mala salrena vanlidan
krabbameinssjuklinga. Alls skodudu 15 rannsoknir réttmeeti og areidanleika DT
en af peim voru tver sem skodudu innra samremi (e. internal consistency)
vandamalalistans (Hoffman o.fl., 2004; Tuinman o.fl., 2008). [ einni rannsékn

var synt fram a nemni melikvardans vid breytingum yfir tima en hann var
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lagdur fyrir sjiklinga i upphafi rannsoknar og aftur eftir fjorar og atta vikur
(Gessler o.fl. 2008). Auk pess kom fram i einni rannsékn ad areidanleiki milli
matsmanna (e. interrater reliability) malikvardans var midlungs, sem pyoir
samreemi 4 mati hjukrunarfreedinga &4 vanlidan sjuklings og skorun sjuklings a
vanlidanar-mzlikvardanum (Akizuki o.fl., 2003). A heildina litid var DT med
bestu proffraedilegu eiginleika af peim 33 melitekjum sem skodud voru i
yfirlitinu. Hann hafdi badi flestar rannsoknir & bak vid sig sem skodudu réttmaeti
og hvad fjolmennustu urtdkin (Vodermaier o.fl., 2009).

Toluvert hefur verid birt af rannséknum sem syna ymsar utferslur af DT, par
sem honum er breytt a4 einhvern hatt eda batt vid hann 060ru meliteki.
Visbendingar eru um ad breyttu utgafurnar séu jafnvel enn namari en
upprunalega utgafan en geti aftur & moti tekid lengri tima ad fylla at (Akizuki
o.fl., 2003; Bauwens, Baillon, Distelmans og Theuns, 2009; Mitchell, Baker-
Glenn, Granger og Symonds, 2009).

Vid samantekt & rannsoknum um proffredilega eiginleika DT kom 1 1jos ad
hann gefur betri visbendingar um tilfelli almennrar vanlidanar og kvida heldur
en punglyndi (Patrick-Miller o.fl. 2004). Einnig hentar hann vel sem
skimunartaeki til ad koma auga 4 aukna vanlidan en pykir p6 ekki hentugur til
greiningar (Tuinman o.fl., 2008). Pvi er naudsynlegt ad fylgja skimun eftir med

nakvamara mati.

Mat a vanlidan

Almennt mat 4 vanlidan samanstendur af mati & salrenum, félagslegum,
andlegum og triarlegum pattum og likamlegum einkennum (National
Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Mikilvaegt er ad vidurkenna
vanlidan, meta hana, skra og medhdndla & 6llum stigum, sérstaklega snemma vid
greiningu eda ef breyting verdur 4 sjukdomsferlinu (Breitbart, 1995; Carlson og
Bultz, 2003; Zabora o.fl., 2001). Vid mat & vanlidan er mikilvaegt fyrir fagfolk
a0 beita virkri hlustun, gefa sjuklingum tima til ad raeda malin an pess ad trufla

pa, vera vakandi fyrir tjaningu an orda, ad spyrja opinna spurninga, ad pekkja og
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vidurkenna vanlidan auk pess ad nota sjalfsmatskvarda (Ryan o.fl., 2005).
Mikilvaegt er fyrir krabbameinshjukrunarfreedinga ad pekkja vanlidan pvi peir
eru i einna mestum tengslum vid sjiklinginn af oOllum faghopum 1
medferdarteyminu og skipa pvi storan sess i mati 4 vanlidan hja sjuklingum med
krabbamein (Vitek, Rosenzweig og Stollings, 2007).

Nidurstodur rannsokna hafa synt ad algengt er ad vanlidan sé hvorki metin né
vidurkennd af heilbrigdisstarfsfolki (Fallowfield, Ratcliffe, Jenkins og Saul,
2001; McDonald o.fl., 1999; Passik o.fl., 1998; Sollner o.fl., 2001). Talid er ad
helstu &stedur pess ad krabbameinshjukrunarfredingar meti ekki vanlidan
reglulega s¢ vegna skorts 4 tima, pekkingu og faerni til ad meta salreen vandmal
sjuklinga. Einnig skortir pjalfun i ad meta og medhondla vanlidan og pad getur
verid krefjandi fyrir hjukrunarfredinga 4 annasamri deild ad reeda um vanlidan
(McCorkle, 2010). Oft & tioum gerir heilbrigdisstarfsfolk rad fyrir ad sjuklingar
lati vita ef peim lidur illa og pvi spyr pad ekki sjuklingana markvisst um lidan
(Zabora o.fl., 2001). Nanar verdur fjallad um mat & vanlidan i umfjéllun um

kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan.

Medferd vid vanlioan

bratt fyrir haa tidni vanlidanar er talid ad innan vid 10% sjuklinga séu greindir
med vanlidan og 1 kjolfarid visad a videigandi medferd (Kadan-Lottick,
Vanderwerker, Block, Zhang og Prigerson, 2005). Synt hefur verid fram & ad
salfélagsleg pjonusta dragi ur vanlidan og beeti lifsgaedi krabbameinssjuklinga
(Fallowfield, 1995; Rummans o.fl., 2006). Talid er ad medferd eda ihlutun
vegna vanlidanar geti minnkad kostnad i heilbrigdiskerfinu um 25% og batt
medferdarheldni sjuklinga (Bultz og Carlson, 2005).

Ymsar medferdir (e. psychological interventions) eru i bodi til ad medhondla
vanlidan krabbameinssjuklinga. Markmid peirra er ad lina likamleg einkenni
krabbameins, t.d. preytu, verki og svefnleysi, baeta adlogunarhafni og veita
studning (Cohen og Carlson, 2005). bessar medferdir innihalda ad minnsta kosti

eitt af premur atridum: I fyrsta lagi fredslu sem felur i sér upplysingar um
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krabbameinid, medferdina, aukaverkanir og algeng salren vidbrogd vid
sjukdomnum. 1 66ru lagi pjalfun i adlogun sem kennir adlogunarleid eins og
hugrana stjornun & vanlidan. I pridja lagi félagslegan studning sem felur i sér
freedslu til hops af sjuklingum t.d. studningshoépar (Fawzy og Fawzy, 1998;
Schneiderman, Antoni, Saab og Ironson, 2001; Scott, Halford og Ward, 2004).

[ allsherjargreiningu, par sem 45 slembistyrdar tilraunarannsoknir 4
medferdum sem héfdu pad ad markmidi ad beeta silreena og salfélagslega lidan
krabbameinssjuklinga voru skodadar og greindar, kom i 1j6s marktek bating a
tilfinningalegri adlogun, félagslegri farni, medferdar- og sjukdomstengdum
einkennum og heildar lifsgeedum, midad vid pa sem ekki fengu ihlutun (Meyer
og Mark, 1995). [ annarri allsherjargreiningu, par sem 116 slembistyrdar
tilraunarannsdknir voru skodadar, sem Aattu pad sameiginlegt ad veita
krabbameinssjuklingum fraedslu og salfélagslega umonnun, kom fram ad peir
krabbameinssjuklingar sem fengu ihlutun h6fou marktaek minni einkenni eins og
kvida, punglyndi, breytingu a skapi, 6gledi og verki midad vid pa sem fengu
ekki ihlutun. Auk pess voru peir sjiklingar sem fengu ihlutun med mun meiri
pekkingu um sjukdém og medferd midad vid samanburdarhopinn (Devine og
Westlake, 1995).

Undanfarna aratugi hefur aukinn ahugi beinst ad notkun vidbdtarmedferda (e.
complementary therapies) medal krabbameinssjuklinga. Samkvemt kliniskum
gagnreyndum leidbeiningum The Society for Integrative Oncology (SIO), um
vidbotarmedferdir i krabbameinslaekningum, geta margar peirra verid gagnlegar
til ad draga ur einkennum og vanlidan. Daemi um slikar medferdir eru ymis
konar medferdir sem tengja likama og sal (e. mind-body techniques) eins og
joga, hugleidsla, slokun, tdénlistarmedferd, studningshopar og hugraen
atferlismeodferd en peer geta minnkad kvida og langvinna verki og beett lifsgaedi.
Meodferdir par sem notast er vid snertingu (e. touch therapies), t.d. nudd sem
getur verid arangursrikt til ad minnka kvida og verki. Margvisleg likamleg

hreyfing til ad viohalda almennri heilsu. Orkumeodferdir (e. energy therapies),
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t.d. heilandi snerting (e. healing touch), sem geta haft roandi ahrif og veitt
slokun. A0 lokum nalastungur, sem geta minnkad verki og 6gledi (Sagar, 2009).
Auk adurnefndra medferda eru margir og pa sérstaklega peir sem finna fyrir
verulegri vanlidan sem njota gods af lyfjamedferd (Cohen og Carlson, 2005).
Hafa ber i huga ad mikilvaegt er ad greining eigi sér stad til ad hegt sé ad veita

ofangreindar medferdir.

Samantekt

Vanlidan er margpatt dpagileg tilfinning af salrenum, félagslegum, og/eda
andlegum toga sem getur haft ahrif a getu krabbameinssjuklinga til ad takast &
vid sjukdoéminn, likamleg einkenni hans og medferd & arangursrikan hatt.
Vanlidan krabbameinssjuklinga er algengt vandamdl og allt ad 50%
krabbameinssjuklinga finna fyrir verulegri vanlidan. Mikilvegt er ad vidurkenna
vanlidan, skima eftir henni, meta hana, skra og medhdndla & Sllum stigum,
sérstaklega snemma vi0 greiningu eda ef breyting verdur 4 sjukdomsferlinu.
Kliniskar leidbeiningar NCCN um mat & medferd vid vanlidan meala med ad
allir sjuklingar séu skimadir eftir vanlidan med vanlidanarmelikvardanum DT,
sem er sjalfsmatstolukvardi sem metur vanlidan fra 0-10 en hann hefur reynst
areidanlegur og réttmeetur. Kvardanum fylgir vandamalalisti par sem sjuklingur
merkir vid astedur vanlidanar til ad audvelda frekara mat og akveda medferd vio
henni. beer medferdir sem eru i bodi til ad medhondla vanlidan krabbameins-
sjuklinga hafa pad ad markmidi ad lina likamleg einkenni vegna krabbameins og

vegna medferdar, baeta adlogunarhefni og veita studning.
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Kliniskar leidbeiningar National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) um mat 4 og medferd vio vanlidoan

[ pessum kafla verdur stutt umfjollun um gagnreynda starfshaetti, kliniskar
leidbeiningar NCCN og pau trredi sem 1 bodi eru fyrir sjuklinga med vanlidan.
Auk pess verdur fjallad um innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN erlendis og

hugmyndafradi innleidingarinnar & geislamedferdardeild Landspitala.

Gagnreyndir starfsheettir

Heilbrigdisstarfsfolk parf daglega ad taka mikilvaegar akvardanir i starfi sinu. A timum
par sem gridarleg aukning hefur ordid i 6flun pekkingar med rannsdéknum er mikil-
vaegt fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad yfirfaera gagnreynda pekkingu i daglegt starf &
vettvangi (Melnyk og Fineout-Overholt, 2005). Gagnreynda starfsheetti (e. evidence
based practice) er hagt ad skilgreina sem nytingu 4 bestu faanlegum rannséknarniour-
stddum pegar taka parf akvardanir i medferd og umdénnun sjiklinga (Sackett, Straus,
Richardson, Rosenberg og Haynes, 2000). Gagnreyndir starfsheettir eru lausnamidud
nalgun & starfsvettvangi par sem gerd er leit ad peim heimildum og bestu faanlegu
rannsoknarnidurstodum sem videigandi eru hverju sinni til pess ad audvelda akvard-

anatoku 1 starfi (Melnyk og Fineout-Overholt, 2005) en peim er 1yst nanar 1 t6flu 1.

Tafla 1. Fimm skref i att ad gagnreyndum starfshattum

1 A0 spyrja spurninga sem tengjast starfinu og brenna 4 hverju sinni

A0 safna videigandi gognum og gédum heimildum

AQ vera gagnrynin(n) & pau gdgn og heimildir sem safnad er

BN BLVS I B )

AQ sampeetta paer heimildir sem tengjast sérsvidi og kliniskri pekkingu
vidkomandi, 6skum sjuklinga og gildum peirra med pad ad markmidi ad breyta
akvordunum og starfshattum

5 A0 meta breytingu a starfshattum og akvorounum

Fra Evidence-based practice in nursing & healthcare - A guide to best practice eftir
Melnyk og Fineout-Overholt (2005), bls. 9.
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bPad er almennt vidurkennt ad gagnreyndir starfshettir studli ad beettri
heilbrigdispjonustu og leekki kostnad i heilbrigdiskerfinu (Youngblut og Brooten,
2001). Nidurstada allsherjargreiningar syndi ad peir sjuklingar sem fengu medferd og
umdnnun byggda 4 nidurstodum nylegra og vel hannadra rannsokna, fengu 28% betri
utkomu heldur en adrir (Heater, Becker og Olson, 1988).

Hjukrunarfreedingar hafa beast i hop peirra fagstétta sem nota gagnreynda
pekkingu 1 starfi sinu og ein leid til ad nyta pessa pekkingu er ad nota kliniskar
leidbeiningar (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007). Kliniskar leidbeiningar eru
préadar ut frd gagnreyndum fraedilegum uttektum, allsherjargreiningum,
samantektum a bestu mogulegum starfshattum, 4aliti sérfreedinga &4 pvi svidi er

leidbeiningarnar fjalla um eda samsetningu pessara patta (Fulcher og Gosselin-

Acomb, 2007; Gillespie, 2005; Grol, 2001).

Lysing a kiliniskum leiobeiningum NCCN um mat og medferd
vio vanlidan

Markmid NCCN er ad proa gagnreyndar kliniskar leidbeiningar i krabbameins-
leekningum til notkunar sem besta mogulega vidmid i medferd og uménnun krabba-
meinssjuklinga (Vitek o.fl, 2007). Raoleggingar NCCN byggja a4 akvednu
flokkunarkerfi og er peim skipt 1 fjora flokka, sja t6flu 2. Helsta vidmidun leidbeininga
NCCN er samhljoma alit sérfraedinga fyrir hvern flokk (Gillespie, 2005).

Arid 1997 var stofnadur pverfaglegur starfshopur 4 vegum NCCN en i
honum voru fulltraar peirra 19 krabbameinsmidstodva sem NCCN samanstendur
af. ber fagstéttir sem attu fulltrtda voru ur hjukrunarfredi, krabbameins-
leeknisfraedi, gedlaeknisfredi, salfredi, félagsradgjof og gudfredi auk fulltria
sjuklinga. Verkefni starfshopsins var ad skilgreina salfélagslega umdénnun og
medferd krabbameinssjuklinga og vinna ad leidbeiningum um mat 4 og medferd
vi0 vanlidan fyrir pennan hép. Leidbeiningarnar eru uppfaerdar 4 hverju ari og
arid 2011 voru 24 medlimir i starfshopnum (Jacobsen og Ransom, 2005;
National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Arid 2005 var
stofnadur pverfaglegur starfshopur & Landspitala sem pyddi og stadfzrdi
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leidbeiningarnar yfir 4 islensku. I starfshopnum eru fulltraar peirra stétta sem
koma ad umonnun og medferd krabbameinssjuklinga 4 Landspitala og er hann
skipadur premur hjukrunarfredingum, leekni, félagsradgjafa, salfraedingi og

presti (Sigridur Gunnarsdéttir o.f1., 2005).

Tafla 2. R4adleggingar NCCN um bestu mégulegu pekkingu

Flokkur Radlegging

bagd er samhljoma alit NCCN a0 radleggingin s¢€ videigandi og byggist &
bestu fyrirliggjandi rannsoknarnidurstodum

bad er samhljoma alit NCCN a0 radleggingin sé videigandi. Pad byggist
2A b6 ekki 4 eins traustum rannséknarnidurstooum og i flokki 1 og medal
annars 4 kliniskri reynslu

Innan NCCN eru skiptar skodanir um radleggingu, p6 er ekki um meiri-
2B hattar 6samkomulag ad rada. Radleggingin byggist ekki 4 eins traustum
rannsOknarnidurstodum og i flokki 1 og medal annars 4 kliniskri reynslu

Innan NCCN rikir mikid 6samkomulag um pad hvort radleggingin sé
videigandi

Fra Distress management: Clinical practice guidelines eftir National Comprehensive
Cancer Network: NCCN (2011), bls. MS-1. Pyding Sigridour Gunnarsdoéttir o.fl. (2005).

Kliniskar Ieidbeiningar NCCN um mat & og medferd vid vanlidan, mala med
ad allir sjuklingar séu skimadir eftir vanlidan i fyrstu heimsokn og med
reglulegu millibili. Sérstaklega er malt med skimun pegar breyting verdur a
sjukdémi, t.d. vid aukningu eda endurkomu hans. Einnig er 10g0 mikil ahersla a
a0 allir sjuklingar séu upplystir um ad medhondlun vid vanlidan sé hluti af
medferd peirra (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).

fslensk utgafa kliniskra leidbeininga NCCN um vanlidan samanstendur af
tveimur koflum. Fyrri kaflinn er bakgrunnstexti sem @tladur er til upplysinga
fyrir starfsfolk. Par er vanlidan skilgreind, leidbeiningum um medferd vid
vanlidan er lyst og umfjollun er um skimun eftir vanlidan og pjonustu fagstétta
sem veita medferd vid vanlidan 4 Landspitala. Seinni kaflinn inniheldur i fyrsta
lagi skimunarteeki (DT) sem hefur verid forprofad a islensku pyoi (Gunnarsdottir

o.fl, 2011) og vandamalalista sem hafa pad ad markmidi ad finna pa
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einstaklinga med alvarlega vanlidan sem annars myndu ekki finnast. [ 63ru lagi
inniheldur hann verklagstré par sem visad er a videigandi medferdir og
medferdaradila eftir pvi hvert vandamalid er. Mikilvaegt er fyrir starfsfolk ad
gera sér grein fyrir pvi ad leidbeiningarnar og skimunartekid eru adeins atlud
sem viomid eda hjalparteki og koma ekki i stadinn fyrir kliniskt mat
hjtkrunarfredings og leknis (National Comprehensive Cancer Network: NCCN,
2011). A Landspitala var gefinn Gt fraedslubeklingur fyrir sjiklinga og
adstandendur peirra og var hann unninn af islenska starfshopnum. I baeklingnum
eru upplysingar um vanlidan, bjargrad og pau medferdarurredi sem i bodi eru.
Auk pess er bent a upplysingaefni og pjonustu sem geeti nyst krabbameins-
sjuklingum (Sigriour Gunnarsdottir o.fl., 2009).

Samkvemt islenskri utgafu leidbeininganna, sem byggir 4 nidurstooum
rannsoknar um forprofun & DT (Gunnarsdottir o.fl., 2011), telst pad veeg vanlidan
pegar sjuklingur skorar undir premur & vanlidanarmelikvardanum. Hana etti pa ad
medhondla af medferdarteyminu, sem 1 flestum tilfellum eru laeknar og
hjikrunarfreedingar en geta einnig verid félagsradgjafar eda adrar fagstéttir. Ef
sjuklingur skorar >3 4 vanlidanarmeelikvardanum er salreen vanlidan sjuklings metin
frekar af leekni eda hjukrunarfreedingi sem meodhdndla vandamalid eda visa til
videigandi fagstétta svo sem gedlackna, salfredinga, félagsradgjafa, presta eda djakna
eftir e0li vandamalsins og peirra atrida sem sjuklingur merkti vid a
vandamalalistanum. Mzelt er med ad pessar fagstéttir medhondli sjuklinga samkvaemt
kliniskum leidbeiningum NCCN, sja toflu 3. 1 ollum tilfellum parf ad tryggja
upplysingaflaedi fra fagstéttum til viokomandi leeknis og hjikrunarfraedings, medal
annars me0 skraningu i sjukraskra sjuklings (Sigridur Gunnarsdéttir o.fl., 2005).

Mikilveegt er fyrir medferdarteymid ad gera greinarmun 4 ,.edlilegum* einkennum
(e. symptoms) vanlidanar sem er afleiding greiningar og medferdar vid krabbameini.
,,B0lileg* einkenni vanlidanar, sem medferdarteymid getur oft 4 tidum medhondlad,
geta verid ahyggjur og 6vissa um framtidina, ahyggjur af sjatkdomnum, depurd vegna
heilsumissis, reidi og tilfinning ad hafa misst stjorn 4 lifi sinu, svefnleysi, lystarleysi,

einbeitingarskortur, vidvarandi hugsanir um sjikdéma, dauda, ahrif medferdar og
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aukaverkanir hennar. Vanlidan er oftast mest 4 ovissutimabilum og er dhettan mest
vi0 sjukdomsgreiningu, & medan bedid er eftir medferd, & medan a erfidri medferd
stendur, vid lok medferdar, fyrir mikilvaegt vidtal vid krabbameinslaekninn, pegar
krabbameinid tekur sig upp aftur, pegar versnun verdur a sjukdomi, pegar medferd
skilar ekki arangri og pegar daudinn er nalegur. Helstu dheettuhdpar fyrir mikilli
vanlidan eru einstaklingar med s6gu um gedren vandamal eda punglyndi, peir sem
neyta vimuefna, eru med vitrena skerdingu, fleiri en einn alvarlegan sjikdom,
félagsleg vandamal og samskiptadrougleika. Auk pess eru i dhaettuhopi fyrir vanlidan
ungir einstaklingar, konur, peir sem btia einir og foreldrar sem eiga ung boérn (National
Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Tekid skal fram ad ofangreindar
islenskar leidbeiningar eru i samremi vi0 ameriska utgafu leidbeininganna ad
undanskildu vidmidunargildinu en par er pad fjorir en ekki prir eins og i islensku
utgafunni.

Tafla 3. Tilvisanir til fagstétta: Algengar astaedur

Fagstéttir Vandamal

Geodlaknar/salfredingar | Heilabilun, 6rad, lyndisraskanir, adlégunarraskanir,
kvidaraskanir, afengis- eda fikniefnamisnotkun og
personuleikaraskanir

Félagsraogjafar Félagsleg ahyggjuefni sem tengjast sjukdomi, félagslegar
parfir (t.d. hiisnadisvandi, fjarhagsvandi o.sfrv.), adgengi
ad umonnunaradilum, adlogun ad sjukdomi, erfidleikar i
fjolskyldu, félagsleg einangrun, erfidleikar vid
akvardanatoku, skert lifsgaeoi, lifsskra, ofbeldi og
vanraeksla & heimili, adlogunar- eda samskiptahatni,
breytingar 4 t.d. likamsimynd eda kynlifi, pattum sem
varda endalok lifsins og sorg

Prestar/djaknar Sorg, ahyggjur af dauda eda lifi eftir daudann, erfidleikar
tengdir traarkerfi, tramissir, ahyggjur af merkingu og
tilgangi lifsins, ahyggjur er varda sambandid vid Gud,
einangrun/adskilnadur fra triarsamfélagi/kirkju, vonleysi,
sektarkennd, arekstrar milli traar og meodferdar, porf fyrir
triarlegar athafnir

Fra Distress management: Clinical practice guidelines eftir National Comprehensive
Cancer Network: NCCN (2011)
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Innleiding kliniskra leiobeininga NCCN: Freedileg samantekt
Innleiding kliniskra leidbeininga er talin vera ein vanlegasta og arangursrikasta
leioin til ad auka gedi medferdar og umoénnunar (Grol, 2001).
Hjukrunarfreedingar asamt 60rum starfsstéttum hafa mikilveegu hlutverki ad
gegna i pvi ad yfirfera gagnreynda pekkingu & starfsvettvang. Flestir
hjukrunarfredingar eru sammala pessu en skortur a tima, urredum og pekkingu
getur hindrad breytingu 4 starfshattum (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007).

