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Útdráttur 

Vanlíðan er algengt vandamál hjá sjúklingum með krabbamein. Ákveðið var að 

innleiða íslenska útgáfu klínískra leiðbeininga National Comprehensive Cancer 

Network (NCCN) um mat á og meðferð við vanlíðan hjá sjúklingum með 

krabbamein á geislameðferðardeild Landspítala vorið 2010. Tilgangur rann-

sóknarinnar var að meta innleiðingu leiðbeininganna með mælingum fyrir (T1) 

og eftir (T2) innleiðingu meðal sjúklinga og starfsfólks. 

Rannsóknarsniðið var matsrannsókn og rannsóknaraðferðin var megindleg og 

lýsandi. Lagðir voru fyrir sjúklinga spurningalistarnir; Mat og meðferð á vanlíðan og 

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) og fyrir starfsfólk spurningalistarnir; 

Mat og meðferð á vanlíðan: Viðhorf og reynsla starfsfólks I og II.  

Meðalaldur ± SF sjúklinga (N=79) var 61,03 ± 13,08 ár, hlutfall kvenna var 

54,4% og hlutfall karla var 45,6%. Ekki var marktækur munur á bakgrunns-

breytum á milli T1 (n=39) og T2 (n=40) að undanskilinni sjúkdómsgreiningu. 

Niðurstöður úr HADS sýndu að tíðni einkenna kvíða og þunglyndis var lág á 

báðum tímapunktum og ekki var marktækur munur á milli T1 og T2. Ekki var 

spurt um bakgrunnsbreytur hjá starfsfólki vegna smæðar úrtaks en 11 svöruðu á 

T1 og 10 á T2. 

Helstu niðurstöður voru þær að sjúklingar voru almennt ánægðir með hvernig 

líðan þeirra var metin og með þá aðstoð sem þeir fengu á báðum tímapunktum. 

Marktækur munur var á milli tímapunkta á því hvernig líðan sjúklinga var metin, 

en ekki á því hvernig þörfum sjúklinga fyrir upplýsingar og úrræði var mætt eða 

fjölda tilvísana til annarra fagstétta að undanskildum tilvísunum til 

næringarráðgjafa. Úttekt á skráningu á deildinni sýndi að 30% sjúklinga voru 

skimaðir eftir vanlíðan með skimunartæki. 

Einnig kom í ljós að starfsfólk þekkir og notar leiðbeiningarnar eftir 

innleiðingu og telur þær gagnlegar. Fýsilegt er að nota leiðbeiningarnar á 
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geislameðferðardeild. Rannsóknarniðurstöðurnar geta nýst til að þróa mat á 

líðan/vanlíðan krabbameinsssjúklinga á öðrum deildum Landspítala og víðar en 

þörf er á frekari rannsóknum.  

Efnisorð: Vanlíðan, krabbamein, innleiðing, 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. 
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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 líf marga Íslendinga. Á árunum 2004 - 2008 greindust að 

meðaltali árlega 717 karlar og 643 konur með krabbamein á Íslandi 

(Krabbameinsskrá, 2011). Árið 2009 létust 562 einstaklingar, 310 karlar og 252 

konur af völdum illkynja æxlis (Hagstofa Íslands, 2011).  

Allir sjúklingar með krabbamein finna fyrir vanlíðan (e. distress) í 

einhverjum mæli við greiningu og meðferð við krabbameini (Holland og Bultz, 

2007). Að finna fyrir vanlíðan er eðlilegt viðbragð þegar einstaklingur greinist 

með krabbamein. Þó svo að vanlíðan sé talin eðlileg getur hún í vissum tilfellum 

verið það mikil að hún hafi alvarlegar afleiðingar fyrir sjúklinginn (Holland, 

2003). Þessar afleiðingar geta verið; versnun á lífsgæðum (Skarstein, Aass, 

Fosså, Skovlund, og Dahl, 2000; Sloan o.fl., 2002), neikvæð áhrif á 

ákvörðunartöku og óskir sjúklinga og þar af leiðandi árangur meðferðar 

(Kennard o.fl., 2004; Patrick-Miller, Broccoli, Much og Levine, 2004), óánægja 

sjúklinga með lækninn og meðferðina sem þeir fá (Von Essen, Larsson, Oberg 

og Sjoden, 2002) og í mörgum tilfellum getur vanlíðanin verið það alvarleg að 

sjúklingarnir finna fyrir þunglyndi sem eykur byrði á heilbrigðiskerfið og getur 

leitt til aukins kostnaðar til lengri tíma litið (Ryan o.fl., 2005). Því er mikilvægt 

að viðurkenna vanlíðan, hafa eftirlit með henni, skrá hana og meðhöndla á öllum 

stigum sjúkdóms (Breitbart, 1995). Hugtakið vanlíðan er notað í þessu verkefni 

sem þýðing á enska orðinu „distress“. Hugtakið er notað af heilbrigðisstarfsfólki 

í tengslum við líkamlegt, sálrænt og tilfinningalegt ástand (Ridner, 2004; 

Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar, Newsham og Bennett, 2009). 

Árið 1999 voru í fyrsta skipti gefnar út klínískar leiðbeiningar um mat á og 

meðferð við vanlíðan hjá sjúklingum með krabbamein sem voru unnar af 

þverfaglegum starfshópi á vegum National Comprehensive Cancer Network 

(NCCN) sem eru samtök sem samanstanda af nítján krabbameinsmiðstöðvum 
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(Jacobson og Ransom, 2007). Árið 2005 voru leiðbeiningarnar þýddar og staðfærðar 

yfir á íslensku af þverfaglegum starfshópi á Landspítala (Gunnarsdottir o.fl., 2011). 

Helsta markmið leiðbeininganna er að koma í veg fyrir að sjúklingar með vanlíðan 

fari frá stofnun eða meðferðaraðila án þess að vanlíðan sé greind og meðhöndluð 

(National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).  

Það er þekkt  að klínískar leiðbeiningar eru sjaldan markvisst notaðar eftir útgáfu 

og það er algengt að í kjölfar innleiðingar verði litlar eða hægfara breytingar á 

starfsháttum (Grol, 2001).  Mikil þörf er að koma því efni sem búið er að vinna í 

notkun á klínískum deildum svo það nýtist sjúklingum og því fagfólki sem þeim 

sinnir. Vorið 2010 var íslenska útgáfa klínískra leiðbeininga NCCN um mat á og 

meðferð við vanlíðan innleidd á geislameðferðardeild Landspítala. Stuðst var við 

kenningu Rogers (1995) „Diffusion of Innovations“ við framkvæmd innleiðingar. 

Kenningin var valin sem hugmyndafræðilegur rammi utan um innleiðingarferlið þar 

sem hún er þeim kostum gædd að auka skilning þess sem hana notar á því ferli sem 

er nauðsynlegt þegar innleiða á nýjungar og hvaða þætti ber að hafa í huga til að 

innleiðingin verði sem árangursríkust.  

Fáar rannsóknir hafa verið birtar sem fjalla um mat á innleiðingu klínískra 

leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan krabbameinssjúklinga. Ein 

rannsókn fannst við heimildaleit, rannsókn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) sem 

innleiddu leiðbeiningarnar á geislameðferðardeild í Norður Karólínu í 

Bandaríkjunum og gerðu mat á innleiðingarferlinu. Það er því mikil þörf á frekari 

rannsóknum sem fjalla um mat á innleiðingu leiðbeininganna. Til að meta 

innleiðingu á geislameðferðardeild Landspítala var framkvæmd matsrannsókn (e. 

evaluative design). Hugtakið er notað þegar rannsakendur meta árangur flókins 

verkefnis sem horft er á út frá pólitísku og skipulagslegu sjónarhorni (Polit og Beck, 

2008). Einnig var aflað viðbótarupplýsinga, með því að framkvæma úttekt á 

skráningu á deildinni, tæplegu ári eftir að innleiðing hófst. 
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Gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

Mikilvægur hluti af starfi hjúkrunarfræðinga, sem sinna krabbameinssjúklingum, 

er að meta líðan þeirra og þörf á viðeigandi úrræðum eða íhlutunum til að 

meðhöndla vanlíðan (McCorkle, 2010). Rannsóknin hefur þekkingarfræðilegt og 

klínískt gildi og vonast er til að hún bæti við þá þekkingu sem er til staðar á 

þessu sviði. Einnig er von til að niðurstöður nýtist hjúkrunarfræðingum á 

starfsvettvangi, stjórnendum og þeim sem starfa við þróun og fræðastörf í 

hjúkrun til að þróa enn frekar sálfélagslega þjónustu við krabbameinssjúklinga 

og aðstandendur og stuðla þannig að betri líðan þeirra. Þetta er í samræmi við 

siðareglur hjúkunarfræðinga en samkvæmt þeim er kjarni hjúkrunar umhyggja 

fyrir skjólstæðingnum og virðing fyrir lífi hans og mannhelgi. Hlutverk 

hjúkrunarfræðings er að sinna líkamlegum, andlegum, félagslegum og 

trúarlegum þörfum skjólstæðings í samvinnu við hann og efla heilbrigði, bæta 

líðan og lina þjáningar (Landlæknisembættið, 2008).  

Markmið og tilgangur 

Markmið verkefnisins er að innleiða íslenska útgáfu klínískra leiðbeininga 

NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan hjá sjúklingum með krabbamein á 

geislameðferðardeild Landspítala til að þessi hluti af umönnun og meðferð 

krabbameinssjúklinga á deildinni verði markvissari og sýnilegri. Í tengslum við 

verkefnið var ákveðið að framkvæma rannsókn og er tilgangur hennar að meta 

innleiðingu leiðbeininganna með mælingum fyrir og eftir innleiðingu, meðal 

sjúklinga og starfsfólks.  





 

5 

Fræðilegur bakgrunnur 

Í fræðilega hlutanum verður fjallað um vanlíðan krabbameinssjúklinga, 

skilgreiningu á hugtakinu, umfang og tíðni vandamálsins, mat og skimun eftir 

vanlíðan og meðferð við vanlíðan. Gerð var leit í gagnasöfnunum; Scopus, 

PubMed, Ovid, Medline, Cinahl og voru leitarorðin meðal annars: Distress, 

cancer, neoplasms, psychological, emotional, psychosocial, nursing, 

intervention, Distress Thermometer, NCCN, screening, validation, clinical 

guidelines, implementation, evaluation. Þúsundir greina birtust þegar leitarorðin 

distress, cancer eða neoplasms voru slegin inn. Til að finna þær greinar sem 

pössuðu við efni ritgerðar var leitin þrengd með því að slá inn psychological og 

nursing. Miðað var við greinar á ensku, útgefnar síðastliðin 15-20 ár. Greinar um 

börn voru útilokaðar frá leitinni. 

Skilgreining á vanlíðan 

Samkvæmt ensk-íslenskri orðabók með alfræðilegu ívafi er bein þýðing á orðinu 

„distress“: Kvöl, mikið álag, erfiðleikar, bágindi eða neyð (Snara, 2010). Orðið 

„distress“ á uppruna sem nafnorð frá byrjun fjórtándu aldar úr mið-ensku, latínu 

og forn-frönsku (Merriam-Webster, 2010; Simpson og Weiner, 1989; Spraycar, 

1995). Hugtakið er notað af heilbrigðisstarfsfólki í tengslum við líkamlegt, 

tilfinningalegt og andlegt ástand (Ridner, 2004; Thekkumpurath o.fl., 2009).  

Starfshópurinn á vegum NCCN sem vann að gerð klínískra leiðbeininga um 

mat á og meðferð við vanlíðan, en honum verður nánar lýst síðar í þessu 

verkefni, taldi að orð eins og „psychiatric“ og „psychological“ gætu verið 

stuðandi. Því var hugtakið „distress“ valið sem lýsandi fyrir sálfélagslegan hluta 

umönnunar og meðferðar þar sem það er talið best lýsa fyrirbærinu án þess að 

valda sjúklingum eða heilbrigðisstarfsfólki óþægindum þegar rætt er um þessi 

mál. Að spyrja hlutlausrar spurningar eins og; hvernig er líðan þín í dag á 

kvarðanum 0-10, auðveldar sjúklingum og heilbrigðisstarfsfólki að ræða um 
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tilfinningar sjúklinga og mál sem annars væru ekki rædd (National 

Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).  

Íslenski starfshópurinn sem þýddi og staðfærði leiðbeiningarnar, en honum 

verður nánar lýst síðar í verkefninu, kaus að notast við þýðinguna ,,vanlíðan að 

vandlega athuguðu máli“ en það þótti komast næst upprunalegri merkingu 

orðsins „distress“. Helst kom til álita að nota orðið „álag“ en vanlíðan var frekar 

valið þar sem álag vísar bæði til streituvaldandi þátta og viðbragða á meðan að 

vanlíðan vísar aðeins til viðbragða. Starfshópurinn fór yfir mögulegar þýðingar 

og ráðfærði sig við þýðendur, íslenska málstöð og annað fagfólk (Sigríður 

Gunnarsdóttir munnlegar heimildir 3. febrúar, 2010 og 18. febrúar 2011).  

Í klínískum leiðbeiningum NCCN (2011) er vanlíðan skilgreind á eftirfarandi 

hátt og hefur skilgreiningin haldist óbreytt frá því leiðbeiningarnar voru þýddar á 

íslensku árið 2005. 

Vanlíðan er margþætt óþægileg tilfinning af sálrænum (hugrænir þættir, hegðun 

og tilfinningar), félagslegum, og/eða andlegum toga sem getur haft áhrif á getu 

til að takast á við krabbamein, líkamleg einkenni þess og meðferð á 

árangursríkan hátt. Vanlíðan getur verið mismikil allt frá því að einkennast af 

algengum eðlilegum tilfinningum s.s. varnarleysi, leiða og ótta yfir í vandamál 

sem geta orðið hamlandi s.s. þunglyndi, kvíði, ofsakvíði, félagsleg einangrun 

eða tilvistarkreppa.  

(NCCN, 2011, bls. DIS-2). Þýðing Sigríður Gunnarsdóttir o.fl. (2005) 

Markmiðið með leiðbeiningum NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan er 

ekki að greina öll geðræn vandamál heldur fyrst og fremst að finna helstu 

ástæður sem valda vanlíðan krabbameinssjúklinga, sem geta verið líkamleg 

vandamál, fjölskylduvandamál, tilfinningaleg vandamál, almenn vandamál og 

vandamál af andlegum og trúarlegum toga (Holland, 1999). Klínískar 

leiðbeiningar NCCN fjalla aðallega um mat á og meðferð við sálrænni og 

sálfélagslegri vanlíðan og vísað er í aðrar leiðbeiningar NCCN eftir þörfum, til 

dæmis leiðbeiningar við verkjum og ógleði.   
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Í tengslum við krabbamein hefur hugtakið sálræn vanlíðan (e. psychological 

distress) verið notað um kvíða, þunglyndi og aðlögunarröskun (Carlson og 

Bultz, 2003). Hafa ber í huga að orðanotkunin er mismunandi eftir því hvaða 

rannsóknir eru skoðaðar og í rannsóknum þar sem vanlíðan er mæld virðist eins 

og oftast sé stuðst við mælitæki sem meta einkenni kvíða og þunglyndis; 

líkamleg einkenni eins og verki, ógleði svefn og fleira; lífsgæði; eða sálræn 

einkenni eins og streitu eða stress. Í þessu verkefni er ekki gerður greinarmunur 

á vanlíðan og sálrænni vanlíðan þar sem leiðbeiningar NCCN um vanlíðan fjalla 

um hugtakið í breiðari skilningi.  

Tíðni vanlíðanar 

Tíðni vanlíðanar hjá sjúklingum með krabbamein getur verið breytileg eftir 

tegund, stigun sjúkdóms, meðferð, rannsóknarsniði og mælitækjum. Erlendar 

rannsóknir benda til þess að 20-40% krabbameinssjúklinga finni fyrir verulegri 

vanlíðan (Carroll, Kathol, Noyes, Wald og Clamon, 1993; Zabora, 

Brintzenhofeszoc, Curbow, Hooker og Piantadosi, 2001). Aðrar rannsóknir hafa 

leitt í ljós að allt að 40-50% fullorðinna krabbameinssjúklinga sem fá meðferð 

og eftirlit á göngudeildum finni fyrir verulegri vanlíðan (Hoffman, Zevon, 

D'Arrigo og Cecchini, 2004; Jacobsen o.fl., 2005; Trask o.fl., 2002). Niðurstöður 

umfangsmikillar rannsóknar á heildartíðni vanlíðanar hjá krabbameins-

sjúklingum sýndi að um 35% krabbameinssjúklinga (N=4496) þjáðust af 

vanlíðan (Zabora o.fl., 2001).  

Tíðni vanlíðanar hjá sjúklingum með útbreiddan sjúkdóm og sjúkdóm á 

lokastigi er hærri en hjá þeim sem eru með staðbundinn sjúkdóm eða allt að 

60%. Flestar rannsóknir benda til þess að þriðji hver sjúklingur í líknarmeðferð 

(e. palliative care) finni fyrir verulegri vanlíðan (Hotopf, Chidgey, Addington-

Hall og Lan Ly, 2002; Lloyd-Williams, Friedman og Rudd, 2000; Wilson o.fl., 

2007). Sjúklingar sem hafa lokið krabbameinsmeðferð og taldir læknaðir af 

sjúkdómi mælast þrátt fyrir það með háa tíðni vanlíðanar eða á bilinu 18-43% 

(Vachon, 2006; Vachon, 1990; Zabora o.fl., 2001). Einnig sýndi rannsókn 
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Zabora og félaga (2001) að heildartíðni vanlíðanar hjá sjúklingum með 

lungnakrabbamein (43%) var hærri en hjá öðrum hópum og að kvenkyns 

sjúklingar með krabbamein í kynfærum (30%) voru með lægstu heildartíðni 

vanlíðanar. Sjúklingar með briskrabbamein voru hins vegar með hæsta meðaltal í 

skorun á einkennum kvíða og þunglyndis. Þegar tíðni vanlíðanar er skoðuð út frá 

bakgrunnsbreytum þá virðist vanlíðan algengari hjá konum (Hjörleifsdóttir og 

Óskarsson, 2010; Jacobsen o.fl., 2005), yngri sjúklingum (Aass, Fosså, Dahl og 

Moe, 1997; Carlson o.fl., 2004; Jacobsen o.fl., 2005; Stommel, Kurtz, Kurtz, 

Given og Given, 2004; Zabora o.fl., 2001) og hjá sjúklingum eldri en 70 ára 

(Aass o.fl., 1997; Zabora o.fl., 2001). 

Almenn hræðsla við geislun og geislameðferð er þekkt hjá almenningi en 

þrátt fyrir það eru fáar rannsóknir sem hafa skoðað sálræna líðan hjá 

krabbameinssjúklingum í geislameðferð (Karasawa o.fl., 2005). Niðurstöður 

norskrar rannsóknar sýndu að tíðni einkenna kvíða var 13% og þunglyndis 9% 

hjá krabbameinssjúklingum (N=716) í geislameðferð (Aass o.fl, 1997). 

Fáar íslenskar rannsóknir hafa verið gerðar á tíðni vanlíðanar hjá sjúklingum 

með krabbamein og lítið hefur verið birt en vísbendingar eru til um algengi 

vandamálsins. Rannsókn þar sem sálræn vanlíðan var metin með Brief Symptom 

Inventory (BSI) hjá íslenskum sjúklingum (N=218) í geislameðferð og 

krabbameinslyfjameðferð leiddi í ljós að 36% sjúklinga voru með vanlíðan í 

meðallagi (e. moderately), 24% voru með frekar mikla vanlíðan (e. quite a bit) 

og 7% voru með mjög mikla vanlíðan (e. extremely) (Hjörleifsdóttir og 

Óskarsson, 2010). Gerð var rannsókn hjá sjúklingum í krabbameinslyfjameðferð 

(N=144) á Landspítala þar sem kvíði og þunglyndi voru metin með Hospital 

Anxiety and Depression Scale (HADS) í upphafi krabbameinslyfjameðferðar 

(T1), eftir 3 mánuði (T2) og 6 mánuði (T3). Niðurstöður sýndu meðal annars að 

einkenni eða möguleg einkenni kvíða voru hjá 27% þátttakenda á T1, 27% á T2 

og 23% á T3. Ekki var marktækur munur á tíðni einkenna kvíða á milli 

tímapunktanna þriggja. Einkenni eða möguleg einkenni þunglyndis voru hjá 

13% þátttakenda á T1, 20% á T2 og 10% á T3. Marktækur munur á tíðni 
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einkenna þunglyndis var á milli T2 og T3 en ekki T1 og T2 (Saevarsdottir, 

Fridriksdottir og Gunnarsdottir, 2010). Í lokaverkefni til BS-gráðu í 

hjúkrunarfræði við Háskóla Íslands var gerð rannsókn hjá krabbameins-

sjúklingum (N=135) í krabbameinslyfja- og/eða geislameðferð á Landspítala þar 

sem M. D. Anderson Symptom Inventory (MDASI) mælitækið var forprófað. 

Niðurstöður bentu til þess að tíðni depurðar hjá krabbameinssjúklingum var 

tæplega 46% (Fríða B. Skúladóttir, Ólöf Inga Birgisdóttir og Vigdís 

Friðriksdóttir, 2005). Hafa ber í huga að engin af ofangreindum íslenskum 

rannsóknum, að undanskilinni rannsókn Elísabetar Hjörleifsdóttur og 

Guðmundar K. Óskarssonar (2010), höfðu það að markmiði að leggja mat á tíðni 

vanlíðanar og allar byggðu þær á þægindaúrtaki.  

Skimun eftir vanlíðan með vanlíðanarmælikvarðanum (DT)  

Skimun eftir vanlíðan á að vera einföld til þess að fagfólk án reynslu af umönnun 

sjúklinga með geðræn vandamál geti túlkað niðurstöðurnar (Akizuki o.fl., 2003). 

Skimun felst í því að finna þá sjúklinga sem finna fyrir vanlíðan með skimunar- 

eða mælitæki. Í kjölfarið er ítarlegra mat á vanlíðan nauðsynlegt, til að ákveða 

viðeigandi meðferð við vanlíðan.   

Yfir fjörutíu stöðluð mælitæki hafa verið þróuð til að skima eftir og mæla 

vanlíðan krabbameinssjúklinga en innan við tíu mælitæki eru oftast talin vera notuð 

(Gotay og Stern, 1995). Meðal þeirra er „vanlíðanarmælikvarðinn“ (e. Distress 

Thermometer, DT) en hann er hluti af klínísku leiðbeiningum NCCN um mat á og 

meðferð við vanlíðan. Höfundar leiðbeininganna leggja til að hann sé notaður til að 

skima alla sjúklinga eftir vanlíðan við fyrstu komu á stofnun og svo reglulega eftir 

þörfum. Vanlíðanarmælikvarðinn var þróaður af Roth og félögum (1998) og er 

sjálfsmatstölukvarði svipaður þeim kvörðum sem meta verki frá 0-10 þar sem 0 er 

engin vanlíðan og 10 er mjög mikil vanlíðan. Mælikvarðanum fylgir einfaldur 

spurningalisti eða vandamálalisti (e. Problem List) þar sem sjúklingur merkir við 

ástæður vanlíðanar (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). 

