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Útdráttur 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna líkamlega, andlega og félagslega líðan einstaklinga 

með psoriasis. Einnig að kanna hvort munur væri á milli kynja hvernig einstaklingar takast á 

við psoriasis og hvaða úrræðum þeir beittu í meðferð sinni við sjúkdómnum. Psoriasis er 

húðsjúkdómur sem hefur áhrif á húð og liði. Klínísk einkenni samanstanda af blóðrauðum 

blettum sem eru þaktir gráhvítu hreystri sem koma ítrekað aftur. Margar rannsóknir hafa sýnt 

fram á að psoriasis er sjúkdómur sem er þekktur fyrir að vera tengdur álagi. Notuð var 

eigindleg rannsóknaraðferð, byggð á hugmyndum Vancouver-skólans í fyrirbærafræði, við 

öflun og úrvinnslu gagna. Þátttakendur voru fjórir, tvær konur og tveir karlar, á aldrinum  

26-53 ára sem höfðu haft psoriasis í meira en eitt ár. Tekin voru viðtöl við hvern þátttakenda á 

dag- og göngudeild lyflækninga á Sjúkrahúsinu á Akureyri. Við úrvinnslu gagna var 

greiningarlíkan sett fram sem samanstóð af fjórum aðalþemum og níu undirþemum. 

Aðalþemun eru: sýnileg einkenni, breyting á andlegri líðan, félagsleg samskipti og að lifa með 

psoriasis.  

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að sýnileg líkamleg einkenni voru mismikil og

fundu þátttakendur fyrir meiri andlegri vanlíðan eftir því sem einkennin voru verri hverju 

sinni. Psoriasis hafði áhrif á fataval þátttakenda og að þeir reyndu að klæða einkennin af sér. 

Misjafnt var hvaða meðferð virkaði best fyrir hvern og einn. Fá meðferðarúrræði eru í boði 

fyrir einstaklinga með psoriasis á Akureyri og enginn húðsjúkdómalæknir er starfandi á 

svæðinu fyrir utan einn húðsjúkdómalækni sem kemur einu sinni í mánuði. Enginn munur var 

á milli kynja hvernig þátttakendur tókust á við psoriasis. Rannsakendur draga þá ályktun að 

nauðsynlegt sé að auka meðferðarúrræði utan höfuðborgarsvæðisins, þar sem of fá úrræði eru 

í boði á landsbyggðinni og misjafnt er á milli einstaklinga hvaða úrræði henta best hverjum og 

einum. 

Lykilhugtök: Psoriasis, andleg líðan, meðferð, lífsgæði, streita, bjargráð. 
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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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Kafli 1  
 Inngangur 

 

1.1. Bakgrunnur viðfangsefnis 

 Psoriasis er algengur sjúkdómur sem talinn er hrjá um það bil 3% mannkyns. Ekki er 

vitað nákvæmlega um útbreiðslu hans á Íslandi, en áætlað er að um 9000 Íslendingar þjáist af 

psoriasis (Bárður Sigurgeirsson og Valgerður Auðunsdóttir, 2007). 

 Psoriasis er húðsjúkdómur sem hefur áhrif á húð og liði. Klínísk einkenni samanstanda af 

blóðrauðum blettum sem eru þaktir gráhvítu hreystri sem koma ítrekað aftur. Í dag er litið á 

psoriasis sem sjálfsónæmissjúkdóm og er algengustu meðferðunum beint að ónæmiskerfi 

húðarinnar (De Rie, Goedkoop og Bos, 2004). Birtingarmynd sjúkdómsins kemur fram í 

mismunandi alvarleika sem fer eftir erfðum og umhverfisþáttum. Sumir einstaklingar hafa 

væg einkenni sem koma fram staðbundið eins og á olnbogum, hnjám eða hársverði, en aftur á 

móti geta alvarlegri einkenni þakið allt að 100% yfirborði líkamans (Lebwohl, 2003).  

Margar rannsóknir hafa sýnt fram á að psoriasis er sjúkdómur sem er þekktur fyrir að 

vera tengdur álagi. Einnig hefur verið kannaður sá möguleiki hvort tenging sé á milli álags og 

byrjunar eða versnunar á psoriasis. Álag virðist vera helsti orsakavaldur á psoriasis útbrotum 

(Consoli o.fl., 2006). Sjúkdómurinn er ekki lengur álitinn einungis húðsjúkdómur heldur er 

litið á hann sem bólguvaldandi kerfisbundinn sjúkdóm, eins og gigtarkennda liðbólgu með 

hækkandi hlutfalli á tengdum sjúkdómum (Reich og Mrowietz, 2007). 

Mikil fjölbreytni er í boði í meðferðum til að meðhöndla bólguvaldandi húðmein eins og 

psoriasis. Staðbundin efni eins og krem eru að jafnaði notuð sem fyrsta meðferð við 

staðbundnum og vægum einkennum psoriasis og einnig til að hafa stjórn á að einkenni 

breiðist síður út hjá einstaklingum með útbreidd eða alvarlegri einkenni. Ljósameðferðir og 
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kerfisbundnar meðferðir eru notaðar við alvarlegri einkenni sjúkdómsins. Árangursrík 

meðferð felur oft í sér sambland af fjölbreyttum meðferðarformum (Gottlieb, 2005).  

Rannsókn Jankowiak o.fl. (2005) sýndi fram á að psoriasis er krónískur sjúkdómur sem 

kemur ítrekað aftur og er mikilvægt að hann fái markvissa meðferð og viðeigandi umönnun. Í 

báðum tilfellum þarf að vera jafnvægi á hlutverki húðlæknis, hjúkrunarfræðings, 

einstaklingsins og fjölskyldu hans. Í meðferð sjúkdómsins þarf einnig að huga vel að 

heilbrigðisfræðslu fyrir einstaklinginn. Með góðri fræðslu ætti hann að vera betur meðvitaður 

og hafa meiri færni í að velja rétt meðferðarform. 

Psoriasis er krónískur húðsjúkdómur sem getur haft mikil áhrif á lífsgæði og getur verið 

sálfélagslega lamandi. Það er mikilvægt að líta á psoriasis sem alvarlegan sjúkdóm og forðast 

að vanmeta áhrif sjúkdómsins á velferð einstaklingsins. Psoriasis er ekki álitinn lífshættulegur 

sjúkdómur og því er oft gert minna úr áhrifum sjúkdómsins sem hann hefur á einstaklinga 

(Wolkenstein, 2006). Rannsókn Sampogna o.fl. (2006) sýndi fram á að lífsgæði einstaklinga 

með psoriasis eru verri en í mörgum tengdum og útbreiddum sjúkdómum, sérstaklega 

sálfélagslega séð.  

Rannsókn Finzi o.fl. (2007) segir að einn af hverjum fjórum einstaklingum með psoriasis 

þjást af andlegri vanlíðan og einn af hverjum fimm einstaklingum eiga við geðræn vandamál 

að stríða. Nýlegar rannsóknir álykta að psoriasis er tengt ýmsum sálfélagslegum vandamálum 

allt frá litlu sjálfsáliti til vanvirkni í kynlífi auk sálrænna einkenna svo sem þunglyndi, 

sjálfsvígshugleiðinga og kvíða.  

 

1.2. Tilgangur rannsóknar 

Rannsókn þessi er lokaverkefni til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði. Tilgangur hennar er að 

kanna áhrif psoriasis á líkamlega og sálfélagslega líðan einstaklinga sem haldnir eru 
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sjúkdómnum og hver séu þeirra bjargráð til að takast á við sjúkdóminn. Einnig verður kannað 

hvort einhver munur sé á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. 

Rannsóknarspurningarnar eru tvær: 

� Hvaða áhrif hefur psoriasis á líkamlega, andlega og félagslega líðan fólks? 

� Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

 

1.3. Hugmyndafræðilegur rammi 

Hugmyndafræðin sem notast verður við í rannsókninni er byggð á hugmyndum 

Vancouver-skólans í fyrirbærafræði. „Í Vancouver-skólanum er leitast við að skilja hvern 

einstakling í því samhengi sem hann er í“ (Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 250). Ein af 

mikilvægustu gagnasöfnunaraðferðum í rannsóknum í heilbrigðisvísindum eru viðtöl. Þau fela 

í sér að rannsóknargagna er aflað með beinum orðaskiptum viðmælenda og rannsakanda. Þar 

með eru viðtöl félagsleg athöfn þar sem samskipti viðmælenda og rannsakanda endurspegla 

flókið og margvíslegt samspil hugsana, skynjana, tilfinninga og hegðunar. Viðtöl eiga vel við 

þegar skoðuð er reynsla fólks af sjúkdómum, samskiptum, meðferð, auk afmarkaðri fyrirbæra 

í reynsluheimi fólks (Helga Jónsdóttir, 2003). 

Þátttakendur í rannsókninni eru fjórir einstaklingar á aldrinum 25 til 55 ára og verða þeir 

að hafa haft psoriasis í meira en eitt ár. Sigríður Halldórsdóttir (2003) segir frá því að til að 

einstaklingur sé færari um að líta til baka og geti þannig miðlað af reynslu sinni ásamt þeirri 

ígrundun sem oftast kemur þegar frá líður, verði að líða að minnsta kosti sex mánuðir frá 

upplifun einstaklingsins á fyrirbærinu.  

Því var það skilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni að eitt ár eða meira væri liðið frá 

upphafi sjúkdómsins. Tekið verður eitt opið viðtal við hvern þátttakenda og unnið úr því 

samkvæmt Vancouver-skólanum í fyrirbærafræði, sem  
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byggir á þeim skilningi að sérhver einstaklingur sjái heiminn með sínum augum og að 

sýn hans mótist af fyrri reynslu hans og eigin túlkun á þeirri reynslu. Þessi sýn 

einstaklingsins hefur áhrif á hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lífi sínu 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 249). 

Tekin verða opin viðtöl við þátttakendur og þau tekin upp á segulbandsspólu. Hvert 

viðtal verður vélritað orðrétt upp, greint niður í þemu og sett upp í greiningarlíkan.  

 

1.4. Skilgreining meginhugtaka 

Psoriasis: Krónískur húðsjúkdómur sem hefur áhrif á húð og liði. Klínísk einkenni 

samanstanda af blóðrauðum blettum sem eru þaktir gráhvítu hreystri sem kemur ítrekað aftur. 

Í dag er litið á psoriasis sem sjálfsónæmissjúkdóm (De Rie o.fl., 2004). 

Líkamleg líðan: Áhrif einkenna á líðan einstaklinga sem birtast í kjölfar sjúkdómsins t.d. 

kláði, verkir, hreystur o.s.frv. (skilgreining rannsakenda). 

Andleg líðan: Andleg líðan einstaklinga hvað varðar þunglyndi og streitu. Þunglyndi hefur 

margvísleg einkenni, sem öll hafa í för með sér að draga úr lífsgleði, framtaki og lækka 

geðslag. Allt þetta dregur úr þreki einstaklings til að sinna daglegum skyldum. Einnig getur 

streita raskað andlegu jafnvægi. (skilgreining rannsakenda). 

Félagsleg líðan: Hvernig einstaklingar takast á við andlega líðan sem gerir þeim kleift að taka 

þátt í félagslegum samskiptum (skilgreining rannsakenda). 

Úrræði: Meðferðarform sem einstaklingum með psoriasis stendur til boða t.d. lyfjanotkun 

útvortis eða til inntöku, ljósameðferð, böð í Bláa lóninu eða loftslagsmeðferð (skilgreining 

rannsakenda). 

Bjargráð (coping): Ráð sem einstaklingar grípa til þegar takast þarf á við álag. Stundum eru 

vandamálin leyst og stundum eru þau hunsuð í tilraun einstaklingsins til að takast á við 
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umhverfið. Bjargráðaleiðir eru einstaklingsbundnar og hafa þættir eins og erfðir, kyn, aldur, 

umhverfi, menningarlegur bakgrunnur og sjálfsvitund þar mikið að segja (Frydenberg, 1997). 

 

1.5. Gildismat rannsakenda 

Eftir að hafa tekið þá ákvörðun að skrifa um psoriasis kom í ljós að mun fleiri en 

rannsakendur áttu von á, þekkja einhvern nákominn sem er með psoriasis. Því má álykta að 

psoriasis sé sjúkdómur sem er algengari en margan grunar. Psoriasis getur haft líkamleg, 

andleg og félagsleg áhrif á einstaklinginn sem haldinn er sjúkdómnum og getur verið þess 

valdandi að hann einangrast. Þetta getur leitt til þess að einstaklingurinn á oft á  tíðum erfiðara 

með að fara á meðal fólks þar sem hann þarf að afhjúpa sín einkenni eins og t.d. á 

sundstöðum. Þar af leiðandi hætta margir einstaklingar með psoriasis að sækja sundstaði eða 

líkamsræktastöðvar svo að ekki sé horft á útbrotin. Áhrif psoriasis á líf einstaklinga fyrir utan 

kláðann og hreistrunina í útbrotunum eru til dæmis áhrifin sem sjúkdómurinn getur haft á 

klæðaburð. Einstaklingar með psoriasis klæðast ógjarnan fötum sem sýna útlimi, svo sem 

stutterma skyrtur, boli, stuttbuxur eða pils.   

Oft eru áhrif á lífsgæði metin á líkamlega líðan annars vegar og andlega líðan hins vegar. 

Af mörgum hefur psoriasis verið talinn léttvægur sjúkdómur samanborið við aðra sjúkdóma 

og þar af leiðandi hefur verið tilhneiging að gera öðrum sjúkdómum hærra undir höfði. 

Rannsakendur velta því fyrir sér hvort einstaklingar með psoriasis séu stöðugt að leita eftir 

nýjum úrræðum? Líta þeir jákvæðum eða neikvæðum augum á framtíðina? Hvernig 

einstaklingar upplifa psoriasis getur gefið okkur nokkra innsýn inn í líðan þeirra. Mat 

rannsakenda er að samfélag okkar setji margar kröfur hvað varðar útlit og því fer það mikið 

eftir því hversu sterkur einstaklingurinn er að standast þessar kröfur samfélagsins. Kröfurnar 

fela í sér endalausa útlitsdýrkun þar sem allir eiga helst að vera ungir, grannir og frísklegir í 
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útliti. Það er álit rannsakenda að þeir einstaklingar sem uppfylla ekki þessi skilyrði mæta því 

fordómum samfélagsins sem geta oft stafað af mikilli vanþekkingu.  

Það er vel þekkt að það getur tekið sinn toll að þjást af psoriasis en algengt er að 

einstaklingar með psoriasis verði fyrir fordómum þar sem lýti þeirra eru oft mjög áberandi. 

Það er okkar trú að margir halda að einstaklingar með psoriasis séu smitandi og reyna því að 

forðast snertingu við þá og einnig lýsir vanþekking almennings sér stundum í óviðeigandi 

athugasemdum um útbrotin. Þetta getur leitt til þess að sjálfsmynd þeirra sem hafa psoriasis 

getur skaðast, þeir verða óöryggir með sjálfan sig og geta þar af leiðandi einangrast. 

Rannsakendur telja að það krefjist mikils hugrekkis af einstaklingum með psoriasis að geta 

afhjúpað einkenni sín fyrir framan aðra. Rannsakendur velta fyrir sér hvort hægt sé að koma 

inn meiri fræðslu fyrir almenning um að psoriasis sé ekki smitandi og gera sjúkdóminn þannig 

meira sýnilegri? Psoriasis hefur ekki eingöngu áhrif á húðina heldur hefur það einnig mikil 

áhrif á andlegu hliðina. Andleg vanlíðan, þreyta og þunglyndi eru oft algengir fylgikvillar 

psoriasis og hafa því oft mikil áhrif á líf þolenda. Rannsakendur telja að áhrif þessa sjúkdóms 

geti verið mikil á samskipti fólks bæði í einkalífi, við nám og starf.  

 

1.6. Uppbygging skýrslunnar 

Annar kafli skýrslunnar byggir á fræðilegum grunni. Í kafla þrjú er lýst þeirri 

aðferðafræði sem notast er við en það er hugmyndafræði Vanouver-skólans í fyrirbærafræði. Í 

fjórða kafla er farið yfir niðurstöður viðtala sem tekin voru við þátttakendur og þau greind 

niður í þemu. Fimmti kafli er umræðukafli upp úr öðrum og fjórða kafla ásamt túlkun 

rannsakenda. Í fimmta kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar bornar saman við niðurstöður 

annarra ásamt túlkun rannsakenda. Sjötti kafli fjallar um hagnýtt gildi fyrir hjúkrun, stjórnun, 

menntun og rannsóknir innan hjúkrunar.  
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1.7. Gildi innan hjúkrunar 

 Rannsakendur álíta að mikilvægt sé að heilbrigðisstarfsfólk sé meðvitað um þau áhrif 

sem sjúkdómurinn hefur á líkamlega, andlega og félagslega líðan einstaklinga. Einnig álíta 

rannsakendur að þar sem sjúkdómurinn er með sýnileg einkenni þá er hætt við að 

heilbrigðisstarfsfólk einblíni of mikið á þau og vanmeti áhrifin sem sjúkdómurinn hefur á 

andlega líðan einstaklinga með psoriasis. Því er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk geri sér 

grein fyrir viðhorfum sínum í garð einstaklinga með psoriasis til að geta dregið úr þeim 

áhrifum sem sjúkdómurinn hefur á andlega hlið þeirra og þannig veitt hjúkrun með þessa 

vitneskju að leiðarljósi. 

