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Utdrattur

Tilgangur rannsOknarinnar var ad kanna hvort ungt f6lk med instlinhdda sykursyki liti 4 pad
sem dkjosanlegan kost ad nyta sér gagnvirkt nettengt eftirlit med sjukdomnum. Med
nettengdu eftirliti er 4tt vid vefsidu par sem einstaklingar med sykursyki og fagadilar geti att
gagnvirk samskipti um sjikdéminn og medferd hans. Gerdar hafa verid erlendar rannséknir
sem syna fram 4 l&ekkun 4 langtima bl6dsykurgildi einstaklinga sem hafa nytt sér pess hattar
eftirlit.

Eigindlegt rannséknarsnid var notad vid framkvamd rannséknarinnar. Upplysingar voru
fengnar med vidtolum vid fjora einstaklinga 4 aldrinum 18-25 dra sem greinst hafa med
insilinhdda sykursyki. I vidtolunum var studst vid fyrirfram dkvedinn vidtalsramma. Gognin
voru sidan greind { pemu samkvamt content analysis.

Helstu nidurstodur rannséknarinnar voru par ad almenn netnotkun vidmalenda var ekki mikil
en allir h6fdu peir mjog jdkvett vidhorf til nettengds eftirlits eftir ad hafa fengid utlistanir 4
pvi 1 hverju pad felst. Vidmalendur toldu ad nettengt eftirlit myndi bata skraningu og
audveldara yrdi ad fylgjast med bl6dsykri og bera saman sveiflur { honum. Nidurstodurnar
syndu einnig ad vidmalendum pétti freedslunni dbdtavant 4 pjénustusvadi peirra og ségdu
adgengi 1élegt ad naringarfredingi. Allir h6fdu peir frekar neikveatt vidhorf til pjonustunnar
sem {1 bodi var & peirra svedi og leitudu peir pjonustunnar annad. Vidhort vidmelenda til
pjénustunnar par var { 6llum tilvikum jakvatt. Einnig tokst vidmalendum misjafnlega vel ad
nd tokum 4 sjukdémnum.Nidurstodurnar syndu ad helsti studningsadili peirra var fjolskyldan,
en einnig fengu peir studning utan heimilis fra t.d. vinum og vinnufélogum. Rannsakendur
telja porf 4 frekari rannséknum 4 nettengdu eftirliti. Pad er von peirra ad rannséknin muni
vekja folk til umhugsunar um nettengt eftirlit og hvada avinning pad geti haft fyrir
einstaklinga med sykursyki og heilbrigdisstarfélk ad slik pjonusta sé i bodi.

Lykilhugtok: Sykursyki, blodsykur, HbA 1., nettengt eftirlit.



Abstract

The purpose of this research was to observe whether young people with insulin dependent
diabetes would find it a desirable option to utilize a web-based management towards their
disease. A web-based management is a website system where individuals with diabetes and
professionals can have an interactive communication about the disease and its treatment.
Foreign researches have shown a reduction in long-term value of blood glucose for those who
have used that kind of a treatment.

A qualitative research design was applied. Information was obtained by taking interviews
with four individuals from age 18 to 25 that have been diagnosed with insulin dependent
diabetes. In the interviews an informal questionnaire was used. The data was categorized into
themes according to content analysis.

The primary finding of the research was that it appeared that the participants didn’t use the
internet that much but they all had a positive opinion about web-based management after
receiving explanation about what it contained. The participants thought that web-based
management could improve registration and make it easier to observe blood glucose and
compare fluctuations. The findings also showed that the education was inadequate in their
area/region and talked about poor access to a nutritionist. It appeared that their opinion was
rather negative towards the service in their area/region and they sought it to another hospital.
Opinion of the participants to that service was in all cases positive. It was different how the
participants succeeded in managing the disease. The findings showed that the main supporter
of all of the participants was the family, but they also got support outside the home, e.g. from
friends and coworkers. Researchers believe that there is need for further researches on web-
based management. It is our hope that the research will bring people to deliberation about it
and what profit it could have for individuals with diabetes and professionals to have such
service.

Keywords: diabetes mellitus, blood glucose, HbA 1. web-based management.
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Kafli 1, Inngangur 1

Kafli 1, Inngangur

Rannsékn pessi er unnin veturinn 2006 — 2007 og er verkefni nemenda til
baccalaureorum scientiarum (B.Sc.) profs i Hjukrunarfredi vid Haskélann 4 Akureyri (HA).
Rannséknin ber heitid “Vidhorf ungs félks med instlinhdda sykursyki til nettengds eftirlits”.
Vidtol voru tekin vid fjora einstaklinga 4 aldrinum 18 — 25 éra.

Ad pessu verkefni standa fjorir hjikrunarfredinemar vid HA. Leidbeinandi
verkefnisins er Porbjorg J6nsdéttir, hjikrunarfradingur og adjinkt vid HA.  pessum kafla
verdur bakgrunnur vidfangsefnisins kynntur, helstu hugtok verda skilgreind, fjallad verdur um
tilgang rannsdknar og gerd grein fyrir ranns6knarspurningunni. Fjallad verdur um gildismat
rannsakenda og hvernig rannséknarskyrslan er uppbyggd. Ad lokum verdur gerd grein fyrir

heimildaleit.

1.1 Bakgrunnur vidfangsefnis

Sykursyki er langvinnur sjukdémur og getur hver sem er 4tt von 4 pvi ad greinast med
hann einhvern timann 4 lifsleidinni. Langvinnir sjikdomar einkennast af likamlegum
einkennum sem einstaklingurinn parf stodugt ad bregdast vid og hafa pvi ahrif 4 allt 1if hans.
Vid greiningu parf vidkomandi ad tileinka sér nyjan lifsstil til frambddar. Ymsar leidir hafa
verid farnar til ad reyna ad auka gedi og drangur { umonnun einstaklinga med sykursyki og p6
nokkur breyting hefur ordid 4 medferd og horfum peirra undanfarna aratugi.

Hofundar pessa verkefnis dkvadu haustid 2006 hvert efni lokaverkefnis peirra til B.Sc.
nams { hjikrunarfredi ®tti ad vera. Rannsakendur voru sammala um porf vaeri 4 ad kanna
hver vidhorf einstaklinga med sykursyki typu 1 veru til gagnvirks nettengds eftirlits med

sjukdémnum.
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I ndtima pj6dfélagi er notkun internetsins mikil og mun hdn eflaust aukast med
komandi kynsl6dum. Samskipti félks fara gjarnan fram 1 gegnum tolvur par sem einstaklingar
skiptast & upplysingum og pessi teekni getur pvi audveldad morgum 1ifid. Sjaklingar leita lika
i auknum meeli eftir leknisfredilegum upplysingum & internetinu (McMahon o.f1., 2005).

Pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém skiptir st fredsla sem hann fer
miklu méli hvad vardar framhaldid. Med pvi er att vid hvernig vidkomandi gengur ad hafa
stjorn 4 sjukdémnum og adlagast honum. Par er gott samband sjuklings og umonnunaradila
lykilatridi. A seinustu 4rum hefur internetid komid ad gédum notum { medferd ymissa
sjukdéma. Med notkun pess hafa skapast aukin tengsl umonnunaradila og sjuklinga auk pess

sem upplysingafledid hefur ordid hradara og skilvirkara (Demeris og Eysenbach 2004).

1.2 Skilgreiningar d helstu hugtokum

Rannsakendur telja mikilvegt ad setja fram skilgreiningar 4 eftirfarandi hugtokum:
Sykursyki: Sykursyki er langvinnur sjikdémur, sem gerir pad ad verkum ad sykurmagnid
(prigusykur/glikési) 1 blodinu er meira en edlilegt getur talist. Pad getur valdid badi
skammtima- og langtimaeinkennum jafnt sem ymsum fylgikvillum.

[- frumur: Frumur stadsettar { brisi sem framleida insulin.

Ketonblodsyring — ketonar: Pegar sykurinn verdur eftir { bl6dinu, likt og gerist 1 sykursyki, fer
likaminn ad brjota nidur fitu til ad nd sér { orku. Vid pad myndast trgangsefni, ketonar, sem
eru surir og valda pvi ad bl6did sirnar. Vid pad skapast dstand 1 likamanum sem kallast
ketonbl6dsyring og er lifshattulegt.

Efnaskiptasjiikdomar: Einhvers konar brenglun verdur a efnaskiptum likamans.
Sjdalfsofnemissjiikdomar: Sjalfsofnemissjikdémar koma til med peim hatti ad 6nemiskerfid
fer ad skynja eigin vefi sem utanadkomandi og fer ad framleida métefni sem radast pa 4 eigin

vef og skemma hann.
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Blodsykur: Bl6dsykur gefur til kynna hversu mikill sykur er { bl6dinu 4 hverjum tima.
Fastandi blodsykur: Samkvamt kliniskum leidbeiningum landleknis er fastandi blédsykur
skilgreindur eftir 10-16 klukkustunda fostu. Heimildum ber p6 ekki saman um lengd
fostunnar og 1 ranns6kn Cho o.fl. (2006) segir ad ndg sé ad fasta i 8 klukkustundir.

HbA . : Sykradur blédraudi. Gefur til kynna hversu ha bl6dsykursgildin hafa verid ad
medaltali undanfarna 2-3 manudi.

Gliikosi: Pragusykur.

Sykurpolsprof: Notad til greiningar 4 sykursyki. Profid er gert ad morgni og felst 1 pvi ad
drekka 4 5 mindtum, 75g af D-glikésa, sem leystur er upp 1 300 ml af vatni. Tekid er eitt
fastandi bl6dsyni og annad tveimur timum eftir inntoku sykurlausnar.

Fylgikvillar: Ymsir kvillar sem geta fylgt sjikdémum 4 bord vid sykursyki.

Nettengt eftirlit: Gagnvirkt eftirlit med langvinnum sjukdémum i gegnum internetid.

BMI: Body max index, Likamsmassastudull er melikvardi 4 pyngd eda massa midad vid had.
Hann er reiknadur med pvi ad deila pyngd einstaklings { kiléum med likamshadinni { metrum

i 60ru veldi, pad er pyngd(kg)/ had(m)*.

1.3 Tilgangur rannséknar

Tilgangurinn med pessari rannsokn er ad kanna hvort ungt f6lk med insulinhdda
sykursyki liti & pad sem dkjosanlegan kost ad nyta sér nettengt eftirlit med sjukdomnum. Med
nettengdu eftirliti er att vid vefsidu par sem hver einstaklingur med sykursyki og fagadilar
geta att gagnvirk samskipti um sjukdéminn og medferd hans. Vidkomandi 4 sitt heimasvadi
par sem hann getur feert inn upplysingar um blédsykursgildi, insilinskammta, hreyfingu og
mataredi dsamt eigin vangaveltum og spurningum. Fagadilar, p.e. l&knir og/eda
hjikrunarfredingur, yfirfara reglulega heimasvadi hvers einstaklings og gefa vidkomandi rad

og svOr vid spurningum.
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[ pessari rannsékn er studst vid eigindlega rannséknaradferd, par sem gognum er

safnad med vidtolum.

1.4 Rannsoknarspurning

Rannsoknarspurningin er: Hvert er vidhorf ungs félks med insulinhdda sykursyki til

nettengds eftirlits med sjukdomnum?

1.5 Gildismat rannsakenda

AQ mati peirra sem standa ad rannsékninni er mikilvaegt ad gera sér grein fyrir
gildismati sinu strax { upphafi rannséknar svo ad pad hafi ekki dhrif & nidurstodur.
Rannsakendum ber saman um ad fylgja purfi eftir préun 4 medferd vid sykursyki eins og &
00rum svidum laeknisfredinnar. Pad er stadreynd ad s kynsl6d sem ni vex ur grasi mun {
auknum meli leita sér upplysinga og fredslu um sjukdéma og medferd peirra 4 internetinu.
bvi teljum vid liklegt ad ungt f6lk med sykursyki geti vel hugsad sér ad nyta sér nettengt
eftirlit med sjuikdémnum. Pannig teljum vid ad betur megi na til ungs folks, sem jafnvel skilar
sér illa til eftirlits 4 gongudeild. Vid gerum rad fyrir ad ungt folk eigi audveldara med ad tja
sig 4 netinu Rannsakendur telja p6 ad nettengt eftirlit komi ekki 1 stadinn fyrir hefdbundid

eftirlit & gongudeild en sé hins vegar g6d vidbot vid pad.

1.6 Uppbygging rannsoknarskyrslunnar

Rannséknarskyrslunni er skipt nidur { adalkafla. [ freedilega hlutanum er byrjad 4 ad
fjalla almennt um sykursyki, sykursyki typu 1, einkenni, greiningu, medferd og fylgikvilla.
Tept er litillega 4 bl6dsykurstjornun, fjallad um pad hvernig ungu félki gengur ad satta sig
vid pad ad greinast med sykursyki, hvernig pad tekst 4 vid sjukdéminn og pann studning sem

pad fer. Par 4 eftir er fjallad um pad hvernig almennt eftirlit fer fram hérlendis 4 gongudeild
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Landspitala — Haskoélasjikrahuss og mikilvaegi pess. Sidast en ekki sist er fjallad um hvernig
nettengdu eftirliti er hattad erlendis og peer rannséknir sem gerdar hafa verid 4 pvi. I lok
kaflans er stutt samantekt.

[ adferdafredihlutanum er greint frd rannsGknaradferdinni, greint frd vali 4
patttakendum og skilyrdum fyrir patttoku. Fjallad er um greiningu gagna, hvernig
upplysingasofnun er hattad, sidferdilega patti rannséknarinnar og dvinning og dhattu hennar
og ad lokum samantekt. Pvi nast kemur kafli par sem nidurstodur eru settar fram og par 4
eftir umradur par sem nidurstodur eru reeddar, paer tengdar fredilegri umfjollun og einnig
kemur par fram tilkun rannsakenda 4 nidurstédunum. I lokin er ratt um hvada notagildi

rannséknin hafi og komid fram med tillogur ad framtidarrannséknum.

1.7 Heimildaleit

Heimildir voru fengnar med ymsum hatti. Notadar voru fredibakur sem og
kennslubzkur sem kenndar eru { hjikrunarfredi vid HA d4samt timaritum & békaséfnum.
Erlendar vefsidur sem fjalla um nettengt eftirlit nyttust einnig vel 4samt vefsidum med
fredsluefni. Gagnasofnin Proquest, Chinal, PubMed og Gegnir komu ad gédum notum vid
leitina. Einnig var leitarvélin Google talsvert notud.

Helstu leitarordin sem rannsakendur notudu voru adabtion, management, support
Diabetes mellitus, internet, management, web-based management, blood glucose control og

complications, chronic disease.
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Kafli 2, Fraedileg umfjollun

Hér adur fyrr brugdu leknar 4 pad rad ad smakka 4 pvagi sjiklinga sinna ef grunur 1€k
4 ad peir hefdu sykursyki. Ef bragdid var satt var pad talin visbending um hekkadan
bl6dsykur (David Périsson, 2001). Nu er 6ldin 6nnur, tekninni fleygir fram og oft og tidum
eru pad einstaklingar med langvinna sjikdoma 4 bord vid sykursyki sem eru markhépur
nyrrar teekni { von um ad auka lifsgadi og skilvirkni medferdarleida (Wagner, Baker, Bundorf
og Singer, 2004). Pritt fyrir ad nettengt eftirlit med sykursyki sé tiltolulega nytt fyrirbeeri

gefur pad god fyrirheit og { pvi felast miklir vaxtarmoguleikar (Mazzi og Kidd, 2002).

2.1 Sykursyki

Sykursyki flokkast undir efnaskiptasjukdéma og einkennist af of hau sykurhlutfalli {
bl6di vegna galla 1 insulinframleidslu, verkan instlins i likamanum eda hvoru tveggja. Nokkur
meinvirk ferli eiga patt { ad préa sykursyki i flki, t.d. sjalfsénemiseydilegging 4 B-frumum {
brisi sem veldur pa skorti 4 insulini eda minnkad nemi vefja fyrir verkan insulins. Oftar en
ekki eru badir pessir pattir til stadar hjd sama einstaklingi. Orsakir 6edlilegra efnaskipta a
orkuefnum likamans, kolvetnum fitu og préteinum, eru 6fullnegjandi verkan instlins 4
markvefi og kemur htn til vegna skorts 4 framleidslu pess og/eda vegna minnkads nemis
vefja fyrir insilini (Diagnosis and Classification of Diabetes Mellitus, 2007; Gavin o.fl.,
2002).

Hlutverk insulins er ad 6rva frumur likamans til ad taka vid sykri Gr bl6drasinni og
nyta sér hann sem orku. Pegar brisid getur ekki lengur framleitt instlin verdur sykurinn eftir {
bl6dinu og blédsykur melist harri en ella (fvar Pétur Gudnason, 1995; Wong og
Hockenberry, 2003). Pegar svo er komid fer likaminn ad brjéta nidur fitu { auknum meli til ad

nd sér 1 orku. Vid pad myndast irgangsefni, ketonar, sem eru surir og valda pvi ad bl6did
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surnar. Pa skapast dstand { likamanum sem kallast ketonbl6dsyring og er lifshattulegt
(Sélveig Dora Magnusdéttir, e.d. a).

Sykursyki er skipt i prja flokka sem grundvallast af einkennum sjikdémsins og pvi
hvernig medferdar er porf. Pessir flokkar eru sykursyki af typu 1 sem er insilinhad, sykursyki
af typu 2 sem er instlinéhad og ad lokum adrar sértekar tegundir sykursyki (Diagnosis and

Classification of Diabetes Mellitus, 2007).

2.1.1 Sykursyki, typa 1..

Sykursyki af typu 1 er auk pess ad vera efnaskiptasjukdomur flokkadur sem
sjalfsofnamissjikdémur (Arni V. Pérsson, e.d.). Pad kemur til vegna pessarar frumubundnu
eydileggingar 4 B-frumum { brisi sjiklinganna. Sa timi sem pad tekur frumurnar ad
eydileggjast er mjog misjafn, allt frd pvi ad vera nokkrir dagar eda vikur (algengara hja
bornum) og upp i ad vera manudir eda jafnvel ar (eins og oft er hja fullordnum). Af pessum
sokum geta fyrstu merki um sjikdéminn hja sumum sjiklingum, pé adallega bérnum og
unglingum, verid keténbl6dsyring en hja 6drum getur verid um einungis litillega haekkun a
bl6dsykri ad raeda i langan tima 4n pess ad ketonblédsyringar verdi vart. A endanum verda p6
allir sjuklingar med sykursyki af tegund 1 hadir instlini (Gavin o.fl., 2002).

Einungis um 5-10% peirra sem hafa sykursyki eru med typu 1 (Diagnosis and
Classification of Diabetes Mellitus, 2007; S6lveig Déra Magnusdottir, e.d. b). Oftast naer
greinist hun 4 unga aldri en getur p6 komid upp hvenar sem er 4 lifsleidinni (Gavin o.fl,
2002). Um 95% einstaklinga med sykursyki af typu 1 greinast fyrir 25 ara aldur (Mayfield,
1998). Vid greiningu ma mala ymis moétefni i blodi sjuklinga sem talin eru valda peim skada
sem verdur 4 B - frumunum { brisinu. Rannséknir hafa leitt { 1j6s ad pessi métefni meelast oft
16ngu 4dur en sjukdémurinn greinist. Pvi hefur verid unnt ad greina dhattu fyrir sykursyki hja

folki med pvi ad leggja saman ymsa petti eins og jadkvada fjolskyldusogu, samsetningu
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akvedinna erfdapatta og hekkun 4 métefnum 1 bl6di (Sélveig Déra Magnusdéttir, e.d. b).
Astadur pess ad petta sjdlfsofnemisferli hefst { likamanum geta verid erfdatengdir pzttir eda
adrir utanadkomandi pattir sem enn i dag eru illa skilgreindir. Sem d&mi ma nefna ad
akvednir virusar eru taldir geta verid einn orsakavaldur sykursyki af typu 1 (Gavin o.fl.,

2002).

