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Utdrattur

Einstaklingum sem greinast med krabbamein og ljuka krabbameinsmedferd
fjolgar sifellt. beir bda oft vid likamlegar, sélfélagslegar og efnahagslegar lang-
timaafleidingar pess, par & medal krabbameinstengda preytu, en hin er eitt
algengasta einkennid hja folki sem feer krabbamein. preytan hefur hinsvegar
litio wverid rannsokud, sérstaklega hja einstaklingum sem hafa lokid
krabbameinsmedferd og finna enn fyrir preytu. Einnig hafa faar medferdar- og
endurhzfingarleidir verid i bodi til pess ad draga Ur afleidingum preytu og enn
feerri par sem sem hjukrunarfraedingar eru medferdaradilarnir.

Tilgangur verkefnisins var ad skoda fysileika radgjafamedferdarinnar ,,Ad
takast 4 vid 1ifid eftir krabbamein®, sem veitt er af hjukrunarfraedingi, byggir &
hugraenni atferlismedferd og rannsakandi hefur pytt og adlagad fyrir folk sem
er a0 takast 4 vid preytu ad lokinni krabbameinsmedferd.

Rannsdknarsnidid var megindleg medferdarrannsokn med adlégudu
fortilraunasnidi og dslembiskiptu upphafs- og eftirsnidi. batttakendur voru sex
konur & aldrinum 44-63 ara, medalaldur 55 ara, sem hofou fengio
brjostakrabbamein, lokid medferd fyrir 2 arum ad medaltali og voru metnar
med preytu. Konurnar fengu klukkutima radgjof hja rannsakanda, sem er
meistaranemandi i hjakrunarfraedi (med diplémaprof i hugraenni atferlisfraedi),
tvisvar i viku, i sex skipti alls. Stuttir spurningalistar voru lagdir fyrir konurnar
i upphafi og vid lok medferdar. Rannsakandi notadi vinnubl6d og hélt dagbok
par sem hann skrifadi athugasemdir i kjolfar medferdartima. Alyktanir voru
dregnar um fysileika medferdar Gt fra framkvemd rannséknar, nidurstédum uar
spurningalistunum sem unnid var Gr med lysandi hatti med samanburdi gagna
0g nétum rannsakanda.

Niodurstodur verkefnisins benda til pess ad medferdin sé fysileg. Konunum

fannst verkpeettir medferdarinnar oftast hjalpa sér mikid vid ad takast & vio




preytu og gafu medferdinni einkunnina 9,5 af 10 mdgulegum stigum.
Visbendingar voru um betri lidan kvennanna eftir medferdina.

Anrifasteerd (effect size) medferdar & preytu meldist mikil, meiri &
preytukvarda Piper (PFS), d=2 en & nimerakvarda (NRS), d=1,3. Ahrifasteerd &
vanlidan & Vanlidanarkvardanum (Distress Thermometer) meldist lika mikil,
d=1,3. Ahrifastaerd 4 einkenni punglyndis mald med HADS-S melitaekinu var
mikil, d=0,8 & medan ad ahrifasterd & kvida maeld med HADS-S malitekinu
meeldist litil, d=0,3. Nidurstddurnar gefa visbendingar um &hrifasterd sem nyst
getur vid préun medferdar i klinisku starfi og til framtidarrannsokna med steerra
og fjolbreyttara Urtaki.

Lykilord: krabbameinslifendur (einstaklingar sem eru & lifi eftir ad hafa fengid
krabbamein), krabbameinstengd preyta og hugran atferlismedferd.




Abstract

In the near future it is predicated that increasing number of individuals will be
diagnosed with cancer worldwide and simultaneously, the number of people
who have finished cancer therapy will increase. Cancer diagnosis and its
treatment have various long term effects on physical, psychosocial and
economical well being. Among those effects is cancer-related fatigue, which is
the most common symptom experienced by people diagnosed with cancer.
Despite this, few researchers have studied cancer-related fatigue, particularly
long term effects on people who have finished cancer therapy. This is also the
case in Iceland. Few interventions and rehabilitation-treatments have been
available to help people to minimize the consequences of fatigue and very
rarely the therapist in these interventions has been a nurse.

The main purpose of this study was to examine feasibility of the
intervention “Coping with life after cancer”, a cognitive behavioral intervention
which was translated, adapted and developed to target cancer related fatigue by
the researcher. The intervention is for the people who are dealing with fatigue
after the conclusion of a cancer therapy and provided by a nurse.

The research design was quantitative intervention-study with adjusted pre-
experimental design and non-randomized before-after design. The participants were
six women between the age of 44 and 63, with an average age of 55 years. They had
been diagnosed with breast cancer, had finished therapy an average two years ago,
and still suffered from fatigue. The women received consultation therapy for one
hour at time, two times a week for a total of 6 sessions each. The researcher, a
master’s student in nursing with a diploma in cognitive behavioral therapy, also
provided the intervention. Participants completed a short survey before starting the
intervention and again after completion. The researcher completed data forms and a

diary during the intervention period, where she wrote her own thoughts after each




therapy session. Feasibility was determined based on recruitment and retention, the
study execution, pre-and post surveys, and the researcher’s notes.

The women thought all the aspects of the therapy were most often helpful to
cope with fatigue and scored the intervention 9.5 out of 10 possible. Effect size
for the intervention on fatigue was large, larger on the Piper fatigue scale
(PFS), d=2 than on the Numbering rating scale (NRS), D=1.3. Effect sizes for
distress measured with the Distress Thermometer was also large, d=1.3. Effect
size for symptoms of depression measured with HADS-S was large, d=0,8, but
small for anxiety, d=0,3.

It can be concluded from the effect sizes, execution of the study and the
researchers notes that the therapy is most likely feasible. The effect sizes can be
used to develop a larger study to test the efficacy of a cognitive behavioral
intervention for cancer related fatigue after the completion of cancer therapy in

a larger sample.

Keywords: Cancer survivors, cancer related fatigue and cognitive behavior therapy.
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Inngangur

Rannsoknarvidfangsefnid

Arin 2005-2009 var arlegur medalfjéldi peirra sem greindust med krabbamein &
islandi 1387 manns, 724 karlar og 663 konur, (Krabbameinsskra, 2011).
Teekniframfarir og betri laeeknisfreedilegar medferdir verda til pess ad lifslikur
félks sem greinist med krabbamein munu aukast jafnt og pétt; margir na bata,
en adrir lifa i morg ar med krabbamein sem langvinnan sjukdém. I arslok 2009
voru & lifi 10.934 einstaklingar (4.837 karlar og 6.097 konur) sem einhvern
tima hofdu greinst med krabbamein (Krabbameinsskra, 2011). Tidni fimm ara
lifunar hja islenskum krabbameinssjuklingum er med pvi hasta sem gerist i
Evropu, er hest fyrir karlmenn (47%) og med pvi heasta hja konum (55% en
haest 59% i Frakklandi og Finnlandi) (Smyth, 2009).

Krabbameinslifendur, einstaklingar sem eru a lifi eftir a0 hafa fengio
krabbamein (cancer survivors), eru oft med vidvarandi einkenni af andlegum,
likamlegum og félagslegum toga i kjolfar sjukdéms og erfiora medferda (Ganz,
2005; Nezu, Nezu, Felgiose, McClure og Houts, 2003; Winningham, 2001). Ad
hafa einkenni, ekki sist mikil einkenni, hefur ahrif a salfélagslega lidan og
starfsfeerni félks sem hefur fengid krabbamein (Given, Given, Azzous,
Kozachik og Stommel, 2001; Kangas, Bovbjerg og Montgomery, 2008; Nezu
o.fl., 2003; Patrik o.fl., 2003; Winningham, 2001). Rannsoknir hafa medal
annars synt ad krabbameinstengd preyta er enn til stadar hja 30-40% peirra
einstaklinga sem hlotid hafa bata af krabbameini sem hefur mikil ahrif a
daglegt lif peirra (Servaes, Verhagen og Bleijenberg, 2002). Ahrif preytunnar
geta ordid vidvarandi i ad minnsta kosti aratug (Bower, 2008).

Bjoda parf folki sem hefur fengid krabbamein og lokid krabbameinsmedferd
videigandi studning, uménnun, medferdar- og endurhafingarirraedi til pess ad

adstoda pad vid ad draga Ur einkennunum (Kangas o.fl., 2008; Nezu o.fl., 2003;




Winningham, 2001). Rannsoknum fer fjolgandi sem syna ad salfélagslegar
medferdir, eins og per sem eru byggdar & hugranni atferlismedferd (HAM),
hafi g6d ahrif ekki sist eftir lok krabbameinsmedferda (DuHamel o.fl., 2010;
Gielissen, Verhagen, Witjes og Bleijenberg, 2006; Gielissen, Verhagen og
Bleijenberg, 2007; Kangas o.fl., 2008; Servaes o.fl., 2002).

Nyleg hollensk rannsokn synir ad hugreen atferlismedferd hafi jakveed ahrif
til pess ad takast & vid preytu hja folki eftir krabbamein (Gielissen o.fl., 2006,
Gielissen o.fl., 2007). pad folk sem fékk medferdina var minna preytt, hafdi
aukna starfsferni og minni sélfélagslega vanlidan en peir sem voru i
samanburdarhopnum (Gielissen o.fl., 2006).

Samkveemt sidareglum hjukrunarfreedinga er Kkjarni hjukrunar umhyggja
fyrir skjolstedingnum og virding fyrir lifi hans og mannhelgi. Hlutverk hja-
krunarfraedings er ad sinna likamlegum, andlegum, félagslegum og trdarlegum
pérfum skjolsteedings i samvinnu vid hann, efla heilbrigdi, beeta lidan og lina
pjaningar (Landlaeknisembeettid, 2008). Hjukrunarfreedingar purfa einnig ad
vera virkir i stefnumétun og i eflingu heilbrigdispjonustunnar. Pad er medal
annars gert med pvi ad hafa frumkvaedi ad pvi ad préa nyjar medferdarleidir og
syna fram & arangur peirra. betta rannséknarverkefni felur i sér nokkra nyja
peetti sem hafa litid sem ekkert verid skodadir adur, ad minnsta kosti ekki hér &
islandi. I fyrsta lagi er petta ein af faum rannséknum sem fjalla um preytu folks
sem hefur fengio krabbamein og hja félki sem hefur lokid krabbameinsmed-
ferd. | 6dru lagi er hér profud ny radgjafamedferd vid preytu sem byggd er &

hugraenni atferlismedferd. I pridja lagi er hjukrunarfreedingur medferdaradilinn.

Tilgangur

I pessu rannsoknarverkefni var metinn i fyrsta sinn fysileiki salfélagslegrar
radgjafamedferdar, ,,A0 takast 4 vid 1ifid eftir krabbamein®“ sem byggd er a
hugreenni atferlismedferd (HAM), fyrir folk med krabbameinstengda preytu ad
lokinni krabbameinsmedferd. Tilgangur medferdarinnar er ad adstoda folk vid

ad takast a vid preytuna og auka pannig salfélagslega vellidan og starfsfaerni.




Markmid og visindalegur avinningur pessarar rannsoknar var fyrst og fremst ad
svara pvi hvort radgjafamedferdin reyndist fysileg, sem gefur mdguleika & ad rannsaka
hana og proa afram. Ef medferdin reynist arangursrik i sidari rannséknum fjélgar peim

endurhafingarurreedum sem i bodi eru fyrir folk eftir krabbameinsmedferd.







Fraedilegur bakgrunnur

I eftirfarandi freedilegri samantekt verdur stuttlega fjallad um lidan hja folki
sem hefur fengido krabbamein og um porf pess fyrir endurhefingu.
Krabbameinstengdri preytu verdur gerd itarleg skil, han skilgreind, sagt fra
algengi, einkennum, orsokum, afleidingum og skimun. Sagt verdur fra
leidbeiningum sem National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2011)
hefur gefid at um medferd vid krabbameinstengdri preytu. Gefid er yfirlit yfir
helstu rannsoknir sem gerdar hafa verio & sidustu 10 &rum par sem ahrif
medferda sem byggjast a hugraenni atferlismedferd hja krabbameinssjuklingum
og lifendum hafa verid metnar. bar & medal 6rfaar medferdir sem beinast ad
krabbameinstengdri preytu, beaedi i og ad lokinni krabbameinsmedferd. Ad
sidustu er stutt samantekt.

Fraedileg leit var gerd a sidustu tveimur arum & veraldarvefnum og i
gagnasdfnum svo sem; CINAHL, PubMed, Scopus og Medline. Leitarskilyrdin
voru pau ad greinarnar uréu ad vera & ensku eda skandinaviskum tungumalum,
og ekki eldri en 10-15 ara (nema um lykilgreinar veeri ad raeda). Einnig var
leitad i heimildaskram vandadra rannséknargreina. Helstu leitarord voru;
Cognitive behavior intervention (CBI), cancer, patient, cancer survivor, fatigue,
cancer related fatigue. ber greinar sem tengdust beint vidfangsefni
rannsOknarinnar, svo sem krabbameinstengdri preytu og hugraenni

atferlismeoferd eftir krabbameinsmedferd, voru sidan valdar ar.

Lidan folks sem hefur fengid krabbamein og porf pess fyrir
endurhafingu

Eins og fram kom i innganginum er folk sem greinist med krabbamein og fer i
krabbameinsmedferd stekkandi hépur sem tekst & vid ymsa langtima
fylgikvilla og einkenni eins og krabbameinstengda preytu jafnvel p6 ad
leekning hafi nadst (Allen, Savadatti og Levy, 2009; Gielissen o.fl., 2006;




Gielissen o.fl., 2007; Kangas o.fl., 2008; Servaes o.fl., 2002). Krabbamein
getur valdid badi bradri og langvarandi vanlidan sem getur leitt til minni
lifsgeeda folks (Nezu o.fl., 2003) pess vegna er mikilvaegt ad préa og meta ahrif
medferda til ad auka lifsgedin og hafa jakveed ahrif & salfélagslega lidan og
starfsfeerni folks.

Frambod & medferdar- og endurhafingardrreedum fyrir folk sem fengid
hefur krabbamein eru f. Meginaherslan hefur verid ad lengja lif peirra sem fa
krabbamein, & medan of litil hersla hefur verid 1690 & ad proa eftirmedferd til
pess a0 mata porfum folks eftir ad virkri krabbameinsmedferd er lokid
(Grunfeld, 2006). prétt fyrir ad eftirfylgd og endurhafing i krabbameins-
medferd sé vidurkennd alpjédlega sem adkallandi mélefni, hafa fa 16nd motad
stefnu eda aeetlun sem er sérstaklega midud vid pa sem hafa fengio krabbamein
og lifao pad af (Gould og Katz, 2008; Grunfeld, 2006; Winningham, 2001).

Nidurstddur tveggja eigindlegra islenskra rannsékna & almennri lidan og
upplifun félks af endurhafingu eftir ad hefédbundinni krabbameinsmedferd er lokid
voru par ad bryn porf veeri fyrir skipulagda krabbameinsendurhafingu eftir
leknismedferd par sem hagt veeri ad fa upplysingar og ymsan faglegan og
félagslegan studning (Berglind Kristinsdéttir og Erna Magnusdéttir, 2005; Gudlaug
Arny Andrésdéttir, Hildur Avarsdottir og b. Kristin Gudmundsdaéttir, 2007).

Vanlidan (Distress).

Hugtakid vanlidan er notad i tengslum vid likamlega, salreena og
tilfinningalega lidan folks (Ridner, 2004). Vanlidan er edlilegt vidbragd hja
einstaklingi sem greinist med krabbamein (National Comprehensive Cancer
Network: NCCN, 2009; Gunnarsdottir o.fl., 2011). NCCN (2009) skilgreina

vanlidan a eftirfarandi hatt:

Vanlidan er margpatt Opaegileg tilfinningaleg reynsla af salreenum,
félagslegum og/eda andlegum toga. Vanlidan getur haft ahrif & eiginleika

einstaklingsins til ad takast & vid krabbamein, likamlegu einkenni pess




og medferd, & arangursrikan hatt. Vanlidan getur varad yfir langt timabil
og spannad fra edlilegri saeranlegri tilfinningu, leida eda hreaedslu til
vandamala sem geta ordid hamlandi eins og punglyndis, kvida,
ofsahraedslu, félagslegri einangrun og tilvistarlegri og truarlegri kreppu
(NCCN, 2009, bls. DIS-2).

Margar erlendar rannsoknir hafa verid gerdar til ad skoda lidan og/eda vanlidan
og einkenni hennar hja folki sem fengid hefur krabbamein (Carlson o.fl., 2004;
Given o.fl., 2001; Helgeson og Cohen, 1996; Moorey o.fl., 1994; Patrik o.fl., 2003;
Sheard og Maguire, 1999). A sidustu arum hefur islenskum rannsoknum & pessu
svidi fjolgad (Erlendsdottir og Svavarsdottir, 2008; Hijorleifsdottir, Hallberg,
Bolmsjé og Gunnarsdottir, 2007; Saevarsdottir, Fridriksdottir og Gunnarsdottir,
2010). Rannsoknir hafa synt ad einkennin eru oft vanmetin, pad vantar markvisst
gott einkennamat, skraningu og medferd sem tekst & vio morg einkenni i einu;
baeoi af likamlegum og séalreenum toga (Given o.fl.,, 2001; Moorey o.fl, 1994;
Patrik o.fl., 2003; Sheard og Maguire, 1999).

Samkvaemt rannsoknum eru algengustu einkenni sem krabbameins-

sjuklingar hafa preyta, verkir og punglyndi (Patrik o.fl., 2003).

Krabbameinstengd preyta

Skilgreining.

Krabbameinstengd preyta hefur verid skilgreind af National Comprehensive
Cancer Network (NCCN) sem alpj6dlegt einkenni hja krabbameinssjuklingum
(Mock, McCorkle, Ropka, Pickett og Poniatowski, 2002). Krabbameinstengd
preyta hefur verid rannsokud i meira en 75 ar hja 6likum sjuklingahépum
(Ream og Richardson, 1996).

Preyta er skilgreind i islenskri ordabok sem ,,skortur 4 preki vegna areynslu eda
vanheilsu, preytan var ad buga hann / lata preytuna lida ar sér (Mordur Arnason,
2002, bls. 1829). Flestir peir sem rannsaka krabbameinstengda preytu hafa notad
skilgreiningu NCCN (National Comprehensive Cancer Network) (i islenskri




bydingu), ,,upplifun & 6venjulegri vidvarandi preytu sem truflar edlilega starfsferni
og tengist krabbameini eda krabbameinsmedferd“ (Mock o.fl., 2001, bls. 1700).
Kangas o.fl. (2008) benda &, i stérri samanburdar- og allsherjargreiningu (meta
analyses) & medferdum vid krabbameinstengdri preytu, ad beeta purfi vid tveimur
pattum til vidbdtar sem eru frabrugdnir hja folki med krabbamein midad vid
heilbrigda einstaklinga, ad preyta tengd krabbameini sé ekki endilega batt med hvild
og svefni og pad ad preytan syni ekki raunverulega likamlega getu einstaklingsins.
Ream og Richardson (1996) skilgreina preytu pannig (i islenskri pydingu)
,opeegindatilfinning um allan likamann sem spannar allt fra veegri preytu til
o6rmognunar og hefur ahrif a edlilega starfsfaerni einstaklingsins (bls. 527). Piper,
Lindsey, og Dodd, (1987) skilgreina preytu (i islenskri pydingu) ,.preytutilfinning Gt
fra hjarta og aedakerfinu* (bls. 279). Cella, Peterman, Passik, Jacobsen og Breitbart
(1998) settu fram pa tillogu ad alpjédlega sjukddémsskilgreiningin (The International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, ICD-10) fyrir
krabbameinstengda preytu veeri: minni orka eda aukin porf fyrir hvild i réngu
hlutfalli vid allar nylegar breytingar & virkni daglega eda naestum pvi daglega i tveer
vikur samfleytt sidasta manud asamt ad minnsta kosti fimm vidbotareinkennum.
Deemi um vidbotareinkenni eru: almennur slappleiki eda pungir Gtlimir, minnkud
einbeiting eda athygli, minni ahugi & ad taka patt i venjubundnum athéfnum,
erfidleikar vio ad ljuka daglegum verkefnum, svefnleysi og tapad skammtimaminni.
Tillagan hefur verid maéttekin fyrir innleidingu (Young og White, 2006).

Einkenni preytu.

Pegar einkenni preytu eru skodud hja folki sem hefur fengid krabbamein er
gagnlegast ad visa i peer lysingar sem folkid sjalft notar til pess ad segja fra
preytunni. Oft felast peer i neikvaedum ordum sem syna ad folk er ekki faert um
ad framkveema ymsa pa peetti sem pad gat adur og teljast til edlilegrar feerni.
Dami um slikar lysingar eru t.d.: ,Eg er orkulaus og 16t, get ekki klarad ad
prifa. Krabbameinssjuklingar hafa lyst preytu sem pvi ad vera einskis virdi,

606ruggur og 6nothaefur (Magnusson, Méller, Ekman og Wallgren, 1999).




Algengi preytu.

Rannsdknir benda til pess ad naleegt 60-96% krabbameinssjdklinga sem fara i
krabbameinslyfjamedferd finni fyrir krabbameinstengdri preytu (Gould og
Katz, 2008) og ad preytan sé algengasta einkennid i medferdinni (Gielissen
o.fl., 2006; Jacobsen o.fl., 1999; Magnusson o.fl., 1999) og jafnframt
algengasta émedhodndlada einkennid (Mock o.fl., 2001; Winningham o.fl.,
1994). Krabbameinssjuklingar finna lika fyrir preytu i geislamedferd en 69%
sjuklinga segja fra aukinni preytu eftir pvi sem geislamedferdarskiptunum
fjolgar (Stone, Richards, A"Hearn og Hardy, 2001).

Erlendsdottir og Svavarsdottir, (2008) rannsokudu preytu hja islenskum
konum med brjostakrabbamein og hjd samanburdarhépi kvenna &n
sjukddmsins. Helstu nidurstédur syndu ad preyta var mjog algeng hja konunum
sem hofou greinst med brjostakrabbamein, hja 84% i byrjun rannséknar (2
vikum - 9 manudum eftir greiningu, T1) og 90% 4-5 vikum sidar (T2).

Komid hefur i 1j6s ad krabbameinstengd preyta minnkar oftast 4 fyrsta arinu
eftir krabbameinsmedferdina (Bower, 2008). Sumar rannséknir hafa samt synt
ad krabbameinstengd preyta eftir medferd getur varad i allt ad 5 ar (Gielissen
o.fl., 2007) og jafnvel verid vidvarandi i allt ad aratug (Bower, 2008).

Rannséknir hafa synt ad krabbameinstengd preyta er enn til stadar hja 30-
40% peirra einstaklinga sem hafa lifad af krabbamein (Servaes o.fl., 2002). |
rannsoknum & alpjédlegu sjukdoémsskilgreiningunni (ICD-10) hafa rannsak-
endur fundid ad 17-21% sjuklinga sem hafa lifad af krabbamein séu med
krabbameinstengda preytu (Cella, Davis, Breitbart og Curt, 2001; Sadler o.fl.,
2002; Young og White, 2006). | rannsokn Young og White (2006) var
hlutfallid 19%, sex manudum eda lengur eftir krabbameinsmedferdina.
Skyringar & pvi hvers vegna petta hlutfall er legra en i rannséknum par sem
annad mat er notad, m.a. spurningalistar, gefur til kynna ad leknisfredilega
skilgreiningin (ICD-10) greini sidur, og i minna meli, preytu hja folki eftir lok
medferdar (Cella o.fl., 2001).




Orsakir preytu.

Krabbameinstengd preyta er eitt algengasta vandamal félks sem hefur fengid
krabbamein og erfidust vid ad eiga til lengri tima (Carlson 0.fl.,2004). Astadur fyrir
krabbameinstengdri preytu eru ekki ad fullu pekktar (Kangas o.fl., 2008; Ream og
Richardson, 1996; Richardson, Ream og Wilson-Barnett, 1998). Orsakapaettir preytu
felast m.a. i: beinum ahrifum krabbameinsins, aukaverkunum krabbameinsmedferoa,
sjukdémséstandi, erfidum einkennum i Kkjolfar sjukdéms og salfélagslegum pattum
(Atkinson o.fl., 2000; Cella o.fl., 1998 og Portenoy og Itri, 1999). Meinalifedlisfraedi
krabbameinstengdrar preytu er ekki vel pekkt. Faar grunnrannsoknir hafa verid
gerdar til pess ad rannsaka lifedlisfraedilega peetti sem eru undirliggjandi preytunni og
pé svo a0 margar tilgatur hafi verid settar fram hafa faar rannsoknir stutt peer
(Gielissen o.fl., 2006; Portenoy og Itri, 1999; Winningham o.fl., 1994). b¢ er talid ad
lifedlisfreedilegt &stand, sem myndast vegna krabbameinsins og medferdanna, valdi
preytu svo sem vegna losunar ymissa efnasambanda (cytokina), blodleysis og kramar
(cachexiu) (Ahlberg, Ekman, Gaston-Johansson og Mock, 2003). Misjafnt er hvort
tengsl finnist milli preytu og lags gildis bl6drauda (hemoglébins) hja folki sem er i
krabbameinsmedferd (Cella, 1998; Erlendsdottir og Svavarsdottir, 2008). I rannsokn
a 50 krabbameinssjuklingum kom i ljés ad lagt blédraudagildi hefur tengsl viéd aukna
preytu, verri lifsgedi og minnkada starfsgetu (Cella o.fl., 1998). I rannsokn
Erlendsdottir og Svavarsdottir (2008) hafdi styrkur blédrauda ekki marktaek tengsl
vio aukna preytu hja konum i medferd vegna brjostakrabbameins. Talid er ad
skapgerdarbrestir og hegdunartruflanir &samt hreyfingarleysi geti valdid og vidhaldid
preytu (Ahlberg o.fl., 2003; Winningham, 2001).

Preyta getur birst ein og sér en lika med 6drum einkennum svo sem
verkjum, punglyndi og svefnerfidleikum (Bower o.fl., 2000; Given o.fl., 2001,
Given o.fl., 2004; Patrik o.fl., 2003). Ef prja eda fleiri einkenni eru til stadar i
einu og pau tengjast innbyrdis hafa pau verid kollud einkennaklasar (symptom
clusters) (Given o.fl., 2001). Ad jafnadi hafa peir sjuklingar sem nefna verki og

preytu sem einkenni sex dnnur einkenni, & medan hinir sem eru an preytu og
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verkja greinast med 1,7 6nnur einkenni ad medaltali (Given o.fl., 2001). Komid
hefur i 1j6s ad pau einkenni sem spa mest fyrir um krabbameinstengda preytu
séu punglyndi og verkir (Bower o.fl., 2000).

