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Inngangur

A Tslandi getur einn af hverjum premur ibium veenst pess ad fa
krabbamein einhvern tima 4 evinni. Algengust eru krabbamein
1 brjéstum, blodruhalskirtli, ristli og endaparmi og lungum.! b6
aldursstadlad nygengi akvedinna krabbameina fari nu leekkandi
eftir aratuga voxt, sérstaklega medal karla, er gert rad fyrir ad
krabbameinstilvikum fj6lgi mikid & naestu arum.? Astaeda pess er
fyrst og fremst folksfjolgun og haekkandi medalaldur pjédarinn-
ar. Spar samtaka norreenu krabbameinsskranna gera rad fyrir ad
krabbameinstilvikum hér 4 landi fjolgi um 25% fram til arsins 2030
en pba er reiknad med ad 2210 mein greinist ad medaltali arlega i
stad 1750 meina arin 2016-2020.? Lifendum (survivors) mun ad sama
skapi fjolga verulega og er pvi spad ad arid 2027 verdi um 20.000
manns 4 lifi hér & landi sem hafa fengid krabbamein. Talsverdur
hluti peirra mun purfa aframhaldandi medferd eda endurheefingu.

AJ greinast med krabbamein er flestum verulegt afall og rann-
soknir syna ad 6had alvarleika sjikdémsins er aukin heetta a sjalfs-
vigum, hjartaaféllum og ymsum gedréskunum fyrstu vikurnar a
eftir.*® Krabbamein hafa ekki adeins mikil ahrif 4 pa sem veikjast

AGRIP

INNGANGUR

Spad er mikilli fiolgun krabbameinstilfella & islandi naestu aratugi. Mikilvaegt
er ad fa aukna innsyn i reynslu peirra sem greinast med krabbamein med
bad ad markmidi ad baeta lifsgaedi peirra og horfur.

ADFERDIR

Rannséknin Attavitinn nadi til 4575 einstaklinga sem greindust med
krabbamein & arunum 2015 til 2019 & islandi og voru 18 &ra eda eldri.
patttakendur svorudu rafraeenum spurningalista einu sinni & timabilinu 2020
til 2021.

NIBURSTOBUR

Alls svorudu 1672 (37%) einstaklingar spurningalistanum. Medalaldur

vid greiningu var 59 ar (+12). Flestir voru upplystir um ad peir vaeru med
krabbamein i vidtali hja laekni (67%) en fiéroungur fékk upplysingarnar
simleidis. Alls toldu 77% patttakenda ad vel hefdi verid stadid ad greiningunni
b6 hlutfallslega faerri konur (73%) en karlar (83%). Faerri voru dnaegdir medal
beirra sem fengu upplysingar um krabbameinsgreiningu simleidis (62%)

en i vidtali (85%) (p<0,001). Fleiri konur (58%) en karlar (33%) sogdu ad pau
hefdu purft studning fra heilbrigdisstarfsfélki vegna andlegrar lidanar i
greiningarferlinu (p<0,001). Hja 36% patttakenda leid meira en einn manudur
fra greiningu par til medferd hofst arid 2015 borié saman vié 51% arid

2019. borf fyrir ymis Grraedi medan a medferd stéd, svo sem sjukrapjalfun,
salfraedipjonustu eda naeringarradgjof, var metin reglulega hja 20-30%
patttakenda.

ALYKTUN

Fjéréungur peirra sem greindust med krabbamein fengu upplysingar um
greiningu i gegnum sima i stad vidtals. Visbending er um aé timinn fra
greiningu par til krabbameinsmedferd hefst sé ad lengjast. Meta parf hvort
haegt sé ad stydja betur vid einstaklinga med krabbamein i greiningar- og
medferdarferlinu Gt frd porfum hvers og eins.
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rannséknina

Flaedirit sem synir bodun og pdtttoku i rannsékn Attavitans.

og adstandendur peirra, heldur eru ahrifin 4 heilbrigdiskerfid,
efnahagslif og samfélagid i heild einnig mikil.°

Evrépusambandid sampykkti evréopska krabbameinsdeetlun
ario 2021, viofedma soknaraeetlun um forvarnir, greiningu, med-
ferd og lifsgaedi folks.” Markmidid er ad heegt sé ad gripa til dhrifa-
rikari adgerda gegn krabbameinum og na timasettum og fjarmogn-
udum markmidum. {slenskri krabbameinsaeetlun, sem unnin var
a arunum 2016-2017 og sampykkt snemma dars 2019, er aetlad sama
hlutverk.® Til ad meeta porfum krabbameinsgreindra sem best og
til ad avinningur af medferd verdi sem mestur, er mikilveegt ad
taka tillit til reynslu peirra sem greinast med krabbamein.

Markmid rannséknarinnar var ad afla upplysinga um reynslu
fullordinna einstaklinga sem greindust med krabbamein & Islandi
arin 2015-2019. Hér verdur greint fra nidurstodum vardandi ad-
draganda greiningar, greiningarferlid og krabbameinsmedferdina.