2.1.2 Einkenni.

Eitt adaleinkenni sykursyki er of hétt sykurhlutfall { bl6di sem leidir af sér tid pvaglat,
mikinn porsta, sjontruflanir og pyngdartap samfara lystarleysi. Skertur voxtur hja bornum og
aukid nemi fyrir ymsum sykingum getur einnig einkennt langvinna hakkun 4 blodsykri
(Gavin o.fl., 2002).

Brad og lifshettuleg afleiding sykursyki af typu 1 er keténbl6dsyring (Gavin o.fl.,
2002). Ketonbl6dsyring einkennist af auknu syrumagni i bl6dinu. Likaminn reynir ad losa sig
vid umframsyru 1 gegnum nyrun og pvi melast ketonar i pvagi. Auk pess reynir hann ad losa
sig vid syruna med pvi ad dypka ondun og auka tidni hennar. Onnur einkenni
ketonblodsyringar eru aseténlykt fra vitum, 6gledi, uppkost, kvidverkir og breyting a

medvitund (Sélveig Déra Magnusdottir, e.d. a).

2.1.3 Greining.

Prjar leidir eru mogulegar til greiningar 4 sykursyki. Ein er su ad mala blodsykur
tilviljanakennt yfir daginn og 4n tillits til hvenar sidustu maltidar var neytt. Malist
bl6dsykurinn 11,1 mmol/l eda harri og hafi einstaklingur 6nnur einkenni sykursyki telst hann
greindur. Onnur leid er st ad mela fastandi bl6dsykur. Melist hann 7,0 mmol/l eda herri telst

einstaklingurinn med sykursyki. Pridja leidin sem hagt er ad fara er ad framkvama svokallad
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sykurpolsprof. Pa er 75 g af hreinum glikdsa blandad dt 1 300 ml af vatni og vidkomandi
latinn drekka pad. Melist bl6dsykur hans 7,0 mmol/l eda yfir, tveimur klst. eftir pad, telst
hann med sykursyki (Diagnosis and Classification of Diabetes Mellitus, 2007; Gavin o.fl.,

2002).

2.1.4 Meodfero.

Sjiklingar med sykursyki af typu 1 eru alltaf medhondladir med insulini. Til eru yfir
20 tegundir af instlini sem notad er til medferdar og er peim skipt nidur i fjora flokka eftir pvi
hvenar virkni pess er mest i likamanum; langvirk, hradvirk, medal-langvirk og medal-
langvirk en hradvirk 1 upphafi. Insilin er melt { einingum og er 80% beirra eininga sem
aetlad er ad einstaklingur purfi 4 sélarhring oftast skipt nidur 4 méaltidir dagsins { hlutfalli vid
aztlada kolvetnaneyslu { hverri maltid. Hin 20% eru gefin sem grunnskammtur af langvirku
insulini. Petta getur p6 verid mjog mismunandi milli einstaklinga (Twedell, 2007).

Medferd og umonnun félks sem greinst hefur med sykursyki er margslungin og krefst
pverfaglegrar nalgunar hjikrunarfredinga, l&kna, neringarradgjafa og fétaadgerdarfreedinga.
Einnig er oft porf 4 studningi fra félagsradgjafa og fagadila innan gedsvids. Ekki ma heldur
gleyma pvi ad 61l medferdin verdur ad vera i fullu samradi og samvinnu vid fjolskyldu
sjuklingsins ef um til demis barn er ad reeda. Naudsynlegt er ad allir pessir adilar eigi g6d
samskipti sin & milli (Wong og Hockenberry, 2003).

Par sem sykursyki er langvinnur sjikdémur er adalmarkmid medferdarinnar ad halda
bl6dsykri sem jofnustum til ad draga ur likum 4 6llum peim fylgikvillum sem fylgt geta

sjukdémnum (Haslett, Chilvers, Hunter og Boon, 1999; Wong og Hockenberry, 2003).
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2.1.5 Fylgikvillar.

Langtima fylgikvillar sykursyki geta verid fjolmargir. Peir helstu eru
augnbotnaskemmdir med hugsanlegri skerdingu 4 sjén, nyrnasjukdémar sem leitt geta til
nyrnabilunar og bélgur 1 dttaugum og 6sjalfradum taugum. Bélgur { tttaugum geta { versta
falli leitt til aflimunar og bélgur i 6sjalfridum taugum geta haft vidtek 4hrif 4 t.d.
meltingarferakerfid, pvag- og kynfaerakerfid og hjarta- og ®dakerfid. Einnig er aukin tidni
haekkads blédprystings og sjukdéma i munnholi hjé einstaklingum med sykursyki.
Tilfinningaleg og félagsleg dhrif sykursyki sem og krefjandi medferd hennar geta auk pess
valdid talsverdum félagslegum vandamalum hj4 hinum sykursjika og fjolskyldu hans (Gavin

o.fl., 2002).

2.2 Bloéosykursstjorn

B16dsykursstjorn felst 1 pvi ad halda glikésa 1 bl6di innan dkvedinna marka, sem
liggja 4 bilinu 3,5-6,5 mmol/l. Likaminn fer glukosa eftir tveimur meginleidum, glikdsi sem
fradsogast dr fadunni { pormum og fer padan ut { blodrdsina og glikdsi sem lifrin framleidir {
dkvednu magni. I bl6drasinni er glikési tekinn upp af vefjum likamans, einkum af
beinagrindarvodvum og fituvef, med hjalp insulins. Stodugt frambod glikdsa 1 blodras er
naudsynlegt fyrir starfsemi heilans pvi ad glikoési er adalorkugjafi hans. Pegar upptaka
glikoésa 1 pormum minnkar, eins og gerist t.d. milli maltida, fer lifrin ad framleida meiri
glikdsa og seyta honum ut 1 bl6drédsina. Petta gerir hin med tvennum hetti, annars vegar med
nymyndun glikdsa og hins vegar med pvi ad brjota nidur glikogen (Haslett o.f1., 1999).

Insidlin sem framleitt er { B-frumum { brisi hefur mikil dhrif & pad hversu mikid magn
glikosa er 1 blédinu hverju sinni. Insuilin lekkar magn glikésa 1 bl6di med pvi ad 6rva

upptoku vefja og bala nidur framleidslu lifrarinnar 4 glikésa. Allir pessir pattir studla ad pvi
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ad likaminn haldi g6dri bl6dsykursstjorn, og er pad naudsynlegt til pess ad likaminn geti

starfad edlilega (Haslett o.fl., 1999).

2.2.1 Langtimablodsykursgildio, HbA ..

Meling 4 HbA . gefur til kynna hversu mikid bl6dsykursmagn hefur verid {
likamanum sidustu 3 manudi. AEskilegt er ad mela petta gildi 4 sinnum 4 ari hja peim sem
ekki hafa ndd medferdarmarkmidum og par sem medferd hefur verid breytt, og tvisvar a ari
hja peim sem hafa vaegan eda vel medhondladan sjikdom (Arna Gudmundsdottir, 2004).

HbA . er sykradur bl6draudi sem myndast pegar bl6draudi kemst { snertingu vid sykur
i bl6dinu og gengst undir rod efnahvarfa. Ketéamin er eitt peirra efna sem myndast vid pessi
efnahvorf og hledst jafnt og pétt upp 1 raudu blédkornunum 4 lifsskeidi peirra. Eftir pvi sem
bl6draudinn hefur komist { snertingu vid meira magn af sykri, peim mun meira af
ketéaminum er { raudu blédkornunum. Magn ketéamina { raudu bl6dkornunum er svo pad
sem melt er 4 rannsdknastofum. Pegar HbA ;. er malt. HbA . er malt 1 présentum og er
midad vid ad einstaklingar med sykursyki reyni ad halda sér um eda undir 7% (Phillips og
Phillipov, 2005).

Margar rannséknir hafa leitt 1 1j6s ad ef HbA . er haldid innan 7% dregur pad verulega
ur hettunni 4 fylgikvillum tengdum sykursyki, baedi hja sjiklingum med sykursyki af typu 1
og typu 2 (Arna Gudmundsdaéttir, 2004; Baker, Lafata, Ward, Whitehouse og Divine, 2001).
Ef t.d. HbA . h&ekkar um 1% aukast likurnar 4 &dasjikdémum um 30% (Phillips og Phillipov,

2005).



Kafli 2, Fraedileg umfjollun 12

2.3 Freedsla til einstaklinga med sykursyki

begar einstaklingur greinist med sykursyki skiptir st freedsla sem hann fer i upphafi
skopum fyrir framhaldid. Fredslan er hornsteinninn i medferd sykursjikra og hefur mikil
ahrif & sjakdémsstjérnun pessara einstaklinga (Kriger, Parker og Grayson, 1999). Pad er
naudsynlegt ad fagfolk veiti skjolstedingum sinum greinargédar upplysingar um sjukdéminn
t.d. einkenni, fylgikvilla og medferdarmoguleika. G6d fredsla er besta leidin til ad studla ad
g060r1 sjukdémsstjéornun og minnkar einnig likurnar a fylgikvillum (Caliskan, 2006).

I rannsékn frd drinu 1999 var skodad hversu mikil ahrif g6d fraedsla hefdi 4
bl6dsykursstjornun einstaklinga med sykursyki. Prjatiu og niu einstaklingum var skipt nidur {
tvo hopa sem fengu sams konar sjukdémsmedferd og eftirfylgni. Annar hépurinn hitti
fagadila ad minnsta kosti fjérum sinnum & ari par sem hann fékk fredslu og spjall en
samanburdarhépur ekki. I lok rannséknarinnar kom 1 1jés ad blédsykursgildi einstaklinga
peim hopi sem fékk markvissa fredslu um sjukdominn lekkadi um 4% fra pvi sem var, a
medan blédsykursgildi samanburdarhops hakkadi um 6%. Ennfremur syndi sa hopur sem
fékk fredslu mun betri framfor 1 fylgni feduradlegginga (Krier, Parker, Grayson, og Byrd
1999). Markmidid med sjuklingafredslu er ad adstoda einstaklinga vid ad taka upplystar
dkvardanir um medferd sina og hjalpa peim ad finna medferdarmarkmid sin, styrkleika og

gildi (Anderson og Funnel, 2004).

2.4 Adlogun ad lifi med sykursyki

bad getur reynst morgum erfitt ad takast 4 vid langvinnan sjukdom likt og sykursyki
og til ad einstaklingurinn ndi ad adlagast sjikdomnum parf hann ad temja sér dkvedinn lifsstil.
Miklu mali skiptir ad einstaklingurinn leri ad lifa med sjukdomnum og hafi tra 4 pvi ad hann
sé faer um ad hafa stjorn 4 einkennum hans. G69 sjalfsumonnun, svo sem reglusamt liferni,

heilsusamlegt mataredi og hreyfing eru lykilatridi en pad vex moérgum i augum ad sinna
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pessum pattum sem skyldi og pad er pvi algengt ad f6lk finni til streitu tengdri sjukdémnum
(Aalto, Uutela og Aro, 2000).

Adlogun er mikilvagur pattur 1 pvi ad einstaklingur geti nad gédri sjalfsumoénnun og
miklu méli skiptir ad hann f4i videigandi studning og fredslu. [ rannsékn sem gerd var
Finnlandi 4rid 2000 var m.a. skodud andleg vanlidan tengd sykursyki par sem dkvedinn
kvardi var notadur til ad meta tilfinningalega adlogun ad sjukdémnum. Allir patttakendurnir
fundu fyrir streitu tengdri sjtkdémnum. Af peim sem svorudu sogdust 23% finna fyrir litilli
streitu, 40% s6gdu hana 1 medallagi, 29% t6ludu um frekar mikla streitu og 9% toldu sig finna
fyrir mikilli streitu tengdri sjikdémnum (Aalto o.fl., 2000).

Ad lifa med sykursyki gerir kr6fu um sjalfsumonnun einstaklingsins og ad hann hafi
gott vald 4 sjukdomnum. Til ad vidkomandi verdi sem mest sjalfbjarga parf hann ad hafa
akvedna pekkingu 4 sjukdomnum, hvada ahrif hann hefur 4 likamann, vidbrogd likamans og
hvernig bregdast skuli vid peim. (Ardn K. Sigurdardéttir, 2000)

Streita og pad hvernig einstaklingur tekst 4 vid sykursykina getur haft dhrif 4 hversu
heilbrigt liferni vidkomandi dstundar. Pegar einstaklingur med sykursyki upplifir mikla streitu
verdur sjalfsumonnunin ekki eins g6d og @®skilegt er (Peyrot, McMurry, og Kruger, 1999).

I rannsékn frd drinu 1999 4 félki med sykursyki af typu 1 og typu 2
var m.a. skodad hversu mikil ahrif streita, bjargrad einstaklings og heilsusamlegir
lifnadarhzaettir hofdu 4 langvinna og skammvinna blédsykursstjérnun. I rannsékninni kom m.a.
i 1j6s ad hja einstaklingum med sykursyki af typu 1 hafdi streita, tilfinningalegt 6jafnvaegi og
6heilsusamlegir lifnadarhettir 1 for med sér heekkun 4 bl6dsykri en peir einstaklingar sem

ho6fdu géda sjalfsstjorn hofdu laegri blodsykur (Peyrot o.f1., 1999).
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2.5 Stuoningur frd fjolskyldu og heilbrigdisstarfsfolki

Ad lifa med sykursyki getur tekid 4 andlega og pa er mikilvaegt ad fa einhvers konar
studning, hvort sem pad er fra fjolskyldu, vinum eda heilbrigdisstarfsfolki. Pad audveldar
einstaklingnum ad n4 stjérn 4 sinu daglega lifi sem og bl6dsykrinum ef fjolskyldan tekur patt {
medferdinni og veit Ut 4 hvad hin gengur. Studningur er einn af peim pattum sem hefur synt
fram & betri adlogun einstaklings ad langvinnum sjikdémi eins og sykursyki (Aalto o.fl.,
2000). I annarri rannsékn, sem gerd var arid 1998 4 lifsgeedum ungs f6lks 4 aldrinum 13- 20
ara, kom m.a. 1 1j6s ad peir einstaklingar sem hofdu betri stjorn 4 bl6dsykrinum attu
fjolskyldur sem voru virkir patttakendur { medferdinni (Grey, Boland, Yu, Sullivan-Bolyai og
Tamborlane, 1998).

Mikilvegt er ad sjiklingurinn nyti sér pa heilbrigdispjonustu sem { bodi er par sem
studningur liggur 1 pvi ad hitta heilbrigdistarfsfolk og adra einstaklinga med sykursyki. Einnig
er mikilvegt ad hjukrunarfredingar og annad heilbrigdisstarfsfélk geti sett sig { spor hins
sykursjika og demi hann ekki eftir pvi hvort hann hafi n4d markmidum medferdarinnar.
Forsendur sjiklinga vid ad meta eigin drangur 4 pvi ad nd tokum 4 sjukdomnum eru oft adrar
en heilbrigdisstarfsfolks. Medan heilbrigdisstarfsfélk horfir mikid 4 malanlega petti, s.s.
langtima bl6dsykursgildi, taka sjiklingar tillit til fleiri patta vid mat & medferd, s.s. hvernig
peim lidur likamlega og andlega og hvernig samreming medferdar og daglegs lifs gengur
(Ardn K. Sigurdardéttir, 2001).

Oft og tidum eru einstaklingar med sykursyki félagslega einangradir og hafa jafnvel
misst vinnu sina vegna veikindanna. Hjikrunarfredingar geta m.a. synt studning sinn med pvi
ad reda pessi mal vid skjolstedinga sina og ef vid 4, radlagt folki ad huga ad pvi ad leita ad
vinnu sem samramist lifi med langvinnan sjukdém eins og sykursyki adur en veikindin valda

mikilli breytingu 4 lifshattum (Ardn K. Sigurdardéttir, 2001).



Kafli 2, Fraedileg umfjollun 15

2.6 Eftirlit med sykursjiikum

A Landspitala — Haskélasjikrahiisi (LSH) er starfandi gongudeild fyrir sykursjika.
Hlutverk hennar er greining, medferd og eftirlit med sykursjukum. Einnig sér hun um fredslu
til sjuklinga, adstandenda, heilbrigdisstarfsfélks og almennings { landinu. Par fer fram kennsla
og pjalfun lekna, hjikrunarfredinga og fleiri stétta. Gongudeildin er leidandi og leidbeinandi
i medferd sykursjikra 4 6llu landinu. Hudn stendur einnig fyrir visindarannséknum er tengjast
sjikdémnum (Péra G. Ingimarsdottir, einkasamskipti, 23. mars 2007).

Markmid deildarinnar er ad bata lidan, lifsgadi og horfur peirra sem eru med
sykursyki. Gongudeildin er { samvinnu vid kvennadeild, nyrnadeild, augndeild, hjartadeild,
@daskurddeild og fleiri deildir. Gongudeildin er opin alla virka daga fra 8:00-16:00. Par eru
starfandi sérfredingar i innkirtlasjukdomum, hjikrunarfredingar, n@ringarradgjafi,
fotaadgerdarfredingur, meinateknir og fleiri. Simapjénusta er fyrir sjuklinga 4 vegum
hjikrunarfraedinga alla virka daga fra 8:00-16:00. Eftir klukkan 16:00 geta sjiklingar hringt {

svokalladan innkirtla-vaktsima (Péra G. Ingimarsdéttir, einkasamskipti, 23. mars 2007).

2.6.1 Eftirlit d gongudeild hérlendis.

Allir nyir sjiklingar koma eftir tilvisun fra lekni, t.d. heimilislekni. Allir nygreindir
med sykrusyki typu 1 {4 vidtal vid innkirtlasérfreding, hjukrunarfreding og neringarradgjafa.
Eftirlit og HbA . meling eru oftast gerd 4 priggja manada fresti. Tidni eftirlits fer eftir porfum
en po aldrei sjaldnar en 4 fjogurra ménada fresti. Porf 4 eftirliti er metid Ut fra nidurstodum
HbA . melinga og bl6dsykursmalinga sjuklings. Einnig er porfin metin eftir samradur vid
sjukling um hvernig bl6dsykurstjérnun gengur, til a0 mynda hvort hann fai oft bl6dsykursfall.
Eftirlit med fylgikvillum fer fram reglulega einu sinni 4 ari. B16dprystingur er maldur { hverri
heimsokn, medferdarmarkmid er ad blodprystingur haldist undir 140/80. Einstaklingur kemur

med pvagprufu einu sinni 4 dri par sem magn mikréalbumins i pvagi er rannsakad. Pegar
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sjuklingur hefur haft sykursyki af typu 1 { fimm ar er augnskodun framkvamd éarlega, en ekki
er talin porf & henni fyrr par sem breytingar koma ekki fram fyrr. Eftirlit med fétum er arlegt
og eftir porfum (Péra G. Ingimarsdottir, einkasamskipti, 23. mars 2007).

Flestir leknanna 4 gongudeildinni eru med simatima. Peir sjiklingar, sem beint er til
hjikrunarfraedings til ad fa adstod, koma i nokkur skipti og sidan breytist pessi eftirfylgni {
simaeftirlit. Tolvupdstur er notadur toluvert 1 samskiptum milli starfsfélks og skjolstedinga

en engir studningshdpar hafa verid starfraektir i tengslum vid deildina

2.6.2 Mikilveegi eftirlits.

Umonnun félks med langvinna sjukdoma er mikil d4skorun fyrir heilbrigdisstofnanir.
Sykursyki flokkast sem langvinnur sjukdémur og peir sem greinast verda ad tileinka sér nyjan
lifstil til frambudar til pess ad komast hja og draga dr alvarlegum fylgikvillum sem fylgt geta
sjukdémnum. Slikir fylgikvillar geta skotid upp kollinum mjog skyndilega og verid
lifshétandi, pad er pvi naudsynlegt ad fylgja einstaklingum med sykursyki stodugt eftir
(Mazzi og Kidd, 2002). Lyfja- og lifsstilsbreytinga er einnig oftar porf hja sykursjikum en
morgum 6drum sjuklingah6pum og krefst pad oft tidrar svorunar og studnings fra

heilbrigdisstarfsfolki (McMahon o.fl., 2005).