Ekki eru margar vandadar rannsoknir sem hafa skodad sjukdémsorsakir
krabbameinstengdar preytu hja folki eftir medferd krabbameins. 1 peim rannséknum
sem gerdar hafa verid hefur preyta haft litil tengsl vid krabbameinsgerdina og teqund
krabbameinsmedferdar (Gielissen o.fl., 2007 og Young og White, 2006).
Krabbameinstengd preyta virdist hinsvegar tengjast lengd medferdar (Gielissen o.fl.,
2007). Komid hefur samt i 1j6s ad konur sem fengid hafa brjostakrabbamein og farid
i krabbameinslyfjamedferd, eda krabbameinslyfjamedferd og geislamedferd saman,
finna fyrir meiri preytu en paer sem fara bara i geislamedferd (Bower o.fl., 2000).
Erlendsdottir og Svavarsdottir (2008) fundu samt engan marktekan mun & preytu
kvenna med brjéstakrabbamein eftir tegund krabbameinsmedferda.

pad eru ekki eins skyr tengsl & milli krabbameinstengdrar preytu, fyrri sogu
um krabbamein og krabbameinsmedferd pegar folk hlytur bata eins og eru a
sjukdéma- og medferdartimabilinu (Servaes o.fl., 2002). Margar eigindlegar
rannsoknir hafa synt fram & ad margir sem fengid hafa krabbamein og hlotid
bata upplifi kvida, punglyndi og 6tta um endurkomu sjukdéms pegar peirri
medferd lykur sem i bodi er (Allen o.fl., 2009; Beatty, Oxlad, Koczwara og
Wade, 2008 og Servaes o.fl., 2002). bessir salfélagslegu paettir, svo sem mikill
kvidi og o6tti vid endurkomu sjukdoms, asamt svefnvandamalum, minni virkni
og bjégudum hugmyndum um virkni, mikil skerding a starfshlutverki og litil
innri stjorn & einkennum, eru allt peettir sem spa um aframhaldandi og
vidvarandi preytu (Gielissen o.fl., 2006; Gielissen o.fl., 2007; NCCN, 2011,
Young og White, 2006). Allt ad 89% folks sem hefur hlotid bata hugsar um og
6ttast endurkomu krabbameinsins (Schroevers, Ranchor og Sanderman, 2006).
Otti vid endurkomu getur haldid afram ad valda streitu mérgum arum eftir

greiningu (Schroevers o.fl., 2006).
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Rannsakendurnir Gieliessen, Verhagen, Witjes og Bleijenberg, (2006) telja ad
asteedum fyrir preytu krabbameinssjuklinga megi skipta i tvennt; peaetti sem valda
preytu (precipitating factors) svo sem krabbameinid og krabbameinsmedferdin og
svo peetti sem vidhalda preytu (perpetuating factors) m.a. skerta likamlega virkni,
minnkud svefngaedi og Gtta vid ad krabbameinid taki sig upp aftur pegar bata er nad.
Peir telja ad peettir sem vidhalda preytu séu oft enn til stadar eftir ad medferd lykur
(Gielissen o.fl., 2006).

A mynd 1 eru tilgreindir peir peattir sem eru taldir tengjast krabba-
meinstengdri preytu hja folki eftir krabbameinsmedferd (Bower o.fl., 2000;
Wagner og Cella, 2004; Gielissen o.fl., 2006; Gielissen o.fl., 2007; NCCN,
2005; Young og White, 2006).

medferda,
sjukdémar og
likamlegar
astaadur

baettir sem

Litill og/eda tengjast . o
ofullnzegjandi krabbameins- Oregla a virkni,
felagslegur tengdri hvild, og svefni

studningur breytu eftir
medferd

.

Salraen
vanlidan; kvidi,
otti, depurd og

vonleysi

Mynd 1. battir sem tengjast krabbameinstengdri preytu hja félki eftir medferd.
Byggt &: Bower o.fl., 2000 ; Wagner og Cella, 2004; Gielissen o.fl., 2006;
Gielissen o.fl., 2007; NCCN, 2011; Young og White, 2006.
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Afleidingar preytu.

Krabbameinstengd preyta hefur mikil ahrif & lifsgeedi, salfélagslega lidan og
starfsfeerni félks sem hefur fengid krabbamein og er adalastaeda fyrir vanlioan
(distress) pess (Irvine, Vincent, Graydon og Bubela, 1998; Winningham o.fl.,
1994). Margar rannsoknir syna ad krabbameinstengd preyta hefur ahrif &
daglegt lif, likamlega og félagslega virkni (Curt, Breibart, Cella, Groopman og
Horning, 2000; Jacobsen og fl., 1999; Vogelzang o.fl., 1997). Breytingar verda
a getu til ad bada sig og klada, til ad vinna, vid einbeitningu, i samskiptum vid
adra og ad hafa anaegju af lifinu (Jacobsen o.fl., 1999).

Pd ad faar rannséknir hafi skodad tengsl preytu vid virkni sjuklinga eftir
medferd og peirra sem lifad hafa af krabbamein, hefur meirihluti peirra synt
0fug tengsl; ad minni virkni auki preytu (Young og White, 2006). Ba&di skortur
a virkni og 6tti vid virkni getur leitt til aukinnar preytu, en petta getur skyrt
vidvarandi preytu og vangetu til likamlegar ferni morgum éarum eftir ad
medferd er lokid (Young og White, 2006).

Skimun og mat a preytu.
par sem preyta kemur fram a o6likan hatt er eeskilegast er a0 hafa mat a
krabbameinstengdri preytu sem fjolbreyttast til ad na utan um einkenni hennar
0g svo haegt sé ad préa sem ahrifarikust og fjolbreyttust medferdarinngrip
(Winningham, 2001). Til pess ad meta krabbameinstengda preytu parf ad meta
einkenni preytunnar svo sem: styrk, ahrif & starfsfeerni og lifsgedi og stédu
sjukdoms og medferdar. betta er gert med pvi ad taka gdda sbgu, gera
leeknisfraedilega skodun og taka bl6dprufur til pess ad utiloka algengar astedur
fyrir preytu sem oft er audvelt ad medhondla. Einnig parf ad meta adra peetti
sem valda vanlidan og geta orsakad preytu svo sem verki, einkenni
breytingarskeidsins hja konum, svefntruflanir, punglyndi og vitreena skerdingu
og fleira (Portenoy og Itri, 1999; Mock o.fl., 2002).

preyta er hugleaeg reynsla sem hefur reynst erfitt ad mela (Winningham o.fl.,

1994). Vegna pess ad verkir og preyta eru hugleeg skynjun eru ordin sem
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sjuklingar nota til ad lysa reynslu sinni eda skynjun mikilveeg. bvi er askilegt
ad nota jafn einfalt matsteeki og notad er til pess ad meta verki (NCCN, 2011).
Mdogulegt er ad nota nimerakvardann, 0-10 (numeric rating scale, NRS), sem
oft er notadur til pess ad mala verki (Portenoy og Itri, 1999; Winningham o.fl.,
1994). Einnig hefur verid melt med pvi ad nota floknara meeliteki en
ntmerakvardann, ,,Piper fatigue scale (PFS), sem var proad til pess ad mela
hlutlegt margbreytilega peetti preytu og byggist hann & kenningasmid
(theoretical framework) Pipers um preytu (Piper o.fl., 1987). Buid er ad préa
PFS i areidanlegt og notendaveent meliteeki (Piper o.fl., 1998).

Kliniskar leidbeiningar NCCN um krabbameinstengda preytu
Gefnar hafa wverid Gt leidbeiningar vardandi mat og medferd &
krabbameinstengdri preytu af National Comprehensive Cancer Network,
(NCCN, 2011). The National Comprehensive Cancer Network (NCCN) eru
samték an &goda (e. nonprofit) og eru samsett af 21 alpjodlegum
krabbameinsmidstodvum. Markmid NCCN er a0 beeta gadi og skilvirkni i
krabbameinslaekningum til pess ad krabbameinssjiklingar fai sem besta
medferd og umdnnun. Reynt er ad na pessu markmidi med préun gagnreyndra
kliniskra leiobeininga (NCCN, 2011). Rannséknunum sem leidbeiningarnar
byggja 4 er skipt nidur i fjora flokka eftir pvi hve visindalega sterkar
nidurstdédurnar eru. Rannsoknir i flokki 1 eru slembistyrdar tilraunarannsoknir
0g eru nidurstddurnar mjog sterkar. Flestar rannséknirnar sem studst er vio i
leidbeiningunum eru i flokki 2A (sem eru ekki eins sterkar nidurstédur og i
flokki 1), en sérfreedingar NCCN eru sammala um per leidbeiningar sem eru
lagoar fram Gt fra rannsoknum i flokki 1 og 2A. Ef faar eda engar rannsoknir
eru til um vidfangsefnid i peim flokkum getur pad verid takmarkandi fyrir
leidbeiningarnar (NCCN, 2011).

Leidbeiningarnar um krabbameinstengda preytu eru i tveimur hlutum. 1 fyrri
hlutanum er 16gd ahersla & mikilvaegi pess ad finna og medhdndla

undirliggjandi orsakir fyrir preytunni. I édrum hluta leidbeininganna er 16gd
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dhersla & ad na stjorn & preytunni sem er enn til stadar eftir ad bdid er ad
medhondla undirliggjandi orsakir hennar og pa preytu sem ekki er hagt ad
finna skyringar a (NCCN, 2011).

Ef preytueinkenni eru 1-3 ad styrkleika & numerakvarda 0-10 (NRS) eru pau
talin vaeg og nagjanlegt ad adstoda folk vid preytustjorn med kennslu og
raogjof, til sjuklinga og fjolskyldna peirra, til ad studla ad sjalfsumoénnun
(NCCN, 2011). i kennslu og radgjof er maelt med ad leggja aherslu & ad preyta
sé algengt einkenni i krabbameinsmedferd en ekki endilega merki um ad
sjukdomurinn sé ad agerast (NCCN, 2011). Leidbeiningarnar mela med
nokkrum adferdum sem sjuklingar geta notad & &hrifarikan hatt til pess ad
minnka preytu. Malt er med ad kenna sjuklingum orkusparandi adferdir svo
sem ad forgangsrada, ad taka sér hvild, skipuleggja virkni & timum par sem
orkan er meiri, ad fa sér blund an pess ad trufla natursvefninn og fylgja
skipulagdri reglubundinni ratinu yfir daginn. Einnig er malt med athéfnum
sem folk hefur aneegju af til ad dreifa huganum (NCCN, 2011). Ef
preytueinkennin eru yfir 3 ad styrkleika a nimerakvarda, 0-10 (NRS) mela
NCCN leidbeiningarnar fyrst med nokkrum medferdum an lyfja. Deemi um
slikar medferdir eru likamspjalfun, neringarradgjof, svefnradgjof og
salfélagslegar medferdir; par & medal HAM (NCCN, 2011).

Samkvaemt NCCN (2011) eru hvad sterkust visindaleg rok fyrir pvi ad
medferdir sem eru byggdar a likamspjalfun og salfélagslegum pattum minnki
krabbameinstengda preytu og auki starfsfaerni hja krabbameinssjaklingum

Margskonar fjolbreytt likamspjalfun virdist gera gagn sérstaklega ef
sjuklingar velja hana sjalfir sem demi ymsar polafingar svo sem géngu- og
hjélaefingar (NCCN, 2011). pad sem melir helst gegn likamspjalfun skv.
leiobeiningum NCCN eru beinmeinvorp, hvitkornafeed (neutropenia),
bl6oflogufeed og hiti (NCCN, 2011).

Inngrip med lyfjum geta lika verid notadrjig til pess ad na stjorn &

krabbameinstengdri preytu, en rannsoknir & pvi svidi eru takmarkadar (NCCN,
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2011). Pau lyf sem hafa synst gagnleg gegn preytu eru efni sem virkja raudu
bl6dkornin (ef um blddleysi er ad reda), geddrvandi lyf, geddeyfdarlyf sem
hamla ser6ténin-endurupptoku og lagskammta steramedferd med dexametason
og prednisdlon (NCCN, 2011). Leidbeiningar meala med punglyndislyfjum til
pess ad medhondla preytu ef punglyndi er til stadar. prétt fyrir ad tengsl séu &
milli preytu og punglyndis, sem bendir til pess ad punglyndislyf geetu gengt
hlutverki i pvi ad medhondla krabbameinstengda preytu, pa hafa nidurstodur
rannsokna & pvi sambandi verid misvisandi (NCCN, 2011).

Rannsoknir a salfelagslegum medferdum sem byggjast & hug-
reenni atferlismedferd fyrir folk sem hefur fengid krabbamein

Rannsoknum 4 salfélagslegum medferdum fyrir folk sem fengid hefur krabbamein,
og byggjast & hugraenni atferlismedferd, hefur fjdlgad mikid & sidustu 20 arum.

Nidurstddur einstakra rannsdkna, sem og samanburdarrannséknir og
allsherjargreiningar (meta-analysis), stydja ad medferdir sem byggdar eru &
hugraenni atferlismedferd draga Ur vanlidan og auki lifsgeedi folks sem hefur fengid
krabbamein (Antoni og fl., 2006; Armes, Chalder, Addington-Hall, Richardson, og
Hotopf, 2007; Arving og fl., 2007; DuHamel og fl., 2010; Gielissen o.fl., 2006;
Gielissen 0.fl., 2007; Given o.fl., 2004; Kangas o.fl., 2008; Meyer og Mark, 1995;
Montgomery, o.fl., 2009; Nezu o.fl., 2003; Sheard og Maguire 1999, Sherwood,
Given, Doorenbos og Wagler-Ziner, 2005).

Margar tilraunarannséknir hafa verid gerdar til ad skoda ahrif af medferoum
sem byggdar eru & hugraenni atferlismedferd & likamlega og séalfélagslega lidan
félks sem fengid hefur krabbamein, sérstaklega vardandi kvida og salraent alag.
(Antoni o.fl., 2006; Arving o.fl., 2007; DuHamel o.fl., 2010; Given o.fl., 2004;
Nezu o.fl., 2003; Sherwood o.fl., 2005).

i vandadri rannsokn Nezu o.fl. (2003) voru metin &hrif vandamala-
lausnarmedferdar (problem solving therapy, PST) & sjuklinga sem metnir voru
med sélreena vanlidan innan 6 manada fra greiningu krabbameins. I Grtakinu

voru 132 krabbameinssjuklingar. Slembiskipt var i tvo hdpa, &n adstandenda
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(n=45) og med adstandendum (n=43) og einn samanburdarhép (n=44) sem
fékk hefdbundna medferd. Tilraunahéparnir tveir foru i 10 vikna
einstaklingshafda medferd; um pad bil einu sinni i viku i einn og halfan tima i
senn. Medferdaradilarnir voru 15 salfredingar i framhaldsndmi og 3
félagsfreedingar. Nidurstéour syndu ad lifsgedi jukust og minni sélfélagsleg
vanlidan var hja badum medferdarh6pum midad vid samanburdarhopinn.
Jakvaedu ahrifin héldust eftir 6 manudi fra medferd og somuleidis eftir 1 &r.
Ahrifasteerd var stor, 1,21-4,83.

I rannsokn Antoni o.fl. (2006) var skodad hvort hugraen atferlismedferd sem
beinist ad alagsstjorn minnkadi agengnar hugsanir og um leid kvida og
tilfinningalegt alag kvenna sem hofou fengid brjéstakrabbamein og nylega
farid i skurdadgerd og verid i krabbameinsmedferd. Skodad var hvort HAM
hefdi ahrif 4 hugsanir kvennanna 4 medan peer voru i krabbameinsmedferdinni
og ad henni lokinni. Urtakid samanst6d af 199 konum med brjostakrabbamein
an meinvarpa. Slembiskipt var i tilraunahdp (n=92) og samanburdahop
(n=107). Meoferdin var hdpmedferd (8 i hverjum hop) og stdéd i 10 vikur; einu
sinni i viku 1 tveer klukkustundir, 10-12 vikum eftir adgerd. Medferdaradilarnir
voru allir konur, badi salfredingar med doktorspréf i kliniskri salfredi og
salfreedinemar i doktorsnami. batttakendur sdgou fra erfioum hugsunum sinum
i medferdinni sem minnkadi marktaekt kvida og tilfinningalegt alag i ad
minnsta kosti 1 ar midad vid samanburdarhdp.

I rannsokn Arving o.fl. (2007) var skodadur sérhannadur salfélagslegur
studningur sem byggdur var & HAM fyrir brjéstakrabbameinssjiklinga.
Skodadur var munur & lifsgedum, kvida, punglyndi og afallastreitu milli
sjuklinganna fyrir og eftir medferdina og eftir pvi hver veitti hana. Urtakid
samanst0d af 179 sjuklingum med brjostakrabbamein sem voru ad byrja i
vidbotarmedferd (adjuvant therapy). Tilraunahdparnir voru tveir, annar fékk
medferd hja hjukrunarfreedingum (n=60), hinn hja salfredingum (n=60) og ad

auki var einn samanburdarhépur (n=59) sem fékk hefdbundna medferd. |
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baoum medferdarhdpum greindust, eftir pvi sem timinn leid, betri lifsgeaedi,
heilbrigdi, minni 6gledi/uppkost og hlidarverkanir krabbameinsmedferda en
hja samanburdahopi. beir sem fengu medferd hja hjukrunarfreedingunum voru
med betri Utkomu pegar kom ad heilsutengdum pattum og peir fundu fyrir
minni  atrodningi (intrusion) i lyfjamedferdinni i Kkjolfarid midad vid
tilraunahdpinn sem fékk medferd hja salfredingum.

I nyrri ranns6kn DuHamel o.fl. (2010) voru skodud &hrif simamedferdar,
sem byggd er & hugrenni atferlismedferd, til pess ad minnka afalla-
streituroskun, (post traumatic stress disorder, PTSD) vanlidan og punglyndi
eftir stofnfrumuskipti. Pétttakendur sem luku medferdinni og voru bornir
saman med tolfraedilegum samanburdi voru 81 talsins, en peim var slembiskipt
i tilraunah6p (n=47) og samanburdarhop (n=34). beir hofou farid i stofn-
frumuskipti vegna krabbameins 1-3 arum adur. Medferdaradilarnir voru allir
med doktorsprof i salfreedi. Medferdin félst i inntdkuvidtali sem st6d i 90
mindtur og 10 simavidtdélum (eina klst. i senn) & 10-16 vikna timabili.
Nidurstodurnar syndu ad medferdin var ahrifarik en medferdarhOpurinn var
med ferri einkenni afallastreituréskunar, minni vanlidan og syndi ferri
einkenni  punglyndis midad vid samanburdarhdpinn. Ahrifin héldust i
eftirmatinu allt ad ari eftir grunnmat.

I ranns6kn Given o.fl. (2004) var skodad hvort medferd sem byggd er &
hugraenni atferlismedferd dragi Gr styrk einkenna, medal annars preytu hja
krabbameinssjuklingum. Pétttakendur voru 237 krabbameinssjaklingar med
&xlis- eda Non-Hodkins-sjukddm og nybyrjadir i lyfjamedferd. beim var
slembiskipt i tilrauna- (n=118) og samanburdarhop (n=119). Medferdar-
adilarnir voru sérpjalfadir hjukrunarfraeedingar sem hittu patttakendur i 10 skipti
a 20 vikum augliti til auglitis. Eftir fjogur viotol eda eftir 10 vikur, minnkudu
einkennin mest hja tilraunah6pnum og meira en hja samanburdarh6p, sem svo

vidhélst afram & 20 viku eftir 10 vidtol.
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I rannsokn Sherwood o.fl. (2005) voru metin ahrif svipadrar medferdar og i
rannsokn Given o.fl. (2004) til pess ad minnka ahrif einkenna hja sjuklingum
med 6laeknandi krabbamein i krabbameinslyfjamedferd. Urtakid samanstod af
124 sjuklingum, tilraunahép (n=62) og samanburdarhép (n=62). Medferdin
félst i einstaklingsbundinni samtalsmedferd (i 5 skipti yfir 8 vikur) sem var
veitt af sérpjalfudum krabbameinshjukrunarfreedingum. | fyrsta og sidasta
skiptid hittust patttakendur og medferdadili, en i hin skiptin for medferdin fram
i sima. Medalstyrkur einkenna jokst eftir pvi sem timinn leid en samt markteekt
minna hj tilraunah6pnum.

Mjog faar tilraunarannsoknir hafa verid gerdar til pess ad skooda ahrif
hugraennar atferlismedferdar & preytu sem adal hadu breytuna i medferd, badi
medan & krabbameinsmedferd stendur (Armes o.fl., 2007; Montgomery o.fl.,
2009) og eftir ad henni lykur (Gielissen o.fl., 2006; Gieliessen o.fl., 2007).

I tilraunarannsokn Armes o.fl. (2007) var metinn &rangur stuttrar hugraennar
atferlismedferdar  fyrir  krabbameinssjuklinga i  krabbameinslyfjamedferd.
Urtakssteerd var litil i rannsokninni, adeins 60 manns, par af duttu fimm peirra Gt r
rannsokninni par sem peir skiludu ekki spurningarlistum. Hinum var skipt i
medferdarhop (n=28) og samanburdarhdp (n=27). Medferdaradilarnir voru
sérpjéalfadir hjukrunarfreedingar. Medferdin félst i premur einstaklingsvidtolum,
sem hvert stdd { 60 mindtur & 3-4 vikna timabili. Nidurstddur syndu marktaeka betri
Utkomu sjuklinganna i medferdahopnum i aukinni likamlegri faerni og tilhneigingu
i pa att ad minnka preytu sem tengdist krabbameininu (Armes o.fl., 2007).

I nylegri ranns6kn & hugranni atferlismedferd med daleidslu (hypnosis),
fyrir konur med brjéstakrabbamein sem voru i geislamedferd, kom i 1jos gédur
arangur af medferdinni midad vido samanburdarhép. patttakendur voru 42 konur
sem var slembiskipt i tilraunah6p (n=22) og samanburdarhép (n=20).
Medferdaradilarnir voru sérpjalfadir salfreedingar. Medferdin folst i stuttum
einstaklingshefoum timum par sem veitt var kennsla i HAM og i daleidslu;

fyrsti timinn var 15 mindtur, naesti 30 minatur og svo fylgdu i kjolfarid 12 5-15
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minutna timar tvisvar i viku. Nidurstédurnar leiddu i ljés & marktaekan hatt ad
preyta jokst marktekt hja samanburdarhopnum i geislamedferdinni & medan
hin stdd i stad hja tilraunahopnum (Montgomery o.fl., 2009).

Nyleg hollensk rannsokn, sem er fyrsta tilraunarannséknin med slembi-
skiptu snidi sem rannsakar hugraena atferlismedferd til ad takast a vio preytu
hja folki ad lokinni krabbameinsmedferd, synir jakveed ahrif medferdar
(Gielissen o.fl., 2006; Gielissen o.fl., 2007). Urtak rannsoknarinnar var 112
einstaklingar sem hofdu verid an krabbameins i ad minnsta kosti eitt &r og voru
metnir med mikla preytu (35 eda meira & preytukvardanum Checklist
Individual Strength (CSI)). bpeim var slembiskipt i tilraunahép (n=56) og
samanburdarhop (n=56). Medferdin félst i pvi ad medhondla pa 6 peetti sem eru
taldir vidhalda preytu eftir krabbamein (Gielissen o.fl., 2006).
Medferdaradilarnir voru prir slfreedingar. Medferdin samanstdd af 5 til 26
(12,5 skipti ad medaltali) viotdlum i klukkutima hvert 4 6 manada timabili.
Nidurstodurnar syndu marktekan arangur af HAM meoferd til pess ad
medhdndla preytu hja folki sem hefur fengid bata eftir krabbamein. Peir sem
fengu medferdina syndu minni preytu, aukna starfsfaerni og minni séalfélagslega
vanlidan vid lok medferdar en peir sem voru i samanburdarh6pnum (Gielissen
0.fl., 2006), sem hélst i allt ad 2 ar eftir medferd (Gielissen o.fl., 2007).

Engin rannsékn hefur einblint & ahrif sérhannadrar hugraennar
atferlismedferdar fyrir folk sem hefur fengid krabbamein og lokid krabba-
meinsmedferd til pess ad takast & vid preytu par sem hjukrunarfraedingar eru
medferdaradilarnir. Nidurstdour nokkurra rannsdkna sem lyst er hér 4 undan
hafa synt fram & ad hjukrunarfreedingar med sérmenntun og pjalfun i HAM geti
veitt folki sem fengio hefur krabbamein HAM-medferd (Arving o.fl., 2007;
Given o.fl., 2004; Sherwood o.fl., 2005). I ranns6kn Arving o.fl. (2007) var
rannsakad hvada ahrif hugren atferlismedferd hefdi & brjostakrabba-
meinssjuklinga, en um leid var verid ad skoda hvort sérpjalfadir hjukrunar-
freedingar geetu veitt medferdina eins og salfreedingarnir. Nidurstddurnar syndu
ad hugreen atferlismedferd sem veitt er af sérpjalfudum hjukrunarfraedingum er
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til géoa fyrir sjuklinga med brjdstakrabbamein og er haegt ad nota sem raun-
heefan vidbotarkost i ratinubundinni krabbameinsumdénnun (Arving o.fl., 2007).

Allar rannséknirnar sem hafa verid taldar hér upp hafa skyran
adferdafraedilegan ramma og syna &hugaverdar nidurstéour, ad med hugrenni
atferlismedferd megi minnka styrk einkenna, medal annarra krabbameinstengda
preytu, og auka vellidan krabbameinssjdklinga med margskonar sjukdéma, a
mdrgum stigum sjukdéms, baedi peirra sem eru i medferd og peirra sem hafa
lokid medferd. petta er i samraemi vid nidurstodur nokkurra samanburdar-
rannsékna (Helgeson og Cohen, 1996; Kangas o.fl., 2008; Moorey og Greer,
2002; Sheard og Maguire, 1999). I storri samanburdarrannsokn og allsherjar-
greiningu Kangas og félaga (2008) kom i ljés ad medferdir byggdar a
sélfélagslegum adferdum eins og HAM og medferdir byggdar & likamspjélfun
hefou mestu &hrifin i pvi ad minnka preytu hja folki sem hefur fengid
krabbamein &n pess ad merkjanlegrar munur saist & pessum tveimur adferéum.
Salfélagslegu medferdirnar, sem var sérstaklega beint ad krabbameinstengdri
preytu, syndu samt meiri arangur en likamspjalfunarmedferdirnar. Ahrif
pessarra beggja medferdaforma voru minni & krabbameinstengda preytu (0,27)
hja folki sem var i krabbameinsmedferd en hja pvi sem var blio med krabba-
meinsmedferdina (0,49) (Kangas o.fl., 2008). Nidurstada rannsakendanna var
sU ad sameina atti likamspjalfunarmedferdir og salfélagslegar medferdir til
bess ad minnka preytu hja krabbameinssjuklingum (Kangas o.fl., 2008).