Efnividur og adferdir

[ Attavitanum, rannsékn Krabbameinsfélags fslands, er skodud
reynsla peirra sem greinst hafa med krabbamein og fengid med-
ferd vid pvi’? Rannsoknin byggir a spurningalista sem notadur
hefur verid i rannsoknir hja Krabbameinsfélagi Danmerkur og
pyddur og adlagadur ad islenskum adsteedum. Helsta markmid
rannsoknarinnar er ad stydja vid beettar adsteedur peirra sem
greinast med krabbamein, par sem nidurstodur hennar munu
gefa g60a innsyn 1 hvernig porfum peirra sem greinast er meett og
hvort og hvar trbdta er porf.

Gogn i Attavitanum byggja 4 svorum flks sem greindist med
krabbamein arin 2015 til 2019 og var pa 18-80 ara. Alls fengu 4575
einstaklingar, sem hofou greinst med krabbamein samkvemt
upplysingum ar Krabbameinsskrd, bodsbréf i rannsdknina, dsamt
aminningu (sja fledirit). Einstaklingum med setmein (in situ) i
brjostum var ekki bodin patttaka. Slik mein eru skrad hja Krabba-
meinsskra en ekki gefin tt { almennu nygengi vegna pess ad pau
meinvarpast ekki. Patttakendur svorudu spurningalistanum eftir
a0 hafa skrad sig med rafreenum skilrikjum 4 vefsidu Krabbameins-
félagsins og gefid upplyst sampykki fyrir patttoku. Ef patttakandi
hafdi greinst oftar en einu sinni med krabbamein var vidkomandi
bedinn ad svara listanum 1t fra sidustu greiningu krabbameins.

Gagnasofnun for fram a timabilinu 8. juni 2020 til 1. mai 2021.
Eftir ad bodsbréfin voru send ut héfdu nokkrir samband ur tr-
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takshépnum, sem konnudust ekki vid ad hafa greinst med krabba-
mein og i kjolfar pess var dkvedid ad einstaklingar med hudomein
onnur en sortuaexli (n=340) myndu ekki fa frekari aminningar um
patttoku. Minnt var 4 rannsdknina med simaskilabodum i lok juni
2020 og lokaaminning um rannsoknina folst 1 simtali a timabilinu
desember 2020 til februar 2021.

Spurningalistinn samanst6d af 107 spurningum, flestum med
fyrirfram gefnum svarmoguleikum. Spurt var um addraganda
greiningar, greiningarferlio, krabbameinsmedferdina, samskipti
vio heilbrigdisstarfsfolk, adstod og studning fra adstandendum og
vinum, adra sjukdoma, studning og radgjof i medferd, atvinnu og
fjarhag 1 veikindum, lok medferdar (hja peim sem pad atti vid),
heildarupplifun af pjonustu i heilbrigdiskerfinu, likamlega og
andlega lidan og bakgrunnsupplysingar. Flestar spurninganna
byggja a spurningum fra nylegum rannsoknum danska krabba-
meinsfélagsins.® Auk pess voru notadar stadladar spurningar
sem meta lifsgaedi folks med krabbamein (islenska ttgafan af
EORTC QLQ-C30)," einkenni punglyndis (PHQ-9)"* og einkenni
afallastreiturdskunar i tengslum vid ad greinast med krabba-
mein (DSM-5).* Bakgrunnsspurningar byggdu & spurningalista
rannséknar Embeettis landlaeknis, Heilsa og lidan Islendinga. Upp-
lysingar um kyn, aldur vid greiningu og meingerd voru fengnar
ur Krabbameinsskra Islands hja Rannsoknar- og skraningarsetri
Krabbameinsfélagsins. Kyn 12 patttakenda var ekki pekkt. Svor
patttakenda verda aftur samkeyrd vid gogn Krabbameinsskrar 10
drum eftir ad Attavitinn héfst til ad meta hvort paettir { addraganda
greiningar, greiningarferlinu eda { medferd hafi tengsl vid horfur.
Visindasidanefnd gaf leyfi (VSN-20-006) fyrir rannsdkninni 28.
jantar arid 2020.

Forritid R (RStudio utgafa 1.4.1717 med R utgafu 4.1.1) var not-
ad vid tolfraedilegar greiningar. I lysandi tolfraedi var ekki syndur
fjoldi peirra sem merktu vid svarmoguleikann ,Get ekki svarad/
veit ekki” eda ,Man ekki”. Upplysingar um fjoldann sem svaradi
pannig ma sja i skyrslum um rannséknina a vefsidu Krabbameins-
félagsins, pegar svarhlutfallid fyrir pessa svarmoguleika for yfir
1% Ol tolfraediprof voru tvikosta. Ki-kvadrat prof var notad til ad
bera saman hlutfoll og p-gildi <0,05 toldust tolfraedilega markteek.
Tvikosta 16gistiskri aShvarfsgreiningu var beitt til ad meta algeng-
ishlutfall (prevalence ratio, PR) og 95% oryggisbil (confidence interval,
CI) til ad meta timalengd (,innan vid manudur” 4 moéti ,,meira en
manudur”) fra greiningu ad upphafi fyrstu medferdar eftir grein-
ingarari, par sem midad var vid arid 2015. Notud voru tvo 1ikon
sem gafu annars vegar Oleidrétta nidurstodu og hins vegar nidur-
stodu par sem leidrétt var fyrir kyni og aldri vid greiningu.