Listanum má skipta í fimm flokka eftir uppruna vanlíðanar: Almenn vandamál (fimm 
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atriði, t.d. fjárhagsleg, tengd húsnæði eða barnagæslu), fjölskylduvandamál (tvö atriði, 

t.d. vegna barna eða maka), tilfinningalegur vandi (fjögur atriði, t.d. tengd áhyggjum, 

ótta eða þunglyndi), áhyggjur af andlegum og trúarlegum toga og líkamleg vandamál 

(nítján atriði, t.d. verkir, þreyta eða ógleði) (Sigríður Gunnarsdóttir o.fl., 2005). 

Leiðbeiningar NCCN um vanlíðan eru uppfærðar árlega og í nýjustu útgáfunni frá 

árinu 2011 hefur nokkrum atriðum verið bætt við vandamálalistann. Nú er unnið að 

endurskoðun á íslenskri útgáfu leiðbeininganna þar með töldu skimunartækinu og 

vandamálalistanum.  

Klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan mæla með að 

hjúkrunarfræðingur fari yfir útfylltan listann í heild sinni með vandamálalistanum, þar 

sem hann er til staðar við allar heimsóknir sjúklings og sé líklegur til að spyrja nánar út 

í niðurstöðurnar. Út frá niðurstöðum er metið í samráði við lækni, eða eftir þörfum, 

hvaða meðferð henti hverjum og einum og er sjúklingur meðhöndlaður eða vísað á 

viðeigandi meðferðaraðila samkvæmt leiðbeiningum NCCN (National 

Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).  

Hafa ber í huga að ágreiningur ríkir um ávinning reglulegrar skimunar eftir 

vanlíðan. Deilur hafa sprottið um hvort skimunartæki gefi nákvæmar 

upplýsingar um geðræn og sálræn vandamál hjá krabbameinssjúklingum 

samanborið við stöðluð viðtöl sem  notuð eru til greiningar geðrænna vandamála 

(Coyne, Benazon, Gaba, Calzone og Weber, 2000; Coyne, Palmer, Shapiro, 

Thompson og DeMichele, 2004). Notkun skimunartækja getur hjálpað fagfólki 

að koma auga á aukna vanlíðan, en passar ekki alltaf inn í daglegt skipulag 

deildanna þar sem hún getur verið tímafrek, erfið í framkvæmd, skorun og 

túlkun á niðurstöðum (Roth o.fl., 1998). Í allsherjargreiningu (e. meta-analysis) 

Mitchell (2007) voru skoðaðar 38 rannsóknir (N=6414), þar af 19 rannsóknir 

sem skoðuðu DT. Niðurstöður sýndu að DT henti best við skimun eftir vanlíðan 

en ekki eins vel við skimun eftir kvíða og þunglyndi. Stuttir mælikvarðar, þar á 

meðal vanlíðanarmælikvarðinn, voru ekki taldir henta einir og sér til greiningar á 

vanlíðan, þunglyndi eða kvíða hjá krabbameinssjúklingum en taldir geta hentað 

vel sem fyrsta stigs skimun til að útiloka alvarleg tilfelli (Mitchell, 2007). 
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Próffræðilegir eiginleikar (e. psychometric properties) DT 

Niðurstöður rannsókna hafa staðfest gæði vanlíðanarmælikvarðans (DT) þar sem 

hann er einfaldur, það tekur stuttan tíma að svara honum og hann hefur verið 

prófaður fyrir réttmæti hjá sjúklingum með 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 verið forprófaður á íslenskum krabbameins-

sjúklingum. Forprófunin var gerð árið 2005 á Landspítala hjá sjúklingum í 

krabbameinslyfja- og/eða geislameðferð (N=149) og var skimunartækið borið 

saman við HADS og General Health Questionnaire-30 (GHQ-30). Helstu 

niðurstöður voru þær að meðalskorun á DT var 3,09 og að 69 sjúklingar (48%) 

skoruðu ≤ 2 og 74 sjúklingar (52%) skoruðu ≥3 á DT. Marktæk fylgni var á milli 

DT og HADS og DT og GHQ-30. Niðurstöður bentu til þess að þeir sem 

skoruðu þrjá eða hærra voru líklegir til að finna fyrir það mikilli vanlíðan að 

ástæða þótti til að meta það nánar og meðhöndla. Sjúklingar áttu auðvelt með að 

svara skimunartækinu og voru fljótir að svara því eða að meðaltali fimm 

mínútur. Einnig kom í ljós að heppilegasta viðmiðunargildið (e. cut-off), sem 

hámarkaði næmni og sértækni, var  þrír (Gunnarsdottir o.fl., 2011). 

Viðmiðunargildi er sú tala sem skilur á milli hvort vanlíðan sé væg eða mikil og 

í nýjustu útgáfu leibeininga NCCN, frá árinu 2011, er viðmiðunargildið fjórir. 

Við samantekt erlendra rannsókna á próffræðilegum eiginleikum DT kom í ljós 

að flestar niðurstöður fengu viðmiðunargildið fjóra eða fimm (Vodermaier, 

Linden og Siu, 2009).  

Vodermaier o.fl. (2009) gerðu kerfisbunda samantekt (e. systematic review) 

þar sem markmiðið var að skoða gæði mælitækja sem mæla sálræna vanlíðan 

krabbameinssjúklinga. Alls skoðuðu 15 rannsóknir réttmæti og áreiðanleika DT 

en af þeim voru tvær sem skoðuðu innra samræmi (e. internal consistency)  

vandamálalistans (Hoffman o.fl., 2004; Tuinman o.fl., 2008). Í einni rannsókn 

var sýnt fram á næmni mælikvarðans við breytingum yfir tíma en hann var 
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lagður fyrir sjúklinga í upphafi rannsóknar og aftur eftir  fjórar og átta vikur 

(Gessler o.fl. 2008). Auk þess kom fram í einni rannsókn að áreiðanleiki milli 

matsmanna (e. interrater reliability) mælikvarðans var miðlungs, sem þýðir 

samræmi á mati hjúkrunarfræðinga á vanlíðan sjúklings og skorun sjúklings á 

vanlíðanar-mælikvarðanum (Akizuki o.fl., 2003). Á heildina litið var DT með 

bestu próffræðilegu eiginleika af þeim 33 mælitækjum sem skoðuð voru í 

yfirlitinu. Hann hafði bæði flestar rannsóknir á bak við sig sem skoðuðu réttmæti 

og hvað fjölmennustu úrtökin (Vodermaier o.fl., 2009). 

Töluvert hefur verið birt af rannsóknum sem sýna ýmsar útfærslur af DT, þar 

sem honum er breytt á einhvern hátt eða bætt við hann öðru mælitæki. 

Vísbendingar eru um að breyttu útgáfurnar séu jafnvel enn næmari en 

upprunalega útgáfan en geti aftur á móti tekið lengri tíma að fylla út (Akizuki 

o.fl., 2003; Bauwens, Baillon, Distelmans og Theuns, 2009; Mitchell, Baker-

Glenn, Granger og Symonds, 2009).  

Við samantekt á rannsóknum um próffræðilega eiginleika DT kom í ljós að 

hann gefur betri vísbendingar um tilfelli almennrar vanlíðanar og kvíða heldur 

en þunglyndi (Patrick-Miller o.fl. 2004). Einnig  hentar hann vel sem 

skimunartæki til að koma auga á aukna vanlíðan en þykir þó ekki hentugur til 

greiningar (Tuinman o.fl., 2008). Því er nauðsynlegt að fylgja skimun eftir með 

nákvæmara mati.   

Mat á vanlíðan  

Almennt mat á vanlíðan samanstendur af mati á sálrænum, félagslegum, 

andlegum og trúarlegum þáttum og líkamlegum einkennum (National 

Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Mikilvægt er að viðurkenna 

vanlíðan, meta hana, skrá og meðhöndla á öllum stigum, sérstaklega snemma við 

greiningu eða ef breyting verður á sjúkdómsferlinu (Breitbart, 1995; Carlson og 

Bultz, 2003; Zabora o.fl., 2001). Við mat á vanlíðan er mikilvægt fyrir fagfólk 

að beita virkri hlustun, gefa sjúklingum tíma til að ræða málin án þess að trufla 

þá, vera vakandi fyrir tjáningu án orða, að spyrja opinna spurninga, að þekkja og 
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viðurkenna vanlíðan auk þess að nota sjálfsmatskvarða (Ryan o.fl., 2005). 

Mikilvægt er fyrir krabbameinshjúkrunarfræðinga að þekkja vanlíðan því þeir 

eru í einna mestum tengslum við sjúklinginn af öllum faghópum í 

meðferðarteyminu og skipa því stóran sess í mati á vanlíðan hjá sjúklingum með 

krabbamein (Vitek, Rosenzweig og Stollings, 2007). 

Niðurstöður rannsókna hafa sýnt að algengt er að vanlíðan sé hvorki metin né 

viðurkennd af heilbrigðisstarfsfólki (Fallowfield, Ratcliffe, Jenkins og Saul, 

2001; McDonald o.fl., 1999; Passik o.fl., 1998; Söllner o.fl., 2001). Talið er að 

helstu ástæður þess að krabbameinshjúkrunarfræðingar meti ekki vanlíðan 

reglulega sé vegna skorts á tíma, þekkingu og færni til að meta sálræn vandmál 

sjúklinga. Einnig skortir þjálfun í að meta og meðhöndla vanlíðan og það getur 

verið krefjandi fyrir hjúkrunarfræðinga á annasamri deild að ræða um vanlíðan 

(McCorkle, 2010). Oft á tíðum gerir heilbrigðisstarfsfólk ráð fyrir að sjúklingar 

láti vita ef þeim líður illa og því spyr það ekki sjúklingana markvisst um líðan 

(Zabora o.fl., 2001). Nánar verður fjallað um mat á vanlíðan í umfjöllun um 

klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan.  

Meðferð við vanlíðan  

Þrátt fyrir háa tíðni vanlíðanar er talið að innan við 10% sjúklinga séu greindir 

með vanlíðan og í kjölfarið vísað á viðeigandi meðferð (Kadan-Lottick, 

Vanderwerker, Block, Zhang og Prigerson, 2005). Sýnt hefur verið fram á að 

sálfélagsleg þjónusta dragi úr vanlíðan og bæti lífsgæði krabbameinssjúklinga 

(Fallowfield, 1995; Rummans o.fl., 2006). Talið er að meðferð eða íhlutun 

vegna vanlíðanar geti minnkað kostnað í heilbrigðiskerfinu um 25% og bætt 

meðferðarheldni sjúklinga (Bultz og Carlson, 2005).  

Ýmsar meðferðir (e. psychological interventions) eru í boði til að meðhöndla 

vanlíðan krabbameinssjúklinga. Markmið þeirra er að lina líkamleg einkenni 

krabbameins, t.d. þreytu, verki og svefnleysi, bæta aðlögunarhæfni og veita 

stuðning (Cohen og Carlson, 2005). Þessar meðferðir innihalda að minnsta kosti 

eitt af þremur atriðum: Í fyrsta lagi fræðslu sem felur í sér upplýsingar um 
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krabbameinið, meðferðina, aukaverkanir og algeng sálræn viðbrögð við 

sjúkdómnum. Í öðru lagi þjálfun í aðlögun sem kennir aðlögunarleið eins og 

hugræna stjórnun á vanlíðan. Í þriðja lagi félagslegan stuðning sem felur í sér 

fræðslu til hóps af sjúklingum t.d. stuðningshópar (Fawzy og Fawzy, 1998; 

Schneiderman, Antoni, Saab og Ironson, 2001; Scott, Halford og Ward, 2004).  

Í allsherjargreiningu, þar sem 45 slembistýrðar tilraunarannsóknir á 

meðferðum sem höfðu það að markmiði að bæta sálræna og sálfélagslega líðan 

krabbameinssjúklinga voru skoðaðar og greindar, kom í ljós marktæk bæting á 

tilfinningalegri aðlögun, félagslegri færni, meðferðar- og sjúkdómstengdum 

einkennum og heildar lífsgæðum, miðað við þá sem ekki fengu íhlutun (Meyer 

og Mark, 1995). Í annarri allsherjargreiningu, þar sem 116 slembistýrðar 

tilraunarannsóknir voru skoðaðar, sem áttu það sameiginlegt að veita 

krabbameinssjúklingum fræðslu og sálfélagslega umönnun, kom fram að þeir 

krabbameinssjúklingar sem fengu íhlutun höfðu marktæk minni einkenni eins og 

kvíða, þunglyndi, breytingu á skapi, ógleði og verki miðað við þá sem fengu 

ekki íhlutun. Auk þess voru þeir sjúklingar sem fengu íhlutun með mun meiri 

þekkingu um sjúkdóm og meðferð miðað við samanburðarhópinn (Devine og 

Westlake, 1995). 

Undanfarna áratugi hefur aukinn áhugi beinst að notkun viðbótarmeðferða (e. 

complementary therapies) meðal krabbameinssjúklinga. Samkvæmt klínískum 

gagnreyndum leiðbeiningum The Society for Integrative Oncology (SIO), um 

viðbótarmeðferðir í krabbameinslækningum, geta margar þeirra verið gagnlegar 

til að draga úr einkennum og vanlíðan. Dæmi um slíkar meðferðir eru ýmis 

konar meðferðir sem tengja líkama og sál (e. mind-body techniques) eins og 

jóga, hugleiðsla, slökun, tónlistarmeðferð, stuðningshópar og hugræn 

atferlismeðferð en þær geta minnkað kvíða og langvinna verki og bætt lífsgæði. 

Meðferðir þar sem notast er við snertingu (e. touch therapies), t.d. nudd sem 

getur verið árangursríkt til að minnka kvíða og verki. Margvísleg líkamleg 

hreyfing til að viðhalda almennri heilsu. Orkumeðferðir (e. energy therapies), 
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t.d. heilandi snerting (e. healing touch), sem geta haft róandi áhrif og veitt 

slökun. Að lokum nálastungur, sem geta minnkað verki og ógleði (Sagar, 2009).  

Auk áðurnefndra meðferða eru margir og þá sérstaklega þeir sem finna fyrir 

verulegri vanlíðan sem njóta góðs af lyfjameðferð (Cohen og Carlson, 2005). 

Hafa ber í huga að mikilvægt er að greining eigi sér stað til að hægt sé að veita 

ofangreindar meðferðir.   

Samantekt 

Vanlíðan er margþætt óþægileg tilfinning af sálrænum, félagslegum, og/eða 

andlegum toga sem getur haft áhrif á getu krabbameinssjúklinga til að takast á 

við sjúkdóminn, líkamleg einkenni hans og meðferð á árangursríkan hátt. 

Vanlíðan krabbameinssjúklinga er algengt vandamál og allt að 50% 

krabbameinssjúklinga finna fyrir verulegri vanlíðan. Mikilvægt er að viðurkenna 

vanlíðan, skima eftir henni, meta hana, skrá og meðhöndla á öllum stigum, 

sérstaklega snemma við greiningu eða ef breyting verður á sjúkdómsferlinu. 

Klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á meðferð við vanlíðan mæla með að 

allir sjúklingar séu skimaðir eftir vanlíðan með vanlíðanarmælikvarðanum DT, 

sem er sjálfsmatstölukvarði sem metur vanlíðan frá 0-10 en hann hefur  reynst 

áreiðanlegur og réttmætur. Kvarðanum fylgir vandamálalisti þar sem sjúklingur 

merkir við ástæður vanlíðanar til að auðvelda frekara mat og ákveða meðferð við 

henni. Þær meðferðir sem eru í boði til að meðhöndla vanlíðan krabbameins-

sjúklinga hafa það að markmiði að lina líkamleg einkenni vegna krabbameins og 

vegna meðferðar, bæta aðlögunarhæfni og veita stuðning. 
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Klínískar leiðbeiningar National Comprehensive Cancer 

Network (NCCN) um mat á og meðferð við vanlíðan 

Í þessum kafla verður stutt umfjöllun um gagnreynda starfshætti, klínískar 

leiðbeiningar NCCN og þau úrræði sem í boði eru fyrir sjúklinga með vanlíðan. 

Auk þess verður fjallað um innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN erlendis og 

hugmyndafræði innleiðingarinnar á geislameðferðardeild Landspítala.  

Gagnreyndir starfshættir 

Heilbrigðisstarfsfólk þarf daglega að taka mikilvægar ákvarðanir í starfi sínu. Á tímum 

þar sem gríðarleg aukning hefur orðið í öflun þekkingar með rannsóknum er mikil-

vægt fyrir heilbrigðisstarfsfólk að yfirfæra gagnreynda þekkingu í daglegt starf á 

vettvangi (Melnyk og Fineout-Overholt, 2005). Gagnreynda starfshætti (e. evidence 

based practice) er hægt að skilgreina sem nýtingu á bestu fáanlegum rannsóknarniður-

stöðum þegar taka þarf ákvarðanir í meðferð og umönnun sjúklinga (Sackett, Straus, 

Richardson, Rosenberg og Haynes, 2000). Gagnreyndir starfshættir eru lausnamiðuð 

nálgun á starfsvettvangi þar sem gerð er leit að þeim heimildum og bestu fáanlegu 

rannsóknarniðurstöðum sem viðeigandi eru hverju sinni til þess að auðvelda ákvarð-

anatöku í starfi (Melnyk og Fineout-Overholt, 2005) en þeim er lýst nánar í töflu 1. 

Tafla 1. Fimm skref í átt að gagnreyndum starfsháttum 

1 Að spyrja spurninga sem tengjast starfinu og brenna á hverju sinni 

2 Að safna viðeigandi gögnum og góðum heimildum 

3 Að vera gagnrýnin(n) á þau gögn og heimildir sem safnað er 

4 Að samþætta þær heimildir sem tengjast sérsviði og klínískri þekkingu 

viðkomandi, óskum sjúklinga og gildum þeirra með það að markmiði að breyta 

ákvörðunum og starfsháttum 

5 Að meta breytingu á starfsháttum og ákvörðunum 

Frá Evidence-based practice in nursing & healthcare - A guide to best practice eftir 

Melnyk og Fineout-Overholt (2005), bls. 9. 
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Það er almennt viðurkennt að gagnreyndir starfshættir stuðli að bættri  

heilbrigðisþjónustu og lækki kostnað í heilbrigðiskerfinu (Youngblut og Brooten, 

2001). Niðurstaða allsherjargreiningar sýndi að þeir sjúklingar sem fengu meðferð og 

umönnun byggða á niðurstöðum nýlegra og vel hannaðra rannsókna, fengu 28% betri 

útkomu heldur en aðrir (Heater, Becker og Olson, 1988). 

Hjúkrunarfræðingar hafa bæst í hóp þeirra fagstétta sem nota gagnreynda 

þekkingu í starfi sínu og ein leið til að nýta þessa þekkingu er að nota klínískar 

leiðbeiningar (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007). Klínískar leiðbeiningar eru 

þróaðar út frá gagnreyndum fræðilegum úttektum, allsherjargreiningum, 

samantektum á bestu mögulegum starfsháttum, áliti sérfræðinga á því sviði er 

leiðbeiningarnar fjalla um eða samsetningu þessara þátta (Fulcher og Gosselin-

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

Lýsing á klínískum leiðbeiningum NCCN um mat og meðferð 

við vanlíðan 

Markmið NCCN er að þróa gagnreyndar klínískar leiðbeiningar í krabbameins-

lækningum til notkunar sem besta mögulega viðmið í meðferð og umönnun krabba-

meinssjúklinga (Vitek o.fl., 2007). Ráðleggingar NCCN byggja á ákveðnu 

flokkunarkerfi og er þeim skipt í fjóra flokka, sjá töflu 2. Helsta viðmiðun leiðbeininga 

NCCN er samhljóma álit sérfræðinga fyrir hvern flokk (Gillespie, 2005).  

Árið 1997 var stofnaður þverfaglegur starfshópur á vegum NCCN en í 

honum voru fulltrúar þeirra 19 krabbameinsmiðstöðva sem NCCN samanstendur 

af. Þær fagstéttir sem áttu fulltrúa voru úr hjúkrunarfræði, krabbameins-

læknisfræði, geðlæknisfræði, sálfræði, félagsráðgjöf og guðfræði auk fulltrúa 

sjúklinga. Verkefni starfshópsins var að skilgreina sálfélagslega umönnun og 

meðferð krabbameinssjúklinga og vinna að leiðbeiningum um mat á og meðferð 

við vanlíðan fyrir þennan hóp. Leiðbeiningarnar eru uppfærðar á hverju ári og 

árið 2011 voru 24 meðlimir í starfshópnum (Jacobsen og Ransom, 2005; 

National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Árið 2005 var 

stofnaður þverfaglegur starfshópur á Landspítala sem þýddi og staðfærði 
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leiðbeiningarnar yfir á íslensku. Í starfshópnum eru fulltrúar þeirra stétta sem 

koma að umönnun og meðferð krabbameinssjúklinga á Landspítala og er hann 

skipaður þremur hjúkrunarfræðingum, lækni, félagsráðgjafa, sálfræðingi og 

presti (Sigríður Gunnarsdóttir o.fl., 2005).  

Tafla 2. Ráðleggingar NCCN um bestu mögulegu þekkingu 

Flokkur Ráðlegging 

1 
Það er samhljóma álit NCCN að ráðleggingin sé viðeigandi og byggist á 

bestu fyrirliggjandi rannsóknarniðurstöðum 

2A 

Það er samhljóma álit NCCN að ráðleggingin sé viðeigandi. Það byggist 

þó ekki á eins traustum rannsóknarniðurstöðum og í flokki 1 og meðal 

annars á klínískri reynslu  

2B 

Innan NCCN eru skiptar skoðanir um ráðleggingu, þó er ekki um meiri- 

háttar ósamkomulag að ræða. Ráðleggingin byggist ekki á eins traustum 

rannsóknarniðurstöðum og í flokki 1 og meðal annars á klínískri reynslu  

3 
Innan NCCN ríkir mikið ósamkomulag um það hvort ráðleggingin sé 

viðeigandi 

Frá Distress management: Clinical practice guidelines eftir National Comprehensive 

Cancer Network: NCCN (2011), bls. MS-1. Þýðing Sigríður Gunnarsdóttir o.fl. (2005). 

Klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan, mæla með 

að allir sjúklingar séu skimaðir eftir vanlíðan í fyrstu heimsókn og með 

reglulegu millibili. Sérstaklega er mælt með skimun þegar breyting verður á 

sjúkdómi, t.d. við aukningu eða endurkomu hans. Einnig er lögð mikil áhersla á 

að allir sjúklingar séu upplýstir um að meðhöndlun við vanlíðan sé hluti af 

meðferð þeirra (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).  

