(.

HASKOLINN
A AKUREYRI

Haskolinn a Akureyri
Heilbrigoisdeild
2005

Aologun aostandanda
a0 sykursyki maka:

Upplifun einstaklings vio a0 eiga og

biia med maka med sykursyki af typu 1

Guoriour Bjarney Kristinsdottir

Lokaverkefni i heilbrigodisdeild

Ariin Kristin Sigurdardéttir



Verkefni petta er lokaverkefni til B.Sc. profs 1 hjukrunarfraedi.

Verkefnid vann:

Gudridur Bjarney Kristinsdottir



i

bad stadfestist hér med ad lokaverkefni petta fullnagir ad okkar domi kréfum til B.Sc.

profs i hjukrunarfraoi.

Artn Kristin Sigurdardéttir

Leidbeinandi

Margrét Tomasdottir

Profdoémari



111

Utdrattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad skoda upplifun og tilkun einstaklings sem 4 maka med
insulinh&da sykursyki 4 adlogun hans ad sjotkdomnum. Pad getur aukid innsai
hjukrunarfreedinga 4 adlogun maka og fjolskyldu einstaklinga med sykursyki typu 1 ad
sykursykinni og pannig batt heilbrigdispjonustuna.

Rannsoéknarspurningar voru opnar og 6stadladar til ad fa sem bestu mynd af talkun
medrannsakanda af reynslu hans af pvi ad eiga maka med sykursyki. Spurningarnar gengu ut
fra eftirfarandi hugmyndum um spurningar: Hvernig gengur mokum sykursjikra einstaklinga
ad adlagast lifsstil peirra? Hvernig gengur ad adlaga fjolskyldulifid ad sjatkdomnum? Hefur
sjukdomurinn ahrif & lidan og umhyggju makans gagnvart peim sjika & jakvadan eda

neikvadan hatt?

Rannséknaradfero var eigindleg fyriberafredileg samkvaemt Vancouver-skdlanum.
Vancouver-skolinn byggir rannsoknaradferdir sinar &4 pvi ad greina vidtdl par sem notadar eru
oOstadladar spurningar sem bjoda upp 4 sveigjanleika i vidtolum. Hugmyndin ad pessari
rannsOknaradferd er atlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbeerum m.a. i peim tilgangi ad

baeta mannlega pjonustu eins og t.d. 1 heilbrigdispjonustu.

Nidurstoour rannsoknarinnar gafu eitt adalpema sem var ad ,,forda béornunum fra pvi ad fa
sykursyki“. Medrannsakandi vill koma i veg fyrir pad ad born sin fa sykursyki lika eins og
makinn, ef hann getur pad. Ad 6dru leyti hefur medrannsakanda gengid vel ad adlagast peim
lifstil sem sykursyki maka hans krefst af honum og heimili peirra en medrannsakandi telur ad
litlu hafi purft ad breyta. Sjukdomurinn hefur dhrif 4 lidan og umhyggju medrannsakanda
gagnvart maka og bornum sem kemur m.a. fram 1 pvi ad honum finnst maki preyttari.
Vardandi frekari barneignir eftir ad maki greindist var ekki raett ad radi ad sogn
medrannsakanda. Ad lokum upplifir hann sig & vardbergi gegn einkennum sykursykinnar hja

bornunum sinum par sem moguleiki er 4 ad sjikdomurinn sé geniskur.

Alyktanir: Greint er fra fjorum atridum sem rannsakandi telur hafa takmarkandi ahrif 4
rannsoknina sem eru: Einn rannsakandi og adeins einn medrannsakandi og pvi eitt kyn,
rannsokn er unnin undir timapressu, eigindlegar rannsoknir hafa litid alhafingargildi. Gildi
rannsOknarinnar fyrir hjukrunarfradi er ad auka innsai hjukrunarfredinga 4 adlogun maka ad

sykursyki sambudaradila sins. Fyrir rannsakanda hefur hin mikid gildi badi sem einstakling
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og sem ventanlegan hjukrunarfreding. Nytist hjukrunarstjornendum med pvi ad bata gedi
pjonustunnar inn 4 sjukrastofnunum. Rannsoknin getur aukid likur 4 gagnreynda hjukrun

med pvi ad auka pekkingu ad adstedum adstandanda sykursjukra. Rannsakandi meelir med
pvi ad fjolga eigindlegum rannséknum 4 pessu vidfangsetni til ad undirbua jardveginn fyrir

megindlegar rannsoknir.

Rannsakandi vonar ad rannsokn pessi s€ hvatning til frekari rannsokna a fredsluporf og
patttoku maka sykursjukra einstaklinga 4 adlogun ad pessum sjukdomi pvi rannsoknir syna ad
sykursjukir medhondla betur pennan sjukdém ef peir njota margvislegs studnings fra maka

eda vinum.

Lykilhugtok: Coping, adlogun, sykursyki, maki, mataredi, fj6lskylda.



Abstract

The objective of the study was to examine the experience and interpretation of an
individual whose spouse had insulin-dependent diabetes, of adjustment to the disease. This
can improve nurses’ insight into the adjustment of spouses and families of individuals with

Type 1 diabetes to the disease, and thus improve health service.

The research questions were open and non-standardised, in order to gain the best
possible picture of the co-researcher’s interpretation of the experience of having a spouse
with diabetes. The questions were based on the following ideas: How successful are spouses
of diabetics in adjusting to their lifestyle? Does the disease affect the spouse’s care for the

diabetic in a positive or negative way?

The research method was qualitative phenomenology according to the Vancouver
School. The Vancouver School bases its research methods on analysis of dialogues which
use non-standardised questions, so that the dialogues can be flexible. The idea of this research
method is to improve knowledge of human phenomena, inter alia in order to improve human

services, such as e.g. health service.

The results of the study yielded one principal theme, which was to “protect the children
from developing diabetes.OThe co-researcher wants to prevent the children from developing
diabetes like the spouse, if possible. Otherwise the co-researcher has been successful in
adjusting to the lifestyle which the spouse’s diabetes requires of spouse and home; the co-
researcher feels that little change was required. The disease affects the co-researcher’s well-
being and care for the spouse and children; this is seen, infer alia, in the co-researcher finding
the spouse more fatigued. The question of having more children after the diagnosis of the

spouse was not discussed to any degree, according to the co-researcher. The co-researcher
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also feels on the alert vis-a-vis symptoms of diabetes in the children, as there is a possibility

that the disease may be genetic.

Conclusions: Four factors are mentioned which the researcher feels could have a limiting
effect on the study, 1.e.: One researcher and only one co-researcher, and thus only one gender;
the study was carried out with limited time; and one cannot generalise from qualitative
studies. The value of the study for nursing is to improve nurses’ insight into the adjustment of
a spouse to the partner’s diabetes. It can be of use to nursing administrators to improve the
quality of service in health institutions. The study can also improve the possibility of
evidence-based nursing, by improving knowledge of the situation of families of diabetics. The
researcher recommends that further qualitative studies be carried out on this subject, in order

to prepare the way for quantitative studies.

The researcher hopes that this study will lead to further studies on the participation of
spouses of diabetics in adjustment to the disease, and their need for education; research shows
that diabetics cope better with the disease if they have a variety of support from spouse or

friends.

Ken concepts: Coping, adjustment, diabetes, spouse, diet, family.
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Kynning

Kafli 1

Eg akvad ad skoda hvernig fullordnir einstaklingar, 4 aldrinum 20 til 50 4ra og eiga maka
med sykursyki typu eitt, takast a vid daglegt lif auk pess ad vera med heimili og born. Dags
daglega stendur manneskjan frammi fyrir vali 4 hinu og pessu sem tengist pvi ad lifa.
Matara0di og hreyfing hafa ahrif 4 heilbrigdi og hefur einstaklingurinn um pad mikid val.
Allir framkvema petta val 4 mismunandi hatt eftir pérfum hvers og eins. barfir sykursjukra
typu eitt eru po frabrugdnar ad pvi leyti ad peir hata minna val pvi peir purfa ad borda

reglulega og rétta faedu til ad halda likamsstarfseminni i jafnvaegi allan sdlarhringinn.

Rannsoknir 4 einstaklingum med sykursyki hafa synt ad fjolskyldutengsl og samband
hjona hafi jakved dhrif & medferd sjukdoms sem kemur fram i betri virkni i medhondlun,
adlogun ad sjukdomi og stjérnun 4 blédsykri. Samt sem adur hefur 1itid verid rannsdkud
hegdun og alit makans um pad hvernig adlogun hans fari fram og virki i hinu daglega lifi med

sykursjukum sambudaradila sinum (Trief, Sandberg, Greenberg og Graff, 2003).

1.1 Bakgrunnur rannsoknar

Litid er vitad hvernig mokum sykursjukra einstaklinga tekst ad adlagast sykursyki astvinar
sins. Eru peir virkir i medferd sykursykinnar og/eda na peir ad adlaga sig og heimilid ad
sjukdomnum an pess ad pad hafi neikvad ahrif & makann eda heimilid? Hvernig upplifa

fjolskyldur sig par sem einhver er med sykursyki typu eitt? Finnst peim sjikdomurinn vera
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alag 4 heimilid eda fellur sjukdomurinn 6sjalfratt inn 1 hina daglegu rtinu? Finnst maka hann
bera 4byrgd a heilsu sykursjuks maka sins og ef svo er af hverju pa? Petta eru spurningar sem
leita & hugann. Vid 6flun fredilegra heimilda i pessa rannsokn kom 1 1jos ad litid hefur verid
rannsakad ahrif sykursyki einstaklings 4 maka. { rannsokn eftir Callaghan og Williams (1994)
kemur fram ad adstandendur reyna ad koma til méts vid maka sina og pa helst i mataredinu
med pvi ad gera naudsynlegustu breytingarnar sem fela i sér meiri reglur i kringum

matmalstima og fordast matvaeli sem eru d@skileg fyrir sykursjuka.

1.2 Tilgangur

Tilgangur og gildi pessarar rannsdknar fyrir hjukrun er ad auka innsai hjikrunarfreedinga
4 adlogun maka og fj6lskyldu einstaklinga med sykursyki typu eitt. Samkvamt reynslu
rannsakanda pa hefur sjukdomurinn 4hrif 4 daglegt lif, tilfinningar og umhyggju hans fyrir

sambudaradila sinum sem er med sykursyki.

1.3 Skilgreining a meginhugtokum

Coping: Snyst um pad hvad madur gerir vid pad sem ad truflar mann (Ahlstrém og

Hansson, 2000).

Adlogun: Felur i sér ad horfa 4 pad sem veldur 4lagi 4 jakvadan hatt og med tilgangi
(Ahlstrom og Hansson, 2000). McHaffie (1992) segir ad adlogun fara fram eftir akvednu ferli

yfir akvedid timabil.
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Sykursyki: Er lifshotandi efnaskiptasjikdomur par sem um er ad reda orkuflutning tr

blooi 1 allar frumur likamans.

Maki: Einstaklingur sem er jafnoki og/eda hjuskaparadili og er giftur eda hefur stadfesta

sambud med 6drum einstaklingi (Asgeir Blondal Magniisson, 1989).

Mataraedi: Feduhringurinn, matarvenjur f6lks m.t.t. hans.

Fjolskylda: Einstaklingar sem bua saman a heimili og hafa tilfinningaleg tengsl, t.d. hjon

og born.

1.4 Rannsoknarspurningar

Hvernig gengur mékum sykursjukra einstaklinga a0 adlagast lifsstil peirra? Hvernig
gengur ad adlaga fjolskyldulifid ad sjukdomnum? Hefur sjukdomurinn dhrif a4 lidan og

umhyggju makans gagnvart peim sjika 4 jakvadan eda neikvadan hatt?

1.5 Rokstuoningur d vali rannséknaradferoar

Eg valdi pad ad framkvaema rannsoknina eftir eigindlegum fyrirbaerafreedalegum
rannsOknaradferdum Vancouver-skolans sem byggist 4 greiningu 4 viotolum par sem notadar
eru ostadladar spurningar sem byour upp a sveigjanleika i vidotolum (Sigridur Halldorsdoéttir,
2003). bessari rannsoknaradferd er ®tlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbeerum m.a. i
peim tilgangi ad bata mannlega pjonustu, t.d. heilbrigdispjonustuna (Sigridur Halldorsdéttir,

2003), sem er tilgangur pessarar rannsoknar.
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1.6 Gildismat rannsakanda

Gildi rannsdknarinnar er ad skoda hvernig makar einstaklinga med sykursyki typu eitt
tekst ad adlaga sig ad lifi peirra og adlogun fjélskyldunnar ad sjakddmnum en rannséknin
hefur mikid gildi fyrir rannsakanda badi sem einstakling og sem ventanlegs

hjtkrunarfraedings.

Eiginmadur rannsakanda er med sykursyki typu eitt og hefur verid med hana i bratt 25 ar
eda sidan hann var fjortan ara. Pegar pau voru ad kynnast pa skipti sykursyki hans
rannsakanda ekki mali, gerdi hann bara enn meira spennandi. Um pad leyti sem pau voru ad
kynnast var farid i ferdalag og hann 6k bilnum. Pa for rannsakandi ad hugsa ut i pad hvort
hann veri blinn ad borda ndg, hvener hann pyrfti ad borda nast og hvort blodsykur hans
veri 1 lagi af pvi ad hann keyrdi bilinn. Rannsakandi vard ad setja traust sitt & hann vid
Okusatid. Helsta astada fyrir 6roleika rannsakanda var pekking hans um sykursykina tr
sjukralidandminu. Rannsakanda fannst hann borda svo 1itid midad vid pad ad vera karlmadur.
begar stoppad var i sjoppu og rannsakanda langadi i is pa4 komu samviskuspurningar inn {
hugann hvort videigandi veri ad fa sér is. P4 spurdi rannsakandi hann um pad hvort hann

matti f4 sér is sem ad hann jatti.

Hugleidingar rannsakanda um sykursyki maka hans hafa ordid minna 4berandi med
timanum. Rannsakandi 4setti sér ad halda sig vid pad ad sykursykin veri undir hans abyrgd.
bad kemur po6 stundum fyrir ad makinn er spurdur ad pvi hvort honum finnist hann vera {
nogu godu jafnvaegi til pess ad keyra bilinn med fjolskylduna. Vid sérstok tekifaeri pegar
rannsakandi fer a0 huga a0 matseld og/eda bakstri er 0sjalfratt hugsad til eiginmannsins.
Rannsakandi tekur p6 idulega pa akvordun ad pad er hann sem stjornar pvi hvad hann setur

ofan i sig.



Adl6gun adstandanda ad sykursyki maka 5

Reynsla rannsakanda af pvi ad blia med sykursjukum einstaklingi hefur leitt pad i for med
sér ad hann hefur mikinn dhuga 4 ad vita hvernig 60rum einstaklingum gengur ad adlagast
sykursyki maka sins. Er pad eitthvad sem heagt er ad lera af 60rum sem lifa vid svipadar
adstedur sem svo mundi nytast rannsakanda sjalfum sem einstaklingi og sem
hjtkrunarfreedingi? Vonandi mun pvi pessi rannsokn dypka skilning og innsei til annarra
einstaklinga sem standa i somu sporum og rannsakandi. Eins gaeti pessi rannsokn verid leid til
ad upplysa adra heilbrigdisstarfsmenn um adstedur sykursjukra og fjélskyldur peirra

almennt.

1.7 Visindalegur avinningur

Visindalegur avinningur er pekking 4 adldgun, upplifun og lidan fj6lskyldumedlima
sykursjukra einstaklinga af sykursyki typu eitt. Litid er vitad um adlégun adstandenda
sykursjukra. Vid 6flun fredilegs efnis um petta efni kom 1 ljés ad litid hefur verdi skrifad um
pad. I dag hefur ordid aukning a sykursyki medal folks og sjukdémurinn er flokinn og erfidur
sem hefur 4hrif 4 alla fj6lskyldumedlimi. Pvi pykir rannsakanda brynt ad fleiri upplysingum

um adlogun adstandenda sykursjukra komi fram 1 dagsljésid.
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Fraedileg umfjollun

Kafli 2

Hugmyndafraedilegur rammi verkefnisins er ad skoda adldgun einstaklinga ad lifstil maka
sinna med sykursyki typu 1 og reyna ad sja hver dhrifin eru 4 pa og 6beint &
fjolskyldumedlimi en sykursyki er langtimasjikdomur sem hefur 4hrif 4 alla peetti lifsins og

par 4 medal fjolskyldu (Callaghan og Williams, 1994).

Adur fyrr brogdudu lzeknar 4 pvagi sjuklinga sinna sem pa grunadi um sykursyki og ef
bragdid var s&tt var pad talin sterk visbending um pad sem var ad gerast i likamanum, s.s.
haekkadan blodsykur (David Porisson, 2001). I Evropu hefur tidni sykursyki aukist um 20%
sidastlidinn aratug og eru orsakir taldar tengjast pvi ad sifellt fleiri eru of pungir og of fair

hreyfa sig reglulega (Artn K. Sigurdardoéttir, 2000; Rannsoknarstod Hjartaverndar, 2003).

2.1 Sykursyki

Sykursyki er kroniskur sjukdomur sem setur askorun 4 pann sem veikist af honum (Potter
og Perry, 2001; Primomo, Yates og Woods, 1990). Sjukdéomurinn veldur pvi ad mikill sykur
verdur 1 blodi med peim afleidingum ad sykurlaus vokvi leitar ur likamanum med himnufledi
(osmosu) sem eykur rammal pvags (David Porisson, 2001; Vander, Sherman og Luciano,
2001). Pannig veldur aukin pvaglosun ofpornun 4 vefjum likamans sem verdur ad fyrirbyggja
(Vander o.11., 2001). Pess vegna krefst sjukdomurinn lifstilsbreytinga sem stutt er i gegnum

fraedslu og studnings heilbrigdisstarfsfolks (Arin K. Sigurdardéttir, 2005).
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Sykursyki er til 1 tveimur gerdum sem oftast er audkennt sem typa 1 eda 2. bad sem gerist i
likamanum pegar vid faum sykursyki er ad dkvednir hlutar likamans hetta ad virka sem
skyldi. Raunverulegur vettvangur sykursykinnar er ekki innan frumunnar heldur utan, nanar
tiltekid 1 blodrasinni (David Porisson, 2001). Orsdkina ma hins vegar rekja til atburda sem
gerast innan frumunnar og mé flokka sykursyki eftir peim i tveer tegundir (David Porisson,
2001). bessar tveer tegundir sykursyki eru skilgreindar sem sykursyki typa 1 og 2. Sykursyki
gerd 1 er instlinhad sykursyki sem orsakast af galla i frumunum i brisinu pannig ad
onamiskerfid pekkir paer ekki og raedst pvi gegn peim (David borisson, 2001; Vander o.1l.,
2001). Eftir nokkur ar framleidir brisid ekki lengur insulin i negilegu magni til ad styra
sykurbuskap likamans 4 edlilegan hatt (David Porisson, 2001). Sykursyki typa 2 er
insulin6had sykursyki og er algengari tegundin og orsakast af gélludum vidtokum &
frumunum sem binda og nota insulin (Vander o.fl., 2001). Insulinid er til stadar en nytist ekki
likamanum. Sameiginlegt med badum tegundum sykursyki er ad sjikdémurinn veldur of hau
magni sykurs i blodrasinni og badi skammtima- og langtimaeinkennum, svo og fylgikvillum
(David borisson, 2001). Pessum fylgikvillum er unnid gegn med pvi ad medhondla

sjukdominn med videigandi lyfjamedferd, mataraedi og liferni.

2.1.1  Ndanar um sykursyki typu eitt.

Sykursyki typa 1 er lifshotandi efnaskiptasjukdomur par sem um er ad reeda algjoran skort
4 hormoninu insulini sem sér um flutning orku r blodi 1 allar frumur likamans. Til pess ad
manneskja med sykursyki typu 1 geti haldid einkennum sjikdomsins nidri parf hin ad

sprauta sig med insulini reglulega fyrir maltidir allan sélarhringinn.
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bad sem gerir sjutkdéminn erfidan er stodugt eftirlit med blédsykri en markmidid hja
sykursjuka einstaklingnum er ad halda blédsykrinum innan dkvedinna marka til pess ad ahrif
sjukdomsins haldist 1 skefjum. Til pess ad halda blodsykrinum sem mest innan akvedinna
marka purfa sykursjukir einstaklingar ad borda mat sem er lengi ad brotna nidur i
meltingarveginum adur en hann kemst Ut 1 bl6d10 og sprauta sig med insulini fyrir maltidina

til pess ad likaminn geti nytt sér orkuna Gr matnum.