Nidurstodur

Alls svorudu 1672 einstaklingar spurningalista rannsdknarinnar
(37% svarhlutfall) af peim 4575 sem fengu bodsbréf dsamt aminn-
ingu um rannsoknina. Algengustu krabbamein patttakenda voru
1 brjosti (29%), blodruhalskirtli (16%) og ristli og endaparmi (11%).
Medalaldur patttakenda vid greiningu var 59 ar (tafla I). Medalald-
ur urtakshdpsins var 65 ar pegar rannsoknin hofst og medalaldur
peirra sem toku patt var 63 ar. Ad medaltali voru lidin um 3,5 ar fra
greiningu. Hlutfallslega fleiri konur en karlar voru i urtakshépn-
um,53% og hlutfall kvenna sem tok patt i Attavitanum var 57%
(N=1040). Medalaldur karla vid greiningu var heerri en kvenna, 63
ar a moti 58 arum (p<0,001). Baseta patttakenda var i samraemi
vid busetu pjédarinnar samkveemt Pjodskra og ekki tolfraedilega




Tafla I. Bakgrunnspattir patttakenda i Attavitanum sem greindust med krabbamein 4 drunum 2019-2015. Fjéldi (%).

Alls Karlar Konur o
(N=1672) (N=704) (N=956) Rl
Aldur Medaltal (SF)' Medaltal (SF) Medaltal (SF)
Medalaldur vid svorun spurningalistans 62,6 (11,7) 66,0(10,7) 60,0(11,8) <0,001
Medalaldur vid greiningu 59,2(12,1) 62,6 (11,2) 56,7 (2,1) <0,001
Buiseta
Héfudborgarsvaedid 992 (64) 428 (65) 560 (63) 0,81
péttbyli (5000 ibuar) 237 (15) 103 (16) 134(15)
péttbyli (200-<5000 ibuar) 247 (16) 103 (16) 143 (16)
Strjalbyli (<200 ibdar) 74 (5) 28 (4) 46 (5)
Menntun
Grunnskélaprof eda sambaerilegt 273 (18) 78 (12) 194 (22) <0,001
Framhaldsskélaprof 291 (19) 96 (15) 194 (22)
Prof i idngrein 312(20) 226 (35) 86 (10)
Héaskélaprof 555 (36) 204 (31) 348 (40)
Annad 100(7) 49 (8) 51 (6)
Hjluskaparstada
Gift(ur) eda i sambandi 1222 (79,4) 556 (86) 651 (74) <0,001
Ekki i sambandi 317 (20,6) 93 (14) 224(26)
Born undir 18 ara a heimilinu
Ja 258(17) 83(13) 174 (20) <0,001
Nei 1292 (83) 580 (88) 708 (80)
Med annan sjikdom vid greiningu
Ja 925 (58) 399 (60) 525 (58) 0,73
Nei 663 (42) 278 (41) 381 (42)

'SF= Stadalfravik

patttakendur svérudu ekki 6llum spurningunum og pvi gefur samlagning fyrir hverja spurningu ekki endilega sama fjolda patttakenda og gefinn er fyrir

heildarpatttoku i rannsékninni. Ekki voru til upplysingar um kyn 12 patttakenda.

markteekur munur milli karla og kvenna (p=0,81). Menntunarstig
kvenna var heerra en karla (p<0,001) og algengara var ad karlar
veeru giftir eda 1 sambid en konur (86% & moti 74%; p<0,001). Al-
gengara var ad konur veeru med barn undir 18 dra a heimilinu
(20% a moti 13%; p<0,001). Ekki sast tolfreedilega markteekur mun-
ur milli karla og kvenna a pvi hvort pau voru med annan sjukdém
pegar pau greindust med krabbamein (p=0,81) en pad atti vido um
60% patttakenda.

Hvar og hvernig var upplyst um krabbameinsgreiningu

Algengast var ad patttakendur fengju upplysingar um ad beir
veeru med krabbamein & sjukrahtsi (47%) en einnig voru nefndar
leeknastofur utan sjukrahtss (22%) og heilsugeeslan (14%). Heegt
var ad merkja vi0 valmoguleikann ,,Annars stadar”, sem 17% patt-
takenda gerdu (tafla IT). T peim tilvikum var Leitarstodin titt nefnd
sem og tilteknar leeknastofur. Algengara var ad konur fengju upp-
lysingarnar a sjikrahtsi, 53% a moéti 38% karla (p<0,001). Enn frem-
ur var algengara ad karlar fengju upplysingarnar utan sjukrahuss,
31% a moti 15% kvenna (p<0,001).

Pegar spurt var med hvada heetti patttakendur hefdu fengid
upplysingar um ad peir veeru med krabbamein soégdust 67% hafa
fengid peer 1 vidtali, 25% med simtali og 9% & annan hatt, til deem-
is med tolvuposti eda i leeknisskodun (tafla II). Algengara var ad
konur en karlar fengju simtal (27% a moéti 22%; p<0,001). Einnig
voru patttakendur sem bua a strjalbylu svaedi eda i péttbyli med
feerri en 5000 ibuum liklegri til ad fa greiningarsamtal i sima en

patttakendur sem btia a héfudborgarsvaedinu eda 1 péttbyli med
fleiri en 5000 ibtium (28-35% a moti 22-24%; p<0,01) (tafla IIT). Pegar
upplysingar um krabbameinsgreiningu voru veittar { vidtali var
algengara ad konum en korlum veeri radlagt ad hafa einhvern na-
kominn med sér (62% & moti 40%; p<0,001).

