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»1If you can talk about your bowels

you can talk about anything“
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Utdrattur

Utdrattur

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad varpa ljosi a pad hvernig
einstaklingar med sararistilbolgu upplifa sitt heilbrigdi og vellidan. I
erlendum rannsoéknum sem adur hafa birst um efnid kemur fram ad
sararistilbolga hafi neikvaed ahrif a heilbrigdi og vellidan. Ekki hafa verid
gerdar rannsoknir & Islandi par sem lagt er mat a hvernig einstaklingar med
sararistilbolgu meta sitt heilbrigdi og vellidan.

Rannsoknarspurningarnar voru tveer:

v' Hvernig meta einstaklingar med sararistilbélgu eigid heilbrigdi og
vellidan ?

v' Hvernig gengur einstaklingum med sdraristilbélgu ad takast a vid
daglegar athafnir ?

Vid gerd rannsoknarinnar var notud megindleg lysandi rannséknar-
adferd en su adferd er talin henta vel til ad rannsaka stor pydi og heegt er ad
setja upplysingarnar fram a toélfreedilegan hatt. Spurningalisti var sendur til
93 einstaklinga med sararistilbolgu og atti matid ad na til sidustu fjogurra
vikna. Patttakan var 76%. Vi0 Urvinnslu gagnanna var notast vid
tolfreediforritid Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) og toéflu-
reikninn Excel. Nidurstédurnar voru settar fram a4 myndraenu formi og i
ritudu mali.

Sextiu og sj6 prosent (39) patttakendanna héfou verid med 6virkan
sjukdom i fjorar vikur samfellt og hafdi pad mjog liklega ahrif a
nidurstéournar.

Nidurstd6dur rannsoknarinnar leiddu i ljos ad 68% (48) patttakendanna

s6gou heildarheilsu sina frabsera, mjog goda eda goda. Fjortiu og fimm
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Utdrattur

prosent (32) patttakenda s6gdu ad andlegt astand hefdi alls ekkert truflad
sig. Jafnframt kom fram ad 82% (58) patttakendanna ségdu aod likamleg
heilsa peirra hefdi alls ekkert eda mjog litid takmarkad hreyfingu peirra.
Einnig kom fram ad virkur sjukdomur hafdi neikveedari ahrif a heilbrigdi og
vellidan patttakenda par sem markteekur munur (p<0,01) var a pvi hvernig
patttakendur med virkan og o6virkan sjukdom matu heildarheilsu sina.
Jafnframt benda nidurstédurnar til pess ad virkur sjukdomur hafi neikveed
ahrif a andlegt astand og getu til hreyfingar.

Rannsakendur draga pa alyktun af nidurstédunum ad i heildina hafi
ovirk sararistilbolga ekki neikveed ahrif a heilbrigdi og vellidan einstaklinga.
Aftur a moti telja rannsakendur ad virkur sjukdéomur hafi neikveed ahrif a

heilbrigdi og vellidan einstaklinga med sararistilbolgu.




Abstract

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:

v' How do individuals with ulcerative colitis rate their health and well
being ?
v' 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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Abstract

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.

Vil



bakkir

Pakkir

Eftirfarandi adilar fa bestu pakkir fra rannsakendum:

v Fjolskyldur okkar fyrir prautseigju og polinmeaedi medan a vinnslu
rannsoknarinnar stod.

v Pbatttakendur fyrir ad gera pessa rannsokn mogulega.

v' Hélmfridur Kristjansdottir fyrir goda leidségn og studning.

v Nick Cariglia meltingarsérfreedingur, fyrir studning medan a
rannsokninni sto6d og fyrir val a patttakendum.

v Valur Helgi Kristinsson leeknir, fyrir adstod vid gagnas6fnun og fyrir
pydingu utdratts.

v' Ragnheidur Lilja Bjarnadoéttir grunnskélakennari, fyrir yfirlestur og
godar abendingar.

v Bjarni bjodleifsson meltingarsérfreedingur, fyrir adstod vid gagna-
s6fnun.

v Sigurdur Bjornsson meltingarsérfreedingur, fyrir adstod vid gagna-
s6fnun.

v Starfsfolk bokasafns Haskoélans a Akureyri fyrir gott vidmoét og adstod
vid gagnas6fnun.

v Haukur Agustsson fyrir yfirlestur & utdreetti.
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Kafli 1
Inngangur

I pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn rannséknarinnar og megin-
hugtdk verda skilgreind. Fjallad verdur um tilgang rannséknarinnar, tilgdtur og
rannsoknarspurningarnar settar fram og sagt verdur fra hugmyndafreedilegum
ramma rannséknarinnar. Rokstutt verdur val a rannséknaradferdinni og ad

lokum verdur fjallad um gildi fyrir hjukrun og uppbyggingu skyrslunnar getio.

Bakgrunnur rannséknarinnar

Bolgusjukdomar i meltingarvegi (inflammatory bowel disease) er
samheiti yfir tvo sjukdoma sem valda langvinnri bolgu i meltingarvegi.
Sjukdomarnir heita svaedisgarnabodlga (Crohn’s) og sararistilbolga (Ulcerative
Colitis). Pessir tveir sjukdomar hafa svipada birtingarmynd svo sem kvidverki
og pyngdartap, en sjukdémarnir eru pé nokkud o6likir vegna mismunandi
stadsetningar og ahrifa a meltingarveginn (Palmer og Penman, 1999; Sands,
1999). Talid er ad 1200 einstaklingar med sararistilbolgu og 300 med sveedis-
garnabolgu hafi verid greindir a Islandi fram til arsins 2002 (Bjarni
bjodleifsson, 2003).

I pessari rannsokn er vidfangsefnid einstaklingar med sararistilbélgu.
Sararistilbélga getur komid fram a hvada aldri sem er en algengast er ad
sjukdéomurinn greinist hja folki a aldrinum 15-25 ara og 55-65 ara.
Sararistilbolgu fylgja auknar likur a krabbameini i ristli (Palmer og Penman,

1999; Sands, 1999). A Islandi hefur nygengi sararistilbélgu farid stédugt
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vaxandi undanfarin ar (Sigurdur Bjérnsson og Johann Heidar Johannsson,
2000).

Margar rannsoknir hafa verid gerdar a upplifun einstaklinga med
sararistilbolgu & eigin lifsgeedum. Ymsar rannséknaradferdir hafa verid
notadar, baedi megindlegar adferdir og eigindlegar. Algengt er ad notast sé vio
stadlada spurningalista eda prof. Spurningalistarnir eda profin eru mismun-
andi en oftast er ad verid ad meta kvida, ahyggjur, ahrif sjukdomsins a
daglegt lif, hvernig gengur ad lifa med sjukdominn og fleiri peetti. Einnig er
algengt ad notud séu saman tvo eda fleiri st6dlud prof til ad fa sem mesta
breidd i nidurstédurnar.

