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Utdrattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna likamlega, andlega og félagslega lidan einstaklinga
med psoriasis. Einnig ad kanna hvort munur vari 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast &
vi0 psoriasis og hvada trredum peir beittu i medferd sinni vid sjukdomnum. Psoriasis er
hudsjukdomur sem hefur dhrif 4 htid og 1161. Klinisk einkenni samanstanda af blodraudum
blettum sem eru paktir grahvitu hreystri sem koma itrekad aftur. Margar rannsoknir hafa synt
fram & a0 psoriasis er sjukdomur sem er pekktur fyrir ad vera tengdur alagi. Notud var
eigindleg rannsoknaradferd, byggd 4 hugmyndum Vancouver-skolans i fyrirbaerafraedi, vio
Oflun og urvinnslu gagna. batttakendur voru fjorir, tvaer konur og tveir karlar, a aldrinum
26-53 ara sem hofou haft psoriasis i meira en eitt ar. Tekin voru vidtdl vid hvern patttakenda a4
dag- og gongudeild lyflekninga & Sjikrahusinu & Akureyri. Vid Grvinnslu gagna var
greiningarlikan sett fram sem samanstod af fjorum adalpemum og niu undirpemum.
Adalpemun eru: synileg einkenni, breyting 4 andlegri lidan, félagsleg samskipti og ad lifa med
psoriasis.

Helstu nidurstodur rannsoOknarinnar voru paer ad synileg likamleg einkenni voru mismikil og
fundu patttakendur fyrir meiri andlegri vanlidan eftir pvi sem einkennin voru verri hverju
sinni. Psoriasis hafoi ahrif 4 fataval patttakenda og ad peir reyndu ad kleda einkennin af sér.
Misjafnt var hvada medferd virkadi best fyrir hvern og einn. F4 medferdararradi eru i bodi
fyrir einstaklinga med psoriasis & Akureyri og enginn hidsjukdomaleknir er starfandi 4
svaedinu fyrir utan einn hadsjukdémalekni sem kemur einu sinni i manudi. Enginn munur var
a milli kynja hvernig patttakendur tokust 4 vid psoriasis. Rannsakendur draga pa alyktun ad
naudsynlegt sé¢ ad auka medferdarurredi utan hofudborgarsvadisins, par sem of fa Grraedi eru
i bodi 4 landsbyggdinni og misjafnt er 4 milli einstaklinga hvada urredi henta best hverjum og
einum.

Lykilhugtok: Psoriasis, andleg lidan, medferd, lifsgedi, streita, bjargrad.
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Abstract

The aim of the research was to study physical, mental and social well being of individuals
with psoriasis. Also to study whether any difference were between genders how individuals
deal with psoriasis and what strategies they used in their therapy towards the disease.
Psoriasis is a skin disease which affects skin and joints. Clinical hallmarks comprise
erythematous plaques covered by silvery scaling and a chronic recurrent course. Many studies
have showed that psoriasis is a disease that is known to be related to stress. A quality research
method was used in this research based on the method of Vancouver school of doing
phenomenology, when the data was processed. Participants were four, two women and two
men varying in age from 26 to 53 who have, had psoriasis for more than a year. Each subject
was interviewed at the Hospital of Akureyri. An analytical model was constructed,
comprising of four main themes and nine sub themes within each main theme. The main
themes are: visible symptoms, change of mental well being, social relations and living with
psoriasis.

The main conclusion was that visible physical symptoms differed and participants noted that
their mental well being became worse the more the symptoms worsened. Psoriasis had an
affect on what kind of clothes the participants choosed and they tried to dress the symptoms
off. It was different among the participants what kind of treatment worked best for each and
everyone. There are few treatments available for individuals with psoriasis in Akureyri and
there is no dermatologist working in the area except for one dermatologist that comes once a
month. No difference was between genders how the participants dealt with psoriasis. The
researches come to the conclusion that it is necessary to increase treatments outside the
capital, where as there are to few treatments available at the countryside and it is different

between individuals what kind of treatment works best for each and everyone.

Key words: Psoriasis, mental health, treatment, quality of life, stress, coping.
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bakkaroro

Vid viljum pakka 6llum peim sem hafa adstodad okkur vid gerd pessarar rannsoknar.
Sérstakar pakkir ferum vid peim einstaklingum sem toku patt i rannsdkninni en an peirra
hefdi rannsoknin ekki ordid ad veruleika. Einnig viljum vid pakka Moggu Oldu
Magnusdottur, hjukrunarfreedingi med faglegt eftirlit med psoriasissjiklingum og Laufeyju
Sveinsdottur starfsmanni dag- og gongudeildar lyflaekninga FSA fyrir ad utvega okkur
patttakendur i rannsoknina.

Leidbeinandi okkar Hafdis Skuladéttir, lektor vid Haskolann &4 Akureyri fer sérstakar
pakkir fyrir frabeera leidsogn, hvatningu og pagileg samskipti medan a vinnslu
rannsOknarinnar st60. Innilegar pakkir faer Pétur Orri Pordarson fyrir yfirlestur &
rannsokninni. Sidast en ekki sist feerum vid eiginménnum, bérnum og fjélskyldum okkar
hjartanlegar pakkir fyrir pann 6metanlega studning, polinmadi og hvatningu sem par hafa

synt okkur vid gerd rannsoknarinnar og i gegnum allt ndmid.

Anna Soffia Bragadottir

Kristin Hlin Pétursdottir




Kafli 1 — Inngangur 1

Kafli 1

Inngangur

1.1. Bakgrunnur vidfangsefnis

Psoriasis er algengur sjukdomur sem talinn er hrja um pad bil 3% mannkyns. Ekki er
vitad nakvaemlega um ttbreidslu hans 4 Islandi, en aztlad er ad um 9000 Islendingar pjaist af
psoriasis (Bardur Sigurgeirsson og Valgerdur Audunsdottir, 2007).

Psoriasis er hudsjukdomur sem hefur ahrif 4 htid og lidi. Klinisk einkenni samanstanda af
blédraudum blettum sem eru paktir grahvitu hreystri sem koma itrekad aftur. I dag er litid 4
psoriasis sem sjalfsonemissjukdoém og er algengustu medferounum beint ad 6nemiskerfi
hudarinnar (De Rie, Goedkoop og Bos, 2004). Birtingarmynd sjukdoémsins kemur fram i
mismunandi alvarleika sem fer eftir erfoum og umhverfispattum. Sumir einstaklingar hafa
vag einkenni sem koma fram stadbundid eins og 4 olnbogum, hnjam eda harsverdi, en aftur 4
moti geta alvarlegri einkenni pakid allt ad 100% yfirbordi likamans (Lebwohl, 2003).

Margar rannsoknir hafa synt fram 4 ad psoriasis er sjukdomur sem er pekktur fyrir ad
vera tengdur alagi. Einnig hefur verid kannadur sa moguleiki hvort tenging sé 4 milli alags og
byrjunar eda versnunar 4 psoriasis. Alag virdist vera helsti orsakavaldur & psoriasis Gtbrotum
(Consoli o.11., 2006). Sjukdoémurinn er ekki lengur 4litinn einungis hudsjukdémur heldur er
litid 4 hann sem bolguvaldandi kerfisbundinn sjukdom, eins og gigtarkennda lidbolgu med
hakkandi hlutfalli 4 tengdum sjukdémum (Reich og Mrowietz, 2007).

Mikil fjolbreytni er i bodi i medferdum til ad medhondla bolguvaldandi hudmein eins og
psoriasis. Stadbundin efni eins og krem eru ad jafnadi notud sem fyrsta medferd vid
stadbundnum og vegum einkennum psoriasis og einnig til ad hafa stjorn & ad einkenni

breidist sidur Ut hja einstaklingum med utbreidd eda alvarlegri einkenni. Ljésamedferdir og
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kerfisbundnar medferdir eru notadar vid alvarlegri einkenni sjikdémsins. Arangursrik
medferd felur oft i sér sambland af fjolbreyttum medferdarformum (Gottlieb, 2005).

Rannsokn Jankowiak o.fl. (2005) syndi fram & ad psoriasis er kroniskur sjukdomur sem
kemur itrekad aftur og er mikilvagt ad hann fai markvissa medferd og videigandi uménnun.
badum tilfellum parf ad vera jatnvaegi a hlutverki hudlaeknis, hjokrunarfredings,
einstaklingsins og fjolskyldu hans. { medferd sjikdémsins parf einnig ad huga vel ad
heilbrigdisfredslu fyrir einstaklinginn. Med godri fredslu @tti hann ad vera betur medvitadur
og hafa meiri farni i ad velja rétt medferdarform.

Psoriasis er kroniskur hudsjukdémur sem getur haft mikil ahrif & lifsgaedi og getur verid
salfélagslega lamandi. Pad er mikilveaegt ad lita & psoriasis sem alvarlegan sjukdom og fordast
a0 vanmeta ahrif sjikdomsins 4 velferd einstaklingsins. Psoriasis er ekki alitinn lifshaettulegur
sjukdomur og pvi er oft gert minna Ur dhrifum sjukdémsins sem hann hefur 4 einstaklinga
(Wolkenstein, 2006). Ranns6kn Sampogna o.fl. (2006) syndi fram & ad lifsgedi einstaklinga
med psoriasis eru verri en i morgum tengdum og utbreiddum sjukdémum, sérstaklega
salfélagslega séo.

Rannsokn Finzi o.fl. (2007) segir ad einn af hverjum fjéorum einstaklingum med psoriasis
bjést af andlegri vanlidan og einn af hverjum fimm einstaklingum eiga vid gedren vandamal
a0 strida. Nylegar rannsoknir alykta ad psoriasis er tengt ymsum salfélagslegum vandamalum
allt fra litlu sjalfsaliti til vanvirkni i kynlifi auk salrenna einkenna svo sem punglyndi,

sjalfsvigshugleidinga og kvida.

1.2. Tilgangur rannsoknar
Rannsokn pessi er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjukrunarfredi. Tilgangur hennar er ad

kanna ahrif psoriasis & likamlega og salfélagslega lidan einstaklinga sem haldnir eru
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sjukdomnum og hver séu peirra bjargrad til ad takast 4 vid sjukdominn. Einnig verdur kannad
hvort einhver munur sé 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid psoriasis.
Rannsoknarspurningarnar eru tveer:

» Hvada ahrif hefur psoriasis 4 likamlega, andlega og félagslega lidan folks?

» Er munur & milli kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis?

1.3. Hugmyndafrceedilegur rammi

Hugmyndafradin sem notast verdur vid i rannsokninni er byggd 4 hugmyndum
Vancouver-skoélans i fyrirberafradi. ,I Vancouver-skolanum er leitast vid ad skilja hvern
einstakling i pvi samhengi sem hann er i (Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls. 250). Ein af
mikilvegustu gagnasdfnunaradferdum i rannsoknum i heilbrigdisvisindum eru viotol. Pau fela
i sér ad rannsOknargagna er aflad med beinum ordaskiptum vidmelenda og rannsakanda. bar
med eru vidtol félagsleg athdfn par sem samskipti vidmalenda og rannsakanda endurspegla
flokid og margvislegt samspil hugsana, skynjana, tilfinninga og hegdunar. Viotol eiga vel vid
pegar skodud er reynsla folks af sjakdomum, samskiptum, medferd, auk afmarkadri fyrirbaera
i reynsluheimi folks (Helga Jonsdottir, 2003).

bétttakendur 1 rannsokninni eru fjorir einstaklingar 4 aldrinum 25 til 55 ara og verda peir
a0 hafa haft psoriasis i meira en eitt ar. Sigridur Halldorsdottir (2003) segir fra pvi ad til ad
einstaklingur sé faerari um ad lita til baka og geti pannig midlad af reynslu sinni 4samt peirri
igrundun sem oftast kemur pegar fra lidur, verdi ad lida ad minnsta kosti sex manudir fra
upplifun einstaklingsins 4 fyrirbaerinu.

bvi var pad skilyrdi fyrir patttoku i rannsdkninni ad eitt ar eda meira veri 11010 fra
upphafi sjukdomsins. Tekid verdur eitt opid vidtal vid hvern patttakenda og unnid ur pvi

samkvemt Vancouver-skolanum i fyrirbarafraedi, sem
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byggir 4 peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med sinum augum og ad
syn hans motist af fyrri reynslu hans og eigin tulkun & peirri reynslu. Pessi syn
einstaklingsins hefur ahrif 4 hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu
(Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls. 249).

Tekin verda opin vidtol vid patttakendur og pau tekin upp a segulbandsspolu. Hvert

vidtal verdur vélritad ordrétt upp, greint nidur i pemu og sett upp i greiningarlikan.

1.4. Skilgreining meginhugtaka

Psoriasis: Kroniskur hidsjukdomur sem hefur dhrif 4 hud og lidi. Klinisk einkenni
samanstanda af blodraudum blettum sem eru paktir grahvitu hreystri sem kemur itrekad aftur.
[ dag er 1itid 4 psoriasis sem sjalfsonzmissjukdom (De Rie o.fl., 2004).

Likamleg lidan: Ahrif einkenna 4 1idan einstaklinga sem birtast i kjolfar sjukdémsins t.d.
klao1, verkir, hreystur o.s.frv. (skilgreining rannsakenda).

Andleg lidan: Andleg lidan einstaklinga hvad vardar punglyndi og streitu. Punglyndi hefur
margvisleg einkenni, sem 01l hafa i for med sér ad draga ur lifsgledi, framtaki og lekka
gedslag. Allt petta dregur Ur preki einstaklings til ad sinna daglegum skyldum. Einnig getur
streita raskad andlegu jafnvaegi. (skilgreining rannsakenda).

Félagsleg lidan: Hvernig einstaklingar takast 4 vid andlega lidan sem gerir peim kleift ad taka
patt 1 félagslegum samskiptum (skilgreining rannsakenda).

Urradi: Medferdarform sem einstaklingum med psoriasis stendur til boda t.d. lyfjanotkun
utvortis eda til inntoku, ljésamedferd, bod i Blaa 16ninu eda loftslagsmedferd (skilgreining
rannsakenda).

Bjargrao (coping): Rad sem einstaklingar gripa til pegar takast parf 4 vid alag. Stundum eru

vandamalin leyst og stundum eru pau hunsud i tilraun einstaklingsins til ad takast 4 vid
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umhverfid. Bjargradaleidir eru einstaklingsbundnar og hafa paettir eins og erfdir, kyn, aldur,

umhverfi, menningarlegur bakgrunnur og sjalfsvitund par mikid ad segja (Frydenberg, 1997).

1.5. Gildismat rannsakenda

Eftir ad hafa tekid pa dkvordun ad skrifa um psoriasis kom 1 1j6s ad mun fleiri en
rannsakendur attu von a, pekkja einhvern nakominn sem er med psoriasis. Pvi ma alykta ad
psoriasis s¢ sjukdémur sem er algengari en margan grunar. Psoriasis getur haft likamleg,
andleg og félagsleg ahrif 4 einstaklinginn sem haldinn er sjakdomnum og getur verid pess
valdandi ad hann einangrast. betta getur leitt til pess ad einstaklingurinn 4 oft & tidum erfidara
med ad fara 4 medal folks par sem hann parf ad afhjipa sin einkenni eins og t.d. &
sundstodum. bar af leidandi haetta margir einstaklingar med psoriasis ad sekja sundstadi eda
likamsraktastodvar svo ad ekki sé horft 4 Gtbrotin. Ahrif psoriasis 4 lif einstaklinga fyrir utan
klddann og hreistrunina i Gtbrotunum eru til deemis ahrifin sem sjukdomurinn getur haft a
kleedaburd. Einstaklingar med psoriasis kledast 6gjarnan fotum sem syna utlimi, svo sem
stutterma skyrtur, boli, stuttbuxur eda pils.

Oft eru dhrif 4 lifsgeedi metin & likamlega lidan annars vegar og andlega lidan hins vegar.
Af morgum hefur psoriasis verid talinn léttvegur sjukdomur samanborid vid adra sjukdéma
og par af leidandi hefur verid tilhneiging ad gera 60rum sjukdomum harra undir h6foi.
Rannsakendur velta pvi fyrir sér hvort einstaklingar med psoriasis séu stodugt ad leita eftir
nyjum Urredum? Lita peir jakvaedum eda neikvaedum augum a framtidina? Hvernig
einstaklingar upplifa psoriasis getur gefid okkur nokkra innsyn inn i lidan peirra. Mat
rannsakenda er ad samfélag okkar setji margar krofur hvad vardar utlit og pvi fer pad mikid
eftir pvi hversu sterkur einstaklingurinn er ad standast pessar krofur samfélagsins. Krofurnar

fela 1 sér endalausa ttlitsdyrkun par sem allir eiga helst ad vera ungir, grannir og frisklegir i
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utliti. Pad er alit rannsakenda ad peir einstaklingar sem uppfylla ekki pessi skilyrdi maeta pvi
fordomum samfélagsins sem geta oft stafad af mikilli vanpekkingu.

bad er vel pekkt ad pad getur tekid sinn toll ad pjast af psoriasis en algengt er ad
einstaklingar med psoriasis verdi fyrir fordomum par sem lyti peirra eru oft mjog aberandi.
bad er okkar tr ad margir halda ad einstaklingar med psoriasis séu smitandi og reyna pvi ad
fordast snertingu vid pa og einnig lysir vanpekking almennings sér stundum i évideigandi
athugasemdum um utbrotin. betta getur leitt til pess ad sjalfsmynd peirra sem hafa psoriasis
getur skadast, peir verda 60ryggir med sjalfan sig og geta par af leidandi einangrast.
Rannsakendur telja ad pad krefjist mikils hugrekkis af einstaklingum med psoriasis ad geta
athjupad einkenni sin fyrir framan adra. Rannsakendur velta fyrir sér hvort haegt s¢ ad koma
inn meiri fredslu fyrir almenning um ad psoriasis sé€ ekki smitandi og gera sjikdominn pannig
meira synilegri? Psoriasis hefur ekki eingdngu ahrif 4 hudina heldur hefur pad einnig mikil
ahrif &4 andlegu hlidina. Andleg vanlidan, preyta og punglyndi eru oft algengir fylgikvillar
psoriasis og hafa pvi oft mikil ahrif & lif polenda. Rannsakendur telja ad ahrif pessa sjukdéms

geti verid mikil & samskipti folks badi i einkalifi, vid nam og starf.

1.6. Uppbygging skyrslunnar

Annar kafli skyrslunnar byggir 4 freedilegum grunni. { kafla prji er 1yst peirri
adferdafraedi sem notast er vid en pad er hugmyndafrdi Vanouver-skélans i fyrirbaerafradi. I
fjorda kafla er farid yfir nidurstodur vidtala sem tekin voru vid patttakendur og pau greind
nidur i pemu. Fimmti kafli er umradukafli upp Gr 60rum og fjorda kafla asamt ttlkun
rannsakenda. { fimmta kafla eru nidurstodur rannsoknarinnar bornar saman vid nidurstodur
annarra asamt talkun rannsakenda. Sjotti kafli fjallar um hagnytt gildi fyrir hjokrun, stjérnun,

menntun og rannsoknir innan hjukrunar.




Kafli 1 — Inngangur

1.7. Gildi innan hjukrunar

Rannsakendur alita ad mikilvegt s¢ ad heilbrigdisstarfsfolk sé medvitad um pau dhrif
sem sjukdoémurinn hefur & likamlega, andlega og félagslega lidan einstaklinga. Einnig alita
rannsakendur ad par sem sjukdémurinn er med synileg einkenni pa er hatt vid ad
heilbrigdisstarfsfolk einblini of mikid 4 pau og vanmeti 4hrifin sem sjuikdomurinn hefur &
andlega lidan einstaklinga med psoriasis. Pvi er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér
grein fyrir vidhorfum sinum i gard einstaklinga med psoriasis til ad geta dregid ur peim
ahrifum sem sjukddémurinn hefur 4 andlega hlid peirra og pannig veitt hjukrun med pessa

vitneskju ad leidarljosi.

1.8. Leitaroro

Psoriasis, mental health, treatment, quality of life, therapy, stress, coping.
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Kafli 2

Frzedileg umfjollun viofangsefnis

[ pessum kafla verdur fjallad almennt um likamlega, andlega og félagslega lidan
einstaklinga med psoriasis. Einnig verdur stuttlega greint fr4 muni & milli kynja hvernig
einstaklingar takast & vi0 psoriasis. Skyrt verdur frd rannsoknum sem gerdar hafa verid um
psoriasis. Greint verdur fra forsdogu sjikdomsins, honum gerd skil og peim urredum og

bjargradum sem beitt er gegn sjikdomnum.

2.1. Forsaga psoriasis

»Fyrstu frasagnir af sjukddmi, sem vid na vitum ad var psoriasis, koma fyrir i griskri
godafredi fyrir u.p.b. 2.600 drum. Par var hann talinn merkja vanpoknun gudanna* (Saga
Psoriasis, e.d. Forsagan, 1. malsgrein).