 

1.8. Leitarorð 

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

 

Í þessum kafla verður fjallað almennt um líkamlega, andlega og félagslega líðan 

einstaklinga með psoriasis. Einnig verður stuttlega greint frá muni á milli kynja hvernig 

einstaklingar takast á við psoriasis. Skýrt verður frá rannsóknum sem gerðar hafa verið um 

psoriasis. Greint verður frá forsögu sjúkdómsins, honum gerð skil og þeim úrræðum og 

bjargráðum sem beitt er gegn sjúkdómnum. 

2.1. Forsaga psoriasis 

„Fyrstu frásagnir af sjúkdómi, sem við nú vitum að var psoriasis, koma fyrir í grískri 

goðafræði fyrir u.þ.b. 2.600 árum. Þar var hann talinn merkja vanþóknun guðanna“ (Saga 

Psoriasis, e.d. Forsagan, 1. málsgrein). 

 Rómverskur vísindamaður að nafni Aurelius Celsus greindi sjúkdóminn sem slíkan 

nokkrum öldum síðar og gaf honum heitið „Impeto“ sem er latneska orðið yfir árás. 

Einstaklingar með psoriasis voru öldum saman útskúfaðir úr mannlegu samfélagi þar sem þeir 

voru taldir óhreinir og var þeim iðulega gert að hringja bjöllum til að vara aðra við nálægð 

sinni. Sumir einstaklingar með psoriasis hlutu sömu örlög og holdsveikir og eru dæmi þess frá 

14. öld að þeir væru brenndir á báli. Í Biblíunni er einnig vikið að psoriasis en þar er 

sjúkdómurinn ranglega talinn til holdsveiki. Árið 1808 var psoriasis fyrst viðurkenndur sem 

sérstakur, klínískur sjúkdómur en það var fyrir tilstilli ensks læknis að nafni Robert Willan 

sem nefndi sjúkdóminn fyrst „lepra” sem er dregið af grísku orðunum „lopos” (yfirhúð) og 

„lepo” (að hreistra). Það var svo árið 1840 sem hann endurskírði sjúkdóminn og nefndi 

psoriasis sem er dregið af gríska orðinu „psora” sem merkir kláði. Í 2000 ár má segja að 
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sjúkdómurinn hafi verið misskilinn áður en hann var loks greindur og honum gefið það heiti 

sem við þekkjum í dag (Saga Psoriasis, e.d. ). 

 

2.2. Algengi og einkenni 

Samkvæmt National Psoriasis Foundation (e.d.) hefur psoriasis áhrif á um það bil 2 til 

3% alls mannkyns eða um 125 milljónir manna um allan heim.  

Sjúkdómurinn er ekki smitandi og virðist hafa erfðafræðileg tengsl sem finnast oft í 

sumum fjölskyldum yfir kynslóðabil. Þrátt fyrir að sjúkdómurinn geti komið fram á hvaða 

aldri sem er, allt frá bernsku til öldrunar, greinist hann oftast á aldrinum 15 ára til 35 ára og 

leggst jafnt á kyn og kynþætti (Sullivan-Whalen og Gilleaudeau, 2007). Kvenfólk hefur frekar 

tilhneigingu til að fá psoriasis örlítið fyrr en karlmenn og einstaklingar sem hafa 

fjölskyldusögu um sjúkdóminn fá hann einnig fyrr. Sjúkdómurinn getur varað allt frá fáeinum 

vikum í það að vara alla ævi þar sem tímabil einkenna sveiflast á milli þess að vera góð eða 

slæm (Stevenson og Zaki, 2002).  

Psoriasis er krónískur húðsjúkdómur sem hefur áhrif á húð og liðamót. Klínísk einkenni 

samanstanda af blóðrauðum blettum sem eru þaktir gráhvítu hreistri sem koma ítrekað aftur. 

Blætt getur úr blettunum og þeim fylgir oft sársauki og kláði. Psoriasis hefur einnig verið 

tengt við verulegt andlegt álag og geðræna kvilla. Í dag er litið á psoriasis sem 

sjálfsónæmissjúkdóm og er algengustu meðferðunum beint að ónæmiskerfi húðarinnar (De 

Rie o.fl., 2004; Gillard og Finlay, 2005; Picardi o.fl., 2005).  

Hægt er að flokka psoriasis í þrjú stig alvarleika eftir umfangi blettanna á líkamanum. Ef 

umfang blettanna þekur minna en 2% líkamans er sjúkdómurinn flokkaður sem vægur, þegar 

umfang blettanna þekur 3 til 10% af líkamanum flokkast sjúkdómurinn sem miðlungs en þar 

sem blettirnir þekja meira en 10% af líkamanum flokkast hann sem alvarlegur (Gillard og 

Finlay, 2005).  
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Psoriasis skiptist í mismunandi klínísk afbrigði. Þessi afbrigði eru mismunandi eftir 

alvarleika, staðsetningu, varanleika, lögun og stærð bletta. Algengasta tegund psoriasis er 

skellu (plaque) psoriasis sem kemur fram hjá um það bil 90% sjúklinga. Einkenni 

skellupsoriasis eru rauð, hreistruð útbrot með vel afmarkaðri línu sem aðskilur heila húð 

greinilega frá útbrotunum. Skellupsoriasis kemur helst fram á hnjám, olnbogum, rasskinnum, 

hársverði, framan á sköflungi og á framhandlegg (fylgiskjal 14). Önnur form psoriasis sem 

koma sjaldnar fyrir eru dropa (guttate) psoriasis sem kemur oft fram í kjölfar sýkinga af 

völdum streptokokka. Dropapsoriasis lýsir sér sem mörg, lítil, rauð, dropalaga og hreistruð 

útbrot. Einkennin koma helst fram á búk, þó geta þau einnig komið fram á útlimum og í 

andliti (fylgiskjal 15). Dropapsoriasis getur með tímanum orðið að krónísku skellupsoriasis. 

Önnur tegund psoriasis er graftrar (pustular) psoriasis sem einkennist af litlum graftrarbólum 

á húðinni með roða í kring. Þessi tegund psoriasis kemur helst fram í lófum og á iljum sem 

leiðir til þess að einstaklingar með þessa tegund psoriasis eiga oft erfitt með gang og að beita 

höndum (fylgiskjal 16). Þriðja form psoriasis er öfugur (inverse) psoriasis sem lýsir sér sem 

roðakennd útbrot sem koma í húðfellingar, undir hendur, í nára, í hnésbætur og í 

olnbogabætur (fylgiskjal 17). Að lokum er roðahúð (erythrodermic psoriasis) sem er hugtak 

og notað þegar útbrot af hvaða tagi sem er þekja meira en 95 % húðarinnar. Roðahúð 

einkennist af miklum bólguroða og útbreiddu hreistri á húðinni. Húðin missir marga 

varnarhætti sína, meðal annars hæfileikann til að verjast sýkingum, viðhalda réttum 

líkamshita og koma í veg fyrir vökva- og næringartap. Ef þetta ástand helst ómeðhöndlað 

getur það leitt til dauða af völdum blóðsýkingar (fylgiskjal 18) (Griffiths o.fl., 2007; Lebwohl, 

2003; Stevenson og Zaki, 2002).  

 Ýmis atriði geta valdið og/eða aukið psoriasis. Þessi atriði eru áföll, sýkingar, sólarljós, 

lyf, áfengi, reykingar og AIDS. Geðrænir þættir, sérstaklega andlegt álag eru einnig taldir geta 

ýtt undir sjúkdóminn (Picardi o.fl., 2005; Stevenson og Zaki, 2002). 
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2.3. Líkamleg líðan  

 Psoriasis hefur áhrif á einstaklinga á mismunandi vegu. Mest áberandi einkenni 

sjúkdómsins eru kláði og þykkir, rauðir, hreistraðir blettir. Einnig getur sársaukafull 

psoriasisgigt íþyngt sumum einstaklingum með psoriasis. En psoriasis getur einnig haft áhrif á 

atvinnu, skemmtun, sambönd og hvernig þeir líta á sjálfa sig. Þrátt fyrir að psoriasis sé ekki 

banvænn sjúkdómur þá getur hann samt haft áhrif á lífsgæði einstaklinga með psoriasis (Rapp 

og Feldman, 2004). Líkamleg einkenni psoriasis geta einnig haft mikil áhrif á líkamlega 

virkni, skynjun á sjúkdómnum og lífsgæði. Einkenni psoriasis geta haft bein áhrif á líkamlega 

virkni með því að valda svefntruflunum og einnig geta einkennin valdið minnkaðri getu til að 

nota hendur. Þegar psoriasis er á höndum og iljum sem kemur fram hjá 40 % einstaklinga 

með psoriasis getur sársauki og óþægindi  leitt til meiri líkamlegrar vanhæfni en gerist hjá 

einstaklingum sem hafa ekki einkenni á höndum og iljum. Þessi einkenni gera einstaklingum 

erfitt fyrir með athafnir daglegs lífs og einnig athafnir eins og að þrífa sig og klæða og að 

hugsa um heimilið. Hömlur á líkamlegri virkni geta aukið andlega vanlíðan einstaklinga sem 

leiðir til félagslegrar einangrunar (Kimball, Jacobson, Weiss, Vreeland og Wu, 2005).

 Samkvæmt niðurstöðum eigindlegrar rannsóknar Wahl, Gjengedal og Hanestad (2002) 

um líkamlega þjáningu þess að vera með psoriasis, kom í ljós að það að vera með krónískan 

húðsjúkdóm eins og psoriasis getur haft áhrif á lífsmöguleika einstaklings á marga vegu í 

mismunandi menningarlegu umhverfi. Þessi rannsókn benti til þess að líkamleg þjáning hafði 

mestu áhrifin á upplifun einstaklinga með psoriasis. Líkamleg þjáning fól í sér þá upplifun að 

vera með sýnileg einkenni á líkamshlutum sem ekki var hægt að hylja. Líkamleg þjáning kom 

fram á marga mismunandi vegu sem einkenndist af líkamlegum verkjum, breyttri sjálfsmynd 

og félagslegri einangrun. 

Í rannsókn Horn o.fl. (2007) var kannað hvort einstaklingar með psoriasis sem höfðu 

miðlungs eða mikil einkenni sjúkdómsins væru meðhöndlaðir með kerfisbundinni meðferð, 
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þar kom fram að psoriasis hefur neikvæð áhrif á líkamleg, tilfinningaleg, félagsleg og 

kynferðisleg lífsgæði einstaklinga með psoriasis. Í sömu rannsókn kom einnig fram að oft 

fylgja líkamlegum einkennum kláði, pirringur, verkur og eymsli sem aukast eftir alvarleika 

sjúkdómsins. Þessi einkenni takmarka getu einstaklinga í að framkvæma athafnir daglegs lífs.  

2.4. Andleg líðan  

 Psoriasis getur haft djúpstæð, neikvæð áhrif á andlega og tilfinningalega velferð 

einstaklings. Einstaklingar með psoriasis geta fundið fyrir streitu, þunglyndi og jafnvel 

útskúfun úr samfélaginu vegna sjúkdómsins, einnig getur sjálfsmyndin, félagsleg- og 

kynferðisleg sambönd einstaklinganna orðið fyrir skaða (Krueger o.fl., 2005). Samkvæmt 

rannsókn Consoli o.fl. (2006) þar sem kannað var sambandið á milli tilfinningalegrar 

ringulreiðar og úrvinnslu tilfinninga annars vegar og alvarleika psoriasis og svörun á meðferð 

hins vegar, kom fram að margar rannsóknir hafa sýnt möguleg tengsl á milli streitu og 

upphafs og versnunar á psoriasis. Fjöldi þátttakenda í rannsókninni voru 93 einstaklingar og 

var alvarleiki psoriasis hjá þessum einstaklingum metinn með Psoriasis Area and Severity 

Index (PASI) kvarðanum. Í rannsókninni kom fram að streita er  talin vera helsta orsök á 

psoriasisútbrotum. Psoriasis tengdur streitu kemur fram hjá einstaklingum sem hafa 

fjölskyldusögu um sjúkdóminn, sem þar af leiðandi gerir þá móttækilegri fyrir sjúkdómnum. 

 Þekkt er að psoriasis hafi neikvæð áhrif á daglegar athafnir og getur tengst andlegri líðan 

einstaklinga með psoriasis. Sjúkdómurinn veldur meiri líkamlegri og andlegri truflun en 

margir aðrir krónískir sjúkdómar, eins og til dæmis háþrýstingur, krabbamein og sykursýki 

(Menter, 2004). 

Markmið rannsóknar O’Leary, Creamer, Higgins og Weinman (2004) var að kanna 

skoðanir einstaklinga með psoriasis og að rannsaka tengsl þeirra við streitu, lífsgæði, andlega 

vellíðan og alvarleika psoriasis. Þessi rannsókn var þversniðsrannsókn og var þátttakendum 
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ætlað að svara löggiltum spurningalista þar sem upplifun þeirra á sjúkdómnum og alvarleika 

hans, lífsgæðum, streitu og andlegu hugarástandi var metið. Í heildina tóku 141 einstaklingar 

þátt frá tveimur mismunandi umhverfisaðstæðum, annars vegar göngudeildarsjúklingar frá 

King´s háskólasjúkrahúsinu og hins vegar sjúklingar í Psoriasissamtökunum. Útkoma 

rannsóknarinnar var að sterkar skoðanir á streitu og andlegum einkennum fundust sem voru 

helstu orsakaþættir í 61% úrtaksins. Skoðanirnar voru tengdar auknu magni af kvíða, 

þunglyndi og streitu. Streita í þessu úrtaki var verulega tengd minni lífsgæðum, meiri kvíða 

og þunglyndi en ekki við alvarleika psoriasis. Niðurstöður úr þessari rannsókn voru að orsök 

streitu tengist andlegri vanlíðan. Þrátt fyrir það var engin tenging milli streitu og alvarleika 

psoriasis sem samræmist ekki rannsókn Consoli o.fl. (2006). Rannsókn Zalewska, 

Miniszewska, Chodkiewicz og Narbutt (2007) um hvort útvaldir samfélagslegir þættir og 

persónuleg úrræði hefðu áhrif á hvernig einstaklingar með psoriasis sættu sig við sjúkdóminn, 

styður rannsókn O’Leary o.fl (2004) um að ekki séu tengsl milli streitu og alvarleika 

psoriasis.  

 Í rannsókn Wolkenstein (2006) þar sem rannsóknarniðurstöður annarra rannsókna á 

lífsgæðum psoriasissjúklinga voru bornar saman við aðra sjúkdóma í sambandi við andlega 

líðan, kom fram að einstaklingar með psoriasis sögðu frá minni líkamlegri og andlegri virkni 

sem er sambærilegt við það sem sést hjá einstaklingum með aðra sjúkdóma eins og 

krabbamein, gigt, háþrýsting, hjartasjúkdóma, sykursýki og þunglyndi. Borið saman við aðra 

húðsjúkdóma þá virðist psoriasis hafa svipuð magnbundin áhrif á lífsgæði. Markmið 

rannsóknarinnar var að upplýsa húðsjúkdómalækna um hvað fælist í því að lifa með psoriasis. 

Þar kom í ljós að psoriasis er ekki talinn vera lífshættulegur sjúkdómur og því er hætt við að 

lítið sé gert úr áhrifum sjúkdómsins á andlega líðan einstaklinga af hálfu 

heilbrigðisstarfsfólks. Einstaklingar sem þjást af psoriasis eru meðvitaðir um þetta og skynja 

að almenningur, að meðtöldum læknum, gera lítið úr þeim áhrifum sem sjúkdómurinn hefur á 
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líf þeirra. Það er mikilvægt að læknar viðurkenni að áhrif psoriasis á lífsgæði séu talsverð og 

alvarleg. Ef einstaklingar með psoriasis finna fyrir neikvæðu eða fráhrindandi viðhorfi af 

hálfu lækna þá hefur það sýnt sig að það hafi neikvæð áhrif á andlegu líðan þeirra. Það er 

mikilvægt að líta á psoriasis sem alvarlegan sjúkdóm og forðast þá tilhneigingu að gera lítið 

úr þeim áhrifum sem sjúkdómurinn hefur á einstaklinginn með psoriasis á heildina litið.  

 

2.5. Félagsleg líðan  

 Að lifa með psoriasis er að lifa með einkennum sjúkdómsins (Wolkenstein, 2006). 

Psoriasis getur haft veruleg áhrif á kynferðislega virkni. Markmið rannsóknar Türel 

Ermertcan o.fl. (2006) var að kanna kynferðislega virkni meðal karla og kvenna með psoriasis 

og meta hvort hliðstætt þunglyndi hefði einnig neikvæð áhrif á kynferðislega virkni meðal 

þessara einstaklinga. Alls tóku 66 konur (39 með psoriais og 27 heilbrigðir einstaklingar sem 

voru í viðmiðunarhópi) og 70 karlar (39 með psoriasis og 31 heilbrigðir einstaklingar sem 

voru í viðmiðunarhópi) þátt í rannsókninni. Af þeim 39 konum sem voru með psoriasis voru 

20 með þunglyndi eða 51,28%. Af þeim 39 körlum sem voru með psoriasis voru 16 með 

þunglyndi eða 41,03%. Enginn einstaklingur í viðmiðunarhópnum var með þunglyndi. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að einstaklingar með psoriasis, sérstaklega konur, finna 

greinilega fyrir kynferðislegri vanvirkni. Áhrif psoriasis á kynferðislega virkni eru áhugaverð 

því þau geta takmarkað getu einstaklingsins til að framkvæma mikilvæg verkefni og félagsleg 

hlutverk. Ennfremur getur kynferðisleg vanvirkni valdið verulegri persónulegri þjáningu og 

haft neikvæð áhrif á lífsgæði.  

