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Maodur, kona, mein

Parfir maka sjuklinga sem fa horménahvarfsmedferd
vegna blodruhalskirtilskrabbameins

Utdrdttur

Tilgangur: Hormonahvarfsmedferd vegna blodruhalskirtilskrabba-
meins fylgja vidtaekar hlidarverkanir sem hafa éhrif 4 lidan sjiklings
og samband hans og maka hans. Litid er vitad um sértekar parfir
pessara maka hérlendis. Tilgangur rannséknarinnar var ad skoda
vandamal peirra og parfir fyrir upplysingar og studning.

Adferd: Blondud adferd; lysandi pversnidsrannsékn og eigindleg
vidtol. bydid var makar karla 4 hormoénahvarfsmedferd vegna blodru-
halskirtilskrabbameins. Rannsoknargognum var safnad med spurn-
ingalista og djapvidtélum. Gégnin voru greind hvor i sinu lagi og
nidurstodur sampeettar.

Nidurstodur: Spurningalista svorudu 29 konur og 11 vidtol voru tekin
vid 6 peirra. Helstu vandamal pétttakenda voru: Otti vegna évissu um
framtid (n=15), breytingar 4 persénuleika maka (n=14), 6tti um eigin
heilsu (n=13) og ad satta sig vid veikindi sjuklings (n=13). Helstu
vandamal, sem patttakendur vildu frekari upplysingar um, voru and-
legar breytingar (n=16), personuleikabreytingar (n=13), likamleg
vandamal sem buast ma vid (n=13) og likamlegar breytingar (n=13).
Nidurstodur vidtalanna studdu pessar nidurstodur. Par kom fram ad
konurnar vildu vera patttakendur i sjukdémsferli makans til ad geta
stutt hann sem best en par voru oft litt undirbunar fyrir ahrif
medferdar 4 makann: persénuleikabreytingar, depurd og nidur-
sveiflur, hlédraegni, minnkandi nand og missi karlmennskunnar.
Flestar alitu manninn undir traustri leknishendi og 16gdu aherslu a
a0 medferdin geefi peim meiri tima saman, en fundu jafnframt til
6vissu um framvindu sjukdémsins. Adgangur ad studningi og upp-
lysingum skipti miklu.

Alyktanir: Makar karla 4 horménahvarfsmedferd finna marghéttadar
breytingar og erfidleika i tengslum vid medferdina. Mikilvegt er ad
videigandi studningur og freedsla af hendi fagfolks sé efld og bodin
fra upphafi medferdar.

Lykilord: blodruhalskirtilskrabbamein, forvarnir, freedsla, horména-
hvarfsmedferd, makar

Inngangur

Krabbamein i blodruhalskirtli er algengasta krabbamein is-
lenskra karlmanna. Um 220 greinast arlega, riflega helmingur
eftir sjotugt (Krabbameinsskra, e.d.). Horménahvarfsmedferd
hefur verid beitt til ad medhondla petta mein 4 6llum stigum
sjikdomsins med eda an annarrar medferdar en algengasta
medhondlun sjukddmsins, ef hann er ordinn utbreiddur, er
geisla- og horménahvarfsmedferd. Hormonahvarfsmedferdin
felur { sér vonun med skurdadgerd eda lyfjagjof til ad draga tr
testosteroni i likamanum (Mohile o.fl., 2009; Taylor o.fl., 2009).
Pannig ma heegja 4 vexti meinsins (Saylor og Smith, 2009),
draga tr einkennum sjukdémsins, svo sem verkjum (Taylor o.fl,,
2009), og auka lifslikur (Hershman o.fl,, 2016). Hormoénahvarfs-
medferd med lyfjum er yfirleitt aevilong og getur pvi medferdin
varad { nokkur ar (Mohile o.fl., 2009). Engin leeknanleg medferd
er vid sjukdomnum a pessu stigi og hér er pvi um ad reda
medferd sem veitt er i liknandi tilgangi (Jonsson o.11., 2009).
Hlidarverkanir pessarar medferdar eru vidteekar (Hershman
o.fl,, 2016). Ma par nefna svitakof, minnkada kynléngun og ris-

Hagnyting rannsoknarnidurstadna

Nyjungar: Rannsoknin gefur frekari upplysingar um umfang
og edli personuleikabreytinga og andlegra breytinga sjuklings
sem hafa dhrif 4 samband maka vid sjiikling og auka d vanlidan
peirra.

Hagnyting: Porfer d sérheefOri pjonustu vio pennan hop maka
sem tekur mid af freedslu- og studningsporfum peirra. Vinna
parf skriflegt freedsluefni sem sinnir sérstaklega peirra porfum.

bekking: Mikilveegt er ad freeda og stydja maka pessara sjiik-
linga sérstaklegra vegna sértcekra breytinga sem verda d andlegu
og personulegu atgervi sjiiklings til viobotar vio lifsheettulegan
sjukdom.

Ahrif d storf hjukrunarfredinga: Nidurstédur benda til pess
ad porf sé d ad byggja upp starf medferdarstjéra (nurse naviga-
tor) fyrir pennan sjuklingahdp og maka peirra.
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vandamal (Mohile o.1l,, 2009), beinpynningu og beinbrot, aukna
heaettu 4 hjartasjtkdéomum og blédtappamyndun (Hershman
o.fl,, 2016). Einnig geta komid fram blddleysi, preyta (Mohile
o.fl.,2009), pyngdaraukning og adrar efnaskiptatruflanir (Hersh-
man o.fl,, 2016; Mohile o.fl., 2009; Saylor og Smith, 2009). b4
hrakar vitreenu atgervi oft og punglyndi er algengt (Mohile o.fl.,
2009).

A undanférnum drum hefur sjénum heilbrigdispjonust-
unnar i auknum meeli verid beint ad heilsutengdum lifsgaedum,
ekki sist hvad vardar langvinna sjikdéma svo sem krabbamein.
Heilsutengd lifsgaedi byggjast 4 mati f6lks & dhrifum heilsu og
sjukddma 4 lidan sina og feerni og er tilgangurinn med matinu
ad greina pa sem buia vid skert lifsgaedi vegna veikinda og fylgj-
ast med breytingum 4 lifsgeedum sem verda med eda an med-
ferdar (Tomas Helgason o.fl., 2000). Rannséknir, sem beinast
a0 heilsutengdum lifsgeedum, hafa einnig { auknum meeli verid
notadar til ad leggja mat a geedi heilbrigdispjonustunnar. Mikil-
veegt er ad afla pekkingar innan hjukrunar um hvernig unnt er
ad studla ad og vidhalda lifsgeedum par sem oft ma lina ein-
kenni sjukdoma, baeta lidan og auka lifsfyllingu p6 sjukdom-
arnir séu 6leeknandi (Kolbrun Albertsdottir o.fl., 2009).

Rannsoknir & heilsutengdum lifsgeedum sjuklinga med
blodruhalskirtilskrabbamein syna neikvaed ahrif 4 sjikling og
fjolskyldu (Gomella o.fl., 2009). Lifsgeedin minnka med tim-
anum og telja makar lifsgeedi sin minni en sjuklingar (Rees o.fl,,
2005). Gagnkvaemt samband er 4 milli manns og maka hvad
petta snertir pannig ad med auknum vandamélum mannsins
dregur ur lifsgeedum makans (Walker o.fl., 2013) og krefst med-
ferdin mikillar adlogunar af hélfu beggja adila (Harden o.fl.,
2006). beir sem hafa langt genginn sjukdém eru i mestri heettu
a vanlidan og i peim tilvikum lata makarnir einnig almennt i
1j6s meiri vanlidan en sjuklingar (Northouse o.fl., 2007). Van-
lidan maka getur varad { morg ar eftir andlat sjuklingsins
(Couper o.fl., 2006) en makinn er oftast sa sem veitir sjuk-
lingnum mestan tilfinningalegan og salfélagslegan studning
(O’Shaughnessy o.1l., 2015) og jafnframt adstod vid ad glima
vi0 afleidingar sjukdoms og medferdar (Ervik o.fl,, 2013).