Hvernig var stadié ad upplysingagjofinni?
Pegar spurt var hversu vel eda illa hefdi verid stadid ad pvi ad upp-
lysa um krabbameinsgreininguna ségdu 77% ad pad hefdi verid
gert mjog vel eda fremur vel (tafla II). Hlutfallslega fleiri korlum en
konum fannst stadid mjog vel eda fremur vel ad pvi ad upplysa um
krabbameinsgreiningu, 83% a moti 73% (p<0,001). Nanari greining
leiddi 1 1j6és ad af peim sem fengu simtal voru 62% sem ségdu ad
mjog vel eda fremur vel hefdi verid stadid ad malum & moéti 85%
peirra sem fengu upplysingarnar i vidtali hja leekni (p<0,001).
Meirihluti kvenna (58%) og pridjungur karla (33%) sogoust
hefdu purft studning fra heilbrigdisstarfsfolki vegna pess hvernig
peim leid andlega i greiningarferlinu (p<0,001) en i pessum hépi
var svipad hlutfall karla og kvenna (um pad bil 30%) sem leitadi po
ekki eftir peim studningi (tafla II).

Addragandi greiningar - einkenni og timalengd

Pegar spurt var um hvad hefdi helst vakid grun um krabbamein
var algengasta svarid ad patttakendur hefdu fundid fyrir 6paegind-
um/einkennum og leitad til leeknis (42%). Adrar algengar astedur
voru leeknisheimsokn af annarri dstaeedu (20%) og patttaka i skim-
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Tafla Il. Addragandi greiningar og greiningarferli patttakenda sem greindust meéd krabbamein & arunum 2015-2019. Fjéldi (%).

Alls Karlar
(N=704)

(N=1672)

Hvar i heilbrigdiskerfinu starfadi laeknirinn sem upplysti pig um ad pu veaerir med krabbamein?

A heilsugaeslu 238 (14) 135(19) 101 (11) <0,001
Utan sjukrahuss 361(22) 221 (31) 139 (15)
A sjakrahusi 785 (47) 269 (38) 512 (53)
Annars stadar 286 (17) 78 (11) 208 (22)
Hvernig fékkst pu upplysingar um ad pu vaerir med krabbamein?
[ vidtali hja laekni 1108 (67) 518 (74) 583 (6) <0,001
Med simtali fra laekni 409 (25) 151(22) 258 (27)
[ bréfi fra lekni 7(0.,4) 0(0) 7(0,7)
A annan hatt 142(9) 34 (5) 108 (11)
Var pér radlagt ad hafa einhvern nakominn med pér pegar pu fékkst bod i vidtal hja laekni?
Ja 531 (52) 190 (40) 339 (62) <0,001
Nei 420 (41) 251 (53) 165 (30)
A ekki vid i minu tilviki 81(8) 37(8) 44 (8)
Hversu vel eda illa fannst pér stadid ad pvi ad upplysa pig um ad pu vaerir med krabbamein?
Mjég/fremur vel 1285 (77) 585 (83) 696 (73) <0,001
[ medallagi 184 (11) 59 (8) 125(13)
Mjog/fremurilla 199 (12) 59 (8) 138 (14)
Fannst pér pu purfa studning fra heilbrigdisstarfsfélki vegna pess hvernig pér leid andlega?
Ja 768 (47) 229 (33) 535 (58) <0,001
Nei 857 (53) 462 (67) 393 (42)
Hvad vard helst til pess ad grunur um krabbamein vaknagi?
Eg var hja laekni af 68rum astadum 333(20) 219 (31) 112(12) <0,001
Eg tok patt i skimun/krabbameinsleit 248 (15) 31 (4) 217 (23)
Eg var & sjikrahusi af 66rum &staedum 41 (3) 22 (3) 19 (2)
Eg var l6gd/lagdur inn & bradaméttoku 56 (3) 32(5) 24 (3)
4 sjukrahusi
Adstandandi/vinur benti mér a ad fara 611 39 (6) 22(2)
til leeknis
Eg fann sjalf(ur) fyrir 6paegindum/ 701 (42) 250 (36) 447 (47)
einkennum og leitadi til laeknis
Annad 229 (14) 108 (15) 121 (13)
Hvaad leid langur timi fra pvi ad pu fékkst upphaflega ad vita ad pu gaetir verid med krabbamein par til pu fékkst stadfest ad svo vaeri?
Innan vid 7 dagar 564 (35) 269 (40) 292 (32) 0,002
7-14 dagar 510 (32) 200 (30) 308 (34)
2-4 vikur 289 (18) 100 (15) 188 (21)
1-2 manudir 125 (8) 51(8) 74 (8)
Meira en 2 manudir 107 (7) 51(8) 56 (6)
Hve langur timi leid fra pvi ad pu forst ad finna fyrir einkennum eda 6paegindum par til pu hittir laekni?
Innan vid manudur 191 (54) 33(35) 158 (61) <0,001
1-6 manudir 119 (33) 39 (41) 79 (30)
7-12 manudir 21 (6) 10(11) 11 (4)
Meira en eitt ar 26 (7) 13(14) 13(5)

un (15%) (tafla II). Medal kvenna med brjostakrabbamein (N=482)
s0gou 36% ad meinid hefdi uppgotvast i skimun en 50% foru til
leeknis vegna 6paeginda/einkenna sem vard til pess ad krabba-
meinid uppgotvadist.