Til ad innleiding kliniskra leidbeininga verdi sem drangursrikust er mikilvaegt
ad pekkja hagsmunadila, pa sem hafa ahuga & verkefninu, pa hopa sem munu
hugsanlega eiga i vandredum med breytingar og ad fylgja eftir radleggingum
(Grol, 2001). Gillespie (2001) skrifadi grein um innleidingu kliniskra
leiobeininga NCCN um blédleysi og hvitkornafed (NCCN Practice Clinical
Guidelines: Anemia and Neutropenia). Par setti hin upp innleidingaraatlun sem
Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) hafa adlagad fyrir kliniskar leidbeiningar
NCCN um vanlidan, sja toflu 4. Adur en innleiding hefst er malt med ad gera

forrannsokn (e. pilot study) (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007; Grol, 2001).

Tafla 4. Hvernig 4 a0 innleida kliniskar leidbeiningar NCCN

1 Ad tilnefna drifandi einstaklinga og pekkja hlutverk
peirra i klinik

2 | A0 meta niverandi starfsheetti, medferdarferlid og
tiltekna Gitkomu sem skiptir mali fyrir starfsemina

3 | A0 koma med uppastungur 4 innleidingarazgtlun
byggoar a ofangreindu mati

4 | Ad afla studnings fyrir aztlunina

5 A0 innleida aatlun eda hluta hennar

6 | A0 meta og mala utkomu innleidingar

Fra Distress assessment: Practice change through guideline implementation. Clinical
Journal of Oncology Nursing, 11(6), 817-821 eftir Fulcher og Gosselin-Acomb (2007),
bls. 818. Upphafleg heimild fengin fra implementation of the NCCN practice guidelines:
Anemia and neutropenia. Advanced Studies in Nursing, 3(9), 300-309 eftir Gillespie
(2007), bls. 308.
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Litid er til af efni um innleidingu eda mat 4 innleidingu kliniskra leidbeininga
NCCN um mat 4 og medferd vio vanlidan. Thewes og félagar (2009) gerdu
forrannsékn 4 innleidingu leidbeininganna hja nygreindum krabbameins-
sjuklingum (N=83) sem fengu pjonustu & gongudeild a dreifbylu svedi i
Astraliu. Nidurstédur voru paer ad vid innleidingu skimunar eftir vanlidan, vard
ekki aukning 4 tilvisunum til fagstétta sem veita salfélagslega pjonustu og DT
reyndist naegilega nemur (e. sensitivity) og nakvemur (e. specificity) til ad finna
likleg tilfelli salreennar vanlidanar.

Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) gerdu forpréfun 4 DT og var pad hluti af
innleidingu maelikvardans & geislamedferdardeild i Nordur Karélinu i Bandarikjunum.
Adur en forprofun hofst var tutbtinn upplysingabaklingur fyrir sjiklinga um
videigandi Grraedi. Sex manudum adur en rannsoknin hofst var haldinn fredslufundur
med starfsfolki par sem farid var i gegnum forprofunarferlid og starfsfolkid fraett um
vanlidan. Rannsoknin st6d yfir 1 prja manudi og 57 sjuklingar fylltu Gt kvardann asamt
vandamalalistanum. Medalskorun 4 kvardanum var 2,2 og likamleg vandamal og
tilfinningalegur vandi voru peir pettir sem sjuklingar merktu oftast vio. Mat & arangri
innleidingar folst i ad leggja fyrir sjuklinga Press Ganey anegjumatstaeki sem skodadi
hvernig porfum peirra var meett. Einnig var skodadur munur 4 fjolda tilvisana til
annarra fagstétta og alit starfsfolks fengid a innleidingarferlinu & deildarfundi eftir
innleidinguna. A heildina litid voru sjuklingar opnir fyrir pvi ad fylla ut listann og sum
af peim atridum sem spurt var um hofou sjiklingarnir aldrei verid spurdir um adur. A
deildarfundinum, eftir forprofun, tjadi starfsfolk anagju med leidbeiningarnar og
fylgigbgnin og i kjolfarid var tekin st dkvoroun ad halda afram med ad skima eftir
vanlidan med vanlidanarmeliteekinu og var akvedid ad skima reglulega vid fyrstu
komu og svo aftur 1 fimmtu viku medferdar.

Jacobsen og Ransom (2007) gerdu rannsdékn sem hafdi pad ad markmidi ad
meta notkun kliniskra leidobeininga NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan &
krabbameinsmidstodvum sem eru medlimir i NCCN. Af peim 19 midstoovum,
sem eru medlimir, voru 15 sem svorudu. Nidurstodur voru per ad 8 (53%)

krabbameinsmidstodvar skima reglulega eftir vanlidan hja hluta af
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sjuklingah6punum sem peir medhondla. Ad auki voru 4 (27%) midstodvar sem
hafa gert forprofanir 4 skimun. Adeins 20% midstéova skimudu eftir vanlidan
hja 6llum sjuklingum eins og leidbeiningarnar mala med. Nidurstodur syna ad
paer krabbameinssmidstodvar sem toku patt i rannsokninni t6ldu mikilvegt ad
skima eftir sdlreenni vanlidan en rannsakendur alyktudu ad porf veeri & frekari
innleidingu leidbeininganna.

Auk geislamedferdardeildar hafa leidbeiningarnar verid innleiddar 4 dag- og
gongudeild krabbameinslekninga, deild 11B 4 Landspitala. Fyrirhugad er ad

innleida leidbeiningarnar 4 fleiri deildir spitalans 4 nastu misserum.

Hugmyndafredilegur bakgrunnur innleidingar

Hér verdur fjallad um helstu petti i kenningu Rogers (1995) ,.Diffusion of
Innovation* en bok hans med sama nafni var fyrst gefin Ut 4rid 1962. Kenningin
var valin sem hugmyndafredilegur rammi utan um innleidingarferlid og er hun
peim kostum geaedd ad auka skilning pess sem hana notar a pvi ferli sem er
naudsynlegt pegar innleida a nyjungar og hvada petti ber ad hafa i huga til ad
innleidingin verdi sem arangursrikust.

[ ensk-islenskri ordabok byoir ordid ,,diffusion* utbreidsla, dreifing eda flaeoi. i
somu ordabok merkir ordid ,,innovation nyjung, nybreytni eda nysképun en sumir
hafa valio ad kalla hugtakid ihlutun. Haegt er ad skilgreina ,,...diffusion sem ferli sem
er midlad 1 gegnum dkvednar brautir yfir akvedid timabil 4 medal medlima i samfélagi
eda menningarheimi* (Rogers, 1995, bls. 5). Kenningin gengur ut fra pvi ad pratt fyrir
ad hugmynd hafi augljosa kosti getur langur timi 1idid par til hun er tekin i notkun.
Heaegt er ad segja sem svo ad ,diffusion sé dkvedid form samskipta par sem
skilabodin sntiast um nyja hugmynd eda nyjung og pad ferli par sem vidhorf til
pessarar nyjungar proast par til dkvérdun um innleidingu eda hofnun verdur tekin og
akvordun innleidingar stadfest. Akvordun einstaklings um innleidingu ihlutunar er
ekki tekin i flyti heldur & hin sér stad yfir tima (Landrum, 1998; Rogers, 1995).
Kenningin byggir & fjorum mikilvegum meginpattum, sem er Iyst i toflu 5 og fimm
skrefum 1 4tt ad innleidingu, sem lyst er i t6flu 6.
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Tafla S. Helstu peettir i kenningunni "Diffusion of Innovations"

Pattur

Lysing

Nyjung/ihlutun
(e. innovation)

Hugmynd, starfshattur eda hlutur sem er nyr fyrir einstaklingi eda
6drum peim sem eiga hlut ad adldguninni. Gott er fyrir
einstaklinga ad gera sér grein fyrir sérkennum ihlutunar til ad
skilja betur mismunandi stig adldgunar

Bodleidir/
samskiptaleiodir
(e.communication
channels)

beer leidir sem patttakendur bua til og deila upplysingum sin &
milli med pad ad leidarljosi ad komast ad sameiginlegum
skilningi. Margmidlunarleid (e. mass media channel) er
fljotvirkasta leidin til ad koma upplysingum & milli { hopnum en
einnig er hagt ad midla upplysingum madur & mann sem er
arangursrikara med pad ad markmidi ad fa einstaklinginn til ad
taka vid nyrri hugmynd

Timi (e. time)

Spannar pann tima sem hugmynd vaknar pangad til hun er
innleidd. Timinn felur i sér hugtdk eins og dkvordunarferlid um ad
innleida ihlutunina sem leidir af sér adlogun eda hofnun. Peir sem
aOlagast eda tileinka sér nyjung eda ihlutun skiptast svo i hopa
eftir dhuga. I fyrsta lagi eru pad frumkvodlar (e. innovators), i
00ru lagi fyrri adlagarar (e. early adaptors), i pridja lagi fyrri
meirihluti (e. early majority), i fjorda lagi seinni meirihluti (e. late
majority) og i fimmta lagi drollarar (e. laggards)

Samfélagid/kerfio
(e. social system)

Einingar sem hafa pad ad sameiginlegu markmidi ad leysa akvedid
vandamal eda verkefni til a0 komast ad sameiginlegri akvordun.
betta geta til deemis verid fjolskyldur i porpi tti 4 landi, leeknar eda
hjtikrunarfraedingar 4 spitala eda allir pegnar 4 Islandi. Hver eining
er akveoid samfélagskerfi sem haegt er ad greina fra 6drum
einingum. Til ad innleidingin verdi sem arangursrikust er
mikilvaegt ad pekkja pad kerfi eda samfélag sem innleida & ihlutun

eda nyjung og geta bent 4 hagsmunaadila og stjérnendur pess
kerfis

Fra Diffusion of innovations (4. Uitgafa) eftir Rogers (1995).

Kenningin hefur verid vinszl medal freedimanna 4 hinum ymsu svidum.

Hjukrunarfraeedingar hafa nytt sér adferdina vid innleidingu ymissa nyjunga og

vid ad yfirfera gagnreynda pekkingu i starfi og hefur hun reynst gagnleg
(Dooks, 2001; Landrum, 1998; Leeman, Jackson og Sandelowski, 2006; Milner,

Estabrooks og Humphrey, 2005; Schmidt og Brown, 2007; Scott, Plotnikoff,

Karunamuni, Bize og Rodgers, 2008). Gott demi er rannsékn Dooks (2001) par

sem kenningin var notud til a0 auka gadi verkjameodferdar sjuklinga og auka

a0logun 4 gagnreyndri pekkingu 4 verkjamedferd 4 starfsvettvangi. Notkun
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kenningarinnar breytti vidhorfi hjukrunarfreedinga & verkjamedferd til hins betra
og med aframhaldandi dhuga og studningi fra starfsfolki getur verkjameoferd,
bygg0 4 gagnreyndri pekkingu, ordid hluti af daglegu starfi hjukrunarfraedinga.

Tafla 6. Fimm skref i kenningu Rogers (1995) i att ad innleidingu

Skref/stig Lysing

bekking A pessu stigi verdur einstaklingnum pad ljost ad ihlutunin

(e. knowledge stage) eda nyjungin er til stadar og 60last pekkingu um hvernig
han virkar

Sannfering A Dessu stigi motast jakvett eda neikvatt vidhorf eda

(e. persuasion stage) afstada til ihlutunarinnar

Akvordun begar einstaklingur hefur fengid naegar upplysingar um

(e. decision stage) ihlutun eda nyjung tekur hann akvordun hvort sampykkja
eigi ihlutun eda hafna henni

Innleiding betta er akvordunin um ad innleida ihlutun eda nyjung.

(e. implementation stage) Hafa ber i huga peer hindranir sem geta komid i veg fyrir
petta prep

Stadfesting A pessu stigi reyna einstaklingar ad efla akvordun sina.

(e. confirmation stage) barna gefst teekifari ad breyta fyrri kvorounum ef adilar

sem koma ad innleidingunni eru 6sammala

Fra Marketing innovations to nurses, part 1: How people adopt innovations. Journal of
Wound, Ostomy and Continence Nursing, 25(4), 194-199 eftir Landrum (1998).
Upprunaleg heimild Diffusion of innovations (4. Gtgafa) eftir Rogers (1995).

Annad demi er verkefni Landrum (1998) sarahjukrunarfreedings sem nytti sér
hugmyndir Rogers (1995) til ad innleida og meta gaedaverkefni sem tengdist sara-
vormum og hudmedferd 4 gjorgaesludeild. Med pvi ad fa 1 lid med sér ahugsama leid-
toga (e. opinion leaders) vard verkefnid arangursrikara og gerdi pad ad verkum ad
fleiri toku patt i pvi. T adferdafraedikaflanum, sidar i pessu verkefni, verdur hugmynda-
fraedi Rogers (1995) lyst og sagt fra pvi hvernig htin nyttist vid innleidingu kliniskra

leidbeininga um mat 4 og medferd vid vanlidan a geislamedferdardeild Landspitala.

Samantekt
Kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan krabbameins-

sjuklinga eru préadar Ut fra bestu mégulegu pekkingu a pessu svidi og mala med ad
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allir sjuklingar séu skimadir vid vanlidan vid fyrstu komu 4 stofun og eftir porfum.
betta kemur 1 veg fyrir ad sjiklingur fari fra stofnun an pess ad vanlidan sé greind eda
meohdondlud. Vaga vanlidan (< 3 4 DT) @tti a0 medhondla af medferdarteyminu, sem
i flestum tilfellum eru lacknar og hjukrunarfreedingar. Ef sjiklingur skorar >3 4 DT er
salreen vanlidan sjuklings frekar metin af medferdarteyminu sem medhondlar
vandamalid eda visar til videigandi fagstétta, gedlaekna, salfredinga, félagsradgjafa,
presta og djakna, allt eftir edli vandamalsins.

Til ad innleiding verdi sem arangursrikust er mikilvaegt ad pekkja hagsmuna-
adila, pa sem hafa dhuga 4 verkefninu, pa4 hopa sem munu hugsanlega eiga i
vandredum med breytingarnar og hvada rddleggingum er ekki fylgt eftir.
Kenning Rogers (1995) um ,,Diffusion of innovations®“ byggist upp 4 4 megin-
pattum sem heita: Nyjung/ihlutun, bodleidir/samskiptaleidir, timi, samfélagid/
kerfi. Kenningin hefur reynst arangursrik vid innleidingu nyjunga og gengur Ut
fra pvi ad pratt fyrir ad hugmynd hafi augljosa kosti pa getur 1idid mjog langur

timi par til hin er tekin i notkun.

Rannsoknarspurningar

Tilgangur rannsoknarinnar er ad meta innleidingu islenskrar titgafu kliniskra leidbein-
inga NCCN um mat & og medferd vid vanlidan hja sjuklingum med krabbamein a
geislamedferdardeild Landspitala, med melingum fyrir og eftir innleidingu medal
sjuklinga og starfsfolks. Ut fra tilgangi rannsoknar og markmidum leidbeininga NCCN

um vanlidan urdu eftirfarandi rannsoknar-spurningar til sem leitad verdur svara vid.

Rannséknarspurningar tengdar sjuklingum

1 Er marktekur munur 4 pvi hvernig sjuklingar telja ad lidan peirra sé metin
af starfsfolki, fyrir og eftir innleidingu, er vardar eftirfarandi atrioi:

a) Hvort lidan sjuklinga er metin?
b) Hversu oft lidan sjuklinga er metin?
¢) Hvernig lidan er metin?
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Er marktekur munur & pvi, fyrir og eftir innleidingu, hvernig sjuklingar
telja porfum sinum fyrir upplysingar og urraedi vardandi eftirfarandi atrioi
mett af starfsfolki?

a) Almenn vandamal

b) Fjolskylduvandi

c) Tilfinningalegur vandi

d) Ahyggjur af andlegum og triarlegum toga
e) Likamleg vandamal

Er marktekur munur 4 fjolda (hlutfalli %) sjuklinga sem fengu athent
skriflegt fredsluefni um vanlidan, fyrir og eftir innleidingu. Fjolgadi eda
faekkadi peim sjuklingum sem fengu athent skriflegt fredsluefni?

Er marktaekur munur 4 fjolda (hlutfalli %) peirra sjiklinga sem fengid hafa
bjonustu fagstétta (annarra en leekna, hjukrunarfredinga og geislafredinga
4 deildinni), fyrir og eftir innleidingu. Fjolgadi eda fekkadi peim
sjuklingum sem hafa fengid pjonustu fagstétta?

Er marktekur munur 4 aneegju sjiklinga med mat 4 lidan a deildinni, fyrir
og eftir innleidingu kliniskra leiobeininga NCCN?

Rannsoknarspurningar tengdar starfsfolki

1.

Hvernig er vinnulag starfsfolks 4 geislamedferdardeild Landspitala vid
mat 4 lidan/vanlidan sjuklinga med krabbamein, fyrir og eftir
innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN um mat 4 og medferd vid
vanlidan, er vardar eftirfarandi atridi?

a) Fjolda sjuklinga par sem lidan/vanlidan er metin?
b) Hversu oft lidan/vanlidan er metin?
¢) Hvernig lidan/vanlidan er metin?

Hvernig er pekking starfsfolks &4 trredum & geislamedferdardeild og
annars stadar a Landspitala, fyrir og eftir innleidingu, til ad sinna
salfélagslegri lidan krabbameinssjuklinga?

Hver er fjoldi (hlutfall %) tilvisana til annarra fagstétta, fyrir og eftir
innleidingu, ad mati starfsfolks?

Er starfsfolk anegt med mat 4 lidan/vanlidan 4 deildinni, fyrir og eftir
innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN?

Hversu fysilegt er ad nota kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og
medferd vio vanlidan & geislamedferdardeild Landspitala?
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a) bPekkir starfsfolk til leidbeininganna eftir innleidingu?

b) Notar starfsfolk leidbeiningarnar eftir innleidingu?

c) Er starfsfolk anaegt med leidbeiningarnar eftir innleidingu?

d) Telur starfsfolk leidbeiningarnar hjalplegar?
Rannsoknarspurningar tengdar uttekt a skraningu
Hluti af vinnulaginu er ad skra nidurstéour af skorun sjuklinga 4 vanlidanar-
malikvardanum (DT) 1 rafrena sjokraskraningarkerfio Sogu, eins og
leidbeiningar NCCN leggja til ad gert sé. Rannsakandi veitti starfsfolki kennslu i
skraningu a utkomu DT og vandamalalistans i Sogu og i kjolfarid voru oll
skimunartaeki skrad rafreent. Starfsfolk s4 um ad geyma 61l gogn 4 pappirsformi
og vid lok innleidingar for fram uttekt a skraningu. A9 pessu sinni var einungis
farid yfir skimunartaeki a4 pappirsformi en uttekt ar Sogukerfi bidur. Tilgangur
uttektarinnar var ad afla vidbotarupplysinga til ad styrkja mat innleidingarinnar 1

heild sinni. Leitad verdur svara vid eftirfarandi spurningum:

1.  Hversu margir sjuklingar eru med skrdda skimun & vanlidanarmeeli-
kvardanum DT? Hversu hatt hlutfall (%) peirra sjuklinga sem koma a
geislamedferdardeild eru skimadir med DT?

2. Hver er medalskorun 4 DT samkvaemt skraningu?

3. Hversu hatt hlutfall (%) peirra sjuklinga sem skimadir eru med DT eru
med vanlidan >3?

4. Hversu hatt hlutfall peirra sjuklinga sem hafa skorad >3 hafa verio
endurmetnir (eru meo fleiri en eitt mat)?

5. Hver eru algengustu vandmalin samkvemt vandamalalistanum?
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Aoferoafraeoi

Adferdafraedi verkefnis skiptist i tvo hluta. Fyrri hlutinn fjallar um innleidingu
kliniskra leidbeininga um mat &4 og medferd vid vanlidan & geislamedferdardeild
Landspitala og par er pvi lyst hvernig verkefnid var unnid 4 deild med hlidsjon
af kenningu Rogers (1995) ,,Diffusion of Innovations* og reynslu Fulcher og
Gosselin-Acomb (2007). Seinni hlutinn fjallar um adferdafraedi rannsoknar sem
framkvaemd var til ad meta innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN um mat 4
og medferd vid vanlidan a geislamedferdardeild Landspitala. Rannsoknin folst i
pvi ad sjuklingar og starfsfolk (hjukrunarfredingar, geislafredingar og laknar)
var spurt um vidhorf & mati & lidan/vanlidan a deildinni, fyrir og eftir
innleidingu. Fjallad verdur um rannsdknarsnid, pydi og urtak, meeliteki,

framkvaemd rannsoknar, sidfradi rannsoknar og urvinnslu gagna.

Innleiding kiiniskra leidbeininga um mat a og medferd vid
vanlioan a geislamedferoardeild Landspitala

Samkvaemt kenningu Rogers (1995) er i fyrsta lagi mikilvaegt ad skilgreina pa
nyjung eda ihlutun sem & ad innleida. Eins og komid hefur fram er ihlutunin: a)
Kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan par undir
bakgrunnstexti og verklagstré. b) Skimunarteeki (vanlidanarmealikvardi, DT) og
vandamalalisti. ¢) Upplysingabaklingur fyrir sjiklinga og adstandendur.
Kliniskar leidbeiningar NCCN meala med ad sjuklingur fylli ut
vanlidanarmzlikvardann 4 bidstofu vid komu i medferd. Adur en sjiklingur fer i
geislamedferdina afhendir hann hjikrunarfredingi eda geislafredingi utfyllt
skimunarteki. Starfsmadur fer yfir nidurstddurnar og reedir vid sjiklinginn pegar hann
kemur ur geislamedferdinni. Mikilveegt er fyrir starfsfolk ad gera sér grein fyrir pvi ad
leidbeiningarnar og skimunartekid eru adeins atlud sem vidmid eda hjalpartaeki og

koma ekki 1 stadinn fyrir kliniskt mat hjikrunarfraedings og leeknis.
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Annar pattur 1 kenningu Rogers (1995) eru bodleidir eda samskiptaleidir.
Mikilveegur pattur til ad innleiding verdi sem arangursrikust er ad undirbua
jaroveginn (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007; Grol, 2001; Landrum, 1998;
Rogers, 1995). Sigridur Gunnarsdottir leidbeinandi nemanda og abyrgdarmadur
verkefnisins hélt fund med starfsfolki geislamedferdardeildar haustid 2009 par
sem verkefnid var kynnt. Starfsfolk syndi verkefninu mikinn dhuga og 6skadi
eftir innleidingu 4 sinni deild. I kjolfarid 6skadi einn af hjukrunarfreedingum
deildarinnar eftir pvi ad vera tengilidur vid rannsakanda og abyrgdarmann.
Annar fundur var haldinn med deildarstjora hjukrunar og tengilid i febraar 2010,
par sem framkvemd rannsoknar og innleidingar var kynnt og hugmyndir um
urbaetur fengnar fra deildarstjora og tengilid. Rannsakandi og tengilidur foru yfir
innleidingarferlid og settu lokahond a innleidingaraztlun og deildarstjori
hjukrunar sampykkti hana. { kjolfarid hélt rannsakandi formlega kynningu 4
verkefninu fyrir starfsfolk deildarinnar. Starfsfolkio fékk almenna fraedslu um
vanlidan, Grredi vid vanlidan og leidbeiningarnar, par 4 medal skimunartakio.