Ymsar skilgreiningar, ut fra olikum sjonarhornum, hafa
verid settar fram & hugtakinu parfir sem og hugtakinu parfir
fyrir liknandi pjénustu (Higginson o.fl., 2007). Hér verdur fylgt
notkun Osse o.fl. (2000) & hugtakinu porf fyrir umonnun, par
sem pad er skilgreint sem dsk um ad fa studning vid akvedid
vandamal sem einstaklingur tekst 4 vid. P4 eru parfir adstand-
enda 4 sama hatt skilgreindar sem skynjud porf eda 6sk peirra
um studning og umoénnun af hendi heilbrigdisstarfsmanna.
Benda hofundar 4 ad munur sé a porfum sjuklinga og adstand-
enda og einnig ad ekki sé vist ad peir dski studnings vid 61l pau
vandamal sem peir eiga vid ad etja (Osse o.fl., 2000). I skilgrein-
ingu Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar (World Health
Organization, 2015) 4 liknandi pjénustu kemur fram ad komid
skuli til méts vid parfir adstandenda jafnt sem sjuklinga sjalfra.
Slik ahersla 4 patt vandamanna 4 sér einnig stod 1 islenskri heil-
brigdisloggjof par sem fram kemur ad til grundvallarréttinda
peirra telst ad fa andlegan, félagslegan og triiarlegan studning
medan 4 medferd attingja peirra stendur (Log um réttindi
sjuklinga nr. 74/1997). Fjolskylduhjikrun hefur nu verid inn-

leidd 4 Landspitala en par er st hugmynd i 6ndvegi ad veikindi
hafi ahrif 4 alla fjolskylduna og ad meti eigi parfir hennar allrar
og stydja adstandendur med videigandi adferdum (Wright og
Leahey, 2013). Nutimaumhverfi og adsteedur geta hins vegar
ordid til pess ad fjolskyldunni er ekki sinnt sem skyldi (Blondal
o.fl., 2014). bar sem medferd ofangreinds sjuklingahdps er auk
bess oft veitt utan spitala er 6vist hvort hugmyndafraedi fjol-
skylduhjukrunar og pa studningur heilbrigdisstarfsmanna nai
til hans.

Faar rannsoknir luta eingdngu ad lidan og porfum maka
karlmanna med langt gengid blodruhélskirtilskrabbamein
(Sinfield o.fl., 2009) og beer greina ekki 4 milli uppfylltra og
6uppfylltra parfa (Adams o.fl., 2009). P6 hefur i erlendum rann-
soknum komid fram ad parfir sjuklinga med blodruhalskirtils-
krabbamein og maka peirra fyrir studning og upplysingar séu
margvislegar (Adams o.fl., 2009). Par sem athygli heilbrigdis-
starfsmanna beinist einkum ad hinum sjuka (Osse o.fl., 2006)
vita makarnir oft litid um sjukdéminn og adgengi peirra ad
upplysingum er takmarkad (Sinfield o.fl., 2008; Sinfield o.fl,,
2009) og pekking & aukaverkunum medferdar er litil (Walker
o.fl,, 2013). P4 er idulega misbrestur 4 ad porfum peirra fyrir
studning sé sinnt (Sinfield o.fl., 2008), makana virdist skorta
upplysingar og adstod, og peir bua vid einangrun og 6vissu um
framtidina (Carter o.fl., 2010).

Adstandendur karla med blodruhalskirtilskrabbamein eru
oft undir miklu alagi, ekki sist peir sem eru vid aldur og heilsu-
veilir (Gomella o.fl., 2009; Harden o.fl., 2006), og pvi er mikil-
veegt er ad finna leidir til ad audvelda sjuklingi og adstand-
endum ad takast a vid kvida og oryggisleysi (Sinfield o.fl., 2009).
Frekari afleidingar pess ad porfum peirra er ekki sinnt sem
skyldi geta til deemis verid aukid alag vid uménnun og heilsu-
leysi (Sharpe o.fl., 2005).

barfir maka karla med blédruhdlskrabbamein hafa ekki
verid kannadar sérstaklega hér a landi og engar rannsoknir, svo
vitad sé, verid gerdar sem snua ad peim sérstaklega. Litlar
upplysingar liggja pvi fyrir um parfir peirra fyrir faglegar upp-
lysingar og studning. begar litid er til margvislegra ahrifa sem
meodferdinni geta fylgt er aatlad ad paer séu umtalsverdar og
vari um lengri tima. Par sem horménahvarfsmedferd fer ad
miklu leyti fram utan spitala hefur pessi hdpur hins vegar ekki
sama adgang ad studningi og peir sem fa pjénustu innan spital-
ans. Megintilgangur pessarar rannsoknar var ad skoda vanda-
mal maka karlmanna 4 horménahvarfsmedferd vegna blodru-
halskirtilskrabbameins og parfir peirra fyrir upplysingar og
studning.

Aodfero

Rannséknarsnid

Blondud adferd, spurningalisti og djupvidtol, var notud til ad
kanna upplysinga- og studningsparfir maka sjuklinga sem verid
h6fdu 4 horménahvarfsmedferd vegna utbreidds blodruhals-
kirtilskrabbameins i 6 manudi eda lengur og voru taldir feerir
um ad svara. Med pessari adferd eru sameinadir peaettir eigind-
legra og megindlegra rannsokna i peim tilgangi ad 6dlast dypt
og breidd i skilningi og stadfestingu 4 vidfangsefninu (Johnson,
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2007). Ad undangenginni lesefnisleit og 1t fra reynslu rann-
sakenda af pvi ad hjukra pessum hdp téldu peir naudsynlegt
ad beeta vid djupvidtolum vid spurningalistann til ad fa dypri
og nakvaemari skyringar 4 reynslu og porfum patttakenda. Med
pvi ad nota blandada adferd sem pessa ma pvi afla pekkingar
sem ekki feest med notkun annarrar adferdarinnar einvord-
ungu (Polit og Beck, 2012). Hér er beitt samleitandi snidi par
sem gagna er aflad samtimis med spurningalista og djupviotol-
um, pau greind sitt i hvoru lagi og nidurstédur sidan tulkadar
saman (Sigurlina Davidsdéttir og Anna Olafsdéttir, 2013).
[ t6flu 3 ma sja mynsturgrind (matrix) par sem nidurstddur ur
vidtolum og spurningalista hafa verid sampeettar (Polit og
Beck, 2012).

bdtttakendur

Hérlendis er ekki til ein skra um pa sem fd& hormdnahvarfs-
medferd eda maka peirra og pvi er fjoldi pessara maka opekktur.
Samkvaemt upplysingum ur krabbameinsskra, af vef Lyfjastofn-
unar (www.lyfjastofnun.is), og frd islenskum pvagfaeraskurd-
leeknum var fjoldi peirra sem fd4 hormoénahvarfsmedferd a
hverjum tima deetladur um 150. Préun sidustu dra & Islandi
hefur verid su ad telja sambud igildi hjonabands, pvi er hér
talad um maka hvort sem parid er gift eda i sambud, p6 er pad
sett sem skilyrdi ad pau budi saman.