Samantekt
Krabbameinstengd preyta er eitt algengasta einkennid hja félki sem hefur fengid
krabbamein og hefur mikil ahrif & lifsgeedi, salfélagslega lidan og starfsfaerni pess.
Preytan er erfitt einkenni ad takast & vid og er oft enn til stadar hja folki ad lokinni
krabbameinsmedferd vegna m.a. ymissa sélfélagslegra pétta.

Nidurstddur ofantalinna rannsdkna syna ad hugreen atferlismedferd virkar vel
& ymis einkenni og lidan félks sem fengid hefur krabbamein, sérstaklega hvad
vardar séalrena vanlidan, svo sem kvida, depurd og andlegt &lag. Faar

rannsoknir eru aftur a moti til 4 adhrifum HAM & ymis likamleg einkenni
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sem/og & preytu folks sem hefur fengid krabbamein og einna sist & folki sem
lokid hefur krabbameinsmedferd. bpaer 6rfau rannséknir sem gerdar hafa verid
syna fram & gddan arangur en fleiri parf til og ekki sidur par sem fleira fagfélk

kemur ad sem medferdaradilar svo sem hjakrunarfraedingar.
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Hugmyndafradilegur bakgrunnur
radgjafamedferdarinnar ,,A0 takast a vid lifid eftir
krabbamein*

I pessum kafla rannsoknarverkefnisins er lyst hugmyndafraeedilegum bakgrunni
radgjafamedferdarinnar ,,Ad takast & vid lifid eftir krabbamein®“. Hugren
atferlismedferd er grunnur medferdarinnar og verdur henni lyst. Uppbygging
og skipulag medferoarinnar byggir & salfélagslegri HAM-medferd heilsusal-
freedingsins Dr. Katherine N. DuHamel og starfsfélaga hennar i Banda-
rikjunum, en er hér adlogud af hofundi sérstaklega ad krabbameinstengdri
preytu. Beett er vid radgjafamedferdina fleiri HAM-medferdum (Gielissen o.fl.,
2006; Moorey og Greer, 2002) og leidbeiningum um helstu Urredi vid
krabbameinstengdri preytu fra National Comprehensive Cancer Network,
(NCCN, 20011). (sja mynd 2) pessum ofantéldu medferdum verda pvi gerd

skil i lysingu a hugmyndafradilegum bakgrunni medferdarinnar.

Hugreaen atferlismedferd

Hugreen atferlismedferd (HAM) er salfredileg medferd sem gedlaknirinn
Aaron T. Beck proadi fyrst upp ar 1960. Medferdin er styrd, stutt
salfredimedferd vio punglyndi. Sidan pa hefur medferdin préast og ordid
Gtbreidd sem adferd til ad takast 4 vid salfélagslega vanlidan sem tengist
morgum sjukdomum og sjukdémseinkennum (Beck, 1995).

HAM hefur verid notad vid margskonar andlegri vanlidan svo sem
pbunglyndi, almennum  kvida, falni, arattu- og prahyggjurdskun,
ofsahradslu/felmtursréskun, reidi og litlu sjélfstrausti. Einnig vid ymsum
likamlegum einkennum vegna veikinda, vegna astvinamissis og fleiru (Beck,
1995). Hugraen atferlismedferd notar margskonar nalgun vid vanlidan og
einkennamedferd og er sérstaklega ahrifarik i pvi ad draga ur einkennum folks
med krabbamein (Antoni o.fl., 2006; Given o.fl., 2001; Kangas o.fl., 2008;
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Moorey og Greer, 2002; Sheard og Maguire, 1999), sérstaklega pegar folk
synir mikil einkenni (Given o.fl., 2004; og Nezu o.fl., 2003).

Hugraen
atferlismedferd
(HAM)

Beck (1979)

~ Rannséknir og

Leidbeiningar HAM medferd;

NCCN, (2011) Living fully after

Hugmyndafraedi cancer " DuHamel
»Ad takast & vid og félaga, (2008)

lifid eftir
krabbamein“

.--/-.__-——‘_-_ -

Moorey og Greer, . Gielissen og félagar,
{2‘002) HAM/ATP fyl:lr (2006) HAM vid
folk med krabbamein pattum sem vidhalda

K-preytu

Mynd 2. Hugmyndafraedilegur bakgrunnur radgjafamedferdarinnar ,,Ad takast 4
vio lifid eftir krabbamein®.

Margir rannsakendur hafa préad kenningar Gt fra kenningum Becks um
hugreena atferlisfreedi, par @ medal Albert Ellis, Donald Meichenbaum og
Arnold Lazarus (Beck, 1995).

Hugraena modelid sem HAM byggir & gengur Gt fra pvi ad pegar folk er med
sélrena vanlidan sé algengt ad pad hafi einnig neikveedan hugsunarhatt sem
hefur sidan ahrif & lidan og hegdun pess. Arangur naist med pvi ad breyta
undirliggjandi neikvaeedum hugsunum og pvi ad tileinka sér jakveedari og
raunserri hugsanir sem sidan beetir lidanina og hegdunina. (Beck, 1995). beir
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sem nota HAM beina yfirleitt sjbnum ad ndverandi adsteedum fremur en ad
kafa i fortidina eins og gert er vio salkonnun (Beck, 1995).

Fyrsta skrefid i hugreenni nalgun fyrir skjolstaeding er ad koma auga & hugsanir
sem tengjast vandamalinu. Pegar pvi er nad hjalpar medferdaradilinn skjolsted-
ingnum ad tengja saman hugsanir, tilfinningar, hegdun og likamleg vidbrogd vid
vandanum. Fimm pétta likanid er, &samt 6drum adferdum, notad til ad skyra petta
Ut par sem deaemi er tekid um einstakling sem finnur fyrir preytu allan daginn (sja
mynd 3). Hvernig einstaklingurinn horfir & preytuna hefur markteek ahrif & pad
hvernig hann tekst & vid hana. Peir sem vinna ur upplysingunum og upplifununum
sinum & neikvaedan hatt eru oft med hugsanabjaganir; allt eda ekkert hugsanir
verda aberandi, peir velja Ur upplysingunum & neikvaedan hatt, draga eigin
alyktanir, alhefa, stimpla og gera minna eda meira Ur hlutunum en tilefni er til
(Beck, Rush, Shaw og Emery, 1979).

Hugsun

Eg getekkert
gertnina, g er
emskis virdi

Tilvera Li%an
Depurd og
vonleysi
Likamsvisbrags Hegsun

breyta, spenna
ivodvumog
hofulpyngsh

Dregur sigi hlg/
(GETIT Iinna

Mynd 3. Fimm patta likan um preytu
Byggt &: Inga Hrefna Jonsdéttir, Pétur Hauksson, Sylvia Ingibergsdéttir og Pérunn
Gunnarsdottir (2006). Deemin i likaninu eru fra hofundi verkefnis.
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Beck o.fl. (1979) mela med fimm skrefum til pess ad kenna skjélsteedingi ad
koma auga & og skoda sjalfvirkar hugsanir (sjd toflu 1). Pegar
skjolstedingurinn hefur ndd ad tengja saman hugsanir vid tilfinningalegt
Ojafnvaegi pa er naesta skref ad skrifa hugsanirnar nidur i hugsanaskra.
Mikilveegt ad gefa ndkveemar leidbeiningar um pad hverju eigi ad fylgjast med
0g vid hvada adstedur. Til deemis i medferd & preytu etti ad skra hana nidur &
nimerakvarda, 0-10 (NRS) pegar hennar verdur vart og hugsanir og
tilfinningar um leid (Moorey og Greer, 2002). begar vandinn hefur verid
skilgreindur er buid ad vidurkenna paer neikveedu hugsanir sem fylgdu og
skjolstedingurinn hefur fengid hvatningu til pess ad tjd sig opid um
hugsanirnar, ein eda fleiri hugraenar leidir eru svo notadar til pess ad takast &
vid vandann (Moorey og Greer, 2002).

Tafla 1. Fimm skref til pess ad kenna skjolstedingi ad koma auga a sjalfvirkar
hugsanir (Beck o.fl., 1979). Daemi i skrefi fjogur er fra héfundi verkefnis.

Skref | Skilgreining

1 | Skilgreina tengsl & milli hugsana og tilfinninga (eda hegdunar) med
sérstokum deemum (til deemis med fimm patta likani).

2 | Skilgreina sjalfvirka hugsun.

3 | Setja fyrir heimavinnu ad safna sjalfvirkum hugsunum; hugsanaskra.

4 | Nota deemi um hugsanir ar nylegri reynslu skjolstedings t.d.; Eg get
ekkert gert nlina, ég er einskis virdi.

5 | Fara yfir hugsanaskré skjolstaedingsins og gefa markvissa endurgjof
(feedback).

Medferdir sem studst er vid i adlogun radgjafamedferdarinnar
., A0 takast a vid lifid eftir krabbamein “

Réadgjafamedferdin ,,Ad takast a vid 1ifid eftir krabbamein* sem héfundur hefur
pytt, adlagad og préad er einstaklingshaefd medferd tvisvar sinnum i viku i sex
skipti sem byggist & eftirfarandi pattum (nénar lyst i framkveemdakaflanum):

Fraedsla, (timi 1-6), slokun, (timi 1-6), jafnveegi & virkni, hvild og svefni, (timi
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1-6), hugrzn bjargrad, (timi 1-6), félagslegur studningur aukinn, (timi 5),
bakslagsvarnir tryggdar og kvatt, (timi 6).

Radgjafamedferdin stydst adallega vid medferd sem hefur verid proud i
Bandarikjunum & sidustu &rum og byggist & hugraenni atferlismedferd.
Medferdin heitir ,,Looking Forward, Living fully after cancer. Adalhéfundur
medferdarinnar, Dr. Katherine N. DuHamel, er heilsusélfredingur vid
Memorian Sloan-kettering Cancer Center i New York i Bandarikjunum. Han
hefur i morg ar rannsakad lidan folks sem hefur fengid krabbamein og
adstandenda pess, medal annars hjé stofnfrumupegum. pessar rannsoknir hafa,
eins og margar fleiri, leitt i 1jés ad peir sem hafa fengid krabbamein segja fra
einhverjum einkennum kvida og segja neer alltaf fra einhverjum
preytueinkennum (DuHamel o.fl., 2008).

P6 ad medfero DuHamel og fl. (2008) beinist mest ad kvida pa er mjog
margt i henni sem nytist vel i medferd vid annarri vanlidan svo sem vid preytu,
Otta og depurd. bpar ma nefna slokun og hugraenar adferdir. Kvidi, otti og
depurd eru jafnframt peettir sem tengjast preytu, pannig ad meoferdarpeettir sem
beinast ad peim attu lika ad beinast ad preytu.

Medferd DuHamel og félaga (2008) byggir medal annars & rannséknum um
mikilveegi félagslegs studnings fra fjdlskyldu og umhverfi og & rannséknum a
slékun og ahrifum hennar & folk sem hefur fengid krabbamein. | medferdinni eru
kenndar sérstakar adferdir, svo sem slokunarafingar og ad pekkja og breyta
hugraenum afbékunum & hugsun sem komid hefur i ljos ad er ahrifarikt til pess ad
minnka vanlidan hja peim sem hafa fengid krabbamein (DuHamel o.fl., 2008).

I medferdinni sem hér er profud var einum peetti r medferd DuHamel og
félaga (2008) sleppt, en pad er pattur sem fjallar um skipulagda 6nemingu vid
visbendingum sem vekja upp vanlidan og minna & krabbameinid. S& pattur er
talinn tengjast meira afallastreiturdskun sem ekki var verid ad takast a vid hér,

asamt pvi ad ekki var talin vera naegur timi fyrir pattinn i medferdinni.

27



Beett var vid medferdina pridja paettinum: Jafnveegi 4 virkni, hvild og svefni.
par er notud virkniskrd sem er fenginn ar HAM Medferdarhandbdk
Reykjalundar (Inga Hrefna Jonsdottir, Pétur Hauksson, Sylvia Ingibergsdottir
0g Porunn Gunnarsdottir, 2006). Virkniskra er notud til pess ad mala og gera
aztlun um jafnveegi & milli virkni, hvildar og svefns. Hvetja parf folk til
athafna sem veita pvi anaegju (Moorey og Greer, 2002) en anzgjuleg virkni
getur sad barattuanda og gefid einstaklingnum bjargrad til ad fordast &
jakveedan hatt ad vera alltaf ad hugsa um krabbameinid eda mdgulega
endurkomu pess. | kjolfarid getur hann frekar einbeitt sér ad daglega lifinu
(Moorey og Greer, 2002).

I radgjafamedferdinni er einnig studst vid leidbeiningar vardandi mat og
medferd & krabbameinstengdri preytu sem unnar hafa verid af National
Comprehensive Cancer Network, (NCCN, 2011) (sja umfjollun i kaflanum,
kliniskar leidbeiningar NCCN um krabbameinstengda preytu, hér ad framan).

Studst er vid tveer HAM-medferdir, auk medferdar DuHamel og félaga, til
pess ad adlaga medferd peirra (2008) ,,Looking forward, Living fully after
cancer betur a0 krabbameinstengdri preytu (Moorey 0og Greer, 2002 og
Gielissen o.fl., 2006). | peim medferdum er hugmyndafraedi og verkpattir sem
hofundur taldi mikilvaegt ad beeta vid radgjafamedferdina.

Fyrri HAM-medferdin sem studst er vid er préud af gedlaeknunum Stirling
Moorey og Steven Greer (2002). beir voru fyrstir til pess ad nota hugraena
atferlismedferd til pess ad proa salreena studningsmedferd ,,Adjuvant psychological
therapy” (APT) fyrir krabbameinssjuklinga. Markmidid med APT er ad létta
tilfinningalegri vanlidan af folki sem hefur fengid krabbamein og  breyta
Oheilbrigdum adlogunarleidum peirra. Peirra nalgun byggir medal annars a
kenningum Lazarus og Folkman (1984) um adlégun folks sem feer krabbamein en i
kenningum peirra um streitu og kvida er kjarninn sa ad upplifun hvers og eins sé
einstok asamt peim bjargradum sem hann byr yfir.  Tilfinningar, verkgeta,

félagslegir- og heilsutengdir peettir skipta par miklu mali. Tveir mikilveegir peettir eru
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midpunktar, streitu- og adlégunarmddels sem byggt er & kenningum Lazarus og
Folkman (1984) og Folkman (1997) en pad er hvernig einstaklingurinn litur a
atburdinn sem hann verdur fyrir og hvernig hann tekst a vid hann (Folkman og
Greer, 2000). Hugmyndafraedilegur rammi mddelsins skiptist i prja flokka sem skipta
allir mali vid ad auka séalfélagslega vellidan einstaklinga med alvarleg veikindi
(Folkman og Greer, 2000) (sja toflu 2). Margar leidanna i modeli Folkman og Greer
(2000) innihalda hugreena nalgun par sem einstaklingurinn tekur jakveed gildi fra
adsteedunum med pvi ad endurskoda peer pannig ad peer hafi lika verid til gods, svo
sem ad peer hafi leitt af sér aukin proska eda trd, baett samskipti vid adra og aukid
tilfinningu um meiri styrk eda barattu eda aukid sjalfsalit eda sjalfsvirdingu (Folkman
og Greer, 2000). Adrar adlogunarleidir sem studla ad salfélagslegri vellidan felast
atferlislegri nalgun, ad endurskoda forgangsrodun pannig ad hun sé tengdari
undirliggjandi gildum og pvi ad setja sér ny og gildishladgin markmid sem tengjast
nyrri forgangsrédun. betta eykur tilfinningu einstaklingsins fyrir pvi ad hann styri og
stjorni (Folkman og Greer, 2000). Medferd Moorey og Greer (2002) byggist &
samhygd og samvinnu, henni er styrt, hin er stutt (6-12 timar), vandamal eru
skilgreind, markmid eru sett fram, fraedsla og heimaverkefni notud. Fjolpaett taekni og

leidir eru notadar; hugraenar, atferlislegar, 6beinar, og samskiptataekni.

Tafla 2. prir flokkar hugmyndafradilegs médels Folkman og Greer (2000).

Heiti: Innihald:

Persénuleiki. Hvort einstaklingurinn liti & adsteedur sem &skorun en ekki
Ogn og sjai jakveedustu moégulegu Utkomu.

Tra 4eigingetui | Pekktasta skilgreining a sjalfsdhugahvot (self-efficacy) er

adstaedunum fra Bandura (1982), sem felur i sér trd & dkvedna Utkomu

(sitational efficacy | (outcome efficacy) og tru & ad haegt sé ad pjalfa adferdir til
beliefs). ad na henni.

Ferli til ad takast | Ferlid sem fer i gang vid ad takast & vid hlutina sem hjalpar
& vid hlutina. okkur sérstaklega ad préa og vidhalda tilfinningu um
sélfélagslega vellidan og tilgang pratt fyrir 6hagsteedar
adstaedur.
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Hin HAM-medferdin sem notud er i pessu verkefni til ad adlaga medferd
DuHamel og félaga (2008) ad krabbameinstengdri preytu er fra salfraed-
ingunum og rannsakendunum Gielissen og félaga (2006) sem proudu medferd
sem byggist & hugreenni atferlisfraedi til pess ad takast & vid krabbameinstengda
preytu. Medferdin tengist peim sex pattum sem einkenna folk sem er enn ad

kljast vid krabbameinstengda preytu p6 svo ad medferd sé lokio (sja toflu 3).

Tafla 3. Sex peettir medferdar Gielissen og félaga (2006).

Heiti:

Lysing & medfera:

Ofullnzgjandi adlogun ad
peirri reynslu ad hafa
verid med krabbamein.

Einstaklingurinn radir um reynsluna eda skrifar
um hana og opnar sig (exposure) en pannig
byggir hann upp betri adlégun ad reynslu sinni.

Otti vid ad krabbamein
taki sig upp aftur.

Einstaklingurinn feer hjalp vid ad setja ttann i ord.
Ottinn og adrar hugsanir honum tengdar eru vegnar
0g metnar raunsett og unnio afram Gt fra pvi.

Afbakaodar hugsanir
tengdar preytu.

Einstaklingurinn er adstodadur vid ad takast a vid
ymis hamlandi vidhorf og hugsanir (m.a. ad gera
of mikid Ur hlutunum). Reynt er ad skilja & milli
patta sem orsdkudu preytuna og peirra sem
vidhalda henni.

Oregla & svefninum.

Til ad koma reglu & rétta deegursveiflu eru
skjolsteedingarnir hvattir til pess ad breyta
svefntima og peim tima sem peir vakna & og lattir
til pess ad leggja sig & daginn.

Oregluleg virkni.

Virknin er skipulégd med einstaklingunum.
Sumir einstaklingar eru ofvirkir a timabili og
verda svo ofurpreyttir & eftir, adrir pora ekki ad
auka virknina af étta vid ad verda preyttir og
verda pess vegna ovirkir & eftir.

Litill félagslegur
studningur og neikveed
félagsleg samskipti.

Metio er hvada félagslega studning og samskipti
einstaklingurinn hefur. Stundum eru draunhefar
veentingar hans til annarra. Hann er pa adstodadur
vid ad gera raunheefari krofur til félagslegs
studnings.

Samantekt

Hér ad ofan er Gtlistad i hverju hugmyndafreedilegur bakgrunnur radgjafamed-
ferdarinnar ,,Ad takast 4 vid lifid eftir krabbamein® felst. Medferdin studdist
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mest vio HAM medfero DuHamel, ,Looking forward, Living fully after

cancer“ sem var pydd, og adloégud af héfundi med fleiri HAM-medferdum og

at fra kliniskum leidbeiningum NCCN um medferd vid preytu.

Rannsoknarspurningar

Leitast verdur vid ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:

o~ w D

Hver er ahrifasterd (effect size) af medferd & krabbameinstengda
preytu?

Hver eru ahrif medferdar samkveemt mati patttakanda?

Er folk tilbuid ad taka patt i rannsokninni?

Meeta peir i medferdina sem sampykkt hafa patttoku?

Hefur pessi hopur folks getu/uthald til pess ad koma i hvern tima og
taka patt i allri medferdinni?

Hvernig reynist  uppbygging, skipulag og framkvaemd
medferdarinnar ad mati baedi patttakenda og rannsakenda?

Geta pétttakendur svarad peim maliteekjum og spurningalistunum
sem notadir verda til ad meta arangur medferdar?

Er folk anaegt med medferdina?

Ut fra svérum vid rannsoknarspurningum verdur leitast vid ad svara pvi hvort

salfélagslega radgjafamedferdin ,,Ad takast 4 vid lifid eftir krabbamein®, sem

byggist

a4 hugrenni atferlismeoferd, sé fysileg fyrir folk med

krabbameinstengda preytu ad lokinni medferd.
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Aodferdafraedi

I adferdafraeedikaflanum verdur lyst adferd og astedu fyrir vali & adfers,
patttakendum verdur lyst og gerd grein fyrir framkveemd rannséknarinnar, par a
medal sagt itarlega fra& medferdinni sem var notud og stuttlega farid yfir

arvinnslu & gégnum.

Adferd

Rannsoknin var megindleg medferdarrannsokn med adlogudu fortilraunasnidi
(pre-experimental). Rannsdknin var med 6slembiskiptu upphafs- og eftirsnidi.
Markmidid med henni var ad kanna fysileika radgjafamedferdarinnar og aetla
gréflega ahrifasteerd (effect size) fyrir mogulega framhaldsrannsokn.

Naylor (2003) skilgreinir hjukrunarmedferdarrannsoknir: ,,Rannsoknir sem setja
spurningar vid pa medferd sem er til stadar eda profar nyjungar i uménnun sem eru
hlaonar af gildum og markmidum hjukrunar, eru leiddar af sterkum fraedilegum
grunni, notast vid nyjungar i visindum og eru hannadar til ad beeta gaedi umonnunar
og heilbrigdi einstaklinga, fjolskyldu, samfélaga og pjoda (bls.,382). |
medferdarrannsoknum parf ad vera djupur skilningur & vandamalinu sem stadid er
frammi fyrir og & folkinu sem medferdin er &tlud (Polit og Beck, 2008).

Hjukrunarmedferdarrannsoknir skiptast i stig likt og kliniskar tilrauna-rannsoknir
(Polit og Beck, 2008): 1. Grunnpréunarrannsoknir, 2. For-rannsoknir (pilot-study),
3. Tilraunarannsoknir & &hrifum 4. Tilraunarannsoknir sem syna ahrifin & pydio. A
fyrsta stigi rannsokna skoda og profa rannsakendur alls konar peetti er varda
medferdina, baedi hdnnun hennar og innihald (Polit og Beck, 2008). Préun medferdar
byggist & gagnreyndum rannséknum og & kliniskri sérfreedipekkingu. S tilgata sem
préud er um medferdina & ad gefa til kynna hver kliniska medferdin er og hvada
peettir geta hugsanlega haft ahrif a framgang hennar eda & pa Utkomu sem veenst er
(Polit og Beck, 2008). Algengt vandamal i medferdarrannsoknum er Onaeg

préunarvinna og ad fyrsta stigid i ferlinu sé ekki nagilega vel unnid. Fordast parf pau
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algengu mistok ad ny pekking komi bara fra stigi prji eda stigi fjogur i rannséknum
(Polit og Beck, 2008).

Forrannsokn kemur oft i kjolfar prounarmedferdar & stigi eitt, pa annad
hvort i formi litillar tilraunar en oftast med pvi ad nota adlagad-fortilraunasnid
(pre-experiment). Forrannsokn er gerd adur en staerri rannsokn er gerd. Adal-
tilgangurinn er ad stadfesta tilgatu medferdarinnar og medferdina sjalfa og
framkvaemd hennar, ad ljuka verkferlum fyrir nasta stig og ad meta styrk
tolfraedilegu profanna sem gerd eru (Polit og Beck, 2008).

pad er mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad vinna ad og fjélga vondudum
adferdafraedilegum rannséknum & kliniskum medferdum til pess ad auka gedi
og fjolbreytni peirrar pjonustu sem veitt er skjolsteedingum til handa. T pvi ljosi
er afar mikilvaegt ad vanda vel til verka og byrja & byrjuninni, & grunnpréuna-
rstiginu, stigi eitt i hjukrunarmedferdarrannséknum, bla til gédan hugtaka-
ramma, byggja a gédum gagnreyndum rannséknum og na ad proa tilgatu um
medferdina og geta Ut frd pessu sett upp leidbeiningar (protocol) um
framkveemd medferdarinnar. Godur grunnur felst lika i vandadri forrannsokn
og/eda fortilraunarannsékn par sem skodad er hvort framkvaemd medferdar-
innar virki, hvort verkferlar séu negilega gédir eda purfi breytinga vid, hvort
spurningalistar virki ndgu vel og hvad patttakendum finnist um medferdina.
petta segir svo allt til um pad i framhaldinu hvort borgi sig ad gera sterri og
adferdalega sterkari rannsékn (stig prju og fjégur) par sem areidanleiki og
réttmaeti er tryggt og heegt er ad préfa hvort orsakasamhengi sé til stadar, pad er
ad segja hvort medferdin virki.

Vegna pess ad petta var i fyrsta sinn sem salfélagslega radgjafamedferdin
LA takast 4 vid 1ifid eftir krabbamein® var veitt & Islandi, og tilgangurinn fyrst
og fremst ad meta hvort medferdin veeri fysilegur kostur, taldi rannsakandi val
a rannsoknaradferd i pessari rannsokn edlilega. P60 ad ahrifasterd medferdar

hafi verid metinn gréflega pa var ekki heegt ad alhaefa ut fra pvi um pyodid
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vegna annmarka rannsoknarinnar og litils réttmeetis en matid getur gefio

visbendingar um hvort tilefni sé til framhaldsrannsoknar.

patttakendur

Valid var 6slembiskipt paegindadrtak péatttakenda, kvenna sem hofou fengid
brjostakrabbamein. Forstodumadur endurhafingarstédvarinnar Ljdssins tok ad
sér ad hafa umsjon med pvi ad finna allt ad 10 einstaklinga sem leitad yrdi til
0g peim bodin pétttaka i rannsékninni.