Innleidingin hofst formlega i mai 2010 pegar starfsfolk byrjadi ad nota
leidbeiningarnar. Innleidingarferlid spannadi fra mai til september 2010 og & pvi
timabili heimsotti rannsakandi deildina reglulega eda med u.p.b. tveggja vikna
millibili til ad byrja med og svo & manadar fresti. Hann reddi vid starfsfolkid um
hvernig gengi og gaf faeri a4 spurningum um 06ljés atridi i innleidingarferlinu.
Upplysingaflae0id for ad miklu leyti fram madur & mann vid starfsfolk
deildarinnar, deildarstjora hjukrunar, tengilid og leekna deildarinnar. Einnig var
upplysingum midlad i gegnum tdlvupodsta en deildarstjorinn sa um ad upplysa
starfsfolk 1 gegnum allt ferlid 1 samvinnu vid rannsakanda.

bridji patturinn i kenningu Rogers (1995) er timinn. Lykilpersonurnar voru
deildarstjori hjukrunar og tengilidur en peir spiludu stért hlutverk i ad
innleidingin gengi vel fyrir sig en ut frd kenningunni matti kalla pa frumkvdodla.
Mikid var rett um hversu langur timi @tti ad lida 4 milli skimana. NCCN
starfshopurinn melir med ad sjuklingar séu skimadir vid hverja komu, en pa er

oftast verid ad visa til géngudeildar lyfjamedferdar par sem sjuklingar koma med
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vikulegu millibili til allt ad priggja til fjogurra vikna fresti. A geislamedferdar-
deild koma sjuklingar daglega i medferd og pvi ekki hentugt ad meta pa vid
hverja komu. Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) fengu &bendingar fra
starfsfolki geislamedferdardeildar par sem peir innleiddu kliniskar leidbeiningar
NCCN um mat & og medferd vid vanlidan en 6sk starfsfolks var ad skima eftir
vanlidan i fyrstu viku medferdar og svo aftur i fimmtu viku medferdar. I pessu
verkefni var akvedid i samradi vid tengilid og deildarstjéra hjukrunar ad skima
vid fyrstu komu, pridju viku medferdar, aftur i fimmtu viku og svo koll af kolli,
allt eftir lengd medferdar.

Fjoroi patturinn i ferlinu er samfélagio/kerfio en pad er deild 10K,
geislamedferd krabbameina 4 Landspitala. Samkvamt kenningunni er mikilveegt
ad pekkja pad samfélag par sem nyjung eda ihlutun er innleidd. Samkvemt
gedahandbok Landspitala pa tilheyrir geislamedferdardeild lyflekningasvidi
Landspitala og er ein sinnar tegundar 4 fslandi. A deildinni er gefin badi innri og
ytri geislamedferd og pangad kemur folk & 6llum aldri, med flestar tegundir
krabbameina en einnig kemur folk med godkynja mein 1 hud til medferdar a
deildina. Medferdartimabilid getur varad fra einu skipti til prjatiu og sjo skipta.
Sérfredileeknar, hjukrunarfredingar og geislafredingar koma ad medferd og
umoénnun sjiklinga 4 deildinni. Veitt er einstaklingshaefd hjikrun par sem sami
hjukrunarfreedingur eda geislafredingur sinnir sjuklingi 4 medan 4 medferd
stendur. Logo er ahersla 4 ad gefa adstandendum kost 4 ad fylgjast med hvernig
medferdin fer fram (Gudrin Sigurdardottir, 2008).

Rannsakandi var & deildinni nanast daglega i teeplega prjar vikur & medan a
rannsokninni st6d. A peim tima 68ladist hann innsyn i starfsemi deildarinnar og
attadi sig betur a4 umhverfinu og adstedum. Ut fra peirri vitneskju sem

rannsakandi fékk & deildinni var innleidingaraetlunin adlogud og endurbeett.

Mat a innleidingu a geislamedferdardeild Landspitala
Rannsoknarsnidid er matsrannsokn (e. evaluative design). Hugtakid er notad

pegar rannsakendur meta arangur flokins verkefnis sem horft er 4 1t fra politisku
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og skipulagslegu sjonarhorni (Polit og Beck, 2008). Matsrannsoknir eru sérlega
ahugaverdar fyrir stjornendur og ba sem eru abyrgir fyrir stefnumoétun i
heilbrigdiskerfinu og eru mikilveegt stjornunartaeki til ad akveda hvort verkefni
hafi avinning sem svari kostnadi (Wood, 1998). Matsrannsoknir einskordast ekki
vid eina &kvedna rannsOknaradferd heldur hafa paer einkenni margra
rannsoknarsnida eda adferda. bad fer eftir markmidi verkefnisins hvada adferd er
valin og par af leidandi er haegt ad blanda saman fleiri en einni adferd eda snidi
(Wood, 1998). Rannsoknaradferdin var megindleg lysandi ranns6kn og gdgnum

var safnad med fyrir og eftirpréfun (e. pretest posttest).

byoi og urtak: Sjuklingar

bydi rannsoknarinnar voru krabbameinssjiklingar 4 geislamedferdardeild
Landspitala 4 rannsoknartimabilunum april, fyrir innleidingu, og september, eftir
innleidingu, 2010. Inntokuskilyrdi voru eftirfarandi; eldri en 18 4ara, fjoldi
geislamedferda i einni medferdarlotu ekki faerri en fimm, ekki inniliggjandi a
00rum deildum spitalans, tala, skilja og skrifa islensku og oOskert vitren geta
samkvamt mati starfsfolks deildarinnar. Tekid var paegindaurtak (e. convenience
sample) og i urtaki voru allir peir sjuklingar sem uppfylltu inntokuskilyrdi

rannsoknar bednir um ad svara spurningalista.

bydi og urtak: Starfsfolk

bydid voru peir starfsmenn (hjikrunarfredingar, leknar og geislafredingar) sem
koma ad umdnnun og medferd sjuklinga & geislamedferdardeild Landspitala og
storfudu 4 deildinni 4 peim timapunktum sem rannsoknin for fram. I urtaki var peim
starfsménnum booid ad svara spurningalista, fyrir og eftir innleidingu, sem ekki voru i
frii eda leyfi fra storfum 4 peim tima sem rannsoknin for fram. Fyrir innleidingu voru

tveir starfsmenn 1 frii og eftir innleidingu voru tveir i leyfi fra storfum.

Meeliteeki
Sjuklingar svérudu spurningalistanum ,,Mat og medferd a vanlidan®, sem tok

mid af kliniskum leidbeiningum NCCN um vanlidan og var saminn af
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rannsakanda og meistaranamsnefnd i tengslum vid pessa rannsokn. Hann hefur
ekki verid forpréfadur. Spurningalistinn er i premur hlutum A, B og C.

[ hluta A eru 10 bakgrunnsspurningar par sem spurt er um aldur, kyn,
hjuskap, atvinnu, fjolda barna undir 18 ara & framfzri, menntun, tegund
krabbameins, sjukdémsstig, tima fra greiningu og tima fr4 byrjun medferdar.

[ hluta B eru 9 spurningar sem fjalla um vidhorf sjiklinga 4 mati 4 og
medferd vid vanlidan a deildinni. { fyrsta lagi eru spurningar sem fjalla almennnt
um mat 4 lidan/vanlidan & deildinni: 1. Hvort starfsfolk a deildinni hefur spurt
um lidan? Svarmoguleikar: Ja, nei eda veit ekki. 2. Hversu oft sjuklingar hafa
verid spurdir um lidan a deildinni? Svarmoguleikar: [ hverri komu, oft, stundum,
sjaldan, aldrei. 3. Hvernig starfsfélk metur lidan sjuklinga? Svarmdguleikar:
Med samtali, med pvi ad svara spurningum 4 bladi. [ 66ru lagi er spurt um
hversu vel starfsfolk metur parfir sjuklinga fyrir upplysingar og trraedi vardandi
almenn vandamal, fjolskylduvanda, tilfinningalegan vanda, &hyggjur af
andlegum og triiarlegum toga og likamleg vandamal. Svarmdguleikar eru fyrir
hvern patt: Mjog illa, illa, seemilega, vel, mjog vel eda a ekki vid. Gefin eru stig
fra 1-5. Moguleikinn mjog illa gefur 1 stig og méguleikinn mjog vel gefur haesta
fjolda stiga, eda 5, og moguleikinn & ekki vid gefur ekkert stig. I pridja lagi er
spurt hvort sjuklingar hafi fengid athent skriflegt fredsluefni um vanlidan og
Grraedi. Svarmoguleikarnir eru ja, nei, veit ekki. I fjorda lagi er spurt hvort
sjuklingar hafi fengid pjonustu eftirfarandi fagstétta & spitalanum:
Félagsradgjafa, salfraedings, gedlecknis, prests/djakna, neringarradgjafa, sjikra-
pjalfara, adila sem veitir vidbotarmedferdir eda annarra. Svarmdguleikarnir eru:
Ja, nei, veit ekki, fyrir hvern patt. I fimmta lagi er spurt hversu anzgdir
sjuklingar eru med hvernig lidan peirra er metin og adstodina sem peir fa.
Svarmoguleikarnir eru: Mjog 6anegd(ur), 6anaegd(ur), hvorki 6anagd(ur) né
anaegour(ur), anegd(ur) eda mjog anegd(ur). Gefin eru stig fra 1-5, par sem
mjog o6anegdur gefur 1 stig og mjog anagd(ur) gefur 5 stig. Ad lokum gefst
sjuklingum taekifeeri 4 ad koma hugsunum sinum & framfeeri vardandi mat 4 og

medferd vid vanlidan 4 deildinni 1 frjalsum texta.
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[ hluta C er spurt um mat 4 lidan sjiklinga med Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), sem er sjalfsmatskvardi proadur af Zigmond og
Snaith 4rid 1982. islensk Gtgafa melitakisins hefur verid forprofud og reynst
réttmaet og 4areidanleg (Schaaber, Smaéri og Oskarsson, 1990). Malitakid
inniheldur 14 fullyrdingar og hver fullyrding hefur 4 svarmoguleika. Sjo af
fullyrdingunum meta einkenni kvida og adrar meta einkenni punglyndis.
batttakandi merkir vid pann moguleika sem lysir best hvernig honum leid
sidastlidna viku og fast 0-4 stig fyrir hvern moguleika. Stigin eru 16gd saman og
ut fré heildarfjolda stiga, fyrir kvida annars vegar og punglyndi hins vegar, er
haegt ad sja eftirfarandi flokka: Hvort patttakendur eru ekki med einkenni (0-7
stig), moguleg einkenni (8-10 stig) eda einkenni (11 stig eda fleiri) kvida eda
punglyndis (Zigmond og Snaith, 1983).

Starfsfolk svaradi spurningalistunum ,,Mat og medferd a vanlidan: vidhorf og
reynsla starfsfolks I“ og ,,Mat og meodferd & vanlidan: vidhorf og reynsla
starfsfolks 11 en peir voru samdir af rannsakanda og meistarandmsnefnd i
tengslum vid pessa rannsokn. Spurningalistarnir hafa ekki verid forprofadir.
spurningalista I eru 9 spurningar sem fjalla um pekkingu a og vidhorf starfsfolks
til mats 4 og medferdar vid vanlidan & deildinni. Ekki var spurt um
bakgrunnsbreytur hja starfsfolki, eins og kyn eda starfsstétt, par sem likur eru &
pvi ad heegt sé ad bera kennsl 4 patttakendur med peim upplysingum.

Spurt er um hversu oft starfsfolk metur lidan/vanlidan sjiklinga i
geislamedferd. Svarmodguleikarnir eru: Alltaf i hverri komu, oft, stundum,
sjaldan, aldrei. Hja hvada sjuklingum starfsfolk metur lidan/vanlidan. Svarmogu-
leikarnir eru: Ollum, sumum, engum. Hvernig starfsfolk metur lidan vanlidan
sjuklinga; med samtali, med stodludu matsteki, med pvi ad lesa i tjaningu
sjuklinga, med pvi ad spyrja adstandanda sjuklings, med O0d0rum hatti.
Svarmoguleikarnir fyrir hvern lid eru: Alltaf, oft, stundum, sjaldan, aldrei. Spurt
er um hvort pad séu vinnureglur eda leidbeiningar 4 deildinni um pad hveneer
meta 4 lidan/vanlidan sjuklinga. Svarmoguleikarnir eru: Ja, nei, veit ekki. Spurt

er um hversu sammala/6sammala starfsfolk sé eftirfarandi fullyrdingum: Mér
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finnst mikilvaegt ad meta lidan/vanlidan sjuklinga 1 geislamedferd, mér gengur
vel ad meta lidan/vanlidan sjuklinga, ég hef neegan tima til ad meta
lidan/vanlidan sjuklinga, adstada a deildinni er g6d til ad raeda vid sjuklinga um
lidan/vanlidan, pekking min & Grredum vegna almennra vandamala sjuklinga er
fullnegjandi, pekking min 4 Urredum vegna vandamala i fjolskyldum er
fullnegjandi, pekking min 4 urredum vegna tilfinningalegs vanda er
fullnegjandi, pekking min & Grredum vegna vanda af andlegum og trtiarlegum
toga er fullnaegjandi, pekking min & Grreedum vegna likamlegra vandamala er
fullnegjandi, ég er anaegdur med mat 4 vanlidan sjuklinga 4 deildinni.
Svarmdguleikarnir fyrir hverja fullyrdingu eru: Mjog d6sammadla, ¢sammala,
hvorki 6sammala né¢ sammala, sammala, mjog sammala. Gefin eru stig fra 1-5
par sem moguleikinn mjog 6sammala gefur 1 stig en moguleikinn mjég sammala
gefur hesta mogulega stigafjolda, eda 5. Spurt er um hvernig skraning &
lidan/vanlidan sjuklinga er & deildinni. Svarmdguleikarnir eru: Mjég god, goo,
semileg, I¢éleg, mjog Ieleg, veit ekki. Einnig er spurt um hversu storu hlutfalli af
peim sjuklingum sem starfsfolk annast visi pad til eftirfarandi aoila:
Félagsradgjafa, salfredinga, gedlekna, presta/djakna, neringarradgjafa, sjukra-
pjalfara, adila sem veita vidbotarmedferdir eda annarra. Svarmoguleikarnir eru
11 talsins, hlutfoll fra 0, 10, 20.....upp i 100 %. Einnig er spurt hvort starfsfolk
vilji koma einhverju 60ru & framfeeri i frjalsum texta.

[ spurningalista II sem lagdur var fyrir starfsfolk eftir innleidingu eru somu
spurningar og i spurningalista I, auk fjogurra spurninga par sem spurt er um: Hvort
starfsfolk pekki til leidbeininga NCCN um vanlidan asamt fylgigognum
(skimunarteeki og freedslubaklingur) og hvort starfsfolk hefur notad kliniskar
leidbeiningar NCCN um vanlidan asamt fylgigdgnum. Svarmoguleikarnir fyrir badar
spurningar eru ja eda nei. Ef starfsfolk svarar jatandi pa er spurt um hvort starfsfolk sé
aneaegt med leidbeiningarnar og fylgigdgnin. Svarmoguleikarnir eru: Mjog danaego(ur),
oanago(ur), hvorki 6anaegd(ur) né anaegd(ur), anaegd(ur), mjog anaegd(ur). Gefin eru
stig fra 1-5 par sem moguleikinn mjog déanaegdur feer 1 stig og mjog anaegdur faer 5
stig. Einnig er spurt hvort starfsfolk telji leidbein-ingarnar vera gagnlegar.

37



Svarmoguleikarnir eru: Mjog litid gagnlegar, 1itid gagnlegar, hvorki gagnlegar né
ogagnlegar, gagnlegar, mjog gagnlegar. Gefin eru stig fra 1-5 par sem mjog litid
gagnlegar faer 1 stig og mjog gagnlegar feer 5 stig.

Framkvemd matsrannsoknar

Gagnaéflun fra sjuklingum for fram 13.-29. april 2010 (mat fyrir innleidingu,
T1) og 1.-22. september 2010 (mat eftir innleidingu, T2). Peir sjuklingar sem
voru i medferd 4 hvorum tima fyrir sig fengu spurningalista og pvi voru ekki
somu patttakendur i urtaki fyrir og eftir innleidingu. Somu adferd var beitt vid
gagnadflun hja starfsfolki og for gagnadflunin fram dagana 26.-27. april 2010 og
27.-28. september 2010.

Vid komu a deildina upplysti méttokuritari sjiklinga um ad rannsokn veeri 1 gangi,
athenti peim kynningarbréf um helstu upplysingar og tilgang rannséknar sem var i
senn upplyst sampykki og benti peim & rannsakanda sem var a stadnum ef
patttakendur 6skudu eftir frekari kynningu. Peir sjuklingar sem sampykktu patttoku
fengu afhentan spurningalista og umslag fr4 rannsakanda. Med pvi ad svara
spurningalistanum veitti sjuklingur sampykki sitt fyrir patttoku i rannsokninni. Meelt
var med pvi ad sjuklingar fylltu Gt spurningalistann & bidstofunni 4dur en peir feeru i
medferd eda rétt 4 eftir. Aztlad var ad pad hafi tekid patttakendur um tiu minttur ad
svara spurningalistanum. Sjuklingar skiludu svérum sinum i lokudu umslagi aftur til
mottokuritara eda rannsakanda sem setti pau i lokadan kassa. Spurningalistarnir voru
ekki merktir & neinn hatt og pvi var tryggt ad ekki veeri hegt ad rekja svor til
patttakenda. Rannsakandi safnadi saman gégnunum i lok hvers dags og voru pau
geymd i leestum skép fram ad gagnaurvinnslu.

Mottokuritari sa um ad allir starfsmenn fengju athentan spurningalista dsamt
kynningarbréfi. Rétt fyrir gagnadflun var sendur tdlvupostur a starfsfolk par sem
pad var latid vita ad rannsokn veeri i gangi og ad von veri a spurningalistum.
A=ztlad var ad pad hafi tekid starfsfolk um fimm minatur ad svara
spurningalistanum. begar starfsmadur hafoi lokid vid ad fylla at listann var hann

settur 1 lokadan kassa hja ritara. Med pvi ad svara spurningalistanum veitti
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starfsmadur upplyst sampykki fyrir patttoku. Vid lok gagnaséfnunar voru gégnin

geymd i laestum skap fram ad gagnadrvinnslu.

Utttekt G skraningu d DT og vandamdlalista

Uttektin for fram 12. april 2011 og for tengilidur deildarinnar vid verkefnid yfir
utfyllt skimunartaeki (DT) og vandamalalista fra upphafi innleidingar (mai 2010)
til og med 28. februar 2011. Nidurstddur voru bornar saman vid heildarfjolda
allra sjuklinga sem fengu medferd 4 deildinni 4 pessu timabili en peer

upplysingar voru fengnar fra Gudrinu Sigurdardottur deildarstjora hjukrunar.

Siofreedi rannsoknar
Fengid var leyfi fra Sidanefnd Landspitala, nimer 25/2010, til ad framkvama
rannsoknina. Einnig var fengid formlegt leyfi fra eftirfarandi stjornendum &
Landspitala: Framkvaemdastjéra lyflaekningasvids, framkvaemdastjéra leekninga,
deildarstjora hjukrunar og yfirleknis geislamedferdardeildar. Tilkynning um
framkveaemd rannsoknar var send til Personuverndar, tilvisun nimer S4751/2010.
Til ad gera tuttekt & skraningu a deildinni purfti adgang ad sjukraskram.
Viobotarleyfi var veitt af sidanefnd Landspitala med sama numeri og &dur,
Personuvernd ntmer 2011030346AT, framkvaemdastjora lyflekningasvids og
framkvaemdastjora leekninga 4 Landspitala. Rannsoknin hlaut styrk ur B-hluta

visindasjods Félags islenskra hjukrunarfraedinga.

Urvinnsla gagna
Unnid var ur gognum med tolfrediforritinu PASW Statistics 18 fyrir Windows
(SPSS18). Notast var vid lysandi t6lfraedi og reiknud hlutfsll (%) og medaltdl.
Til a0 skoda mun & milli medaltala & milli T1 og T2 var gert t-prof 6hadra
urtaka (e. t-test independent sample) og til ad skoda tengsl (e. association)
flokkabreyta var gert ki-kvadratprof Pearson (e. Pearson Chi-Square). Pessi prof
var einungis hagt ad framkvema 4 nidurstdoum fra sjuklingum. Of fair
einstaklingar voru i starfsmannahépnum og pvi ekki hagt ad gera tolfredilegan

samanburd. [ stadinn voru gognin fra starfsménnum skodud & Iysandi hatt.
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Nidurstoour

[ pessum kafla verdur byrjad 4 ad lysa bakgrunni sjuklinga. Pessar upplysingar
verda settar upp i toflu, baedi fyrir T1(fyrir innleidingu) og T2 (eftir innleidingu).
Greint verdur fra nidurstdodum HADS spurningalistans sem lagdur var fyrir
sjuklinga. Neest verdur fjallad um nidurstodur rannsdéknarspurninga i peirri rod
sem par voru settar fram i fredilega kaflanum. Nidurstodur verda settar upp i

toflur og myndrit og kynntar ndnar i texta eftir pvi sem vio 4.

Lysing d urtaki

Fyrir innleidingu (T1) voru 50 af 62 sjuklingum, sem fengu medferd a deildinni,
sem uppfylltu inntokuskilyrdi og var bodin patttaka i rannsdkninni. Af peim
sampykktu 39 ad svara spurningalista (78% svarhlutfall). Eftir innleidingu (T2)
voru 43 af 48 sjuklingum, sem fengu medferd 4 deildinni, sem uppfylitu
inntokuskilyrdi og var bodin patttaka. Af peim sampykktu 40 ad svara
spurningalista (93% svarhlutfall). Heildarsvarhlutfall sjiklinga i rannsokninni
var ad medaltali 85,5 %. A T1 voru 11, af peim 12 starfsmonnum sem voru vid
storf 4 deildinni 4 peim tima sem rannsoknin for fram, sem svorudu
spurningalista (90,9% svarhlutfall) og 10, af 13 a4 T2 (76,9% starfsfthlutfall).

Medalpatttaka starfsfolks 1 allri rannsékninni var 83,9%.