Gagnasofnun og urvinnsla

Spurningalistinn ,,Erfidleikar og parfir adstandenda“ (EPA-IS)
(»Problems and Needs in Palliative Care — caregiver form*
(PNCP-¢)) (Osse 0.1l., 2006) var lagdur fyrir patttakendur. Upp-
hafleg utgafa EPA-IS er a hollensku en hefur verid pydd og
bakpydd yfir a ensku. Meliteekid hefur reynst areidanlegt og
réttmaett { upprunalegri utgéfu (Osse o.fl., 2006). [slenska ut-
gafan var pydd og bakpydd ur ensku af reyndum krabbameins-
hjukrunarfreedingum sem eru tvityngdir (Nanna Fridriksdottir,
persénulegar upplysingar, 17. mars 2011). Proffredilegir eigin-
leikar islensku utgafunnar hafa ekki verid birtir. Listinn sam-
anstendur annars vegar af spurningum um 67 atridi sem varda
vandamal sem adstandendur sjuklinga finna fyrir og parfir
peirra fyrir adstod. Patttakendur voru fyrst bednir ad meta
hvort peir teldu sig eiga { erfidleikum med vidkomandi atridi
(svarmoguleikar: ja/nokkud/nei) og sidan hvort peir 6skudu
adstodar fagfélks vegna vandamalsins (svarmoguleikar: ja,
meiri/eins og nt/nei). Hins vegar eru a listanum niu spurningar
um porf fyrir upplysingar, svo sem um medferdaruirraedi, hjalp-
artaeki, naeringu, félagsleg réttindi og fleira (svarmoguleikar:
ja/nei). Listinn inniheldur spurningu um liknardauda sem var
felld at i pessari rannsdkn en rannsakendur beettu vid 7 spurn-
ingum um félagsleg réttindi, kynlif, ndnd, haegdir og preytu,
auk spurninga um andlegar og likamlegar breytingar og per-
sonuleikabreytingar sem samkvaemt reynslu peirra og nidur-
stodum rannsokna skipta pennan hop mali. Auk pess var spurt
um lydfradilega peetti: aldur, basetu og starf utan heimilis,
pjénustu heima og daglega umoénnun. Einnig var spurt um
tima fra greiningu maka. Pa voru pétttakendur bednir ad meta
lifsgaedi sin og heilsu & kvardanum 0-7 par sem 0 pyddi mjog

litil lifsgaedi en 7 mjog mikil. IBM SPSS-forritid 22.0 (IBM,
Armonk, New York, Bandarikjunum) var notad vid tolfreediur-
vinnslu gagna. Vegna pess hve patttakendur voru fair var ein-
gongu beitt lysandi tolfreedi.

[ vidtalshluta ranns6knarinnar var reett tvisvar vid 6 maka
og vidtol pemagreind. I einu tilviki lést sjuklingur 4dur en ad
seinna vidtali kom. Makarnir voru spurdir tveggja meginspurn-
inga: a) Hver er reynsla pin af pvi ad eiga maka med pennan
sjukdom? b) Hver er reynsla pin af samskiptum vid heilbrigdis-
kerfid i tengslum vid sjukdém maka pins? Med samskiptum vid
heilbrigdiskerfid er 4tt vid oll samskipti, vid leekna, hjukrunar-
freedinga og adra a spitalanum, 4 heilsugeeslustodum og 4 stofu
laeknis.

Framkvaemd og greining vidtala fylgdi ad mestu rannsékn-
arferli Vancouverskolans i fyrirbeerafraedi. Vidtolin voru hljéo-
ritud og skrifud upp ordrétt, sidan pemagreind med pvi ad
finna lykilsetningar i hverju vidtali. Greiningarlikan var sett
fram fyrir hvert og eitt peirra og pad stadfest med vidkomandi
patttakanda og heildargreiningarlikan sidan byggt upp ur 6llum
einstaklingsgreiningarlikénunum og yfirheitio loks sett fram
(Sigridur Halldorsdottir, 2013).

Gagnasofnun for fram 4 timabilinu frd juni 2011 til mars
2013. Upphafleg rannséknaraeetlun gerdi rad fyrir ad gagna-
sofnun lyki 4 arinu 2011. Hins vegar reyndist erfitt ad finna ein-
staklinga sem uppfylltu skilyrdi rannséknarinnar pratt fyrir
vidteka leit ad patttakendum og var pvi gagnaséfnunartima-
bilid lengt. Patttakenda var leitad 4 prennan hatt.

1. Sjuklingum var vid komu til pvagfeeraskurdleekna bodid ad
taka kynningarbréf um rannsoknina til maka sins. Leeknir
skradi nofn peirra sem pad padu. Pad ad sjuklingurinn teeki
bréfid heim var igildi sampykkis pess ad hafa meetti sam-
band vid makann. Rannsakendur h6fdu sidan samband vid
makann simleidis. Veeri makinn vidstaddur leknisheim-
soknina var honum bodin patttaka a stadnum.

2. Upplysingar um karla med utbreitt blodruhalskirtilskrabba-
mein voru fengnar r krabbameinsskra og upplysingar um
maka ur pjodskra. A0 undangengnu leyfi pvagfeeraskurd-
leeknis sjuklings var mékum bodin patttaka.

3. Auglyst var eftir patttakendum hja sjalfshjalparsamtokum
og studningshépum.

Leitin skiladi upplysingum um 91 sjukling og voru 23 peirra
utilokadir par sem peir voru latnir, 6giftir eda ekklar, ekki
lengur & horménahvarfsmedferd eda metnir vanheefir til patt-
toku af leekni. Spurningalistar asamt kynningarbréfi voru sendir
til 68 maka. Peim 29 sem sampykktu patttoku voru sendir
spurningalistar asamt upplysingabréfi. Hringt var i vidtakendur
einu sinni til ad bjoda utskyringar, adstod vid utfyllingu og
minna 4 svorun og peim bodin patttaka i vidtélum. Ef spurn-
ingalista var svarad var pad talid igildi upplysts sampykkis. Patt-
takendur i vidt6lum undirritudu yfirlysingu um sampykki.

Siofreedi

Visindasidanefnd og Persénuvernd veittu leyfi fyrir rannsékninni.
Krabbameinsskré Krabbameinsfélags Islands og Pj6dskra Islands
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veittu adgang ad skram vardandi pydi rannsoknarinnar og fengid
var sampykki pvagfeeraskurdleekna og krabbameinsleekna.

Nidurstoour

Spurningalista svorudu 29 makar, allt konur, (43% svarhlutfall)
og 11 vidtol voru tekin vid sex konur a aldrinum 50-67 ara.
Konurnar métu eigin heilsu ad jafnadi 4,8 (sf=1,5) og lifs-
geedi sin 5,4 (sf=1,1) 4 kvardanum 0-7. Meirihluti (66%) fékk
enga pjonustu heim. Upplysingar um patttakendur er ad finna
i toflu 1.

Tafla 1. Upplysingar um patttakendur

Breyta Flokkar n (%)
Aldur 50-60 ara 5(17)
61-70 6 (21)
71-80 13 (45)
81-90 4 (14)
Vantar 1(3)
Buseta Hofudborgarsveedi 15 (52)
Utan hofudborgarsvaedis 13 (45)
Vantar 1(3)
Starf utan heimilis Ja 11 (38)
Nei 17 (59)
Vantar 1(3)
Timi frd greiningu* 6 manudir-1 ar 3(10)
1-3ar 10 (34)
3-64r 10 (34)
6 4r eda meira 4 (14)
Vantar 2 (6)
Ntverandi pjonusta Engin 19 (66)
Heimilishjalp 3(10)
Heimahjtikrun 1(3)
Heimilishjélp og heimahjikrun 1(3)
Vantar 5(17)
Dagleg uménnun 0 klst. 9(31)
1-2 Kklst. 9 (31)
3-5 Klst. 2(6)
6 eda fleiri klst. 1(3)
Vantar 8 (28)

*upplysingar um tima frd greiningu fengnar frd maka

[ toflu 2 koma fram pau atridi sem 9 patttakendur (31%) eda
fleiri toldu sig helst skorta upplysingar um. Pau algengustu voru
likamleg vandamal sem buast md vid hja sjuklingi, andlegar og

Tafla 2. Atridi sem 30% patttakenda eda fleiri 6skudu upplysinga um

Upplysingapattur n (%)
Medferdarmoguleikar og aukaverkanir 10 (34)
Hvers er ad veenta i framtidinni 9 (31)
Likamleg vandamadl sem buast ma vid 13 (45)
Andlegar breytingar 16 (55)
Persénuleikabreytingar 13 (45)
Likamlegar breytingar 13 (45)
Preyta sjuklings 12 (41)
Réttindi 12 (41)

likamlegar breytingar og persénuleikabreytingar. Pau atridi,
sem patttakendur 6skudu helst adstodar fagfélks vid, voru ad
vita hvada likamlegum einkennum skyldi tekid eftir hja sjuk-
lingi, skortur a skriflegum upplysingum, eigin depurd, ad upp-
lifa ekki aneegju lengur og erfidleikar vid ad syna tilfinningar.
Pau atridi, sem komu fram i spurningalista en birtust ekKki {
vidtélum, snertu helst likamleg og andleg einkenni kvennanna
svo og fjarhagsutgjold (tafla 3).