Insulin er hormon sem er framleitt 1 kirtli sem heitir bris og tilheyrir meltingafeerum
likamans. Brisid losar insulin ut i blodrésina pegar likaminn skynjar haekkadan blodsykur.
betta gerist til demis eftir maltid og er i raun vidbragd likamans vid skilabodum um ad nua sé
nag orka til stadar og nota skuli afgangsorkuna til ad byggja upp orkuforda (David Porisson,
2001; Vander o.fl., 2001). Graent 1j6s er gefid a flutning sykurs (orku) Gr bl6dras inn i frumur
likamans og uppbygging a protinum, fjélsykrum og fitu hefst (Vander o.f1., 2001).
Uppbyggingarfasi er hafinn og pegar instlin leekkar svo aftur hefst nidurbrotsfasi likamans,
orkufordanum er breytt aftur i blodsykur svo ad likaminn hafi stddugan adgang ad orku,

einkum hinn orkufreki heili (David Porisson, 2001).

2.1.2  Ahrif sykursyki d likama og lif einstaklings.

Sykursyki er kroniskur sjukdomur og krefst flokinnar medferdar par sem sykur i blodi
helst of har (Bailey og Kahn, 1993). Hann hefur aukaverkanir i for med sér eins og
kransedasjukdoma, ttedasjikdoma, taugaskemmdir, augnvandamal og blindu,
nyrnasjukdéma og aflimanir (Bailey og Kahn, 1993; Trief 0.1l., 2003). Haegt er ad draga ar
pessum aukaverkunum med pvi ad halda blodsykurmagni innan dkvedinna marka og

framkvema eftirfarandi reglulega: Sprauta sig med insulini, testa blodsykur reglulega og oft,
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borda hafilega og rétt samsetta fedu og sprauta sig fyrir mat (Trief o.fl., 2003). P4 er mjog
gott ad stunda hafilega likamsrakt. En ef magn sykurs 1 blodi verdur of litid er hatta 4 ad

einstaklingurinn missi medvitund ef ekkert er ad gert, sem sidan getur leitt til dauda. Pad er
jafnveegi 4 blodsykri sem er svo mikilvaegt ad hafa fyrir sykursjukan einstakling til ad halda

g00r1 heilsu eins lengi og mogulegt er.

Ahrif sykursykinnar koma fyrir i 6llu sem vidkemur daglegu lifi einstaklingsins og er pad
pess vegna 1 hans hondum hvernig hann tekst a4 vid sjukdéminn. Sykursyki og medhondlun &
henni hefur ahrif & mataraedi vidkomandi jafnt sem hans nanustu i kringum hann (Baily og
Kahn, 1993). Eins hefur sjtkdémurinn ahrif 4 alla adra peetti mannlegs lifs eins og fjolskyldu,
hjonaband, barneignir, félagslif og vinnu (Callaghan og Williams, 1994; Primomo o.fl. 1990).
bad er andlegt og likamlegt alag & folk ad greinast med sykursyki og kallar sjukdomurinn &
adlogun ad krofum hans til ad halda einkennum hans sem mest nidri (Callaghan og Williams,

1994).

bad eru fjorir grunnpeaettir adlogunar sem sykursjukir purfa ad ganga i gegnum 1 leid ad
g00ri sjalfsmedhondlun og pad eru pettir eins og (a) adlogun ad sjukdémnum, (b) kunnatta &
instlinsprautur og blédsykurmela, (c) sannfaering 4 pvi ad geta tekid patt i félagslegum
pattum lifsins og (d) pekking & einkennum sykursykinnar 4 likamann (Potter og Perry, 2001).
{ rannsokn McHaffe (1992) kemur fram ad leggja verdi aherslu 4 ad adstoda folk til ad leera 4

sjukdominn & sem arangursrikastan hatt baedi fyrir pa sjalfa og fjolskyldur peirra.

Einn mikilvaegur pattur i medferd sykursyki er blodsykurmaling til ad fylgjast med
blodsykurmagni i bl6oi (Bailey og Kahn, 1993). G6d blédsykurstjornun maka med sykursyki
typu 1 @tti pvi ad baeta lifsgaedi beggja adila i sambandi, pvi 1éleg blodsykurstjornun er talin

hafa sleem ahrif 4 lidan adstandenda (Rappaport, 1999). G606 blodsykurstjornun hefst med
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pbekkingu 4 sjtkdémnum par sem daglegum porfum til ad halda einkennum nidri er sinnt

reglulega.

Sykursyki er alvarlegur sjikdomur sem krefst stodugs eftirlits og kunnattu pess sem feer
hann. Hann parf ad leera hvernig sjukdémurinn veldur hekkudum blodsykri og hvernig hann
er medhondladur. Mikilvagasti pattur eda dritkraftur medhondlunar 4 sykursyki er ad né fram

nogu godri medhdndlun a sjukdomi til ad fordast mogulega fylgikvilla sjaikddémsins.

2.2 GO0 freedsla virkar sem goo forvorn gegn aukaverkunum

A9 studla ad goodri sjalfsumonnun er stort og gott markmid hjikrunarfreedings i freedslu
hans um sykursyki pvi sjikdomurinn krefst margpettra breytinga i hegdun og daglegu lifi, til

a0 na stjorn 4 flokinni medferd (Toljamo og Hentinen, 2001).

[ islenskri rannsokn sem Artn K. Sigurdardéttir (2000) gerdi um upplifun
hjikrunarfraedinga af hjukrun sykursjukra vid upphaf instlinmedferdar, kemur fram ad peim
fannst hlutverk sitt helst einkennast af sex pemum sem eins veri hagt ad setja upp sem
akvedin prep, sem eru: (1) Ad kynna sjuklingum heim sykursykinnar, (2) ad hjalpa peim ad
na tokum 4 medferdinni, (3) draga ur afallinu sem kemur i kjolfar greiningarinnar, (4) kenna
peim 4 sykursykina, (5) ad meta og tryggja oryggi sykursjikra og (6) ad studla ad samfellu i
medferdinni. { rannsékninni kemur einnig fram ad heildreen samfelld hjikrun sé
pyodingarmikil til ad haegt sé ad hjalpa skjolstedingi vid ad na tokum 4 medferdinni pannig ad
hann nai tokum 4 adferdum vid ad stjorna blodsykrinum, s.s. insulingjof og lifnadarhattum
(Aran K. Sigurdardottir, 2000). Med pvi ad freeda skjolsteding um mikilvagi markvissrar

blddsykurstjornunar og veita honum studning og radgjof geta hjikrunarfredingar komid
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pannig i veg fyrir afleidingar sykursykinnar og dregid tr fylgikvillum hennar (Aran K.

Sigurdardottir, 2000).

Tilgangur rannsoknar Aranar K. Sigurdardéttur (2000) var ad komast ad raun um pad
hvernig hjukrunarfreedingar sem vinna vid hjukrun sykursjiukra, upplifa hlutverk sitt vid
upphaf insulinmedferdar hja einstaklingum med instlinhdda sykursyki. Rannsoknaradferd
var eigindleg og byggd a fyrirbaerafredum par sem hiin hentar vid paer adstedur par sem litid
er vitad um rannsoknarefnid (Artn K. Sigurdardéttir, 2000). Valid var tilgangstrtak vid 6flun
patttakenda i rannsoknina pvi ad peir purftu ad uppfylla akvedin skilyrdi (Arin K.

Sigurdardottir, 2000).

f rannsokn eftir Callaghan og Williams (1994) eru rannsakadar tvaer hlidar & pvi ad vera
med sykursyki. bessar tvaer hlidar koma fyrir i rannsdéknarspurningunum sem fjélludu um pad
i fyrsta lagi, hverjar voru askoranir fyrir sykursjuka ad lifa med sykursyki og i 60ru lagi
hvernig var skynjun / skilningur folks & peirri hjikrun sem pad fékk (Callaghan og Williams,
1994). Rannsokn peirra Callaghans og Williams (1994) var konnunar rannsokn (exploratory
study)/(tilgangstrtak) med eigindlegri nalgun (qualitative approach). Urtaksadferd
rannsOknarinnar var ddmara mat (judgement sampling) par sem einstaklingar Ur einni
gongudeild sykursjukra i Englandi voru eingdéngu valdir i rannsoknina. Patttakendur voru
ellefu talsins, med insulinhdda sykursyki og voru enskumelandi. Enginn mismunur var
gerdur 4 kyni eda kynpetti. Takmarkanir pessarar rannsoknar voru per ad nidurstodurnar er
ekki haegt ad alhafa yfir alla heldur einungis yfir & pa sem eru i sambarilegum hop. Hver
patttakandi var tekinn i vidtal einu sinni. Voru vidtolin tekin upp 4 segulbond. Notadar voru
Ostadladar spurningar sem midudust ad rannsoknarspurningunum. Eftir pvi sem vidtol
proudust komu 1 1jos lykilpattir sem notadir voru i nesta vidtali eins og nokkurskonar
snjoboltaadferd i peim tilgagni ad 6dlast yfirsyn & efninu. Parna for fram stodugur

samanburdur 1 rannsokninni.
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Nidurstodur Ur fyrri rannsoknarspurningunni, sem var um pad hverjar askoranir veru fyrir
pann sykursjika ad lifa med sykursyki, voru paer ad patttakendur lystu peirri mestu dskorun
sem var og er ad: Medhondla sykursykina, na stjorn & godum gildum blodsykurs og ad
nalgast lagni i medferdinni. Neikveaed ahrif illa medhondladrar sykursyki var hvati 4
einstaklingana til ad na stjorninni 4 blodsykrinum og par af leidandi sjukdomnum.
batttakendurnir lystu pvi hvernig sjikdomurinn stjornadi lifi peirra pannig ad f6lkid missir
frelsi sitt til Ovaentra athafna og feer 1 stadinn oryggisleysi. Med pvi ad stjorna og adlaga
ahrifin sem sykursykin veldur reyndi f6lkid ad draga Gr ahrifunum sjukdomsins.
Nidurstodurnar Ur seinni rannsoknarspurningunni sem var um pad hvernig skynjun/skilningur
folks & peirri hjukrun sem pad fékk 4 peirri hjikrun sem peir fengu inn 4 stofunum, syndu
prjar eftirfarandi tegundir nalgana sem peir upplifdu hja hjukrunarfreedingum, (a)
personumidud nalgun i hjakrun, (b) videigandi nalgun og ad lokum (c) adgengileg hjikrun
(Callaghan og Williams, 1994). Til ad utskyra pessa prjar tegundir betur verdur ad fara nanar
i peer. Personumidud nalgun (a) i hjokrun kemur fram i pvi ad hjikrunarfreedingurinn synir
skjolstaedingi sinum ahuga og er vel upplystur um sjukdomsastand hans. bad sem att er vid
med videigandi nalgun i hjukrun (b) er pad ad skjolstedingur hjukrunarfredingsins atlast til
pess ad hann bui yfir pekkingu og teeknilegri kunnattu. Adgengileg hjukrun (c) pydir pad ad
skjolstedingur vidurkennir abyrgdina sem hann hefur a sjukdomi sinum en hann vidurkennir

lika pad ad hann verdur ad treysta 4 hjukrunarfreedinga (Callaghan og Williams, 1994).

Meginmarkmid vid fraedslu sykursjuklinga er ad studla ad sem bestri sjalfsmedhondlun.
Mikilvaegir pettir vid nalgun sjuklinga sem eru nygreindir koma fram i islenskri rannsokn &
upplifun hjukrunarfreedingsins 4 hlutverki sinu i fraeedslunni til peirra. Heildren samfelld
hjikrun er @skilegust til ad nd fram peim arangri sem til er ®tlast sem er g6d
sjalfsmedhondlun (Aran K. Sigurdardottir, 2000). God fraedsla 4 sjukdomi eins og sykursyki

virkar sem besta forvorn gegn aukaverkunum sykursykinnar. Rannsokn Callaghan og
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Williams (1994) er athyglisverd fyrir pad ad syna upplifanir einstaklinga sem nylega voru
greindir med sykursyki og veitir innsyn i reynslu peirra af pvi ad piggja heilbrigdispjonustu.
bannig veitir hin innsyn inn 1 heim sykursjiklinga sem eru nygreindir med sjuikdoéminn og

hafa adlagast ad porfum hans.

2.3  Adlogun ad kroniskum sjukdomi

Kroniskur sjukdémur pydir vidvarandi heilbrigdis-/sjukdomsastand, eftir pvi hvernig litid
er a pad. betta pydir pad ad einstaklingur parf ad bua vid einhvern sjukdom pad sem eftir er af
hans @vi og parf auk pess kannski ad kljast vid aukaverkanir sjikdomsins eins og 4 vid um
kroniska sjukdominn sykursyki. Einstaklingurinn parf ad lera aftur ad lifa lifinu med nyja
heilbrigdisastandi sinu med sem minnstum arekstrum og breytingum. Petta ferli sem
madurinn fer i gegnum kallast oft adlogun, p.e. adlogun & pvi sem veldur alagi sem krefst

e.t.v. medhondlunar 4 sjokdomi.

Vidhorf pess sem er veikur og sjonarmid hans 4 heilbrigdi sitt hefur ahrif 4 pad hvernig
honum gengur ad venjast nyjum adstedum (Ahlstrom og Hansson, 2000). Gangi
adlogunarferlid vel pa pydir pad ad einstaklingnum tekst vel ad takast 4 vid sjonarmid sin til
sjikdomsins pannig ad hann vidheldur godri heilsu midad vid likamsastand. Arangursrik
salfélagsleg adlogun hefur verid tengt vid minni notkun 4 heilbrigdispjonustu, betri
lifsgeedum, betri tilfinningu fyrir tilgangi med lifinu, betra sjalfstrausti, kynferdis fullnegju

og m.a. goodri stjornun & blédsykurblskapnum (Willoughby, Kee og Demi, 2000).

Mikilvagt er 1 upphafi kronisks sjukddéms ad pekkja hvad felst i godri adlogun. Andlegt
heilbrigdi einstaklingsins og hvernig lifi hann lifir hefur ahrif 4 adlogunina alveg sama hversu

veikur hann er (McHaffie, 1992). Adlogun fer sidan fram eftir &kvednu ferli sem fer fram yfir
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akveoid timabil (McHaffie, 1992). Tilfinningar hafa 4hrif 4 adlogun og paer adgerdir sem
gripid er i til ad rdda vid og stjorna alaginu sem kroniskur sjukdémur veldur (Seppanen,
Kyngas og Nikkonen, 1999). Rannsoknir hafa synt ad god adlogun a veikindum og medferd
tengist samvinnu i fjolskyldu og ad litlir arekstrar séu innan hennar (Trief, Himes, Orendorff

og Weinstock, 2001).

A0logun er ekki haegt ad meta an skirskotunar til umhverfis sem skapar porfina 4 henni
(McHaffie, 1992). Utkoma & henni kemur sidan fram i hegdun og i stjorn 4 tilfinningum,
sjalftrausti og ad lokum von (McHaffie, 1992). Vid pad ad vera ad adlagast einhverju pa er
verid ad meina ad manneskja er ad komast yfir pau atridi sem valda henni streitu vid nyjar
adstedur (McHaffie, 1992). Adlogun er vissulega atak a einstaklinginn til ad takast 4 vid nytt
sjukdomsaéstand sitt en med auknum skilningi & fyrirberinu audveldar pad honum ad lifa vid
per adstedur sem 1ifid hefur upp & ad bjoda. bvi hlytur pad ad vera i verkahring
hjukrunarfreedinga ad studla ad sem bestum adstedum til pess ad adlagast nyjum sjukdomi

sem hefur 4hrif 4 alla framtid skjolsteedings hans.

Skodum hvada streita er. Streita inniheldur truflun 4 einhverju sem hefur eitthvad ad segja
fyrir manneskjuna, m.a. truflun & skilningi og breytingu & pvi sem var svo sjalfsagt adur fyrr
(Ahlstrom og Hansson, 2000). betta nyja streitudlag hefur dhrif badi 4 einstaklinginn sjalfan
og alla 1 kringum hann, folk og t.d. heimilisadstaedur, pvi allt hefur dhrif & hvort annad
(Ahlstrom og Hansson, 2000). Sjukdémur er agaetis deemi um truflun 4 daglegu lifi og ratinu.
A0logun er pvi mikilveegt prounarferli hja einstaklingnum, sem ekki einvérdungu hefur ahrif
4 pad ad komast yfir pad sem er farid er heldur er adldogunin hluti af proska einstaklingsins
par sem pad 4 sér stad breyting 4 vidhorfum og gildum i lifinu (Ahlstrdém og Hansson, 2000).
Kroniskur sjukdomur er alag 4 einstaklinginn sem annad hvort hvetur hann til eda kemur i
veg fyrir goda adlogun (Willoughby o.1l., 2000). Hjukrunarfreedingar purfa ad fylgjast med

adlogunarferli einstaklinga sem veikjast skyndilega af kroniskum sjokdomum og veita peim
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sidan naudsynlegustu fredslu til ad hjalpa sjuklingunum til ad takast 4 vid nyjar forsendur i

lifinu.

Adlogun hefur 1 sér tvo virka peetti sem eru: Breyting 4 likamsastandi og stjornun & pvi,
sem sidan krefst réttra vidbragda (McHaffie, 1992). { rannsokn McHaffie (1992) er einnig
talad um tvo meginpatti 4 adlogun sem eru verkefnis- og tilfinningamidud adlogun.
Verkefnismidud adlogun fjallar um ad stjorna eda breyta vandamalinu eda bata samband &
milli einstaklings og umhverfi hans (McHaffie, 1992). Tilfinningamidud adlogun er tilraun til
a0 draga ur alagi eda koma reglu & tilfinningalega petti sem alagid veldur 4 einstaklinginn
(McHaffie, 1992). bekking hjikrunarfraedings a4 pvi hvad felst i pvi ad adlagast nyjum
sjukdomi audveldar honum sidan vid ad leidbeina skjolstedingum sinum og syna peim
polinmadi i gegnum nytt ndm sem vissulega a sér stad pegar einstaklingur parf ad lera ad

medhdndla sjikdom sinn.

2.3.1  Adlégun fjolskyldunnar.

f ranns6kn Ahlstrém og Hansson (2000) kemur fram ad sjukdémur hefur ekki adeins ahrif
a sjuklinginn einan heldur einnig 4 ndnustu adstandendur hans. Maki og fjolskylda
sykursjukra einstaklinga purfa 4 akvedinn hatt ad taka patt i medferd sjikdomsins med pvi ad
syna studning & peim lifstil sem sa sykursjuki parf ad tileinka sér. Trief o.fl. (2003) segir ad
fjolskylda purfi ad vita um edli og medferd sykursykinnar til ad geta stutt hinn veika. Eins og
komid hefur fram pa hefur sykursyki i fj6lskyldu ahrif 4 alla fjolskyldumedlimi pvi
sjukdomurinn hefur i for med sér breytingar og soknud yfir pvi sem ma ekki lengur
(Rapaport, 1999). Sjukdomsgreiningin hefur lika ahrif 4 fj6lskyldumedlimi sem geta pjadst af

sektarkennd og dpagilegri tilfinningu yfir pvi ad finna ekki til samudar (Rapaport, 1999).
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Hjukrunarfredingar purfa ad gera sér grein fyrir pessu og taka fjolskylduna inn i fredsluna

pvi nytt heilbrigdisastand eins fjolskyldumedlims hefur ahrif 4 hana alla.

bad er vidurkennt ad drangursrik sjalfsuménnun par sem jafnvaegi i blodsykri er sem
stodugast krefst hvatningar, studnings og upporvunar fra fjélskyldu, vinum og
heilbrigdisstarfsfolki (Toljamo og Hentinen, 2001; Willoughby o.1l., 2000). Go6dur
studningur vina og maka er sagdur auka adlogun sykursjikra ad sjtkdémnum og hjalpa
honum vid ad vidhalda g6dri stjérnun a4 mataraedi og blodsykri en 6nodg/slem samskipti eru
talin auka likur 4 ad sambandid hafi neikvaed 4hrif 4 bl6dsykurstjornunina (Trief o.f1., 2001;

Toljamo og Hentinen, 2001; Willoughby o.fl., 2000).

Til ad hjalpa sykursjikum einstaklingi ad adlagast kroniskum sjikdoémi sinum getur
hjukrunarfreedingur frett hann um pad hvad felst 1 adlogun a nyju heilbrigdisastandi. Einnig
er mikilvegt ad gera rad fyrir fjolskyldu hans og freda hana um pa adlogun sem sa sykursjuki
parf ad ganga i gegnum til ad han skilji pad sem hann parf ad sigrast 4. Fjolskyldan sjalf parf
einnig ad lera a sjikdominn pvi studningur hennar er mikilvaegasta hjalpin fyrir pann sem
parf ad leera upp a ny lif med sjukdomi sinum. Fj6lskyldan er pannig samferda i adlogun
einstaklingsins sem er med sjukddéminn, eda pad er best vid komid pannig til ad draga sem

mest Ur arekstrum 1 daglega lifinu.

