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„If you can talk about your bowels 

you can talk about anything“ 



Útdráttur 

iv 

Útdráttur 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að varpa ljósi á það hvernig 

einstaklingar með sáraristilbólgu upplifa sitt heilbrigði og vellíðan. Í 

erlendum rannsóknum sem áður hafa birst um efnið kemur fram að 

sáraristilbólga hafi neikvæð áhrif á heilbrigði og vellíðan. Ekki hafa verið 

gerðar rannsóknir á Íslandi þar sem lagt er mat á hvernig einstaklingar með 

sáraristilbólgu meta sitt heilbrigði og vellíðan. 

Rannsóknarspurningarnar voru tvær:

� Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið heilbrigði og 

vellíðan ?  

� Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við 

daglegar athafnir ? 

 Við gerð rannsóknarinnar var notuð megindleg lýsandi rannsóknar-

aðferð en sú aðferð er talin henta vel til að rannsaka stór þýði og hægt er að 

setja upplýsingarnar fram á tölfræðilegan hátt. Spurningalisti var sendur til 

93 einstaklinga með sáraristilbólgu og átti matið að ná til síðustu fjögurra 

vikna. Þátttakan var 76%. Við úrvinnslu gagnanna var notast við 

tölfræðiforritið Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) og töflu-

reikninn Excel. Niðurstöðurnar voru settar fram á myndrænu formi og í 

rituðu máli.  

Sextíu og sjö prósent (39) þátttakendanna höfðu verið með óvirkan 

sjúkdóm í fjórar vikur samfellt og hafði það mjög líklega áhrif á 

niðurstöðurnar. 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að 68% (48) þátttakendanna 

sögðu heildarheilsu sína frábæra, mjög góða eða góða. Fjörtíu og fimm 
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prósent (32) þátttakenda sögðu að andlegt ástand hefði alls ekkert truflað 

sig. Jafnframt kom fram að 82% (58) þátttakendanna sögðu að líkamleg 

heilsa þeirra hefði alls ekkert eða mjög lítið takmarkað hreyfingu þeirra.   

Einnig kom fram að virkur sjúkdómur hafði neikvæðari áhrif á heilbrigði og 

vellíðan þátttakenda þar sem marktækur munur (p<0,01) var á því hvernig 

þátttakendur með virkan og óvirkan sjúkdóm mátu heildarheilsu sína. 

Jafnframt benda niðurstöðurnar til þess að virkur sjúkdómur hafi neikvæð 

áhrif á andlegt ástand og getu til hreyfingar.  

Rannsakendur draga þá ályktun af niðurstöðunum að í heildina hafi 

óvirk sáraristilbólga ekki neikvæð áhrif á heilbrigði og vellíðan einstaklinga. 

Aftur á móti telja rannsakendur að virkur sjúkdómur hafi neikvæð áhrif á 

heilbrigði og vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu. 
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Abstract 

The purpose of this study was to shed a light on how individuals with 

ulcerative colitis perceive their health and well being.  

Studies in other countries have shown that it is common that 

ulcerative colitis has negative effects on both health and well being. There 

have been no studies on this matter in Iceland. 

 

Two research questions were raised:

� How do individuals with ulcerative colitis rate their health and well 

being ? 

� How do individuals with ulcerative colitis do in coping with the 

activities of daily life ? 

 

The study was set up using a descriptive quantitative research method 

which has proved to be well suited for investigating large cohorts and 

bringing about statistical results. We sent a questionnaire to 93 individuals 

with ulcerative colitis where they were asked to evaluate their health and 

well being for the preceding four weeks. Statistical analysis was performed 

using the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) and Excel. The 

results were presented both numerically and graphically.   

Of the 93 individuals who were sent the questionnaire 76% (71) agreed 

to being participate. Sixty-seven percent (39) had inactive disease during the 

whole research period. The results showed that 68% (48) of the participants 

rated their health as excellent, very good or good. Forty-five percent (32) felt 
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mentally unhindered. Eighty-two percent (58) of the participants had no or 

minimal effects on their physical abilities.  

We also found that active disease had greater adverse effects on the 

participant’s health and well being than inactive disease (p<0.01). 

The results indicate that active disease has greater adverse effects on 

both mental status and physical ability than inactive disease. 

We draw the conclusion that inactive ulcerative colitis has no adverse 

effects on health and well being. Active disease, on the other hand, has 

marked effects on the health and well being of individuals with ulcerative 

colitis. 
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Þakkir 

Eftirfarandi aðilar fá bestu þakkir frá rannsakendum:

� Fjölskyldur okkar fyrir þrautseigju og þolinmæði meðan á vinnslu 

rannsóknarinnar stóð. 

� Þátttakendur fyrir að gera þessa rannsókn mögulega. 

� Hólmfríður Kristjánsdóttir fyrir góða leiðsögn og stuðning.  

� Nick Cariglia meltingarsérfræðingur, fyrir stuðning meðan á 

rannsókninni stóð og fyrir val á þátttakendum. 

� Valur Helgi Kristinsson læknir, fyrir aðstoð við gagnasöfnun og fyrir 

þýðingu útdrátts. 

� Ragnheiður Lilja Bjarnadóttir grunnskólakennari, fyrir yfirlestur og 

góðar ábendingar. 

� Bjarni Þjóðleifsson meltingarsérfræðingur, fyrir aðstoð við gagna-

söfnun. 

� Sigurður Björnsson meltingarsérfræðingur, fyrir aðstoð við gagna-

söfnun. 
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Kafli 1 

Inngangur 

 Í þessum kafla verður fjallað um bakgrunn rannsóknarinnar og megin-

hugtök verða skilgreind. Fjallað verður um tilgang rannsóknarinnar, tilgátur og 

rannsóknarspurningarnar settar fram og sagt verður frá hugmyndafræðilegum 

ramma rannsóknarinnar.Rökstutt verður val á rannsóknaraðferðinni og að 

lokum verður fjallað um gildi fyrir hjúkrun og uppbyggingu skýrslunnar getið. 

 

Bakgrunnur rannsóknarinnar 

Bólgusjúkdómar í meltingarvegi (inflammatory bowel disease) er 

samheiti yfir tvo sjúkdóma sem valda langvinnri bólgu í meltingarvegi. 

Sjúkdómarnir heita svæðisgarnabólga (Crohn´s) og sáraristilbólga (Ulcerative 

Colitis). Þessir tveir sjúkdómar hafa svipaða birtingarmynd svo sem kviðverki 

og þyngdartap, en sjúkdómarnir eru þó nokkuð ólíkir vegna mismunandi 

staðsetningar og áhrifa á meltingarveginn (Palmer og Penman, 1999; Sands, 

1999). Talið er að 1200 einstaklingar með sáraristilbólgu og 300 með svæðis-

garnabólgu hafi verið greindir á Íslandi fram til ársins 2002 (Bjarni 

Þjóðleifsson, 2003).  

Í þessari rannsókn er viðfangsefnið einstaklingar með sáraristilbólgu. 

Sáraristilbólga getur komið fram á hvaða aldri sem er en algengast er að 

sjúkdómurinn greinist hjá fólki á aldrinum 15-25 ára og 55-65 ára. 

Sáraristilbólgu fylgja auknar líkur á krabbameini í ristli (Palmer og Penman, 

1999; Sands, 1999). Á Íslandi hefur nýgengi sáraristilbólgu farið stöðugt 
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vaxandi undanfarin ár (Sigurður Björnsson og Jóhann Heiðar Jóhannsson, 

2000).  

 Margar rannsóknir hafa verið gerðar á upplifun einstaklinga með 

sáraristilbólgu á eigin lífsgæðum. Ýmsar rannsóknaraðferðir hafa verið 

notaðar, bæði megindlegar aðferðir og eigindlegar. Algengt er að notast sé við 

staðlaða spurningalista eða próf. Spurningalistarnir eða prófin eru mismun-

andi en oftast er að verið að meta kvíða, áhyggjur, áhrif sjúkdómsins á 

daglegt líf, hvernig gengur að lifa með sjúkdóminn og fleiri þætti. Einnig er 

algengt að notuð séu saman tvö eða fleiri stöðluð próf til að fá sem mesta 

breidd í niðurstöðurnar.  

Í einni af fyrstu rannsóknunum sem gerðar voru til að rannsaka áhrif 

þess að vera með bólgusjúkdóma í meltingarvegi kom í ljós að stór hluti 

þátttakendanna telur sjúkdóminn hafa áhrif á alhliða ánægju með lífið 

(Joachim og Milne, 1987).   

Árið 1996 gerði Dudley-Brown fyrirbærafræðilega rannsókn á því 

hvernig það er að vera með sáraristilbólgu. Þar kom fram að sáraristilbólgan 

hafði mikil áhrif á getu og möguleika einstaklingsins til þess að stunda 

vinnu og sinna fjölskyldunni, og voru allir þátttakendurnir sammála um að 

fjölskyldan liði fyrir veikindi þeirra. Vegna sjúkdómsins gátu þeir ekki alltaf 

tekið þátt í athöfnum fjölskyldunnar og fannst þeim það ósanngjarnt 

gagnvart maka, börnum og sjálfum sér. 

Í nýlegri rannsókn kom fram að þátttakendur sem sögðust ekki finna 

fyrir óþægindum frá meltingarvegi þegar sjúkdómurinn var óvirkur, mátu 

heilsu sína og líðan mun betur en þeir sem voru með óþægindi. Einnig kom 

kvíði og þunglyndi fram í meira mæli hjá þeim sem voru með óþægindi, þrátt 
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fyrir óvirkan sjúkdóm. Ekki var þó um að ræða aukna tíðni kvíða eða 

þunglyndis en mælst hefur hjá almenningi (Simrén, Axelsson, Gilberg, 

Abrahamsson, Svedlund og Einar Björnsson, 2002). 

 

Hugmyndafræðilegur rammi rannsóknarinnar 

 Hugmyndafræðilegur rammi rannsókna er mikilvægur til að stýra 

rannsakendum í ákveðinn farveg og hafa þannig áhrif á þróun rannsóknar-

innar. Án rammans takmarkast niðurstöðurnar af mismunandi 

staðreyndum án þess að skýra tengsl þeirra á milli. Góður hugmyndafræði-

legur rammi eykur auk þess yfirsýn rannsakenda á viðfangsefninu og gerir 

rannsóknarferlið skilvirkara (Burns og Grove, 2001). 

 

Skilgreiningar meginhugtaka 

Sáraristilbólga: Bólgusjúkdómur í neðri hluta meltingarvegar af óþekktum 

orsökum. 

Virkur sjúkdómur: Ekki hefur tekist að draga úr virkni sáraristilbólgunnar. 

Einkenni sáraristilbólgunnar eru til staðar eins og til dæmis kviðverkir, 

blóðugur niðurgangur og einstaklingurinn þarf oft að hafa hægðir. 

Óvirkur sjúkdómur: Tekist hefur að draga úr virkni sáraristilbólgunnar, 

sjúkdómurinn gefur því lítil/engin einkenni. 

Heilbrigði og vellíðan: Lífeðlisfræðilegt, félagslegt og/eða sálrænt, afstætt 

ásigkomulag einstaklings. Hver og einn einstaklingur skilgreinir heilbrigði 

sitt út frá eigin lífsgildum og væntingum til lífsins. Heilbrigði er háð 

breytingum og er ekki eitthvað sem einstaklingurinn öðlast fyrir lífstíð. 

Breyttar aðstæður, aldur, væntingar, lífsgildi, sjúkdómar og margt annað 
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getur haft áhrif á upplifun einstaklings á eigin heilbrigði. Þegar breytingar 

verða á lífi fólks eins og til dæmis við það að greinast með sjúkdóm geta 

lífsgildi og væntingar breyst og þar með eigin hugmyndir um það hvað 

heilbrigði og vellíðan felur í sér.  

Hvaða merkingu hver og einn einstaklingur leggur í þessi hugtök og 

hvað þau þýða fyrir hvern og einn er mismunandi og miðar þá hver 

einstaklingur við sitt ástand, sína líðan og sín lífsgildi (Edelman, 1997).  

Athafnir daglegs lífs (ADL): Þær athafnir sem einstaklingur fæst við dag 

hvern. Það getur verið til dæmis að borða, klæðast, ganga, stunda vinnu og 

tómstundir, eiga samskipti við aðra og svo mætti lengi telja áfram. 

Mismunandi er milli einstaklinga hvað telst til þeirra daglegu athafna. 

Stómía: Þegar útbúin hefur verið leið fyrir hægðalosun út í gegnum 

kviðvegginn. 

 

Tilgangur rannsóknar, tilgátur og rannsóknarspurningar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að varpa ljósi á það hvernig einstakl-

ingar með sáraristilbólgu upplifa sitt heilbrigði og vellíðan.  

Rannsóknarspurningarnar eru tvær: 

� Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið heilbrigði og 

vellíðan ?  

� Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við 

daglegar athafnir ? 

Tilgátur rannsakenda eru eftirfarandi:

� Einstaklingar með sáraristilbólgu telja sjúkdóminn hafa neikvæð áhrif á 

heilbrigði sitt og vellíðan. 
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� Konur meta heilbrigði sitt og vellíðan mun slakar en karlar. 

� Konum gengur verr að takast á við daglegar athafnir vegna 

sjúkdómsins. 

� Einstaklingar á aldrinum 15-25 ára og 55-65 ára meta heilbrigði sitt 

verr en þátttakendur á öðrum aldri og gengur verr að takast á við 

daglegar athafnir. 

 

Rökstuðningur varðandi val á rannsóknaraðferð 

 Rannsakendur nota megindlega, lýsandi rannsóknaraðferð (descriptive 

quantitative research). Kostir þessarar aðferðar eru að hægt er að rannsaka 

stór þýði og setja niðurstöðurnar fram á tölfræðilegan hátt.  

Við gagnasöfnun verður notast við spurningalista en þannig má 

nálgast miklar upplýsingar á skömmum tíma og kostnaður er í lágmarki.  

Nánar verður fjallað um aðferðafræði rannsóknarinnar í kafla þrjú. 

 

Gildi fyrir hjúkrun 

Rannsakendur telja mikilvægt að hjúkrunarfræðingar sem og annað 

heilbrigðisstarfsfólk sé vel meðvitað um líðan og upplifun einstaklinga með 

sáraristilbólgu og sé þannig í stakk búið til þess að aðlaga meðferðina að 

hverjum og einum einstaklingi. Heildræn og einstaklingshæfð hjúkrun er 

mikilvægur þáttur í allri vinnu hjúkrunarfræðinga og til þess að það sé 

mögulegt er nauðsynlegt að mynda gott samband við skjólstæðing sinn og 

þekkja hans upplifun, væntingar og líðan. 

Það er von okkar að rannsókn þessi stuðli að betri skilningi 

heilbrigðisstarfsfólks á upplifun og líðan einstaklinga með sáraristilbólgu. 
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Uppbygging skýrslu 

 Í fræðilegri umfjöllun sem birt verður í kafla tvö verður fjallað um 

sjúkdóminn sáraristilbólgu og vitnað í fræðilegt efni um sjúkdóminn og 

hvaða áhrif hann hefur á líf þeirra sem hann hafa. Í kafla þrjú verður sagt 

frá þeirri aðferðafræði sem notuð var við rannsóknina og á hverju hún 

byggir. Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í kafla fjögur. Þar verður 

leitast við að svara rannsóknarspurningunum tveimur. Fjallað verður um 

niðurstöður einstakra spurninga úr spurningalistanum og spurningar 

bornar saman þegar við á. Umræður um niðurstöðurnar koma fram í kafla 

fimm. Þar munu rannsakendur túlka niðurstöðurnar, draga ályktanir af 

þeim og íhlutun rannsakenda kemur fram sem og þeirra skoðun og 

skilningur á efninu. Fjallað verður um tilgátur rannsakenda, þær studdar 

eða þeim hafnað. Samantekt á því helsta sem fram hefur komið í skýrslunni, 

takmarkanir rannsóknarinnar og hugleiðingar rannsakenda koma fram í 

kafla sex. Þar verður einnig fjallað um gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun. 

Einnig verða gefnar ábendingar um mögulegar framtíðarrannsóknir.  

 

Samantekt 

Í þessari rannsókn er viðfangsefnið heilbrigði og vellíðan, upplifun 

einstaklinga með sáraristilbólgu. Fyrri rannsóknir um efnið benda til þess að 

þeir sem hafa sjúkdóminn telji hann hafa neikvæð áhrif á heilbrigði sitt og 

vellíðan. Í þessari rannsókn verður reynt að varpa ljósi á upplifun 

einstaklinga með sáraristilbólgu.  
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Rannsóknarspurningarnar eru tvær: 

� Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið heilbrigði og 

vellíðan ?  

� Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við 

daglegar athafnir ? 

Tilgátur rannsakenda eru eftirfarandi:

� Einstaklingar með sáraristilbólgu telja sjúkdóminn hafa neikvæð áhrif á 

heilbrigði sitt og vellíðan. 

� Konur meta heilbrigði sitt og vellíðan mun slakar en karlar. 

� Konum gengur verr að takast á við daglegar athafnir vegna 

sjúkdómsins. 

� Einstaklingar á aldrinum 15-25 ára og 55-65 ára meta heilbrigði sitt 

verr en þátttakendur á öðrum aldri og gengur verr að takast á við 

daglegar athafnir. 
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Kafli 2 

Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla verður í upphafi fjallað almennt um bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi. Því næst verður farið í sjúkdómafræði sáraristilbólgu. Að lokum 

verður fjallað um það fræðilega efni og rannsóknir er tengjast heilbrigði og 

vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu. 

 

Bólgusjúkdómar í meltingarvegi 

Samkvæmt World Health Organization (2003) eru bólgusjúkdómar í 

meltingarvegi skilgreindir sem langvinnir sjúkdómar sem hafa líkamleg, 

andleg og félagsleg áhrif.  

Bólgusjúkdómar í meltingarvegi eru oftast af völdum sýkinga og 

standa þá yfirleitt ekki lengur en í nokkra daga eða vikur (CCU Samtökin, 

2002). Við ákveðna sjúkdóma geta bólgurnar varað lengur, í nokkra mánuði 

eða jafnvel ár, og kallast þá langvinnar bólgur í meltingarvegi (inflammatory 

bowel disease). Algengustu sjúkdómarnir eru svæðisgarnabólga (Crohn´s) og 

sáraristilbólga (Ulcerative Colitis). Þessir tveir sjúkdómar gefa svipuð 

einkenni en eru þó nokkuð ólíkir (CCU Samtökin, 2002; Palmer og Penman, 

1999; Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b; Rowlinson, 

1999a; Sands, 1999). Það sem helst greinir þeirra á milli er að sáraristilbólga 

er í flestum tilvikum eingöngu í ristlinum og er þar bundin við slímhúðina 

sjálfa en svæðisgarnabólga getur verið í öllum meltingarveginum, frá munni 

til endaþarms og oftar en ekki ryður hún sér í gegnum öll lög 

meltingarvegarins (Blumberg  og Strober, 2001; Palmer og Penman 1999; 
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Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b; Rowlinson, 

1999a; Sands, 1999).  

 

Sjúkdómafræði sáraristilbólgu 

Orsakir sáraristilbólgu eru óþekktar þrátt fyrir margar rannsóknir. 

Margir þættir eru taldir vera áhrifavaldar á sjúkdóminn eins og til dæmis 

reykingar, getnaðarvarnarpillan, streita, botnlangataka, sjálfsónæmi, erfðir 

og fleira (Cabrera og Schwartz, 2001; Palmer og Penman, 1999; Sands, 

1999).  

Sáraristilbólga finnst einungis í endaþarmi og ristli en ekki í 

smágirninu. Neðsti hluti ristils að endaþarmi er nær alltaf bólginn og kallast 

þá endaþarmsbólga (proctitis). Í 30-40% tilvika breiðist sjúkdómurinn til 

vinstri hluta ristils og er þá talað um vinstri ristilbólgu (left-sided colitis). 

Sjaldgæfara er að sjúkdómurinn breiðist um allan ristilinn en þá er talað um 

algjöra ristilbólgu (pancolitis) (Ghosh, Shand og Ferguson, 2000; Palmer og 

Penman, 1999; Sands, 1999).  

Einkennandi fyrir sáraristilbólgu er að einkennin geta verið 

mismunandi frá degi til dags og á milli einstaklinga. Það hversu útbreiddur 

sjúkdómurinn er hefur áhrif á birtingu einkenna og einstaklingurinn upplifir 

bæði góð og slæm tímabil (Palmer og Penman, 1999). Dæmigerð einkenni eru 

þyngdartap, kviðverkir, blóðugur niðurgangur, jafnvel með slími eða greftri 

og einstaklingurinn þarf oft að hafa hægðir (Palmer og Penman, 1999; 

Sands, 1999). 
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Einnig geta fylgt einkenni utan meltingarvegar svo sem í liðum, 

augum, húð, lifur og gallvegum (Palmer og Penman, 1999; Rayhorn og 

Rayhorn, 2002b; Sands, 1999). 

Samkvæmt rannsóknum hefur nýgengi sáraristilbólgu á Íslandi farið 

stöðugt vaxandi frá árinu 1950 (Sigurður Björnsson og Þorgeir 

Þorgeirsson,1982; Sigurður Björnsson, Jóhann Heiðar Jóhannsson og Einar 

Oddsson, 1996; Sigurður Björnsson og Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2000). Á 

árunum 1990-1994 var nýgengi sáraristilbólgu á Íslandi 16,5 á hverja 

100.000 íbúa, sem er eitt af því mesta sem mælst hafði á þeim tíma. Til 

samanburðar var nýgengi sjúkdómsins í Noregi 13,6 á hverja 100.000 íbúa 

(Sigurður Björnsson og Jóhann Heiðar Jóhannsson, 2000). Á árunum 1995-

1999 var tíðni sáraristilbólgu á Íslandi komin yfir 20 á hverja 100.000 íbúa 

(Bjarni Þjóðleifsson, 2003). 

Fram til ársins 2002 er talið er að um það bil 1500 einstaklingar hafi 

verið greindir með langvinnan bólgusjúkdóm í meltingarvegi á Íslandi. Þar af 

eru 300 einstaklingar með svæðisgarnabólgu og 1200 með sáraristilbólgu. 

Sáraristilbólga er talin vera 30% algengari hjá konum en körlum (Bjarni 

Þjóðleifsson, 2003).  

Tíðni sjúkdómsins er hæst í Norður-Evrópu, Norður-Ameríku og hjá 

einstaklingum af hvítum kynþætti og þá sérstaklega þeim sem eru af 

gyðingaættum. Tíðnin er margfalt lægri hjá einstaklingum af suður-

amerískum, afrískum eða asískum uppruna (Cabrera og Schwartz, 2001; 

Sands, 1999; Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b).  

Þeir sem eiga nána ættingja með sáraristilbólgu eru í 10-15 sinnum 

meiri hættu á að þróa með sér sjúkdóminn en aðrir (Cabrera og Schwartz, 
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2001; Rayhorn og Rayhorn, 2002b). Tíu prósent þeirra sem hafa 

sáraristilbólgu eiga að minnsta kosti einn náinn ættingja með sjúkdóminn 

(Palmer og Penman, 1999).  

Sjúkdómurinn getur komið fram á hvaða aldri sem er en algengast er 

að hann greinist hjá einstaklingum á aldrinum 15-25 ára og 55-65 ára 

(Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b; Sands, 1999). 

Sáraristilbólgu fylgja auknar líkur á krabbameini í ristli. Einstaklingar 

sem hafa haft útbreiddan og illviðráðanlegan sjúkdóm í langan tíma, eru í 

aukinni hættu á að fá ristilkrabbamein (Delcò og Sonnenberg, 2000; 

Ishibashi o.fl., 1999; Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999 Urbanski og 

Fogt, 2000). Áhættan á ristilkrabbameini eykst verulega eftir átta til tíu ár 

með sjúkdóminn (Ishibashi, Hirota, Ikeda og Hirohata, 1999; Palmer og 

Penman, 1999; Sands, 1999). 

Til að greina sjúkdóminn þarf að útiloka aðrar ástæður fyrir 

einkennunum, eins og til dæmis sýkingar (Sands, 1999). Gera þarf 

rannsóknir á því hvort bakteríur eða sníkjudýr finnist í hægðum. Þegar búið 

er að útiloka að um sýkingu sé að ræða er ristilspeglun nauðsynleg til að 

staðfesta að um sáraristilbólgu sé að ræða. Einnig til að ákvarða 

staðsetningu og dreifingu sjúkdómsins (Palmer og Penman, 1999; Sands, 

1999). Tekin eru sýni úr slímhúð ristilsins sem gefa til kynna hvort um 

langvinna bólgu er að ræða eða ekki (Rayhorn og Rayhorn, 2002b). Venju-

lega er gerð skuggaefnismyndataka sem gefur gott yfirlit af ástandi og 

breytingum í ristlinum. Myndatakan sýnir hvort þrengingar, sár eða aðrar 

sjúklegar breytingar eru til staðar (Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999). 

Blóðprufur eru ávallt teknar til þess leggja mat á blóðhag, næringarástand 
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og áhrif sjúkdómsins á líkamsstarfsemina (Sands,1999; Palmer og Penman, 

1999). 

Meðferðin við sáraristilbólgu er í raun tvíþætt. Fyrsta skrefið er að 

draga úr virkni sjúkdómsins með því að draga úr bólgunni. Annað skref er 

að hindra að bólgan komi upp aftur og viðhalda þannig minnkaðri virkni 

sjúkdómsins (Kefalides og Hanauer, 2001). 

Lyfjameðferð er helsta meðferðin við sáraristilbólgu og miðar að því að 

draga úr einkennum sjúkdómsins, draga úr líkum á aðgerð og auka lífsgæði 

einstaklingsins (Sands, 1999). Gerð og magn lyfja fer eftir virkni og út-

breiðslu sjúkdómsins, hvaða einkenni hann gefur og hvaða lyf hafa virkað 

vel áður (Ghosh ofl., 2000; Sands,1999). Algengast er að nota stera, 

ónæmisbælandi lyf og sýklalyf (Rowlinson, 1999b; Sands,1999). 

Um næringarmeðferð eru skiptar skoðanir en þó hafa sumir 

einstaklingar talað um að mjólkurlaust fæði geti haft góð áhrif á sjúkdóminn 

(Palmer og Penman, 1999). Einnig hefur komið fram að brauð og mikil 

sykurneysla geti haft neikvæð áhrif á líðan einstaklinga með sáraristilbólgu 

(Edman, Williams og Atkins, 2000).  

Almenna reglan er sú að þegar sjúkdómurinn er óvirkur eða lítið 

virkur geta einstaklingarnir borðað næstum allt sem hugurinn girnist. En 

þegar sjúkdómurinn er virkur er betra að draga úr neyslu á fæðutegundum 

sem einstaklingurinn veit af fyrri reynslu að geta haft slæm áhrif (Palmer og 

Penman, 1999; Sands, 1999). 

Skurðaðgerð er framkvæmd þegar sjúkdómurinn er illviðráðanlegur 

eða ekki er unnt að halda honum niðri með lyfjameðferð og/eða næringar-

meðferð. Algengast er að allur ristillinn eða hluti hans sé fjarlægður. Oft er 
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búin til leið fyrir hægðalosun út í gegnum kviðvegginn (stómía). Til eru margs 

konar aðgerðir og ræður staðsetning og eðli sjúkdómsins því hvaða aðgerð er 

valin. (Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999).  

Heilbrigði og vellíðan – upplifun einstaklinga með 

sáraristilbólgu 

Langvinnir sjúkdómar hafa margþætt áhrif á einstaklinga sem þurfa 

að aðlagast breytingum á lífi sínu og þeim áhrifum sem sjúkdómurinn hefur 

á daglegt líf og störf (Lewis, 1998; Rowlinson, 1999c). Þreyta og verkir eru 

algeng einkenni langvinnra sjúkdóma, jafnvel þó að sjúkdómurinn sé ekki 

lífshættulegur eða útbreiddur. Þreyta og verkir geta haft mikil áhrif á 

möguleika einstaklingsins til þess að sinna áhugamálum, fjölskyldunni og 

öðrum athöfnum daglegs lífs (Lewis, 1998). 

Í lýsandi rannsókn Evans og Wickstrom (1999) var þreyta og geta til 

sjálfsumönnunar könnuð hjá 31 einstakling með langvinn veikindi. Í ljós 

kom að því meiri þreytu sem einstaklingarnir upplifðu, því neikvæðari áhrif 

komu fram á daglegt líf og andlega líðan. 

Sáraristilbólga er einn af þeim sjúkdómum sem geta haft hamlandi 

áhrif á getu einstaklingsins til þess að fást við athafnir daglegs lífs. Sjúkdóm-

urinn getur haft áhrif á líkamlega getu og líðan. Einnig geta komið fram áhrif 

á andlega líðan og félagsleg áhrif sjúkdómsins eru vel þekkt (Rowlinson, 

1999c).  

Í einni af fyrstu rannsóknunum sem gerð var til að rannsaka áhrif 

þess að vera með bólgusjúkdóma í meltingarvegi á daglegt líf, var notast við 

megindlega nálgun. Lagður var fyrir 10 spurninga listi með átta breytum. 
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Breyturnar átta tóku til alhliða ánægju með lífið, áhyggna, sambanda, skóla 

og vinnu, félagslegrar virkni, kynlífs, geðvefrænnar hegðunar og 

líkamsímyndar. Þátttakendurnir gáfu sér núll til þrjú stig fyrir hverja og eina 

spurningu. Því fleiri stig sem einstaklingur gaf sér því meiri áhrif taldi hann 

sjúkdóminn hafa á breytuna. Meðalaldur þátttakenda (n=80) var 33 ár og 

höfðu þeir haft sjúkdóminn að meðaltali í sjö ár. Enginn þátttakendanna var 

með annan sjúkdóm eða átti við geðræn vandamál að stríða. Flestir 

þátttakendanna (79%) höfðu ekki gengist undir aðgerð vegna sjúkdómsins. 

Rannsóknin leiddi í ljós að 42% þátttakendanna töldu sjúkdóminn hafa áhrif 

á heildarheilsu sína, þessi breyta fékk flest stig. Næst á eftir komu áhrif 

sjúkdómsins á geðvefræna hegðun (26%) og áhyggjur (25%). Minnstu áhrifin 

virtust vera á sambönd en aðeins 13% þátttakenda töldu sjúkdóminn hafa 

áhrif á þann þátt (Joachim og Milne, 1987). 

Dudley-Brown (1996) gerði fyrirbærafræðilega rannsókn á því hvernig 

er að vera með sáraristilbólgu (n=3). Áberandi var að allir þátttakendurnir í 

rannsókninni nefndu óvissuna og óöryggið tengt sjúkdómnum. Ómögulegt 

var fyrir þá að vita hvenær sjúkdómurinn yrði virkur á ný eða hversu lengi 

og olli það þeim stöðugum áhyggjum. Allir þátttakendurnir voru útivinnandi 

og bjuggu með fjölskyldum sínum. Sáraristilbólgan hafði mikil áhrif á getu 

þeirra og möguleika til þess að stunda vinnu og sinna fjölskyldum sínum og 

voru þeir allir sammála um að fjölskyldan liði fyrir veikindi þeirra. Vegna 

sjúkdómsins gátu þeir ekki alltaf tekið þátt í athöfnum fjölskyldunnar og 

fannst þeim það ósanngjarnt gagnvart maka, börnum og sjálfum sér. 

Hjortswang, Ström og Almer (1998) gerðu rannsókn þar sem 

tilgangurinn var að skoða lífsgæði sænskra einstaklinga með sáraristilbólgu. 
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211 einstaklingar tóku þátt í rannsókninni, 113 karlar og 98 konur. 

Meðalaldur þátttakenda var 42,7 ár. Meira en helmingur þátttakendanna 

(59.6%) hafði verið með sjúkdóminn lengur en í fimm ár og mismunandi var 

hvort sjúkdómurinn var virkur (28%) eða óvirkur (72%). Flestir 

þátttakendanna voru með sjúkdóminn í vinstri hluta ristils og niður að 

endaþarmi.  

Rannsóknin leiddi í ljós að þeir einstaklingar sem voru með virkan og 

óvirkan sjúkdóm höfðu mestar áhyggjur af því að þurfa að fá stómíu. Þeir 

sem höfðu virkan sjúkdóm höfðu næstmestar áhyggjur af því að missa stjórn 

á hægðalosun, aftur á móti höfðu þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm 

næstmestar áhyggjur af þróun krabbameins. Allir þátttakendurnir höfðu 

minnstar áhyggjur af því að geta ekki eignast börn. Alls sögðu 50.8% 

þátttakendanna sjúkdóminn hafa hamlandi áhrif á líkamlega virkni og getu. 

Þeir þættir sem vógu mest voru svefn og hvíld, tómstundir, vinna, félagsleg 

virkni og tilfinningaleg líðan. Þeir þátttakendur sem voru með virkan sjúk-

dóm sögðu sjúkdóminn hafa meiri áhrif á daglegt líf og andlega líðan, heldur 

en þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm. Enginn munur var á því hvernig 

einstaklingar með virkan eða óvirkan sjúkdóm mátu líkamlega líðan sína. 