Romverskur visindamadur ad nafni Aurelius Celsus greindi sjikdominn sem slikan
nokkrum 6ldum sidar og gaf honum heitid ,,Impeto* sem er latneska ordid yfir aras.
Einstaklingar med psoriasis voru 6ldum saman utskufadir ir mannlegu samfélagi par sem peir
voru taldir 6hreinir og var peim idulega gert ad hringja bjéllum til ad vara adra vid nalego
sinni. Sumir einstaklingar med psoriasis hlutu sému 6rlog og holdsveikir og eru demi pess fra
14. 61d ad peir vaeru brenndir 4 bali. I Bibliunni er einnig vikid ad psoriasis en par er
sjikdémurinn ranglega talinn til holdsveiki. Arid 1808 var psoriasis fyrst vidurkenndur sem
sérstakur, kliniskur sjukdémur en pad var fyrir tilstilli ensks leeknis ad nafni Robert Willan
sem nefndi sjukdominn fyrst ,,lepraOsem er dregid af grisku ordunum ,,loposO(yfirhid) og
,lepoO(ad hreistra). Pad var svo arid 1840 sem hann endurskirdi sjikdominn og nefndi

psoriasis sem er dregid af griska ordinu ,,psoraOsem merkir kl4di. 2000 ar ma segja ad
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sjukdomurinn hafi verid misskilinn 40ur en hann var loks greindur og honum gefid pad heiti

sem vid pekkjum i dag (Saga Psoriasis, e.d. ).

2.2. Algengi og einkenni

Samkvaemt National Psoriasis Foundation (e.d.) hefur psoriasis dhrif 4 um pad bil 2 til
3% alls mannkyns eda um 125 milljonir manna um allan heim.

Sjukdomurinn er ekki smitandi og virdist hafa erfdafradileg tengsl sem finnast oft
sumum fj6lskyldum yfir kynslodabil. Pratt fyrir ad sjikdémurinn geti komid fram & hvada
aldri sem er, allt fra bernsku til 61drunar, greinist hann oftast 4 aldrinum 15 &ra til 35 &ra og
leggst jafnt 4 kyn og kynpatti (Sullivan-Whalen og Gilleaudeau, 2007). Kvenfolk hefur frekar
tilhneigingu til ad fa psoriasis 0rlitid fyrr en karlmenn og einstaklingar sem hafa
fj6lskyldusdgu um sjukdominn fa hann einnig fyrr. Sjaukdémurinn getur varad allt fra faeinum
vikum i pad a0 vara alla @vi par sem timabil einkenna sveiflast &4 milli pess ad vera god eda
slem (Stevenson og Zaki, 2002).

Psoriasis er kroniskur hudsjukdomur sem hefur dhrif 4 hud og lidamot. Klinisk einkenni
samanstanda af blodraudum blettum sem eru paktir grahvitu hreistri sem koma itrekad aftur.
Blatt getur ar blettunum og peim fylgir oft sarsauki og kladi. Psoriasis hefur einnig verid
tengt vid verulegt andlegt dlag og gedraena kvilla. [ dag er litid 4 psoriasis sem
sjalfsonemissjukdom og er algengustu medferdunum beint ad dnaemiskerfi hudarinnar (De
Rie o.l., 2004; Gillard og Finlay, 2005; Picardi o.fl., 2005).

Hegt er ad flokka psoriasis 1 prju stig alvarleika eftir umfangi blettanna & likamanum. Ef
umfang blettanna pekur minna en 2% likamans er sjukdémurinn flokkadur sem vegur, pegar
umfang blettanna pekur 3 til 10% af likamanum flokkast sjotkdémurinn sem midlungs en par
sem blettirnir pekja meira en 10% af likamanum flokkast hann sem alvarlegur (Gillard og

Finlay, 2005).
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Psoriasis skiptist i mismunandi klinisk afbrigdi. bessi afbrigdi eru mismunandi eftir
alvarleika, stadsetningu, varanleika, l6gun og stard bletta. Algengasta tegund psoriasis er
skellu (plaque) psoriasis sem kemur fram hja um pad bil 90% sjuklinga. Einkenni
skellupsoriasis eru raud, hreistrud utbrot med vel afmarkadri linu sem adskilur heila hud
greinilega fra utbrotunum. Skellupsoriasis kemur helst fram 4 hnjam, olnbogum, rasskinnum,
harsverdi, framan 4 skoflungi og 4 framhandlegg (fylgiskjal 14). Onnur form psoriasis sem
koma sjaldnar fyrir eru dropa (guttate) psoriasis sem kemur oft fram i kjolfar sykinga af
vOldum streptokokka. Dropapsoriasis lysir sér sem morg, litil, raud, dropalaga og hreistrud
utbrot. Einkennin koma helst fram a buk, p6 geta pau einnig komid fram & tlimum og i
andliti (fylgiskjal 15). Dropapsoriasis getur med timanum ordid ad kronisku skellupsoriasis.
Onnur tegund psoriasis er graftrar (pustular) psoriasis sem einkennist af lithum graftrarbolum
4 hudinni med roda i kring. bessi tegund psoriasis kemur helst fram 1 16fum og 4 iljum sem
leidir til pess ad einstaklingar med pessa tegund psoriasis eiga oft erfitt med gang og ad beita
hondum (fylgiskjal 16). bridja form psoriasis er 6fugur (inverse) psoriasis sem lysir sér sem
rodakennd tutbrot sem koma i hudfellingar, undir hendur, i néra, i hnésbeetur og i
olnbogabatur (fylgiskjal 17). Ad lokum er rodahtd (erythrodermic psoriasis) sem er hugtak
og notad pegar utbrot af hvada tagi sem er pekja meira en 95 % htdarinnar. Rodahtd
einkennist af miklum bélguroda og ttbreiddu hreistri 4 hudinni. Hadin missir marga
varnarhetti sina, medal annars hafileikann til ad verjast sykingum, vidhalda réttum
likamshita og koma i veg fyrir vokva- og neringartap. Ef petta dstand helst dmedhondlad
getur pad leitt til dauda af voldum blodsykingar (fylgiskjal 18) (Griffiths o.fl., 2007; Lebwohl,
2003; Stevenson og Zaki, 2002).

Ymis atridi geta valdid og/eda aukid psoriasis. Pessi atridi eru afoll, sykingar, sélarljos,
lyf, afengi, reykingar og AIDS. Gedranir pattir, sérstaklega andlegt dlag eru einnig taldir geta

ytt undir sjukdéminn (Picardi o.l., 2005; Stevenson og Zaki, 2002).
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2.3. Likamleg lioan

Psoriasis hefur ahrif 4 einstaklinga 4 mismunandi vegu. Mest dberandi einkenni
sjukdomsins eru kladi og pykkir, raudir, hreistradir blettir. Einnig getur sarsaukafull
psoriasisgigt ipyngt sumum einstaklingum med psoriasis. En psoriasis getur einnig haft ahrif 4
atvinnu, skemmtun, sambond og hvernig beir lita & sjalfa sig. bratt fyrir ad psoriasis sé ekki
banvenn sjukdomur pa getur hann samt haft ahrif 4 lifsgaedi einstaklinga med psoriasis (Rapp
og Feldman, 2004). Likamleg einkenni psoriasis geta einnig haft mikil &hrif 4 likamlega
virkni, skynjun 4 sjikdomnum og lifsgedi. Einkenni psoriasis geta haft bein 4hrif 4 likamlega
virkni med pvi ad valda svefntruflunum og einnig geta einkennin valdid minnkadri getu til ad
nota hendur. begar psoriasis er & hondum og iljum sem kemur fram hja 40 % einstaklinga
med psoriasis getur sarsauki og 6pagindi leitt til meiri likamlegrar vanhafni en gerist hja
einstaklingum sem hafa ekki einkenni & hondum og iljum. Pessi einkenni gera einstaklingum
erfitt fyrir med athafnir daglegs lifs og einnig athafnir eins og ad prifa sig og kleda og ad
hugsa um heimilid. Homlur 4 likamlegri virkni geta aukid andlega vanlidan einstaklinga sem
leidir til félagslegrar einangrunar (Kimball, Jacobson, Weiss, Vreeland og Wu, 2005).

Samkvaemt nidurstodum eigindlegrar rannséknar Wahl, Gjengedal og Hanestad (2002)
um likamlega pjaningu pess ad vera med psoriasis, kom i [jés ad pad ad vera med kroniskan
hudsjukdom eins og psoriasis getur haft dhrif 4 lifsmoguleika einstaklings 4 marga vegu i
mismunandi menningarlegu umhverfi. Pessi rannsdkn benti til pess ad likamleg pjaning hafoi
mestu 4hrifin 4 upplifun einstaklinga med psoriasis. Likamleg pjaning f6l i sér pa upplifun ad
vera med synileg einkenni 4 likamshlutum sem ekki var hagt ad hylja. Likamleg pjaning kom
fram & marga mismunandi vegu sem einkenndist af likamlegum verkjum, breyttri sjalfsmynd
og félagslegri einangrun.

f rannsokn Horn o.fl. (2007) var kannad hvort einstaklingar med psoriasis sem h6fou

midlungs eda mikil einkenni sjukdomsins vaeru medhondladir med kerfisbundinni medferd,
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par kom fram ad psoriasis hefur neikvaed ahrif 4 likamleg, tilfinningaleg, félagsleg og
kynferdisleg lifsgzdi einstaklinga med psoriasis. { sému rannsékn kom einnig fram ad oft
fylgja likamlegum einkennum kl4di, pirringur, verkur og eymsli sem aukast eftir alvarleika

sjukdomsins. Pessi einkenni takmarka getu einstaklinga i ad framkvaema athafnir daglegs lifs.

2.4. Andleg lioan

Psoriasis getur haft djapstad, neikvad ahrif 4 andlega og tilfinningalega velferd
einstaklings. Einstaklingar med psoriasis geta fundid fyrir streitu, punglyndi og jafnvel
utskufun ar samfélaginu vegna sjukddmsins, einnig getur sjalfsmyndin, félagsleg- og
kynferdisleg sambdnd einstaklinganna ordid fyrir skada (Krueger o.1l., 2005). Samkvamt
rannsokn Consoli o.fl. (2006) par sem kannad var sambandid 4 milli tilfinningalegrar
ringulreidar og urvinnslu tilfinninga annars vegar og alvarleika psoriasis og svorun 4 medferd
hins vegar, kom fram ad margar rannsoknir hafa synt méguleg tengsl a4 milli streitu og
upphafs og versnunar 4 psoriasis. Fj6ldi patttakenda i rannsokninni voru 93 einstaklingar og
var alvarleiki psoriasis hja pessum einstaklingum metinn med Psoriasis Area and Severity
Index (PASI) kvardanum. [ rannsékninni kom fram ad streita er talin vera helsta orsok a
psoriasisutbrotum. Psoriasis tengdur streitu kemur fram hja einstaklingum sem hafa
fjolskyldusdgu um sjukdoéminn, sem par af leidandi gerir pa mottaekilegri fyrir sjikdomnum.

bekkt er ad psoriasis hafi neikvaed ahrif & daglegar athafnir og getur tengst andlegri lidan
einstaklinga med psoriasis. Sjikdomurinn veldur meiri likamlegri og andlegri truflun en
margir adrir kroniskir sjaikdomar, eins og til demis haprystingur, krabbamein og sykursyki
(Menter, 2004).

Markmid rannsoknar O’Leary, Creamer, Higgins og Weinman (2004) var ad kanna
skodanir einstaklinga med psoriasis og ad rannsaka tengsl peirra vid streitu, lifsgaedi, andlega

vellidan og alvarleika psoriasis. Pessi rannsokn var pversnidsrannsokn og var patttakendum
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@tlad ad svara 16ggiltum spurningalista par sem upplifun peirra a sjukdomnum og alvarleika
hans, lifsgaedum, streitu og andlegu hugarastandi var metid. [ heildina toku 141 einstaklingar
patt fra tveimur mismunandi umhverfisadstedum, annars vegar gongudeildarsjiklingar fra
King’s haskélasjukrahtisinu og hins vegar sjuklingar i Psoriasissamtokunum. Utkoma
rannsOknarinnar var ad sterkar skodanir a streitu og andlegum einkennum fundust sem voru
helstu orsakapeettir i 61% urtaksins. Skodanirnar voru tengdar auknu magni af kvida,
punglyndi og streitu. Streita i pessu urtaki var verulega tengd minni lifsgeedum, meiri kvida
og punglyndi en ekki vid alvarleika psoriasis. Nidurstddur ur pessari rannsokn voru ad orsok
streitu tengist andlegri vanlidan. Pratt fyrir pad var engin tenging milli streitu og alvarleika
psoriasis sem samramist ekki rannsékn Consoli o.fl. (2006). Rannsdékn Zalewska,
Miniszewska, Chodkiewicz og Narbutt (2007) um hvort ttvaldir samfélagslegir peettir og
personuleg trraedi hefou ahrif & hvernig einstaklingar med psoriasis s&ttu sig vid sjukdominn,
styOur rannsokn O’Leary o.fl (2004) um ad ekki séu tengsl milli streitu og alvarleika
psoriasis.

f ranns6kn Wolkenstein (2006) par sem rannséknarnidurstodur annarra rannsokna a
lifsgeedum psoriasissjuklinga voru bornar saman vid adra sjukdéoma i sambandi vid andlega
lidan, kom fram ad einstaklingar med psoriasis sogdu fra minni likamlegri og andlegri virkni
sem er samberilegt vid pad sem sést hja einstaklingum med adra sjukdéma eins og
krabbamein, gigt, haprysting, hjartasjikdoma, sykursyki og punglyndi. Borid saman vid adra
hudsjukdoma pa virdist psoriasis hafa svipud magnbundin ahrif 4 lifsgedi. Markmid
rannsOknarinnar var ad upplysa hudsjokdomalaekna um hvad felist i pvi ad lifa med psoriasis.
bar kom 1 1j6s ad psoriasis er ekki talinn vera lifshattulegur sjukdomur og pvi er heett vid ad
liti0 sé gert ur dhrifum sjukdomsins & andlega lidan einstaklinga af halfu
heilbrigdisstarfsfolks. Einstaklingar sem pjast af psoriasis eru medvitadir um petta og skynja

ad almenningur, ad medtdldum leeknum, gera litid ur peim ahrifum sem sjukdémurinn hefur &
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lif peirra. Pad er mikilvaegt ad leeknar vidurkenni ad ahrif psoriasis 4 lifsgaedi séu talsverd og
alvarleg. Ef einstaklingar med psoriasis finna fyrir neikvaedu eda frahrindandi vidhorfi af
halfu leekna pa hefur pad synt sig ad pad hafi neikveed ahrif 4 andlegu lidan peirra. Pad er
mikilvagt ad lita 4 psoriasis sem alvarlegan sjikdom og fordast pa tilhneigingu ad gera litid

ur peim dhrifum sem sjukdémurinn hefur 4 einstaklinginn med psoriasis a heildina litid.

2.5. Félagsleg lioan

Ad lifa med psoriasis er ad lifa med einkennum sjukdémsins (Wolkenstein, 2006).
Psoriasis getur haft veruleg ahrif a kynferdislega virkni. Markmid rannsoknar Tiirel
Ermertcan o.fl. (2006) var ad kanna kynferdislega virkni medal karla og kvenna med psoriasis
og meta hvort hlidstatt punglyndi hefdi einnig neikvaed ahrif 4 kynferdislega virkni medal
pessara einstaklinga. Alls toku 66 konur (39 med psoriais og 27 heilbrigdir einstaklingar sem
voru 1 vidmidunarhdpi) og 70 karlar (39 med psoriasis og 31 heilbrigdir einstaklingar sem
voru i vidmidunarhopi) patt 1 rannsokninni. Af peim 39 konum sem voru med psoriasis voru
20 med punglyndi eda 51,28%. Af peim 39 kdrlum sem voru med psoriasis voru 16 med
punglyndi eda 41,03%. Enginn einstaklingur i vidmidunarhépnum var med punglyndi.
Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad einstaklingar med psoriasis, sérstaklega konur, finna
greinilega fyrir kynferdislegri vanvirkni. Ahrif psoriasis 4 kynferdislega virkni eru dhugaverd
pvi pau geta takmarkad getu einstaklingsins til ad framkvema mikilveg verkefni og félagsleg
hlutverk. Ennfremur getur kynferdisleg vanvirkni valdid verulegri persénulegri pjaningu og
haft neikvaed ahrif 4 lifsgaedi.

bratt fyrir ad kynferdisleg virkni sé greinilega mikilvagur partur af lifsgedum og
salfélagslegri vellidun, pa vanmeta leknar hversu mikil ahrif sjukdémurinn hefur 4
kynferdislega virkni, adallega vegna pess hversu erfitt er fyrir einstaklinga ad reda svona

vidkvem mal (Sampogna, Gisondi, Tabolli og Abeni, 2007).
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i eigindlegri senskri rannsokn Uttjek, Nygren, Stenberg og Dufiker (2007) var
samfélagsleg nalgun einstaklinga med psoriasis og hversdagslegt lif peirra kannad, par sem
tekin voru viotol vid 18 einstaklinga fra nordur Svipjod, badi karlmenn og konur. bar kom
fram ad erfidustu hlidar pess ad vera med sjukdominn var ad vera med synileg einkenni
psoriasis sérstaklega medal yngri einstaklinga. Allir patttakendur fyrir utan einn s6gdu ad
erfidast veri ad finna fyrir pvi ad peir skaeru sig ur fjoldanum ut af synileika psoriasis. betta
kom jafnt fram medal karla og kvenna. Pessar adsteedur komu helst fyrir pegar patttakendurnir
voru born og urdu ad athjupa einkennin vid mismunandi adstedur. Pessu fylgdi leidi 4 medal
patttakenda og reyndu peir pvi ad hylja utbrotin med pvi ad kledast langerma skyrtum og
sidbuxum. Margir patttakenda fordudust eda reyndu ad fordast adstedur par sem peir pyrftu
a0 syna sig, til demis i sundi eda skolaleikfimi. Flestir patttakendur rannsoknarinnar upplifou
g60 lifsgaedi en gatu samt sem adur ekki fundid neitt jakveett vid psoriasis. Nidurstéour
rannsOknarinnar syndu ad erfidustu hlidar pess ad vera med psoriasis badi medal karla og
kvenna var ad vera med synileg einkenni sjukdomsins 4 yngri arum.

Margir einstaklingar finna fyrir pvi ad vera litnir hornauga af samfélagspegnum og
upplifa sig sem likamlega 6adladandi sem leidir til harrar tidni gedleegda sem fela i sér
sjalfsvigshugleidingar (Reich og Mrowietz, 2007). Samkvaemt nidurstodum Feldman,
Behnam, Behnam og Koo (2005) kom fram a0 einstaklingar med psoriasis upplifa oft mikla
félagslega hofnun af samfélaginu sem hefur miklar andlegar- og tilfinningalega afleidingar,
sem leidir medal annars til atvinnuskerdingar eda til aukinnar notkunar & afengi, tobaki og
lyfjum. Onnur rannsékn sem studdi petta, er rannsokn Lu, Duller, Van der Valk og Evers
(2003) sem fjalladi um ad einstaklingar med psoriasis upplifa pad ad annad folk starir og
finnst 0paegilegt ad snerta einstaklinginn med psoriasis og koma med 6videigandi

athugasemdir eda fordast allt samneyti vid hann.
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Nidurstodur Ur rannsokn Fouéré, Adjadj og Pawin (2005) um pad hvernig einstaklingar
upplifa psoriasis og hversu vel peir fylgja eftir fyrirskipadri stadbundinni medferd, syndu ad
kvadir psoriasis eru mismunandi 4 milli einstaklinga og hvernig hver einstaklingur getur
upplifad sjukdominn mismunandi fra tima til tima. Tolfhundrud attatiu og einn patttakandi
toku patt i rannsokninni sem for fram 1 5 [6ndum. Af pessum patttakendum tdldu 28% allra
patttakenda sig hafa mjog alvarleg einkenni psoriasis og dnnur 46% patttakenda sogdu
einkennin vera nokkud alvarleg. A9 medaltali sogdu 73% patttakenda ad peir fylgdu ekki
sinni fyrirskipudu medferd eftir. Einnig kom fram ad psoriasis er einn af algengustu
sjukdomum i hudlaekningum vegna has algengis, harrar sykingartioni og mikilla og
djapstedra ahrifa 4 lifsgaedi einstaklinga. Fyrri rannsOknir stadfesta ad meira en 80%
einstaklinga med psoriasis lida fyrir sjakdéminn sem veldur pvi ad peir eiga erfidara med ad

stofna til félagslegra samskipta og sambanda pegar sjikdomurinn er sem verstur.

2.6. Urreedi

Markmid psoriasismedferdar er ad na strax i byrjun stjorn a sjukdomsferlinu, minnka
prosentuhlutfall likamans sem er utsett, minnka umfang bletta, na og vidhalda langtima rénun
a sjukdomnum, draga ur 6a@skilegum uppakomum og ad auka lifsgaedin. Medferdir eru
mismunandi eftir alvarleika og utbreidslu sjukdomsins og fara eftir pvi hve vel gengur ad hafa
stjorn 4 einkennum sem blossa skyndilega upp og einkennum sem parfnast
langtimamedferdar. Par sem &tid er porf & einhverri medferd allt fra pvi ad vera
langtimamedfero 1 pad ad hafa stjorn 4 einkennum sem blossa skyndilega upp mun hver
einstaklingur med psoriasis purfa 4 einstaklingsmidadri medferd ad halda (Lebwohl, 2005).