Algengara var ad konur en karlar leitudu til leeknis innan
manadar fra pvi ad pau fundu fyrir dpeegindum eda einkennum
(61% & moti 35%).
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Hja 67% patttakenda var greining krabbameins stadfest inn-
an 14 daga fra pvi ad nefnt hafdi verid ad hugsanlega veeri um
krabbamein a0 reeda. Hja um 15% patttakenda leid einn manudur
eda meira par til pad var stadfest (tafla II). Timalengd fra pvi ad
viokomandi fékk ad vita ad um krabbamein geeti verid ad reda
par til pad var stadfest breyttist ekki milli greiningarara (p=0,583).
Hja konum med brjostakrabbamein (N=482) hafdi stadfesting 4 ad



Tafla lll. Upplysingar um krabbamein eftir bisetu patttakenda sem greindust meéd krabbamein & drunum 2015-2019. Fjéldi (%).

Hofudborgarsvaedid

péttbyli (25000)

béttbyli (<5000) Strjalbyli (<200) p-gildi

Hvernig fékkst pi upplysingar um ad pu vaerir med krabbamein?

[ vidtali hja lekni 689 (68) 165 (69) 148 (59) 48 (65) 0,01
Med simtali fra laekni 222 (22) 57 (24) 87 (35) 21 (28)
A annan hatt 97 (9) 18(7) 15 (6) 5 (5)

Tafla IV. Upplysingagjéf i tengslum vié medferd patttakenda sem greindust med krabbamein & drunum 2015-2019. Fjéldi (%).

Alls Karlar Konur p-gildi
Hefur pér gengid vel eda illa ad fa upplysingar sem pu hefur 6skad eftir fra heilbrigdisstarfsfolki?
Mjog vel eda fremur vel 1274 (84) 584 (91) 686 (78) <0,001
[ medallagi, mjog eda fremur illa 247 (16) 56 (9) 190 (22)
A8 hve miklu eda litlu leyti hefur verid nzedi til ad raeda vid heilbrigdisstarfsfolk?
Mestu eda 6llu leyti 1167 (80) 529 (87) 634 (75) <0,001
Litlu, nokkru eda engu leyti 298 (20) 81(13) 216 (25)
A8 hve miklu eda litlu leyti hefur verid god adstada til ad raeda vid heilbrigdisstarfsfolk?
Mestu eda dllu leyti 1143 (78) 534 (87) 605 (71) <0,001
Litlu, nokkru eda engu leyti 328(22) 81(13) 246 (29)
A8 hve miklu eda litlu leyti hefur pui haft moguleika & ad raeda itarlega um sjikdém pinn og medferd vid heilbrigdisstarfsfolk?
Mestu eda 6llu leyti 1015 (71) 470 (79) 541 (65) <0,001
Litlu, nokkru eda engu leyti 410 (2) 122(21) 287 (35)
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Mynd 1. Reglubundid mat d porfum einstaklinga i krabbameinsmedferd fyrir tiltekin tirreedi, skipt eftir kyni.

um krabbamein veeri ad reeda borist innan 14 daga hja 59% patt-
takenda og hja 14% leid einn manudur eda meira par til stadfesting
barst (ekki 1 toflu).

Krabbameinsmedferd
Algengustu tegundir krabbameinsmedferda voru skurdadgerd
(76%), lyfjamedferd (45%) og geislamedferd (39%). Skurdadgerd var
hlutfallslega algengari hja konum (86%) en kérlum (61%). Hlutfall
patttakenda sem féru i tveer eda fleiri tegundir medferda var 43%
medal karla og 73% medal kvenna, sem skyrist af pvi ad algengasta
meinid medal kvenkynspatttakenda var brjostakrabbamein og
krabbamein 1 blodruhalskirtli hja korlum. Ef einungis eru skodud
mein sem baedi karlar og konur geta fengid, pa voru 45% karla sem
foru i fleiri en eina tegund medferdar og 47% kvenna.

[ toflu TV ma sjé ad 84% pétttakenda gekk mjog eda fremur vel

a0 fa upplysingar fra heilbrigdisstarfsfélki medan a medferd stdd.
Svipad hlutfall (80%) taldi sig hafa haft naedi ad 6llu eda mestu
leyti til ad reeda vid heilbrigdisstarfsfolk en einn af hverjum fimm
(20%) taldi slikt needi ad engu, litlu eda nokkru leyti hafa verid til
stadar. Algengara var ad karlar (87%) en konur (75%) teldu sig hafa
haft vidunandi needi til ad reeda vid heilbrigdisstarfsfolk (p<0,001).
Svipud svor saust pegar spurt var hvort adstada til ad reda vid
heilbrigdisstarfsfolk hefdi verid god. Af llum patttakendum sdgo-
ust 71% hafa ad mestu eda 6llu leyti haft moguleika 4 ad reeda it-
arlega um sjukdominn og medferdina vid heilbrigdisstarfsfélk en
29% patttakenda fannst peir ad engu, litlu eda nokkru leyti hafa
haft moguleika & pvi. Karlar (79%) voru liklegri en konur (65%) til
a0 telja sig hafa a0 mestu eda 6llu leyti haft moguleika 4 ad reda
itarlega um sjukddéminn og medferdina vid heilbrigdisstarfsfolk en
21% karla og 35% kvenna toldu sig ad litlu, engu eda nokkru leyti
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Tafla V. Tengsl & milli greiningarars og timalengdar milli greiningar krabbameins og upphafs fyrstu med-

ferdar, skodad meé algengishlutfalli (PR) og 95% 6ryggisbili (OB).