Inntdkuskilyroi fyrir patttoku i rannsokn voru eftirfarandi: 1) Ad vera 18 ara
eda eldri, 2) kona, 3) tala og skilja islensku, 4) ad hafa verid greind med
brjéstakrabbamein, 5) ad hafa lokid krabbameinslyfjamedferd fyrir ad minnsta
kosti 5 manudum, 6) ad krabbameinid hafi ekki tekid sig upp aftur, 7) ad skora
yfir 3 i preytu & nimerakvarda (0-10) og 8) ad hafa getu og vilja til pess ad taka
patt i rannsékninni.

Forstdédumadur Ljéssins sendi 96 konum af postlista Ljossins kynningu a
rannsokninni par 4 medal inntdkuskilyrdin. Ekki var vitad hve margar
kvennanna uppfylltu skilyrdin. Poésturinn var sendur Gt tvisvar sinnum med
nokkurra daga millibili. Ollum pétttakendum sem vildu taka patt voru send
kynningarbréf um tilgang, framkvaemd og sidferdilega petti rannsdknarinnar,
asamt pvi ad peir skrifudu undir upplyst sampykki hja forstédumanni.
Rannsakandi hafdi sidan samband vid patttakendur simleidis og bdkadi fyrsta

tima i medferdinni.

Sioferdileg mal.

patttakendur rannsdknarinnar voru viokvemur hopur, konur sem hoféu
greinst med brjostakrabbamein og verid i erfiori leeknisfreedilegri medferd sem
ymsar aukaverkanir hofdu fylgt. Gera matti rad fyrir pvi ad sumar kvennanna
fyndu fyrir salfélagslegri vanlidan, lika na eftir medferd, medal annars étta um
ad krabbameinid teeki sig upp aftur. bPvi gat pad verid vidbétardlag og byroi

fyrir peer ad fara i medferdina par sem erfidar tilfinningar og atburdir, sem
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medal annars tengjast krabbameininu og krabbameinsmedferdinni, vaeru rifjadir
upp. bvi var mjog mikilveegt ad vanda vel til undirbinings og framkveemdar
medferdar. Konurnar fengu yfirlit yfir markmid og innihald medferdartimanna i
fyrsta timanum svo ad peer vissu vid hverju meetti blast.

Avinningur kvennanna af patttoku i medferdinni gat vegid upp & méti byrdinni
par sem erlendar rannsoknir & sambeerilegum medferdum fyrir sambarilegan hop
patttakenda hafa synt fram & marktaekan arangur. Konurnar gatu haft &vinning af
pvi ad setja tilfinningar i ord og rifja upp erfida reynslu sem paer hefdu ekki nad ad
vinna Ur. ber gatu lert adferdir i medferdinni til pess ad takast & vid preytu og
annan vanda. Styrkur preytu og annarra einkenna sem medal annars tengjast preytu
svo sem Kkvida, Otta og depurdar, gat minnkad. Salfélagsleg lidan og starfheefni
beirra vard pa vonandi betri en var fyrir medferdina.

pétttakendur héfou adgang ad kliniskum salfraedingi, sem er med réttindi sem
HAM-medferdaradili, ef peir pyrftu & aframhaldandi medferd ad halda eftir lok
medferdar til deemis vegna tilfinningalegra erfidleika i kjolfar patttoku eda ef vandi
kaemi upp sem rannsakandi hefdi ekki reynslu og pjalfun i ad veita medferd vid.

Visindasidanefnd sampykkti rannséknina (VSNb2010120005/03.7) og
Pers6nuvernd var tilkynnt um vinnslu hennar (sjd i vidauka). batttaka i

rannsoknarverkefninu var patttakendum ad kostnadarlausu.

Framkveemd

Stadsetning og timabil.

R&dgjafamedferdinni var fundinn stadur i ,,Ljosinu* yfir tveggja ménada timabil fra
7. febrdar til 4. april 2011 um pad bil tvisvar sinnum i viku, manudaga og fostudaga
eftir hadegi. Aztlad var ad hver pétttakandi feeri i klukkustundar einstaklingsmidad
medferdarvidtal hja rannsakanda tvisvar sinnum i viku & priggja til fjdgurra daga
fresti i sex skipti samtals & premur vikum. Ein til prjar konur maettu & hverjum med-
ferdardegi i medferdina hvern dag. Medferdin var veitt & premur mismunandi stédum

i husinu; allir i peegilegu og hlutlausu umhverfi par sem heegt var ad vera i einrimi.
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Raddgjafamedferdin, ,, A0 takast a vid lifio eftir krabbamein “.

Tilgangur salfélagslegu radgjafamedferdarinnar ,,A0 takast a vio lifid eftir
krabbamein® er ad adstoda folk vid ad takast a vid krabbameinstengda preytu
og auka pannig salfélagslega vellidan og starfsfaerni.

Rannsakandi sem er hjukrunarfraeedingur, B.S., med vidbotar diplémanam i
krabbameinshjukrun og i hugrenni atferlisfreedi veitti radgjafamedferdina i
rannsoknarverkefninu. Rannsakandi hefur 14 ara Kkliniska reynslu af hjakrun
langveikra par & medal krabbameinssjuklinga og adstandenda peirra.
Rannsakandi var med tilraunaverkefni i eitt &r & Sjukrahdsi og heilsugeeslu
Akraness (n0 HVE Akranesi) vio pad ad veita folki sem hefur fengid
krabbamein sélfélagslega hjukrunarradgjof byggda 8 HAM.

Medferdaradili naut leidsagnar og handleidslu salfredingsins Sjafnar
Agustsdottur tvisvar sinnum & medferdartimanum en han er medferdaradili i
hugreenni atferlismedferd medal annars fyrir folk sem hefur fengid krabbamein.

Radgjafatimarnir voru allir teknir upp a stafreenan hatt, en pad var gert fyrst
og fremst til samraemingar, til pess ad tryggja ad medferdarramminn veeri sa
sami hja ollum patttakendum pé ad medferdin sjalf veeri einstaklingsmidud.
Sjofn Agustsdattir, salfreedingur, hlustadi & stikkprufur af upptokunum og gaf
rannsakanda godar bendingar.

Vinnubdk (manual) DuHamel o.fl. (2008) ad radgjafamedferdinni var pydd
og adlogud af rannsakanda par sem itarleg lysing er & skipulagi hvers
medferdartima (sja i vidauka). Medferdaradilinn for eftir vinnubokinni eins og
frekast var unnt. Adlagadur kynningarbaklingur var atbainn fyrir patttakendur
(sj& i Vinnubok) sem peir fengu afhentan i fyrsta tima.

Medferdin byggdi & trunadi, trausti, samhygd og godri samvinnu
medferdaradila og skjolsteedings. Radgjofin hafdi dkvedna uppbyggingu og
hver timi var skipulagdur. Dagskrd var sett nidur i byrjun tima samkvemt
vinnubdkinni. Farid var yfir lidan, bil var bruad fré sidasta vidtali, farid var yfir

heimaverkefni, reett um viofangsefni timans, ny heimaverkefni sett fyrir og ad
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lokum for fram samantekt og endurgjéf (DuHamel o.fl., 2008). | fyrsta
medferdartimanum var byggt upp traust og skjélsteedingur sagdi ségu sina.
Uppbygging og helstu peettir medferdarinnar byggdust a medferd DuHamel o.fl.
(2008) en voru adlagadir ad medferd vid krabbameinstengdri preytu. Adldgunin
byggdist & HAM-medferdum Gielissen o.fl. (2006) og Moorey og Greer (2002)
asamt leidbeiningum frA NCCN (2011). Beett var vid medferdina peetti prju: Jafnveegi
a virkni, hvild og svefni. Par er notud virkniskrd sem fenginn er ar HAM
Medferdarhandbdk Reykjalundar (Inga Hrefna Jonsdéttir o.fl., 2006). Einnig var
tekinn Gt pattur ar medferd DuHamel og félaga (2008) sem fjallar um skipulagda
6neemingu vid visbendingum sem vekja upp vanlidan og minna & krabbameinid. S&
pattur er talinn tengjast meira afallastreiturdskun sem ekki var verid ad takast & vid

hér, dsamt pvi ad ekki var talinn vera naegur timi fyrir pattinn i medferdinni.

Helstu medferdarpeettir (sj& mynd 4, ,, AJ takast a vid lifio eftir krabbamein*, helstu
medferdarpeettir vid krabbameinstengdri preytu):

1. Fraosla, (timi 1-6): Fraedsla um hvada likamlegir og salranir paettir
geta fylgt i kjolfar krabbameins og krabbameinsmedferdar med aherslu
a krabbameinstengda preytu. Skjolstedingar hvattir til ad leita til
annars heilbrigoisstarfsfolks ef porf veeri &, badi vegna salfélagslegra
og likamlegra einkenna. Utskyrt var hvers vegna hugraen ahrif haegja 4
salfélagslegum og stundum likamlegum bata.

2. Slokun, (timi 1-6): Eitt meginmarkmid medferdarinnar var ad hjalpa
skjolsteedingum ad na meiri stjérn & einkennum eins og preytu. Med
pvi ad kenna slokun er folki gefid virkt bjargrad til pess ad minnka
ahrif preytunnar og annarra einkenna (til demis kvida) sem valda
vanlidan. Byrjad var & ad kenna djapdndun, sidan var smam saman
baett vid fleiri og lengri slokunarafingum.

3. Jafnveegi & virkni, hvild og svefni, (timi 1-6): Jafnveegi parf ad nast
milli pessara pétta, baedi hja pvi folki sem er ofvirkt og hja hinum sem

eru Ovirkir. bessir einstaklingar purfa sitt hvora nalgunina, peir
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4.

5.

fyrrtéldu purfa ad minnka virkni og auka hana svo smam saman aftur &
medan ad hinir purfa ad auka virknina hradar. Notud var virkniskra til
bess ad meela og skipuleggja virkni og hvetja skjélstedinga til athafna
sem veitti peim anagju pannig ad peim fyndust peir hafi &orkad
einhverju. Kenndar voru orkusparandi adferdir til ad minnka preytu.
Til ad koma reglu & rétta degursveiflu voru skjdlsteedingar hvattir til
bess ad breyta svefntima, timanum sem peir voru vanir ad vakna og
lattir til pess ad leggja sig a daginn. pessar leidir geta hjalpad félki vid
ad na aftur betri stjérn og tengingu vid daglegt lifsmunstur sitt.
Hugran bjargrad, (timi 1-6): Adferdir voru kenndar til ad skilgreina og
sannreyna neikveaedar hugsanir med hugsanaskra. Hvatt til jakvaedra og
uppbyggilegra hugsana med pvi ad leggja aherslu & mikilveegi pess ad
réda sjalfur feroinni. Oft er folk med hugsanir sem byggjast a
vidhorfum sem draga Ur pvi svo sem ad hafi ekki stjérn & preytunni.
LOgd var ahersla & pad ad einstaklingurinn lifdi af krabbamein, jakvaed
ord voru notud eins oft og hagt var, t.d.: von, stadfesta og hugrekki.
Algengt er ad folk ottist ad krabbameinid taki sig upp aftur, pa parf
pad hjalp vid ad setja lidanina i ord. Metid var og préfad hvort 6ttinn
0g paer hugsanir sem tengjast honum veeru raunsajar og skjélstedingar
adstodadir vid ad vinna med erfidu hugsanirnar. I umredum um
preytuna var reynt ad skilja & milli patta sem orsékudu preytuna og
peirra sem vidhéldu henni. Verkefni voru notud til pess ad styrkja
sjalfsmyndina, til deemis ad telja upp eigin kosti og styrkleikapatti og
setja nidur jakveedar sjalfstadhafingar.

Félagslegur studningur aukinn, (timi 5): Leitad var leida til pess ad
auka félagslegan studning dsamt pvi ad skjolstedingum var kennt ad
baeta samskipti. Ef skjélstedingar héfou oOraunheafar veentingar til

annarra eda uppliféu mun & peim studningi sem peir fengu og peim
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sem peir toldu sig purfa, pa hjalpadi medferdaradilinn peim ad gera

raunhafari krofur til félagslegs studnings fra umhverfinu.

6. Bakslagsvarnir tryggoar og kvatt, (timi 6): Rett var um bakslagsvarnir.

Farid var yfir helstu peetti timanna, hvernig peir voru skilgreindir og

astundadir og hvernig peir getu komid ad gagni i streituvaldandi

adstedum i framtidinni. Medferdaradili kvaddi skjolstaeding.

Bakslagsvarnir

tryggdar og
kvatt

Félagslegur
studningur
aukinn
Hvatt til betri
samskipta og
aukins
studnings

Fraedsla um
medferdina,
preytu og annan
vanda

,AOD takast a vio
lifio eftir
krabbamein“

Krabbameinstengd
preyta

Hugraen bjargrad

Notadar hugraenar
og atferlislegar
leidir vid vanlidan

Mynd 4. ,,Ad takast a vid lifio eftir krabbamein“

Slokun
Djupondun og
aefingar til
pess ad na
meiri stjorn a
einkennum

Jafnveegia

~ virkni-hvild og

svefni

Nota virkniskra
til ad maela og
aaetla

Byggt &: DuHamel o.fl., 2008, Gielissen o.fl., 2006, Gielissen o.fl., 2007; Moorey og
Greer, 2002 og NNCN, 2011.

Meelitaeki.

Rannsoknin var med fyrir- og eftirsnidi. Breyturnar voru meldar med

stodludoum meeliteekjunum og med spurningalistum sem rannsakandi préadi i

rannsokninni. Melingar foru fram adur en fyrsti medferdartiminn byrjadi og

eftir ad sidasta medferdartimanum lauk. Um 20 minGtur voru astladar fyrir
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patttakendur til ad svara spurningarlistum og stédludu meeliteekjunum i baedi
skiptin. Breyturnar voru sidan bornar saman med télfreedilegum samanburdi.

Meliteekin sem notud voru i rannsokninni til pess ad mela groflega
ahrifastyrk medferdar og til ad lysa patttakendum er buid ad pyda & islensku og
stadfeera. Pau hafa 61l synt fram & ad vera areidaleg og réttmeet i adstedum sem
geetu komid upp i framtidinni (sja meelitaeki i vidauka).

Stodlud meeliteeki:

1. Vanlidan. Vanlidanarkvardinn (Distress thermometer (DT)). Meli-
teekid er hluti af klinisku leidbeiningum NCCN (2011) um vanlidan.
Vanlidanarmalikvardinn var préadur af Roth og félégum (1998) og er
sjalfsmatskvardi svipadur peim kvordum er meta verki fra 0-10 (NRS)
par sem 0 er engin vanlidan og 10 er mjog mikil vanlidan. Kvardanum
fylgir einfaldur spurningalisti par sem sjuklingur merkir vid astsedur
vanlidunar (National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011;
Gunnarsdottir o.fl., 2011). Listanum er skipt i fimm flokka eftir upp-
runa vanlidunar: Almenn vandamal (fimm atridi), fjdlskylduvandamal
(tvo atrioi), tilfinningalegur vandi (fjogur atridi), ahyggjur af andlegum
og trdarlegum toga og likamleg vandamal (nitjan atridi) (Gunnarsdottir
o0.fl., 2011; National Comprehensive Cancer Network: NCCN, 2011).
Meelitaekio hefur verid pytt yfir & islensku og forpréfad a islensku pydi
(Gunnarsdottir o.fl., 2011). Forpr6funin var gerd arid 2005 & Land-
spitala (n=149) og var malitekid borid saman vid HADS og GHQ-30.
Helstu nidurstddur voru paer ad DT hafdi medaltalsskor +/- SD, 3.09
+/- 2,40, en 69 sjuklingar (48,3%) skorudu < 2 og 74 sjuklingar
(51,7%) skorudu >3. petta bendir til pess ad sjuklingar sem skora 3 eda
haerra séu liklegir til ad finna fyrir pad mikilli vanlidan ad &steda sé til
pess ad meta ndnar og medhondla. Einnig kom i 1j6s vid forproéfunina
ad sjuklingar attu audvelt med ad svara malitaekinu og voru fljétir ad

svara, ad medaltali fimm minGtur (Gunnarsdottir o.fl., 2011).
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2. Pbreyta. Endurskodud utgafa af ,,Piper Fatigue Scale. Preyta var mald med
endurskodadri Gtgafu af Piper fatigue scale (PFS) (Piper o.fl., 1998).
Malikvardinn var préadur til pess ad meela hlutleegt margbreytilega peetti
preytu og byggist hann & kenningarsmid Pipers um preytu (Piper o.fl.,
1987). Kvardinn inniheldur 22 spurningar um preytu par sem merkja & vio
nimeradan kvarda fra 0-10 til pess ad mela heildarstig preytu og fjégur
svio af hugleegri preytu. Svidin fjogur eru: Atferlis-/Alvarleikasvidio
(Behavioral/Severity) (6 peettir), Skynjunarsvidid (Sensory) (5 paettir),
Tilfinninga-/Skilningssvidid (Affective/Meaning) (5 pattir) og Hugraena-
/Skapferlisvidid (Cognitive/Mood) (6 peettir). Patttakendur settu hring utan
um pad sem & best vid preytuna sem peir upplifdu hér og nu. Pessir peettir
voru sidan lagdir saman og deilt med fjolda patta & hverju svidi. Til pess ad
reikna samanlagt preytustigin voru allir 22 peettirnir lagdir saman og deilt
med 22. Kvardinn hefur lika fimm opnar spurningar um skodanir
patttakenda & orstkum, ahrifum og einkennum sem tengjast preytu.
Areidanleiki malitaekisins hefur verid fra 0,92-0,98 i mérgum rannsoknum
(Piper o.fl., 1998). Areidanleikinn var 0,91-0,95 i islenskri rannsokn &
preytu hja konum med brjéstakrabbamein (Erlendsdottir og Svavarsdottir,
2008). Malitaekid var pytt og bakpytt Gr ensku af rannsakendum islensku
rannséknarinnar og samstarfsfolki peirra i Hjukrunarfreedideild i Haskola
islands (Erlendsdottir og Svavarsdottir, 2008).

3. breyta. Til pess a0 mela preytu var einnig notadur 100 mm
numerakvardinn (Numeral Rating Scale (NRS)). Kvardinn meelir preytu hér
0g nu. Spurt er: ,,Hve preytt/ur ertu nina? og merkt er vid a 0-10 kvarda,
fra O ekkert preytt/ur ad 10 eins preytt/ur og heegt er ad vera. Kvardinn er
oftast notadur til pess ad meela verki en ma vel nota til pess ad mela adra
lidan (Portenoy og Itri, 1999; Winningham og fl., 1994). Samkveemt
leidbeiningum fra NCCN (2011) eru 1-3 stig & kvardanum veeg einkenni, 4-

6 stig medal einkenni og 7-10 mikil einkenni. Kvardinn hefur verid
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4.

margpréfadur og verid réttmeettur beedi i Klinik og i rannséknum (Given
o.fl., 2004; Montgomery o.fl., 2009; Sherwood o.fl., 2005).

Einkenni kvida og punglyndis. Hospital anxiety and depression scale
(HADS-S). Melitekid er sjalfsmatskvardi sem melir kvida og
punglyndiseinkenni einstaklinga sem liggja inni & sjukrahusi en nytist lika
utan sjukrahtsa. Meeliteekid var préad af Zigmond og Snaith (Zigmond og
Snaith, 1983). Melitaekid er spurningarlisti med 14 stadheefingum um lidan,
7 fyrir kvidaeinkenni og 7 fyrir punglyndiseinkenni. Svarendur merkja vid
pad hvernig peim leid i sidustu viku & 4 stiga kvarda. Nidurstéournar eru
fengnar med pvi ad leggja saman stigin fyrir stadheefingarnar i tvennu lagi,
fyrir kvida og fyrir punglyndi. Heegt er ad fa 0-21 stig fyrir hvorn patt fyrir
sig. 0-7 stig gefur til kynna edlilega lidan, 8-10 er & mdérkum pess ad
viokomandi sé med breytingu & lidan og 11 stig og meira gefur til kynna
kvida og/eda punglyndi (Snaith, 2003). islenska ttgafa HADS hefur verid
fundin réttmaet (Schaaber, Smari og Oskarsson, 1990). [ rannsokn
Seevarsdottir 0.fl. (2010) hja krabbameinssjuklingum i lyfjamedferd var
areidanleiki fyrir HADS metid 0,85 fyrir allar 14 stadhaefingarnar.

Spurningalistar (Préadir af rannsakanda (sja i vidauka):

1.

2.

3.

Bakgrunnur: Patttakendur fylltu Gt spurningalista med bakgrunnsupp-
lysingum fyrir fyrsta tima medferdar um lyofraedilega peetti svo sem
aldur, menntun og hjaskaparstéou og um sjukdémasdgu svo sem gerd
krabbameinsmedferda.

Mat & lidan og studningi: Fyrir fyrsta tima medferdar og eftir lok sidasta
timans svorudu pétttakendur spurningum sem fjolludu um pad hvernig
patttakendur matu heilsu sina og studning adstandenda. Sem dsemi um
spurningar ma nefna; 1) Hvernig er heilsa pin nina? 2) Hve miklar
ahyggjur/étta hefur pa af pvi ad krabbameinid taki sig upp aftur?

Mat & rédgjafamedferd: Eftir lok sidasta timans svérudu péatttakendur

spurningalista sem fjalladi um pad hvernig peir matu radgjofina.
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Listinn var an rannsOknanimera, settur i lokad umslag og ekki
skodadur fyrr en allir voru bunir ad svara listunum. petta var gert til
pess ad auka marktekni svaranna og minnka likur & pvi ad
patttakendur veru ad gera medferdaradila til heefis. Sem demi um
spurningar mé nefna; 1) Hvernig nyttist radgjafamedferdin pér?, 2)
Hvada peettir i medferdinni nyttust pér best til pess ad takast & vid
preytu?, 3) Hvada vandi minnkadi mest med hjélp radgjafarinnar?, 4)
Hvada heimaverkefni nyttust pér best?

Svarmdguleikarnir i spurningalistunum voru flestir i formi pess ad merkja
vid fyrirfram &kvedna svarméguleika, svo sem: mjog god, frekar god, hvorki

g0 eda slem, frekar sleem og mjog slem, eda med svarmdguleikanum, annad.

Mat rannsakanda. (Rannsakandi notadi sérstok vinnubléd sem hann hannadi
fyrir medferdina):

1. ,Heilsufarssaga og félagslegur studningur skjolstaedings®: Rann-
sakandi skradi nidur sogu skjolstedings eftir fyrsta tima og beetti vid
upplysingarnar ef med purfti eftir hvern tima.

2. ,,Punktar i vidtali fyrir medferdaradila“ (sja i vidauka): Rannsakandi
skradi & skipulegan hatt upplysingar eftir hvern medferdartima, par a
medal vanda og helstu vidfangsefni pétttakanda og hvernig hann var
adstodadur vid pau i timunum. Einnig skipulagdi rannsakandi helstu
markmid og aherslupeetti medferdar fram i timann fyrir hvern
patttakanda. Skrad voru nidur pau heimaverkefni sem skjélsteedingi
voru sett fyrir.

3. ,.Gatlisti fyrir medferdaradila yfir framkveemd verkpatta og verkefna i
medferdartimunum og heima & milli timanna“ (sjd i vidauka):
Rannsakandi notadi eydubldd til pess ad fylgjast med pvi hvada
verkpeettir sttu ad vera i hverjum tima asamt heimaverkefnum & milli

tima og hvernig og hvort tekist ad halda aztlun.

44



4. Dagbok. Rannsakandi hélt dagbok & medan & vidtélunum st6d um pad
hvernig honum fannst vidtdlin ganga fyrir sig og um eigin lidan og

aminningar fyrir naestu tima.

Urvinnsla

Unnid var tolfredilega ur helstu gdgnum beaedi med lysandi hetti og med
alyktunartolfraedi. Reiknud voru ut medaltol, midgildi, stadalfravik, spénn og
ahrifasteerdir (effect size) helstu melibreyta. Formdlan sem notud var til pess
ad reikna Ut ahrifasterd voru Gtreikningar @ Cohens d, d = My — M,/ Gpooled.
Notadar voru samlagdar dreifitolur stadalfravika fyrir hopana tvo, en pa er
Gpooted = V [ (02°+6,%) / 2] (Cohen, 1988). Alyktanir voru svo dregnar um
fysileika medferdarinnar Ut frA mati rannsakanda og péatttakanda af vidtélunum
sjalfum og tolfraedilegri Urvinnslu. Ad auki voru nidurstédurnar notadar til ad

aaxtla groflega ahrifasteaerd fyrir frekari préun og rannséknum a medferdinni.
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Nidurstoour

I pessum kafla verdur sagt fra helstu nidurstddum rannsoknarverkefnisins.
Nidurstddum verdur lyst Gt fra beedi reynslu og mati rannsakanda og
patttakenda af rddgjafamedferdinni ,,A0 takast & vid lifid eftir krabbamein®.
Byrjad verdur & pvi ad lysa urtaki rannsoknar at fra lydfredilegum og
heilsufarslegum pattum. Spurningum rannséknarverkefnis verdur sidan svarad,
par & medal hver groflega &stlud ahrifasterd medferdarinnar er &
krabbameinstengda preytu og nokkrar fleiri breytur. Ad sidustu verdur alyktad
at fra rannsoknarspurningum hvort salfélagslega radgjafamedferdin ,,Ad takast
a vio 1ifio eftir krabbamein® sem byggd er & hugreenni atferlismedferd fysileg
fyrir folk med krabbameinstengda preytu ad lokinni medferd? I lokin verdur
samantekt & mati meoferdaradila & pvi hvernig medferdin gekk hja

patttakendunum t fra medferdarpattunum sex.