 Þrátt fyrir að kynferðisleg virkni sé greinilega mikilvægur partur af lífsgæðum og 

sálfélagslegri vellíðun, þá vanmeta læknar hversu mikil áhrif sjúkdómurinn hefur á 

kynferðislega virkni, aðallega vegna þess hversu erfitt er fyrir einstaklinga að ræða svona 

viðkvæm mál (Sampogna, Gisondi, Tabolli og Abeni, 2007). 
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Í eigindlegri sænskri rannsókn Uttjek, Nygren, Stenberg og Dufåker (2007) var 

samfélagsleg nálgun einstaklinga með psoriasis og hversdagslegt líf þeirra kannað, þar sem 

tekin voru viðtöl við 18 einstaklinga frá norður Svíþjóð, bæði karlmenn og konur. Þar kom 

fram að erfiðustu hliðar þess að vera með sjúkdóminn var að vera með sýnileg einkenni 

psoriasis sérstaklega meðal yngri einstaklinga. Allir þátttakendur fyrir utan einn sögðu að 

erfiðast væri að finna fyrir því að þeir skæru sig úr fjöldanum út af sýnileika psoriasis. Þetta 

kom jafnt fram meðal karla og kvenna. Þessar aðstæður komu helst fyrir þegar þátttakendurnir 

voru börn og urðu að afhjúpa einkennin við mismunandi aðstæður. Þessu fylgdi leiði á meðal 

þátttakenda og reyndu þeir því að hylja útbrotin með því að klæðast langerma skyrtum og 

síðbuxum. Margir þátttakenda forðuðust eða reyndu að forðast aðstæður þar sem þeir þyrftu 

að sýna sig, til dæmis í sundi eða skólaleikfimi. Flestir þátttakendur rannsóknarinnar upplifðu 

góð lífsgæði en gátu samt sem áður ekki fundið neitt jákvætt við psoriasis. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að erfiðustu hliðar þess að vera með psoriasis bæði meðal karla og 

kvenna var að vera með sýnileg einkenni sjúkdómsins á yngri árum.  

 Margir einstaklingar finna fyrir því að vera litnir hornauga af samfélagsþegnum og 

upplifa sig sem líkamlega óaðlaðandi sem leiðir til hárrar tíðni geðlægða sem fela í sér 

sjálfsvígshugleiðingar (Reich og Mrowietz, 2007). Samkvæmt niðurstöðum Feldman, 

Behnam, Behnam og Koo (2005) kom fram að einstaklingar með psoriasis upplifa oft mikla 

félagslega höfnun af samfélaginu sem hefur miklar andlegar- og tilfinningalega afleiðingar, 

sem leiðir meðal annars til atvinnuskerðingar eða til aukinnar notkunar á áfengi, tóbaki og 

lyfjum. Önnur rannsókn sem studdi þetta, er rannsókn Lu, Duller, Van der Valk og Evers 

(2003) sem fjallaði um að einstaklingar með psoriasis upplifa það að annað fólk starir og 

finnst óþægilegt að snerta einstaklinginn með psoriasis og koma með óviðeigandi 

athugasemdir eða forðast allt samneyti við hann. 
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Niðurstöður úr rannsókn Fouéré, Adjadj og Pawin (2005) um það hvernig einstaklingar 

upplifa psoriasis og hversu vel þeir fylgja eftir fyrirskipaðri staðbundinni meðferð, sýndu að 

kvaðir psoriasis eru mismunandi á milli einstaklinga og hvernig hver einstaklingur getur 

upplifað sjúkdóminn mismunandi frá tíma til tíma. Tólfhundruð áttatíu og einn þátttakandi 

tóku þátt í rannsókninni sem fór fram í 5 löndum. Af þessum þátttakendum töldu 28% allra 

þátttakenda sig hafa mjög alvarleg einkenni psoriasis og önnur 46% þátttakenda sögðu 

einkennin vera nokkuð alvarleg. Að meðaltali sögðu 73% þátttakenda að þeir fylgdu ekki 

sinni fyrirskipuðu meðferð eftir. Einnig kom fram að psoriasis er einn af algengustu 

sjúkdómum í húðlækningum vegna hás algengis, hárrar sýkingartíðni og mikilla og 

djúpstæðra áhrifa á lífsgæði einstaklinga. Fyrri rannsóknir staðfesta að meira en 80% 

einstaklinga með psoriasis líða fyrir sjúkdóminn sem veldur því að þeir eiga erfiðara með að 

stofna til félagslegra samskipta og sambanda þegar sjúkdómurinn er sem verstur. 

 

2.6. Úrræði 

 Markmið psoriasismeðferðar er að ná strax í byrjun stjórn á sjúkdómsferlinu, minnka 

prósentuhlutfall líkamans sem er útsett, minnka umfang bletta, ná og viðhalda langtíma rénun 

á sjúkdómnum, draga úr óæskilegum uppákomum og að auka lífsgæðin. Meðferðir eru 

mismunandi eftir alvarleika og útbreiðslu sjúkdómsins og fara eftir því hve vel gengur að hafa 

stjórn á einkennum sem blossa skyndilega upp og einkennum sem þarfnast 

langtímameðferðar. Þar sem ætíð er þörf á einhverri meðferð allt frá því að vera 

langtímameðferð í það að hafa stjórn á einkennum sem blossa skyndilega upp mun hver 

einstaklingur með psoriasis þurfa á einstaklingsmiðaðri meðferð að halda (Lebwohl, 2005). 

 Fram kom í rannsókn Richards, Fortune og Griffiths (2006) að þekkt hefur verið í mörg 

ár að ákjósanlegasta meðferðin við psoriasis krefst fullrar samvinnu einstaklings og virkrar 

þátttöku hans. Úr mörgu er að velja af staðbundnum og kerfisbundnum meðferðarformum 



Kafli 2 – Fræðileg umfjöllun viðfangsefnis 
 

17

sem geta dregið úr einkennum sjúkdómsins en ekkert af þessum meðferðarformum getur þó 

læknað sjúkdóminn að fullu. Sú ákvörðun um hvaða meðferð skal beita fer eftir alvarleika og 

gerð psoriasis, hvernig einstaklingurinn brást við fyrri meðferð og mögulegum 

aukaverkunum.  

 Meðferðin við sjúkdómnum miðast við að ná burtu psoriasis breytingunum. Vonast er til 

að batinn haldist sem lengst þegar þessu markmiði hefur verið náð. Þar sem gangur 

sjúkdómsins er mismunandi, geta breytingarnar horfið án nokkurrar meðferðar en oftast koma 

þær aftur tilbaka. Í byrjun er psoriasis oftast meðhöndlaður með útvortis lyfjum, t.d. sterum og 

einnig er hægt að nota tjöru. Oft er ljósameðferð notuð og þá oftast af gerðinni Útfjólubláir 

geislar af týpu B (UVB) sem eru sterkari geislar en í venjulegum ljósabekkjum. Svokölluð 

Psoralen + Útfjólubláir geislar af týpu A (PUVA) meðferð er einnig notuð þar sem teknar eru 

inn töflur sem gera húðina ljósnæma fyrir ljósameðferð (Steingrímur Davíðsson, e.d.). Önnur 

meðferð sem hefur verið notuð eru böð í Bláa lóninu. Áhugi einstaklinga með psoriasis á Bláa 

lóninu hefur aukist töluvert á síðustu árum og hafa margir af þeim fullyrt að ástand þeirra hafi 

batnað mikið eftir að þeir fóru að nýta sér lónið tvisvar til þrisvar í viku. Rannsóknir á 

lækningamætti lónsins hafa verið gerðar og hafa þær greinilega sýnt að böðun í lóninu er 

áhrifarík meðferð við psoriasis (Bárður Sigurgeirsson og Jón H. Ólafsson, 2003). Í rannsókn 

sem Jakob Kristjánsson og Sólveig Pétursdóttir gerðu árið 1992, tóku 28 þýskir einstaklingar 

með psoriasis þátt. Allir sjúklingarnir fengu meðferð á sama tíma. Engri annarri meðferð var 

beitt á meðan á rannsókn stóð og voru þátttakendur beðnir um að hætta allri annarri meðferð 

fjórum vikum fyrir komu til Íslands. Annað viðmið var að einstaklingar hefðu skellupsoriasis 

sem þakti yfir 10% líkama  þeirra. Einstaklingarnir böðuðu sig daglega í lóninu og nudduðu 

leirnum úr lóninu á útbrotin. Einstaklingarnir voru skoðaðir við komu og eftir það vikulega á 

meðan þriggja vikna rannsókn stóð yfir. Stuðst var við PASI kvarða til að meta umfang 

útbrotanna og ljósmyndir voru teknar af einstaklingum. Þegar skorun á PASI kvarðanum fer 
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yfir tíu stig þá telst psoriasis vera mjög mikið. Tuttugu og sjö einstaklingar luku rannsókninni 

þar af 15 karlmenn og 12 konur og voru þau á aldrinum 25 til 62 ára. Meðalaldur einstaklinga 

þegar útbrot komu fyrst fram var 25,5 ára. Meðalstig PASI kvarðans við komu var 16,1 stig 

sem gaf til kynna að einstaklingarnir voru með mjög mikið psoriasis. Allir höfðu verið í 

einhverskonar meðferð í 12 mánuði fyrir komu. Meðalstig PASI kvarðans minnkaði frá 16,1 

stigi niður í 10,8 stig á einungis einni viku eða á fyrstu vikunni, eftir aðra vikuna voru stigin 

komin niður í 8,5 stig og eftir þriðju vikuna voru þau komin niður í 8,2 stig. Aukaverkanir 

voru litlar aðallega þurr húð eða kláði sem var auðveldlega meðhöndlað með rakakremum. 

Engar alvarlegar aukaverkanir komu í ljós. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu vafalaust að 

böðun í Bláa lóninu er árangursrík meðferð fyrir psoriasis (vitnað til í Bárður Sigurgeirsson 

og Jón H. Ólafsson, 2003). 

 Oftast er hægt að hafa stjórn á vægu psoriasis með staðbundinni meðferð eins og sterum 

en alvarlegra psoriasis krefst oftast ljósameðferðar eða kerfisbundinnar meðferðar. Þessar 

meðferðir fela í sér UVB geisla, ljósa- og lyfjameðferð (PUVA), methotrexate, lyfjameðferð 

til inntöku og cyclosporin (Hotard, Feldman og Fleischer, 2000). 

 Þau meðferðarform sem eru í boði á Akureyri er ljósameðferð á dag-og göngudeild 

lyflækninga á Sjúkrahúsi Akureyrar. Enginn húðsjúkdómalæknir er starfandi á Akureyri og 

verða því flestir einstaklingar með psoriasis að leita til Reykjavíkur eftir aðstoð 

húðsjúkdómalæknis. Þó kemur húðsjúkdómalæknir einu sinni í mánuði til Akureyrar sem 

tengist ekki starfi sjúkrahússins (Laufey Sveinsdóttir, munnleg heimild, 2. apríl 2008). 

Meðferðarformin sem í boði eru í Reykjavík felast í ljósameðferð sem er á göngudeild 

Landspítalans (LSH) í Fossvogi og Cutis ehf. Húðlækningastöðinni Smáratorgi. Einnig er 

starfandi 5 daga húðlækningadeild LSH í Fossvogi þar sem í boði eru margvíslegar meðferðir 

svo sem sterameðferð, tjörumeðferð, kalíumböð, ljósameðferð og lyfjameðferð. Þessi deild er 

eina sinnar tegundar á landinu þar sem einstaklingar með psoriasis og exem á háu stigi geta 
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lagst inn í skipulagða meðferð. Til að geta lagst inn á þessa deild þarf læknir viðkomandi 

einstaklings að senda beiðni um innlögn (Húðlækningadeild LSH í Kópavogi –vika hjúkrunar,

e.d.; Legudeild Landspítalans, e.d.). Það sem er einnig í boði sunnanlands er meðferð í Bláa 

lóninu og stendur hún í 3 til 4 vikur sem felur í sér að einstaklingar geta dvalið á staðnum. 

Auk böðunar er boðið upp á UVB ljósameðferð. Nauðsynlegt er að húðsjúkdómalæknir eða 

heimilislæknir vísi í þessa meðferð (Blue Lagoon psoriasismeðferð, e.d). Í boði er 

loftslagsmeðferð á Kanaríeyjum og þurfa einstaklingar með psoriasis að uppfylla ákveðin 

skilyrði til að komast í þessa meðferð. Ef þeir óska eftir að komast í loftslagsmeðferð, þurfa 

þeir að fara til húðsjúkdómalæknis sem fyllir út umsókn til Tryggingastofnun Ríkisins (TR). 

Einnig hefur TR gert samning við Rikissjúkrahúsið í Noregi um loftslagsmeðferð fyrir 

einstaklinga með psoriasis (Loftslagsmeðferð, e.d.). 

 

2.7. Bjargráð 

 Uttjek o.fl. (2007) fjalla um í rannsókn sinni að þau bjargráð sem oftast eru notuð á 

meðal einstaklinga með psoriasis eru sögð vera að sættast við sjúkdóminn til að gera hann 

raunverulegri, líta á sjúkdóminn með jákvæðum augum frá öllum hliðum og taka ákvörðun 

um hvernig eigi að takast á við sjúkdóminn með því að forðast streituvalda. Í sömu rannsókn 

kom fram að algengustu bjargráð einstaklinga með psoriasis sem þróast með aldrinum voru að 

læra að lifa með sjúkdómnum og að koma meðferð sinni í vanabundið horf, aðlagast og 

sættast við húðeinkennin.  

 Svo virðist sem ekki hafi verið mikið rannsakað um mun á milli kynja hvernig 

einstaklingar takast á við psoriasis og eftir ítarlega leit rannsakenda eftir heimildum var þeim 

ljóst að ekki væri til mikið af rannsóknum sem fjalla um kynjamun. Þó rákust rannsakendur á 

eftirfarandi rannsóknir sem koma aðeins inn á kynjamun. 
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Í rannsókn Papadopoulos og Walker (2003) var hlutverk kynjanna kannað milli 

persónuleika, bjargráða og sjúkdómsins og kom fram að psoriasis hefur meiri áhrif á líf 

kvenna en karla. Þátttakendur í rannsókninni voru 103, af þeim voru 41% karlmenn og 59% 

konur. Karlmenn hafa tilhneigingu til að draga sig í hlé og nota frekar örvandi og róandi lyf. 

Útkoma rannsóknarinnar sýndi að konur með psoriasis leita frekar eftir úrlausn vandamála en 

karlmenn með psoriasis. Aftur á móti eru karlmenn frjálslegri með sín einkenni en konur. 

Konur hafa frekar tilhneigingu en karlar til að forðast aðstæður þar sem þær gætu fundið fyrir 

því að vera dæmdar af öðrum út af sínum húðsjúkdómi.  

Í sænskri rannsókn Uttjek, Dufåker, Nygren og Stenberg (2005) um nýtingu á þjónustu 

fyrir einstaklinga með psoriasis og væntingar þeirra séð út frá mismunandi sjónarhóli kynja, 

var markmiðið að greina notkun á  þjónustu meðal einstaklinga með psoriasis og væntingar til 

hennar á meðal karla og kvenna. Rannsóknin var byggð á spurningarlista og voru niðurstöður 

byggðar á svörum frá 1060 þátttakendum. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að karlmenn 

fóru oftar til húðsjúkdómalæknis á meðan konur fóru frekar til heimilislæknis og notuðu 

frekar staðbundna meðferð. Miklar væntingar á meðal bæði karla og kvenna fólu í sér að fá 

sérfræðimeðferð og bata, á meðan konur vildu einnig að komið væri fram við þær af 

alúðleika. Væntingar voru uppfylltar, en undanskildar voru þær sem snéru að bata, sérstaklega 

á meðal karlmanna. Einnig kom fram að mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein 

fyrir að munur sé á upplifun á milli kynja. 

 

2.8. Samantekt 

 Frá því í byrjun 19. aldar var psoriasis fyrst viðurkenndur sem sérstakur klínískur 

sjúkdómur. Psoriasis hefur frá örófi alda valdið einstaklingum sem fyrir sjúkdómnum verða, 

miklum vandkvæðum bæði líkamlega, andlega og félagslega séð. Sjúkdómurinn fer ekki í 

manngreiningarálit og leggst jafnt á karla og konur, einnig getur hann komið fram á hvaða 
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aldri sem er en greinist oftast á aldrinum 15 til 35 ára. Engin varanleg lækning er til við 

sjúkdómnum enn þann dag í dag, þar sem þetta er sjálfsónæmissjúkdómur sem oft erfist á 

milli kynslóða. Þrátt fyrir að engin lækning sé til eru til mörg meðferðarform sem halda 

sjúkdómnum í rénum. Ýmis afbrigði eru til af psoriasis og eru þau misslæm. Sjúkdómurinn 

hefur oft vond áhrif á líf einstaklinga með psoriasis sem leitt getur til ýmissa vandkvæða og 

þar af leiðandi haft áhrif á umfang einkenna sjúkdómsins. Margar rannsóknir hafa verið 

gerðar um sjúkdóminn og áhrif hans á líf einstaklinga. Mikilvægt er að einstaklingar læri að 

lifa með sjúkdómnum og líti jákvæðum augum á framtíð sína með psoriasis. Rannsóknir hafa 

sýnt að mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk sé meðvitað um hvað einstaklingar með psoriasis 

eru að ganga í gegnum og uppræti þann misskilning á meðal almennings að psoriasis sé 

smitandi sjúkdómur.  
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Kafli 3  
Aðferðarfræði 

 

Í þessum kafla verður fjallað um þá aðferðafræði sem notuð var við gerð þessarar 

rannsóknar, val hennar rökstutt og gert grein fyrir eigindlegri rannsóknaraðferð. Einnig verður 

gert grein fyrir vali á þátttakendum, aðferð við gagnasöfnun og greiningu gagna. 