2.6.3 Aodrar leidir til eftirlits.

Margar leidir hafa verid farnar til ad reyna ad auka ga&di og drangur { umoénnun
sykursjikra. Kennsluadferdir hafa verid préadar fyrir skjolstedinga og medferdaradila til ad
studla ad aukinni medferdarheldni og aukinni notkun verklagsreglna (Kwon, Cho, Kim og
Song, 2004). Samanburdarrannsoknir sem gerdar hafa verid { Bandarikjunum hafa hins vegar

ekki synt fram 4 betri bl6dsykurstjornun hja sykursjukum milli samanburdarara (1988-1994
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og 1999-2000), og benda Cho o.fl. (2006) 4 i grein sinni ad svipadar nidurstodur hafi fengist {
sambarilegum rannséknum i morgum 6drum 16ndum. Pvi pykir ljést ad leita verdur annarra
leida en hingad til hafa verid farnar, { peim tilgangi ad nd medferdarmarkmidum hja peim sem
glima vid sykursyki (Cho o.fl., 2006). Til ad pad sé haegt verdur samband sjuklings, leknis og
annarra medferdaradila ad vera mjog ndid auk pess sem einstaklingshafd medferd og fredsla
er einnig naudsynleg (Kwon o.fl., 2003). Fullnegjandi medferdardrraedi fyrir f6lk med
langvinna sjikdéma 4 bord vid sykursyki, myndu ad auki leekka verulega leknis- og
innlagnarkostnad, audga samskipti leknis og sjuklings og sidast en ekki sist bata lidan
sjuklingsins (Demeris og Eysenbach, 2002).

Eins og stadan er 1 dag fer eftirlit med langvinnum sjikdémum adallega fram inni 4
stofnunum og metir pad oft illa porfum peirra einstaklinga sem glima vid slika sjukdéma.
Nettengt eftirlit er leid til ad feera dherslur 1 eftirliti fr4 stofnunum og inn i daglegt lif f6lks

(McMahon o.fl., 2005).

2.7 Internetio og nettengt eftirlit

[ dag skiptumst vid 4 hugsunum { hrédum heimi tolvunnar. Vid erum pratt fyrir pad
ennpd ad tja hugmyndir okkar 4 pappir en hann er p6 stodugt ad hverfa dr umhverfi okkar sem
upplysingageymsla og samskiptamati. Margir hafa 14tid 1 Ij6s dhyggjur sinar af pvi ad
personuleg samskipti manna a4 milli muni lida fyrir pad ad tolvur eru ad verda radandi {
samskiptum folks, en par dhyggjur hafa reynst 6parfar (Rendell og Lundberg, 2004).

Med tilkomu internetsins hefur félki nd verid gert kleift ad hafa samskipti og skiptast 4
upplysingum hvener sem er og hvar sem pad er statt { veroldinni (Kwon o.fl., 2004).
Akvednir eiginleikar pess gera pad sérstaklega adladandi fyrir einstaklinga med langvinna
sjukdéma. Kostnadur vid upplysingadreifingu 4 internetinu er tiltdlulega litill, f6lk 1 dreitbyli

og fatladir hafa adgang ad somu upplysingum og peir sem bua i péttbyli og peir sem ekki eru
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fatladir. Einnig er mjog audvelt ad uppfaera upplysingar 4 internetinu samanborid vid prentad
efni og par med er stodugt hagt ad bjoda upp a nyjustu pekkingu hverju sinni. Petta er
sérstaklega gagnlegt fyrir einstaklinga med langvinna sjukdéma sem geta nu nytt sér
internetid til ad finna gagnvirkar radleggingar og nyjustu upplysingar um medferd (Wagner
o.fl., 2004). Su préun sem ordid hefur 1 pa att ad tolvur og internetid séu hluti af
heimilistekjum félks eins og isskdpar, sjéonvorp og simar, hefur opnad nyja moguleika {
samskiptum vid sjiklinga med upplysingatekni sem hvetur p4 til ad hafa sjalfir virkara eftirlit
med sjikdémi sinum (Demeris og Eysenbach, 2002).

Sjuklingar eru einnig { sifellt auknum meli ad nalgast leknisfreedilegar upplysingar {
gegnum internetid. Rannsékn sem gerd var 4 sjuklingum sem leitudu til heimilislaeknis syndi
ad 54% peirra notudu internetid til ad verda sér it um slikar upplysingar. 60% peirra téldu ad
par upplysingar, sem adgengilegar eru 4 internetinu, veru par somu eda jafnvel betri en par

upplysingar sem heimilisleknirinn veitti (McMahon o.fl., 2005).

2.7.1 Nettengt eftirlit.

,

A sidustu drum hefur internetid verid nytt vid medferd og eftirlit sjukdéoma 4 ymsum
svidum leknisfredinnar. Pad hefur komid 4 dkvedinni tengingu milli sjiklinga og
umonnunaradila og einnig studlad ad betra og hradara upplysingafledi milli pessara adila

(Demeris og Eysenbach, 2002).

MyCareTeam ™ (MCT) er fyrirtzki sem er gott deemi um pad hvernig internetid hefur
verid nytt vid medferd langvinnra sjukdoma. Fyrirtekid er hugbtinadar- og pjonustufyrirtaeki
sem einbeitir sér ad rafrenu eftirliti med sjukdomum og medferd. Fyrirtekid hefur préad
kliniskt sannreynda, skilvirka og hagkvaema leid i medhondlun sjiklinga med langvinna

sjukdéma. Pad hefur gert sjiklingum og medferdaradilum kleift ad skiptast stodugt & gognum
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og upplysingum sem hvetur og stydur sjuklinga til sjadlfsumonnunar. Hugbtinadur og pjonusta
peirra hefur verid notud i raunverulegu umhverfi til hagsbéta fyrir sjiklinga og pa
heilbrigdisstarfsmenn sem koma ad medferdinni. MCT-Diabetes gerir félki med sykursyki,
leknum peirra og 6drum medferdaradilum kleift ad fylgjast med blédsykursgildum og vinna
saman 1 gegnum internetid. Folk med sykursyki notar MCT-Diabetes til ad senda
bl6dsykursgildi reglulega beint tr bl6dsykursmalum sinum { 6ruggan gagnagrunn i gegnum
internetid eda hefdbundnar simalinur. Pegar gégnin hafa verid vistud geta sérfredingar, adrir
medferdaradilar og fjolskyldumedlimir notad hugbunadinn til ad fylgjast med
bl6dsykursgildum, kanna nidurstodur rannsékna og til ad sja dhrif hreyfingar og mataredis a
heilsu og lidan sjuklingsins. Einnig er hagt ad skoda gdognin myndrant. Par sem gognin eru
adgengileg 1 gegnum internetid er moégulegt, med tilskyldu leyfi, ad fylgjast med vidkomandi
einstaklingi an tillits til stadsetningar. T.d. getur foreldri fylgst med heilsufari sykursjiks
ungmennis sem flust hefur ad heiman vegna skélagongu. MyCareTeam-Diabetes hefur verid

notad { yfir fimm 4r af sjiklingum, leknum og hjikrunarfredingum (mycareteam.com).

BetterDiabetes er ny nettengd pjonusta 4 vegum Konunglega barnaspitalans (The
Royal Children’s Hospital) { Melbourne i Bandarikjunum. Pjénustan verdur til reynslu{ 15
manudi til ad sja hversu ahrifarik leid hin er til ad beta medferd sykursjikra. Markmidid er
ad hvetja ungt folk til ad taka meiri patt { ad medhondla sjukdéminn, ad pad 6dlist meiri stjérn
4 heilsu sinni almennt og ad audvelda og bata samskipti sjuklinga, l&ekna og
hjikrunarfreedinga. Med pvi ad nyta sér BetterDiabetes gefst sjiklingnum kostur 4 ad eignast
itarlega heilsufarsskra tengda sjukdomnum 4 internetinu. Par med talin er skra yfir 61l pau
skipti sem vidkomandi hefur mett 4 gongudeild til eftirlits. Sjuklingur getur hladid
bl6dsykursgildum sinum beint inn & siduna ur bl6dsykursmeli, skrad gildin handvirkt eda
fengid starfsfolk gongudeildarinnar til pess, ef hann kys pad. Einnig getur hann séd myndrant

allar malingar og ranns6knarnidurstédur, t.d. blodsykur, had, pyngd og HbA .. Ad auki getur
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sjuklingur med oruggum hetti sent skilabod til peirra sem sinna honum 4 géngudeildinni og
fengid radleggingar tengdar medhondlun sjikdémsins. Akvednir adilar, sem vidkomandi
sjuklingur hefur gefid leyfi, hafa sidan adgang ad upplysingum 4 sidunni til pess ad geta gefid
bestu mogulegu radleggingarnar. Med pessu moéti hefur sjuklingurinn adgang ad
heilsufarsskra sinni hvenar sem er sélarhringsins, hvar sem hann er staddur i heiminum. Pad
gefur honum moguleika 4 pvi ad syna hana 6drum laeknum og heilbrigdisstarfsfolki ef
vidkomandi er t.d. 4 fer@alagi og upp koma vandkveadi tengd sjukdémnum

(betterdiabetes.com).

2.7.2 Oryggi vid notkun.

Par sem internetid er nd ordinn dtbreiddur samskiptaméti sjuklinga og medferdaradila
hafa vaknad upp spurningar vardandi 6ryggi vid notkun pessarar leidar til samskipta.
Glucoweb er frumgerd kerfis sem gerir sjiklingum med sykursyki kleift ad senda
blodsykursgildi sin beint tr blodsykursmalum til medferdaradila sinna i gegnum internetid.
Einnig bydur kerfid sjiklingum upp 4 ad skrifa medferdaradilum skilabod vardandi
insulinskammta, mataredi, hreyfingu o.fl. Kerfid les gognin og byr yfir peim eiginleika ad
gera medferdaradilum vidvart ef um eitthvad athugavert er ad reda sem krefst tafarlausra
vidbragda eins og breytinga 4 instlinskommtum eda fleira 1 peim ddr (Nigrin og Kohane,

2000).

Sjuklingurinn getur einnig skodad gdgnin & myndranu formi, p.e. 1 suluritum,
skifuritum og linuritum. Enginn sérstakur hugbinadur er naudsynlegur 1 télvu sjuklingsins,
adeins netvafrari og virk internettenging. Petta kerfi hefur verid notad til ad vekja athygli 4
naudsynlegum oryggisradstofunum sem hafa parf 1 huga pegar heilsufarsupplysingar eru

fluttar med pessum hetti yfir internetid. Adgangur ad sidunni er takmarkadur vid pa sem hafa
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skrad sig i pjonustuna og fengid dkvedid notandanafn og lykilord. Strangar krofur eru gerdar
um oryggi slikra vefsidna. Pegar sjiklingur skrdir sig { pjonustuna er radntimer, sem finna ma
4 bl6dsykursmelum, skrad samhlida notanda inn 1 kerfid. Petta gerir pad ad verkum ad pegar
sjuklingur skrdir sig inn 4 siduna med notandanafni og lykilordi verdur hann ad tengja
bl6dsykursmalinn vid tolvuna um leid. Kerfid ber sidan saman radnimer melisins,
notandanafn og lykilord vidkomandi sjuklings. Passi pad ekki saman er sjiklingnum ekki
veittur adgangur ad heilsufarsskranni. Mogulegt er ad skra fleiri en einn bl6dsykursmeli 4

hvern notanda (Nigrin og Kohane, 2000).

Heilbrigdisstarfsfolk verdur einnig ad skrd sig inn { kerfid med notandanafni og
lykilordi. Ef pad hins vegar skrdir sig inn { kerfid { tolvu utan veggja heilbrigdisstofnunarinnar
verdur pad ad hafa pridja lykilordid sem fast tr audkennislykli og breytist 4 einnar minttu

fresti. Kerfid er einnig verndad ad VeriSign (Nigrin og Kohane, 2000).

Adrar fredilegar heimildir tengdar 6ryggi nettengds eftirlits fundust ekki. Pad kemur
p6 fram 4 vefsidu BetterDiabetes ad hver notandi fai notandanafn og lykilord sem sé einstakt
fyrir hvern og einn og ad petta tvennt verdi ad passa saman pegar innskraning a sér stad
(betterdiabetes.com). Ekkert kom fram um 6ryggi vid notkun MyCareTeam™ vefsidunnar

annad en ad hun er verndud af VeriSign.

2.7.3 Rannsoknir d nettengdu eftirliti.

Faar rannséknir eru til um dhrif gagnvirkra medferda i gegnum internetid, p.e. vefsidur
sem badi bjéda upp 4 upplysingar um sjikdéma og medferdir peirra jafnt sem svorun fra
heilbrigdisstarfsfolki til notenda vefsidanna (McMahon o.fl., 2005). Kwon o.f1. (2004) gerdu
rannsokn 4 110 einstaklingum med sykursyki af tegund 2 sem allir séttu pjonustu til sému

heilbrigdisstofnunarinnar. Tilgangurinn var ad rannsaka hvort notkun 4 nettengdu eftirliti med
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blodsykri batti ad einhverju leyti bl6dssykursstjornunina hja pessum einstaklingum. Hépnum
var skipt 1 tvennt pannig ad 55 einstaklingar fengu nettengt eftirlit med sjukdémnum en hinir
55 fengu afram hefdbundid eftirlit inn 4 heilbrigdisstofnuninni. 101 einstaklingur lauk vid
rannsoknina sem st6d yfir 1 12 vikur. Melt var HbA . sem og adrar venjubundnar rannséknir
gerdar 4 patttakendum { upphafi rannséknarinnar og i lok hennar (Kwon o.fl., 2004).

[ upphafi var enginn marktaekur munur 4 rannséknarnidurstodum hépanna tveggja. {
lok hennar kom hins vegar 1 1j6s marktekur munur. Hja peim sem voru i hépnum sem fékk
nettengt eftirlit hafdi HbA . lekkad ad medaltali ar 7,59% 1 6,94% en vidmidunarhépurinn
hafdi haekkad ad medaltali i 7,62% 1 lok rannsdknarinnar. Hja peim sem i upphafi rannséknar
voru med HbA |, < 7% maldist vidmidunarhépurinn med HbA . 6,99% en hépurinn sem
fengid hafdi nettengt eftirlit meldist med HbA . 6,38%. Munurinn milli h6panna maldist enn
meiri hja peim sem i upphafi h6fdu HbA . 27%. Nidurstodur rannséknarinnar syndu pvi
toluverda lekkun 4 HbA | 4 rannséknartimanum hja peim sjiklingum sem fengu nettengt
eftirlit. Pessar nidurstodur syndu markteka lekkun 8 HBA 1, medan 4 rannsékn stéd (Kwon
o.fl., 2004).

McMahon o.fl. (2005) gerdu rannsékn & 104 einstaklingum med sykursyki og HbA .
29,0% sem allir séttu pjénustu og eftirlit vid sému stofnun. Allir patttakendur fengu fraedslu
um sykursyki og var svo skipt af handahéfi 1 tvo hépa. Annar hépurinn fékk dfram
hefdbundid eftirlit med sjukdémnum en hinn nettengt eftirlit. Hopnum sem fékk nettengt
eftirlit var dthlutud fartdlva, bl6dsykursmelir og adgangur ad pjonustufyrirtaeki fyrir
sykursjuika 4 internetinu, MyCareTeam. Ranns6knin st6d yfir 1 12 manudi og var @tlad ad
meta ahrif nettengds eftirlits 4 blédsykursstjorn. Nidurstodur rannsdéknarinnar leiddu 1 1j6s ad
hja hépnum sem fengid hafdi nettengt eftirlit lekkadi gildi HbA . meira (-1,6% * 1,4%)
samanborid vid vidmidunarhdpinn (-1,2% * 1,4%). Einnig var meiri le&kkun 4 HbA . hja peim

sem notudu internetid reglulega (-1,9%) en hja peim sem notudu pad einungis af og til
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(-1.2%) (McMahon o.fl., 2005).

Onnur sambearileg rannsékn sem gerd var 4 91 einstaklingi med sykursyki leiddi { 1jés
lekkun 4 HbA . ur 8% 1 7,3% eftir sex manudi hja peim sem fengid h6fou nettengt eftirlit en
vidmidunarhépurinn hafdi stadid i stad (Johnson og Singal, e.d.).

Cho o.fl. (2006) gerdu samanburdarrannsokn & 80 einstaklingum med sykursyki af
typu 2. Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna langtimadhrif nettengds eftirlits med
bl6dsykri 4 bl6dsykursstjornun. Patttakendum rannséknarinnar var radad tilviljanakennt i tvo
hépa. Annar hépurinn fékk nettengt eftirlit en hinn eingdngu gongudeildarmedferd. HbA . var
melt 4 priggja manada fresti. Rannséknin, sem st6d yfir { 30 manudi, leiddi 1 1j6s marktekan
mun 4 HbA . hja hépunum tveim. Medalgildi pess hja peim sem fengid hofdu nettengt eftirlit
var 6,9% £ 0,9% en 7,5% £ 1,0% hja vidmidunarhépnum. Einnig voru peir sjiklingar sem {
upphafi rannséknar voru med HbA . =7% med marktekt legri gildi pess fyrstu 3 manudi
rannsoknarinnar og héldu gildinu jafnara it ranns6knartimann en sambarilegir sjuklingar {

vidmidunarhépnum (Cho o.f1., 2006).

2.8 Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad almennt um sykursyki, blédsykursstjérn, fraedslu,
adlogun og studning fyrir sykursjika. Einnig hefur verid fjallad um hvernig eftirliti med
sykursjukum er héttad hér 4 landi, mikilvaegi pess og hvada adrar leidir eru i bodi til ad auka
gadi eftirlits og medferdar. Fjallad hefur verid um internetid og greint fra pvi hvad felst {
nettengdu eftirliti, teept 4 oryggi vid notkun sliks eftirlits og 1 lokin fjallad um rannséknir sem
gerdar hafa verid 4 gagnsemi pess.

Sykursyki er flokkur efnaskiptasjikdéma og er henni skipt 1 prja flokka sem
grundvallast af pvi hvernig medferdar er porf og svo einkennum sjukdémsins. Sykursyki af

typu 1 er auk pess ad vera efnaskiptasjukdémur flokkadur sem sjalfsofnemissjikdémur.
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Adaleinkenni sykursyki er of hatt sykurhlutfall 1 bl6di og eru einstaklingar med sykursyki af
typu 1 alltaf medhondladir med instlini en medferdin krefst p6 einnig pverfaglegrar nalgunar.

Langtima fylgikvillar sykursyki geta verid fjolmargir. Peir helstu eru
augnbotnaskemmdir, nyrnasjikdémar og taugabdlgur. Einnig getur sjukdémurinn haft
toluverd ahrif 4 sdlarlif einstaklinga. I likamanum er glikésa { bl6di haldid innan dkvedinna
marka sem liggja 4 bilinu 3,5-6,5 mmal/I.

Fyrir einstakling sem greinist med sykursyki er fredslan sem hann far 1 upphafi pad
sem skiptir h6fudmali um framhaldid og er hiin hornsteinn medferdar sykursjukra. Pad getur
reynst morgum erfitt ad takast 4 vid langvinnan sjikdém likt og sykursyki og pa er mikilvagt
ad fa einhvers konar studning, hvort sem hann er fré fjolskyldu, vinum eda
heilbrigdisstarfsfolki.

A Landspitala — Hiskélasjiakrahusi er starfandi gongudeild fyrir sykursjika. Hlutverk
hennar er greining, medferd og eftirlit med einstaklingum med sykursyki. Margar leidir hafa
verid farnar til ad reyna ad auka gedi og drangur { umonnun einstaklinga med sykursyki en
prétt fyrir pad hafa rannsoknir ekki synt fram 4 betri bl6dsykursstjorn milli samanburdarara
hja einstaklingum med sykursyki.

A sidustu drum hefur internetid verid nytt { medferd sjikdéma 4 ymsum svidum
leknisfredinnar og folk er 1 stauknum meli ad leita sér upplysinga um sjikdéma par. Komid
hefur verid a f6t hugbtnadar- og pjénustufyrirtekjum sem einbeita sér ad gagnvirku, rafrenu
eftirliti sjikdoma. Vaknad hafa upp spurningar vardandi oryggi tengt pess hattar eftirliti og er
Glucoweb frumgerd kerfis sem tekur sérstaklega a oryggispattinum.