I einni af fyrstu rannsé6knunum sem gerdar voru til ad rannsaka ahrif
pess ad vera med bolgusjukdoma i meltingarvegi kom 1 1jos ad stor hluti
patttakendanna telur sjukdéminn hafa ahrif 4 alhlida ansegju med lifid
(Joachim og Milne, 1987).

Arid 1996 gerdi Dudley-Brown fyrirbzerafraedilega rannsékn a pvi
hvernig pad er ad vera med sararistilbélgu. bPar kom fram ad sararistilbolgan
hafdi mikil ahrif a getu og moéguleika einstaklingsins til pess ad stunda
vinnu og sinna fjélskyldunni, og voru allir patttakendurnir sammala um ad
fidlskyldan lidi fyrir veikindi peirra. Vegna sjukdomsins gatu peir ekki alltaf
tekid patt i ath6fnum fjélskyldunnar og fannst peim pad ésanngjarnt
gagnvart maka, bérnum og sjalfum sér.

[ nylegri rannsokn kom fram ad patttakendur sem ségdust ekki finna
fyrir 6paegindum fra meltingarvegi pegar sjukdéomurinn var ovirkur, matu
heilsu sina og lidan mun betur en peir sem voru med 6peegindi. Einnig kom

kvidi og punglyndi fram i meira meeli hja peim sem voru med 6paegindi, pratt
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fyrir ovirkan sjukdom. Ekki var p6 um ad reeda aukna tioni kvida eda
punglyndis en meelst hefur hja almenningi (Simrén, Axelsson, Gilberg,

Abrahamsson, Svedlund og Einar Bjérnsson, 2002).

Hugmyndafraedilegur rammi rannséknarinnar

Hugmyndafraedilegur rammi rannsékna er mikilveegur til ad styra
rannsakendum i akvedinn farveg og hafa pannig ahrif a4 proun rannséknar-
innar. An rammans takmarkast nidurstédurnar af mismunandi
stadreyndum an pess ad skyra tengsl peirra a milli. G6dur hugmyndafraedi-
legur rammi eykur auk pess yfirsyn rannsakenda a vidfangsefninu og gerir

rannsoknarferlid skilvirkara (Burns og Grove, 2001).

Skilgreiningar meginhugtaka

Sararistilbélga: Bolgusjukdomur i nedri hluta meltingarvegar af 6pekktum
ors6kum.

Virkur sjukdomur: Ekki hefur tekist ad draga ur virkni sararistilbélgunnar.
Einkenni sararistilbélgunnar eru til stadar eins og til deemis kvidverkir,
blodugur nidurgangur og einstaklingurinn parf oft ad hafa haegdir.

Ovirkur sjikdémur: Tekist hefur ad draga ur virkni sararistilbélgunnar,
sjukdomurinn gefur pvi litil/engin einkenni.

Heilbrigdi og vellidan: Lifedlisfraedilegt, félagslegt og/eda salreent, afsteett
asigkomulag einstaklings. Hver og einn einstaklingur skilgreinir heilbrigdi
sitt Ut fra eigin lifsgildum og veentingum til lifsins. Heilbrigdi er had
breytingum og er ekki eitthvad sem einstaklingurinn 6dlast fyrir lifstid.

Breyttar adsteedur, aldur, veentingar, lifsgildi, sjukdomar og margt annad
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getur haft ahrif a upplifun einstaklings a eigin heilbrigdi. Pegar breytingar
verda a lifi folks eins og til deemis vid pad ad greinast med sjukdom geta
lifsgildi og veentingar breyst og par med eigin hugmyndir um pad hvad
heilbrigdi og vellidan felur i sér.

Hvada merkingu hver og einn einstaklingur leggur i pessi hugték og
hvad pau pyda fyrir hvern og einn er mismunandi og midar pa hver
einstaklingur vid sitt astand, sina lidan og sin lifsgildi (Edelman, 1997).
Athafnir daglegs lifs (ADL): beer athafnir sem einstaklingur feest vid dag
hvern. Pad getur verid til deemis ad borda, kleedast, ganga, stunda vinnu og
tomstundir, eiga samskipti vid adra og svo meetti lengi telja afram.
Mismunandi er milli einstaklinga hvad telst til peirra daglegu athafna.
Stomia: begar uitbuin hefur verid leid fyrir heegdalosun ut i gegnum

kviovegginn.

Tilgangur ranns6knar, tilgatur og rannséknarspurningar

Tilgangur rannsoknarinnar er ad varpa ljosi a pad hvernig einstakl-
ingar med sararistilbolgu upplifa sitt heilbrigdi og vellidan.

Rannsoknarspurningarnar eru tveer:

v' Hvernig meta einstaklingar med sararistilbélgu eigid heilbrigdi og
vellidan ?

v' Hvernig gengur einstaklingum med sdraristilbélgu ad takast @ vid
daglegar athafnir ?

Tilgatur rannsakenda eru eftirfarandi:

v Einstaklingar med sdraristilbélgu telja sjukdéminn hafa neikvaed dhrif a

heilbrigdi sitt og vellidan.
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v' Konur meta heilbrigdi sitt og vellidan mun slakar en karlar.

v' Konum gengur verr ad takast a vid daglegar athafnir vegna
sjukdémsins.

v Einstaklingar a aldrinum 15-25 dra og 55-65 dra meta heilbrigdi sitt
verr en patttakendur a 60rum aldri og gengur verr ad takast d vid

daglegar athafnir.

Rokstudningur vardandi val A ranns6knaradferd

Rannsakendur nota megindlega, lysandi rannsoknaradferd (descriptive
quantitative research). Kostir pessarar adferdar eru ad haegt er ad rannsaka
stor pydi og setja nidurstédurnar fram a tolfreedilegan hatt.

Vid gagnas6fnun verdur notast vid spurningalista en pannig ma
nalgast miklar upplysingar a skdbmmum tima og kostnadur er i lagmarki.

Nanar verdur fjallad um adferdafreedi rannsoknarinnar i kafla prjua.