Íslensk útgáfa klínískra leiðbeininga NCCN um vanlíðan samanstendur af 

tveimur köflum. Fyrri kaflinn er bakgrunnstexti sem ætlaður er til upplýsinga 

fyrir starfsfólk. Þar er vanlíðan skilgreind, leiðbeiningum um meðferð við 

vanlíðan er lýst og umfjöllun er um skimun eftir vanlíðan og þjónustu fagstétta 

sem veita meðferð við vanlíðan á Landspítala. Seinni kaflinn inniheldur í fyrsta 

lagi skimunartæki (DT) sem hefur verið forprófað á íslensku þýði (Gunnarsdottir 

o.fl., 2011) og vandamálalista sem hafa það að markmiði að finna þá 
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einstaklinga með alvarlega vanlíðan sem annars myndu ekki finnast. Í öðru lagi 

inniheldur hann verklagstré þar sem vísað er á viðeigandi meðferðir og  

meðferðaraðila eftir því hvert vandamálið er. Mikilvægt er fyrir starfsfólk að 

gera sér grein fyrir því að leiðbeiningarnar og skimunartækið eru aðeins ætluð 

sem viðmið eða hjálpartæki og koma ekki í staðinn fyrir klínískt mat 

hjúkrunarfræðings og læknis (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 

2011). Á Landspítala var gefinn út fræðslubæklingur fyrir sjúklinga og 

aðstandendur þeirra og var hann unninn af íslenska starfshópnum. Í bæklingnum 

eru upplýsingar um vanlíðan, bjargráð og þau meðferðarúrræði sem í boði eru. 

Auk þess er bent á upplýsingaefni og þjónustu sem gæti nýst krabbameins-

sjúklingum (Sigríður Gunnarsdóttir o.fl., 2009). 

Samkvæmt íslenskri útgáfu leiðbeininganna, sem byggir á niðurstöðum 

rannsóknar um forprófun á DT (Gunnarsdottir o.fl., 2011), telst það væg vanlíðan 

þegar sjúklingur skorar undir þremur á vanlíðanarmælikvarðanum. Hana ætti þá að 

meðhöndla af meðferðarteyminu, sem í flestum tilfellum eru læknar og 

hjúkrunarfræðingar en geta einnig verið félagsráðgjafar eða aðrar fagstéttir. Ef 

sjúklingur skorar ≥3 á vanlíðanarmælikvarðanum er sálræn vanlíðan sjúklings metin 

frekar af lækni eða hjúkrunarfræðingi sem meðhöndla vandamálið eða vísa til 

viðeigandi fagstétta svo sem geðlækna, sálfræðinga, félagsráðgjafa, presta eða djákna 

eftir eðli vandamálsins og þeirra atriða sem sjúklingur merkti við á 

vandamálalistanum. Mælt er með að þessar fagstéttir meðhöndli sjúklinga samkvæmt 

klínískum leiðbeiningum NCCN, sjá töflu 3. Í öllum tilfellum þarf að tryggja 

upplýsingaflæði frá fagstéttum til viðkomandi læknis og hjúkrunarfræðings, meðal 

annars með skráningu í sjúkraskrá sjúklings (Sigríður Gunnarsdóttir o.fl., 2005).  

Mikilvægt er fyrir meðferðarteymið að gera greinarmun á „eðlilegum“ einkennum 

(e. symptoms) vanlíðanar sem er afleiðing greiningar og meðferðar við krabbameini. 

„Eðlileg“ einkenni vanlíðanar, sem meðferðarteymið getur oft á tíðum meðhöndlað, 

geta verið áhyggjur og óvissa um framtíðina, áhyggjur af sjúkdómnum, depurð vegna 

heilsumissis, reiði og tilfinning að hafa misst stjórn á lífi sínu, svefnleysi, lystarleysi, 

einbeitingarskortur, viðvarandi hugsanir um sjúkdóma, dauða, áhrif meðferðar og 
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aukaverkanir hennar. Vanlíðan er oftast mest á óvissutímabilum og er áhættan mest 

við sjúkdómsgreiningu, á meðan beðið er eftir meðferð, á meðan á erfiðri meðferð 

stendur, við lok meðferðar, fyrir mikilvægt viðtal við krabbameinslækninn, þegar 

krabbameinið tekur sig upp aftur, þegar versnun verður á sjúkdómi, þegar meðferð 

skilar ekki árangri og þegar dauðinn er nálægur. Helstu áhættuhópar fyrir mikilli 

vanlíðan eru einstaklingar með sögu um geðræn vandamál eða þunglyndi, þeir sem 

neyta vímuefna, eru með vitræna skerðingu, fleiri en einn alvarlegan sjúkdóm, 

félagsleg vandamál og samskiptaörðugleika. Auk þess eru í áhættuhópi fyrir vanlíðan 

ungir einstaklingar, konur, þeir sem búa einir og foreldrar sem eiga ung börn (National 

Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011). Tekið skal fram að ofangreindar 

íslenskar leiðbeiningar eru í samræmi við ameríska útgáfu leiðbeininganna að 

undanskildu viðmiðunargildinu en þar er það fjórir en ekki þrír eins og í íslensku 

útgáfunni. 

Tafla 3. Tilvísanir til fagstétta: Algengar ástæður 

Fagstéttir Vandamál 

Geðlæknar/sálfræðingar Heilabilun, óráð, lyndisraskanir, aðlögunarraskanir, 

kvíðaraskanir, áfengis- eða fíkniefnamisnotkun og 

persónuleikaraskanir 

Félagsráðgjafar Félagsleg áhyggjuefni sem tengjast sjúkdómi, félagslegar 

þarfir (t.d. húsnæðisvandi, fjárhagsvandi o.sfrv.), aðgengi 

að umönnunaraðilum, aðlögun að sjúkdómi, erfiðleikar í 

fjölskyldu, félagsleg einangrun, erfiðleikar við 

ákvarðanatöku, skert lífsgæði, lífsskrá, ofbeldi og 

vanræksla á heimili, aðlögunar- eða samskiptahæfni, 

breytingar á t.d. líkamsímynd eða kynlífi, þáttum sem 

varða endalok lífsins og sorg 

Prestar/djáknar Sorg, áhyggjur af dauða eða lífi eftir dauðann, erfiðleikar 

tengdir trúarkerfi, trúmissir, áhyggjur af merkingu og 

tilgangi lífsins, áhyggjur er varða sambandið við Guð, 

einangrun/aðskilnaður frá trúarsamfélagi/kirkju, vonleysi, 

sektarkennd, árekstrar milli trúar og meðferðar, þörf fyrir 

trúarlegar athafnir 

Frá Distress management: Clinical practice guidelines eftir National Comprehensive 

Cancer Network: NCCN (2011) 
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Innleiðing klínískra leiðbeininga NCCN: Fræðileg samantekt  

Innleiðing klínískra leiðbeininga er talin vera ein vænlegasta og árangursríkasta 

leiðin til að auka gæði meðferðar og umönnunar (Grol, 2001). 

Hjúkrunarfræðingar ásamt öðrum starfsstéttum hafa mikilvægu hlutverki að 

gegna í því að yfirfæra gagnreynda þekkingu á starfsvettvang. Flestir 

hjúkrunarfræðingar eru sammála þessu en skortur á tíma, úrræðum og þekkingu 

getur hindrað breytingu á starfsháttum (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007).  

Til að innleiðing klínískra leiðbeininga verði sem árangursríkust er mikilvægt 

að þekkja hagsmunaðila, þá sem hafa áhuga á verkefninu, þá hópa sem munu 

hugsanlega eiga í vandræðum með breytingar og að fylgja eftir ráðleggingum  

(Grol, 2001). Gillespie (2001) skrifaði grein um innleiðingu klínískra 

leiðbeininga NCCN um blóðleysi og hvítkornafæð (NCCN Practice Clinical 

Guidelines: Anemia and Neutropenia). Þar setti hún upp innleiðingaráætlun sem 

Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) hafa aðlagað fyrir klínískar leiðbeiningar 

NCCN um vanlíðan, sjá töflu 4. Áður en innleiðing hefst er mælt með að gera 

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

Tafla 4. Hvernig á að innleiða klínískar leiðbeiningar NCCN 

1 Að tilnefna drífandi einstaklinga og þekkja hlutverk 

þeirra í klíník 

2 Að meta núverandi starfshætti, meðferðarferlið og 

tiltekna útkomu sem skiptir máli fyrir starfsemina 

3 Að koma með uppástungur á innleiðingaráætlun 

byggðar á ofangreindu mati 

4 Að afla stuðnings fyrir áætlunina 

5 Að innleiða áætlun eða hluta hennar 

6 Að meta og mæla útkomu innleiðingar 

Frá 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 frá 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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Lítið er til af efni um innleiðingu eða mat á innleiðingu klínískra leiðbeininga 

NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan. Thewes og félagar (2009) gerðu 

forrannsókn á innleiðingu leiðbeininganna hjá nýgreindum krabbameins-

sjúklingum (N=83) sem fengu þjónustu á göngudeild á dreifbýlu svæði í 

Ástralíu. Niðurstöður voru þær að við innleiðingu skimunar eftir vanlíðan, varð 

ekki aukning á tilvísunum til fagstétta sem veita sálfélagslega þjónustu og DT 

reyndist nægilega næmur (e. sensitivity) og nákvæmur (e. specificity) til að finna 

líkleg tilfelli sálrænnar vanlíðanar.  

Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) gerðu forprófun á DT og var það hluti af 

innleiðingu mælikvarðans á geislameðferðardeild í Norður Karólínu í Bandaríkjunum. 

Áður en forprófun hófst var útbúinn upplýsingabæklingur fyrir sjúklinga um 

viðeigandi úrræði. Sex mánuðum áður en rannsóknin hófst var haldinn fræðslufundur 

með starfsfólki þar sem farið var í gegnum forprófunarferlið og starfsfólkið frætt um 

vanlíðan. Rannsóknin stóð yfir í þrjá mánuði og 57 sjúklingar fylltu út kvarðann ásamt 

vandamálalistanum. Meðalskorun á kvarðanum var 2,2 og líkamleg vandamál og 

tilfinningalegur vandi voru þeir þættir sem sjúklingar merktu oftast við. Mat á árangri 

innleiðingar fólst í að leggja fyrir sjúklinga Press Ganey ánægjumatstæki sem skoðaði 

hvernig þörfum þeirra var mætt. Einnig var skoðaður munur á fjölda tilvísana til 

annarra fagstétta og álit starfsfólks fengið á innleiðingarferlinu á deildarfundi eftir 

innleiðinguna. Á heildina litið voru sjúklingar opnir fyrir því að fylla út listann og sum 

af þeim atriðum sem spurt var um höfðu sjúklingarnir aldrei verið spurðir um áður. Á 

deildarfundinum, eftir forprófun, tjáði starfsfólk ánægju með leiðbeiningarnar og 

fylgigögnin og í kjölfarið var tekin sú ákvörðun að halda áfram með að skima eftir 

vanlíðan með vanlíðanarmælitækinu og var ákveðið að skima reglulega við fyrstu 

komu og svo aftur í fimmtu viku meðferðar.  

Jacobsen og Ransom (2007) gerðu rannsókn sem hafði það að markmiði að 

meta notkun klínískra leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan á 

krabbameinsmiðstöðvum sem eru meðlimir í NCCN. Af þeim 19 miðstöðvum, 

sem eru meðlimir, voru 15 sem svöruðu. Niðurstöður voru þær að 8 (53%) 

krabbameinsmiðstöðvar skima reglulega eftir vanlíðan hjá hluta af 
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sjúklingahópunum sem þeir meðhöndla. Að auki voru 4 (27%) miðstöðvar sem 

hafa gert forprófanir á skimun. Aðeins 20% miðstöðva skimuðu eftir vanlíðan 

hjá öllum sjúklingum eins og leiðbeiningarnar mæla með. Niðurstöður sýna að 

þær krabbameinssmiðstöðvar sem tóku þátt í rannsókninni töldu mikilvægt að 

skima eftir sálrænni vanlíðan en rannsakendur ályktuðu að þörf væri á frekari 

innleiðingu leiðbeininganna.  

Auk geislameðferðardeildar hafa leiðbeiningarnar verið innleiddar á dag- og 

göngudeild krabbameinslækninga, deild 11B á Landspítala. Fyrirhugað er að 

innleiða leiðbeiningarnar á fleiri deildir spítalans á næstu misserum.  

Hugmyndafræðilegur bakgrunnur innleiðingar 

Hér verður fjallað um helstu þætti í kenningu Rogers (1995) „Diffusion of 

Innovation“ en bók hans með sama nafni var fyrst gefin út árið 1962. Kenningin 

var valin sem hugmyndafræðilegur rammi utan um innleiðingarferlið og er hún 

þeim kostum gædd að auka skilning þess sem hana notar á því ferli sem er 

nauðsynlegt þegar innleiða á nýjungar og hvaða þætti ber að hafa í huga til að 

innleiðingin verði sem árangursríkust.   

Í ensk-íslenskri orðabók þýðir orðið „diffusion“ útbreiðsla, dreifing eða flæði. Í 

sömu orðabók merkir orðið „innovation“ nýjung, nýbreytni eða nýsköpun en sumir 

hafa valið að kalla hugtakið íhlutun. Hægt er að skilgreina „...diffusion sem ferli sem 

er miðlað í gegnum ákveðnar brautir yfir ákveðið tímabil á meðal meðlima í samfélagi 

eða menningarheimi“ (Rogers, 1995, bls. 5). Kenningin gengur út frá því að þrátt fyrir 

að hugmynd hafi augljósa kosti getur langur tími liðið þar til hún er tekin í notkun. 

Hægt er að segja sem svo að „diffusion“ sé ákveðið form samskipta þar sem 

skilaboðin snúast um nýja hugmynd eða nýjung og það ferli þar sem viðhorf til 

þessarar nýjungar þróast þar til ákvörðun um innleiðingu eða höfnun verður tekin og 

ákvörðun innleiðingar staðfest. Ákvörðun einstaklings um innleiðingu íhlutunar er 

ekki tekin í flýti heldur á hún sér stað yfir tíma (Landrum, 1998; Rogers, 1995). 

Kenningin byggir á fjórum mikilvægum meginþáttum, sem er lýst í töflu 5 og fimm 

skrefum í átt að innleiðingu, sem lýst er í töflu 6. 
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Tafla 5. Helstu þættir í kenningunni "Diffusion of Innovations" 

Þáttur Lýsing 

Nýjung/íhlutun 

(e. innovation) 

Hugmynd, starfsháttur eða hlutur sem er nýr fyrir einstaklingi eða 

öðrum þeim sem eiga hlut að aðlöguninni. Gott er fyrir 

einstaklinga að gera sér grein fyrir sérkennum íhlutunar til að 

skilja betur mismunandi stig aðlögunar 

Boðleiðir/ 

samskiptaleiðir 

(e.communication 

channels) 

Þær leiðir sem þátttakendur búa til og deila upplýsingum sín á 

milli með það að leiðarljósi að komast að sameiginlegum 

skilningi. Margmiðlunarleið (e. mass media channel) er 

fljótvirkasta leiðin til að koma upplýsingum á milli í hópnum en 

einnig er hægt að miðla upplýsingum maður á mann sem er 

árangursríkara með það að markmiði að fá einstaklinginn til að 

taka við nýrri hugmynd 

Timi (e. time) Spannar þann tíma sem hugmynd vaknar þangað til hún er 

innleidd. Tíminn felur í sér hugtök eins og ákvörðunarferlið um að 

innleiða íhlutunina sem leiðir af sér aðlögun eða höfnun. Þeir sem 

aðlagast eða tileinka sér nýjung eða íhlutun skiptast svo í hópa 

eftir áhuga. Í fyrsta lagi eru það frumkvöðlar (e. innovators),  í 

öðru lagi fyrri aðlagarar (e. early adaptors), í þriðja lagi fyrri 

meirihluti (e. early majority), í fjórða lagi seinni meirihluti (e. late 

majority) og í fimmta lagi drollarar (e. laggards)  

Samfélagið/kerfið 

(e. social system) 

Einingar sem hafa það að sameiginlegu markmiði að leysa ákveðið 

vandamál eða verkefni til að komast að sameiginlegri ákvörðun. 

Þetta geta til dæmis verið fjölskyldur í þorpi úti á landi, læknar eða 

hjúkrunarfræðingar á spítala eða allir þegnar á Íslandi. Hver eining 

er ákveðið samfélagskerfi sem hægt er að greina frá öðrum 

einingum. Til að innleiðingin verði sem árangursríkust er 

mikilvægt að þekkja það kerfi eða samfélag sem innleiða á íhlutun 

eða nýjung og geta bent á hagsmunaaðila og stjórnendur þess 

kerfis 

Frá Diffusion of innovations (4. útgáfa) eftir Rogers (1995). 

Kenningin hefur verið vinsæl meðal fræðimanna á hinum ýmsu sviðum. 

Hjúkrunarfræðingar hafa nýtt sér aðferðina við innleiðingu ýmissa nýjunga og 

við að yfirfæra gagnreynda þekkingu í starfi og hefur hún 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 dæmi er rannsókn Dooks (2001) þar 

sem kenningin var notuð til að auka gæði verkjameðferðar sjúklinga og auka 

aðlögun á gagnreyndri þekkingu á verkjameðferð á starfsvettvangi. Notkun 
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kenningarinnar breytti viðhorfi hjúkrunarfræðinga á verkjameðferð til hins betra 

og með áframhaldandi áhuga og stuðningi frá starfsfólki getur verkjameðferð, 

byggð á gagnreyndri þekkingu, orðið hluti af daglegu starfi hjúkrunarfræðinga.  

Tafla 6. Fimm skref í kenningu Rogers (1995) í átt að innleiðingu 

Skref/stig Lýsing 

Þekking  

(e. knowledge stage) 

Á þessu stigi verður einstaklingnum það ljóst að íhlutunin 

eða nýjungin er til staðar og öðlast þekkingu um hvernig 

hún virkar 

Sannfæring  

(e. persuasion stage) 

Á þessu stigi mótast jákvætt eða neikvætt viðhorf eða 

afstaða til íhlutunarinnar 

Ákvörðun  

(e. decision stage) 

Þegar einstaklingur hefur fengið nægar upplýsingar um 

íhlutun eða nýjung tekur hann ákvörðun hvort samþykkja 

eigi íhlutun eða hafna henni 

Innleiðing  

(e. implementation stage) 

Þetta er ákvörðunin um að innleiða íhlutun eða nýjung. 

Hafa ber í huga þær hindranir sem geta komið í veg fyrir 

þetta þrep 

Staðfesting  

(e. confirmation stage) 

Á þessu stigi reyna einstaklingar að efla ákvörðun sína. 

Þarna gefst tækifæri að breyta fyrri ákvörðunum ef aðilar 

sem koma að innleiðingunni eru ósammála 

Frá 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. útgáfa) eftir Rogers (1995). 

Annað dæmi er verkefni Landrum (1998) sárahjúkrunarfræðings sem nýtti sér 

hugmyndir Rogers (1995) til að innleiða og meta gæðaverkefni sem tengdist sára-

vörnum og húðmeðferð á gjörgæsludeild. Með því að fá í lið með sér áhugsama leið-

toga (e. opinion leaders) varð verkefnið árangursríkara og gerði það að verkum að 

fleiri tóku þátt í því. Í aðferðafræðikaflanum, síðar í þessu verkefni, verður hugmynda-

fræði Rogers (1995) lýst og sagt frá því hvernig hún nýttist við innleiðingu klínískra 

leiðbeininga um mat á og meðferð við vanlíðan á geislameðferðardeild Landspítala. 

Samantekt 

Klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan krabbameins-

sjúklinga eru þróaðar út frá bestu mögulegu þekkingu á þessu sviði og mæla með að 
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allir sjúklingar séu skimaðir við vanlíðan við fyrstu komu á stofnun og eftir þörfum. 

Þetta kemur í veg fyrir að sjúklingur fari frá stofnun án þess að vanlíðan sé greind eða 

meðhöndluð. Væga vanlíðan (< 3 á DT) ætti að meðhöndla af meðferðarteyminu, sem 

í flestum tilfellum eru læknar og hjúkrunarfræðingar. Ef sjúklingur skorar ≥3 á DT er 

sálræn vanlíðan sjúklings frekar metin af meðferðarteyminu sem meðhöndlar 

vandamálið eða vísar til viðeigandi fagstétta, geðlækna, sálfræðinga, félagsráðgjafa, 

presta og djákna, allt eftir eðli vandamálsins.  

Til að innleiðing verði sem árangursríkust er mikilvægt að þekkja hagsmuna-

aðila, þá sem hafa áhuga á verkefninu, þá hópa sem munu hugsanlega eiga í 

vandræðum með breytingarnar og hvaða ráðleggingum er ekki fylgt eftir. 

Kenning Rogers (1995) um „Diffusion of innovations“ byggist upp á 4 megin-

þáttum sem heita: Nýjung/íhlutun, boðleiðir/samskiptaleiðir, tími, samfélagið/ 

kerfi. Kenningin hefur reynst árangursrík við innleiðingu nýjunga og gengur út 

frá því að þrátt fyrir að hugmynd hafi augljósa kosti þá getur liðið mjög langur 

tími þar til hún er tekin í notkun.  

Rannsóknarspurningar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að meta innleiðingu íslenskrar útgáfu klínískra leiðbein-

inga NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan hjá sjúklingum með krabbamein á 

geislameðferðardeild Landspítala, með mælingum fyrir og eftir innleiðingu meðal 

sjúklinga og starfsfólks. Út frá tilgangi rannsóknar og markmiðum leiðbeininga NCCN 

um vanlíðan urðu eftirfarandi rannsóknar-spurningar til sem leitað verður svara við. 

Rannsóknarspurningar tengdar sjúklingum 

1 Er marktækur munur á því hvernig sjúklingar telja að líðan þeirra sé metin 

af starfsfólki, fyrir og eftir innleiðingu, er varðar eftirfarandi atriði: 

a) Hvort líðan sjúklinga er metin? 

b) Hversu oft líðan sjúklinga er metin? 

c) Hvernig líðan er metin? 
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2 Er marktækur munur á því, fyrir og eftir innleiðingu, hvernig sjúklingar 

telja þörfum sínum fyrir upplýsingar og úrræði varðandi eftirfarandi atriði 

mætt af starfsfólki? 

a) Almenn vandamál 

b) Fjölskylduvandi 

c) Tilfinningalegur vandi 

d) Áhyggjur af andlegum og trúarlegum toga 

e) Líkamleg vandamál 

3 Er marktækur munur á fjölda (hlutfalli %) sjúklinga sem fengu afhent 

skriflegt fræðsluefni um vanlíðan, fyrir og eftir innleiðingu. Fjölgaði eða 

fækkaði þeim sjúklingum sem fengu afhent skriflegt fræðsluefni? 