Nidurstoour bakgrunnsbreyta
Bakgrunnur sjiklinga var skodadur med lysandi tolfreedi og er lysing 4 peim i

toflum 7 og 8.
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Tafla 7. Bakgrunnur sjuklinga I

M (SF) Miogildi
T1 (n=39) T2 (n=40)
Aldur i arum 63,2 (12,8) 65,0 58,9 (13,2) 62,0
Spoénn 25-85 26-80

Timalengd fra

greinings (mAnudin) 18,2 (40,8) 4,0 21,7 (62,0) 5,0

Vantar 3 3
Sponn 1,5-180 1-372
Timalengd fra byrjun
medferdar (vikur) 2,6(2,0) 1.9 292,122
Spénn 0.7-7.3 0,7-7,3

Medalaldur = SF var 63,2 + 12,8 ar 4 T1 og 58,9 + 13,2 4 T2, munurinn var
ekki marktekur (1=1,46, p=0,15). Heildarmedalaldur = SF allra patttakenda
(N=79) var 61,03 £ 13,08 ar. S& timi sem leid fra greiningu par til sjuklingar
svorudu spurningalista var 4 manudir (midgildi) & T1 og 5 manudir (midgildi) &
T2, munurinn var ekki martkaekur (r=-0,28, p=0,78). Timinn sem leid fra byrjun
medferdar par til sjuklingar svorudu spurningalista var ad medaltali 2,6 vikur a4

T1 og 2,9 vikur &4 T2, munurinn var ekki marktekur (r=-0,67, p=0,51).
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Tafla 8. Bakgrunnur sjuklinga I1

n (hlutfall %)
Samtals %
T1 T2

Kyn

Karl 21(53,8) 15 (37,5) 45,7

Kona 18 (46,2) 25 (62,5) 54,4
Hjuskaparstada

Einhleyp(ur) 4 (10,5) 1(2,5) 6,5

Gift/kvaentur 24 (63,2) 25 (62,5) 62,9

[ sambud/sambandi 3(7,9) 5(12,5) 10,2

Fraskilin/n 4 (10,5) 5(12,5) 11,5

Ekkja/ekkill 3(7.9) 4 (10,0) 9,0
Atvinnupatttaka

Ja 21 (53,8) 16 (40) 46,9

Nei 18 (46,2) 24 (60) 53,1
Born yngri en 18 ara

Ja 8(20,5) 12 (30) 25,3

Nei 31(79,5) 28 (70) 74,8
Menntun - hzesta skolaprof

Barnaskola-grunnskola-

sagnfradaprof 11(28,2) 14 (35,9) 32,1

Menntaskola-verslunarprof 4 (10,3) 4(10,3) 10,3

Ionskolaprof 10 (25,6) 5(12,8) 19,2

Haskolaprof 11(28,2) 14 (35,9) 32,1

Annad 3(7,7) 2 (5,1) 6,4
Stadsetning krabbameins

Brjost 11(28,2) 17 (42,5) 35,4

Blodruhalskirtill 11(28,2) 8 (20) 24,1

Lungu 1(2,6) 8 (20) 11,3

Meltingarfeeri 7(17,9) 1(2,5) 10,2

Kvenkynfaeri 2(5,1) 3(7,5) 6,3

Heili 0 1(2,5) 1,3

Hals eda andlit 4(10,3) 12,5 6,4

bvagferi 2(5,1) 0 2,6

Annad 1(2,6) 1(2,5) 2,6
Stig sjukdoms

Stadbundinn 23 (62,2) 30(76,9) 69,6

Dreifour 9(24,3) 2(5,1) 14,7

Veit ekki 5(13,5) 7(17,9) 15,7
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begar bakgrunnur patttakenda sem svorudu a T1 er skodadur voru fleiri karlar en
konur, fleiri med maka heldur en an og fleiri i atvinnu en atvinnulausir. Meirihlutinn
var ekki med barn yngra en 18 ara 4 framferi, flestir voru med barnaskoélaprof eda
haskolaprof sem hasta menntunarstig, brjosta- og blodruhalskirtilskrabbamein voru
algengustu greiningarnar og flestir voru med stadbundinn sjukdém. Pegar bakgrunnur
sjuklinga & T2 er skodadur voru trtdkin svipud fyrir utan ad konur voru fleiri en karlar,
fleiri voru atvinnulausir,  brjostakrabbamein var algengasta greiningin og
blodruhdlskirtils- og lungnakrabbamein komu naest 4 eftir.

begar bakgrunnsbreytur fyrir T1 og T2 voru bornar saman, var ekki
marktekur munur 4 milli timapunkta nema fyrir breytuna sem maldi
stadsetningu krabbameins. Marktekt fleiri (x’=5,95, p=0,02) voru med
lungnakrabbamein 4 T2 og marktekt ferri (x’=5,18, p=0,02) voru med
meltingarfeerakrabbamein a4 T2. Ekki reyndist marktekur munur & milli

timapunkta fyrir adrar sjukdomsgreiningar.

Niourstoour HADS spurningalistans

Nidurstddur fyrir einkenni kvida og punglyndis er ad finna i t6flu 9.

Tafla 9. Niourstoour HADS

n (hlutfall %)
T1 T2

Einkenni kvida

Ekki einkenni 33 (86,8) 36 (90,0)

Moguleg einkenni 3(7,9) 2 (5,0)

Einkenni 2 (5,3) 2 (5,0)
Einkenni punglyndis

Ekki einkenni 36 (94,7) 37 (92,5)

Moguleg einkenni 1(2,6) 2 (5,0)

Einkenni 1(2,6) 1(2,5)

Meirihluti sjiklinga var ekki med kvida a T1 (86,8%) og T2 (90%) og munur

4 milli timapunkta var ekki marktzekur (x’=0,19, p=0,66). Einnig var meirihluti
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sjuklinga ekki med einkenni punglyndis a4 T1 (94,7%) og T2 (92,5) og munur a
milli timapunkta var ekki marktaekur (x’=0,16, p=0,69).

Svor vio rannsoknarspurningum: Sjuklingar

Rannsoknarspurning 1
Er markteekur munur & pvi hvernig sjuklingar telja ad lidan peirra sé metin af
starfsfolki, fyrir og eftir innleidingu, er vardar eftirfarandi atriodi:

a) Hvort lidan sjuklinga er metin?

b) Hversu oft lidan sjiklinga er metin?

¢) Hvernig lidan er metin?
Nidurstdour fyrir rannsoknarspurningu 1 er ad finna i téflu 10.

Tafla 10. Hvernig lidan er metin 4 deildinni: Viohorf sjuklinga

n (hlutfall %)
T1 T2

Hvort lidan er metin?

Ja 38 (97,4) 39 (97,5)

Nei 1(2,6) 1(2,5)
Hversu oft lidan er metin?

I hverri komu 15 (38,5) 14 (35,0)

Oft 17 (43,6) 21(52,5)

Stundum 5(12,8) 3(7,5)

Sjaldan 1(2,6) 1(2,5)

Aldrei 1(2,6) 1(2,5)
Hvernig lidan er metin?

Med samtali 38 (100) 21(53,8)

Med spurningum & bladi 0 4(10,3)

Med samtali og med pvi ad 0 14 (35.9)

svara spurningum 4 blaoi

begar spurt var um hvort lidan sjuklinga var metin af starfsfolki pa svaradi
meirihluti sjuklinga, eda ram 97%, ja & badum timapunktum og ekki var

marktaekur munur (x’=0,00, p=0,69) 4 milli timapunkta. Pegar sjuklingar voru
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spurdir hversu oft lidan peirra var metin pa taldi meirihluti sjiklinga sig vera
spurdir um lidan i hverri komu eda oft 4 T1(82,1%) og a T2 (87,5%) og ekki var
marktaekur munur (x’=0,46, p=0,50) 4 milli timapunkta. Svar vid 1id a og b i
rannsoknarspurningu 1 er pvi neitandi.

Til ad svara lid ¢ voru sjuklingar spurdir hvernig starfsfolk deildarinnar mat
lidan peirra. A spurningalistanum voru einungis tveir moguleikar: Med samtali
eda med pvi ad svara spurningum 4 bladi. Téluvert margir merktu vid baedi
atridin 4 T2 og pvi var akvedid ad bua til pridja moguleikann vid trvinnslu sem
innihélt bada lidi. Allir peir sem svérudu &4 T1 voru einungis metnir med samtali.
A T2 t5ldu 46,2% patttakenda sig vera metna med pvi ad svara spurningum a
bladi, hvort sem pad var med eda an samtals, og 53,8% patttakenda tdldu sig
einungis vera metna med samtali. Markteekur munur var 4 milli T1 og T2
(x’=22,89, p=0,00) 4 pvi hversu margir voru metnir med samtali 4 moti hversu
margir voru metnir med spurningabladi (med eda an samtals). Svarid vid 1id c 1
rannsoknarspurningu 1 er jatandi, greinilegur marktekur munur var & hvernig

starfsfolk mat lidan sjuklinga, fyrir og eftir innleidingu.

Rannsoknarspurning 2
Er markteekur munur 4 pvi, fyrir og eftir innleidingu, hvernig sjuklingar telja
porfum sinum fyrir upplysingar og urredi vardandi eftirfarandi atridi meett af
starfsfolki?

a) Almenn vandamal

b) Fjolskylduvandi

¢) Tilfinningalegur vandi

d) Ahyggjur af andlegum og trarlegum toga

e) Likamleg vandamal
Nidurstddur fyrir rannsoknarspurningu 2 er ad finna i toflu 11. Tekio skal
fram ad moguleikinn a ekki vid gaf ekki stig i urvinnslu og dregst pvi fra fjolda

pétttakenda.
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Tafla 11. Hvernig porfum sjiklinga er mzett af starfsfélki: Viohorf sjiklinga

M (SF)
T1 (n=39) T2 (n=40)

Parfir - almenn
vandamal 4,33 (0,59) 4,32 (0,95)

Vantar 3 0

A ekki vid 18 18
Pbarfir -
fiblskylduvandi 4,42 (0,67) 4,39 (0,98)

Vantar 4 3

A ekki vid 23 19
Pbarfir -
tilfinningalegur vandi 4,33 (0,49) 4,10 (1,05)

Vantar 4 )

A ekki vid 17 9
Parfir - ahyggjur af
andlegum/truarlegum 4,11 (0,78) 4,50 (0,65)
toga

Vantar 4 3

A ekki vid 26 3
vl 4,19 (0.88) 435 (0.92)

Vantar 3 |

A ekki vid 9 8

Heildarmedaltal fyrir T1 var (M=4,21, SF=0,69) og fyrir T2 (M=4,24,
SF=0,86). Ekki var martkaeekur munur (¢=-0,12, p=0,91) 4 milli timapunkta. A
T1 toldu sjuklingar porfum tengdum fjolskylduvanda best mett ad medaltali og
a T2 porfum tengdum ahyggjum af andlegum/traarlegum toga best mett ad
medaltali. Nidurstodur syna ad ekki var marktekur munur & milli T1 og T2 &
neinum af breytunum sem meldu hvernig porfum sjiklinga var mett af
starfsfolki, eftir innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN um mat 4 og medferd

vid vanlidan. Svor vid lidum a - e i rannsoknarspurningu 2 eru pvi neitandi.
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Rannsoknarspurning 3
Er marktekur munur 4 fjolda (hlutfalli %) sjuklinga sem fengu athent skriflegt
freedsluefni um vanlidan, fyrir og eftir innleidingu. Fjolgadi eda fekkadi peim

sjuklingum sem fengu athent skriflegt freedsluefni?

Sem hluti af innleidingu leidbeininganna var sjuklingum afhent skriflegt

fraedsluefni um vanlidan og trreedi eftir innleidingu. Nidurstddur er ad finna 1 téflu 12.

Tafla 12. Afhent skriflegt fraedsluefni: Vidhorf sjuklinga

n (hlutfall %)
T1 T2
Afhent freedsluefni
Ja 32 (88,9) 35(92,1)
Nei 4(11,1) 3(7.9)

Ad mati sjuklinga voru niu af hverjum tiu sem fengu afhent skriflegt
freedsluefni um vanlidan og trredi 4 bAdum timapunktum. Nidurstddur syna ad
ekki var marktaekur munur (x2 =0,22, p=0,64) 4 milli T1 og T2. Pvi er svar vid

rannsoknarspurningu 3 neitandi.

Rannsoknarspurning 4

Er marktekur munur 4 fjolda (hlutfalli %) peirra sjuklinga sem fengid hafa
pjonustu fagstétta (annarra en lekna, hjukrunarfredinga og geislafreedinga a
deildinni), fyrir og eftir innleidingu. Fj6lgadi eda feekkadi peim sjuklingum sem

hafa fengid pjonustu fagstétta?

[ toflu 13 er ad finna fjolda og hlutfall peirra sjuklinga sem merktu vid ja

pegar spurt var hvort peir hefou fengio pjonustu annarra fagstétta.
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Tafla 13. Tilvisun til fagstétta: Viohorf sjuklinga

n (hlutfall %)

T1 T2
Félagsraogjafar 6 (154) 7 (17,5)
Salfraedingar 5(12,8) 5(12,5)
Gedleknar 0 1(2,5)
Prestar/djaknar 1(2,6) 0
Neeringarraogjafar 11 (28,2) 4 (10,0)
Sjukrabjalfarar 8(20,5) 9(22,5)
Viobétarmedterds 1009 5029

A T1 var medaltal peirra sjiklinga sem var visad til annarra fagstétta 12,8%
og 4 T2 11,1%. A T1 fengu flestir sjuklingar pjoénustu nzringarradgjafa og a T2
fengu flestir pjonustu sjukrapjalfara. Faestir fengu pjonustu gedlekna 4 badum
timapunktum. Ekki var marktekur munur 4 milli T1 og T2 4 neinum pattum
nema tilvisunum til neeringarradgjafa en mun minna hlutfall sjuklinga taldi sig
hafa fengid pjonustu peirra eftir innleidingu en fyrir og munurinn var marktaekur
(x’=4,64, p=0,03). Svar vid rannsoknarspurningu 4 er pvi neitandi vardandi alla

1i0i fyrir utan tilvisanir til naringarradgjafa.

Rannséknarspurning 5
Er marktekur munur & anegju sjuklinga med mat 4 lidan & deildinni, fyrir og

eftir innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN?

Nidurstddur fyrir rannsoknarspurningu 5 er ad finna 1 t6flu 14.
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Tafla 14. Anzgja med mat 4 lidan/vanlidan: Vidhorf sjiklinga

M (SF)
T1 (n=39) T2 (n=40)

An&gja med hvernig
lidan er metin 4,18 (0,80) 3,73 (1,26)

Vantar 1 0
Anzgja med fengna
a0stod 4,42 (0,76) 4,08 (1,20)

Vantar 1 1

Sjuklingar skorudu haerra & anagju med fengna adstod, badi 4 T1 og T2.
Ekki var marktekur munur 4 milli T1 og T2 & pvi hvernig lidan sjuklinga var
metin (¢t=1,93, p=0,06), né¢ peirri adstod sem peir fengu (z=1,50, p=0,14). Svar

vid rannsoknarspurningu 5 er pvi neitandi.

Svor vid rannsoknarspurningum: Starfsfolk
Vegna pess hversu fair starfsmenn voru i trtaki var ekki heaegt ad gera
tolfreedilegan samanburd og pvi ekki haegt ad draga alyktanir um mun 4 milli T1

og T2. | stadinn er gdgnunum lyst almennt.

Rannsoknarspurning 6
Hvernig er vinnulag starfsfolks & geislamedferdardeild Landspitala vid mat &
lidan/vanlidan sjuklinga med krabbamein, fyrir og eftir innleidingu kliniskra
leiobeininga NCCN um mat 4 og medferd vio vanlidan, er vardar eftirfarandi
atrioi?

a) Fjolda sjuklinga par sem lidan/vanlidan er metin?

b) Hversu oft lidan/vanlidan er metin?

¢) Hvernig lidan/vanlidan er metin?

Nidurstddur fyrir rannsoknarspurningu 6 er i toflu 15.
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Tafla 15. Hvernig er mati 4 lidan/vanlidan sjiklinga, hattad a
geislameoferdardeild? Viohorf starfsfolks

n (hlutfall %)
T1 T2
Fjoldi sjuklinga par sem
lidan/vanlidan er metin
Hja 6llum 9 (81,8) 9 (90,0)
Hjé sumum 2 (18,2) 1 (10,0)
Hversu oft lidan/vanlidan er
metin?
Alltaf i hverri komu 6 (54,5) 5(50,0)
Oft 4 (36,4) 4 (40,0)
Stundum 1(9,1) 1 (10,0)
Hvernig lidan er metin -
med samtali?
Alltaf 6 (54,5) 8 (80,0)
Oft 5(45,5) 2 (20,0)
Hvernig lidan er metin -
me0 st60ludu matstaeki?
Oft 0 3(33,3)
Stundum 1(11,1) 2(22,2)
Sjaldan 1(11,1) 4 (44,4)
Aldrei 7(77,8) 0
Hvernig lidan er metin -
med pvi ad lesa i tjaningu?
Alltaf 2 (20,0) 3(33,3)
Oft 8 (80,0) 6 (66,7)
Hvernig lidan er metin -
med bpvi ad spyrja
adstandanda?
Alltaf 19,1) 0
Oft 3(27,3) 2(22,2)
Stundum 6 (54,5) 6 (66,7)
Sjaldan 19,1) 1(11,1)
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Nidurstoour syna ad meiri hluti starfsfolks taldi sig meta lidan/vanlidan hja
6llum sjuklingum, baedi 4 T1 (81,8%) og T2 (90,0%). Flestir toldu sig meta lidan
i hverri komu & badum timapunktum og a T1 voru 90,9% starfsfolks sem téldu
sig meta lidan i hverri komu eda oft og 90,0 % a T2. Enginn starfsmadur merkti
vi0 sjaldan eda aldrei fyrir pessa tvo 1i0i.

begar skodad er vidhorf starfsfolks & pvi hvernig pad taldi sig meta
lidan/vanlidan sjuklinga i geislamedferd pa toldu allir starfsmenn sig meta
lidan/vanlidan sjuklinga med samtali & T1 og T2 og meirihlutinn taldi sig alltaf
meta lidan med samtali. Pegar spurt var um notkun 4 stodludu matsteki pa var
greinileg breyting eftir innleidingu. Flestir, eda teep 80%, merktu vid aldrei 4 T1
en enginn 4 T2 4 medan allir tdldu sig einhvern timann hafa notad stadlad
matsteki eftir innleidingu en ramur helmingur (55,5%) merkti vid oft eda
stundum 4 T1 midad vid 11,1% 4 T1. Allir starfsmenn tdldu sig lesa i tjaningu
sjuklinga til ad meta lidan peirra 4 badum timapunktum og flestir toldu sig meta
oft med tjaningu & badum timapunktum. Flestir starfsmenn tdldu sig spyrja
adstandendur stundum pegar peir matu lidan sjuklinga, eda 54,5% a T1 og
66,7% 4 T2, en einnig voru nokkrir sem téldu sig spyrja adstandendur oft, eda

27,34T10g22,2% 4 T2.

Rannsoknarspurning 7
Hvernig er pekking starfsfolks & trredum & geislamedferdardeild og annars
stadar a Landspitala, fyrir og eftir innleidingu, til ad sinna salfélagslegri lidan

krabbameinssjuklinga?

Nidurstddur fyrir rannsoknarspurningu 7 eru 1 toflu 16.
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Tafla 16. Pekking starfsfolks a geislamedferdardeild 4 irreedum
vegna vanlidanar sjuklinga

M (SF)

T1 (n=11) T2 (n=10)
bekking - almenn
vandamal 3,00 (0,89) 3,40 (0,97)
Pekking - fjolskylduvandi 3,09 (8,31) 3,40 (0,70)
I)ekk}ng - tilfinningalegur 3.64 (0.51) 3.80 (0.42)
vandi
bekking - ahyggjur af
andlegum/triiarlegum toga 3,09 (0,54) 3,40 (0,84)
bekking - likamleg 418 (0.41) 4,10 032)

vandamal

Heildarpekking starfsmanna sem tengist (alme nnum, fjolskyldu, tilfinningalegum,
andle guny/traarlegum, likamlegum) vandamalum sjaklinga

Meadaltal (stig)

0-

T1 fyrir innleidingu T2 eftir innleidingu

Hoépur

Mynd 1. Heildarpekking starfsfélks 4 iirraedum vegna vanlidanar sjuklinga

Starfsfolk taldi sig hafa mesta pekkingu 4 urredum vegna likamlegra
vandamala sjuklinga 4 badum timapunktum en skorunin var > 4. A TI taldi
starfsfolk sig hafa minnstu pekkingu a Grreedum vegna almennra vandamala og &
T2 vegna almennra vandamadla, fjolskylduvanda og ahyggna af andlegum/

triarlegum toga. Reiknad var heildarmedaltal fyrir pekkingu starfsfolks a
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urredum vegna vanlidanar sjuklinga. Nidurstéour voru & T1 (M=3,40, SF=0,40)
og a T2 (M=3,62, SF=0,48), sja mynd 1.

Rannsoknarspurning 8
Hver er j61di (hlutfall %) tilvisana til annarra fagstétta, fyrir og eftir innleidingu,

a0 mati starfsfolks?

Nidurstodur rannsoknarspurningar 8 er ad finna i toflu 17. Svorin eru gefin

upp i préosentum & kvardanum 0-100.

Tafla 17. Tilvisanir til annarra fagstétta: Viohorf starfsfolks

M % (SF)
T1 (n=11) T2 (n=10)
Félagsraogjafar 25,00 (15,09) 20,00 (11,18)
Vantar 1 1
Salfrzedingar 16,00 (8,43) 13,33 (7,07)
Vantar 1 1
Geodlaknar 3,00 (4,83) 1,25 (3,54)
Vantar 1 2
Prestar/djaknar 1,00 (3,16) 1,25 (3,54)
Vantar 1 2
Neeringarraogjafar 32,00 (12,29) 33,33 (15,00)
Vantar 1 1
Sjukrapjalfarar 5,00 (7,07) 8,75 (14,58)
Vantar 1 2
i 19017 20165
Vantar 1 1

Heildarmedaltal tilvisana til annarra fagstétta var & T1 (M=14,43, SF=6,19)

og 4 T2 (M=14,52, SF=7,71). Starfsfolk taldi sig oftast visa til neeringarradgjafa
en sjaldnast til presta/djdkna a T1 og presta/djakna og gedlaeekna 4 T2.
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Rannsoknarspurning 9

Er starfsfolk anzegt med mat & lidan/vanlidan 4 deildinni, fyrir og eftir

innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN?
Nidurstdodur fyrir rannsoknarspurningu 9 eru 1 toflu 18 og mynd 2.

Tafla 18. Anzgja med mat 4 lidan/vanlidan sjiklinga: Vidhorf starfsfolks

M (SF)
T1 (n=11) T2 (n=10)
564051 400047
Eﬁi‘x’iﬁﬁ%ﬂfa et 3,27 (0,65) 3,30 (0,95)
Cipadstada admeta 315098 3200.79)

Anzgja starfsfolks med mat 4 lidan/vanlidan sjiklinga 4 deildinni

4~

Meadaltal (stig)
1

©
1

T2 eftir innleidingu

Hoépur

Mynd 2. Anzgja starfsfélks med mat 4 lidan/vanlidan

Starfsfolk var ad medaltali anaegt med mat a lidan/vanlidan sjuklinga &

deildinni & badum timapunktum, sja toflu 18 og mynd 2. Einnig var spurt hversu
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vel starfsfolki gengi ad meta lidan/vanlidan sjuklinga, hvort pad hefdi nagan
tima til a0 meta lidan/vanlidan sjuklinga i geislamedferd og hvort adstada 4
deildinni veeri god til ad reda vid sjuklinga um lidan/vanlidan. Pessar breytur
geta gefi0 visbendingu um hversu aneegt starfsfolkid er med mat a lidan &
deildinni, sja toflu 18. Af pessum premur breytum skoradi starfsfolk haest &
fullyrdingunni sem sneri ad pvi hversu vel starfsfolki fannst ganga ad meta

lidan/vanlidan sjaklinga & badum timapunktum.