 

3.1. Rannsóknaraðferð 

Rannsókn þessi er unnin út frá fyrirbærafræði. „Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði er 

eigindleg (qualitative) rannsóknaraðferð sem ætlað er að auka skilning á mannlegum 

fyrirbærum m.a. í þeim tilgangi að bæta mannlega þjónustu, t.d. heilbrigðisþjónustuna“ 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 249). Fyrirbærafræði Vancouver-skólans byggir á þeim 

skilningi að sýn sérhvers einstaklings mótist af fyrri reynslu hans og eigin túlkun á þeirri 

reynslu og að hann sjái heiminn með sínum augum. Sýn einstaklingsins hefur áhrif á það 

hvernig hann upplifir heiminn og lifir lífi sínu (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Tilgangi rannsóknarinnar er ætlað að veita innsýn í reynsluheim einstaklinga með 

psoriasis og hvernig þeir takast á við sinn sjúkdóm líkamlega, andlega og félagslega. Einnig 

er tilgangurinn að komast að því hvort munur sé á milli kynja hvernig einstaklingar takast á 

við psoriasis. Til að skilja líðan þátttakenda tóku rannsakendur viðtöl við hvern og einn.  

Ein af mikilvægustu gagnasöfnunaraðferðum í rannsóknum í heilbrigðisvísindum eru 

viðtöl. Þau fela í sér að rannsóknargagna er aflað með beinum orðaskiptum þátttakenda og 

rannsakanda. Þannig eru viðtöl félagsleg athöfn sem endurspegla margvíslegt og flókið 

samspil hugsana, skynjana, tilfinninga og hegðunar (Helga Jónsdóttir, 2003).  

„Viðtöl eiga vel við þegar skoðuð er reynsla fólks af sjúkdómum, meðferð, samskiptum, auk 

afmarkaðri fyrirbæra í reynsluheimi fólks s.s. einmanaleika, einangrun, sjálfsáliti, þjáningu og 
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þunglyndi“ (Helga Jónsdóttir, 2003, bls. 67). Einnig eiga viðtöl vel við þegar rannsökuð eru 

skynjun, þekking, viðhorf, heilbrigðisvenjur, væntingar og gildismat. Viðtöl geta þannig verið 

notuð sem gagnasöfnunaraðferð í mismunandi tegundum rannsókna, s.s. fyrirbærafræðilegum 

rannsóknum, könnunum og meðferðarrannsóknum (Helga Jónsdóttir, 2003).  

Í rannsóknum eru ýmis hugtök notuð fyrir þátttakendur. Litið er á hvern þátttakenda í 

rannsókn sem meðrannsakanda í Vancouver-skólanum og fer gagnasöfnunin fram með 

samræðum. Rannsakandinn verður að vera opinn og næmur á það sem hann er að reyna að 

skilja og verður að vera tilbúinn að víkka sjóndeildarhring sinn með því að vera opinn fyrir 

sýn annarra til að geta nýtt sér Vancouver-skólann (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). „Litið er á 

hvern meðrannsakanda sem dýrmætan einstakling sem hafi mikilvægum upplýsingum að 

miðla. Því er litið á hann með virðingu, hlýju og hógværð“ (Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 

250).  

 Samkvæmt Sigríði Halldórsdóttur (2003) er rannsóknarferlið í Vancouver-skólanum 

ferli. Við lausn vandamála er farið aftur og aftur í gegnum ákveðna vitræna þætti allt 

rannsóknarferlið. Þetta eru sjö meginþættir sem eru að vera kyrr, að ígrunda, að koma auga 

á, að velja, að túlka, að raða saman og að sannreyna. Með þetta í huga er hægt að setja 

rannsóknarferlið fram í 12 meginþrepum sem lýsir því hvernig staðið er að rannsókn innan 

Vancouver-skólans. Þessi 12 meginþrep eru:  

1. Að velja samræðufélaga (val á úrtaki) 

2. Fyrst er að vera kyrr (áður en byrjað er á samræðum) 

3. Þátttaka í samræðum (gagnasöfnun) 

4. Skerpt vitund varðandi orð (byrjandi gagnagreining) 

5. Byrjandi greining á þemum (að setja orð á hugmyndir) 

6. Að átta sig á heildarmynd reynslu hvers einstaklings  

7. Staðfesting á heildarmynd hvers einstaklings með honum sjálfum 
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8. Að átta sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu (meginniðurstöður rannsóknarinnar) 

9. Að bera saman niðurstöðurnar við rannsóknargögnin 

10. Að velja rannsókninni heiti sem lýsir niðurstöðu hennar í örstuttu máli (felur í sér 

túlkun á niðurstöðum rannsóknarinnar) 

11. Að sannreyna niðurstöðurnar með einhverjum meðrannsakendum 

12. Að skrifa upp niðurstöður rannsóknarinnar (Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 251). 

Við gerð rannsóknarinnar var farið eftir þessum 12 þrepum og reyndu rannsakendur að 

undirbúa sig vel fyrir viðtölin, þannig að notalegt andrúmsloft skapaðist á meðan á 

viðtölunum stóð.  

 

Helstu styrkleikar eigindlegra rannsókna eru: 

1. Í eigindlegri aðferðafræði er lögð áhersla á traust, samhyggð, náin tengsl, halda vissri 

fjarlægð og að vera á jafnræðisgrunni við þátttakendur. 

2. Eigindleg aðferðafræði er heppileg þegar kanna á hvernig einstaklingar í hópum 

upplifa það sem er athugað hverju sinni (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

 

Helstu veikleikar eigindlegra rannsókna eru: 

1. Alhæfingargildi rannsókna er takmarkað þar sem áherslan er á fá tilfelli (Rúnar Helgi 

Andrason, 2003, bls. 293). 

2. Vantar fyllri mynd af fyrirbærinu, þegar rannsakandinn álítur að hann hafi góða mynd 

af fyrirbærinu en hann hefur og þyrfti í raun að bæta við þátttakendum eða fleiri 

samræðum við þá þátttakendur sem hann þegar hefur. 

3. Skekkja í úrtaki, þegar úrtak verður of einsleitt vegna þess að rannsakandinn hefur 

ekki vandað sig nóg við það. Breidd vantar í úrtakið og því verður skekkja í 

heildarmyndinni af fyrirbærinu (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  
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3.2. Val þátttakenda 

 Í þessa rannsókn valdi Magga Alda Magnúsdóttir hjúkrunarfræðingur sem hefur faglegt 

eftirlit með psoriasissjúklingum þátttakendur. Leyfi fyrir rannsókninni var fengið hjá Þorvaldi 

Ingvarssyni, framkvæmdastjóra lækninga FSA (fylgiskjal 8). Einnig fékkst leyfi hjá Herdísi 

Júlíusdóttur, deildarstjóra dag- og göngudeildar lyflækninga FSA (fylgiskjal 10) og Möggu 

Öldu Magnúsdóttur, hjúkrunarfræðings með faglegt eftirlit með psoriasissjúklingum 

(fylgiskjal 12). Laufey Sveinsdóttir, starfsmaður deildarinnar aðstoðaði einnig við að útvega 

þátttakendur í rannsóknina. Skilyrði til þátttöku var að hafa bæði konur og karlmenn á 

aldrinum 25 til 55 ára sem höfðu haft psoriasis í að minnsta kosti eitt ár. Sigríður 

Halldórsdóttir (2003) leggur áherslu á mikilvægi þess að velja þátttakendur sem hafi 

persónulega reynslu á fyrirbærinu sem verið er að rannsaka og hafi getu og áhuga til að lýsa 

reynslu sinni. Einnig talar hún um að líða þurfi að jafnaði sex mánuðir til að einstaklingar geti 

lýst ferlinu úr fjarlægð og sé ekki upptekið af atburðinum sjálfum. Til þess að hægt sé að 

skilja eitthvert mannlegt fyrirbæri þarf rannsakandinn að ræða við einstaklinga sem upplifað 

hafa þessa tilteknu reynslu og mynda smám saman heildstæða mynd í eigin huga af 

fyrirbærinu. Að jafnaði er tilgangsúrtaki beitt í fyrirbærafræðilegum rannsóknum. Þá eru 

einstaklingar valdir sem hafa dæmigerða reynslu af fyrirbærinu og er valið í úrtakið út frá 

tilgangi rannsóknarinnar. Ef markmiðið er að kanna reynslu fólks er rangt að hafa eingöngu 

annað kynið.  

 

3.3. Einkenni þátttakenda 

 Allir þátttakendur í rannsókninni fullnægðu settum skilyrðum og var aldursbil 

þátttakendanna á bilinu 26 til 53 ára. Jafnt hlutfall var á milli kynja og voru þátttakendur tvær 

konur og tveir karlmenn. Mislangt var síðan þátttakendur byrjuðu að fá einkenni psoriasis, allt 

frá nokkurra vikna aldurs til tvítugs. Báðar konurnar voru giftar og báðir karlmennirnir voru 
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einhleypir. Einn þátttakandanna hafði háskólapróf og starfaði sem söluráðgjafi, annar 

þátttakandanna hafði iðnmenntun og sérfræðimenntun í framhaldi af því og var öryrki eftir 

slys, þriðji þátttakandinn hafði enga menntun og var heimavinnandi og fjórði þátttakandinn 

hafði verslunarpróf og starfaði í afgreiðslu.  

 

3.4. Upplýsingasöfnun og greining gagna 

 Notuð var rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyirbærafræði við upplýsingasöfnun og 

greiningu gagna. Upplýsingasöfnunin fór fram með viðtölum og var eitt viðtal tekið við hvern 

meðrannsakanda. Rannsakendur fengu afnot af herbergi á dag- og göngudeild lyflækninga á 

Sjúkrahúsinu á Akureyri til að hittast á hlutlausum stað og verða þannig síður fyrir ónæði. Öll 

viðtölin voru tekin á dag- og göngudeild lyflækninga og tóku þau mið af fyrirfram ákveðnum 

viðræðuramma (fylgiskjal 13) til að tryggt væri að spurðar væru sömu spurningar í 

viðtölunum þar sem rannsakendurnir voru tveir. Áður en viðtölin fóru fram var rannsóknin 

kynnt fyrir þátttakendum (fylgiskjal 5), þeim gert grein fyrir því að þeir mættu draga sig úr 

rannsókninni hvenær sem væri og án nokkurra eftirmála. Einnig var þátttakendum gerð grein 

fyrir því að ef þeir treystu sér ekki til að ræða einstaka þætti innan rannsóknarinnar þá yrði 

það virt. Þátttakendum var tjáð að þeim yrði gefið dulnefni þannig að nöfn þeirra kæmu 

hvergi fram. Hver þátttakandi fékk samþykkisyfirlýsingu (fylgiskjal 6) sem hann svo skrifaði 

undir. Meðan á viðtölunum stóð var reynt að skapa létt og óþvingað andrúmsloft þar sem 

markmiðið var að bæði rannsakanda og þátttakanda liði sem best. Hvert viðtal tók um eina 

klukkustund og voru öll viðtölin tekin upp á segulband þar sem hvor rannsakandi fyrir sig 

vélritaði þau viðtöl sem hann tók orðrétt upp og greindi þema síns viðtals. Að því loknu komu 

rannsakendur saman þar sem þeir fóru yfir viðtölin og greindu sameiginleg þemu úr öllum 

viðtölunum, þar sem þau voru greind niður í aðalþemu, meginþemu og undirþemu og sett upp 

í greiningarlíkan. 
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3.5. Siðfræðilegur þáttur rannsóknar 

Rannsókn þarf að uppfylla siðferðilegar kröfur ekki síður en aðferðafræðilegar eigi hún 

að standa undir nafni. Samkvæmt lögum hér á landi þurfa rannsóknir á mönnum að hljóta 

sérstakt samþykki siðanefndar. Þeirra hlutverk er almennt að sjá til þess að fyrirhugaðar 

rannsóknir samrýmist góðum siðum. Þetta þýðir að siðanefndir eiga fyrst og fremst að vernda 

réttmæta hagsmuni þátttakenda í rannsóknum. Hér á landi er siðanefndum gert skylt að meta 

mögulega áhættu við hverja rannsókn á móti gagnsemi hennar út frá þeirri forsendu að 

hagsmunir einstaklings skuli ætíð vega þyngra en hagsmunir samfélags eða vísinda (Sigurður 

Kristinsson, 2003).  

 Nokkurt sammæli ríkir í siðfræði heilbrigðisgreina um að fjórar höfuðreglur liggi öllum 

sérhæfðari siðaboðum til grundvallar. Þær eru sjálfræðisreglan þar sem kveður á um virðingu 

fyrir manneskjunni og sjálfræði hennar, skaðleysisreglan þar sem sagt er að 

heilbrigðisstarfsfólk skuli umfram allt forðast að valda skaða, velgjörðareglan sem kveður á 

um skylduna til að velja þær leiðir sem minnstu fórna og láta best af sér leiða, loks kveður 

réttlætisreglan á um sanngirni að hver og einn skuli fá það sem hún eða hann á skilið 

(Sigurður Kristinsson, 2003). Sigurður Kristinsson (2003) segir einnig að brýnt sé að fyllstu 

varkárni sé gætt þegar unnið er með persónugreinanlegar upplýsingar. Það má gera með því 

að nota til dæmis dulkóða eða dulnefni til að kennimerkja einstaklinga og gæta þarf vel að 

dulmálslykillinn sé ætíð á öruggum stað. Ef upplýsingar um þátttakendur lenda í röngum 

höndum geta þeir orðið fyrir margvíslegum skaða, bæði beinum og óbeinum. Einnig getur 

trúnaðarbrestur stefnt frekari rannsóknum í voða. Jafnvel þótt óvarkárni í rannsókninni hefði 

engar neikvæðar afleiðingar fyrir þátttakendur væri hún óvirðing við þá sem í rannsókninni 

voru. „Hver manneskja hefur rétt á friðhelgi og að þær persónugreinanlegu upplýsingar sem 

hún hefur trúað öðrum fyrir fari ekki lengra án hennar samþykkis“ (Sigurður Kristinsson, 

2003, bls. 171).  
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Á sviði heilbrigðis gegna eigindlegar aðferðir síauknu hlutverki í rannsóknum. Þær eru 

ekki alltaf hættulausar og því er nauðsynlegt að þátttakendur gefi upplýst samþykki. Í 

rannsókn hefur þátttakandi rétt á að vita í hverju þátttakan felst og hvernig upplýsingar um 

hann verði birtar. Einnig er honum heimilt að draga þátttöku sína tilbaka hvenær sem er. Leið 

rannsakandans til að lýsa yfir áformum sínum á heiðarlegan hátt er upplýst samþykki 

(Sigurður Kristinsson, 2003). Allir þátttakendur í þessari rannsókn fengu kynningarbréf 

(fylgiskjal 5) þar sem þeim var tilgreind áhættan af því að taka þátt í rannsókninni og hver 

ávinningurinn gæti orðið. Í bréfinu voru þátttakendur upplýstir um að rannsóknin væri byggð 

á viðtölum. Öllum þátttakendum voru gefin biblíunöfn til að tryggja nafnleynd þeirra. Nöfnin 

voru Andrés, Daníel, María og Soffía. 

 Rannsakendur fengu leyfi fyrir rannsókninni hjá Siðanefnd Sjúkrahússins á Akureyri 

(fylgiskjal 2) og einnig var Persónuvernd tilkynnt um rannsóknina og var samþykki fyrir 

rannsókninni fengið hjá þeim (fylgiskjal 4). Við gerð þessarar rannsóknar lögðu rannsakendur 

metnað sinn í að vera heiðarlegir í allri sinni vinnu og einnig var lögð áhersla á fagleg 

vinnubrögð og siðferðileg réttindi þátttakenda.  

 

3.6. Réttmæti og áreiðanleiki rannsóknar 

 Leitast er meðvitað við að auka réttmæti eða trúverðugleika rannsóknar innan 

Vancouver-skólans með því að athuga gaumgæfilega allar ógnanir við réttmæti hennar. Með 

þessu hugarfari verður réttmætisferlið í sjálfu sér að rannsóknarferli þar sem spyrjandi 

hugarfari er stöðuglega viðhaldið (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). „ „Hef ég skilið þetta rétt?“ 

„Er þetta í raun og veru rauði þráðurinn í því sem viðmælendur mínir hafa verið að segja?“ “ 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003, bls. 261). Í Vancouver-skólanum er lögð áhersla á að byggja 

inn í rannsóknarferlið stöðuga viðleitni til aukinna gæða með því að meta stöðugt á gagnrýnan 

hátt gæði gagnasöfnunar, gagnagreiningar og framsetningar niðurstaðna.  
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Niðurstöður voru bornar undir einn þátttakenda rannsóknarinnar og var hann sammála 

þeim niðurstöðum sem rannsakendur ályktuðu. Einnig voru niðurstöður bornar undir 

einstakling sem tengdist ekki rannsókninni en hafði þó persónulega reynslu af sjúkdómnum. 

Þessi einstaklingur var einnig sammála niðurstöðum rannsakenda og var þetta gert til að auka 

réttmæti niðurstaðnanna ennfremur.  

 

3.7. Samantekt 

 Rannsóknin er byggð á eigindlegri aðferð í fyrirbærafræði í Vancouver-skólanum og er 

hún rannsókn á líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan fjögurra einstaklinga með psoriasis. 