Tafla 3. Atridi sem 30% eda fleiri toldu vera vandamal skv. nidur-
stddum spurningalista en komu ekki fram i vidtolum

Atridi Toldu vanda-  Fjoldi sem oskadi

mal n (%) adstodar n (%)
Preyta konu 12 (42) 4(14)
Upplifi ekki dnaegju lengur (kona) 12 (42) 5(17)
Depurd konu 11 (38) 5(17)
Vodvaverkir eda lidverkir konu 10 (34) 3(10)
Erfidleikar konu med svefn 10 (34) 3 (10)
Aukin 1tgjold vegna veikindanna 9 (31) 2(7)

[ t6flu 4 eru synd pau atridi { spurningalistanum sem 9 pétttak-
endur (31%) eda fleiri t6ldu vandamal og hlutfall peirra sem
toldu sig purfa adstod vegna pess. Taflan er jafnframt yfirlit um
sampeettar nidurstodur spurningalista og vidtala. Atridin, sem
flestir t6ldu vandamal, voru ad persénuleiki maka hefdi breyst,
otti vegna dvissu um framtidina, ad saetta sig vio veikindi sjuk-
lingsins og 6tti um eigin heilsu.

Vid greiningu vidtala kom fram meginpemad ,,sami madur-
inn en samt“ og fjogur undirpemu: ,hann heettir ad vera karl-
madur,” ,,medferd sem veitir okkur tima saman,“ ,,vera med {
pessu ferli“ og ,,ad deila byrdinni“. Peim er nanar lyst hér ad
nedan og deemi um tilvitnanir eru einnig 1 toflu 4.

Sami madurinn en samt

Nafn meginspemans ,,sami madurinn en samt“ gefur til kynna
margvislegar breytingar sem komu fram hja sjuklingum fljét-
lega eftir upphaf medferdarinnar, eins og pessi kona ordadi
pad: ,bad ndttirlega bara breytist allt. bvi petta er jii sami
madurinn en samt sko, pad breytist allt sko likamlega og per-
sonulega finnst mér.“ Neer allar konurnar nefndu nidursveiflur,
punglyndi, depurd, neikveedni, svartsyni, dhugaleysi og sumar
onugheit eda reidi og hlédreegni: ,... kannski svona enginn
dhugi. Og petta lysir sér kannski lika hann hefur engan dhuga d
ad koma med mér pegar vid erum bodin i bod eda annad og
pannig.“ Ein konan lysti pvi einnig hvernig madurinn hennar
vard 6dkvedinn, gratgjarn og kjarklaus: ,, betta for alveg skelfi-
lega med hann ... ég bara horfdi 4 manninn minn minnka.“
Einnig urdu konurnar varar vid likamleg einkenni: svitakof,
preytu, verki, svefnerfidleika og pyngdaraukningu. Einkennin
voru yfirleitt mest aberandi i upphafi medferdarinnar og sidan
aftur pegar sjukdémurinn agerdist. Auk pess hofou sjuikdom-
urinn og afleidingar medferdar neikvaed ahrif 4 félagslif, fjar-
hag framtidaraform.
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Tafla 4. Sampeettar nidurstodur ur vidtélum og spurningalista

Nidurstodur vidtala Nidurstodur ur spurningalista
Vandamal og parfir maka fyrir upplysingar og studning
sem 30% eda fleiri toldu vera vandamal
Pema Demi Atridi sem spurt Toldu Oskudu
var um vandamal adstodar
n (%) n (%)

Sami madurinn »Pad nattirlega bara breytist allt. Pvi petta er jii sami madurinn en Personuleiki sjuklingsins 14 (48) 4(14)
en samt samt sko, pad breytist allt sko likamlega og persénulega finnst mér.“ hefur breyst

e ham? hefur svolitid nf?sst kjarkinn ... svona eitth,vaa vanmdt,tugur A3 vera afram virkur 9(31) 13)

... af pvi ad hann var mjog kroftugur og pad svona ddur svona lét o -

" i félagslifi

ekkert aftra sér.
Hann heettir »Madur getur sagt sko petta var sko eiginmadur og elskhugi ... Samlif/kynlif 9(31) 2(7)
ad vera karlmadur og vinur ndttiirlega, vid erum miklir vinir sko, en ég myndi segja i dag

er petta miklu meira eiginmadur, vinur og sjuklingur ...«

»Hann er ekkert ad koma og taka svona utan um mig,

pad er eins og hann hafi farid allur svona til baka.“
Medferd sem veitir | ,,Ndttiirlega alltaf pessi ... kvidi sem ad fylgir pessu, madur veit ekki Otti vegna Gvissu um 15 (52) 4(14)
okkur tima saman hvad kemur ncest og hvencer petta versnar og mun pessi medferd ... framtidina

audvitad er madur med hiiﬁt i maganum vio pad. bad er vist ekkert Seetta mig vid veikindi 13 (45) 3 (10)

annad ad gera en ad bida. sjtikdingsins

»-.. AUOVItad vitum vid hverslags dstand petta er alveg eins og ég geri

mér grein fyrir pvi ad hérna ... en pd kemur pad og pd tekur madur

bara d pvi, en pad er éskaplegur munur ad vera tvo ... en vid erum

alveg dkvedin i pvi ad vid cetlum bara ad vera jikveed medan pad

er jakveett.
Vera med i pessu »Meira med hvad er planid ... og jé, bara hverjar likur eru og annad, AJ vita hvada likamlegum 10 (34) 6(21)
ferli bara ad fd ad vera med i pessu ferli.“ einkennum ég 4 ad taka eftir

,Eg finn ad pad er honum mjég mikils virdi ad ég fer 1 1l pessi viotol AJ taka dkvardanir 10 (34) 4(14)

og af pvi ad ég hugsadi bara, pad gengur ekki ef ég d ad fara ad mjélka Skortur a skriflegum 10 (34) 6(21)

tr honum allar upplysingar hvad var sagt.“ upplysingum
Ad deila byrdinni »Mér finnst vanta heildarpakka d petta par sem allt er tekid, félagsleg Otti um eigin heilsu 13 (45) 2(7)

réttindi, fjarhagur og allt svoleidis. Hafa pakka i vidtali eitt sem er bodid | Erfidleikar vid ad syna 10 (34) 5(17)

ad fyrra bragdi, madur er i lausu lofti, haldid meira utan um ... ad tilfinningar

upplysingarnar keemu meira til manns.