Rannsoknarspurning 10
Hversu fysilegt er ad nota kliniskar leiobeiningar NCCN um mat 4 og medferd
vid vanlidan a geislameodferdardeild Landspitala?

a) bekkir starfsfolk til leidbeininganna eftir innleidingu?

b) Notar starfsfolk leidbeiningarnar eftir innleidingu?

c) Er starfsfolk anaegt med leidbeiningarnar eftir innleidingu?

d) Telur starfsfolk leidbeiningarnar hjalplegar?

Starfsfolk var spurt, badi fyrir og eftir innleidingu, hvort pad vaeru almennt
til vinnureglur eda leidbeiningar 4 deildinni um pad hvener og hvernig meta atti

lidan/vanlidan. Nidurstodur eru i t6flu 19.

Tafla 19. Pekking starfsfolks a leidbeiningum NCCN um vanlidan

n (hlutfall %)

T1 T2
Eru vinnureglur til stadar 4 deildinni
um hvengr meta 4 lidan/vanlidan?
Ja 0 6 (60)
Nei 10 (90,9) 4 (40)
Veit ekki 19,1) 0
Eru vinnureglur til stadar 4 deildinni
um hvernig meta 4 lidan/vanlidan?
Ja 0 7 (70,0)
Nei 10 (90,9) 3 (30,0)
Veit ekki 1(9,1) 0
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A T1 voru 9 af hverjum 10 starfsménnum sem toldu ad pad veeru ekki til
stadar leidbeiningar um hvenar eda hvernig meta @tti lidan/vanlidan sjuklinga i
geislameoferd. A T2 var meirihluti starfsfolks, eda 6 af 10, sem toldu ad pao
vaeru leidbeiningar til stadar 4 deildinni um hvenser meta atti lidan/vanlidan
sjuklinga og 7 af hverjum 10 téldu ad pad vearu til stadar leidbeiningar 4
deildinni um hvernig meta atti lidan/vanlidan sjuklinga.

begar starfsfolk var spurt, eftir innleidingu, hvort pad pekkti kliniskar
leidobeiningar NCCN um mat a4 og medferd vid vanlidan og hvort pad notadi
leidbeiningarnar og fylgigégnin svérudu 9 af peim 10 starfsménnum sem
svorudu & T2, badum spurningunum jatandi. Ef starfsfolk svaradi jatandi var pad
spurt hvort pad veri anegt med leidbeiningarnar og fylgigdgnin. Nidurstédur
voru (n= 9, M=4,11, SF=0,33) og eru svarmoguleikarnir i mynd 3. Nidurstodur
syna ad anagja var med leidbeiningarnar. Enginn starfsmadur merkti vid mjog

oanagour eda danaegour.

Anmgja starfsfolks med leidbeiningar NCCN

100,0%—

80,0%]

60,0%—]

Hlutfall (%)

40,0%—

20,0%—

T T T
mjog ddnegdur  Ganwegdur hvorki dnegdur  miog dnegdur
Gdnmgour né
dnegdur

Svarméguleikar

Mynd 3. Anzgja starfsfolks med leidbeiningarnar eftir innleidingu

Einnig var starfsfolk spurt hvort pad teldi leidbeiningarnar &samt

fylgigdgnum gagnlegar. Eftir innleidingu taldi starfsfolk leidbeiningarnar dsamt
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fylgigbgnum gagnlegar (n=9, M=4,22, SF=0,44). Enginn starfsmadur taldi

leidbeiningarnar litid gagnlegar eda mjog litid gagnlegar, sja svor 4 mynd 4.

Hversu gagnlegar leiobeiningar NCCN eru ad mati starfsfolks

80,0%]

60,0%—]

Hlutfall (%)
B
<
9

20,0%—

T T T
miog litid  litid gagnlegar  hvorki gagnlegar  mjog gagnlegar
gagnlegar gagnlegar né

Sgagnlegar

Svarmoguleikar

Mynd 4. Gagnsemi leidbeininganna eftir innleidingu: Viohorf starfsfélks

Starfsfolk var einnig spurt, fyrir og eftir innleidingu, um mikilvaegi pess ad
meta lidan/vanlidan sjuklinga i geislamedferd. Nidurstodur fyrir T1 voru (n=11,
M=4,55 SF=1,21) og T2 (n=10, M=4,50, SF=1,27). Nidurstodur syna ad

starfsfolk taldi mjog mikilvaegt ad meta lidan sjuklinga 4 badum timapunktum.

Svor vid rannséknarspurningum: Uttekt d skrdningu

Rannsoéknarspurningunum er svarad i peirri rod sem par voru settar fram.

1 A timabilinu 1. mai 2010 til og med 28. febrtiar 2011 voru 145 sjuklingar &
geislamedferdardeild Landspitala skimadir eftir vanlidan med vanlidanar-
melikvardanum (DT) 4samt vandamalalistanum. A timabilinu voru 485
krabbameinssjuklingar sem fengu medferd 4 deildinni. Hlutfall peirra sem
voru skimadir var 30%.

2 bessir 145 einstaklingar skiludu inn 224 skimunartaekjum. Af peim voru 187
par sem merkt hafdi verid vido mealikvardann fra 0-10. Restin svaradi einungis

spurningum a vandamalalistanum og sleppti pvi a0 setja télu a
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melikvardann. Medalskorun & DT 4 pessum 187 melikvordum var 2,25.
Skorun a DT var eftirfarandi: 0 (n=44), 1 (n=44), 2 (n=33), 3 (n=23), 4
(n=13), 5 (n=11), 6 (n=8), 7 (n=4), 8 (n=5), 9 (n=2), 10 (n=0).

3 Af 187 melikvordum voru 121 par sem vanlidan var laegri en 3 og 66 par sem
vanlidan var jafnt og eda heerri en 3. Hlutfall peirra med vanlidan >3 var 35%.

4 Af pessum 66 sem skorudu harra eda jafnt og 3 voru 21 (32%) sem voru
endurmetnir, p.e. h6fou skilad inn fleiri en einu skimunarteki. Af peim 145
einstaklingum sem voru skimadir voru 78 (54%) skimadir einu sinni, 57
(40%) tvisvar sinnum, 8 (5%) prisvar sinnum og 2 (1%) fjérum sinnum.

5 Pad vandamal sem oftast var merkt vid & vandamalalistanum var preyta eda 109
sinnum (49%) af 224. Nest algengasta vandamalid var hitakof, eda 68 sinnum
(30%) og pridja algengasta vandamalid var svefn, eda 63 sinnum (28%), en pessi
vandamal flokkast 611 undir likamleg vandamal. Ahyggjur i flokknum tilfinninga-
legur vandi voru einnig ofarlega en 57 (25%) sjuklingar merktu vid pad vandamal.

Einnig var ein spurning & spurningalistum starfsfolks par sem spurt var um

skraningu a deildinni, sja nidurstddur 1 toflu 20.

Tafla 20. Skraning 4 vanlidan: Vidhorf starfsfolks

n (hlutfall %)
T1 T2
Skraning 4 vanlidan a
geislameoferdardeild
Mjog g6d 1(9,1) 3(30,0)
God 5(45,5) 6 (60,0)
Seemileg 4 (36,4) 1 (10,0)
Veit ekki 19,1) 0

A T1 t6ldu 54,6% starfsfolks skraningu mjog goda eda goda og & T2 toldu
90% hana mjog gdda eda gbdda. Enginn starfsmadur taldi skraningu 4 deildinni

1élega eda mjog 1élega 4 T1 eda T2.
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Umraoa

Markmid verkefnisins er ad innleida islenska utgafu kliniskra leidbeininga
NCCN um mat a og medferd vid vanlidan hja sjuklingum med krabbamein a
geislameodferdardeild Landspitala til ad pessi hluti af uménnun og medferd
krabbameinssjuklinga 4 deildinni verdi markvissari og synilegri. I pessum kafla
verdur fjallad um nidurstodur rannsdknarinnar ut frd rannsdéknarspurningum, paer
teknar saman, dalyktanir dregnar Ut fra peim og fjallad um takmarkanir
rannsoknarinnar. Skyrt verdur fra tengslum nidurstadna vid rannsdknir 4 pessu

svidi, hagnytingu fyrir hjikrunarfredi og porf 4 rannsoknum 1 framtidinni.

Bakgrunnsbreytur

Nidurstoour bakgrunnsbreyta syna ad urtokin & T1 og T2 voru sambarileg ad
flestu leyti par sem ekki var tolfredilega markteekur munur 4 milli timapunkta
hvad vardar aldur, kyn, hjuskaparstodu, atvinnupatttoku, fjolda barna yngri en
18 ara & framfeeri, menntun, stig sjukdoms, timalengd fra greiningu og timalengd
frd byrjun medferdar. Tolfredilega marktekur munur var hins vegar fyrir
sjukdomsgreiningu & milli timapunkta.

Timinn sem leid fra greiningu spannadi fra 1,5 manudi til 15 ara 8 T1 og fra 1
manudi til 31 ars & T2 samkvaemt upplysingum fra sjiklingum. Midgildi gefur
pvi raunhafari mynd en samkvemt pvi var medaltimi fra greiningu 4 manudir &
T1 og 5 manudir & T2.

Heildarhlutfall kynjanna i pessari rannsokn er i samraemi vio adrar rannsoknir
hja islenskum krabbameinssjuklingum & gongudeildum par sem wveitt er
krabbameinslyfjameodferd og geislameodferd (Hjorleifsdottir, Hallberg og
Gunnarsdéttir, 2010; Hjorleifsdottir og Oskarsson, 2010) pad sama 4 vid um
heildarmedalaldur (Gunnarsdottir o.fl., 2011; Hjorleifsdottir o.fl. 2010).
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Einkenni kvida og punglyndis

Ekki var markteekur munur 4 einkennum kvida og punglyndis hja patttakendum
4 milli timapunkta. Aftur 4 moti voru tiltdlulega fair einstaklingar med einkenni
eda moguleg einkenni kvida (13,2% a T1 og 10,0% a T2) og punglyndis (5,3% a
Tl og 7,5% a T2). betta er mun laegra hlutfall en i rannsékn Pérunnar
Sevarsdottur og félaga (2010) en par var hlutfall einkenna eda mogulegra
einkenna 28% fyrir kvida a T1 og 13% fyrir punglyndi & T1. Liklegasta astaedan
fyrir pessum mun er ad lengri timi leid frd greiningu patttakenda i pessari
rannsokn, 4 ménudir 4 T1 og 5 manudir & T2 (midgildi), en i ofangreindri
rannsokn en par hafdi meira en helmingur patttakenda (56%) greinst 4 innan vid
6 vikum bar til peir svorudu spurningalista 4 T1. Erlendar rannsoknir hafa synt
fram 4 enn haerri tidni einkenna kvida og punglyndis ut fra nidurstodum HADS.
f rannsokn Aass og félaga (1997) var hlutfall einkenna eda mogulegra einkenna
hja krabbameinssjuklingum a geislamedferdardeild 1 Noregi 31% fyrir kvida og
18% fyrir punglyndi.

Umrceda: Sjuklingar

Nidurstoour ur rannsOknarspurningu 1 syndu ad meirihluti sjuklinga taldi
starfsfolk geislamedferdardeildar meta lidan sina og a0 mat a lidan sé
framkvemt oftar heldur en sjaldan. Ekki var marktekur munur 4 milli T1 og T2,
pratt fyrir innleidingu kliniskra leidbeininga 4 deildinni. Liklegasta asteedan er su
a0 starfsfolk & deildinni lagdi sig almennt fram vid ad meta lidan sjuklinga adur
en leidbeiningarnar voru innleiddar en 97,4% sjuklinga toldu starfsfolk spyrja
sig um lidan og 82,1% tdldu starfsfolk meta lidan/vanlidan sina i hverri komu
eda oft 4 T1. bPad gefur auga leid ao erfitt er ad fa haerra hlutfall eftir innleidingu.
Rannsoknir hafa synt ad sjuklingar tja almennt &anzgju med pjoénustu
heilbrigdisstarfsfolks pegar peir eru spurdir um pa umoénnun og pjoéonustu sem
peir fa (Hjorleifsdottir o.fl.,, 2010; Sitzia, 1998). [ rannsokn Sitzia voru 97%
krabbameinssjuklinga, (N=173) sem fengu krabbameinslyfjamedferd a

gongudeild i Bretlandi, sem tjadu almenna anagju med pjonustuna (Sitzia,
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1998). Nyleg islensk rannsokn styOur petta en tilgangur hennar var ad forprofa
islenska tutgafu spurningalistans, European Organisation for Research and
Treatment of Cancer IN-PATSAT32 (EORTC IN-PATSAT32), sem melir
anzgju med umodnnun og pjonustu sem islenskir krabbameinssjiklingar fengu i
krabbameinslyfja- eda geislamedferd 4 gongudeildum. Nidurstodur syndu ad
sjuklingar voru almennt anagdir med pa pjonustu sem peir fengu og 81,4% toldu
umdnnun sem hjukrunarfredingar veittu peim mjog gdda eda framurskarandi og
73,0% toldu uménnun sem laknar veittu peim mjog goéda eda framurskarandi.
Nénast enginn taldi p4 umoénnun sem laeknar og hjukunarfreedingar veittu peim
sleema eda 1 medallagi (Hjorleifsdottir o.f1., 2010).

begar skodad var hvort breyting vaeri 4 milli timapunkta a pvi hvernig lidan
var metin i pessari rannsokn var marktekur munur 4 milli T1 og T2, ad mati
sjuklinga. Teeplega helmingur sjuklinga taldi sig einhvern timann hafa svarad
spurningum a bladi um lidan sina & deildinni, eftir innleidingu leidbeininganna.
Gert er rad fyrir ad att s¢ vid skimunartekid DT par sem onnur skimunartaeki
eda matstaeki, til ad meta lidan/vanlidan eru ekki i notkun a deildinni.
Samkvemt kliniskum leidbeiningum NCCN (2011) er mealt med ad allir
sjuklingar séu skimadir eftir vanlidan med vanlidanarmelikvardanum (DT) vid
fyrstu komu 4 stofnun og svo eftir porfum. Vid innleidingu &
geislameodferdardeild var akvedio ad skima sjuklinga i fyrstu viku medferdar og
svo a tveggja vikna fresti. Medaltimi sem leid fra byrjun medferdar par til
sjuklingar svorudu spurningalista 1 pessari rannsokn var teplega prjar vikur og
pvi etti hlutfall peirra sem svorudu spurningum & bladi vardandi lidan ad vera
heerra, sé midad vid leidbeiningarnar. Ymsar astaedur geta skyrt pad ad ekki voru
fleiri skimadir, ad mati sjuklinga. I fyrsta lagi stydur kenning Rogers pad ad
langur timi getur 1idi0 fra pvi ad hugmynd um nyjung verdur til par til hun er
tekin i notkun og allt ad 17 ar geta 1i0id par til nidurstédur rannsdkna (e.
evidence based practice) eru nyttar 4 starfsvettvangi (Balas og Boren, 2000). {
00ru lagi getur sumarleyfi starfsfolks haft ahrif 4 innleidingarferlid, sem atti sér

stad yfir sumartimann, sem og mat eftir innleidingu, sem for fram i september
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pegar starfsfolk var nylega komid til starfa eftir sumarleyfi, par sem notkun
leidbeininganna og fylgigagnanna var ekki alveg komin 1 gang ad fullu.

bratt fyrir petta er anagjulegt ad sja ad sjuklingar telji ad starfsfolk sé ad
meta lidan/vanlidan peirra, hvort sem notad er stadlad skimunarteki eda ekki.
Samtalid virdist skipta miklu mali vid mat a lidan og @tlunin med innleidingunni
var ekki ad skipta ut samtalinu med skimunarteeki heldur ad audvelda starfsfolki
ad meta vanlidan sjuklinganna, finna p4 med vanlidan sem annars myndu ekki
finnast og veita peim videigandi studning.

Nidurstodur ur rannsdknarspurningu 2 syndu ad ekki var marktekur munur a
milli T1 og T2 & pvi hvernig porfum sjuklinga fyrir upplysingar og Grradi var
matt 4 deildinni. P6 skal tekid fram ad fair einstaklingar voru 4 bak vid hvern
svarmdguleika par sem margir merktu a ekki vid og pvi ber ad tulka
nidurstddurnar med varfaerni.

bessar nidurstodur eru ekki i samremi vid rannsokn Fulcher og Gosselin-
Acomb (2007). Rannsokn peirra syndi ad pegar sjuklingar voru spurdir um
hversu anaegdir peir voru med vidbrogd (e. sensitivity) starfsfolks vid porfum
peirra pa maldist anagjuskorunin, maeld med Press Ganey anagjumatstaeki,
haerri & medan 4 innleidingu stdéd (92,6%) en fyrir innleidingu (88,1%). Eftir
innleidingu hélst aneegjuskorunin yfir 90%, ari eftir innleidingu (Fulcher og
Gosselin-Acomb, 2007).

Leitad var skyringa i nidurstodum bakgrunnsbreyta a pvi ad enginn munur
veeri 4 milli timapunkta og hvernig porfum sjuklinga veeri meett en ekkert par gat
skyrt pad. Veikleiki rannsoknarinnar er liklegasta skyringin en raett verdur um
pad sidar. bratt fyrir ad ekki veeri markteekur munur & milli timapunkta vekur
pad athygli ad sjuklingar teldu ad porfum af andlegum/traarlegum toga veeri
betur matt eftir innleidingu. Einnig eru nidurstddur rannsdknarinnar mjog
afgerandi hvad vardar hversu vel starfsfolk sinnir almennt poérfum, ad mati
sjuklinga. Sjuklingar t6ldu almennt porfum sinum fyrir upplysingar og urredi a
deildinni vel mett og mjog vel mett af starfsfolki. Medaltalio var a bilinu 4-4,5

4 Ollum pattum. betta eru godar nidurstodur fyrir deildina, baedi starfsfolk og
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sjuklinga i 1josi pess hversu stuttan tima sjuklingarnir eru a deildinni i hvert
skipti en reiknad er med um 15 minutum & hvern sjukling i daglegri
geislamedferd. A méti kemur ad sjuklingarnir eru daglega 4 deildinni 1 allt ad 7-
8 vikur, allt eftir lengd medferdar. Starfsfolk deildarinnar neer pvi ad mynda naid
og gott samband vid sjuklingana.

Svar vid rannséknarspurningu 3 var neitandi. Ekki var marktekur munur a
milli T1 og T2 & hlutfalli peirra sem fengu athent skriflegt freedsluefni um
vanlidan og Urraedi. Pessar nidurstdour eru dhugaverdar i 1josi pess ad ekki var
byrjad ad athenda baklinginn um vanlidan og rradi fyrr en innleidingin hofst {
mai 2010. bratt fyrir pad voru 88,9% sjuklinga sem t6ldu sig hafa fengid
bakling fyrir innleidingu. Liklegasta skyringin er su ad vid byrjun
geislamedferdar 4 deildinni fa allir sjuklingar afhentan upplysingabaekling. {
honum eru almennar upplysingar og frédleikur um starfsemina 4 deildinni,
undirbuning og geislamedferdina sjalfa, aukaverkanir og lidan 4 medan &
medferd stendur. Par er fjallad um vanlidan og ad hun sé edlilegur hluti pess ad
greinast med krabbamein (Agnes borolfsdottir, Jonina Helga Jonsdottir og
Stefania V. Sigurjonsdottir, 2005). Peir sjuklingar sem svorudu spurningalista &
T1 hafa eflaust 4tt vid pennan bakling. bratt fyrir ad pessar nidurstdodur gefi ekki
raunhafa mynd af pvi hversu margir hafa fengid baklinginn um vanlidan og
urredi pa virdist starfsfolk a4 deildinni almennt athenda sjuklingum skriflegt
freedsluefni. Eins og adur hefur komid fram eru sjuklingarnir stutt i einu a
deildinni og pvi mikilveegt ad stydja vid pa munnlegu freedslu sem veitt er.

Nidurstddur ur rannsodknarspurningu 4 syndu ad samkvamt upplysingum fra
sjuklingum var ekki marktekur munur & milli T1 og T2 & tilvisunum til
félagsradgjafa, salfredinga, gedlaekna, presta/djakna, sjukrapjalfara eda adila
sem veita vidbotarmedferdir. Aftur & moéti voru marktekt fleiri sjuklingar sem
ho6fou fengid pjonustu naringarradgjafa & T1 midad vid T2. Ein skyringin gaeti
verid su ad marktaekt fleiri sjuklingar voru med meltingarfaerakrabbamein a T1.
Einnig voru fleiri med krabbamein i hofoi/halsi 4 T1 heldur en T2 en munurinn

var ekki marktekur. Pad er pekkt ad sjuklingar med pessar tver
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sjukdomsgreiningar glimi vid neringarvandamal og hafi astedu til ad piggja
pjonustu naeringarradgjafa.

Einnig syndu nidurstodur ad hlutfallslega faum sjuklingum var visad til
annarra fagstétta samkvaemt upplysingum fra sjuklingum eda ad medaltali 12,8%
4 T1 og 11,1% & T2. A moti kemur ad einkenni kvida og punglyndis voru ekki
algeng sem bendir til litillar vanlidanar hja sjuklingum. betta getur gefid
visbendingu um ad vandamal sjuklinga séu leyst af medferdarteyminu 4
deildinni (hjukrunarfreedingum, geislafredingum og leknum) og pvi purfi ekki
eins oft ad visa peim annad.

b6 ber ad hafa 1 huga ad nidurstodur gefa adeins visbendingu um hlutfall
peirra sjuklinga sem fengid hafa pjonustu ofangreindra fagstétta 4 spitalanum en
ekki hverjir hafa visad a pessa pjonustu eda hversu oft sjiklingar hafa nytt hana.
bvi er ekki haegt ad fullyrdoa ut frd nidurstooum hversu oft starfsfolk
geislamedferdardeildar visi til annarra fagstétta. Medaltimi sem leid fra
greiningu var 4-5 manudir (midgildi) og pvi ma leida likur ad pvi ad einhverjir
sjuklingar hafi fengid pjonustu 4 hinum ymsu deildum og svidum & Landspitala
4 peim tima, m.a. & skurddeildum, krabbameinsdeildum og gdongudeildum.
bverfagleg pjonusta er i bodi fyrir krabbameinssjuklinga & lyflekningasvidi og
fleiri svidum stofnunarinnar og liklegt er ad sjuklingum hafi verid visad til
fagstétta eins og félagsradgjafa eda naringarradgjafa af annarri deild en
geislameodferdardeild. Til ad fa raunheefari mynd af fjélda tilvisana til fagstétta
parf ad skoda rafrena skraningu i S6gu. Pad var ekki gert i tengslum vid petta
verkefni en stefnt er ad pvi. Hingad til hefur skraning & Landspitala 4 tilvisunum
til annarra fagstétta verid tilviljanakennd og ef starfsmenn skra pad er pad gert i
samfelldum texta. Pad getur verid flokid og timafrekt ad taka pessar upplysingar
ut 1 skyrslu en @tlunin er i framtidinni ad allar tilvisanir verdi skradar rafrent og
4 pann hatt geti verid audveldara ad halda utan um fjolda tilvisana til annarra
fagstétta. Nanar verdur fjallad um skraningu sidar i umreedukatlanum.