Einstaklingar með virkan sjúkdóm mátu heilbrigði sitt, heilsu og vellíðan 

slakar en þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm. Það sama má segja um 

hömlur í daglegu lífi og einkenni frá meltingarvegi, vegna lyfjainntöku. 

Einnig kom fram að það að vera haldinn einhverjum öðrum sjúkdómi hafði 

neikvæð áhrif á það hvernig þátttakendurnir mátu heilbrigði sitt og vellíðan 

(Hjortswang o.fl., 1998). 
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Í rannsókn Casellas, López-Vivancos, Badia, Vilaseca og Malagelada 

(2001) voru lífsgæði einstaklinga (n=289) metin með ákveðnu 

lífsgæðamælitæki fyrir einstaklinga með bólgusjúkdóma í ristli. Mælitækið 

nær yfir fimm flokka sem eru einkenni frá neðri hluta meltingarvegar, ýmis 

líkamleg einkenni, áhrif á virkni, áhrif á félagslíf og tilfinningar. Þar kom 

fram að einstaklingar með virkan sjúkdóm mátu lífsgæði sín mun verr en 

þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm. Einstaklingar með sáraristilbólgu voru 

160 og þeir sem voru með virkan sjúkdóm (n=53) töldu einkenni frá 

meltingarvegi hafa mikil áhrif til hins verra á lífsgæði sín. Aftur á móti 

sögðust þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm (n=107) finna mest fyrir öðrum 

einkennum, líkamlegum og andlegum. Þegar sjúkdómurinn er óvirkur 

dregur úr einkennum frá neðri hluta meltingarvegar og þá töldu einstakl-

ingar aðra þætti hafa áhrif á lífsgæði sín, eins og þreytu, vanlíðan og 

lystarleysi.  

Árið 2002 birtist í tímaritinu The American Journal of Gastro-

enterology, megindleg rannsókn eftir Simrén o.fl.. Tilgangur rannsóknar-

innar var að skoða hvaða áhrif það hefði á einstaklinga að vera með 

bólgusjúkdóm í meltingarvegi (inflammatory bowel disease) þrátt fyrir að 

sjúkdómurinn væri óvirkur. Í úrtakinu voru 83 einstaklingar, þar af 43 með 

sáraristilbólgu og 40 með svæðisgarnabólgu. Allir höfðu verið með 

sjúkdóminn í að minnsta kosti tvö ár og óvirkan í að minnsta kosti eitt ár. 

Rannsóknin leiddi í ljós að einstaklingar með óvirkan bólgusjúkdóm fundu 

oft fyrir meiri einkennum frá meltingarvegi en almenningur. Þeir 

þátttakendur sem sögðust ekki finna fyrir óþægindum frá meltingarvegi 

þegar sjúkdómurinn var óvirkur, mátu heilsu sína og líðan mun betur en 
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þeir sem höfðu óþægindi. Kvíði og þunglyndi voru þættir sem komu fram í 

meira mæli hjá þeim sem höfðu óþægindi, þrátt fyrir óvirkan sjúkdóm. Ekki 

var þó um að ræða aukna tíðni kvíða eða þunglyndis, en hjá almenningi.  

Í lýsandi rannsókn Kinash, Fischer, Lukie og Carr (1993) var 

markmiðið að varpa ljósi á áhrif þess að vera með langvinna bólgu í 

meltingarvegi á daglegt líf og hvernig einstaklingunum tókst að takast á við 

það. Í úrtakinu voru 88 með svæðisgarnabólgu og 62 með sáraristilbólgu, 

allir höfðu haft sjúkdóminn í að minnsta kosti eitt ár, en misjafnt var hvort 

sjúkdómurinn var virkur eða óvirkur. Þátttakendurnir voru allir eldri en 16 

ára.  

Niðurstöðurnar leiddu í ljós að það sem hafði mest áhrif á daglegt líf 

einstaklinganna voru takmarkandi eða hamlandi áhrif þess að hafa 

sjúkdóminn. Áhyggjur voru algengar og má þar nefna áhyggjur af virkni og 

þróun sjúkdómsins, af mögulegum skurðaðgerðum, hættu á krabbameini, 

vandamálum tengdum mataræði og dauða. Í ljós kom að einstaklingar með 

sáraristilbólgu höfðu meiri áhyggjur af krabbameini en minni áhyggjur af 

vandamálum tengdum mataræði, heldur en þeir sem voru með 

svæðisgarnabólgu. Það sem aftur á móti olli minnstum áhyggjum hjá báðum 

hópunum voru þættir eins og áhrif á sambönd og sjálfsímyndina. Þeir 

einstaklingar sem höfðu haft sjúkdómana í tvö til fjögur ár töldu þá hafa 

mikil áhrif á líf sitt, meiri áhrif en þeir sem höfðu haft sjúkdóminn lengur en 

í tíu ár. Einnig kom fram að þeir sem höfðu svæðisgarnabólgu upplifðu meiri 

áhrif af sjúkdómnum en einstaklingar með sáraristilbólgu. Konur, þeir sem 
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voru yngri en 35 ára, fráskildir eða eklar/ekkjur, upplifðu einnig mikil áhrif 

sjúkdómsins á daglegt líf (Kinash o.fl., 1993). 

Megindleg rannsókn sem framkvæmd var árið 1988 (n=164) sýndi 

fram á að einstaklingar með sáraristilbólgu sem ekki höfðu gengist undir 

aðgerð vegna sjúkdómsins, mátu lífsgæði sín ávallt betur en þeir sem höfðu 

þurft að gangast undir aðgerð. Skýrist það einna helst á því að sjúkdómur 

þeirra var ekki það illviðráðanlegur eða útbreiddur að grípa þurfti til 

skurðagerðar (Farmer, 1994). 

Í rannsókn Seidel, Peach, Newman og Sharp, (1999) sem stóð yfir í tíu 

ár voru 55 einstaklingar sem gengust undir aðgerð þar sem þeir fengu 

stómíu, spurðir út í lífsgæði fyrir og eftir aðgerð. Af þessum 55 voru 36 með 

sáraristilbólgu og 19 með ættgenga sepamyndun í ristli (Familial Adeno-

matous Polyposis). Svarhlutfall var 65%. Þar kom fram að 87% einstakl-

inganna sögðu að lífsgæði sín væru alltaf betri nú en fyrir aðgerðina. Enda er 

sjúkdómur sem þarfnast aðgerðar yfirleitt illviðráðanlegur og oft útbreiddur. 

 

Samantekt 

Orsakir sáraristilbólgu eru enn óþekktar. Neðsti hluti ristils að enda-

þarmi er nær alltaf bólginn og í 30-40% tilvika breiðist sjúkdómurinn til 

vinstri hluta ristils og er þá talað um vinstri ristilbólgu. Sjaldgæfara er að 

sjúkdómurinn breiðist um allan ristilinn. Það hversu útbreiddur sjúkdómur-

inn er hefur áhrif á birtingu einkenna. Nýgengi sjúkdómsins á Íslandi hefur 

farið stöðugt vaxandi og er talið að um það bil 1500 einstaklingar hafi 

greinst með langvinnan bólgusjúkdóm í meltingarvegi á Íslandi fram til 
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ársins 2002. Þar af eru 300 einstaklingar með svæðisgarnabólgu og 1200 

með sáraristilbólgu. Sjúkdómurinn getur komið fram á hvaða aldri sem er. 

Sáraristilbólgu fylgja auknar líkur á krabbameini í ristli. Lyfjameðferð er 

helsta meðferðin við sáraristilbólgu og er skurðaðgerð framkvæmd þegar 

sjúkdómurinn er illviðráðanlegur.  

Sáraristilbólga er einn af þeim sjúkdómum sem geta haft hamlandi 

áhrif á getu einstaklingsins til þess að fást við athafnir daglegs lífs. 

Rannsóknir hafa leitt í ljós að þeir einstaklingar með virkan og óvirkan 

sjúkdóm hafa mestar áhyggjur af því að þurfa að fá stómíu. Einnig hefur 

komið fram að einstaklingar með virkan sjúkdóm meta lífsgæði sín mun verr 

en einstaklingar með óvirkan sjúkdóm. Önnur rannsókn sýndi fram á að 

mikill meirihluti þeirra sem hefur þurft að gangast undir aðgerð vegna 

sjúkdómsins segja lífsgæði sín alltaf betri nú en fyrir aðgerðina. 
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Kafli 3 

Aðferðafræði 

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

rannsóknarinnar, hvernig og hvaða úrtak var valið og umfjöllun um mælitækið 

sem notast var við. Fjallað verður um áreiðanleika og réttmæti mælitækja. 

Sagt verður frá hvernig gagnasöfnun fór fram, hvernig úrvinnslu gagna var 

háttað og að lokum fjallað um siðfræðilega þætti rannsóknarinnar. 

 

Rannsóknaraðferð 

 Í þessari rannsókn var notast við megindlega, lýsandi rannsóknar-

aðferð (descriptive quantitative research). 

Megindleg rannsókn er hefðbundið rannsóknarform innan vísinda-

samfélagsins þar sem áhersla er lögð á nákvæmni og hlutlægni. Megindlegar 

rannsóknaraðferðir eru formfastar, hlutbundnar og kerfisbundið ferli. Með 

þessari aðferð er hægt að rannsaka stór þýði og setja fram upplýsingar á 

tölfræðilegan hátt. Við greiningu gagna var notuð lýsandi tölfræði sem gerði 

rannsakendum kleift að minnka, draga saman, túlka og skýra frá 

niðurstöðunum (Burns og Grove, 2001).  

Megindlegar lýsandi rannsóknir eru bæði notaðar til að lýsa einni 

breytu og einkennum ákveðinna einstaklinga, hópa eða aðstæðna. Aðferðin 

lýsir einnig sambandi milli tveggja breyta. Þetta rannsóknarsnið er notað til 

að koma reglu á gögn sem safnað hefur verið. Notaðar eru staðlaðar 

athuganir eða spurningalistar til að lýsa viðfangsefninu. Íhlutun rannsak-

enda á ekki að koma fram heldur er tilgangurinn að kanna ákveðin fyrirbæri 
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í sínum raunverulegu aðstæðum. Þannig má byggja þekkingargrunn fyrir 

frekari rannsóknir (Burns og Grove, 2001).  

 

Úrtakið 

Úrtak rannsóknarinnar var þægindaúrtak þar sem meltingarsér-

fræðingur útvegaði rannsakendum nafnalista einstaklinga með sáraristil-

bólgu, sem allir voru í hans umsjá. Mikilvægt er að hafa í huga að þegar 

notast er við þægindaúrtak er alltaf ákveðin hætta á því að úrtakið endur-

spegli ekki þýðið (Burns og Grove, 2001). 

Í upphafi samanstóð úrtakið af 99 einstaklingum 18 ára og eldri sem 

allir höfðu sjúkdómsgreininguna sáraristilbólga. Þegar nafnalistinn var 

yfirfarinn kom í ljós að nöfn tveggja einstaklinga fundust ekki í þjóðskrá og 

minnkaði úrtakið því niður í 97 einstaklinga. Eftir að spurningalistinn var 

sendur út kom í ljós að einn einstaklingur fannst ekki og var bréf hans 

endursent til rannsakenda. Þrjá aðra einstaklingar þurfti að útiloka úr rann-

sókninni vegna mistaka við gerð nafnalistans sem rannsakendur fengu í 

upphafi.  

Þegar upp var staðið samanstóð úrtakið því af 93 einstaklingum, 18 

ára og eldri sem allir höfðu sáraristilbólgu. 

 

Mælitækið  

 Rannsakendur völdu að nota spurningalista til gagnaöflunar. Notast 

var við spurningalistann SF-8 að viðbættum sex bakgrunnsspurningum sem 

rannsakendur settu fram. Þessar sex spurningar tóku til aldurs, kyns og 

sjúkdómsins sjálfs. SF-8 er fimm til sex punkta Likert kvarði þar sem 
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einstaklingarnir meta sjálfa sig með tilliti til upplifunar á eigin heilbrigði og 

vellíðan, síðastliðnar 4 vikur. Samkvæmt Burns og Groves (2001) er Likert 

kvarði einn algengasti kvarðinn sem notaður er í spurningalistum. 

Mælitækið SF-8 og var þróað af  John E. Ware, Jr., PhD sem árið 1997 

stofnaði Quality Metric Incorporated. Fyrirtækið þróar aðferðir byggðar á 

vísindalegum grunni fyrir stofnanir og fyrirtæki í heilbrigðisþjónustu, sem 

þurfa og vilja meta áhættu og árangur í starfi sínu á nákvæman hátt 

(qualitymetric.com, 2003). 

 Í upphafi var spurningalistinn SF-36 þróaður og inniheldur hann 36 

krossaspurningar með átta yfirflokkum sem tengjast heilsu og vellíðan. 

Þættirnir átta ná yfir líkamlega getu og virkni, félagslega virkni, takmarkanir 

vegna andlegrar eða líkamlegrar heilsu, andlega líðan, þreytu, verki og 

heildarmat einstaklings á eigin heilsu (qualitymetric.com, 2003). SF-8 er 

afsprengi SF-36 og þar eru eingöngu átta krossaspurningar, það er ein 

spurning um hvern yfirflokk. Samkvæmt rannsóknum mælir SF-8 sömu 

þætti og gefur sambærilegar niðurstöður og SF-36 (qualitymetric.com, 2003). 

Styrkur spurningalista er sá að þannig má safna fjölbreyttum gögnum 

á skömmum tíma og kostnaður er í lágmarki. Niðurstöður eru settar fram á 

tölfræðilegan hátt og þar með er hægt að sýna fram á ákveðnar staðreyndir 

og bera saman við niðurstöður annarra rannsókna þar sem við á (Burns og 

Grove, 2001; Þorlákur Karlsson, 2001). Mikilvægt er að gera þátttakendum 

auðvelt fyrir að svara spurningunum og því þarf að vanda vel uppsetningu 

og orðalag spurninga. Þannig verða einstaklingarnir viljugri að svara og 

leggja sig betur fram sem skilar sér í nákvæmari svörun (Þorlákur Karlsson, 

2001). 
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Helstu gallar við notkun spurningalista eru þeir að svörun þeirra er oft 

léleg. Ákveðin hætta er á að þátttakendur misskilji spurningar eða þekki 

ekki einstök orð sem notuð eru. Niðurstöðurnar takmarkast af þeim 

spurningum sem eru í listanum og gefa því ekki tækifæri til frekari nálgunar 

eða túlkunar á viðfangsefninu við úrvinnslu gagna (Burns og Grove, 2001; 

Þorlákur Karlsson, 2001).  

 

Áreiðanleiki og réttmæti mælitækja 

 Áreiðanleiki (reliability) segir til um nákvæmni niðurstaðna. Mælitæki 

er áreiðanlegt þegar samræmi er í niðurstöðum milli endurtekinna eða jafn-

gildra mælinga (Burns og Grove, 2001; Guðrún Pálmadóttir, 2001).  

Réttmæti (validity) vísar til þess hversu vel matstækið mælir það sem 

því er ætlað að mæla. Réttmæti segir til um þýðingu niðurstaðna og þess 

vegna er réttmæti einn mikilvægasti eiginleiki matstækis (Guðrún 

Pálmadóttir, 2001). 

Forprófun (pilot study) er mikilvæg til þess að leggja mat á 

áreiðanleika og réttmæti mælitækisins. Forprófunin er í raun smækkuð 

mynd af rannsókninni sjálfri (Burns og Grove, 2001). 

Að mati rannsakenda var forprófun ekki nauðsynleg þar sem spurn-

ingalistinn SF-8 er mælitæki sem farið hefur í gegnum langt þróunarferli og 

er margreyndur og margprófaður. Rannsakendur töldu ekki þörf á að 

forprófa sérstaklega þær spurningar sem bætt var við listann, vegna eðlis 

þeirra.  
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Gagnasöfnun 

Viðfangsefni rannsóknarinnar var ákveðið í lok ársins 2002 og hófst 

gagnasöfnun í byrjun árs 2003. Þann 18. febrúar 2003 voru sendir út 

spurningalistar (fylgiskjal A) ásamt kynningarbréfi (fylgiskjal B) til þátttak-

enda. Ítrekunarbréf (fylgiskjal C) ásamt öðru eintaki af spurningalistanum ef 

fyrra eintakið skyldi hafa glatast, voru send 3. mars 2003 og allir fengu sent 

þakkarbréf (fylgiskjal D) 10. mars 2003. Þann 17. mars 2003 hættu 

rannsakendur að taka við spurningalistum. 