2.4 Stuoningur vio pann sykursjuka

bad sem hlytur ad vera erfidast vid pad ad greinast med sykursyki er pad alag ad purfa ad
stodugt ad medhondla sjalfan sig og koma 1 veg fyrir of hdan bl6dsykur. Su tilhugsun
vardandi hugsanleg vandamal framtidarinnar eins og af aukaverkunum sjikdomsins, virka

orugglega ekki hvetjandi. Grundvéllur ad betri lidan sykursjukra hlytur pvi ad felast i pvi ad



Adl6gun adstandanda ad sykursyki maka 17

hafa pad 1 huga ad adlaga 1ifid ad sér heldur en ad lata sjukdominn na stjorninni. Sykursjukir
einstaklingar purfa stodugt og alltaf an tillits til daglegra verkefna eda vidburda eins og t.d.
afmela, fria, ferdalaga eda fjolskyldufagnada ad hafa i huga ad um er ad reda annad fedi sem
hentar peim oftast ekki vel (Rapaport, 1999). I rannsokn sem hjikrunarfraedingarnir Toljamo
og Hentinen (2001) fr4 Finnlandi gerdu & heilbrigdisstarfsfolki og skjolstedingum med
instlinhada sykursyki, kemur i 1j6s ad reykingar og einlifi hafi neikvead ahrif 4 stjornun 4
sjukdomnum en peir sem hofou studning fra fjolskyldu, vinum og heilbrigdisfolki voru ekki i
eins slemum malum vardandi sjalfsumonnun sina. betta sinir manni pad ad hluttekning
fjolskyldu, vina og heilbrigdisstarfsfolks 4 sjukdomnum hefur jdkvaed ahrif 4 medferd

einstaklings med sykursyki.

Vegna 6synileika sjukdomsins og hversu alvarleg og 6laeknanleg sykursyki er getur hun
reynst einstaklingi erfid vid ad mota sjalfan sig til ad taka stjornina stodugt i sinar hendur
(Toljamo og Hentinen, 2001). Sjukdémurinn krefst pvi pess ad hinn veiki samheafi krofur
daglegs lifs vid stjornun 4 sykursykinni sem felst i lyfjamedferd, matarraedi, reglulegri
hreyfingu og sifelldum blodsykursmelingum. Megin markmid sykursjukra atti pvi ad vera
pbad ad medhondla sjikdom sinn med pvi ad hafa stjorn a blédsykri sinum og adlaga lifid ad
sér til ad njota pess sem pad hefur upp 4 ad bjoda (Toljamo og Hentinen, 2001; Seppanen
o.fl., 1999; Willoughby o.1fl., 2000). Hjukrun kemur sterkt hér inn i med pvi ad veita
skjolstedingi studning med pvi ad stydja vid pekkingu 4 sjukdomnum og medhdndlun &
honum, hvetja hann &fram og verdlauna med hrdsi pegar hann synir gédan arangur i

sjalfsmedhondlun sinni.
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2.4.1 Makinn.

Mikid hefur verid skrifad um malefni er tengjast upplifun og teeknilegri hlid sykursykinnar
hja einstaklingum sem greinast med sykursyki typu 1, en aftur 4 moti hefur 1itid verid
rannsokud upplifun ndnasta adstandandans eins og t.d. maka pess sykursjika. Vid 6flun
fraedilegra heimilda kom Detta i 1jos vardandi pessa rannsokn. I einni rannsékn eftir Callaghan
og Williams (1994) kemur fram ad adstandendur toludu um ad koma til méts vid maka sina i
mataredinu med pvi ad gera naudsynlegustu breytingarnar eins og t.d. ad koma reglu &
matmalstimana og fordast steikur, budinga, flogur og kremkokur. Samkvamt reynslu
rannsakanda pa eru engar sérstakar reglur vardandi mataradi en p6 er reynt ad hafa pad ad
leidarljosi ad hafa hollan mat sem inniheldur 1itid eda helst ekkert af hvitum sykri eda hveiti.
Hvernig er petta hja 60rum hjonum par sem annad er med insulinhada sykursyki? bad langar

rannsakanda m.a. ad sja.

f rannsékn kemur fram ad oft finna makar sig kntina til ad minna sykursjuka maka sina &
ad borda eda spyrja pa oft um pad hvort peir séu bunir ad pvi (Bailey og Khan, 1993). Ad
minna pa a tima fré sidustu maltid er peim einnig mikilvaegt eda ad segja mokum sinum ad

gefa sér insulinid rétt adur en maturinn fer ad verda tilbtiinn (Bailey og Kahn, 1993).

2.4.2 Jakveedir og neikveedir peettir innan sambandsins.

batttaka maka i medhondlun sjukdomsins eda bara adldgun hans getur verid badi med
jadkvaedum eda neikvedum hetti (Bailey og Kahn, 1993) par sem annar adilinn parf ad hlua
ad kroniskum sjukdomi en hinn ekki. Sumir adstandendur lenda pannig i arekstrum og
flekjum pvi peir vilja kaupa pad sem pa langar i hvort sem pad er gott fyrir pa sjalfa eda ekki

eda fyrir pann sem er med sykursyki (Trief o0.fl., 2003). P4 reynir & sjalfstjorn og lifsyn pess
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sem er sykursjukur hvort hann lati eftir 6@skilegri hegdun sinna ndnustu eda ekki. Ztla meetti
a0 farsael sambond snuist um ad adlagast porfum hvors fyrir sig og ad virda adstedur peirra
lika. I rannsékn Trief o.fl. (2003) kemur fram ad makar sykursjukra 1ystu studningi sinum a
sykursjika maka sinum med pvi ad hjalpa til vid ad hafa stjorn 4 mataraedi heimilisins hvort
sem pad var ad kaupa inn, undirbua heppilega maltio og/eda deila sama mataraedi med t.d.
strongum fyrirmalum sjikdomsins. Hjikrunarfredingar purfa pvi ad hlua ad mékunum lika
og leidbeina peim um parfir sjikdémsins og gildi holls mataradis fyrir alla fjolskylduna. A9
lita sykursykina jakvedum augum par sem hollt mataradi er sett i forgang. bessi

vidhorfsbreyting er 6llum til gods.

Trief o.fl. (2003) tala t.d. um hjalpsama og 6hjalpsama hegdun maka sykursjikra
einstaklinga. Hjalpsom hegdun er t.d.: A0 hjalpa vid insulinskammta, ad athuga
blodsykursmagn, minna 4 lyf, nalar, meali og nesti (Bailey og Kahn, 1993). Ohjalpsém
hegdun er: sifellt tud, pirringur, gagnryni, vandamal med mataradi par sem pad hefur
neikvad ahrif 4 blodsykurinn, par sem makar eiga erfitt med ad undirbua mat sem passar
porfum pess sykursjiika, slemar matarvenjur, 1€leg samskipti, litill heefileiki til ad hlusta,
reidi, dhyggjur og litil samvinna (Trief o.fl., 2003). Rannsoknir hafa einnig synt pad ad
sykursyki getur styrkt hjonabond/sambond, pvi er pad mikilvagt fyrir hjukrunarfredinga ad
geta reett baedi jakvada- og neikvada petti sjikddémsins og per tilfinningar sem geta komid.
bad gaeti hjalpad hjonum vid ad skoda samband sitt 4 jakvaedan hatt pegar erfidir timar ganga
yfir vegna sykursykinnar og par med benda 4 sérfreedinga ef pess gerist porf, til ad bata

samskipti innan hjonabandsins (Trief o.fl., 2003; Bailey og Kahn, 1993).

Hjukrunarfredingar purfa ad horfa 4 pad hvernig peim sykursjika tekst ad medhondla
sjukdom sinn. P4 er mikilvaegt ad skjolstedingurinn geti einnig tjad sig um pad hvort honum
gangi vel eda ekki. Pad sem gaeti haft dhrif & medhondlun skjolstedings ad sjukddémi hans er

ad hann sé kannski a0 fa litinn studning og skilning heima fyrir. betta parf ad reeda og athuga
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hvort hagt sé ad hjéalpa skjolsteedingi hans med vidhorf hans til sjakdémsins og/eda maka
hans. Ef samskiptum i hjonabandi er dbdtavant getur verid gott ad skoda hvad veldur slemu

sambandi og leidbeina peim pa til réttu fagadila til frekari hjalpar.

2.4.3  Ahrif d maka.

f rannsokn Trief o.fl. (2001) kemur fram ad kostur vid hjénaband par sem annar makinn
er med sykursyki sé sa ad pad hefur jakveed ahrif 4 adlogun sykursjukra einstaklinga ad
sjukdomnum par sem hann s¢ dnegdari med astand sitt, peim fannst sykursykin ekki eins
neikveaedur pattur 1 lifi peirra, upplifdu minni streitu tengda sjukdomnum, betri andlega heilsu
tengda gaedum lifsins eins og t.d. félagslega - og andlega virkni, andlega heilsu og almennt
betri lidan. Jafnframt kemur pad fram i rannsoknum ag sterk fylgni sé 4 milli goédrar
blodsykurstjornar og géds hjonabands (Trief o.1l., 2001; Toljamo og Hentinen, 2001). Adrir
fj6lskyldumedlimir hafa einnig porf & ad pekkja sjukddéminn til ad halda vid venjulegri
hegdun og jakveedri adlégun (Toljamo og Hentinen, 2001; Seppanen o.fl., 1999). [ rannsokn
Trief o.fl. (2001) kemur fram ad makar trtia pvi ad mikilvaegi blodsykursmalinga s€¢ meira
vi0 stjornun blodsykurs 1 blodi en makinn sjalfur sem er med sykursykina. Einnig kemur fram
i rannsokn ad karlmonnum med sykursyki hrakar i medhondlun sjikdoémsins 4 medan
erfidleikar standa yfir i sambandi peirra vid maka sina (Trief o.fl., 2001). Sjalfsmedhondlun
sykursjukra hefur ahrif 4 lidan maka peirra. Peir hafa e.t.v. dhyggjur af heilsufari maka sins i
tengslum vid sjikdominn og vilja honum vel. Ef erfidleikar koma upp 1 samskiptum hjona er
gott fyrir hjukrunarfreeding ad reeda upplifun hvors fyrir sig og um sjukdéminn og pau gildi

og ventingar sem pau hafa til hvors annars i sambudinni.

Studningur frd maka hefur reynst vera mikilvegasta tegund studnings vegna veikinda pratt

fyrir tida arekstra i hjonabandi. Folk sem hafdi sykursyki par sem makar toku patt i
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medhondlun sykursykinnar syndi mikla framfor i pekkingu, blodsykursstjornun og
streitustjornun (Trief o.fl., 2001; Trief o.fl., 2003). Petta synir fram 4 pad ad studningur
heilbrigda makans ad sjukdomi hins er mikilvaegur og er hvatning til betri

sjalfsmedhondlunar.

2.5 Aodlogun/stuoningur maka

Fjolskylda getur veitt studning med pvi ad hlusta og tala vid pann sem er med kroniskan
sjukdom asamt pvi ad taka patt i daglegum athéfnum hans (Ahlstrém og Hansson, 2000).
Stjorn & mataraedinu krefst sérstaks studnings og er pad studningur vid mataraedi sem virdist
vera mikilvegasti patturinn 1 studningi vid medhondlun & sykursyki, hvort sem pad voru
budarinnkaup, undirbuningur maltida, pa var pad sameiginlegt a0 mataraedi eda strangt
adhald i mataradi var pad sem skipti mestu mali (Bailey og Kahn, 1993; Trief o.fl., 2003).
Margir sogou petta mikilvaegan patt til ad hjalpa til vid medhondlun a sykursyki typu 1 og
sérstaklega pegar maki sa um ad skipuleggja og utbua maltidirnar (Bailey og Kahn, 1993;

Trief o.fl., 2003).

Makar sem lata sig malid varda leitast til vid ad hjalpa sykursjoikum sambudaradilum
sinum 4 margan hatt eins og fjallad hefur verid um og p.4.m. med beinni adstod,
tilfinningalegum studningi, vid 6flun upplysinga og minna &4 mikilvaegi medferdarfylgni
sjukdomsins (Bailey og Kahn, 1993). Studningur maka getur birst 4 jadkvaedan — og
neikvadan hatt (Bailey og Kahn, 1993). Jakvadur studningur er 611 hegdun sem stydur vid

medferdarheldni pess sykursjiika en neikvad hegdun er sifellt tud og pirringur.
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2.5.1  Jdkvedur studningur.

Mesti studningurinn virdist koma fram 1 pvi ad hjalpa til vid ad stjérna mataredinu a
heimilinu auk pess ad syna studning i pvi ad kaupa inn mat, undirbtia mat og ad utbua
sameiginlegt matarplan (Trief 0.fl., 2003; Toljamo og Hentinen, 2001). Adrir bentu 4 ad pad
sem feelist einnig 1 gdbdum studningi vaeri pad ad jafna og skipuleggja tima og stadsetningu
maltida (Trief 0.fl., 2003). Adrir téldu pad vera studning i pvi ad syna hjalpsama hegdun med
pvi ad hjalpa til vid lyfjagjafir s.s. ad sprauta og kanna blodsykurstyrk (Trief o.fl., 2003).
Hjalpsdm hegdun sem skipti mali og virtist vera aridandi var t.d. ad minna 4 ad mala
blodsykur, taka inn lyfin eda undirbua auka nesti (Trief 0.fl., 2003). Pessir atridi endurspegla
Oryggi sem studningur bydur upp a og gaeti verid til stadar eftir porfum hverju sinni préatt fyrir
ad ekki sé bedid um hann (Trief o.fl., 2003). Somuleidis var dpreifanleg adstod eda gdd hjalp
fra fjolskyldu tengd meira sjalfsoryggi, betra skapi og betti heilsuna (Primomo o.1l., 1990).
Svo virist vera ad helsti studningur vid sykursjuka komi fram i mataraedi, matmalstimum og
ad minna a goda medferdarfylgni. Mikilvagir eiginleikar heilbrigda makans hljota pa ad
innihalda umhyggju fyrir sykursjuka makanum og bua yfir pekkingu 4 sjikdomnum til pess

ad hjonabandid gangi vel upp.

2.5.2 Neikvedur stuoningur.

Noldur og gagnryni var vandamal jafnt sem erfidleikar vid stjornun & mataradi (Trief o.1l.
2003). Sleemar matarvenjur heilbrigda makans geta haft neikvaed ahrif 4 sykursykina. Einn
patttakandi i rannsokn 1ysti erfidleikum sinum vid ad undirbua heppilega maltio til ad mota
sleemar matarvenjur i godar (Trief o.fl., 2003). Annar patttakandi i rannsokn Trief o.fl. (2003)
sagOist eiga vid atvandamal ad strida pannig ad pegar hann langadi til ad borda pa vissi hann

ad pad hafoi 4hrif 4 pann sykursjika pannig ad hann bordadi lika dé@skilegan mat. Léleg
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samskipti torveldu goda medhdndlun a sykursykinni (Trief o.1., 2003). Tilfinningar eins og
reidi og ad brotna saman, eda dhyggjur, er ekki hjalpsom hegdun og arekstrar jafnvel sem
ekki tengjast sykursykinni hafa ahrif & jafnveegi sjukdomsins (Trief 0.1., 2003). Greinilegt er
a0 sykursyki er sjukdomur sem reynir 4 andlegan styrk pess sem hefur hann. bvi hlytur
pekking makans & medferd sjukdomsins ad skipta gridarlega miklu mali fyrir bada adilana i

hjonabandinu til pess ad allt gangi sem best upp og peir haldi badir heilsu.

2.6 Heimili og storfjolskylda

Rannséknir um ahrif studnings fra fjolskyldu og maka hafa synt fram a betri adlogun ad
sjukdomi og betri blodsykurstjornun (Trief o.fl., 2003). Eins og hefur komid 1 1j6s i
rannséknum pa parf fjélskyldan, til ad geta stutt pann veika, ad vita um edli og medferd
sykursykinnar pvi ad sjikdomurinn hefur 4hrif 4 alla 4 heimilinu (Trief o.fl, 2003). bvi
sterkari sem studningur fjolskyldu er, pvi betri verdur utkoma andlegrar adlégunar og aukin
haefni med lyfjamedferd (Trief o.fl., 2001). { rannsokn Trief 0.fl. (2001) kemur auk pess fram
a0 studningur fra 60rum getur audveldad sykursjukum einstaklingum ad endurheimta og
vidhalda likamlegri heilsu og beta hafileika sina til ad adlagast afleidingum oafturkraefra

veikinda sinna.

Sykursyki 1 fjolskyldu hefur ahrif 4 hana alla (Rapaport, 1999; Primomo o.fl, 1990).
Sykursyki pydir endurmat & venjum fjolskyldunnar sem hun notar i fritima sinum og aukna
umhyggju og athygli til einstaklingsins sem hefur sykursyki hvort sem hann er fullordinn eda
ekki og parf ad taka inn lyf eda insulin (Rapaport, 1999). betta pydir ad pad parf ad venjast
nyju feeduvali og jafnvel taka upp adra/nyja matmalstima (Rapaport, 1999).
Fjolskyldumedlimir gatu einnig fundid fyrir samviskubiti yfir pvi ad geta ekki haldid

sykursykinni fra 4stvini sinum eda vera ekki sa adili sem er med sjuikdominn (Rapaport,
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1999). Einnig geta fjolskyldumedlimir verid pirradir yfir pvi ad geta ekki fundid fyrir samud,
sem peir halda ad peir eigi ad finna, fyrir peim sem er med sykursykina (Rapaport, 1999). |
rannsokn Callaghan og Williams (1994) kemur fram ad foreldrar h6fou dhyggjur af pvi ad

born peirra erfou sykursykina og hofdu pannig dhyggjur af framtid peirra.

2.7 Samantekt

Kjarni freedilegrar umfjollunar i pessari rannsokn er um adlogun einstaklinga ad lifstil
sykursjuks lifsforunauts sins. Til pess ad audvelda lesanda pessarar rannsoknar var m.a. farid
b6 nokkud i pad ad skoda hvad sjukdémurinn sykursyki er, - i adlogun sjuklingsins sjalfs ad
sjukdomnum og nalgun hjukrunarfreedings ad skjoélstedingi sinum sem hefur nygreinst med

sjukdominn.

Um er ad reda kroniskan og lifshotandi efnaskiptasjikdom sem hefur ekki einungis 4hrif &
sjuklinginn sjalfan heldur lika & alla adstandendur i kringum hann. Mesta alagid er ad

sjalfsogdu 4 peim sem greinist med sykursykina en fj6lskyldan fylgir med i kjolfario.

Sykursyki er hagt ad skipta i tver tegundir og greinast per eftir pvi hvort um er ad reda
algjoran skort & hormoninu insulini eda ad nog er til af pvi i likamanum en frumur hans hafa
ekki vidtaka 4 sér til ad geta nytt sér pad vid nytingu & orkunni Ur fedunni. Nidurstada
sykursyki 1 og 2 eru pau somu, badir sjukdomarnir valda of haum blodsykri sem hafa i for
med sér aukaverkanir ef ekkert er ad gert. bvi er stersta dskorun pess sykursjuka ad koma i
veg fyrir ad aukaverkanir sjikdomsins komi fram eda tefja par eins lengi og haegt er med pvi

ad meodhondla sjukddéminn af bestu getu.

Hjukrun einstaklinga pegar peir eru nygreindir med sjikdominn fellst adallega i pvi ad

freeda jafnodum og umdnnun fer fram pvi erfitt getur verid fyrir folk ad takast 4 vid
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stadreyndir sjukdomsins og kynnast honum. Einnig fa skjolstedingar peirra skrifadar
upplysingar og verklega pjalfun & insulinsprautur og bl6dsykursmala. Hjukrunarfraedingurinn
hjalpar honum afram til pess ad hann geti medhondlad sjukdom sinn sem hluta af daglegu lifi
sinu. Hann parf ad syna skilning & adstedum pess sykursjika, hafa pekkingu og stydja vid

bakid 4 honum pegar fram i sakir.

Daglegt lif med sykursyki felur i sér lifstilsbreytingar en par fara fram yfir langan tima.
Ahrif sykursykinnar hafa lika &hrif 4 pa sem ad bua med sykursjukum fj6lskyldumedlim pvi
peir verda ad taka tillit til sjakdémsins. Til pess ad adstandendur og makar geti veitt studning
purtfa peir ad pekkja sjukdéminn lika og ganga sjalfir i gegnum vissa adlogun i tengslum vid

sjukdominn.

bad kemur fram i rannséknum ad kréniskur sjukdomur eins og sykursyki er alag & pa sem
eru med sjukdominn eins 4 maka peirra pvi peir vilja oftast vera virkir i medhondlun hennar.
bess vegna er adlogun mikilvegt ferli badi fyrir sjuklinginn og makann. begar sjiklingurinn
fer 1 gegnum adlogunarferli pa tekst hann & vid 61l streituatridin i umhverfinu og proskar
vidhorf sitt med breytingu & vidhorfum. Fjolskylda parf lika ad adlagast og ganga i gegnum
adlogunarferlid med sykursjika einstaklingnum. Medferdarheldni er mikilvagt atridi og par
geta adstandendur og makar komid sterkt inn i og veitt studning. Rannsoknir hafa synt ad
makar geta badi gefid af sér jakvaedan studning og svo neikvadan. En rannsoknir syna ad par
sem samband er gott pa er veittur meiri studningur og badum adilum lidur betur, jathvel

medferd sykursykinnar gengur betur.