4 Er marktækur munur á fjölda (hlutfalli %) þeirra sjúklinga sem fengið hafa 

þjónustu fagstétta (annarra en lækna, hjúkrunarfræðinga og geislafræðinga 

á deildinni), fyrir og eftir innleiðingu. Fjölgaði eða fækkaði þeim 

sjúklingum sem hafa fengið þjónustu fagstétta? 

5 Er marktækur munur á ánægju sjúklinga með mat á líðan á deildinni, fyrir 

og eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN? 

Rannsóknarspurningar tengdar starfsfólki 

1. Hvernig er vinnulag starfsfólks á geislameðferðardeild Landspítala við 

mat á líðan/vanlíðan sjúklinga með krabbamein, fyrir og eftir 

innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð við 

vanlíðan, er varðar eftirfarandi atriði? 

a) Fjölda sjúklinga þar sem líðan/vanlíðan er metin? 

b) Hversu oft líðan/vanlíðan er metin? 

c) Hvernig líðan/vanlíðan er metin? 

2. Hvernig er þekking starfsfólks á úrræðum á geislameðferðardeild og 

annars staðar á Landspítala, fyrir og eftir innleiðingu, til að sinna 

sálfélagslegri líðan krabbameinssjúklinga? 

3. Hver er fjöldi (hlutfall %) tilvísana til annarra fagstétta, fyrir og eftir 

innleiðingu, að mati starfsfólks? 

4. Er starfsfólk ánægt með mat á líðan/vanlíðan á deildinni, fyrir og eftir 

innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN? 

5. Hversu fýsilegt er að nota klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og 

meðferð við vanlíðan á geislameðferðardeild Landspítala? 
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a) Þekkir starfsfólk til leiðbeininganna eftir innleiðingu? 

b) Notar starfsfólk leiðbeiningarnar eftir innleiðingu? 

c) Er starfsfólk ánægt með leiðbeiningarnar eftir innleiðingu? 

d) Telur starfsfólk leiðbeiningarnar hjálplegar? 

Rannsóknarspurningar tengdar úttekt á skráningu 

Hluti af vinnulaginu er að skrá niðurstöður af skorun sjúklinga á vanlíðanar-

mælikvarðanum (DT) í rafræna sjúkraskráningarkerfið Sögu, eins og  

leiðbeiningar NCCN leggja til að gert sé. Rannsakandi veitti starfsfólki kennslu í 

skráningu á útkomu DT og vandamálalistans í Sögu og í kjölfarið voru öll 

skimunartæki skráð rafrænt. Starfsfólk sá um að geyma öll gögn á pappírsformi 

og við lok innleiðingar fór fram úttekt á skráningu. Að þessu sinni var einungis 

farið yfir skimunartæki á pappírsformi en úttekt úr Sögukerfi bíður. Tilgangur 

úttektarinnar var að afla viðbótarupplýsinga til að styrkja mat innleiðingarinnar í 

heild sinni. Leitað verður svara við eftirfarandi spurningum: 

1. Hversu margir sjúklingar eru með skráða skimun á vanlíðanarmæli-

kvarðanum DT? Hversu hátt hlutfall (%) þeirra sjúklinga sem koma á 

geislameðferðardeild eru skimaðir með DT? 

2. Hver er meðalskorun á DT samkvæmt skráningu? 

3. Hversu hátt hlutfall (%) þeirra sjúklinga sem skimaðir eru með DT eru 

með vanlíðan ≥3? 

4. Hversu hátt hlutfall þeirra sjúklinga sem hafa skorað ≥3 hafa verið 

endurmetnir (eru með fleiri en eitt mat)? 

5. Hver eru algengustu vandmálin samkvæmt vandamálalistanum? 
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Aðferðafræði  

Aðferðafræði verkefnis skiptist í tvo hluta. Fyrri hlutinn fjallar um innleiðingu 

klínískra leiðbeininga um mat á og meðferð við vanlíðan á geislameðferðardeild 

Landspítala og þar er því lýst hvernig verkefnið var unnið á deild með hliðsjón 

af kenningu Rogers (1995) „Diffusion of Innovations“ og reynslu Fulcher og 

Gosselin-Acomb (2007). Seinni hlutinn fjallar um aðferðafræði rannsóknar sem 

framkvæmd var til að meta innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN um mat á 

og meðferð við vanlíðan á geislameðferðardeild Landspítala. Rannsóknin fólst í 

því að sjúklingar og starfsfólk (hjúkrunarfræðingar, geislafræðingar og læknar) 

var spurt um viðhorf á mati á líðan/vanlíðan á deildinni, fyrir og eftir 

innleiðingu. Fjallað verður um rannsóknarsnið, þýði og úrtak, mælitæki, 

framkvæmd rannsóknar, siðfræði rannsóknar og úrvinnslu gagna.   

Innleiðing klínískra leiðbeininga um mat á og meðferð við 

vanlíðan á geislameðferðardeild Landspítala 

Samkvæmt kenningu Rogers (1995) er í fyrsta lagi mikilvægt að skilgreina þá 

nýjung eða íhlutun sem á að innleiða. Eins og komið hefur fram er íhlutunin: a) 

Klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan þar undir 

bakgrunnstexti og verklagstré. b) Skimunartæki (vanlíðanarmælikvarði, DT) og 

vandamálalisti. c) Upplýsingabæklingur fyrir sjúklinga og aðstandendur.  

Klínískar leiðbeiningar NCCN mæla með að sjúklingur fylli út 

vanlíðanarmælikvarðann á biðstofu við komu í meðferð. Áður en sjúklingur fer í 

geislameðferðina afhendir hann hjúkrunarfræðingi eða geislafræðingi útfyllt 

skimunartæki. Starfsmaður fer yfir niðurstöðurnar og ræðir við sjúklinginn þegar hann 

kemur úr geislameðferðinni. Mikilvægt er fyrir starfsfólk að gera sér grein fyrir því að 

leiðbeiningarnar og skimunartækið eru aðeins ætluð sem viðmið eða hjálpartæki og 

koma ekki í staðinn fyrir klínískt mat hjúkrunarfræðings og læknis.   
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Annar þáttur í kenningu Rogers (1995) eru boðleiðir eða samskiptaleiðir. 

Mikilvægur þáttur til að innleiðing verði sem árangursríkust er að undirbúa 

jarðveginn (Fulcher og Gosselin-Acomb, 2007; Grol, 2001; Landrum, 1998; 

Rogers, 1995). Sigríður Gunnarsdóttir leiðbeinandi nemanda og ábyrgðarmaður 

verkefnisins hélt fund með starfsfólki geislameðferðardeildar haustið 2009 þar 

sem verkefnið var kynnt. Starfsfólk sýndi verkefninu mikinn áhuga og óskaði 

eftir innleiðingu á sinni deild. Í kjölfarið óskaði einn af hjúkrunarfræðingum 

deildarinnar eftir því að vera tengiliður við rannsakanda og ábyrgðarmann. 

Annar fundur var haldinn með deildarstjóra hjúkrunar og tengilið í febrúar 2010, 

þar sem framkvæmd rannsóknar og innleiðingar var kynnt og hugmyndir um 

úrbætur fengnar frá deildarstjóra og tengilið. Rannsakandi og tengiliður fóru yfir 

innleiðingarferlið og settu lokahönd á innleiðingaráætlun og deildarstjóri 

hjúkrunar samþykkti hana. Í kjölfarið hélt rannsakandi formlega kynningu á 

verkefninu fyrir starfsfólk deildarinnar. Starfsfólkið fékk almenna fræðslu um 

vanlíðan, úrræði við vanlíðan og leiðbeiningarnar, þar á meðal skimunartækið. 

Innleiðingin hófst formlega í maí 2010 þegar starfsfólk byrjaði að nota 

leiðbeiningarnar. Innleiðingarferlið spannaði frá maí til september 2010 og á því 

tímabili heimsótti rannsakandi deildina reglulega eða með u.þ.b. tveggja vikna 

millibili til að byrja með og svo á mánaðar fresti. Hann ræddi við starfsfólkið um 

hvernig gengi og gaf færi á spurningum um óljós atriði í innleiðingarferlinu. 

Upplýsingaflæðið fór að miklu leyti fram maður á mann við starfsfólk 

deildarinnar, deildarstjóra hjúkrunar, tengilið og lækna deildarinnar. Einnig var 

upplýsingum miðlað í gegnum tölvupósta en deildarstjórinn sá um að upplýsa 

starfsfólk í gegnum allt ferlið í samvinnu við rannsakanda.  

Þriðji þátturinn í kenningu Rogers (1995) er tíminn. Lykilpersónurnar voru 

deildarstjóri hjúkrunar og tengiliður en þeir spiluðu stórt hlutverk í að 

innleiðingin gengi vel fyrir sig en út frá kenningunni mætti kalla þá frumkvöðla. 

Mikið var rætt um hversu langur tími ætti að líða á milli skimana. NCCN 

starfshópurinn mælir með að sjúklingar séu skimaðir við hverja komu, en þá er 

oftast verið að vísa til göngudeildar lyfjameðferðar þar sem sjúklingar koma með 



 

33 

vikulegu millibili til allt að þriggja til fjögurra vikna fresti. Á geislameðferðar-

deild koma sjúklingar daglega í meðferð og því ekki hentugt að meta þá við 

hverja komu. Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) fengu ábendingar frá 

starfsfólki geislameðferðardeildar þar sem þeir innleiddu klínískar leiðbeiningar 

NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan en ósk starfsfólks var að skima eftir 

vanlíðan í fyrstu viku meðferðar og svo aftur í fimmtu viku meðferðar. Í þessu 

verkefni var ákveðið í samráði við tengilið og deildarstjóra hjúkrunar að skima 

við fyrstu komu, þriðju viku meðferðar, aftur í fimmtu viku og svo koll af kolli, 

allt eftir lengd meðferðar.  

Fjórði þátturinn í ferlinu er samfélagið/kerfið en það er deild 10K, 

geislameðferð krabbameina á Landspítala. Samkvæmt kenningunni er mikilvægt 

að þekkja það samfélag þar sem nýjung eða íhlutun er innleidd. Samkvæmt 

gæðahandbók Landspítala þá tilheyrir geislameðferðardeild lyflækningasviði 

Landspítala og er ein sinnar tegundar á Íslandi. Á deildinni er gefin bæði innri og 

ytri geislameðferð og þangað kemur fólk á öllum aldri, með flestar tegundir 

krabbameina en einnig kemur fólk með góðkynja mein í húð til meðferðar á 

deildina. Meðferðartímabilið getur varað frá einu skipti til þrjátíu og sjö skipta. 

Sérfræðilæknar, hjúkrunarfræðingar og geislafræðingar koma að meðferð og 

umönnun sjúklinga á deildinni. Veitt er einstaklingshæfð hjúkrun þar sem sami 

hjúkrunarfræðingur eða geislafræðingur sinnir sjúklingi á meðan á meðferð 

stendur. Lögð er áhersla á að gefa aðstandendum kost á að fylgjast með hvernig 

meðferðin fer fram (Guðrún Sigurðardóttir, 2008).  

Rannsakandi var á deildinni nánast daglega í tæplega þrjár vikur á meðan á 

rannsókninni stóð. Á þeim tíma öðlaðist hann innsýn í starfsemi deildarinnar og 

áttaði sig betur á umhverfinu og aðstæðum. Út frá þeirri vitneskju sem 

rannsakandi fékk á deildinni var innleiðingaráætlunin aðlöguð og endurbætt.  

Mat á innleiðingu á geislameðferðardeild Landspítala 

Rannsóknarsniðið er matsrannsókn (e. evaluative design). Hugtakið er notað 

þegar rannsakendur meta árangur flókins verkefnis sem horft er á út frá pólitísku 
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og skipulagslegu sjónarhorni (Polit og Beck, 2008). Matsrannsóknir eru sérlega 

áhugaverðar fyrir stjórnendur og þá sem eru ábyrgir fyrir stefnumótun í 

heilbrigðiskerfinu og eru mikilvægt stjórnunartæki til að ákveða hvort verkefni 

hafi ávinning sem svari kostnaði (Wood, 1998). Matsrannsóknir einskorðast ekki 

við eina ákveðna rannsóknaraðferð heldur hafa þær einkenni margra 

rannsóknarsniða eða aðferða. Það fer eftir markmiði verkefnisins hvaða aðferð er 

valin og þar af leiðandi er hægt að blanda saman fleiri en einni aðferð eða sniði  

(Wood, 1998). Rannsóknaraðferðin var megindleg lýsandi rannsókn og gögnum 

var safnað með fyrir og eftirprófun (e. pretest posttest).  

Þýði og úrtak: Sjúklingar 

Þýði rannsóknarinnar voru krabbameinssjúklingar á geislameðferðardeild 

Landspítala á rannsóknartímabilunum apríl, fyrir innleiðingu, og september, eftir 

innleiðingu, 2010. Inntökuskilyrði voru eftirfarandi; eldri en 18 ára, fjöldi 

geislameðferða í einni meðferðarlotu ekki færri en fimm, ekki inniliggjandi á 

öðrum deildum spítalans, tala, skilja og skrifa íslensku og óskert vitræn geta 

samkvæmt mati starfsfólks deildarinnar. Tekið var þægindaúrtak (e. convenience 

sample) og í úrtaki voru allir þeir sjúklingar sem uppfylltu inntökuskilyrði 

rannsóknar beðnir um að svara spurningalista.  

Þýði og úrtak: Starfsfólk 

Þýðið voru þeir starfsmenn (hjúkrunarfræðingar, læknar og geislafræðingar) sem 

koma að umönnun og meðferð sjúklinga á geislameðferðardeild Landspítala og 

störfuðu á deildinni á þeim tímapunktum sem rannsóknin fór fram. Í úrtaki var þeim 

starfsmönnum boðið að svara spurningalista, fyrir og eftir innleiðingu, sem ekki voru í 

fríi eða leyfi frá störfum á þeim tíma sem rannsóknin fór fram. Fyrir innleiðingu voru 

tveir starfsmenn í fríi og eftir innleiðingu voru tveir í leyfi frá störfum. 

Mælitæki 

Sjúklingar svöruðu spurningalistanum „Mat og meðferð á vanlíðan“, sem tók 

mið af klínískum leiðbeiningum NCCN um vanlíðan og var saminn af 
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rannsakanda og meistaranámsnefnd í tengslum við þessa rannsókn. Hann hefur 

ekki verið forprófaður. Spurningalistinn er í þremur hlutum A, B og C.  

Í hluta A eru 10 bakgrunnsspurningar þar sem spurt er um aldur, kyn, 

hjúskap, atvinnu, fjölda barna undir 18 ára á framfæri, menntun, tegund 

krabbameins, sjúkdómsstig, tíma frá greiningu og tíma frá byrjun meðferðar.  

Í hluta B eru 9 spurningar sem fjalla um viðhorf sjúklinga á mati á og 

meðferð við vanlíðan á deildinni. Í fyrsta lagi eru spurningar sem fjalla almennnt 

um mat á líðan/vanlíðan á deildinni: 1. Hvort starfsfólk á deildinni hefur spurt 

um líðan? Svarmöguleikar: Já, nei eða veit ekki. 2. Hversu oft sjúklingar hafa 

verið spurðir um líðan á deildinni? Svarmöguleikar: Í hverri komu, oft, stundum, 

sjaldan, aldrei. 3. Hvernig starfsfólk metur líðan sjúklinga? Svarmöguleikar: 

Með samtali, með því að svara spurningum á blaði. Í öðru lagi er spurt um 

hversu vel starfsfólk metur þarfir sjúklinga fyrir upplýsingar og úrræði varðandi 

almenn vandamál, fjölskylduvanda, tilfinningalegan vanda, áhyggjur af 

andlegum og trúarlegum toga og líkamleg vandamál. Svarmöguleikar eru fyrir 

hvern þátt: Mjög illa, illa, sæmilega, vel, mjög vel eða á ekki við. Gefin eru stig 

frá 1-5. Möguleikinn mjög illa gefur 1 stig og möguleikinn mjög vel gefur hæsta 

fjölda stiga, eða 5, og möguleikinn á ekki við gefur ekkert stig. Í þriðja lagi er 

spurt hvort sjúklingar hafi fengið afhent skriflegt fræðsluefni um vanlíðan og 

úrræði. Svarmöguleikarnir eru já, nei, veit ekki. Í fjórða lagi er spurt hvort 

sjúklingar hafi fengið þjónustu eftirfarandi fagstétta á spítalanum: 

Félagsráðgjafa,  sálfræðings, geðlæknis, prests/djákna, næringarráðgjafa, sjúkra-

þjálfara, aðila sem veitir viðbótarmeðferðir eða annarra. Svarmöguleikarnir eru:  

Já, nei, veit ekki, fyrir hvern þátt. Í fimmta lagi er spurt hversu ánægðir 

sjúklingar eru með hvernig líðan þeirra er metin og aðstoðina sem þeir fá. 

Svarmöguleikarnir eru: Mjög óánægð(ur), óánægð(ur), hvorki óánægð(ur) né 

ánægður(ur), ánægð(ur) eða mjög ánægð(ur). Gefin eru stig frá 1-5, þar sem 

mjög óánægður gefur 1 stig og mjög ánægð(ur) gefur 5 stig. Að lokum gefst 

sjúklingum tækifæri á að koma hugsunum sínum á framfæri varðandi mat á og 

meðferð við vanlíðan á deildinni í frjálsum texta.  
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Í hluta C er spurt um mat á líðan sjúklinga með Hospital Anxiety and 

Depression Scale (HADS), sem er sjálfsmatskvarði þróaður af Zigmond og 

Snaith árið 1982. Íslensk útgáfa mælitækisins hefur verið forprófuð og reynst 

réttmæt og áreiðanleg (Schaaber, Smári og Óskarsson, 1990). Mælitækið 

inniheldur 14 fullyrðingar og hver fullyrðing hefur 4 svarmöguleika. Sjö af 

fullyrðingunum meta einkenni kvíða og aðrar meta einkenni þunglyndis. 

Þátttakandi merkir við þann möguleika sem lýsir best hvernig honum leið 

síðastliðna viku og fást 0-4 stig fyrir hvern möguleika. Stigin eru lögð saman og 

út frá heildarfjölda stiga, fyrir kvíða annars vegar og þunglyndi hins vegar, er 

hægt að sjá eftirfarandi flokka: Hvort þátttakendur eru ekki með einkenni (0-7 

stig), möguleg einkenni (8-10 stig) eða einkenni (11 stig eða fleiri) kvíða eða 

þunglyndis (Zigmond og Snaith, 1983). 

Starfsfólk svaraði spurningalistunum „Mat og meðferð á vanlíðan: viðhorf og 

reynsla starfsfólks I“ og „Mat og meðferð á vanlíðan: viðhorf og reynsla 

starfsfólks II“ en þeir voru samdir af rannsakanda og meistaranámsnefnd í 

tengslum við þessa rannsókn. Spurningalistarnir hafa ekki verið forprófaðir. Í 

spurningalista I eru 9 spurningar sem fjalla um þekkingu á og viðhorf starfsfólks 

til mats á og meðferðar við vanlíðan á deildinni. Ekki var spurt um 

bakgrunnsbreytur hjá starfsfólki, eins og kyn eða starfsstétt, þar sem líkur eru á 

því að hægt sé að bera kennsl á þátttakendur með þeim upplýsingum.  

Spurt er um hversu oft starfsfólk metur líðan/vanlíðan sjúklinga í 

geislameðferð. Svarmöguleikarnir eru: Alltaf í hverri komu, oft, stundum, 

sjaldan, aldrei. Hjá hvaða sjúklingum starfsfólk metur líðan/vanlíðan. Svarmögu-

leikarnir eru: Öllum, sumum, engum. Hvernig starfsfólk metur líðan vanlíðan 

sjúklinga; með samtali, með stöðluðu matstæki, með því að lesa í tjáningu 

sjúklinga, með því að spyrja aðstandanda sjúklings, með öðrum hætti. 

Svarmöguleikarnir fyrir hvern lið eru: Alltaf, oft, stundum, sjaldan, aldrei. Spurt 

er um hvort það séu vinnureglur eða leiðbeiningar á deildinni um það hvenær 

meta á líðan/vanlíðan sjúklinga. Svarmöguleikarnir eru: Já, nei, veit ekki. Spurt 

er um hversu sammála/ósammála starfsfólk sé eftirfarandi fullyrðingum: Mér 
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finnst mikilvægt að meta líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð, mér gengur 

vel að meta líðan/vanlíðan sjúklinga, ég hef nægan tíma til að meta 

líðan/vanlíðan sjúklinga, aðstaða á deildinni er góð til að ræða við sjúklinga um 

líðan/vanlíðan, þekking mín á úrræðum vegna almennra vandamála sjúklinga er 

fullnægjandi, þekking mín á úrræðum vegna vandamála í fjölskyldum er 

fullnægjandi, þekking mín á úrræðum vegna tilfinningalegs vanda er 

fullnægjandi, þekking mín á úrræðum vegna vanda af andlegum og trúarlegum 

toga er fullnægjandi, þekking mín á úrræðum vegna líkamlegra vandamála er 

fullnægjandi, ég er ánægður með mat á vanlíðan sjúklinga á deildinni. 

Svarmöguleikarnir fyrir hverja fullyrðingu eru: Mjög ósammála, ósammála, 

hvorki ósammála né sammála, sammála, mjög sammála. Gefin eru stig frá 1-5 

þar sem möguleikinn mjög ósammála gefur 1 stig en möguleikinn mjög sammála 

gefur hæsta mögulega stigafjölda, eða 5. Spurt er um hvernig skráning á 

líðan/vanlíðan sjúklinga er á deildinni. Svarmöguleikarnir eru: Mjög góð, góð, 

sæmileg, léleg, mjög léleg, veit ekki. Einnig er spurt um hversu stóru hlutfalli af 

þeim sjúklingum sem starfsfólk annast vísi það til eftirfarandi aðila: 

Félagsráðgjafa, sálfræðinga, geðlækna, presta/djákna, næringarráðgjafa, sjúkra-

þjálfara, aðila sem veita viðbótarmeðferðir eða annarra. Svarmöguleikarnir eru 

11 talsins, hlutföll frá 0, 10, 20.....upp í 100 %. Einnig er spurt hvort starfsfólk 

vilji koma einhverju öðru á framfæri í frjálsum texta.   