Tekið var upp eitt viðtal á segulband á dag-og göngudeild lyflækninga við hvern og einn 

þátttakanda þar sem hann segir frá sinni reynslu og upplifun. Síðan voru viðtölin vélrituð orð 

fyrir orð. Við greiningu viðtalanna voru þau greind niður í þemu og unnið úr þeim 

greiningarlíkan. Áður en viðtölin hófust gerðu rannsakendur þátttakendum grein fyrir 

siðfræðilegum rétti þeirra og að þeir mættu neita að svara einstökum spurningum og gætu 

hætt þátttöku í rannsókninni án nokkurra eftirmála hvenær sem væri. Einnig var þeim tryggð 

nafnleynd og þeim gefin biblíunöfn. Rannsakendur unnu þessa rannsókn samkvæmt reglum 

Persónuverndar og Vísindasiðanefndar. Við úrvinnslu gagna höfðu rannsakendur 

persónuvernd þátttakenda að leiðarljósi og voru siðferðisleg gildi þeirra höfð í hávegum við 

gerð þessarar rannsóknar. 
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Kafli 4  
Niðurstöður 

 

Hér verður greint frá niðurstöðum úr viðtölum sem tekin voru við þátttakendur 

rannsóknarinnar, sem hafa haft psoriasis í meira en eitt ár og þær settar fram í greiningarlíkan. 

Eftir að búið var að hlusta á öll viðtölin voru ákveðin hugtök dregin út og þau greind niður í 

þemu. Við frekari greiningu á viðtölunum voru undirþemu fundin sem lýsa upplifun 

þátttakendanna á því að vera með psoriasis. Texti úr viðtölunum var skáletraður og skrifaður 

orðrétt eins og rannsakendur heyrðu hann, til að koma líðan þátttakenda til skila. Tveir 

punktar tákna smá hik, þrír punktar tákna að felld eru úr orð eða setningar og feitletrun táknar 

áherslu í frásögn þátttakenda (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Þátttakendunum voru gefin 

biblíunöfn til að tryggja nafnleynd þeirra og voru þau nefnd Andrés, Daníel, María og Soffía. 

Eftir að hafa unnið úr heimildum og viðtölum, ákváðu rannsakendur að láta yfirskrift 

greiningarlíkansins vera, að lifa með psoriasis er að lifa með einkennum sjúkdómsins. 

 

Rannsakendur ákváðu nafnið á greiningarlíkaninu þar sem þeim fannst það vera svo 

lýsandi fyrir aðstæður þeirra einstaklinga sem eru með sjúkdóminn. Þar sem sjúkdómurinn er 

ólæknandi er mikilvægt að einstaklingar með psoriasis nái að sætta sig við sjúkdóminn og læri 

að lifa með einkennum hans. Í viðtölunum fannst rannsakendum koma fram að flestir 

þátttakendurnir væru búnir að sætta sig við sjúkdóminn og hefðu lært að lifa með einkennum 

hans.  

Að lifa með psoriasis er að lifa með einkennum sjúkdómsins 
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4.1. Töfluform greiningarlíkans 

 
Meginþema 
 

Undirþema 

Sýnileg einkenni 
 

Breyting á andlegri líðan  
 

• Áhrif á sjálfsmynd 

• Andleg líðan sveiflast eftir vægi 

sjúkdómsins 

Félagsleg samskipti 
 

• Að afhjúpa einkennin  

• Að klæða sjúkdóminn af sér 

• Athugasemdir frá ókunnugum 

Að lifa með psoriasis 

• Væntingar til meðferðar 

• Misjafnt hvaða meðferð virkar best 

• Fá meðferðarúrræði á Akureyri 

• Sýna jafnaðargeð 

4.2. Sýnileg einkenni 

 Það var sameiginlegt með öllum þátttakendum að líkamleg einkenni voru til staðar í 

mismiklum mæli. Allir höfðu þó gengið í gegnum slæm tímabil einkenna frá því að þeir 

greindust með sjúkdóminn og misjafnt var hversu slæmir þátttakendur voru af sínum 

einkennum þegar viðtölin voru tekin. Þegar þátttakendur voru beðnir um að lýsa þeim 

líkamlegu einkennum sem þeir höfðu í dag, svöruðu þeir: 

María   „Ég er með svona útbrot á handleggjum og hnjám eða á handleggjum 

 og fótleggjum.. það kom á handarbökin reyndar.. aðeins kannski  

 einstaka sinnum fæ ég í andlitið og í hársvörðinn... ég var mjög slæm í 

 eitt ár, sko og það var eiginlega alveg samfellt frá olnbogum og fram á 

 hendur.. og hnjám og niður á ökkla, sko..“ 

Soffía   „Það eru sem sagt skellur hér og þar.. sviði... líkamleg er bara fín  

 þannig lagað, nema ég nátttúrulega finn til í þessum blettum. Mér  
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finnst ég ekki geta farið í leikfimi og eitthvað þannig.. bara út af því að 

 ég finn til þegar ég er að gera.. þegar ég er að krjúpa.. “ 

Andrés   „Það eru nú bara blettir á.. mikið á fótum.. handleggjum og baki og 

 mikið í hári og svo nátttúrulega því fylgjandi mikill kláði og blæðingar 

 úr blettunum... “ 

Daníel   „Það eru nátttúrulega bara útbrot, þessi útbrot venjulegu.. ég hef ekki 

 verið með mikið... eiginlega engann kláða í þessu þannig lagað... bara 

 þessir psoriasis blettir sem fylgja, þá með svona.. þessi hvíta skán,  

 svona hreystur sem fylgir... eins og er, er þetta nú aðallega í  

 hársverðinum og á enninu... svo eru örlitlir deplar á handleggjum og.. 

 fótleggjum, lítið á búk“ 

 

4.3. Breyting á andlegri líðan 

 Breyting á andlegri líðan þátttakenda í tengslum við psoriasis, var misjöfn þar sem sumir 

þeirra áttu auðveldara með að sætta sig við sjúkdóminn. Í flestum tilfellum fannst 

þátttakendum sjálfsmynd þeirra hafa breyst eftir að þeir greindust með psoriasis. Allir 

þátttakendanna voru sammála um að andleg líðan þeirra virtist sveiflast eftir því hversu mikil 

einkenni sjúkdómsins væru hverju sinni. Sett voru fram tvö undirþemu. 

 

4.3.1. Áhrif á sjálfsmynd. 

 Það var sameiginlegt hjá þremur af fjórum þátttakendum að þeir fundu fyrir því að 

sjúkdómurinn hafði áhrif á sjálfsmynd þeirra. Einn þátttakendanna tjáði að sjálfsmynd hans 

hefði ekki breyst með sjúkdómnum. Þegar þátttakendur voru spurðir „Finnst þér sjálfsmynd 

þín hafa breyst eftir að þú fékkst einkenni psoriasis?“ svöruðu tveir þátttakendur af fjórum 

eftirfarandi:  
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Andrés   „Já sjálfsmyndin, þetta hefur alveg örugglega áhrif á það.. það get ég 

 alveg.. alveg fullyrt og þó sé kannski snúið að setja einhverja fasta  

 mælistiku á það, þá er það.. hefur það alveg veruleg áhrif.. já enginn 

 vafi“ 

Daníel   „Já, sérstaklega á verstu tímunum, sko... þá er bara miklu meiri  

 neikvæð hugsun og verri sjálfsímynd og svona.. maður vill bara vera 

 einn og ekki umgangast fólk og þannig að allt sjálfstraust og svona er 

 bara farið.. það er bara ekki neitt þegar maður er slæmur“  

En þegar Soffía var spurð hvort hennar sjálfsmynd hefði breyst eftir að hún fékk 

einkenni psoriasis, þá svaraði hún: 

Soffía   „Nei, maður hefur bara lært að lifa með þessu“ 

 

4.3.2. Andleg líðan sveiflast eftir vægi sjúkdómsins. 

 Allir þátttakendur voru sammála að andleg líðan þeirra stjórnaðist að miklu leyti eftir því 

hversu slæm einkenni sjúkdómsins væru. Oft gátu þátttakendurnir einnig tengt versnun 

sjúkdómsins við andlegt álag.  

Daníel   „... andlega heilsan sveiflast bara eiginlega rosalega eftir því hvernig 

 ástandið er í andlitinu, sko.. þannig að, ef að maður er eitthvað slæmur 

 þá vill maður helst bara vera heima, sko.. vill ekkert fara út úr húsi 

 þannig lagað..“ 

Soffía   „... einna helst núna af því ég er svolítið slæm, bara núna. Ég hef  

 aldrei orðið eins slæm eins og ég er..“ 

Þegar þátttakendur voru spurðir að því hvort að sjúkdómurinn versnaði við andlegt álag, 

svöruðu þeir: 
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Andrés   „... þetta er ábyggilega eitthvað álagstengt.. það hafa komið, sko..  

 komið tímabil þar sem ég hef verið undir talsverðu álagi og þá hefur 

 kannski komið einhver kafli sem er verri en ella...“ 

Soffía   „Já, já það gerir það... ég finn það að fyrir jól og svona, þá versna ég 

 mjög mikið... ég held að það hafi ekki góð áhrif á þetta, eða mér finnst 

 ekki“ 

Daníel   „... aðallega finnst mér bara svona andlegt álag og svona sem hefur 

 mest áhrif“ 

 

4.4. Félagsleg samskipti 

 Þátttakendur voru sammála um að það skipti miklu máli hvar á líkamanum einkenni 

psoriasis væru. Alvarleiki og staðsetning sjúkdómsins virtist stjórna því að miklu leyti hvort 

þátttakendur færu út á meðal almennings og tækju þátt í félagslegum athöfnum eins og til 

dæmis að fara í sund og að stunda leikfimi. Einn þátttakandinn sagði þó sjúkdóminn ekki 

hamla sér í að stunda sína leikfimi. Tveir þátttakendanna töluðu um að hafa fengið 

ráðleggingar frá ókunnugum og fannst það óþægilegt. Þrír þátttakenda höfðu allir fengið 

óviðeigandi athugasemdir en einn þátttakandinn hafði ekki orðið fyrir því þar sem hann hafði 

alltaf getað klætt sjúkdóminn alfarið af sér. Allir þátttakendur voru sammála um það að 

sjúkdómurinn hefði mikil áhrif á þeirra fataval. Sett voru fram þrjú undirþemu. 

 

4.4.1. Að afhjúpa einkennin. 

 Flestir þátttakendur töluðu um að psoriasis hefði mikil áhrif á það hvort þeir stunduðu 

hreyfingu eður ei. Þeir töluðu um að þeim þætti óþægilegt að fara á meðal almennings þar 

sem þeirra einkenni yrðu sýnilegri fyrir öðrum. Þó talaði einn þátttakandinn um að 

sjúkdómurinn hamlaði sér ekki í að afhjúpa sín einkenni og að stunda leikfimi. Þegar 
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þátttakendur voru spurðir hvort að psoriasis hamlaði þeim á einhvern hátt í félagslegum 

samskiptum svöruðu þeir:  

Andrés   „Já, sko alveg tvímælalaust... eins og í sund, sko.. í denn þá fór ég  

 mikið í sund og svona.. en núna.. þá bara sleppir maður þessu“ 

Soffía   „Það hefur ekki gert það en ég myndi kannski í dag ekki fara.. ég er 

 ógeðsleg “

En aftur á móti þegar María var spurð hvort að psoriasis hamlaði henni á einhvern hátt i 

félagslegum samskiptum, svaraði hún: 

María   „Nei, aldrei nokkurn tímann... ég var í leikfimi með konum í hverri viku 

 eða þrisvar í viku og þá fórum við að tala um þetta og þá höfðu þær 

 aldrei tekið eftir því að ég væri með einhverja bletti.. búnar að vera 

 með mér í sturtu og allt. Þá, sko.. fór ég að hugsa út í hvaða máli  

 skiptir það þótt þetta sjáist. Það tekur enginn eftir þessu“ 

 

4.4.2. Að klæða sjúkdóminn af sér. 

 Allir þátttakendur voru sammála að sjúkdómurinn hefði áhrif á fataval þeirra. Með því að 

klæða sjúkdóminn af sér, þá yrðu einkennin síður sýnileg augum annarra. Því völdu 

þátttakendur frekar síðermaboli, síðbuxur og ljós föt í stað þess að klæðast stuttermabolum, 

stuttbuxum og dökkum fötum. Rannsakendur spurðu þátttakendur hvort psoriasis hefði áhrif á 

fataval þeirra: 

María   „Já, já það hefur oft haft áhrif á það. Alveg eins og ég segi, sleppt því 

 að fá mér stutterma eða ermalaust og sleppt því að fara í slík föt, sko... 

 ég er nýlega farin að kaupa mér svört föt til dæmis... ég keypti mér ekki 

 svört föt, ekki síst út af þessu“ 
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Andrés   „Jájájá, vera í síðbuxum í heitu löndunum í staðinn fyrir stuttbuxur og 

 ermalöngum skyrtum og ljósum skyrtum og svona“ 

 

4.4.3. Athugasemdir frá ókunnugum. 

 Báðir kvenkyns þátttakendurnir höfðu orð á því að ókunnugir væru að koma með ýmsar 

ráðleggingar. Báðar gerðu þær sér grein fyrir því að góð meining lægi að baki þessum 

ráðleggingum og talaði önnur þeirra um hversu erfitt henni fyndist þegar fólk fylgdi eftir 

þessum ráðleggingum. Hvorugur karlkyns þátttakendanna minntist á að hafa fengið 

ráðleggingar frá ókunnugum. 

María   „... í vinnunni, jafnvel gamlir menn að gefa mér ráð og allskonar.  

 Rígfullorðinn maður sem vildi endilega segja mér frá einhverju kremi 

 sem hafði reynst honum svo vel... var alveg ægilega ánægð að hann 

 skildi segja mér frá þessu, sko. Samt gerði ég ekkert meira með það en 

 hann hefur pottþétt meinað vel, sko“ 

Soffía   „... mér finnst mikið bara spurt um hvort ég sé með psoriasis og að 

 ráðleggja mér, hvað ég eigi að gera. Það eru margar ráðleggingar á 

 dag stundum. Það er svolítið erfitt líka þegar fólk fylgir því eftir.. ertu 

 búin að prufa þetta og þetta. En ég er bara búin að gefast upp á því að 

 prufa hitt og þetta því það er bara.. það er svo einstaklingsbundið  

 hvernig hvað virkar á hvern“ 

 Þegar þátttakendur voru spurðir að því hvort þeir hafi einhvern tímann orðið varir við 

þekkingarleysi frá almenningi, höfðu þrír þátttakendanna orðið varir við það. Einn 

þátttakandinn sagðist ekki hafa upplifað það, þar sem hann hefði ætíð getað falið sín einkenni. 

Daníel   „... eins og upp í skóla að maður er kannski í hópi fólks og það fer  

 allt í einu einhver að spyrja bara, hvað þetta sé framan í þér og þetta 
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eru nátttúrulega ekki góðar aðstæður, að kannski að lenda í því að 

 vera eitthvað að fara að svara fyrir það og öll augu beinast að þér og 

 svona. En maður hefur alveg lent í ótrúlegustu dæmum, sko.. alveg frá 

 því að fólk bara bregðist við þessu með hálfgerðum viðbjóði... bara 

 núna eins og í síðustu viku þá var ég spurður, sko hvort ég hefði lent í 

 einhverjum slagsmálum um helgina og eitthvað svona“ 

Soffía    „... ertu með psoriasis eða hvað er að sjá á þér hendurnar. Það er  

 rosalega algengt“ 

María   „Mér fannst ekkert spennandi þegar einhver var að spyrja mig hvað 

 þetta væri, ég vildi helst ekkert vera að tala um það. Litlir krakkar að 

 spyrja mann oft, meiddirðu þig og eitthvað svona. Æi.. ég man að  

 manni hálfleiddist það að þurfa að vera að svara svona. Vildi bara 

 hafa þetta í friði“ 

 

4.5. Að lifa með psoriasis 

 Oftast voru þátttakendur jákvæðir til sinnar meðferðar en einn þátttakandi hafði þannig 

lagað ekki miklar væntingar. Misjafnt var hvaða meðferðarform þátttakendur höfðu notast við 

en öll voru þau í, eða höfðu nýlega lokið ljósameðferð þegar viðtölin voru tekin. Misjafnar 

skoðanir voru á meðal þátttakenda hvaða meðferðarúrræði virkuðu best en allir voru sammála 

um að ljósameðferðin væri markvissari eftir að göngudeildin opnaði. Allir þátttakendur voru 

sammála um að fá meðferðarúrræði væru í boði á Akureyri og allir voru þeir sammála um að 

það vantaði sárlega húðsjúkdómalækni sem gæti hjálpað þeim með þeirra vandamál. Einnig 

virtust allir takast á við að lifa með psoriasis með jafnaðargeði. Enginn kynjamunur var á því 

hvernig þátttakendur tókust á við psoriasis. Sett voru fram fjögur undirþemu. 
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4.5.1. Væntingar til meðferðar. 

 Allir þátttakendur höfðu gengist undir einhverskonar meðferð við sjúkdómnum og öll 

voru þau í eða höfðu nýlokið ljósameðferð þegar viðtölin voru tekin og höfðu þau misjafnar 

væntingar til meðferðar. Oftast voru væntingarnar jákvæðar en þó kom fram hjá einum 

þátttakenda að hann hafði þannig lagað ekki miklar væntingar. 

María   „... ég er að vonast til að ég nái þessu alveg af mér, þetta er í áttina. 

 Já, það eru mínar væntingar.. að ég verði bara alveg laus við þetta. 

 Það þýðir ekkert annað en að vera bjartsýnn“ 

 Hins vegar kom í ljós hjá Daníel að hann gerði sér ekki miklar væntingar. 