HIid makans i medhondlun sykursyki hefur 1itid verid ranns6kud og motast textinn svolitid
af pvi en pad sem virdist vera adalatridi i a0logun makans er ad hann syni sjukdémi maka sins

ahuga, geri matarvenjur og hollustu ad sinum lifstil lika. Lifstill pess sykursjuka verdi hluti af
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fjolskyldumynstrinu 4 sem fyrirhafnarminnstan hatt pannig ad tillit sé tekid baoi til peirra

heilbrigdu og pess sykursjuka.
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Aoferoafraeoi

Kafli 3

{ pessum kafla verdur greint fr4 peirri rannsoknaradferd sem beitt var i rannsokninni.
Einkenni rannsdknaradferdarinnar verdur kynnt og hvada skilyrdi voru sett fyrir vali i Grtak.
Sagt verdur frd hvernig gagnasdéfnun og gagnagreining var framkvamd og s6fnun upplysinga

lyst. Sioferdilegar hlidar rannsdknarinnar eru igrundadar vel.

3.1 Rannsoknaradfero

Adferdafredi rannsoknarinnar er eigindleg/fyrirbarafredileg rannsokn samkvaemt
Vancouver-skola sem byggist & greiningu 4 vidtdlum par sem notadar eru 6stadladar
spurningar sem bjoda upp a svarkosti sem ekki eru fyrirfram dkvednir (Helga Jonsdottir,
2003; Sigridur Halldorsdottir, 2003). Fyrst er freedilegu efni safnad og unnid Gr peim gdégnum.
Sidan eru tekin viotol med 6stodludum spurningum og vidtdlin hljodritud og greind i pemu.
Nidurstada fengin Gt Gr peim og athugad er hvernig pau svara rannséknarspurningunni.
Vancouver-skolinn i fyrirberafredum byggir 4 peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai
heiminn med sinum augum og ad syn hans motist af fyrri reynslu og eigin tilkun 4 peirri
reynslu sem hefur ahrif & pad hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu
(Sigridur Halldorsdéttir, 2003). Pessi adferd bydur upp 4 sveigjanleika i vidtolum og
moguleika 4 huglaegu mati 4 nidurstddum, auk pess er henni @tlad ad auka skilning 4
mannlegum fyrirbeerum m.a. i peim tilgangi ad baeta mannlega pjonustu, t.d.

heilbrigdispjonustuna (Sigridur Halldérsdottir, 2003).
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3.1.1 batttakendur.

Vid 6flun patttakenda i rannsdknina var farin st leid ad fa4 Samtok sykursjukra i Reykjavik
til 110s vid verkefnid med pvi ad bidja pau um ad setja inn 4 heimasidu samtakanna &
Internetinu og 1 manadarlegt fréttabréf peirra, auglysingu par sem 6skad er eftir patttakendum

(sj& vidauka).

Fjoldi patttakenda i rannsokn var einn kvenkyns einstaklingur. Pessi leid sem var farin vid
Oflun patttakenda kallast tilgangstrtak (purposive sample), pvi einstaklingur sem var valinn,
var talinn hafa pau bestu einkenni sem rannsakandinn hefur dhuga a ad skoda. bannig var

urtakid valio ut fra tilgangi rannsdknarinnar (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Rannséknarspurningar voru pessar: Hvernig gengur mékum sykursjukra einstaklinga ad
adlagast lifsstil peirra? Hvernig gengur ad adlaga fjolskyldulifid ad sjikdomnum? Hefur
sjukdomurinn 4hrif 4 lidan og umhyggju makans gagnvart peim sjika a jakvedan eda

neikvadan hatt?

3.1.2  Skilyroi fyrir vali i urtak.

Skilyrdi sem patttakandi purfti ad uppfylla var: Ad eiga maka med sykursyki typu eitt,
vera 4 aldrinum 20-50 &ra og hafa b1id med sykursjuka maka sinum 1 tvo til sj6 ar, einnig
purfti hann ad hafa 4tt barn eda born petta sama timabil. Astaedan fyrir valinu 4
rannsOknarefninu var st ad rannsakanda poétti porf & ad kynnast adlogun annarra adstandenda
sykursjukra en sjalfur er hann adstandandi sykursjuks maka med sykursyki typu eitt.
Rannsakanda langadi til ad kynnast hvernig adrir adstandendur sykursjikra maka med
sykursyki typu eitt takast 4 vid hid daglega fjolskyldulif par sem einn fj6lskyldumedlimurinn

parf ad medhondla sjuikdom sinn stodugt. Pad krefst reglulegs og holls mataradis, reglulegrar
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hreyfingar, stodugrar blodsykurstjornunar og instlingjata med reglulegu millibili, einkum

fyrir maltioir.

3.2  Gagnasofnun/gagnagreining

Gagnasofnun i fyrirberafredum samkvaemt Vancouver-skélanum felur 1 sér tolf
meginprep i rannsoknarferlinu og pau eru eftirfarandi: (1) I byrjun ferlis velur rannsakandinn
sér samraedufélaga sem hefur personulega reynslu af pvi fyrirbaeri sem 4 ad rannsaka. Urtakid
er tilgangsurtak (purposive sample), par eru einstaklingar valdir sem eru taldir hafa best pau
einkenni sem rannsakandinn hefur dhuga 4 ad skoda. (2) Sidan verdur hann kyrr (staldrar vid
adur enn hann fer 1 vidradur) til ad utiloka fyrirfram moétadar hugmyndir sinar pannig ad hann
eigi audveldara med ad taka vid nyjum. (3) Patttaka i gagnaséfnun. ba fara fram
tengslamyndanir vid medrannsakendur en patttakendur i rannsdkn af pessu tagi eru kalladir
medrannsakendur par sem peir taka patt i ad komast ad rauda preedinum i rannsokninni. i
fyrstu kemur rannsakandinn til medrannsakanda med mjog vida spurningu og samradur eru
opnar a pennan hatt. bessi adferd er kollud opid, dstadlad vidtal. bPegar & lidur 1 samtalinu
prengist pad og rannsakandinn fer ad fa sifellt skyrari mynd af fyrirbaerinu. (4) Sidan fer fram
gagnasOfnun og gagnagreining sem er unnid samhlida, allar samraedur eru teknar upp a
segulband og sidan ritadar ordrétt upp. (5) Byrjandi greining & pemum byrjar fyrir alvoru
pegar vidtolin hafa verid vélritud ordrétt upp og pa hefst formleg greining textans sem byggist
m.a. a tulkunarfraedi (hermeneutics). (6) Mikilvagt er sidan ad atta sig 4 hver raudi pradurinn
er i samraedunum og rannsakandinn heldur afram par til heildarmynd er komin & fyrirbarid.
(7) Eftir pad fer fram stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum.
bannig 4 hver medrannsakandi ad geta stadfest sina sogu ad sinni halfu. (8) Sidan parf ad atta

sig & heildarmyndinni 4 fyrirbarinu sjalfu (meginnidurstodurnar sjalfar) sem krefst lysingar
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og tulkunar rannsakandans i ad umbreyta pvi sem er framandi. Til pess ad sa sem ekki hefur
reynsluna geti skilid betur reynsluna a pvi ad vera maki sykursjuks einstaklings med
sykursyki typu eitt en fyrirberafraedileg rannsdkn er ein af peim leidum sem geta gefid dypri
skilning & mannlegum fyrirbarum. (9) b4 er komid ad pvi ad bera saman nidurstodur vid
rannsdknargdgnin og parf rannsakandinn ad horfa gagnrynum augum & nidurstédurnar til pess
a0 skoda hvort samrami sé¢ 4 milli rannsdéknargagna og nidurstadna. (10) Velja parf svo heiti &
rannsoknina sem lysir nidurstddunum i drstuttu mali, s.s. ad thuga rannsoknarnidurstddurnar i
heild sinni og setja fram meginpema rannsdknarinnar sem heiti hennar pannig ad nafnid lysi
fyrirbaerinu sem rannsakad var i 6rstuttu mali. (11) ba er komid ad pvi ad sannreyna
nidurstodurnar med medrannsakendum en pad er mjog jakveett ef pvi er vid komid. (12) Ad
lokum eru nidurstédur rannsdknarinnar skrifadar upp og mikilvegt er ad rodd
medrannsakandans fai ad heyrast en pad er eitt atridi sem Vancouver-skolinn krefst, pvi ad

rodd allra medrannsakenda verdur ad fa ad heyrast (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

3.2.1  Upplysingasofnun.

Haustid 2004 tok rannsakandi akvordun um tilgang rannsoknarinnar i lokaverketni sinu til
B.Sc.-ndms 1 hjikrunarfraedi og vinna atti & voronn 2005. Rannsakandi komst ad peirri
nidurstodu ad sig langadi til ad skoda hvernig 60rum einstaklingum sem eiga maka med
sykursyki gerd eitt, tekst ad adlagast lifstil maka sins par sem hann er sjalfur giftur maka meo
sykursyki gerd eitt og & med honum tvo boérn. Sidan setti hann fram rannséknarspurningu ut
fra pessu. Vid gerd umsoknar til Visindasidanefndar og Personuverndar hofst fredileg vinna
ad rannsokninni. begar endanlegt leyfi var fengid fra Visindasidanefnd var auglysing send til

Samtaka sykursjukra i Reykjavik.
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[ byrjun var freedilegu efni safnad saman og unnid Gir peim eins og vid 4tti. Vidtal var sidan
tekid og hofo voru til hlidsjonar dstadladar spurningar. Viotalid var hljodritad, greint i pemu
og fredilegri efnisvinnu haldid afram par til nidurstadan var fundin og borin saman vid
rannsoknarspurningu. Nidurstodur voru sidan kynntar 4 Rannsoknardegi hjikrunar i
Haskolanum & Akureyri i mai 2005. Stefnir rannsakandi ad pvi ad birta nidurstodurnar i

Jafnveegi, félagsbladi Samtaka sykursjukra.

Rannsoknin ma ekki skada einstaklinginn og pvi var gett fyllstu nafnleyndar. Nafni
patttakanda var breytt eins og 60rum personueinkennum. batttakandi faer ad vita dulnafn sitt
(Soley S. Bender, 2003). Rannsoknargdgnin voru geymd i lestri skuffu 4 medan a vinnslu
stod, strax ad lokinni vinnslu rannsoknarinnar var 6llum gégnum sem geyma personulegar
upplysingar eytt med pvi ad farga spélum og 6llum 6drum gégnum sem tilheyra rannsokninni.
[ kynningarbréfi er tekid fram ad patttakandi geti haft samband vid abyrgdarmann rannsoknar

sem er reyndur hjikrunarfreedingur. Einnig er honum frjalst ad haetta patttoku hvenaer sem er.

3.2.2  Sidfreedilegar hlioar rannsoknarinnar.

Vid rannsokn pessa voru sidfredileg atridi hofo ad leidarljosi eins og sjalfstaedis-,
skadleysis-, velgjordar- og réttletisreglan. Ekki ma beita prystingi til ad fa patttakendur til ad
taka patt i rannsokninni, heldur verdur ad hafa hér i huga sjalfredisregluna en hin kvedur 4
um ad patttakandi gefi upplyst sampykki sitt (O16f Yrr Atladéttir, Ingileif Jonsdottir og Bjorn
Guobjornsson, 2003). Patttakandi parf ad vita ad hann hafi rétt til ad haetta patttoku og sleppa
spurningum ef hann 6skar pess og rannsakandinn ma par hvergi hafa ahrif 4. Eins verdur
patttakandi ad vita ad patttaka hans i rannsokninni getur verid honum til hagsbota, i formi

aukins skilnings 4 eigin adstedum (Sigridur Halldorsdottir, 2003).
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3.2.3  Avinningur/heetta.

Avinningur rannséknarinnar er aukinn skilningur og innsai 4 adlogun adstandenda folks
med sykursyki 1 peim tilgangi ad bata pa pjonustu sem fyrir er innan heilbrigdiskerfisins
(Sigridur Halldérsdottir, 2003). Helsta dhaettan er folgin 1 pvi ad vidtal geti vakid upp
tilfinningar og spurningar hja patttakendum sem peir geta ekki brugdist vid eda svarad (Helga
Jonsdottir, 2003). Visindalegt gildi rannsdknarinnar er ad skoda hvernig moékum einstaklinga
med sykursyki typu 1, tekst ad adlaga sig ad lifstil peirra, jafnframt adlogun og dhrifum &
fjolskyldulif. Visindalegur avinningur er pekking a adlogun, upplifun og lidan maka og
fjolskyldumedlima sykursjukra einstaklinga af sykursyki gerd 1. batttakendur geta einnig s€d
tilgang med pvi ad veita upplysingar sem geta komid 6drum ad gagni med einum og 60rum

hatti (Helga Jonsdottir, 2003).

3.3 Samantekt

Rannsoknaradferd pessarar rannsoknar er eigindleg/fyrirbarafredileg rannsokn samkvaemt
Vancouver-skélanum en hann byggir 4 peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn
med sinum augum, ad syn hans motist af fyrri reynslu hans og eigin talkunum a peirri reynslu
(Sigridur Halldorsottir, 2003). Leid rannsakanda ad patttakendum kallast tilgangsurtak
(purposive sample) sem segir ad peir einstaklingar sem valdir eru i rannsdknina eru taldir hafa
best pau einkenni sem rannsakandinn hefur dhuga 4 ad skoda (Sigridur Halldérsdottir, 2003).
batttakendur purftu ad vera 4 aldrinum 20-50 ara og hafa buid med sykursjukum mékum
sinum 1 a.m.k. tv0 til sj0 ar og hafa att barn eda born petta timabil. Gagnaséfnun og
gagnagreining samkvamt Vancouver-skolanum felur 1 sér tolf meginprep i rannsoknarferlinu.
Upplysingasdfnun hofst vid dkvordun rannsakanda 4 vidfangsefninu en eiginleg vinna hofst

ekki fyrr en formlegt leyfi barst fra Visindasidanefnd. Patttakendum er gert 1j6st ad peim er
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heimilt ad hztta patttoku hvenaer sem er 4 rannsoknarferlinu. [ rannsokninni eru sidfraedileg
atridi hofd ad leidarljosi. Avinningur rannsoknarinnar er aukinn skilningur og innszi 4
adlogun adstandenda folks med sykursyki typu eitt. Visindalegt gildi og avinningur
rannsOknarinnar er aukin pekking 4 adlogun, upplifun og lidan maka og fj6lskyldumedlima

einstaklinga med sykursyki gerd 1.
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Nidurstoour

Kafli 4

Nidurstodur vidtalsins er vidradar i pessum kafla. Fyrst er patttakandi kynntur og farid er
lauslega i fjolskylduhagi hans. Greiningarlikan er svo sett upp i ramma. Greiningarlikanid
inniheldur adalpema vidtalsins sem er raudi pradurinn i 6llu vidtalinu ad mati rannsakanda.
Sidan koma meginpemun sem lysa mismunandi dherslupattum i upplifun medrannsakanda.
Fyrir utan greiningarlikanid koma nidurstodur vidtalsins fyrir 1 sex kéflum par sem

meginpemun eru r&dd. Ad lokum eru adalatridin tekin saman.

4.1 Kynning ad medrannsakanda

Medrannsakandi i pessari rannsokn er kona a fertugsaldri. Hin er gift manni sem greindist
med sykursyki typu eitt fyrir sj6 arum. Saman eiga pau tvo syni & grunnskoélaaldri. Sa eldri er
a0 verda 12 ara og var fimm ara pegar pabbi hans fékk sykursyki. Yngri drengurinn var
tveggja ara. Adstedur pessarar konu eru per ad hun er heimavinnandi og sér um heimili og
born, maki hennar vinnur uti langan vinnudag. Pau bua i eigin hisnadi a stor
Reykjavikursvaedinu. Auk pess ad madur hennar greindist med sykursyki fyrir nokkrum arum

sidan pa fekk hann alvarlegt hjartaafall fyrir u.p.b. ari sidan.
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4.2 Greiningarlikan
betta greiningarlikan synir eitt adalpema sem kom fram i gegnum allt vidtalid. Sidan komu

fram fimm meginpema og koma pau fyrir i rammanum.

Greiningarlikan

Vill forda bornunum fra pvi ad fa sykursyki

Einkenni sykursyki gera vart vio sig
Adlogun ad sykursyki auoveld
Er pakklat fyrir bornin sem pau eiga
Forvarnir gegn aunninni sykursyki

»Erum ekki sykt af sjukdomnum lika*

4.3 Addragandi ad sjukdomsgreiningunni
-Einkenni sykursyki gera vart vio sig-

Addragandi a0 sjukdomsgreiningu Bigga, fyrir sjo arum sidan, hafdi verid nokkur 4dur en
hann greindist og hann var farinn ad finna fyrir einhverjum einkennum sem voru ekki greind
strax 1 tengslum vid sjukdominn sykursyki.

» ... | Biggi] var bara svona smasaman alltaf a0 veikjast og hann bara hreinlega
attadi sig ekki & pvi. Hann var alltaf ofbodslega pyrstur og pa ... drakk hann

eitthvad og fékk sér pa bara kok ... .

,»En pad sem ég tok eftir ... 4dur en hann greinist med petta, ad 61l pessi sar 4
honum pau voru svo lengi ad groa.*
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A pennan hétt lerdi medrannsakandi m.a. ad pekkja einkenni sykursykinnar og leggur
aherslu 4 pad ad vera vel vakandi yfir einkennunum.

» --. pad er audvitad eitt einkennid [pegar sar eru lengi ad groa]. Pannig ad madur
... pekkir pessi einkenni skilurdu, pu veist pessi stodugi porsti og madur 4 bara ad
vera mjog vel vakandi yfir pessu ... og mjog alvarlegt ef folk ... er i einhverri
afneitun med hann [sjukdominn sykursyki].*

[ byrjun vidtalsins spurdi rannsakandi medrannsakanda opinnar spurningar um upplifun
hennar og reynslu fra pvi a0 madurinn hennar fékk sjikdominn. b4 kom i 1j6s ad petta var
toluvert afall fyrir hana i byrjun en hin hefur pa reynslu fram yfir rannsakanda ad upplifa
timabilid pegar madurinn hennar er ad veikjast og pegar hann faer nidurstodurnar 4 sjukdoémi
sinum.

» --. upplifun min er kannski st ad madur byrjar nattirulega bara kannski ad hugsa
bara, ja va! .. pad parf bara ad taka allt i gegn 4 heimilinu, mataradi0 ... og pu
veist gud ma vita, ... ja, pad pyrmdi svolitid yfir mann sko.*

Sidan kemur meiri r6 pegar htn talar vid heimilislekni peirra sem radleggur henni ad halda
afram ad lifa eins edlilegu lifi og pau geta.

,Svo fannst mér E mjog gott E pegar ég raeddi vid heimilislaekninn okkar pa

sag0i hann: ,,pi0 1ifid bara ad sjalfs6gdu eins edlilegu lifi og pid getid og pad a
ekkert ad taka allt og henda 6llu ut Gr skapum* og ég hef ekkert gert pad E “

4.4 Breytingarnar sem sjukdomurinn krafoist

-A0logun ad sykursyki audveld-

Sjukdomurinn hefur tdluverdar lifsstilsbreytingar 1 for med sér og fer pad sjalfsagt eftir pvi
hvernig lifsstil fjolskylda hefur tamid sér 40ur en sjikdomurinn bankar upp 4. Samkvaemt
upplifun medrannsakanda pé breyta pau ekki ad svo miklu vardandi mataraoid sitt.

,» E kannski var ekki svo margt ad breytast hja okkur pvi ad ég er nii ekki mikid

fyrir ad brasa mat og nota smjor ... audvitad for madur kannski ad baeta vid meira
graenmeti og svona og audvitad var hvitur sykur er ekki settur 1 eitt né neitt.*
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En pegar hiin notar sykur pa tekur hun fra 6sykradan mat handa Bigga.
, -.. €g er reyndar ekkert lengur ad bruna kartéflur og pad er engin eftirsja skilurdu
pannig i pvi. Ef ég geri pad pa skil ég eftir nokkrar kartoflur fyrir hann. ba veist
petta er allt svona, ...“

Hun er ekki ad ota selgeeti ad honum heldur.
» - €g vidurkenni vel ég sest ekki vid hlidina & honum endilega med fullan poka
af selgeti. ... En ... ef madur vaeri stodugt alltaf med eitthvad svona setindi &
bordunum pé veit madur audvitad ad madur myndi frekar freistast en ég er ekkert
oft med svona [bendir 4 gulrotarkdku 4 bordinu] ... Ji peim [strakunum peirra]
finnst nattarulega gott pegar €g kaupi koku, pad er allt i lagi ad njéta pess bara.*

Einnig kemur fram i vidtalinu ad hann beri endanlega abyrgdina & pvi hvad hann setur ofan i

sig.