Í spurningalista II sem lagður var fyrir starfsfólk eftir innleiðingu eru sömu 

spurningar og í spurningalista I, auk fjögurra spurninga þar sem spurt er um: Hvort 

starfsfólk þekki til leiðbeininga NCCN um vanlíðan ásamt fylgigögnum 

(skimunartæki og fræðslubæklingur) og hvort starfsfólk hefur notað klínískar 

leiðbeiningar NCCN um vanlíðan ásamt fylgigögnum. Svarmöguleikarnir fyrir báðar 

spurningar eru já eða nei. Ef starfsfólk svarar játandi þá er spurt um hvort starfsfólk sé 

ánægt með leiðbeiningarnar og fylgigögnin. Svarmöguleikarnir eru: Mjög óánægð(ur), 

óánægð(ur), hvorki óánægð(ur) né ánægð(ur), ánægð(ur), mjög ánægð(ur). Gefin eru 

stig frá 1-5 þar sem möguleikinn mjög óánægður fær 1 stig og mjög ánægður fær 5 

stig. Einnig er spurt hvort starfsfólk telji leiðbein-ingarnar vera gagnlegar. 
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Svarmöguleikarnir eru: Mjög lítið gagnlegar, lítið gagnlegar, hvorki gagnlegar né 

ógagnlegar, gagnlegar, mjög gagnlegar. Gefin eru stig frá 1-5 þar sem mjög lítið 

gagnlegar fær 1 stig og mjög gagnlegar fær 5 stig.  

Framkvæmd matsrannsóknar 

Gagnaöflun frá sjúklingum fór fram 13.-29. apríl 2010 (mat fyrir innleiðingu, 

T1) og 1.-22. september 2010 (mat eftir innleiðingu, T2). Þeir sjúklingar sem 

voru í meðferð á hvorum tíma fyrir sig fengu spurningalista og því voru ekki 

sömu þátttakendur í úrtaki fyrir og eftir innleiðingu. Sömu aðferð var beitt við 

gagnaöflun hjá starfsfólki og fór gagnaöflunin fram dagana 26.-27. apríl 2010 og 

27.-28. september 2010. 

Við komu á deildina upplýsti móttökuritari sjúklinga um að rannsókn væri í gangi, 

afhenti þeim kynningarbréf  um helstu upplýsingar og tilgang rannsóknar sem var í 

senn upplýst samþykki og benti þeim á rannsakanda sem var á staðnum ef 

þátttakendur óskuðu eftir frekari kynningu. Þeir sjúklingar sem samþykktu þátttöku 

fengu afhentan spurningalista og umslag frá rannsakanda. Með því að svara 

spurningalistanum veitti sjúklingur samþykki sitt fyrir þátttöku í rannsókninni. Mælt 

var með því að sjúklingar fylltu út spurningalistann á biðstofunni áður en þeir færu í 

meðferð eða rétt á eftir. Áætlað var að það hafi tekið þátttakendur um tíu mínútur að 

svara spurningalistanum. Sjúklingar skiluðu svörum sínum í lokuðu umslagi aftur til 

móttökuritara eða rannsakanda sem setti þau í lokaðan kassa. Spurningalistarnir voru 

ekki merktir á neinn hátt og því var tryggt að ekki væri hægt að rekja svör til 

þátttakenda. Rannsakandi safnaði saman gögnunum í lok hvers dags og voru þau 

geymd í læstum skáp fram að gagnaúrvinnslu. 

Móttökuritari sá um að allir starfsmenn fengju afhentan spurningalista ásamt 

kynningarbréfi. Rétt fyrir gagnaöflun var sendur tölvupóstur á starfsfólk þar sem 

það var látið vita að rannsókn væri í gangi og að von væri á spurningalistum. 

Áætlað var að það hafi tekið starfsfólk um fimm mínútur að svara 

spurningalistanum. Þegar starfsmaður hafði lokið við að fylla út listann var  hann 

settur í lokaðan kassa hjá ritara. Með því að svara spurningalistanum veitti 
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starfsmaður upplýst samþykki fyrir þátttöku. Við lok gagnasöfnunar voru gögnin 

geymd í læstum skáp fram að gagnaúrvinnslu. 

Útttekt á skráningu á DT og vandamálalista 

Úttektin fór fram 12. apríl 2011 og fór tengiliður deildarinnar við verkefnið yfir 

útfyllt skimunartæki (DT) og vandamálalista frá upphafi innleiðingar (maí 2010) 

til og með 28. febrúar 2011. Niðurstöður voru bornar saman við heildarfjölda 

allra sjúklinga sem fengu meðferð á deildinni á þessu tímabili en þær 

upplýsingar voru fengnar frá Guðrúnu Sigurðardóttur deildarstjóra hjúkrunar.  

Siðfræði rannsóknar 

Fengið var leyfi frá Siðanefnd Landspítala, númer 25/2010, til að framkvæma 

rannsóknina. Einnig var fengið formlegt leyfi frá eftirfarandi stjórnendum á 

Landspítala: Framkvæmdastjóra lyflækningasviðs, framkvæmdastjóra lækninga,  

deildarstjóra hjúkrunar og yfirlæknis geislameðferðardeildar. Tilkynning um 

framkvæmd rannsóknar var send til Persónuverndar, tilvísun númer S4751/2010.  

Til að gera úttekt á skráningu á deildinni þurfti aðgang að sjúkraskrám. 

Viðbótarleyfi var veitt af siðanefnd Landspítala með sama númeri og áður, 

Persónuvernd númer 2011030346AT, framkvæmdastjóra lyflækningasviðs og 

framkvæmdastjóra lækninga á Landspítala. Rannsóknin hlaut styrk úr B-hluta 

vísindasjóðs Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga. 

Úrvinnsla gagna 

Unnið var úr gögnum með tölfræðiforritinu PASW Statistics 18 fyrir Windows 

(SPSS18). Notast var við lýsandi tölfræði og reiknuð hlutföll (%) og meðaltöl.  

Til að skoða mun á milli meðaltala á milli T1 og T2 var gert t-próf óháðra 

úrtaka (e. t-test independent sample) og til að skoða tengsl (e. association) 

flokkabreyta var gert kí-kvaðratpróf Pearson (e. Pearson Chi-Square). Þessi próf 

var einungis hægt að framkvæma á niðurstöðum frá sjúklingum. Of fáir 

einstaklingar voru í starfsmannahópnum og því ekki hægt að gera tölfræðilegan 

samanburð. Í staðinn voru gögnin frá starfsmönnum skoðuð á lýsandi hátt. 
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einstaklingar voru í starfsmannahópnum og því ekki hægt að gera tölfræðilegan 

samanburð. Í staðinn voru gögnin frá starfsmönnum skoðuð á lýsandi hátt. 
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Niðurstöður 

Í þessum kafla verður byrjað á að lýsa bakgrunni sjúklinga. Þessar upplýsingar 

verða settar upp í töflu, bæði fyrir T1(fyrir innleiðingu) og T2 (eftir innleiðingu). 

Greint verður frá niðurstöðum HADS spurningalistans sem lagður var fyrir 

sjúklinga. Næst verður fjallað um niðurstöður rannsóknarspurninga í þeirri röð 

sem þær voru settar fram í fræðilega kaflanum. Niðurstöður verða settar upp í 

töflur og myndrit og kynntar nánar í texta eftir því sem við á.  

Lýsing á úrtaki 

Fyrir innleiðingu (T1) voru 50 af 62 sjúklingum, sem fengu meðferð á deildinni, 

sem uppfylltu inntökuskilyrði og var boðin þátttaka í rannsókninni. Af þeim 

samþykktu 39 að svara spurningalista (78% svarhlutfall). Eftir innleiðingu (T2) 

voru 43 af 48 sjúklingum, sem fengu meðferð á deildinni, sem uppfylltu 

inntökuskilyrði og var boðin þátttaka. Af þeim samþykktu 40 að svara 

spurningalista (93% svarhlutfall). Heildarsvarhlutfall sjúklinga í rannsókninni 

var að meðaltali 85,5 %. Á T1 voru 11, af  þeim 12 starfsmönnum sem voru við 

störf á deildinni á þeim tíma sem rannsóknin fór fram, sem svöruðu 

spurningalista (90,9% svarhlutfall) og 10, af 13 á T2 (76,9% starfsfhlutfall). 

Meðalþátttaka starfsfólks í allri rannsókninni var 83,9%.  

Niðurstöður bakgrunnsbreyta 

Bakgrunnur sjúklinga var skoðaður með lýsandi tölfræði og er lýsing á þeim í 

töflum 7 og 8. 
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Tafla 7. Bakgrunnur sjúklinga I 

 

M (SF) Miðgildi 

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

Aldur í árum 63,2 (12,8) 65,0 58,9 (13,2) 62,0 

Spönn 25-85 26-80 

Tímalengd frá 

greiningu (mánuðir) 
18,2 (40,8) 4,0 21,7 (62,0) 5,0 

Vantar 3 3 

Spönn 1,5-180 1-372 

Tímalengd frá byrjun 

meðferðar (vikur) 
2,6 (2,0) 1,9 2,9 (2,1) 2,2 

Spönn 0,7-7,3 0,7-7,3 

 

Meðalaldur ± SF var 63,2 ± 12,8 ár á T1 og 58,9 ± 13,2 á T2, munurinn var 

ekki marktækur (t=1,46, p=0,15). Heildarmeðalaldur ± SF allra þátttakenda 

(N=79) var 61,03 ± 13,08 ár. Sá tími sem leið frá greiningu þar til sjúklingar 

svöruðu spurningalista var 4 mánuðir (miðgildi) á T1 og 5 mánuðir (miðgildi) á 

T2, munurinn var ekki martkækur (t=-0,28, p=0,78). Tíminn sem leið frá byrjun 

meðferðar þar til sjúklingar svöruðu spurningalista var að meðaltali 2,6 vikur á 

T1 og  2,9 vikur á T2, munurinn var ekki marktækur (t=-0,67, p=0,51). 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

43 

Tafla 8. Bakgrunnur sjúklinga II 

  
n (hlutfall %) 

Samtals % 
T1 T2 

Kyn 
  

 

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

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

Hjúskaparstaða 
  

 

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

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

  Í sambúð/sambandi 3 (7,9) 5 (12,5) 10,2 

  Fráskilin/n 4 (10,5) 5 (12,5) 11,5 

  Ekkja/ekkill 3 (7,9) 4 (10,0) 9,0 

Atvinnuþátttaka 
  

 

  Já 21 (53,8) 16 (40) 46,9 

  Nei 18 (46,2) 24 (60) 53,1 

Börn yngri en 18 ára 
  

 

  Já 8 (20,5) 12 (30) 25,3 

  Nei 31 (79,5) 28 (70) 74,8 

Menntun - hæsta skólapróf    

Barnaskóla-grunnskóla-      

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

  Menntaskóla-verslunarpróf 4  (10,3) 4 (10,3) 10,3 

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

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

  Annað 3 (7,7) 2  (5,1) 6,4 

Staðsetning krabbameins    

  Brjóst 11 (28,2) 17 (42,5) 35,4 

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

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

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

  Kvenkynfæri 2 (5,1) 3 (7,5) 6,3 

  Heili 0 1 (2,5) 1,3 

  Háls eða andlit 4 (10,3) 1 (2,5) 6,4 

  Þvagfæri 2 (5,1) 0 2,6 

  Annað 1 (2,6) 1 (2,5) 2,6 

Stig sjúkdóms 

  

 

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

  Dreifður 9 (24,3) 2 (5,1) 14,7 

  Veit ekki 5 (13,5) 7 (17,9) 15,7 

Þegar bakgrunnur þátttakenda sem svöruðu á T1 er skoðaður voru fleiri 

karlar en konur, fleiri með maka heldur en án og fleiri í atvinnu en atvinnulausir. 
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Þegar bakgrunnur þátttakenda sem svöruðu á T1 er skoðaður voru fleiri karlar en 

konur, fleiri með maka heldur en án og fleiri í atvinnu en atvinnulausir. Meirihlutinn 

var ekki með barn yngra en 18 ára á framfæri, flestir voru með barnaskólapróf eða 

háskólapróf sem hæsta menntunarstig, brjósta- og blöðruhálskirtilskrabbamein voru 

algengustu greiningarnar og flestir voru með staðbundinn sjúkdóm. Þegar bakgrunnur 

sjúklinga á T2 er skoðaður voru úrtökin svipuð fyrir utan að konur voru fleiri en karlar, 

fleiri voru atvinnulausir,  brjóstakrabbamein var algengasta greiningin og 

blöðruhálskirtils- og lungnakrabbamein komu næst á eftir. 

Þegar bakgrunnsbreytur fyrir T1 og T2 voru bornar saman, var ekki 

marktækur munur á milli tímapunkta nema fyrir breytuna sem mældi 

staðsetningu krabbameins. Marktækt fleiri (x2=5,95, p=0,02) voru með 

lungnakrabbamein á T2 og marktækt færri (x2=5,18, p=0,02) voru með 

meltingarfærakrabbamein á T2. Ekki reyndist marktækur munur á milli 

tímapunkta fyrir aðrar sjúkdómsgreiningar.  

Niðurstöður HADS spurningalistans 

Niðurstöður fyrir einkenni kvíða og þunglyndis er að finna í töflu 9. 

Tafla 9. Niðurstöður HADS 

  
n (hlutfall %) 

T1 T2  

Einkenni kvíða 
  

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

Möguleg einkenni 3 (7,9) 2 (5,0) 

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

Einkenni þunglyndis 
  

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

Möguleg einkenni 1 (2,6) 2 (5,0) 

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

Meirihluti sjúklinga var ekki með kvíða á T1 (86,8%) og T2 (90%) og munur 

á milli tímapunkta var ekki marktækur (x2=0,19, p=0,66). Einnig var meirihluti 
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sjúklinga ekki með einkenni þunglyndis á T1 (94,7%) og T2 (92,5) og munur á 

milli tímapunkta var ekki marktækur (x2=0,16, p=0,69). 

Svör við rannsóknarspurningum: Sjúklingar  

Rannsóknarspurning 1 

Er marktækur munur á því hvernig sjúklingar telja að líðan þeirra sé metin af 

starfsfólki, fyrir og eftir innleiðingu, er varðar eftirfarandi atriði: 

a) Hvort líðan sjúklinga er metin? 

b) Hversu oft líðan sjúklinga er metin? 

c) Hvernig líðan er metin? 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 1 er að finna í töflu 10. 

Tafla 10. Hvernig líðan er metin á deildinni: Viðhorf sjúklinga 

  
n (hlutfall %) 

T1 T2  

Hvort líðan er metin? 
  

Já 38 (97,4) 39 (97,5) 

Nei 1 (2,6) 1 (2,5) 

Hversu oft líðan er metin? 
  

Í 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 líðan er metin? 
  

Með samtali 38 (100) 21 (53,8) 

Með spurningum á blaði 0 4 (10,3) 

Með samtali og með því að 

svara spurningum á blaði 
0 14 (35,9) 

Þegar spurt var um hvort líðan sjúklinga var metin af starfsfólki þá svaraði 

meirihluti sjúklinga, eða rúm 97%, já á báðum tímapunktum og ekki var 

marktækur munur (x2=0,00, p=0,69) á milli tímapunkta. Þegar sjúklingar voru 
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spurðir hversu oft líðan þeirra var metin þá taldi meirihluti sjúklinga sig vera 

spurðir um líðan í hverri komu eða oft á T1(82,1%) og á T2 (87,5%) og ekki var 

marktækur munur (x
2
=0,46, p=0,50) á milli tímapunkta. Svar við lið a og b í 

rannsóknarspurningu 1 er því neitandi. 

Til að svara lið c voru sjúklingar spurðir hvernig starfsfólk deildarinnar mat 

líðan þeirra. Á spurningalistanum voru einungis tveir möguleikar: Með samtali 

eða með því að svara spurningum á blaði. Töluvert margir merktu við bæði 

atriðin á T2 og því var ákveðið að búa til þriðja möguleikann við úrvinnslu sem 

innihélt báða liði. Allir þeir sem svöruðu á T1 voru einungis metnir með samtali. 

Á T2 töldu 46,2% þátttakenda sig vera metna með því að svara spurningum á 

blaði, hvort sem það var með eða án samtals, og 53,8% þátttakenda töldu sig 

einungis vera metna með samtali. Marktækur munur var á milli T1 og T2 

(x2=22,89, p=0,00)  á því hversu margir voru metnir með samtali á móti hversu 

margir voru metnir með spurningablaði (með eða án samtals). Svarið við lið c í 

rannsóknarspurningu 1 er játandi, greinilegur marktækur munur var á hvernig 

starfsfólk mat líðan sjúklinga, fyrir og eftir innleiðingu. 

Rannsóknarspurning 2  

Er marktækur munur á því, fyrir og eftir innleiðingu, hvernig sjúklingar telja 

þörfum sínum fyrir upplýsingar og úrræði varðandi eftirfarandi atriði mætt af 

starfsfólki? 

a) Almenn vandamál 

b) Fjölskylduvandi 

c) Tilfinningalegur vandi 

d) Áhyggjur af andlegum og trúarlegum toga 

e) Líkamleg vandamál 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 2 er að finna í töflu 11. Tekið skal 

fram að möguleikinn á ekki við gaf ekki stig í úrvinnslu og dregst því frá fjölda 

þátttakenda. 
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Tafla 11. Hvernig þörfum sjúklinga er mætt af starfsfólki: Viðhorf sjúklinga 

  
M (SF) 

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

Þarfir - almenn 

vandamál 
4,33 (0,59) 4,32 (0,95) 

Vantar 3 0 

Á ekki við 18 18 

Þarfir -  

fjölskylduvandi 
4,42 (0,67) 4,39 (0,98) 

Vantar 4 3 

Á ekki við 23 19 

 Þarfir - 

tilfinningalegur vandi 
4,33 (0,49) 4,10 (1,05) 

Vantar 4 2 

Á ekki við 17 9 

Þarfir - áhyggjur af 

andlegum/trúarlegum 

toga 

4,11 (0,78) 4,50 (0,65) 

Vantar 4 3 

Á ekki við 26 23 

Þarfir - líkamleg 

vandamál 
4,19 (0,88) 4,35 (0,92) 

Vantar 3 1 

Á ekki við 9 8 

Heildarmeðaltal fyrir T1 var (M=4,21, SF=0,69) og fyrir T2 (M=4,24, 

SF=0,86). Ekki var martkækur munur (t=-0,12, p=0,91) á milli tímapunkta. Á 

T1 töldu sjúklingar þörfum tengdum fjölskylduvanda best mætt að meðaltali og 

á T2 þörfum tengdum áhyggjum af andlegum/trúarlegum toga best mætt að 

meðaltali. Niðurstöður sýna að ekki var marktækur munur á milli T1 og T2 á 

neinum af breytunum sem mældu hvernig þörfum sjúklinga var mætt af 

starfsfólki, eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð 

við vanlíðan. Svör við liðum a - e í rannsóknarspurningu 2 eru því neitandi. 
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Rannsóknarspurning 3 

Er marktækur munur á fjölda (hlutfalli %) sjúklinga sem fengu afhent skriflegt 

fræðsluefni um vanlíðan, fyrir og eftir innleiðingu. Fjölgaði eða fækkaði þeim 

sjúklingum sem fengu afhent skriflegt fræðsluefni? 

Sem hluti af innleiðingu leiðbeininganna var sjúklingum afhent skriflegt 

fræðsluefni um vanlíðan og úrræði eftir innleiðingu. Niðurstöður er að finna í töflu 12.  

Tafla 12. Afhent skriflegt fræðsluefni: Viðhorf sjúklinga 

  
n (hlutfall %) 

T1 T2  

Afhent fræðsluefni 
  

Já 32 (88,9) 35 (92,1) 

Nei 4 (11,1) 3 (7,9) 

Að mati sjúklinga voru níu af hverjum tíu sem fengu afhent skriflegt 

fræðsluefni um vanlíðan og úrræði á báðum tímapunktum. Niðurstöður sýna að 

ekki var marktækur munur (x2=0,22, p=0,64) á milli T1 og T2. Því er svar við 

rannsóknarspurningu 3 neitandi.    

Rannsóknarspurning 4 

Er marktækur munur á fjölda (hlutfalli %) þeirra sjúklinga sem fengið hafa 

þjónustu fagstétta (annarra en lækna, hjúkrunarfræðinga og geislafræðinga á 

deildinni), fyrir og eftir innleiðingu. Fjölgaði eða fækkaði þeim sjúklingum sem 

hafa fengið þjónustu fagstétta? 

Í töflu 13 er að finna fjölda og hlutfall þeirra sjúklinga sem merktu við já 

þegar spurt var hvort þeir hefðu fengið þjónustu annarra fagstétta. 
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Tafla 13. Tilvísun til fagstétta: Viðhorf sjúklinga 

  
n (hlutfall %) 

T1 T2  

Félagsráðgjafar 6 (15,4) 7 (17,5) 

Sálfræðingar 5 (12,8) 5 (12,5) 

Geðlæknar 0 1 (2,5) 

Prestar/djáknar 1 (2,6) 0 

Næringarráðgjafar 11 (28,2) 4 (10,0) 

Sjúkraþjálfarar 8 (20,5) 9 (22,5) 

Aðilar sem veita 

viðbótarmeðferðir 
4 (10,3) 5 (12,5) 

Á T1 var meðaltal þeirra sjúklinga sem var vísað til annarra fagstétta 12,8% 

og á T2 11,1%. Á T1 fengu flestir sjúklingar þjónustu næringarráðgjafa og á T2 

fengu flestir þjónustu sjúkraþjálfara. Fæstir fengu þjónustu geðlækna á báðum 

tímapunktum. Ekki var marktækur munur á milli T1 og T2 á neinum þáttum 

nema tilvísunum til næringarráðgjafa en mun minna hlutfall sjúklinga taldi sig 

hafa fengið þjónustu þeirra eftir innleiðingu en fyrir og munurinn var marktækur 

(x2=4,64, p=0,03). Svar við rannsóknarspurningu 4 er því neitandi varðandi alla 

liði fyrir utan tilvísanir til næringarráðgjafa. 

Rannsóknarspurning 5 

Er marktækur munur á ánægju sjúklinga með mat á líðan á deildinni, fyrir og 

eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN? 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 5 er að finna í töflu 14. 
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Tafla 14. Ánægja með mat á líðan/vanlíðan:  Viðhorf sjúklinga 

  
M (SF) 

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

Ánægja með hvernig 

líðan er metin 
4,18 (0,80) 3,73 (1,26) 

Vantar 1 0 

Ánægja með fengna 

aðstoð 
4,42 (0,76) 4,08 (1,20) 

Vantar 1 1 

Sjúklingar skoruðu hærra á ánægju með fengna aðstoð, bæði á T1 og T2. 

Ekki var marktækur munur á milli T1 og T2 á því hvernig líðan sjúklinga var 

metin (t=1,93, p=0,06), né þeirri aðstoð sem þeir fengu (t=1,50, p=0,14). Svar 

við rannsóknarspurningu 5 er því neitandi. 

Svör við rannsóknarspurningum: Starfsfólk 

Vegna þess hversu fáir starfsmenn voru í úrtaki var ekki hægt að gera 

tölfræðilegan samanburð og því ekki hægt að draga ályktanir um mun á milli T1 

og T2. Í staðinn er gögnunum lýst almennt.  