 

Úrvinnsla gagna 

Við úrvinnslu ganga var notast við tölfræðiforritið Statistical Package 

for the Social Sciences (SPSS) og töflureikninn Excel. Niðurstöðurnar voru 

settar fram á myndrænu formi og í rituðu máli. Bornar voru saman ýmsar 

breytur og tengsl milli breyta skoðuð og túlkuð. χ2-aðferð (Chi-square) var 

notuð til að kanna marktækni niðurstaðnanna. 

 

Siðfræðilegir þættir rannsóknarinnar 

 Við undirbúning rannsóknarinnar þurfti að tilkynna og sækja um leyfi 

til framkvæmdarinnar.  

� Umsókn til Siðanefndar Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri (FSA) var 

skilað 10. janúar 2003 (fylgiskjal E). Siðanefnd FSA gaf leyfi til fram-

kvæmdar rannsóknarinnar (fylgiskjal F). 

� Þorvaldar Ingvarsson framkvæmdastjóri lækninga við FSA gaf leyfi til 

framkvæmdar rannsóknarinnar (fylgiskjal G).  
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� Ólína Torfadóttir framkvæmdastjóri hjúkrunar á FSA gaf leyfi til 

framkvæmdar rannsóknarinnar (fylgiskjal H.) 

� Nick Cariglia yfirlæknir Speglunardeildar FSA gaf leyfi til notkunar á 

lista sem innihélt nöfn einstaklinga með sáraristilbólgu (fylgiskjal I). 

� Rannsakendur sendu tilkynningu um vinnslu persónuupplýsinga til 

Persónuverndar og fengu þeir senda staðfestingu á móttöku hennar 

(fylgiskjal J). 

 

Við gerð rannsókna er mikilvægt að hafa siðfræði rannsókna í huga. 

Mikilvægt er að vernda einstaklinginn og bera virðingu fyrir honum. Athuga 

verður hvort einhver áhætta fylgi þátttöku í rannsókninni og reyna að draga 

úr henni ef einhver er. Veita þarf nægilega vitneskju um eðli rannsókn-

arinnar þannig að hver og einn geti tekið upplýsta ákvörðun um þátttöku 

(Sigurður Kristinsson, 2001). 

Í kynningarbréfi sem þátttakendur fengu kom fram að hverjum og 

einum væri frjáls þátttaka í rannsókninni. Með því að svara og senda 

spurningalistann væri viðkomandi búinn að samþykkja þátttöku. Þar kom 

einnig fram að rannsakendur hefðu engan aðgang að sjúkraskýrslum 

þátttakenda, engir persónugreinanlegir þættir yrðu notaðir og þess vegna 

engin leið fyrir rannsakendur að vita hverjir taka þátt og hverjir ekki. Í 

kynningarbréfinu kom einnig fram skýr tilgangur rannsóknarinnar, 

mögulegur ávinningur hennar og hverjir væru í úrtakinu. Farið var með öll 

gögn sem trúnaðarmál. 
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Samantekt 

Í rannsókninni var notast við megindlega, lýsandi rannsóknaraðferð 

sem er hefðbundið rannsóknarform innan vísindasamfélagsins. Úrtak rann-

sóknarinnar var þægindaúrtak sem samanstóð af 93 einstaklingum, 18 ára 

og eldri, með sáraristilbólgu. Notast var við spurningalistann SF-8 að við-

bættum sex bakgrunnsspurningum sem rannsakendur settu fram. SF-8 

spyr um líkamlega getu og virkni, félagslega virkni, takmarkanir vegna 

andlegrar eða líkamlegrar heilsu, andlega líðan, þreytu, verki og heildarmat 

einstaklings á eigin heilsu. Gagnasöfnun fór fram á tímabilinu 18. febrúar 

2003 – 17. mars 2003 og var þátttakan í rannsókninni 76%.  

Við úrvinnslu ganga var notast við tölfræðiforritið Statistical Package 

for the Social Sciences (SPSS) og töflureikninn Excel. Niðurstöðurnar voru 

settar fram á myndrænu formi og rituðu máli. 
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Kafli 4 

Niðurstöður 

Hér á eftir verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar kynntar. Í upphafi 

verður sagt frá fjölda þátttakenda í rannsókninni og hvað einkennir þá. Með 

því er átt við hver aldur þeirra er og hvernig hlutfall milli kynja skiptis. Einnig 

verður sagt frá þekkingu þátttakenda á staðsetningu sjúkdómsins hjá þeim 

sjálfum, hvort þeir hafi farið í aðgerð vegna sjúkdómsins eða fengið stómíu. 

Umfjöllun niðurstaðna verður skipt í tvennt eftir rannsóknarspurningunum. 

Rannsóknarspurningarnar eru tvær:

� Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið heilbrigði, heilsu og 

vellíðan ? 

� Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við 

daglegar athafnir ? 

Niðurstöður spurninganna verða allar bornar við aldur, kyn og virkni 

eða óvirkni sjúkdómsins, síðustu fjórar vikur.  

Fjallað verður um tölulegar niðurstöður í prósentum og verður fjöldi 

einstaklinga sem standa þar að baki í sviga á eftir. 

 

Þátttakendur í rannsókninni 

 

Þátttaka í rannsókninni 

Í upphafi samanstóð úrtakið af 99 einstaklingum 18 ára og eldri sem 

allir höfðu sjúkdómsgreininguna sáraristilbólga, og voru allir í umsjá sama 

meltingarsérfræðings.  
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Við yfirferð listans kom í ljós að þrjú prósent (3) einstaklinganna 

fundust ekki og önnur þrjú prósent (3) þurfti að útiloka vegna mistaka við 

gerð nafnalistans og samanstóð úrtakið því af 93 einstaklingum.  Af þeim 93 

einstaklingum sem fengu spurningalistann sendan voru það 76 % (71) sem 

svöruðu (mynd 4.1). 

 

Aldursdreifing þátttakenda 

 Aldursdreifing þátttakenda var frá 23 ára til 88 ára (mynd 4.2). 

Meðalaldur þátttakenda var 48,7 ár. 

 

mynd 4.2
Aldursdreifing þátttakenda
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mynd 4.1
Þátttaka í rannsókninni
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Kynjahlutfall þátttakenda  

Í úrtakinu voru 47 konur og 46 karlar. Svör bárust frá 26 konum og 

var svarhlutfall þeirra 55%. Alls voru það 45 karlar sem svöruðu og var 

svarhlutfall þeirra 98%.  

Á mynd 4.3 má sjá hvernig kynjahlutfall þátttakenda í rannsókninni 

skiptist.  

 

Staðsetning sjúkdóms og vitneskja um staðsetningu  

Sextíu og tveir þátttakendur svöruðu spurningunni um staðsetningu 

sjúkdómsins, þrír slepptu henni og sex voru með stómíu og voru þeir því 

útilokaðir frá þessari spurningu. 

Tæplega helmingur þátttakenda var með endaþarmsbólgu en mun 

færri einstaklingar voru með vinstri ristilbólgu eða algjöra ristilbólgu (mynd 

4.4). 
mynd 4.4

Staðsetning sjúkdóms

45%

32%

23%

Endaþarmsbólga Vinstri ristilbólga Algjör ristilbólga

mynd 4.3
Kynjahlutfall þátttakenda

63%

37%

Karlar Konur
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Hlutfallið milli þeirra sem sögðust vita hvar sjúkdómur þeirra væri 

staðsettur og þeirra sem sögðust ekki vita það var jafnt, 31 þátttakandi í 

hvorum hópi (mynd 4.5). 

Aðgerð 

Af þeim 66 þátttakendum sem svöruðu spurningunni um hvort þeir 

hefðu farið í aðgerð vegna sjúkdómsins, sögðust 14 einstaklingar hafa farið í 

aðgerð og 52 sögðust aldrei hafa farið í aðgerð (mynd 4.6).  

 

mynd 4.5
Vitneskja um staðsetningu sjúkdóms

50%50%

Veit hvar Veit ekki hvar

mynd 4.6
Aðgerð

20%

73%

7%

Farið í aðgerð Ekki farið í aðgerð Svöruðu ekki
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Stómía 

Þátttakendur voru spurðir hvort þeir hefðu einhvern tíma fengið 

stómíu. Fimmtíu og níu þátttakendur svöruðu. Sjötíu og tvö prósent (51) 

sögðust aldrei hafa fengið stómíu. Þrjú prósent (2) sögðust hafa fengið 

stómíu tímabundið og 8% (6) sögðust hafa fengið stómíu til frambúðar. 

Sautján prósent (12) slepptu spurningunni (mynd 4.7).  

 

Virkni sjúkdómsins 

Vel er þekkt að sáraristilbólga er sjúkdómur sem gefur mis mikil 

einkenni. Stundum virðist sjúkdómurinn vera óvirkur en á öðrum stundum 

er hann virkur. Þátttakendur voru spurðir hvort sjúkdómur þeirra hefði verið 

virkur eða óvirkur síðustu 

fjórar vikur. Fimmtíu og átta 

þátttakendur svöruðu 

spurningunni. Átta slepptu 

því að svara og sex þátttak-

endur voru útilokaðir vegna 

mynd 4.7
Stómía

72%
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17%
Aldrei fengið 
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Fengið til frambúðar
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mynd 4.8
Virkni sjúkdómsins
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26%
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þess að þeir höfðu fengið stómíu til frambúðar. 67% (39) sögðust hafa verið 

með óvirkan sjúkdóm í samfellt fjórar vikur. 26% (15) höfðu verið með 

sjúkdóminn virkan yfir hluta af síðustu fjórum vikum, allt frá einum degi 

upp í 20 daga. Einungis 7% (4) þátttakenda allt karlar sögðust hafa verið 

með virkan sjúkdóm samfellt í fjórar vikur (mynd 4.8). 

 

Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið 

heilbrigði og vellíðan ? 

 

Mat þátttakenda á heildarheilsu 

Þátttakendur voru beðnir 

að leggja heildarmat á heilsu 

sína síðustu fjórar vikur. Allir 

þátttakendur svöruðu spurning-

unni (n=71). Tíu prósent (7) 

þátttakenda sögðu heilsu sína 

frábæra. Fimmtíu og átta 

prósent (41) sögðu heilsu sína mjög góða eða góða. Tuttugu og átta prósent 

(20) sögðu heilsu sína sæmilega og fjögur prósent (3) sögðu heilsu sína 

slæma. Enginn þátttakendanna sagði heilsu sína mjög slæma (mynd 4.9). 

 Marktækur munur var á því hvernig þátttakendur með virkan eða 

óvirkan sjúkdóm mátu heildarheilsu sína (p<0,01). Mikill meirihluti þeirra 

sem hafði verið með virkan sjúkdóm í fjórar vikur samfellt eða hluta af 

vikunum fjórum sögðu heildarheilsu sína hafa verið sæmilega eða slæma, 

mynd 4.9
Mat þátttakenda á heildarheilsu 

10%

31%

27%

28%

4%

Frábær Mjög góð Góð Sæmileg Slæm
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eða um 72% (13). Aftur á móti voru það einungis 18% (7) þeirra sem höfðu 

verið með óvirkan sjúkdóm í samfellt fjórar vikur sem sögðu heildarheilsu 

sína hafa verið sæmilega eða slæma. Ekki reyndist vera marktækur munur 

(p>0,05) þegar heildarheilsa og kyn voru borin saman. Aftur á móti kom í 

ljós marktækur munur (p<0,05) þegar heildarheilsa var borin saman við 

aldur þátttakenda (tafla 4.1) 

23–39 ára 40–52 ára 53–88 ára 

Heildarheilsa 
frábær eða mjög 

góð 
52% (12) 58% (14) 13% (3) 

Heildarheilsa góð 26% (6) 
 

25% (6) 29% (7) 
 

Heildarheilsa 
sæmileg eða slæm 22% (5) 17% (4) 58% (14) 

tafla 4.1 -  Aldur þátttakenda borin saman við heildarheilsu 

 

Verkir 

Þátttakendur voru beðnir að segja til um hversu miklum verkjum þeir 

hefðu fundið fyrir síðustu 4 vikur. Sjötíu þátttakendur svöruðu. Af þeim 

sögðust 39% (27) hafa haft alls enga verki en 48% (34) sögðust hafa fundið 

fyrir mjög vægum eða vægum 

verkjum síðustu fjórar vikur. 

Enginn sagðist hafa fundið 

fyrir miklum eða mjög 

miklum verkjum síðustu 

fjórar vikur (mynd 4.10).  

mynd 4.10
Verkir

39%

24%

24%

13%

Alls engir Mjög vægir Vægir Talsverðir
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Tölfræðilega marktækur munur var á því hversu miklum verkjum 

þátttakendur með virkan eða óvirkan sjúkdóm fundu fyrir (p<0,01). Allir 

þátttakendurnir sem höfðu haft virkan sjúkdóm síðustu fjórar vikur eða 

hluta af þeim sögðust hafa haft einhverja verki. Aftur á móti sögðust 53% 

með óvirkan sjúkdóm ekki hafa fundið fyrir neinum verkjum síðustu fjórar 

vikur.  

Ekki var marktækur munur á verkjaupplifun þátttakenda þegar tekið 

var tillit til aldurs eða kyns. 

 

Orka 

Allir þátttakendur svöruðu spurningunni um hversu mikla orku þeir 

höfðu haft síðustu fjórar vikur (n=71). Ríflega helmingur sagðist hafa haft 

mjög mikla eða mikla orku síðustu fjórar vikur. Fjörtíu og tvö prósent (30) 

sögðust aftur á móti hafa haft nokkra eða litla orku, en enginn þátttakenda 

sagðist enga orku hafa haft síðustu fjórar vikur (mynd 4.11).  

 

Ekki var tölfræðilega marktækur munur milli kynja og hvernig 

þátttakendur mátu orku sína síðustu fjórar vikur. Það sama má segja um þá 

sem höfðu haft virkan eða óvirkan sjúkdóm. 

mynd 4.11
Orka

14%

44%

27%

15%

Mjög mikil Mikil Nokkur Lítil
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Marktækur munur (p<0,05) reyndist vera á orku þátttakenda þegar 

þeim var skipt eftir aldri. Sjötíu og fjögur prósent (25) þátttakenda í yngri 

hópnum (23-44 ára) sögðust hafa haft mikla orku síðustu fjórar vikur á móti 

43% (16) í eldri hópnum (45-88 ára).  Það voru einungis níu prósent (3) í 

yngri hópnum sem sögðust hafa haft litla orku síðustu fjórar vikur, á móti 

22% (8) í eldri hópnum. 

Truflun vegna andlegs ástands 

Þátttakendur voru beðnir um að meta hversu mikið andlegt ástand 

þeirra truflaði þá síðustu fjórar vikur (t.d. kvíði, depurð, þunglyndi eða 

pirringur). Allir þátttakendur svöruðu þessari spurningu (n=71). Fjörtíu og 

fimm prósent (32) þátttakenda sögðu að andlegt ástand hefði alls ekkert 

truflað sig síðustu fjórar vikur og 44% (31) sögðu það hafa truflað sig örlítið 

síðustu fjórar vikur. Ellefu prósent (8) sögðu andlegt ástand sitt hafa truflað 

sig talsvert, mikið eða mjög mikið síðustu fjórar vikur (mynd 4.12). 

 

Þegar tekið var tillit til aldurs við vinnslu spurningarinnar reyndist 

aldur ekki hafa nein áhrif á það hvernig þátttakendur svöruðu, þrátt fyrir að 

mynd 4.12
Truflun vegna andlegs ástands
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reynt væri að skipta þeim í hópa. Ekki var marktækur munur á því hvernig 

karlar eða konur svöruðu spurningunni (p>0,05).  

Í töflu 4.2. má sjá hvaða áhrif virkur og óvirkur sjúkdómur hafði á 

andlegt ástand þátttakenda. Munurinn reyndist ekki marktækur (p>0,05) 

Virkur samfellt í fjórar 
vikur eða hluta af þeim 

Óvirkur samfellt í  
fjórar vikur 

Andlegt ástand truflaði  
alls ekkert 17% (3) 56% (22) 

Andlegt ástand truflaði 
örlítið 61% (11) 36% (14) 

Andlegt ástand truflaði 
talsvert, mikið eða  

mjög mikið 
22% (4) 8% (3) 

tafla 4.2 - Virkni sjúkdóms borin saman við andlegt ástand þátttakenda 

 

Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á 

við daglegar athafnir ? 

 

Takmarkanir á hreyfingu vegna sjúkdóms  

Þátttakendur voru beðnir að leggja mat á hversu mikið líkamleg heilsa 

þeirra takmarkaði venjulega hreyfingu þeirra, síðustu fjórar vikur (t.d. að 

ganga um eða ganga upp tröppur). 