Faar rannsoknir eru til um ahrif gagnvirkra medferda yfir internetid. Per rannsoknir
sem gerdar hafa verid hafa b6 synt fram 4 toluverda lekkun a bl6dsykri hja peim hépum sem

fengid hafa nettengt eftirlit.
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Kafli 3, Adferdafraedi

3.1 Rannsoknaradfero

Adferdafraedin sem notud er i rannsdkn pessari er eigindleg rannséknaradferd.
Rokstudningur fyrir valinu er sa ad pessi adferdafradi er talin henta einkar vel pegar litid er
vitad um efnid sem 4 ad rannsaka og sé€ pvi grunnur undir frekari rannséknir (Morse, 1991).
Petta 4 vid 1 pessu tilviki par sem engar rannséknir & efninu hafa farid fram hér 4 landi og er
petta hugsad sem forrannsékn ad frekari og itarlegri rannséknum.

Eigindleg rannséknaradferd er notud til ad lysa gognum sem aflad er an tolulegra
upplysinga. Pessi adferd er konnun 4 fyrirbari sem ekki er audvelt ad mela eda flokka. Vid
préun hugtaka eda kenninga sem fengin eru med vidtolum er adleidsla notud (Potter og Perry,
2001).

Eigindleg rannséknaradferd er listren, heimspekileg ndlgun sem talin er skapa mjik
freedi (Burns og Grove, 1993). I eigindlegri rannséknaradferd er dherslan 160 4 ad setja sig
inn { hugarheim og umhverfi peirra sem skoda skal og reyna ad skilja upplifun peirra &
veruleikanum (Sigurlina Davidsdéttir, 2003). T flestum eigindlegum rannséknum er gengid tt
frd pvi ad pekking sé sameiginlegur skilningur sem préast hefur { samskiptum félks. Vid
préun 4 skilningi sinum byggir einstaklingurinn 4 dkvednum forsendum, einkum tunguméli,
menningu, reynslu, pekkingu, feerni, venjum og sidum. Petta 4 vid um badi patttakendur og
rannsakanda (Helga Jonsdéttir, 2003).

Eigindlegar rannsoknir krefjast mikillar adferdafraedilegrar nakvemni pratt fyrir ad
par séu ekki stadladar. Rannsakendur reyna eftir fremsta megni ad leggja til hlidar eigin
skodanir, trd og vidhorf. Reynt er ad mynda tengsl vid pétttakendur og talid er ad ekki sé hagt
ad standa utan og ofan vid rannsoknir og pekkingarskopun; pvi séu rannsakendur
6hjakvaemilega patttakendur { rannsékninni. I eigindlegum rannséknum er reynt ad skilja pa

merkingu sem folk leggur 1 lif sitt og adsta@dur, pvi talid er ad 6ll sjonarhorn séu verdug til
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rannsokna. Mikilvaegt er ad litid sé a lif og adstedur folks i heildrenu samhengi (Bogdan og
Biklen, 1992).

Einn af gollum eigindlegra adferdafredi er, eins og rannsakendur hafa bent 4, skortur
4 6hlutdragni og stjorn sem eru talin grundvallaratridi { rannséknum 4 hinum beinh6rdu
visindum (Burns og Grove, 1993). Til eru margar adferdir til ad koma sér upp gdgnum innan
eigindlegra ranns6knaradferda. Haegt er ad afla gagna 1 gegnum bakur, opinber skjol,
ljésmyndir, vidtol, patttokuathuganir, o.s.frv. (Bogdan og Biklen, 1992).

Vidtol eru ein af mikilvegustu gangaséfnunaradferdum { rannséknum {
heilbrigdisvisindum, pannig er ranns6knargégnum aflad med beinum ordaskiptum
rannsakanda og vidmelenda. Vidtol eiga vel vid pegar skodud er reynsla f6lks af til demis
sjukdémum og medferd. Einnig eiga pau vel vid pegar rannsokud eru skynjun, vidhorf,
pekking, heilbrigdisvenjur, veentingar og gildismat (Helga Jénsdéttir, 2003). [ gagnadflun
eigindlegra ranns6kna eru vidtol ein af algengustu leidunum. HAlIf stodlud vidtol eru oft eina
gagnaoflunarleidin 1 eigindlegum ranns6knum og fara vidtolin yfirleitt fram & fyrirfram
dkvednum stad og tima. Oftast er notast vid fyrirfram dkvednar, opnar spurningar.
Hélfstodlud djupvidtol eru lang mest notada vidtalsformid 1 eigindlegum rannséknum en pa
tekni er b&di hagt ad nota 1 einstaklings vidtolum og hopvidtdolum. Algengast er ad adeins sé
tekid eitt vidtal sem varad getur fra 30 mindtum til nokkurra klukkustunda (Bloom og
Crabtree, 2006).

Content analysis eda innihalds greining var notud vid gagnagreiningu rannséknarinnar
en su gagnagreining er gagnleg { eigindlegum ranns6knum vegna pess ad hagt er ad nota
hana pegar unnid er med dskipulagdan texta eins og samsett gogn. Einnig er content analysis
gagnlegt vegna pess ad pad er nemt 4 samhengi og tdknreena myndun gagnanna. Uppbygging
4 flokkum og val 4 ordum eru pattir sem skipta skopum 1 content analysis (Burns og Grove,

1993). Flokkur er pad efni sem inniheldur sameiginlega eiginleika, engin gogn skulu vera
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utilokud og pau mega ekki lenda 1 fleiri en einu pema (Graneheim og Lundman, 2003). Tveir
megingallar geta minnkad gagnsemi content analysis. Pad er ef skilgreiningar 4 flokkum eru
galladar og ef flokkarnir eru ekki négu itarlegir og utiloka ekki hver annan (Stemler, 2001).
Med pvi ad bua til pemu er efnid tengt saman { merkingarberar einingar (Graneheim og

Lundman, 2003).

3.1.1 Pdtttakendur.

Vid 6flun pétttakenda var farin su leid ad fa sérfreding 4 gongudeild sykursjikra &
Fjordungssjukrahusinu 4 Akureyri (FSA), til ad finna fjora einstaklinga til ad taka patt {
verkefninu. Hann hafdi samband vid pessa einstaklinga simleidis og baud peim patttdku.

bétttakendur { ranns6kninni voru tveir karlmenn og tver konur.

3.1.2 Skilyroi fyrir vali i vrtak.

Skilyrdi sem patttakendur purftu ad uppfylla voru: Ad vera med insulinhdda sykursyki
typu 1, og vera 4 aldrinum 18-25 ara. Peir sem einstaklingar sem voru med greinda fylgikvilla

voru utilokadir frd patttoku og einnig peir sem uppfylltu ekki aldursmork.

3.2 Framkveemd rannsoknarinnar

Haustid 2006 téku dkvadu rannsakendur hvert efni lokaverkefnis peirra til B.Sc. nams
i hjukrunarfredi skyldi vera. Rannsakendum bar saman um ad fr6dlegt yrdi ad kanna hver
vidhorf einstaklinga med sykursyki typu I veeru til gagnvirks nettengds eftirlits med
sykursyki. Vid gerd umsoknar til sidanefndar hofst fredileg vinna vid verkefnid. Leyfi fékkst

fyrir rannsékninni fr4 Sidanefnd Fjérdungssjikrahissins & Akureyri (FSA). Tilkynning var
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send til Personuverndar. Haft var samband vid sérfreding a Fjéordungssjikrahisinu & Akureyri
og hann bedinn um adstod vid 6flun patttakenda 1 rannséknina sem hann og gerdi.

Fredilegu efni um sykursyki typu 1 og nettengt eftirlit var safnad saman og unnid dr
pvi eins og vid atti. Adferdafraedi rannsdknarinnar var valin og aflad heimilda og gagna um
hana. Eftir ad patttakendur voru fundnir og peir buinir ad gefa upplyst sampykki voru tekin
viotol vid pa. Vidtalsrammi var hafdur til hlidsjonar 1 vidtolunum. Tekin var dkvordun um ad
sami rannsakandi taeki vidtol vid alla patttakendur til ad sem mest samremi veri {
vidtalstekninni. I kynningarbréfi sem pitttakendur fengu var tekid fram hver dbyrgdarmadur
rannsoknarinnar veri og ad vidkomandi gaeti haft samband vid hann. Einnig var honum kynnt
ad frjalst veri ad hatta patttoku hvenar sem veari. Vidtolin voru hljédritud og nafni
patttakenda breytt til ad fyllstu nafnleyndar vari gatt. Vidtolin voru pvi naest greind { pemu
og fraedilegri efnisvinnu haldid dfram par til dkvednar nidurstodur voru fengnar. Nidurstodur
voru sidan kynntar 4 Malstofu 1 hjikrunarfraedi i Haskélanum 4 Akureyri 1 mai 2007.

Rannséknargdgn voru geymd { lestri skiiffu 4 medan 4 vinnslu st6d. Strax ad lokinni
vinnslu rannséknarinnar var 6llum gégnum er geymdu persoénulegar upplysingar eytt, med pvi

ad farga stafrenum upptokum og 6drum gognum er tilheyrdu rannsékninni.

3.3 Gagnasofnun

Tekin voru vidtol vid fjéra einstaklinga 4 aldrinum 18-25 dra sem greinst h6fdu med
insulinhdda sykursyki. Sami rannsakandi ték vidtolin vid alla vidmalendur. Vidtolin foru
fram & heimilum vidmalenda og téku ad medaltali 60-80 minttur.

[ vidtolunum var studst vid fyrirfram dkvedinn vidtalsramma. Per
grunnupplysingarnar sem patttakendur gafu voru aldur, kyn, stada og buseta. Einnig var spurt
um hvenar vidkomandi greindist med sykursyki og hvernig honum hafi gengid ad stjérna

bl6dsykrinum. Hvernig eftirlit vidkomandi fékk og hvernig pvi var hattad. Hvernig
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studningsnet vidkomandi hafdi og hverjir studningsadilar hans voru. Hvort hann notadi netid
almennt og teldi ad hann myndi nyta sér nettengt eftirlit og hvada dhrif pad hefdi a
sjukdémsstjérnunina. Hugmyndin um nettengt eftirlit var kynnt fyrir patttakendum med
ordum og einnig med myndranu efni par sem mogulegt utlit slikrar vefsidu var kynnt.
Myndrana efnid var byggt 4 erlendum fyrirmyndum (sja Vidauka nr.1). Vidtolin voru sidan

skrifud inn { télvu ordrétt og prentud ut.

3.4 Gagnagreining

GOgnin voru greind samkvamt Content Analysis sem bydur upp 4 ad mala tidni, r6d,
styrkleika orda, ordasambanda eda setninga (Burns og Grove, 1993). Vidtolin voru skrifud
upp ordrétt, prentud Ut og sidan greind. Pegar gbgn eru greind samkvaemt Content analysis
parf ad hafa tvennt { huga: Manifest og Latent content analysis. Manifest content analysis
greinir synilegu, augljosu einingarnar en Latent Content analysis leitast vid ad tilka meiningu
textans (Graneheim og Lundman, 2003). Content analysis er hannad til ad flokka texta nidur {
nokkra undirflokka sem valdir eru vegna freedilegs mikilveagis peirra (Burns og Grove, 1993).
Setningar, ord eda malsgreinar sem vegna innihalds peirra tengjast hvert 6dru eru kalladar
merkingarberar einingar (Graneheim og Lundman, 2003). G6gnin sem aflad var, p.e.
vidtolin, voru lesin vandlega og peim skipt nidur { merkingarbarar einingar, buin var til
samantekt ir pessum einingum og per kédadar. Hin 6liku og liku k6d voru sidan borin saman
og flokkud 1 fimm yfirpemu og 14 undirpemu.

Valdar voru videigandi merkingarberar einingar sem voru lysandi setningar. Pannig
var haegt ad nd meiningu innihaldsins vel og ekkert var skilid dtundan. Graneheim og
Lundman (2003) segja 1 grein sinni ad til pess ad nd sem mestum areidanleika purfi ad velja
videigandi merkingarbarar einingar. Merkingarbarar einingar sem eru of stérar, t.d. margar

malsgreinar, er erfitt ad rdda vid par sem par geta innihaldid margs konar meiningar. Einnig
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geta of prongar einingar skapad vandamal, t.d. einingar sem innihalda adeins eitt ord pvi paer
geta leitt til klofnings textans. Ef einingarnar eru ekki 1 réttri sterd getur pad ordid til pess ad
inntak textans tynist pegar verid er ad pjappa textanum saman. Reynt var eftir fremsta megni
ad lata undirpemu og yfirpemu nd vel utan um gégnin og engin videigandi gogn voru
utilokud. Til ad tryggja enn meiri dreidanleika voru lagdar fram { rannsékninni beinar

tilvitnanir frd vidmalendum (Graneheim og Lundman, 2003).

3.5 Siofreedilegir peettir rannsoknarinnar

Vid rannsékn pessa voru fjorar sidfredilegar hofudreglur hafdar ad leidarljési, pad er
sjalfredi, skadleysi, velgjordir og réttleti. Sjalfredisreglan kvedur 4 um virdingu fyrir
manneskjunni og sjélfredi hennar. Krafa er sett um upplyst og 6pvingad sampykki, rangt er
ad nota folk til visindarannsékna én pess ad pad hafi sampykkt patttokuna af fisum og
frjdlsum vilja. Skadleysisreglan kvedur 4 um ad visindarannsoknir megi ekki fela i sér
onaudsynlega dhattu fyrir patttakendur. Velgjordareglan kvedur 4 um skylduna til ad l14ta gott
af sér leida og velja til pess leidir sem minnstu férna. Fjorda reglan nefnist réttletisreglan og
segir ad sanngirni skuli gatt 1 dreifingu geda og byrda, ad hver og einn skuli f4 pad sem hann
eda hun 4 skilid. Pannig eru peir hépar sem hafa veika stodu verndadir fyrir dhattu (Sigurdur

Kristinsson, 2003).

3.6 Avinningur/dhetta

Avinningur rannséknarinnar geeti ordid baett pjénusta fyrir sykursjika hér 4 landi og
Oflugra eftirlit. Helsta dhattan er folgin i pvi ad vidtal getur vakid upp tilfinningar og
spurningar hja pétttakendum sem rannsakendur geta illa brugdist vid eda svarad (Helga

Jonsdottir, 2003)
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Visindalegt gildi rannséknarinnar er ad kanna vidhorf einstaklinga med sykursyki typu
1 til gagnvirks, nettengds eftirlits. Fyrir pann hép sem hefur adgang ad og kann ad vinna med
tolvur teljum vid ad visindalegur dvinningur geti verid sa ad dlag 4 gongudeildum minnkar,
medferdarheldni eykst, eftirlit og skraning yrdu markvissari og blédsykursstjorn betri. Pad er
okkar von ad pessi ranns6kn opni umraduna hér 4 landi um pessi mélefni og verdi til pess ad
nettengt eftirlit af pessum toga verdi sett 4 laggirnar. Ef horft er til framtidar pa faerist stodugt
i voxt ad folk nyti sér tolvuteknina og mun s hopur fara minnkandi sem gerir pad ekki, pvi
er avinningur ad pessu framtaki badi fyrir einstaklinga med sykursyki og fagfélk sem kemur

a0 meodfero.

3.7 Samantekt

Adferdafrdin sem notud er i rannsékn pessari er eigindleg rannsknaradferd. I
eigindlegri rannsOknaradferd er dherslan 16g0 4 ad setja sig inn { hugarheim og umhverfi
peirra sem skoda skal og reyna ad skilja upplifun peirra 4 veruleikanum (Sigurlina
Davidsdottir, 2003). Eigindlegar rannséknaradferdir eru taldar henta sérstaklega vel par sem
1itid er vitad um vidfangsefnid. Almennt er talid ad eigindlegar ranns6knaradferdir séu
grunnurinn fyrir frekari rannséknir 4 sama efni (Morse, 1991). Vidtol, par sem
rannsoknargagna er aflad med beinum ordaskiptum rannsakanda og vidmealenda, eru ein af
mikilvaegustu gagnasofnunaradferdum i rannséknum 1 heilbrigdisvisindum. Vid 6flun
patttakenda var farin su leid ad fa sérfreding 4 Fjordungssjikrahisinu & Akureyri, sem sér um
gongudeild sykursjikra par, til ad finna fjora einstaklinga til ad taka patt 1 verkefninu.
Pétttakendur purftu ad uppfylla dkvedin skilyrdi. Pau voru: ad vera med insilinhdda sykursyki
typu 1, og vera 4 aldrinum 18-25 dra. Sami rannsakandi tok vidtol vid pessa fjora einstaklinga.
GoOgnin voru greind samkvamt content analysis sem er innihaldsgreining. Content analysis

bydur upp 4 ad mela tidni, rod, styrkleika orda, ordasambanda eda setninga. (Burns og Grove,
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1993). Vid rannsékn pessa voru fjorar sidfredilegar hofudreglur hafdar ad leidarljdsi peer eru:
sjalfreedi, skadleysi, velgjordir og réttleti. Avinningur rannséknarinnar gati ordid baett

pjonusta fyrir sykursjika hér 4 landi og 6flugra eftirlit.
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Kafli 4, Nidurstoour

Eins og fram kemur { adferdafraedikaflanum studdust rannsakendur vid content
analysis, eda innihaldsgreiningu, vid greiningu gagnanna. Rannsakendur flokkudu i upphafi
textann nidur i nokkra yfirflokka sem valdir voru vegna fraedilegs mikilvagis peirra og
rannsakendur kalla yfirpemu. Sidan voru pau greind nanar eftir tidni, rod og styrkleika orda,

ordasambanda eda setninga { undirpemu og greiningarlikan sett upp.

4.1 Greiningarlikan

Viohorf til fenginnar fraedslu og upplyvsinga

Fredslan var alls ekki négu g6d.

Skortur var a neringarradgjof.

A0 na tokum a sjukdémnum

Sjikdémurinn truflar ekki daglegt 1if.
Erfidleikar vid lyfjagjof.
AdQ geta aldrei sofid ut.

Velgengni 1 sjuikdémsstjérnun.

Viohorf til bjonustu

Pjonustu 1 heimabyggd var dbotavant.

AQ purfa ad leita pjonustu annad.
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Studningsadilar

Fjolskyldan mikilvegasta studningsadilinn.

Studningur utan heimilis.

Notkun internetsins og nyting netpjonustu

Netnotkun.
Jakvett vidhorf til nytingar nettengds eftirlits.
Audveldari skraning.

Adveldara ad fylgjast med og bera saman.

4.2. Viohorf til fenginnar freedslu og upplysinga

4.2.1 Freedslan var alls ekki nogu goo.

I 6llum vidtolunum kom pad sterkt fram ad freedslunni var dbétavant og einnig rikti
6anzgja medal vidmalenda med pa fredslu sem 1 bodi var. Vidmalendum bar einnig saman

um ad su fredsla sem stdd til boda uppfyllti ekki parfir peirra.

. Fraedslan var alls ekki négu g6d. Eg byrjadi ad fi fredslu pegar ég lagdist inn fra
hjikrunarfraedingi sem vissi ekki mikid um petta en benti mér svo 4 annan sem atti ad
koma eftir tvo daga en su atti ad vita meira um petta. Pad kom svo 4 daginn ad ég
purfti nd bara ad leidrétta hana en hun las bara upp tUr gomlum baklingum fra
Lyodheilsustod og ur peim sem ég var buinn ad lesa. Hin vidurkenndi svo bara sjalf ad
hin vissi ekki mikid um petta pvi pad vari svo sjaldan sem hun pyrfti ad segja fra

pessu pvi pad veru svo fair sem greindust hér.”
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,.Nei, fredslan var ekki fullnegjandi. Eg held ad pad hefdi verid rosalega gott fyrir
foreldra mina ad fa ad tala vid adstandendur og jafnvel fullordna manneskju sem hefur

greinst sem barn.”

4.2.2 Skortur var d neeringarrdogjof.

I premur tilfellum af fjérum reyndist vera skortur 4 radgjof frd neringarfraedingi..
bPad kom greinilega fram { vidtdlunum ad slika radgjof @tti ad veita strax vid greiningu

sjukdémsins.