Lysing a patttakendum

Konurnar sem svorudu bréfi forstédumanns Ljossins og syndu med pvi ahuga a
patttoku i rannsékninni voru 10 talsins. Forstédumadurinn mat pad ad 8 peirra
uppfylltu skilyrdin sem voru sett fyrir patttoku og var peim pvi bodin patttaka.
Sidar kom i lj6s i simavidtali ad ein pessarra kvenna hafdi verid i lyfjamedferd
innan sidustu 5 manada og uppfyllti p.a.l. ekki eitt skilyrdanna og var henni
ekki bodin pétttaka. Hja annarri konu meldist preyta i byrjun medferdar undir
viomidunarmdrkum fyrir patttoku, adeins einn & nimerakvarda 0-10. Han hafdi
farid i skurdadgerd og geislamedferd en ekki i krabbameinslyfjamedferd sem
var annad skilyrdi rannsoknarpétttoku. Pbar sem konan metti i fyrsta
medferdartimann adur en skimun fér fram og han hafdi ahuga a ad taka patt i
medferdinni var akvedio ad bjoda henni patttoku i medferdinni en undanskilja
utkomubreyturnar hennar fra rannsoknarnidurstédum. Konurnar sem toku patt i

rannsokninni voru pvi sex talsins.
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Konurnar voru flestar & midjum aldri en medalaldur var fimmtiu og fimm
ara (fra 44 éara til 63 éara). brjar kvennanna voru giftar og prjar fraskildar og
einhleypar. brjar kvennanna hoféu lokido menntaskéla eda verslunarprofi og
hinar prjar hofdu lokid haskélaprofi. Konurnar voru allar med atvinnu, annad
hvort i fullri vinnu eda hlutastarfi.

Konurnar hofdu allar greinst med brjéstakrabbamein sem var eitt af skilyrdum
fyrir pétttoku i rannsokninni. Misjafnt var hversu langt var lidid fra greiningu
krabbameinsins, ad medaltali tvo ar og ellefu manudir. Sponnin var fra sautjan til
fimmtiu og fjorir méanudir, eda fjogur og halft &r. Konurnar hoféu allar farid i
skurdadgerd & 6dru hvoru brjéstinu, annad hvort fleygskurd eda fullt brottndm
brjésts. prjar kvennanna hofou verid med krabbamein i eitlum sem hoféu verid
fjarleegoir. Konurnar héfou allar farid i krabbameinslyfja- og geislamedferd. St kona
sem var lengst i krabbameinsmedferdinni var samtals i télf manudi. A6 medaltali
voru konurnar samtals i niu og halfan manud i medferdinni vio krabbameininu.
Medferdarlok voru ad medaltali fyrir tveimur arum hja konunum. Sponnin var sex
manudir til fjortiu og atta manudir, eda fjogur ar.

Allar konurnar nema ein voru enn i andhormonamedferd til fimm ara, flestar
a4 Tamoxifeni. SU sem var ekki i andhormonamedferdinni for i brottndm
eggjastokka og purfti pvi ekki & medferdinni ad halda. Konurnar ségdust allar i
vidtélunum vera med aukaverkanir vegna andhorménamedferdarinnar svo sem
breytu, svitakdf, svefntruflanir og minnkada kynhvét.

I t6flu 4 er lyst heilsufari patttakenda. Helmingur kvennanna taldi heilsu sina hafa
verid mjog goda adur en krabbameinid greindist. Fyrir radgjafamedferdina taldi lika
helmingur kvennanna ad heilsa peirra veeri frekar g en tveer peirra ad hin veeri
hvorki g6d eda sleem. Eftir medferdina hafdi peim fjolgad ar premur i sex konunum
sem toldu heilsu syna frekar géda, af peim t6ldu tveer kvennanna heilsu sina betri en
adur og ein taldi heilsu sina lakari en adur.

Flestar kvennanna, eda fjérar peirra, voru med tvo heilsufarvandamal

(spoénnin var 1-2), oftast gedsjukdom (héfou pa verid greindar punglyndar),
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haprysting og gigt. PG ad konurnar veeru ad glima vid ymis vandamal pa t6ldu

peer heilsu sina frekar goda fyrir radgjafamedferdina pad hélst at medferdina.

Tafla 4. Heilsufarslegir peaettir patttakenda

2 (33%) 3 (50%) 1 (17%)
) sew 26w

Haegt var ad merkja vid a spurningalistunum tiu vandamal sem tengjast preytu,

baeoi fyrir og eftir medferdina. Konurnar merktu viéd fimm vandamal ad medaltali,
allt fra premur til sjo. Langalgengastar voru svefntruflanir sem fimm konur merktu
vid, pvi nast orkuleysi, aukin gleymska og depurd, sem fjérar konur merktu vid.
Eftir medferdina héfou vandamal i tengslum vid preytu minnkad um 40%, eda
nidur i prju ad medaltali (spdnnin var fra 1-7 vandamal) en orkuleysi var oftast enn
til stadar. Oll 6nnur vandamal sem konurnar merktu vid fyrir medferdina
minnkudu einnig. Depurd minnkadi mest um 75%, kvidi og verkir um 67%,
punglyndi um 50%, svefntruflanir um 40% og gleymska um 25%. Engin
kvennanna merkti vid lystarleysi eda pyngdartap hvorki fyrir eda eftir medferdina.

I toflu 5 er pvi lyst hve miklar ahyggjur/6tta konurnar héfdu um endurkomu
krabbameins beedi fyrir og eftir radgjafamedferdina. Konurnar hofou allar
einhverjar ahyggjur/6tta af endurkomu krabbameins en helmingur peirra (3 konur)
hafdi miklar ahyggjur/étta um endurkomu krabbameins fyrir medferdina. Eftir
medferdina hafoi konunum faekkad Gr premur i eina sem hafdi frekar miklar
ahyggjur/étta af endurkomu krabbameins. Helmingur kvennanna, eda prjar af sex,
merkti vid minni &hyggjur/étta eftir medferd en fyrir.

Konurnar voru spurdar ad pvi fyrir radgjafamedferdina hversu ansegdar peer
hefdu verid med studning vina og/eda ettingja eftir ad peer greindust med krabba-
mein og luku krabbameinsmedferdinni. Helmingur kvennanna var mjog ansegdur

med studninginn, tveer voru frekar &naegdar og ein hvorki &ngegd né Ganaegd.
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Tafla 5. Ahyggjur/étti um endurkomu krabbameins (fyrir og eftir radgjafamedferd)

Spurninaar Frekar Hvorki litlar Frekar Enoar
P g miklar eda miklar litlar g

Ahyggjur/6tti um
endurkomu krabba- 3 (50%) 1 (17%) 2 (33%) 0
meins fyrir medferd

Ahyggjur/6tti um
endurkomu krabba- 1 (17%) 3 (50%) 1 (17%) 1 (17%)
meins eftir medferd

Astaedur sem konurnar gafu upp fyrir patttéku i rannsokninni og pvi ad
piggja medferdina voru tvipaettar. Annarsvegar vildu konurnar studla ad
framproun i medferd folks sem hefur fengid krabbamein og midla af eigin
reynslu. Hinsvegar toku flestar kvennanna patt vegna eigin vandamala, pa fyrst
og fremst peirra sem tengdust preytu og salfélagslegri vanlidan. Sumar
kvennanna toku lika patt vegna breyttra adsteedna hja peim og vegna pess ad

peim fannst peer hafa tima til pess ad taka patt.

Svor vid rannsoknarspurningum

1. Hver er ahrifasteerd (effect size) af medferd & krabbameinstengda preytu?

I toflu 6 er lyst Gtkomu breyta Gr stodludum maeliteekjum sem voru 16gd fyrir
patttakendur fyrir og eftir rddgjafamedferdina og pau borin saman. Vegna pess hve
fair patttakendurnir voru er misjafnt hvort er meira lysandi og marktekara ad nota
medaltal eda midgildi. I toflunni er strikad undir pau gildi sem eru notud hér til ad
lysa Gtkomunni best. Pegar um stakar tolur (Utlaga) er ad reda sem eru langt fra
6drum télum er frekar notad midgildi en medaltal. Stadalfravikid synir vel hvernig
dreifingin er i kringum medaltalid og sponnin synir dreifinguna i kringum midgildid.
Ahrifasteerd medferdar & breyturnar var lika reiknud sem gefur groflega til kynna
axtlud ahrif medferdarinnar & preytu og fleiri breytur. Fylgt var vidmidum Cohens
(1988) um ahrifasteerdir sem eru eftirfarandi: Litil &hrif (0,2), midlungs ahrif (0,5) og
mikil ahrif (0,80). Ef ahrifin eru mikil pa skipta pau miklu mali, ef pau eru litil pa
skipta pau litlu mali (Cohen, 1988).
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Vanlidan (mald med Distress Thermometer) kvennanna minnkadi mikid
eftir medferdina um 2,3 stig ad medaltali & 0-10 sjalfsmatskvarda. Ahrifastaerd
var mikil, 1,3. Konurnar attu ad medaltali vid tiu vandamal ad strida fyrir
medferd samkvaemt Vanlidanarkvardanum sem faekkadi um helming i fimm ad
medaltali eftir medferdina.

Preyta meeld & nimerakvarda (Numering rating scale, NRS) minnkadi meira eftir
radgjafamedferdina fra pvi fyrir medferd midad vid preytu melda a ,,Piper Fatigue
Scale* (PFS). Midgildi preytu & nimerakvarda (NRS) leekkadi Ur medal- sterkri, eda
6 i veega preytu eda 2,5, mismunurinn var 3,5. Medaltalsgildi preytu & PFS laekkadi
ar medalsterkum, 4,8 i vaeg einkenni, 2,5 , mismunurinn var 2,3. Ahrifastaerd sem var
meeld Ut fra medaltali og stadalfraviki var mikil & badum preytukvordunum; meeldist
samt steerri & PFS preytukvarda, 2 en & nimerakvarda (NRS), 1,3.

Tafla 6. Utkoma breyta tir stodludum mzlitzekjum sem logo voru fyrir patttakendur

Medaltal (S)

Mismunur
Mismunur

Breytur

VELGELY 53(1,86) 3@ 23 13 5 3 2 3-8 06

E%’ta 53(158) 35(282) 18 13 6 25 35 37 17
Preyta 25 02-
ek 48(121) 25(138) 23 2 530 [250 [2g | (2=
Kvidi 55(432) 45333 1 03 35 45 -1 314 19
SLae 52(319) 33219 19 08 45 35 1 311 06

T1=Timi fyrir medferd og T2=Timi eftir medferad.

Tafla 7 synir Utkomu Olikra svida preytu sem mald var med PFS. breytu-
styrkurinn minnkadi & 6llum svidum eftir medferd, oftast um rimlega helming.
Atferlis-/Alvarleikasvidid  (Behavioral/Severity)  (2,8)  Skynjunarsvidid
(Sensory) (2,9), og Tilfinninga-/Skilningssvidid (Affective/Meaning) (2,3)
leekkudu mest, en Hugraena-/Skapferlisvidid (Cognitive/Mood) minnst (0,4).
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Einkenni kvida og punglyndis meld a ,,Hospital anxiety and depression scale®
(HADS-S) (sja toflu 6) voru misjofn & milli péatttakanda, fra pvi ad syna edlilega
lioan (0-7 stig) yfir i ad syna merki um lidan sem getur bent til punglyndis/kvida (yfir
11 stig). Ef horft er & nidurstddur medaltalsmunar & breytunum fyrir (tima 1) og eftir
medferdina (tima 2) pa minnkudu skor & badum breytunum eftir medferdina.
Midgildid er notad hér til pess ad lysa nidurstddunum, par sem hér voru Utlagar sem
skaru sig ar og medaltalid pvi ekki eins lysandi. Midgildid synir ad stigin fyrir kvida
heekkudu litillega, fra 3,5 i 4,5, mismunurinn er pvi - 1. Stigin fyrir depurd leekkudu
litillega ar 4,5 i 3,5, mismunur er 1. Fyrir medferdina meeldist ein kvennanna med
moguleg einkenni kvida og punglyndis (kvidi 14 og depurd 11) en allar konurnar
maeldust med edlilega lidan eftir medferdina. Ahrifastaerd meeldist litil fyrir einkenni
kvida, 0,3, en mikil fyrir einkenni punglyndis, 0,8.

Tafla 7. Utkoma r 6likum svidum ,,Piper fatigue scale

Meéaltal S)
Svid PFS
T2 T1 T2
Atferli/
Alvarleiki 49 (2,3) 21(181) 28 53 18 35 0772 053

54(164) 25(19) 29 57 22 35 378 052

Hugrant/
Skapferli 4,4(1,07)  4(178) 04 47 3,5 12 2755 0843

Tilfinningar/
Skilningur

Midgildi

Mismunur
Mismunur

45(0,85) 22(1,16) 23 46 24 22 3656 032

T1=Timi fyrir medferd og T2=Timi eftir medferd.

2. Hver eru ahrif medferdar samkveemt mati patttakanda?

Konurnar sex voru eftir sidasta medferdartimann bednar um ad merkja vid
hvada vanda peer hefdu verid ad kljast vid og hve mikid hann hefdi minnkad
med hjalp radgjafamedferdarinnar (sja toflu 8). Allar konurnar sex hofdu verid

ad kljast mest vid likamlegan og sélrenan vanda. Misjafnt var hvort konurnar
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teldu ad likamlegi vandinn hefdi minnkad, en aftur & moti téldu fjorar peirra ad
salreni vandinn hefdi minnkad mikido og ein peirra mjég mikid. Fjorar
kvennanna hoféu verid ad kljast vid samskipta- eda studningsvanda en tveer
peirra téldu medferdina hafa hjalpad sér mjog mikid ad kljast vid hann. Feestar
kvennanna, tveer peirra, sogdust hafa verid ad kljast vid tilvistarlegan vanda en

hann minnkadi mikid hja einni og mjég mikid hja hinni konunni.

Tafla 8. Merktu vid a) hvada vanda pu hefur verid ad kljast vid? og b) hvad
vandinn minnkadi mikid med hjalp radgjafamedferdarinnar?

Fioldi (N) | Hvad minnkadi vandinn mikia? | Fjsldi (N)

Mjog mikid 1

Likamlegan 6/6 Mikio 2

fraied Hvorki litia/mikia 1

Litio 2

Mjog mikid 1

Salraenan 6/6 Mikio 4

Hvorki litid/mikid 0

Liti® 1

" Mjog mikid 1
Til | 2/6

. Mjog mikid 2

Sy 416 Mikia 1

studnings
Hvorki litid/mikid 1

3. Er folk tilbuid ad taka pétt i rannsékninni?

Forstodumadur Ljossins sendi 96 konum @& postlista Ljéssins kynningu &
rannsokninni med tolvupdsti, par & medal um inntdkuskilyrdin, tvisvar sinnum
med nokkurra daga millibili. Tiu konur h6fdu ahuga & ad taka patt og mat
forstddumadurinn ad atta peirra uppfylltu skilyrdin og skradu peer sig ad lokum
til patttoku i rannsokninni. per tiu sem syndu ahuga & patttoku i rannsokninni
voru litio hlutfall peirra 96 kvenna sem send var kynning & rannsékninni,
10,42%. EKkki var po vitad fyrirfram hve margar kvennanna 96 uppfylitu
skilyrdin fyrir patttéku og hugsanlegt er ad pad hafi einungis verid minnihluti
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pbeirra. bvi er ekki haegt ad svara hvort ndgu stor hluti heildarhopsins, sem send

var kynning og uppfyllti 61l skilyrdin, hafi verid tilbdinn ad taka patt.

4. Mata peir i medferdina sem sampykkt hafa patttoku?

Sjo konur af atta sem sampykktu ad koma i medferdina skrifudu undir skriflegt
sampykki og mettu i medferdina en of stutt var sidan su attunda hafdi lokid
krabbameinsmeoferd til pess ad uppfylla inntdkuskilyrdi rannsoknarinnar.
Akvedid var sidan ad undanskilja eina af konunum sjé fra rannsokninni vegna
bess ad hun uppfyllti ekki heldur inntékuskilyrdin fyrir patttoku i rannsékninni;

han fékk samt medferdina par sem hin maetti i fyrsta timann.

5. Hefur pessi hopur félks getu/Gthald til pess ad koma i hvern tima og taka
patt i allri medferdinni?

Allar konurnar sex sem toku patt i rannsokninni mettu i alla medferdartimana
og luku medferdinni.

A=xtlad var ad medferdin hja hverri konu @tti ad taka 3 vikur, 2 sinnum i
viku, en prjar kvennanna nadu pvi markmidi. Spénnin var 21-42 dagar en
medaltalsdagafjoldi medferdar hja konunum voru 26 dagar (midgildi 25 dagar).
Ein konan var helmingi lengur en aztlad var upphaflega i medferdinni eda i 42
daga (6 vikur). Hun var med mestu einkennin um mogulegan kvida og
pbunglyndi af konunum samkvaemt HADS-meliteekinu. Konurnar forfolludust
ad medaltali tvisvar sinnum i békadan tima (spdnnin var 1-5) en per fengu pa
nyjan i stadinn. Astedurnar sem per gafu upp voru margvislegar: veikindi,
vinna, farid til laeknis, i bastad eda ad eitthvad 6vaent kom upp.

I toflu 11 er greint fra pvi ad konurnar matu pad flestar sem litid &lag (n=3)

ad taka patt i medferdinni.

6. Hvernig reynist uppbygging, skipulag og framkveemd medferdarinnar ad
mati baedi patttakendum og rannsakanda?

Rannsakandinn taldi pau sex skipti sem &tlud voru fyrir medferdina

fullnaegjandi. Komist var med pvi moti yfir pa verkpetti sem purfti i hvert
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skipti. T toflu 11 kemur fram ad flestum patttakendum fannst medferdartimarnir
matulega margir og verkefnin hafilega morg.

Fyrstu prir timarnir i medferdinni voru péttskipadir, fyrirfram akveonir
verkpeettir komust pvi ekki alltaf fyrir. Verkpeettirnir voru pvi oft feerdir & milli
timanna, sérstaklega i fyrstu premur timunum. Fjordi timinn var med faestum
fyrirfram akvednum verkpattum og nyttist hann pvi fyrir pad sem Atti eftir ad
taka fyrir i fyrri timunum. Fimmti og sj6tti timinn ramudu vel alla verkpettina.
Slokunin nadist ekki alltaf i lok annars tima eins og aetlad var vegna
timaskorts, pvi vard ad fera hana i pridja eda fjorda tima, en tveer kvennanna
luku slékuninni i 6drum tima.

Samkvaemt nidurstodum sem eru syndar i toflu 9, nyttust allir helstu peettir
(freedslan, hugraena vinnan, atferlislega vinnan og slokunarefingarnar) radgjafa-
medferdarinnar flestum konunum mikid til pess ad takast & vid preytu. Ein kvenn-
anna beetti pvi vid ad pad hefdi hjalpad henni mjog mikid ad geta tjad sig. Hugraena
vinnan i medferdinni nyttist konunum flestum mikid og jafnt vardandi alla peetti

hennar: neikveedar hugsanir, sjélfstraust, sjalfstadheefingar og samskipti og stuoning.

Tafla 9. Hversu vel nyttust eftirfarandi peettir i radgjafamedferdinni pér til pess
ao takast 4 vio preytu?

Fiols ()

Hvorki litid/mikid

Annad: Ad geta tjad mig Mjog mikid

Fraedslan Mjog mikid
Mikio 3
Hvorki litid/mikid 1
Hugraena vinnan Mjog mikid 2
Mikio 4
Atferlislega vinnan Mjodg mikid 2
Mikid 3
Hvorki litid/mikid 1
Slékunarafingarnar Mjog mikid 2
Mikio 2
2
1
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Heimaverkefnin nyttust flestum péatttakendum mikid (sja toflu 10).
Sjélfsstyrkjandi efingarnar og XYZ-samskiptateeknin nyttust péatttakendum
misvel, baedi mikid (n=3) og hvorki litid eda mikid (n=3). Markmidin nyttust
oftast, hvorki litid né mikid (n=3). Ekki var mikill munur & nytingunni milli

heimaverkefnanna.

Tafla 10. Hvernig nyttust heimaverkefnin pér?

S 00

Markmidin Mjog mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid
Virknitaflan Mjog mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid
Litid

Mjog litid

Ekkert

5 patta likanid Mjog mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid

Hugsanaskrain Mjog mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid
Sjalfsstyrkjandi efingarnar Mjbg mikio
Mikid

Hvorki litid/mikid
XY Z-samskiptin Mjbg mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid
Slékunar-&fingarnar Mjbg mikid
Mikid

Hvorki litid/mikid
Mjdg litid

Litid

P O P DN WONEFE WODNEFE DN NMNMWO P OOO P PFEP WFEL, DN
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7. Geta pétttakendur svarad peim meliteekjum og spurningalistunum sem
notadir verda til ad meta arangur medferdar?

péatttakendunum gekk mjog vel ad svara meliteekjum og spurningalistum, baedi fyrir
fyrsta timann og eftir sidasta timann en pad tok um 20 minutur i hvert skipti.
patttakendum var veitt naedi til pess ad svara listunum i einrumi. Peir fengu
leidbeiningar ef eitthvad var & listunum sem peir skildu ekki. Svorin med listanum
par sem pétttakendur matu medferdina og medferdaradilann var én
rannséknarnimera og voru pau sett i lokad umslag sem var ekki opnad fyrr en sidasti
patttakandinn hafdi svarad. betta var gert til pess ad auka réttmeeti svaranna og

minnka likur & pvi ad péatttakendur vaeru ad gera medferdaradila til hefis.

8. Er folk anaegt med medferdina?

I t6flu 11 er lyst lokamati patttakenda & medferdinni. Konurnar sjo sem toku
patt i medferdinni virtust allar vera anegdar med hana. Langflestar ségdou ad
han hefdi nyst peim mjog vel. Konurnar sdgdust vera mjog ansegdar med
medferdarddgjafann og gafu meoferdinni mjog héaa heildareinkunn, 9,5
(sponnin var fra 9-10). Einni konu fannst ad timarnir meettu vera fleiri. Einni
konu fannst ad verkefnin meettu vera yfirgripsmeiri. Ein konan skrifadi ad pad
veeri vel og faglega ad pessu stadid, onnur skrifadi ad hun veeri mjog satt og

enn onnur ad pessir timar hafi verid godir.

Tafla 11. Lokamat patttakanda & radgjafamedferdinni ,,Ad takast a vid lifio eftir
krabbamein®.

Lokamat a medferd _ Fjoldi (N)

Nyttist Mjdg vel
Frekar vel
Alag Ekkert lag

Litid alag
Hvorki litid/mikid

Anagja med radgjafa Mjog anaegd

D P W N W
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Samantekt og mat rannsakanda a medferdarpattum radgjafa-
medferdarinnar

Freaedsla, (timi 1-6):

Fraedsla var hluti medferdar alla timana. Konurnar purftu mismikla fraedslu og
oft um oOlika peetti. Fraedslan beindist ad peim vandamalum sem hver og ein
kona tokst & vid svo sem svefntruflunum, neringu, verkjum og sorg og
sorgarferli. Konurnar fengu einnig fraedslu um pad hvada likamlegir og
salraenir paettir geta fylgt i kjolfar krabbameins og krabbameinsmedferdar med
sérstaka aherslu & krabbameinstengda preytu. Konurnar fengu allar freedslublad
um almenn bjargrad vid preytu og kenndar voru ymsar orkusparandi adferdir til
ad minnka preytu. Flestar kvennanna attu vid svefntruflanir ad strida, reynt var
ad adstoda peer vid ad takast & vid paer med misjofnum arangri po.

Konurnar sogdu flestar fré likamlegum vanda sem erfitt veeri ad eiga vid svo sem
verkjum eda svitakofi vegna andhormoénanna. Sumar kvennanna attu auk pess vid
kynlifsvanda ad strida medal annars vegna aukaverkana andhorménamedferdarinnar.
Petta var reett vid konurnar og peer hvattar til pess ad leita sér frekari adstodar ef med
pyrfti. Konurnar voru hvattar til pess ad leita til annars heilbrigdisstarfsfolks ef porf

var & pvi, baedi vegna sélfélagslegra og likamlegra einkenna.

Slokun, (timi 1-6):
Konurnar pekktu misvel til og misjafnt var hvort paer hofou astundad slokun.
Allar nema ein padu kennslu i pindaréndun og slékun sem folst i védvaslokun
og leiddri imyndun. Konan sem padi ekki slékunina meldist med einkenni um
kvida vid byrjun medferdar samkvaemt melingu & HADS-mealiteekinu og
fannst Opeegilegt ad piggja slokunina. HUn hafdi tileinkad sér pindaréndun og
gerdi stundum slokunarafingar heima og i likamsraektartimum.
Slokunarafingarnar gengu vel og fengu konurnar upptoku med eafingunni
sem peer nyttu sér heima. Konurnar voru hvattar til pess ad nyta sér afram

upptokurnar eda adrar slokunarsfingar eftir medferdina.
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Jafnveegi & virkni, hvild og svefni, (timi 1-6):

Flestar kvennanna voru i Ojafnvaegi med pessa peetti, adallega vegna pess ad
peer vildu komast yfir meira en paer héfou orku fyrir. beaer voru pess vegna
flestar i ofvirkni en ekki vanvirkni samkvemt mati rannsakanda. Konurnar
gerdu miklar, og stundum of miklar, kréfur i eigin gard sem olli oft vanlidan og
nidurrifi i eigin garo.

Allar kvennanna notudu virkniskrana til pess ad mala og meta virknina i
eina viku. bar kom i 1j6s ad oft halladi & hvildar- og slékunarstundir midad vid
skyldustorfin virku dagana, orkan var pvi oft of litil i lok vinnuvikunnar. Meira
jafnvaegi var hja konunum um helgar. Vinnan skipti paer allar miklu mali, peim
pétti mikilveegt ad halda henni og settu hana i forgang fram yfir margt annad.
Tveer kvennanna voru i leyfi frd vinnu timabundid vegna adsteedna sinna en
hlokkudu mikid til pess ad byrja aftur.

Flestar konurnar notudu virkniskrana lika til pess skipuleggja betur vikuna
fram i timann oft med pvi ad fjélga hvildar/-sl6kunarstundum sem gafu peim
aukna anagju. Konurnar bettu sumar vio sig virkri hreyfingu, fjolgudu
gongutirum eda foru i fasta leikfimitima. Sumar kvennanna sinntu oftar

ahugamalum og hittu oftar vini og ettingja.