Fioldi (%)

PR (95% 0B)

Mynd 2. Timalengd frd pvi ad
einstaklingar voru upplystir
um ad peir varu med krabba-
mein par til medferd hofst,

Timi milli greiningar og med&ferdar

Greiningarar Innan vid manudur Meira en manudur

2015 126 (64) 72 (36) Vidmid

2016 151 (62) 92(38) 1,04 (0,85-1,28)

2017 157 (60) 100 (40) 1,11 (0,91-1,36)

2018 177 (60) 120 (40) 1,11 (0,92-1,35)

2019 148 (49) 157 (51) 1,42 (1,18-1,69)
@
2018 2 T
£ 2
£ 2017
3 2016 oo 2 L sl s
© 2015 L e S T s e |

0% 25% 50% 75% 100%
Hlutfall

[ Innan vié 7 dagar [ 2-4 vikur

Svarmoguleikar [l 7-14 cagar 1-2 manusir

hafa haft moguleika 4 sliku (p<0,001). Mynd 1 synir svor patttak-
enda vid spurningu um hvort metid hefdi verid reglulega hvort
peir pyrftu a akvednum turreedum ad halda i medferdinni. Med-
al kvenna var algengast ad metin veeri porf fyrir slokun (33%) og
sjukrapjalfun (28%) og medal karla var algengast ad metin veeri
porf fyrir sjukrapjalfun (24%) og neeringarradgjof (24%).

Greiningarar og timalengd ad upphafi meéferdar

[ t6flu V og 4 mynd 2 ma sj ad timinn fra pvi ad greining krabba-
meins var stadfest par til fyrsta medferd hofst lengdist & rann-
soknartimanum (2015-2019). Hja 36% patttakenda leid meira en
einn manudur fra greiningu par til medferd hofst arid 2015, bor-
i6 saman vid 51% arid 2019. Ut fra algengishlutfallinu ma sja ad
einstaklingar sem greindust med krabbamein arid 2019 voru neer
helmingi liklegri til ad hefja medferd meira en manudi eftir ad
stadfesting 1a fyrir, borid saman vid pa sem greindust arid 2015
(PR = 1,42; 95% Oryggisbil: 1,18 — 1,69). [ pessum greiningum voru
teknir ut patttakendur sem merktu vid ad vera { virku eftirliti 1
stad medferdar (N=134) og leidrétting fyrir kyni og greiningaraldri
breytti ekki nidurstodunum. Medal kvenna med brjostakrabba-
mein var rumlega helmingi liklegra ad medferd heefist meira en
manudi eftir greiningu arid 2019 borid saman vid arid 2015 (PR =
1,57; 95% oryggisbil: 1,22 — 2,03) (ekki { toflu).

Umradur

[ Attavitanum var safnad upplysingum um reynslu folks af krabba-
meinsgreiningu, medferd og hvernig lifsgaedin voru ad lokinni
medferd. Rannsdéknin er st fyrsta sinnar tegundar hér 4 landi en ad
danskri fyrirmynd.”” Nidurstodur hennar geta verid vegvisir baedi
fyrir hagsmunageeslu Krabbameinsfélagsins sem og fyrir stjorn-
vold og starfsfolk heilbrigdiskerfisins. [ pessari grein er greint fra
nidurstodum er varda addraganda greiningar, greiningarferlid og
medferdina sjalfa. Medal pess helsta sem kom fram var ad fjoro-
ungur patttakenda fékk upplysingar um greiningu i simtali vid
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skipt eftir greiningardri.

I Meira en 2 manusir
Man ekki/Get ekki svarad/
veit ekki

leekni og ad algengara var ad konur fengju fréttirnar med simtali
en karlar. Einnig var algengara ad patttakendur i smeerri byggdar-
kjornum fengju simtal frekar en vidtal. Timinn fra stadfestingu a
krabbameini par til medferd hofst lengdist 4 rannsoknartimabil-
inu. Algengara var ad konur pyrftu frekar en karlar ad fara 1 tveer
eda fleiri tegundir krabbameinsmedferda, sem skyrist af pvi ad
algengasta meinid er brjostakrabbamein hja kvenkynspatttakend-
um i pessari rannsokn. Algengt er ad i brjostakrabbameinsmed-
ferd séu notadar fleiri en ein tegund af medferd. Pa kom fram ad
porfin fyrir ymis konar trreedi samhlida krabbameinsmedferd,
svo sem neringarradgjof, sjukrapjalfun og salfredipjonustu, var
ekki metin reglulega hja 6llum patttakendum.

Pegar nidurstodur um hvernig upplyst var um greiningu
krabbameins hér 4 landi eru bornar saman vié nidurstodur fra
Danmorku arid 2016'° ma sja ad algengara var ad fréttir af krabba-
meini veeru gefnar i vidtali { Danmorku, eda i 88% tilvika, borid
saman vid 67% tilvika & Tslandi. Mikilvaegt er ad vanda hvern-
ig folk er upplyst um ad pad sé med krabbamein og nidurstoo-
ur rannsOknarinnar benda til ad pad hafi ahrif & hversu vel folki
fannst stadid ad greiningunni. Ad nota simtol kann ad vera ohja-
kveemilegt en mikilveegt ad pad sé undantekning og pa stadid ad
simtélunum med sem bestum heetti. Par ma nefna til deemis ad
ljost sé hveneer simtalid muni eiga sér stad, ad folk hafi einhvern
med sér i simtalinu og pad fari til deemis fram a heilsugeeslustod
med patttdku heilbrigdisstarfsmanns. [ Danmérku toldu 90% patt-
takenda ad vel hefdi verid stadid ad pvi ad upplysa um krabba-
meinid en 77% patttakenda & fslandi.