,-.. €n ég fékk aldrei ad hitta neringarfreding eda neinn pannig sem hefdi pott edlilegt

ad madur fengi ad hitta strax.”

Tveir af vidmalendum t6ludu um ad peir hefdu smatt og smatt verid ad komast ad pvi

hvad matti borda og hvad ekki, eitthvad sem @tti ad vera 4 hreinu fra upphafi.

,,Nuna var ég ad komast ad pvi ad ég ma ekki drekka mjélk og ymislegan fitandi mat”.
“Eiginlega par til ad tengdamamma for a4 svona sykursjuklinga ndmskeid pannig ad
hin eiginlega benti mér 4 svona sumt. Hin sagdi mér til demis fra pvi ad ég etti ekki
ad borda svona sykursykisnammi og nuna er bl6dsykurinn farinn ad lagast hja mér

toluvert mikid”.

,--.£g var ad komast ad pvi fyrir svona hélfu ari sidan hvad pizzur eru hrikalegar fyrir
sykursjika og ég alveg hall6, ég er buin ad vera med sykursyki 1 fjortan ar og hvad eru

pizzurnar binar ad vera lengi 4 markadnum.”
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Sé vidmalandi sem fékk p6 radgjof, var 6anegdur med hana og sagdist hvorki hafa

fengid gédar né réttar upplysingar.

,,Mér fannst sko ekki gott eins og med naringarfredinginn sem taladi vid mig en

hann sagdi ad ég matti bara borda grenmeti og vatn og ég var alveg { sjokki yfir

pvi...”

4.3 A0 nd tokum d sjitkdomnum
Fram kom ad vidmalendum gekk misvel ad na tokum 4 sjikdomnum en { pvi felst

stjornun blédsykurs, mataredi, hreyfing og lyfjagjafir.

4.3.1 Sjitkdomurinn truflar ekki daglegt lif.
Tveim vidmalendum sogdu sjukdéminn ekki hafa verulega truflandi dhrif 4 daglegt 1if

peirra og krafan um skipulagt liferni ekki aftra peim.

,,Petta truflar mann ekkert { raun og veru, ég bara borda eins og allir adrir.”

,,Mér finnst ekkert af pessu erfitt eda pannig, petta hair mér ekki neitt.”

4.3.2 Erfidleikar vio blodsykursmeelingar og lyfiagjafir.
Vissir erfidleikar { sambandi vid sjukdominn fundust hja 6llum vidmalendum. Flestir
nefndu lyfjagjafirnar og nefndu ad pad veari preytandi ad purfa alltaf ad vera ad hugsa um ad

sprauta sig og ad purfa ad hafa allt medferdis.
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,,Mér finnst petta pinu pirrandi ad byrja daginn 4 pvi ad mela mig og sprauta, pad er,
petta er 6gedslega preytandi og eins og allir segja, jd, ja, petta er nu bara eitthvad sem

venst, nei, petta venst ekki.”

,,Hm, ég held pad sé svona sitt 1itid af hvoru, lyfjagjofin og eftirlitid. Pad er 6trilega
pirrandi ad geta aldrei haft svona nett domuveski af pvi ad pu ert alltaf med tvaer

sprautur og meali.”

,,Pad eru svona helst lyfjagjafirnar, sprauturnar sem eru leidinlegar...”

Einn vidmalandi taladi sérstaklega um blédsykurmelingarnar, hversu 6pagilegar paer

v&eru.

,Pad ad stinga sig { fingurgémana pad var bara omurlegt, ekkert sma vont, madur

verdur svo fljott aumur og allur svona marinn 4 fingurgdmunum.”

4.3.3 A0 geta aldrei sofio iit.

Helmingur vidmelanda minntist sérstaklega 4 pad hversu erfitt pad vari ad vakna &
morgnana eingéngu til pess ad mala blédsykurinn, sprauta sig og fa sér ad borda pegar ekkert

annad legi fyrir.

,.Eg vildi bara geta fengid ad fara fram i eldhds halfsofandi og fengid mér ad borda.
Petta er svo heimskulegt sméatridi, pannig lagad séd, en skiptir mali. Eg efast um ad

folk geri sér grein fyrir pvilik forréttindi pad eru ad fa ad sofa ut.”
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,»3v0 kannski pad ad pad er erfitt ad vakna um helgar ef madur fer seint ad sofa bara til

ad sprauta sig og fa sér kannski sma ad borda.”

4.3.4 Velgengni i sjiikdomsstjornun.

Hj4 helmingi vidmalenda kom fram ad pad gengi vel ad hafa stjérn 4 sjakdémnum.

,,Blodsykursstjornunin hefur gengid bara mjog vel og laknarnir segja ad ég sé
allavega stjarnan { hopnum og eru mjog dnagdir med mig og pannig ad ég er mjog

anagd.”

,,Pad hefur gengid bara rosalega vel.”

,,L&knirinn hér sagdi ad 4 medan ég veri ekki ad detta bara ut pa veri petta bara fint,

bara bestu tolur sem hann hefdi séd.”

4.4 Viohorf til pjonustu

Hjé 6llum vidmalendum kom fram frekar neikvett vidhorf til peirrar pjénustu sem i
bodi er 4 pjonustusvaedi peirra og hofdu peir pvi leitad til gongudeildar LSH. Vidhorf peirra

til pjonustunnar par var { 6llum tilvikum jakvett

4.4.1 Pjonustu i heimabyggd var dbotavant.

Tveir vidmalendur t6ludu um ad pad vantadi meira personulegt spjall um ymis mal

tengd sjukdémnum.
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,,Eins og petta er hérna pa vantar meiri freedslu bara og einhvern sem hagt er ad tala

vid, pad parf ekki endilega ad vera leknir heldur bara hjikrunarfredingur.”

,,Pad sem vantar svolitid upp & petta eftirlit er kannski meira persénulegra spjall,
pannig ad madur fai tekiferi 4 ad spyrja og spjalla um ymis malefni sem liggja folki a

hjarta.”

Einn vidmalandi nefndi ad ef l&knirinn var ekki vid ad pa var engin svor ad fa.

,,En hérna var petta pannig ad ef ad minn leknir var ekki vid pa vissi enginn neitt.”

Hja 6drum tveimur kom fram ad adhald vantadi. Pad matti skilja p4 sem svo ad meiri

pjonusta @tti ad vera innifalin 1 reglubundnu eftirliti 4 pjonustusvadi peirra.

,Pegar ég var ad reyna ad vera { eftirliti hérna, pa sko hitti madur l&kninn og svo
purfti ég ad panta sjalf tima hjad fotaadgerdarfredingi og svo annan tima hja
naringarfredingi og pa var madur alveg, &1, “krapp” €g nenni pessu ekki. Pad er alveg

til ad letja mann sko.”

»»--.pad hefur einu sinni komid fyrir ad lappirnar 4 mér voru skodadar. Annars hefur

pad ekki verid mikid meira en pad.”

4.4.2 A0 purfa ad leita pjonustu annao.

Hja 6llum vidmalendum kom fram dnagja med pjénustuna & gongudeild LSH og

toludu tveir peirra um pad hversu persénuleg pjénustan par er.
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,»vo eru pau alltaf svo mikid ad spjalla vid mig um himinn og geiminn og pad finnst
mér mjog gott pvi pau pekkja mig svo vel og vita alveg hvernig ég er og mér finnst

pad mjog persénulegt.”

,,Pad gbéda vid pau parna fyrir sunnan er ad pau gefa manni bara upp heimasimana hja

sér svo vid ndum orugglega 1 pau.”

Einnig minntist einn vidmalandinn & pad hversu uppbyggjandi honum pétti leknirinn

a gongudeild LSH.

,»...hann [leknirinn fyrir sunnan] er alveg rosalega uppbyggjandi pvi p6 svo ad pad séu
alveg herfilegar tolur og nidurstodur sem hann er ad sja pa er pad ekki svona: “Petta er
ekki nogu gott,” heldur: “J4, hvernig getum vid lagad petta,” pu veist og pad er alveg
rosalega gott ad tala vid hann, mjog jakvedur. Og pad munar svo miklu ad fa pad

vidmot.”

Tveir af fjérum vidmelendunum minntust sérstaklega 4 hversu goda fraedslu peir

fengju & gébngudeild LSH.

»--.pad var verid ad fara yfir svona ymis atridi sem ég hefdi aldrei nokkurn tima heyrt

um og vissi ekkert um.”

,»Svo var farid i svona hluti bara eins og iprottir og dfengi og allt petta sem madur vissi

ad madur pyrfti ad hugsa ut { en skyldi aldrei hugsunina 4 bak vid, sko.”
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Anzgjan med pjénustuna skein { gegn hjd 61lum vidmaelendum.

,,Mér finnst eftirlitid bara fint eins og pad er [fyrir sunnan]”.

,-..pa metti { raun bara képera petta eins og petta er fyrir sunnan. Par sem eru sko,
hjikrunarfredingur, leknir og madur hefur adgang ad naringarfredingi og

fotaadgerdarfredingi.”

4.5 Studningsadilar

Gegnumgangandi var fjolskyldan helsti studningsadilinn en einnig fengu vidmalendur

studning annars stadar fr4, s.s frd vinum og vinnufélogum.

4.5.1 Fjolskyldan mikilveegasti stuoningsadilinn.

Prir af fjérum vidmalendum nefndu fjolskylduna sem einn helsta studningsadila sinn.

,»Studningsnetid er mjog gott og fyrst og fremst fjolskyldan sem er mér mikill

studningur.”
,,Minn studningur kemur fyrst og fremst frda mommu og pabba og ef ég parf ad tala vid

einhvern um sjikdéminn p4 tala ég vid pau.”

,.Eg held ad pad séu pabbi og mamma og ég er mikid hjd peim eins og { mat.”
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4.5.2 Studningur utan heimilis.

Einnig voru vinir og vinnufélagar nefndir sem studningsadilar.

,...vinkonur minar eru farnar ad pekkja pessi einkenni sko og segja: “Sestu nidur, ég
@tla ad nd 1 kok handa pér,” og eins ef ég er eitthvad bara slopp og med gedveikan
hausverk pd segja per kannski: “Ertu bdin ad mela pig?” og pad er rosalega gott ad

purfa ekki alltaf ad vera medvitud um sjalfa sig, pvi ég atta mig ekki alltaf alveg strax

,-..p&T vita alveg hvad 4 ad gera og hvar sprauturnar eru og svoleidis. Svo spyrja par
mig bara og svo hafa einhverjar leitad sér upplysinga og svona og svo hef ég bara sagt

peim hvad per eigi ad gera og svona.”

,»...en pau vita samt alveg hvad 4 ad gera [vinnufélagarnir].”

,.I vinnunni er petta lika allt { lagi, pad vita allir af pessu...[vinnufélagarnir].”

4.6 Notkun internetsins og nyting netpjonustu

4.6.1 Netnotkun.

I heildina getur almenn netnotkun vidmalenda ekki talist mikil. Einungis einn

vidmelenda kvadst nota internetid mikid.

,.Eg nota internetid mjog mikid, bxdi heima og { vinnunni, og notadi einnig mikid

pegar ég var { ndminu.”
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Tveir af fjéorum sogdust nota pad af og til og i dkvednum tilgangi.

,,Ja, ja ég hef reyndar ekki verid mikid ad nota pad nina undanfarid en pad kemur

samt alveg fyrir sko. Pad kemur fyrir ad ég fer inn 4 visindavef eda doktor...”

,.Eg myndi ekki segja pad, adallega til ad skoda fétboltafréttirnar og pad er bara hérna
heima, pad er eiginlega eini stadurinn sem ég nota netid, ég nota pad annars
aldrei...eda kannski ju adeins i skélanum...”

Einn vidmalenda sagdist ekki nota internetid ad neinu radi.

,,Nei, ekki mikid, kerastan min notar pad mikid en ekki ég. En ég er samt med

internettengingu heima.”

,,Geati haft jakved ahrif & petta hjd mér pvi ég er alltaf med pessa bok hérna sem ég

skrifa 1 en hitt er miklu pegilegra.”

4.6.2 Jakveett viohorf til nytingar nettengds eftirlits.

Allir vidmalendur h6fdu mjog jakvatt vidhorf til nettengds eftirlits og sogdu allir ad

peir myndu nyta sér pjénustuna ef hiin vaeri i bodi.

,,EkKi spurning, ég myndi sko nyta mér svona.”
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,Eg myndi alveg nyta mér pad og pannig pvi pd myndi ég sjd meira heldur en bara
pad sem ég sé 4 maelinum. P4 geti ég séd einmitt svona hvad er ég ad gera vitlaust eda

pannig, hvad parf ég ad laga og pannig.”

,,Ef ad sidan yrdi 4 islensku pa geeti vel verid ad ég myndi nota mér hana.”

,,Jahd, ég er alveg handviss um pad, sérstaklega ef madur geti { leidinni haft samband

vid adra sykursjuklinga.”

,»Mér finnst petta bara voda spennandi.”

4.6.3 Audveldari skrdning.

Tveir af fjéorum vidmelendum t6ldu ad med tilkomu nettengds eftirlits yrdi skraning

bl6dsykursgilda og annarra patta tengdum sjukdémnum audveldari og skilvirkari.

,Petta er nattdrulega einfaldara en pegar folk er ad skrifa petta sjalft inn { bok
[bl6dsykursgildi]. Mun styttri timi og ekki eins bindandi ad gefa sér tima til pess t.d 4

hverjum degi eda einu sinni { viku eda eitthvad.”

,...Pa myndi ég orugglega vera samviskusamari ad skd nidur lyfjatoku og mataredi.
betta er rosa snidugt ad vera med svona myndrent efni eins og svona linurit og
svoleidis en €g 4 pa svo audvelt med ad sja t.d toppana. Pegar madur er farinn ad sja
petta myndrant pd er madur einhvern veginn medvitadri um pad.” Madur man miklu

frekar linrit heldur en einhverjar tolur, pad man par enginn.”
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4.6.4 Aoveldara ad fylgjast med og bera saman.

Adrir tveir nefndu ad audveldara yrdi ad fylgjast med sveiflum { bl6dsykri med

pessum hatti og bera saman vid eldri tdlur og pad myndi einnig audvelda samanburd.

,»-..kannski a0 madur myndi fylgjast betur med ad madur sér gamlar tdlur og getur

borid saman...”

,,Petta verdur til pess ad folk fer ad fylgjast mun betur med hvernig allt gengur med
pessar tolur. Madur er stundum ad f4 ut ur bl6dprufum og svo gleymir madur t6lum
fljotlega en parna er petta alltaf allt til stadar og hagt ad bera saman vid sidustu

skipti.”

4.7 Samantekt

Pad kom sterkt fram hve freedslunni var dbdtavant og 1élegt adgengi var ad
naringarfredingi 4 pjonustusvedi vidmalendanna. Einnig tokst vidmalendum misjafnlega
vel ad nd tokum 4 sjikdémnum. I 1j6s kom ad allir vidmzlendur hifou frekar neikvatt
vidhorf til pjénustunnar sem 1 bodi var 4 peirra svaedi og leitudu peir pjénustunnar annad.
Vidhorf peirra til pjénustunnar par var { 6llum tilvikum jakvatt. Nidurstddurnar syndu ad
helsti studningsadili vidmalenda var fj6lskyldan, en einnig fengu peir studning utan heimilis,
t.d. frd vinum og vinnufélogum. I 1j6s kom ad almenn netnotkun vidmalenda var ekki mikil
en allir h6fOu peir mjog jdkvett vidhorf til nettengds eftirlits eftir ad hafa fengid utlistanir 4
pvi { hverju pad felst. Fram kom ad vidmalendur t6ldu ad nettengt eftirlit myndi audvelda

skraningu og audveldara yrdi ad fylgjast med blédsykri og bera saman sveiflur { honum.
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Kafli 5, Umraedur

[ eftirfarandi kafla munum vid fjalla um nidurstodur rannséknarinnar sem kynntar

voru { fjérda kafla. Par verda tilkadar og bornar saman vid adrar freedilegar heimildir.

5.1 Viohorf til fenginnar fredslu og upplysinga

Fram kemur { rannsékn Aalt o.fl. (2000) ad pad skiptir skopum ad veita fredslu til
pess ad einstaklingur geti n4d godri stjérn 4 sjalfsumonnun. Arin K. Sigurdardéttur (2001)
segir einnig { grein sinni ad til ad hinn sykursjuki verdi sem mest sjalfbjarga purfi hann ad
hafa dkvedna pekkingu 4 sjukdomnum, hvada ahrif hann hefur 4 likamann, vidbrogd likamans
og hvernig bregdast skuli vid peim. Allir patttakendur pessarar rannséknar voru hins vegar
sammadla um ad fredslunni veri dbotavant og voru peir einnig 6dnaegdir med pa fredslu sem {
bodi var jafnframt pvi sem hiin uppfyllti ekki parfir peirra. Pad er pvi mat rannsakenda ad
fredslu tengdri sjukdémnum og medhondlun hans sé verulega dbdtavant 4 pjonustusvaedi
vidmalenda. Rannsakendur telja pad einnig faglega skyldu heilbrigdisstarfsfolks ad leita sér
pekkingar med 6llum tiltekum leidum til ad geta komid til méts vid parfir skjdlstedinga sinna
um fredslu. Pad er réttur hvers og eins ad porfum peirra hvad fraedslu vardar sé fullnegt.
Nettengt eftirlit gaeti pvi komid ad gédum notum til ad mata pessum porfum peirra pvi, eins
og fram kemur i rannséknum Cho o.fl. (2006) og Kwon o.fl. (2003), er einstaklingshafd
medferd og fredsla naudsynleg til ad medferdarmarkmid ndist.

I ranns6kn fra 4rinu 1999 par sem skodad var hversu mikil dhrif g6 freedsla hefdi 4
blodsykursstjérnun einstaklinga med sykursyki, syndi sd hépur sem fékk fredslu a.m.k fjérum
sinnum & ari meiri framfor 1 ad fylgja fedurdadleggingum en hinn hépurinn sem fékk enga

fredslu (Krier, Parker, Grayson, og Byrd 1999).
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I pessari rannsékn kom hins vegar skyrt fram ad skortur var 4 radgjof fra
naringarfredingi, en patttakendur toldu pad mjog mikilvaegt ad fa pessa radgjof strax i
upphafi. Eini patttakandinn sem fékk slika radgjof sagdi hana ekki fullnegjandi. Rétt
mataradi er eitt af lykilatridum 1 ad nd g6dri bl6dsykurstjérnun. Pad er pvi mikilvaegt ad
einstaklingur med sykursyki fai rétta fredslu um mataradi strax { upphafi. Einnig er
mikilvagt ad einstaklingurinn hafi d&framhaldandi greidan adgang ad radleggingum

naringarfredings til fredslu og studnings eftir greiningu. Nettengd pjonusta geti verid lidur {

pvi.

5.2 A0 nd tokum d sjitkdomnum

Helmingur vidmelanda taldi sig rdda vel vid sjikdominn og sagdi hann ekki hafa
veruleg truflandi ahrif 4 daglegt lif peirra. Petta samramist ekki ranns6kn sem Aalto o.fl.
(2000) gerdu par sem fram kom ad allir patttakendur peirrar rannsoknar fundu fyrir streitu
tengdri sjikdémnum. Petta samraemist heldur ekki pvi sem Ardn K.Sigurdardéttir (2001)
segir 1 grein sinni, ad oft og tidum séu einstaklingar med sykursyki félagslega einangradir og
hafi jafnvel misst vinnu sinu vegna veikindanna. Rannsakendur telja pvi ad pad hljéti ad vera
dkaflega einstaklingsbundid hversu mikil dhrif sjikdémurinn hefur 4 lif hins sykursjika {
heild sinni. Ymsir pzttir geta par haft hrif, s.s. persénuleiki einstaklingsins, lifsstill,
menntun, almenn pekking og félagslegur studningur. Einnig ma @tla ad ef sjukdomurinn hefdi
verulega truflandi dhrif, matti draga Gr peim med nettengdu eftirliti p6 ekki veri nema a pann
veg ad fekka peim skiptum sem vidkomandi parf ad meta til eftirlits 4 gongudeild.