Gildi fyrir hjukrun

Rannsakendur telja mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar sem og annad
heilbrigdisstarfsfolk sé vel medvitad um lidan og upplifun einstaklinga med
sararistilbolgu og sé pannig i stakk buid til pess ad adlaga medferdina ad
hverjum og einum einstaklingi. Heildreen og einstaklingshaefd hjukrun er
mikilveegur pattur i allri vinnu hjukrunarfraedinga og til pess ad pad sé
mogulegt er naudsynlegt ad mynda gott samband vid skjolstaeding sinn og
pekkja hans upplifun, veentingar og lidan.

bad er von okkar ad rannsokn pessi studli ad betri skilningi

heilbrigdisstarfsfolks a upplifun og lidan einstaklinga med sararistilbolgu.
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Uppbygging skyrslu

[ freedilegri umfjéllun sem birt verdur i kafla tvd verdur fjallad um
sjukdominn sararistilbolgu og vitnad i freedilegt efni um sjukdéminn og
hvada ahrif hann hefur a lif peirra sem hann hafa. I kafla prju verdur sagt
fra peirri adferdafraedi sem notud var vid rannsoknina og a4 hverju hun
byggir. Nidurstédur rannsoknarinnar verda birtar i kafla fjégur. Par verdur
leitast vid ad svara rannsoknarspurningunum tveimur. Fjallad verour um
nidurstoour einstakra spurninga ur spurningalistanum og spurningar
bornar saman pegar vid a. Umreedur um nidurstédurnar koma fram i kafla
fimm. Par munu rannsakendur tulka nidurstéournar, draga alyktanir af
peim og ihlutun rannsakenda kemur fram sem og peirra skodun og
skilningur a efninu. Fjallad verdur um tilgatur rannsakenda, peer studdar
eda peim hafnad. Samantekt a pvi helsta sem fram hefur komiod 1 skyrslunni,
takmarkanir rannsoknarinnar og hugleidingar rannsakenda koma fram i
kafla sex. bPar verdur einnig fjallad um gildi rannséknarinnar fyrir hjukrun.

Einnig verda gefnar abendingar um mogulegar framtidarrannsoknir.

Samantekt

[ pessari rannsokn er vidfangsefnid heilbrigdi og vellidan, upplifun
einstaklinga med sararistilbolgu. Fyrri rannséknir um efnid benda til pess ad
peir sem hafa sjukdominn telji hann hafa neikvaed ahrif a heilbrigdi sitt og
vellidan. I pessari rannsokn verdur reynt ad varpa ljési 4 upplifun

einstaklinga med sararistilbolgu.
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Rannsoknarspurningarnar eru tveer:

v' Hvernig meta einstaklingar med sararistilbélgu eigid heilbrigdi og
vellidan ?

v' Hvernig gengur einstaklingum med sdraristilbélgu ad takast a vid
daglegar athafnir ?

Tilgatur rannsakenda eru eftirfarandi:

v Einstaklingar med sdararistilbélgu telja sjikdéminn hafa neikveed dhrif a
heilbrigdi sitt og vellidan.

v' Konur meta heilbrigdi sitt og vellidan mun slakar en karlar.

v' Konum gengur verr ad takast a vid daglegar athafnir vegna
sjukdémsins.

v Einstaklingar a aldrinum 15-25 dra og 55-65 dra meta heilbrigdi sitt
verr en patttakendur a 60rum aldri og gengur verr ad takast d vid

daglegar athafnir.
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Kafli 2
Fraedileg umfjollun

I pessum kafla verdur i upphafi fiallad almennt um bélgusjikdéoma i
meltingarvegi. buvi neest verdur farid i sjukdémafraedi sararistilbélgu. A0 lokum
verdur fjallad um pad freedilega efni og rannsoknir er tengjast heilbrigdi og

vellioan einstaklinga med sdraristilbélgu.

Bolgusjukdomar i meltingarvegi

Samkvaemt World Health Organization (2003) eru bélgusjukdomar i
meltingarvegi skilgreindir sem langvinnir sjukdémar sem hafa likamleg,
andleg og félagsleg ahrif.

Bolgusjukdomar i meltingarvegi eru oftast af voldum sykinga og
standa pa yfirleitt ekki lengur en i nokkra daga eda vikur (CCU Samtékin,
2002). Vio akvedna sjukdoma geta bolgurnar varad lengur, i nokkra manudi
eda jafnvel ar, og kallast pa langvinnar bolgur i meltingarvegi (inflammatory
bowel disease). Algengustu sjukdomarnir eru sveedisgarnabdlga (Crohn’s) og
sararistilbolga (Ulcerative Colitis). Pessir tveir sjukdémar gefa svipud
einkenni en eru pé nokkud olikir (CCU Samtdkin, 2002; Palmer og Penman,
1999; Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b; Rowlinson,
1999a; Sands, 1999). bad sem helst greinir peirra a milli er ad sararistilbolga
er i flestum tilvikum eingéngu i ristlinum og er par bundin vid slimhudina
sjalfa en sveedisgarnabolga getur verid i 6llum meltingarveginum, fra munni
til endaparms og oftar en ekki rydur hun sér i gegnum 61l 16g

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).

Sjukdomafraedi sararistilbolgu

Orsakir sararistilbolgu eru 6pekktar pratt fyrir margar rannsoknir.
Margir peettir eru taldir vera ahrifavaldar a sjukdominn eins og til deemis
reykingar, getnadarvarnarpillan, streita, botnlangataka, sjalfsoneemi, erfdir
og fleira (Cabrera og Schwartz, 2001; Palmer og Penman, 1999; Sands,
1999).

Sararistilbolga finnst einungis i endaparmi og ristli en ekki i
smagirninu. Nedsti hluti ristils ad endaparmi er neer alltaf bolginn og kallast
ba endaparmsbélga (proctitis). I 30-40% tilvika breidist sjukdémurinn til
vinstri hluta ristils og er pa talad um vinstri ristilbolgu (left-sided colitis).
Sjaldgeefara er ad sjukdomurinn breidist um allan ristilinn en pa er talad um
algjora ristilbélgu (pancolitis) (Ghosh, Shand og Ferguson, 2000; Palmer og
Penman, 1999; Sands, 1999).

Einkennandi fyrir sararistilbolgu er ad einkennin geta verid
mismunandi fra degi til dags og a milli einstaklinga. Pad hversu utbreiddur
sjukdomurinn er hefur ahrif a birtingu einkenna og einstaklingurinn upplifir
baedi god og sleem timabil (Palmer og Penman, 1999). Daemigerd einkenni eru
pyngdartap, kvidverkir, blodugur nidurgangur, jafnvel med slimi eda greftri
og einstaklingurinn parf oft ad hafa haegdir (Palmer og Penman, 1999;

Sands, 1999).
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Einnig geta fylgt einkenni utan meltingarvegar svo sem 1 lidum,
augum, hud, lifur og gallvegum (Palmer og Penman, 1999; Rayhorn og
Rayhorn, 2002b; Sands, 1999).

Samkveemt rannséknum hefur nygengi sararistilbolgu a Islandi fario
stéougt vaxandi fra arinu 1950 (Sigurdur Bjérnsson og Porgeir
Porgeirsson,1982; Sigurdur Bjérnsson, Johann Heidar J6hannsson og Einar
Oddsson, 1996; Sigurdur Bjérnsson og Johann Heidar J6hannsson, 2000). A
arunum 1990-1994 var nygengi sararistilbélgu a Islandi 16,5 a hverja
100.000 ibua, sem er eitt af pvi mesta sem meelst hafdi a peim tima. Til
samanburdar var nygengi sjukdomsins i Noregi 13,6 a hverja 100.000 ibua
(Sigurdur Bjérnsson og Johann Heidar Johannsson, 2000). A arunum 1995-
1999 var tidni sararistilbélgu a Islandi komin yfir 20 & hverja 100.000 ibua
(Bjarni bjodleifsson, 2003).