» --. €g geetl ekki akvedid fyrir hann hvad hann setur ofan i sig. bPad er eitthvad
sem parf ad vera alveg hans akvordun. Og hann hefur alla tid sagt pad.*

A kvoldin er algengt ad folk fai sér eitthvad snarl med sjonvarpinu og pé sérstaklega um
helgar, pvi er ekkert 6druvisi farid med medrannsakanda og fjélskyldu hennar en hun hugsar
fyrir manni sinum ad pad sé yfirleitt til eitthvad handa honum lika sem hann er sattur vid i
stadinn fyrir setindi.

»En ... einmitt um helgar ... pa poppum vid oft, snakk og idyfa og ég kaupi oft
handa pabba pinum [og beinir tali sinu ad syni sinum] hérna .. stundum kaupi ég
bara gulretur i poka pessar litlu. Par eru voda gddar.*

begar hatidir eru pa sagdist medrannsakandi ekki bua til sérstakan mat sem er @tladur
sykursjukum en um sidustu jol gerdi hun heimalagadan is med gervisykri. bad sem
rannsakandi vildi 4 upplysingar um var hvort Sigga gerdi tvennskonar matsedil s.s. med sykri

og an vid sérstok taekifeeri.

,Um jolin var ég med pad. bad var nu bara .. en ég stundum kaupi ég hérna is en
peir eru ad fa sér is p6 ad hann fai sér ekki.*

Medrannsakandi getur keypt feedi sem er 6@skilegt fyrir sykursjuka pvi hin veit ad
madurinn hennar er ekki ad ganga i pad. Med undantekningum p6 pegar hann verdur lagur i

blodsykri.
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,»Ja, Ja, pabbi pinn gerir pad ekkert?
Sonur: Ekki nema hann sé bara alveg .. nema hann .. vanti sykur, pu veist, og
Noa-kropp. Ef pad er til Noa-kropp pé nytir hann tekifaerid ...

Vidhorf hennar vardandi mataradi er jakvaett.

,»Sko pad er eins og med allt, ef vid misnotum pad ekki .. pad er bara pannig ad
madur ma aldrei hafa 1ifid pannig ad madur geti ekki stundum veitt sér eitthvad.*
»¢g er svo sem ekki ad baka yfirleitt mikid en svo kaupi ég alltaf eitt svona ef ..
honum finnst rosalega gott, pad er ostakaka sem ég get fengid upp i Osta og
smjor.*

» - €2 ... kaupi til deemis aldrei kex og pad er bara nakvemlega fyrir pad ad peir
hafa ekkert med pad ad gera ad éta kex drengirnir. Sukkuladikex, petta bara
eydileggur tennurnar pu veist €g kaupi bara hrokkbraud og svo geri €g svona [og
bendir 4 gulrétarkkuna a eldhtisbordinu] svona stundum og pé finnst peim
[drengjunum] petta @dislegt.*

Medrannsakanda finnst gott ad maki sinn vinni 4 vinnustad par sem hann fer alltaf heitan
mat 1 hadeginu. Segir pad skipta mali hvar menn vinna med sykurssyki hvad petta vardar.
» -.. hann vinnur pannig vinnu ad hann er alltaf i heitum mat i hadeginu. Pad er
rosalega .. [gott] bara, pt veist pad er mdtuneyti. Pad er eitthvad sem ég myndi
segja ad skipti ofbodslegu mali hvar pessir menn vinna og hvort peir eru ad fa
heitan mat i hadeginu.*
Sjukdomurinn hefur hrif 4 pad hvernig stefna er tekin i vali 4 hraefni til matreidslu.
» ... €0 sVO nattirulega med kjotid, ég meina kjuklingurinn er nattirulega bara
finn. Og ég meina allur matur en ég vidurkenni ad ég er t.d. biinn ad vera mikid
minna med sodid kjorfars og svona.*
Mikid tillit er tekid til sykursykinnar i fjolskyldu medrannsakanda pegar pau eru bodin i
matarbod, hun er jafnvel spurd hvort matur sé i lagi sem verdur a bodstolnum.
» --. p veist pegar eru sykradar kartoflur pa er tekid fra .. ... pad eru allir
einhvernveginn vodalega uppteknir vid pvi eins og pegar vid vorum i matarbodi
um daginn, pd veist pad eru allir rosalega uppteknir af pvi allan daginn ad segja
,»Eg ®tla ad hafa svona bara pu veist, er pad ekki allt i lagi fyrir Bigga?**
Vidhorf folks vardandi mataradi virdist hafa breyst til batnadar sem hefur svo jakvead ahrif
pegar haldnar eru veislur og pess hattar.
» ... sem betur fer er bara f&d10 i dag ordid pannig ad pad er sko tekid alveg a

pessu. Ollum finnst allavega eins gott ad f4 sér svona steiktar kartoflur, bara svona
skornar nidur og bakadar, en skilurdu hvad ég 4 vio?*
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4.5.1 Einkenni blodsykursfalls.

Rannsakanda langadi ad vita hvort medrannsakandi upplifi sig stodugt ad tékka a pvi hvort
blodsykur veeri 1 lagi hja maka sinum? Fyrstu viobrogd hennar eru ad neita en sidan kemur
pad 11j6s ad pad kemur stundum fyrir.

,Nei, ég @tla bara einhvernveginn ad treysta honum fyrir pvi. Eg reyndar, ég 4
pad stundum til ad segja... : Hefurdu ekkert meelt pig? JU, ég kann reyndar .. ég
hef sagt pad sko. (hler) ...

Vidhorf hennar til sykursyki mannsins sins virdast vera jakvaed en hun vill ekki hafa ahrif a
lidan hans ut af sjikdomi hans.

» --. €2 held ad ... madur megi ekkert alveg taka svona voldin, sko, vegna pess ad
¢g held ad pad geti verid svona orku, .. svona preytandi. ... pu veist ef bara pu

setur pig i hans spor ef hann vari stodugt: ,,Biddu ertu bliinn ad mela pig?*
Hvernig myndi madur upplifa sig.*

4.5  Ahrifin sem sjikdomurinn hafdi d fjolskyldulifio

- Er pakklat fyrir bornin sem pau eiga-
begar medrannsakandi er inntur ad pvi hvernig honum finnist bérnin taka sykursyki pabba
sins kemur 1 1j0s ad eldra barnid peirra er mjog vakandi yfir astandi fodur sina 4 medan ad
yngra barnid minna.
,» -..Gudgeir [eldra barnid] ... er rosalega medvitadur um petta ... Hann ... er
skodandi utan 4 umbudirnar og hann segir ,,mamma pad er allt of mikil kolvetni i
pessu‘ [vitnar medrannsakandi i son sinn].*
Rannsakandi vildi vita hvort sykursyki maka medrannsakanda hafi haft einhver ahrif &
akvardanir hjonanna um frekari barneignir. Pa kom 1 1jos ad sjikdémurinn hefur 4hrif 4

skodanir medrannsakanda um pad og segist hann vera pakklatur fyrir bérnin tvé sem pau eiga.

En pess ma geta ad pau urdu til 40ur en maki medrannsakanda veiktist med sykursyki.
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,»Ja, sko ég kannski erum vid svo sem ekkert alltaf ad raeda pad, ... kannski er [ég]
bara pannig, ég hugsa bara a0 ég eigi tvo heilbrigd born og mér finnst pad bara pu
veist bara: Takk fyrir pad.*

Helstu astedur fyrir pessari akvordun medrannsakanda virdast koma fré peirri tilfinningu
hennar ad pau geti daid fra peim hvenar sem er. Medrannsakanda finnst madurinn sinn vera
ordinn pad mikill sjuklingur ad hann sé i meiri hettu 4 ad deyja fra peim.

» --. madur & mann sem er ... ordinn sjuklingur ad pa hugsar madur um pad. bad er
ekkert no6g ad eiga bornin. bu veist vio purfum ad ala pau upp. Og madur ...
hugsar ad hann sé audvitad i miklu meiri dhaettu ad veikjast heldur en kannski ég,
skilurdu mig. Samt ekki pannig, ég get ... dottid nidur & morgun og vid 6ll. En
samt pad er eitthvad sem faer mig til ad hugsa um pad, ja, €g meina petta er pa
bara fint a0 eiga pessa tvo straka, sinna peim vel ...

Rannsakanda langadi til ad vita hvernig gangi pegar fj6lskyldan fari i ferdaldg s.s. hvort pad

skapadist erfidleikar vegna sykursykinnar.

» --. V10 erum buin ad vera rosa dugleg flest sumur ad fara i utilegur. ... pad er
einna helst pa sem hann faer sér bjor.*

4.5.1 Bein ahrif sjukdomsins a lioan og upplifun Siggu.

Eitt ad einkennum sykursyki typu 1 er of lagur blodsykur. Bl6dsykur getur hrapad nidur
hvar sem er en po helst pegar sa sykursjuki er i mikilli likamsareynslu og langt er sidan ad
hann bordadi sidast. Einnig eru sumar adstaeedur varasamari en adrar par sem adstaedur er
hattulegar ef hann missir medvitund. Pvi langadi rannsakanda ad heyra hvernig Siggu 1101 vid
pannig adstedur eins og t.d. i bilferd.

»Ja, ég meina ég .. ju, ji pad kemur .. koma alveg upp hugsanir og €ég man .. jq, ..
sko ég spyr ju er ekki allt i lagi med sykurinn. JU, pad er reyndar ég geri pad
stundum.*

Sundlaugar eru annar stadur sem inniheldur varasamar adstaedur eftir atvikum. Eins og t.d.

pegar hann fer med strdkana i sund pa leita 6sjalfradar hugsanir i hugann.
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,»En ég fann kannski meira fyrir pvi pegar hann var farinn ad fara med strakana i
sund. ... .. jaA mér fannst pad svona opagilegt, sérstaklega, en madur finnur pad
minna nuna pegar peir eru ordnir pad storir. En sko kannski pegar hann var ad fara
med pann yngri og hann var ekki ordinn syndur pa fannst mér pad ekkert ofsalega

pegilegt.*

Eins og rannsakandi hefur sjalfur upplifad med sinn maka pa er svolitid erfid stada ad tala til
maka sins eins og hann s¢ eitthvad minni mattar, pad er mikilvaegt ad hann haldi sjalfstedi
sinu.

»En svona madur talar kannski svolitid i kringum pad, ... svo ... pegar pu ferd ad
tala um petta pa fer madur og hrynja i millitidinni. Og pa — kannski, viltu ekki
borda 4dur en pu ferd 1 sund? b4 fer madur kannski frekar Ut i eitthvad svoleidis.
Madur ... er kannski ekki alveg hnitmidadur og segir ,,heyrdu, & mér er ekkert vel

vi0 pad ad pu farir med pa i sund af pvi ad €g er svo hreedd um ad pu fair
sykurfall.“*

4.5.2 Fatt er svo med 6llu illt ad ei bodi gott.

Pegar maki medrannsakanda var 38 4ara fékk hann skyndilega hjartadfall sem hefur haft
mikil ahrif & fjolskylduna og eins og hann sagdi pa prengdi petta afall frelsid i daglegu lifi
peirra og p.4.m. mataraedio.

,»En pad er margt ... sem setur svolitid strik i reikninginn hja honum er pad ad
hann er nattarulega biinn ad f4 hjartaafall. P4 er buid ad prengja petta ennpa
meira hvad hann ma borda.*

Hjartaafallid er hér um bil nysked eins og madur segir stundum en pad var sidastlidid vor
sem pad gerdist. Hann var sendur i hjartapreedingu i kjolfar pess.

» .. pa0 purfti semsagt ad setja upp hja honum stodnet & premur stodum og peir
vildu nu ekki setja hann 1 hjartaadgerd, lika bara fyrir pad ad edakerfid i
sykursjuklingum er natturulega miklu vidkvaemara heldur en hja okkur sem eru
heilbrigdari, ...*

bad er oneitanlega mikid afall fyrir fjolskylduna ad upplifa pad ad makinn/pabbinn sé buinn

a0 fa hjartaafall pvi hlytur pad ad fara eftir skapgerd og personueiginleika hvernig unnid er Ur

erfidleikunum, pad skiptir mali ad hennar sdgn.
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,,Og audvitad er petta bara svona, 6neitanlega er petta rosalegur svona pakki. Eg
held bara med allt svona ad pad er bara spurning hvada karakter er madur,
skilurdu mig. Fyrst hvernig skapi er madur er farinn...

Til a0 takast 4 vi0 afallid leitar hiin samanburdar i adra sjikdoma sem krefjast mikils af
peim sem er kominn med sjikdominn og dhrifin sem pad hefur 4 fjolskyldu. Hun reynir ad
gera sem minnst Ur hlutunum til ad adlagast.

»Petta er audvitad eins og alkoholismi eda hver annar sjukdomur. A0 takast a vid
svona. Petta er toff. Og pad er nattirulega rosalega toff ad vera ordinn 38 ara og
vera kominn med sykursyki & hau stigi og fa hjartadfall og hérna en vid erum ekki
pannig ad vid veltum okkur upp ar pessu skilurdu mig. bPu veist pad er bara
eitthvad sem verdur ad koma i 1j6s hvernig pessir hlutir ganga.*

Eftir ad maki hennar faer hjartaafallid fer hann a4 Reykjalund og @tladi eitthvad ad stoppa par
stutt vid pvi honum fannst hann ekki vera pad mikid veikur. Hin var pa ekki tilbuin til ad fa
hann heim svo snemma og raeddi pad vid yfirhjikrunarfreeding 4 deildinni sem hann var 4 en
pad var mikill studningur fyrir hana ad tala vid hann og ad hann fari 4 Reykjalund.

,»Paod var ekki fyrr en ég reeddi parna vid hérna yfirhjikrunarfreedinginn 4 deildinni
ad ég sagdi bara vid hana a0 mér fyndist pad ut i Hroa ad senda hann heim, mann
sem vari med sykursyki, buinn ad fa hjartaafall...

Sem adstandandi var pad mikill léttir fyrir hana ad geta talad um hlutina vid fagadila.
,.En sem adstandandi. Eg fann pad sjalf nuna i vor ad pad hefur ofbodslega mikid
ad segja ad geta verid pannig sem adstandandi bara virkilega talad um pad hvernig
hlutirnir séu. Pvi pad er ekkert endilega sjuklingurinn sem gerir pad. bad var ekki
fyrr en skilurdu en ég sagdi nakvaemlega skilurdu pu veist ferlid...

Adur en hann fékk hjartaafallid reykti hann mikid pratt fyrir sykursykina og var ekkert ad
spara vid sig reykinn. Eftir hjartaafallid heetti hann p6 ad reykja og vard virkari i medhondlun
sjukdoms sins med pvi ad hreyfa sig reglulega og hetta ad reykja.

» --. pegar hann .. verdur fyrir pessu afalli ad pa vard pad ad pad gerist eitthvad.
Sem ad fékk hann til ad hugsa. Medan honum fannst hann vera sjalfsagt nalaegt
daudanum. Og ég segi ad fatt er svo med 6llu illt ad ei bodi gott. Ad petta var
honum ad morgu leyti ur pvi petta purfti ad gerast, pa var kannski i rauninni bara
gott ad petta gerdist, pegar hann var ungur skilurdu mig?“

»Heldur en hefoi petta gerst eftir tiu ar og hann hefdi ekki verid buinn ad breyta

neinu. ... hann breytti alveg ofbodslega um lifsstil og hann [er] .. ad vinna med allt
00ru hugarfari ...
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Upplifun strékanna vid hjartaafallid var erfid, sérstaklega fyrir eldri drenginn peirra.

»Petta var audvitad heilmikid afall fyrir strakana svo ég tali nii ekki um pann eldri
sem h¢lt ad pabbi sinn veari ad deyja.*

4.6 Efveikleiki fyrir sykursyki erfist pa er mikilveegt ao fordast paod ao yta undir
sjukdominn

-Forvarnir gegn aunninni sykursyki-
Eins og kemur fram sem raudi pradurinn i vidtalinu voru hagsmunir drengja peirra henni
ofarlega 1 brjosti. Hun spair i pad hvort sykursyki sé geniskur sjukdémur.

» .. Oneitanlega einhvernveginn ... hugsar madur um pad hvort petta s¢ ... eitthvad
geniskt. Madur spair i pad.*

» ... €g er .. enginn laeknir, - en ég held bara ad ef ad pad er eitthvad svona i
genunum ad pa held ég ad madur hreinlega geti ytt undir pad ef madur horfir &
bornin sin alveg sko dela i sig sykri.*

bvi finnst henni hiin purfa ad fylgjast sérstaklega med drengjunum sinum i tengslum vid
sykursykina og vill ekkert vera ad yta undir sjukdominn hja peim ef peir skyldu erfa veikleika
fyrir honum.

,»M¢r finnst sjalfsagt ad madur fylgist med bornunum sinum. ... ég held ... ad
madur geti alltaf kannski reynt ad geta komid i veg fyrir pad vegna pess ad ... folk
sem greinist med sykursyki: bPad er ... med veikan briskirtil og pad kannski bordar
of mikid af s@lgeeti ad pa ytir pad undir pad ad pad fai sjuikdominn.*

Orsdkin ad pessum Otta hennar 4 ad bornin erfi sjikéminn er liklega reynsla hennar af maka
sinum &dur en hann greindist sykursjukur en fyrir pann tima upplifdi hun hann sem mikinn
selkera.

.» ... til er eitthvad sem heitir unnin sykursyki. Eg upplifdi Bigga alltaf sem
mikinn s&lkera. Og ég er ekki 4 pvi ad bornin min eigi mikid ad dela i sig sykri.
Audvitad allt i lagi, peir fA nammi og pad er eins edlilegt og hja 6drum boérnum.
En ég svona kannski ntna, ...

» ... €INS 0g €g geri nuna, ... ég fer bara oft med jogurt, ... svo for ég ad spa i petta,

petta er bara allt allt of mikill sykur i pessu [ 1 jogurtinu], ég @tla frekar ad senda
ba [strakana] med skyr [i skolann]. ... ég er ad reyna venja pa a pad.*
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Hun hefur heyrt talad um péa kenningu ad sykursyki sé¢ @ttgeng sem ytir undir pessa
tilfinningu hennar ad vilja forda peim fra pvi ad fa sjtkdominn i sem lengstu 16g. Samt leggur

htn dherslu 4 pad ad sjukdomsgera ekki alla fjolskylduna.

4.7 Sjukdomurinn sykir ekki alla fjolskylduna lika

-Erum ekKki sykt af sjukdomnum lika-
vy wen o sko vid reynum ad vera ekki ... sykt af pessum sjukdomi vid 6ll. ... sem
demi um pad hvernig kannski Biggi tok ... & pessu af pvi ad hann var mjog mikill
selkeri ad einhverntimann ... , leyfd1 hann peim alltaf ad koma med bland i poka
... kom bara med svo rosa mikid bland.*

Medrannsakanda finnst mikilvaegt ad sykursykin stjorni ekki lifi peirra og leggur dherslu &
pad vidhorf ad sjukdomsgera ekki alla fjolskylduna og madurinn hennar stendur med henni i
pvi.

,,Biggi er bara pannig ad hann er bara med sjukddéminn en ekki vid hin. ... Hann
vill alls ekki finna pad, ad pad komi hingad folk og pa sé €g ekki med eitthvad &
bordum af pvi ad hann sé med einhvern sjikdom.*

begar rannsakandi spyr Siggu ad pvi hvort henni finnist hun vera bundin einhverri skyldu
eda abyrgd gagnvart maka sinum vegna sjukdoms hans m.a. i tengslum vid matargerd og
annad sem tilheyrir venjulegu heimilishaldi pé segist hun ekki vera stodugt bundin alvarlegum
hugsunum um pad t.d. hvad hin eigi ad hafa i matinn o.s.frv., hin velji bara gédan og hollan

mat.

» -.. vissulega tek ég vissa abyrgd pegar €g fer it ad versla, ... pannig s€d, og ég er
alveg satt vid pad.*

Medrannsakandi litur & adlogun sykursykinnar sem jakvaedan patt fyrir alla fjolskylduna

sem kemur m.a. fram 1 pvi ad hun er litid ad ,,sukka* i 6hollum mat.
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» -.. Tyrir mér er petta bara pannig €g .. mér finnst bara besta mal ad petta er bara
pad sem madur er ad borda pad sem allir &ttu ad borda. Vid eigum ekkert ad vera
a0 sukka og steikja upp ur einhverju smjori og borda djupsteiktan mat og petta er
ekkert hollt fyrir neinn hvort sem hann er med sykursyki, eda ekki. bPannig ad
petta er i rauninni hollt fyrir bornin i leidinni.*

Likleg asteda fyrir vidhorfi medrannsakanda til hlutverks sins innan fj6lskyldunnar er ad
honum finnst pad vera stort atridi ad koma bornunum upp an mikilla erfidleika 4 heimilinu en
madurinn hennar veikist af sykursykinni pegar drengirnir peirra eru ungir.