Rannsóknarspurning 6  

Hvernig er vinnulag starfsfólks á geislameðferðardeild Landspítala við mat á 

líðan/vanlíðan sjúklinga með krabbamein, fyrir og eftir innleiðingu klínískra 

leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan, er varðar eftirfarandi 

atriði? 

a) Fjölda sjúklinga þar sem líðan/vanlíðan er metin? 

b) Hversu oft líðan/vanlíðan er metin? 

c) Hvernig líðan/vanlíðan er metin? 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 6 er í töflu 15. 
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Tafla 15. Hvernig er mati á líðan/vanlíðan sjúklinga, háttað á 

geislameðferðardeild? Viðhorf starfsfólks 

  n (hlutfall %) 

 

T1 T2  

Fjöldi sjúklinga þar sem 

líðan/vanlíðan er metin    

Hjá öllum 9 (81,8) 9 (90,0) 

Hjá sumum 2 (18,2) 1 (10,0) 

Hversu oft líðan/vanlíðan er 

metin?   

Alltaf í hverri komu 6 (54,5) 5 (50,0) 

Oft 4 (36,4) 4 (40,0) 

Stundum 1 (9,1) 1 (10,0) 

Hvernig líðan er metin -   

með samtali?   

Alltaf 6 (54,5) 8 (80,0) 

Oft 5 (45,5) 2 (20,0) 

Hvernig líðan er metin -  

með stöðluðu matstæki?   

   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 líðan er metin - 

með því að lesa í tjáningu?   

   Alltaf 2 (20,0) 3 (33,3) 

   Oft 8 (80,0) 6 (66,7) 

Hvernig líðan er metin -  

með því að spyrja 

aðstandanda? 
  

   Alltaf 1 (9,1) 0 

   Oft 3 (27,3) 2 (22,2) 

   Stundum 6 (54,5) 6 (66,7) 

   Sjaldan 1 (9,1) 1 (11,1) 
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Niðurstöður sýna að meiri hluti starfsfólks taldi sig meta líðan/vanlíðan hjá 

öllum sjúklingum, bæði á T1 (81,8%) og T2 (90,0%). Flestir töldu sig meta líðan 

í hverri komu á báðum tímapunktum og á T1 voru 90,9% starfsfólks sem töldu 

sig meta líðan í hverri komu eða oft og 90,0 % á T2. Enginn starfsmaður merkti 

við sjaldan eða aldrei fyrir þessa tvo liði.  

Þegar skoðað er viðhorf starfsfólks á því hvernig það taldi sig meta 

líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð þá töldu allir starfsmenn sig meta 

líðan/vanlíðan sjúklinga með samtali á T1 og T2 og meirihlutinn taldi sig alltaf 

meta líðan með samtali. Þegar spurt var um notkun á stöðluðu matstæki þá var 

greinileg breyting eftir innleiðingu. Flestir, eða tæp 80%, merktu við aldrei á T1 

en enginn á T2 á meðan allir töldu sig einhvern tímann hafa notað staðlað 

matstæki eftir innleiðingu en rúmur helmingur (55,5%) merkti við oft eða 

stundum á T1 miðað við 11,1% á T1. Allir starfsmenn töldu sig lesa í tjáningu 

sjúklinga til að meta líðan þeirra á báðum tímapunktum og flestir töldu sig meta 

oft með tjáningu á báðum tímapunktum. Flestir starfsmenn töldu sig spyrja 

aðstandendur stundum þegar þeir mátu líðan sjúklinga, eða 54,5% á T1 og 

66,7% á T2, en einnig voru nokkrir sem töldu sig spyrja aðstandendur oft, eða 

27,3 á T1 og 22,2% á T2.         

Rannsóknarspurning 7 

Hvernig er þekking starfsfólks á úrræðum á geislameðferðardeild og annars 

staðar á Landspítala, fyrir og eftir innleiðingu, til að sinna sálfélagslegri líðan 

krabbameinssjúklinga? 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 7 eru í töflu 16. 
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Tafla 16. Þekking starfsfólks á geislameðferðardeild á úrræðum                        

vegna vanlíðanar sjúklinga 

  
M (SF) 

T1 (n=11) T2 (n=10) 

Þekking - almenn 

vandamál 
3,00 (0,89) 3,40 (0,97) 

Þekking - fjölskylduvandi  3,09 (8,31) 3,40 (0,70) 

Þekking - tilfinningalegur 

vandi 
3,64 (0,51) 3,80 (0,42) 

Þekking - áhyggjur af 

andlegum/trúarlegum toga  
3,09 (0,54) 3,40 (0,84) 

Þekking - líkamleg 

vandamál 
4,18 (0,41)  4,10 (0,32) 

Mynd 1. Heildarþekking starfsfólks á úrræðum vegna vanlíðanar sjúklinga 

Starfsfólk taldi sig hafa mesta þekkingu á úrræðum vegna líkamlegra 

vandamála sjúklinga á báðum tímapunktum en skorunin var > 4. Á T1 taldi 

starfsfólk sig hafa minnstu þekkingu á úrræðum vegna almennra vandamála og á 

T2 vegna almennra vandamála, fjölskylduvanda og áhyggna af andlegum/ 

trúarlegum toga. Reiknað var heildarmeðaltal fyrir þekkingu starfsfólks á 
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úrræðum vegna vanlíðanar sjúklinga. Niðurstöður voru á T1 (M=3,40, SF=0,40) 

og á T2 (M=3,62, SF=0,48), sjá mynd 1.  

Rannsóknarspurning 8 

Hver er fjöldi (hlutfall %) tilvísana til annarra fagstétta, fyrir og eftir innleiðingu, 

að mati starfsfólks? 

Niðurstöður rannsóknarspurningar 8 er að finna í töflu 17. Svörin eru gefin 

upp í prósentum á kvarðanum 0-100.  

Tafla 17. Tilvísanir til annarra fagstétta: Viðhorf starfsfólks 

  
M % (SF) 

T1 (n=11) T2 (n=10) 

Félagsráðgjafar 25,00 (15,09) 20,00 (11,18) 

Vantar 1 1 

Sálfræðingar 16,00 (8,43) 13,33 (7,07) 

Vantar 1 1 

 Geðlæknar 3,00 (4,83) 1,25 (3,54) 

Vantar 1 2 

Prestar/djáknar 1,00 (3,16) 1,25 (3,54) 

Vantar 1 2 

Næringarráðgjafar 32,00 (12,29) 33,33 (15,00) 

Vantar 1 1 

Sjúkraþjálfarar 5,00 (7,07) 8,75 (14,58) 

Vantar 1 2 

Aðilar sem veita 

viðbótarmeðferðir 
19,00 (11,97) 20,00 (16,58) 

Vantar 1 1 

Heildarmeðaltal tilvísana til annarra fagstétta var á T1 (M=14,43, SF=6,19) 

og á T2 (M=14,52, SF=7,71). Starfsfólk taldi sig oftast vísa til næringarráðgjafa 

en sjaldnast til presta/djákna á T1 og presta/djákna og geðlækna á T2.  
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Rannsóknarspurning 9 

Er starfsfólk ánægt með mat á líðan/vanlíðan á deildinni, fyrir og eftir 

innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN? 

Niðurstöður fyrir rannsóknarspurningu 9 eru í töflu 18 og mynd 2. 

Tafla 18. Ánægja með mat á líðan/vanlíðan sjúklinga: Viðhorf starfsfólks 

  
M (SF) 

T1 (n=11) T2 (n=10) 

Ánægja með mat á 

líðan/vanlíðan? 
 3,64 (0,51) 4,10 (0,57) 

Gengur vel að meta 

líðan/vanlíðan? 
3,64 (0,51) 4,00 (0,47) 

Nægur tími til að meta 

líðan/vanlíðan? 
3,27 (0,65) 3,30 (0,95) 

Góð aðstaða til að meta 

líðan/vanlíðan? 
3,18 (0,98) 3,20 (0,79) 

 

 

Mynd 2. Ánægja starfsfólks með mat á líðan/vanlíðan 

Starfsfólk var að meðaltali ánægt með mat á líðan/vanlíðan sjúklinga á 

deildinni á báðum tímapunktum, sjá töflu 18 og mynd 2. Einnig var spurt hversu 
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vel starfsfólki gengi að meta líðan/vanlíðan sjúklinga, hvort það hefði nægan 

tíma til að meta líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð og hvort aðstaða á 

deildinni væri góð til að ræða við sjúklinga um líðan/vanlíðan. Þessar breytur 

geta gefið vísbendingu um hversu ánægt starfsfólkið er með mat á líðan á 

deildinni, sjá töflu 18. Af þessum þremur breytum skoraði starfsfólk hæst á 

fullyrðingunni sem sneri að því hversu vel starfsfólki fannst ganga að meta 

líðan/vanlíðan sjúklinga á báðum tímapunktum.  

Rannsóknarspurning 10  

Hversu fýsilegt er að nota klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð 

við vanlíðan á geislameðferðardeild Landspítala? 

a) Þekkir starfsfólk til leiðbeininganna eftir innleiðingu? 

b) Notar starfsfólk leiðbeiningarnar eftir innleiðingu? 

c) Er starfsfólk ánægt með leiðbeiningarnar eftir innleiðingu? 

d) Telur starfsfólk leiðbeiningarnar hjálplegar? 

Starfsfólk var spurt, bæði fyrir og eftir innleiðingu, hvort það væru almennt 

til vinnureglur eða leiðbeiningar á deildinni um það hvenær og hvernig meta ætti 

líðan/vanlíðan. Niðurstöður eru í töflu 19. 

Tafla 19. Þekking starfsfólks á leiðbeiningum NCCN um vanlíðan 

 

n (hlutfall %) 

T1 T2  

Eru vinnureglur til staðar á deildinni 

um hvenær meta á líðan/vanlíðan?   

Já 0 6 (60) 

Nei 10 (90,9) 4 (40) 

Veit ekki 1 (9,1) 0 

Eru vinnureglur til staðar á deildinni 

um  hvernig meta á líðan/vanlíðan?   

Já 0 7 (70,0) 

Nei 10 (90,9) 3 (30,0) 

Veit ekki 1 (9,1) 0 
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Á T1 voru 9 af hverjum 10 starfsmönnum sem töldu að það væru ekki til 

staðar leiðbeiningar um hvenær eða hvernig meta ætti líðan/vanlíðan sjúklinga í 

geislameðferð. Á T2 var meirihluti starfsfólks, eða 6 af 10, sem töldu að það 

væru leiðbeiningar til staðar á deildinni um hvenær meta ætti líðan/vanlíðan 

sjúklinga og 7 af hverjum 10 töldu að það væru til staðar leiðbeiningar á 

deildinni um hvernig meta ætti líðan/vanlíðan sjúklinga. 

Þegar starfsfólk var spurt, eftir innleiðingu, hvort það þekkti klínískar 

leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan og hvort það notaði 

leiðbeiningarnar og fylgigögnin svöruðu 9 af þeim 10 starfsmönnum sem 

svöruðu á T2, báðum spurningunum játandi. Ef starfsfólk svaraði játandi var það 

spurt hvort það væri ánægt með leiðbeiningarnar og fylgigögnin. Niðurstöður 

voru (n= 9, M=4,11, SF=0,33) og eru svarmöguleikarnir í mynd 3. Niðurstöður 

sýna að ánægja var með leiðbeiningarnar. Enginn starfsmaður merkti við mjög 

óánægður eða óánægður.  

 

Mynd 3. Ánægja starfsfólks með leiðbeiningarnar eftir innleiðingu 

Einnig var starfsfólk spurt hvort það teldi leiðbeiningarnar ásamt 

fylgigögnum gagnlegar. Eftir innleiðingu taldi starfsfólk leiðbeiningarnar ásamt 
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fylgigögnum gagnlegar (n=9, M=4,22, SF=0,44). Enginn starfsmaður taldi 

leiðbeiningarnar lítið gagnlegar eða mjög lítið gagnlegar, sjá svör á mynd 4.  

 

Mynd 4. Gagnsemi leiðbeininganna eftir innleiðingu: Viðhorf starfsfólks 

Starfsfólk var einnig spurt, fyrir og eftir innleiðingu, um mikilvægi þess að 

meta líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð. Niðurstöður fyrir T1 voru (n=11, 

M=4,55, SF=1,21) og T2 (n=10, M=4,50, SF=1,27). Niðurstöður sýna að 

starfsfólk taldi mjög mikilvægt að meta líðan sjúklinga á báðum tímapunktum. 

Svör við rannsóknarspurningum: Úttekt á skráningu 

Rannsóknarspurningunum er svarað í þeirri röð sem þær voru settar fram.  

1 Á tímabilinu 1. maí 2010 til og með 28. febrúar 2011 voru 145 sjúklingar á 

geislameðferðardeild Landspítala skimaðir eftir vanlíðan með vanlíðanar-

mælikvarðanum (DT) ásamt vandamálalistanum. Á tímabilinu voru 485 

krabbameinssjúklingar sem fengu meðferð á deildinni. Hlutfall þeirra sem 

voru skimaðir var 30%. 

2 Þessir 145 einstaklingar skiluðu inn 224 skimunartækjum. Af þeim voru 187 

þar sem merkt hafði verið við mælikvarðann frá 0-10. Restin svaraði einungis 

spurningum á vandamálalistanum og sleppti því að setja tölu á 
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mælikvarðann. Meðalskorun á DT á þessum 187 mælikvörðum var 2,25. 

Skorun á 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 mælikvörðum voru 121 þar sem vanlíðan var lægri en 3 og 66 þar sem 

vanlíðan var jafnt og eða hærri en 3. Hlutfall þeirra með vanlíðan ≥3 var 35%. 

4 Af þessum 66 sem skoruðu hærra eða jafnt og 3 voru 21 (32%) sem voru 

endurmetnir, þ.e. höfðu skilað inn fleiri en einu skimunartæki. Af þeim 145 

einstaklingum sem voru skimaðir voru 78 (54%) skimaðir einu sinni, 57 

(40%) tvisvar sinnum, 8 (5%) þrisvar sinnum og 2 (1%) fjórum sinnum.  

5 Það vandamál sem oftast var merkt við á vandamálalistanum var þreyta eða 109 

sinnum (49%) af 224. Næst algengasta vandamálið var hitakóf, eða 68 sinnum 

(30%) og þriðja algengasta vandamálið var svefn, eða 63 sinnum (28%), en þessi 

vandamál flokkast öll undir líkamleg vandamál. Áhyggjur í flokknum tilfinninga-

legur vandi voru einnig ofarlega en 57 (25%) sjúklingar merktu við það vandamál. 

Einnig var ein spurning á spurningalistum starfsfólks þar sem spurt var um 

skráningu á deildinni, sjá niðurstöður í töflu 20. 

Tafla 20. Skráning á vanlíðan: Viðhorf starfsfólks 

  
n (hlutfall %) 

T1 T2  

Skráning á vanlíðan á 

geislameðferðardeild   

Mjög góð 1 (9,1)  3 (30,0) 

Góð 5 (45,5) 6 (60,0) 

Sæmileg 4 (36,4) 1 (10,0) 

Veit ekki 1 (9,1) 0 

Á T1 töldu 54,6% starfsfólks skráningu mjög góða eða góða og á T2 töldu 

90% hana mjög góða eða góða. Enginn starfsmaður taldi skráningu á deildinni 

lélega eða mjög lélega á T1 eða T2. 
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Umræða 

Markmið verkefnisins er að innleiða íslenska útgáfu klínískra leiðbeininga 

NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan hjá sjúklingum með krabbamein á 

geislameðferðardeild Landspítala til að þessi hluti af umönnun og meðferð 

krabbameinssjúklinga á deildinni verði markvissari og sýnilegri. Í þessum kafla 

verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar út frá rannsóknarspurningum, þær 

teknar saman, ályktanir dregnar út frá þeim og fjallað um takmarkanir 

rannsóknarinnar. Skýrt verður frá tengslum niðurstaðna við rannsóknir á þessu 

sviði, hagnýtingu fyrir hjúkrunarfræði og þörf á rannsóknum í framtíðinni.  

Bakgrunnsbreytur 

Niðurstöður bakgrunnsbreyta sýna að úrtökin á T1 og T2 voru sambærileg að 

flestu leyti þar sem ekki var tölfræðilega marktækur munur á milli tímapunkta 

hvað varðar aldur, kyn, hjúskaparstöðu, atvinnuþátttöku, fjölda barna yngri en 

18 ára á framfæri, menntun, stig sjúkdóms, tímalengd frá greiningu og tímalengd 

frá byrjun meðferðar. Tölfræðilega marktækur munur var hins vegar fyrir 

sjúkdómsgreiningu á milli tímapunkta.  

Tíminn sem leið frá greiningu spannaði frá 1,5 mánuði til 15 ára á T1 og frá 1 

mánuði til 31 árs á T2 samkvæmt upplýsingum frá sjúklingum. Miðgildi gefur 

því raunhæfari mynd en samkvæmt því var meðaltími frá greiningu 4 mánuðir á 

T1 og 5 mánuðir á T2.    

Heildarhlutfall kynjanna í þessari rannsókn er í samræmi við aðrar rannsóknir 

hjá íslenskum krabbameinssjúklingum á göngudeildum þar sem veitt er 

krabbameinslyfjameðferð og geislameðferð (Hjörleifsdóttir, Hallberg og 

Gunnarsdóttir, 2010; Hjörleifsdóttir og Óskarsson, 2010) það sama á við um 

heildarmeðalaldur (Gunnarsdottir o.fl., 2011; Hjörleifsdóttir o.fl. 2010).  
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Einkenni kvíða og þunglyndis 

Ekki var marktækur munur á einkennum kvíða og þunglyndis hjá þátttakendum 

á milli tímapunkta. Aftur á móti voru tiltölulega fáir einstaklingar með einkenni 

eða möguleg einkenni kvíða (13,2% á T1 og 10,0% á T2) og þunglyndis (5,3% á 

T1 og 7,5% á T2). Þetta er mun lægra hlutfall en í rannsókn Þórunnar 

Sævarsdóttur og félaga (2010) en þar var hlutfall einkenna eða mögulegra 

einkenna 28% fyrir kvíða á T1 og 13% fyrir þunglyndi á T1. Líklegasta ástæðan 

fyrir þessum mun er að lengri tími leið frá greiningu þátttakenda í þessari 

rannsókn, 4 mánuðir á T1 og 5 mánuðir á T2 (miðgildi), en í ofangreindri 

rannsókn en þar hafði meira en helmingur þátttakenda (56%) greinst á innan við 

6 vikum þar til þeir svöruðu spurningalista á T1. Erlendar rannsóknir hafa sýnt 

fram á enn hærri tíðni einkenna kvíða og þunglyndis út frá niðurstöðum HADS. 

Í rannsókn Aass og félaga (1997) var hlutfall einkenna eða mögulegra einkenna 

hjá krabbameinssjúklingum á geislameðferðardeild í Noregi 31% fyrir kvíða og 

18% fyrir þunglyndi.  

Umræða: Sjúklingar 

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 1 sýndu að meirihluti sjúklinga taldi 

starfsfólk geislameðferðardeildar meta líðan sína og að mat á líðan sé 

framkvæmt oftar heldur en sjaldan. Ekki var marktækur munur á milli T1 og T2, 

þrátt fyrir innleiðingu klínískra leiðbeininga á deildinni. Líklegasta ástæðan er sú 

að starfsfólk á deildinni lagði sig almennt fram við að meta líðan sjúklinga áður 

en leiðbeiningarnar voru innleiddar en 97,4% sjúklinga töldu starfsfólk spyrja 

sig um líðan og 82,1% töldu starfsfólk meta líðan/vanlíðan sína í hverri komu 

eða oft á T1. Það gefur auga leið að erfitt er að fá hærra hlutfall eftir innleiðingu. 

Rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar tjá almennt ánægju með þjónustu 

heilbrigðisstarfsfólks þegar þeir eru spurðir um þá umönnun og þjónustu sem 

þeir fá (Hjörleifsdóttir o.fl., 2010; Sitzia, 1998). Í rannsókn Sitzia voru 97% 

krabbameinssjúklinga, (N=173) sem fengu krabbameinslyfjameðferð á 

göngudeild í Bretlandi, sem tjáðu almenna ánægju með  þjónustuna (Sitzia, 
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1998). Nýleg íslensk rannsókn styður þetta en tilgangur hennar var að forprófa 

íslenska útgáfu spurningalistans, European Organisation for Research and 

Treatment of Cancer IN-PATSAT32 (EORTC IN-PATSAT32), sem mælir 

ánægju með umönnun og þjónustu sem íslenskir krabbameinssjúklingar fengu í 

krabbameinslyfja- eða geislameðferð á göngudeildum. Niðurstöður sýndu að 

sjúklingar voru almennt ánægðir með þá þjónustu sem þeir fengu og 81,4% töldu 

umönnun sem hjúkrunarfræðingar veittu þeim mjög góða eða framúrskarandi og 

73,0% töldu umönnun sem læknar veittu þeim mjög góða eða framúrskarandi. 

Nánast enginn taldi þá umönnun sem læknar og hjúkunarfræðingar veittu þeim 

slæma eða í meðallagi (Hjörleifsdóttir o.fl., 2010). 

Þegar skoðað var hvort breyting væri á milli tímapunkta á því hvernig líðan 

var metin í þessari rannsókn var marktækur munur á milli T1 og T2, að mati 

sjúklinga. Tæplega helmingur sjúklinga taldi sig einhvern tímann hafa svarað 

spurningum á blaði um líðan sína á deildinni, eftir innleiðingu leiðbeininganna. 

Gert er ráð fyrir að átt sé við skimunartækið DT þar sem önnur skimunartæki 

eða matstæki, til að meta líðan/vanlíðan eru ekki í notkun á deildinni. 

Samkvæmt klínískum leiðbeiningum NCCN (2011) er mælt með að allir 

sjúklingar séu skimaðir eftir vanlíðan með vanlíðanarmælikvarðanum (DT) við 

fyrstu komu á stofnun og svo eftir þörfum. Við innleiðingu á 

geislameðferðardeild var ákveðið að skima sjúklinga í fyrstu viku meðferðar og 

svo á tveggja vikna fresti. Meðaltími sem leið frá byrjun meðferðar þar til 

sjúklingar svöruðu spurningalista í þessari rannsókn var tæplega þrjár vikur og 

því ætti hlutfall þeirra sem svöruðu spurningum á blaði varðandi líðan að vera 

hærra, sé miðað við leiðbeiningarnar. Ýmsar ástæður geta skýrt það að ekki voru 

fleiri skimaðir, að mati sjúklinga. Í fyrsta lagi styður kenning Rogers það að 

langur tími getur liðið frá því að hugmynd um nýjung verður til þar til hún er 

tekin í notkun og allt að 17 ár geta liðið þar til niðurstöður rannsókna (e. 

evidence based practice) eru nýttar á starfsvettvangi (Balas og Boren, 2000). Í 

öðru lagi getur sumarleyfi starfsfólks haft áhrif á innleiðingarferlið, sem átti sér 

stað yfir sumartímann, sem og mat eftir innleiðingu, sem fór fram í september 
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þegar starfsfólk var nýlega komið til starfa eftir sumarleyfi, þar sem notkun 

leiðbeininganna og fylgigagnanna var ekki alveg komin í gang að fullu.  