Allir þátttakendur svöruðu þessari spurningu (n=71). Mikill meirihluti 

þátttakendanna, eða 82% (58) sögðu að líkamleg heilsa þeirra hefði alls 

ekkert eða mjög lítið takmarkað hreyfingu þeirra síðustu fjórar vikur (mynd 

4.13).  
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Enginn munur var á 

því hvernig karlar eða konur 

svöruðu spurningunni 

(p>0,05). Marktækur munur 

(p<0,05) var á mati 

þátttakenda, með tilliti til 

aldurs, á því hversu mikið 

líkamleg heilsa þeirra takmarkaði hreyfingu síðustu fjórar vikur. Vegna þess 

hve fáir þátttakendur (2) sögðust hafa upplifað miklar takmarkanir á 

hreyfingu vegna líkamlegrar heilsu voru þeir útilokaðir. Nánari útlistun 

niðurstaðna má sjá í töflu 4.3. 

23-39 ára 40-59 ára 60-88 ára 

Alls engin 
takmörkun á 

hreyfingu 
61% (14) 70% (21) 31% (5) 

Mjög lítil eða 
nokkur takmörkun 

á hreyfingu 
39% (9) 30% (9) 69% (11) 

tafla 4.3 - Aldur þátttakenda borin saman við takmörkun á hreyfingu vegna sjúkdóms 

 

Einnig var marktækur munur milli þeirra sem höfðu verið með virkan 

eða óvirkan sjúkdóm (p<0,01). Meirihluti (74%) þeirra sem höfðu verið með 

óvirkan sjúkdóm sögðu takmörkun á hreyfingu hafa verið alls enga á móti 

einungis 24% þeirra sem höfðu verið með virkan sjúkdóm í fjórar vikur eða 

hluta þeirra. 

 

mynd 4.13
Takmarkanir á hreyfingu vegna sjúkdóms

57%
25%

15%
3%

Alls engar Mjög litlar Nokkrar Miklar
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Erfiðleikar við að sinna daglegum störfum 

Þátttakendur voru beðnir að meta í hversu miklum erfiðleikum þeir 

áttu með að sinna daglegum störfum vegna líkamlegrar heilsu, heima eða að 

heiman, síðustu fjórar vikur.  

Allir þátttakendur svöruðu spurningunni (n=71). Hjá 53% (38) þátttak-

enda kom fram að þeir áttu í alls engum erfiðleikum við að sinna daglegum 

störfum vegna líkamlegrar heilsu. Tæplega helmingur þátttakenda eða 44% 

(31) átti hinsvegar í örlitlum 

eða nokkrum erfiðleikum 

með að sinna daglegum 

störfum vegna líkamlegrar 

heilsu, síðustu fjórar vikur 

og einungis 3% (2) sögðust 

hafa átt í miklum erfiðleikum 

við að sinna daglegum störfum síðustu fjórar vikur (mynd 4.14).  

Ekki reyndist vera marktækur munur (p>0,05) á því hvernig karlar og 

konur svöruðu spurningunni. Það sama kom í ljós þegar virkni sjúkdómsins 

var borin saman við spurninguna (p>0,05). Samt sem áður gáfu 

niðurstöðurnar til kynna að virkni hafði neikvæð áhrif á getu þátttakenda til 

að sinna daglegum störfum. 

Marktækur munur (p<0,05) var á því hvernig þátttakendur svöruðu 

spurningunni þegar þeim var skipt í þrjá hópa eftir aldri, 23-39 ára, 40-59 

ára og 60-88 ára. Því eldri sem þátttakendur voru því erfiðara reyndist þeim 

að sinna daglegum störfum vegna líkamlegrar heilsu, síðustu fjórar vikur.  

 

mynd 4.14
Erfiðleikar við að sinna 

daglegum störfum

53%
31%

13% 3%

Alls engir Örlitlir Nokkrir Miklir
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Takmörkun í umgengni við fjölskyldu eða vini 

Allir þátttakendur (n=71) svöruðu spurningunni um hversu mikið 

líkamleg heilsa eða andlegt ástand takmarkaði venjulega umgengni við 

fjölskyldu eða vini síðustu fjórar vikur. Ríflega helmingur eða 52% (36) 

þátttakenda sagði að líkamleg heilsa eða andlegt ástand hafi alls ekkert 

takmarkað venjulega umgengni við fjölskyldu eða vini, síðustu fjórar vikur. 

40% (29) sögðu hins vegar líkamlega heilsu eða andlegt ástand hafa 

takmarkað venjulega umgengni mjög lítið eða nokkuð (mynd 4.15).  

Ekki reyndist vera marktækur munur (p>0,05) milli kynja eða þess 

hvort sjúkdómurinn hafði verið virkur eða óvirkur.  

Þegar þátttakendum var skipt í þrjá aldurshópa reyndist munurinn 

marktækur (p<0,05). Þátttakendurnir í elsta aldurshópnum upplifðu mun 

meiri takmarkanir en þeir í yngsta aldurshópnum. Nánari útskýringar má 

sjá í töflu 4.4. 

 

mynd 4.15
Takmörkun í umgengni við 

fjölskyldu eða vini

52%

25%

15%

8%

Alls engin Mjög lítil Nokkur Mikil
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23-39 ára 40-52 ára 53-88 ára 

Alls engin 
takmörkun 52% (12) 71% (17) 29% (7) 

Mjög lítil 
takmörkun 30% (7) 21% (5) 25% (6) 

Nokkur eða mikil 
takmörkun 17% (4) 8% (2) 46% (11) 

tafla 4.4 - Aldur þátttakenda borin saman við takmörkun í umgengni við fjölskyldu eða vini 
 

Truflun á ADL vegna andlegra eða persónulegra erfiðleika 

Að lokum voru þátttakendur beðnir að meta að hve miklu leyti 

persónulegir eða andlegir erfiðleikar komu í veg fyrir að þeir sinntu venju-

legri vinnu, skóla eða öðrum athöfnum daglegs lífs (ADL) síðustu fjórar 

vikur.  

 Allir þátttakendur svöruðu spurningunni (n=71). Rúmlega helmingur 

þátttakenda 68% (48) sögðu að persónulegir eða andlegir erfiðleikar hefðu 

alls ekkert komið í veg fyrir að þeir sinntu venjulegri vinnu, skóla eða öðrum 

daglegum athöfnum. Einungis einn þátttakandi sagðist ekki hafa geta sinnt 

daglegum störfum síðustu fjórar vikur (mynd 4.16).  

 

Ekki reyndist vera marktækur munur (p>0,05) milli kynja eða aldurs 

þátttakenda þegar skoðað var hversu mikla truflun andlegir eða persónulegir 

mynd 4.16
Truflun á ADL vegna andlegra eða 

persónulegra erfiðleika 
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erfiðleikar hefðu á getu til að stunda athafnir daglegs lífs. Marktækur munur 

(p<0,05) kom fram þegar skoðað var hvort þátttakendur höfðu verið með 

virkan eða óvirkan sjúkdóm. Áttatíu prósent (31) þeirra sem höfðu verið með 

óvirkan sjúkdóm sögðu að persónulegir eða andlegir erfiðleikar hefðu alls 

ekkert komið í veg fyrir að þeir sinntu athöfnum daglegs lífs á móti 53% (9) 

þeirra sem höfðu verið með virkan sjúkdóm, síðustu fjórar vikur eða hluta af 

þeim. 

Samantekt 

Af þeim 93 spurningalistum sem voru sendir til þátttakenda skiluðu 

71 sér tilbaka og reyndist því þátttakan í rannsókninni 76%. Meðalaldur 

þátttakenda var 48,7 ár. Af þeim 46 körlum sem fengu sendan spurninga-

lista tóku allir nema einn þátt í rannsókninni en einungis 26 af 47 konum. 

Þegar þátttakendur voru spurðir um staðsetningu sjúkdómsins kom í 

ljós að einungis helmingur þátttakenda vissi nákvæmlega hvar í ristlinum 

sjúkdómur þeirra var staðsettur. Eingöngu fjórir þátttakendur höfðu verið 

með sjúkdóminn virkan samfellt síðustu fjórar vikur, á móti 39 sem höfðu 

verið með sjúkdóminn óvirkan í þann tíma.  

Meirihluti þátttakenda mat heildarheilsu sína síðustu fjórar vikur 

frábæra, mjög góða eða góða. Þátttakendur sem höfðu haft virkan sjúkdóm 

síðustu fjórar vikur eða hluta af þeim sögðust allir hafa fundið fyrir ein-

hverjum verkjum. Á móti var það ríflega helmingur þeirra sem voru með 

óvirkan sjúkdóm sem sögðust ekki hafa haft neina verki síðustu fjórar vikur. 

Það hvort sjúkdómurinn hafði verið virkur eða óvirkur hafði einnig áhrif á 

andlegt ástand þátttakenda. Þegar þátttakendur voru spurðir um hvort þeir 
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hefðu fundið fyrir takmörkun á hreyfingu vegna sjúkdómsins kom í ljós þeir 

sem voru eldri fundu fyrir meiri takmörkunum en þeir sem yngri voru. 

Þrjátíu og einn þátttakandi sagðist hafa átt í örlitlum eða nokkrum erfið-

leikum með að sinna daglegum störfum síðustu fjórar vikur og tveir sögðust 

hafa átt í miklum erfiðleikum við að sinna daglegum störfum. Tæplega 

helmingur þátttakenda á aldrinum 53-88 ára sögðu andlegt ástand eða 

líkamlega heilsu hafa truflað sig nokkuð eða mikið í venjulegri umgengni við 

fjölskyldu og vini síðustu fjórar vikur. Í aldurshópnum 23-39 ára voru það 

17% og í aldurshópnum 40-52 ára voru það 8% sem sögðu það sama. 

Fimmtíu prósent þeirra sem höfðu verið með virkan sjúkdóm síðustu fjórar 

vikur eða hluta af þeim, höfðu fundið fyrir truflun á daglegt líf vegna 

andlegra eða persónulegra erfiðleika, en einungis 20% af þeim sem höfðu 

haft óvirkan sjúkdóm síðustu fjórar vikur. 
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Kafli 5 

Umræður um niðurstöður 

Hér á eftir kemur fram túlkun rannsakenda á niðurstöðum 

rannsóknarinnar og rannsóknarspurningum svarað. Einnig verður túlkun 

rannsakenda borin saman við það fræðilega efni sem kynnt var í fræðilegri 

umfjöllun í kafla tvö. Í kafla fjögur þar sem niðurstöður rannsóknarinnar voru 

kynntar var hluta þeirra skipt eftir rannsóknarspurningunum tveimur. 

Umfjöllun og túlkun rannsakenda á þeim verður einnig sett upp á þann hátt 

hér. Í lokin verður fjallað um tilgátur rannsakenda og þær studdar eða þeim 

hafnað. 

 

Þátttakendur í rannsókninni 

 

Þátttaka í rannsókninni 

Þátttaka í rannsókninni var 76% (71) og voru rannsakendur nokkuð 

ánægðir með það. Samkvæmt Burns og Groves (2001) er þátttaka í 

póstsendum spurningalistum venjulega léleg, eða einungis um 25-30%. Til 

þess að niðurstöðurnar teljist marktækar verður svörunin að vera að 

minnsta kosti 50%.  

 

Aldursdreifing þátttakenda 

Aldursdreifing þátttakenda var mjög mikil, allt frá 23 til 88 ára og gerði 

það rannsakendum oft erfitt fyrir við vinnslu gagnanna. Erfitt var að skipta 
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þátttakendum í hópa eftir aldri, þar sem fáir einstaklingar tilheyrðu hverjum 

hópi.  

Í rannsókninni mátti einnig sjá að hækkandi aldur virtist vera áhrifa-

þáttur í mörgum spurninganna. Leiða má að því líkur að aukinn aldur hafi 

meðal annars í för með sér, minni orku, aukna erfiðleika við að sinna 

daglegum störfum og aukna takmörkun á hreyfingu. Rannsakendur verða 

samt sem áður að spyrja sig að því hvort minnkandi orka, auknir erfiðleikar 

við að sinna daglegum störfum og aukin takmörkun á hreyfingu, hafi 

eitthvað með sjúkdóminn sáraristilbólgu að gera. Eða hvort breytingin er 

tilkomin vegna þeirra líkamlegu breytinga sem óhjákvæmilega fylgja því að 

eldast. Engar rannsóknir fundust þar sem aldur var skoðaður sem breyta. 

Kynjahlutfall þátttakenda 

Eitt af því sem kom rannsakendum einna mest á óvart var sú 

staðreynd að allir karlarnir nema einn, sem fengu spurningalistann sendan, 

tóku þátt í rannsókninni. Til samanburðar má geta þess að einungis 55% 

kvennanna tóku þátt. Kemur það nokkuð á óvart þar sem sáraristilbólga er 

talin vera 30% algengari hjá konum en körlum (Bjarni Þjóðleifsson, 2003). 

Einnig er það athyglisvert þar sem konur nýta þjónustu heilsugæslustöðva 

43% meira en karlar (Þorsteinn Njálsson, 1998).   

Rannsakendur hafa velt vöngum yfir því hvers vegna svona miklu fleiri 

karlar tóku þátt. Upp hefur komið sú hugmynd að andleg eða líkamleg líðan 

kvennanna hafi verið slæm og þær þess vegna ekki viljað svara spurninga-

listanum. Einnig gæti ástæðan verið sú, að þeirra líðan hafi verið svo góð að 

þær hafi upplifað sig án sjúkdómsins, og þess vegna ekki séð ástæðu til þess 
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að svara spurningalistanum. Er hugsanlegt að þær hafi ekki séð neinn 

tilgang með þátttöku í rannsókninni.  

Hver sem ástæðan var þá veldur þessi munur á fjölda karla og kvenna 

því, að aldrei var unnt að greina marktækan mun þeirra á milli í 

niðurstöðum rannsóknarinnar. Í megindlegri rannsókn Mitchell, Guyatt, 

Singer, Irvine, Goodacre, Tompkins, Williams og Wagner, (1988) þar sem 

áhrif sáraristilbólgu á einstaklinga voru könnuð kom yfirleitt ekki fram 

marktækur munur þegar tekið var tillit til kyns þátttakenda. 

Að því gefnu að sjúkdómurinn er talin vera 30% algengari meðal 

kvenna en karla telja rannsakendur nokkrar líkur á því að þátttakendurnir 

endurspegli ekki þýðið.  

 

Staðsetning sjúkdóms og vitneskja um staðsetningu 

Rannsókn okkar leiddi í ljós að helmingur þátttakenda var einungis 

með endaþarmsbólgu en mun færri með vinstri ristilbólgu eða algjöra 

ristilbólgu. Þessar niðurstöður samræmast því fræðilega efni sem kynnt var í 

kafla tvö. Þar kom fram að neðsti hluti ristils að endaþarmi er nær alltaf 

bólginn. Einnig kemur þar fram að í 30-40% tilvika breiðist sjúkdómurinn til 

vinstri hluta ristils og sjaldgæfara er að sjúkdómurinn breiðist um allan 

ristilinn (Ghosh o.fl., 2000; Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999).  

Það kom rannsakendum á óvart að aðeins helmingur þátttakenda vissi 

hvar í ristlinum sjúkdómur þeirra væri staðsettur. Við gagnasöfnun fundust 

engar rannsóknir þar sem þátttakendur voru spurðir um staðsetningu 

sjúkdómsins. 
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Stómía 

Þegar þátttakendur voru spurðir hvort þeir hefðu fengið stómíu 

slepptu 17% (12) þátttakendanna spurningunni og í ljós kom að hluti 

þátttakendanna vissi ekki hvað stómía var. Rannsakendur vilja þó gefa sér 

að þeir sem slepptu spurningunni hafi aldrei fengið stómíu. Ef til vill voru 

það mistök af hálfu rannsakenda að gera ráð fyrir að þátttakendur vissu 

hvað stómía væri. Með forprófun hefði hugsanlega mátt koma í veg fyrir 

þessi mistök en forprófun er mikilvæg til þess að leggja mat á áreiðanleika og 

réttmæti mælitækisins (Burns og Grove, 2001).  

 

Virkni sjúkdómsins 

Í spurningalistanum var spurt um virkni eða óvirkni sjúkdómsins 

síðustu fjórar vikur. Meirihluti þátttakendanna, eða 67% (39), hafði verið 

með óvirkan sjúkdóm samfellt síðustu fjórar vikur. Niðurstöður 

rannsóknarinnar benda til þess að virkur sjúkdómur hafi neikvæð áhrif á 

heilbrigði og vellíðan þátttakenda þar sem marktækur munur (p<0,01) var á 

því hvernig þátttakendur með virkan og óvirkan sjúkdóm mátu heildarheilsu 

sína. Einnig benda niðurstöðurnar til þess að virkur sjúkdómur hafi neikvæð 

áhrif á andlegt ástand og getu til hreyfinga þátttakenda. Samræmist þetta 

rannsókn Hjortswang o.fl., (1998) en þar kom fram að einstaklingar með 

virkan sjúkdóm mátu heilbrigði sitt, vellíðan og andlega líðan slakar en 

einstaklingar með óvirkan sjúkdóm. Einnig kom þar fram að 51% þátttak-

endanna sögðu sjúkdóminn hafa hamlandi áhrif á líkamlega virkni og getu. 