,»M¢r finnst vera rosalega mikid atridi ad hlua ad bérnunum manns, koma peim
vel upp, og pad er mér rosalega stort atridi. Og pegar Biggi veiktist pa var pad
adalmalid ad ... ég ®tladi bara ad halda 61lu minu striki med pa og gerdi pad.*

Rannsakanda langadi til ad vita hvort hiin upplifi maka sinn sem sjukling.

»Ja, audvitad geri ég pad .. ad morgu leyti p6 ad madur sé ekkert ad velta sér upp
ur pvi. ... ég upplifi hann meira pannig ad hann er ekki med somu hreysti og
heilbrigdir...*

bad sem oOneitanlega hefur 4hrif 4 skodun hennar er liklega pad ad maki hennar hefur fengid

alvarlegt hjartaafall lika og segir ad hann purfi niina ad hafa meira fyrir pvi ad vera hraustur.

»Hann parf kannski meira ad spa 1 allt til ad hafa go6da heilsu. Hann verdur ad fara
ut a0 hreyfa sig til pess ad verda hress. Hann mé ekkert slé sloku vid.*

4.8 Samantekt

Addragandi ad sjukdomi Bigga var langur adur en hann greindist med sykursyki og tok
fjolskyldan 4 vid pad 4 jakvaedan hatt. Afallid var svolitid i byrjun en med hjalp leeknis roadist
medrannsakandi adeins par sem laeknir hennar sagdi henni ad gera ekki storvaegilegar
breytingar i lifnadarhattum heldur ad lifa heilsusamlegu liferni. Vidhorf medrannsakanda er
jékveett og pegar maki hennar feer svo annan sleman sjuikdém hjalpar @druleysi hennar ad
takast 4 vi0 adstedur. Bornin tvo skipta hana miklu mali og vill hiin vinna sem mest gegn pvi

a0 pau fai sykursyki lika par sem sjukdomurinn gaeti verid geniskur. Pad er raudi pradurinn i



Adl6gun adstandanda ad sykursyki maka

46

Ollu vidtalinu. Ad lokum talar hiin um pad ad mikilvaegt sé ad sjukdomsgera ekki alla

fjolskylduna.
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Tulkun niourstaona

Kafli 5

Nidurstodur eru bornar saman vid fredilegt efni r kafla tvo. bPar sem vidtalid gaf adra
nidurstodu en rannsakandi gerdi rad fyrir vard hann ad beeta vid fleirum nyjum fredilegum

heimildum til a0 tlka nidurstodurnar.

5.1 Hunvill foroa bornunum fra pvi ad fa sykursyki

bessi skilabod smugu sér upp 4 ytirbordid smatt og smatt og vard pvi raudi pradurinn og
adalpema i vidtalinu. Medrannsakandi sagdi petta aldrei med berum ordum heldur talkar
rannsakandi petta ut fra ndkvamri greiningu a vidtalinu. Nidurstdournar samramast vel pvi
sem kemur fram i rannsokn Callaghan og Williams (1994) um upplifun sykursjtikra foreldra
vardandi framtid barna peirra. Rannsakandi telur pad vera skodun sina ad p6 ad upplifunin
komi fré sykursjikum foreldrum i rannsokn peirra Callaghan og Williams (1994) megi reikna
med pvi ad skodun maka & sjikdémnum s¢ svipud. Rannsdkn peirra leidir i 1jos ad pad
bergmaladi hja giftum patttakendum rannsdknarinnar ad peir hofdu ahyggjur af pvi ad born
peirra erfou sykursyki maka sins. Peir 1ystu pessu sem dvissutimabili um pad hvort bérnin

préudu med sér sjukdominn eda ekki (Callaghan og Williams, 1994).
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5.1.1 Einkenni sykursyki gera vart vio sig.

Adur en maki medrannsakanda veiktist af sykursykinni var hann farinn ad syna einkenni
sem bentu til pess ad eitthvad ovenjulegt og mikid vari ad. Medrannsakandi rifjadi upp pad
begar maki hennar var sifellt pyrstur og itrekadar heimsoknir hans til augnleknis vegna
versnandi sjonar hans en hann finnur pad enn i dag ad ef hann verdur of har i blodsykri pa
versnar sjonin hans, auk pess sem sar 4 honum voru lengi ad gréa. Rannsoknir segja ad
sjukdomurinn hafi i for med sér kransadasjukdoma, utedasjukdoma, taugaskemmdir,
augnvandamal og blindu, nyrnasjikdoma og aflimanir (Bailey og Kahn,1993; Trief o.1l.,
2003). Medrannsakandi for ad pekkja pessi einkenni og leggur dherslu 4 pad ad vera mjog
vakandi yfir peim. Petta samremist pvi ad hann bli yfir dkvednum kvida fyrir pvi ad bornin
fai sjukdominn. Rannsoknir 4 foreldrum nyfaeddra barna par sem leitad var ad pvi hverjar
likurnar veeru & pvi ad barn erfi sykursyki eda ekki, leiddu 1 1j6s ad kvidi maedra peirra var
mjog tengdur pvi hvort barnid fengi sjikdominn eda ekki, einnig kom fram ad ekki var munur
4 madrum hvort sem likur 4 sjikdomi hjé barni voru meiri eda minni (Barker, Goehrig,

Barriga og Hoffman, 2004).

5.1.2  -Adlogun ad sykursyki audveld-.

Medrannsakanda fannst ekki tiltdlulega erfitt ad breyta lifstil heimilisins ad krofum
sjukdomsins, kannski vegna pess ad hann purfti litlu ad breyta. bPad kemur einnig fram i
rannsokn Baily og Kahn (1993) ad sjukdomurinn hefur ahrif & mataradi viokomandi jafnt
sem hans ndnustu i kringum hann. Vidhorf medrannsakanda til lifsins setur honum ekki
skordur vegna sjuikdomsins, hann leyfir sér stundum ad vera med eitthvad sem er sa&tt 4

bordum. Vidhorf medrannsakanda passar vid pad sem Ahlstrém og Hansson (2000) segja um
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pbad ad sjénarmid & heilbrigdi hefur ahrif a4 pad hvernig gengur ad venjast nyjum adstedum.
Medrannsakandi er bara ekki stodugt ad hafa til 4 heimilinu eitthvad sem inniheldur mikinn
sykur eins og t.d. kex og pess hattar. Rannsdékn Callaghans og Williams (1994) samraemist
hugmyndum medrannsakanda um ad koma til mots vid maka sinn med pvi ad gera
naudsynlegustu breytingarnar eins og t.d. ad fordast setabraud. Vidhorf medrannsakanda til
bess ad sjutkdomurinn gaeti verid 1 genunum kemur einnig hér fram par sem htn talar um pad

a0 peir (strakarnir) hafi ekkert med ad gera med ad éta kex pvi pad eydileggur bara tennurnar.

5.1.3 - Er pakklat fyrir bornin sem pau eiga-.

Medrannsakandi er afskaplega pakklatur fyrir bornin tvo sem pau eiga en vidurkennir p6 ad
sjukdémurinn hafi dhrif 4 akvordun hans og maka um frekari barneignir. I rannséknum kemur
fram a0 sjukdomurinn hefur dhrif 4 alla patti mannlegs lifs og p.a.m. fjolskyldu, hjénaband
og barneignir (Callaghan og Williams, 1994; Primomo o.fl. 1990). Rannsoknir syna einnig ad
par sem born hafa greinst med kroniskan sjukdém eigi foreldrar pad til ad vekja med sér
mismunandi tilfinningar eins og t.d. sektarkennd og hatur (Seppanen o.fl., 1999). { rannsékn
Seppanen o.1l. (1999) fundu foreldrar fyrir dapurleika vegna barnsins sins og ekki adeins fyrir
pvi ad pad var ekki lengur heilbrigt heldur vard pad miklu hadara foreldrinu en adur

(Seppanen o.1l., 1999).

5.1.4 -Forvarnir gegn daunninni sykursyki-.

Medrannsakanda fannst ad ef veikleiki fyrir sykursyki erfist s¢ mikilvaegt ad fordast ad yta

undir sjukdoéminn. Hann hefur hagsmuni drengjanna sinna ad leidarljosi vid adldogun hans ad
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sykursykinni eiginlega par sem medrannsakandi veltir pvi fyrir sér hvort sykursyki sé
geniskur sjukdomur. [ rannséknum kemur petta atridi einnig fram par sem foreldrar h6fou
ahyggjur af pvi ad born peirra erfou sykursykina og hofou pannig ahyggjur af framtio peirra
(Callaghan og Williams, 1994; Jensen, 1985). I ranns6kn sem gerd var 4 fj6lskyldum sem
ho6fou sogu um sykursyki kom 1 1j6s a0 meiri likur eru a pvi ad barn erfi instilinhada sykursyki
fra fodur heldur en fra modur (Bonifacio, Hummel, Walter, Schmid og Ziegler, 2004; Steck,
Barriga, Emry, Fiallo-Scharer, Gottlieb og Rewers, 2005). [ ranns6kninni er lika tekid fram ad

ekki sé vitad um astedu pessa kynjamunar.

Medrannsakandi hefur tilhneigingu til pess ad fylgjast sérstaklega med strakunum i
tengslum vid sykursykina pvi hann vill ekkert vera ad yta undir sjikdominn hja peim ef peir
skyldu erfa veikleika fyrir honum. Astaedu fyrir ahyggjum hans 4 pvi ad drengirnir geetu
fengid sykursyki lika er sennilega umrada um pa kenningu ad sykursyki sé @ttgengur
sjukdomur sem yti undir pa tilfinningu hans ad reyna ad forda peim fra pvi ad fa sjikdéminn.
bessi forvarnarvinna medrannsakanda vegna drengjanna stydur hann vid studning hans vid
mataradi maka hans en studningur vid mataraedi virdist vera mikilveagasti patturinn {
studningi vid medhondlun 4 sykursyki, hvort sem pad voru budarinnkaup eda undirbiiningur
maltida. P4 er pad sameiginlegt ad mataraedi eda strangt adhald 1 mataradi er pad sem skipti

mestu mali (Bailey og Kahn, 1993; Trief o.11., 2003).

5.1.5 -Erum ekki sykt af sjukdomnum lika-.

Mikilvagt er fyrir medrannsakanda og fj6lskyldu hans ad sjukdoémsgera ekki alla
fjolskylduna. Adlogun medrannsakanda gengur vel pvi vidhorf hans til holls mataradis fyrir

alla fjolskylduna er jakvaett. Adrir fjolskyldumedlimir hafa einnig porf til ad pekkja
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sjukdominn til ad halda vid venjulegri hegdun og jakvadri adlogun (Toljamo og Hentinen,
2001; Seppanen o.fl., 1999). Med mikla pekkingu a sykursykinni sem medrannsakandi hefur
fengid Ut ur veikindum maka sins leggur hann mikla 4herslu & pad ad hlta ad bérnunum

sinum og koma peim vel upp.

5.2 Samantekt

Medrannsakanda hefur gengid vel ad adlagast peim lifstil sem sykursyki maka hans krefst af
honum og heimili peirra en medrannsakandi taladi um pad ad hafa purft litlu ad breyta.
Sjukdomurinn hefur ahrif 4 lidan og umhyggju medrannsakanda gagnvart maka og bornum
sem kemur m.a. fram i pvi a0 honum finnst maki preyttari. Vardandi frekari barneignir eftir
a0 maki greindist var ekki raett ad radi ad sogn medrannsakanda. Ad lokum upplifir hann sig &
vardbergi gegn einkennum sykursykinnar hja bornunum sinum par sem moguleiki er 4 pvi ad

sjukdomurinn sé geniskur.
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Notagildi rannsoknarinnar

og framtidarrannsoknir

Kafli 6

[ pessum kafla verdur greint fr4 takmérkunum rannséknar og um hagnytt gildi hennar fyrir
hjikrun jafnt sem hjukrunarstjornun, hjikrunarmenntun og hjikrunarrannsdknir. Sidan verda
settar fram hugmyndir ad framtidarrannsoknum tengdum vidfangsefni verkefnisins. A0

lokum er tekid saman pad helsta sem kom fram i rannsdkninni og hugleidingar rannsakanda.

6.1 Takmarkanir rannsoknarinnar

Pad eru fjogur atridi sem rannsakandi telur hafa takmarkandi ahrif 4 rannsoknina. { fyrsta
lagi ber ad geta pess ad rannsakandi st60 einn i pvi ad greina vidtal i pemu en samkvemt pvi
sem Sigridur Halldérsdottir (2003) segir, i Handbok i adferdafredum og rannséknum i
heilbrigdisvisindum um Vancouver-skolann, pa sé gott ad tveir rannsakendur vinni saman svo
peir geti spurt hvorn annan ad pvi hvort raudi pradurinn i vidtalinu hafi verid rétt skilinn. I
60ru lagi hefur rannsoknin 1itid alhafingargildi yfir almenning par sem um er ad r&da
tilgangsurtak og adeins einn einstaklingur sem talinn er hafa bestu einkenni til
rannsoknarinnar er medrannsakandi. I pridja lagi takmarkar pad rannsoknina ad
medrannsakandi er kvenkyns og heimavinnandi. Rannsakandi hefoi einnig viljad sja hlidar
karlmanns sem maka einstaklings med instilinhada sykursyki og i fjorda lagi vann

rannsakandi rannsoknina undir dkvedinni timapressu og er 6vanur rannsoknarvinnu.
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6.2 Hagnytt gildi fyrir hjukrunarfreeodi

Til ad jakveaed proun eigi sér stad parf stodugt ad gera tilraunir og skoda hagkvaemni patta

sem skipta mali til pess ad hjukrunarfredin nai ad dafna sem fagstétt sem vinnur eftir

gagnreyndum rokum. Gildi pessarar rannsoknar fyrir hjukrun er ad auka innsei
hjtkrunarfreedinga 4 adlogun maka og fjolskyldu einstaklinga med instilinhada sykursyki.
Rannsoknum 1 fyrirberafredum er m.a. @tlad ad auka skilning 4 mannlegum fyrirbaeerum i

peim tilgangi ad bata mannlega pjonustu eins og i heilbrigdispjonustu.

6.3 Hagnytt gildi fyrir hjukrunarstjornun

Hlutverk hjikrunarfreedinga er gegna stjornunarstorfum er mikilvagt vid skipulagningu
hjukrunar og pjonustu vid skjolstedinga heilbrigdisstofnanna. Stodug 6flun pekkingar &
starfsvidi pvi sem peir gegna er mikilvaeg til ad studla ad frekari frampréoun peirrar
hjukrunardeildar sem peir vinna 4. Nidurstodur pessarar rannsoknar geta nyst
hjukrunarstjornendum a pann hatt ad baeta gadi pjonustunnar innan sem utan sjukrahtsa med
pvi ad leggja aherslu & t.d. upplifun og adlogun lifsférunauta einstaklinga med kroniska

sjukdoma.

6.4 Hagnytt gildi fyrir hjukrunarmenntun

Rannsdknin veitir innsyn inn i upplifun, adlogun og lidan einstaklings sem byr med maka
med sykursyki typu 1. Pad kemur i [j6s ad adstandandi hefur mikla porf til pess geta verid
virkur i medferd an pess p6 ad gripa fram i fyrir hendurnar 4 peim langveika. I rannsékninni

koma fram adferdir vid ad fraeda skjolstedinga med kroniska sjikdoma. Einnig kemur fram
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hvernig sykursjukir upplifa hjikrunarfredinga 4 stofnunum pegar peir eru nygreindir og eru
a0 leera 4 nyjan lifstil og pegar peir sidan purfa ad leggjast inn & stofnanir par sem peir purfa
stundum ad leyfa hjukrunarfreedingum ad bera abyrgd & medhondlun & kroniskum sjukdomi

peirra.

6.5 Hagnytt gildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Rannsoknir 1 hjukrun studla ad aukinni gagnreyndri pekkingu 1 starfi hjikrunarfredinga
auk pess ad auka pekkingu, skilning og fzrni peirra sem fagstéttar. { rannsokninni kemur
fram ad litid sé vitad um adlogun adstandenda sykursjiukra en pad kom i 1jos vid 6flun
freedilegs efnis um petta efni. Hlutfall sykursjukra heekkar med timanum og par sem
sjukdomurinn krefst vidhorfs- og lifstilsbreytinga er mikilvaegt ad opna umraduna um
adlogun adstandenda peirra sem greinast med sjuikdoéminn pvi hann hefur ahrif 4 alla
fjolskyldumedlimi. Pessa rannsokn er haegt ad nota sem kveikju ad frekari rannsoknum &

adlogun, upplifun og lidan adstandenda sykursjukra einstaklinga.

6.6 Hugmpyndir ad framtioarrannséknum tengdum viofangsefni verkefnisins

Rannsakandi vill sja framtidarrannsoknir um vidfangsefni verkefnisins og pa badi
eigindlegar- og megindlegar rannsoknir, sem syndu hvernig haegt veri ad koma til méts vid
adstandendur sykursjukra og pa sérstaklega maka peirra inn 4 t.d. hjikrunar- géngudeildum
sykursjukra. Fyrst matti fjolga eigindlegum rannséknum til pess ad safna upplysingum
saman par sem par eru ahrifarikar pegar verid er ad hefja rannsoknir 4 nyju svidi (Elin
Dianna Gunnarsdéttir, 2004). Eigindlegar rannsoknir henta vel til ad fa talkun

medrannsakanda & upplifun sinni sem makar sykursjukra einstaklinga. bar sem edli
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eigindlegra rannsokna er ad leita inns@is og skilnings 4 merkingu einstakra fyrirbera i peim
tilgangi til ad baeta pa pjonustu sem fyrir er (Sigridur Halldorsdottir, 2004) 1
heilbrigdisgeiranum. I eigindlegum rannséknum eru settar fram rannséknarspurningar sem
verda fyrir dhrifum pegar farid er i gegnum rannsoknarferlid sem enda med pvi ad tilgatur eru
settar fram og kenning sem tengist rannsokninni er hugsanlega sett fram (Elin Dianna
Gunnarsdottir, 2004). Sidan er haegt ad hefja megindlegar rannsoknir par sem paer byggjast
venjulega 4 dkvednum kenningum og akvednar tilgatur eru settar fram sem taka &4 dkvednu

efni.

6.7 Samantekt a pvi helsta og hugleidingar

Greint er fra fjérum atridum sem rannsakandi telur hafa takmarkandi 4hrif 4 rannsoknina
sem eru: Einn rannsakandi, 1itid alhafingargildi yfir almenning, adeins einn medrannsakandi
og pvi eitt kyn og ad lokum unnid undir timapressu. Gildi rannsdéknarinnar fyrir hjukrun er ad
auka innsei hjukrunarfreedinga 4 adlogun maka ad sykursyki sambutdaradila sins. Fyrir
rannsakanda hefur hun mikid gildi ba&di sem einstakling og sem vantanlegan
hjukrunarfreeding. Nytist hjukrunarstjornendum med pvi ad bata gedi pjonustunnar inn 4
sjukrastofnunum. Veitir hjukrunarnemum innsyn i nalgun 4 skjolstedingum sinum par sem
vidkomandi er i sambud. Rannsoknin eykur & gagnreynda hjukrun med pvi ad auka pekkingu
4 adsteedum adstandanda sykursjikra. Rannsakandi melir med pvi ad fjolga eigindlegum

rannsoknum 4 pessu vidfangsefni til ad undirblia jardveginn fyrir megindlegar rannsoknir.

Rannsakandi vonar ad pessi rannsokn verdi hvatning til frekari rannsdkna 4 fraedsluporf og

patttoku maka sykursjukra einstaklinga a adlogun ad sjukdomi peirra, pvi rannsoknir syna ad
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sykursjukir dafna betur i medhondlun sinni 4 sjukdémi sinum par sem peir hafa studning fra

maka eda vinum.
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heimasidu samtaka sykursjikra og i fréttabréfi peirra og ad sidustu afrit af spurningalista (6stadladar
spurningar sem vidmid i vidtélum). Endanleg ttgafa fyrirhugadrar auglysingar barst med t6lvuposti
10.01.2005.