Fram kom i rannsokn Richards, Fortune og Griffiths (2006) ad pekkt hefur verid i morg
ar ad akjosanlegasta medferdin vid psoriasis krefst fullrar samvinnu einstaklings og virkrar

patttoku hans. Ur mérgu er ad velja af stadbundnum og kerfisbundnum medferdarformum
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sem geta dregid ur einkennum sjukdomsins en ekkert af pessum medferdarformum getur pod
leeknad sjukdominn ad fullu. St 4kvordun um hvada medferd skal beita fer eftir alvarleika og
gerd psoriasis, hvernig einstaklingurinn brast vid fyrri medferd og mogulegum
aukaverkunum.

Medferdin vid sjukddémnum midast vid ad na burtu psoriasis breytingunum. Vonast er til
a0 batinn haldist sem lengst pegar pessu markmidi hefur verid nad. bar sem gangur
sjukdomsins er mismunandi, geta breytingarnar horfid an nokkurrar medferdar en oftast koma
peer aftur tilbaka. [ byrjun er psoriasis oftast medhondladur med utvortis lyfjum, t.d. sterum og
einnig er haegt ad nota tjoru. Oft er ljosamedferd notud og pa oftast af gerdinni Utfjolublair
geislar af typu B (UVB) sem eru sterkari geislar en 1 venjulegum ljésabekkjum. Svokollud
Psoralen + Utfjolublair geislar af typu A (PUVA) medferd er einnig notud par sem teknar eru
inn tdflur sem gera hidina ljosnema fyrir ljosamedferd (Steingrimur Davidsson, e.d.). Onnur
medferd sem hefur verid notud eru bod i Blda 16ninu. Ahugi einstaklinga med psoriasis 4 Blaa
l6ninu hefur aukist téluvert 4 sidustu &rum og hafa margir af peim fullyrt ad astand peirra hafi
batnad mikid eftir ad peir foru ad nyta sér 16n10 tvisvar til prisvar i viku. Rannsoknir a
lekningameetti 16nsins hafa verid gerdar og hafa pear greinilega synt ad bodun 1 16ninu er
ahrifarik medferd vid psoriasis (Bardur Sigurgeirsson og Jon H. Olafsson, 2003). I rannsokn
sem Jakob Kristjansson og Solveig Pétursdottir gerdu arid 1992, toku 28 pyskir einstaklingar
med psoriasis patt. Allir sjiklingarnir fengu medferd 4 sama tima. Engri annarri medferd var
beitt 4 medan 4 rannsokn stod og voru patttakendur bednir um ad hetta allri annarri medferd
fjorum vikum fyrir komu til fslands. Annad vidmid var ad einstaklingar hefdu skellupsoriasis
sem pakti yfir 10% likama beirra. Einstaklingarnir bodudu sig daglega i 16ninu og nuddudu
leirnum Ur 16ninu 4 Gtbrotin. Einstaklingarnir voru skodadir vid komu og eftir pad vikulega 4
medan priggja vikna rannsokn st6d yfir. Studst var vid PASI kvarda til ad meta umfang

utbrotanna og ljésmyndir voru teknar af einstaklingum. Pegar skorun 4 PASI kvardanum fer
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yfir tiu stig pa telst psoriasis vera mjog mikid. Tuttugu og sjo einstaklingar luku rannsokninni
par af 15 karlmenn og 12 konur og voru pau 4 aldrinum 25 til 62 ara. Medalaldur einstaklinga
pegar utbrot komu fyrst fram var 25,5 ara. Medalstig PASI kvardans vid komu var 16,1 stig
sem gaf til kynna a0 einstaklingarnir voru med mjog mikid psoriasis. Allir hofdu verid i
einhverskonar medferd i 12 manudi fyrir komu. Medalstig PASI kvardans minnkadi fra 16,1
stigi nidur i 10,8 stig a einungis einni viku eda a fyrstu vikunni, eftir adra vikuna voru stigin
komin nidur i 8,5 stig og eftir pridju vikuna voru pau komin nidur i 8,2 stig. Aukaverkanir
voru litlar adallega purr hud eda kladi sem var audveldlega medhondlad med rakakremum.
Engar alvarlegar aukaverkanir komu i lj6s. Nidurstddur rannsoknarinnar syndu vafalaust ad
bodun i Blda 16ninu er arangursrik medferd fyrir psoriasis (vitnad til i Bardur Sigurgeirsson
og Jon H. Olafsson, 2003).

Oftast er haegt ad hafa stjorn 4 vaegu psoriasis med stadbundinni medferd eins og sterum
en alvarlegra psoriasis krefst oftast ljosamedferdar eda kerfisbundinnar medferdar. bessar
medferdir fela i sér UVB geisla, ljésa- og lyfjamedferd (PUV A), methotrexate, lyfjamedferd
til inntdku og cyclosporin (Hotard, Feldman og Fleischer, 2000).

bau medferdarform sem eru i bodi a Akureyri er ljosamedferd a dag-og gongudeild
lyfleekninga a4 Sjukrahtsi Akureyrar. Enginn hudsjuikdomalaknir er starfandi & Akureyri og
verda pvi flestir einstaklingar med psoriasis ad leita til Reykjavikur eftir adstod
hudsjukdomalaknis. P6 kemur hudsjukddémalaknir einu sinni i manudi til Akureyrar sem
tengist ekki starfi sjikrahtssins (Laufey Sveinsdottir, munnleg heimild, 2. april 2008).
Medferdarformin sem i bodi eru i Reykjavik felast i l[josamedferd sem er 4 géngudeild
Landspitalans (LSH) 1 Fossvogi og Cutis ehf. Hudlaekningastddinni Smaratorgi. Einnig er
starfandi 5 daga hudlekningadeild LSH i Fossvogi par sem i bodi eru margvislegar medferdir
svo sem steramedferd, tjorumedferd, kaliumbod, ljosamedferd og lyfjamedferd. bessi deild er

eina sinnar tegundar 4 landinu par sem einstaklingar med psoriasis og exem 4 hau stigi geta
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lagst inn 1 skipulagda medferd. Til ad geta lagst inn & pessa deild parf leeknir vidkomandi
einstaklings ad senda beidni um innlégn (Hudlekningadeild LSH i Kopavogi —vika hjukrunar,
e.d.; Legudeild Landspitalans, e.d.). Pad sem er einnig i bodi sunnanlands er medferd i Blaa
l6ninu og stendur hun 1 3 til 4 vikur sem felur 1 sér ad einstaklingar geta dvalid 4 stadnum.
Auk bodunar er bodid upp 4 UVB ljosamedferd. Naudsynlegt er ad hudsjukddémaleknir eda
heimilislaeknir visi { pessa medferd (Blue Lagoon psoriasismedferd, e.d). [ bodi er
loftslagsmedferd a Kanarieyjum og purfa einstaklingar med psoriasis ad uppfylla akvedin
skilyrdi til ad komast 1 pessa medferd. Ef peir 6ska eftir ad komast 1 loftslagsmedferd, purfa
peir ad fara til hudsjikdomalaknis sem fyllir it umsokn til Tryggingastofnun Rikisins (TR).
Einnig hefur TR gert samning vid Rikissjikrahusid i Noregi um loftslagsmedferd fyrir

einstaklinga med psoriasis (Loftslagsmedferd, e.d.).

2.7. Bjargrao

Uttjek o.fl. (2007) fjalla um i rannsokn sinni ad pau bjargrad sem oftast eru notud a
medal einstaklinga med psoriasis eru sogd vera ad s&ttast vid sjukdominn til ad gera hann
raunverulegri, lita 4 sjakdéminn med jakvedum augum fra 6llum hlidum og taka akvordun
um hvernig eigi ad takast 4 vid sjikdominn med pvi ad fordast streituvalda. [ somu rannsokn
kom fram ad algengustu bjargrad einstaklinga med psoriasis sem proast med aldrinum voru ad
leera ad lifa med sjukdémnum og ad koma medferd sinni i vanabundid horf, adlagast og
s&ttast vid hudeinkennin.

Svo virdist sem ekki hafi verid mikid rannsakad um mun & milli kynja hvernig
einstaklingar takast 4 vi0 psoriasis og eftir itarlega leit rannsakenda eftir heimildum var peim
1jost ad ekki veri til mikid af rannséknum sem fjalla um kynjamun. P6 rakust rannsakendur 4

eftirfarandi rannsdknir sem koma adeins inn 4 kynjamun.
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f rannsékn Papadopoulos og Walker (2003) var hlutverk kynjanna kannad milli
personuleika, bjargrada og sjukdomsins og kom fram ad psoriasis hefur meiri ahrif 4 1if
kvenna en karla. Patttakendur i ranns6kninni voru 103, af peim voru 41% karlmenn og 59%
konur. Karlmenn hafa tilhneigingu til ad draga sig i hlé og nota frekar 6rvandi og réandi lyf.
Utkoma rannsoknarinnar syndi ad konur med psoriasis leita frekar eftir trlausn vandamala en
karlmenn med psoriasis. Aftur & moti eru karlmenn frjalslegri med sin einkenni en konur.
Konur hafa frekar tilhneigingu en karlar til ad fordast adsteedur par sem peer geetu fundid fyrir
pvi ad vera demdar af 60rum ut af sinum hadsjukdomi.

[ saenskri rannsokn Uttjek, Dufiker, Nygren og Stenberg (2005) um nytingu 4 pjonustu
fyrir einstaklinga med psoriasis og vaentingar peirra sé0 ut fra mismunandi sjonarh6li kynja,
var markmidid ad greina notkun & pjonustu medal einstaklinga med psoriasis og ventingar til
hennar 4 medal karla og kvenna. Rannsdknin var byggd 4 spurningarlista og voru nidurstéour
byggdar & svorum fra 1060 patttakendum. Nidurstodur rannsoknarinnar voru ad karlmenn
foru oftar til hudsjuikdoémalaeknis 4 medan konur foru frekar til heimilisleeknis og notudu
frekar stadbundna medferd. Miklar vaentingar 4 medal badi karla og kvenna folu 1 sér ad fa
sérfredimedferd og bata, 4 medan konur vildu einnig ad komid veri fram vid paer af
aludleika. Ventingar voru uppfylltar, en undanskildar voru paer sem snéru ad bata, sérstaklega
4 medal karlmanna. Einnig kom fram ad mikilvegt er ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein

fyrir ad munur sé & upplifun & milli kynja.

2.8. Samantekt

Fra pvi 1 byrjun 19. aldar var psoriasis fyrst vidurkenndur sem sérstakur kliniskur
sjukdomur. Psoriasis hefur fra 6rofi alda valdid einstaklingum sem fyrir sjikdomnum verda,
miklum vandkvaedum baoi likamlega, andlega og félagslega séd. Sjukdomurinn fer ekki i

manngreiningaralit og leggst jafnt 4 karla og konur, einnig getur hann komid fram 4 hvada
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aldri sem er en greinist oftast 4 aldrinum 15 til 35 4ra. Engin varanleg laekning er til vid
sjukdomnum enn pann dag i dag, par sem petta er sjalfsonaemissjukdomur sem oft erfist &
milli kynsloda. bratt fyrir ad engin leekning sé til eru til morg medferdarform sem halda
sjukdémnum i rénum. Ymis afbrigdi eru til af psoriasis og eru pau misslaem. Sjukdémurinn
hefur oft vond ahrif 4 lif einstaklinga med psoriasis sem leitt getur til ymissa vandkvada og
par af leidandi haft dhrif & umfang einkenna sjikdomsins. Margar rannsoknir hafa verid
gerdar um sjukdominn og ahrif hans 4 lif einstaklinga. Mikilvagt er ad einstaklingar leeri ad
lifa med sjikdomnum og liti jakvaedum augum & framtid sina med psoriasis. Rannsoknir hafa
synt ad mikilvagt er ad heilbrigdisstarfsfolk s¢ medvitad um hvad einstaklingar med psoriasis
eru ad ganga i gegnum og uppraeti pann misskilning 4 medal almennings ad psoriasis sé

smitandi sjukdomur.
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Kafli 3
Aoferoarfraoi

[ pessum kafla verdur fjallad um pa adferdafradi sem notud var vid gerd pessarar
rannsoknar, val hennar rokstutt og gert grein fyrir eigindlegri rannsdknaradferd. Einnig verdur

gert grein fyrir vali 4 patttakendum, adferd vid gagnasdfnun og greiningu gagna.

3.1. Rannsoknaradfero

Rannsokn pessi er unnin Ut fra fyrirbaerafradi. ,,Vancouver-skolinn i fyrirbarafraedi er
eigindleg (qualitative) rannsoknaradferd sem @tlad er ad auka skilning & mannlegum
fyrirbaerum m.a. i peim tilgangi ad bata mannlega pjonustu, t.d. heilbrigdispjonustuna“
(Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls. 249). Fyrirbarafredi Vancouver-skolans byggir 4 peim
skilningi ad syn sérhvers einstaklings motist af fyrri reynslu hans og eigin talkun & peirri
reynslu og ad hann sjai heiminn med sinum augum. Syn einstaklingsins hefur ahrif & pad
hvernig hann upplifir heiminn og lifir lifi sinu (Sigridour Halldorsdéttir, 2003).

Tilgangi rannsoknarinnar er @tlad ad veita innsyn i reynsluheim einstaklinga med
psoriasis og hvernig peir takast 4 vid sinn sjukdom likamlega, andlega og félagslega. Einnig
er tilgangurinn ad komast ad pvi hvort munur sé 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast 4
vid psoriasis. Til ad skilja lidan patttakenda toku rannsakendur vidtdl vid hvern og einn.

Ein af mikilvaegustu gagnaséfnunaradferdum i rannséknum 1 heilbrigdisvisindum eru
vidtol. Pau fela i sér ad rannsoknargagna er aflad med beinum ordaskiptum patttakenda og
rannsakanda. Pannig eru vidtol félagsleg athofn sem endurspegla margvislegt og f10kid
samspil hugsana, skynjana, tilfinninga og hegdunar (Helga Jonsdéttir, 2003).

,» V10tol eiga vel vid pegar skodud er reynsla folks af sjukdémum, medferd, samskiptum, auk

afmarkadri fyrirbaera i reynsluheimi folks s.s. einmanaleika, einangrun, sjalfsaliti, pjaningu og
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punglyndi* (Helga Jonsdoéttir, 2003, bls. 67). Einnig eiga vidtol vel vid pegar rannsokud eru
skynjun, pekking, vidhorf, heilbrigdisvenjur, vaentingar og gildismat. Vidtdl geta pannig verid
notud sem gagnasdfnunaradferd i mismunandi tegundum rannsdkna, s.s. fyrirbaerafredilegum
rannséknum, kénnunum og medferdarrannsoknum (Helga Jonsdottir, 2003).

f rannséknum eru ymis hugtok notud fyrir patttakendur. Litid er 4 hvern patttakenda i
rannsokn sem medrannsakanda i Vancouver-skolanum og fer gagnasdfnunin fram med
samredum. Rannsakandinn verdur ad vera opinn og nemur a pad sem hann er ad reyna ad
skilja og verdur ad vera tilbuinn ad vikka sjondeildarhring sinn med pvi ad vera opinn fyrir
syn annarra til ad geta nytt sér Vancouver-skolann (Sigridur Halldorsdottir, 2003). ,,Litid er a
hvern medrannsakanda sem dyrmaetan einstakling sem hafi mikilvaeegum upplysingum ad
midla. bvi er litid 4 hann med virdingu, hlyju og hogverd* (Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls.
250).

Samkvemt Sigridi Halldorsdottur (2003) er rannsoknarferlid i Vancouver-skoélanum
ferli. Vid lausn vandamala er farid aftur og aftur i gegnum 4kvedna vitraena peetti allt
rannsOknarferlid. Petta eru sj0 meginpattir sem eru ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga
a, aod velja, ad tulka, ad rada saman og ad sannreyna. Med petta i huga er haegt ad setja
rannsOknarferlid fram i 12 meginprepum sem lysir pvi hvernig stadid er ad rannsokn innan
Vancouver-skoélans. bessi 12 meginprep eru:

1. Ad velja samraedufélaga (val & trtaki)

2. Fyrst er ad vera kyrr (4dur en byrjad er 4 samradum)
3. batttaka i samraedum (gagnasdfnun)

4. Skerpt vitund vardandi ord (byrjandi gagnagreining)
5. Byrjandi greining & pemum (ad setja ord 4 hugmyndir)
6. A0 atta sig 4 heildarmynd reynslu hvers einstaklings

7. Stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum
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8. A0 atta sig 4 heildarmyndinni & fyrirberinu sjalfu (meginnidurstodur rannsoknarinnar)

9. AJ bera saman nidurstodurnar vid rannsoknargdgnin

10. Ad velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstodu hennar 1 orstuttu mali (felur i sér

talkun 4 nidurstodum rannsoknarinnar)

11. A0 sannreyna nidurstodurnar med einhverjum medrannsakendum

12. A9 skrifa upp nidurstodur rannsdknarinnar (Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls. 251).
Vid gerd rannsOknarinnar var farid eftir pessum 12 prepum og reyndu rannsakendur ad

undirbua sig vel fyrir vidtolin, pannig ad notalegt andrumsloft skapadist 4 medan a

viotolunum stoo.

Helstu styrkleikar eigindlegra rannsokna eru:
1. Ieigindlegri adferdafradi er 16gd ahersla 4 traust, samhyggd, nain tengsl, halda vissri
flarleegd og ad vera 4 jafnraedisgrunni vid patttakendur.
2. Figindleg adferdafredi er heppileg pegar kanna & hvernig einstaklingar i hopum

upplifa pad sem er athugad hverju sinni (Sigurlina Davidsdottir, 2003).

Helstu veikleikar eigindlegra rannsokna eru:

1. Alhefingargildi rannsokna er takmarkad par sem dherslan er 4 fa tilfelli (Ranar Helgi
Andrason, 2003, bls. 293).

2. Vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu, pegar rannsakandinn alitur ad hann hafi géda mynd
af fyrirbarinu en hann hefur og pyrfti i raun ad beeta vid patttakendum eda fleiri
samradum vid pa patttakendur sem hann pegar hefur.

3. Skekkja i trtaki, pegar urtak verdur of einsleitt vegna pess ad rannsakandinn hefur
ekki vandad sig ndg vid pad. Breidd vantar i Grtakid og pvi verdur skekkja i

heildarmyndinni af fyrirbeerinu (Sigridur Halldérsdottir, 2003).
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3.2. Val patttakenda

{ pessa rannsokn valdi Magga Alda Magnusdottir hjukrunarfraedingur sem hefur faglegt
eftirlit med psoriasissjuklingum patttakendur. Leyfi fyrir rannsékninni var fengid hjé Porvaldi
Ingvarssyni, framkvamdastjora leekninga FSA (fylgiskjal 8). Einnig fékkst leyfi hja Herdisi
Juliusdottur, deildarstjora dag- og gongudeildar lyflekninga FSA (fylgiskjal 10) og Moggu
Oldu Magntisdottur, hjikrunarfradings med faglegt eftirlit med psoriasissjiklingum
(fylgiskjal 12). Laufey Sveinsdéttir, starfsmadur deildarinnar adstodadi einnig vid ad Utvega
patttakendur i rannsdknina. Skilyrdi til patttoku var ad hafa baedi konur og karlmenn a
aldrinum 25 til 55 &ra sem hofou haft psoriasis 1 ad minnsta kosti eitt ar. Sigridur
Halldorsdottir (2003) leggur dherslu 4 mikilvaegi pess ad velja patttakendur sem hafi
personulega reynslu 4 fyrirbarinu sem verid er ad rannsaka og hafi getu og dhuga til ad lysa
reynslu sinni. Einnig talar hiin um a0 lida purfi ad jafnadi sex méanudir til ad einstaklingar geti
lyst ferlinu Ur fjarleegd og s¢ ekki upptekid af atburdinum sjalfum. Til pess ad haegt sé ad
skilja eitthvert mannlegt fyrirberi parf rannsakandinn ad reeda vid einstaklinga sem upplifad
hafa pessa tilteknu reynslu og mynda smam saman heildsteeda mynd i eigin huga af
fyrirbaerinu. Ad jafnadi er tilgangsurtaki beitt i fyrirbaerafreedilegum rannsoknum. b4 eru
einstaklingar valdir sem hafa demigerda reynslu af fyrirbarinu og er valid 1 trtakid ut fra
tilgangi rannsdknarinnar. Ef markmidid er ad kanna reynslu folks er rangt ad hafa eingéngu

annad kynid.

3.3. Einkenni patttakenda

Allir patttakendur 1 rannsokninni fullnegdu settum skilyrdum og var aldursbil
patttakendanna 4 bilinu 26 til 53 ara. Jafnt hlutfall var 4 milli kynja og voru patttakendur tveer
konur og tveir karlmenn. Mislangt var sidan patttakendur byrjudu ad f4 einkenni psoriasis, allt

fra nokkurra vikna aldurs til tvitugs. Badar konurnar voru giftar og badir karlmennirnir voru
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einhleypir. Einn patttakandanna hafdi haskolaprof og starfadi sem soluradgjafi, annar
patttakandanna hafdi i0nmenntun og sérfredimenntun i framhaldi af pvi og var oryrki eftir
slys, pridji patttakandinn hafdi enga menntun og var heimavinnandi og fjordi patttakandinn

hafdi verslunarprof og starfadi i afgreidslu.