»Pad vantar pessi tengsl einhvern veginn, pad vantar ad madur viti ad AJ skilja sjuklinginn 9(31) 2(7)

madur geti farid eitthvad og talad bara i trimadi ... ad madur fdi eftir einan

einhvern tengilid, einhvern sem madur getur hringt i ef madur vill fa Minni tekjur vegna 9(31) 2(7)

einhverjar frekari upplysingar eda vill fd ad létta d sér.“ veikindanna

Hann heettir ad vera karlmadur

Petta pema felur { sér lysingar kvennanna 4 tapi karlmennsk-
unnar, breytingu 4 kynlifi og nand i sambandinu. Flestar reeddu
hvernig ,,slIokkt* er a kynlifinu og pad heyrdi fortidinni til enda
vard madurinn ekki fyrir neinni ,,hugljémun*lengur vid ad sja
kvenfdlk: ,, Kannski steersta reynslan er ad hann heettir eiginlega
alveg ad vera karlmadur eda svoleidis ... pad tok bara fyrir pad
svona kynferdislega sé0.“ Odrum var pad léttveegara par sem
kynlifid hafdi pegar verid litid og pvi ,ekkert sem vid soknum
pannig lagad ... ja madur er ni ordinn svo gamall.“ Einnig
reeddu flestar hvernig nandin i sambandinu minnkadi og snert-
ing, fadmlog og bliduhot hurfu eins og hér kemur fram:
... hann tekur sjaldnar utan um mig eda svona eins og ég segi
stundum, vi0 getum nii fadmast eda eitthvad svoleidis, pad er

eins og hann verdi eitthvad midur sin.“ Pau hjalparmedul, sem
sum paranna h6fdu fengid, voru ymist ekki notud eda reyndust
gagnslaus. Allar sogdust konurnar setta sig vid ordinn hlut,
peer alitu petta manninum mun pungbeerara og geettu pess ,,ad
gera ekki gera neinar krofur a hann".

Medferd sem veitir okkur tima saman

Afleidingar medferdarinnar, svo sem tap karlmennskunnar,
fannst flestum konunum litilveeg férn eins og hér kemur fram:
»-.. pad er hdlf 6murlegt en vid hofum alveg komist { gegnum pad

. ég bara set petta inn sem hluta af pessu ad petta sé bara
svona. “beer reyndu ad taka hlutunum med jafnadargedi og full-
vissudu makann um ad samband peirra myndi ekki breytast
par sem adalatridid veeri ad fa ad hafa hann afram sér vid hlid.
»Hann hefur verid heppinn ad petta virkar svona vel en audvitad
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vitum vi0 hverslags dstand petta er alveg eins og ég geri mér grein
fyrir pvi ad hérna ... en pd kemur pad og pad tekur madur bara d
pvi, en pad er dskaplegur munur ad vera tvo en vid erum alveg
dkvedin i pvi ad vi0 cetlum bara ad vera jakveed medan pad er
jakveett” Flestar sogdust peer ekki velta pessum hlutum fyrir
sér daglega en hins vegar vissu peer ,,hverslags dstand petta erog
lystu 6vissu um framtidina: ,, Nattiirlega alltaf pessi ... kvidi sem
ad fylgir pessu, madur veit ekki hvad kemur neest og hvencer petta
versnar og mun pessi medferd ... audvitad er madur med hnuit {
maganum vid pad. bad er vist ekkert annad ad gera en ad bida.“

bratt fyrir allt t6ldu po flestar konurnar pessa reynslu hafa
styrkt sambandid, peer reyndu ad vera jakvedar eins og fram
kom hér ad ofan og njota hvers dags. Ein kvennanna var 4 6nd-
verdum meidi par sem afleidingar medferdarinnar voru svo
ipyngjandi ad parid ihugadi ad medferd yrdi heett.

Vera med i pessu ferli

Konurnar 16gdu aherslu & ad lata manninn stjérna ferdinni og
stydja hann og dskir hans sem best. Peim var umhugad um ad
madurinn veeri undir traustri leeknishendi, eftirlit naid og
ahugi, skilningur og videigandi upplysingar i bodi. Viljinn til
ad tilheyra medferdarsambandi laeknis og manns og vera ,, sett
inn i stoduna“ var skyr. Flestar t6ldu naudsynlegt ad fylgja
manni sinum 1 viotol, ekki sist til ad hjalpa peim ad medtaka
upplysingarnar. Pess var pé demi ad konan fengi ekki ad vera
patttakandi pott han vildi: ,, Pad eru stundum vinir eda kunn-
ingjar i heimsékn og hann er ad segja eitthvad og stundum er ég
ad heyra pad i fyrsta sinn.“ Ein konan reeddi og hvernig madur
hennar syndi adra allt adra mynd af sér hja leekni en heima:
»Hann synir, hvad d ég ad segja, steerri, hann stendur sig vel,
hann kemur vel fram, hann er sd sem er ekki ad kvarta ... en
aftur d moti sé ég ... pd kannski sé ég meira pd hlid eda pegar
honum lidur ekki vel. “ Pratt fyrir ad konurnar veeru vidstaddar
fyrsta viotal svaradi pad ekki 6llum vangaveltum: ,Vid vorum
litid0 undirbiin undir pad [hlidarverkanir medferdar] ... kannski
vissi madur ekki { upphafi hvad madur dtti ad spyrja.“ Odrum
fannst vanta upplysingar um ohefdbundnar medferdarleidir. ba
hofdu konurnar misjafna sogu ad segja um upplysingar um
kynlif. Sumar h6fou fengid beekling, ein hafdi adeins lesid um
aukaverkanirnar a fylgisedli lyfsins, enn adrar leitudu & netinu.

Ad deila byrdinni

AJ sidustu komu fram déskir um meiri upplysingar og adstod
fagfolks, ekki sist i byrjun medferdar og aftur pegar meinid
agerist. Flestar 6skudu meiri upplysinga og studnings og sumar
reeddu um ad pad vantadi tengsl vid einhvern sem heegt veeri
ad reeda vid i trunadi og dskudu frekari upplysinga og pjonustu
sem veeri bodin fra upphafi, ,,... petta var ofbodslega litid kerfi
sem for i gang pegar hann alveg eins og, alveg frd pvi hann
greindist. ... Pii ert bara einn. Mér finnst pii svo einn med petta.*
Ein tok sérstaklega fram ad hun vildi raeda vid heilbrigdisstarfs-
menn einslega pvi hennar parfir veru adrar en mannsins.
Konur, sem ho6fdu fylgt manninum { frekari medferd 4 spitala
eda fengid heimapjonustu, fundu hins vegar flestar fyrir meira
Oryggi og gatu loks deilt abyrgd og alagi. Eins létti peim pegar

mennirnir séttu fundi hja studningssamtékum eda vidtol hja
gedleekni. Mennirnir voru p6é mismottaekilegir fyrir ad saekja
slika pjonustu eda hofou ekki orku til pess. Pa toldu margar ad
studningshopar fyrir konur gaetu verid gagnlegir. Ein taldi sig
p6 ekki purfa studning annarra en barnanna pvi ekkert ,,pving-
adi“ hana i sambandi vid petta. Studningur adstandenda var
pvi mikilveegur en p6 ekki alls stadar fyrir hendi: ,,Pad eru svo
margir sem spyrja, hvernig lidur honum en pad gleymist alltaf
ad spyrja, hvernig lidur pér.“ Flestar konurnar reyndu ad hlua
a0 andlegri og likamlegri heilsu sinni og toldu pad mikilveegt,
en pess voru demi ad naudsynlegri sjukdémsmedferd veeri
frestad vegna veikinda karlanna.

Umra0a

Nidurstodur rannséknarinnar gefa upplysingar um vandamal
og upplysingaparfir maka sjuklinga 4 horménahvarfsmedferd
vegna blédruhalskirtilskrabbameins og veita innsyn 1 lidan
beirra og ahrif veikinda og medferdar 4 sambandid. baer beeta
vi0 pekkingu 4 edli andlegra, personulegra og félagslegra vanda-
mala og studningsparfa sem fram koma. Pessar upplysingar,
sem ma nota vid uppbyggingu pjénustu fyrir pessa sjiklinga
og maka peirra, hafa ekki legid fyrir adur hérlendis.