Nidurstodur ur rannsoknarspurningu 5 syndu ad ekki veri marktekur munur

4 anzgju sjuklinga med mat a lidan 4 deildinni & milli T1 og T2, pratt fyrir
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innleidingu leidbeininganna. Sjuklingar skorudu laegra & T2 4 badum breytum
sem meldu anagju, en ekki var marktekur munur. Ymsar astedur geta verid
fyrir leegri skorun & T2. begar breytan sem meldi anaegju sjuklinga med hvernig
lidan peirra var metin var skodud voru fimm sjiklingar 4 T2 sem svorudu mjog
oanaegdir og einn sem merkti vid 6anaegdur. begar breytan sem mealdi anzegju
sjuklinga med pa adstod sem peir h6fdu fengid var skodud voru prir sem voru
mjog Oanxgdir og einn sem var O6anzegdur & T2 midad vid einn sem var
oanzegdur & T1. bar sem urtakid er frekar litid geta utlagar haft ahrif &
nidurstédurnar og liklegt er ad pad hafi gerst 1 pessu tilfelli (Agresti og Finlay,
2009). Annars voru flestir anaegdir eda mjog anagdir med hvernig lidan peirra
var metin og pa adstod sem peir fengu a badum timapunktum pvi medaltalid var
yfir 4 4 badum breytum.

begar breytan sem meldi anagju sjuklinga med hvernig lidan peirra var
metin var borin saman vid breytuna sem maldi pann tima sem leid fra byrjun
medferdar virtist timinn hafa ahrif. bPvi lengri timi sem leid pvi anegdari voru
sjuklingar med hvernig lidan peirra var metin. betta er i samremi vid pad sem
adur hefur verid fjallad um. Sjuklingarnir koma daglega i medferd i allt ad 7-8
vikur og pad myndast ndid traust vid medferdaradila. Timi fra greiningu virtist
ekki breyta pvi hversu anaegdir sjuklingarnir voru. Einnig voru badar breyturnar
sem maldu anzgju bornar saman vid skorun 4 einkennum kvida og punglyndis
en peir sem voru mjog Oanaegdir eda danegdir med mat 4 lidan eda fengna
adstod virtust ekki vera med meiri einkenni kvida og punglyndis en adrir.

Sjuklingar voru almennt anagdir hvernig lidan peirra var metin og med pa
pjonustu sem peir hofou fengid sem er jakveett fyrir deildina, baedi starfsfolk og
sjuklinga. Alltaf er haegt ad gera betur og pessar nidurstodur syna ad mikilvegt
er fyrir starfsfoélk ad halda &fram ad meta lidan sjuklinga almennt eins vel og
nidurstédur benda til. Von er til pess ad petta rannsoknarverkefni styrki

starfsfolk i ad sinna enn betur lidan krabbameinssjuklinga i framtidinni.
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Umrceeda: Starfsfolk

Nidurstddur ur rannsoknarspurningu 6 syndu ad 4 heildina litid er vinnulagio a
deildinni gott hvad vardar mat 4 lidan sjiklinga. Anagjulegt er ad sja ad a T1 voru
um &, af 10 starfsménnum, sem tdldu sig meta lidan hja 6llum sjiklingum og 9, af
10, & T2. Aftur 4 moéti kemur & dvart ad lagt hlutfall starfsfolks, eda um 50% taldi sig
meta lidan sjuklinga i hverri komu 4 badum timapunktum. betta er i samraemi vid
nidurstodur sjuklinga en undir 40% sjuklinga toldu ad lidan peirra veeri metin i
hverri komu 4 badum timapunktum. Ein 4stedan gaeti verid st ad starfsfolk hafi
misskilid spurninguna og ruglad saman almennu mati a lidan og skimun med
skimunarteki en audvelt er ad rugla pessu tvennu saman. Markmidid a deildinni
veeri ad meta lidan hja 6llum sjuklingum i hverri komu, en par sem notkun
leidbeininganna var nylega hafin pegar starfsfolk og sjuklingar svorudu
spurningalistanum & T2, er petta markmid sem vel er haegt ad na.

Vegna smadar urtaks var ekki hegt ad gera tolfredilegan samanburd en
visbendingar eru um ad breyting hafi ordid & vinnulagi eftir innleidingu
leidbeininganna. Nidurstodur syndu ad ramlega helmingur starfsfolks taldi sig
meta lidan sjuklinga oft eda stundum med st6dludu matsteki/skimunartaeki, eftir
innleidingu, en enginn merkti aldrei, eftir innleidingu. Petta er i samremi vid
vidhorf sjuklinga & pvi hvernig lidan peirra var metin og ut fra pessum
nidurstodum og upplysingum fra sjuklingum er hagt ad axtla ad um helmingur
sjuklinga sé skimadur eftir vanlidan med DT, eftir innleidingu. Uttekt a
skraningu gefur nakvemari upplysingar um fjolda peirra sjiklinga sem hefur
verid skimadur med DT en fjallad verdur um pad sidar i umraedukaflanum.

Eftir innleidingu taldi fleira starfsfolk sig alltaf meta lidan/vanlidan med
samtali. Petta synir, eins og adur hefur komid fram, ad starfsfolk reidir sig ad
miklu leyti 4 samtalid sem samskiptaform og vinnulag vid mat a lidan/vanlidan
sjuklinga & deildinni er gott, beedi fyrir og eftir innleidingu kliniskra leidbeininga

NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan krabbameinssjuklinga.
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Nidurstdour ur rannsoknarspurningu 7 syndu ad starfsfolk taldi pekkingu sina
a4 urredum vegna vandamala sjuklinga i medallagi & badum timapunktum.
Starfsfolk virtist hafa mesta pekkingu 4 urredum vegna likamlegra vandamala
sjuklinga & badum timapunktum. betta kemur ekki & 6vart par sem pekkt er ad
likamleg einkenni krabbameins séu frekar vidurkennd en salren, badi i
félagslegu- og menningarlegu samhengi (Maguire og Pitceathly, 2003). bratt
fyrir pad mikla afall sem flestir sjuklingar verda fyrir vid greiningu krabbameins,
einblinir heilbrigdisstarfsfolk, par 4 medal hjukrunarfreedingar, frekar 4 likamleg
einkenni peirra en salren (Madden, 2006). Einnig er mikil 4hersla 16gd &
einkennamedferd 4 geislameodferdardeild Landspitala og er mat og medferd
likamlegra aukaverkana geislamedferdar stor hluti af starfinu 4 deildinni (Agnes
borolfsdottir o.11., 2005).

Starfsfolk virtist hafa neestmestu pekkingu 4 urredum tengdum
tilfinningalegum vanda & badum timapunktum. Mikil &hersla var 16g0 4 ad gera
mat & innleidingunni négu snemma til ad st kynning a verkefninu og fraedsla
sem starfsfolkid fékk um vanlidan og salren einkenni myndi ekki hafa ahrif &
nidurstodurnar. En pratt fyrir pad er ekki haegt ad utiloka ad st umrada sem atti
sér stad um vanlidan hafi haft ahrif & svorun starfsfolks.

bratt fyrir ad pekking starfsfolks a urreedum tengdum vandamalum sjuklinga
a deildinni hafi verid i medallagi syndu nidurstddur fra sjiklingum ad peir teldu
porfum sinum fyrir upplysingar og urredi vel og mjog vel mett af starfsfolki
deildarinnar & badum timapunktum. betta synir ad samkvemt sjuklingum er
starfsfolk ad mata pessum porfum, sem er mikilvaegt atridi. Einnig syna pessar
nidurstdour ad mikilveegt s¢ ad kynna vel fyrir starfsfolki fyrirhugada ihlutun og
hafa skipulagda fraedslu um pad sem verid er ad innleida og pau urraedi sem i
bodi er 4 stofnuninni, sem og annars stadar. Mat 4 og skimun eftir vanlidan hefur
litil ahrif ef arreedi eru ekki til stadar. Til pess ad sjuklingar njoti géds af peim
urredum sem i bodi eru, er naudsynlegt ad starfsfolk hafi pekkingu a4 peim.

[ ranns6kn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) attu hjikrunarfreedingarnir, sem
toku patt i innleidingunni, erfitt med ad reeda sum vidkvaem og tilfinningaleg malefni.
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{ 1josi pessa var brugdid 4 pad rad ad hafa skipulagda fraedslu fyrir starfsfolk til ad
hjalpa pvi reda vandamal tengd kynlifi og fleira. I tengslum vid innleidinguna &
geislamedferdardeild Landspitala var ekki akvedid ad hafa skipulagda fraedslu
utanadkomandi adila, adra en pa sem rannsakandi var med fyrir innleidingu. Stefnt er
ad pvi ad halda kynningu & nidurstddum verkefnisins vorid 2011 og er pad tilvalinn
vettvangur til a0 fa alit starfsfolks 4 pvi hvernig gengid hefur og hvort starfsfolk telji
sig purfa frekari fraedslu um vanlidan og trraedi.

A T2 taldi starfsfolk sig hafa adeins meiri pekkingu 4 flestum arreedum
tengdum vandamalum sjuklinga en ekki er hagt ad fullyrda ut frd nidurstédum
ad starfsfolk hafi haft meiri vitneskju & pessu svidi eftir innleidingu par sem
urtakid var of litid til ad gera tolfredilegan samanburd. Po er vonast til ad
umradan um innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN um mat 4 og medferd vid
vanlidan og st fredsla sem starfsfolk fekk i kjolfarid hafi skilad sér.

Nidurstodur ur rannsoknarspurningu 8 leiddu 1 1j6s ad starfsfolk taldi sig visa
hlutfallslega faum sjuklingum til annarra fagstétta & badum timapunktum, eda
um 15% sjuklinga ad medaltali, en petta er i samremi vid svorun sjiklinga. Ein
skyringin geeti verid su ad sjuklingar voru med laga tidni einkenna kvida og
punglyndis og pvi liklegt ad starfsfolk leysi vandamal i medferdarteyminu a
deildinni, eins og adur hefur komid fram. Einnig geta faar tilvisanir starfsfolks,
til demis til gedlaekna, tengst pvi ad stor hluti skjolsteedinga deildarinnar var
med stadbundinn sjukdom (69,6% ad medaltali) par sem tilgangur medferdar er
leekning. Rokstutt hefur verid i freedilega kaflanum ad tidni vanlidanar er heerri
medal peirra sem hafa utbreiddan og langt genginn sjukdom og purfa par af
leidandi adstod (Hotopf o.fl., 2002; Lloyd-Williams o.fl., 2000; Wilson o.fl.,
2007). betta var ekki tilfellid 1 ranns6kninni & geislamedferdardeild Landspitala
par sem nidurstodur benda til ad vanlidan hafi verid litil hja sjuklingum. Einnig
er hugsanlegt ad sjuklingum hafi verid bodin pjénusta fagstétta eins og
naringarradgjafa eda félagsradgjafa 4 60rum deildum spitalans. Einnig er
mikilveegt a0 hafa i huga ad pratt fyrir ad sjuklingur hafi einu sinni 4dur fengio

pjonustu, til demis naringarradgjafa, pa getur aftur ordid porf & henni. bvi er
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mikilveegt a0 meta reglulega parfir sjiklinga fyrir adstod annarra fagstétta og er
vanlidanarmelikvardinn, auk vandamalalistans, gagnlegt verkfeeri til pess.

Visbendingar eru um ad fjoldi tilvisana til annarra fagstétta hafi ekki aukist a
milli timapunkta, ad mati starfsfolks. Petta kemur ekki 4 dvart par sem erlendar
rannséknir hafa leitt 1 [j6s ad ekki er munur 4 fjolda tilvisana til annarra fagstétta,
fyrir og eftir innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN um vanlidan (Fulcher og
Gosselin-Acomb, 2007; Thewes o.fl.,, 2009). Pbetta er einnig i samremi vid
nidurstodur sjiklinga. Ymsar astaedur geta verid fyrir pvi ad starfsfolk visadi
ekki hlutfallslega oftar til annarra fagstétta. { fyrsta lagi er liklegt ad ekki var
komin neagilega god reynsla a deildinni 4 notkun kliniskra leidbeininga par sem
einungis fjorir manudir lidu 4 milli pess ad starfsfolk svaradi spurningalista, fyrir
og eftir innleidingu. I 6dru lagi byrjadi innleidingin yfir sumartimann pegar
margir starfsmenn deildarinnar sem og annarra fagstétta voru i sumarleyfi. |
pridja lagi er likegt a0 starfsfolk sé¢ betur i stakk blid eftir innleidinguna til ad
leysa sjalft morg af peim vandamalum sem upp koma samkvaemt
vandamalalistanum og ad vandamalin séu ekki pad vidamikil eda flokin fyrir
starfsfolk ad porf sé 4 ad visa til annarra fagstétta.

Nidurstddur rannsoknarspurningar numer 9 syndu ad flestir starfsmenn voru
sammala fullyrdingunum sem sneru ad anagju peirra med hvernig
lidan/vanlidan sjuklinga var metin og hvernig peim gekk ad meta lidan/vanlidan
sjuklinga 4 badum timapunktum. Eftir innleidingu kliniskra leidbeininga NCCN
um vanlidan virtist vinnulagid vid mat 4 lidan/vanlidan sjiklinga & deildinni
markvissara. Petta hefur an efa ahrif & skodun starfsfolks 4 anagju peirra med
mat 4 lidan 4 deildinni i heild sinni og hversu vel pvi fannst ganga ad meta
lidan/vanlidan sjuklinga, pvi visbendingar voru um ad starfsfolk veri dnagdara
med hvernig lidan/vanlidan var metin 4 deildinni 4 T2.

Innleidingin virtist ekki hafa haft ahrif 4 vidhorf starfsfolks til pess tima og
peirrar adstéou sem pad hafdi til ad meta lidan/vanlidan. betta kom ekki 4 dvart
par sem petta eru pettir sem erfidara getur verid ad breyta og ekki var einblint &

vid innleidinguna. Umraeda 4 milli rannsakanda og starfsfolks leiddi 1 1jos ad vid
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mat 4 lidan/vanlidan & deildinni geetu komid upp vidkveem mal sem sjuklingar vilja
ekki reeda par sem adrir heyra til. Deildin er ad mestu opid rymi og ekki er negilega
g00 adstada til ad vera i einrami fyrir utan samtalsherbergi sem starfsfolk
deildarinnar nytir i pessum adsteedum. Einnig h6fdu nokkrir starfsmenn ahyggjur af
pvi ad ekki myndi gefast naegur timi til ad sinna mati & vanlidan og skraningu &
nidurstddum skimunar samkvemt leidbeiningunum, par sem fyrirfram akvedinn
timi er aetladur hverjum sjiklingi i geislamedferd. Ratt var um ad mikilveegt veeri ad
beita klinisku mati 1 hvert skipti og visa sjuklingum & adstod annarra fagstétta ef
vandamalid naedi yfir pekkingu starfsfolksins 4 deildinni. Einnig var reiknad meo ad
meiri timi feeri 1 mat 4 lidan/vanlidan med skimunarteekinu og vandamalalistanum i
byrjun og ad med timanum myndi starfsfolk 6olast aukna pjalfun i ad meta
lidan/vanlidan. Rannsakandi hefur i kjolfar innleidingar fylgt henni eftir og
samkvaemt deildarstjora deildarinnar, i byrjun ars 2011, hefur innleidingin breytt
vinnulagi 4 deildinni vid mat 4 lidan/vanlidan sjuklinga. Starfsfolk virdist nota
leidbeiningarnar og vera anaegt med peer.

[ rannsokn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) var ekki gert formlegt mat 4
anegju starfsfolks med leidbeiningarnar en 4 deildarfundi eftir forprofun DT
tjaoi starfsfolk anzgju sina med skimunartaekid. bad taldi skimunartekid vera
audvelt i notkun, hjalplegt vid ad benda &4 ahyggjur sjuklinga og opna umradu
um malefni sem annars veru ekki reedd, auk pess sem tilvisunarferlio veeri vel
skilgreint. betta er i samraemi vid upplysingar fra starfsfolki i pessari rannsokn.

Einnig var aberandi ad starfsfolk a geislame0dferdardeild Landspitala taldi
mat 4 lidan/vanlidan sjuklinga i geislamedferd mjog mikilveegt. betta synir ad
starfsfolk hefur allar forsendur til ad halda afram ad sinna salrenni og
salfélagslegri lidan sjuklinga. Munurinn eftir innleidingu er sa ad starfsfolk hefur
hjalparteeki i hondunum (leidbeiningarnar dsamt fylgigdgnum) til ad stydja sig
vid sem gerir mat & lidan og skimun eftir vanlidan mun markvissara en ella.

Nourstodur rannsoknarspurningar numer tiu gefa visbendingar um ad
kliniskar leidobeiningar NCCN um mat 4 og medferd vid vanlidan krabbameins-

sjuklinga, 4samt fylgigdgnum, séu fysilegar til notkunar & geislamedferdardeild.
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Eftir innleidinguna telur starfsfolk sig pekkja og nota leidbeiningarnar, er anaegt med
paer og telur par gagnlegar. bessar nidurstoour koma ekki a ovart og
geislamedferdardeild reyndist henta vel sem vettvangur innleidingar pvi & deildinni er
almennur ahugi og studningur fra deildarstjora ad beita gagnreyndri pekkingu og
innleida nyjungar. Pessar nidurstédur eru mikilvaegar 1 [josi pess ad fyrithugad er ad
innleida leidbeiningarnar 4 fleiri deildir Landspitala og st reynsla sem hefur hlotist vid
vinnslu pessa verkefnis getur nyst vid innleidingu annars stadar. Markmid
rannsOknarinnar nadist, vel tokst til vid innleidingu leidbeininganna & deildinni
samkvamt upplysingum fr4 sjiklingum og starfsfolki og margt bendir til pess ad mat

4 lidan sé markvissara og synilegra a deildinni.

Umreeda: Uttekt d skraningu

Upplysingar fra sjuklingum og starfsfolki gefa adallega visbendingar um hvernig
almennu mati 4 lidan/vanlidan er hattad & geislameoferdardeild Landspitala.
Uttekt 4 skraningu gefur visbendingar um hvernig skimun eftir vanlidan, med
vanlidanarmelikvardanum (DT) &samt vandamalalistanum, hafi gengid &
deildinni eftir ad leidbeiningarnar voru innleiddar.

Nidurstddur ur uttekt & skraningu & deildinni syndu ad einungis 30% peirra
sjuklinga, sem fengu medferd a deildinni & uttektartimabilinu, hafi verid
skimadir med vanlidanarmealikvardanum (DT), asamt vandamalalistanum.
bessar nidurstodur koma tdluvert a ovart og eru ekki i samraemi vid nidurstodur
fra sjuklingum og starfsfolki en ut fra peim var aaztlad ad um helmingur
sjuklinga veeri skimadur med DT.

Ymsar astedur geta ad hluta til skyrt petta laga hlutfall sjuklinga sem voru
skimadir med DT. [ fyrsta lagi er hluti peirra sjuklinga sem fa medferd a
geislamedferdardeild ad koma i fimm medferdarskipti eda ferri, par sem
tilgangurinn er oftast ad lina einkenni frekar en ad lakna sjukdominn.
Upphaflega var gert rad fyrir ad pessir einstaklingar veeru skimadir einu sinni
med DT. Samkvamt upplysingum fra deildinni eftir innleidingu er liklegt ad pad

hafi ekki verid gert hja pessum hopi. Astedurnar geta verid par ad sjuklingarnir
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hafi lokid medferd adur en starfsfolk hafoi tima til ad vinna med upplysingarnar.
Sjuklingarnir eru einnig ad fa pjonustu annars stadar og oft eru beir
inniliggjandi. [ 68ru lagi eru alltaf einhverjir sjuklingar sem hafa hvorki ahuga
né vilja til ad svara DT og i pridja lagi eru margir sjiklingar einnig i
krabbameinslyfjamedferd 4 gongudeild krabbameinslaekninga par sem beir eru
skimadir med DT og telja pvi ekki porf & ad svara aftur skimunartekinu &
geislamedferdardeild. b6 skal itreka ad pessar nidurstodur syna einungis hversu
margir hafa verid skimadir med DT en ekki hvernig mati 4 lidan er almennt
hattad 4 deildinni. Upplysingar fra sjuklingum og starfsfolki gafu visbendingar
um ad almenn anagja vaeri med mat 4 lidan 4 deildinni, baedi fyrir og eftir
innleidingu, og nidurstodur Ur uttekt & skraningu breyta pvi ekki.

Flestir sjuklingar voru skimadir einu sinni, eda ramur helmingur, og 40%
sjuklinga voru skimadir tvisvar sinnum. Buist var vid ad fleiri sjuklingar vaeru
skimadir tvisvar sinnum eda oftar par sem fjolmennustu sjiklingahdparnir a
deildinni eru karlar med blodruhalskirtilskrabbamein og konur med
brjostakrabbamein en pessar medferdir vara 6-8 vikur. Ein liklegasta skyringin &
pvi ad hver sjuklingur var ekki skimadur oftar er si ad medalskorunin & DT var
einungis 2,25 sem er undir vidmidunargildinu og kallast pvi veg vanlidan.
Liklegt er ad i morgum tilfellum hafi sjuklingum annad hvort ekki verid bodid
ad svara DT aftur eftir a0 hafa fengid laga utkomu ur fyrra mati, peir hafi
afpakkad ad svara eda sleppt pvi ad merkja vid t6lu fra 0-10 og einungis svarad
vandamalalistanum en 37 einstaklingar féllu undir pann flokk.

Lag medalskorun 4 DT er i samreemi vid pad sem adur hefur komid fram, par
4 medal ur nidurstodum HADS. Vanlidan sjuklinga i pessari uttekt virdist litil og
eru nidurstodurnar i samraemi vid rannsdékn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007)
en par var medalskorunin 2,20 og heldur minni en nidurstéour forpréfunar DT 4
Landspitala (Gunnarsdottir o.fl., 2011) par sem medalskorunin var 3,09. | peirri
rannsokn var einnig harra hlutfall sjuklinga med vanlidan >3 eda 52% sjuklinga

midad vid 35% 1 pessari uttekt.
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Fjogur algengustu vandamalin & vandamalalistanum flokkudust undir
likamleg. Petta kemur ekki & dvart par sem vitad er ad krabbamein og medferd
vid sjukdémnum veldur likamlegum einkennum og aukaverkunum. Ahyggjur
voru fimmta algengasta vandmalid og pad algengasta i flokknum tilfinningaleg
vandamal. betta er i samraemi vid pad sem adur hefur verid ratt, ad likamleg
einkenni séu oftar vidurkennd og minna gert Gr peim salrenu, badi af
heilbrigdisstarfsfolki og sjuklingum.

Samkveemt upplysingum fra starfsfolki pa telur pad skraningu 4 lidan/ vanlidan 4
deildinni géda og visbendingar eru um ad skraning hafi ordid betri eftir innleidingu.
Gert er rad fyrir pvi ad tuttekt 4 skraningu hafi gefid raunhaefa mynd af pvi hvernig
skimun eftir vanlidan sé raunverulega hattad 4 deildinni, par sem 6ll skimunartaeki
voru skrad rafreent 1 S6gu, sett i moéppu og geymd par fram ad tttekt.