I rannsékn sem Gavin o.fl. (2002) gerdu kom { 1j6s ad tilfinningaleg og félagsleg 4hrif
sykursyki sem og krefjandi medferd hennar geta valdid talsverdum félagslegum vandamalum
hja einstaklingum med sykursyki. Petta samremist ad nokkru leyti pvi sem fram kom { pessari

rannsokn par sem 6llum vidmalendum bar saman um ad blédsykursmelingar og lyfjagjafir
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varu peir pattir sem hefdu mest dhrif 4 1idan peirra. Peir toludu um 6paegindi af pvi ad stinga
sig, sprauta sig og purfa dvallt ad hafa medferdis meli og sprautur.

Pad er mat rannsakenda ad eitt af hlutverkum heilbrigdisstarfsfélks sé ad upplysa
skjolstedinga um mismunandi leidir til malinga og lyfjagjafa en par ma nefna mismunandi
tegundir blédsykursmela og teki eins og insidlindelur. Slikar upplysingar matti e.t.v. setja
inn 4 vefsvadi skjolstedinganna ef nettengt eftirlit veeri 1 bodi hér 4 landi.

Pad ad vakna 4 morgnana eingdngu til pess ad mela blédsykur, sprauta sig og nara,
s6gdu tveir af fjérum vidmalendum ad veri talsvert erfitt. [ pvi freedilega efni sem
rannsakendur kynntu sér kom ekkert fram um petta efni. Rannsakendur telja ad porf geti verid
a frekari rannséknum 4 pvi hversu mikil ahrif pessi pattur hefur 4 lif og lidan einstaklinga med
sykursyki.

Fram kom ad helmingi vidmalenda fannst sjuikdémsstjérnun hafa gengid vel, og
virdist sem upporvun fra heilbrigdisstarfsfolki eigi storan patt { pvi. Samkvamt rannsékn
Caliskan (2006), er naudsynlegt ad fagfolk veiti skjolstedingi sinum greinagddar upplysingar
um sjukdéminn, einkenni, fylgikvilla og medferdarmoguleika. G6d fredsla er besta leidin til
ad studla ad godri sjukdomsstjornun og minnkar einnig likurnar 4 fylgikvillum (Caliskan,
2006). Pad er mat rannsakenda ad uppOrvun og hvatning dsamt greinargddri freedslu sé mjog
mikilveg { medferdarsambandi milli sjiklinga og fagadila og nettengt eftirlit gaeti verid gédur

grundvollur fyrir slika upporvun og hvatningu.

5.3 Viohorf til pjonustu

McMahon o.fl. (2005) tala um { grein sinni ad eftirlit med langvinnum sjikdémum fari
ad mestu fram 4 stofnunum eins og stadan er { dag og ad pad meti illa pérfum
skjolstedinganna. Petta samra&mist nidurstodum rannsoknarinnar par sem allir vidmalendur

voru 6anegdir med pa pjénustu sem i bodi er 4 pjénustusvadi peirra.



Kafli 5, Umraedur 49

Tveir vidmalendur t6ldu einblint um of 4 gang sjukdémsins, en litil sem engin dhersla
16gd 4 persénulegt spjall um lif og lidan einstaklingsins. Petta kemur heim og saman vid grein
Artnar K. Sigurdardéttur (2001), par sem segir ad heilbrigdisstarfsfélk einblini of mikid 4 t.d.
langtimablédsykursgildi. Sjuklingar taki hins vegar tillit til fleiri patta pegar drangur er metinn
svo sem hvernig peim lidur likamlega og andlega i sjukdémsmedferdinni og hvernig
samraeming medferdar og daglegs lifs gengur.

Mazzi og Kidd (2002) tala um 1 rannsékn sinni ad fylgikvillar sykursyki geti verid
lifsheettulegir og skotid skyndilega upp kollinum. Med tilliti til pess sé naudsynlegt ad fylgja
pessum einstaklingum stodugt eftir. Petta er einmitt pad sem tveir af vidmalendum okkar
toludu um ad vanti 4 peirra pjonustusvadi, peir purftu ad bera sig sjalfir eftir sérhaefdu eftirliti
eins og t.d. eftirliti hja fétaadgerdafredingi.

Rannsakendur telja ad dstedur 6anegju sjiklinga megi ad hluta til rekja til pess ad
ekki er starfandi pverfaglegt teymi 4 pessu svidi 4 pjonustusvaedinu. Naringarradgjafi sem 4
ad freda pessa sjuklinga um mataradi starfar einungis i mjog litlu starfshlutfalli og enginn
fotaadgerdafredingur er tengdur gongudeildinni. Med nettengdu eftirliti ma ad hluta baeta ur
pessum skorti par sem naringarfredingur gati veitt radleggingar um @skilegt mataredi inn 4
vefsvadi hvers og eins og fétaadgerdafredingur minnt vidkomandi 4 pegar timi er kominn til
eftirlits.

Eftir ad hafa reynt pjonustu { heimabyggd hafa allir vidma&lendur dkvedid ad leita
pjonustu & gdongudeild LSH en allir vidmalendur eru anegdir med pad eftirlit sem peir fa par.
Par eru starfandi sérfredingar i innkirtlasjikdomum, hjikrunarfreedingar, neringarrddgjafi og
fotaadgerdafredingur (Péra G. Ingimarséttir, einkasamskipti, 23. Mars 2007).

Tveir vidmalendur t6ludu um ad 4 gongudeild LSH hafi peir verid ad fa fredslu um
mikilvega hluti tengda sjukdéomnum sem bpeir hafi ekki fengid adur. Fredslan er

hornsteinninn { medferd sykursjukra og hefur mikil ahrif 4 sjukdémsstjérnun pessara
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sjuklinga. Pegar einstaklingur greinist med sykursyki er naudsynlegt ad fraedslan sem hann
feer { upphafi sé greinarg6d og skyr pvi hin mun hafa mikil dhrif 4 framhaldid (Kriger, Parker
og Grayson, 1999).

Nidurstodur rannsOknarinnar gefa visbendingu um ad gongudeild FSA sé ekki ad
sinna peim hépi félks sem henni ber 4 fullnegjandi hétt. Rannsakendur telja einnig ad
vidmealendur séu ekki ad fa pad eftirlit sem peir 6ska eftir og eiga rétt 4. Hafa ber 1 huga ad
gongudeild FSA 4 ad pjona 6llu Nordur- og Nordausturlandi. Ef nettengt eftirlit kemist 4 gaeti
pad eflt og beett samskiptin milli skjélstedinga og heilbrigdisstarfsmanna pvi eins og segir {
grein Demeres og Eysenbach (2002) pa hefur komist 4 dkvedin tenging milli pessara adila
eftir ad farid var ad nyta internetid { medferd sjukdéma. Einnig hefur pad studlad ad hradara
og betra upplysingarfledi peirra & milli.

Pad er mat rannsakenda ad ekki riki jafnrétti milli dreifbylis og péttbylis hvad vardar
adgengi ad upplysingum, freedslu og eftirliti. Akvednir eiginleikar internetsins gera pad
sérstaklega adladandi fyrir einstaklinga med langvinna sjukdoma sem busettir eru &
landsbyggdinni. Audvelt er ad uppfara upplysingarnar 4 internetinu og bjéda pannig stodugt
upp 4 nyjustu pekkingu hverju sinni sem allir hafa jafnan adgang ad, 6h4dd buasetu (Wagner

o.fl. 2004).
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5.4 Studningsadilar

brir af fjérum vidmalendum s6gdu fjolskylduna vera sinn adalstudningsadila og
nefndu peir sérstaklega foreldra { pvi sambandi. Pad hlytur ad teljast gott pvi eins og fram
kemur { rannsékn Aalto o.fl. (2000) getur pad tekid andlega & ad lifa med sykursyki og pd er
mikilvaegt ad fa einhvers konar studning, hvort sem pad er fra fjolskyldu, vinum eda
heilbrigdisstarfsfolki. Pad audveldar einstaklingnum ad na stjorn 4 sinu daglega lifi sem og
blodsykrinum ef fjolskyldan tekur patt { medferdinni og veit ut 4 hvad hin gengur.

Allir vidmalendur t6ldu sig hafa studning utan heimilis, frd vinnufélogum og vinum,
en toldu ad studning frd heilbrigdisstarfsfélki vantadi og 6drum adilum med reynslu af
sykursyki. Ariin K. Sigurdardéttir ( 2001) leggur { grein sinni dherslu 4 ad mikilvaegt sé ad
sjuklingurinn nyti sér pa heilbrigdispjonustu sem i bodi er par liggur studningurinn { pvi ad
hitta heilbrigdisstarfsfolk og adra einstaklinga med sykursyki. Einnig bendir hin 4 ad
heilbrigdistarfsfélk verdi ad hafa pad { huga ad setja sig { spor hins sjika og dema hann ekki
eftir pvi hvort hann hafi n4d markmidum medferdarinnar eda ekki. Rannsakendur telja ad med
nettengdu eftirliti megi auka verulega pann studning sem heilbrigdisstarfsfélk getur bodid

skjolstedingum sinum.

5.5 Notkun internetsins og nyting netpjonustu

I vidtslunum kom fram ad { heildina var netnotkun vidmzlenda ekki mjog mikil og
stangast pad 4 vid per hugmyndir sem rannsakendur h6f0u um netnotkun pessa aldurshéps.
Einnig stangast pad 4 vid grein Demeris og Eysenbach (2002) par sem segir ad préunin sé su
ad tolvur og internetid séu ad verda hluti af heimilishaldi félks. Eins hafa McMahon o.fl.

(2005) bent a ad sjuklingar eru { siauknum mali ad nalgast leknisfredilegar upplysingar {
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gegnum internetid, en einungis einn af vidmalendum okkar taladi um ad hann leitadi sér
upplysinga um sjikdéminn 4 internetinu.

Rannsakendur telja ad pad hafi haft dhrif 4 nidurstodurnar ad spurningin { pessum 1id
hafi hvorki verid négu vel ordud né skilgreind a réttan hatt. Par af leidandi hafi vidmalendur
misskilid spurninguna ad einhverju leyti og ekki fyllilega gert sér grein fyrir pvi hvad felst
hugtakinu almenn netnotkun. Til deemis talar einn vidmalandi okkar um ad hann noti
internetid adallega til ad skoda fétboltafréttir. Petta gefur visbendingu um ad vidkomandi noti
internetid toluvert, pvi pad sem einum pykir litid getur 6drum pétt mikid.

Pegar vidtolin voru tekin var vidmealendum synt uppkast af vefsidu ad fyrirmynd
MyCareTeam-Diabetes sem fjallad var um {1 freedilega kaflanum (sja vidauka nr. 1).
Allir vidmalendur sogdust vel getad hugsad sér ad nyta sér slika sidu sem vidbot vid eftirlit
med sjuikdomnum og téldu pad geta haft jakvad dhrif 4 hann. Tveir af vidmalendunum toldu
ad nettengt eftirlit myndi audvelda peim skraningu. Engar fredilegar heimildir fundust
tengdar pessu efni en engu ad sidur telja rannsakendur pad mikilvagt ad petta komi fram par
sem pad hlytur ad teljast rokrétt ad med pvi ad audvelda sjiklingum skréaningu aukast likur 4
ad hun sé framkvamd. Pannig nest betri medferdarheldni sem leidir einnig til bettrar
sjukdémsstjérnunar.

Internetid hefur opnad nyja moguleika med upplysingatekni sem hvetur sjiklinga til
ad hafa eftirlit med sjikdomi sinum sjélfir (Demeris og Eysenbach 2004). Nettengt eftirlit
gati pvi verid dkjoésanleg leid par sem tveir af vidmalendum okkar bentu 4 ad petta geti

audveldad peim ad fylgjast med bl6dsykursgildum og bera saman vid eldri tolur.
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5.6 Samantekt

I pessum kafla var ratt um nidurstodur rannséknarinnar og paer skodadar { tengslum
vid nidurstddur fyrri rannsoékna um svipad efni. Nidurstddur rannsOknarinnar voru bornar
saman vid fredilegt efni. Per samrymast pvi vidast hvar en einnig komu fram nidurstodur
sem stangast 4 vid pad. Fram komu einnig nidurstodur sem ekki fundust fredilegar heimildir
fyrir.

Allir vidmalendur hofdu jakvett vidhorf gagnvart nettengdu eftirliti. Pad samramdist
peim hugmyndum sem rannsakendur h6fdu { upphafi ad vidmalendur myndu nyta sér
nettengt eftirlit vaeri pad { bodi. Peir voru allir 6anagdir med pa fredslu og pad eftirlit sem {
bodi er 4 pjonustusvadi peirra og allir leita peir eftirlits annad. Misjafnt var eftir
vidmalendum hvernig peim gekk ad lifa med sjukdémnum en allir vidmalendur hafa
studning fra fjolskyldu og vinum.

Pad kom rannsakendum 4 dvart ad eftirliti 4 pjonustusvadi vidmalendanna veri eins
abdtavant og raun bar vitni. Einnig attu rannsakendur von 4 ad almenn netnotkun vari meiri

en vegna vankanta gati verid ad su nidurstada sé ekki marktaek.



Kafli 6, Notagildi rannsoknar og framtidarrannséknir 54

Kafli 6, Notagildi rannsoknar og framtidarrannséknir

I pessum kafla er fjallad um takmarkanir rannséknarinnar, hagnytt gildi hennar fyrir
einstaklinga med sykursyki, hjikrunarfredi, hjikrunarstjérnun, hjikrunarmenntun,
heilbrigdiskerfid, adra og hjukrunarrannséknir. Settar eru fram hugmyndir rannsakenda ad

framtidarranns6knum tengdum efninu og samantekt.

6.1 Takmarkanir rannsdéknar

Pad sem takmarkar pessa rannsékn er einkum fernt: I fyrsta lagi eru rannsakendur ad
vinna sina fyrstu rannsékn og hafa litla sem enga reynslu { vidtalsteekni og drvinnslu gagna. I
00ru lagi s sami adili um ad dtvega alla vidmelendur og eru peir allir frd sama
pjonustusvaedi og leita pjonustu 4 sama stad. Rannsakendur telja ad petta geti litad nidurstodur
rannséknarinnar. I pridja lagi eru vidmalendur adeins fjérir og pvi ekki marktak rannsékn

visindalegum skilningi og 1 fjérda lagi var timarammi rannséknarinnar prongur og hafdi pad

ahrif 4 undirbuning hennar og framkvamd.

6.2. Hagnytt gildi fyrir einstaklinga med sykursyki

Nidurstodur rannsOknarinnar leiddu 1 1jés édnagju allra vidmalenda med pa pjonustu
sem 1 bodi er 4 pjonustusvadi peirra. Par af leidandi leitudu peir pjonustunnar annad.
Rannsakendur telja pvi bryna naudsyn ad koma 4 fét gagnvirku nettengdu eftirliti fyrir
einstaklinga med sykursyki sem leitt geeti til betra og stodugra eftirlits, 6had busetu. Eins og
fjallad var um 1 fredilegri samantekt hafa rannséknir synt ad nettengt eftirlit eflir
sjalfsumonnun og batir blédsykursstjorn. Vid teljum upplysingafledi milli sjuklings og

fagadila aukast med sliku eftirliti 4&samt pvi ad auka medferdarheldni og sjikdémsstjérnun.
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Einnig geeti nettengt eftirlit sem tengist sérhaefdri gongudeild, eins og gongudeild sykursjikra

a LSH, stutt vi0 eftirlit 4 heimasjuikrahusi (eins og FSA).

6.3 Hagnytt gildi fyrir hjiukrun

Nu 4 timum hafa dherslur { heilbrigdiskerfinu breyst, mikil dhersla er 16gd 4 ad stytta
legutima og veita fredslu { auknum meli uti { samfélaginu. Nidurstodur benda til ad porf
vidmalenda fyrir freedslu sé ekki fullnagt. I 1j6si pess telja rannsakendur ad vefsidur,
sambarilegar peim sem fjallad var um 1 freedilegri samantekt, séu gédur vettvangur til ad auka
ga&di fredslunnar og halda utan um hana. Ad 6drum kosti telja rannsakendur ad hetta sé a ad
einstaklingar med sykursyki tynist innan kerfisins og fai ekki pa pjénustu sem peim ber réttur

til.

6.4 Hagnytt gildi fyrir hjiikrunarstjornun

Nidurstodur rannsOknarinnar gefa visbendingu um ad koma purfi 4 betra eftirliti med
einstaklingum med sykursyki { einhverju formi. Hjikrunarstjérnendur eru i peirri lykilstodu
ad geta komid ad skipulagningu peirrar pjénustu sem sjiklingum er veitt. Peir geta p4, byggt &
nidurstdodum pessarar rannsoknar, aukid gaedi pjonustunnar til muna og fylgt pannig eftir
peirri teknipréun sem nu blasir vid. Hjukrunarstjérnendur sem fylgjast med nyjungum,

tileinka sér par og gera krofur til samstarfsfolks um ad gera slikt hid sama, eru 6llum til g60s.

6.5 Hagnytt gildi fyrir hjiikrunarmenntun

[ rannsékninni kemur fram ad einstaklingar med sykursyki hafi fengid 1élega fredslu
vid greiningu sjukdémsins og pess vegna er brynt ad verdandi hjikrunarfredingar geri sér

betur grein fyrir peim 6liku adferdum sem gagnast vid ad koma fraedslu & framferi til
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skjolstedinga til ad maeta 6likum porfum um freedslu. Naudsynlegt er pvi ad fylgjast med
nyjungum og innleida par { ndmid. Stodug endurmenntun hjikrunarfredinga er einnig
mikilvaeg og grundvollur gédrar heilbrigdispjonustu. Pad er fagleg skylda peirra ad taka patt {
ad tileinka sér nyja teekni og par leidir sem 1 bodi eru. Med pvi er hagt ad ndlgast sem flesta

skjolstedinga og fleiri verda anagdir med heilbrigdispjénustuna.

6.6. Hagnytt gildi fyrir heilbrigdiskerfio

Batt pjonusta og aukid eftirlit hlytur dvallt ad vera hagur fyrir heilbrigdiskerfid. Ekki
sist yrdi petta mikill sparnadur pvi petta hefur jakvaed dhrif 4 sjikdomsstjérnun sem dregur Ur
fylgikvillum og feekkar pannig innldgnum 4 sjtikrahus. Einnig er von héfunda su ad gagnvirkt,
nettengt eftirlit verdi sett 4 fot par sem beir telja ad pad muni létta dlagi 4 gongudeildir og

heilsug@slustodvar, dasamt pvi ad beta medferdarheldni, eftirlit og skraningu.

6.7 Hagnytt gildi fyrir adra

Hofundar vonast til pess ad rannsoknin muni vekja folk til umhugsunar um nettengt
eftirlit og hvada dvinning pad geti haft fyrir einstaklinga med sykursyki og heilbrigdisstarfolk
ad slik pjonusta sé 1 bodi. Hun getur audveldad adstandendum ad fylgjast med framgangi
sjukdémsins og einnig 6drum sem ad mélinu koma, t.d. 8rum fagadilum eins og
heimilisleknum, augnleknum, neringarfredingum o.fl. Nettengt eftirlit kemur ekki { stadinn
fyrir hid venjubundna eftirlit en gaeti ordid til pess ad fekka reglubundnum komum &
gongudeild. Par af leidandi verdur einstaklingur fyrir minna vinnutapi sem einnig er til

hagsbota fyrir atvinnurekendur og samfélagid { heild.
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6.8. Hagnytt gildi fyrir hjitkrunarrannsoknir

Rannsakendur telja bryna naudsyn til frekari rannsékna 4 pessu tiltekna vidfangsefni.
Hvorki vantadi dug né hug pess efnis af hafa rannséknina sterri og vidtekari en vegna
timaskorts og reynsluleysis var pad 6mogulegt og einhvers stadar purfti ad draga linuna.
Rannsokn pessi er pvi adeins forranns6kn en nidurstodur hennar gefa dkvednar visbendingar

um edli mélsins og getur hun verid undanfari sterri og vidameiri rannsoknar.