Nidurstodurnar benda til ad hluti pessara kvenna bui vid
ovissu, likamlegt og andlegt alag og skorti frekari upplysingar
um sjukdom og medferd. bvi pyrfti pessi hopur markvissari
upplysingar og studning en nu er og gera parf rad fyrir patttoku
peirra { medferdarferlinu. Erlendar rannséknir syna ad makar
sjuklinga med blodruhalskirtilskrabbamein telja sig afskipta
pratt fyrir ad peir fylgi monnum sinum 4 heilbrigdisstofnanir
(Ervik o.fl., 2013). Rannsoknir 4 mékum sjuklinga med krabba-
mein af ymsum toga gefa og til kynna ad peir bui vid vanlidan,
kvida, Otta og dvissu en einnig ad eiginkonur manna med
blodruhalskirtilskrabbamein beeli eigin parfir medan paer ann-
ast sjuklinginn (Ervik o.fl., 2013). b4 fullnzegir heilbrigdiskerfid
ekki porfum peirra fyrir studning og upplysingar (Adams o.fl,
2009; O’Shaughnessy o.fl,, 2015). Islensk ranns6kn, sem snerist
um mikilveegar parfir fjlskyldna einstaklinga i liknandi med-
ferd, syndi ad heilbrigdisstarfsmenn fullnaegja adeins um 67%
af porfum peirra og pa sist upplysingaporfum (Fridriksdottir
o.fl, 2006). Athyglisvert er einnig ad 6nnur islensk rannsékn
medal adstandenda krabbameinssjuklinga gaf medal annars til
kynna ad konur hefdu fleiri duppfylltar parfir og paer keemu
frekar fram ef krabbameinid hefdi dreift sér. Pa var kvidi meiri
medal kvenkyns- en karlkynsadstandenda og tengsl voru a milli
kvida og duppfylltra parfa (Fridriksdéttir o.fl., 2011).

Fyrri rannsoknir hafa einkum dregid fram likamlegar af-
leidingar hormoénahvarfsmedferdar 4 sjuklinga, svo sem hita-
kof, versnandi beinheilsu og risvandamal. Hér kemur hins vegar
fram ad pessi atridi eru mokum peirra ekki efst { huga pvi hér
vega breytingar 4 andlegu og personulegu atgervi og nand
pyngra. Mikilvaegt er pvi ad beina sjénum néanar ad slikum
ahrifum medferdar sem fela til deemis i sér ad bliouhot manns-
ins hverfa svo og kjarkur og atorka. Punglyndi sjuklinga og til-
finningalegum 6stddugleika hefur adur verio lyst (Mohile o.fl.,
2009) en yfirleitt fra sjonarhorni karlmannsins. bratt fyrir ad i
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vidtolunum hafi komid fram ad athygli kvennanna beindist
skiljanlega ad ménnum peirra og veikindum peirra benda svor
vid spurningalista til 6vissu um framtidina og ad veikindin og
medferdin hafi margvisleg neikveed ahrif 4 konurnar sjalfar, svo
sem Otta um eigin heilsu, likamlegt alag, depurd, ad finna ekki
til dnaegju lengur og erfidleika vid ad syna tilfinningar. I seenskri
rannsokn kom fram ad ekkjum var heettara vid punglyndi og
kvida ef salreenum einkennum maka peirra var ekki sinnt sem
skyldi sidustu prja manudina fyrir andlat (Valdimarsdottir o.fl,,
2002). bvi er mikilveegt ad huga ad lidan og porfum maka sjuk-
linga ekki sidur en sjuklingunum sjalfum. Munur a svérum og
aherslum, sem koma fram i spurningalista og vidtalshluta rann-
sOknarinnar, geta einmitt bent til pess ad spyrja purfi konurnar
sérstaklega um slik atridi svo og likamlega lidan til ad fa pessi
vandamal fram. P6 ma gera rad fyrir a0 med hakkandi aldri
meedi meira 4 konunum, en konurnar { vidtalshépnum til-
heyrdu yngri aldurshépunum. Komid hefur fram i rannsékn a
formlegri umonnun, sem veitt er af riki og sveitarfélagi, og
6formlegri uménnun adstandenda hjé Islendingum 65 4ra og
eldri i heimahtsum, ad karlmenn fa meiri 6formlega adstod fra
fjolskyldunni heldur en konur og pa oftast fra mékum sinum.
Karlar i sambud fa einnig sjaldnar formlega adstod en einbtiar
(Sigurdardottir og Kareholt, 2014).

Vegna vidtekra hlidarverkana medferdar er oft visad til
krabbameins 1 bl6druhalskirtli sem sambandssjukdoms. Miklu
skiptir ad parid geti reett sin 4 milli um lidan og ahyggjur pvi ef
karlmenn leyna afleidingum hormoénahvarfsmedferdar fyrir
maka sinum dregur pad tr likum pess ad pau geti stutt hvort
annad. Pannig dregur 6vissa og pekkingarskortur tr heefni para
til ad tala saman um sjukdéminn en aukinn studningur beetir
hins vegar samskiptin (Song o.fl., 2012). I nidurstddum pess-
arar rannsoknar md einmitt sums stadar greina merki sam-
skiptaleysis { sambandi paranna. Leita parfleida til ad audvelda
parinu slikar umreedur, en par sem samskipti virdast minnka,
er lidur fra upphafi sjtkdémsins (Song o.fl., 2012), parf slikur
studningur ad vera vidvarandi.

Fa sértek urredi hafa stadid sjuklingum i hormona-
hvarfsmedferd og mokum peirra til boda (McCaughan o.fl.
2015). ba fjalla faar rannséknir um ahrif salfélagslegra thlutana
a makana. Fjolskyldumidud medferd virdist p6 draga dr nei-
kveedu mati maka vardandi umoénnun, dvissu og vonleysi,
medferdin gerir pa 6ruggari i ad rada vid veikindin, feekkar al-
mennum alagseinkennum peirra og beetir samskipti (Nort-
house o.l., 2007). Auk pess virdist studningur, sem beint er
sérstaklega ad maka, bacta kynferdislega nand (Wootten o.fl.,,
2014). I pessari rannsékn vekur pad athygli ad ekki er alltaf
samreemi @ milli atridanna sem konurnar telja vandamal og
peirra sem peer telja sig purfa frekari adstod vid. Bendir pad til
a0 parid eigi audveldara med ad leysa 4 eigin spytur sum vanda-
mal fremur en 6nnur. Fai konurnar hins vegar adstod fagfolks
vid pad sem peer rada illa vid geeti pad aukid sjalfsteedi peirra
og beett adlogun peirra. P6 er hugsanlegt ad peim finnist ofan-
talin einkenni of viokveem til ad leita eftir eda piggja adstod
vegna beirra.

Helsti annmarki rannséknarinnar er lagt svarhlutfall en
erfidlega gekk ad finna og komast i samband vid patttakendur.

Geeti pad stafad af pvi ad hormdnahvarfsmedferd er yfirleitt
veitt i leknisheimsokn utan sjukrahtsa og misjafnt hvort
makar eru vidstaddir. P4 er adgengi ad hopnum takmarkad pvi
ekki er til nein ein skra um pennan hoép sjuklinga og maka
peirra. Einnig kann ad vera ad makarnir hiki vid ad taka patt i
rannsokn sem pessari sem snertir vidkvem mélefni, eda ad
spurningalistinn sé of vidamikill pratt fyrir bod um adstod vid
ad fylla hann 1t. Pa geeti verid ad eldri hluti patttakenda liti 4
ymis einkennanna, sem spurt var um, sem edlilegan hluta 6ldr-
unar. Onnur takmorkun er ad proffredilegir eiginleikar spurn-
ingalistans hafa ekki verid birtir. Pad etti p6 ekki ad saka par
sem einungis var beitt lysandi t6lfreedi vid rvinnslu gagna.
Vidtalshluti rannséknarinnar vegur upp 4 méti litilli svérun
par sem g6 innsyn fékkst i reynslu patttakenda, ekki sist par
sem raett var vid pa einslega. Styrkleiki rannséknarinnar felst
pvi i adferdafreedi hennar og blondun tveggja rannséknar-
adferda sem stydja hvor adra. Ad rannsaka parfir er hluti af pvi
ferli ad byggja upp videigandi pjéonustu. Naudsynlegt er sidan
ad nota nidurstddur til ad byggja upp og skipuleggja pjonust-
una (Higginson o.1l., 2007).