Þrátt fyrir þetta er ánægjulegt að sjá að sjúklingar telji að starfsfólk sé að 

meta líðan/vanlíðan þeirra, hvort sem notað er staðlað skimunartæki eða ekki. 

Samtalið virðist skipta miklu máli við mat á líðan og ætlunin með innleiðingunni 

var ekki að skipta út samtalinu með skimunartæki heldur að auðvelda starfsfólki 

að meta vanlíðan sjúklinganna, finna þá með vanlíðan sem annars myndu ekki 

finnast og veita þeim viðeigandi stuðning. 

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 2 sýndu að ekki var marktækur munur á 

milli T1 og T2 á því hvernig þörfum sjúklinga fyrir upplýsingar og úrræði var 

mætt á deildinni. Þó skal tekið fram að fáir einstaklingar voru á bak við hvern 

svarmöguleika þar sem margir merktu á ekki við og því ber að túlka 

niðurstöðurnar með varfærni.  

Þessar niðurstöður eru ekki í samræmi við rannsókn Fulcher og Gosselin-

Acomb (2007). Rannsókn þeirra sýndi að þegar sjúklingar voru spurðir um 

hversu ánægðir þeir voru með viðbrögð (e. sensitivity) starfsfólks við þörfum 

þeirra þá mældist ánægjuskorunin, mæld með Press Ganey ánægjumatstæki, 

hærri á meðan á innleiðingu stóð (92,6%) en fyrir innleiðingu (88,1%). Eftir 

innleiðingu hélst ánægjuskorunin yfir 90%, ári eftir innleiðingu (Fulcher og 

Gosselin-Acomb, 2007).  

Leitað var skýringa í niðurstöðum bakgrunnsbreyta á því að enginn munur 

væri á milli tímapunkta og hvernig þörfum sjúklinga væri mætt en ekkert þar gat 

skýrt það. Veikleiki rannsóknarinnar er líklegasta skýringin en rætt verður um 

það síðar. Þrátt fyrir að ekki væri marktækur munur á milli tímapunkta vekur 

það athygli að sjúklingar teldu að þörfum af andlegum/trúarlegum toga væri 

betur mætt eftir innleiðingu. Einnig eru niðurstöður rannsóknarinnar mjög 

afgerandi hvað varðar hversu vel starfsfólk sinnir almennt þörfum, að mati 

sjúklinga. Sjúklingar töldu almennt þörfum sínum fyrir upplýsingar og úrræði á 

deildinni vel mætt og  mjög vel mætt af starfsfólki. Meðaltalið var á bilinu 4-4,5 

á öllum þáttum. Þetta eru góðar niðurstöður fyrir deildina, bæði starfsfólk og 
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sjúklinga í ljósi þess hversu stuttan tíma sjúklingarnir eru á deildinni í hvert 

skipti en reiknað er með um 15 mínútum á hvern sjúkling í daglegri 

geislameðferð. Á móti kemur að sjúklingarnir eru daglega á deildinni í allt að 7-

8 vikur, allt eftir lengd meðferðar. Starfsfólk deildarinnar nær því að mynda náið 

og gott samband við sjúklingana.  

Svar við rannsóknarspurningu 3 var neitandi. Ekki var marktækur munur á 

milli T1 og T2 á hlutfalli þeirra sem fengu afhent skriflegt fræðsluefni um 

vanlíðan og úrræði. Þessar niðurstöður eru áhugaverðar í ljósi þess að ekki var 

byrjað að afhenda bæklinginn um vanlíðan og úrræði fyrr en innleiðingin hófst í 

maí 2010. Þrátt fyrir það voru 88,9% sjúklinga sem töldu sig hafa fengið 

bækling fyrir innleiðingu. Líklegasta skýringin er sú að við byrjun 

geislameðferðar á deildinni fá allir sjúklingar afhentan upplýsingabækling. Í 

honum eru almennar upplýsingar og fróðleikur um starfsemina á deildinni, 

undirbúning og geislameðferðina sjálfa, aukaverkanir og líðan á meðan á 

meðferð stendur. Þar er fjallað um vanlíðan og að hún sé eðlilegur hluti þess að 

greinast með krabbamein (Agnes Þórólfsdóttir, Jónína Helga Jónsdóttir og 

Stefanía V. Sigurjónsdóttir, 2005). Þeir sjúklingar sem svöruðu spurningalista á 

T1 hafa eflaust átt við þennan bækling. Þrátt fyrir að þessar niðurstöður gefi ekki 

raunhæfa mynd af því hversu margir hafa fengið bæklinginn um vanlíðan og 

úrræði þá virðist starfsfólk á deildinni almennt afhenda sjúklingum skriflegt 

fræðsluefni. Eins og áður hefur komið fram eru sjúklingarnir stutt í einu á 

deildinni og því mikilvægt að styðja við þá munnlegu fræðslu sem veitt er.  

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 4 sýndu að samkvæmt upplýsingum frá 

sjúklingum var ekki marktækur munur á milli T1 og T2 á tilvísunum til 

félagsráðgjafa, sálfræðinga, geðlækna, presta/djákna, sjúkraþjálfara eða aðila 

sem veita viðbótarmeðferðir. Aftur á móti voru marktækt fleiri sjúklingar sem 

höfðu fengið þjónustu næringarráðgjafa á T1 miðað við T2. Ein skýringin gæti 

verið sú að marktækt fleiri sjúklingar voru með meltingarfærakrabbamein á T1. 

Einnig voru fleiri með krabbamein í höfði/hálsi á T1 heldur en T2 en munurinn 

var ekki marktækur. Það er þekkt að sjúklingar með þessar tvær 
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sjúkdómsgreiningar glími við næringarvandamál og hafi ástæðu til að þiggja 

þjónustu næringarráðgjafa. 

Einnig sýndu niðurstöður að hlutfallslega fáum sjúklingum var vísað til 

annarra fagstétta samkvæmt upplýsingum frá sjúklingum eða að meðaltali 12,8% 

á T1 og 11,1% á T2. Á móti kemur að einkenni kvíða og þunglyndis voru ekki 

algeng sem bendir til lítillar vanlíðanar hjá sjúklingum. Þetta getur gefið 

vísbendingu um að vandamál sjúklinga séu leyst af meðferðarteyminu á 

deildinni (hjúkrunarfræðingum, geislafræðingum og læknum) og því þurfi ekki 

eins oft að vísa þeim annað. 

Þó ber að hafa í huga að niðurstöður gefa aðeins vísbendingu um hlutfall 

þeirra sjúklinga sem fengið hafa þjónustu ofangreindra fagstétta á spítalanum en 

ekki hverjir hafa vísað á þessa þjónustu eða hversu oft sjúklingar hafa nýtt hana. 

Því er ekki hægt að fullyrða út frá niðurstöðum hversu oft starfsfólk 

geislameðferðardeildar vísi til annarra fagstétta. Meðaltími sem leið frá 

greiningu var 4-5 mánuðir (miðgildi) og því má leiða líkur að því að einhverjir 

sjúklingar hafi fengið þjónustu á hinum ýmsu deildum og sviðum á Landspítala 

á þeim tíma, m.a. á skurðdeildum, krabbameinsdeildum og göngudeildum. 

Þverfagleg þjónusta er í boði fyrir krabbameinssjúklinga á lyflækningasviði og 

fleiri sviðum stofnunarinnar og líklegt er að sjúklingum hafi verið vísað til 

fagstétta eins og félagsráðgjafa eða næringarráðgjafa af annarri deild en 

geislameðferðardeild. Til að fá raunhæfari mynd af fjölda tilvísana til fagstétta 

þarf að skoða rafræna skráningu í Sögu. Það var ekki gert í tengslum við þetta 

verkefni en stefnt er að því. Hingað til hefur skráning á Landspítala á tilvísunum 

til annarra fagstétta verið tilviljanakennd og ef starfsmenn skrá það er það gert í 

samfelldum texta. Það getur verið flókið og tímafrekt að taka þessar upplýsingar 

út í skýrslu en ætlunin er í framtíðinni að allar tilvísanir verði skráðar rafrænt og 

á þann hátt geti verið auðveldara að halda utan um fjölda tilvísana til annarra 

fagstétta. Nánar verður fjallað um skráningu síðar í umræðukaflanum. 

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 5 sýndu að ekki væri marktækur munur 

á ánægju sjúklinga með mat á líðan á deildinni á milli T1 og T2, þrátt fyrir 
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innleiðingu leiðbeininganna. Sjúklingar skoruðu lægra á T2 á báðum breytum 

sem mældu ánægju, en ekki var marktækur munur. Ýmsar ástæður geta verið 

fyrir lægri skorun á T2. Þegar breytan sem mældi ánægju sjúklinga með hvernig 

líðan þeirra var metin var skoðuð voru fimm sjúklingar á T2 sem svöruðu mjög 

óánægðir og einn sem merkti við óánægður. Þegar breytan sem mældi ánægju 

sjúklinga með þá aðstoð sem þeir höfðu fengið var skoðuð voru þrír sem voru 

mjög óánægðir og einn sem var óánægður á T2 miðað við einn sem var 

óánægður á T1. Þar sem úrtakið er frekar lítið geta útlagar haft áhrif á 

niðurstöðurnar og líklegt er að það hafi gerst í þessu tilfelli (Agresti og Finlay, 

2009). Annars voru flestir ánægðir eða mjög ánægðir með hvernig líðan þeirra 

var metin og þá aðstoð sem þeir fengu á báðum tímapunktum því meðaltalið var 

yfir 4 á báðum breytum.  

Þegar breytan sem mældi ánægju sjúklinga með hvernig líðan þeirra var 

metin var borin saman við breytuna sem mældi þann tíma sem leið frá byrjun 

meðferðar virtist tíminn hafa áhrif. Því lengri tími sem leið því ánægðari voru 

sjúklingar með hvernig líðan þeirra var metin. Þetta er í samræmi við það sem 

áður hefur verið fjallað um. Sjúklingarnir koma daglega í meðferð í allt að 7-8 

vikur og það myndast náið traust við meðferðaraðila. Tími frá greiningu virtist 

ekki breyta því hversu ánægðir sjúklingarnir voru. Einnig voru báðar breyturnar 

sem mældu ánægju bornar saman við skorun á einkennum kvíða og þunglyndis 

en þeir sem voru mjög óánægðir eða óánægðir með mat á líðan eða fengna 

aðstoð virtust ekki vera með meiri einkenni kvíða og þunglyndis en aðrir.  

Sjúklingar voru almennt ánægðir hvernig líðan þeirra var metin og með þá 

þjónustu sem þeir höfðu fengið sem er jákvætt fyrir deildina, bæði starfsfólk og 

sjúklinga. Alltaf er hægt að gera betur og þessar niðurstöður sýna að mikilvægt 

er fyrir starfsfólk að halda áfram að meta líðan sjúklinga almennt eins vel og 

niðurstöður benda til. Von er til þess að þetta rannsóknarverkefni styrki 

starfsfólk í að sinna enn betur líðan krabbameinssjúklinga í framtíðinni. 
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Umræða: Starfsfólk 

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 6 sýndu að á heildina litið er vinnulagið á 

deildinni gott hvað varðar mat á líðan sjúklinga. Ánægjulegt er að sjá að á T1 voru 

um 8, af 10 starfsmönnum, sem töldu sig meta líðan hjá öllum sjúklingum og 9, af 

10, á T2. Aftur á móti kemur á óvart að lágt hlutfall starfsfólks, eða um 50% taldi sig 

meta líðan sjúklinga í hverri komu á báðum tímapunktum. Þetta er í samræmi við 

niðurstöður sjúklinga en undir 40% sjúklinga töldu að líðan þeirra væri metin í 

hverri komu á báðum tímapunktum. Ein ástæðan gæti verið sú að starfsfólk hafi 

misskilið spurninguna og ruglað saman almennu mati á líðan og skimun með 

skimunartæki en auðvelt er að rugla þessu tvennu saman. Markmiðið á deildinni 

væri að meta líðan hjá öllum sjúklingum í hverri komu, en þar sem notkun 

leiðbeininganna var nýlega hafin þegar starfsfólk og sjúklingar svöruðu 

spurningalistanum á T2, er þetta markmið sem vel er hægt að ná. 

Vegna smæðar úrtaks var ekki hægt að gera tölfræðilegan samanburð en 

vísbendingar eru um að breyting hafi orðið á vinnulagi eftir innleiðingu 

leiðbeininganna. Niðurstöður sýndu að rúmlega helmingur starfsfólks taldi sig 

meta líðan sjúklinga oft eða stundum með stöðluðu matstæki/skimunartæki, eftir 

innleiðingu, en enginn merkti aldrei, eftir innleiðingu. Þetta er í samræmi við 

viðhorf sjúklinga á því hvernig líðan þeirra var metin og út frá þessum 

niðurstöðum og upplýsingum frá sjúklingum er hægt að áætla að um helmingur 

sjúklinga sé skimaður eftir vanlíðan með DT, eftir innleiðingu. Úttekt á 

skráningu gefur nákvæmari upplýsingar um fjölda þeirra sjúklinga sem hefur 

verið skimaður með DT en fjallað verður um það síðar í umræðukaflanum.   

Eftir innleiðingu taldi fleira starfsfólk sig alltaf meta líðan/vanlíðan með 

samtali. Þetta sýnir, eins og áður hefur komið fram, að starfsfólk reiðir sig að 

miklu leyti á samtalið sem samskiptaform og vinnulag við mat á líðan/vanlíðan 

sjúklinga á deildinni er gott, bæði fyrir og eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga 

NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan krabbameinssjúklinga.  
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Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 7 sýndu að starfsfólk taldi þekkingu sína 

á úrræðum vegna vandamála sjúklinga í meðallagi á báðum tímapunktum. 

Starfsfólk virtist hafa mesta þekkingu á úrræðum vegna líkamlegra vandamála 

sjúklinga á báðum tímapunktum. Þetta kemur ekki á óvart þar sem þekkt er að 

líkamleg einkenni krabbameins séu frekar viðurkennd en sálræn, bæði í 

félagslegu- og menningarlegu samhengi (Maguire og Pitceathly, 2003). Þrátt 

fyrir það mikla áfall sem flestir sjúklingar verða fyrir við greiningu krabbameins, 

einblínir heilbrigðisstarfsfólk, þar á meðal hjúkrunarfræðingar, frekar á líkamleg 

einkenni þeirra en sálræn (Madden, 2006). Einnig er mikil áhersla lögð á 

einkennameðferð á geislameðferðardeild Landspítala og er mat og meðferð 

líkamlegra aukaverkana geislameðferðar stór hluti af starfinu á deildinni (Agnes 

Þórólfsdóttir o.fl., 2005).  

Starfsfólk virtist hafa næstmestu þekkingu á úrræðum tengdum 

tilfinningalegum vanda á báðum tímapunktum. Mikil áhersla var lögð á að gera 

mat á innleiðingunni nógu snemma til að sú kynning á verkefninu og fræðsla 

sem starfsfólkið fékk um vanlíðan og sálræn einkenni myndi ekki hafa áhrif á 

niðurstöðurnar. En þrátt fyrir það er ekki hægt að útiloka að sú umræða sem átti 

sér stað um vanlíðan hafi haft áhrif á svörun starfsfólks. 

Þrátt fyrir að þekking starfsfólks á úrræðum tengdum vandamálum sjúklinga 

á deildinni hafi verið í meðallagi sýndu niðurstöður frá sjúklingum að þeir teldu 

þörfum sínum fyrir upplýsingar og úrræði vel og mjög vel mætt af starfsfólki 

deildarinnar á báðum tímapunktum. Þetta sýnir að samkvæmt sjúklingum er 

starfsfólk að mæta þessum þörfum, sem er mikilvægt atriði. Einnig sýna þessar 

niðurstöður að mikilvægt sé að kynna vel fyrir starfsfólki fyrirhugaða íhlutun og 

hafa skipulagða fræðslu um það sem verið er að innleiða og þau úrræði sem í 

boði er á stofnuninni, sem og annars staðar. Mat á og skimun eftir vanlíðan hefur 

lítil áhrif ef úrræði eru ekki til staðar. Til þess að sjúklingar njóti góðs af þeim 

úrræðum sem í boði eru, er nauðsynlegt að starfsfólk hafi þekkingu á þeim.  

Í rannsókn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) áttu hjúkrunarfræðingarnir, sem 

tóku þátt í innleiðingunni, erfitt með að ræða sum viðkvæm og tilfinningaleg málefni. 
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Í ljósi þessa var brugðið á það ráð að hafa skipulagða fræðslu fyrir starfsfólk til að 

hjálpa því  ræða vandamál tengd kynlífi og fleira. Í tengslum við innleiðinguna á 

geislameðferðardeild Landspítala var ekki ákveðið að hafa skipulagða fræðslu 

utanaðkomandi aðila, aðra en þá sem rannsakandi var með fyrir innleiðingu. Stefnt er 

að því að halda kynningu á niðurstöðum verkefnisins vorið 2011 og er það tilvalinn 

vettvangur til að fá álit starfsfólks á því hvernig gengið hefur og hvort starfsfólk telji 

sig þurfa frekari fræðslu um vanlíðan og úrræði.  

Á T2 taldi starfsfólk sig hafa aðeins meiri þekkingu á flestum úrræðum 

tengdum vandamálum sjúklinga en ekki er hægt að fullyrða út frá niðurstöðum 

að starfsfólk hafi haft meiri vitneskju á þessu sviði eftir innleiðingu þar sem 

úrtakið var of lítið til að gera tölfræðilegan samanburð. Þó er vonast til að 

umræðan um innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN um mat á og meðferð við 

vanlíðan og sú fræðsla sem starfsfólk fékk í kjölfarið hafi skilað sér.  

Niðurstöður úr rannsóknarspurningu 8 leiddu í ljós að starfsfólk taldi sig vísa 

hlutfallslega fáum sjúklingum til annarra fagstétta á báðum tímapunktum, eða 

um 15% sjúklinga að meðaltali, en þetta er í samræmi við svörun sjúklinga. Ein 

skýringin gæti verið sú að sjúklingar voru með lága tíðni einkenna kvíða og 

þunglyndis og því líklegt að starfsfólk leysi vandamál í meðferðarteyminu á 

deildinni, eins og áður hefur komið fram. Einnig geta fáar tilvísanir starfsfólks, 

til dæmis til geðlækna, tengst því að stór hluti skjólstæðinga deildarinnar var 

með staðbundinn sjúkdóm (69,6% að meðaltali) þar sem tilgangur meðferðar er 

lækning. Rökstutt hefur verið í fræðilega kaflanum að tíðni vanlíðanar er hærri 

meðal þeirra sem hafa útbreiddan og langt genginn sjúkdóm og þurfa þar af 

leiðandi aðstoð (Hotopf o.fl., 2002; Lloyd-Williams o.fl., 2000; Wilson o.fl., 

2007). Þetta var ekki tilfellið í rannsókninni á geislameðferðardeild Landspítala 

þar sem niðurstöður benda til að vanlíðan hafi verið lítil hjá sjúklingum. Einnig 

er hugsanlegt að sjúklingum hafi verið boðin þjónusta fagstétta eins og 

næringarráðgjafa eða félagsráðgjafa á öðrum deildum spítalans. Einnig er 

mikilvægt að hafa í huga að þrátt fyrir að sjúklingur hafi einu sinni áður fengið 

þjónustu, til dæmis næringarráðgjafa, þá getur aftur orðið þörf á henni. Því er 
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mikilvægt að meta reglulega þarfir sjúklinga fyrir aðstoð annarra fagstétta og er 

vanlíðanarmælikvarðinn, auk vandamálalistans, gagnlegt verkfæri til þess.  

Vísbendingar eru um að fjöldi tilvísana til annarra fagstétta hafi ekki aukist á 

milli tímapunkta, að mati starfsfólks. Þetta kemur ekki á óvart þar sem erlendar 

rannsóknir hafa leitt í ljós að ekki er munur á fjölda tilvísana til annarra fagstétta, 

fyrir og eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN um vanlíðan (Fulcher og 

Gosselin-Acomb, 2007; Thewes o.fl., 2009). Þetta er einnig í samræmi við 

niðurstöður sjúklinga. Ýmsar ástæður geta verið fyrir því að starfsfólk vísaði 

ekki hlutfallslega oftar til annarra fagstétta. Í fyrsta lagi er líklegt að ekki var 

komin nægilega góð reynsla á deildinni á notkun klínískra leiðbeininga þar sem 

einungis fjórir mánuðir liðu á milli þess að starfsfólk svaraði spurningalista, fyrir 

og eftir innleiðingu. Í öðru lagi byrjaði innleiðingin yfir sumartímann þegar 

margir starfsmenn deildarinnar sem og annarra fagstétta voru í sumarleyfi. Í 

þriðja lagi er líkegt að starfsfólk sé betur í stakk búið eftir innleiðinguna til að 

leysa sjálft mörg af þeim vandamálum sem upp koma samkvæmt 

vandamálalistanum og að vandamálin séu ekki það viðamikil eða flókin fyrir 

starfsfólk að þörf sé á að vísa til annarra fagstétta. 

Niðurstöður rannsóknarspurningar númer 9 sýndu að flestir starfsmenn voru 

sammála fullyrðingunum sem sneru að ánægju þeirra með hvernig 

líðan/vanlíðan sjúklinga var metin og hvernig þeim gekk að meta líðan/vanlíðan 

sjúklinga á báðum tímapunktum. Eftir innleiðingu klínískra leiðbeininga NCCN 

um vanlíðan virtist vinnulagið við mat á líðan/vanlíðan sjúklinga á deildinni 

markvissara. Þetta hefur án efa áhrif á skoðun starfsfólks á ánægju þeirra með 

mat á líðan á deildinni í heild sinni og hversu vel því fannst ganga að meta 

líðan/vanlíðan sjúklinga, því vísbendingar voru um að starfsfólk væri ánægðara 

með hvernig líðan/vanlíðan var metin á deildinni á T2. 