Margir peettir hafa ahrif a horfur og lifsgeedi peirra sem grein-
ast med krabbamein, medal annars hvort meinid uppgotvast
snemma, hve fljott medferd hefst og hvort hugad sé ad vidteekri
endurhefingu (likamlegri og andlegri) fra upphafi medferdar i
samraemi vid parfir hvers og eins.!® [ pessari rannsékn var algeng-
ast a0 krabbamein uppgotvadist 1 kjolfar épaeginda eda einkenna
(42%). Mun algengara var ad konur en karlar brygdust fljétt vid
einkennum sem sidar urdu til pess ad meinid uppgotvadist. Auk




pess matti sja ad krabbamein hja konum uppgotvadist i 23% tilvika
i skimun (heerra hlutfall ef vid skodum bara brjéstakrabbamein).
Hja korlum var einnig algengt ad krabbamein uppgotvadist pegar
peir féru til laeknis vegna annars.

[ rannsékninni matti sja ad pétttakendur voru naer helmingi
liklegri til hefja fyrstu medferd meira en manudi fra greiningu
arid 2019, borid saman vid arid 2015. Pessi préun sast einnig medal
kvenna med brjéstakrabbamein 4 Islandi 1 ébirtum nidurstédum
ur gaedaskraningu krabbameina, sameiginlegu verkefni Krabba-
meinsfélagsins, Landspitala og Sjukrahuissins & Akureyri.'® Ekki
var munur a timalengd milli ara fra pvi ad einstaklingur fékk
fyrst ad vita ad hann geeti verid med krabbamein par til stadfesting
fékkst a pvi 4 rannsdknartimanum (2015-2019). Hér a landi eru
ekki opinber viomi® um tima i pessum efnum. Pad er hins vegar
raunin { nagrannalondunum, til deemis 1 Svipjod og Danmorku
par sem eru gefin vidmid um hve langur timi megi lida fra gruni
um mein par til stadfesting feest og einnig hve langt aetti ad ha-
marki ad lida fra stadfestingu meins par til medferd hefst, 1 flestum
tilvikum undir 28 dogum. Slik vidmid ma telja ad séu gagnleg og
leidbeinandi beedi fyrir sjukling og heilbrigdisstarfsfolk og til pess
fallin ad veita adhald og skapa oryggi.

Til ad mogulegt sé ad bregdast vid margpeettum ahrifum
krabbameinsmedferdar er naudsynlegt ad vidtekar parfir folks
séu metnar med reglubundnum og kerfisbundnum heetti. Steerstur
hluti patttakenda sagdi ad ekki hefdi verid metid reglulega hvort
peir pyrftu & akvednum drreedum ad halda samhlida krabba-
meinsmeodferdinni. Porf fyrir sjukrapjalfun, neeringarradgjof og
salfreedipjonustu var metin reglulega hja 18-28% patttakenda (mis-
munandi eftir kyni og tegund trreeda). Astaedan fyrir pessu geeti
veri0 skortur a starfsfolki, adstodu eda notkun skilgreindra ferla
vid matio. Atla ma ad hér séu soknarfaeri til stadar sem geta leitt
til betri lifsgaeda og arangurs af meodferd.

Borid saman vid karla fannst konum sidur ad vel hefdi verio
stadid ad greiningu krabbameins. Peer toldu sig frekar purfa studn-
ing fra heilbrigdisstarfsfolki vegna pess hvernig peim leid andlega
og fannst peer einnig siour hafa moguleika & ad reeda itarlega um
sjakdém sinn medan 4 medferd stéd. A pessu geta verid ymsar
skyringar. Algengara var ad konur fengju upplysingar um grein-
ingu 1 simtali og ad konur med brjéstakrabbamein pyrftu fleiri en
eina tegund krabbameinsmedferdar. Einnig eru visbendingar um
ad peer hafi frekar upplifad ymsar aukaverkanir vegna krabba-
meinsmedferdanna borid saman vid karla i pessari rannsokn (6birt
gdgn, verda adgengileg & Krabb.is/rannsokn 1 oktéber). { nylegri
samantektarrannsokn a 23.000 patttakendum kom 1 ljos ad konur
voru 34% liklegri en karlar til ad upplifa alvarlegar aukaverkanir
af krabbameinsmedferd.” Mikilvaegt er einnig ad taka alvarlega ad
35% kvenkynspétttakenda sdgdust ad litlu, nokkru eda engu leyti
hafa haft moguleika 4 ad reeda itarlega um sjukdém sinn vid heil-
brigdisstarfsfolk.