Fjallad hefur verid um svarbréf pitt og Snnur innsend g6gn og eru pau talin fullnzgjandi.
Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasioanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram & ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina. Rannsakendur eru
minntir 4 ad tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

Ol6f Yfr Atladéttir, framkvamdastjori
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Nr. umsoéknar: Moéttekin: Afgreidd:

Umsokn til Visindasidanefndar

1. HEITI RANNSOKNAR. Beoid er um fullt heiti rannséknar, islenskt eda erlent eftir atvikum.

\ Adlogun adstandenda sykursjukra: Upplifun einstaklinga vid ad eiga og buia med maka med
sykursyski gerdl.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN. Utdrittur ir rannsokninni, par sem fram

koma m.a. upplysingar um markmid, patttakendur, framkvzemd, visindalegt gildi og visindalegan avinning. Utdratturinn skal vera 300 ord hid
mesta, 4 islensku og er m.a. zetladur til birtingar 4 vefsidou VSN _eftir a0 umséknin hefur hlotid endanlegt sampykki.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad skoda hvernig makar einstaklinga med sykursyki, af typu 1, tekst
a0 adlagast daglegu lifi peirra. Patttakendur eru tveir einstaklingar 4 aldrinum 20-50 ara sem eiga
maka med sykursyki gerd eitt. Framkvamd rannsoknarinnar mun fara eftir eigindlegum,
fyrirbeerafredalegum rannsdknaradferdum Vancouver-skolans, par sem hljodritud verda viotol og
pau sidan ritud upp ordrétt inn 4 tolvu. 1 vidtélunum verda notadar éstadladar spurningar.
Rannsakandi mun hafa samband vid hvorn vidmalandann fyrir sig sem uppfyllir skilyroi fyrir
patttoku og mun kynna fyrir honum rannséknina dsamt pvi ad {4 hja honum skriflegt sampykKki.
Visindalegt gildi rannsoknarinnar er ad skoda hvernig makar einstaklinga med sykursyki gerd 1, tekst
ad adlaga sig ad lifstil peirra. Jafnframt adlogun og dhrifum 4 fjolskyldulif. Visindalegur avinningur
er pekking 4 adlogun, upplifun og lidan fjolskyldumedlima sykursjlikra einstaklinga af sykursyki
typu 1. batttakendur geta einnig séd tilgang med pvi ad veita upplysingar sem geta komid 6drum ad
gagni med einum og 6drum haetti.

3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn abyrgdarmann tr sinum hopi sem annast

samskipti vio Visindasidanefnd og sem ber jafnframt faglega dbyrgo 4 framkvaemd rannséknarinnar.

Nafn: Arn Kristin Sigurdardéttir ~ Kennitala: 100257 2709 Stada: brautarstjéri og lektor i
hjakrunarfraedi

Vinnustadur: Héaskolinn 4 Akureyri V-Simi: 463-0912 Fax: 463-0999
Deild: Heilbrigdisdeild
H-Simi: 461-1545

Heimilisfang

Vinnustadar: Solborg vid Nordurslod, GSM: 867-0723  Netfang: arun@unak.is
600 Akureyri

4. ADRIR UMSZKJENDUR. Tilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, b.e. annarra en dbyrgdéarmanns.

Nafn: Gudridur Bjarney Kristinsdottir  Vinnustadur/Skéli: Haskolinn & Akureyri Stada: nemandi
Kt.: 2410693039
GSM: 868-8410

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

stofnunum og fyrirtaekjum, innlendum eda erlendum, sem ad ranns6kninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komio fram i lioum 2 og 3.

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

einstokum verkpattum rannséknarinnar. Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjaArmoégnunar vegna rannséknarinnar purfa
einnig a0 koma fram upplysingar um tengsl fjaArmégnunaradila vid rannsakendur.

bessi rannsokn er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjukrunarfraedi vid Heilbrigdisdeild Haskolans a
Akureyri. Abyrgdarmadur er Arun K. Sigurdardottir lektor vid Haskolann & Akureyri og er hun
jafnframt leidbeinandi. Rannsoknin nytur engra styrkja eda fjarmdgnunar.

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinio fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada forsendum urtakio verdur valio.

Fjoldi patttakenda eru tveir einstaklingar sem eiga maka med sykursyki gerd 1. Peir purfa ad vera
4 aldrinum 20-50 ara og eiga maka med sykursyki gerd eitt og hafa buid med peim i tvo til fimm ar.
Einnig purfa peir ad hafa att barn eda born petta sama timabil. Leitad verdur adstodar samtaka
sykursjukra i Reykjavik vid ad Gtvega patttakendur. Formadur samtakanna mun tilnefna 3-4
patttakendur, rannsakandi mun svo hafa samband vid 2 peirra. Urtakid er tilgangsurtak (purposive
sample), par eru einstaklingar valdir pvi peir eru taldir hafa best pau einkenni sem rannsakandinn
hefur dhuga 4 ad skoda.

8. AVINNINGUR/AHATTA. Tilgreinio i hverju dvinningur jafnt sem dhaetta patttakenda i rannsékninni verdur helst f6lgin.

Avinningur rannséknarinnar er aukinn skilningur og innsai 4 adlégun adstandenda folks med
sykursyki i peim tilgangi ad beta pa pjonustu sem fyrir er innan heilbrigdiskerfisins. Helsta dhaettan
er folgin 1 pvi ad spurningar geti vakid upp tilfinningar og spurningar hja patttakendum sem peir geta
ekki brugdist vid eda svarad. [ kynningarbréfi er tekid fram ad patttakendur geti haft samband vid
abyrgdarmann rannsoknar sem er reyndur hjukrunarfredingur. Einnig er peim frjalst ad heetta
patttoku hveneer sem er.

9. OFLUN UPPLYSTS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda verour aflad, p.m.t. hvada adili

muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio a0 ef afla 4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda forradamanni.
Afrit af upplysingum og sampykkisblodoum skulu fylgja umsékninni.

Upplysts sampykkis patttakenda verdur aflad af rannsakanda, sja medfylgjandi sampykkisblod.

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

Rannsoknargdgnin verda tekin upp 4 upptokuspolur um leid og vidtal fer fram. Sidan verda
vidtolin vélritud 1 télvu par sem pau verda unnin. Adeins rannsakandinn mun hafa adgang ad
gognunum. Allar upptokur verda geymdar i laestri skaffu sem enginn hefur adgang ad nema
rannsakandinn og upplysingar verda geymdar i sér moppu i télvu par sem engar upplysingar um
personueinkenni munu koma fram eda nokkud sem gati bent 4 hver 4 1 hlut i vidtalinu.
Rannsakandinn einn mun hafa umradarétt yfir gognum sem mun verda eytt ad verkefni loknu i mai
2005. Trunadur vid patttakendur verdur vardveittur med pvi ad eyda 6llum rannsdknargdgnum ad
lokinni vinnslu rannsdknarinnar. Auk pess verdur pess vandlega gett ad engin personuleg einkenni
komi fram i rannsokninni pegar hun er unnin og birt. Einstaklingar munu fa 6nnur néfn og einkenni.
Ekki verdur notast vid dagbokarskrif eda lifsynum safnad. Hvorki formadur samtakanna né
abyrgdarmadur rannsodknarinnar munu vita raunveruleg nofn patttakenda.
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11. SIDFERDPILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af sidoferdilegum toga sem rannséknina varoa.

Vid rannsokn pessa verda sidfraedileg atridi hofo ad leidarljosi eins og sjalfstedis-, skadleysis-,
velgjordar- og réttletisreglan. Patttakendur ma ekki beita prystingi til ad fa til patttoku heldur verdur
a0 hafa hér 1 huga sjalfredisregluna en hiin kvedur 4 um ad patttakandi gefi upplyst sampykki sitt.
Hann parf ad vita um pad ad hann hafi rétt til ad heetta patttdku og sleppa spurningum ef hann 6skar
pess og rannsakandinn ma par hvergi hafa ahrif 4. Eins verdur patttakandi ad vita pad ad patttaka
hans 1 rannsokninni getur verid honum til hagsboéta, 1 formi aukins skilnings 4 eigin adstedum.
Rannséknin ma ekki skada einstaklinginn og geaeta parf fyllstu nafnleyndar. Nofnum patttakenda
verdur breytt eins og onnur personueinkennum. Hvor patttakandi fyrir sig feer ad vita dulnafn sitt.

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

Litid hefur verid rannsakad hvernig makar einstaklinga med sykursyki gerd 1 adlagast
reglubundnu lifi peirra. Rannsoknin getur aukid innsei heilbrigdisstarfsfolks jafnt sem annarra
einstaklinga ut i pjodfélaginu & upplifun og adlégun peirra ad venjubundnum lifsvenjum maka sinna
med sykursyki gerd 1. Pannig mé auka skilning & porf fyrir breyttan lifsstil sem sykursjikir, makar og
born peirra standa frammi fyrir svo hinn sykursjiki nai godum tokum 4 blédsykurstjornun.

13. FRADIGRUNNUR RANNS()KNAR. Lysa skal freaedilegri pekkingu 4 rannséknarsvidinu og 60rum bakgrunni

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

Sykursyki gerd 1 er langtimasjukdémur sem hefur dhrif 4 alla petti lifsins og p.4.m.
folskyldu, félagslif, vinnu, hjonaband og kynlif (Callaghan, 1994). Sjikdoémurinn krefst pess ad hinn
veiki geti samheeft krofur daglegs lifs og stjornun a sykursykinni sem felst 1 lyfjamedferd, matarradi,
reglulegri hreyfingu og blodsykursmelingum. Petta parf ad gera stodugt og alltaf an tillits til
daglegra verkefna eda vidburda eins og t.d. 1 afmalum, frium, ferdaldgum eda i fjolskyldufognuéum
asamt pvi ad venjast nyju feduvali og reglulegum matmalstimum (Rapaport, 1999). Trief (2003)
segir ad fjolskylda purfi ad vita um edli og medferd sykursykinnar til ad geta stutt hinn veika.
Sykursyki 1 fjolskyldu hefur ahrif 4 alla fjolskyldumedlimi. Sjukdoémurinn hefur i for med sér
breytingar og soknud yfir pvi sem ekki mé lengur (Rapaport, 1999). Sjukdomsgreiningin hefur lika
ahrif 4 fjolskyldumedlimi sem geta pjast af sektarkennd og dpaegilegri tilfinningu yfir pvi ad finna
ekki til samtudadar (Rapaport, 1999).

Rannsoknir segja ad gddur studningur vina og maka auki adlogun sykursjukra ad
sjukdomnum og hjalpi honum vid ad vidhalda godri stjornun & mataradi og blédsykri en abdtasom
samskipti eru talin auka likur 4 ad sambandid hafi neikvaed 4hrif 4 blédsykurstjornunina (Trief o.1l.,
2001). bvi gefur a0 skilja ad studningur beggja adila i sambandi hlytur ad skipta mali vardandi
vellidan peirra.

[ rannsokn Seppénen o.fl. (1998) kemur fram ad sykursyki af gerd 1 eigi ekki ad stjorna lifi
einstaklingsins heldur parf hann ad na stjorn 4 sjikdomnum. Ad rada vid sjukdéminn er flokid og
stodugt ferli sem tekur tima. f ranns6kn McHaffe (1991) kemur fram ad leggja verdi aherslu 4 ad
adstoda folk til ad lera 4 sjukdominn & drangursrikan hatt badi fyrir pa sjalfa og fjolskyldur peirra.
An skilnings 4 adlogun einstaklingsins sjalfs og adstandenda hans 4 sykursyki gerd eitt getur
hjukrunarfraedingur erfidlega adstodad fjolskyldur til ad adlagast (McHaffie, 1991). God
blodsykurstjornun maka med sykursyki typu 1 @tti ad baeta lifsgedi beggja adila i sambandi, pvi
1éleg blodsykurstjornun er talin hafa sleem 4hrif 4 lidan adstandenda (Rappaport, 1999).

Mikid hefur verid skrifad um malefni er tengjast teknilegri hlid sykursykinnar og upplifun
einstaklinga sem greinast med sjukdominn en 1itid er buid ad rannsaka hlid nénasta adstandanda
p.e.a.s. makans. Pad kom i 1jos vid 6flun freedilegra heimilda vardandi pessa rannsokn. [ rannsokn
eftir Callaghan (1994) kemur fram ad adstandendur t6ludu um ad koma til mots vid maka sinn i
mataredinu med pvi ad gera naudsynlegustu breytingarnar eins og t.d. ad koma a reglu a
matmalstimanna og fordast steikur, budinga, flogur og kremkokur.

bad geta veri0 baedi jakvaedir og neikvaedir punktar i ssambondum par sem annar parf ad hltia
ad sykursykinni. Sumir adstandendur lenda i arekstrum og flekjum pvi peir vilja kaupa pad sem pa
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langar i hvort sem pad er gott eda ekki fyrir pann sem er sykursjukur (Trief o.fl., 2003). Hjalpsém
hegdun er t.d. ad hjélpa vid instlinskammta, ad athuga bl6dsykursmagn, minna 4 lyf, nalar, meali og
nesti. Ohjalpsdm hegdun er sifellt tud, pirringur, gagnryni, vandamal med mataradi par sem pad
hefur neikvad ahrif 4 blodsykurinn, par sem makar eiga erfitt med ad undirbuia mat sem passar
porfum pess sykursjiuka, slemar matarvenjur, 1¢leg samskipti, litill haefileiki til ad hlusta, reidi,
ahyggjur og litil samvinna (Trief o.1., 2003).

Rannsoknir segja ad sykursyki getur styrkt hjonabond/sambond pvi er pad mikilvaegt ad
heilbrigdisstarfsmenn geti reett jafnt jakvaeda- og neikvada petti sjutkdomsins og tilfinningar er upp
koma. Pad gati hjalpad hjonum vid ad skoda samband sitt a jakvaedan hatt pegar erfidir timar ganga
yfir vegna sykursykinnar og par med benda 4 sérfreedinga ef pess gerist porf til ad baeta samskipti
innan hjoénabandsins (Trief, 2003).

14. RANNSOKNARADFERDPDIR. Gera skal grein fyrir adferdafrzedi rannséknarinnar. Taka skal fram hvort @tlunin sé ad

afla upplysinga annarsstadar fra en fra patttakendum sjalfum. Ef atlunin er ad notast vio upplysingar 1r sjukraskram, gagnabonkum (s.s.
Krabbameinsskra) eda synum ur lifsynabanka purfa afrit af tilskildum leyfum aé fylgja umsokninni (sbr. 1id 23 hér a eftir). Koma parf fram
til hvers er wtlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannsoknir veroi 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 4 sérbladi ef porf krefur.

Adferdafraedi rannsOknarinnar er eigindleg/fyrirbarafredileg rannsdkn samkvamt Vancouver-
skola. Vancouver-skolinn i fyrirberafredum byggir 4 peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai
heiminn med sinum augum og ad syn hans motist af fyrri reynslu hans og eigin tilkun 4 peirri reynslu
sem hefur ahrif 4 pad hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu. Markmio
rannsOknaradferdarinnar er ad 1ysa floknum veruleika og proa skilning. Gogn eru lysandi, eigin ord
folksins. Eitt vidtal er tekid vid hvorn patttakanda og engra upplysinga er aflad annarsstadar.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinio hvers konar trvinnsla (t.d. tolfrzedileg) verdur gerd og hvort studst hefur verid vio “power
analysisOeda adrar hlidstzedar adferdir vio undirbining rannséknar.

Engin tolfredileg Grvinnsla mun verda notud i rannsokninni.

16. RANNSOKNRTIMABIL. Tilgreinid hvenzer azetlad er ad rannsokn hefjist og muni ljuka.

Aztlad er ad hefja rannsoknina i byrjun jandar 2005 og ljiika timabilinu i mai manudi 2005.

17. NIDURSTODUR RANNS()KNAR. Gerio grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu / kynningu 4 nidurstéoum

rannséknarinnar.

Nidurstodurnar verda kynntar & Rannsoknardegi hjikrunar i Hask6lanum 4 Akureyri i mai 2005.
Stefnt er ad pvi ad birta nidurstodurnar i félagsbladi sykursjukra sem heitir Jafnveegi.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugao 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 ao tilgreina
hver 4 viokomandi stofnun fai umradarétt yfir goggnunum og/eda beri abyrgd 4 peim.

A ekki vid X

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

eytt?
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Rannséknargdgnin verda geymd i leestri skuffu & medan a vinnslu stendur, strax ad lokinni vinnslu \
rannsoknarinnar verdur 6llum gognum sem geyma personulegar upplysingar eytt med pvi ad farga
spolum og 6llum 6drum gégnum sem tilheyra rannsokninni.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinio hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vio adrar skrar eda
samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar rannsoknir. Ef svo er, greinio pa fra heiti viokomandi ranns6knar og abyrgoarmanni.

A ekki vid X

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

hattad? Med hvada hzetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggoir gagnvart hugsanlegum skada?

A ekki vid X

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

jafnframt hvers edlis og hversu haar paer greidslur veroa.

A ekki vid X

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. Afrit af leyfi stjérnar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi yfirlzeknis/-laekna

vegna adgangs a0 sjukraskram, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. Krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvaemd rannséknar skulu
fylgja med umsokn, eftir pvi sem vid 4. Hafi umsoknin Adur hlotid sampykki Sidarads Landlzeknisembzettisins eda annarrar sidanefndar skal
afrit pess leyfis einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umséknar til vibkomandi adila.

JA_X Persénuvernd, dags. 10.11.2004 JA __ Onnur sidanefnd, hver:
JA _Lyfjastofnun, dags. Lifsynasafn, hvada:

JA _Geislavarnir rikisins, dags. JA Skraarhaldari, hvada:

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

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns (par sem birtingar i ritryndum timaritum eru

sérstaklega tilgreindar), svo og upplysinga- og sampykkisbléo vegna patttoku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsékn til Visindasidanefndar.
OLL FYLGISKJOL SKULU SEND i PRIRITI.

_1 Starfsferilsskra abyrgdéarmanns __ Nakveemari rannséknarlysing(ar)
1_ Kynningarblad/-bl6o __ Spurningalistar, fjoldi ______
__ Upplysingablad/-blod _____ “Case Report FormO

1_ Sampykkisblad/-blod _____ Afritafleyfum

1 Onnur fylgiskjol (hver?) Ostadladar spurningar

25. ATHUGASEMDIR UMSZAKJENDA. Hér er hzegt a0 koma 4 framfzeri athugasemdum eda skyringum sem ekki

komust fyrir annarsstadar i umsékninni.

Engar athugasemdir.

VERPI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ZTLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AP TILKYNNA BZAR AN TAFAR TIL VISINDASIDANEFNDAR.
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Stadur: Dagsetning: Undirskrift Abyrgdarmanns:

Vinsamlegast sendid umsokn i tolf eintokum en fylgiskjol i pririti.
Grunnupplysingar um rannsokn (eitt eintak) fylgi frumriti umsoknar.

Utanaskrift Visindasidoanefndar:
Visindasioanefnd,Vegmaula 3, 108 Reykjavik.

AEskilegt er ad umsoéknin berist einnig, asamt eins mérgum
viobotargégnum og mégulegt er, a rafraeenu formi, annad hvort a disklingi
eda veroi send med tolvuposti 4 netfangio: visindasidanefnd@vsn.stjr.is.

Uppfzert: 17.01.2003
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26. GRUNNUPPLYSINGAR UM RANNSOKN

Vinsamlegast fyllid ut vegna skraningar a umsoknum til Visindasidanefndar
1. HEITI RANNSOKNAR

A0logun adstandenda sykursjiukra: Upplifun einstaklinga vid ad eiga og bua med maka med
sykursyki gerdl.

2. KOSTUNARADILI RANNSOKNAR

A ekkivido _X_

Heiti: Heimilisfang:

3. TRYGGINGARAPILI RANNSOKNAR

A ekkivido _X_

Heiti: Heimilisfang:

4. GRUNNFLOKKUN RANNSOKNAR:

___Samstarf vio fyrirteeki (innlent eda erlent) ___Fjolpjodleg rannsokn

__Samstarf vio adra innlenda stofnun __Einyrkjarannsékn (einn rannsakandi)
__Samstarf vid erlenda stofnun _}L Namsverkefni

____Annao:

5. TEGUND RANNSOKNAR (merkid vid einn eda fleiri flokka sem verkefnid fellur helst
undir)

__ Erfoarannsokn __Faraldsfraedileg ranns6kn
___Lyfjarannsékn ___ Spurningakénnun
___Klinisk rannsékn ____Viotalskonnun

_X_ Annad: Eigindleg rannsékn med 6stédludum spurningum, fyrirbaerafreedileg samkvaemt
Vancouver- skélanum.

6. RANNSOKNARGOGN (merkid vid allar tegundir gagna sem notast verdur vid)

Ny blédsyni ___Upplysingar ur sjukraskram patttakenda
__ Ny vefjasyni _Upplysingar ur spurninga- eda vidtalskonnunum
___Bléosyni ur lifsynasafni __Upplysingar ur gagnagrunnum (t.d. Krabbameinsskra)
___Vefjasyni ur lifsynasafni X Annad: Segulbandsupptokur og tolva.