Til ad beeta pjéonustu vid pennan hop parf ad byggja upp
heildsteett ferli og tryggja patttoku maka fra upphati hormona-
hvarfsmedferdar. Studningur etti ad fela i sér upplysingar um
breytingar sem fram koma hja sjuklingi en einnig etti ad huga
sérstaklega ad 1i0an makans sjalfs par sem ekki er haegt ad gera
rad fyrir ad hann leiti sjalfur eftir adstod. Adur hefur komid
fram ad sjuklingar med langt gengid blodruhalskrabbamein og
makar peirra geti haft hag af reglulegu mati a salfreedilegum
einkennum, svo sem vanlidan, kvida og punglyndi (O’Shaugh-
nessy o.fl., 2015). Adstodin tti og ad midast ad pvi ad auka
gagnkvaeman skilning og samskipti parsins. Ekki purfa p6 allir
sama studning og purft getur ad leita til fleiri en eins fagadila.
Hér geeti komid a0 mélum studningsteymi med fulltraum
ymissa starfsstétta: pvagfeeraskurdlaknis, krabbameinsleeknis,
hjukrunarfredings, sélfreedings, gedleknis, sjukrapjalfara og
félagsradgjafa. Pjonustunni geeti verid styrt af hjukrunarfreed-
ingi sem gegndi hlutverki medferdarstjoéra (nurse navigator)
sem annadist pa einnig samstarf vid sjalfshjélpar- og krabba-
meinsfélog og utbyggi skriflegt freedsluefni sem porf er 4 ad
beeta. I 1j6si erfidleika, sem rannsakendur meettu vid gagna-
oOflun, parf ad thuga sérstaklega hvernig heegt er ad na til pessa
hops.

Tillogur ad frekari rannséknum

Féaar rannsoknir fjalla um gagnsemi urreda fyrir hop maka
sjuklinga med blodruhalskirtilskrabbamein (Wootten o.fl.,
2014), einkum peirra sem eru med langt gengid krabbamein.
Skoda pyrfti nanar uppbyggingu slikrar pjonustu og avinning
af henni. b4 veeri gagnlegt ad utbuia skimunarlista um erfidleika
og vanlidan maka sem nota meetti i viot6lum heilbrigdisstarfs-
folks.
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Alyktun

Makar karla 4 horménahvarfsmedferd vegna blodruhalskirtils-
krabbameins finna fyrir marghattudum vandamalum { tengsl-
um vid medferdina sem hafa dhrif 4 velferd peirra, svo sem
ovissu, skort & upplysingum um sjukdom og medferd, likamlegt
og loks andlegt alag sem verdur i kjolfar breytinga & persénu-
legu atgervi sjuklingsins. Par sem um er ad reeda medferd sem
hefur marghattadar afleidingar { for med sér 4 samband manns
og maka til vidbotar vid alag vegna lifsheettulegs sjukdoms,
purfa peir sérheefdan studning og upplysingar sem taka mid af
pessum vandamalum. Skipuleggja parf heildrena pjonustu
fyrir pennan hép hér 4 landi og gera rad fyrir virkri patttoku
maka fra upphafi medferdar.

bakkarord

Rannsoknin hlaut styrk fra fagdeild pvagfeerahjukrunarfred-
inga og visindasjodi Landspitala. bvagferaskurdleeknar 4 [s-
landi og krabbameinsleknar fa pakkir fyrir veitta adstod.
Gudnyju Zoéga eru einnig feerdar pakkir fyrir yfirlestur.

Heimildir

Adams, E., Boulton, M., og Watson, E. (2009). The information needs of part-
ners and family members of cancer patients: A systematic literature review.
Patient Education and Counseling, 77 (2), 179-186. Doi: 10.1016/j.pec.
2009.03.027.

Blondal, K., Zoéga, S., Hafsteinsdottir, J.E., Olafsdottir, O.A., Thorvardardottir,
A.B., Hafsteinsdottir, S.A., og Sveinsdottir, H. (2014). Attitudes of regis-
tered and licensed practical nurses about the importance of families in
surgical hospital units: Findings from the Landspitali University Hospital
family nursing implementation project. Journal of Family Nursing, 20 (3),
355-375. Doi:10.1177/1074840714542875.

Carter, N., Bryant-Lukosius, D., DiCenso, A., Blythe, J., og Neville, A.J. (2010).
The supportive care needs of family members of men with advanced pros-
tate cancer. Canadian Oncology Nursing Journal, 20 (4), 166-176.

Couper, J., Bloch, S., Love, A., Macvean, M., Duchesne, G.M., og Kissane, D.
(2006). Psychosocial adjustment of female partners of men with prostate
cancer: A review of the literature. Psycho-Oncology, 15 (11), 937-953. Doi:
10.1002/pon.1031.

Ervik, B., Nordey, T., og Asplund, K. (2013). In the middle and on the sideline:
The experience of spouses of men with prostate cancer. Cancer Nursing,
36 (3), E7-E14. Doi: 10.1097/NCC.0b013e31824felef.

Fridriksdottir, N., Sigurdardottir, V., og Gunnarsdottir, S. (2006). Important
needs of families in acute and palliative care settings assessed with the fam-
ily inventory of needs. Palliative Medicine, 20 (4), 425-432.

Fridriksdottir, N., Seevarsdottir, P, Halfdanardottir, S.I., Jonsdottir, A., Magn-
tisdéttir, H., Olafsdéttir, K.L., ... Gunnarsdéttir, S. (2011). Family members
of cancer patients: Needs, quality of life and symptoms of anxiety and de-
pression. Acta Oncologica, 50 (2), 252-258. Doi:10.3109/0284186X.2010.
529821.

Gomella, L.G,, Johannes, J., og Trabulsi, E.J. (2009). Current prostate cancer
treatments: Effect on quality of life. Urology, 73, S28-S35. Doi: 10.1016/
j.urology.2009.03.003.

Harden, J.K., Northouse, L.L., og Mood, D.W. (2006). Qualitative analysis of
couples’ experience with prostate cancer by age cohort. Cancer Nursing,
29 (5), 367-377.

Hershman, D. L., Unger, ].M., Wright, ].D., Ramsey, S., Till, C., Tangen, C.M.,
... Hussain, M. (2016). Adverse health events following intermittent and
continuous androgen deprivation in patients with metastatic prostate can-
cer. JAMA Oncology, 2 (4), 453-461. Doi:10.1001/jamaoncol.2015.4655.

Higginson, L], Hart, S., Koffman, J., Selman, L., og Harding, R. (2007). Needs
assessments in palliative care: An appraisal of definitions and approaches

used. Journal of Pain and Symptom Management, 33 (5), 500-505. Doi:
http://dx.Doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2007.02.007.

Johnson, R.B. (2007). Toward a definition of mixed methods research. Journal
of Mixed Methods Research, 1 (2), 112-133.

Jonsson, A., Aus, G., og Bertero, C. (2009). Men’s experience of their life
situation when diagnosed with advanced prostate cancer. European Journal
of Oncology Nursing, 13 (4), 268-273.

Kolbrun Albertsdottir, Helga Jonsdéttir og Bjérn Gudbjornsson (2009).
Lifsgeedi og lifsgeedarannsoknir. Timarit hjiikrunarfreedinga, 4 (85), 22-29.

Krabbameinsskra (e.d.). Nygengi krabbameina 1958-2012, karlar. Sott &
http://www.krabbameinsskra.is/tables.jsp?id=2&page=t.

Log um réttindi sjuklinga nr. 74/1997.

McCaughan, E., McKenna, S., McSorley, O., og Parahoo, K. (2015). The ex-
perience and perceptions of men with prostate cancer and their partners
of the CONNECT psychosocial intervention: A qualitative exploration.
Journal of Advanced Nursing, 71 (8), 1871-1882. Doi: 10.1111/jan.12648.

Mohile, S.G., Mustian, K., Bylow, K., Hall, W,, og Dale, W. (2009). Manage-
ment of complications of androgen deprivation therapy in the older man.
Critical Reviews in Oncology/Hematology, 70 (3), 235-255. Doi: 10.1016/].
critrevonc.2008.09.004.