Hugran bjargrad, (timi 1-6):

Adferdir voru kenndar til ad skilgreina og sannreyna neikveedar hugsanir med
fimm patta likaninu og hugsanaskra. Hvatt var til jakveedra og uppbyggilegra
hugsana med pvi ad leggja aherslu & mikilveegi pess ad rada sjalfur feroinni.
Konurnar voru oft med neikvaedar hugsanir og nidurrif i eigin gard, fannst til
demis ad peer ettu ad komast yfir meira en paer gerdu og sumum fannst paer
ekki vid stjorn & sinum malum. Ad gera hugsanaskra heima hentadi ekki 6llum
konunum jafn vel. Sumar vildu frekar reeda malin i timunum &n pess ad pjalfa
sig heima vid ad vinna med neikvaedar hugsanir. Jakveedar sjalfstadhafingar
nyttust 6llum konunum vel til pess ad leggja &herslu & ad nota frekar jakveedar

hjalplegar hugsanir i adsteedunum.

59



Algengt var ad konurnar hefdu ahyggjur af pvi ad krabbameinid myndi taka
sig upp aftur. Sumar konurnar fengu likamleg einkenni sem paer matu ad geetu
verid merki um endurkomu meinsins. Metid var med konunum hvort 6ttinn, og
peer hugsanir sem tengdust honum, veeri raunsar og peim hjélpad vid ad vinna
med pessar hugsanirnar. Konurnar voru lika hvattar til pess ad leita til
leeknanna sinna en peer voru allar i reglubundnu eftirliti hja krabbameinslaekni
med mislongu millibili. Flestar kvennanna héféu fengid fullvissu hja peim ad
asteeda likamlegra einkenna veeri ekki krabbameinid, pad hjalpadi peim mikid.

Konurnar gerdu allar verkefni til pess ad styrkja sjalfsmyndina, tldu upp eigin
kosti og styrkleikapeetti. Sumar kvennanna hofdu ekki gert slik &dur og/eda sett
sjalfar sig i forgang, petta virtist hjalpa peim og styrkja peer. brjar kvennanna sem
toku pétt i radgjafamedferdinni hdfou verid greindar punglyndar og voru tveer peirra
a4 punglyndislyfjum. beer tveer maldust samt ekki med punglyndiseinkenni
samkvaemt HADS- maliteekinu i medferdinni. bridja konan syndi merki um
bunglyndi en hin hafdi hatt & punglyndislyfjum nokkrum manudum fyrr. Lidan
hennar batnadi eftir pvi sem lei® a medferdina en hin maldist ekki med
bunglyndiseinkenni  samkveemt HADS-malitekinu vid lok medferdarinnar.
Konurnar héfou allar adgengi ad gedlaekni sem paer héfou purft mismikid a ad halda.

prjar kvennanna lystu einkennum i medferdinni sem geetu tengst afalla-
streituroskun vegna krabbameins og medferdar. Konurnar fengu yfir sig
kvidatilfinningu pegar peer attu erindi & sjukrah(sid. peer tokust a vid petta med
rokreedum vid sjalfa sig um ad peer veeru ekki lengur med krabbameinid og
pyrftu pvi ekki ad hafa ahyggjur af pessu. Ein konan fékk yfir sig
stjornleysistilfinningu i adstedunum. Kvidatilfinningin gekk pé fljott yfir hja
konunum. Ollum konunum i radgjafamedferdinni var kennd sjalfsaminning, ad
anda djupt og slaka med pvi a. Auk pess var kennd athyglisdreifing, ad beina

huganum ad 6dru, til pess ad takast a vio erfidar kvidahugsanir.
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Ner allar kvennanna hofdou, annad hvort adur en peaer greindust med
krabbameinid og foru i medferdina eda eftir ad peer luku medferdinni, lent i
einhverskonar aféllum fyrir utan pad ad greinast med krabbameinid. Sex

kvennanna hofou misst einhvern ndkominn sér, &ttingja eda vin, sem hafdi
fengid mjog & peer. bad ad greinast med krabbamein og fara i medferd olli pvi
hja einni kvennanna, sem hafdi misst nain attingja stuttu adur, ad seinkun vard
a sorgarferlinu hja henni badi ad hennar eigin mati og mati rannsakanda.
Tekist var & vid petta i medferdinni. Helmingur kvennanna i medferdinni (prjar
af sex) voru fraskildar sem hafdi valdid peim 6llum auknu &lagi og missi.

Félagslegur studningur aukinn, (timi 5):

Reett var um félagslegan studning vié konurnar i 6llum timunum po6 svo ad fimmti
timinn hefdi verid sérstaklega notadur til pess. Konurnar hofou feestar reett vid adra
um pa reynslu sina ad greinast med krabbamein, fara i krefjandi
krabbameinsmedferd og um pann 6tta sem sumar peirra h6fdu enn um endurkomu
krabbameinsins en petta allt hafoi aukid & kvida og depurd peirra &dur en paer komu i
radgjafamedferdina.  Flestar kvennanna sogdust hafa farid i gegnum
krabbameinsmedferdina & horkunni, eins og folki sé innreett ad gera. Sumar
kvennanna hofdu po reett vid annad folk sem hafdi fengid krabbamein um lidan sina,
leitad til fagfolks og farid & ymiss konar sjélfstyrkingarnamskeio.

Konurnar virtust vera i mismikilli porf fyrir ad reeda pessa hluti og gera upp
reynslu sina vid sina nanustu, paer téludu samt opinskatt um lidan sina og fundu
henni farveg i medferdinni. Konurnar sem attu maka voru prétt fyrir petta allar
anaegdar med samskiptin vid pa og studninginn frd peim. Allar konurnar ttu born
eda stjupborn. Margar peirra hofdu einhverjar ahyggjur sem tengdust peim medal
annars vegna arekstra i samskiptum vid pau eda vegna erfidleika peirra i skola.

Sumar kvennanna attu i samskiptaerfidleikum vid ndkomna ettingja, vid
vinnufélaga og/eda kunningja utan vinnu. Unnid var med petta baedi & atferlis-
legan og & hugraenan méata. I 6llum pessum tilvikum voru malin reedd, metin og

vegin og kennd notkun & XYZ- samskiptateekninni sem sumar kvennanna nyttu
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sér heima. Stundum purftu konurnar lika ad lita i eigin barm, skoda hverju paer
geetu breytt hja sjalfum sér vardandi samskipti og porf fyrir studning annarra.
Reett var um pad vid konurnar hve mikilvaegt pad veeri ad geta reett afram um
lidan sina og &hyggjur vid einhvern sem peer treystu; badi einhvern ndkomin
sem og fagadila ef porf veeri &.

Bakslagsvarnir tryggdar og kvatt, (timi 6):
Reett var um bakslagsvarnir i sjotta og sidasta timanum. Farid var yfir helstu
peetti timanna, hvernig peir voru skilgreindir og astundadir og hvernig peir
getu komid ad gagni i streituvaldandi adsteedum sem geetu komid upp i
framtidinni. Allar konurnar etludu ad nyta afram verkefhamdppuna ad
einhverju leyti ef vandi og vanlidan keemu upp. Margar kvennanna a&tludu ad
nyta sér afram slokunarupptokurnar.

Reett var i lokin vid konurnar um tilgang og mikilvaegi pess ad vidhalda

voninni og voru per sidan kvaddar med uppbyggjandi 1j6di.

Er sélfélagslega radgjafamedferdin ,, A9 takast a vid lifid eftir
krabbamein “, sem byggist a hugranni atferlismedferd, fysileg
fyrir folk med krabbameinstengda preytu ad lokinni medferd?

Ad framantdldu méa draga pa alyktun ad medferdin sé fysileg. Ahrifastyrkur
helstu breyta sem voru meldar hja patttakendum fyrir og eftir medferdina gaf
jakveedar visbendingar um betri lidan peirra eftir medferdina, p6 ad ekki sé
heegt ad segja med vissu ad pad sé vegna hennar.

Ahnrifasteerd medferdar & preytu meldist mikil, hin maldist samt meiri &
PFS preytukvarda, 2 en & nimerakvarda (NRS), 1,3. Ahrifastaerd 4 vanlidan
(maeld med Distress Thermometer) var lika mikil, 1,3. Ahrifastaerd & einkenni
pbunglyndis meldist minni en & preytu og vanlidan en var samt mikil, 0,8 &
medan ad ahrifasterd a einkenni kvida maeldist litil, 0,3.

patttakendur fengust til pess ad taka patt og meettu i alla medferdartimana
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sem samid var um (& misléngum tima pd), fannst peir hafilega margir og matu
pad litid alag ad taka patt i medferdinni. Uppbygging, skipulag og framkvaemd
virtist i heildina gott p6 ad dreifa hefdi matt verkpattum betur & milli timanna
(voru of péttir i fyrstu premur timunum). Konurnar foru i gegnum alla
medferdarpeettina og fannst helstu peettirnir hjalpa sér oftast mikid til pess ad
takast & vid preytu. Hugrenu peettirnir og heimaverkefnin nyttust konunum
oftast mikid og peim fannst verkefnin passlega modrg. Konunum fannst
medferdin nytast sér i heildina mjog vel, gafu medferdaradilanum mjég goda

umsogn og medferdinni i heildina 9,5 i einkunn.
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Umrada

I pessum kafla rannsoknarverkefnisins verda helstu nidurstédur pess dregnar
saman, metnar og talkadar, medal annars med samanburdi vid freedilegar
heimildir. Fjallad verdur um lidan kvennanna og moguleg ahrif medferdar &
hana Ut fra mats- og spurningalistum. Fjallad verdur um uppbyggingu, skipulag
og framkveemd radgjafamedferdarinnar, Ut frd mati medferdaradila og svorum
kvennanna & spurningarlistum eftir medferdina. Sagt verdur fra helstu styrk-
leikapattum og helstu takmdrkunum rannséknarinnar. Ad lokum er skodad
hvort og hvada avinningur er i nidurstédunum og hvernig er mégulega haegt ad

hagnyta peer til framtidar.

Lidan kvennanna og moguleg medferdarahrif

Samkvaemt nidurstddum rannsoknarverkefnisins er salfélagslega radgjafamedferdin
,,A0 takast a vid 1ifid eftir krabbamein‘* ,sem byggd er a hugreenni atferlismedfero,
fysileg fyrir folk med krabbameinstengda preytu ad lokinni medferd.

Konurnar sex i rannsoknarverkefninu meeldust allar med p6 nokkra
vanlidan, med fimm ad styrk ad medaltali & vanlidanarmalikvardanum (distress
thermometer). Samkveemt islenskri Gtgafu leidbeininganna um kvardann péa
parf ad meta sélraena vanlidan nanar ef skorad er >3 4 honum, annad hvort af
leekni eda hjukrunarfreedingi sem medhodndla vandann eda visa einstaklingnum
afram til annarra videigandi fagstétta (Gunnarsdottir o.fl., 2011). Adalésteda
fyrir vanlidan (distress) folks sem fengid hefur krabbamein er einmitt
krabbameinstengd preyta sem allar konurnar sex meldust med og hefur mikil
ahrif & lifsgedi, salfélagslega lidan og starfsfaerni peirra (Irvine o.fl., 1998;
Winningham o.fl., 1994).

Hja konunum sem téku patt i rannséknarverkefninu voru til stadar nokkrir
aheettupeettir sem eru taldir auka likurnar & vanlidan samkveemt yfirliti National

Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2009). ber voru konur, prjar voru
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fraskildar og bjuggu einar, prjar htféu ségu um punglyndi, nokkrar attu vid
samskiptaerfidleika ad strida, paer hofou sumar litinn félagslegan studning,
hofou tekist & vid erfidan missi og flestar éttudust endurkomu krabbameinsins.
Vid lok medferdarinnar hafdi vanlidan kvennanna minnkad um teepan helming
og vandamalum sem tengjast henni fekkad um helming, Ur tiu i fimm ad
medaltali. Ahrifasteerd meldist lika mikil, 1,3.

Konurnar sex meldust allar med medalsterk preytueinkenni. Preyta laekkadi
pannig um 48-58% eftir pvi hvada meliteeki var notad, meira & nimerakvarda.
Anrifasterd var samt heerri & PFS kvardanum, 2, & medan hin var 1,3 &
numerakvardanum. Skyring pessa kann ad vera s ad dreifing stakra talna pegar
preytan var meeld med nimerakvarda var minni i kringum medaltalid en & PFS
kvardanum, meira var um Utlaga. Pess vegna var midad vid midgildi i nidurstédum a
ndmerakvardanum en ekki medaltalid til pess ad auka réttmaeti samanburdarins.
Utkoman ur preytumaeliteekjunum tveimur er pvi i raun svipud.

Konurnar hoféu ad medaltali fimm af tiu uppgefnum einkennum
krabbameinstengdrar preytu vid byrjun medferdar sem faekkadi um 40%, i prju
vid lok medferdar. breytan getur birst ein og sér sem einkenni en lika med
66rum einkennum svo sem verkjum, punglyndi og svefnerfidleikum og
minnkad med pvi lifsgeaedi einstaklingsins (Given o.fl., 2001; Given o.fl., 2004;
Patrik o.fl., 2003 og Bower o.fl., 2000).

Margar rannsoknir syna ad krabbameinstengd preyta hafi ahrif & daglegt lif
folks, likamlega og félagslega virkni (Curt o.fl., 2000; Jacobsen o.fl., 1999;
Vogelzang o.fl., 1997). Helstu likamlegu einkennin sem konur finna fyrir
morgum arum eftir lekningu brjdstakrabbameins eru svimi, minnkadur
kynferdislegur ahugi, orkuskortur, asamt minnkadri starfsfeerni m.a. til ad sja
um heimilishald og vera félagslega virkar (Schroever o.fl., 2006). Nidurstodur
rannsoknarverkefnisins eru i samraemi vid petta, konurnar héfou allar einhver
likamleg einkenni, samkveemt spurningarlistunum, sem peer toldu hvorki hafa

minnkad litid eda mikid fyrir tilstilli medferdarinnar. Hja konunum sem voru
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med verki minnkadi preytan minna eftir medferdina en hja 6drum en
rannsoknir syna ad pettir sem geta orsakad preytu eru medal annars tengdir
verkjum (Portenoy og Itri, 1999; Mock og fl., 2002). Ekki er samt hagt ad
alykta hér med vissu ad verkir kvennanna hafi aukid preytuna hja peim en
visbendingar eru um pad. Margar kvennanna voru lika med einkenni
breytingaskeidsins svo sem svitakof, svefntruflanir og minnkada kynhvot
vegna aukaverkana af andhorménum (svo sem Tamoxifens). Einkennin geta 6ll
orsakad preytu (Portenoy og Itri, 1999; Mock o.fl., 2002). Visbendingar voru
um ad pessi einkenni hefdu minni ahrif en verkirnir vid ad vidhalda preytunni
vid lok medferdarinnar. Svefntruflanir voru algengustu einkenni kvennanna
sem tengdust preytu vid byrjun medferdar en peim feekkadi um 40% vid lok
medferdarinnar. Orkuskortur var nast algengasta einkenni kvennanna sem
tengist preytu og var afram til stadar vio lok medferdar en sumar kvennanna
hofou m.a. ahyggjur af pvi ad komast ekki yfir heimilishaldid eftir ad
vinnudegi lyki. prja af fjorum svidum preytu & PFS minnkudu eftir medferdina
um ramlega helming en Hugrana-/skapferlissvidid (Cognitive/Mood) minnkadi
adeins um 10%. bad svid felur i sér patti sem tengjast orkuskorti eins og
hversu vakandi pér finnst pa vera, sterk/ur, lifleg/ur G&preytt/ur og
atorkusém/samur. Vegna pessara ofantdldu nidurstadna ma segja ad
visbendingar séu um ad radgjafamedferdin hafi sist gagnast vid likamlegum
einkennum kvennanna svo sem verkjum, einkennum breytingaskeidsins og pvi
svidi preytu sem er einkennandi fyrir orkuskort.

Rannsoknir & krabbameinstengdri preytu hafa synt ad sélreenir pettir hafi
ahrif & og tengist preytu (Gielissen o.fl., 2006; Gielissen o.fl., 2007; NCCN,
2005; Young og White, 2006). Sélfélagslegir peettir, svo sem mikill kvidi, 6tti
vid endurkomu sjukdéms, svefnvandamal, minni virkni og hugmyndir um
virkni, mikil skerding & starfshlutverki og litil innri stjorn & einkennum eru
spagildispeettir fyrir aframhaldandi og vidvarandi preytu (Gielissen o.fl., 2006;
Gielissen o.fl., 2007; NCCN, 2005; Young og White, 2006). Allar konurnar
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voru med sélreenan vanda, en mismikinn p6. Rumlega helmingur kvennanna,
eda fjorar peirra, merktu & Vanlidanarkvardann (Distress thermometer) vid
depurd en einkenni punglyndis var ekki merkjanlegt nema hja einni konunni
melt med HADS-S fyrir medferdina. Ahrifasteerd var mikil fyrir einkenni
punglyndis, 0,8. T vidtdlunum vid konurnar og mati medferdaradila & peim,
kom i ljés ad sumar kvennanna voru med skerta sjalfsmynd sem kom at i litlu
sjalfstrausti, 66ryggi og pvi ad finnast peer ekki vera vid stjornvélinn en
rannsoknir hafa einmitt synt ad preyta getur haft ahrif & sjalfsmyndina, folki
finnst ad pad sé einskis virdi og er 66ruggt med sig (Magnusson o.fl., 1999).
Konunum fannst salreenn vandi minnka mikid med adstod medferdarinnar en
eftir hana merkti adeins ein konan vid depurd & Vanlidanarkvardanum.
Konurnar hofou allar einhverjar ahyggjur/6tta um endurkomu krabba-
meinsins sem stjornadi peim misjafnlega i daglegu lifi. betta kom badi i 1j6s
vid svorun spurningarlistanna og i viétélunum sjalfum. betta er i samremi vid
margar rannsoknir & lidan folks eftir ad pad hefur leeknast af krabbameini sem
syna ad folk hugsi oft um og 6ttist endurkomu krabbameinsins eda allt ad 89%
pess (Scrovers o.fl., 2006). Flestar kvennanna héféu minni ahyggjur/6tta vid
lok medferdarinnar. Einkenni kvida mald med HADS-S var ekki merkjanlegur
nema hja einni konu fyrir medferdina sem laeekkadi sidan i edlilegt gildi vid lok
medferdar. Hja tveimur kvennanna jokst styrkur kvidamelingar (HADS-S) vid
lok medferdar en vard samt ekki merkjanlegur kvidi. Astedur fyrir
aukningunni telur rannsakandi ad megi skyra Ut fra persénulegum asteedum.
Hja annarri peirra voru vaxandi ahyggjur um endurkomu krabbameins vegna
boélguhnids & heila brjostinu og hin konan hafdi att mjog erfida vinnuviku fyrir
lokamatid. Ahrifasteerd medferdar & kvida var litil, 0,3 og minnst &hrifasterda
peirra breyta sem mealdar voru. Kvidi var heldur ekki stor hluti pess vanda sem
konurnar voru ad kljast vid nema hja einni peirra. Ymis bjargrad vid kvida voru

samt sem adur kennd svo sem djipondun, védvasldkun og athyglisdreifing.
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Fjérar kvennanna hofou verio ad kljast vid samskipta og/eda
studningsvanda sem peim fannst minnka mikid med hjalp medferdarinnar.
Sumar peirra lentu stundum i arekstrum i samskiptum vid annad félk en talio er
ad skapgerdarbrestir geti valdid og vidhaldid preytu (Ahlberg o.fl., 2003;
Winningham, 2001). Konurnar voru flestar samt sem &dur mjog anaegdar med
studning vina og/eda ettingja eftir ad paer greindust med krabbamein og luku
medferd. Nidurstodur rannséknar Lewis o.fl., (2001) & ahrifum og tengslum
félagslegs studnings vid aleitnar hugsanir um krabbamein og a lifsgaedi hja 64
brjéstakrabbameinssjuklingum syndu ad fyrir konur med mikinn félagslegan
studning hofdu aleitnar hugsanir um krabbameinid engin neikveed marktaek
ahrif & peer. bratt fyrir ad konurnar i pessu rannsoknarverkefni veeru flestar
anaegdar med studning adstandenda hofou peer allar, eins og kom fram hér a
undan, einhverjar ahyggjur/6tta um endurkomu krabbameinsins.

Nidurstodur annarra rannsokna gefa til kynna ad svipadar medferdir og su
sem hér er raett um séu byrdi eda éalag fyrir folk sem er i virkri
krabbameinsmeoferd & sama tima. Margt folk i peim rannséknum toku ekki
bodinu um medferd og margir duttu Ut Ur rannséknunum medan & medferd stdd
(Arving o.fl., 2007; Sherwood o.fl., 2005). Nidurstodur pessa rannsoknar-
verkefnis syna aftur & moti ad konunum fannst pad langflestum litio alag ad
taka patt i medferdinni. Astedur pess geta verid paer hve langt var 1idid fra
krabbameinsmedferdinni hja peim eda tvd ar og tveir manudir ad medaltali.
Medferdarlengdin var ad medaltali adeins 5 dogum lengri en aaxtlad var
(samtals 26 dagar) sem syndi lika fram & litla byroi. Eina undantekningin var
konan sem hafdi haestan styrk kvida og punglyndiseinkenna en hennar medferd
tok helmingi lengri tima en atlad var (samtals 42 daga). Konan lauk samt
medferdinni en i medferdarrannsékn Sherwood o.fl. (2005) duttu frekar Ut peir

patttakendur sem voru med haan styrk einkenna.
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Uppbygging, skipulag og framkveemd radgjafamedferdarinnar
Addragandi ad pessu rannsoknarverkefni 4 sér nokkurra ara sogu. Undirritud
fékk leyfi til pess ad nota og pyda ,,manual* heilsusalfreedingsins Dr. Katherine
N. DuHamel, ,,Looking Forward, Living fully after cancer*, fyrir rannsoknar-
verkefnid. Rannsakandi pyddi sidan medferdina og adlagadi hana ad
rannséknarvidfangsefni sinu, p.e. ad meta fysileika radgjafamedferdar sem
byggist & hugraenni atferlismedferd fyrir folk med krabbameinstengda preytu ad
lokinni medferd.

Uppbygging, skipulag og framkveemd radgjafamedferdarinnar ,,Ad takast &
vid |ifid eftir krabbamein®“ var metid badi af rannsakanda og pétttak-
endunum/konunum og kom i heildina vel Ut. Sex skipti voru nagjanleg til pess
ad komast yfir alla fyrirfram akvednu verkpettina en pad hefdi matt skipta
verkpattum betur a milli timanna par sem fyrstu prir timarnir voru of
péttskipadir. Konunum gekk mjog vel ad svara mealiteekjum og spurningalistum
a fyrirfram aatludum tima, 20 mindatum.

I nidurstodukaflanum er lysing & mati medferdaradilans & pvi hvernig hver
og einn medferdarpattur gekk hja konunum. Konurnar purftu mismikid a
hverjum patti ad halda en pad for eftir pvi hvert helsta vandamal peirra var.
Hver pattur var samt mikilveegur hlekkur i heildarmedferdinni. Konurnar matu
sjalfar ao allir paettirnir nyttust peim mikid vardandi preytuna. Einnig matu paer
ad hugrena vinnan nyttist peim mikid vardandi: neikveaedar hugsanir,
tilfinningar, sjalfstraust, jakveedar stadhafingar og samskipti/studning.
Konunum fannst heimaverkefnin sem voru 16gd fyrir peer passlega mérg og
nytast peim mikid. Konunum fannst i heildina ad medferdin hefdi nyst peim
vel, voru mjog anaegdar med medferdaradilann og gafu medferdinni
heildareikunina 9,5.

Ut fra pessu ma éalykta ad st hugmyndafreedi sem rannsakandi proadi
medferdina eftir hafi gengid upp og sé fysileg fyrir pennan hop folks (sja mynd

2, hugmyndafraedilegur bakgrunnur radgjafamedferdarinnar ,,Ad takast 4 vid
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lifid eftir krabbamein®). Pa kom i ljos ad medferdarpeettirnir, sem rannsakandi
taldi mikilveega fyrir folk eftir ad hafa lokid krabbameinsmedferd og setti
saman (medal annars ad fyrirmynd medferdar DuHamel o.fl.,, 2008) og
adlagadi ad vandanum krabbameinstengdri preytu, hafi verid fysilegir (sja
mynd 4, ,,A0 takast & vid lifid eftir krabbamein®, helstu medferdarpaettir vid
krabbameinstengdri preytu).

Styrkleikapeettir og takmarkanir rannsoknarverkefnisins

Stefnt var ad pvi ad finna allt ad tiu konur i rannséknina, en & endanum toku
sex konur patt (60%) sem var talid neaegjanlega stort Grtak til pess ad svara
adalrannséknarspurningunni um fysileikann. Konurnar luku allar medferdinni,
pannig ad brottfall var ekkert sem styrkir enn frekar nidurstédurnar.

Vegna litils drtaks i rannsoknarverkefninu var reynt, baedi med vali & urtaki
og settum takmdérkunum fyrir patttoku, ad auka einsleitnina og um leid réttmaeti
samanburdar & milli patttakenda og & mati peirra i nidurstédunum. bad jok lika
réttmztid ad konurnar voru allar & svipudum aldri en medalaldur peirra var
fimmtiu og fimm ara. Ef verid veeri ad mala marktaekan ahrifastyrk medferoar
med steerra Urtaki og samanburdahdpi og Urtakid vaeri svona einsleitt, midaldra,
menntadar konur, pa veeri pad aftur a méti takmarkandi peettir sem myndu
minnka réttmetid i rannsékninni. Rannsakendur i flestum medferdarrann-
s6knum, sem byggadar eru 8 HAM fyrir folk sem hefur fengid krabbamein, taka
pad einmitt fram ad helsti takmarkandi pattur rannsékna peirra sé hve Grtakio er
einsleitt (kyn, aldur, kynpattur og stada), (Antoni o.fl., 2006; DuHamel o.fl.,
2010; Gielissen o.fl., 2006; Gielissen o.fl., 2007; Sherwood o.fl., 2005).

Eitt inntokuskilyroanna, sem var um leid takmdérkun fyrir patttoku i
rannsokninni, folst i pvi ad preytustyrkur vard ad vera 3 eda herri &
ndimerakvarda (NRS) pannig ad konurnar sem fengju medferdina veeru med
raunverulegan vanda sem par vildu takast & vido. Adrar rannsoknir a
sambarilegum medferdum sem petta verkefni studdist vid, syndu ad pvi heerri

styrk vanlidunar sem patttakendur syna i byrjun medferdar pvi sterkari ahrif eru
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af medferdinni (DuHamel o.fl., 2010; Gielissen o.fl., 2006; Given o.fl., 2004;
Nezu o.fl., 2003 og Sheard og Maguire, 1999). Nidurstdédur pessa verkefnis
syndu langoftast fram a petta, ad paer konur sem skorudu hest pegar maeldur
var styrkur preytu, vanlidunar, depurdar og kvida vid byrjun medferdar,
leekkudu mest vid lok medferdar. Rannsakendur i rannsokn Arving o.fl. (2007)
alykta einmitt ad vegna 6venju has skors i virknimati og vegna pess ad styrkur
alagseinkenna meelist lagur i byrjun, hafi verid erfitt ad auka vellidan sjuklinga
i medferdahdpunum midad vid hina.