3.4. Upplysingaséfnun og greining gagna

Notud var rannsoknaradferd Vancouver-skolans i fyirbarafraedi vid upplysingasdfnun og
greiningu gagna. Upplysingasdfnunin for fram med vidtolum og var eitt vidtal tekid vid hvern
medrannsakanda. Rannsakendur fengu afnot af herbergi & dag- og gongudeild lyfleekninga a
Sjukrahtisinu 4 Akureyri til ad hittast 4 hlutlausum stad og verda pannig sidur fyrir 6nzdi. Oll
viotolin voru tekin 4 dag- og gongudeild lyfleekninga og toku pau mid af fyrirfram dkvednum
vidreduramma (fylgiskjal 13) til ad tryggt veeri ad spurdar vaeru sdému spurningar i
vidtolunum par sem rannsakendurnir voru tveir. Adur en vidtélin foru fram var rannséknin
kynnt fyrir patttakendum (fylgiskjal 5), peim gert grein fyrir pvi ad peir mattu draga sig ur
rannsokninni hvenar sem vari og 4n nokkurra eftirmala. Einnig var patttakendum gerd grein
fyrir pvi ad ef peir treystu sér ekki til ad reda einstaka patti innan rannsoknarinnar pa yroi
pad virt. batttakendum var tjad ad peim yrdi gefid dulnefni pannig ad néfn peirra kemu
hvergi fram. Hver patttakandi féekk sampykkisyfirlysingu (fylgiskjal 6) sem hann svo skrifadi
undir. Medan 4 vidtolunum stdd var reynt ad skapa 1étt og 6pvingad andramsloft par sem
markmidid var ad badi rannsakanda og patttakanda lidi sem best. Hvert vidtal tok um eina
klukkustund og voru 611 vidtdlin tekin upp 4 segulband par sem hvor rannsakandi fyrir sig
vélritadi pau viotdl sem hann tok ordrétt upp og greindi pema sins vidtals. Ad pvi loknu komu
rannsakendur saman par sem peir foru yfir vidtolin og greindu sameiginleg pemu ur 6llum
vidtolunum, par sem pau voru greind nidur i adalpemu, meginpemu og undirpemu og sett upp

i greiningarlikan.
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3.5. Siofreedilegur pattur rannsoknar

Rannsokn parf ad uppfylla sidferdilegar krofur ekki sidur en adferdafraedilegar eigi hun
a0 standa undir nafni. Samkvamt 16gum hér a landi purfa rannsoknir & ménnum ad hljéta
sérstakt sampykki sidanefndar. beirra hlutverk er almennt ad sja til pess ad fyrirhugadar
rannsoknir samrymist godum sidum. betta pydir ad sidanefndir eiga fyrst og fremst ad vernda
réttmaeta hagsmuni patttakenda i rannséknum. Hér 4 landi er sidanefndum gert skylt ad meta
mogulega ahettu vid hverja rannsokn 4 moéti gagnsemi hennar ut fré peirri forsendu ad
hagsmunir einstaklings skuli &tid vega pyngra en hagsmunir samf¢lags eda visinda (Sigurdur
Kristinsson, 2003).

Nokkurt sammeeli rikir 1 sidfreedi heilbrigdisgreina um ad fjorar hofudreglur liggi 6llum
sérhafdari sidabodum til grundvallar. beer eru sjdlfredisreglan par sem kvedur a4 um virdingu
fyrir manneskjunni og sjalfredi hennar, skadleysisreglan par sem sagt er ad
heilbrigdisstarfsfolk skuli umfram allt fordast ad valda skada, velgjordareglan sem kvedur a
um skylduna til ad velja pear leidir sem minnstu forna og lata best af sér leida, loks kvedur
réttleetisreglan a um sanngirni ad hver og einn skuli fa pad sem hin eda hann & skilid
(Sigurdur Kristinsson, 2003). Sigurdur Kristinsson (2003) segir einnig ad brynt s¢ ad fyllstu
varkarni sé gaett pegar unnid er med personugreinanlegar upplysingar. Pad ma gera med pvi
ad nota til demis dulkdda eda dulnetni til ad kennimerkja einstaklinga og gaeta parf vel ad
dulmalslykillinn sé &tid & 6ruggum stad. Ef upplysingar um pétttakendur lenda i rongum
hondum geta peir ordid fyrir margvislegum skada, b&di beinum og 6beinum. Einnig getur
trinadarbrestur stefnt frekari rannsoknum i voda. Jafnvel pott 6varkarni i rannsokninni hefoi
engar neikvadar afleidingar fyrir patttakendur vaeri hiin évirding vid pa sem i rannsdkninni
voru. ,,Hver manneskja hefur rétt 4 fridhelgi og ad per persénugreinanlegu upplysingar sem
htn hefur trdad 6drum fyrir fari ekki lengra an hennar sampykkis* (Sigurdur Kristinsson,

2003, bls. 171).
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A svidi heilbrigdis gegna eigindlegar adferdir siauknu hlutverki i rannsoknum. baer eru
ekki alltaf haettulausar og pvi er naudsynlegt ad patttakendur gefi upplyst sampykki. i
rannsokn hefur patttakandi rétt & ad vita i hverju patttakan felst og hvernig upplysingar um
hann verdi birtar. Einnig er honum heimilt ad draga patttoku sina tilbaka hvener sem er. Leid
rannsakandans til ad lysa yfir &formum sinum & heidarlegan hatt er upplyst sampykki
(Sigurdur Kristinsson, 2003). Allir patttakendur i pessari rannsokn fengu kynningarbréf
(fylgiskjal 5) par sem peim var tilgreind dhaettan af pvi ad taka patt i rannsokninni og hver
avinningurinn geeti ordid. [ bréfinu voru patttakendur upplystir um ad rannsoknin veeri byggd
4 viotolum. Ollum patttakendum voru gefin bibliundfn til ad tryggja nafnleynd peirra. Nofnin
voru Andrés, Daniel, Maria og Soffia.

Rannsakendur fengu leyfi fyrir rannsdkninni hja Sidanefnd Sjukrahussins & Akureyri
(fylgiskjal 2) og einnig var Personuvernd tilkynnt um rannsoknina og var sampykki fyrir
rannsokninni fengid hja peim (fylgiskjal 4). Vid gerd pessarar rannsoknar 16gdu rannsakendur
metnad sinn i ad vera heidarlegir i allri sinni vinnu og einnig var 16g0 ahersla 4 fagleg

vinnubrogd og sidferdileg réttindi patttakenda.

3.6. Réttmeeti og areidanleiki rannsoknar

Leitast er medvitad vid ad auka réttmaeti eda truverdugleika rannsoknar innan
Vancouver-skolans med pvi ad athuga gaumgafilega allar 6gnanir vid réttmaeti hennar. Med
pessu hugarfari verdur réttmeetisferlio i sjalfu sér ad rannsdknarferli par sem spyrjandi
hugarfari er stoduglega vidhaldid (Sigridur Halldorsdottir, 2003). ,, ,,Hef ég skilid petta rétt?«
,»Er betta 1 raun og veru raudi pradurinn i pvi sem vidmalendur minir hafa verid ad segja?* “
(Sigridur Halldorsdottir, 2003, bls. 261). I Vancouver-skélanum er 16gd ahersla 4 ad byggja
inn 1 rannsOknarferlid stéduga vidleitni til aukinna geda med pvi ad meta stodugt 4 gagnrynan

hatt gaedi gagnasdfnunar, gagnagreiningar og framsetningar nidurstadna.
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Nidurstodur voru bornar undir einn pétttakenda rannsoknarinnar og var hann sammala
peim nidurstodum sem rannsakendur alyktudu. Einnig voru nidurstodur bornar undir
einstakling sem tengdist ekki rannsokninni en hafdi p6 personulega reynslu af sjukdomnum.
bessi einstaklingur var einnig sammala nidurstodum rannsakenda og var petta gert til ad auka

réttmeeti nidurstaOnanna ennfremur.

3.7. Samantekt

Rannsoknin er byggd 4 eigindlegri adferd i fyrirbarafraedi i Vancouver-skdlanum og er
htn rannsokn & likamlegri, andlegri og félagslegri lidan fjogurra einstaklinga med psoriasis.
Tekid var upp eitt vidtal & segulband a dag-og gongudeild lyflekninga vid hvern og einn
patttakanda par sem hann segir fra sinni reynslu og upplifun. Sidan voru vidtolin vélritud ord
fyrir ord. Vid greiningu vidtalanna voru pau greind nidur i pemu og unnid ur peim
greiningarlikan. Adur en vidtélin hofust gerdu rannsakendur patttakendum grein fyrir
sidfredilegum rétti peirra og ad peir mettu neita ad svara einstokum spurningum og geetu
haett patttoku 1 rannsdkninni 4n nokkurra eftirmala hvenear sem veri. Einnig var peim tryggd
nafnleynd og peim gefin bibliundfn. Rannsakendur unnu pessa rannsékn samkvaemt reglum
Personuverndar og Visindasidanefndar. Vid Urvinnslu gagna h6fou rannsakendur
personuvernd patttakenda ad leidarljosi og voru sidferdisleg gildi peirra hofd 1 havegum vid

gerd pessarar rannsoknar.
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Kafli 4

Niourstoour

Hér verdur greint fra nidurstodum ur vidtdlum sem tekin voru vid patttakendur
rannsOknarinnar, sem hafa haft psoriasis i meira en eitt ar og per settar fram i greiningarlikan.
Eftir ad buid var ad hlusta & 61l vidtolin voru dkvedin hugtdk dregin ut og pau greind nidur i
pemu. Vid frekari greiningu & vidtolunum voru undirpemu fundin sem lysa upplifun
patttakendanna 4 pvi ad vera med psoriasis. Texti tr vidtdlunum var skaletradur og skrifadur
ordrétt eins og rannsakendur heyrdu hann, til ad koma lidan patttakenda til skila. Tveir
punktar tdkna sma hik, prir punktar tdkna ad felld eru ar ord eda setningar og feitletrun taknar
aherslu 1 frasdgn patttakenda (Sigridur Halldorsdottir, 2003). Patttakendunum voru gefin
bibliunéfn til ad tryggja nafnleynd peirra og voru pau nefnd Andrés, Daniel, Maria og Soffia.
Eftir ad hafa unnid Gr heimildum og vidtélum, akvadu rannsakendur ad lata yfirskrift

greiningarlikansins vera, ad lifa med psoriasis er ad lifa med einkennum sjukdoémsins.

W0 lifa med psetiasis ex ad lifa med einfennum sjifedimsins

Rannsakendur 4kvadu nafnid 4 greiningarlikaninu par sem peim fannst pad vera svo
lysandi fyrir adstedur peirra einstaklinga sem eru med sjukdominn. Par sem sjikdomurinn er
oleknandi er mikilvagt ad einstaklingar med psoriasis nai ad s@tta sig vid sjikdominn og laeri
ad lifa med einkennum hans. [ vidtélunum fannst rannsakendum koma fram ad flestir
patttakendurnir veeru bunir ad satta sig vid sjukdominn og hefdu leert ad lifa med einkennum

hans.
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4.1. Tofluform greiningarlikans
Meginpema Undirpema
Synileg einkenni
_ _ *  Ahrif 4 sjalfsmynd
Breyting 4 andlegri lidan
* Andleg lidan sveiflast eftir veegi
sjukdémsins
* AJ athjiipa einkennin
Félagsleg samskipti * AJ kleda sjikdominn af sér
* Athugasemdir fra 6kunnugum
* Veantingar til medferdar
* Misjafnt hvada medferd virkar best
AS 1if o
0 lifa med psoriasis e Fa medferdararraedi 4 Akureyri
* Syna jafnadarged
4.2. Synileg einkenni
bad var sameiginlegt med 6llum pétttakendum ad likamleg einkenni voru til stadar i
mismiklum meli. Allir h6fdu p6 gengid 1 gegnum slem timabil einkenna fra pvi ad peir
greindust med sjikdominn og misjafnt var hversu slemir patttakendur voru af sinum
einkennum pegar vidtolin voru tekin. Pegar patttakendur voru bednir um ad lysa peim
likamlegu einkennum sem peir h6fou i dag, svérudu peir:
Maria ., Eg er med svona iithrot ¢ handleggjum og hnjam eda d handleggjum

og fotleggjum.. pad kom a handarbokin reyndar.. adeins kannski

einstaka sinnum fee ég 1 andlitio og i harsvordinn... ég var mjog sleem 1

eitt ar, sko og pad var eiginlega alveg samfellt fra olnbogum og fram a

hendur.. og hnjam og nidur a 6kkla, sko..*

¢

Soffia ,,bad eru sem sagt skellur hér og par.. svidi... likamleg er bara fin

pannig lagad, nema ég nattturulega finn til i pessum blettum. Meér
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finnst ég ekki geta fario i leikfimi og eitthvad pannig.. bara ut af pvi ao

ég finn til pegar ég er ad gera.. pegar ég er ad krjupa.. “

Andrés ., Pao eru nu bara blettir a.. mikio a fotum.. handleggjum og baki og
mikid [ hari og svo nattturulega pvi fylgjandi mikill kladi og bleedingar
ur blettunum... “

Daniel ., Pao eru nattturulega bara utbrot, pessi utbrot venjulegu.. ég hef ekki
verid med mikio... eiginlega engann klada i pessu pannig lagad... bara
pessir psoriasis blettir sem fylgja, pa med svona.. pessi hvita skan,
svona hreystur sem fylgir... eins og er, er petta nu adallega i

harsverdinum og a enninu... svo eru orlitlir deplar a handleggjum og..

fotleggjum, litio a buk*

4.3. Breyting a andlegri lioan

Breyting 4 andlegri lidan patttakenda i tengslum vid psoriasis, var misjéfn par sem sumir
peirra attu audveldara med ad setta sig vid sjikdominn. { flestum tilfellum fannst
patttakendum sjalfsmynd peirra hafa breyst eftir ad peir greindust med psoriasis. Allir
patttakendanna voru sammala um ad andleg lidan peirra virtist sveiflast eftir pvi hversu mikil

einkenni sjukdomsins veru hverju sinni. Sett voru fram tvo undirpemu.

4.3.1. Ahrif d sjalfsmynd.

bad var sameiginlegt hja premur af fjorum patttakendum ad peir fundu fyrir pvi ad
sjukdomurinn hafoi dhrif 4 sjalfsmynd peirra. Einn patttakendanna tjadi ad sjalfsmynd hans
hefoi ekki breyst med sjikdomnum. Pegar patttakendur voru spurdir ,,Finnst pér sjalfsmynd
pin hafa breyst eftir ad pu fékkst einkenni psoriasis?* svorudu tveir patttakendur af fjorum

eftirfarandi:
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Andrés ,,Ja sjalfsmyndin, petta hefur alveg 6rugglega ahrif a pad.. pao get ég
alveg.. alveg fullyrt og po sé kannski snuio ad setja einhverja fasta
meelistiku a pad, pa er pad.. hefur pad alveg veruleg ahrif.. ja enginn
vafi“

Daniel ,,Ja, sérstaklega d verstu timunum, sko... pa er bara miklu meiri
neikved hugsun og verri sjalfsimynd og svona.. madur vill bara vera
einn og ekki umgangast folk og pannig ad allt sjalfstraust og svona er
bara fario.. pao er bara ekki neitt pegar maodur er sleemur*

En pegar Soffia var spurd hvort hennar sjalfsmynd hefdi breyst eftir ad hun fékk
einkenni psoriasis, pa svaradi hin:

Soffia ., Nei, madur hefur bara leert ad lifa med pessu “

4.3.2. Andleg lioan sveiflast eftir vaegi sjukdomsins.

Allir patttakendur voru sammala ad andleg lidan peirra stjornadist ad miklu leyti eftir pvi
hversu sleem einkenni sjukdomsins veru. Oft gatu patttakendurnir einnig tengt versnun
sjukdomsins vid andlegt alag.

Daniel ,,... andlega heilsan sveiflast bara eiginlega rosalega eftir pvi hvernig
dstandio er 1 andlitinu, sko.. pannig ad, ef ad madur er eitthvad sleemur
pa vill madur helst bara vera heima, sko.. vill ekkert fara ut ur husi
pannig lagao..

Soffia ... einna helst mina af pvi ég er svolitid sleem, bara niina. Eg hef
aldrei ordio eins sleem eins og ég er.. *

begar patttakendur voru spurdir ad pvi hvort ad sjukdomurinn versnadi vid andlegt alag,

svorudu peir:




Kafli 4 — Nidurstoour 34

Andrés ,,... petta er abyggilega eitthvad alagstengt.. pad hafa komio, sko..
komid timabil par sem ég hef verid undir talsverou dlagi og pa hefur
kannski komid einhver kafli sem er verri en ella...

Soffia ,,Ja, ja pad gerir pad... ég finn pad ad fyrir jol og svona, pa versna ég
mjog mikio... ég held ad pad hafi ekki goo ahrif a petta, eda mér finnst
ekki“

Daniel ,,... adallega finnst mér bara svona andlegt alag og svona sem hefur

mest ahrif*

4.4. Félagsleg samskipti

batttakendur voru sammala um ad pad skipti miklu mali hvar 4 likamanum einkenni
psoriasis vaeru. Alvarleiki og stadsetning sjukdomsins virtist stjorna pvi ad miklu leyti hvort
patttakendur faeru ut & medal almennings og teekju patt i félagslegum athdfnum eins og til
daemis ad fara i sund og ad stunda leikfimi. Einn patttakandinn sagdi p6 sjikdominn ekki
hamla sér i ad stunda sina leikfimi. Tveir patttakendanna t6ludu um ad hata fengiod
radleggingar fra 6kunnugum og fannst pad 0paegilegt. brir patttakenda hofdu allir fengid
ovideigandi athugasemdir en einn patttakandinn hafdi ekki ordid fyrir pvi par sem hann hafoi
alltaf getad klett sjikdominn alfarid af sér. Allir patttakendur voru sammala um pad ad

sjukdomurinn hefdi mikil ahrif & peirra fataval. Sett voru fram prji undirpemu.

4.4.1. A0 afhjupa einkennin.

Flestir patttakendur t6ludu um ad psoriasis hefdi mikil ahrif & pad hvort peir stundudu
hreyfingu edur ei. Peir t6ludu um ad peim petti Opegilegt ad fara 4 medal almennings par
sem peirra einkenni yrdu synilegri fyrir 60rum. P6 taladi einn patttakandinn um ad

sjukdomurinn hamladi sér ekki i ad afthjupa sin einkenni og ad stunda leikfimi. Pegar
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patttakendur voru spurdir hvort ad psoriasis hamladi peim a einhvern hatt i félagslegum

samskiptum svorudu peir:

Andrés ,,Ja, sko alveg tvimeelalaust... eins og i sund, sko.. i denn pa for ég
mikid [ sund og svona.. en nuna.. pa bara sleppir madur pessu “

Soffia ., bao hefur ekki gert pad en ég myndi kannski i dag ekki fara.. ég er
ogeosleg “

En aftur 4 moti pegar Maria var spurd hvort ad psoriasis hamladi henni 4 einhvern hatt 1
félagslegum samskiptum, svaradi hun:

Maria ,,Nei, aldrei nokkurn timann... ég var i leikfimi med konum i hverri viku
eda prisvar i viku og pa forum vio ad tala um petta og pa hofou pcer
aldrei tekio eftir pvi ad ég veeri med einhverja bletti.. bunar ad vera
med meér 1 sturtu og allt. ba, sko.. for ég ad hugsa ut i hvada mali

skiptir pad pott petta sjaist. Pad tekur enginn eftir pessu

4.4.2. A0 klceoa sjukdominn af sér.

Allir patttakendur voru sammala ad sjukdémurinn hefdi ahrif & fataval peirra. Med pvi ad
klaeda sjikdominn af sér, pa yrou einkennin sidur synileg augum annarra. bvi véldu
patttakendur frekar sidermaboli, sidbuxur og 1j6s f6t 1 stad pess ad klaedast stuttermabolum,
stuttbuxum og dokkum fétum. Rannsakendur spurdu patttakendur hvort psoriasis hefdi ahrif a
fataval peirra:

Maria ., Jd, ja pad hefur oft haft ahrif a pad. Alveg eins og ég segi, sleppt pvi
ad fa mér stutterma eda ermalaust og sleppt pvi ad fara i slik fot, sko...
ég er nylega farin ad kaupa mér svort fot til deemis... ég keypti meér ekki

svort fot, ekki sist ut af pessu “
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Andrés LJajaja, vera i siobuxum 1 heitu londunum i stadinn fyrir stuttbuxur og

ermalongum skyrtum og ljosum skyrtum og svona

4.4.3. Athugasemdir fra okunnugum.

Badir kvenkyns patttakendurnir h6fdu ord 4 pvi ad okunnugir veeru ad koma med ymsar
radleggingar. Badar gerdu peer sér grein fyrir pvi ad g6d meining leegi ad baki pessum
radleggingum og taladi 6nnur peirra um hversu erfitt henni fyndist pegar folk fylgdi eftir
pessum radleggingum. Hvorugur karlkyns patttakendanna minntist 4 ad hafa fengid
radleggingar fra Okunnugum.