Helstu styrkleikar Attavitans eru ad 6llum & Islandi sem
greindust med krabbamein a arunum 2015-2019 og voru 4 lifi vid
upphaf rannsdknar, var bodin patttaka og pau spurd a vidtekan
hatt um reynslu sina. Spurningarnar voru ad danskri fyrirmynd

og forpréfadar & smaum hopi og adlagadar eftir porfum ad is-
lenskum adsteedum. Helsti veikleiki Attavitans er ad dvist er hve
nakveemlega rannsdknarpydid endurspeglar allan pann hop folks
sem greinist med krabbamein 4 Islandi en patttaka var h4d medal
annars tolvufeerni, notkun rafreenna skilrikja og tungumali. Med-
alaldur vid greiningu hja patttakendum var 59 ar en medalaldur
allra sem greinast & Islandi er 66 ar. Einstaklingum eldri en 80
ara vid greiningu var ekki bodin patttaka. Hlutfallslega fleiri kon-
ur voru baedi i tirtakshépnum, 53%, og hoépi patttakenda { Atta-
vitanum, 57%. A0 medaltali voru lidin um 3,5 ar fra greiningu,
svarhlutfall var 37%. Mogulega voru patttakendur i rannsokninni
vid betri heilsu en peir sem ekki toku patt. Til stendur ad skoda
pennan patt betur sidar med pvi ad bera saman danartioni pessara
tveggja hopa.

Undanfarna aratugi hefur danartioni vegna krabbameina
verid heerri hja korlum en konum, sem liklega ma rekja til mis-
munandi lifshatta, til deemis reykingavenja og patttoku i krabba-
meinsskimun.’” Sidustu ar hefur dregid mikid ar pessum mun og
almennt hefur danartidni baedi kvenna og karla leekkad, sem er
rakid til margra patta, svo sem langtum minni tébaksnotkunar
og betri greiningar- og medferdarurreeda.’® Miklu mali skiptir ad
leitad sé sem fyrst til leeknis ef vart verdur einkenna sem geta
bent til krabbameins, svo sem 6venjulegra bledinga, pykkilda
eda hnuta, outskyrds pyngdartaps og breytinga 4 heegdum eda
pvaglatum. Pad ad krabbamein greinist snemma getur haft afger-
andi ahrif & framgang sjukddémsins og horfur. Pvi er afar mikil-
veegt ad gott adgengi sé ad heilbrigdispjonustu, baedi greiningu
og medferd.?

Fyrstu nidurstodur rannsoknarinnar benda til ad huga megi
betur ad ymsum péattum vid greiningu og medferd krabbameina,
svo sem vidtalsformi pegar upplyst er um krabbameinsgreiningu,
timalengd fra greiningu par til medferd hefst og reglulegu, kerfis-
bundnu mati & porfum fyrir ymis konar trreedi medan a medferd
stendur. Munur sast a nidurstédunum eftir kyni og busetu hvad
vardar vidtalsformid og skoda parf fleiri peetti { addraganda grein-
ingar og greiningarferlinu Gt frd menntun og tekjum. Margt ja-
kveett sast lika 1 nidurstodunum, eins og upplifun patttakenda af
samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk, sem var almennt g6d, 84%
voru jakvaed gagnvart upplysingafleedi fra heilbrigdisstarfsfolki i
krabbameinsmedferdinni. Vonast er til ad nidurstodur tr Attavit-
anum muni auka pekkingu innan heilbrigdiskerfisins og ad peer
geti nyst til ad auka gaedi pjonustunnar enn frekar, audvelda for-
gangsrodun verkefna og studla ad fyrsta flokks pjonustu sem get-
ur haft ahrif a heilsu og lidan peirra sem greinast med krabbamein
beeoi til lengri og skemri tima.
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Sérstakar pakkir feer Gudridur Helga Olafsdottir, gagnagrunn-
stjori rannsOknarinnar, fyrir sina mikilveegu adkomu ad undir-
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INTRODUCTION: In the coming years, an increase in the number of cancer cases can be
expected in Iceland. It is important to gain more insight into the experiences of the diagnostic-
and treatment phase among those diagnosed with cancer to improve quality of life and life
expectancy.

METHODS: The study included 4575 individuals diagnosed with cancer between 2015 and 2019
in Iceland, 18 years or older at the time. Participants answered an on-line questionnaire once
between 2020 and 2021.

RESULTS: A total of 1672 (37%) individuals responded to the questionnaire. The mean age

at diagnosis was 59 years (+12). The majority of participants were informed on their cancer
diagnosis during a doctor’s appointment (67%), but a quarter (25%) received the information
by telephone. A total of 77% of participants were satisfied with the diagnostic process, thereof
relatively fewer women than men (73% vs. 83%) (p<0,001). Fewer of those who received the
cancer diagnosis by telephone were pleased with the diagnostic process (62%) compared with
those receiving information during a doctor’s appointment (85%) (p<0,001). More women (58%)
than men (33%) expressed the need for support regarding mental well-being from healthcare
professionals during the diagnostic process (p <0.001). In 2015, 36% of participants started
treatment more than month after diagnosis, compared with 51% in 2019. The need for various
specific resources during treatment, e.g. physiotherapy, psychological services or nutritional
counseling were regularly assessed among 20-30% of participants.

CONCLUSION: A quarter of respondents diagnosed with cancer received information about
the diagnosis over the phone instead of an interview. There is a suggestion that the time from
diagnosis to the start of cancer treatment is increasing. It is necessary to assess whether it is
possible to support individuals with cancer better during the diagnostic- and treatment phase
based on their individual needs.