Upphaflega var reiknad med ad nidurstodur ur tuttekt 4 skraningu myndu
styrkja nidurstoour fra sjuklingum og starfsfolki en pad var ekki raunin.
Nidurstoour ur uttekt a skraningu gefa visbendingu um ad vinnulag starfsfolks
vid reglubundna skimun eftir vanlidan sé abotavant. bvi er mikilveegt ad
endurskoda verklag 1 samradi vi0 starfsfolk og koma med lausnir um pad sem
betur meetti fara. bratt fyrir ad nidurstdodur ur uttekt & skraningu hafi ekki verid
par sem 6skad var eftir, pa eru petta mikilvaegar upplysingar sem nytast til
frekari préunar og stefnumoétunar & pessu svidi, badi fyrir starfsfolk
deildarinnar, rannsakendur og stjornendur. Skraning 4 mati 4 lidan/vanlidan er
mikilveeg til pess ad mat 4 og medferd vid vanlidan 4 deildinni sé synileg og

hjalpi starfsfolki enn frekar ad baeta pjonustu vid krabbameinssjuklinga.

Umreda: Kenning Rogers

Notkun & kenningu Rogers (1995) vid innleidingu 4 geislamedferdardeild reyndist
mjog hjalpleg fyrir rannsakanda 4 pann hatt ad ferlid vard mun skipulegra og
synilegra. Einnig hjalpadi kenningin til vid ad innleida leidbeiningarnar i nokkrum
skrefum eda pattum eins og lyst hefur verid i adferdafradikaflanum. A pann hatt vard
innleidingin audveldari og pad sparadi tima. Ekki er haegt ad meela arangur af notkun
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kenningarinnar i tengslum vid pessa rannsokn en 1t fra peirri reynslu sem skapadist 1
tengslum vid pessa innleidingu er haegt ad fullyrda ad kenningin hafi veitt gagnlegan

ramma utan um innleidinguna.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Fjallad hefur verid ad hluta til um takmarkanir rannsdknarinnar i umraedu um
rannsoknarspurningar. Hér verdur nanar farid i helstu takmarkanir i adferdafraeoi
og framkvamd rannséknarinnar.

Helstu takmarkanir rannséknarinnar eru i adferdafraedi hennar. Ekki var til
maliteki sem nadi yfir tilgang og markmid hennar. [ stadinn voru utbunir
spurningalistar af rannsakanda og leidbeinendum sem hofou hvorki verid
forprofadir né profadir fyrir réttmaeti og areidanleika. betta getur haft ahrif &
nidurstodur pvi ekki er vitad med vissu hvort spurningalistinn maldi pad sem
hann upphaflega atti ad maela (Polit og Beck, 2008). Einnig voru farri 1 urtaki en
aztlad var 1 byrjun en upphaflega var reiknad med ad 50 sjuklingar svorudu
spurningalista fyrir innleidingu og 50 eftir innleidingu. Gagnasofnun tok lengri
tima en aztlad var og getur medal annars orsakast af sveiflum 1 fjolda sjuklinga
sem koma i medferd & deildina, sem ekki var hagt ad sja fyrir. Ao auki voru
bilanir i geislamedferdartekinu & medan a seinni gagnadflun std6d og pvi tok
lengri tima ad safna gégnum.

Of fair starfsmenn storfudu a deildinni til pess ad heagt hafi verid ad gera
tolfreedilegan samanburd. Petta takmarkadi urvinnslu 4 peim nidurstédum sem
sneru ad starfsfolki. Einnig var takmorkun ad ekki var um sama hop sjuklinga ad
reda, fyrir og eftir innleidingu. Akvedid var ad hafa tvo mismunandi
sjuklingahdépa pvi peir sem svorudou a T1 voru heattir medferd pegar
spurningalistinn var lagdur fyrir & T2. Atlunin med rannsdkninni var ad skoda
vidhorf sjuklinga 4 mati 4 lidan/vanlidan 4 deildinni & peim tima sem
spurningalistinn var lagdur fyrir og pvi hefoi ekki fengist raunhaef mynd 4 mati &

lidan/vanlidan & deildinni ef peir hefou verio spurdir um vidhorf aftur i timann.
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Eins og 40ur hefur komid fram byrjadi innleidingin i mai sem pyddi ad
starfsfolk for fljotlega 1 sumarfri og nadi pvi ekki ad gera skimun eftir vanlidan
sjuklinga ad neegilega markvissri reglu. Um var ad rada meistaraverkefni
rannsakanda og pvi purfti ad adlaga innleidingarferlid ad nadmsaetlun hans.
Upphaflega var aztlad ad byrja & innleidingunni 1-2 manudum fyrr en seinkun
vard vegna bidtima eftir leyfum frd sidanefnd Landspitala og yfirménnum. Af
pessum orsokum styttist s4 timi sem leid fra byrjun innleidingar, par til
sjuklingar og starfsfélk svorudu spurningalista 4 T2, ir 6 manudum sem
upphaflega var detlad i 4 manudi. Einnig er takmorkun ad 1itid hefur verid
fjallad um mat 4 innleidingu leidbeininga NCCN um vanlidan i heimildum og
pvi ekki fordemi fyrir rannsokn af pessu tagi. bvi var adeins hagt ad nyta sér
reynslu annarra ad litlu leyti vid skipulag og framkvemd pessarar rannsoknar.

Helstu kostir rannsdknarinnar voru peir ad svérun var mjog god, baedi hja
sjuklingum og starfsfolki. Talad er um ad i flestum tilgangi s¢ svorun yfir 65%
nagileg (Polit og Beck, 2008) en hun var yfir 80% ad medaltali i pessari
rannsokn, baedi hja sjuklingum og starfsfolki. Hin var betri 4 T2 og ein af
asteedunum geeti verid si ad komin var god reynsla & verkefnid og rannsakandi

og mottokuritari voru 1 betri pjalfun 1 ad kynna verkefnio fyrir sjuklingum.

Mikilveegi rannsoknarinnar fyrir hjukrun og tillogur ad rann-
soknum [ framtidinni

Leidbeiningar NCCN eru pverfaglegar en reynslan fra innleidingu &
geislamedferdardeild synir ad hjukrunarfredingar og geislafraedingar sau alfario
um skimun eftir og mat 4 vanlidan 4 deildinni. Ahuginn var meiri hja pessum
starfsstéttum en leeknunum og pvi var einblint 4 ad matid veeri { hondum peirra.
Hjukrunarfreedingar eru i einna mestum samskiptum vid sjuklinga deildarinnar
og pvi spila peir mikilvaegt hlutverk vid mat & og medferd vid veegri vanlidan en
mikilvaegt er fyrir pa ad leita rdda hja 60rum starfsstéttum pegar meta 4 porf &

medferd vid mikilli vanlidan.
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bar sem pessi rannsokn er ein sinnar tegundar, svo vitad sé til, er porf 4 ad
rannsaka betur arangur af notkun og innleidingu kliniskra leidbeininga um
vanlidan, ekki bara & geislamedferdardeild heldur 6drum deildum eins og
gongudeildum, legudeildum, liknardeildum o.s.frv. bar sem ekki tokst ad syna
fram 4 markteekan mun 4 milli T1 og T2 veri dhugavert ad gera mat til vidbotar
4 T3, 1,5-2 arum eftir ad innleidingin hofst, haustid 2011 eda vorid 2012. bad
myndi styrkja rannsdknina til muna og baeta vid pa pekkingu sem nu pegar hefur
hlotist med pessari rannsékn. A sama tima veri einnig ahugavert ad endurtaka
uttekt 4 skraningu til ad skoda hvernig gengid hefur a deildinni eftir ad
nidurstdour Ur pessari rannsokn voru kynntar fyrir starfsfolki.

Rannsoknin hefur pekkingarfraeedilegt gildi og hefur beett vido pa pekkingu
innan hjukrunarfraedi 4 pessu svidi sem til stadar er. Vonast er til ad rannsoknin
hafi synt fram a hversu mikilvagt pad er fyrir hjukrunarfreedinga ad skima eftir
og meta markvisst vanlidan krabbameinssjuklinga til ad koma i veg fyrir ad peir

fari fra stofnun an pess ad vanlidan sé metin eda medhondlud.
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Lokaoro

Kliniskar leidbeiningar eru taldar gagnlegar til ad studla ad gagnreyndum
starfshattum og er pad pekkt ad paer séu sjaldan markvisst notadar eftir utgafu.
bess vegna er mikilvaegt ad vinna markvisst ad pvi ad koma pvi efni sem pegar
er btid ad vinna i notkun 4 kliniskum deildum.

Nidurstodur syndu ad sjuklingar voru almennt anzegdir med hvernig lidan
peirra var metin og med pa adstod sem peir fengu, baedi fyrir og eftir innleidingu
leidbeininganna. Greinilega kom 1 ljos ad innleidingin virtist hafa ahrif &
starfsheetti, ad mati sjuklinga. Fyrir innleidingu sdgdu allir sjuklingar ad lidan
peirra hafi einungis verid metin med samtali. Eftir innleidingu lekkadi pad
hlutfall nidur 1 54% og vid bettist ad 36% sogdu lidan sina metna med samtali
og spurningabladi. Porfum sjuklinga fyrir upplysingar og Urradi var vel matt 4
badum timapunktum en eftir innleidingu var porfum tengdum andlegum/
triarlegum og likamlegum pattum betur mett b6 ad munurinn hafi ekki verio
marktekur. Einnig tdldu sjuklingar, eftir innleidingu, ad poérfum af andlegum og
triarlegum toga veri best matt af 6llum svarmoguleikum. Athyglisvert er ad
hlutfallslega faum sjuklingum var visad til annarra fagstétta, baedi ad mati
sjuklinga og starfsfolks. A méti kemur ad einkenni kvida og punglyndis voru
ekki algeng sem bendir til litillar vanlidanar hja sjuklingum. Pad gefur
visbendingar um ad vandamal peirra hafi verid leyst af medferdarteyminu.

Athyglisvert pykir ad einungis helmingur starfsfolks taldi sig meta lidan
sjuklinga i hverri komu & badum timapunktum. Allir starfsmenn t6ldu sig nota
samtal alltaf eda oft 4 badum timapunktum og eftir innleidingu voru fleiri
starfsmenn sem tdéldu sig nota stadlad matstaeki alltaf eda oft. Starfsfolk taldi
mjog mikilveegt ad meta lidan/vanlidan sjuklinga i geislamedferd og allir
starfsmenn voru anagdir med kliniskar leidbeiningar NCCN um mat 4 og

medferd vio vanlidan og toldu paer gagnlegar eftir innleidingu.
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Vid tuttekt & skraningu kom i ljos ad einungis 30% sjuklinga, sem fengu
medferd a geislamedferdardeild 4 tiu méanada timabili fra upphafi innleidingar,
voru skimadir med vanlidanarmelikvardanum (DT). betta er heldur minna
hlutfall en nidurstddur fra sjuklingum og starfsfolki bentu til. Medalskorun & DT
var 2,25 4 timabilinu sem er undir vidmidunargildinu fyrir vanlidan.

Nidurstddur rannsdknarinnar voérpudu 1josi & pad hvernig starfsfolk og
sjuklingar 4 geislamedferdardeild Landspitala telja ad lidan/vanlidan sé metin &
deildinni. Pratt fyrir ad fair sjuklingar séu skimadir reglulega med DT og ekki
hafi tekist ad syna fram &4 marktaekan mun 4 milli timapunkta 4 mati a vanlidan &
deildinni & heildina litid, pa syna nidurstodur fra sjuklingum og starfsfolki ad vel
er stadid ad almennu mati 4 lidan a deildinni. bad ferli sem for i gang vid
innleidinguna vard til pess ad mat 4 lidan/vanlidan vard markvissara og
synilegra. Mikilvaegt er ad starfsfolk veiti afram goda pjonustu i tengslum vid
salfélagslega lidan krabbameinssjuklinga og viohaldi peirri vinnu sem for af stad
vid innleidinguna. Hjukrunarfreedingar hafa mikilveegu hlutverki ad gegna vid
mat 4 og medferd vid vanlidan krabbameinssjuklinga og nidurstodur
rannsoknarinnar hjalpudu til vio ad fylla upp i pad tomarim sem er til stadar &
rannsoknum 4 pessu svidi poé enn s€¢ bryn porf & frekari rannsoknum i

framtidinni.
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Vioauki

[ vidauka er i fyrsta lagi ad finna vanlidanarmalikvardann (DT) &samt
vandamadlalista. Einnig er i vidauka verklag innleidingar sem er lysing & pvi
hvernig innleidingin var unnin & geislamedferdardeild. Pvi nast eru
kynningarbréf sem athent voru badi sjuklingum og starfsfolki i byrjun
rannsoknar. A0 lokum eru spurningalistar sem lagdir voru fyrir sjuklinga og

starfsfolk.
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Fylgiskjal 3. Kynningarbréf fyrir sjuklinga

AN

LANDSPITALS

Kynningarbréf fyrir sjtklinga og upplyst sampyklsi fyrir patttilou i
rannsokninni

“Innleifing Kliniskra leifbeminga NCCN um mat og medferd 2
vanlifzn krzbbamemssjildmga

Mat & draneri”

K=ri vidtakandi

Tilgangur pessa bréfs er a8 Lkynna fyrir bér ofangrainds rannsékm sem er lokaverkefni til
meaistaraprabu 1 hjukmnarfradi vid Hjtkmnarfrabideild Haskola Islands.

Alvebirbu ad takabatt biljum vid pig ad svaramedifylgjandi spurningalista og setja 1 kassa hja
mottikuritars i umslag sem her fylgir.

Abyrgfarmadur og abrir rannsakendur:

Abvredamaiur rammsdknarimmar o g leifbeinandi vill meistaravariafni ar Dy, Sigrifur Gummarsd ottr,
hjuknmarfrabineur, dosantvill HL forstohumadur frabasvibs | brabbamsinchjulkrun og formabur
faprais hjukrmar a Ivfl=lninessvidi a Landspila. Heet ar a8 hafa samband vi#l Sizridi 1 sima
543-6021 edamed télvuposti 4 postfanpid siedd sn@leandspitaliis. Eimmig 1 hagt a8 senda henni
braf 4 Eiriksgitu 19, 101 Rayljavil.

Fannsakandi er Hafdis Halgadottic hjulrminarfradingur 1 Heimahlynningn Landspitalans og
maistaranami i keabbameinshjilnm il HI. Hegt er a8 hafs samband vid Hafdisi madi bvi add senda
télvupost 4 postfangid heh 14/ @hi.is

Wabrannsakandi o nefndarmadur 1 meistaranamsnaind ar NammaFrifriksdottic, MBS sarfrzbingnr 1
hjikrun krabbameinssjuklinga 4 Landspitala og klimiskur lektor +i8 Haskola Islands.
Tilzangur rannscknarinnar:

Fyrithueah erad innleidaklimslkar l2ibbeininear Mational Cancar Comprshan sive Matweorke, NMOCH
um mat og madferd 4 vanlitan hjd sjildineum mad illlemja sjikd dma 4 paislamadfarbandedd 10K,
Markmif innleifinearar a8 batamat og mebfasd 4 venlifan hjd pessumhopi ogad koma i veg iy
aB sjuklinear med vanlifan fari fra deildinni an bess ad vanliban s& greind og mebhindluf.
Tilgangur rammsolmar er a mata smngurinnl=ifingar med bviad laggja nokkrar spumingar firic
sjuklings og starfzfalk sem fjalla um mat 8 vanlifan 4 deildinni.

Fannsolminhefur verid tilkynnt til Personuverndar og hlotid leyfi Sidanefndar Landspitala,
framlvamdastjom leknings og framkvamdastjoral v flekningasvilis 4 Landspitala og vfirleknis
og hjukrunardeildarstjdra 4 geislamsdifarbardaild 10K.

Eatitakendur:

Sjuklingar sem fa bjomustua geislamafiferfardaild 10K a bvi timabili sem rannsoknin er 1 gangi
verburbo®dif ad taka patt. Einnig verfur 6llu starfofolli sem kamur ad uménnun og medfard
sjuklinga & d=ildinni bodid a8 taka batt.

Stafnt ar adh bvi ad fawm 3 gjiklines til 88 svara spumingalisturm feririnnlsifinen (mars/april) og
afra 50 oftir innleibingu {september/oktobar).
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Hvab felst 1 batteolm:

I batttdku felst a8l svara spumingalistomrn sinu simmi an s=tladl 2r 28 bad taki um 5-10 mindtur,
Fanns élmin far fram & deildinni og maslt ar mad ad sjildingar svari sppmingalistanum 4 stafinum
annadhvort fyric 2ba aftic mabferd. Spurningalistinn inniheldur 9 spumingar auk nokkurea
undirspuminges um mat 4 vanlifan 4 deildimmi. Auk bass eru X spurmingar um einkenni kvifia og
bunglvndis. Einnig 2m spurmningar um hagi pina {aldur, kyn, atvinnupattiku ofl) cgum
sjikd omsereiningn stobhu sjulkdoms, tima fra ereininen o g tima fr8 upphsfi geislamaffarBar Passar
spurningar srunotadartil alh lisapatttak andahopnum i heild sinni. Spurningalistiom e nafmlaus og
svirinvesda skl rakin il hvers og sins hatttaloanda. Midurstodumsr varBa skobalar og birtar med
tilliti til alls hopsins sem tekur batt 1 rannsdkninni.

Abztta/dvinningur.

EkkiartaliB) afi nein shatta felist 1 batttiku i rannsokninni og batttaks hefur ekki nein shrif 2
madfard efapa bjomsty sam b piggurd dzildiomi Hins vegarer batttaks hvers og gins mikilves
ogavinningur fyrir pattakandur er 58 ad nidurstodur rannsoknarinnar koma til med 28 nytasti
frakari browma bjomustu og stubmingi vid sullinga ogadsandandur beirra. Eimmig gata nifurstofur
nvst til a8 bata samberilags bjonustu annars stadar

Allar pars dmmpplesinsarvenis mad hindlabar madl itrusta vamd og varkami og munu sinungis
rannsakandur hafaal sans a8 parsomiprinanlzpmm g6 enum. Parsémiprainanlaqrmn g6 smurm vadur
evttum leid og 6l gf snum hafurverid aflad, Spumingalistarverda ekki marktic 8 nzinn hatt .
Mottikuritari mun merkja vil kommilista hvegirhafa vl spurbic wn batttiln o g ek verlur hagt
28 tengja nafn pitt vid svir bin 4 spurningslistanum.

Rettur til 28 hafna og h=tta batitckn,

i hafur fullan ratt il ab hafne afs hetta hattolai bessan rammsolm bvansrsam erogan noklures
utskyringa. Hvort sam i dlovefurad taks patt afaskli, mim bad eldi hafansin shrifa ba bjomistu
serm b ferd 4 Landspitala, Oskicpii bass a8 slappa bvi a8 svara sinstékum spumingum er pér
fridlstad gara bal. Afher 8 mdti er mikilvaest Hrirnidustddurrams oknarinnar ad pa svaric sam
flastum spurningum og hver batttakandi er mikilvagur,

Mad bviad svara spumingalistermm og satja hanni svadeassamm, lita rannsakandur 2 a8 bu hafir

veitt upplirst sambwkli fyric patttélou i bessari rannsokn.
E=r bvedija,

mad von um godar undirtaktic,

Revkjavik, dagsatning og ar

Fyrir hond rannsakenda

Dr. Siprtbur Gunnarsdottic abvrebarmadur rannsoknar
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Fylgiskjal 4. Kynningarbréf fyrir starfsfolk
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Kynningarbréf fyrir starfsfolk og upplyst sampylkki fyrir pacctélku i
rannsokninni

“Innl=iding Klniskra leibbeininga NCOCW um mat og medferd 2
vanlifian krsbbememssjiklinga

Mat & drangri”

Km=ri vittakandi

Tilgangur bassa bréfs er ab kynna fyrir bér ofangrainda rannsokn sem er lokaverkefni til
maistaragradu 1 hjnkruinarfradi vid Hiikmnarfredidaild Haskdla Islands.

AlcvaBirpu a8 taka batt bijum vild big ad svaramedfvlgiandi spurningalista og setja 1 kassa hija

mottilkuritara 1 umslagi sem her fvlgir.

_jl.b}'rgﬁ armabuor og abrir rannsakendur:

Abwreharmafr rarmsoknadmmar og laidbeinandi vid maistaraverdafni ar Dr. Signfur Gummarsd ottr,
hjuknmarfradineur, dosantvil Haskola Islands, forstofumafur frabasvids i krabbamainshjulkrun
og formabur faprad s hjilnmar & lvflalmineasvili 4 Landspitala. Hegt ar a8 hafa samband i
Sigridiisima 34 36021 aba mad tolvuposti 4 postfangid sieriden@landopitaliis. Eimmip or hagt ad
senda henni braf 4 Eiriksgitu 19, 101 Ravljavik.

Rannsakandi er Hafdis Helgadottic hjukrunarfradingur 1 Heimahlynningn Landspitalans og
meistaranami i mbbameinshjulmum vill HI. Hagt er a8 hafs samband vilt Hafdisi med by ad senda
tolvupost & postfangid hahl4/@hiis

Medrannsakandi ognafmdarmaior | meistaranamsnafnd er NarmaFrifiriksdotic, MS sarfabingur 1
hjtikrun krabbamainssjiklinga a Landspitala og kliniskur laktor vid Haskols Islands.

Tilgangur rannsoknarinnar:

Ad undanfému hefur verid unnid ad bvi ad innleilla kliniskar leidbeiningar National Cancer
Comprehensive Netwods, NOCN um mat og meliferd 4 vanliban hjs sjuklineunm med illkvnja
sjukdoma 3 geislamabfarBandsild 10K, hMarkmi8 innleiffinsar ar afl beta mat o g mabiferd & vanlifian
hja bessumhbipi ogad komsaiveg fyrrad sjildinear mel vanliban fari fra d=ildinni 4n bess a8
vanlifan sé greind og medhindlud.

Tilgangur rammsdlmar ar a8 mata dmncurinnlzifingar meal pviad leggja nokkrar spumingar fyric
sjuklinga og starfsfolk sam falla um mat & vanliban a8 deildinni.

Rannsolninhafur verid tilkynnt til Personuvemdar og hlotid layfi Sifansfndar Landspitala,
framlvamdastjdmm leknings og framkvamdast traLyfleknineasvidis 4 Landspitala og viirleknis
og hjukrunardeildarstjora 4 geislamafferBardeild 10K

Patttakendur:
3juklingar sem fa bjomstua geislamadiferiardaild 10K 4 bvi timabili sem rannsoknin er 1 gansi
verdurbofil &l taka batt. Einnig verdur ollu starfsfolki sem kemur all uminnun og meadferd
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sjuklinga 4 deildinni bodid a8 taka hatt.

Stefnter ad bvial fd um 30 sjuldinga til ab svara spumingslistom fyririnnleifinen {mars/april) og
afira 50 eftir innlaidingn {septambar/oktobear).