Enginn munur var á því hvernig einstaklingar með virkan eða óvirkan 

sjúkdóm mátu líkamlega líðan sína.  
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Í okkar rannsókn kom hinsvegar fram munur milli þátttakenda með 

virkan og óvirkan sjúkdóm á þann hátt að virkur sjúkdómur hafði neikvæð 

áhrif á mat þátttakenda á líkamlega líðan. 

Þegar þátttakendur voru beðnir að leggja mat á verki síðustu fjórar 

vikur kom fram munur milli þátttakenda með virkan og óvirkan sjúkdóm. 

Allir þátttakendurnir sem höfðu verið með virkan sjúkdóm höfðu fundið fyrir 

einhverjum verkjum, mismiklum, síðustu fjórar vikur. Ríflega helmingur 

þátttakenda með óvirkan sjúkdóm sagðist ekki hafa haft neina verki síðustu 

fjórar vikur. 

Þrátt fyrir að minnihluti þátttakenda hafi verið með virkan sjúkdóm 

samfellt í fjórar vikur eða hluta þeirra, telja rannsakendur þessar 

niðurstöður gefa rétta mynd af sjúkdómnum. Niðurstöðurnar samræmast 

fræðilegri umfjöllun um efnið þar sem virkari sjúkdómur gefur meiri ein-

kenni en óvirkur og helstu einkennin eru kviðverkir. Það hversu útbreiddur 

sjúkdómurinn er getur einnig haft áhrif á líðan þátttakenda (Palmer og 

Penman, 1999; Sands, 1999). 

 

Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið 

heilbrigði og vellíðan ? 

 

Mat þátttakenda á heildarheilsu 

 Meirihluti þátttakenda lagði jákvætt mat á heildarheilsu sína síðustu 

fjórar vikur. Tíu prósent sögðu hana frábæra og 58% sögðu hana mjög góða 

eða góða. Af þessu vilja rannsakendur draga þá ályktun að einstaklingar 
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með sáraristilbólgu búi við góða heilsu, þegar á heildina er litið. Þessar 

niðurstöður samræmast að hluta því fræðilega efni sem kynnt var í kafla tvö 

og má þar til dæmis nefna rannsókn Joachim og Milne (1987). Þar kom í ljós 

að 58% þátttakenda töldu sáraristilbólguna ekki hafa neikvæð áhrif 

heildarheilsu sína.  

Þó virðist það vera að á heildina litið eru þátttakendur í þessari rann-

sókn að meta heilbrigði sitt og vellíðan betur en þátttakendur í öðrum 

rannsóknum sem kynntar voru í kafla tvö. 

 

Verkir 

Rúmlega helmingur þátttakenda (61% (43)) í rannsókninni sögðust 

hafa fundið fyrir verkjum síðustu fjórar vikur. Er það heldur meira en 

Simrén o.fl., (2002) komust að, en þar voru það einungis 33% (14) þátttak-

enda með sáraristilbólgu sem fundu fyrir verkjum.  

Vekur þetta athygli rannsakenda þar sem meirihluti þátttakenda mat 

heildarheilsu sína á jákvæðan hátt. Getur raunin verið sú að þátttak-

endurnir í rannsókninni telji verki ekki hafa áhrif á heildarheilsu sína. Ef til 

vill eru verkir orðnir hluti af þeirra daglega lífi og þess vegna telja þátttak-

endur þá ekki hafa áhrif á heildarheilsu sína.  

 

Orka 

Rannsókn okkar leiddi í ljós að meirihluti þátttakenda sagðist hafa 

haft mjög mikla eða mikla orku síðustu fjórar vikur. Það samræmist ekki 

niðurstöðunum úr rannsókn Mitchell o.fl., (1988). Þar var þreyta einn af 
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þeim þáttum sem oftast voru nefndir þegar spurt var um áhrif þess að hafa 

bólgusjúkdóm í neðri hluta meltingarvegar. 

Truflun vegna andlegs ástands 

Andlegt ástand, til dæmis kvíða, depurð, þunglyndi eða pirring var eitt 

af því sem þátttakendur voru beðnir að leggja mat á síðustu fjórar vikur. Í 

ljós kom að 45% þátttakenda sögðu andlegt ástand alls ekkert hafa haft 

truflandi áhrif á sig, á móti 11% sem sögðu andlegt ástand hafa truflað sig 

talsvert, mikið eða mjög mikið, síðustu fjórar vikur. Þessar niðurstöður 

samræmast ekki rannsókn Dudley-Brown (1996) þar sem óvissa og óöryggi 

tengt sjúkdómnum hafði mikil áhrif. Það er að segja, það að vita ekki hvenær 

eða hversu lengi sjúkdómurinn yrði virkur olli þátttakendunum stöðugum 

áhyggjum. Kinash o.fl., (1993) komust einnig að þessum niðurstöðum í sinni 

rannsókn. Þar kom einnig fram að því styttri tíma sem þátttakendurnir 

höfðu verið með sjúkdóminn, því meiri áhrif virtist hann hafa á andlegt 

ástand þeirra. 

 Rannsakendur hafa velt vöngum yfir því hver skýringin er á því að 

þátttakendurnir í þessari rannsókn upplifðu minni kvíða en kemur fram í 

öðrum rannsóknum. Líklegustu skýringuna telja rannsakendur vera að 

þátttakendurnir í þessari rannsókn meta heildarheilsu sína almennt betur 

en fram kemur í öðrum rannsóknum. 
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Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á 

við daglegar athafnir ? 

 

Takmarkanir á hreyfingu vegna sjúkdóms 

Þegar þátttakendur voru beðnir að meta hversu mikið líkamleg heilsa 

takmarkaði hreyfingu þeirra síðustu vikur kom í ljós að meirihluti 

þátttakenda eða 82% (58) sögðu að líkamlega heilsa þeirra hefði alls ekkert 

eða mjög lítið takmarkað hreyfingu þeirra.  

Aftur á móti sýndu Kinash o.fl., (1993) fram á í sinni rannsókn að 

takmarkandi eða hamlandi áhrif sjúkdómsins á hreyfingu var það sem hafði 

mest áhrif á þátttakendurna.  

Ef til vill má skýra þennan mun með því að mismunandi var hvernig 

takmarkandi áhrif sjúkdómsins voru metin. Mælitækið var ekki það sama og 

kannski er um ólíka túlkun niðurstaðna að ræða. Samt sem áður hefur það 

án efa áhrif að í okkar rannsókn eru þátttakendur á heildina litið að meta 

heilbrigði sitt og vellíðan betur, en þátttakendur í öðrum rannsóknum eins 

og fram kom í niðurstöðum í kafla fjögur. 

 

Erfiðleikar við að sinna daglegum störfum 

Í mati þátttakenda á erfiðleikum við að sinna daglegum störfum vegna 

líkamlegrar heilsu kom fram að einungis 16% (11) þátttakenda töldu sig eiga 

í nokkrum eða miklum erfiðleikum með að sinna daglegum störfum. Þessar 

niðurstöður eru í samræmi við rannsókn Mitchell o.fl., (1988) þar sem fram 

kemur að innan við 20% einstaklinga með bólgusjúkdóm í neðri hluta 
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meltingarvegar verði fyrir miklu vinnutapi vegna sjúkdómsins. Jafnframt er 

þetta í samræmi við rannsókn Nordin, Pålhlman, Larsson, Sundberg-Hjelm 

og Lööf (2002) en þar kemur fram að einstaklingar með sáraristilbólgu meta 

getu sína til ADL ekki slakar en almenningur í Svíþjóð.  

 

Takmörkun í umgengni við fjölskyldu eða vini 

Þegar þátttakendur voru beðnir að leggja mat á hversu mikið sjúk-

dómur þeirra takmarkaði venjulega umgengni við fjölskyldu eða vini síðustu 

fjórar vikur, kom í ljós að 77% (54) sögðu alls ekkert eða mjög lítið. Aðeins 

8% (6) sögðu sjúkdóminn hafa mikið takmarkað umgengni við fjölskyldu eða 

vini. Samræmast þessar niðurstöður rannsókn Mitchell o.fl., (1988) þar sem 

fram kemur að aðeins lítill hluti einstaklinga með bólgusjúkdóm í neðri hluta 

meltingarvegar verður fyrir truflun á umgengni við fjölskyldu eða vini vegna 

sjúkdómsins. Samskonar niðurstöður koma fram í rannsókn Joachim og 

Milne (1987) þar sem 87% segja sjúkdóminn hafa minnst áhrif á samskipti 

við fjölskyldu og vini. 

Aftur á móti sýndi Dudley-Brown (1996) fram á í rannsókn sinni að 

sáraristilbólga hefur mikil áhrif á getu og möguleika einstaklinga til þess að 

stunda vinnu og sinna fjölskyldum sínum. Þátttakendurnir telja sig ekki 

alltaf geta tekið þátt í athöfnum fjölskyldunnar og finnst þeim það vera 

ósanngjarnt gagnvart maka, börnum og sjálfum sér.  

 

Truflun á ADL vegna andlegra eða persónulegra erfiðleika 

Sextíu og átta prósent (48) þátttakendanna í okkar rannsókn sögðu 

andlega eða persónulega erfiðleika alls ekkert hafa truflað sig síðustu fjórar 
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vikur. Engar rannsóknir fundust þar sem andlegir eða persónulegir erfið-

leikar voru teknir sérstaklega til athugunar.  

Í rannsóknum Mitchell o.fl., (1988) og Joachim og Milne (1987) sem 

minnst var á í umfjöllun hér á undan um takmörkun í umgengni við 

fjölskyldu og vini kemur fram að sjúkdómurinn hefur mjög lítil takmarkandi 

áhrif.  

Rannsakendur telja þessar niðurstöður styðja það að sáraristilbólga 

hafi ekki truflandi áhrif á umgengni eða samskipti við fjölskyldu og vini. 

Hvort sem um ræðir vegna líkamlegra eða andlegra erfiðleika. 

Hinsvegar kemur víða fram að sjúkdómurinn hefur áhrif á andlega 

líðan, en iðulega eru áhrifin ekki skilgreind nánar (Dudley-Brown, 1996; 

Kinash o.fl., 1993). 

 

Umfjöllun um tilgátur 

Tilgátur rannsakenda:

� Einstaklingar með sáraristilbólgu telja sjúkdóminn hafa neikvæð áhrif á 

heilbrigði sitt og vellíðan. 

Í heildina meta þátttakendur í rannsókninni heilbrigði sitt og vellíðan 

mjög gott. Sextíu og átta prósent þátttakenda segja heildarheilsu sína vera 

frábæra, mjög góða eða góða. Tilgátan er því felld.  

Rannsakendur telja þó mikilvægt við túlkun niðurstaðnanna að hafa í 

huga að 67% (39) þátttakenda höfðu verið með óvirkan sjúkdóm í samfelldar 

fjórar vikur og hefur það án efa mikil áhrif á niðurstöðurnar. Einungis 7% (4) 

þátttakendanna hafði verið með sjúkdóminn virkan í samfelldar fjórar vikur 

og 26% (15) með virkan sjúkdóm í hluta af vikunum fjórum. Þegar teknir 
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voru saman þeir sem höfðu verið með virkan sjúkdóm í fjórar vikur eða hluta 

þeirra kom fram marktækur munur (p<0,01) á því hvernig þátttakendur með 

virkan og óvirkan sjúkdóm mátu heilsu sína, þegar á heildina var litið. 

Greinilegt var að virkur sjúkdómur hafði neikvæð áhrif á upplifun 

þátttakenda á eigið heilbrigði og vellíðan. 

� Einstaklingar með sáraristilbólgu á aldrinum 18-25 ára og 55-65 ára 

meta heilbrigði sitt verr en þátttakendur á öðrum aldri og gengur verr að 

takast á við daglegar athafnir. 

Þessi tilgáta var sett fram vegna þess að á þessum aldri er algengast 

að sjúkdómurinn sé að greinast (Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og 

Rayhorn, 2002b; Sands, 1999). 

Þátttakendur á þessum aldri mátu heilbrigði sitt ekki verr en aðrir og 

áttu ekki í meiri erfiðleikum með að takast á við daglegar athafnir. Tilgátan 

er því felld. 

� Konur meta heilbrigði sitt og vellíðan mun slakar en karlar. 

Þessi tilgáta var sett fram vegna þess að vel er þekkt að konur leita 

eftir þjónustu heilbrigðisstofnana mun oftar en karlar (Þorsteinn Njálsson, 

1998).  

Í rannsókninni kom aldrei fram marktækur munur milli karla og 

kvenna og er tilgátan því felld.  

Rannsakendur telja þó mikilvægt að taka inn í myndina þá staðreynd 

að svarhlutfall kvenna var aðeins 55% á móti 98% hjá körlum. Því er ákveðin 

hætta á að niðurstöðurnar gefi ekki rétta mynd af raunveruleikanum.  

� Konum gengur verr en körlum að takast á við daglegar athafnir vegna 

sjúkdómsins. 
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Í rannsókninni kom aldrei fram marktækur munur milli karla og 

kvenna og er tilgátan því felld. 

 

Samantekt 

 Þátttaka í rannsókninni var 76% og eru rannsakendur mjög ánægðir 

með það. Aldursdreifing þátttakenda var mikil, eða frá 23 ára til 88 ára sem 

oft á tíðum gerði úrvinnslu erfiða. Í mörgum spurninganna kom í ljós að 

hækkandi aldur hafði neikvæð áhrif á upplifun og líðan þátttakenda. Þó var 

oft erfitt að meta hvort örsökin var vegna sáraristilbólgunnar eða vegna 

hækkandi aldurs. Svarhlutfall meðal karla var 98% en einungis 55% meðal 

kvenna og vekur það sérstaka athygli rannsakenda þar sem sjúkdómurinn 

er algengari meðal kvenna. Aðeins helmingur þátttakenda vissi hvar í 

ristlinum sjúkdómur þeirra var staðsettur og kom það rannsakendum 

nokkuð á óvart. Útbreiðsla sjúkdómsins í ristli samræmdist fræðilegri 

umfjöllun um efnið. Þegar spurt var hvort þátttakendur hefðu fengið stómíu 

kom í ljós að hluti þeirra vissi ekki hvað stómía var og hafði það áhrif á 

svörun spurningarinnar.  Meirihluti þátttakendanna hafði verið með óvirkan 

sjúkdóm síðustu fjórar vikur og hafði það áhrif á mat þeirra á eigin heilbrigði 

og vellíðan.  

 Heildarheilsa meirihluta þátttakenda virtist vera nokkuð góð miðað við 

mat þátttakenda á heildarheilsu sinni síðustu fjórar vikur. Misjafnt er 

hvernig þátttakendur í öðrum rannsóknum meta heildarheilsu sína en svo 

virðist vera að þátttakendurnir í þessari rannsókn hafi metið heildarheilsu 

sína betur en þátttakendur annarra rannsókna. Einnig kom fram að stór 

hluti þátttakenda taldi sig ekki hafa orðið fyrir truflun í daglegu lífi vegna 
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andlegs ástands og að þeir hefðu haft næga orku síðustu fjórar vikur. 

Samræmist þetta ekki því fræðilega efni sem áður hefur verið fjallað um.  

Sjúkdómurinn virtist ekki hafa áhrif á hreyfingu þátttakenda og er það 

í mótsögn við fræðilega umfjöllun í kafla tvö. Ekki virtist vera um að ræða 

áhrif á getu til að sinna daglegum störfum eða á umgengni við fjölskyldu og 

vini og er það í samræmi við fræðilegt efni úr kafla tvö hér á undan.  

Rannsakendum þótti athyglisvert að 61% þátttakenda hafði verið með 

einhverja verki síðustu fjórar vikur, þrátt fyrir að meta heildarheilsu sína 

góða og er þetta hlutfall mun hærra en í öðrum rannsóknum. Rannsakendur 

hafa því velt vöngum yfir því hvað þátttakendur eru að meta þegar þeir segja 

til um heildarheilsu sína.  

Allar tilgátur rannsakenda voru felldar enda kom í ljós að mat þátttak-

enda á eigin heilbrigði og vellíðan var mun betra en rannsakendur höfðu gert 

ráð fyrir. 
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Kafli 6 

Samantekt og notagildi rannsóknarinnar 

Í þessum kafla verður gerð samantekt á rannsókninni og helstu þættir 

hennar dregnir fram. Fjallað verður um hagnýtt gildi rannsókna fyrir hjúkrun, 

hjúkrunarstjórn, hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir. Takmarkanir 

rannsóknarinnar verða kynntar og gefnar verða hugmyndir að framtíðar-

rannsóknum. Að lokum setja rannsakendur fram  hugleiðingar sínar um 

niðurstöður rannsóknarinnar. 