Maria ., ... L vinnunni, jafnvel gamlir menn ad gefa mér rdao og allskonar.
Rigfullordinn madur sem vildi endilega segja mér fra einhverju kremi
sem hafdi reynst honum svo vel... var alveg cegilega anegod ad hann
skildi segja mér fra pessu, sko. Samt gerdi ég ekkert meira med pao en
hann hefur pottpétt meinad vel, sko “

Soffia ,, ... mér finnst mikid bara spurt um hvort ég sé med psoriasis og ao
radleggja mér, hvad ég eigi ad gera. bPad eru margar rdadleggingar a
dag stundum. bad er svolitio erfitt lika pegar folk fylgir pvi eftir.. ertu
buin ad prufa petta og petta. En ég er bara buin ad gefast upp a pvi ad
prufa hitt og petta pvi pad er bara.. pad er svo einstaklingsbundio
hvernig hvad virkar a hvern “

begar patttakendur voru spurdir ad pvi hvort peir hafi einhvern timann ordid varir vid
pekkingarleysi fra almenningi, h6fou prir patttakendanna ordid varir vid pad. Einn
patttakandinn sagdist ekki hafa upplifad pad, par sem hann hefdi ®tid getad falid sin einkenni.
Daniel ... eins og upp i skola ad madur er kannski i hopi folks og pad fer

allt i einu einhver ad spyrja bara, hvad petta sé framan i pér og petta
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eru nattturulega ekki godar adstedur, ad kannski ad lenda i pvi ad
vera eitthvad ad fara ad svara fyrir pad og 6!l augu beinast ad pér og
svona. En maour hefur alveg lent i otrulegustu deemum, sko.. alveg fra
pvi ad folk bara bregdist vid pessu med halfgeroum viobjodi... bara
nuna eins og i sioustu viku pa var ég spurour, sko hvort ég hefdi lent |
einhverjum slagsmalum um helgina og eitthvad svona “

Soffia ., .. €rtu med psoriasis eda hvad er ao sja a pér hendurnar. bao er
rosalega algengt“

Maria ., Meér fannst ekkert spennandi pegar einhver var ad spyrja mig hvad
petta veeri, ég vildi helst ekkert vera ad tala um pad. Litlir krakkar ad
spyrja mann oft, meiddirou pig og eitthvad svona. Ai.. ég man ad
manni halfleiddist pad ad purfa ad vera ad svara svona. Vildi bara

hafa petta i frioi “

4.5. A0 lifa meo psoriasis

Oftast voru patttakendur jakvaedir til sinnar medferdar en einn patttakandi hafoi pannig
lagad ekki miklar ventingar. Misjafnt var hvada medferdarform patttakendur hofdu notast vid
en Oll voru pau 1, eda h6fdu nylega lokid ljosamedferd pegar vidtolin voru tekin. Misjafnar
skodanir voru 4 medal patttakenda hvada medferdariurradi virkudu best en allir voru sammala
um ad ljésamedferdin veri markvissari eftir ad gongudeildin opnadi. Allir patttakendur voru
sammala um ad f4 medferdarirradi vaeru 1 bodi & Akureyri og allir voru peir sammala um ad
pad vantadi sarlega hudsjukdomalaekni sem gati hjalpad peim med peirra vandamal. Einnig
virtust allir takast & vid ad lifa med psoriasis med jafnadargedi. Enginn kynjamunur var 4 pvi

hvernig patttakendur tokust 4 vid psoriasis. Sett voru fram fjogur undirpemu.
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4.5.1. Veentingar til medferoar.

Allir patttakendur h6fou gengist undir einhverskonar medferd vid sjakdémnum og 611
voru pau i eda h6fdu nylokid ljosamedferd pegar vidtolin voru tekin og hofdu pau misjafnar
ventingar til medferdar. Oftast voru vantingarnar jakvadar en p6 kom fram hja einum
patttakenda ad hann hafdi pannig lagad ekki miklar vantingar.

Maria ... €g er ad vonast til ad ég nai pessu alveg af mér, petta er i dttina.
Ja, pad eru minar veentingar.. ad ég verdi bara alveg laus vio petta.
bad pydir ekkert annad en ad vera bjartsynn‘

Hins vegar kom 1 1j6s hja Daniel a0 hann gerdi sér ekki miklar ventingar.

Daniel . Eg i rauninni hef ekkert pannig lagad miklar veentingar, petta er bara
pannig ad pu berd a pig adur en pu fero ad sofa og bara pegar pu
vaknar a morgnanna, pa vonar pu bara ad pu sért goour i dag aour en
Dpu litur 1 spegilinn... eins og ég segi, madur bara fer ad sofa og vonar
ad madur vaknar goour daginn eftir... i rauninni er ég bara ancegour ef
ég helst svona pokkalega goour, sko... pa get ég alveg scett mig vio pao
en ég hef ekki neinar veentingar um ad verda alveg tipp topp, sko “

begar pau voru spurd ad pvi hvort ad ventingar peirra hefou stadist hingad til svorudu
pau:

Daniel ., Nei, ég get nu ekki sagt pad pannig lagad.. pao er alveg ofsalega
heettulegt ad vera ad gera einhverjar veentingar pegar madur er med
Dpennan sjukdom par sem hann er alveg outreiknanlegur.. oleeknandi
pannig ad madur hefur alveg passad sig a pvi ad fara bara meo pvi
hugarfari ad buast vio pvi versta og vona pad besta “

Soffia ,,Ja, peer hafa gert pao
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4.5.2. Misjafnt hvaoa medferd virkar best.

Sameiginlegt var med 6llum patttakendum ad allir hofdu peir nytt sér ljosamedferd hvort
sem var & Bjargi eda nyju gongudeildinni. Allir voru peir sammala um ad ljosamedferdin veeri
ordin markvissari eftir ad géngudeildin opnadi. Einnig hofou allir patttakendur prufad adra
medferd vid psoriasis. Misjafnt var hvada medferd patttakendum fannst virka best 4 sin
einkenni. bPatttakendur voru einnig spurdir hvort peir hefou leitad sér adstodar ut fyrir
Akureyri og hofou allir gert pad.

Daniel ., baod sem hefur gagnast mér best er natturulega solin bara, ég er
mjog laus vid petta a sumrin og sterarnir hafa natturulega virkad
rosalega vel a petta fyrir mig...

Andrés ,,...ljosamedferdin hefur gagnast mér best... pad er pad eina sem ég get
bent a og sem ad lagadi petta hja mér alveg afgerandi, sko “

Soffia ., bao er natturulega ljosin a sinum tima... en ekki i dag og svo bara

sterakremin

4.5.3. Fa medferoarurreedi a Akureyri.

Flestir patttakendur upplifdu ad fa medferdartrredi veru i bodi & Akureyri. Einn
patttakandi tok fram ad hann myndi vilja sja medferdartarraedi eins og eru i bodi a
gongudeildinni i Kopavogi hér 4 Akureyri en p6 var hann ekki bjartsynn 4 ad pad yrdi. Allir
patttakendur voru mjog sammala um pad ad pad vantadi naudsynlega huidsjukdomalaekni &
svedi0. Allir h6fou po vitneskju um ad hidsjukdoémalaknir kemi til Akureyrar einu sinni i
manudi en pad var ad peirra mati ekki negjanlegt.

Daniel 1 fyrsta lagi ad fa lekni hér d stadinn sem pii getur leitad til ef ad
medferdin er ekki ad virka. Pad er natturulega alveg hneyksli ad pao

skuli ekki vera hudleceknir hérna a svona storu sveedi... ég er natturulega
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mjog ancegour ad pessi nyja adstada sé komin og petta er bara gott
framtak... par sem ljosamedferdin er ekki ad gera allt of goda hluti

fyrir mig pa myndi madur vilja sja eitthvad annad *

4.5.4. Syna jafnaodargeo.
Allir patttakendur virtust taka sjakdomnum med jathadargedi en po bar a orlitilli
neikvaedni hja einum patttakendanum. Sjukdémurinn virtist vera ordinn hluti af peirra lifi par

sem peir voru bunir ad s@tta sig vid hann.

Soffia ,, Tek pessu bara sem hverju o0ru verkefni
Andrés ,,... bara eins og hvert annad verkefni, sko... ja ja, madur reynir ad

hugsa ekkert of mikio um petta en pad hafa ad visu komid timabil, sko
sem eru alveg hundleidinleg, sko.. eins og heima hja manni, sko... eftir
ad madur er buinn ad vera heima i halfan dag ad pa er komio alveg
hrudur bara allstadar par sem madur hefur gengid.. pad er natturulega

vont“

4.6. Samantekt

Rannsakendur komust ad pvi ad psoriasis hafdi mismikil dhrif 4 andlega lidan
patttakenda og attu sumir audveldara med ad satta sig vid sjukddminn en adrir. bPatttakendum
fannst 1 flestum tilfellum ad sjalfsmynd peirra hefdi breyst eftir ad einkenni psoriasis komu i
1j6s. Einnig komust rannsakendur ad pvi, ad allir patttakendur voru sammala um ad andleg
lidan stjornadist ad miklu leyti af pvi hversu mikid umfang sjikdomsins veri. Allir
patttakendur h6fou synileg einkenni sjukdomsins og h6fou peir allir gengid i gegnum slem
timabil fra pvi ad peir greindust med psoriasis. Miklu mali virtist skipta hvar 4 likamanum

einkennin keemu fram par sem fram kom hja premur af fjérum patttakendum ad alvarleiki og
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stadsetning einkenna virtist hafa mikil ahrif 4 pad hvort peir tekju patt 1 félagslegum
ath6fnum.

Fram kom hja tveimur patttakendum ad peim patti dpaegilegt pegar 6kunnugir vaeru ad
gefa peim rad og flestir hofdu ordid fyrir 6videigandi athugasemdum fra almenningi. Allir
patttakendur voru sammala um ad miklu skipti ad geta klatt sjakdéminn af sér. Enginn
kynjamunur var 4 pvi hvernig patttakendur tokust a vid psoriasis. Flestir horfou jakvaedum
augum til sinnar medferdar og misjafnar skodanir voru 4 medal peirra hvada medferdarform
hefdi nyst peim best. Pad kom skyrt fram &4 medal allra patttakendanna ad of fa

medferdarirraedi veru 1 bodi & Akureyri.




Kafli 5 — Umf{j6llun um nidurstdour 42

Kafli 5

Umfjollun um nidurstoour

[ pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur sem kynntar voru i fjorda kafla og par
bornar saman vid fyrri rannsoknir um vidfangsefnid og annad fredilegt efni sem
rannsakendur hafa kynnt sér. { upphafi rannsoknarinnar voru ymis atridi sem rannsakendur
veltu fyrir sér. Toldu peir ad psoriasis hefdi mikil ahrif & badi andlega, likamlega og
félagslega lidan einstaklinga med sjukdominn. Einnig veltu rannsakendur fyrir sér hvort konur
med psoriasis tekju sjukdomnum verr en karlmenn. Rannsakendum bar saman um ad flestir
einstaklingar sem verda fyrir pvi ad fa pennan sjikdom reyna ad kleda hann af sér og hylja
einkennin. beir t6ldu ad ekki veeri um audugan gard ad gresja pegar kaemi ad pvi ad leita sér
adstodar vid sjukdomnum & Akureyri. Einnig veltu rannsakendur fyrir sér hvada medferd
virkadi best vid sjukdomnum.

ber rannsdknarspurningar sem rannsakendur leitudu svara vid voru:

* Hvada ahrif hefur psoriasis 4 likamlega, andlega og félagslega lidan folks?

* Er munur 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast 4 vi0 psoriasis?

5.1. Synileg einkenni

Psoriasis er kroniskur hudsjukdomur sem hefur ahrif 4 hud og lidamat. Klinisk einkenni
samanstanda af blédraudum blettum sem eru paktir grahvitu hreystri sem koma itrekad aftur.
Blaett getur ur blettunum og peim fylgir oft sarsauki og kladi (Picardi o.fl., 2005). Jafnframt
kemur fram i sambaerilegri rannsokn Rapp og Feldman (2004) ad mest aberandi einkenni
sjukdomsins eru kladi og pykkir, raudir, hreystradir blettir. Einnig getur sarsaukafull

psoriasisgigt ipyngt einstaklingum med psoriasis.
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betta samraemist ad miklu leyti peim likamlegu einkennum sem patttakendur s6gdust
hafa. Allir patttakendur voru med bletti/Gtbrot einhversstadar 4 likamanum en misjafnt var
hvort peir h6fdu klada, svida eda hvort bleddi ur blettunum. Misjafnt var hversu slemir
patttakendur voru af einkennum sinum en allir h6fou peir pé gengid i gegnum slem timabil
einkenna fra pvi ad peir greindust fyrst med sjikdéminn. bad sem kemur fram i rannsékn
Rapp og Feldman (2004) samramdist ekki alfarid nidurstédum rannsakenda par sem enginn

patttakendanna tjadi sig um ad hafa psoriasisgigt.

5.2. Breyting a andlegri lioan

5.2.1. Ahrif d sjalfsmynd.

Sameiginlegt var hja premur af fjorum patttakendum ad peir fundu fyrir pvi ad
sjukdomurinn hafoi ahrif 4 sjalfsmynd peirra. Einn patttakendanna tjadi ad sjalfsmynd hans
hafdi ekki breyst med tilkomu sjukdomsins. Petta kom rannsakendum & 6vart pvi ad i upphafi
rannsOknarinnar tdldu peir ad psoriasis hefdi veruleg ahrif & alla pa sem fengju sjukdominn.
bad sem kom fram hja patttakendum samramist pvi sem Krueger o.fl. (2005) segja i sinni
rannsokn par sem kemur fram, ad psoriasis getur haft djipstaed, neikvaed ahrif 4 andlega og
tilfinningalega velferd einstaklingsins. Einstaklingar med psoriasis geta fundid fyrir streitu,
punglyndi og jafnvel utskafun Gr samfélaginu vegna sjikdoémsins, einnig getur sjalfsmyndin,

félagsleg og kynferdisleg sambond einstaklinganna ordid fyrir skada.

5.2.2. Andleg lioan sveiflast eftir vaegi sjukdomsins.

Samkvaemt rannsdkn Consoli o.fl. (2006) par sem er verid ad kanna sambandid &4 milli
tilfinningalegrar ringulreidar annars vegar og alvarleika psoriasis hins vegar, kemur fram ad
margar rannsoknir hafa synt moguleg tengsl &4 milli streitu og upphafs og versnunar &

psoriasis. I rannsdkninni kemur einnig fram ad streita er talin vera helsta orsok & psoriasis
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ttbrotum. { rannsékn O Leary o.fl. (2004) kemur fram ad engin tenging er 4 milli streitu og
alvarleika psoriasis en pad samraemist ekki rannsokn Consoli o.fl. (2006). [ rannsékn O Leary
0.fl. (2004) er verid ad kanna tengsl einstaklinga med psoriasis vid streitu, lifsgaedi, andlega
vellidan og alvarleika psoriasis. Utkoma rannséknarinnar bendir til ad sterkar skodanir 4
streitu og andlegum einkennum eru helstu orsakapattir i 61% urtaksins par sem 141
einstaklingar eru i urtakinu. { pessu tirtaki er streita verulega tengt minni lifsgaedum, meiri
kvida og punglyndi en ekki vid alvarleika psoriasis. Nidurstodur Ur pessari rannsokn eru ad
orsok streitu tengist andlegri vanlidan en pratt fyrir pad, kemur pad fram i rannsékninni ad
engin tenging er milli streitu og alvarleika psoriasis.

Allir patttakendur voru sammala um ad andleg lidan peirra tengdist alvarleika psoriasis.
batttakendur t6ludu einnig um ad peir gaetu tengt versnun sjukdomsins vid andlegt alag. beir
fundu tengingu pegar peir h6fou verid undir einhverskonar dlagi ad einkenni peirra versnudu.
Einnig fannst peim pegar einkenni psoriasis voru slem ad peim lidi verr andlega. bad sem
kom fram hja patttakendum samramist nidurstodum rannsoknar Consoli o.fl. (2006) en ekki
rannsokn O Leary o.fl. (2004) par sem kemur fram ad streita tengist ekki alvarleika psoriasis.
Rannsakendur t6ldu ad dhugavert gati verid ad kanna frekar tengslin 4 milli dlagstengdra

timabila og versnunar 4 sjikdémnum i framtidinni.

5.3. Félagsleg samskipti

5.3.1. A0 afhjupa einkennin.

brir patttakendanna hofdu ord & pvi ad psoriasis hefdi mikil dhrif 4 pad hvort peir
stundudu sina hreyfingu par sem peir pyrftu ad athjipa sin einkenni. Einnig toludu
patttakendur um ad peim patti Opaegilegt ad fara it 4 medal almennings par sem peirra

einkenni yrou synilegri fyrir kunnugum. Einn patttakandinn var 6sammala pessu par sem
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hann taladi um ad sjikdomurinn hamladi sér ekki i ad athjupa sin einkenni fyrir framan
okunnuga.

betta samraemist rannsokn Uttjek o.fl. (2007) par sem i rannsdkninni kemur fram ad
erfidustu hlidar pess ad vera med sjukdominn er ad vera med synileg einkenni psoriasis
sérstaklega medal yngri einstaklinga. Allir patttakendur i peirri rannsokn fyrir utan einn segja
a0 erfidast er ad finna fyrir pvi ad peir skera sig ur fjoldanum 0t af synileika psoriasis. betta
kemur jafnt fram medal karla og kvenna. Margir patttakendur i rannsokninni tja ad peir fordist

eda reyni ad fordast adstaedur par sem peir purfa ad syna sig, t.d. i sundi eda skolaleikfimi.

5.3.2. A0 kilceda sjukdominn af sér.

Allir patttakendur voru sammala um ad sjikdoémurinn hefdi dhrif 4 fataval peirra. Med
pvi ad kleda sjukdominn af sér, pa yrdu einkennin sidur synileg 6drum. bvi voldu
patttakendur frekar sidermaboli og sidbuxur i stad pess ad kledast stuttermabolum og
stuttbuxum. Petta samramist rannsokn Uttjek o.fl. (2007) par sem kemur fram ad
einstaklingum finnst erfitt ad finna fyrir pvi ad peir skeri sig ur fjoldanum 1t af synileika
psoriasis. Pessu fylgir leidi og reyna pvi einstaklingar frekar ad hylja einkennin med pvi ad

kledast langerma skyrtum og sidbuxum.

5.3.3. Athugasemdir fra okunnugum.

Fram kom hj4 premur patttakenda ad allir h6fou peir einhvern timann fengid 6videigandi
athugasemdir fra Okunnugum en einn patttakandinn hafdi po ekki ordid fyrir pvi par sem hann
hafoi alltaf getad klett sjatkdominn alfarid af sér. Peir patttakendur sem hofdu ordid fyrir
athugasemdunum tjadu ad peim petti petta leidinlegt og hefdi ahrif & pau. Petta samraemist
nidurstodum Feldman o.fl. (2005) par sem kemur fram ad einstaklingar med psoriasis upplifa

oft mikla félagslega hofnun af samfélaginu sem hefur miklar andlegar og tilfinningalegar
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afleidingar. Onnur rannsdkn sem stydur petta er rannsokn Lu o.fl. (2003) sem fjallar um ad
einstaklingar med psoriasis upplifa pad ad annad folk starir 4 pad og finnst 6paegilegt ad
snerta einstaklinginn med psoriasis og koma med 6videigandi athugasemdir eda fordast allt

samneyti vid hann.

5.4. A0 lifa meo psoriasis

Rannsakendur veltu fyrir sér i upphafi rannsoknar hvort konur tekju sjukdomnum verr
en karlmenn, par sem peir tldu konur spa meira i utlitid en karlmenn. Enginn munur var 4
milli kynja hvernig patttakendur tokust a vid sjukdéminn og heldur var enginn greinanlegur
munur hvada medferd virkadi best 4 patttakendur. bvi alyktudu rannsakendur ad enginn

munur vari 4 milli karlmanna og kvenna hvada medferd hentadi best 4 einkenni psoriasis.

5.4.1. Veentingar til medferoar.

Oftast voru veentingar patttakenda til medferdar jakvadar en po kom fram hja einum
patttakenda ad hann hefdi pannig lagad ekki miklar ventingar til medferdar. Einnig 6rladi
fyrir orlitilli neikvaedni i frasdgn annars karlkyns patttakandans. Pad ad vaentingar patttakenda
til medferdar veru jakvadar samramist rannsokn Uttjek o.fl. (2005) par sem kemur fram ad
miklar ventingar 4 medal badi karlmanna og kvenna fela 1 sér ad fa sérfraedimedferd og bata
4 medan konur vilja einnig ad komid sé fram vid par af aludleika. Nidurstddur syna ad
vaentingar eru uppfylltar, en undanskildar eru paer sem snua ad bata, sérstaklega 4 medal
karlmanna. Einnig kemur fram ad mikilvagt er ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir ad

munur sé & upplifun milli kynja.
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5.4.2. Misjafnt hvaoa medferd virkar best.

Allir patttakendur rannsoknarinnar attu pad sameiginlegt ad hafa nytt sér lj6samedferd
hvort sem var & Bjargi eda 4 dag- og gongudeild lyflekninga FSA. Einnig h6fou allir reynt
adra medferd vid sinum einkennum en misjafnt var hvada medferd peim fannst virka best &
sin einkenni, par sem gangur sjiikdémsins var mismunandi medal peirra. [ flestum tilfellum
var pad ljosamedferdin sem gagnadist patttakendunum. Allir patttakendur rannsdknarinnar
byrjudu 4 pvi ad nota sterakrem 4 sin einkenni og i framhaldi af pvi nyttu peir sér
lj6samedferd i von um ad einkennin myndu haldast sem lengst nidri en allir h6fou peir
upplifad timabil par sem einkennin hurfu ad mestu en komu svo aftur tilbaka.

betta samraemist pvi sem Steingrimur Davidsson (e.d.) segir um ad medferd vid
sjukdomnum midast vid ad na burtu psoriasis breytingunum. Vonast er til ad batinn haldist
sem lengst pegar pessu markmidi hefur verid nad. bar sem gangur sjukdomsins er
mismunandi, geta breytingarnar horfid 4n nokkurrar medferdar en oftast koma paer aftur
tilbaka. Psoriasis er oftast medhdndlad 1 byrjun med ttvortis lyfjum, t.d. sterum og oft er
lj6samedferd notud og pa oftast af gerdinni UVB sem eru sterkari geislar en eru i venjulegum

lj6sabekkjum.