Daníel   „Ég í rauninni hef ekkert þannig lagað miklar væntingar, þetta er bara 

 þannig að þú berð á þig áður en þú ferð að sofa og bara þegar þú  

 vaknar á morgnanna, þá vonar þú bara að þú sért góður í dag áður en 

 þú lítur í spegilinn... eins og ég segi, maður bara fer að sofa og vonar 

 að maður vaknar góður daginn eftir... í rauninni er ég bara ánægður ef 

 ég helst svona þokkalega góður, sko... þá get ég alveg sætt mig við það 

 en ég hef ekki neinar væntingar um að verða alveg tipp topp, sko“ 

 Þegar þau voru spurð að því hvort að væntingar þeirra hefðu staðist hingað til svöruðu 

þau: 

Daníel   „Nei, ég get nú ekki sagt það þannig lagað.. það er alveg ofsalega  

 hættulegt að vera að gera einhverjar væntingar þegar maður er með 

 þennan sjúkdóm þar sem hann er alveg óútreiknanlegur.. ólæknandi 

 þannig að maður hefur alveg passað sig á því að fara bara með því 

 hugarfari að búast við því versta og vona það besta“ 

Soffía   „Já, þær hafa gert það“ 
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4.5.2. Misjafnt hvaða meðferð virkar best. 

 Sameiginlegt var með öllum þátttakendum að allir höfðu þeir nýtt sér ljósameðferð hvort 

sem var á Bjargi eða nýju göngudeildinni. Allir voru þeir sammála um að ljósameðferðin væri 

orðin markvissari eftir að göngudeildin opnaði. Einnig höfðu allir þátttakendur prufað aðra 

meðferð við psoriasis. Misjafnt var hvaða meðferð þátttakendum fannst virka best á sín 

einkenni. Þátttakendur voru einnig spurðir hvort þeir hefðu leitað sér aðstoðar út fyrir 

Akureyri og höfðu allir gert það. 

Daníel   „Það sem hefur gagnast mér best er náttúrulega sólin bara, ég er  

 mjög laus við þetta á sumrin og sterarnir hafa náttúrulega virkað  

 rosalega vel á þetta fyrir mig...“ 

Andrés   „...ljósameðferðin hefur gagnast mér best... það er það eina sem ég get 

 bent á og sem að lagaði þetta hjá mér alveg afgerandi, sko “ 

Soffía   „Það er náttúrulega ljósin á sínum tíma... en ekki í dag og svo bara 

 sterakremin“ 

 

4.5.3. Fá meðferðarúrræði á Akureyri. 

 Flestir þátttakendur upplifðu að fá meðferðarúrræði væru í boði á Akureyri. Einn 

þátttakandi tók fram að hann myndi vilja sjá meðferðarúrræði eins og eru í boði á 

göngudeildinni í Kópavogi hér á Akureyri en þó var hann ekki bjartsýnn á að það yrði. Allir 

þátttakendur voru mjög sammála um það að það vantaði nauðsynlega húðsjúkdómalækni á 

svæðið. Allir höfðu þó vitneskju um að húðsjúkdómalæknir kæmi til Akureyrar einu sinni í 

mánuði en það var að þeirra mati ekki nægjanlegt.  

Daníel   „Í fyrsta lagi að fá lækni hér á staðinn sem þú getur leitað til ef að  

 meðferðin er ekki að virka. Það er náttúrulega alveg hneyksli að það 

 skuli ekki vera húðlæknir hérna á svona stóru svæði... ég er náttúrulega 
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mjög ánægður að þessi nýja aðstaða sé komin og þetta er bara gott 

 framtak... þar sem ljósameðferðin er ekki að gera allt of góða hluti 

 fyrir mig þá myndi maður vilja sjá eitthvað annað  “ 

 

4.5.4. Sýna jafnaðargeð. 

 Allir þátttakendur virtust taka sjúkdómnum með jafnaðargeði en þó bar á örlítilli 

neikvæðni hjá einum þátttakendanum. Sjúkdómurinn virtist vera orðinn hluti af þeirra lífi þar 

sem þeir voru búnir að sætta sig við hann.  

Soffía   „Tek þessu bara sem hverju öðru verkefni “ 

Andrés   „... bara eins og hvert annað verkefni, sko... já já, maður reynir að 

 hugsa ekkert of mikið um þetta en það hafa að vísu komið tímabil, sko 

 sem eru alveg hundleiðinleg, sko.. eins og heima hjá manni, sko... eftir 

 að maður er búinn að vera heima í hálfan dag að þá er komið alveg 

 hrúður bara allstaðar þar sem maður hefur gengið.. það er náttúrulega 

 vont“ 

 

4.6. Samantekt 

 Rannsakendur komust að því að psoriasis hafði mismikil áhrif á andlega líðan 

þátttakenda og áttu sumir auðveldara með að sætta sig við sjúkdóminn en aðrir. Þátttakendum 

fannst í flestum tilfellum að sjálfsmynd þeirra hefði breyst eftir að einkenni psoriasis komu í 

ljós. Einnig komust rannsakendur að því, að allir þátttakendur voru sammála um að andleg 

líðan stjórnaðist að miklu leyti af því hversu mikið umfang sjúkdómsins væri. Allir 

þátttakendur höfðu sýnileg einkenni sjúkdómsins og höfðu þeir allir gengið í gegnum slæm 

tímabil frá því að þeir greindust með psoriasis. Miklu máli virtist skipta hvar á líkamanum 

einkennin kæmu fram þar sem fram kom hjá þremur af fjórum þátttakendum að alvarleiki og 



Kafli 4 – Niðurstöður 
 

41

staðsetning einkenna virtist hafa mikil áhrif á það hvort þeir tækju þátt í félagslegum 

athöfnum. 

 Fram kom hjá tveimur þátttakendum að þeim þætti óþægilegt þegar ókunnugir væru að 

gefa þeim ráð og flestir höfðu orðið fyrir óviðeigandi athugasemdum frá almenningi. Allir 

þátttakendur voru sammála um að miklu skipti að geta klætt sjúkdóminn af sér. Enginn 

kynjamunur var á því hvernig þátttakendur tókust á við psoriasis. Flestir horfðu jákvæðum 

augum til sinnar meðferðar og misjafnar skoðanir voru á meðal þeirra hvaða meðferðarform 

hefði nýst þeim best. Það kom skýrt fram á meðal allra þátttakendanna að of fá 

meðferðarúrræði væru í boði á Akureyri.  
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Kafli 5  
Umfjöllun um niðurstöður  

 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður sem kynntar voru í fjórða kafla og þær 

bornar saman við fyrri rannsóknir um viðfangsefnið og annað fræðilegt efni sem 

rannsakendur hafa kynnt sér. Í upphafi rannsóknarinnar voru ýmis atriði sem rannsakendur 

veltu fyrir sér. Töldu þeir að psoriasis hefði mikil áhrif á bæði andlega, líkamlega og 

félagslega líðan einstaklinga með sjúkdóminn. Einnig veltu rannsakendur fyrir sér hvort konur 

með psoriasis tækju sjúkdómnum verr en karlmenn. Rannsakendum bar saman um að flestir 

einstaklingar sem verða fyrir því að fá þennan sjúkdóm reyna að klæða hann af sér og hylja 

einkennin. Þeir töldu að ekki væri um auðugan garð að gresja þegar kæmi að því að leita sér 

aðstoðar við sjúkdómnum á Akureyri. Einnig veltu rannsakendur fyrir sér hvaða meðferð 

virkaði best við sjúkdómnum. 

Þær rannsóknarspurningar sem rannsakendur leituðu svara við voru: 

• Hvaða áhrif hefur psoriasis á líkamlega, andlega og félagslega líðan fólks? 

• Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

 

5.1. Sýnileg einkenni 

 Psoriasis er krónískur húðsjúkdómur sem hefur áhrif á húð og liðamót. Klínísk einkenni 

samanstanda af blóðrauðum blettum sem eru þaktir gráhvítu hreystri sem koma ítrekað aftur. 

Blætt getur úr blettunum og þeim fylgir oft sársauki og kláði (Picardi o.fl., 2005). Jafnframt 

kemur fram í sambærilegri rannsókn Rapp og Feldman (2004) að mest áberandi einkenni 

sjúkdómsins eru kláði og þykkir, rauðir, hreystraðir blettir. Einnig getur sársaukafull 

psoriasisgigt íþyngt einstaklingum með psoriasis.  
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Þetta samræmist að miklu leyti þeim líkamlegu einkennum sem þátttakendur sögðust 

hafa. Allir þátttakendur voru með bletti/útbrot einhversstaðar á líkamanum en misjafnt var 

hvort þeir höfðu kláða, sviða eða hvort blæddi úr blettunum. Misjafnt var hversu slæmir 

þátttakendur voru af einkennum sínum en allir höfðu þeir þó gengið í gegnum slæm tímabil 

einkenna frá því að þeir greindust fyrst með sjúkdóminn. Það sem kemur fram í rannsókn 

Rapp og Feldman (2004) samræmdist ekki alfarið niðurstöðum rannsakenda þar sem enginn 

þátttakendanna tjáði sig um að hafa psoriasisgigt. 

 

5.2. Breyting á andlegri líðan 

 5.2.1. Áhrif á sjálfsmynd.  

 Sameiginlegt var hjá þremur af fjórum þátttakendum að þeir fundu fyrir því að 

sjúkdómurinn hafði áhrif á sjálfsmynd þeirra. Einn þátttakendanna tjáði að sjálfsmynd hans 

hafði ekki breyst með tilkomu sjúkdómsins. Þetta kom rannsakendum á óvart því að í upphafi 

rannsóknarinnar töldu þeir að psoriasis hefði veruleg áhrif á alla þá sem fengju sjúkdóminn. 

Það sem kom fram hjá þátttakendum samræmist því sem Krueger o.fl. (2005) segja í sinni 

rannsókn þar sem kemur fram, að psoriasis getur haft djúpstæð, neikvæð áhrif á andlega og 

tilfinningalega velferð einstaklingsins. Einstaklingar með psoriasis geta fundið fyrir streitu, 

þunglyndi og jafnvel útskúfun úr samfélaginu vegna sjúkdómsins, einnig getur sjálfsmyndin, 

félagsleg og kynferðisleg sambönd einstaklinganna orðið fyrir skaða.  

 

5.2.2. Andleg líðan sveiflast eftir vægi sjúkdómsins. 

 Samkvæmt rannsókn Consoli o.fl. (2006) þar sem er verið að kanna sambandið á milli 

tilfinningalegrar ringulreiðar annars vegar og alvarleika psoriasis hins vegar, kemur fram að 

margar rannsóknir hafa sýnt möguleg tengsl á milli streitu og upphafs og versnunar á 

psoriasis. Í rannsókninni kemur einnig fram að streita er talin vera helsta orsök á psoriasis 
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útbrotum. Í rannsókn O´Leary o.fl. (2004) kemur fram að engin tenging er á milli streitu og 

alvarleika psoriasis en það samræmist ekki rannsókn Consoli o.fl. (2006). Í rannsókn O´Leary 

o.fl. (2004) er verið að kanna tengsl einstaklinga með psoriasis við streitu, lífsgæði, andlega 

vellíðan og alvarleika psoriasis. Útkoma rannsóknarinnar bendir til að sterkar skoðanir á 

streitu og andlegum einkennum eru helstu orsakaþættir í 61% úrtaksins þar sem 141 

einstaklingar eru í úrtakinu. Í þessu úrtaki er streita verulega tengt minni lífsgæðum, meiri 

kvíða og þunglyndi en ekki við alvarleika psoriasis. Niðurstöður úr þessari rannsókn eru að 

orsök streitu tengist andlegri vanlíðan en þrátt fyrir það, kemur það fram í rannsókninni að 

engin tenging er milli streitu og alvarleika psoriasis.  

 Allir þátttakendur voru sammála um að andleg líðan þeirra tengdist alvarleika psoriasis. 

Þátttakendur töluðu einnig um að þeir gætu tengt versnun sjúkdómsins við andlegt álag. Þeir 

fundu tengingu þegar þeir höfðu verið undir einhverskonar álagi að einkenni þeirra versnuðu. 

Einnig fannst þeim þegar einkenni psoriasis voru slæm að þeim liði verr andlega. Það sem 

kom fram hjá þátttakendum samræmist niðurstöðum rannsóknar Consoli o.fl. (2006) en ekki 

rannsókn O´Leary o.fl. (2004) þar sem kemur fram að streita tengist ekki alvarleika psoriasis. 

Rannsakendur töldu að áhugavert gæti verið að kanna frekar tengslin á milli álagstengdra 

tímabila og versnunar á sjúkdómnum í framtíðinni. 

 

5.3. Félagsleg samskipti  

 5.3.1. Að afhjúpa einkennin. 

 Þrír þátttakendanna höfðu orð á því að psoriasis hefði mikil áhrif á það hvort þeir 

stunduðu sína hreyfingu þar sem þeir þyrftu að afhjúpa sín einkenni. Einnig töluðu 

þátttakendur um að þeim þætti óþægilegt að fara út á meðal almennings þar sem þeirra 

einkenni yrðu sýnilegri fyrir ókunnugum. Einn þátttakandinn var ósammála þessu þar sem 
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hann talaði um að sjúkdómurinn hamlaði sér ekki í að afhjúpa sín einkenni fyrir framan 

ókunnuga.  

 Þetta samræmist rannsókn Uttjek o.fl. (2007) þar sem í rannsókninni kemur fram að 

erfiðustu hliðar þess að vera með sjúkdóminn er að vera með sýnileg einkenni psoriasis 

sérstaklega meðal yngri einstaklinga. Allir þátttakendur í þeirri rannsókn fyrir utan einn segja 

að erfiðast er að finna fyrir því að þeir skera sig úr fjöldanum út af sýnileika psoriasis. Þetta 

kemur jafnt fram meðal karla og kvenna. Margir þátttakendur í rannsókninni tjá að þeir forðist 

eða reyni að forðast aðstæður þar sem þeir þurfa að sýna sig, t.d. í sundi eða skólaleikfimi.  

 

5.3.2. Að klæða sjúkdóminn af sér. 

 Allir þátttakendur voru sammála um að sjúkdómurinn hefði áhrif á fataval þeirra. Með 

því að klæða sjúkdóminn af sér, þá yrðu einkennin síður sýnileg öðrum. Því völdu 

þátttakendur frekar síðermaboli og síðbuxur í stað þess að klæðast stuttermabolum og 

stuttbuxum. Þetta samræmist rannsókn Uttjek o.fl. (2007) þar sem kemur fram að 

einstaklingum finnst erfitt að finna fyrir því að þeir skeri sig úr fjöldanum út af sýnileika 

psoriasis. Þessu fylgir leiði og reyna því einstaklingar frekar að hylja einkennin með því að 

klæðast langerma skyrtum og síðbuxum.  

 

5.3.3. Athugasemdir frá ókunnugum. 

 Fram kom hjá þremur þátttakenda að allir höfðu þeir einhvern tímann fengið óviðeigandi 

athugasemdir frá ókunnugum en einn þátttakandinn hafði þó ekki orðið fyrir því þar sem hann 

hafði alltaf getað klætt sjúkdóminn alfarið af sér. Þeir þátttakendur sem höfðu orðið fyrir 

athugasemdunum tjáðu að þeim þætti þetta leiðinlegt og hefði áhrif á þau. Þetta samræmist 

niðurstöðum Feldman o.fl. (2005) þar sem kemur fram að einstaklingar með psoriasis upplifa 

oft mikla félagslega höfnun af samfélaginu sem hefur miklar andlegar og tilfinningalegar 
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afleiðingar. Önnur rannsókn sem styður þetta er rannsókn Lu o.fl. (2003) sem fjallar um að 

einstaklingar með psoriasis upplifa það að annað fólk starir á það og finnst óþægilegt að 

snerta einstaklinginn með psoriasis og koma með óviðeigandi athugasemdir eða forðast allt 

samneyti við hann. 

 

5.4. Að lifa með psoriasis 

 Rannsakendur veltu fyrir sér í upphafi rannsóknar hvort konur tækju sjúkdómnum verr 

en karlmenn, þar sem þeir töldu konur spá meira í útlitið en karlmenn. Enginn munur var á 

milli kynja hvernig þátttakendur tókust á við sjúkdóminn og heldur var enginn greinanlegur 

munur hvaða meðferð virkaði best á þátttakendur. Því ályktuðu rannsakendur að enginn 

munur væri á milli karlmanna og kvenna hvaða meðferð hentaði best á einkenni psoriasis.  

 

5.4.1. Væntingar til meðferðar. 

 Oftast voru væntingar þátttakenda til meðferðar jákvæðar en þó kom fram hjá einum 

þátttakenda að hann hefði þannig lagað ekki miklar væntingar til meðferðar. Einnig örlaði 

fyrir örlítilli neikvæðni í frásögn annars karlkyns þátttakandans. Það að væntingar þátttakenda 

til meðferðar væru jákvæðar samræmist rannsókn Uttjek o.fl. (2005) þar sem kemur fram að 

miklar væntingar á meðal bæði karlmanna og kvenna fela í sér að fá sérfræðimeðferð og bata 

á meðan konur vilja einnig að komið sé fram við þær af alúðleika. Niðurstöður sýna að 

væntingar eru uppfylltar, en undanskildar eru þær sem snúa að bata, sérstaklega á meðal 

karlmanna. Einnig kemur fram að mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir að 

munur sé á upplifun milli kynja.  
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5.4.2. Misjafnt hvaða meðferð virkar best. 