Fram til arsins 2002 er talid er ad um pad bil 1500 einstaklingar hafi
verid greindir med langvinnan bélgusjukdém i meltingarvegi 4 Islandi. Par af
eru 300 einstaklingar med svaedisgarnabolgu og 1200 med sararistilbolgu.
Sararistilbolga er talin vera 30% algengari hja konum en kérlum (Bjarni
bjodleifsson, 2003).

Tioni sjukdoémsins er heest i Nordur-Evropu, Nordur-Ameriku og hja
einstaklingum af hvitum kynpeetti og pa sérstaklega peim sem eru af
gydingaaettum. Tionin er margfalt leegri hja einstaklingum af sudur-
ameriskum, afriskum eda asiskum uppruna (Cabrera og Schwartz, 2001;
Sands, 1999; Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b).

beir sem eiga nana eettingja med sararistilbolgu eru i 10-15 sinnum

meiri heettu a ad préa med sér sjukdéminn en adrir (Cabrera og Schwartz,
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2001; Rayhorn og Rayhorn, 2002b). Tiu prosent peirra sem hafa
sararistilbolgu eiga ad minnsta kosti einn nainn eettingja med sjukdéominn
(Palmer og Penman, 1999).

Sjukdomurinn getur komio fram a hvada aldri sem er en algengast er
ad hann greinist hja einstaklingum a aldrinum 15-25 ara og 55-65 ara
(Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og Rayhorn, 2002b; Sands, 1999).

Sararistilbolgu fylgja auknar likur a krabbameini i ristli. Einstaklingar
sem hafa haft ttbreiddan og illvidradanlegan sjukdom i langan tima, eru i
aukinni heettu a ad fa ristilkrabbamein (Delco og Sonnenberg, 2000;
Ishibashi o.fl., 1999; Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999 Urbanski og
Fogt, 2000). Aheettan a ristilkrabbameini eykst verulega eftir atta til tiu ar
med sjukdominn (Ishibashi, Hirota, Ikeda og Hirohata, 1999; Palmer og
Penman, 1999; Sands, 1999).

Til ad greina sjukdominn parf ad utiloka adrar asteedur fyrir
einkennunum, eins og til deemis sykingar (Sands, 1999). Gera parf
rannsoknir a pvi hvort bakteriur eda snikjudyr finnist i haegdum. Pegar buid
er ad Utiloka ad um sykingu sé ad reeda er ristilspeglun naudsynleg til ad
stadfesta ad um sararistilbolgu sé ad reeda. Einnig til ad akvarda
stadsetningu og dreifingu sjukdomsins (Palmer og Penman, 1999; Sands,
1999). Tekin eru syni ur slimhuo ristilsins sem gefa til kynna hvort um
langvinna bodlgu er ad reeda eda ekki (Rayhorn og Rayhorn, 2002b). Venju-
lega er gerd skuggaefnismyndataka sem gefur gott yfirlit af astandi og
breytingum i ristlinum. Myndatakan synir hvort prengingar, sar eda adrar
sjuklegar breytingar eru til stadar (Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999).

Blodprufur eru avallt teknar til pess leggja mat a blédhag, neeringarastand
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og ahrif sjukdomsins a likamsstarfsemina (Sands,1999; Palmer og Penman,
1999).

Meodferdin vid sararistilbélgu er i raun tvipeett. Fyrsta skrefid er ad
draga ur virkni sjukdomsins med pvi ad draga uar bolgunni. Annad skref er
ad hindra ad bolgan komi upp aftur og vidhalda pannig minnkadri virkni
sjukdomsins (Kefalides og Hanauer, 2001).

Lyfjamedferd er helsta medferdin vid sararistilbolgu og midar ad pvi ad
draga ur einkennum sjukdémsins, draga ur likum a adgerd og auka lifsgeedi
einstaklingsins (Sands, 1999). Gerd og magn lyfja fer eftir virkni og tt-
breidslu sjukdomsins, hvada einkenni hann gefur og hvada lyf hafa virkad
vel adur (Ghosh ofl., 2000; Sands,1999). Algengast er ad nota stera,
oneemisbeelandi lyf og syklalyf (Rowlinson, 1999b; Sands,1999).

Um neeringarmedferd eru skiptar skodanir en pé hafa sumir
einstaklingar talad um ad mjolkurlaust feedi geti haft g6d ahrif a sjukdominn
(Palmer og Penman, 1999). Einnig hefur komid fram ad braud og mikil
sykurneysla geti haft neikvaed ahrif a lidan einstaklinga med sararistilbolgu
(Edman, Williams og Atkins, 2000).

Almenna reglan er su ad pegar sjukdomurinn er ovirkur eda litid
virkur geta einstaklingarnir bordad naestum allt sem hugurinn girnist. En
pegar sjukdomurinn er virkur er betra ad draga ur neyslu a feedutegundum
sem einstaklingurinn veit af fyrri reynslu ad geta haft sleem ahrif (Palmer og
Penman, 1999; Sands, 1999).

Skurdadgerd er framkvaemd pegar sjukdémurinn er illvidradanlegur
eda ekki er unnt ad halda honum nidri med lyfjamedferd og/eda neeringar-

medferd. Algengast er ad allur ristillinn eda hluti hans sé fjarleegdur. Oft er
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buin til leid fyrir heegdalosun 1t i gegnum kvidvegginn (stomia). Til eru margs
konar adgerdir og reedur stadsetning og edli sjutkdomsins pvi hvada adgerd er

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

Heilbrigdi og vellidan - upplifun einstaklinga med
sararistilbolgu

Langvinnir sjukdomar hafa margpeett ahrif a einstaklinga sem purfa
ad adlagast breytingum a lifi sinu og peim ahrifum sem sjukdémurinn hefur
a daglegt lif og storf (Lewis, 1998; Rowlinson, 1999c). breyta og verkir eru
algeng einkenni langvinnra sjukdoma, jafnvel p6 ad sjukdémurinn sé ekki
lifsheettulegur eda utbreiddur. bPreyta og verkir geta haft mikil ahrif a4
moguleika einstaklingsins til pess ad sinna ahugamalum, fjélskyldunni og
60rum athoéfnum daglegs lifs (Lewis, 1998).

I Iysandi ranns6kn Evans og Wickstrom (1999) var preyta og geta til
sjalfsuménnunar kénnud hja 31 einstakling med langvinn veikindi. I 1j6s
kom ad pvi meiri preytu sem einstaklingarnir upplifdu, pvi neikvaedari ahrif
komu fram a daglegt lif og andlega lidan.