Rannsoknarverkefnid hefur ymsar takmarkanir. Urtakid er mjog litid og
rannsoknarsnidid er takmarkandi pannig ad drtakio er ekki slembiskipt og engir
samanburdarhopar eru til stadar, til demis einhverjir sem fa enga eda adra
medferd. Markteekniprof eru vegna pessarra astedna ekki notud og pess vegna
er ekki hagt ad alykta um ahrif medferdar & pydio, konur sem hafa fengid
brjéstakrabbamein og lokid medferd.

Margir rannsakendur sja pad sem takmarkandi patt & medferdarrannsokn
sinni pegar verid er ad mela ahrif medferdarinnar pau hugsanlegu ahrif sem
medferdaradilar hafa & patttakendur (DuHamel o.fl., 2010; Montgomery o.fl.,
2009; Nezu o.fl., 2003). betta er lika méguleg takmdrkun & pessari rannsékn
asamt pvi ad patttakendur meti i lokin medferdina med pad ad leidarljosi ad
gera meoferdaradila/rannsakanda til haefis. Svarbl6din um lokamat péatttakanda
a4 medferdinni voru héfd an rannsdknarnimera og ekki skooud fyrr en allar
konurnar voru banar ad svara peim, einmitt til pess ad minnka likurnar a ad peer
veeru ad gera medferdaradila til heaefis. Takmarkandi getur verid ad hafa sama
adilann sem adalrannsakanda og um leid medferdaradila. Vegna pess ad
patttakendur voru fair og verid var ad bjéda medferdina i fyrsta skipti fyrir folk
sem hefur lokid krabbameinsmedferd og rannsakandinn lika ad meta

medferdina um leid var sami adilinn i 6llum hlutverkum.
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Lokaord

Sifellt fjolgar peim einstaklingum sem greinast med krabbamein og ljuka
krabbameinsmeoferd. beir bla oft vid likamlegar, salfélagslegar og
efnahagslegar langtimaafleidingar pess, par & medal krabbameinstengda preytu
en han er eitt algengasta einkennid hja folki sem feer krabbamein. Mikilveegt er
ad pessir einstaklingar fai endurhaefingu & éllum timabilum sjukdémsins, strax
vid greiningu krabbameinsins, i krabbameinsmedferd og eftir medferdina, hvort
sem um laekningu eda langvinnan 6laeknandi sjakdom er ad reeda.

Pd ad tilgangur salfélagslegu radgjafamedferdarinnar ,,Ad takast 4 vid 1ifid
eftir krabbamein® sé ad adstoda folk vid ad takast & vio krabbameinstengda
breytu og auka pannig salfélagslega vellidan og starfsfaerni pess, pa var ekki
adaltilgangurinn med pessu rannsoknarverkefni ad meela medferdarahrif & lidan
patttakendanna. Tilgangurinn var fyrst og fremst folgin i pvi ad meta fysileika
radgjafamedferdarinnar fyrir pennan hép félks. Vegna pess, og ad petta er i
fyrsta sinn sem medferdin er wveitt & Islandi, taldi rannsakandi val &
rannsOknaradferd i pessari rannsdkn videigandi.

Nidurstodur rannsoknarinnar eru jakveedar; ad radgjafamedferdin ,,A0 takast a
vid lifid eftir krabbamein® sé fysileg fyrir folk sem er ad takast a vid preytu eftir ad
krabbameinsmedferd er lokid. Konunum fannst verkpeettirnir hjalpa sér oftast mikid
vid ad takast & vid preytu og gafu medferdinni einkunnina 9,5 af 10 mdgulegum
stigum. Visbendingar voru um betri lidan kvennanna eftir medferdina. P6 ad
ahrifasteerd medferdarinnar hafi einungis verid metin gréflega og ekki sé heegt ad
alhaefa Ut fra nidurstddunum um pydid, var ahrifasteerd medferdar mikil & preytu og
flestar adrar breytur sem meeldar voru hja konunum.

Féaar rannsoknir hafa verid gerdar erlendis, og engar & Islandi, sem eru
tilraunarannséknir med tilviljunarkenndu snidi og samanburdarhop(um) til pess

ad skoda ahrif sérhannadar hugreennar atferlismedferdar & krabbameinstengda
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preytu sem adalhadu breytunnar i medferd, hvorki & medan &
krabbameinsmeoferd stendur eda eftir ad henni lykur (Armes o.fl., 2007;
Gielissen o.fl., 2006; Gieliessen o.fl., 2007; Montgomery, o.fl., 2009). Og enn
feerri par sem medferdaradilinn er hjukrunarfreedingur (Armes o.fl., 2007).
Hjukrunarfraedingar purfa sem stétt ad vera virkir i stefnumétun og i eflingu
heilbrigdispjonustunnar. Pad gera peir medal annars med pvi ad hafa
frumkveedi ad moétun, préun og rannséknum nyrra medferdarleida sem eru
arangursrikar fyrir skjolsteedinga. Skoda parf i sterri og fleiri rannséknum
fiolbreyttara og sterra Grtak en hér er gert, folk af badum kynjum, &
mismunandi aldri sem hefur fengid mismunandi tegundir krabbameins og lokid
medferd. Rannsaka parf medal annars bein ahrif medferdar sem beinist ad
krabbameinstengdri preytu & starfsferni og lifsgeedi folks sem hefur fengid
krabbamein og lokid medferd med notkun vidurkenndra malitekja.

Jakvaedar nidurstodur rannsoknarverkefnisins, sem felast i framlagi
rannsakanda sidustu &r, badi & fyrsta og 0dru stigi hjikrunar-
medferdarrannsdkna, munu vonandi verda notadar til &framhaldandi
préunarvinnu sem nytt medferdar- og endurhafingardrraedi, baedi med klinisku

starfi og framtidarranns6knum.
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Kynningarbréf fyrir lokaverkefni til meistaraprofs vid
Hjakrunarfreedideild Haskola fslands

»A0 takast 4 vid lifid eftir krabbamein*
Fysileiki radgjafarmedferdar sem byggir 4 hugreenni atferlismedferd fyrir folk
med krabbameinstengda preytu ad lokinni medferd
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langveikra, medal annarra krabbameinssjuklinga. Sidustu arin hefur hin verid ad sérhafa sig i
krabbameinshjikrun og verid ad proa radgjafarmedferd, sem byggist 4 hugraenni atferlismedferd,
fyrir folk sem hefur fengid krabbamein.

i meistarandmsnefnd um verkefnid eru dsamt Sigridi, Heiddis B. Valdimarsdéttir préfessor og
Sjofn Agustsdottir, sem badar eru sélfradingar.

Tilgangur pessa rannséknarverkefnis er ad skoda fysileika rddgjafarmedferdarinnar ,, A0 takast 4
vid 1ifid eftir krabbamein® sem byggist 4 hugranni atferlismedferd fyrir folk sem hefur fengid
krabbamein til pess ad takast 4 vid krabbameinstengda preytu ad lokinni krabbameinsmedferd.
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Medferdin, sem rannsakandi hefur pytt og adlagad, var proud i Bandarikjunum af
heilsusalfrzdingnum Katherine N. DuHamel og samstarfsfélogum hennar.

Visindalegur 4vinningur pessa rannsoknaverkefhis er fyrst og fremst sé ad svara pvi hvort
radgjafarmedferdin reynist fysileg, sem gefur moguleika & ad rannsaka hana og proa afram til ad
meta ahrif hennar, Ef medferdin reynist arangursrik { sidari rannsoknum fjolgar peim
endurhzfingartrrdum sem { bodi eru fyrir folk eftir krabbameinsmedferd.

Ranns6knin er megindleg medferdarrannsokn med adlogudu fortilraunasnidi. Rannsoknin verdur
med dslembiskiptu upphafs og eftirsnidi.

Framkvemd

Forstdumadur Endurhafingarstddvarinnar Ljéssins mun leita ad ptttakendum fyrir
rannséknina. Valid verdur ¢slembiskipt paegindadrtak allt ad 10 pétttakenda, kvenna sem hafa
fengid brjostakrabbamein, hafa lokid krabbameinsmedferd fyrir ad minnsta kosti fimm
ménudum sidan og eru metnar af forstddumanni Ljéssins med krabbameinstengda preytu yfir 3 &
nimerakvardanum 0-10. Forsté3umadurinn mun sja um ad pétttakendur skrifi undir upplyst
sampykki. Rannsakandi hefur sidan samband vid patttakendur simleidis og bokar fyrsta tima |
medferdinni. Hver patttakandi fer i klukkustundar radgjof hja rannsakanda i prjar vikur, sex
skipti, tvisvar sinnum { viku med 2-3 daga millibili. Stuttir spurningalistar sem eru hvorki
audkenndir med néfnum né kennitdlu pétttakenda, heldur rannsoknarnimerum, verda lagdir
fyrir, baedi fyrir og vid lok medferdarinnar. Pad mun taka um 20 mindtur ad svara listunum.
patttakendur f4 skriflegt yfirlit yfir markmid og innihald medferdartimana i fyrsta timanum svo
ad peir viti vid hverju peir megi biast.

Sidferdilegir paettir

Fyrir pétttakendur rannsknarinnar (sérstaklega pé sem eru ad kljast vid salfélagslega vanlidan af
cinhverju tagi) getur bad verid vidbotaralag og byrdi ad fara i medferdina, par sem erfidar
tilfinningar og atburdir, sem medal annars tengjast krabbameininu og krabbameinsmedferdinni,
eru rifjadir par upp. Avinningur patttakenda af pétttoku i medferdinni getur hinsvegar vegio upp
4 moti byrdinni, par sem erlendar rannséknir, & samberilegum medferdum fyrir sambarilegan
hop patttakenda, hafa synt fram & marktaekan drangur fyrir pa. batttakendur geta haft dvinning af
pvi ad setja tilfinningar i ord og rifja upp erfida reynslu sem peir hafa ekki nad ad vinna dr. beir
Jeera adferdir | medferdinni til pess ad takast 4 vid preytu og annan vanda. Styrkur preytu, og
annarra einkenna sem medal annars tengjast preytu; kvida, 6tta og depurdar, getur hugsanlega
minnkad. Sélfélagsleg lidan og starfheefni patttakenda verdur bé vonandi betri en var fyrir
medferdina.

Patttakendur munu hafa adgang ad salfraedingi i eitt skipti peim ad kostnadarlausu,
Gudfinnu Hollu Porvaldsdéttur, salfreedingi og med réttindi sem HAM-medferdaradili,
simi: 869-9989, ef patttakendur purfa & 4framhaldandi medferd ad halda eftir lok medferdar, (til
demis vegna tilfinningalegra erfidleika { kjolfar patttoku) eda ef vandi kemur upp sem
rannsakandi hefur ekki reynslu og pjalfun i ad veita.

Rannsoknargdgn verda vardveitt hja abyrgdarmanni rannsoknarinnar { lestum skép 4 medan 4
rannsokn stendur. Ollum rannsoknargdgnum verdur eytt ad lokinni drvinnslu peirra og eigi sidar
en eftir fimm 4r. HIj63upptikum verdur eytt strax eftir drvinnslu. Engir adrir en rannsakendur
hafa adgang ad ggnunum medan 4 rannsékn stendur og verda allar upplysingar medhondladar
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sem tranadarmal. Farid verdur med persénuupplysingar og skréningu peirra { samraemi vid 16g
nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd personuupplysinga. Sjsfn Agistsdéttir mun hlusta 4
stikkprufur af upptokunum og gefa rannsakanda abendingar ef einhverju er db6tavant i
samremingu.

Nidurstodurnar verda birtar og kynntar opinberlega f lokaverkefni og meistaravorn til
meistaraprofs. Hjtkrunarfredideild

bétttakendurnir munu fylla at upplyst sampykki i fyrsta tima medferdar, ef peir 6ska eftir ad taka
patt { rannsokninni.

Pétttakendum er velkomid, og eru hvattir il pess, ad hafa samband vid undirritadar ef eitthvad
kemur upp 4 eda ef spurningar vakna.

Med karri kvedju,

%\qrﬁur Cpunnasdisthic

Sigridur Gunnarsdottir, désent, abyrgdarmadur rannséknar og forstsdumadur fraedasvids i
krabbameinshjiikrun { Hi og vi& LSH. Simi; 563-6021, netfang; s sigridgu@landspitali.is

/“PaMMuLwBIEY/LL llﬂr,li’:l:(:v

Rannvexg Bjork @adottﬁr rannsakand;] nielstaraneml Simi; 6968475, netfang; rbg3@hi.is

Heiddis B.Valdimarsdottir, préfessor og salfredingur. Simi; 690-0930
netfang; heiddis.valdimarsdottir@mssm.edu

Sjofn Agustsdéttir, salfredingur. Simi; 8983725 netfang; sjofn@salomon.is

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi  visindarannsokn eda vilt hetta pétttoku f rannskninni getur b sniid pér il
Visindasidanefndar, Vegmila 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444, tolvupdstfang: visindasidanefnd@vsn.stir.is-
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Fylgiskjal 2 Sampykkisyfirlysing fyrir patttakendur

v

§“,‘SIT4,,’
SER ) HASKOLI ISLANDS
SKUSIS  HEILBRIGDISVISINDASVID

rsaais

HJUKRUNARFRADIDEILD

,Ad takast a vid lifid eftir krabbamein®
Fysileiki radgjafarmedferdar sem byggir a hugrzaenni
atferlismedferd fyrir f6lk med krabbameinstengda preytu
ad lokinni medferd

Sampykkisyfirlysing fyrir patttakendur

Markmid og visindalegur avinningur pessa rannséknaverkefnis er fyrst of
fremst ad svara pvi hvort radgjafarmedferdin reynist fysileg, sem gefur sidan
moguleika & ad rannsaka hana og préa afram til ad meta ahrif hennar.

patttaka i rannsékninni felur i sér patttéku i klukkustundar radgjafarmedferd
hja rannsakanda i 6 skipti, tvisvar sinnum i viku & tveggja til priggja daga
fresti, i 3 vikur. Patttakandi parf ad svara stuttum spurningalistum sem
lagdir verda fyrir, baedi fyrir og vid lok medferdarinnar (tekur um 20 mindtur
i hvert skipti).

Eqg stadfesti hér med undirskrift minni ad ég hef lesid upplysingarnar um
rannsoknina sem mér voru afhentar, hef fengid taekifeeri til ad spyrja
spurninga um rannséknina og fengid fullnaegjandi svér og utskyringar a
atridum sem mér voru 6lj6s. Eg hef af fisum og fridlsum vilja dkvedid ad
taka patt i rannsékninni. Mér er ljost, ad p6 ég hafi skrifad undir pessa
samstarfsyfirlysingu, get ég haett patttéku minni hvenaer sem er an
Gtskyringa og an &hrifa & pa laeknispjonustu sem ég a rétt & i framtidinni.

Mér er ljést ad rannséknargégnum verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi
sidar en eftir fimm &rum fra Grvinnslu rannséknargagna. HIjédupptokum
verdur eytt strax eftir Grvinnslu Mér hefur verid skyrt fra adgengi minu ad
salfreedingi ef porf krefur.
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Dagsetning

Nafn patttakanda

Undirritadur, starfsmadur rannsoknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt
upplysingar um edli og tilgang rannséknarinnar, { samraemi vié lg og reglur
um visindarannsoknir.

Nafn bess sem leggur sampykkisyfirlysinguna fyrir

Blad petta er i tviriti, eitt eintak pess verdur i vérslu pétttakanda og
annad i vorslu pess sem rannsékninni stjornar.
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Fylgiskjal 3 Sampykki Visindasidanefndar

L
ViSINDASIDANEFND

Sigriour Gunnarsdottir, dosent via Hi Vepmila 3, 108 Reykjavik,

Skildinganesi 14 Stmi: 551 7100, BréGimi: 5511444

101 Reykjavik netfng: visindasidanefnd@vsn syr.is

Reykjavik 14 desember 2010
Tilv.: VSNB2010120005/03 7

Eini: Vardar: 10-166-afg "A0 takast 4 vid ifid cftir krabbamein®
-Fysileiki radgjafarmedferdar sem byggist 4 hugrnni atferlismedferd fyrir folk med
wrabbameinstengda preytu ad lokinni medferd.

A fundi sinum 14.12.2010 fjalladi Visindasidanefnd um umsokn pina dags. 02.12.2010, vegna
ofangreind rannsoknarazetl . Medr kendur pinir eru Heiddis B. Valdimarsdottir professor,

Sjoin Agastsdottin, doktorsnemi, Rannveig Bjork Gylfadottir, hjikrunarfradingur 0g Ema
Magnisdattir, idjupjaifi.

\

Eftir ad hafa farid vandlega yfir umsokn pina og innsend gdgn gerir V isindasidanefnd ¢kki
athugasemdir vid framkvaemd rannsoknarinnar. Rannséknardztlunin er endanlega sampykkt.
Visindasidanefnd bendir 1 kendum Vi legast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
annsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum wm rannsoknina, Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram & ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina.
Rannsakendur eru minntir & ad tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

- V{«_lf:a kw:qu.f
Nl

dr. med., Bj8 anar Ladviksson, leknir, formadur
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Fylgiskjal 4 Tilkynning til Persénuverndar

Rannveig Bjork Gylfadottir
Esjubraut 16
300 Akranes

Personuvernd

Raieirsigg 101 103 Revkpmok

autfang: posturie persmsids

seffang: perumesemidn

Reykjavik 22. desember 2010
Lilvisun: 8502172010/ T/

Hér med stadfestist a0 Personuvernd hefur mottekid tilkynningu { yoar nafni um vinnslu personuupplysinga
‘Tilkynningin er nr. $5021/2010 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Personuvernd birtast sjlfkrafa a heimasiou stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med mottoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu

Personuverndar til cfnis peirra.

Viroingarfyllst,
%& A /‘ g
Alma Ingé\@d&z vz
logfradingur

Hjal: - Tilkynning nr. §5021/2010 um vinnslu personuupplysinga.
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Fylgiskjal 5 Samstarfsyfirlysingar

,,AD takast a vid lifid eftir krabbamein*
Fysileiki radgjafamedferdar sem byggir a
hugraenni atferlismedferd fyrir folk med

krabbameinstengda preytu ad lokinni

meodfero

Samstarfsyfirlysing

Undirritud er tilbdin til samstarfs vid skipulag og
framkvaemd radgjafarmedferdar i meistaraprofsverkefni
meistaranemanda, Rannveigar Bjarkar Gylfadéttur eins
og tilgreint er i 1id 6 i umsdkn til Visindasidanefndar.

2. desember 2010

Dagsetning

b

Nafn samstarfsa6|la

Sjofn Agustsdattir, salfreedingur
Salomon ehf kt 440990-1509, Midst6d salfredinga, Beejarhrauni 6, 220

Hafnarfirdi, Simi: 898-3725 /Netfang: sjofn@salomon.is
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Gz HASKOLIISLANDS
=% SIS HEILBRIGDISVISINDASVID

F.UKRUNARFRED JEID

,Ad takast & vid lifid eftir krabbamein®
Fysileiki radgjafarmedferdar sem byggir a hugranni
atferlismedferd fyrir folk med krabbameinstengda preytu
aéd lokinni medferd

Samstarfsyfirlgsi

Undir-itué er tilblin til samstarfs vid skipulag og framkveemd
radgjafarmedferdar | meistaraprofsverkefni meistaranemanda, Rannveigar
Bjarkar Gylfaddttur, eins og tilgreint er i lid 6 i umsakn il
Visindasidanefndar.
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Nafn samstatfsadila
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A0 takast a vid lifid eftir krabbamein®
Fysileiki radgjafarmedferdar sem byggir & hugraenni
atferlismedferd fyrir folk med krabbameinstengda preytu
ad lokinni medferd

Samstarfsyfirlysing

Undirritud er tilbdin til samstarfs vid skipulag og framkvaemd
radgjafarmedferdar i meistaraprofsverkefni meistaranemanda, Rannveigar
Bjarkar Gylfadéttur, eins og tilgreint er { 1i8 6 | umsdkn til
Visindasidanefndar.
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Dagsetning
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Nafn samstarfsaaila/
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Rannsékn  11.04.2011
Kynning & rannsokninni.

Ollum sem eru & postlista Ljossins fékk kynningu en sérstaklega hofdad kvenna med
brjdstakrabbamein og ber sem vildu taka patt bednar um ad svara tilbaka. bad svorudu 10 konur, 8
voru gjaldgengar. AQ 6ru leyti var konum ekki bodin ptttaka.

Erna Magn(sdottir /

Forstodumadur, Yfiridjalfi Ljossins.
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Fylgiskjal 6 Sampykki fyrir notkun & manual Katherine N.
DuHamel

TE
SrRETTER

$ 5

o /\ A
- a
= -
= =
o A
o — =
= —— Z
= — =
Z =

>
By B
7 @

ABrispen

Katherine N. DuHamel, Ph.D.
Associate Attending Psychologist

I hereby confirm that myself, Dr. Katherine N. DuHamel, along with
the other authors, Burkhalter, J., Rusiewicz, A., Hurley, K., Greene, P., Lawsin,
C., & Redd, W., of the CBT Cancer Survivorship Manual: Looking Forward,
Living Fully After Cancer, have agreed that the manual can be translated into
Icelandic. All references to the manual need to acknowledge the original

authors.

Sincerely,
JI /7,, 2 / / 7+ )
I b /| e ) Ve
/\,_,»:, e A V' / /
Katherine N. DuHamel, Ph.D.

Associate Attending Psychologist

Department of Psychiatry and Behavioral Sciences
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Fylgiskjal 7 Sampykki fyrir notkun @ HAM verkefnum

From: Rannveig Bjork Gylfadéttir [mailto:rannsy69@gmail.com]
Sent: 14. janGar 2011 15:50
To: Inga Hrefna Jonsdottir

Subject: Beiodni fra meistaranema

Sal Inga Hrefna

Eg heiti Rannveig Bjork Gylfadottir, er hjukrunarfraedingur, by & Akranesi

Eg er hér ad leita eftir leyfi til pess ad nota nokkur verkefni ar bokinni ykkar, HAM,
Medferdarhandbdk, sem pid gafud Gt & Reykjalundi. Medal annars
markmidsskraninguna, virknitéfluna og fimm pétta likanid. Einnig hef ég hug & ad nota
verkefnabladid 18juhjolid sem er lika fra ykkur komid og er pytt af Kristjénu Fenger,
1996. b getur vonandi lidsinnt mér med petta, sjalfsagt ad senda pér meiri upplysingar
ef porf krefur

Bestu kvedjur Rannveig

From: Inga Hrefna Jonsdottir

Sent: 18. jantar 2011 14:49

To: 'Rannveig Bjork Gylfadéttir'

Cc: borunn Gunnarsdottir

Subject: RE: Beidni fra meistaranema

Seel Rannveig

Alveg sjalfsagt mal vardandi HAM bokina, pa getur hennar bara i heimildum.
Langar ad benda pér a ad pad er komin Ut ny Gtgafa (2010) sem faest i Boksolu
studenta og hér & géngudeild Reykjalundar og vio stefnum & ad opna

vefinn http://ham.reykjalundur.is i febrdar.

Inga Hrefna Jonsdottir, forstoousalfredingur
sérfreedingur i kliniskri sélfreedi,

Reykijalundur, endurhafingarmidstod SIBS

270 Mosfellshaer

simi: 585 2131, GSM: 899 5187

fax: 585 2001

pann 18. jantar 2011 15:57, skrifadi Pérunn Gunnarsdottir
<tota@reykjalundur.is>:

Sel Rannveig,

Okkur idjupjalfum pykir sjalfsagt ad pu nytir pér 18juhjolid i rannsékninni
pinni. Vid téludum vid pydandann og ég parf ad baeta vid upplysingum & petta
blad og senda pér pad a PDF skjali. Okkur pykir petta verkefni mjég spennandi
0g pu veerir mogulega til i ad koma og kynna pad hér fyrir okkur & fraedslufundi
fyrir starfsmenn svona pegar pu hefur lokid vid petta og buin ad lenda pessu?
:0 Eg sendi pér petta vid fyrsta taekifaeri og gangi pér vel. Kk porunn
Gunnarsdottir

99


mailto:rannsy69@gmail.com
http://ham.reykjalundur.is/
mailto:tota@reykjalundur.is

Fylgiskjal 8 Sampykki fyrir notkun a Meelitekjum

From: Rannveig Bjork Gylfadéttir [mailto: rannsy69@gmail.com ]

Sent: lau. 20.11.2010 20:02

Seel J6nina

Eg heiti Rannveig Gylfadottir, er hjakrunarfreedingur & Akranesi og er i Ms-nami
vid Hi. Eg vona ad ég sé ad senda réttri konu petta e-mail (fann netfangid a
vefnum), en ég er hér ad bidja um adgengi ad Piper fatigue scale meelitaekinu
fyrir rannsoknina mina. Eg er buin ad tala vid Erlu Kolbranu sem gaf mér leyfi
fyrir sina hond, en sagdi ad best veeri ad ég fengi meeliteekid hja pér par sem
pu veerir med lokautgéafuna.

Ef pig vantar meiri upplysingar sendu mér pa endilega post eda hringdu i sima
6968475

Bestu kv

Rannveig Bjork Gylfa

Pann 24. november 2010 14:01, skrifadi joninaer@simnet.is

Seel Fyrirgefdu hvad ég svara seint. Eg 4 listann einhvers stadar i forum
minum. Eg mun purfa leita ad honum, par sem ég hef flutt i millitidinni og skipt
um télvu. Gégnin voru i télvu sem nd er bilud. Eg skal reyna finna petta.