Innleiðingin virtist ekki hafa haft áhrif á viðhorf starfsfólks til þess tíma og 

þeirrar aðstöðu sem það hafði til að meta líðan/vanlíðan. Þetta kom ekki á óvart 

þar sem þetta eru þættir sem erfiðara getur verið að breyta og ekki var einblínt á 

við innleiðinguna. Umræða á milli rannsakanda og starfsfólks leiddi í ljós að við 



 

72 

mat á líðan/vanlíðan á deildinni gætu komið upp viðkvæm mál sem sjúklingar vilja 

ekki ræða þar sem aðrir heyra til. Deildin er að mestu opið rými og ekki er nægilega 

góð aðstaða til að vera í einrúmi fyrir utan samtalsherbergi sem starfsfólk 

deildarinnar nýtir í þessum aðstæðum. Einnig höfðu nokkrir starfsmenn áhyggjur af 

því að ekki myndi gefast nægur tími til að sinna mati á vanlíðan og skráningu á 

niðurstöðum skimunar samkvæmt leiðbeiningunum, þar sem fyrirfram ákveðinn 

tími er ætlaður hverjum sjúklingi í geislameðferð. Rætt var um að mikilvægt væri að 

beita klínísku mati í hvert skipti og vísa sjúklingum á aðstoð annarra fagstétta ef 

vandamálið næði yfir þekkingu starfsfólksins á deildinni. Einnig var reiknað með að 

meiri tími færi í mat á líðan/vanlíðan með skimunartækinu og vandamálalistanum í 

byrjun og að með tímanum myndi starfsfólk öðlast aukna þjálfun í að meta 

líðan/vanlíðan. Rannsakandi hefur í kjölfar innleiðingar fylgt henni eftir og 

samkvæmt deildarstjóra deildarinnar, í byrjun árs 2011, hefur innleiðingin breytt 

vinnulagi á deildinni við mat á líðan/vanlíðan sjúklinga. Starfsfólk virðist nota 

leiðbeiningarnar og vera ánægt með þær.   

Í rannsókn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) var ekki gert formlegt mat á 

ánægju starfsfólks með leiðbeiningarnar en á deildarfundi eftir forprófun DT 

tjáði starfsfólk ánægju sína með skimunartækið. Það taldi skimunartækið vera 

auðvelt í notkun, hjálplegt við að benda á áhyggjur sjúklinga og opna umræðu 

um málefni sem annars væru ekki rædd, auk þess sem tilvísunarferlið væri vel 

skilgreint. Þetta er í samræmi við upplýsingar frá starfsfólki í þessari rannsókn. 

Einnig var áberandi að starfsfólk á geislameðferðardeild Landspítala taldi 

mat á líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð mjög mikilvægt. Þetta sýnir að 

starfsfólk hefur allar forsendur til að halda áfram að sinna sálrænni og 

sálfélagslegri líðan sjúklinga. Munurinn eftir innleiðingu er sá að starfsfólk hefur 

hjálpartæki í höndunum (leiðbeiningarnar ásamt fylgigögnum) til að styðja sig 

við sem gerir mat á líðan og skimun eftir vanlíðan mun markvissara en ella.  

Nðurstöður rannsóknarspurningar númer tíu gefa vísbendingar um að 

klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og meðferð við vanlíðan krabbameins-

sjúklinga, ásamt fylgigögnum, séu fýsilegar til notkunar á geislameðferðardeild. 
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Eftir innleiðinguna telur starfsfólk sig þekkja og nota leiðbeiningarnar, er ánægt með 

þær og telur þær gagnlegar. Þessar niðurstöður koma ekki á óvart og 

geislameðferðardeild reyndist henta vel sem vettvangur innleiðingar því á deildinni er 

almennur áhugi og stuðningur frá deildarstjóra að beita gagnreyndri þekkingu og 

innleiða nýjungar. Þessar niðurstöður eru mikilvægar í ljósi þess að fyrirhugað er að 

innleiða leiðbeiningarnar á fleiri deildir Landspítala og sú reynsla sem hefur hlotist við 

vinnslu þessa verkefnis getur nýst við innleiðingu annars staðar. Markmið 

rannsóknarinnar náðist, vel tókst til við innleiðingu leiðbeininganna á deildinni 

samkvæmt upplýsingum frá sjúklingum og starfsfólki og margt bendir til þess að mat 

á líðan sé markvissara og sýnilegra á deildinni. 

Umræða: Úttekt á skráningu 

Upplýsingar frá sjúklingum og starfsfólki gefa aðallega vísbendingar um hvernig 

almennu mati á líðan/vanlíðan er háttað á geislameðferðardeild Landspítala. 

Úttekt á skráningu gefur vísbendingar um hvernig skimun eftir vanlíðan, með 

vanlíðanarmælikvarðanum (DT) ásamt vandamálalistanum, hafi gengið á 

deildinni eftir að leiðbeiningarnar voru innleiddar.  

Niðurstöður úr úttekt á skráningu á deildinni sýndu að einungis 30% þeirra 

sjúklinga, sem fengu meðferð á deildinni á úttektartímabilinu, hafi verið 

skimaðir með vanlíðanarmælikvarðanum (DT), ásamt vandamálalistanum. 

Þessar niðurstöður koma töluvert á óvart og eru ekki í samræmi við niðurstöður 

frá sjúklingum og starfsfólki en út frá þeim var áætlað að um helmingur 

sjúklinga væri skimaður með DT.  

Ýmsar ástæður geta að hluta til skýrt þetta lága hlutfall sjúklinga sem voru 

skimaðir með DT. Í fyrsta lagi er hluti þeirra sjúklinga sem fá meðferð á 

geislameðferðardeild að koma í fimm meðferðarskipti eða færri, þar sem 

tilgangurinn er oftast að lina einkenni frekar en að lækna sjúkdóminn. 

Upphaflega var gert ráð fyrir að þessir einstaklingar væru skimaðir einu sinni 

með DT. Samkvæmt upplýsingum frá deildinni eftir innleiðingu er líklegt að það 

hafi ekki verið gert hjá þessum hópi. Ástæðurnar geta verið þær að sjúklingarnir 
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hafi lokið meðferð áður en starfsfólk hafði tíma til að vinna með upplýsingarnar. 

Sjúklingarnir eru einnig að fá þjónustu annars staðar og oft eru þeir 

inniliggjandi. Í öðru lagi eru alltaf einhverjir sjúklingar sem hafa hvorki áhuga 

né vilja til að svara DT og í þriðja lagi eru margir sjúklingar einnig í 

krabbameinslyfjameðferð á göngudeild krabbameinslækninga þar sem þeir eru 

skimaðir með DT og telja því ekki þörf á að svara aftur skimunartækinu á 

geislameðferðardeild. Þó skal ítreka að þessar niðurstöður sýna einungis hversu 

margir hafa verið skimaðir með DT en ekki hvernig mati á líðan er almennt 

háttað á deildinni. Upplýsingar frá sjúklingum og starfsfólki gáfu vísbendingar 

um að almenn ánægja væri með mat á líðan á deildinni, bæði fyrir og eftir 

innleiðingu, og niðurstöður úr úttekt á skráningu breyta því ekki.  

Flestir sjúklingar voru skimaðir einu sinni, eða rúmur helmingur, og 40% 

sjúklinga voru skimaðir tvisvar sinnum. Búist var við að fleiri sjúklingar væru 

skimaðir tvisvar sinnum eða oftar þar sem fjölmennustu sjúklingahóparnir á 

deildinni eru karlar með blöðruhálskirtilskrabbamein og konur með 

brjóstakrabbamein en þessar meðferðir vara 6-8 vikur. Ein líklegasta skýringin á 

því að hver sjúklingur var ekki skimaður oftar er sú að meðalskorunin á DT var 

einungis 2,25 sem er undir viðmiðunargildinu og kallast því væg vanlíðan. 

Líklegt er að í mörgum tilfellum hafi sjúklingum annað hvort ekki verið boðið 

að svara DT aftur eftir að hafa fengið lága útkomu úr fyrra mati, þeir hafi 

afþakkað að svara eða sleppt því að merkja við tölu frá 0-10 og einungis svarað 

vandamálalistanum en 37 einstaklingar féllu undir þann flokk.  

Lág meðalskorun á DT er í samræmi við það sem áður hefur komið fram, þar 

á meðal úr niðurstöðum HADS. Vanlíðan sjúklinga í þessari úttekt virðist lítil og 

eru niðurstöðurnar í samræmi við rannsókn Fulcher og Gosselin-Acomb (2007) 

en þar var meðalskorunin 2,20 og heldur minni en niðurstöður forprófunar DT á 

Landspítala (Gunnarsdottir o.fl., 2011) þar sem meðalskorunin var 3,09. Í þeirri 

rannsókn var einnig hærra hlutfall sjúklinga með vanlíðan ≥3 eða 52% sjúklinga 

miðað við 35% í þessari úttekt.  
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Fjögur algengustu vandamálin á vandamálalistanum flokkuðust undir 

líkamleg. Þetta kemur ekki á óvart þar sem vitað er að krabbamein og meðferð 

við sjúkdómnum veldur líkamlegum einkennum og aukaverkunum. Áhyggjur 

voru fimmta algengasta vandmálið og það algengasta í flokknum tilfinningaleg 

vandamál. Þetta er í samræmi við það sem áður hefur verið rætt, að líkamleg 

einkenni séu oftar viðurkennd og minna gert úr þeim sálrænu, bæði af 

heilbrigðisstarfsfólki og sjúklingum.   

Samkvæmt upplýsingum frá starfsfólki þá telur það skráningu á líðan/ vanlíðan á 

deildinni góða og vísbendingar eru um að skráning hafi orðið betri eftir innleiðingu. 

Gert er ráð fyrir því að úttekt á skráningu hafi gefið raunhæfa mynd af því hvernig 

skimun eftir vanlíðan sé raunverulega háttað á deildinni, þar sem öll skimunartæki 

voru skráð rafrænt í Sögu, sett í möppu og geymd þar fram að úttekt.   

Upphaflega var reiknað með að niðurstöður úr úttekt á skráningu myndu 

styrkja niðurstöður frá sjúklingum og starfsfólki en það var ekki raunin. 

Niðurstöður úr úttekt á skráningu gefa vísbendingu um að vinnulag starfsfólks 

við reglubundna skimun eftir vanlíðan sé ábótavant. Því er mikilvægt að 

endurskoða verklag í samráði við starfsfólk og koma með lausnir um það sem 

betur mætti fara. Þrátt fyrir að niðurstöður úr úttekt á skráningu hafi ekki verið 

þær sem óskað var eftir, þá eru þetta mikilvægar upplýsingar sem nýtast til 

frekari þróunar og stefnumótunar á þessu sviði, bæði fyrir starfsfólk 

deildarinnar, rannsakendur og stjórnendur. Skráning á mati á líðan/vanlíðan er 

mikilvæg til þess að mat á og meðferð við vanlíðan á deildinni sé sýnileg og 

hjálpi starfsfólki enn frekar að bæta þjónustu við krabbameinssjúklinga.  

Umræða: Kenning Rogers 

Notkun á kenningu Rogers (1995) við innleiðingu á geislameðferðardeild reyndist 

mjög hjálpleg fyrir rannsakanda á þann hátt að ferlið varð mun skipulegra og 

sýnilegra. Einnig hjálpaði kenningin til við að innleiða leiðbeiningarnar í nokkrum 

skrefum eða þáttum eins og lýst hefur verið í aðferðafræðikaflanum. Á þann hátt varð 

innleiðingin auðveldari og það sparaði tíma. Ekki er hægt að mæla árangur af notkun 
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kenningarinnar í tengslum við þessa rannsókn en út frá þeirri reynslu sem skapaðist í 

tengslum við þessa innleiðingu er hægt að fullyrða að kenningin hafi veitt gagnlegan 

ramma utan um innleiðinguna. 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Fjallað hefur verið að hluta til um takmarkanir rannsóknarinnar í umræðu um 

rannsóknarspurningar. Hér verður nánar farið í helstu takmarkanir í aðferðafræði 

og framkvæmd rannsóknarinnar. 

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar eru í aðferðafræði hennar. Ekki var til 

mælitæki sem náði yfir tilgang og markmið hennar. Í staðinn voru útbúnir 

spurningalistar af rannsakanda og leiðbeinendum sem höfðu hvorki verið 

forprófaðir né prófaðir fyrir réttmæti og áreiðanleika. Þetta getur haft áhrif á 

niðurstöður því ekki er vitað með vissu hvort spurningalistinn mældi það sem 

hann upphaflega átti að mæla (Polit og Beck, 2008). Einnig voru færri í úrtaki en 

áætlað var í byrjun en upphaflega var reiknað með að 50 sjúklingar svöruðu 

spurningalista fyrir innleiðingu og 50 eftir innleiðingu. Gagnasöfnun tók lengri 

tíma en áætlað var og getur meðal annars orsakast af sveiflum í fjölda sjúklinga 

sem koma í meðferð á deildina, sem ekki var hægt að sjá fyrir. Að auki voru 

bilanir í geislameðferðartækinu á meðan á seinni gagnaöflun stóð og því tók 

lengri tíma að safna gögnum.  

Of fáir starfsmenn störfuðu á deildinni til þess að hægt hafi verið að gera 

tölfræðilegan samanburð. Þetta takmarkaði úrvinnslu á þeim niðurstöðum sem 

sneru að starfsfólki. Einnig var takmörkun að ekki var um sama hóp sjúklinga að 

ræða, fyrir og eftir innleiðingu. Ákveðið var að hafa tvo mismunandi 

sjúklingahópa því þeir sem svöruðu á T1 voru hættir meðferð þegar 

spurningalistinn var lagður fyrir á T2. Ætlunin með rannsókninni var að skoða 

viðhorf sjúklinga á mati á líðan/vanlíðan á deildinni á þeim tíma sem 

spurningalistinn var lagður fyrir og því hefði ekki fengist raunhæf mynd á mati á 

líðan/vanlíðan á deildinni ef þeir hefðu verið spurðir um viðhorf aftur í tímann.  



 

77 

Eins og áður hefur komið fram byrjaði innleiðingin í maí sem þýddi að 

starfsfólk fór fljótlega í sumarfrí og náði því ekki að gera skimun eftir vanlíðan 

sjúklinga að nægilega markvissri reglu. Um var að ræða meistaraverkefni 

rannsakanda og því þurfti að aðlaga innleiðingarferlið að námsáætlun hans. 

Upphaflega var áætlað að byrja á innleiðingunni 1-2 mánuðum fyrr en seinkun 

varð vegna biðtíma eftir leyfum frá siðanefnd Landspítala og yfirmönnum. Af 

þessum orsökum styttist sá tími sem leið frá byrjun innleiðingar, þar til 

sjúklingar og starfsfólk svöruðu spurningalista á T2, úr 6 mánuðum sem 

upphaflega var áætlað í 4 mánuði. Einnig er takmörkun að lítið  hefur verið 

fjallað um mat á innleiðingu leiðbeininga NCCN um vanlíðan í heimildum og 

því ekki fordæmi fyrir rannsókn af þessu tagi. Því var aðeins hægt að nýta sér 

reynslu annarra að litlu leyti við skipulag og framkvæmd þessarar rannsóknar.  

Helstu kostir rannsóknarinnar voru þeir að svörun var mjög góð, bæði hjá 

sjúklingum og starfsfólki. Talað er um að í flestum tilgangi sé svörun yfir 65% 

nægileg (Polit og Beck, 2008) en hún var yfir 80% að meðaltali í þessari 

rannsókn, bæði hjá sjúklingum og starfsfólki. Hún var betri á T2 og ein af 

ástæðunum gæti verið sú að komin var góð reynsla á verkefnið og rannsakandi 

og móttökuritari voru í betri þjálfun í að kynna verkefnið fyrir sjúklingum.  

Mikilvægi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun og tillögur að rann-

sóknum í framtíðinni 

Leiðbeiningar NCCN eru þverfaglegar en reynslan frá innleiðingu á 

geislameðferðardeild sýnir að hjúkrunarfræðingar og geislafræðingar sáu alfarið 

um skimun eftir og mat á vanlíðan á deildinni. Áhuginn var meiri hjá þessum 

starfsstéttum en læknunum og því var einblínt á að matið væri í höndum þeirra. 

Hjúkrunarfræðingar eru í einna mestum samskiptum við sjúklinga deildarinnar 

og því spila þeir mikilvægt hlutverk við mat á og meðferð við vægri vanlíðan en 

mikilvægt er fyrir þá að leita ráða hjá öðrum starfsstéttum þegar meta á þörf á 

meðferð við mikilli vanlíðan. 
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Þar sem þessi rannsókn er ein sinnar tegundar, svo vitað sé til, er þörf á að 

rannsaka betur árangur af notkun og innleiðingu klínískra leiðbeininga um 

vanlíðan, ekki bara á geislameðferðardeild heldur öðrum deildum eins og 

göngudeildum, legudeildum, líknardeildum o.s.frv. Þar sem ekki tókst að sýna 

fram á marktækan mun á milli T1 og T2 væri áhugavert að gera mat til viðbótar 

á T3, 1,5-2 árum eftir að innleiðingin hófst, haustið 2011 eða vorið 2012. Það 

myndi styrkja rannsóknina til muna og bæta við þá þekkingu sem nú þegar hefur 

hlotist með þessari rannsókn. Á sama tíma væri einnig áhugavert að endurtaka 

úttekt á skráningu til að skoða hvernig gengið hefur á deildinni eftir að 

niðurstöður úr þessari rannsókn voru kynntar fyrir starfsfólki. 

Rannsóknin hefur þekkingarfræðilegt gildi og hefur bætt við þá þekkingu 

innan hjúkrunarfræði á þessu sviði sem til staðar er. Vonast er til að rannsóknin 

hafi sýnt fram á hversu mikilvægt það er fyrir hjúkrunarfræðinga að skima eftir 

og meta markvisst vanlíðan krabbameinssjúklinga til að koma í veg fyrir að þeir 

fari frá stofnun án þess að vanlíðan sé metin eða meðhöndluð.  
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Lokaorð 

Klínískar leiðbeiningar eru taldar gagnlegar til að stuðla að gagnreyndum 

starfsháttum og er það þekkt að þær séu sjaldan markvisst notaðar eftir útgáfu. 

Þess vegna er mikilvægt að vinna markvisst að því að koma því efni sem þegar 

er búið að vinna í notkun á klínískum deildum.  

Niðurstöður sýndu að sjúklingar voru almennt ánægðir með hvernig líðan 

þeirra var metin og með þá aðstoð sem þeir fengu, bæði fyrir og eftir innleiðingu 

leiðbeininganna. Greinilega kom í ljós að innleiðingin virtist hafa áhrif á 

starfshætti, að mati sjúklinga. Fyrir innleiðingu sögðu allir sjúklingar að líðan 

þeirra hafi einungis verið metin með samtali. Eftir innleiðingu lækkaði það 

hlutfall niður í 54% og við bættist að 36% sögðu líðan sína metna með samtali 

og spurningablaði. Þörfum sjúklinga fyrir upplýsingar og úrræði var vel mætt á 

báðum tímapunktum en eftir innleiðingu var þörfum tengdum andlegum/ 

trúarlegum og líkamlegum þáttum betur mætt þó að munurinn hafi ekki verið 

marktækur. Einnig töldu sjúklingar, eftir innleiðingu, að þörfum af andlegum og 

trúarlegum toga væri best mætt af öllum svarmöguleikum. Athyglisvert er að 

hlutfallslega fáum sjúklingum var vísað til annarra fagstétta, bæði að mati 

sjúklinga og starfsfólks. Á móti kemur að einkenni kvíða og þunglyndis voru 

ekki algeng sem bendir til lítillar vanlíðanar hjá sjúklingum. Það gefur 

vísbendingar um að vandamál þeirra hafi verið leyst af meðferðarteyminu. 

Athyglisvert þykir að einungis helmingur starfsfólks taldi sig meta líðan 

sjúklinga í hverri komu á báðum tímapunktum. Allir starfsmenn töldu sig nota 

samtal alltaf eða oft á báðum tímapunktum og eftir innleiðingu voru fleiri 

starfsmenn sem töldu sig nota staðlað matstæki alltaf eða oft. Starfsfólk taldi 

mjög mikilvægt að meta líðan/vanlíðan sjúklinga í geislameðferð og allir 

starfsmenn voru ánægðir með klínískar leiðbeiningar NCCN um mat á og 

meðferð við vanlíðan og töldu þær gagnlegar eftir innleiðingu.  
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Við úttekt á skráningu kom í ljós að einungis 30% sjúklinga, sem fengu 

meðferð á geislameðferðardeild á tíu mánaða tímabili frá upphafi innleiðingar, 

voru skimaðir með vanlíðanarmælikvarðanum (DT). Þetta er heldur minna 

hlutfall en niðurstöður frá sjúklingum og starfsfólki bentu til. Meðalskorun á DT 

var 2,25 á tímabilinu sem er undir viðmiðunargildinu fyrir vanlíðan. 

Niðurstöður rannsóknarinnar vörpuðu ljósi á það hvernig starfsfólk og 

sjúklingar á geislameðferðardeild Landspítala telja að líðan/vanlíðan sé metin á 

deildinni. Þrátt fyrir að fáir sjúklingar séu skimaðir reglulega með DT og ekki 

hafi tekist að sýna fram á marktækan mun á milli tímapunkta á mati á vanlíðan á 

deildinni á heildina litið, þá sýna niðurstöður frá sjúklingum og starfsfólki að vel 

er staðið að almennu mati á líðan á deildinni. Það ferli sem fór í gang við 

innleiðinguna varð til þess að mat á líðan/vanlíðan varð markvissara og 

sýnilegra. Mikilvægt er að starfsfólk veiti áfram góða þjónustu í tengslum við 

sálfélagslega líðan krabbameinssjúklinga og viðhaldi þeirri vinnu sem fór af stað 

við innleiðinguna. Hjúkrunarfræðingar hafa mikilvægu hlutverki að gegna við 

mat á og meðferð við vanlíðan krabbameinssjúklinga og niðurstöður 

rannsóknarinnar hjálpuðu til við að fylla upp í það tómarúm sem er til staðar á 

rannsóknum á þessu sviði þó enn sé brýn þörf á frekari rannsóknum í 

framtíðinni.    
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Viðauki 

Í viðauka er í fyrsta lagi að finna vanlíðanarmælikvarðann (DT) ásamt 

vandamálalista. Einnig er í viðauka verklag innleiðingar sem er lýsing á því 

hvernig innleiðingin var unnin á geislameðferðardeild. Því næst eru 

kynningarbréf sem afhent voru bæði sjúklingum og starfsfólki í byrjun 

rannsóknar. Að lokum eru spurningalistar sem lagðir voru fyrir sjúklinga og 

starfsfólk. 
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Fylgiskjal 1. Vanlíðanarmælikvarðinn (DT) 
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Fylgiskjal 2. Verklag innleiðingar 
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Fylgiskjal 3. Kynningarbréf fyrir sjúklinga 
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Fylgiskjal 4. Kynningarbréf fyrir starfsfólk 
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Fylgiskjal 5. Spurningalisti fyrir sjúklinga 
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Fylgiskjal 6. Spurningalisti fyrir starfsfólk: Fyrir innleiðingu 
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Fylgiskjal 7. Spurningalisti fyrir starfsfólk: Eftir innleiðingu 
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