Sararistilbdlga er einn af peim sjukdomum sem geta haft hamlandi
ahrif a getu einstaklingsins til pess ad fast vid athafnir daglegs lifs. Sjukdom-
urinn getur haft ahrif a likamlega getu og lidan. Einnig geta komid fram ahrif
a andlega lidan og félagsleg ahrif sjukdomsins eru vel pekkt (Rowlinson,
1999c¢).

I einni af fyrstu rannsé6knunum sem gerd var til ad rannsaka ahrif
pess ad vera med bolgusjukdoma i meltingarvegi a daglegt lif, var notast vid

megindlega nalgun. Lagdur var fyrir 10 spurninga listi med atta breytum.
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Breyturnar atta toku til alhlida anaegju med lifid, ahyggna, sambanda, skola
og vinnu, félagslegrar virkni, kynlifs, gedvefreennar hegdunar og
likamsimyndar. bPatttakendurnir gafu sér null til prju stig fyrir hverja og eina
spurningu. bvi fleiri stig sem einstaklingur gaf sér pvi meiri ahrif taldi hann
sjukdominn hafa a breytuna. Medalaldur patttakenda (n=80) var 33 ar og
ho6fou peir haft sjutkdéminn ad medaltali i sjo ar. Enginn patttakendanna var
med annan sjukdom eda atti vid gedraen vandamal ad strida. Flestir
patttakendanna (79%) hoéfou ekki gengist undir adgerd vegna sjukdomsins.
Rannsoknin leiddi i 1jos ad 42% patttakendanna téldu sjukdéminn hafa ahrif
a heildarheilsu sina, pessi breyta fékk flest stig. Neest a eftir komu ahrif
sjukdomsins a gedvefraena hegdun (26%) og ahyggjur (25%). Minnstu ahrifin
virtust vera a sambond en adeins 13% patttakenda téldu sjukdéminn hafa
ahrif a pann patt (Joachim og Milne, 1987).

Dudley-Brown (1996) gerdi fyrirbeerafraedilega rannsokn a pvi hvernig
er ad vera med sararistilbélgu (n=3). Aberandi var ad allir patttakendurnir i
rannsékninni nefndu évissuna og 66ryggid tengt sjukdomnum. Omégulegt
var fyrir pa ad vita hveneer sjukdomurinn yrdi virkur a ny eda hversu lengi
og olli pad peim stodugum ahyggjum. Allir patttakendurnir voru utivinnandi
og bjuggu med fjolskyldum sinum. Sararistilb6lgan hafdi mikil ahrif a getu
peirra og moguleika til pess ad stunda vinnu og sinna fjolskyldum sinum og
voru peir allir sammala um ad fjélskyldan 1idi fyrir veikindi peirra. Vegna
sjukdomsins gatu peir ekki alltaf tekid patt i athéfnum fjolskyldunnar og
fannst peim pad 6sanngjarnt gagnvart maka, bérnum og sjalfum sér.

Hjortswang, Strém og Almer (1998) gerdu rannsékn par sem

tilgangurinn var ad skoda lifsgeedi seenskra einstaklinga med sararistilboélgu.
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211 einstaklingar toku patt i rannsékninni, 113 karlar og 98 konur.
Medalaldur patttakenda var 42,7 ar. Meira en helmingur patttakendanna
(59.6%) hafdi verid med sjukdéminn lengur en i fimm ar og mismunandi var
hvort sjukdomurinn var virkur (28%) eda ovirkur (72%). Flestir
patttakendanna voru med sjukdominn i vinstri hluta ristils og nidur ad
endaparmi.

Rannsoknin leiddi i ljos ad peir einstaklingar sem voru med virkan og
ovirkan sjukdom hoéfou mestar ahyggjur af pvi ad purfa ad fa stomiu. beir
sem ho6fou virkan sjukdom héfou neestmestar ahyggjur af pvi ad missa stjorn
a heegdalosun, aftur a moti hé6fou peir sem voru med ovirkan sjukdom
neestmestar ahyggjur af proun krabbameins. Allir patttakendurnir héféu
minnstar ahyggjur af pvi ad geta ekki eignast boérn. Alls s6gdu 50.8%
patttakendanna sjukdominn hafa hamlandi ahrif a likamlega virkni og getu.
beir peettir sem vogu mest voru svefn og hvild, tomstundir, vinna, félagsleg
virkni og tilfinningaleg lidan. beir patttakendur sem voru med virkan sjuk-
dom s6gdu sjukdominn hafa meiri ahrif a daglegt lif og andlega lidan, heldur
en peir sem voru meod ovirkan sjukdéom. Enginn munur var a pvi hvernig
einstaklingar med virkan eda ovirkan sjukdom matu likamlega lidan sina.
Einstaklingar med virkan sjukdém matu heilbrigdi sitt, heilsu og vellidan
slakar en peir sem voru med ovirkan sjukdém. bPad sama ma segja um
hémlur i1 daglegu lifi og einkenni fra meltingarvegi, vegna lyfjainntéku.
Einnig kom fram ad pad ad vera haldinn einhverjum 60rum sjukdomi hafdi
neikvaed ahrif a pad hvernig patttakendurnir matu heilbrigdi sitt og vellidan

(Hjortswang o.fl., 1998).
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[ rannsokn Casellas, Lopez-Vivancos, Badia, Vilaseca og Malagelada
(2001) voru lifsgeedi einstaklinga (n=289) metin med akvednu
lifsgaedameeliteeki fyrir einstaklinga med boélgusjukdoma i ristli. Meelitaekio
neer yfir fimm flokka sem eru einkenni fra nedri hluta meltingarvegar, ymis
likamleg einkenni, ahrif a virkni, ahrif a félagslif og tilfinningar. Par kom
fram ad einstaklingar med virkan sjukdom matu lifsgeedi sin mun verr en
peir sem voru meod ovirkan sjukdom. Einstaklingar med sararistilbolgu voru
160 og peir sem voru med virkan sjukdém (n=53) téldu einkenni fra
meltingarvegi hafa mikil ahrif til hins verra a lifsgaedi sin. Aftur 4 moti
sdgdust peir sem voru med 6virkan sjukdom (n=107) finna mest fyrir 60rum
einkennum, likamlegum og andlegum. begar sjukdémurinn er ovirkur
dregur ur einkennum fra nedri hluta meltingarvegar og pa téldu einstakl-
ingar adra peetti hafa ahrif a lifsgeedi sin, eins og preytu, vanlidan og

lystarleysi.