Northouse, L.L., Mood, D.W., Montie, J.E., Sandler, H.M., Forman, J.D.,
Hussain, M., ... Kershaw, T. (2007). Living with prostate cancer: Patients’
and spouses’ psychosocial status and quality of life. Journal of Clinical
Oncology, 25 (27), 4171-4177. Doi: 10.1200/JCO.2006.09.6503.

Northouse, L.L., Mood, D.W., Schafenacker, A., Montie, J.E., Sandler, H.M.,
Forman, J.D,, ... Kershaw, T. (2007). Randomized clinical trial of a family
intervention for prostate cancer patients and their spouses. Cancer, 110
(12), 2809-2818. Doi: 10.1002/cncr.23114.

O’Shaughnessy, PK., Laws, T.A., og Esterman, A.J. (2015). The prostate cancer
journey: Results of an online survey of men and their partners. Cancer
Nursing, 38 (1), E1-E12. D0i:10.1097/NCC.0b013e31827df2a9.

Osse, B.H., Vernooij-Dassen, M.]., de Vree, B.P., Schadé, E., og Grol, R.P.
(2000). Assessment of the need for palliative care as perceived by indivi-
dual cancer patients and their families: A review of instruments for improv-
ing patient participation in palliative care. Cancer, 88 (4), 900-911.

Osse, B.H., Vernooij-Dassen, M.J., Schadé, E., og Grol, R.P. (2006). Problems
experienced by the informal caregivers of cancer patients and their needs
for support. Cancer Nursing, 29 (5), 378-390.

Polit, D.E, og Beck C.T. (2012). Nursing Research, Generating and Assessing
Evidence for Nursing Practice (9. utgafa). Lippincott Williams & Wilkins.

Rees, J., Clarke, M.G., Waldron, D., O’Boyle, C., Ewings, P., og MacDonagh,
R.P. (2005). The measurement of response shift in patients with advanced
prostate cancer and their partners. Health and Quality of Life Outcomes, 3
(21). Doi: 10.1186/1477-7525-3-21.

Saylor, PJ., og Smith, M.R. (2009). Metabolic complications of androgen dep-
rivation therapy for prostate cancer. The Journal of Urology, 181 (5),
1998-2008. Doi: 10.1016/j.juro.2012.11.017.

Sharpe, L., Butow, P., Smith, C., McConnell, D., og Clarke, S. (2005). The rela-
tionship between available support, unmet needs and caregiver burden in
patients with advanced cancer and their carers. Psycho-Oncology, 14 (2),
102-114. Doi:10.1002/pon.825.

Sigridur Halldérsdottir (2013). Fyrirbeerafreedi sem rannsoknaradferd. I
Sigridur Halldorsdottir (ritstj.), Handbok i adferdafreedi rannsokna (bls.
281-297). Akureyri: Haskolinn @ Akureyri.

Sigurdardottir, S.H., og Kareholt, I. (2014). Informal and formal care of older
people in Iceland. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 28 (4), 802-811.
Doi:10.1111/scs.12114.

Sigurlina Davidsdéttir og Anna Olafsdottir (2013). Notkun blandadra adferda
i rannsoknum. T Sigridur Halldérsdéttir (ritstj.), Handbok i adferdafredi
rannsokna (bls. 393-402). Akureyri: Haskolinn 4 Akureyri.

Sinfield, P,, Baker, R., Agarwal, S., og Tarrant, C. (2008). Patient-centred care:
What are the experiences of prostate cancer patients and their partners?
Patient Education and Counseling, 73 (1), 91-96. Doi: 10.1016/j.pec.2008.
05.001.

Sinfield, P,, Baker, R., Camosso-Stefinovic, J., Colman, A.M., Tarrant, C., Mel-
lon, J.K,, ... Agarwal, S. (2009). Men’s and carers’ experiences of care for

TIMARIT HJUKRUNARFREDINGA * 3. TBL. 93. ARG. 2017 77



KATRIN BLONDAL O.FL.

prostate cancer: A narrative literature review. Health Expectations, 12 (3),
301-312. Doi: 10.1111/j.1369-7625.2009.00546.x.

Song, L., Northouse, L.L., Zhang, L., Braun, T.M., Cimprich, B., Ronis, D.L.,
og Mood, D.W. (2012). Study of dyadic communication in couples man-
aging prostate cancer: A longitudinal perspective. Psycho-Oncology, 21 (1),
72-81. D0i:10.1002/pon.1861.

Taylor, L.G., Canfield, S.E., og Du, X.L. (2009). Review of major adverse effects
of androgen-deprivation therapy in men with prostate cancer. Cancer, 115
(11),2388-2399. D0i:10.1002/cncr.24283.

Témas Helgason, Julius K. Bjérnsson og Kristinn Témasson (2000). Heilsu-
tengd lifsgaedi Islendinga. Leeknabladid, 86 (4), 251-257.

Valdimarsdottir, U, Helgason, A.R., Furst, C.J., Adolfsson, ]., og Steineck, G.
(2002). The unrecognised cost of cancer patients’ unrelieved symptoms:
A nationwide follow-up of their surviving partners. British Journal of Can-
cer, 86 (10), 1540-1545. Doi: 10.1038/sj.bjc.6600271.

Walker, L.M., Tran, S., Wassersug, R.J., Thomas, B., og Robinson, J.W. (2013).
Patients and partners lack knowledge of androgen deprivation therapy side
effects. Urologic Oncology, 31 (7), 1098-1105. Doi: 10.1016/j.urolonc.2011.
12.015.

World Health Organization (2015). Palliative care. Sott & http://www.who.int/
mediacentre/factsheets/fs402/en/.

Wootten, A.C., Abbott, .M., Farrell, A., Austin, D.W., og Klein, B. (2014).
Psychosocial interventions to support partners of men with prostate can-
cer: A systematic and critical review of the literature. Journal of Cancer
Survivorship, 8 (3), 472-484. D0i:10.1007/s11764-014-0361-7.

Wright, L.M., og Leahey, M. (2013). Nurses and families: A guide to family as-
sessment and intervention (6. titg.). Philadelphia: FA. Davis.

English Summary

Blondal, K., Thorbergsdottir, K., Ingvarsdottir, A., Zoega, S., Sveinsdottir, H.
The Icelandic Journal of Nursing (2017), 93 (2) 70-78

A man, his spouse and the malignancy.
The needs of spouses of men treated with hormonal therapy for prostate cancer

Aim: Adverse effects of hormonal therapy for advanced prostate
cancer affect the relationship and wellbeing of the patient and his
spouse. Scarce information exists on the specific problems and
needs of spouses for information and support. The study aim was
to explore these problems and needs.

Method: Mixed method study design; cross-sectional and qualita-
tive interviews. The population were spouses of men receiving
hormonal therapy for advanced prostate cancer. A questionnaire
and interviews were used for data collection. Data was first ana-
lysed separately by descriptive statistics (questionnaire) and the-
matically (interviews) and then integrated.

Results: The questionnaire was answered by 29 women and 11 in-
terviews were conducted with six women. Their main problems
were; uncertainty about the future (n=15), changes in personality
of the man (n=14), fear for own health (n=13) and accepting the
patient’s disease (n=13). Informational needs concerned mental

changes (n=16), changes of the patient’s personality (n=13), physi-
cal problems (n=13) and what physical changes should be expected
(n=13). The interviews supported these results. The women ex-
perienced uncertainty and wanted to be more involved in the treat-
ment’s course. Many were unprepared for the treatment’s con-
sequences; depression and downturns, social withdrawal, and loss
of intimacy and masculinity. Most believed their husbands received
adequate treatment and emphasised that the treatment gave them
more time together. More support and information was requested.

Conclusion: This group of spouses is confronted with various treat-
ment related changes. Support and information should be impro-
ved and holistic service and participation offered from the
beginning of the treatment.

Keywords: prostate cancer, hormonal therapy, spouses, needs, in-
formation
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