 Allir þátttakendur rannsóknarinnar áttu það sameiginlegt að hafa nýtt sér ljósameðferð 

hvort sem var á Bjargi eða á dag- og göngudeild lyflækninga FSA. Einnig höfðu allir reynt 

aðra meðferð við sínum einkennum en misjafnt var hvaða meðferð þeim fannst virka best á 

sín einkenni, þar sem gangur sjúkdómsins var mismunandi meðal þeirra. Í flestum tilfellum 

var það ljósameðferðin sem gagnaðist þátttakendunum. Allir þátttakendur rannsóknarinnar 

byrjuðu á því að nota sterakrem á sín einkenni og í framhaldi af því nýttu þeir sér 

ljósameðferð í von um að einkennin myndu haldast sem lengst niðri en allir höfðu þeir 

upplifað tímabil þar sem einkennin hurfu að mestu en komu svo aftur tilbaka.  

 Þetta samræmist því sem Steingrímur Davíðsson (e.d.) segir um að meðferð við 

sjúkdómnum miðast við að ná burtu psoriasis breytingunum. Vonast er til að batinn haldist 

sem lengst þegar þessu markmiði hefur verið náð. Þar sem gangur sjúkdómsins er 

mismunandi, geta breytingarnar horfið án nokkurrar meðferðar en oftast koma þær aftur 

tilbaka. Psoriasis er oftast meðhöndlað í byrjun með útvortis lyfjum, t.d. sterum og oft er 

ljósameðferð notuð og þá oftast af gerðinni UVB sem eru sterkari geislar en eru í venjulegum 

ljósabekkjum. 

 

5.4.3. Fá meðferðarúrræði á Akureyri. 

Fá meðferðarúrræði virtust vera í boði fyrir einstaklinga með psoriasis á Akureyri og 

kom berlega í ljós meðal flestra þátttakendanna að þeim þætti það óviðunandi. Einnig kom í 

ljós hjá þátttakendum að þeim þætti vanta sárlega húðsjúkdómalækni á svæðið sem væri alltaf 

hægt að leita til og hefði þar með betri samfellu í sögu einstaklingsins. Allir þátttakendur voru 

sammála um að ljósameðferðin væri orðin markvissari eftir að dag- og göngudeild 

lyflækninga opnaði. Þetta samræmist þeim meðferðarúrræðum sem eru í boði á Akureyri sem 

er ljósameðferð á dag- og göngudeild lyflækninga á FSA. Enginn húðsjúkdómalæknir er 
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starfandi á Akureyri og verða því flestir einstaklingar að leita til Reykjavíkur eftir aðstoð 

húðsjúkdómalæknis. Þó kemur húðsjúkdómalæknir einu sinni í mánuði til Akureyrar en 

tengist þó ekki starfi sjúkrahúsins (Laufey Sveinsdóttir, munnleg heimild, 2. apríl 2008). Í ljós 

kom að mikilvægt væri að einstaklingsmiðuð meðferð væri í boði fyrir einstaklinga með 

psoriasis þar sem misjafnt var hvaða meðferðarform hentaði hverjum og einum. Þetta 

samræmist því sem Lebwohl (2005) segir um að meðferðir eru mismunandi eftir alvarleika og 

útbreiðslu sjúkdómsins og fara eftir því hve vel gengur að hafa stjórn á einkennum sem blossa 

skyndilega upp og einkennum sem þarfnast langtímameðferðar. Þar sem ætíð er þörf á 

einhverri meðferð allt frá því að vera langtímameðferð í það að hafa stjórn á einkennum sem 

blossa skyndilega upp mun hver einstaklingur með psoriasis þurfa á einstaklingsmiðaðri 

meðferð að halda. 

 Einnig talaði einn þátttakandi um að meiri skilning vantaði á meðal heilbrigðisstarfsfólks 

og almennings um að sjúkdómurinn hefði ekki einungis líkamleg áhrif heldur hefði hann 

einnig andleg áhrif á einstaklinginn með psoriasis. Þetta samræmist rannsókn Wolkenstein 

(2006) þar sem psoriasis er borinn saman við aðra húðsjúkdóma og virðist hann hafa svipuð 

magnbundin áhrif á lífsgæði. Markmið þessarar rannsóknar er að upplýsa húðsjúkdómalækna 

hvað felst í því að lifa með psoriasis. Þar kemur í ljós að psoriasis er ekki talinn vera 

lífshættulegur sjúkdómur og því er hætt við að lítið sé gert úr áhrifum sjúkdómsins á andlega 

líðan einstaklinga af hálfu heilbrigðisstarfsfólks. Einstaklingar sem þjást af psoriasis eru 

meðvitaðir um þetta og skynja að almenningur, að meðtöldum læknum, gera lítið úr þeim 

áhrifum sem sjúkdómurinn hefur á líf þeirra. Það er mikilvægt að læknar viðurkenni að áhrif 

psoriasis á lífsgæði séu talsverð og alvarleg. 
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5.4.4. Sýna jafnaðargeð. 

 Það kom fram hjá öllum þátttakendum að þeir virtust taka sjúkdómnum með 

jafnaðargeði en þó bar á örlitilli neikvæðni hjá einum þátttakendanum. Psoriasis virtist vera 

orðinn hluti af lífi þátttakenda þar sem þeir voru búnir að sætta sig við sjúkdóminn. Þetta 

samræmist því sem Uttjek o.fl. (2007) fjalla um í sinni rannsókn, að þau bjargráð sem oftast 

eru notuð á meðal einstaklinga með psoriasis eru sögð vera að sættast við sjúkdóminn til að 

gera hann raunverulegri, líta á sjúkdóminn með jákvæðum augum frá öllum hliðum og taka 

ákvörðun um hvernig eigi að takast á við sjúkdóminn. Í sömu rannsókn kemur fram að 

algengustu bjargráð einstaklinga með psoriasis sem þróast með aldrinum, eru að læra að lifa 

með sjúkdómnum og að koma meðferð sinni í vanabundið horf, aðlagast og sættast við 

húðeinkennin. 

 

5.5. Samantekt 

 Niðurstöður voru bornar saman við rannsóknir og annað fræðilegt efni sem tengist 

líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan einstaklinga með psoriasis. Erfitt reyndist að finna 

rannsóknir sem fjölluðu um mun á milli kynja hvernig einstaklingar tækjust á við sjúkdóminn. 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að sýnileg líkamleg einkenni voru mismikil og

fundu þátttakendur fyrir meiri andlegri vanlíðan eftir því sem einkennin voru verri hverju 

sinni. Einnig kom í ljós hjá öllum þátttakendum að streita spilaði stórt hlutverk í versnun 

sjúkdómsins og að hann hafði haft áhrif á sjálfsmynd þeirra. Einnig kom fram að psoriasis 

hafði áhrif á fataval þátttakenda og reyndu þeir að klæða einkennin af sér. Einstaklingsbundið 

var á meðal þátttakenda hvaða meðferð virkaði best og fram kom að fá meðferðarúrræði væru 

í boði fyrir einstaklinga með psoriasis á Akureyri. Það kom rannsakendum á óvart að enginn 

húðsjúkdómalæknir væri starfandi á svæðinu fyrir utan einn húðsjúkdómalækni sem kæmi 

einu sinni í mánuði. Rannsakendur drógu þá ályktun að nauðsynlegt væri að auka 
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meðferðarúrræði utan höfuðborgarsvæðisins, þar sem of fá úrræði væru í boði á 

landsbyggðinni og misjafnt væri á milli einstaklinga hvaða úrræði hentuðu best hverjum og 

einum. Enginn munur var á milli kynja hvernig þátttakendur tókust á við psoriasis.  
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Kafli 6  
Notagildi rannsóknar og hugmyndir um framtíðarrannsóknir 

 

Í þessum kafla er gerð grein fyrir takmörkunum rannsóknarinnar, notagildi 

rannsóknarinnar fyrir hjúkrun, hjúkrunarstjórnun, hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir. 

Settar eru fram hugmyndir rannsakenda um frekari rannsóknir í framtíðinni á efni tengdu 

þessu. 

 

6.1. Takmörkun rannsóknar 

 Helstu takmarkanir þessarar rannsóknar eru að þátttakendur eru fáir og því ekki hægt að 

alhæfa út frá niðurstöðunum. Rannsakendur eru að gera sína fyrstu rannsókn til B.Sc. gráðu í 

hjúkrunarfræði og getur það haft áhrif á túlkun á niðurstöðum þar sem rannsakendur eru 

óreyndir í gerð rannsókna. Í rannsóknina eru þátttakendur valdir af einum aðila sem getur 

einnig hafa haft áhrif á niðurstöður. 

 

6.2. Notagildi fyrir hjúkrun 

 Rannsakendur álíta að mikilvægt sé að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir áhrifum 

sjúkdómsins á líkamlega, andlega og félagslega líðan einstaklinga og þekki hvaða bjargráð og 

úrræði eru í boði. Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir viðhorfum sínum í 

garð einstaklinga með psoriasis til að geta dregið úr þeim áhrifum sem sjúkdómurinn hefur á 

líkamlega, andlega og félagslega hlið þeirra. Einnig skiptir miklu máli að heilbrigðisstarfsfólk 

sé meðvitað um hvaða bjargráð og úrræði eru í boði fyrir einstaklinga með psoriasis og 

þannig veitt hjúkrun með þessa vitneskju að leiðarljósi.  
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6.3. Notagildi fyrir hjúkrunarstjórnun 

 Þeir sem eru í stjórnunarstöðu geta haft gagn af rannsókninni með því að auka 

meðferðarúrræði fyrir einstaklinga með psoriasis. Sérstaklega er þörf fyrir 

hjúkrunarstjórnendur að beita áhrifum sínum í því að auka meðferðarúrræði fyrir einstaklinga 

með psoriasis utan höfuðborgarsvæðisins. Rannsakendur telja að aukin þekking stjórnenda 

skapi starfandi heilbrigðisstarfsfólki sem sinnir þessum einstaklingum svigrúm til að auka 

þekkingu sína á þörfum einstaklinga með psoriasis.  

 

6.4. Notagildi fyrir hjúkrunarmenntun 

 Aukin þekking á líðan einstaklinga með psoriasis bæði líkamlega, andlega og félagslega 

gæti aukið skilning bæði heilbrigðisstarfsfólks og almennings. Einnig gæti aukin þekking á 

bjargráðum og úrræðum aukið skilning heilbrigðisstarfsfólks á því sem er í boði fyrir 

einstaklinga með psoriasis. Því telja rannsakendur að mikilvægt sé að vanda vel til fræðslu 

hjúkrunarfræðinga og hjúkrunarnema um þá líkamlegu, andlegu og félagslegu líðan sem 

einstaklingar með psoriasis ganga í gegnum. Einnig skiptir máli að vanda vel til fræðslu um 

þau bjargráð og úrræði sem í boði eru. Aukin þekking á þessu sviði í hjúkrunarnámi auðveldar 

hjúkrunarfræðinemum að skilja þarfir einstaklinga með psoriasis og þau meðferðarúrræði sem 

eru í boði. Rannsakendur vonast til að rannsóknin auki löngun hjúkrunarfræðinema til að auka 

þekkingu sína á málefni sem þessu. Með því telja rannsakendur að einstaklingar með psoriasis 

fái aukinn skilning á sínum sjúkdómi hjá heilbrigðisstarfsfólki í náinni framtíð. 

 

6.5. Notagildi fyrir hjúkrunarrannsóknir 

 Til að auka þekkingu á einhverju ákveðnu viðfangsefni er nauðsynlegt að gera góðar 

rannsóknir. Þar sem líðan einstaklinga með psoriasis hefur lítið verið rannsökuð hér á landi 

vonast rannsakendur til að niðurstöður rannsóknarinnar verði hægt að nota til frekari 
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rannsókna. Einnig vonast rannsakendur til að rannsóknin auki áhuga á frekari rannsóknum á 

kynjamun hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Við leit á fræðilegu efni komust 

rannsakendur að því að mikið hefur verið skrifað um psoriasis á öðrum tungumálum en 

íslensku og lítið hefur verið rannsakað um kynjamun sérstaklega. Það er ósk rannsakenda að 

rannsókn þessi verði öðrum hjúkrunarfræðingum sem hjúkrunarnemum hvatning til frekari 

rannsókna á þessu málefni og að rannsókn þessi geti nýst þeim sem vilja skoða betur áhrif 

psoriasis á líkamlega, andlega og félagslega líðan. 

 

6.6. Hugmyndir um framtíðarrannsóknir 

 Í upphafi rannsóknarinnar vildu rannsakendur kanna hvernig líkamleg, andleg og 

félagsleg líðan einstaklinga með psoriasis væri. Einnig vildu rannsakendur kanna hvort munur 

væri á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Í ljós kom að lítið hefur verið 

rannsakað almennt um kynjamun á Íslandi hjá einstaklingum með sjúkdóminn sem og 

líkamlega, andlega og félagslega líðan þeirra. Því eru hugmyndir rannsakenda um 

framtíðarrannsóknir eftirfarandi: 

• Megindleg rannsókn á líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan kvenna og karlmanna 

með psoriasis og hvernig einstaklingar takast á við sjúkdóminn. 

• Megindleg rannsókn á þekkingu heilbrigðisstarfsfólks um psoriasis og áhrifum hans 

á líkamlega, andlega og félagslega líðan einstaklinga. 

• Megindleg samanburðarrannsókn á því hvort einstaklingar með psoriasis á 

höfuðborgarsvæðinu séu ánægðir með þau meðferðarúrræði sem í boði eru 

samanborið við ánægju einstaklinga með psoriasis á landsbyggðinni þar sem lengra 

er í þjónustu. 

• Eigindleg rannsókn á því hvernig konur og karlmenn takast á við sjúkdóminn og 

hvaða bjargráðum þau beita.  
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• Eigindleg rannsókn á líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan einstaklinga yngri en 

25 ára. 

• Eigindleg rannsókn á líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan einstaklinga eldri en 55 

ára. 

 

6.7. Samantekt 

Rannsakendur vonast til að niðurstöður úr rannsókn þessari nýtist öðru 

heilbrigðisstarfsfólki, t.d. hjúkrunarfræðingum, læknum, sjúkraliðum, iðjuþjálfum og 

sjúkraþjálfurum til aukins skilnings á líkamlegri, andlegri og félagslegri líðan einstaklinga 

með psoriasis. Með þessari rannsókn vonast rannsakendur til að hún nýtist 

hjúkrunarstjórnendum til að auka meðferðarúrræði fyrir einstaklinga með psoriasis. Einnig 

vonast rannsakendur til að meiri þekking verði í kjölfar þessarar rannsóknar og að hægt verði 

að nýta niðurstöður til frekari fræðslu fyrir heilbrigðisstarfsfólk og til menntunar 

hjúkrunarnema. Rannsakendur telja að þær niðurstöður sem fengust við gerð rannsóknarinnar 

nýtist í hjúkrun einstaklinga með psoriasis og geti þar af leiðandi aukið gæði hjúkrunar sem 

veitt er og einnig aukið skilning heilbrigðisstarfsfólks á líðan þessara einstaklinga. 

Rannsakendum fannst áhugavert að vinna þetta verkefni, fá innsýn í líðan einstaklinga með 

psoriasis og skoða hvað betur mætti fara í meðferð þeirra. Því vonast rannsakendur til þess að 

frekari rannsóknir verði gerðar í náinni framtíð á málefni sem þessu.  
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Fylgiskjal 4: Samþykki frá Persónuvernd 
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Fylgiskjal 5: Kynningarbréf til þátttakenda 

 

Kynningarbréf 
 

Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks? Er munur á 
milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

 
Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar: Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri, 
hafdis@unak.is sími 460-8456. 

 

Ágæti þátttakandi 
 
Við undirritaðar Anna Soffía Bragadóttir (sími: 867-9833) og Kristín Hlín Pétursdóttir 

(sími: 861-0024) hjúkrunarnemar á 4. ári við Háskólann á Akureyri förum þess á leit við þig 

að taka þátt í rannsókn okkar sem ber heitið “Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega 

og líkamlega líðan fólks? Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis”. 

 Rannsóknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á 

Akureyri. Leiðbeinandi okkar er Hafdís Skúladóttir hjúkrunarfræðingur M.S. og lektor við 

Háskólann á Akureyri. 

 

Kynning á rannsókn og markmið 

 Rannsóknin verður unnin þannig að Magga Alda Magnúsdóttir, hjúkrunarfræðingur sem 

hefur faglegt eftirlit með psoriasissjúklingum, mun afhenda einstaklingum, konum jafnt sem 

körlum á aldrinum 25-55 ára sem hafa haft psoriasis að minnsta kosti í eitt ár þetta 

kynningarbréf. Höfum við fengið leyfi frá Þorvaldi Ingvarssyni, framkvæmdastjóra lækninga 

FSA og Herdísi Júlíusdóttur, deildarstjóra göngudeildar húðsjúkdóma FSA fyrir því að fá að 

gera þessa rannsókn. 