6.9. Hugmyndir ad framtioarrannsoknum tengdum vidfangsefni verkefnisins

Eins og 4dur hefur komid fram er pessi rannsékn su fyrsta sinnar tegundar hér 4 landi
en erlendis hafa rannséknir synt fram 4 ad nettengt eftirlit hefur mjog g6d ahrif &
bl6dsykursstjérnun. Rannsakendur telja mikla porf a frekari rannséknum 4 nettengdu eftirliti.
Nidurstodurnar leiddu 1 1j6s ad allir vidmalendur toldu ad peir myndu nyta sér samberilega
vefsidu, yrdi hun sett 4 laggirnar. Taka yrdi sterra trtak og jafnvel ad gera badi eigindlegar
og megindlegar rannsoknir til ad f4 sem marktakastar nidurstodur. Einnig telja rannsakendur
ad gera purfi samanburdarrannséknir par sem einstaklingar sem fengid hafa hefdbundid
eftirlit eru bornir saman vid pa einstaklinga sem hafa nytt sér gagnvirkt, nettengt eftirlit. I
kjolfar pess veri svo hugsanlegt ad rannsaka upplifun og reynslu peirra sem hefdu samanburd

af hefObundnu eftirliti og nettengdu eftirliti.

6.10 Lokaord

I pessari rannsékn kom fram ad allir patttakendur hofdu jakvett vidhorf til nettengds
eftirlits og gatu hugsad sér ad nyta gagnvirka vefsidu til eftirlits med sjukdomnum. Einnig
kom {1 1j6s ad allir vidmalendur voru 6dnaegdir med pad eftirlit og pjonustu sem peir fengu {

heimabyggd sinni og leitudu pvi annad. Pad er mat rannsakenda ad allir eigi jafnan rétt til
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fullnegjandi eftirlits og pjonustu, 6had busetu. Nettengt eftirlit gaeti aukid gedi pjonustunnar
og studlad ad jafnara adgengi ad henni.

Naudsynlegt er ad gera frekari rannsoknir 4 nettengdu eftirliti hérlendis og pad er von
hofunda ad rannséknin skapi umradur um gagnvirkt eftirlit fyrir einstaklinga med sykursyki.
Par sem vidhorf vidmalenda til nettengds eftirlits var 1 6llum tilvikum jédkvett telja

rannsakendur pad afar raunhafan kost fyrir ungt f6lk med sykursyki.
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Fylgiskjal 2
HASKOLINN
A AKUREYRI
Upplyst sampykKi
Rannsoknin

‘“ Nettengt eftirlit fagadila fyrir folk med instlinhada sykursyki. Er pad
raunhzefur kostur?”

Rannso6knin er ndmsverkefni undirritadra til BSc. gradu { hjukrun vid Héskélann 4 Akureyri. Patttakendur
verda valdir med adstod Dr. Ingvars Teitssonar, sérfredings { innkirtlasjikdémum 4 FSA. Valdir verda fjorir
einstaklingar 4 aldrinum 18-25 dra sem hafa greinst med instilinhdda sykursyki.
Abyrgdaradili rannséknar okkar er Porbjorg Jénsdéttir, adjinkt vid heilbrigdisdeild Haskélans
4 Akureyri, og er hin jafnframt leidbeinandi { verkefninu. Tolvufang hennar er torbj @unak.is. GSM:
863-1667. Rannsakendurnir eru: Elva Bjork Ragnarsddttir, simi 820-1928, tolvufang
tristanegill @hotmail.com, Fjéla Akad(’)ttir, simi 823-8321, tolvufang fjolaaka@hotmail.com, Katrin
Drofn Markusdéttir, simi 898-6160, tolvufang katad @simnet.is og Olof Huld Matthiasdéttir, simi 663-
3637, tolvufang olof matthiasdottir@hotmail.com, hjikrunarfredinemar vid Haskélann 4 Akureyri.
Markmidid med pessari rannsékn okkar er ad skoda hvort ungt félk med insilinhada sykursyki myndi
nyta sér nettengt eftirlit med sjikdoémi sinum. Med nettengdu eftirliti er att vid vefsidu par sem hver
einstaklingur 4 sitt heimasvadi par sem honum gefst kostur 4 ad fylla inn bl6dsykursgildin sin,
insulinskammta, hreyfingu og mataradi. Einnig verdur sér dalkur par sem vidkomandi getur komid med eigin
vangaveltur og spurningar. Fagadilar, p.e. leknir eda hjikrunarfreedingur, tekju vid upplysingum sem settar
veru inn 4 heimasvaedid, feru yfir paer og sendu til baka rdd og svor vid fyrirspurnum.

Eg undirritud/adur hef kynnt mér ofangreindar upplysingar og sampykki hér med ad taka pitt
i ranns6kninni “Nettengt eftirlit fagadila fyrir f6lk med insilinhada sykursyki. Er pad
raunhzefur kostur?"'.Eg hef kynnt mér, tilgang, dhattu og dvinning rannséknarinnar, og veiti
hér med upplyst sampykki mitt fyrir patttoku minni { rannsékn pessari.

Dagsetning:

Nafn patttakanda :

Nafn rannsakanda ;
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Fylgiskjal 3

Rannsokn a vidhorfum félks a aldrinum 18-25 dra med insdlinhada sykursyki. Er
nettengt eftirlit fagadila raunhafur kostur?”

Keri vidtakandi,

OKkur er pad sonn dnagja ad kynna fyrir pér rannséknina “Nettengt eftirlit fagadila fyrir folk med
insilinhada sykursyki. Er pad raunhaefur kostur?' Rannsoknin er namsverkefni undirritadra til BSc.
gradu i hjakrun vid Haskélann 4 Akureyri.

Abyrgdaradili rannsoknar okkar er Porbjorg Jonsdottir, adjunkt vid heilbrigdisdeild Haskdlans
4 Akureyri, og er hin jafnframt leidbeinandi { verkefninu. Tolvufang hennar er torbj @unak.is. GSM:
863-1667. Rannsakendurnir eru: Elva Bjork Ragnarsdottir, simi 820-1928, t6lvufang
tristanegill @hotmail.com, Fj6la Akadottir, simi 823-8321, télvufang fjolaaka@hotmail.com, Katrin
Drofn Markudsdoéttir, simi 898-6160, tolvufang katad @simnet.is og Ol6f Huld Matthiasdéttir, simi 663-

3637, tolvufang olofmatthiasdottir @hotmail.com, hjikrunarfredinemar vid Haskélann 4 Akureyri.

Markmidid med pessari rannsokn okkar er ad skoda hvort ungt f6lk med instulinhada
sykursyki myndi nyta sér nettengt eftirlit med sjikdémi sinum. Med nettengdu eftirliti er att vid
vefsidu par sem hver einstaklingur 4 sitt heimasvadi par sem honum gefst kostur 4 ad fylla inn
bl6dsykursgildin sin, insulinskammta, hreyfingu og mataredi. Einnig verdur sér délkur par sem
vidkomandi getur komid med eigin vangaveltur og spurningar. Fagadilar, p.e. l&knir eda
hjukrunarfraedingur, tekju vid upplysingum sem settar vaeru inn 4 heimasvedid, feru yfir par og
sendu tilbaka rdd og svor vid fyrirspurnum.

Farid verdur ad slenskum 16gum 1 hvivetna vardandi persénuvernd, vinnslu og eydingu
frumgagna. Farid verdur med 01l gogn sem trinadarmal og ekki verdur hagt ad rekja svorin til
einstaklinga. Adeins undirritadar og Ingvar Teitsson l&eknir munu hafa vitneskju um hverjir taka patt {
rannsokninni. Vidtolin verda tekin upp 4 segulband, pau skrdd og pannig unnid ur peim upplysingum
sem fram koma. Pessi gdogn verda geymd { lestri hirslu 4 4byrgd okkar 4 medan & rannsékn stendur
og peim eytt ad rannsékn lokinni. Adeins verdur um eitt vidtal ad reda og er aztladur timi 4 pvi um 1
klst. Vid veljum stad fyrir vidtalid { samradi vid pig.

Vid 6skum hér med eftir patttoku pinni i rannsékninni. Pér er frjalst ad neita patttoku i
rannsokninni eda haetta patttoku hvenger sem er, an pess ad pad skerdi 4 nokkurn hatt
samband pitt vid medferdaradila pina.

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt haetta
patttoku i rannsékninni getur pu sniid pér til Abyrgdarmanns rannséknarinnar,
Porbjargar Jonsdéttur, netfang torbj@unak.is GSM 863-1667.

Med fyrirfram pokk fyrir patttokuna.

Porbjoérg Jonsdottir Elva Bjork Ragnarsd. Fjéla Akadéttir
Abyrgdarmadur
Simantmer: 863-1667

Katrin Drofn Markisd.  Olof Huld Matthiasdéttir



Fylgiskjol

Fylgiskjal 4
Viotalstrammi:

1. Aldur, kyn, stada og buseta.
2. Hvernig var pad pegar pu greindist?
-Hvener greindist pi med sykursyki?
-Hvernig tokstu pvi ad greinast med sykursyki?
-burftir pu ad leggjast inna sjukrahus pegar pu greindist?
-Fannst pér fredslan fullnegjandi og upplysingar negar?
3. Hvernig hefur pér gengid?
-Hvernig hefur bl6dsykursstjérnunin gengid?
-Hversu oft sprautar pu pig med insulini? (Ath. delur).
-Hvernig passar pt uppa mataredid pitt?
-Hvad er erfidast? (Eftirlit, mataredi, hreyfing, lyfjagjafir).
4. Eftirlit, hvernig er pvi hattad?
-Hversu oft ferdu i eftirlit, hvar, hver sér um pad? (Laknir, hjikrunarfredingar eda
adrir). Hvernig fer pad fram, hversu lengi stendur pad yfir i senn?
-Hvad finnst pér um pad sem er gert — of mikid, matulegt, of 1itid?
-Getur pt nytt pér vel pessa pjonustu?
-Hvad mundir pu vilja ad yrdi gert { pessu eftirliti?
5. Hefur pu tillogur ad betra fyrirkomulagi 4 eftirliti?
6. Hvernig er studningsnet pitt?
-fjolskylda
-vinir
-skoli
-vinna
-annad
7. Notar pu internetid mikid?
-heima
-1 skélanum
-vinnunni

-annad

Hér kemur kynning d heimasidunni og svo eftirfarandi spurningar:
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8. Telur pu ad pi myndir nyta pér svona svadi 4 internetinu?

9. Hvada éhrif telur pu ad pad myndi hafa & sykursykina?
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Fylgiskjal 5

Nr. umsoknar: Mottekin: Afgreidd:

Umsokn til sidanefndar
Fjoroungs sjukrahussins a Akureyri

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedid er um fullt heiti rannsoknar, islenskt eda erlent eftir atvikum.

“Nettengt eftirlit fagadila fyrir folk med insilinhada sykursyki. Er pad raunhafur kostur?"'.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN A ISLENSKU. Utdrattur ir

rannsékninni, par sem fram koma m.a. upplysingar um markmid, patttakendur, framkvamd, visindalegt gildi og visindalegan avinning.
Utdratturinn skal vera 300 ord hid mesta, a islensku og er m.a. aetladur til birtingar a vefsidu VSN eftir a0 umséknin hefur hlotid endanlegt
sampykki.

Rannso6knin er lokaverkefni til BSc. gradu { hjikrunarfredi vid Haskolann & Akureyri (HA).
Markmidid med pessari rannsokn er ad kanna hvort ungt f6lk med insulinhada sykursyki liti 4
pad sem fysilegan kost ad nyta sér nettengt eftirlit med sinum sjikdomi. Med nettengdu
eftirliti er att vid vefsidu par sem hver einstaklingur 4 sitt heimasvadi par sem honum gefst
kostur 4 ad fylla inn sin blédsykursgildi, sina instilinskammta, hreyfingu og mataredi. Einnig
verdur sér dalkur par sem vidkomandi getur komid med eigin vangaveltur og spurningar.
Fagadilar p.e. leknir eda hjikrunarfredingur munu sidan yfirfara heimasvadid og gefa
vidkomandi rdd og svara fyrirspurnum. Patttakendur verda einstaklingar 4 aldrinum 18-25 ara
sem greinst hafa med insulinhdda sykursyki. Notud verdur eigindleg rannséknaradferd, par
sem tekin verda vidtol vid fjora einstaklinga. Patttakendur verda valdir med adstod Dr.
Ingvars Teitssonar innkirtlasérfredings sem starfar 4 Fjérdungssjikrahdsinu & Akureyri
(FSA). Vidmelendur veita skriflegt sampykki fyrir patttoku sinni, peim kynnt hugmynd okkar
um neteftirlit med sykursyki og stjérnun einkenna. Tekin verda vidtol par sem
rannsakendurnir stydjast vid hélf stadladan spurningalista. Par grunnupplysingarnar sem
patttakendur gefa eru aldur, kyn,stada og buseta. Einnig verdur spurt um hvenar vidkomandi
greindist med sykursyki og hvernig honum hefur gengid ad stjérna blodsykri sinum. Hvernig
eftirliti viOdkomandi er { og hvernig pvi er hattad. Hvernig studningsnet vidkomandi hafi og
hverjir hans studningsadilar eru. Hvort hann noti netid almennt og telji ad hann myndi nyta
sér nettengt eftirlit og hvada dhrif pad hefdi 4 sykursykisstjérnunina. Vid munum kynna
hugmyndina um nettengt eftirlit fyrir patttakendum med ordum og einnig munum vid utbua
myndrant efni par sem mogulegt ttlit slikrar vefsidu verdur kynnt. Myndrana efnid verdur
byggt 4 erlendum fyrirmyndum. Engin dhatta fylgir pvi ad taka patt { pessari rannsokn en vid
vonum ad nidurstodurnar gefi visbendingar um hvort nettengt eftirlit fagadila sé eitthvad sem
ungt f6lk mundi frekar nyta sér frekar en hefdbundid eftirlit & gongudeild. Visindalegur
avinningur gati verid sa ad dlag 4 gongudeildum minnkar, medferdarheldni eykst, eftirlit og
skraning yrdi markvissari og betri bl6dsykursstjorn. Pad er okkar von ad pessi rannsékn muni
opna umraduna hér 4 landi um pessi malefni og verdi til pess ad svona nettengt eftirlit verdi
sett 4 laggirnar.
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3. ABYRGDARMADUR RANNS()KNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn abyrgdarmann tr sinum hépi sem annast

samskipti vid Visindasidanefnd og sem ber jafnframt faglega abyrgd a framkvaemd rannsoknarinnar.

Nafn: Elisabet Hjorleifsdottir Kennitala: 170650-4179 Stada: Lektor
Vinnustadur: Haskélinn a4 Akureyri V-Simi: 4608000 Fax: 4608999
Deild: Heilbrigdisdeild
H-Simi:
Heimilisfang
vinnustadar: So6lborg 600 Akureyri GSM: 8625369 Netfang: elisabet @unak.is

4. ADRIR UMSzZEKJ ENDUR. T ilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e. annarra en abyrgdarmanns.

Nafn: Elva Bjork Ragnarsdoéttir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn 4 Akureyri Stada:nemi
GSM: __820-1928

Nafn:Fjéla Akadéttir Vinnustadur/Skéli: Haskolinn a Akureyri Stada: nemi
GSM:__823-8321___

Nafn: Olof Huld Matthiasdéttir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn 4 Akureyri Stada: nemi
GSM:___663-3637___

Nafn: Katrin Drofn Markisdéttir Vinnustadur/Skéli: Haskolinn a Akureyri Stada: nemi
GSM:

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjirmognunar- og styrktaradilar). Her skal t.d. greina fra peim

stofnunum og fyrirtzekjum, innlendum eda erlendum, sem ad rannsékninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komid fram i lidum 2 og 3.
A ekki vid

Stofnun/fyrirteeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi hvada adilar hafa umsjén med

einstokum verkpattum rannséknarinnar. Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjarmégnunar vegna rannséknarinnar purfa
einnig a0 koma fram upplysingar um tengsl fjarmégnunaradila vid rannsakendur. A ekki vid

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinid fjolda patttakenda svo og hvernig og a hvada forsendum vrtakio verdur valio.

Urtakid verdur valid med adstod Dr. Ingvars Teitssonar, sérfredings { innkirtlasjikdémum 4 FSA.
Valdir verda fjorir einstaklingar 4 aldrinum 18-25 dra sem hafa greinst med insilinhdda sykursyki.

8. AVINNINGUR/AHZATTA. Tilgreinid i hverju avinningur jafnt sem ahaetta patttakenda i rannsokninni verdur helst f6lgin.

Engin dhatta fylgir pvi ad taka patt i pessari rannsékn, farid verdur med 61l gogn sem trinadarmal.
Vid vonum ad nidurstddurnar gefi visbendingu um hvort grundvéllur sé fyrir nettengdu eftirliti fyrir
sykursjika hér 4 landi.




Fylgiskjol 73

9. OFLUN UPPLY,STS SAMPYKKIS. 1 ilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda verdur aflad, p.m.t. hvada adili

muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio ad ef afla 4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda forradamanni.
Afrit af upplysingum og sampykkisblodum skulu fylgja umsékninni.

Sent verdur kynningarbréf til veentanlegra patttakenda med ndkvaemum upplysingum um rannséknina
asamt bréfi par sem leitast verdur eftir skriflegu sampykki pétttakenda.

10. RANNSOKNARGOGN. Hvers konar gognum (persénuupplysingum, lifsynum o.s.frv.) er fyrirhugad ad safna vegna
rannséknarinnar? Hvada adilar munu hafa adgang ad peim gognum? Hvada oryggisradstafanir verda gerdar? Hver hefur umradarétt yfir
gognunum ad rannsékn lokinni? Hvernig verdur trinadur vio patttakendur vardveittur?

Pau gogn sem fyrirhugad er ad safna vegna ranns6knarinnar eru aldur, kyn, stada og buseta,
einnig er spurt um hvenar vidkomandi hafi greinst med sjukdéminn og hvernig honum hefur
gengid ad stjorna sinum blodsykri. Hvernig eftirliti vidkomandi er 1 og hvernig pvi er hattad.
Hvernig studningsnet vidkomandi hafi og hverjir hans studningsadilar eru. Hvort hann noti
netid almennt og telji ad hann myndi nyta sér nettengt eftirlit og hvada dhrif vidkomandi teldi
ad pad hefdi 4 sykursykisstjornunina.Vid komum til med ad vardveita rannséknargdgnin
asamt sampykkisyfirlysingu { lestri hirslu sem einungis peir sem ad rannsékninni standa hafa
adgang ad, engum synum verdur safnad. A medan 4 rannsékn stendur munu einungis
rannsakendur og leidbeinandi hafa adgang ad efnividi ranns6knarinnar. Gognum verdur eytt
eftir ad nidurstodur hafa verid kynntar { mai 2007 { HA. Trtinadur vid patttakendur verdur
vardveittur 4 pann hatt ad patttakendur eru ekki nafngreindir  rannsékninni.

11. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af sioferdilegum toga sem rannsoknina varda.

Vid teljum engin sidferdileg alitamdl tengjast pessari ranns6kn

12. VISINDALEGT GILDI. Gerio stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi talid er ad verdi af rannsékninni.

Fyrir pann hop sem hefur adgang ad og kann ad vinna med tolvur teljum vid ad visindalegur
avinningur gati verid sd ad dlag 4 gongudeildum minnkar, medferdarheldni eykst, eftirlit og skraning
yrdi markvissari og betri blédsykurstjérn. Pad er von okkar ad pessi rannsékn muni opna umraduna
hér 4 landi um pessi mélefni og verdi til pess ad nettengt eftirlit af pessum toga verdi sett 4 laggirnar.
Ef horft er til framtidar pa faerist stodugt { voxt ad folk nyti sér tolvuteknina og mun sa hépur fara
minnkandi sem gerir pad ekki, pvi er avinningur ad pessu framtaki badi fyrir sykursjika og fagfélk
sem kemur ad medferd.

13. FRAEDIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal fraedilegri pekkingu a rannséknarsvidinu og 60rum bakgrunni

rannsoknarinnar, p.m.t. helstu nidurstodum eldri rannsokna. Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er af viokomandi adferoum og/eda
medferd i fyrri rannséknum. Pessum lid ma skila & sérbladi eda visa i ytarlegri rannséknarazetlun sem pa skal fylgja umsékn.

Okkur er ekki kunnugt um ad sambzrilegar rannséknir hafi verid gerdar hér 4 landi. [ rannsékn sem
gerd var 4 52 einstaklingum med instlinhdada sykursyki sem hofdu slema stjorn 4 sinum blédsykri
kom 1 1j6s ad med pvi ad veita peim nettengt eftirlit 4samt venjulegri medferd nadu peir betri stjorn 4
bl6dsykrinum en peir sem adeins fengu venjulegt eftirlit (Phillips, A., 2006).

Sem demi um vefsidur sem bjoda upp 4 nettengt eftirlit ma nefna www.mydiabetes.com og
www.lifemasters.com

Phillips, A., (2006). Web based care management improved glucose control in patient with poorly
controled diabetes. Evidence base nursing, 9 (1). Sott 7. ndvember 2006 fra gagnasafninu Cinahl.

Rétt er ad taka fram ad heimildaoflun er ekki lokid.
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14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannsoknarinnar. Taka skal fram hvort ztlunin sé ad

afla upplysinga annarsstadar fra en fra patttakendum sjalfum. Ef ztlunin er ad notast vid upplysingar ur sjikraskram, gagnabonkum (s.s.
Krabbameinsskra) eda synum vr lifsynabanka purfa afrit af tilskildum leyfum ad fylgja umsokninni (sbr. lid 23 hér a eftir). Koma parf fram til
hvers er @tlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannsoknir verdi gerdar a peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar
syna og/eda upplysinga verdur aflad. Pessum lid ma skila a sérbladi ef porf krefur.

Notud verdur eigindleg ranns6knaradferd, par sem tekin verda vidtol vid fjora einstaklinga. Par sem
rannsokn um bpetta efni hefur aldrei verid gerd hér 4 landi teljum vid ad pessa adferdafradi henta
sérstaklega vel par sem almennt er talid ad eigindlegar rannséknaradferdir séu grunnurinn fyrir
frekari rannsoknir 4 sama efni (Morse, 1991). Ekki er @tlunin ad afla upplysinga frd 68rum en
patttakendum sjalfum, ekki verdur notast vid upplysingar ur sjikraskrdm, gagnabonkum og engin
lifssyni tekin.

Morse, J.M., (1991). Quaalitative Nursing research, a contemporary dialogue. (2. ttg.)
USA: Sage publications inc.

15. UR b INNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar tdrvinnsla (t.d. tolfraedile, ) verour gerd og hvort studst hefur verid vio “power
analysis” eda adrar hlidstaedar adferdir vio undir bﬁﬂlﬂg rannsoknar.

Gagnagreiningin verdur unnin med pvi ad flokka gognin (content analysis) { pemu og undirpemu.

Burns, N., Grove, S.K., (2001). The practice of nursing research conduct, ctitique & utilization.(4.
utg.) Pennsylvania: Saunders company.

16. RANN S()KNARTiMABIL. Tilgreinid hvenzer aztlad er ad rannsékn hefjist og muni ljika.

Rannsoéknin hofst { névember 2006, aztlad er ad gagnaséfnun hefjist { jantar 2007 og endanlegri
urvinnslu ljuki { april sama ar.

17.N IDURSTODUR RANN S()KNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu / kynningu a nidurstédum

ranns6knarinnar.

Nidurstodur rannsoknarinnar verda kynntar 4 malstofu { Haskolanum a Akureyri vid kynningu
lokaverkefnis 4. ars hjikrunarfredinema.

18. FLUTNINGUR GAGNA. &f fyrirhugad er ad flytja gogn rannsoknarinnar (t.d. lifsyni eda persénuupplysingar) ur landi
verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina
hver 4 viokomandi stofnun fai umradarétt yfir goggnunum og/eda beri 4byrgd 4 peim.

A ekki vid X_

19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannséknargognin vardveitt? Hvenzer og hvernig verdur peim

eytt?

Vid komum til med ad vardveita gongin i lestri hirslu sem einungis peir sem ad ranns6kninni standa
hafa adgang ad, engum synum verdur safnad. A medan 4 rannsékn stendur munu einungis
rannsakendur og leidbeinandi hafa adgang ad efnividi rannsoknarinnar. Gognum verdur eytt { april
2008, 4ri eftir ad rannsokn lykur.
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20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vid adrar skrar eda
samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar rannséknir. Ef svo er, greinid pa fra heiti vidkomandi rannséknar og abyrgdarmanni.

A ekki vid X_

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver mun annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig verdur eftirliti

hattad? Med hvada hetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?

Vid teljum ekki ad péatttakendum rannséknarinnar sé nokkur hatta biin med pvi ad taka patt {
rannsokninni.

22. GREIDSLUR VEGNA I’ATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir patttoku i rannsékninni og pa

jafnframt hvers edlis og hversu haar paer greidslur verda.

A ekki vid X_

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. Atrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi yfirlaeknis/-leekna

vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. Krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkveemd rannséknar skulu
fylgja med umsokn, eftir pvi sem vid 4. Hafi ums6knin 40ur hlotid sampykki Sidarads Landleknisembzttisins eda annarrar sidanefndar skal
afrit pess leyfis einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umséknar til vidkomandi adila. A ekki vid

JA X___ Personuvernd, dags. Setja dags JA __ Onnur sidanefnd, hver:
JA____ Lyfjastofnun, dags. JA ___ Lifsynasafn, hvada:

JA _____ Geislavarnir rikisins, dags. JA ____ Skraarhaldari, hvada:

JA ____ Stofnun, hvada: JA ___Yfirlaeknir/-nar, hver(jir):

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns (par sem birtingar i ritryndum timaritum eru
sérstaklega tilgreindar), svo og upplysinga- og sampykkisblod vegna patttoku i rannsékninni skulu dvallt fylgja umsékn til Visindasidanefndar.
OLL FYLGISKJOL SKULU SEND I PRIRITIL.

Starfsferilsskra abyrgdarmanns Nakvzemari rannséknarlysing(ar)

Kynningarblad/-bl60d X Spurningalistar, fjoldi 3
Upplysingablad/-bl6d “Case Report Form”

e e e

Sampykkisblad/-blod Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSIZEKJEN DA. Hérer haegt a0 koma a framfzeri athugasemdum eda skyringum sem ekki

komust fyrir annarsstadar i umsokninni.

_ VERDI EINHVERJAR BREYTINGAR 4 RANNS(')KNAR{&[ETLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AD TILKYNNA PZR AN TAFAR TIL VISINDASIDANEFNDAR.

Stadur: Dagsetning: Undirskrift abyrgdarmanns:
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Fylgiskjal 6

SIDANEFND

FJORPUNGSSJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Elisabet Hjorleifsdottir,
lektor
Haskolinn a Akureyri
Akureyri, 30. jantar 2007

106. mal Sidanefndar FSA: Umsékn dags. 27.01. 2007 um leyfi til ad framkvzema
rannséknina: ,,Nettengt eftirlit fagaodila fyrir f6lk med insulinhida sykursyki. Er pad
raunhzefur kostur?”

Um er ad rzda lokaverkefni hjukrunarfraedinemanna Elvu Bjarkar Ragnarsdéttur, Fjolu
Akadéttur, Olafar Huldar Matthiasdéttur og Katrinar Drafnar Markusdottur — vid
Heilbrigdisdeild Haskélans 4 Akureyri vorid 2007. Rannsoknin verdur unnin undir leidségn
Elisabetar Hjorleifsdéttur lektors vid Haskolann a Akureyri og er hiun abyrgdarmadur
rannsOknarinnar.

Rannséknin var tilkynnt Persénuvernd 20.11. 2006 og sott var um leyfi til framkvamdastjora
lackninga 4 FSA 30.11. 2006. Notud verdur eigindleg rannsoknaradferd. Tckin verda vidtol
vid fjora einstaklinga med insulinhada sykursyki sem, valdir verda med adstod dr. Ingvars
Teitssonar lacknis, sérfradings i innkirtlasjukdémum.

Sidanefnd 6skar eftir ad fa send afrit af tilkynningu til Persénuverndar og sampykki
framkvemdastjéora lakninga 4 FSA. Ennfremur o6skar nefndin eftir pvi ad malfar a
upplysingabladi til vidtakenda verdi lagfeert, pad er notadir verdi islenskir bokstafir par sem
vid 4 nedan vid pridju greinaskil upplysingabladsins.

Sidanefnd FSA sampykkir ad pessi rannsokn fari fram svo fremi sem Persénuvernd geri engar
athugasemdir vid hana.

Virdingarfyllst,

f.h. Sidanefndar FSA

Z f" === %—c—%( )
Aigmundur Sigfisson, form}bfﬁr/

Afrit:  Visindasidanefnd
Vegmiila 3
108 Reykjavik
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Fylgiskjal 7
Akureyri 27.né6vember 2006

HASKOLINN
A AKUREYRI

Porvaldur Ingvarsson
Leakningaforstjori
Fjordungssjikrahuisinu 4 Akureyri
600 Akureyri

Efni: Osk um leyfi fyrir rannsékn vegna lokaverkefnis til BSc. gradu vid Haskélann 4
Akureyri.

Ageti lekningaforstjéri

Vid undirritadar, Fjdla Akadottir, Elva Bjork Ragnarsdéttir, Katrin Drofn
Markiisdéttir og Ol6f Huld Matthiasdéttir, nemendur 4 fjérda 4ri { hjikrunarfraedi vid
Héskolann & Akureyri (HA) erum ad fara af stad med lokaverkefni okkar til BSc. gradu.
Leidbeinandi okkar og dbyrgdarmadur fyrir rannsékninni er Elisabet Hjorleifsdéttir, lektor vid
Heilbrigdisdeild HA. Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna hvort dhugi/porf sé fyrir
nettengda pjénustu fyrir sykursjiika hér 4 landi. Aztlad er ad taka vidtol vid fjéra unga
einstaklinga 4 aldrinum 18-25 4ra, notast verdur vid halfstadladar spurningar, vidtolin tekin
upp & stafrent upptokuteki og 6llum gdégnum verdur eytt ad lokinni drvinnslu gagna.
Hugmyndin ad verkefninu er okkar en vid @tlum ad stydjast vid erlendar heimildir par sem
sambarilegar rannsoknir hafa verid gerdar. Fordemi eru fyrir svona pjonustu erlendis og
samkvamt rannsoknum hefur verid synt fram & jakvad ahrif netpjénustu 4
blodsykursstjornun. Patttakendur verda valdir med adstod Ingvars Teitssonar, l&knis &
gongudeild sykursjikra & Fjérdungssjukrahisinu 4 Akureyri (FSA).

Rannséknin verdur kynnt vaentanlegum pétttakendum med itarlegu kynningarbréfi par
sem fram kemur réttur einstaklinga { ranns6knum, ad engar persénulegar upplysingar munu
koma fram i gagnagreiningu og pagnarskyldan itrekud. Bedid verdur um skriflegt sampykki
patttakenda. Vid undirritadar 6skum hér med eftir skriflegu sampykki pinu 4 rannsékn pessari.

Ker kvedja med fyrirfram pokk,

Fjéla Akadéttir Elva Bjork Ragnarsdéttir
fjolaaka@hotmail.com tristanegill @hotmail.com
Katrin Drofn Markdsdottir O16f Huld Matthiasdéttir

katad @simnet.is HAQ030475 @unak.is
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E—
IFE FIORDUNGSSIJUKRAHUSID A AKUREYRI

Fjéla Akadéttir,

Elva Bjork Ragnarsdéttir,
Katrin Drofn Markusdéttir,
O16f Huld Matthiasdéttir,

Nemar i hjikrunarfradi vid Haskélann & Akureyri.

Akureyri 6. desember 2006.

Efni: Bréf ykkar, dags. 27. névember 2006 par sem 6skad er eftir leyfi fyrir rannsékn
vegna lokaverkefnis til BSc. Gradu vio Héskdlann a Akureyri.

Pakka bréf ykkar, dags. 27. névember s.1. par sem pid 6skid eftir leyfi til pess ad
komast 1 samband vid fjéra sjiklinga sem hafa sykursyki og hafa verio medhondladir
4 Fjordungssjikrahtsinu 4 Akureyri.

Leyfi petta er hér med veitt, ad fengnu leyfi Visindasidanefndar og Persénuverndar.

Gangi ykkur vel med ranns6knina.

1 '\"i
/ ,
Ker kvedja,

! y

Porvaldur Ingvarsson,
framkv‘L mdastjori lekninga.

Heimili ;”1%0612 G ost Address SimifTelephone Péstfax/Telefax Kennitala Vidskiptabanki/Bank
v/Eyrarlandsveg L.O.Enx 380 463 0100/ 462 4621 580269-2229 Sparisjodur Nordlendinga, Akureyri
1S-600 Akureyri 1S-602 Akureyri +354-463 0100 +354-462 4621 Reikningur/Account number 1145-26-3100

Iceland Iceland
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HASKOLINN
A AKUREYRI

Ingvar Teitsson

Sérfredingur { innkirtlasjukdomum
Fjérdungssjikrahisinu 4 Akureyri
600 Akureyri

Efni: Osk um adstod vid ad finna patttakendur vegna lokaverkefnis til BSc. gradu i
hjikrunarfrzedi vio Haskélann 4 Akureyri.

Ageeti Ingvar.

Vid undirritadar, Fj6la Akadéttir, Elva Bjork Ragnarsdéttir, Katrin Drofn
Markdsdéttir og O16f Huld Matthiasdéttir, nemendur 4 fjérda ari { hjikrunarfradi vid
Héskoélann 4 Akureyri (HA) erum ad fara af stad med lokaverkefni okkar til BSc. gradu.
Leidbeinendur okkar og dbyrgdarmenn fyrir rannsékninni eru Elisabet Hjorleifsdéttir og
Porbjorg Jonsdottir, lektorar vid Heilbrigdisdeild HA. Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna
med halfst6dludum vidtolum nokkra petti sem tengjast sykursyki vidmalenda og kynna sidan
fyrir peim hugmynd ad nettengdri pjonustu. Vid munum lysa hugmyndinni fyrir patttakendum
med ordum og einnig munum vid Utbia myndrant efni par sem mogulegt ttlit slikrar vefsidu
verdur kynnt. Myndrana efnid verdur byggt a erlendum fyrirmyndum. Ad lokum verdur
kannad hvort patttakendur telji nettengda pjonustu fyrir sykursjika hér 4 landi vera fysilegan
kost. Aztlad er ad taka vidtol vid fjéra unga einstaklinga 4 aldrinum 18-25 dra, vidtolin verda
tekin upp 4 stafrent upptokuteki og 6llum gognum verdur eytt ad lokinni drvinnslu gagna.
Hugmyndin ad verkefninu er okkar en vid @&tlum ad stydjast vid erlendar heimildir par sem
sambarilegar rannsoknir hafa verid gerdar. Fordemi eru fyrir svona pjénustu erlendis og
samkvamt ranns6knum hefur verid synt fram & jdkvaed ahrif netpjonustu 4
bl6dsykursstjérnun. Rannséknin verdur kynnt ventanlegum patttakendum med itarlegu
kynningarbréfi par sem fram kemur réttur einstaklinga i ranns6knum, ad engar persénulegar
upplysingar munu koma fram 1 gagnagreiningu og pagnarskyldan itrekud. Bedid verdur um
skriflegt sampykki patttakenda.

Hér med 6skum vid eftir adstod pinni vid ad finna patttakendur { rannsékn pessa. Gott
veri ef pu myndir sja pér fert ad svara efni pessa bréfs { tolvuposti a tolvuposttangid
katad @simnet.is

Ker kvedja med fyrirfram pokk,
Fjéla Akadéttir Elva Bjork Ragnarsdéttir

Katrin Drofn Markusdottir Olof Huld Matthiasdéttir
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Vioauki 1

Please sign in.

Username: |

Password: |

SIGH IM RESET

Forgot Password?
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Good morning,

Hér sérdu i fliotu bragdi mikilvaegustu
upphysingarnar

4 You had 11 hyperglycemic events betwesn 8/13/2008 - 8/26/2008,

.ti Your A1C from B/B/2008 = 7.0,

4 You had 1& hypoglycemic events between 8/13/2008 - B/26/2008,

Messages
o Your 41C has improved by 3.0 points since 2/3/2006, It is now 7.0,

o Average Blood Glucose between B/13/2006 - 8/26/2006 was 122,

i~

Kerfid upphysir big sjalfkrafa um mikilv2gustu
breytingarnar & gidunum pinum

Reminders

o ¥ou have 1 unread message. Click here to read.

o Femember to check your feet daily. ‘\_(_-\

Hér sérdu ny skiabod fra umdnnunaradilum
og aminningar um mikilveeg atridi

Pvi neest myndir bl tengja meslinn pinn vid télvuna
og hann hledur gildunum pinum inn
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Great A1C this month - Keep it up!
ER LAB RESULTS
2005 2006

LRt Sep Oct Nov Dec Jan Feb Mar Apr May
Cholesterol 278 250
R Hér er hasgt ad skoda blédprufunidurstddur 25 Gl
LDOL |oghwvernig pssr hafa breyst 243 210
Triglyceride 400 376
Urine 116 110
microalbumin
BT 34.6 31.32
Weight 255 231
Ketones Megative MNegative

Einnig er hasgt ad fa lista vfir yf sem bl ert ad nota.
Ba=di Insdlin og hf tengd Gdérum sjikdomum

Jun Jul

Auqg

19z
55
127
151
108

27.3
201
negative
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Date

la/eeszo00s | EH

SUBMIT

If you have chest pains, shortness of breath
call your physician or 911 immediately.

Date

7/20/2006
7/18/2006
74142006

Type of Exercise

Duration Comment

I_Selec:t an exercise Ti | 15 min :| ‘

Type of Exercise

Fishing
Bike
Bike

Hér getur pl =ett inn upphr=zingar um alla
hreyfingu og =&6 préunina

Duration
{min)

Other
=0
45

Comment

Went Fishing for the day
Biked for 5 Miles this morning
Biked for ¥ Miles this marning
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Period: |7 Days  ~| End:[<|[o8/19/2006

E Compare []

_Date Range: 8/13/2006 - 8/19/2006

14 days
1 month
2 months
3 months o
4 months

b getur fengid her myndrasnt yfirlit yiir Time of Day

pann tima sem pl kyst

—1{5 months

|6 months
-[Custanm

Mon Tue Wed Thu Fri Sat Sun z = x =0 Hight

bl =&rd samstundis f nidurstddur eru

Day of Week i i 5
fyrir utan vigmidunarmérk

Legend:
m— Average blood sugar above 180
m— Ayerage blood sugar below 60
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Email Status Active Resend
John Paglierani John@Paglierani.net |Fami|'5r Member V| accepted
Steve Clement sclement@gecrgetown.com | Physician ‘V| Invited *:;:}:_’j
e

INYITE MEMBER

b getur bodid heilbrigdisstarfsfalki og vinum adgang
ad skranni og pu stjornar pwi hwversu miklar upphysingar
hwer fear

To: Subject:
Select CareTeam Member

Select CareTeam Member
Burns, Patty

Mingle, Tucker
SUL MESSSEE

Her er heegt ad =enda og fa skilabod fra heilbrigdisstarfzfolki og peim =em
hafa adgang ad upplsingunum
Unread messages are marked wi

| |Date

* B/25/2006 Burns, Harold Burns, Patty I'm so proud of youllll

8/25/2006 Mingle, Tucker Burns, Harold RE: Excellent Job Harold... But
Afternoon Lows are a

8/25/2006 Burns, Harold Mingle, Tucker One more thing....

8/25/2006 Burns, Harold Mingle, Tucker Excellent Job Harold... But
Afternoon Lows are a

8/25/2006 Burms, Harold Mingle, Tucker Check these readings out...
8/25/2006 Mingle, Tucker Burns, Harold EE: Upload Data
8/25/2006 Burns, Harold Mingle, Tucker Upload Data