Vonast er til ad allt starfsfolk semvarfur bolid ad takapatt 1 rarmsolmitmi, svan spurninealistemm

Hwvab felst 1 patttolm:

I patttdku falst ad svara spumingalistumm tvisvar sitmum (ferir og aftirinnlaidingn en axtlad o1 ad
bad taki um 3 mindtur. Rannsoknin far fram & deildinni og m®lt 21 mad a8 starfofalk svari
spurningalistanum 4 stadnum. Spurningalistinn inniheldur 10 spumingar suk nokkurra
undirspuminga im mat 4 vanlifan s deildinmi. Eldd vefur sput umkyvn, aldur ns starfsstatt til ad
komaiveg frri ad hest 58 af persdmupraing gienin. Svirin verda akli rakin til hvers og 2ins
batttakanda Midurstéfumar varBa skoflabar og birtar mad tilliti til alls hopsins sam tekur batt i
rannsokninni.

Ah=tta/ivinningar.

Ekki ar talin vara nsinshetta falini patttoku rarmsoknarinar o g batttaks hefinr skl nein ghrif 4 stad
bitt 4 Landspitala. Hins vegar 2r batttaks Ivvars og 2ins mikiveg ogavinnineur forr batttalandur ar
54 ad nifurstidur rarm solmarimmarkoma til med ad nitasti frakeri proun 4 bjcnustu 4 deildinni.
Einnig geta nifurstédur nvst til ad bata sambaerilegs bjonusty annars stadar.

Allar pars dmupplyvsingar verda mab hindlaber mad ittustu vamd og varkdmi og munu sinungis
rannsakandur hafa abeane af g pmm. Gé srumm verur syt um leid og 6llum g6 enum hafirvad
aflad ogeftir a8 umid hafurvandir ndustHhm, Spuminealister varba eldd medstic 8 nainn hatt,

Reéttur til ad hafna og h=tta patttdko,

P hafur fullan ratt til 28 hafna=ba hetta battdln 1 bessan rammsolm vanzr sem erogan nokkures
utskirrinea, Hyvort sam pu alovaburad taks batt eBazkld, mum badl alkei hafanzin aheif & starf bitt a
Landspitala. Oslir i bass ad slappabviad svars sinstikum spurnineum er bar frjalst a8 gara bad.
Aftur 4 moti ar mikilezet forirnifurstidur ramm solmarinnarad i svaric sem flastum spurningum
og hver patttakandi er mikilvagur hluti af haildinni.

1128 bviad svara spumingalistarnm og satja hanni svadeassamm, Iita rannsakendur 2 a8 bua hafic
veitt upplvst sampvlki fiyrir batttoku 1 bessari rannsékn.

K=r kvadija,
mzd von um godar undirtaktir,

Favkjavik, dagsetning ogar

Furir hond rannsakanda

Dir. Sigridur Gunnarsdottic sbvrgbarmadur rannsoknar
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Fylgiskjal 5. Spurningalisti fyrir sjuklinga

< =

LANDSPITALI

Spurningalisti fyrir sjuklinga

Mat og meodferd a vanlioan

Geislamedferd krabbameina, deild 10K
Landspitali
Dagsetning

105



A. Fyrst viljum viad bidja pig um ad svara nokkrum bakgrunnsupplysingum:

Winsam t merktu vil vibeigandi svar fyrir hveria spurningu.

1. Hver er aldur pinn? ara

2. Hverterkyn pitt? ¥arl__ HWons
3. Hver er hjuskaparstada pin? (settu kross framan vid videigandilysingu)
__ Emnhleyp/ur
_ Gifther
__ | sambidisambandi
___ Fraskilin/n
" Ekkjaekkil

4. Atvinnupatttaka:

?t_a.rfar pi nd utan heimilis?

Mei
Efja: Ef nei:
| fuslhs starfi_ Atvinnulaus
| Muta starfi | veikindaleyfi __
| ndmi _
Ororkubegi
Ellilfayrishagi

Er heimavinnandi

Ereyttist atvinnupatttaka pin eftir veikindin? | Efja:
Minnkai
Ja Mel Jokst
Hztti 58 vinna wtan heimilis

5. Ertu med barn/birn yngrien 18 ara a pinu framfzri?
Ja Nei

&. Hvert er h=sta sholaprof sem pi hefur lokis?
__ Barnaskola-grunnskola-gagnfradaprof
__ Menntaskdls-verslunarprof
__ |3nskolaprof
___ Haskolaprof
~AnnsA, b3 hvsd

7. Hvada krabbamein greindist bd mea?
__ Bridstakrsbbamein
__ BisArshalskirtilskrabbamein
__ Lungnskrasbbamein
__ Metingari=rakrabbamein ft.4. vélinda, magi, bris, ristill o.f.}
__ Hwensjikdomazkrabbamein (t.d. i eggjastokkum 28z leghalsi}
__ Hrabbameini heils
__ Krabbamsin 3 hilsi =83 andiiti
__ Wrsbbamesini pvagf=rum {t.d. nyra, pvaghisln, pvagris)
¥
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__ Annaf krabbamein en hér hefur verif nefnt, bé wals
_ Meitekki
&. Ahvada stigi er sjikdomurinn?
__ Hanner stafbundinn
__ Hann er dreiffur {med meinvdrpem)
et ekki
3. Hvad er langt sidan bu greindist mea krabbamein? [vinsamlegast skrifzdu inn
vidgeigandi tdlu)

wikur, manwir, ar

10. Hversu langter sidan pd byrjadir | niverandi geislameafera ? [vinsamlegast
skrifadu inn videigandi tolu)

dsgar, wikur

E. Hér eru nokkrar spurningar um pad hvernig lidan pin hefur verid metin af
starfsfalki 3 Geislamedfera krabbameina:

Winsamlegs merktu vid bann svarrsit eftir bvi sem vid 3.

1. Hefur starfsfalkia a deildinni spurt pig hvernig pér lidur?
Ja W Weit ekki
2. Hversu oft hefur pi veria spurdfurj um lidan pina & deildinni?
_ I hverm komu
_ Ot
_ Stundum
__ Sjaldan
__ Aldrei
3. Hvernig metur starfsfolk deildarinnar lidan pina?

_ Mebsamiali
__ Meb pviad &g svara spurningum 3 bladi

4. Hvernig finnst pér bérfum pinum fyriruppljsingar og drraaivardandi eftirfarandi atrisdi
vera maett af starfsfolki?

2. Almenn vandamal (t.d. tengd barnagaslu, hisn®ai fjarhag, ferdumtil og fra
spitala o.s.frv.}?

1 £ 3 & ] [+]

WMigg ils [LE] SEMIEa = Mjog wel A ekl vl

(7%}
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b. Fjolskylduvandi(t.d. vepna maka eda barna)?

1 Z ] 4 ] o
Wiggills [1IF] SE=Emiega el Wieg vel A ekkivil
c. Tilfinningalegur vandi(t.d. punglyndi, otti, 3hyggjur, depurd o.5.frv.)?

£ 3 4 L) [+]
Mizg [LIFY SE=milega = R Aekkivil
d. Ahyggjuraf andlegum og troarlegum toga?
1 & 3 q 5 [+]
WMieg iz M= cEmisgs el Mg vel A ekkivil

e. Likamleg vandamal t.d. verkir, 6gledi, dndun, hreyfing, svefn, Gtskilnadur,
nzring o.5.frv)?

1 2 3 4 ] o
Wieg il [LE] S=Emiegs el Wyog vel A ekkivil
5. Hefur pad fengia skriflegt freadsluefni um vanlidan og am=ai?
Ja_ MNei Wetekki_
&. Hefur pao fengia pj nnustu eﬂlrfarandlf stétta 3 spitalanum?
a. Falags rib;j]:.f-z Ng
b. Salfr=fings J.= Nei
o G&SIEkr‘is Ja Nei
d. Frests/djgkna J3 Mei
& M=ringarradgisfa Ja Nei
f. Bjukrabjsfara J3 Mei
g. Alilum sem veita vilbotarmedferdir
{t.d. nudd, sibkun efa hugr=na atferlismedferd) Ja Mei
h. Annsrra, Ja Mai
bd hvera?
7. Hversu anazga(ur) ertu med hvernig lidan biner metin?
1 z 3 4 5
Mijig DanzEgiiur Hvorki oanzsglior An=gliur Mijig
Canzghir né anzgiiur Anzgfiur
&. Hversu anzga(ur) ert pi med pa adstod sem pu hefur fengia?
1 i 3 d i
Mijig Oanz=giiur Hvorki csnsgdiur Anz=gliur Mijig

4
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Oanz=gdiur ne anEgdiur Anz=gliur

9. Er gitthwaa annad sem pd vilt koma i framfzri vardandi mat og meafera 2 lidan pinni &
deildinni? Ef svo er, ba hvad?

C. Hér eru nokkrar spurningar um eigid mat a lidan pinni:

Vinsamlega fyltu 4t { bann svameit sem 3 vl hvera staBhefingu. Spurt er um l¥an bina
sidastidna viku.

1. Eg er uppspennt{ur) og taugatrekkt{ur):
{ ) N=stum sitaf
{ )oft
{ } OB hvoru, stundum
[ ) Alls ekki

2 Eg nyt pess sem &g var von [vanur) a8 gera:
{ ) Abyggilega sins mikid
{ ¥ Ekki slveg =ins mikid
{ }ABeins 2 fith leyti
{ ) \varlz nokkus.

3 Eg f= einhvers konar hreaslutilfinningu eins og eitthvad hrzdilegt sé ad fara ad
perast.
{ ) Aleg Gregglegs of oft slEma
[ )} J3, en ekki svo sl=ma
{1 AS lithe leyti, =n &g hef ekki Shyggjur af pvi
[ JAls ekki

4. Eg get hlegid og sé4 bad skoplega i kringum mig.
{ ) Eins mikib og 38ur
{ ) Ekki zlveg =ins mikid nina
{ ) Abyggilega eins mikid nina
{ )Alls ekki
Ahyggjur fara i gegnum hugann.
{ ¥ Bvo til stoBugt
{ ) Miog oft
{ ) Cbru hvoru, en ekki svo oft
[ ) Abdeins stdku sinnum

13 Eg er kat{ur).
[ ) Alls ekki
{ ) Ekki oft
{ ) Stundum
{ ) Swvo til sltaf
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10.

H.

12.

13.

14.

Eg get setia roleg(ur) og slappad af.
[ }Adnat

{ ) ¥ineitt

{ ) Ekkioft

[ Lalls skki

Eg er seinni til hugsana og verka.
{ ¥ N=stum aiitaf
{ ) Mijdg oft
{ ¥ Stunduem
¥ g
L

Eg finn til hr®aslukenndar, f= ordleikatilfinningu | magann.
[ 1alls kki
{ ) Odru hvor
{1 Nokkud oft
() Mjog oft

Ep hefmisst 3hugann  pvi hvernig &g lit t.

) Ahveg drugglega

} Eg hirdi ekkium mig =ins of g =tisbgera

} Kannski hirdi &g ekki um mig sins og &g =iti 38 geoa,
} Eg hir%i jafn vel um mig og a8ur

i, g,

Eqg er aroleg{ur] eins og &g purfi alltaf ad vera ad adhafast eitthvas.
{ } Mjog miki&
{ 7 b6 nokkud mikis

{ ¥ Ekki sve mjig

[ }Alls ekki

Eg hlakka til pess sem framundan er.
{ } Eins miki8 og 28ur

{ } Eitthwa8 minna en S8ur

{ } Crugglega minna en abur

{ ) Eiginizga 3lls =kki

Eq f= skyndileg ofsahradslukdst.

()

()

{ ) Ekki mjog oft

{ Ja&ls ekki

Eq pet notia godrar bokar eda skemmtilegs efnis 1 Otvarpi eda sjonvarpi.

{ }Oft
[ } Stunduem
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{ } Ekki oft
[ 1 Mjeg sjsidan

(Hosgis Amdsty and Depression Scae (HAD-5). kiansk pjfing Hogn Oskarsson, Jakon Smard, 1990)

Mea pikk fyrir patttokuna

111






Fylgiskjal 6. Spurningalisti fyrir starfsfolk: Fyrir innleidingu
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Landspitali

Dagsetning

113



Winsamlsgast merktu vil viSsigandi svar fyrir hvetis spurningu.

1.

Hversu oft metur pu lidan/vanlidan sjiklingai geislameafera?

Altaf ihvermi komu___ Ot Stendum __ Sisddan_  Aldei_
Hja hvada sjiklingum metur pd lidanivanlidan?

Ollum__ Sumum_ Engum_

Ef sumum ba hverquem?

Hwernig metur pd lidanhanlidan sjoklinga?

a. Med samtali:

Altaf_ Oft Stundum _ Sjaldan_ Al
b. Med stodludu mats-malitaki:

Adtaf Oft_. Stundum _ Sjskdan_ Alnei_
c. Mea bvi a8 lesai tjaningu sjiklings:

Altaf_ Oft_ Stundum _ Sjaldan_ Aldmei_
d. Med bwvi a# spyrja adstandanda sjoklings:

Altaf____ Oft_ Stunduem _ Sjaldan_ Aldnei_

e Med darum hatti:

Eru reglur [vinnureglur, leidbeiningar} 2 deildinnium pad hvenar meta a
lidanivanlidan sjiklinga?

Ja_ MNei Vet skki
Eru reglur [vinnureglur, leidbeiningar) 2 deildinnium pasd hvernig meta a
lidan/vanlidan sjuklinga?

Ja_ Nep Weit ekki

&. Hwersu sammalaldsammala ertu eftirfarandi fullyrdingum?

a. Meér finnst mikilvagt 28 meta lidanivanlidan sjiklinga i geislameafera

1 2 3 4 5
Micg DOsammals Hveorki esammals Sammals Mieg
dszmmals ne sammalz sammala

o
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b. Mérgengur vel 24 meta lidan/vanlidan sjiklinga

i 2 3 4 5
Migg Dsammals Hvorki csammals Sammals Mijsg
gsammalz né sammals sammals

c. Ephefnazgan tima til a8 meta lidan/vanlidan sjiklinga i geislameafera

1 2 3 4 5
Mijog Osammala Hvorki asammala Sammals Mijig
gsammalz né sammals sammazlz

d. Adstadaideildinni ergod til 3d r®aa via sjiklinga um lidan/vanlidan
1 2 3 4 5
Mijeg Osammals Hvorki osammals Sammals Mijag
gsammala né sammals sammals

e. bekking min 3 arr®dum vegna almennra vandamala sjuklinga er fullnzgjandi(td.
vegna hisnazadismala, fjarhagsmala, bamagasiu o.fl}

1 2 3 4 5
Mijeg Osammals Hwarki asammals Sammals Mijsg
gsammils né sammals sammals

f. bekkingu min i drr=dum vegna vandamalai fidlskyldum er fullnzgjandi|t.d.
erfigleikar vegna maka, barna)
1 z 3 4 5
Mijog Dsammala Hvorki osammala Sammala Mijig
gsammala né sammalz sammals

g. bekking min 3 Grr=3um vegna tilfinningalegs vanda er fullnzgjandi [t.d vegna
bunglyndis, otta, kvida o fl}

1 2 3 4 5
Mijeg Dsammals Hvorki osammals Sammals Mijag
gsammala né sammals sammals

h. bekking min a arr@dum vegna vanda af andlegum og triarlegum toga er

fullnzgjandi
1 2 3 4 &
Mijeg Osammals Hvarki asammals Sammals Mijsg
gsammils né sammals sammals

i. bekking min & arr®4um vegna likamlegra vandamala er fullnzgjandi (t.d. ogleai,
verkja, svefns, nzringar o.fl)

i 2z 3 4 5
Mijog Dsammala Hvorki osammala Sammala Mijig
gsammalz né sammalz sammals

i. Eger anzgafur) mea mat 3vanlidan sjoklinga a deildinni
1 z 3 4 5

3
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Mijeg Osammals Hvorki asammala Sammala Mg
asammala né sammals sammala

7. Hwernig er skraning & lidganivanlidan sjiklinga & deildinni?

Migodd_ Go3  S=mieg Lléleg  Mjbglkleg  Veitekki

8. Hwersu storu hlutfalli af peim sjoklingum sem pd annast visar pu til eftirfarandi
adila?

a. Til felagsradgjafa

o W% 200t 30% 40% 50 B0 TO% BDW B 100%
b. Til salfr=ainga

0% 0% 20% 30% 40 50% B0 TOW B0 909t 100N
f. Gealzkna

o W 20t 30 40% 500t BDM TOW B0 B0 10D
c. Til presta/djakna

% W0 200 30%  40% S0 BDW TOW B0 S0 100%
d. N®ringarradgjafa

0% 0% 20% 30t 40%t S50% 60% TOSE BDW 80 100
e. Sjukrapjalfara

% W% 20 3D% 40% 50t BDW TOW BDW S0 100%
g. Adila sem veita vidbotarmeaferdir (td. nudd, slokun eda hugrena atferlismeafera)
o W 200 0% 40% F)% BDM TO% o 0% 100

h. Annarra, hverra

O% 0% 20% 30% 40% S50% 60% TOW 80% 0% 100%

8. Er eitthvad annad sem pa vilt koma 3 framf=ri vardandi mat, meaferd og skraningu a
lidanivanlidan hja sjuklingum i geislamedfers ? Ef swo er, pa hvad?
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Vinsamiegast merktu vib vileigandi svar fynr bveris sowrningu.

1. Hwversu oft metur pi lidanivanlidan sjiklinga i geislamedferd?

Aditaf ihverri kemu___ Oft - - Stundum ___ Sjakdan_ Aldrei_
2. Hjahvada sjuklingum metur pu lidan/vanlidan?

Ollem___ Sumwem __ Engum__

Ef sumum & hvegem?

3. Hvernig metur pi lidankanlidan sjuklinga?
a. Med samtali:
Altaf_ Oft Stendum __ Sjsldan Aldeei
b. Med stodludu mats-/malitzki:
Altaf Oft. Stendum __  Sjsldan_ Aldeei_
c. Med bvi ad lesai tjaningu sjaklings:
Altaf_ Ot Stundum _ Sjsidan_ Aldeei
d. Med bwi a8 spyrja adstandanda sjiklings:
Altsf Oft_ Stendum._ Sjakdan_ Aldrei

&. Mea darum hathi:

4. Erureglur {vinnureglur, leidbeiningar} 2 deildinnium bad hvenar meta a
lidanivanlidan sjiklinga?

Ja Mei Vet ekki

5. Eru reglur [vinnureglur, leidbeiningar} 3 deildinnium pad hvernig meta 3
lidanivanlidan sjuklinga?
Ja_ Nel Weit gkki

6. Hversu sammalalosammala ertu eftirfarandi fullyraingum?

a. Meér finnst mikilvagt 28 meta lidanfvanlidan sjiklinga i geislameaferd

1 z 3 4 5
Micg Dsammala Hwarki gsammals Sammala Migg
osammala né sammala sammls
2
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b. Meér gengur vel a3 meta lidan/vanlidan sjuklinga

1 2 3 4 5
Mijgg Osammals Hvaorki dsammals Bammaslz Mijgg
Gsammala né sammala sammals

c. Ep hefnzgan tima til 33 meta lidan/vanlidan sjiklingai geislameaferd

1 2 3 4 5
Migg Osammals Hvarki dsammals Sammaslz Mijsg
gsammala né sammala sammals

d. Adstadaadeildinni er god til 23 raaa vid sjuklinga um lidan/vanlidan

1 2 3 4 5
Micg Osammalz Hvaorki csammals Sammals Mijag
cdsammala ne sammala sammala

e. bekking min 3 arraum vegna almennra vandamala sjuklinga er fullnzgjanditd.
vegna hisnzaismala, fjarhagsmala, bamagasiu o.fl}

1 2 3 4 5
Mijtg Osammals Hvarki dsammails Sammalz Mijsg
dsammala né sammala sammals

f. bPekkingu min 2 drradum vegna vandamala i fjilskyldum er fullnzgjandi{t.d.
erfidleikar vegna maka, barna)

1 2 3 4 3
Mijdg Dsammalz Hwaorki csammals Sammalz Mijsg
dsammala ng sammals sammals

@. Pekking min 3 arr@aum vegnatilfinningalegs vanda er fullnzgjandi (t.d. vegna
bunglyndis, otta, kvidao fl}

1 2z 3 4 5
Mijig Dsammala Hvorki csammala Bammasla Miog
csammala ne sammala sammals

h. bekking min 3 arradum vegnavanda af andlegum og traarlegum toga er

fullnzgjandi
1 2 3 4 5
Mijig Dsammals Hvorki asammals Sammala Mjig
gsammala ng sammala sammals

i. bekking min a arr®dum vegna likamlegra vandamala er fullnzgjandi (t.d. oglesi,
verkja, svefns, nzringar o.fl}

1 2 3 4 5
Mijig Dsammalas Hvorki osammals Eammala Mjig
Gsammala ne sammals sammals

j- Eperanzgafur) med mat avanlidan sjuklinga a deildinni
1 2 3 4 5

3
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Migg Osammals Hvarki csammals Sammala Mijdg
dsammals né sammals sammals

7. Hvernig er skraning a lidanhvanlidan sjiklinga a deildinni?

Mioodd B35 Smmikg Léleg  Misgiklea Veit skki

B. Hversu storu hiutfalli af peim sjoklingum sem pd annast visar b til eftirfarandi
adila?

a.Til felagsradgjafa

% 0% 0% 30 40%  BO% B0 TOW BO%: B0 100%
b. Til salfr=dinga

% W 2% 30 40% S50% 60 TO0W  BDW S0%  100%
f. Gedl=zkna

% 0% 2% 30 40% B0% BO% T BI% 0% 100%
c. Til prestaldjakna

% W0 20% 30 40% 50 B0 T0% BDM S0% 100%
d. Nzringarraagjafa

% 0% 20% 30% 40% B0% B0 TOW BO%: B0 100%
€. Sjikrapjalfara

0% W% 20% 30% 40% S50% B0 TOW B0 S0 100%
g. Adila sem veita vidbotarmeadferdir (t.d. nudd, slokun eda hugrana atferlismeafera)
% W% 20 30% 40% B0 B0 TOW BO%W B 100%

h. Annarra, hverra

U 0% 2% 30 40 B0% B0 TOW BD 0% 100

5. bekkir pi kliniskar leidbeiningar MCCN um mat og meafera a vanlidan hja sjiklingum
med krabbamein asamt fylgipignum (t.d. skimunartzki og fredslubakling til
sjuklinga)?

Ji_ MNei
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10. Hefur bl notad kliniskar leidbeiningar NCCN um mat og meaferd avanlidan hja

sjuklingum med krabbamein asamt fylgigtgnum (t.d. skimunart=ki og

freaslubzkling til sjuklinga)?
Ja_ Mei_

14. Ef pu svaradir spurningu 10 jatandi;

a. Ertu anzgaiur mea leidbeiningarnar og fylgigdgnin?

1 z 3 4
Migg Odnz=ghiur Hvaorki eanz=ghiur Anz=gliur
Oanz=ghiur né anagiiur

b. Telur pd leidbeiningarnar vera gagnlegar?

1 z ] 4
Mg It Liti® gagniegar  Hworki gagnlegar Gagnlegar
gagnlegar né Sgagnlegar

Mibg
An=ghiur

5
MjEg
gagnlegar

12. Er eitthwad annad sem pu vilt koma 3 framfzeri vardandi mat, meaferd og skraningu 3

lidanivanlidan hja sjiklingum | geislameafera ? Ef svo er, ba hvad?

Mea pikk fyrir patttikuna

L
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