5.4.3. Fa medferoarurreedi a Akureyri.

Fé4 medferdararredi virtust vera i bodi fyrir einstaklinga med psoriasis 4 Akureyri og
kom berlega i 1j6s medal flestra patttakendanna ad peim pztti pad 6vidunandi. Einnig kom i
1j6s hja patttakendum ad peim petti vanta sarlega hiidsjukddémalakni 4 svaedid sem veri alltaf
hagt ad leita til og hefdi par med betri samfellu i sdgu einstaklingsins. Allir patttakendur voru
sammala um ad ljosamedferdin veri ordin markvissari eftir ad dag- og géngudeild
lyflekninga opnadi. Petta samraemist peim medferdartirreedum sem eru i bodi & Akureyri sem

er ljosamedferd 4 dag- og gongudeild lyflekninga 4 FSA. Enginn hiidsjukdomalaknir er
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starfandi & Akureyri og verda pvi flestir einstaklingar ad leita til Reykjavikur eftir adstod
hudsjukdoémalaknis. P6 kemur hudsjukddémalaeknir einu sinni i manudi til Akureyrar en
tengist po ekki starfi sjukrahusins (Laufey Sveinsdéttir, munnleg heimild, 2. april 2008). | 1jos
kom ad mikilvegt veri ad einstaklingsmidud medferd veri i bodi fyrir einstaklinga med
psoriasis par sem misjafnt var hvada medferdarform hentadi hverjum og einum. betta
samremist pvi sem Lebwohl (2005) segir um ad medferdir eru mismunandi eftir alvarleika og
utbreidslu sjukdomsins og fara eftir pvi hve vel gengur ad hafa stjorn 4 einkennum sem blossa
skyndilega upp og einkennum sem parfnast langtimamedferdar. Par sem atid er porf &
einhverri medferd allt frd pvi ad vera langtimamedferd i pad ad hafa stjorn 4 einkennum sem
blossa skyndilega upp mun hver einstaklingur med psoriasis purfa 4 einstaklingsmidadri
medferd ad halda.

Einnig taladi einn patttakandi um ad meiri skilning vantadi & medal heilbrigdisstarfsfolks
og almennings um ad sjukdémurinn hefdi ekki einungis likamleg ahrif heldur hefdi hann
einnig andleg ahrif 4 einstaklinginn med psoriasis. Petta samramist rannsokn Wolkenstein
(2006) par sem psoriasis er borinn saman vid adra hudsjikdoma og virdist hann hafa svipud
magnbundin ahrif 4 lifsgeedi. Markmid pessarar rannsoknar er ad upplysa hudsjukdémalekna
hvad felst i pvi ad lifa med psoriasis. Par kemur i 1jos ad psoriasis er ekki talinn vera
lifsheettulegur sjukdomur og pvi er haett vid ad litid sé gert Gr dhrifum sjukdomsins & andlega
lidan einstaklinga af halfu heilbrigdisstarfsfolks. Einstaklingar sem pjést af psoriasis eru
medvitadir um petta og skynja ad almenningur, ad medtdldum leeknum, gera litid Gr peim
ahrifum sem sjukdomurinn hefur 4 lif peirra. Pad er mikilvegt ad laeknar vidurkenni ad ahrif

psoriasis & lifsgaoi séu talsverd og alvarleg.
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5.4.4. Syna jafnaoargeo.

bad kom fram hja 6llum patttakendum ad peir virtust taka sjtkddémnum med
jafnadargedi en po bar 4 orlitilli neikvaedni hja einum patttakendanum. Psoriasis virtist vera
ordinn hluti af lifi patttakenda par sem peir voru bunir ad satta sig vid sjukdominn. betta
samramist pvi sem Uttjek o.fl. (2007) fjalla um i sinni rannsokn, ad pau bjargrad sem oftast
eru notud 4 medal einstaklinga med psoriasis eru s6gd vera ad sattast vid sjaukdoéminn til ad
gera hann raunverulegri, lita 4 sjikdominn med jakvaedum augum fra 6llum hlidum og taka
akvordun um hvernig eigi ad takast 4 vid sjukdominn. { somu rannsékn kemur fram ad
algengustu bjargrad einstaklinga med psoriasis sem proast med aldrinum, eru ad lera ad lifa
med sjukdomnum og ad koma medferd sinni i vanabundid horf, adlagast og sattast vid

huoeinkennin.

5.5. Samantekt

Nidurstddur voru bornar saman vid rannsoknir og annad fraedilegt efni sem tengist
likamlegri, andlegri og félagslegri lidan einstaklinga med psoriasis. Erfitt reyndist ad finna
rannsOknir sem fj6lludu um mun 4 milli kynja hvernig einstaklingar teekjust 4 vid sjukdominn.
Helstu nidurstodur rannsoknarinnar voru paer ad synileg likamleg einkenni voru mismikil og
fundu patttakendur fyrir meiri andlegri vanlidan eftir pvi sem einkennin voru verri hverju
sinni. Einnig kom 1 1jos hja 6llum patttakendum ad streita spiladi stort hlutverk i versnun
sjukdomsins og ad hann hafdi haft dhrif 4 sjalfsmynd peirra. Einnig kom fram ad psoriasis
hafoi ahrif 4 fataval patttakenda og reyndu peir ad klada einkennin af sér. Einstaklingsbundid
var 4 medal patttakenda hvada medferd virkadi best og fram kom ad f4 medferdararredi veru
1 bodi fyrir einstaklinga med psoriasis 4 Akureyri. Pad kom rannsakendum 4 ovart ad enginn
hudsjukdomalaknir veri starfandi & svaedinu fyrir utan einn hudsjikdomalekni sem kaemi

einu sinni i manudi. Rannsakendur drogu pa alyktun ad naudsynlegt veeri ad auka
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medferdararraedi utan hofudborgarsvaedisins, par sem of fa urraedi veru i bodi &
landsbyggdinni og misjafnt veeri 4 milli einstaklinga hvada Grredi hentudu best hverjum og

einum. Enginn munur var 4 milli kynja hvernig patttakendur tokust a4 vid psoriasis.
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Kafli 6

Notagildi rannsoknar og hugmyndir um framtidarrannsoknir

[ pessum kafla er gerd grein fyrir takmorkunum rannsoknarinnar, notagildi
rannsOknarinnar fyrir hjukrun, hjikrunarstjornun, hjokrunarmenntun og hjukrunarrannsoknir.
Settar eru fram hugmyndir rannsakenda um frekari rannsoknir i framtidinni 4 efni tengdu

pessu.

6.1. Takmorkun rannsdknar

Helstu takmarkanir pessarar rannsdknar eru ad patttakendur eru fair og pvi ekki haegt ad
alhaefa ut frd nidurstodunum. Rannsakendur eru ad gera sina fyrstu rannsédkn til B.Sc. gradu i
hjikrunarfraedi og getur pad haft ahrif 4 tilkun 4 nidurstodum par sem rannsakendur eru
oreyndir i gerd rannsékna. I rannsoknina eru patttakendur valdir af einum adila sem getur

einnig hafa haft ahrif & nidurstodur.

6.2. Notagildi fyrir hjukrun

Rannsakendur 4lita ad mikilvaegt s¢ ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir dhrifum
sjukdomsins 4 likamlega, andlega og félagslega lidan einstaklinga og pekki hvada bjargrad og
urredi eru 1 bodi. Mikilvegt er ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir vidhorfum sinum i
gard einstaklinga med psoriasis til ad geta dregid ur peim ahrifum sem sjukdémurinn hefur &
likamlega, andlega og félagslega hlid peirra. Einnig skiptir miklu mali ad heilbrigdisstarfsfolk
s¢ medvitad um hvada bjargrad og Grraedi eru 1 bodi fyrir einstaklinga med psoriasis og

pannig veitt hjukrun med pessa vitneskju ad leidarljosi.
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6.3. Notagildi fyrir hjukrunarstjornun

beir sem eru i stjornunarstoou geta haft gagn af rannsokninni med pvi ad auka
medferdartrradi fyrir einstaklinga med psoriasis. Sérstaklega er porf fyrir
hjukrunarstjérnendur ad beita ahrifum sinum i pvi ad auka medferdartrradi fyrir einstaklinga
med psoriasis utan hofudborgarsvadisins. Rannsakendur telja ad aukin pekking stjérnenda
skapi starfandi heilbrigdisstarfsfolki sem sinnir pessum einstaklingum svigram til ad auka

pekkingu sina a porfum einstaklinga med psoriasis.

6.4. Notagildi fyrir hjukrunarmenntun

Aukin pekking 4 lidan einstaklinga med psoriasis b&di likamlega, andlega og félagslega
geeti aukio skilning baedi heilbrigdisstarfsfolks og almennings. Einnig gaeti aukin pekking a4
bjargradum og Urredum aukid skilning heilbrigdisstarfsfolks & pvi sem er i bodi fyrir
einstaklinga med psoriasis. Pvi telja rannsakendur ad mikilvaegt sé¢ ad vanda vel til fraedslu
hjikrunarfraedinga og hjukrunarnema um pa likamlegu, andlegu og félagslegu lidan sem
einstaklingar med psoriasis ganga i gegnum. Einnig skiptir mali ad vanda vel til fredslu um
pau bjargrad og urradi sem i bodi eru. Aukin pekking & pessu svidi i hjukrunarnami audveldar
hjakrunarfreedinemum ad skilja parfir einstaklinga med psoriasis og pau medferdartrraedi sem
eru 1 bodi. Rannsakendur vonast til ad rannsoknin auki 16ngun hjukrunarfredinema til ad auka
pbekkingu sina 4 malefni sem pessu. Med pvi telja rannsakendur ad einstaklingar med psoriasis

fai aukinn skilning 4 sinum sjukdomi hja heilbrigdisstarfsfolki i ndinni framtid.

6.5. Notagildi fyrir hjukrunarrannsoknir
Til ad auka pekkingu a einhverju dkvednu vidfangsefni er naudsynlegt ad gera godar
rannsOknir. bar sem lidan einstaklinga med psoriasis hefur 1itid verid ranns6kud hér 4 landi

vonast rannsakendur til ad nidurstodur rannsoknarinnar verdi haegt ad nota til frekari
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rannsokna. Einnig vonast rannsakendur til ad rannsoknin auki dhuga 4 frekari rannsoknum &
kynjamun hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis. Vi0 leit 4 fredilegu efni komust
rannsakendur ad pvi ad mikid hefur verid skrifad um psoriasis 4 60rum tungumalum en
islensku og 1itid hefur verid rannsakad um kynjamun sérstaklega. bPad er 6sk rannsakenda ad
rannsokn pessi verdi 60rum hjikrunarfredingum sem hjikrunarnemum hvatning til frekari
rannsdkna 4 pessu malefni og ad rannsokn pessi geti nyst peim sem vilja skoda betur dhrif

psoriasis 4 likamlega, andlega og félagslega lidan.

6.6. Hugmyndir um framtioarrannsoknir

[ upphafi rannsoknarinnar vildu rannsakendur kanna hvernig likamleg, andleg og
félagsleg lidan einstaklinga med psoriasis veri. Einnig vildu rannsakendur kanna hvort munur
veeri 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis. I [jos kom ad 1itid hefur verid
rannsakad almennt um kynjamun 4 Islandi hja einstaklingum med sjukdéminn sem og
likamlega, andlega og félagslega lidan peirra. Pvi eru hugmyndir rannsakenda um
framtidarrannsoknir eftirfarandi:

* Megindleg rannsokn a likamlegri, andlegri og félagslegri lidan kvenna og karlmanna
med psoriasis og hvernig einstaklingar takast 4 vid sjukdominn.

* Megindleg rannsokn 4 pekkingu heilbrigdisstarfsfolks um psoriasis og ahrifum hans
a likamlega, andlega og félagslega lidan einstaklinga.

* Megindleg samanburdarrannsokn a pvi hvort einstaklingar med psoriasis a
hofudborgarsvaedinu séu anaegdir med pau medferdarurredi sem i bodi eru
samanborid vid anegju einstaklinga med psoriasis 4 landsbyggdinni par sem lengra
er 1 pjonustu.

* Eigindleg rannsokn 4 pvi hvernig konur og karlmenn takast & vid sjikdominn og

hvada bjargradum pau beita.
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* Figindleg rannsokn 4 likamlegri, andlegri og félagslegri lidan einstaklinga yngri en
25 ara.
* Eigindleg rannsokn 4 likamlegri, andlegri og félagslegri lidan einstaklinga eldri en 55

ara.

6.7. Samantekt

Rannsakendur vonast til ad nidurstédur ur rannsokn pessari nytist 6dru
heilbrigdisstarfsfolki, t.d. hjukrunarfredingum, leknum, sjakralidum, idjupjalfum og
sjukrapjalfurum til aukins skilnings 4 likamlegri, andlegri og félagslegri lidan einstaklinga
med psoriasis. Med pessari rannsokn vonast rannsakendur til ad hiin nytist
hjukrunarstjornendum til ad auka medferdartrraedi fyrir einstaklinga med psoriasis. Einnig
vonast rannsakendur til ad meiri pekking verdi i kjolfar pessarar rannséknar og ad haegt verdi
a0 nyta nidurstodur til frekari fraeedslu fyrir heilbrigdisstarfsfolk og til menntunar
hjukrunarnema. Rannsakendur telja ad par nidurstodur sem fengust vid gerd rannsdéknarinnar
nytist 1 hjukrun einstaklinga med psoriasis og geti par af leidandi aukid gadi hjukrunar sem
veitt er og einnig aukid skilning heilbrigdisstarfsfolks a lidan pessara einstaklinga.
Rannsakendum fannst dhugavert ad vinna petta verkefni, 4 innsyn 1 lidan einstaklinga med
psoriasis og skoda hvad betur meetti fara i medferd peirra. Pvi vonast rannsakendur til pess ad

frekari rannsoknir verdi gerdar i nainni framtid & malefni sem pessu.
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Fylgiskjal 1: Umsoékn til Sidanefndar FSA

Afgreidd:

Nr. ums6knar: ‘ Mottekin:

Umsokn til sidanefndar
Fjoroungs sjukrahus sins 4 Akureyri

1. HEITI I{ANNSOKNAR Bedid er um fullt_h_q:_iti_ Eap_nsél_msv{,_iﬂ_c_!llskt eha Er'ﬂl(_gfﬁ_r!ltﬂ(gl:l_’_l.__

Hvaoa ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan folks? Er munur a milli kynja
hvernig einstaklingar takast & vid psoriasis?

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN. Utdrittur iir rannstkninni, p.m.t.

markmid, pitttakendur, frambkvamd og visindalegur Avinningur,

Tilgangur: rannsokninni er @tlad ad fa innsyn { hvernig einstaklingar med psoriasis takast 4 vid sinn
sjukdom andlega, félagslega og likamlega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort munur sé 4 milli kynja
hvernig einstaklingar takast & vio psoriasis.

Markmid: rannsékninni er eetlad ad veita innsyn inn { reynsluheim psoriasissjiklinga og lidan peirra.

batttakendur: verda fj6rir til sex einstaklingar 4 aldrinum 25 éra til 55 dra og hafa haft psoriasis i meira
en eitt 4r, Patttakendur eru { medferd 4 gongudeild hudlekninga 4 FSA.

Framkvemd: tekin verda opin vidtd! vid pattakendur samkvamt Vancouver skolanum i fyrirbaerafraedi
og unnid ar peim. Viodtolin verda tekin upp a segulbandsspélur par sem pétttakendur verda bednir ad lysa
likamlegri, andlegri og félagslegri lidan sinni. Vidtslin verda siBan vélritud orBrétt upp af
segulbandsspSlunum og pau sidan greind nidur { pemu.

Visindalegt gildi og dvinningur: rannsokninni er @tlad ad veita innsyn { reynsluheim psoriasissjiklinga
og lidan peirra.

3. ABYRGBARMA‘BUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn dbyrgdarmann dir sinum

hdpi sem annast samskipti vid sidanefnd FSA og sem ber jafnframt faglega dbyrgd 4 framkvaemd

rannsoknarinnar,
Nafn: Hafdis Skuladottir Kennitala: 061062- stada: Lektor
2469
Vinnustadur: Haskélinn 4 Akureyri Vinnusimi: $460-84 56 Fax: 460-8999
Heimilistang: SO1borg vid Nordursldd Heimasimi: 462-7271 Netfang: hafdis@unak.is

4, ADRIR UMSAKJENDUR., Tilgreina barf nofn og vinnus tadi allra rannsakenda, p.e. annarra en

dbyrgbarmanns,
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Naf: Anna Soffia Bragadottir Vinnustadur: Haskolinn 4 Akureyri | stada: Hjkrunarnemi 4 4. ari
Nafm: Kristin Hlin Pétursdéttir vinnustadur: Haskolinn & Akureyri | stasa: HjOkrunarnemi a 4. 4ri
Nafn: Vinnustadur: Stada:

-_Ns;i‘n: Vinnustadur: Stada:

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjairmagnunar - og styrktaradilar). Her skal t.d.

greina frd peim stofnunum og fyrirteekjum, innlendum eda erlendum sem ad rannsékninni koma hafi slikar
upplysingar ekki pegar komid fram i lidum 2 og 3.

Stofnun / [ yrirtaki: Heimilisfang:
Stofnun / f yrirtaeki: Heimilisfang:
Stofnun / { yrirtzeki: Heimilisfang:

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

med einstokum verkpiattum rannsoknarinnar. Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjirmégnunar
vegna rannsdknarinnar purfa einnig ad koma fram upplysingar um tengsl fjirmignunaradila vid
rannsakendur.

Hafdis Skuladoéttir er ébyrgdarmadur rannséknarinnar.

Rannsoknin er ekki styrkt af neinum. Anna Soffia Bragadattir og Kristin Hlin Pétursdéttir munu standa
ad rannsokninni undir umsjén Hafdisar Skiladottur lektors vid Haskolann & Akureyri sem er jafnframt
leidbeinandi peirra.

Magga Alda Magntsdéttir hjikrunarfraedingur med faglegt eftirlit med psoriasissjuklingum 4 FSA, mun
adstoda rannsakendur vid ad Utvega patttakendur { rannsdknina.

Hvor rannsoknaradili fyrir sig tekur tvd til prji vidtsl, eitt vidtal vid hvern patttakenda, vélritar pau,
greinir pau { pemu.

Herdis Jaliusdéttir deildarstjori dag- og gongudeildar lyflekninga 4 FSA, hefur veitt leyfi fyrir pessari
rannsékn.

borvaldur Ingvarsson framkvaemdarstjori laekninga 4 FSA hefur einnig veitt leyfi fyrir gerd pessarar
rannsoknar,

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinid fjilda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada forsendum iirtakid verdur
valid,

Patttakendur verda fjorir til sex einstaklingar 4 aldrinum 25 ara til 55 4ra og mun verda reynt ad hafa jafnt
kynjahlutfall medal patttakenda.
Patttakendur verda ad hafa haft psoriasis { meira en eitt 4r.

8. AVINNINGUR!’:’P\HETTA. Tilgreinid i hverju dvinningur jafnt sem dhsetta pitttakenda i rannsékninni

verdur helst folgin.

ustvinningurinn af rannsdkninni er ad veita okkur innsyni inn i reynsluheim psoriasissjuklinga og lidan |
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peirra.
Engin dheetta er folgin { pvi ad taka padtt { rannsokninni.

9, OFLUN UPPLYSTS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplys ts sampykkis patttakenda verdur aflad,

p.m.t. hvada adili muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio ad ef afla & upplys inga eda syna fra bérnum
parf sampykki frid foreldri eda forradamanni. Afrit af upplysingum og sampykki sbld dum skulu fylpja umsdkninni.

Vid munum leita sampykkis patttakenda med pvi ad Magga Alda Magnasdottir hjikrunarfredingur med
faglegt eftirlit med psoriasissjtklingum, mun athenda peim kynningarbréf. Magga Alda Magnusdéttir
mun taka nidur nafn og simanGmer patttakenda og mun svo afhenda Hafdisi Skdladoéttur abyrgdarmanni
rannsoknarinnar upplysingarnar. Hafdis setur svo pessar upplysingar { lokad umslag og athendir 68rum
hvorum rannsakanda pad. Einnig geta patttakendur ef peir dska eftir haft beint samband vid annan hvorn
rannsakandann. Adur en vidtalid hefst munu patttakendur skrifa undir sampykkisyfirlysingu sem
stadfestir vilja peirra um patttdku i rannsékninni.

10. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvers konar gégnum (personuupplys ingum, lifsynum o.s.frv.) er
fyrirhugad ad safna vegna rannséknarinnar. Einnig hvada adilar hafi adgang ad peim gognum, Skyrid fra hvada
Brygeisriads tafanir verda gerdar og hvernig trinadi vid patttakendur verdur haldid. Koma parf fram hver hefur
umradarétt yfir gignunum ad rannsékn lokinni,

Tekin verda opin vidtsl vid patttakendur samkvaemt Vancouver skdlanum i fyrirbeerafredi. Verda
patttakendur latnir vita af pvi ad néfn peirra munu hvergi koma fram i rannsokninni og ad fyllsta trinadar
verdi geett. Oll vidtslin verda tekin upp 4 segulband og afritud. Adeins rannsakendur munu hafa adgang
ad rannsoknargdgnum, verda gdgnin geymd 1 laestri hirslu par til rannsoékninni er lokid og mun peim pa
verda eytt. Til ad tryggja drygei patttakenda verdur hverjum og einum gefid dulnefni sem rannsakendur
velja. Fyllsta trinadar verdur geett { medferd allra upplysinga.

11. SIDFERDPILEG ALITAN[AL. Hér skal greina frd helstu dlitamalum af sidferdilegum toga sem

rannsoknina varda,

beir patttakendur sem taka patt { rannsokninni skrifa undir upplyst sampykki, sem synir ad peir gera sér
grein fyrir pvi ad peir vera spurdir spurninga um andlega, félagslega og likamlega lidan sina og eru
tilbtnir ad deila henni med okkur. Munum vid gera patttakendum grein fyrir pvi ad peir geti stoppad
vidtalid og dregid sig Gt Gr rannsdkninni hvenzar sem er. Mun pa 8llum gégnum um bd verda eytt an pess
ad pad komi nidur 4 peim 4 nokkurn hatt.

12, ViSINDALEGT GILDI. Gerio stuttlega grein fyrir peim visindalega dvinningi sem rannsoknin hefur i
fiir med sér,

Visindalegt gildi 0g avinningur rannsoknarinnar er ad f4 innsyn inn i reynsluheim psoriasissjiklinga og
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lidan peirra.

13. FREPIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal i stuttu mali freedilegri pekkingu 4
rannsoknarsvidinu og drum bakgrunni rannséknarinnar, p.m.t. helstu nidurstidum eldri rannsokna, Taka skal
sérstaklega fram, hvada reynsla er af vidkomandi adferdum ogfe da medferd i fyrri rannsoknum. Pessum lid ma
skila 4 sérbladi eda visa i itarlegri rannséknariwetlun sem pa skal fylgja umsékn.

Psoriasis er kroniskur htidsjukdomur sem hefur ahrif 4 hid og 1idi. Klinisk einkenni samanstanda af
blodraudum blettum sem eru paktir grahvitu hreystri sem kemur itrekad aftur. 1 dag er litid 4 psoriasis
sem sjalfsonemissjikdom og algengustu medferdunum er beint ad dnemiskerfi hidarinnar (De Rie,
Goedkoop og Bos, 2004).

Birtingarmynd sjikdomsins kemur fram § mismunandi alvarleika sem fer eftir erféum og
umhverfispattum. Sumir einstaklingar hafa veg einkenni sem koma fram stadbundid eins og 4 olnbogum,
hnjdm eda harsverdi, en aftur 4 moti geta alvarlegri einkenni pakio allt ad 100% yfirbordi likamans
(Lebwohl, 2003).

Psoriasis er krdniskur hidsjokddémur sem getur haft mikil ahrif 4 lifsgaedi og getur verid salfélagslega
lamandi. Pad er mikilvagt ad lita 4 psoriasis sem alvarlegan sjukdom og fordast ad vanmeta éhrif
sjukdomsins 4 velferd sjliklingsins. Psoriasis er ekki alitinn lifshaettulegur sjikdémur og pvi er oft gert
minna Gr dhrifum sjuokdémsins sem hann hefur 4 einstaklinga (Wolkenstein, 2006).

Sjukdomurinn er ekki lengur alitinn sem einungis hidsjukdémur heldur er litid 4 hann sem bélguvaldandi
kerfisbundinn sjikddom, eins og gigtarkennda 1idbolgu med hakkandi hlutfalli 4 tengdum sjikdomum
(Reich og Mrowietz, 2007).

Mikil fjélbreytni er { bodi { medferdum til ad medhindla bélguvaldandi hidmein eins og psoriasis og
hudsykingar. Stadbundin efni eins og krem eru ad jafnadi notud sem fyrsta medferd vid stadbundnum og
veegum einkennum psoriasis og einnig til ad hafa stjorn 4 ad einkenni breidist sidur Gt hja einstaklingum
med Utbreidd eda alvarlegri einkenni. Ljésamedferdir og kerfisbundnar medferdir eru notadar vid
alvarlegri einkenni sjukddmsins. Arangursrik medferd felur oft i sér ad blanda saman fj6lbreyttum
medferdarformum (Gottlieb og Brunswick, 2005).

Rannsékn Jankowiak o.fl. (2005) syndi fram 4 ad psoriasis er kroniskur sjikdomur sem kemur itrekad
aftur og er mikilveaegt ad hann fai markvissa medferd og videigandi umsnnun. I b4dum tilfellum parf ad
vera jafnveegi 4 hlutverki h(dlaknisins, hjukrunarfradingsins, sjiklingsins og fjélskyldu hans. [ medferd
sjukdémsins parf einnig ad huga vel ad heilbrigdisfradslu fyrir einstaklinginn. Med gbdri freedslu tti
einstaklingurinn ad vera betur medvitadur og hafa meiri faerni f ad velja rétt medferdarform.

Margar rannsoknir hafa synt fram 4 ad psoriasis er sjikdomur sem er pekktur fyrir ad vera tengdur alagi.
Einnig hefur verid kannadur sa méguleiki hvort tenging sé 4 milli dlags og byrjunar eda versnunar 4
psoriasis. Alag virdist vera helsti orsakavaldur 4 psoriasisitbrotum (Consoli o.1., 2006).

Rannsékn Sampogna o.fl. (2006) syndi fram 4 ad lifsgzdi einstaklinga med psoriasis eru verri en
morgum tengdum og Otbreiddum sjikdémum, sérstaklega salfélagslega séd.

14. RANNSOKNARABFERBIR. Gera skal grein fyrir adferdafracdi rannséknarinnar. Taka skal fram hvort

wtlunin sé¢ ad afla upplys inga fra 60rum en hatttakendum sidlfum, ET ;etlunin er ad notast vid unnlvsinear dr
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sjakraskrdam, gagnabiinkum (s.s. krabbameins skria) eda syni ar lifsynabanka purta afrit af tilskyldum leylum a0
fylgja umsékninni (sbr. 1id 23 hér i eftir). Koma parf fram til hvers er wetlast af pitttakendum, s.s. hvers konar
rannsdknir verdi gerdar 4 peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit cda mat og hvers konar syna og /eda
upplysinga verdur aflad, Pessum lid ma skila 4 sérbladi ef porf krefur,

Tekid verdur opid vidtal vid hvern patttakanda og unnid r pvi samkvamt Vancouver skélanum i
fyrirbeerafredi, sem "byggir 4 peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med sinum augum og
ad syn hans motist af fyrri reynslu hans og eigin talkun 4 peirri reynslu. Pessi syn einstaklingsins hefur
Ahrif 4 hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu" (Sigridur Halldorsdottir, 2003). Ekki
verdur aflad frekari upplysinga um pétttakendur annarsstadar fra svo sem 0r sjikraskram.

15. I:IRVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar drvinnsla (t.d. télfredileg) verdur gerd.

Tekid verdur eitt opid vidtal vid hvern patttakanda og unnid Gr pvi samkvaemt Vancouver skélanum i
fyrirbaerafraedi.

16. MNNSOKNARTiMABlL. Tilgreinid hvenzer dxtlad er ad rannsokn hefjist og hvenser henni ljuki,

Rannséknartimabil er 4zetlad ad hefjist i jantar 2008 og ljuki { mai 2008.

17. NIBURSTGBUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/ e 0a birtingu/kynningu

A nidurstioum rannsoknarinnar.

Nidurstada rannsoknarinnar verdur kynnt & kynningardegi/rannséknardegi heilbrigdisdeildar vid
Haskolann 4 Akureyri mai 2008. Rannséknarskyrslan verdur sidan geymd & Bokasafni Haskolans 4
Akureyri 60rum til aflestrar.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugad er 2d flytja gbgn rannsoknarinnar (t.d. lifsyni eda

personuupply s ingar) ar landi verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada

stofnunar og lands glignin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina hver d vidkomandi stofnun hafi umradarétt yfir
dgnunum og/ e Ha beri dbyrgd 4 peim.

A ekli vio X1

19, VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hyar veroa rannsoknaredenin varoyvei tt? Hyenzer og hvernig
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Adeins rannsakendur munu hafa adgang ad rannséknargdgnum, gégnin verda geymd i laestri hirslu 4
heimili rannsakenda par til rannsékninni er lokid og mun peim pé verda eytt. Ollum skriflegum gégnum,
segulbandsspélum og tolvudisklingum verdur eytt.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vid
adrar skrdr eda samnyta upplysingar og/e da syni vio adrar rannsoknir. Ef svo er greinid pa fra heiti vidkomandi
rannsoknar og dbyrgdarmanni,

A ekki vio B

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan piatttakenda og hvernig
verdur pvi hattad? Med hvada heetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir pagnvart hugsanlepum skada?

Par sem rannséknin er byggd 4 vidtélum tti ekki ad vera nein likamlega hetta fyrir
patttakendur. Reynt verdur ad koma i veg fyrir ad ipyngja patttakendum med prystingi og
dgengni ad tala um pad sem peim finnst erfitt, Ef patttakendur treysta sér ekki til ad reda
um einstaka paetti innan rannsoknarinnar pa verdur pad virt. Péatttakendur geta haft
sambandi vid rannsakendur eins og &dur hefur komid fram og einnig mun leidbeinandi og
abyrgdarmadur rannsoknarinnar hafa eftirlit med rannsdkninni svo sem hvada spurningar A ekl vio [0
verda spurdar { vidtalinu og annad hvad rannsoknina vardar. Patttakendur geta einnig haft
samband vid abyrgdarmann rannsoknarinnar.

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinio hvort greitt verdi fyrir patttdku i

rannsikninni og pa jafnframt hvers edlis og hversn hdar paer greidslur verdi,

A ek vio [

23. ADRAR UMSOKNIR EPA LEYFL Afrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi

yfirleknis / - lekna vegna adgangs ad sjikraskram, leyfi annarra skraarhaldara (5.5, krabbameins skrar) og leyfi

stofnunar fyrir framkyvemd rannséknar skulu fylgja med umsikn, eftic pvi sem vid 4. Hafi umséknin #our hlotid

samhykki annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skri

dagsetningu umsdknar til vidkomandi adila. ]

JARINEI[] | Persénuvernd, dags. 19.11.2007. Svar JACINEI[] | Yfirleknir:

hefur pd ekki enn borist

| JATINEI] | Lyfjastofnun, dags. JAKINEI[] | Hjdkrunardeildarstjori: Herdis Jaliusdottir
JACINELL | Geislavarnir rikisins, dags. JAKINEIL] | Framkvaemdas tjéri lekninga: borvaldur [ngvarsson
| JA T NEI (] | Stofnun, hvada: FSA JAOINEI] | Framkvemdas tjéri hjakrunar:

JAONEI | Gnnur sidanefnd, hver: JALOINEI D | Lifsynasafn, hvaoa, hver: -

24, FYLGISKJGL MED UMSOKN. Starfsaerio/ritaskrd Abvredarmanns. svo or unnlVsinea - ap
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sampykki sblb 8 vegna patttéku i rannsokninni skulu avallt fylgja umsokn til sidanefndar.

E Starfsferils skrd dhyrgdarmanns

D Nakvemari rannsoknarlysing(ar)

g Kynningarblad / - bloo

I:l Spurningalistar, fjoldi

B4 upplysingablad / - blss

I:I “Case Report Form”

<] sampykkisblas / - blod

] Afrit af leyfum

E Onnur fylgiskjol (hver?) Vidtalsrammi

25. ATHUGASEMDIR UMSAKJENDA. 1érer heept 20 koma 4 framfaeri athugasemdum eda skyringum

sem ekki komust fyrir annars stadar i umsokninni,

VERDI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARAZTLUNINNI BER

ABYRGDARMANNI AP TILKYNNA BZER AN TAFAR TIL SIDANEFNDAR FSA.

Stadur:

Dagsetning: Undirskrift 4byrgdarmanns:

Vinsamlegast sendid umsékn og fylgiskjol i fjorum eintékum.

Umsokn sendist:

Sigmundi Sigfussyni

formanni Sidanefndar FSA
Fjérdungs sjukrahisinu 4 Akureyri
600 Akureyri

Einnig ma senda umsdéknina 4 rafreenu formi med télvapdésti 4 netfangio:

gudrunj@fsa.is

Uppfert: 03.01,2007
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Fylgiskjal 2: SampykKki fra Sidanefnd FSA

SIDANEFND

SJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Nefndarmenn:

Kristjan Kristjansson
professor

Margrét borsteinsdotti
hjiakrunardeildarstjori
Ragnheidur Baldursdattir
kvensjukddémaleknir

Sigmundur Sigfisson
forstoduleknir

Hafdis Skaladottir
lektor
Haskadlanum a Akureyri
600 Akureyri
Akureyri, 4. jantar 2008

115. mal Sidanefndar FSA: Umsdkn dags. 29. névember 2007 um leyfi til ad
framkvzema rannséknina: ,Hvada shrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og
likamlega lidan folks? Er munur milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid

psoriasis?“

Abyrgdarmadur pessarar rannsoknar er Hafdis Skaladottir lektor vidd Haskolann a Akureyri.
Hun er leidbeinandi hjikrunarfradinemanna Onnu Soffiu Bragadéttur og Kristinar Hlinar
Pétursdéttur vid rannsoknina, sem er lokaverkefni peirra til B.Sc. profs i hjikrunarfraedi vio
heilbrigdisdeild Haskélans a Akureyri. Magga Alda Magnusdottir hjukrunarfraedingur mun
adstoda rannsakendur vid ad Gtvega 4 til 6 einstaklinga Ur hépi psoriasissjuklinga a FSA til
patttoku i rannsékninni. Tekin verda opin vidtd] vid pétttakendur par sem peir verda bednir
um ad lysa lidan sinni. Vidtslin verda ritud nidur og greind nidur i pemu. Rannsékninni er
wtlad ad veita innsyn i reynsluheim psoriasissjuklinga og lidan peirra.

Rannsoknarztlunin var kynnt Personuvernd 19. névember 2007 og sott hefur verid um leyfi
til hjukrunardeildarstjora gongudeildar lyflekningadeildar FSA og til framkvamdastjora
lekninga a FSA.
Sidanefnd FSA sampykkir ad pessi rannsokn verdi framkveemd svo fremi sem Personuvernd
geri ekki athugasemd vid hana.
Virdingarfvllst,
fh. Sidanefndar FSA

S iecel J S

2 Sigmundur Sigfusso

wfaéur

Afrit:  Visindasidanefnd
Vegmula 3
108 Reykjavik
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Fylgiskjal 3: Umsékn til Personuverndar

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

Er um a6 raeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkynningu?

Eldra tilkynninganimer s& um breytta
tilkynningu ad reeda:

Kennitala abyrgbaradila:

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjéra) ef
abyrgdaradili er
fyrirteeki/stofnun:

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna ut:
Nafn:

Heimilisfang:

Pastnamer:

Stadur:

Simanumer tengiliods :

Titill verkefnis
(ss. nafn a skra eda heiti rannséknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnié med?
Hvert ver6a upplysingarnar sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
persénuvernd og medferd
persénuupplysinga:

Verdur unnié med vidkvaemar
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidbotarskilyréi um vinnslu vidkvaemra
persénuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Tilkynning mottekin: 19.11.2007 12:03:27
Namer S3631

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

0610622469

Hafdis Skuladottir

Hafdis Skaladottir
Hrafnagilsstraeti 37
600

Akureyri

4608456

Hvada ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan
foiks? Er munur a milli kynja hvernig einstaklingar takast & vio
psoriasis?

Rannsékninni er setlad aé fa innsyn i hvernig einstaklingar med
psoriasis takast 4 vid sinn sjukdém andlega, félagslega og
likamlega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort munur sé & milli
kynja hvernig einstaklingar takast & vid psoriasis.

Notast verdur vié viétol vid fjora til sex einstaklinga med psoriasis.
Med opnum vidtdlum.

[<] sampykki hins skraéa sbr. 1. tl.

[} naudsyn vegna samnings sbr. 2. 1l.

[] naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 tl.

[] nauésyn til aé vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
[] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. 1l.

__ naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. tl.
[ ] naudsyn til ad geeta ldgmeetra hagsmuna sbr. 7. tl.

Nei
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Frekari skyringar 4 peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagaakvaedi eda ef byggt er 8 sampykki
hins skrada skal her greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er personuupplysinga fra
6drum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfyllt vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfylit freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur personuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbinadar?

Verbéa upplysingarnar athentar 6érum.
Hverjum?

Verda upplysingamnar fluttar ur landi?

Verda upplysingarnar birtar a Netinu /
Vefnum?

Hvada éryggisradstafanir verda
vidhaféar?

Nafn og/eda stbduheiti pess sem ber
abyrgd & framangreindum
oryggisradstéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hveneer?

Verdur 6drum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla

> upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.tl.

| sérstdk lagaheimild sbr. 2. tl.

skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.
hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.
vegna domsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
naudsyn vegna lasknismedferdar/stjérnsyslu sbr.8. tl.
nauédsyn vegna tolfraedi-/visindarannsoknar sbr. 9. tl.
logmaet voktun skv. 2.mgr.

Hver vidmaelandi faer kynningarbréf um rannséknina par sem honum
er gerd full grein fyrir pvi i hverju patttaka hans i rannsékninni er
félgin og ad rannsakendur muni hafa samband vid hann og taka vid
hann vidtal um andlega, félagslega og likamlega lidan hans i
tengslum vid psoriasis.

par er honum gert ljést ad hann geti dregid sig ut dr rannsékninni
hvenaer sem er og an nokkurra eftirmala.

A ekki via.

[ kynningarbréfi til patttakenda kemur fram m.a. tilgangur
rannsoknar, nafn, heimilisfang, simanimer og netféng allra
rannsakenda og abyrgdaradila. Ollum patttakendum verdur gefid
dulnefni. Eini stadurinn sem nafn patttakenda kemur fram er
sampykkisyfirlysing, sem verdur geymd i laestri hirslu hja
rannsakendum. Rannsakendur eru peir einu sem hafa adgang ad
upplysingum um patttakendur. Ollum gégnum verdur eytt vid lok
arvinnslu eda i mai 2008.

Nei

Nei. Viétolin sem tekin verda upp a segulbandsspolu verda geymdar
i lzestri hirslu i vérslu rannsakenda og eytt ad notkun lokinni.

Nei

Nei

| Adgangsord
1 Dulkédun
X Afmaun persénuaudkenna

X Annad
Ef annad. pa hva6?
Ollum patttakendum i rannsokninni verdur gefié nytt nafn.

Hafdis Skuiladottir

Ollum gégnum og upplysingum verdur eytt ad notkun lokinni i mai
2008.

Nei
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upplysinganna?
Kennitala vinnsluadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Postnumer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvamt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Sent til
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Fylgiskjal 4: Sampykki fra Personuvernd
, #
Hafdis Skaladotar 1
Hrafnagilsstrad 37
600 Akureyri !
: Persénuvernd

Raudardrstiz 10 103 Revkjavk
simi: 5109600 hréfasimi: 510 3606
netfang: postur(@personuvernd is

veffang: personuvernd is

Reykjavik 27. névember 2007

Tihvisur: §3631/2007/ LSL/--
Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur méttekid tilkynningu { yoar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $3631/2007 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar dlkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasiou stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med mottoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

Larus Sigufdur Larusson
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Fylgiskjal 5: Kynningarbréf til patttakenda
n Haskélinn
a Akureyri
Kynningarbréf

Hvada ahrif hefur psoriasis a andlega, félagslega og likamlega lidan folks? Er munur a
milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid psoriasis?

Abyrgﬁarmaéur rannsoknarinnar: Hafdis Skuladottir, lektor vid Haskolann 4 Akureyri,
hafdis@unak.is simi 460-8456.

Ageeti patttakandi

Vi0 undirritadar Anna Soffia Bragadottir (simi: 867-9833) og Kristin Hlin Pétursdottir
(simi: 861-0024) hjukrunarnemar & 4. ari vid Haskolann &4 Akureyri forum pess 4 leit vid pig
a0 taka patt i rannsokn okkar sem ber heitid “Hvada ahrif hefur psoriasis a andlega, félagslega
og likamlega lidan f6lks? Er munur 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasisQ

Rannsdknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gradu i hjukrunarfraedi vid Haskolann &
Akureyri. Leidbeinandi okkar er Hafdis Skuladottir hjukrunarfredingur M.S. og lektor vid

Haskolann & Akureyri.

Kynning 4 rannsékn og markmio

Rannsoknin verdur unnin pannig ad Magga Alda Magntsdottir, hjukrunarfredingur sem
hefur faglegt eftirlit med psoriasissjuklingum, mun athenda einstaklingum, konum jafnt sem
korlum 4 aldrinum 25-55 4ra sem hafa haft psoriasis a0 minnsta kosti 1 eitt ar petta
kynningarbréf. Hofum vid fengio leyfi fra Porvaldi Ingvarssyni, framkvaemadastjora lekninga
FSA og Herdisi Juliusdottur, deildarstjora gongudeildar hudsjukdéma FSA fyrir pvi ad fa ad
gera pessa rannsokn.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad fa innsyn i hvernig einstaklingar med psoriasis takast 4
vid sinn sjukdom andlega, likamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort
munur sé¢ 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis. Vonumst vid ad sa
avinningur sem hljotast muni af pessari rannsdkn veiti okkur innsyn i reynsluheim

psoriasissjuklinga og lidan peirra.