7. VORSLUADILI SYNA EPA ANNARRA GAGNA SEM VERPA SEND UR LANDI

Aekkivid X

Heiti: Heimilisfang:
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8. ADILD MENNTASTOFNANNA (p.e. ef um namsverkefni er ad rada)

A ekki vid
Heiti:Haskolinn & Akureyri Heimilisfang: Sélborg vid Nordurslod
Tegund nAmsverkefnis: X BA/BS ___ MAMS ___ PhD
Heimildaskra

Callaghan, D. (1994). Living with diabetes: issues for nursing practice, Journal of Advanced Nursing,
20,132-139.

McHaffie, (1991). Coping: an essential element of nursing, Journal of adoanced Nursing (1992).
933-940

Rapaport, W., S. (1999, mai). Diabetics in the family: Family members” needs are also important,
Diabetes Forecast Alexandria, 52,48-50.

Seppénen, S., M., Kyngis H., S., Nikkonen M., J. (1999). Coping and social support of parents with
diabetic child, Nursing and Health Siences, 1999, 1, 63-70.

Trief, P., M., Sandberg, J., Greenberg, R., P., Graff, K., (2003). Describing support: A qualitative
study of couples living with diabetes. Families, System and Health, 21, 57. Sott 11. oktober
2004, fra gagnasafninu ProQuest.

Trief, P., M., Himes, C., L., Orendorff, R., Weinstock, R., S., (2001). The marital relationship and
psychosocial adaptation and glycemic control of induviduals with diabetes. Diabetes Care,
24,1384. Sott 14.oktober 2004, fra gagnasafninu ProQuest.
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HASKOLINN
A AKUREYRI

Kynningarbréf
Adlogun adstandenda sykursjukra
Upplifun einstaklinga vid a0 eiga og bua med maka med sykursyki af gerd 1

Abyrgdarmadur rannséknar: Arin Kristin Sigurdardéttir, brautarstjéri og lektor i
hjukrunarfrzedi vio Haskoélann a4 Akureyri, arun@unak.is,

simi 463-0912, fax 463-0999, heimasimi 461-1545

Eg, Gudridur B. Kristinsdottir, nemandi 4 fjérda ari i hjukrunarfradi, ztla ad skoda
hvernig einstaklingar adlagast daglegu lifi med maka sem er med tegund 1 sykursyki.
Rannsoknin er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjikrunarfraedi vio H.A. Rannsakandi er
Guoridur Bjarney Kristinsdottir nemandi i hjukrunarfrzadi 4 fjoroa ari vio
heilbrigoisdeild Haskolans 4 Akureyri, gurrabk@simnet.is, farsimi 868-8410, heimasimi
482-1041.

Fyrirkomulag rannséknarinnar

Markmio rannsoknarinnar er ad athuga hvernig adstandendur sykursjikra einstaklinga
adlagast sykursyki maka sins. Rannsakandi vonar ad rannsoknin auki skilning
heilbrigdisstarfsfolks a lidan og porfum adstandenda sykursjikra.

béatttakendur 1 rannsoknina hafa verid valdir med peim hatti ad auglyst hefur verid
eftir peim 4 heimasidu sykursjikra og i fréttabréfi Samtaka sykursjukra. Ahugasamir hafa
svarad auglysingunni simleidis og hefur rannsakandi pa kannad hvort fullnaegjandi skilyrdi
séu til patttoku. Reynt verdur ad hafa einn patttakanda af hvoru kyni. Einungis peim tveim
sem valdir verda i rannsdknina verdur sent kynningarbréf.

Rannsdknin fer pannig fram ad tekid verdur upp eitt vidtal vid hvorn patttakanda.
Vidtalio tekur ad hamarki eina klukkustund. Leitast er vid ad r&da upplifun einstaklingsins en
i vidtalinu verda notadar 6stadladar spurningar sem rannsakandinn hefur sér til studnings.
Viotalid hefur pann tilgang ad lysa og veita skilning & upplifun fo6lks sem eiga maka med

sykursyki og reyna a0 skilja reynslu peirra ut frd peirra sjonarmioi.
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Réttur patttakenda
bér er frjalst ad heetta 1 rannsdkninni 4 hvada stigi sem er, an utskyringa og an
afleidinga fyrir pig og adstandendur pina. b matt neita ad svara hverri peirri spurningu sem
¢g kann a0 spyrja pig i vidtalinu. Fullrar nafnleyndar verdur gett, nafn pitt eda adrar
upplysingar sem benta til pess hver pt ert, munu hvergi koma fram. Enginn nema ég sem tek
vidtalid mun vita hver pt ert. Nafn pitt mun adeins koma fram 4 sampykkisyfirlysingu og
verdur hun geymd 1 6ruggri vorslu par til rannsokn lykur og eytt ad pvi loknu.

Visindasidanefnd hefur veitt leyfi fyrir rannsokn. Einnig hefur Personuvernd verid tilkynnt
um rannsoknina.

Ef pu hefur spurningu um rétt pinn sem patttakanda i visindarannsokn eda vilt heetta
patttéku i rannsokninni getur pu snuio per til Visindasioanefndar, Vegmula 3, 108
Reykjavik. Simi : 551-7100, fax: 551- 1444.

Ef bu vilt leita frekari upplysinga er pér velkomid ad hafa samband vid leidbeinanda minn
og abyrgdarmann rannsdknarinnar Arinu K. Sigurdardéttur, netfang arun@unak.is eda i sima
463-0912.

Viroingarfyllst,

Artn Kristin Sigurdardottir

Guoridur Bjarney Kristinsdottir
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HASKOLINN
A AKUREYRI

Aologun adstandenda sykursjukra: Upplifun einstaklinga vio ad eiga

og bua med maka med sykursyki gero eitt

A pessu bladi er 6skad eftir undirskrift patttakenda i ofangreinda rannsékn.

Med pvi ad skrifa nafn sitt undir petta blad er pattakandinn ad sampykkja ad vid hann
verdi tekid eitt vidtal upp & segulband.

Einnig ad hann hafi fengid nagilegar upplysingar um verkefnid, lesid kynningartexta
um framgang og adferd rannsoknarinnar og sampykki hvernig farid verdi med

rannsoknargogn.

Dagsetning:

Undirskrift patttakenda:

Undirskrift pess sem aflar upplyst sampykkis:

Ef pu hefur spurningu um rétt pinn sem pattakenda i visindrannsokn eda vilt heetta pattoku
[ rannsokninni getur pu snuid pér til Visindasioanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi :

551-7100, fax: 551- 1444.
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HASKOLINN
A AKUREYRI

Skyringarbréf med 6sto0ludum spurningum
sem nota a til hlidsjonar vio 6flun gagna i rannsoknina:

Upplifun einstaklinga vid a0 eiga og bua med maka med sykursyki af gerod 1

Eg, Gudridur B. Kristinsdottir, nemandi 4 fjorda ari i hjukrunarfraedi vid Haskolann 4
Akureyri, bjo til nokkrar dstadladar spurningar eingdngu mér til hlidsjonar vid 6flun gagna i
rannsokn til B.Sc. gradu 1 hjukrunarfredi. Rannsdknaradferdin sem €g nota byggist a
eigindlegri/fyrirbarafredilegri adferd samkvemt Vancouver-skéla. Vancouver-skolinn i
fyrirbaerafreedum byggir & peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med sinum
augum og ad syn hans motist af fyrri reynslu hans og eigin talkun & peirri reynslu sem hefur
ahrif & pad hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu. Markmid
rannsOknaradferdarinnar er ad lysa floknum veruleika og proa skilning fyrir
heilbrigdisstarfsmenn 4 adstedum adstandenda sykursjukra. Gogn sem safnast eru lysandi,
eigin ord folksins. Pessvegna er naudsynlegt ad nota o6stadladar spurningar til studnings a
medan vidtalid fer fram en ekki sem akvedin leidarvegur pess. I vidtalinu vonast ég til ad
anegjulegt og pagilegt andrimsloft skapist par sem vidmalendurnir fai tekifeeri til ad tja sina
upplifun an leidandi forms af spurningum. En 6st6dludu spurningarnar getu verid notadar
sem byrjun & vidtali, sem vidhald 4 gédu vidtali, eda sem leidbeinandi form fyrir rannsakanda

i viotali.

Virdingarfyllst

Gudridur Bjarney Kristinsdottir:
simar 482-1041 og 868-8410.
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Ostadladar spurningar sem vidomio i vidtolum

1. Hver var upplifun/reynsla pin af fyrstu kynnum af maka og sykursyki?

@)
©)
@)
@)

Hvener sagdi hann/hin pér fra pvi ad hann/hlin vaeri med sykursyki?
Hvao fannst pér um pad pegar pit komst ad pvi?
Hversu vel pekktir pt sykursyki typu eitt?

2. Hvernig hefur pér gegnio ad adlagast sykursyki maka pins?

@)
@)

Hversu vel pekkir pu sykursyki typu eitt?

3. Hefur pér tekist a0 setja pig inn i mataraoi folks meo sykursyki?

@)
@)
@)
@)

O

Er mataredid heimilisins eitthvad 6druvisi en pt varst &dur vanur/von?
Saknar pt einhvers vardandi niverandi mataraedid?

Bordid pid sama matinn?

Er feduvalid/feduvenjur svipud og pl varst vanur/von adur en pu kynntist
maka pinum?

4. Finnst pér sykursykin hafa haft ahrif a barneignir?

O

O O O O

o

Hvao hugsadir pu pegar pid attud von 4 barni i fyrsta sinn?

Hvad hugsadir pt pegar ad seinni bérn komu?

Hefur pa dhyggjur af pvi ad bornin pin fai sykursyki gerd eitt?

Er barn ykkar/eru einhver af bornum ykkar med sykursyki?

Ef fullordin born - hafa pau dhyggjur 4 pvi ad peirra born fai sjukdéminn?

5. Hvernig hefur pér og sykursjukum maka pinum tekist ad adlagast breyttri
fjolskyldumynd?

@)
@)

o

Hvernig upplifdir ptt maka pinn pegar pid eignudust barn saman fyrst?
Hvernig upplifir ptt maka pinn vardandi pad ad fara ad heiman fra maka og
bornum?

6. Upplifirou ad pu sért stoougt ad fylgjast med einhverjum einkennum um
sykurfall?

@)
@)

o O O O

o O

Eftir hverju horfir pu i fari maka pins pa?

Finnurdu til kvida eda 6paeginda i tengslum vid sykursykina t.d. pegar makinn
keyrir bil?

Ert pu hreddur/hreedd um sykurfall?

Ef svo er, vid hvernig adstedur?

Ertu vidbuin(n) ad hjalpa maka pinum ef hann verdur fyrir sykurfalli?

Ertu hreeddur/hraedd vid ad upplifa maka pinn medvitundarlausan vegna of lags
blodsykurs?

Ertu vidobuin(n) pvi?

Hefur pt lent 1 pvi a0 purfa ad gefa honum/henni orku i formi einhvers sykurs
til ad koma maka pinum fra sykurfalli?
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7.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Finnst pér tekio tillit til sykursykis maka pins i nanustu fjolskyldu?
o Hvernig finnst pér fjolskyldan, pin megin, adlagast sykursyki maka pins?
o Ertekio tillit til maka pins 1 hatidarveislum innan fj6lskyldu ykkar?
o Hvernig er tekid tillit til maka pins med tilliti til veisluhatta?
o Finnur pu til skyldutilfinningar um ag fara eftir reglum sykursykinnar vardandi
mataraedi og pesshattar i veislum eda 16ngum ferdalogum?
o
Hvernig finnst pér barn/born upplifa sykursykina?
o
Hversu mikio hugsar pu um langtima aukaverkanir sykursykinnar?
o Hvernig dregurdu ur dhyggjum af framtidinni?
o Hvernig eru framtidar hugmyndir af ykkur saman?
o Hvernig sérdu ykkur i anda saman i framtidinni?
o Er maki pinn dugleg(ur) ad freda pig um sjukdéminn?
o
Hvada ahrif hefur sjukdémurinn 4 pig sem maka eda fjolskyldu?
o Hver eru jdkvaedu ahrifin?
o Hver eru neikvedu ahrifin?
o Finnst pér sjukdémurinn hafa einhver sérstok ahrif & pig sem maka?
o
Hver er upplifun pin af maka pinum i tengslum vid sjukdéminn?
o
Upplifirou ao pua hafi einhverja abyrgo gagnvart maka pinum pegar pu ert ad
kaupa inn matvorur eda szlgaeti?
o Finnst pér maki pinn syna dbyrgd i sambandi vid sykursykina um reglusemi i
lifnadarhattum og mataraedi?
o
Finnst pér maki pinn vera sjuklingur?
o Hefur sjukdémurinn &hrif & krofur pinar til maka pins sem maka?
o Efast pu stundum um réttmaeti pessara krafna vegna sjukdémsins?
o
Upplifirdu ad pu stydjir maka pinn?
o Heldurdu ad hann upplifi studning fra pér?
o
Fzerou studning fra maka pinum um a0 adlagast sjukdomi hans?
o
Hver eru ahrif sykursykinnar a hjonabandio?
o
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15-NOV. " 04 (MON) 14:03 RAFHA EHF. FAX:588 0504 P. 001

Reykjavik 15/11 2004
Til VisindasiBanefndar

Stjérn Samiaka Sykursjiikra hefur sampykkt umsdkn GuiSriiar Bjamneyjar
KnsPnsdﬁllur, hjikrunarfreedinema vi® Hiskélann 4 Akureyri, sem ﬁa’;]lnr um:
Abldgun aﬁfulndenda sykursjiikra: upplifun einstaklinga vib a8 eiga og biia med maka
l‘neﬂ'syklfrsykl af tegund 1. Og er henni gefin kostur 4 a8 auglysa eftir viSmalendum
4 heimasiBu samtaka sykursjiikra eba i fréttabréfi og eda fredslufundi samtakanna,

Abyrgbarabili rannscknarinnar er Ardn K SigurBardéttir, brautarstiéri o lektor i
hjikrunarfra:8i vis Hasklann 4 Akureyri. < '

Fyrir hand Samiaka Sykursjikra

Kl mf\amm

Kim Mortensen
Stjérn Samtaka sykursjiikra
Vefstjéri Samiaka sykursjikra

15. NOV " 04 (MON) 13:29 COMMUNICATION No. 52 PAGE. L
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Auglysing a heimasiou samtaka sykursjukra
og 1 fréttabréf peirra

batttakendur oskast i rannsokn 4. ars nema i hjukrunarfraedi a adlogun
a0standenda sykursjukra

Verid er ad hefja rannsokn 4 adlogun adstandenda sykursjukra med sykursyki tegund 1. Tilgangur
rannsOknarinnar er ad skoda hvernig makar sykursjlkra einstaklinga tekst ad adlagast daglegu lifi

peirra. Rannsoknin er lidur i lokaverkefni vid Haskolann & Akureyri til B.Sc. 1 hjukrunarfraedi.

batttakendur rannsdknarinnar skulu eiga maka med sykursyki tegund 1. beir purfa ad vera a
aldrinum 20-50 ara og hafa bid med maka sinum 1 tvo til sj6 ar. Einnig purfa peir ad hafa att barn

eda born & pessu sama timabili.

Abyrgdarmadur rannsoknar er Aran Kristin Sigurdardottir, brautarstjori og lektor i hjukrunarfraedi

vid Haskolann & Akureyri. Mikilvegt er ad fa patttakendur 1 rannsdknina, peir sem ahuga hafa 4 ad
legga henni lid bednir um ad hafa samband vid rannsakandann vardandi frekari upplysingar i sima

482 1041 og 868 8410 til ad fa frékari upplysingar. Peir sem fallast 4 ad tak patt fa sendar frekari

upplysingar um rannsoknina i formi kynningarbréfs. Engin greidsla verdur til patttakenda.

Artn K. Sigurdardéttir (abyrgdarmadur)
og Gudridur B. Kristinsdottir, rannsakandi.
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; ]

Arun Kristin Sigurdardéurir 1
Lerkilundi 2

600 Ak Persénuvernd

Sauarirstig 105 Reykjauic
s IS0 B 310 K06
rietbing; st persanused is

wlferly pemnuremil i

Reykjavik 26. ndvember 2004
Tilvisun: 52250/2004/ EB/-

Hér med stadfestist ad Persdnuvernd hefur métekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tillkynningin er nr. 82250/2004 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar rillkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttéku og birtingu tillsynninga hefur engin afstada verid telcin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

. G’

Hjal..
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- Tilkynning nr. $2250/2004 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkynningu?

Eldra tilkynninganimer s& um breytta
tilkynningu aé raeda

Kennitala abyrgdaradila:

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjdra) ef
abyrgdaradili er
~ fyrirtaekifstofnun:

Mafn pess sem fyllir tilkynninguna at:
Nafn:

Helmilisfang:

Pastniimer:

Stadur:

Simandmer tengilids :

Tkl verkefnis
(ss. nafn & skré eda heiti rannsaknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnié med?

Hvert verda upplysingamar sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
persdnuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
persdnuvernd cg medferd
personuupplysinga:

Verdur unnid med vidkveemar
persdnuupplysingar, sbr8. 1. 2. gr.
laganna?

Viobhotarskilyrdi um vinnslu vidkvaamra
persdnuupplysinga, sbr. 8. gr. laganna:

Tilkynning mottekin: 10.11.2004 16:30:42
Numer 52250

@ Ny tilkynning
C Tilkynning um breytingu

1002572709

Gudridur Bjarney Kristinsdattir

Artin Kristin Sigurdardattir
Lerkilundi 2

500

Akureyri
4821041/8688410

Adldgun adstandenda sykursjlkra: Upplifun einstaklinga vid a8 bla
med maka med sykursyki gerd 1.

Tigangur rannsdknar er ad skoda hvemig makar einstaklinga med
sykursyki, af typu 1, tekst ad adlagast daglegu lifi peirra.

Notast verfur vit dstadladar spurningar ag unnid dr upplysingum
sem koma i svirum patttakenda a eigindlegann hatt, Néfn og
kennitolur eru ekki hluti af rannsoknargégnum, Engum lifsynum
verdur safnad.

Med eigindlegum vidtélum vid 2 maka sykursjikra,typu 1,
einstaklinga.

[¥] sampykki hins skrada sbr. 1. tl.

[.| naudsyn vegna samnings sbr. 2, tl.

(] naudsyn 1il ad fullnzegja lagaskyldu sbr. 31,

[ naudsyn 1l ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4, 1,
[] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. ti,

[ naudsyn til ad geeta |6gmaetra hagsmuna sbr. 7. 1.

Ja
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Frekari skyringar @ peim heimildum
sam merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagagkvaedi eda ef byggt er & sampykki
hins skraoa skal hér areint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er persdnuupplysinga fra
odrum en hinum skrada, hvernig er ba
uppfyllt vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig erpa
uppfyllt fraedsluskylda, sbr. 20, gr.
laganna

Verdur persanuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars kanar voktunarbunadar?

Verda upplysingarnar athentar 8arum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu
Vefium?

Hvada Grygpisradstafanir verda
vidhaféar?

Nafn ogleda stbduheiti hess sem ber
abyrgd a framangreindum
Brygaisradstéfunum

Werdur upplysingunum/faudkernunum
aytt og pa hvensar?

Yerdur darum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila

B upplyst og skriflegt sampykki hine skrada sbr, 1.4,

[] sérstsk lagaheimild shr. 2. t),

[ skylda skv, samningi adila vinnumarkadar sbr, 3, 1l.
[ naudsyn til a8 vernda hagsmunl hins skrada sbr. 4 tl.
[Tl naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.

[ hinn skrédi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.

[ vegna domsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. 1.
[ naudsyn vegna lseknismedferdar/stjdrnsysiu shr.§. H.
[l naudsyn vegna tolfra6i-/visindarannsoknar sbr. 9. .
[ 18gmast véktun skyv. 2.mar.

Patttakendum verdur sent kynnisbréf og sambykkisyfirlysing til
undirritunar.

Med undirskrift sinni er pattakandinn ad sampykkja ad vid hann verdi
tekid upp vidtal & seqgulband, [ sampykkisyfirlysingunni kemur fram
ad patttakandi sampykki ad hann hafi fengio naegllegar upplysingar
og lesid upplysingatextann um framgang og adferd rannséknarinnar
og sampykkt hvernig farid verdi med rannsdknargégn.

/Etla ekki ad afla upplysinga fra 6frum en hinum skrada.

Patttakendur fa kynnisbréf bar sem tilgangur rannséknar kemur
fram.

MNei

Adeins vinnsluadlll og leidbelnandi munu hafa adgang aé gégnum.
Nei

Mei

_| Adgangsord

_ Dulkédun

X] Afmaun persénuaudkenna
L1 Annas

Ef annad. pa hvad?

Gégnum verdur eytt strax ad rannsokn lokinni i mal 2005,

Nei

2410693039



Adl6gun adstandanda ad sykursyki maka

83

Nafn vinnsluadilia
Heimilistang vinnsluadila
Réstnimer;

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkveemt pessum samning|?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Sent til

Guaridur Bjamey Kristinsdattir
Tingotu 11

820

Eyrarbakki

At gaeta fyllsta tninadar
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