Arid 2002 birtist i timaritinu The American Journal of Gastro-
enterology, megindleg rannsokn eftir Simrén o.fl.. Tilgangur rannséknar-
innar var ad skoda hvada ahrif pad hefdi a einstaklinga ad vera med
bolgusjukdom i meltingarvegi (inflammatory bowel disease) pratt fyrir ad
sjukdémurinn veeri 6virkur. I urtakinu voru 83 einstaklingar, par af 43 med
sararistilbolgu og 40 med svaedisgarnabolgu. Allir h6fou verid med
sjukdominn i ad minnsta kosti tvo ar og 6virkan i ad minnsta kosti eitt ar.
Rannsoknin leiddi i 1jos ad einstaklingar med ovirkan bélgusjukdom fundu
oft fyrir meiri einkennum fra meltingarvegi en almenningur. Peir
patttakendur sem so6goust ekki finna fyrir 6psegindum fra meltingarvegi

pegar sjukdomurinn var évirkur, matu heilsu sina og lidan mun betur en
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peir sem h6éfou 6peegindi. Kvidi og punglyndi voru peettir sem komu fram i
meira meeli hja peim sem h6fou 6peegindi, pratt fyrir 6évirkan sjukdom. Ekki

var p6 um ad reeda aukna tidni kvida eda punglyndis, en hja almenningi.

I Iysandi ranns6kn Kinash, Fischer, Lukie og Carr (1993) var
markmidid ad varpa ljosi a ahrif pess ad vera med langvinna boélgu i
meltingarvegi a daglegt lif og hvernig einstaklingunum tokst ad takast a vid
pad. I urtakinu voru 88 med svaedisgarnaboélgu og 62 med sararistilbolgu,
allir h6fou haft sjatkdominn 1 ad minnsta kosti eitt ar, en misjafnt var hvort
sjukdomurinn var virkur eda ovirkur. Patttakendurnir voru allir eldri en 16

ara.

Nidurstédurnar leiddu i ljos ad pad sem hafdi mest ahrif a daglegt 1if
einstaklinganna voru takmarkandi eda hamlandi ahrif pess ad hafa
sjukdéminn. Ahyggjur voru algengar og ma par nefna dhyggjur af virkni og
proun sjukdoémsins, af moégulegum skurdadgeroum, heettu a krabbameini,
vandaméalum tengdum matarzedi og dauda. I ljos kom ad einstaklingar med
sararistilbolgu h6fou meiri ahyggjur af krabbameini en minni ahyggjur af
vandamalum tengdum mataraedi, heldur en beir sem voru med
sveedisgarnabolgu. bad sem aftur & moéti olli minnstum ahyggjum hja badum
hoépunum voru peettir eins og ahrif & sambénd og sjalfsimyndina. Pbeir
einstaklingar sem hoéfou haft sjukdémana i tvo til fjogur ar téldu pa hafa
mikil ahrif a lif sitt, meiri ahrif en peir sem h6fou haft sjatkdominn lengur en
itiu ar. Einnig kom fram ad peir sem hofou sveedisgarnabolgu upplifou meiri

ahrif af sjatkdomnum en einstaklingar med sararistilbolgu. Konur, peir sem
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voru yngri en 35 ara, fraskildir eda eklar/ekkjur, upplifdu einnig mikil ahrif

sjukdomsins a daglegt lif (Kinash o.fl., 1993).

Megindleg rannsokn sem framkveemd var arid 1988 (n=164) syndi
fram a ad einstaklingar med sararistilbolgu sem ekki héfou gengist undir
adgero vegna sjukdomsins, matu lifsgeedi sin avallt betur en peir sem héfou
purft ad gangast undir adgerd. Skyrist pad einna helst a pvi ad sjukdomur
peirra var ekki pad illvidradanlegur eda tutbreiddur ad gripa purtfti til
skurdagerdar (Farmer, 1994).

I rannsokn Seidel, Peach, Newman og Sharp, (1999) sem st6d yfir i tiu
ar voru 55 einstaklingar sem gengust undir adgerd par sem peir fengu
stomiu, spurdir ut i lifsgeedi fyrir og eftir adgerd. Af pessum 55 voru 36 med
sararistilbolgu og 19 med aettgenga sepamyndun i ristli (Familial Adeno-
matous Polyposis). Svarhlutfall var 65%. Par kom fram ad 87% einstakl-
inganna s6gdu ad lifsgeedi sin veeru alltaf betri nu en fyrir adgerdina. Enda er

sjukdomur sem parfnast adgerdar yfirleitt illvioradanlegur og oft utbreiddur.

Samantekt

Orsakir sararistilbolgu eru enn 6pekktar. Nedsti hluti ristils ad enda-
parmi er neer alltaf bolginn og i 30-40% tilvika breidist sjukdomurinn til
vinstri hluta ristils og er pa talad um vinstri ristilbolgu. Sjaldgeefara er ad
sjukdoémurinn breidist um allan ristilinn. Pad hversu utbreiddur sjukdémur-
inn er hefur ahrif 4 birtingu einkenna. Nygengi sjukdémsins 4 Islandi hefur
farid stodugt vaxandi og er talid ad um pad bil 1500 einstaklingar hafi

greinst med langvinnan bélgusjukdém i meltingarvegi a Islandi fram til
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arsins 2002. bar af eru 300 einstaklingar med sveedisgarnabolgu og 1200
meod sararistilbolgu. Sjukdomurinn getur komid fram a hvada aldri sem er.
Sararistilbolgu fylgja auknar likur a krabbameini 1 ristli. Lyfjamedferd er
helsta medferdin vid sararistilbolgu og er skurdadgerd framkveemd pegar
sjukdomurinn er illvioradanlegur.

Sararistilbolga er einn af peim sjukdomum sem geta haft hamlandi
ahrif a getu einstaklingsins til pess ad fast vid athafnir daglegs lifs.
Rannsoknir hafa leitt i ljos ad peir einstaklingar med virkan og ovirkan
sjukdom hafa mestar ahyggjur af pvi ad purfa ad fa stomiu. Einnig hefur
komid fram ad einstaklingar med virkan sjukdom meta lifsgeedi sin mun verr
en einstaklingar med ovirkan sjukdom. Onnur rannsokn syndi fram a ad
mikill meirihluti peirra sem hefur purft ad gangast undir adgerd vegna

sjukdomsins segja lifsgaedi sin alltaf betri nu en fyrir adgerdina.

19



Kafli 3 - Aoferdafreodi

Kafli 3

Adferdafraedi

I pessum kafla verdur fjallad um pd adferd sem notud var vid gerd
rannsoknarinnar, hvernig og hvada urtak var valid og umfjéllun um meeliteekio
sem notast var vid. Fjallad verdur um dreidanleika og réttmeeti meeliteekja.
Sagt verdur fra hvernig gagnasdfnun fér fram, hvernig urvinnslu gagna var

hattad og ad lokum fjallad um sidfraedilega peetti rannséknarinnar.

Rannsoknaradferd

I pessari rannsékn var notast vid megindlega, lysandi rannséknar-
adferod (descriptive quantitative research).

Megindleg rannsokn er hefdbundid rannséknarform innan visinda-
samfélagsins par sem ahersla er 16g0 a nakvaemni og hlutleegni. Megindlegar
rannsoknaradferdir eru formfastar, hlutbundnar og kerfisbundio ferli. Med
pessari adferd er heegt ad rannsaka stor pydi og setja fram upplysingar a
tolfraeedilegan hatt. Vid greiningu gagna var notud lysandi télfraedi sem gerdi
rannsakendum kleift ad minnka, draga saman, tulka og skyra fra
nidurstéounum (Burns og Grove, 2001).