Fylgiskjol 74

Fyrirkomulag rannsoknar

Ef bu dkvedur eftir yfirlestur pessa bréfs, ad taka patt pa vinsamlega hafdu samband vid
Méggu Oldu Magntisdéttur. Hin mun taka nidur nafn pitt og simantimer og mun svo athenda
Hafdisi Skuladottur dbyrgdarmanni rannsoknarinnar upplysingarnar. Hafdis setur svo pessar
upplysingar i lokad umslag og athendir annarri hvorri okkar. Einnig getur pt ef pa 6skar eftir
haft beint samband vid annan hvorn rannsakandann. I framhaldi af pvi verdur akvedid i
samradi vio pig stadur og stund vidtalsins. Vidtalid getur farid fram heima hja pér eda 4 stad
sem pér finnst hentugur. Adur en vidtalid hefst verdur pti bedin/nn um ad skrifa undir
sampykkisyfirlysingu. Ad pinu sampykki fengnu mun vidtalid hefjast. Aztlad er ad vidtalid
s¢ klukkustundar langt og verdur pad tekid upp 4 segulband. 1 vidtalinu verdur pti spurd/ur
spurninga par sem pu verdur bedin/nn ad lysa andlegri, félagslegri og likamlegri lidan pinni af
pvi ad vera med psoriasis. Spurt verdur um pau urraedi sem hafa reynst pér vel, ahrif psorasis
a félagsleg samskipti, fataval, ahrif mataraedis, ventingar pinar til medferdar og hvada
medferdarirradi pu hefur nytt pér til ad takast 4 vid sjukdominn, svo eitthvad sé nefnt.

Eingongu verdur unnid med vidtol patttakenda i rannsokninni, engra personulegra gagna
verdur aflad, svo sem ur sjukraskram.

bér verdur gefid dulnefni til ad tryggja nafnleynd pannig ad nafnid pitt komi hvergi fram
4 rannsoknargdgnum. Nafn pitt mun eingéngu koma fram 4 eydubladi um “upplyst sampykkiO
og verdur pad geymt i 6ruggri vorslu rannsakenda 4samt 6llu 60ru er litur ad rannsokninni,

s.s. segulbandsspolum og tolvudisklingum.

A9 rannsokn lokinni og Urvinnslu rannsdknargagna verdur 6llum rannsoknargdgnum eytt.

Avinningur/ahzetta

Ekki er haegt ad fullyrda um beinan dvinning af rannsokninni. P6 getur hugsanlegur
avinningur patttakenda verid ad fa pa tilfinningu ad geta midlad eigin reynslu til annarra sem
standa 1 svipudum eda somu sporum. Einnig er pad avinningur fyrir samfélagio ef pessi
rannsokn eykur skilning heilbrigdisstarfsfolks a andlegri, félagslegri og likamlegri lidan
einstaklinga med psoriasis.

Ef patttakandi treystir sér ekki til ad reeda um einstaka patti innan rannsdknarinnar pa
verdur pad virt. Ef spurningar vakna eda erfid stada kemur upp getur patttakandi leitad til

abyrgdarmanns rannsoknarinnar i gegnum sima eda 4 netfangi.
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Réttur pinn

bér er heimilt ad neita patttoku og einnig getur pt dregid pig Ut ur rannsdékninni hveneer
sem er ef pér synist svo, an pess ad gefa upp astedu eda skyringu 4 nokkurn hatt &n nokkurra
eftirmala. b matt neita ad svara einstokum spurningum.

Rannsoknin verdur kynnt 4 Rannsdknardegi heilbrigdisdeildar Haskolans 4 Akureyri i
mai 2008 fyrir profdomara, samnemendum og ef til vill fleirum. Verdur verkefnid sidan

geymt & bokasafni Haskolans 4 Akureyri 60rum til aflestrar.

Heimild hefur fengist hja Sidanefnd FSA fyrir framkvemd pessarar rannsoknar. Ef pi
hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i rannsdkninni eda vilt heetta patttoku i
henni getur pt snuid pér til Sidanefndar FSA, Eyrarlandsvegi, 600 Akureyri. Einnig getur pu

snaid pér beint til undirritadra.

bad er von okkar ad pu sjair pér faert ad taka patt i rannsdékninni med okkur, ef
einhverjar spurningar vakna eda pu vilt fa frekari Gtskyringar, hvetjum vid pig til ad hafa
samband vid okkur simleidis eda i gegnum netfang. Einnig getur pa haft samband vi0
leidbeinanda okkar og dbyrgdarmann rannsoknarinnar Hafdisi Skuladottur 4 netfang

hafdis@unak.is eda i sima 460-8456.

Med fyrirfram pokk fyrir patttokuna,

Abvrgéarmaéur:
Hafdis Skuladottir, lektor HA

Haskolinn 4 Akureyri

So6lborg v/Nordurslod

602 Akureyri

hafdis@unak.is

Rannsakendur:

Anna Soffia Bragadottir, hj.fr.nemi Kristin Hlin Pétursdottir, hj.fr.nemi
Sokkattni 8 Grundargerdi 4
600 Akureyri 600 Akureyri
Simi: 461-1640/867-9833 Simi: 461-2045/861-0024

ha040472@unak.is ha040393@unak.is
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Fylgiskjal 6: Upplyst sampykki patttakenda

n Haskélinn
a Akureyri

Upplyst sampykki

Hvada ahrif hefur psoriasis a andlega, félagslega og likamlega lidan folks?
Er munur a4 milli kynja hvernig einstaklingar takast a vio psoriasis?

Eg undirritud/adur hef lesid medfylgjandi kynningarbréf um rannsoknina “Hvada ahrif
hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan folks? Er munur & milli kynja hvernig
einstaklingar takast 4 vid psoriasis?Q

Eg geri mér fulla grein fyrir pvi ad patttaka min felur i sér ad rannsakendur munu hafa
samband vid mig og munu taka vidtal vid mig um andlega, félagslega og likamlega lidan
mina i tengslum vid psoriasis.

Eg hef rétt til pess ad haetta i rannsokninni hvenzr sem er an fyrirvara. Eg gef fullt leyfi
fyrir pvi ad peaer upplysingar sem ég gef um upplifun mina verdi notadar i rannsoknina og

treysti €g pvi ad rannsakendur vidhaldi fullum trunadi um persoénuleg audkenni.

Eg veiti hér med sampykki mitt:

Dagsetning:

Nafn patttakanda:

Simanumer:

Rannsakandi:
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Fylgiskjal 7: Kynningarbréf til framkvamdarstjora laekninga FSA

n Haskdlinn
a Akureyri

Kynningarbréf til framkvamdastjora laekninga FSA
Hvada ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan folks?
Er munur 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid psoriasis?

Abyrgdarmadur rannséknar: Hafdis Skiiladéttir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 460-8456.

Agzti framkvaemdastjéri laekninga, Porvaldur Ingvarsson

Vi0 undirritadar erum nemar i hjukrunarfreedi vid heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri og
munum ljika nami vorid 2008. Rannsoknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gradu i hjukrunarfraeoi vid
Haskolann &4 Akureyri.

Tilgangur rannsOknarinnar er ad fa innsyn 1 hvernig einstaklingar med psoriasis takast 4 vid
sinn sjukdom andlega, likamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort munur s¢ 4 milli
kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis. Vonumst vid ad sa avinningur sem hljotast muni af
pessari rannsokn veiti okkur innsyn 1 reynsluheim psoriasissjiiklinga og lidan peirra.

Hoéfum vid hugsad okkur ad hvor okkar fyrir sig muni taka vidtol vid tvo til prja einstaklinga a
aldrinum 25 ara til 55 ara og munum vid reyna ad hafa jafnt kynjahlutfall i vidtolunum. Jafnframt
verda einstaklingarnir ad hafa haft psoriasis i meira en eitt ar. [ vidtolunum verdur spurt spurninga par
sem einstaklingarnir verda bednir um ad lysa andlegri, félagslegri og likamlegri lidan sinni i tengslum
vid psoriasis. Eingéngu verdur unnid med viotdl patttakenda i rannsokninni, engra personulegra gagna
verdur aflad, svo sem ur sjikraskram.

Herdisi Juliusdottur, deildarstjora dag-og gongudeildar lyfleekninga, hefur verid sent
kynningarbréf par sem leitad er eftir sampykki hennar fyrir pessari rannsokn. Munum vid leita eftir
adstod Moggu Oldu Magnisdottur, hjukrunarfradings, sem hefur faglegt eftirlit med
psoriasissjuklingum, vid ad adstoda okkur vid ad utvega patttakendur i rannsoknina. Ollum
patttakendum verda gefin dulnefni til ad tryggja nafnleynd, pannig ad peirra eigin nafn komi hvergi
fram 4 rannsoknargdgnum. Fyllsta trinadar verdur gaett vardandi allar paer upplysingar sem aflad
verour i rannsokninni.

Vi0 bidjum pig hér med um sampykki pitt og ad undirrita medfylgjandi blad ef pu ert
sampykkur pvi ad vid faum ad vinna pessa rannsokn.

Ef pu hefur spurningar vardandi rannsoknina getur pt haft samband vid rannsakendur eda
abyrgdarmann rannsoknarinnar i sima 460-8456.

Med fyrirfram pokk,

Hafdis Skuladottir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 4608456

Anna Soffia Bragadottir, hjukrunarnemi
Simi: 867-9833

Kristin Hlin Pétursdottir, hjikrunarnemi
Simi: 861-0024
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Fylgiskjal 8: SampykKisbréf fra framkvaemdarstjora lekninga FSA

n Haskolinn
a Akureyri

Sampykki vegna rannséknar

Undirritadur sampykkir ad Anna Soffia Bragadottir og Kristin Hlin Pétursdottir

hjtkrunarnemar vid Haskolann 4 Akureyri, hafi fullt leyfi til ad taka vidtol vid patttakendur
um “Hvada ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan f61ks? Er munur 4
milli kynja hvernig einstaklingar takast & vid psoriasis?”, vegna ranns6knar peirra 4rid 2008

Leyf10 er veitt ad pvi tilskyldu ad sampykki Sidanefndar FSA liggi fyrir 4dur en rannsokn

hefst.

N
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Iborvaldur"ingvarsson, framkvemdastjori Imk}ﬁr{ga FSA

Eyrarvegur, 600 Akureyri
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Fylgiskjal 9: Kynningarbréf til deildarstjora dag- og gongudeildar lyflekninga FSA

n Haskdlinn
a Akureyri

Kynningarbréf til deildarstjora dag- og gongudeildar lyfleekninga
Hvada ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan folks?
Er munur 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid psoriasis?

Abyrgdarmadur rannséknar: Hafdis Skiiladéttir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 460-8456

Agaeti deildarstjori, Herdis Juliusdottir

Vi0 undirritadar erum nemar i hjukrunarfreedi vid heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri og
munum ljika nami vorid 2008. Rannsoknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gradu i hjukrunarfraeoi vid
Haskolann &4 Akureyri.

Tilgangur rannsOknarinnar er ad fa innsyn 1 hvernig einstaklingar med psoriasis takast 4 vid
sinn sjukdom andlega, likamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort munur s¢ 4 milli
kynja hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis. Vonumst vid ad sa avinningur sem hljotast muni af
pessari rannsokn veiti okkur innsyn 1 reynsluheim psoriasissjiiklinga og lidan peirra.

Hoéfum vid hugsad okkur ad hvor okkar fyrir sig muni taka vidtol vid tvo til prja einstaklinga a
aldrinum 25 ara til 55 ara og munum vid reyna ad hafa jafnt kynjahlutfall i vidtolunum. Jafnframt
verda einstaklingarnir ad hafa haft psoriasis i meira en eitt ar. [ vidtolunum verdur spurt spurninga par
sem einstaklingarnir verda bednir um ad lysa andlegri, félagslegri og likamlegri lidan sinni i tengslum
vid psoriasis. Eingéngu verdur unnid med viotdl patttakenda i rannsokninni, engra personulegra gagna
verdur aflad, svo sem ur sjikraskram.

Munum vid leita eftir adstod Mdggu Oldu Magntisdottur, hjukrunarfraedings sem hefur faglegt
eftirlit med psoriasissjiiklingum ad titvega patttakendur i rannsoknina. Ollum pétttakendum verda
gefin dulnefhni til ad tryggja nafnleynd, pannig ad peirra eigin nafn komi hvergi fram a
rannsoknargdgnum. Fyllsta trinadar verdur gaett vardandi allar paer upplysingar sem aflad verdur i
rannsokninni.

Vid bidjum pig hér med um ad undirrita medfylgjandi blad ef pu ert sampykk pvi ad vid faum
a0 vinna pessa rannsokn.

Ef bt hefur spurningar vardandi rannsoknina getur pu haft samband vid rannsakendur eda
abyrgdarmann rannsoknarinnar i sima 460-8456.

Med fyrirfram pokk,

Hafdis Skuladottir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 460-8456

Anna Soffia Bragadéttir, hjukrunarnemi
Simi: 867-9833

Kristin Hlin Pétursdottir, hjikrunarnemi
Simi: 861-0024
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Fylgiskjal 10: Sampykkisbréf deildarstjora dag- og gongudeildar lyflaekninga FSA

n Haskolinn
a Akureyri

Sampykki vegna rannsoknar

Undirritu® sampykkir ad Anna Soffia Bragadéttir og Kristin Hlin Pétursdéttir hjukrunarnemar
vi® Héskélann 4 Akureyri, hafi fullt leyfi til ad taka vidtdl vid patttakendur um “Hvada dhrif
hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan f6lks? Er munur 4 milli kynja hvernig
einstaklingar takast 4 vid psoriasis?”, vegna rannsoknar beirra arid 2008.

Leyfid er veitt ad pvf tilskyldu ad sampykki Sidanefndar FSA liggi fyrir 4dur en rannsékn

hefst.
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Herdls Ju ullusdotuk deildarstjori dag- og gongudeildar lyfleekninga 4 FSA
Eyrarvegur, 600 Akureyri
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Fylgiskjal 11: Kynningarbréf til hjukrunarfraoings med faglegt eftirlit meo

psoriasissjuklingum

n Haskdlinn
a Akureyri

Kynningarbréf til hjukrunarfraedings meo faglegt eftirlit med psoriasissjuklingum
Hvada ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan folks?
Er munur 4 milli kynja hvernig einstaklingar takast a vid psoriasis?

Abyrgdarmadur rannséknar: Hafdis Skiiladéttir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 460-8456

Agaeta Magga Alda Magnusdoéttir

Vi0 undirritadar erum nemar i hjukrunarfreedi viod heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri og
munum ljika nami vorid 2008. Rannsoknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gradu 1 hjukrunarfraedi vid
Haskolann &4 Akureyri.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad fa innsyn i hvernig einstaklingar med psoriasis takast a vid
sinn sjukdom andlega, likamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn ad kanna hvort munur s¢ 4 milli
kynja hvernig einstaklingar takast & vid psoriasis. Vonumst vid ad sa avinningur sem hljotast muni af
pessari rannsokn veiti okkur innsyn i reynsluheim psoriasissjuklinga og lidan peirra.

Hoéfum vid hugsad okkur ad hvor okkar fyrir sig muni taka vidtol vid tvo til prja einstaklinga a
aldrinum 25 4ra til 55 4ra og munum vid reyna ad hafa jafnt kynjahlutfall { vidtolunum. Jafnframt
verda einstaklingarnir ad hafa haft psoriasis i meira en eitt ar. [ vidtolunum verdur spurt spurninga par
sem einstaklingarnir verda bednir um ad lysa andlegri, félagslegri og likamlegri lidan sinni i tengslum
vid psoriasis. Eingéngu verdur unnid med viotol patttakenda 1 rannsokninni, engra personulegra gagna
verdur aflad, svo sem ur sjukraskram.

Leitum vid eftir pinni adstod vid ad Gtvega patttakendur fyrir okkur i rannséknina. Ollum
patttakendum verda gefin dulnefni til ad tryggja nafnleynd, pannig ad peirra eigin nafn komi hvergi
fram 4 rannsoknargdgnum. Fyllsta trinadar verdur geett vardandi allar paer upplysingar sem aflad
verour i rannsokninni.

Vi0 bidjum pig hér med ad undirrita medfylgjandi blad ef pu ert sampykk pvi ad adstoda
okkur vid a0 utvega patttakendur.

Ef pu hefur spurningar vardandi rannsoknina getur pt haft samband vid rannsakendur eda
abyrgdarmann rannsoknarinnar i sima 460-8456.

Med fyrirfram pokk,

Hafdis Skuladottir, lektor vid Haskolann & Akureyri
Simi: 460-8456

Anna Soffia Bragadottir, hjukrunarnemi
Simi: 867-9833

Kristin Hlin Pétursdottir, hjikrunarnemi
Simi: 861-0024
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Fylgiskjal 12: SampykKkisbréf hjukrunarfraedings meo faglegt eftirlit meo

psoriasissjuklingum

n Haskélinn
a Akureyri

Sampykki vegna rannsdknar

Undirritud sampykkir ad adstoda Onna Soffiu Bragadéttur og Kristinu Hlin Pétursdéttur
hjukrunarnema vid Haskdlann &4 Akureyri vid ad utvega batttakendur { rannséknina, “Hvada
ahrif hefur psoriasis 4 andlega, félagslega og likamlega lidan f6lks? Er munur 4 milli kynja
hvernig einstaklingar takast 4 vid psoriasis?”.

Leyfid er veitt ad pvi tilskyldu ad sampykki Sidanefndar FSA liggi fyrir 48ur en ranns6kn

hefst,
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Magga Alda Magnsdottir, hjﬁkni;narfrzeéingur med faglegt eftirlit med psoriasissjiklingum
Eyrarvegur, 600 Akureyri
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Fylgiskjal 13: Viotalsrammi

Hvaoda ahrif hefur psoriasis a andlega, félagslega og likamlega lidan folks? Er
munur a milli kynja hvernig einstaklingar takast a vio psoriasis?

OO0 0000 Do
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Hve gomul/gamall ert pti?

Hver er hjuskaparstada pin?

Hvada menntun hefur pu?

Vi0 hvad starfar pii og hve mikid er starfshlutfall pitt?

Hversu langt er sidan pu forst fyrst ad fa einkenni psoriasis?

Hver eru helstu likamlegu einkenni sem pu hefur haft?

Er eitthvad sem kveikir og gerir einkennin verri? T.d. matarredi eda streita.

Gaetir pu lyst fyrir mér hvernig likamleg og andleg lidan pin er i dag i tengslum vid
psoriasis?

Finnst pér andleg lidan pin hafa breyst mikid i tengslum vid sjukdéminn? Og hefur hun
breyst mikid eftir ad medferd hofst?

Hefur st medferd sem pu ert i dag, verid pér til bota?

Hvada medferdairredi hefur pti nytt pér til ad takast & vid sjukdéminn?

Hvada urraedi hata ad pinu mati gagnast pér best?

Hefur pu leitad pér adstodar i Reykjavik? En 4 Akureyri i sambandi vid medferd pina?
Hefur pu haft tok & pvi ad fara erlendis 1 tengslum vid sjikdominn?

Hvaod finnst pér betur metti fara i medferdararredum gagnvart folki med psoriasis hér &
Akureyri?

Telur pu ad med tilkomu nyju géngudeildarinnar ad medferd vid psoriasis muni breytast
eitthvad? Hvernig telur pu ad medferdin muni breytast i pinu tilfelli?

Hverjar eru ventingar pina til peirrar medferdar sem pu ert i dag?

Hafa ventingar pinar stadist hingad til?

Hvernig hefur pu tekist & vio pad ad lifa med psoriasis? Ertu stodugt ad leita eftir nyjum
urraedum?

Litur pt jakvaedum eda neikvedum augum 4 framtidina med psoriasis?

Hefur sjalfsmynd pin breyst eftir ad pu fékkst einkenni psoriasis?

Hefur psoriasis hamlad pér 4 einhvern hatt 1 félaglegum samskiptum? b4 tengt
iprottaidkun, t.d. med ad fara i almenningsklefa & iprottastodum?

Ferdu minna ut 4 medal folks, par sem pu veist ad einkenni pin verda meira synileg?
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U Hver hafa vidbrogd almennings verid vid pinum einkennum, verdur pu var/vor vid

fordoma eda pekkingarleysi tengt sjukdémnum?

U

Hefur psoriasis haft hrif 4 fataval pitt, 4 hvada hatt?

U

Hefur sjukdomurinn ennpa somu 4ahrif 4 pig i dag félagslega og hann hafdi pegar

einkennin voru ad koma fyrst 1 1j6s?
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Fylgiskjol

Mynd 1

Fylgiskjal 14

riasis

Skellupso
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Fylgiskjal 15: Mynd 2

Dropapsoriasis
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Fylgiskjal 16: Mynd 3

Graftrarpsoriasis
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Fylgiskjol

Fylgiskjal 17: Mynd 4

Ofugurpsoriasis
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Fylgiskjal 18: Mynd 5

Rodahuio