 

Samantekt  

Tilgangur rannsóknarinnar var að varpa ljósi á það hvernig 

einstaklingar með sáraristilbólgu upplifa sitt heilbrigði og vellíðan. 

Rannsóknarspurningarnar voru tvær:  

� Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigið heilbrigði, heilsu og 

vellíðan ? 

� Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við 

daglegar athafnir ? 

Flestar fyrri rannsóknir um efnið benda til þess að sáraristilbólga hafi 

neikvæð áhrif á heilbrigði og vellíðan einstaklinga. Sjúkdómurinn hefur 

hamlandi áhrif á getu einstaklinganna til þess að sinna athöfnum daglegs 

lífs, sinna fjölskyldunni og andleg áhrif hafa einnig komið fram.  

Í þessari rannsókn var notast við megindlega lýsandi rannsóknaraðferð 

(quantitative research). Þátttakendur voru valdir með þægindaúrtaki. Í því 

voru einstaklingar 18 ára og eldri sem allir höfðu sjúkdómsgreininguna 
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sáraristilbólga. Mælitæki rannsóknarinnar var spurningalisti sem innihélt 13 

krossaspurningar. Gagnasöfnun hófst í byrjun árs 2003 og voru 

spurningalistar sendir til þátttakenda 18. febrúar 2003. Hætt var að taka við 

spurningalistum 17. mars 2003. Sjötíu og einn einstaklingur tók þátt í 

rannsókninni og var það 76% þátttaka. Við greiningu gagna var notast við 

tölfræðiforritið SPSS og töflureikninn Excel.  

Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram að meirihluti þátttak-

endanna mat heilbrigði sitt og vellíðan á jákvæðan hátt og í raun betur en 

þátttakendur í fyrri rannsóknum um efnið. Við túlkun niðurstaðnanna er 

mikilvægt að hafa í huga að meirihluti þátttakendanna hafði verið með 

óvirkan sjúkdóm sem án efa hafði áhrif á niðurstöðurnar.  

Rannsakendur draga þá ályktun af niðurstöðunum að í heildina hafi 

sáraristilbólga ekki neikvæð áhrif á heilbrigði og vellíðan. Þó er greinilegt að 

virkur sjúkdómur er líklegri til að hafa neikvæðari áhrif en óvirkur. Það að 

meirihluti þátttakendanna hafði verið með óvirkan sjúkdóm telja rannsak-

endur vera til komið vegna góðrar og árangursríkrar meðferðar. 

Þrátt fyrir þessar niðurstöður verður að hafa í huga að um þæginda-

úrtak var að ræða og þess vegna er erfitt að alhæfa út frá þeim. Ekki er hægt 

að vera viss um að úrtakið hafi endurspeglað þýðið og því erfitt að segja til 

um hvort þessar niðurstöður megi yfirfæra á alla Íslendinga með 

sáraristilbólgu.  
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Hagnýtt gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun, hjúkrunarstjórn, 

hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir 

Tilgangur rannsóknarinnar var að varpa ljósi á það hvernig einstakl-

ingar með sáraristilbólgu upplifa sitt heilbrigði og vellíðan. Er það von rann-

sakenda að rannsóknin veki hjúkrunarfræðinga og annað heilbrigðis-

starfsfólk til umhugsunar um áhrif sáraristilbólgu á einstaklinga.  

Rannsóknir auka við þekkingu og gild rök í hjúkrun. Góðar og 

áreiðanlegar rannsóknir auka almenna og siðferðislega þekkingu hjúkrunar-

fræðinga og hafa þannig án efa áhrif á þróun hjúkrunar. Hjúkrunarfræð-

ingar geta þá byggt hjúkrun sína á þekkingu studda af vísindalegum 

rannsóknum.  

Alhæfingagildi rannsókna er auðvitað mjög misjafnt en þegar um er að 

ræða margar rannsóknir byggðar á vísindalegri þekkingu og góðri aðferða-

fræði sem allar gefa sambærilegar niðurstöður má leiða að því rök að 

niðurstöðurnar megi yfirfæra á stærstan hluta þeirra einstaklinga sem við á. 

Þess vegna eru rannsóknir einnig góðar og mikilvægar fyrir sjúklinga því þær 

geta opnað augu hjúkrunarfræðinga og annarra fyrir upplifunum, þörfum og 

skoðunum ákveðinna hópa. Það ætti að leiða til betri og skilvirkari 

hjúkrunar sem væri betur aðlöguð að þörfum hvers og eins einstaklings.  

Breytt meðferðarform getur án efa haft í för með sér aukin kostnað 

heilbrigðisstofnana en ef ávinningur sjúklingsins af meðferðinni er mikill 

ætti ekki að spyrja um tölur heldur hafa hagsmuni einstaklingsins í 

fyrirrúmi.  

Við teljum rannsóknir mikilvægar innan heilbrigðiskerfisins og 

mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar sem og aðrir sinni slíkum störfum. 
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Einnig er mikilvægt að kynna sér rannsóknarniðurstöður til þess að þróa sig 

og færni sína sem hjúkrunarfræðingur. Mjög auðvelt er að staðna og festast í 

því sem maður lærði í upphafi, en mikilvægt er að vera stöðugt að leita nýrra 

og betri leiða til þess að fást við vandamál af ýmsu tagi. Án rannsókna og 

áhuga á nýjum og betri aðferðum er erfitt að þróa faglega færni sína sem 

hjúkrunarfræðingur, en það að verða betri á sínu sviði og öruggari í starfi 

ætti að vera markmið hjá öllum sem starfa við hjúkrun. 

 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

 Helstu takmarkanir rannsóknarinnar telja rannsakendur vera 

reynsluleysi sitt, enda er um frumraun í rannsóknarvinnu að ræða. Einnig 

kemur til stuttur tími sem er til gagnaöflunar og úrvinnslu þeirra. Stærð 

úrtaksins er einnig að mati rannsakenda takmarkandi þáttur í rannsókninni 

og þess vegna geta niðurstöðurnar verið tilviljunum háðar. Eins er erfitt að 

vera viss um að úrtakið endurspegli þýðið.  

Notkun spurningalista er takmörkun á ákveðinn hátt því 

niðurstöðurnar takmarkast af þeim spurningum sem eru í listanum og gefa 

því ekki tækifæri til frekari nálgunar eða túlkunar á viðfangsefninu við 

úrvinnslu gagna. Einnig má áætla að fleiri þættir í lífi þátttakendanna annað 

en sáraristilbólgan, hafi áhrif á svörun þeirra. 

 Til takmörkunar má ef til vill telja þá staðreynd að svarhlutfall karla 

var mun betra en kvenna, sem ekki samræmist faraldsfræðilegum rann-

sóknum um tíðni sjúkdómsins. 

Í spurningalistanum voru þátttakendur beðnir að leggja mat á 

heilbrigði sitt og vellíðan síðustu fjórar vikur. Eftir á að hyggja telja rannsak-
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endur að sá tími hafi verið of langur. Að öllum líkindum hefði verið betra að 

spyrja um líðan síðustu viku, þar sem sjúkdómurinn getur verið virkur 

nokkra daga í senn. Sumir þátttakendur virtust hafa lent í vanda með að 

meta heilbrigði sitt og vellíðan vegna þess að sjúkdómur þeirra hafði 

eingöngu verið virkur í nokkra daga af vikunum fjórum.   

Rannsakendur telja að upplifi einstaklingur nokkra slæma daga en svo 

marga góða þá víki slæma upplifunin hratt fyrir þeirri góðu. Þess vegna er 

ákveðin hætta á því að þeir þátttakendur sem höfðu verið með virkan 

sjúkdóm í einhverja daga í upphafi tímabilsins, hafi ekki tekið það nógu vel 

með í matið, heldur byggt matið á þeirri líðan og ástandi sem nýjast var.

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

� Heilbrigði og vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu.  

Nota spurningalistann SF-8 ásamt öðru mælitæki t.d. þunglyndis 

kvarða eða mælitæki sem mælir kvíða einstaklinga. 

� Rannsókn á verkjaupplifun almennings.  

Það kom rannsakendum nokkuð á óvart að 61% þátttakenda sögðust 

hafa haft einhverja verki síðustu fjórar vikur, þrátt fyrir að sjúkdómurinn 

væri óvirkur hjá stærstum hluta þátttakenda. Ætli raunin sé sú að 

almenningur sé að svo stórum hluta alltaf með einhverja verki ? 

� Heilbrigði og vellíðan – samanburður á upplifun einstaklinga með 

sáraristilbólgu og svæðisgarnabólgu.  

Á þennan hátt eru margar erlendar rannsóknir uppbyggðar og væri 

fróðlegt að sjá hvort íslenskar rannsóknir gæfu sambærilegar niðurstöður. 
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� Þunglyndi hjá einstaklingum með sáraristilbólgu. 

Er þunglyndi algengara meðal einstaklinga með sáraristilbólgu en hjá 

almenningi ? Til dæmis mætti nota Edinborgarþunglyndiskvarðann eða 

mælikvarða Beck´s. 

� Þátttaka kvenna og karla í rannsóknum, er raunverulegur munur á 

þátttöku ? 

Er raunverulegur munur á þátttöku karla og kvenna í rannsóknum ? 

 

Lokaorð 

 Við vinnslu þessarar rannsóknar hafa rannsakendur öðlast aukinn 

skilning á því hvernig það er að vera með sáraristilbólgu. Áhrif á einstakl-

inginn sem sjúkdóminn hefur geta verið margvísleg og mikilvægt er fyrir 

hjúkrunarfræðinga og annað heilbrigðisstarfsfólk að vera vakandi fyrir þeim. 

Illviðráðanlegur sjúkdómur getur haft mjög takmarkandi áhrif á getu 

einstaklingsins til þess að sinna líkamlegum og andlegum þörfum sínum. 

Þess vegna er heildræn hjúkrun mikilvæg til þess að stuðla að bættri líðan 

og aðlögun einstaklinga með sáraristilbólgu. Mikilvægt er að vera vel vakandi 

fyrir einkennum sem geta bent til kvíða, þunglyndis eða annarrar andlegrar 

vanlíðunar, sem og líkamlegum einkennum sjúkdómsins.  

 Heilbrigði og vellíðan er einstaklingsbundið hugtak sem er breytingum 

háð og hefur mismunandi merkingu fyrir hvern og einn. Mismunandi er milli 

einstaklinga hvaða þætti það leggur til grundvallar þegar það er að leggja 

mat á heilsu sína, heilbrigði eða vellíðan. Hlutverk, væntingar, lífsgildi og 

skoðanir hafa þarna mikil áhrif, því staða og ástand einstaklinga getur tekið 

miklum breytingum á stuttum tíma, og þá eigum við bæði við jákvæðar og 
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neikvæðar breytingar. Þættir sem geta meðal annarra breytt lífsgildum og 

væntingum einstaklinga eru til dæmis veikindi, andlát í fjölskyldunni, 

atvinnumissir, breytt fjölskyldumynstur, ný atvinna og barnsfæðing. Vegna 

þessa getur einstaklingur breytt því hvað hann telur vera jákvætt eða 

neikvætt við sitt heilbrigði og vellíðan.  

 Viðurkennt er að erfitt er að meta áhrif sjúkdóma á heilbrigði og 

vellíðan einstaklinga. Mjög oft eru notaðir staðlaðir spurningalistar og því 

gefst ekki tækifæri til frekari nálgunar eða betri útskýringa á því hvers vegna 

einstaklingurinn svaraði eins og hann gerði. Rannsakandinn veit því í raun 

og veru ekki hvort það voru einhverjir aðrir þættir en sjúkdómurinn sjálfur, 

sem höfðu áhrif á svarið hjá viðkomandi.  

 Að vera með sjúkdóm er ekki eingöngu líkamleg upplifun heldur einnig 

andleg, því rannsakendur telja að líkama og hug sé ekki auðvelt að aðskilja. 

Meðferð sem í sjálfu sér miðar ekki að lækningu heldur því að halda 

sjúkdómi í skefjum, líkt og í sáraristilbólgu, þarf því ekki síður að vera 

andleg. Þrátt fyrir að líkamleg einkenni séu oft á tíðum fyrirferðarmeiri og 

sýnilegri, er mikilvægt að muna eftir því sem er að gerast í huga einstakl-

ingsins. Það getur aftur á móti verið erfitt þar sem mörgum reynist það 

þrautinni þyngri að ræða um tilfinningar sínar eða andlega líðan. Þess vegna 

er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar og annað heilbrigðisstarfsfólk sé opið og 

einlægt í samskiptum við einstaklinga með sáraristilbólgu. Segja verður frá 

því að eðlilegt er að finna til kvíða og annarra andlegra þátta í tengslum við 

sjúkdóminn. Á þann hátt er búið að opna leið fyrir einstaklinginn til þess að 

tala um andlega líðan sína, ekki síður en líkamlega. 
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Einstaklingur sem haldinn er langvinnum sjúkdómi verður smátt og 

smátt sinn eigin sérfræðingur. Hann lærir að þekkja einkenni sjúkdómsins, 

hvenær hann er versnandi og hvenær hann er batnandi. Þegar slíkur 

einstaklingur leggst inn á sjúkrahús er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar og 

aðrir leggi við hlustir. Þessi einstaklingur veit best hvað er að gerast í hans 

líkama og getur einn lagt merkingu í skilaboð líkama síns.  
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fylgiskjal A 

Nafn þitt, kennitala eða önnur persónuauðkenni koma hvergi fram í rannsóknargögnum, hvorki birtum né óbirtum. 

Heilbrigði og vellíðan 

Í þessari könnun er leitað eftir áliti þínu á eigin heilsu.  

Upplýsingarnar gefa til kynna hvernig þér líður og hvernig  

þér gengur að takast á við daglegar athafnir. 

 

Merktu � í reitinn sem lýsir svari þínu best. 

1. Hvernig metur þú heilsu þína síðustu 4 vikur, þegar á heildina er litið?  

 � Frábær  

 � Mjög góð 

 � Góð 

 � Sæmileg 

 � Slæm 

 � Mjög slæm 

2. Hversu mikið takmarkaði líkamleg heilsa þín, að þú hreyfðir þig eins og 
venjulega,  síðustu 4 vikur? ( t.d. að ganga um eða ganga upp tröppur ) 

 � Alls ekkert 

 � Mjög lítið 

 � Nokkuð 

 � Mikið 

 � Gat ekki hreyft mig eins og venjulega 
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3. Í hversu miklum erfiðleikum áttir þú með að sinna daglegum störfum vegna 
líkamlegrar heilsu, heima eða að heiman, síðustu 4 vikur?

� Alls engum 

 � Örlitlum 

 � Nokkrum 

 � Miklum 

 � Gat ekki sinnt daglegum störfum 

4. Hversu miklum verkjum hefur þú fundið fyrir síðustu 4 vikur?

� Alls engum 

 � Mjög vægum 

 � Vægum 

 � Talsverðum 

 � Miklum 

 � Mjög miklum 

 

5. Hversu mikla orku hafðir þú síðustu 4 vikur?

� Mjög mikla 

 � Mikla 

 � Nokkra 

 � Litla 

 � Enga 
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6. Hve mikið takmörkuðu líkamleg heilsa eða andlegt ástand þig í venjulegri 
umgengni við fjölskyldu eða vini síðustu 4 vikur?

� Alls ekkert 

 � Mjög lítið 

 � Nokkuð 

 � Mikið 

 � Gat ekki umgengist fjölskyldu eða vini 

7. Hversu mikið truflaði andlegt ástand þitt þig síðustu 4 vikur?
( t.d. kvíði, depurð, þunglyndi eða pirringur ) 

 � Alls ekkert 

 � Örlítið 

 � Talsvert 

 � Mikið 

 � Mjög mikið 

8. Að hve miklu leyti komu persónulegir eða andlegir erfiðleikar í veg fyrir að þú 
sinntir venjulegri vinnu, skóla eða öðrum daglegum athöfnum síðustu 4 vikur?

� Alls ekki 

 � Mjög lítið 

 � Nokkuð 

 � Mikið 

 � Gat ekki sinnt daglegum störfum  
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9. Hver er aldur þinn ?  _____ ára 

 

10. Hvert er kyn þitt ?  

 � Karl 

 � Kona 

 

11 . Í hvaða hluta ristilsins ert þú með sjúkdóminn ?                                              
Merktu � í reitina sem eiga við, einn eða fleiri eftir atvikum. 