Bestu kvedjur Jonina

Pann 1.desember 2010 14:01, < joninaer@simnet.is > :
Seel Hér kemur listinn. Vona ad petta sé ekki of seint.
Gangi pér vel

Kvedja Jénina
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Fylgiskjal 9 Spurningalistar

Rannsoknarnimer

,»AO0 takast a vio lifio eftir krabbamein*
Fysileiki radgjafarmeoferoar
sem byggir a hugraenni atferlismeodfero
fyrir folk med krabbameinstengda
preytu ad lokinni meofero
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BAKGRUNNSSPURNINGAR

Hér eru nokkrar spurningar um aldur, hjuskaparstodu heilsufar og
fleira. Vinsamlegast svaradu eda merktu i videigandi reit. Svorin
eru 6ll nafnlaus og ekki er haegt ad rekja svor il einstakra
patttakenda.

1. Hver er aldur pinn? ar

2. Hver er hjuskaparstada pin?
D Einhleyp/ur
D Gift/ur
[ ] T sambud/sambandi
D Fréaskilin/n

[:l Ekkja/ekkill

3. Hver er skolaganga pin?
|:| Barna/grunnskoéla/gagnfraediprof
D Menntaskola/verslunarprof
D |dnskolaprof
[ ] Haskolaprof

D Annad

4. Hvad er langt sidan pu greindist med krabbamein?

(&r og/eda manudir)
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5. Hvada krabbameinsmedferd forst pu i (merktu vid allt sem vid &)?
D Skurdadgerd

D Krabbameinslyfiamedferd (ekki andestrégenmedferd)

D Geislamedferd

6. Hvad er langt sidan medferdinni lauk?
(ar og/eda manudir)

7. Ertu 4 andestrégenmedferd?

[ ] o[ |Nei

8. Hvernig var heilsa pin &8ur en ad pu greindist med
krabbamein?

[ ] Miog goo

[ ] Frekar g6d

[ ] Hvorki g68 né sleem

[ ] Frekar sleem

[ ] Mjog sieem

9. Hvernig er heilsa pin nina?
[ ] Mjeg gos
D Frekar g6d
[ ] Hvorki goo né sizem
[ ] Frekar sleem

[ ] Miog sieem
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10. Hvada heilsufarsvandamal ert pi med?

[ ] Engin [ ] Hiarta- og sedasjukdom [ |Bl6sleysi
D Haprysting l___| Lidagigt DTaugakerﬁssj\]kdém
[:] Lungnasjikdém (pembu,astma) |—__|Nyrnasjukdc'>m
[ ] Vanstarfsemi i skialdkirti ] Lifrarsjiikdom

[ ] Gedsjukdom [ JSykingu  [_]Annas

11. Ertu meé eitthvert eftirfarandi vandamala?

[:IOrkuIeysi [:]Verki DLystarIeysi [:]byngdartap

D Svefntruflanir DAukaverkanir vegna andestrogensmedferdar

[ JAukna gleymsku [ |Depurs [ |punglyndi [ ]Kvica

12. Hvernig metur pu preytu hja pér (midad vid sidustu viku) a 0-10
numerakvarda (0O=engin preyta og 10 eins preyttur og heegt er ad vera)
(Settu hring utan um rétta télu)?

0 1 2 3 o4 i G 8 9 10

13. Hve miklar ahyggjur/étta hefur pu af pvi ad krabbameinié komi aftur?
D Engar
[ ] Frekar litiar

[:] Hvorki litlar eda miklar
D Frekar miklar

[ ] Mjog mikiar
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14. Hversu anaegd/ur ertu med studning vina og/eda attingja eftir ad pu
greindist med krabbamein og laukst medferd?

D Mjog anaegd/ur

[ ] Frekar anaegdulur

D Hvorki anaegd/ur né 6anaegd/ur

[ ] Frekar oanaeg/ur

|:| Mjég 6anaegd/ur

Takk keerlega fyrir



Spurningarlisti vid lok medferdar

Hér fyrir nedan eru nokkrar spurningar vid lok
radgjafarmedferdarinnar, um lidan pin nuna, hvort pér likadi
radgjafarmedferdin og hvort og hvernig hin nyttist pér. Listinn
skiptist i tvo hluta, med rannséknarnimeri og an
rannsdknarnumers.

|.Hluti. Rannséknarnumer:

1. Hvernig er heilsa pin nina?

I:] Mjog g6d
[ |Frekar goa
D Hvorki g6d né sleem

D Frekar sleem

D Mjog sleem

2. Ertu med eitthvert eftirfarandi vandamala?

|:|Orkuleysi |:]Verki |:|Lystarleysi Dbyngdartap

[ |Svefntrufianir [ ]Aukaverkanir vegna andestrogensmedferdar

[ |Auknagleymsku [ |Depurs [ |punglyndi [ |Kvida

3. Hvernig metur pu preytu hja pér (midad vid sidustu viku) a 0-10
numerakvarda (O=engin preyta og 10 eins preyttur og heegt er ad vera)
(Settu hring utan um rétta télu)?

OS2 R S A e B B s R O 2 R | )

106



4. Hve miklar ahyggjur/étta hefur pa af pvi ad krabbameinié taki sig upp
aftur?

D Engar
D Frekar litlar

D Hvorki litlar eda miklar
[ Frekar miklar

[:] Mjég miklar

5. Hversu aneegd/ur ertu med studning vina og/eda eettingja eftir ad pu
greindist med krabbamein og laukst medferd?

|:| Mj6g aneaegd/ur

[ ] Frekar ansegdu/ur

D Hvorki anaegd/ur né 6anaegd/ur
[ | Frekar 6anaegd/ur

D Mjég 6anaegd/ur

6. Hvad forstu i marga medferdartima af sex? __

7. Ef pt maettir ekki i alla medferdartimana, hvad kom helst i veg fyrir pad?
(pt matt merkja vid fleiri en einn valmdguleika)

D Var preytt |:| Gleymdi timanum D Var upptekin vié annad
D Var ekki buin med heimaverkefnin

|:] Langadi ekki til pess ad meeta |:| Annad




IIl.HIuti. An rannséknarnimers (fer i lokad umslag)

8. Hvernig nyttist radgjafarmedferdin pér?

D Mjog vel
D Frekar vel

I:l Hvorki vel eda illa

|:| Frekar illa
[ ] Mi6gilla

9. Hve mikid alag var pad fyrir pig ad taka patt i radgjafarmedferdinni?
|| Exkert alag
[ Litis lag
[ Hvorki It né mikid 4lag
[ ] Mikia lag

[:l Mj6g mikid alag

10. Merktu vid A) hvada vanda pu hefur verid ad kljast vié og B) hvad
vandinn minnkadi mikid med hjalp radgjafamedferdarinnar &
nimerakvarda, 0-5,? (O(ekkert), 1(mjog litid), 2(Iitid), 3(hvorki litid eda
mikid), 4 (mikid) og 5(mjog mikid)). (Settu hring utan um rétta télu).

D Likamlegur vandi O i i asi O e £.5
D Salreenn vandi O B e D 3R s
l:] Tilvistarlegur vandi Oisilare 2 e 3 Rd s s
|:| Samskipta- og studningsvandi 0 1 2 3 4 5
D Annar vandi [Gp o B ) i Sl )



10. Hvada heilsufarsvandamal ert pi med?

[ ] Engin [ ] Hiarta- og sdasjukdém [ |Bl6aleysi
[ ] Habrysting || Lidagigt [ ] Taugakerfissjukdom
D Lungnasjikdém (pembu,astma) DNymasjﬂkdém
D Vanstarfsemi i skjaldkirtli D Lifrarsjukdém

[ ] Gedsigkdom ~ [_|sykingu [ ]Annas

11. Ertu med eitthvert eftirfarandi vandamala?

DOrkuleysi I:IVerki DLystarleysi Dbyngdartap

D Svefntruflanir [ |Aukaverkanir vegna andestrogensmedferdar

[ ]Aukna gleymsku [ ]pepurs [ |punglyndi [ ]Kvica

12. Hvernig metur pu preytu hja pér (midad vié sidustu viku) a 0-10
nimerakvarda (O=engin preyta og 10 eins preyttur og heegt er ad vera)
(Settu hring utan um rétta t6lu)?

B W9 8 A NB 4 g BRI

13. Hve miklar ahyggjur/6tta hefur pu af pvi ad krabbameinié komi aftur?
D Engar
[ ] Frekar litlar

|:| Hvorki litlar eda miklar
D Frekar miklar

[ Mjog miklar
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14. Hversu anaegd/ur ertu med studning vina og/eda ttingja eftir ad pu
greindist med krabbamein og laukst medferd?

D Mj6g anaegd/ur

[ ] Frekar anaegdulur

D Hvorki anaegd/ur né 6anaegd/ur

|:| Frekar 6anaegé/ur

D Mjég 6anaegd/ur

Takk keerlega fyrir



Fylgiskjal 10 Meliteeki

2 1902 Zgmond og Sagith, 1902

Hospital Anxiety and Depression Scale/HAD-S
Vinsamlega fylltu Gt i bann svarreit sem 4 vio hverja staoh=fingu.

Spurt er um lidan pina sidastliona viku.

1: ég er uppspenntiur) og traugatrekKi(ur):
() Neesum alitaf

() Oft

() Ddru hvaru, sandum

() Allsekki

2: Eg nft pess sem ég var vin (vauur) ad gera:
{ ) Abygeilega eins rukio

() Zkki alveg eins mikid

( ) Adeins ad litlu leyti

{ ) Varla nokkud.

32 I:T.g fx einhverskenar hradslutilfinningu c¢ins og citthvad hraedilegt sé ad
fara ad gerast.

() Alveg drugglega og oft slema

() Ja, eu ekhi svo sleia

) Ad lithu lzyti, en ég hef ekki dhyggjur at pvi
{ ¥ Alls ekki
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4: Eg get hlegid og séd pad skoplega i kringum mig.
() Eins mikid og adur

() Ekki alveg eins mikid ntina

() Abyggilega eins mikid nina

() Alls ekki

5: Ahyggjur fara i gegnum hugann.
() Svo til stédugt

() Mjog oft

() O8ru hvoru, en ekki svo oft

() Adeins stoku sinnum

6: Eg er kat(ur).
() Alls ekki

() Ekki oft

() Stundum

() Svo til alltaf
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7: Eg get setio roleg(ur) og slappad af.
() Alltaf

() Yfirleitt

() Ekki oft

() Alls ekki

8: Eg er seinni til hugsana og verka.
() Neestum alltaf

() Mjog oft

() Stundum

() Alls ekki

9: Eg finn til hrzedslukenndar, fa éréleikatilfinningu i magann.
() Alls ekki

() Odru hvor

() Nokkud oft

() Mjog oft

10: Eg hef misst ahugann 4 pvi hvernig ég lit qt.

() Alveg orugglega

() Eg hirdi ekki um mig eins og ég tti ad gera

() Kannski hirdi ég ekki um mig eins og ég @tti ad gera.

() Eg hirdi jafn vel um mig og 48ur

ARV}



11: Eg er oréleg(ur) eins og ég purfi alltaf ad vera ad adhafast eitthvad.
() Mjog mikid

() b6 nokkud mikid

() Ekki svo mjog

() Alls ekki

12: Eg hlakka til pess sem framundan er.
() Eins mikid og 4dur

() Eitthvad minna en adur

() Orugglega minna en 4dur

() Eiginlega alls ekki

13: Eg fee skyndileg ofsahraedslukast.
() Mjdg oft

() Nokkud oft

() Ekki mjog oft

() Alls ekki



14: Eg get notid gédrar bokar eda skemmtilegs efnis i ttvarpi eda sjonvarpi.
() Oft

() Stundum

() Ekki oft

() Mjog sjaldan

Vinsamlega athugadu hvort pi hafir ekki rugglega svarad 6llum
spurningunum,

Takk keerlega fyrir
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Jonina P. Erlendsd., MS nemandi © 1984, Barbara F. Piper; endurskodad7/10/97
Dr. Erla Kolbrin Svavarsd., leidbeinandi Leyfi fengid til pydingar 7,oktober 2003

Nuimer lista
Dagsetning

Piper breytu malikvardi

Leidbeiningar: | spurningunum hér ad nedan 4 ad draga hring um nimerid sem lysir best peirri preytu sem pia
finnur fyrir nANa. Vinsamlegast svaradu spurningunum eftir bestu getu. Pakka pér fyrir pétttokuna,

1. Hversu lengi hefur pu fundid fyrir preytu? (vinsamlegast merktu vid eitt svar)

a. Minttur

b. Klukkustundir

c. Dagar

d. Vikur

e. Manudir

f. Annad (nénari lysing):

2. Ad hvada marki veldur preytan sem pu finnur fyrir nina bér élagi (streitu)?
Ekkert alag (streita) Mjog miklu dlagi (streitu)

0 1 2

w
S
wn
[=2)
~
oo
b=l

10

3. Ad hvada marki hefur preytan sem pii finnur fyrir niina haft hrif 4 getu bina til ad ljika vinnu pinni eda stunda
nam?
Engin Mjog mikil
0 1 2 10

w
&~
w
N
~
oo
o

4. Ad hvada marki truflar preytan sem pu finnur, fyrir niina getu pina til ad heimszkja eda blanda gedi vid vini pina?
Engin Mjog mikil
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. Ad hvada marki truflar preytan sem b finnur fyrir niina getu pina til stunda kynlif?
Engin Mjog mikil
0 1 2 3 4 3 6 7 8 9 10

6. begar 4 allt er litid, ad hve miklu leyti hefur preytan sem bu ert ad upplifa nti 4hrif 4 getu pina til ad taka pétt i pvi
sem pu hefur dnegju af ad gera?
Engin Mjog mikil
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. Hvernig myndir pii lysa magni eda alvarleika preytunnar sem bt finnur fyrir nina?
Vag Mikil
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Dr. Erla Kolbrin Svavarsd., leidbeinandi

AQ hvada marki myndir pt lysa peirri preytu sem pu finnur fyrir niina, sem:

baegileg

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Aszttanleg

0 1 2 3 + 5 6 7 8 9
Verndandi

13. Ad hvada marki finnst pér pii nti vera:
Sterk/ur

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

14. Ad hvada marki finnst pér pii ni vera:
Vakandi

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

15. Ad hvada marki finnst pér pti ni vera:
Lifleg/ur

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

16. Ad hvada marki finnst pér pti ni vera:
Endurnzrd/ur

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

17. Ad hvada marki finnst pér pi ni vera:
Atorkusom/amur

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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Opzegileg
10

Odswttanleg
10

Skadleg

Veik/ur
10

Syfjud/adur
10

Ahugalaus
10

Preytt/ur
10

Ekki atorkuséom/amur
10



Jénina b. Erlendsd.. MS nemandi
Dr. Erla Kolbrin Svavarsd., leidbeinandi

18. Ad hvada marki finnst pér pu nu vera:

Polinm6d/ur

0 1 2 3 4

19. Ad hvada marki finnst pér pu ni vera:

Afsloppud/adur
0 1 2 3 4

20. Ad hvada marki finnst pér pu nut vera:

Gladur
0 1 2 3 4

21. Ad hvada marki finnst pér pt nit vera:

Fzer um ad einbeita pér
0 1 2 3 4

22. Ad hvada marki finnst pér pa nu vera:

Fzr um ad muna
0 1 2 3 4

23. Ad hvada marki finnst pér pi ni vera:

Fzr um ad hugsa skyrt
0 1 2 3 4

5
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Opolinméd/ur

10

Spennt/ur
10

Dapur
10

Ofzer um ad einbeita pér
10

Ofzer um ad muna
10

Ofar um ad hugsa skyrt
10

24. Pegar 4 allt er litid, hvad heldur pui ad eigi mestan (beinan) patt i eda orsaki preytu pina?

25. Pbegar 4 allt er litid, hvad er pad sem pér finnst hafa virkad best i ad draga ur preytu pinni:

26. Er eitthvad annad sem pu vilt beeta vid sem myndi lysa preytu pinni betur fyrir okkur?

27. Finnur pa fyrir einhverjum 6drum einkennum nina?

O Nei
Q J4, vinsamlegast lystu peim:
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Fylgiskjal 11 Vinnubl6d medferdaradila

Gatlisti fyrir medferdaradila yfir framkvaemd verkpitta og verkefna
i medferdartimunum og heima & milli timanna:

(Gekk mjog vel (A), Gekk vel (B), Gekk hvorki vel/illa (C), Gekk illa (D), Gekk mjog illa (E))

batttakandi nimer ______

Fyrsti timinn: (Lagdir fyrir matslistar 4 lidan fyrir timann (20 min)

Verkpeettir:

[7]1. Kynning 4 markmidum og skipulagi medferdar (Smin), baklingur afhendur

[T12. AD fé sogu skjolstadings, gera fjolskyldu- og tengslatré (30 min)

3. Fradslaum peetti sem tengjast K-preytu, algengi, orsakir, einkenni, afleidingar og
medferd (10 min)

"] a. Fjogur algeng tilfinningaleg vidbrogd hja folki sem greinist med krabbamein
(Vidauki B)

1 b. Fimm élikar adlogunarleidir folks sem tekst 4 vid krabbamein (Vidauki C))
¢. Mynd 1. battir sem tengjast K-preytu hja folki ad lokinni medferd
|

s as byrja ad setja nidur helsta vanda, markmid, undirmarkmid og aztlun ad peim (5 min)
s, as kynna grunnfaerni: Jafnvaegi 4 milli virkni-hvildar-svefns og virknitoflu (5 min)
Os. Leidbeiningar og deemi um Pindartndun (Vidauki F) (5 min)

Verkefni:

[17. Markmid, undirmarkmid og leidir (Vidauki E)

[C18. Virknitafla (preyta, anagja og feerni (VAS 0-10) (Vidauki A)

Oo. Ondunarafingar 3x 4 dag

Tilgreinid astaedur pess ef verkpzettir og verkefni timans eru ekki framkvaemd
eftir Vinnubékinni:

Verkpattur nr s
Verkpattur nr !

Verkpattur nr s
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batttakandi nimer
Annar timinn:
Verkpzettir:
[711. Lidan fra pvi i sidasta tima (5 min)
2. Grunnfemi: Jafnveegi 4 milli virkni-hvildar-svefns (Farid yfir virkniskrd) (10 min)
a. Listi (a) og eigin skra (b) yfir anagjulegar athafnir (Vidauki C)

[[13. Grunnferni: Jakved hugran adlogun (25 min)

[Ja. Fimm pétta likan (Vidauki D)

O b. Leidbeiningar og demi um oftilkun 4 likamsskynjun (Vidauki H)

[Tl c. Algengar 6hjalplegar hugsanir sem hafa neikvzed ahrif 4 lidan okkar (Vidauki G

[71d. Demi um 6hjalplegar hugsanir sem auka vanmét einstaklingsins og tengjast
preytu i kjolfar krabbameins og medferdar (Vidauki G. b)

Oe. Dagleg hugsanaskra (Vidauki ), kennt ad nota med eigin deemi

[]4. Grunnfemi: Slokunarafingar. Leidbeiningar og demi um leidda imyndun og passiva
vodvaslokunarafingu. Upptaka fyrir skjdlsteeding. (Vidauki K) (20 min)

Heimaverkefni:

[15. Virkniskra (Vidauki A) (ljuka vil.<unni)

[J6. skra yfir anegjulegar athafnir (Vidauki C.b.)

Oo. Dagleg hugsanaskra (Vidauki I) (a.m.k ein hugsun 4 dag)
Cs. Dagleg slokunarfing (upptaka)

Tilgreinio astaedur pess ef verkpzttir og verkefni timans eru ekki framkvaemd
eftir Vinnubokinni:

Verkpattur nr §
Verkpattur nr :

Verkpattur nr 4



batttakandi nimer

Pridji timinn:

Verkpeettir:

[J1. Lidan fra pvi i sidasta tima (5 min)

[J2. Grunnfemi: Jafnvaegi & milli virkni-hvildar-svefns (20min)

[Ja. Almenn bjargrad vio preytu fyrir folk sem hefur fengid krabbamein og farid i
krabbameinsmedferd (Vidauki V)

O b. Virkniskra (Vidauki A). Farid yfir vikuna

[ ¢ sk yfir énagjulegar athafnir (Vidauki) (farid yfir)

Ol [0juhjolid (Vidauki L) (unnid med i timanum)

[Tl e. Nokkur hagnyt skref fyrir dags/vikuaatlun (Vidauki M)
[13. Grunnfemi: Jakvad hugran adlégun (20min)

[] a. Dagleg hugsanaskré (Vidauki I (farid yfir heimaverkefni)

b Sjalfsstyrkjandi efingar (sjé vinnubok)

[] c. Minnisblad med jakvadum sjalfsstadhafingum (sja vinnubdk)
s, Leidbeiningar og deemi um litlu slékunarefinguna (leidd slokun i 5 mindtur) (Vidauki J)
Heimaverkefni:

[Js. Vitkniskra (Vidauki A)/Nokkur hagnyt skref fyrir dags/vikuaztlun (Vidauki M) (Ljika
vikuézetluninni)

Cle. Dagleg hugsanaskré (Vidauki I) (a.m.k ein hugsun 4 dag)
[17. Skraning 4 jakvadum sjalfstadhafingum (minnisblad)
Os. Dagleg slokunarzfing (upptaka)

Tilgreinio dstaedur pess ef verkpzettir og verkefni timans eru ekki framkvaemd
eftir Vinnubokinni:

Verkpattur nr :
Verkpattur nr 3

Verkpattur nr :



Patttakandi nimer

Fjoroi timinn:
Verkpeettir:
[7]1. Lidan fra pvi i sidasta tima (5 min)
2. Grunnfarni: Jafnvagi 4 milli virkni-hvildar-svefns (20 min)

[ a. Virkniskra (Vidauki A)/Nokkur hagnyt skref fyrir dags/vikudztlun (Vidauki M)
(Fara yfir skra og 4tla sidustu vikuna i medferdinni)

[13. Grunnfemi: Jakvad hugren adlgun (25 min)
O Dagleg hugsanaskra (Vidauki I) (Fara yfir)
[7]b. Minnisblad med jakvaedum sjalfsstadhafingum (sja vinnubdk)
[lc. Sjalfsiminning: Ad anda djapt (Vidauki W.a.)
[7d. Athyglisdreifing (Vidauki W.b.)
Oa. Leidbeiningar og demi um litlu slokunarafinguna (leidd slokun { S mindtur) (Vioauki J)
Heimaverkefni:
[15. Virkniskré (Vidauki A)
Ce. Dagleg hugsanaskra (Vidauki I) (a.m.k. ein hugsun & dag).
b Sjélfséminning: Ad anda djupt (Vidauki W.a)
[T18. Athyglisdreifing (Vidauki W. b)

[[19. Dagleg slokunarafing (upptaka) (4 sama tima dagsins)

Tilgreinid astzedur pess ef verkpzettir og verkefni timans eru ekki framkvaemd
eftir Vinnubékinni:

Verkpattur nr :

Verkpattur nr :

Verkpattur nr 3
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Patttakandi namer

Fimmti timinn:

Verkpeettir:

O
0.

s

04

2

Lidan fra pvi { sidasta tima (5 min)

Grunnfzmi: Jafavaegi 4 milli virkni-hvildar-svefns (10 min)
[Ja. Virkniskes (Vidauki A) (fara yfir)

Grunnfeerni: Jakvad hugren adlogun (10 min)

Oa Dagleg hugsanaskra (Vidauki I) (fara yfir)

Ad undirbia skjolstading fyrir lok radgjafar med pvi ad reda { pessum tima um
félagslegan studning og samskipti (30 min)

[Ja. Skrifadblad hvernig adstandendur geta adstodad skjolsteding
[T1b. Ad kenna skj6lstzdingi nyja grunnfeerni: ,XYZ“samskiptatakni (Vidauki T)

Leidbeiningar og deemi um litlu slokunarafinguna (leidd slokun { 5 mindtur) (Vidauki J)

Heimaverkefni:

Oe.
Os.
Os.

7.
Os.

Virkniskra (Vidauki A) (Ljika datlun fyrir sidustu vikuna)
Dagleg hugsanaskré (Vidauki I) (a.m k. ein hugsun 4 dag)
Vinnublad skjélsteedings um ,,X-YZ“-samskiptataakni (Vidauki U)

AD raeda vid studningsadila um reynslu og upplifun vidkomandi 4 krabbameininu og
medferdinni vid pvi og nota vid pad XYZ-samskiptateknina

Dagleg slokunarzfing (upptaka) (4 sama tima dagsins)

Tilgreinid astedur pess ef verkpzettir og verkefni timans eru ekki framkvemd
eftir Vinnubokinni:

Verkpattur nr :

Verkpattur nr 4

Verkpattur nr :



batttakandi nimer
Sjotti timinn: (Lagdir fyrir matslistar 4 lidan eftir timann (20 min))
[7] 1. Lidan fra pvi i sidasta tima (5 min)
0. Upprifjun & notkun a: (30 min)
[T a. Virkniskra (Vidauki A)
[] b. Dagleg hugsanaskra (Vidauki I)
[7] c. Minnisblad med jakvadum sjalfsstadhafingum
[T] d. Sjélfsaminning: Ad anda djipt (Vidauki W.a.)
[7] e. Athyglisdreifing (Vidauki W.b.)
Ot Daglegri slokunarzfingu (upptaka) og hve oft hin hafi verid notud

s ,XYZ“-samskiptataekni (Vidauki T). Heimaverkefni um umradur um
veikindin, med studningsadila

[71 3. Farid aftur yfir bladid: Almenn bjargrad vid preytu fyrir folk sem hefur fengid
krabbamein og farid i krabbameinsmedferd (Vidauki V) (10 min)

7] 4. A8 adstoda skjolstading vid ad tryggja bakslagsvarnir (10 min)

[715. Leidbeiningar og demi um litlu slokunarzfinguna (leidd slokun i 5 minatur) (Vidauki

J)

Tilgreinid astzedur pess ef verkpzettir og verkefni timans eru ekki framkvaemd
eftir Vinnubékinni:

Verkpattur nr 3

Verkpattur nr ¢

Verkpattur nr s
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Punktar i viotali fyrir medferdaradila:

Rannséknarnimer péatttakanda: Vidtal nUmer:

Lengd tima (mindtum)

Markmid medferdarradgjafa fyrir vidtal:

Tioni & framkvaemd slokunarafinga fra sidasta vidtali:

Nidurstodur melitekja:

Vidfangsefni og helsti vandi patttakanda:
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Helstu atridi viotals:

1) Lidan sidan sidast:

2)

3)

4)

5)

Heimavinna:

Dagsetning naesta vidtals:

Neaesta eda naestu vidtol fjalla um:
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Vidauki 11

Fylgiskjal 1 Vinnubok (manual) Ad takast & vid lifid eftir krabba-
mein. Rannsoknarutgafa, nanari upplysingar hja hofundi
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