 Tilgangur rannsóknarinnar er að fá innsýn í hvernig einstaklingar með psoriasis takast á 

við sinn sjúkdóm andlega, líkamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn að kanna hvort 

munur sé á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Vonumst við að sá 

ávinningur sem hljótast muni af þessari rannsókn veiti okkur innsýn í reynsluheim 

psoriasissjúklinga og líðan þeirra.   
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Fyrirkomulag rannsóknar 

 Ef þú ákveður eftir yfirlestur þessa bréfs, að taka þátt þá vinsamlega hafðu samband við 

Möggu Öldu Magnúsdóttur. Hún mun taka niður nafn þitt og símanúmer og mun svo afhenda 

Hafdísi Skúladóttur ábyrgðarmanni rannsóknarinnar upplýsingarnar. Hafdís setur svo þessar 

upplýsingar í lokað umslag og afhendir annarri hvorri okkar. Einnig getur þú ef þú óskar eftir 

haft beint samband við annan hvorn rannsakandann. Í framhaldi af því verður ákveðið í 

samráði við þig staður og stund viðtalsins. Viðtalið getur farið fram heima hjá þér eða á stað 

sem þér finnst hentugur. Áður en viðtalið hefst verður þú beðin/nn um að skrifa undir 

samþykkisyfirlýsingu. Að þínu samþykki fengnu mun viðtalið hefjast. Áætlað er að viðtalið 

sé klukkustundar langt og verður það tekið upp á segulband. Í viðtalinu verður þú spurð/ur 

spurninga þar sem þú verður beðin/nn að lýsa andlegri, félagslegri og líkamlegri líðan þinni af 

því að vera með psoriasis. Spurt verður um þau úrræði sem hafa reynst þér vel, áhrif psorasis 

á félagsleg samskipti, fataval, áhrif mataræðis, væntingar þínar til meðferðar og hvaða 

meðferðarúrræði þú hefur nýtt þér til að takast á við sjúkdóminn, svo eitthvað sé nefnt. 

 Eingöngu verður unnið með viðtöl þátttakenda í rannsókninni, engra persónulegra gagna 

verður aflað, svo sem úr sjúkraskrám.  

 Þér verður gefið dulnefni til að tryggja nafnleynd þannig að nafnið þitt komi hvergi fram 

á rannsóknargögnum. Nafn þitt mun eingöngu koma fram á eyðublaði um “upplýst samþykki” 

og verður það geymt í öruggri vörslu rannsakenda ásamt öllu öðru er lítur að rannsókninni, 

s.s. segulbandsspólum og tölvudisklingum.  

 

Að rannsókn lokinni og úrvinnslu rannsóknargagna verður öllum rannsóknargögnum eytt. 

 

Ávinningur/áhætta 

 Ekki er hægt að fullyrða um beinan ávinning af rannsókninni. Þó getur hugsanlegur 

ávinningur þátttakenda verið að fá þá tilfinningu að geta miðlað eigin reynslu til annarra sem 

standa í svipuðum eða sömu sporum. Einnig er það ávinningur fyrir samfélagið ef þessi 

rannsókn eykur skilning heilbrigðisstarfsfólks á andlegri, félagslegri og líkamlegri líðan 

einstaklinga með psoriasis.  

 Ef þátttakandi treystir sér ekki til að ræða um einstaka þætti innan rannsóknarinnar þá 

verður það virt. Ef spurningar vakna eða erfið staða kemur upp getur þátttakandi leitað til 

ábyrgðarmanns rannsóknarinnar í gegnum síma eða á netfangi. 
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Réttur þinn 

 Þér er heimilt að neita þátttöku og einnig getur þú dregið þig út úr rannsókninni hvenær 

sem er ef þér sýnist svo, án þess að gefa upp ástæðu eða skýringu á nokkurn hátt án nokkurra 

eftirmála. Þú mátt neita að svara einstökum spurningum. 

 Rannsóknin verður kynnt á Rannsóknardegi heilbrigðisdeildar Háskólans á Akureyri í 

maí 2008 fyrir prófdómara, samnemendum og ef til vill fleirum. Verður verkefnið síðan 

geymt á bókasafni Háskólans á Akureyri öðrum til aflestrar.  

 

Heimild hefur fengist hjá Siðanefnd FSA fyrir framkvæmd þessarar rannsóknar. Ef þú 

hefur spurningar varðandi rétt þinn sem þátttakandi í rannsókninni eða vilt hætta þátttöku í 

henni getur þú snúið þér til Siðanefndar FSA, Eyrarlandsvegi, 600 Akureyri. Einnig getur þú 

snúið þér beint til undirritaðra. 

 

Það er von okkar að þú sjáir þér fært að taka þátt í rannsókninni með okkur, ef 

einhverjar spurningar vakna eða þú vilt fá frekari útskýringar, hvetjum við þig til að hafa 

samband við okkur símleiðis eða í gegnum netfang. Einnig getur þú haft samband við 

leiðbeinanda okkar og ábyrgðarmann rannsóknarinnar Hafdísi Skúladóttur á netfang 

hafdis@unak.is eða í síma 460-8456. 

 

Með fyrirfram þökk fyrir þátttökuna, 

 

Ábyrgðarmaður:

Hafdis Skúladóttir, lektor HA 

Háskólinn á Akureyri 

Sólborg v/Norðurslóð 

602 Akureyri 

hafdis@unak.is

Rannsakendur:

Anna Soffía Bragadóttir, hj.fr.nemi                                      Kristín Hlín Pétursdóttir, hj.fr.nemi 

Sokkatúni 8                          Grundargerði 4 

600 Akureyri                  600 Akureyri 

Sími: 461-1640/867-9833                  Sími: 461-2045/861-0024 

ha040472@unak.is ha040393@unak.is 
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Fylgiskjal 6: Upplýst samþykki þátttakenda 

 

Upplýst samþykki 
 

Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks? 
Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

 

Ég undirrituð/aður hef lesið meðfylgjandi kynningarbréf um rannsóknina “Hvaða áhrif 

hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks? Er munur á milli kynja hvernig 

einstaklingar takast á við psoriasis?”. 

Ég geri mér fulla grein fyrir því að þátttaka mín felur í sér að rannsakendur munu hafa 

samband við mig og munu taka viðtal við mig um andlega, félagslega og líkamlega líðan 

mína í tengslum við psoriasis. 

Ég hef rétt til þess að hætta í rannsókninni hvenær sem er án fyrirvara. Ég gef fullt leyfi 

fyrir því að þær upplýsingar sem ég gef um upplifun mína verði notaðar í rannsóknina og 

treysti ég því að rannsakendur viðhaldi fullum trúnaði um persónuleg auðkenni. 

 

Ég veiti hér með samþykki mitt: 
 

Dagsetning:_________________ 

 

Nafn þátttakanda:______________________________________________________ 

 

Símanúmer:___________________________________________________________ 

 

Rannsakandi:__________________________________________________________ 
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Fylgiskjal 7: Kynningarbréf til framkvæmdarstjóra lækninga FSA 

 

Kynningarbréf til framkvæmdastjóra lækninga FSA 
Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks?  

Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri 
Sími: 460-8456. 
 
Ágæti framkvæmdastjóri lækninga, Þorvaldur Ingvarsson 
 

Við undirritaðar erum nemar í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri og 
munum ljúka námi vorið 2008. Rannsóknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við 
Háskólann á Akureyri.  
 Tilgangur rannsóknarinnar er að fá innsýn í hvernig einstaklingar með psoriasis takast á við 
sinn sjúkdóm andlega, líkamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn að kanna hvort munur sé á milli 
kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Vonumst við að sá ávinningur sem hljótast muni af 
þessari rannsókn veiti okkur innsýn í reynsluheim psoriasissjúklinga og líðan þeirra. 
 Höfum við hugsað okkur að hvor okkar fyrir sig muni taka viðtöl við tvo til þrjá einstaklinga á 
aldrinum 25 ára til 55 ára og munum við reyna að hafa jafnt kynjahlutfall í viðtölunum. Jafnframt 
verða einstaklingarnir að hafa haft psoriasis í meira en eitt ár. Í viðtölunum verður spurt spurninga þar 
sem einstaklingarnir verða beðnir um að lýsa andlegri, félagslegri og líkamlegri líðan sinni í tengslum 
við psoriasis. Eingöngu verður unnið með viðtöl þátttakenda í rannsókninni, engra persónulegra gagna 
verður aflað, svo sem úr sjúkraskrám. 
 Herdísi Júlíusdóttur, deildarstjóra dag-og göngudeildar lyflækninga, hefur verið sent 
kynningarbréf þar sem leitað er eftir samþykki hennar fyrir þessari rannsókn. Munum við leita eftir 
aðstoð Möggu Öldu Magnúsdóttur, hjúkrunarfræðings, sem hefur faglegt eftirlit með 
psoriasissjúklingum, við að aðstoða okkur við að útvega þátttakendur í rannsóknina. Öllum 
þátttakendum verða gefin dulnefni til að tryggja nafnleynd, þannig að þeirra eigin nafn komi hvergi 
fram á rannsóknargögnum. Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar þær upplýsingar sem aflað 
verður í rannsókninni.  
 Við biðjum þig hér með um samþykki þitt og að undirrita meðfylgjandi blað ef þú ert 
samþykkur því að við fáum að vinna þessa rannsókn. 
 Ef þú hefur spurningar varðandi rannsóknina getur þú haft samband við rannsakendur eða 
ábyrgðarmann rannsóknarinnar í síma 460-8456. 
 

Með fyrirfram þökk, 
 

Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri  
Sími: 4608456 
 
Anna Soffía Bragadóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 867-9833 
 
Kristín Hlín Pétursdóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 861-0024 
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Fylgiskjal 8: Samþykkisbréf frá framkvæmdarstjóra lækninga FSA 
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Fylgiskjal 9: Kynningarbréf til deildarstjóra dag- og göngudeildar lyflækninga FSA 

 

Kynningarbréf til deildarstjóra dag- og göngudeildar lyflækninga 
Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks?  

Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri 
Sími: 460-8456 
 
Ágæti deildarstjóri, Herdís Júlíusdóttir 
 

Við undirritaðar erum nemar í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri og 
munum ljúka námi vorið 2008. Rannsóknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við 
Háskólann á Akureyri.  
 Tilgangur rannsóknarinnar er að fá innsýn í hvernig einstaklingar með psoriasis takast á við 
sinn sjúkdóm andlega, líkamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn að kanna hvort munur sé á milli 
kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Vonumst við að sá ávinningur sem hljótast muni af 
þessari rannsókn veiti okkur innsýn í reynsluheim psoriasissjúklinga og líðan þeirra. 
 Höfum við hugsað okkur að hvor okkar fyrir sig muni taka viðtöl við tvo til þrjá einstaklinga á 
aldrinum 25 ára til 55 ára og munum við reyna að hafa jafnt kynjahlutfall í viðtölunum. Jafnframt 
verða einstaklingarnir að hafa haft psoriasis í meira en eitt ár. Í viðtölunum verður spurt spurninga þar 
sem einstaklingarnir verða beðnir um að lýsa andlegri, félagslegri og líkamlegri líðan sinni í tengslum 
við psoriasis. Eingöngu verður unnið með viðtöl þátttakenda í rannsókninni, engra persónulegra gagna 
verður aflað, svo sem úr sjúkraskrám.   

Munum við leita eftir aðstoð Möggu Öldu Magnúsdóttur, hjúkrunarfræðings sem hefur faglegt 
eftirlit með psoriasissjúklingum að útvega þátttakendur í rannsóknina. Öllum þátttakendum verða 
gefin dulnefni til að tryggja nafnleynd, þannig að þeirra eigin nafn komi hvergi fram á 
rannsóknargögnum. Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar þær upplýsingar sem aflað verður í 
rannsókninni.  
 Við biðjum þig hér með um að undirrita meðfylgjandi blað ef þú ert samþykk því að við fáum 
að vinna þessa rannsókn. 
 Ef þú hefur spurningar varðandi rannsóknina getur þú haft samband við rannsakendur eða 
ábyrgðarmann rannsóknarinnar í síma 460-8456. 
 

Með fyrirfram þökk, 
 

Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri  
Sími: 460-8456 
 
Anna Soffía Bragadóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 867-9833 
 
Kristín Hlín Pétursdóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 861-0024 
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Fylgiskjal 10: Samþykkisbréf deildarstjóra dag- og göngudeildar lyflækninga FSA 
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Fylgiskjal 11: Kynningarbréf til hjúkrunarfræðings með faglegt eftirlit með 

psoriasissjúklingum 

 

Kynningarbréf til hjúkrunarfræðings með faglegt eftirlit með psoriasissjúklingum 
Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks?  

Er munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri 
Sími: 460-8456 
 
Ágæta Magga Alda Magnúsdóttir 
 

Við undirritaðar erum nemar í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri og 
munum ljúka námi vorið 2008. Rannsóknin er lokaverkefni okkar til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við 
Háskólann á Akureyri.  
 Tilgangur rannsóknarinnar er að fá innsýn í hvernig einstaklingar með psoriasis takast á við 
sinn sjúkdóm andlega, líkamlega og félagslega. Einnig er tilgangurinn að kanna hvort munur sé á milli 
kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis. Vonumst við að sá ávinningur sem hljótast muni af 
þessari rannsókn veiti okkur innsýn í reynsluheim psoriasissjúklinga og líðan þeirra. 
 Höfum við hugsað okkur að hvor okkar fyrir sig muni taka viðtöl við tvo til þrjá einstaklinga á 
aldrinum 25 ára til 55 ára og munum við reyna að hafa jafnt kynjahlutfall í viðtölunum. Jafnframt 
verða einstaklingarnir að hafa haft psoriasis í meira en eitt ár. Í viðtölunum verður spurt spurninga þar 
sem einstaklingarnir verða beðnir um að lýsa andlegri, félagslegri og líkamlegri líðan sinni í tengslum 
við psoriasis. Eingöngu verður unnið með viðtöl þátttakenda í rannsókninni, engra persónulegra gagna 
verður aflað, svo sem úr sjúkraskrám.   

Leitum við eftir þinni aðstoð við að útvega þátttakendur fyrir okkur í rannsóknina. Öllum 
þátttakendum verða gefin dulnefni til að tryggja nafnleynd, þannig að þeirra eigin nafn komi hvergi 
fram á rannsóknargögnum. Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar þær upplýsingar sem aflað 
verður í rannsókninni.  
 Við biðjum þig hér með að undirrita meðfylgjandi blað ef þú ert samþykk því að aðstoða 
okkur við að útvega þátttakendur. 
 Ef þú hefur spurningar varðandi rannsóknina getur þú haft samband við rannsakendur eða 
ábyrgðarmann rannsóknarinnar í síma 460-8456. 
 

Með fyrirfram þökk, 
 

Hafdís Skúladóttir, lektor við Háskólann á Akureyri  
Sími: 460-8456 
 
Anna Soffía Bragadóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 867-9833 
 
Kristín Hlín Pétursdóttir, hjúkrunarnemi 
Sími: 861-0024 
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Fylgiskjal 12: Samþykkisbréf hjúkrunarfræðings með faglegt eftirlit með 

psoriasissjúklingum 
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Fylgiskjal 13: Viðtalsrammi 

 

Hvaða áhrif hefur psoriasis á andlega, félagslega og líkamlega líðan fólks? Er 
munur á milli kynja hvernig einstaklingar takast á við psoriasis? 
 
� Hve gömul/gamall ert þú? 
� Hver er hjúskaparstaða þín? 
� Hvaða menntun hefur þú? 
� Við hvað starfar þú og hve mikið er starfshlutfall þitt? 
� Hversu langt er síðan þú fórst fyrst að fá einkenni psoriasis? 

� Hver eru helstu líkamlegu einkenni sem þú hefur haft?  

� Er eitthvað sem kveikir og gerir einkennin verri? T.d. matarræði eða streita. 

� Gætir þú lýst fyrir mér hvernig líkamleg og andleg líðan þín er í dag í tengslum við 

psoriasis?  

� Finnst þér andleg líðan þín hafa breyst mikið í tengslum við sjúkdóminn? Og hefur hún 

breyst mikið eftir að meðferð hófst?  

� Hefur sú meðferð sem þú ert í dag, verið þér til bóta?  

� Hvaða meðferðaúrræði hefur þú nýtt þér til að takast á við sjúkdóminn? 

� Hvaða úrræði hafa að þínu mati gagnast þér best? 

� Hefur þú leitað þér aðstoðar í Reykjavík?  En á Akureyri í sambandi við meðferð þína? 

Hefur þú haft tök á því að fara erlendis í tengslum við sjúkdóminn? 

� Hvað finnst þér betur mætti fara í meðferðarúrræðum gagnvart fólki með psoriasis hér á 

Akureyri?  

� Telur þú að með tilkomu nýju göngudeildarinnar að meðferð við psoriasis muni breytast 

eitthvað? Hvernig telur þú að meðferðin muni breytast í þínu tilfelli? 

� Hverjar eru væntingar þína til þeirrar meðferðar sem þú ert í dag? 

� Hafa væntingar þínar staðist hingað til? 

� Hvernig hefur þú tekist á við það að lifa með psoriasis? Ertu stöðugt að leita eftir nýjum 

úrræðum?  

� Lítur þú jákvæðum eða neikvæðum augum á framtíðina með psoriasis? 

� Hefur sjálfsmynd þín breyst eftir að þú fékkst einkenni psoriasis?  

� Hefur psoriasis hamlað þér á einhvern hátt í félaglegum samskiptum? Þá tengt 

íþróttaiðkun, t.d. með að fara í almenningsklefa á íþróttastöðum?  

� Ferðu minna út á meðal fólks, þar sem þú veist að einkenni þín verða meira sýnileg? 
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� Hver hafa viðbrögð almennings verið við þínum einkennum, verður þú var/vör við 

fordóma eða þekkingarleysi tengt sjúkdómnum? 

� Hefur psoriasis haft áhrif á fataval þitt, á hvaða hátt?  

� Hefur sjúkdómurinn ennþá sömu áhrif á þig í dag félagslega og hann hafði þegar 

einkennin voru að koma fyrst í ljós?  
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Fylgiskjal 14: Mynd 1 

 

Skellupsoriasis 
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Fylgiskjal 15: Mynd 2 

 

Dropapsoriasis 
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Fylgiskjal 16: Mynd 3 

 

Graftrarpsoriasis 
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Fylgiskjal 17: Mynd 4 

 

Öfugurpsoriasis 
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Fylgiskjal 18: Mynd 5 

 

Roðahúð 