Megindlegar lysandi rannsoknir eru baedi notadar til ad lysa einni
breytu og einkennum akvedinna einstaklinga, hopa eda adstaedna. Adferdin
lysir einnig sambandi milli tveggja breyta. bPetta rannsoknarsnid er notad til
ad koma reglu a gégn sem safnad hefur verid. Notadar eru stadladar
athuganir eda spurningalistar til ad Iysa vidfangsefninu. Thlutun rannsak-

enda a ekki ad koma fram heldur er tilgangurinn ad kanna akvedin fyrirbeeri
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i sinum raunverulegu adsteedum. Pannig ma byggja pekkingargrunn fyrir

frekari rannsoknir (Burns og Grove, 2001).

Urtakid

Urtak rannsoknarinnar var paegindaurtak par sem meltingarsér-
freedingur utvegadi rannsakendum nafnalista einstaklinga med sararistil-
bolgu, sem allir voru i hans umsja. Mikilveegt er ad hafa i huga ad pegar
notast er vid peegindaturtak er alltaf akvedin heetta a pvi ad urtakid endur-
spegli ekki pydid (Burns og Grove, 2001).

[ upphafi samanst6d urtakid af 99 einstaklingum 18 ara og eldri sem
allir h6fou sjukdomsgreininguna sararistilbolga. Pegar nafnalistinn var
yfirfarinn kom 1 ljos ad n6fn tveggja einstaklinga fundust ekki i pjodskra og
minnkadi urtakid pvi nidur i 97 einstaklinga. Eftir ad spurningalistinn var
sendur ut kom i ljos ad einn einstaklingur fannst ekki og var bréf hans
endursent til rannsakenda. brja adra einstaklingar purfti ad utiloka ur rann-
sokninni vegna mistaka vid gerd nafnalistans sem rannsakendur fengu i
upphafi.

bPegar upp var stadid samanstéd urtakio pvi af 93 einstaklingum, 18

ara og eldri sem allir h6fou sararistilbélgu.

Meaelitaekid

Rannsakendur véldu ad nota spurningalista til gagnadéflunar. Notast
var vid spurningalistann SF-8 ad vidbeettum sex bakgrunnsspurningum sem
rannsakendur settu fram. Pessar sex spurningar toku til aldurs, kyns og

sjukdomsins sjalfs. SF-8 er fimm til sex punkta Likert kvardi par sem

21



Kafli 3 - Aoferdafreodi

einstaklingarnir meta sjalfa sig med tilliti til upplifunar a eigin heilbrigdi og
vellidan, sidastlionar 4 vikur. Samkveemt Burns og Groves (2001) er Likert
kvardi einn algengasti kvardinn sem notadur er i spurningalistum.

Meeliteekid SF-8 og var préad af John E. Ware, Jr., PhD sem ario 1997
stofnadi Quality Metric Incorporated. Fyrirteekid proar adferdir byggdar a
visindalegum grunni fyrir stofnanir og fyrirteeki i heilbrigdispjonustu, sem
purfa og vilja meta aheettu og arangur i starfi sinu a nakveeman hatt
(qualitymetric.com, 2003).

[ upphafi var spurningalistinn SF-36 préadur og inniheldur hann 36
krossaspurningar med atta yfirflokkum sem tengjast heilsu og vellidan.
beettirnir atta na yfir likamlega getu og virkni, félagslega virkni, takmarkanir
vegna andlegrar eda likamlegrar heilsu, andlega lidan, preytu, verki og
heildarmat einstaklings a eigin heilsu (qualitymetric.com, 2003). SF-8 er
afsprengi SF-36 og par eru eingdéngu atta krossaspurningar, pad er ein
spurning um hvern yfirflokk. Samkveemt rannséknum meelir SF-8 sému
peetti og gefur sambeerilegar nidurstdédur og SF-36 (qualitymetric.com, 2003).

Styrkur spurningalista er sa ad pannig ma safna fjélbreyttum gégnum
a skémmum tima og kostnadur er i lagmarki. Nidurstédur eru settar fram a
tolfreedilegan hatt og par med er heegt ad syna fram a akvednar stadreyndir
og bera saman vid nidurstédur annarra rannsoékna par sem vid a (Burns og
Grove, 2001; borlakur Karlsson, 2001). Mikilveegt er ad gera patttakendum
audvelt fyrir ad svara spurningunum og pvi parf ad vanda vel uppsetningu
og ordalag spurninga. bannig verda einstaklingarnir viljugri ad svara og
leggja sig betur fram sem skilar sér i nakveemari svorun (Porlakur Karlsson,

2001).
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Helstu gallar vid notkun spurningalista eru peir ad svorun peirra er oft
léleg. Akvedin heetta er a ad patttakendur misskilji spurningar eda pekki
ekki einstok ord sem notud eru. Nidurstédurnar takmarkast af peim
spurningum sem eru i listanum og gefa pvi ekki teekifeeri til frekari nalgunar
eda tulkunar a vidfangsefninu vid urvinnslu gagna (Burns og Grove, 2001;

borlakur Karlsson, 2001).

Areidanleiki og réttmaeti maelitaekja

Areidanleiki (reliability) segir til um nakveemni nidurstadna. Meeliteeki
er areidanlegt pegar samraemi er i nidurstodum milli endurtekinna eda jafn-
gildra meelinga (Burns og Grove, 2001; Gudrun Palmadottir, 2001).

Réttmeeti (validity) visar til pess hversu vel matsteekid meelir pad sem
pvi er eetlad ad meela. Réttmeeti segir til um pydingu nidurstadna og pess
vegna er réttmeeti einn mikilveegasti eiginleiki matsteekis (Gudrun
Palmadottir, 2001).

Forprofun (pilot study) er mikilveeg til pess ad leggja mat a
areidanleika og réttmeeti meeliteekisins. Forprofunin er i raun smaekkud
mynd af rannsokninni sjalfri (Burns og Grove, 2001).

Ad mati rannsakenda var forprofun ekki naudsynleg par sem spurn-
ingalistinn SF-8 er meeliteeki sem farid hefur i gegnum langt préunarferli og
er margreyndur og margprofadur. Rannsakendur téldu ekki porf a ad
forprofa sérstaklega peer spurningar sem beett var vid listann, vegna edlis

peirra.
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Gagnasofnun

Vidfangsefni rannsoknarinnar var akvedio i lok arsins 2002 og hofst
gagnasofnun i byrjun ars 2003. bann 18. febraar 2003 voru sendir ut
spurningalistar (fylgiskjal A) asamt kynningarbréfi (fylgiskjal B) til patttak-
enda. Itrekunarbreéf (fylgiskjal C) asamt 6dru eintaki af spurningalistanum ef
fyrra eintakid skyldi hafa glatast, voru send 3. mars 2003 og allir fengu sent
pakkarbréf (fylgiskjal D) 10. mars 2003. Pann 17. mars 2003 heettu

rannsakendur ad taka vid spurningalistum.