 

� Veit ekki í hvaða hluta ristils sjúkdómurinn er 

�

�

�
�

�

�

�
�
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12. Hefur þú farið í aðgerð vegna sjúkdómsins (ristilspeglun telst ekki vera aðgerð) ? 

 � Já 

 � Nei 

 

13. Hefur þú fengið stomiu ? 

 � Nei, aldrei  

 � Já, tímabundið 

 � Já, til frambúðar 

 

14. Vel er þekkt að sáraristilbólga er sjúkdómur sem gefur mis mikil einkenni. 
Stundum virðist sjúkdómurinn vera óvirkur en á öðrum stundum er hann 
virkur. Hvort hefur sjúkdómur þinn verið virkur eða óvirkur  síðustu 4 vikur?

� Virkur, samfellt í 4 vikur 

 � Óvirkur, samfellt í 4 vikur 

 � Virkur, yfir hluta af síðustu 4 vikum 

 Ef sjúkdómurinn hefur verið virkur yfir hluta af síðustu 4 
vikum, þá hve lengi?  ____ daga 

 

Bestu þakkir fyrir að svara þessum spurningum ! 
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Við heitum Björk Jóhannsdóttir og Edda Guðrún Kristinsdóttir og erum að vinna að 

rannsókn sem er lokaverkefni okkar til B.Sc.- gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á 

Akureyri. Leiðbeinandi okkar og ábyrgðarmaður rannsóknar er Hólmfríður Kristjánsdóttir, 

hjúkrunar-fræðingur M.S., deildarstjóri Lyflækningadeildar II Fjórðungssjúkrahússins á 

Akureyri (FSA) og lektor við Háskólann á Akureyri. Rannsókninni er ætlað að varpa ljósi á 

heilbrigði og vellíðan einstaklinga með sjúkdóminn sáraristilbólgu (Colitis Ulcerosa).  

Ástæðan fyrir því að þú færð þetta bréf og meðfylgjandi spurningalista er vegna þess 

að þú tilheyrir hópi fólks sem er með sjúkdóminn sáraristilbólgu. Þátttakendur voru valdir í 

samvinnu við Nick Cariglia meltingarsérfræðing og yfirlækni Speglunardeildar við 

Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri. 

Rannsóknin fer þannig fram að þegar við höfum fengið spurningalistann til baka frá 

þeim sem eru tilbúnir til að taka þátt í rannsókninni, greinum við úr svörunum hvernig 

einstaklingar upplifa sitt heilbrigði og sína vellíðan. Þessi greining verður síðar kynnt í 

skýrslu.  

Ef þú ert tilbúin til að taka þátt í þessari rannsókn biðjum við þig vinsamlega að svara 

meðfylgjandi spurningalista og endursenda fyrir (dags.) í meðfylgjandi frímerktu umslagi.  

Algjörrar nafnleyndar verður gætt við gerð rannsóknarinnar. Nafn þitt, 

kennitala eða önnur persónuauðkenni munu hvergi koma fram í rannsóknargögnum, 

hvorki birtum né óbirtum. Að rannsókn lokinni mun öllum gögnum verða eytt. 

Sjúkraskýrslur þínar verða ekki notaðar við vinnslu verkefnisins þar sem rannsakendur 

munu ekki hafa aðgang að þeim. Rannsóknin mun verða kynnt í ræðu og riti en engin 

nöfn, né annað það sem getur gefið til kynna hver þú ert, munu koma fram í þeirri 

kynningu né annars staðar. 

Siðanefnd FSA og Persónuvernd hafa veitt tilskilin leyfi til framkvæmdar 

rannsóknarinnar.  
Ef einhverjar spurningar vakna varðandi rannsóknina er velkomið að hafa 

samband við rannsakendur eða ábyrgðarmann rannsóknarinnar. 

Gangi þér vel ! 

Nick Cariglia              ____________________________________________________
 yfirlæknir Speglunardeildar FSA 

Hólmfríður Kristjánsdóttir            ___________________________________ 
Sími: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is ábyrgðarmaður 

Björk Jóhannsdóttir             ___________________________________ 
sími: 461 3282 / 691 3282  netfang: bj@est.is hjúkrunarfræðinemi-rannsakandi 

Edda Guðrún Kristinsdóttir           ___________________________________ 
sími: 461 3964 / 848 4744  netfang: h9909@unak.is hjúkrunarfræðinemi-rannsakandi 

mailto:h9909@unak.is
mailto:bj@est.is


fylgiskjal C Akureyri, 3. mars 2003 

Kæri viðtakandi 

Fyrir stuttu sendum við þér spurningalista um Heilbrigði og vellíðan sem er hluti af 

lokaverkefni okkar við Háskólann á Akureyri til B.Sc – gráðu í hjúkrunarfræði.  

Með þessu bréfi viljum við minna þig á mikilvægi þess að sem flestir svari 

spurningalistanum til þess að niðurstöðurnar megi hugsanlega nýta í hag þeirra sem hafa 

sáraristilbólgu. Við sendum hér með annað eintak af spurningalistanum ef hitt eintakið skyldi 

hafa glatast, en athugaðu að þú þarft aðeins að svara og senda annan listann.

Við minnum á að ef einhverjar spurningar vakna er velkomið að hafa samband við 

okkur eða ábyrgðarmann rannsóknarinnar. 

Ef þú hefur þegar svarað og sent spurningalistann biðjum við þig afsökunar á þessu 

bréfi og þökkum þér kærlega fyrir þátttökuna. 

 

Bestu kveðjur 

Björk Jóhannsdóttir 

sími: 461 3282 / 691 3282  netfang: bj@est.is

Edda Guðrún Kristinsdóttir 

sími: 461 3964 / 848 4744  netfang: h9909@unak.is

Hólmfríður Kristjánsdóttir, ábyrgðarmaður. 

Sími: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is

mailto:h9909@unak.is
mailto:bj@est.is


fylgiskjal D 
Akureyri, 10. mars 2003 

 

Kæri viðtakandi 

 Við þökkum þér kærlega fyrir þátttöku þína í rannsókn okkar um Heilbrigði og 

vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu. Verkefnið var til B.Sc. gráðu í hjúkrunar-

fræði við Háskólann á Akureyri. 

Góð þátttaka í rannsóknum sem þessari er undirstaða góðra og marktækra 

niðurstaðna sem hugsanlega má nýta í hag þátttakenda, í þessu tilfelli einstaklinga 

með sáraristilbólgu.  

Allir sem í upphafi fengu frá okkur bréf og kynningu á rannsókninni fá þetta 

bréf, sama hvort þeir kusu að taka þátt eða ekki, þar sem engin leið er fyrir okkur að 

vita hverjir tóku þátt og hverjir ekki.  

Við viljum ítreka þakklæti okkar til allra þeirra sem tóku þátt og gerðu 

rannsókn okkar mögulega. 

 

Bestu kveðjur og þökk fyrir samstarfið 

 

Björk Jóhannsdóttir 

sími: 461 3282 / 691 3282  netfang: bj@est.is 

 

Edda Guðrún Kristinsdóttir 

sími: 461 3964 / 848 4744  netfang: h9909@unak.is 
 

Hólmfríður Kristjánsdóttir, ábyrgðarmaður 

Sími: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is 

 

mailto:h9909@unak.is
mailto:bj@est.is


fylgiskjal E 

Akureyri, 10. janúar 2003 
 

Viðtakandi: Siðanefnd Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri 
 

Við undirritaðar óskum eftir leyfi Siðanefndar Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri til að 

framkvæma rannsókn okkar til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. 

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: 

Hólmfríður Kristjánsdóttir, hjúkrunarfræðingur M.S. og deildarstjóri Lyflækningadeildar II á 

Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri. 

 

Samstarfsmaður umsækjenda: 

Nick Cariglia meltingarsérfræðingur og yfirlæknir Speglunardeildar FSA mun útvega lista með 

nöfnum sjúklinga sinna sem eru með sjúkdóminn Colitis Ulcerosa(sáraristilbólgu) (fylgiskjal 1). 

 

Samþykki hjúkrunarforstjóra: 

Ólína Torfadóttir, framkvæmdastjóri hjúkrunar við FSA hefur heimilað framkvæmd 

rannsóknarinnar (fylgiskjal 2). 

 

Nöfn umsækjenda: 

Björk Jóhannsdóttir, 040577-4919 og Edda Guðrún Kristinsdóttir, 190477-4879. 

4. árs hjúkrunarfræðinemar við Háskólann á Akureyri. 

 

Heimild persónuverndar: 

Umsókn var skilað til Persónuverndar  (fylgiskjal 3) 13. desember en svar hefur enn ekki borist. 

Samkvæmt símtali við Persónuvernd 8. janúar s.l. þá er umsóknin okkar í vinnslu og ekki nákvæmlega 

vitað hvenær svar berst okkur. Við sendum því hér með umsókn til ykkar án heimildar Persónuverndar 

en munum koma svari Persónuverndar til siðanefndar FSA þegar það berst okkur og verður þá fylgiskjal 

4



fylgiskjal E 

Rannsóknin: 

Markmið rannsóknarinnar er að reyna að varpa ljósi á upplifun einstaklinga með Colitis Ulcerosa 

á eigin heilbrigði og vellíðan. Vísindalegt gildi rannsóknarinnar teljum við vera að varpa ljósi á 

upplifun einstaklinga með sáraristilbólgu á eigin heilbrigði og vellíðan. Vísindalegur ávinningur 

mun þá vera í hag þeirra sem hafa sjúkdóminn þar sem hugsanlega má nýta niðurstöðurnar fyrir 

heilbrigðisstarfsfólk sem þannig getur leitað leiða til að bæta heilbrigði og vellíðan einstaklinga 

með sjúkdóminn.  

Notast verður við staðlaðan spurningalista sem nefnist SF-8 en hefur verið nefndur á 

íslensku Heilbrigði og vellíðan, að viðbættum sex spurningum er taka til kyns, aldurs og 

sjúkdómsins sjálfs (sjá fylgiskjal 5). Eftir að gögnum hefur verið safnað mun fara fram 

tölfræðileg úrvinnsla og túlkun á niðurstöðum. 

Niðurstöðurnar verða birtar í rannsóknarskýrslu sem birt verður í ræðu og riti. Einnig verður 

unnin tímaritsgrein, sem hugsanlega mun birtast í Tímariti hjúkrunarfræðinga. 

Rannsóknin mun hefjast í janúar 2003 og mun ljúka í maí 2003.  

Gögnin verða geymd á tölvutæku formi og í læstri hirslu á meðan á vinnslu verkefnis stendur og 

hvergi koma fram nöfn þátttakenda eða aðrar persónulegar upplýsingar sem hugsanlega geta leitt í ljós 

hver viðkomandi er. Nafnalistinn verður í vörslu ábyrgðarmanns rannsóknar á meðan á vinnslu stendur. 

Einungis undirritaðar, ábyrgðarmaður og Nick Cariglia sem hefur boðið fram aðstoð sína við vinnslu 

verkefnisins hafa aðgang að gögnunum.  

Með birtingu niðurstaða í huga verða öll gögn geymd í vörslu rannsakenda í læstri hirslu eftir að 

rannsókn lýkur. Nafnalista einstaklinga verður eytt 16. júní 2003 og verður Siðanefnd FSA og 

Persónuvernd tilkynnt um það. 

Gögnin koma ekki til með að vera flutt úr landi. 

Með aðstoð Nick Cariglia verða þátttakendur valdir. Þátttakendur fá sent kynningarbréf ( 

fylgiskjal 6) með spurningalistunum þar sem þeim er gerð grein fyrir því að hverjum og einum er frjáls 

þátttaka í rannsókninni. Einstaklingur sem svarar listanum og sendir hann til baka hefur þar með 

samþykkt þátttöku. Viku síðar verður þátttakendum sent ítrekunarbréf (fylgiskjal 7) þar sem þátttakendur 

eru minntir á mikilvægi þess að sem flestir taki þátt. Meðfylgjandi verður annar spurningalisti ef svo 

óheppilega vill til að hinn hefur glatast, en jafnframt ítrekað að einungis er beðið um að öðrum 

spurningalistanum sé svarað. Tíu dögum seinna verður síðan öllum í úrtakinu sent þakkarbréf (fylgiskjal 

8) þar sem þeim sem kusu að taka þátt er þakkað fyrir þátttökuna. 



fylgiskjal E 

Fræðileg þekking á rannsóknarefninu er eingöngu tengd sjúkdómnum sáraristilbólgu (Colitis 

Ulcerosa). Eins og áður kom fram er þessi rannsókn verkefni okkar til B.Sc-gráðu í hjúkrunarfræði við 

Háskólann á Akureyri og er því frumraun okkar í rannsóknarvinnu.  

 Heimildavinna okkar er komin frekar stutt á veg en það sem við höfum skoðað hingað til bendir til 

þess að sjúkdómurinn hafi neikvæð áhrif á heilbrigði og vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu.  
 Brydolf, M. og Segesten, K. (1996). Living with ulcerative Colitis: Experiences of adolescents and young adults. Journal of Advanced Nursing, 23 (1), 39-47.   
 Dudley-Brown (1996). Living with Ulcerative Colitis. Gastroenterology Nursing, 19 (2),  60-64. 

Olmstead, J. (1998). Evaluation and management of patients with ulcerative colitis. Gastroenterology Nursing, 21 (4), 176-180. 
 Potter og Perry (1997). Fundamentals of Nursing:  Concepts, Process and Practice. St. Louis: Mosby. 
 Sands, J. K. (1999). Management of Persons with Problems of the Intestines. Í W. J. Phipps, J. K. Sands og J. F. Marek (ritstj.), Medical-Surgical Nursing (bls. 1313-1372). St. 
Louis: Mosby. 
 Smolen, D. M. (1998). Coping methods of patients with inflammatory bowel disease and prediction of perceived health, functional status and well being. Gastroenterology 
Nursing, 21 ( 3), 113-118. 
 og fleiri heimildir. 

 

Ávinninginn af rannsókninni teljum við geta orðið í hag þeirra sem hafa sjúkdóminn. 

Hugsanlega má nýta niðurstöðurnar fyrir heilbrigðisstarfsfólk sem þannig getur leitað leiða til að 

bæta heilbrigði og vellíðan einstaklinga með sáraristilbólgu. Við teljum enga áhættu fylgja 

þátttöku í rannsókninni. 

Við ætlum okkur ekki að fá upplýsingar um sjúkrasögu sjúklinga með Colitis Ulcerosa 

(sáraristilbólgu) eða þróun sjúkdómsins heldur eingöngu nöfn og heimilisföng þessara einstaklinga til 

þess að geta sent þeim spurningarlistann (fylgiskjal 5) Trúnaður er mikilvægur og höfum við báðar nú 

þegar undirritað þagnarskyldu Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri.  

 

Virðingarfyllst 

 

______________________________ 

Björk Jóhannsdóttir  

 

______________________________ 

Edda Guðrún Kristinsdóttir 
Fylgiskjöl: 

1. Yfirlýsing frá Nick Cariglia. 
2. Samþykki framkvæmdastjóra hjúkrunar við FSA 
3. Afrit af umsókn til Persónuverndar 
4. Heimild Persónuverndar. (kemur síðar) 
5. Spurningalistinn Heilbrigði og velllíðan. 
6. Kynningarbréf til þátttakenda. 
7. Ítrekunarbréf til þátttakenda. 
8. Þakkarbréf til þátttakenda.





9. 



fylgiskjal H 

FJÓRÐUNGSSJÚKRAHÚSIÐ Á AKUREYRI 

Akureyri, 8. janúar 2003. 
 

Björk Jóhannsdóttir, 4ja árs nemi í hjúkrunarfræði 
netfang: bj@est.is og 
 
Edda Guðrún Kristinsdóttir, 4ja árs nemi í hjúkrunarfræði 
netfang: h9909@unak.is 
 

Efni: Svar við umsókn um leyfi til að framkvæma rannsókn á Fjórðungssjúkrahúsinu 
 á Akureyri (FSA) 
___________________________________________________________________  
 
Sælar ! 
 
Ég þakka þér umsókn þína um að framkvæma rannsókn á FSA á upplifun einstaklinga með sára-
ristilbólgu. Ég hef kynnt mér rannsóknaráætlunina, vísindalegt gildi rannsóknarinnar og 
rannsóknaraðferð. Ég heimila þér framkvæmd  rannsóknarinnar að fengnum tilskyldum leyfum. 
 

Ósk um gott gengi ! 
 

Kveðjur 
 
Ólína Torfadóttir, framkvæmdastjóri hjúkrunar 
 

Afrit: Hólmfríður Kristjánsdóttir, netfang:holmfr @unak.is 

mailto:h9909@unak.is
mailto:bj@est.is
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