Urvinnsla gagna

Vid urvinnslu ganga var notast vid télfreediforritid Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) og té6flureikninn Excel. Nidurstédournar voru
settar fram a myndreenu formi og i ritudu mali. Bornar voru saman ymsar
breytur og tengsl milli breyta skodud og tulkud. x2-adferd (Chi-square) var

notuo til ad kanna markteekni nidurstadnanna.

Sidfraedilegir peettir rannséknarinnar

Vid undirbuning rannsoknarinnar purfti ad tilkynna og saekja um leyfi
til framkveemdarinnar.

v' Umsokn til Sidanefndar Fjordungssjukrahussins a Akureyri (FSA) var
skilad 10. januar 2003 (fylgiskjal E). Sidanefnd FSA gaf leyfi til fram-
kveemdar rannsoknarinnar (fylgiskjal F).

v borvaldar Ingvarsson framkveemdastjori leekninga vid FSA gaf leyfi til

framkveemdar rannsoknarinnar (fylgiskjal G).

24



Kafli 3 - Aoferdafreodi

v' Olina Torfadottir framkveemdastjori hjukrunar a FSA gaf leyfi til
framkveemdar rannsoknarinnar (fylgiskjal H.)

v Nick Cariglia yfirleeknir Speglunardeildar FSA gaf leyfi til notkunar a
lista sem innihélt n6fn einstaklinga med sararistilbolgu (fylgiskjal I).

v' Rannsakendur sendu tilkynningu um vinnslu persénuupplysinga til
Personuverndar og fengu peir senda stadfestingu a moéttoku hennar

(fylgiskjal J).

Vid gerd rannsokna er mikilveegt ad hafa sidfreedi rannsékna i huga.
Mikilveegt er ad vernda einstaklinginn og bera virdingu fyrir honum. Athuga
verdur hvort einhver aheetta fylgi patttoku i rannsékninni og reyna ad draga
ur henni ef einhver er. Veita parf neegilega vitneskju um edli rannsékn-
arinnar pannig ad hver og einn geti tekid upplysta akvéroun um patttoku
(Sigurdur Kristinsson, 2001).

I kynningarbréfi sem patttakendur fengu kom fram ad hverjum og
einum veeri frjals patttaka i rannsékninni. Med pvi ad svara og senda
spurningalistann veeri vidkomandi buinn ad sampykkja patttéku. bar kom
einnig fram ad rannsakendur hefdu engan adgang ad sjukraskyrslum
patttakenda, engir personugreinanlegir peettir yrdu notadir og pess vegna
engin leid fyrir rannsakendur ad vita hverjir taka patt og hverjir ekki. I
kynningarbréfinu kom einnig fram skyr tilgangur rannséknarinnar,
mogulegur avinningur hennar og hverjir veeru i Urtakinu. Farido var med 611

goégn sem trunadarmal.
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Samantekt

[ rannsékninni var notast vid megindlega, lysandi rannséknaradferd
sem er hefdbundid rannséknarform innan visindasamfélagsins. Urtak rann-
soknarinnar var peegindaurtak sem samanstod af 93 einstaklingum, 18 ara
og eldri, med sararistilbolgu. Notast var vid spurningalistann SF-8 ad vid-
baettum sex bakgrunnsspurningum sem rannsakendur settu fram. SF-8
spyr um likamlega getu og virkni, félagslega virkni, takmarkanir vegna
andlegrar eda likamlegrar heilsu, andlega lidan, preytu, verki og heildarmat
einstaklings a eigin heilsu. Gagnaséfnun for fram a timabilinu 18. febraar
2003 - 17. mars 2003 og var patttakan i rannsokninni 76%.

Vid urvinnslu ganga var notast vid t6lfreediforritid Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) og t6flureikninn Excel. Nidurstédournar voru

settar fram a4 myndreenu formi og ritudu mali.
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Kafli 4
Nidurstodur

Hér a eftir verda helstu nidurstédur rannséknarinnar kynntar. I upphafi
verdur sagt fra fjélda patttakenda i rannsékninni og hvad einkennir pa. Med
bui er dtt vid hver aldur peirra er og hvernig hlutfall milli kynja skiptis. Einnig
verdur sagt fra pekkingu patttakenda a stadsetningu sjukdémsins hja peim
sjalfum, hvort peir hafi farid i adgerd vegna sjukdémsins eda fengid stomiu.
Umfjéllun nidurstadna verdur skipt i tvennt eftir rannséknarspurningunum.

Rannsoknarspurningarnar eru tvaer:

v' Hvernig meta einstaklingar med sararistilbélgu eigid heilbrigdi, heilsu og
vellioan ?
v' Hvernig gengur einstaklingum med sdraristilbélgu ad takast a vid
daglegar athafnir ?
Nidurstédur spurninganna verda allar bornar vid aldur, kyn og virkni
eda 6virkni sjukdémsins, sidustu fjérar vikur.
Fjallad verdur um télulegar nidurstdéour i présentum og verdur fjoldi

einstaklinga sem standa par ad baki i sviga a eftir.

Patttakendur i rannsokninni

Patttaka i rannsokninni
[ upphafi samanst6d urtakid af 99 einstaklingum 18 ara og eldri sem
allir héfou sjukdomsgreininguna sararistilbolga, og voru allir i umsja sama

meltingarsérfraeedings.
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Vio yfirferd listans kom i 1jos ad prju prosent (3) einstaklinganna
fundust ekki og 6nnur prju prosent (3) purfti ad utiloka vegna mistaka vid
gerd nafnalistans og samanstod urtakio pvi af 93 einstaklingum. Af peim 93

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

svorudu (mynd 4.1).

mynd 4.1
batttaka i ranns 0kninni

24%

76%

O Svoruou B Svorudu ekki

Aldursdreifing patttakenda
Aldursdreifing patttakenda var fra 23 ara til 88 ara (mynd 4.2).

Medalaldur patttakenda var 48,7 ar.

mynd 4.2
Aldursdreifing patttakenda
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Kynjahlutfall patttakenda
[ artakinu voru 47 konur og 46 karlar. Svér barust fra 26 konum og
var svarhlutfall peirra 55%. Alls voru pad 45 karlar sem svérudu og var
svarhlutfall peirra 98%.

A mynd 4.3 ma sja hvernig kynjahlutfall patttakenda i rannsékninni

skiptist.
mynd 4.3
Kynjahlutfall patttakenda

37%

63%

O Karlar B Konur

Stadsetning sjukdoms og vitneskja um stadsetningu
Sextiu og tveir patttakendur svérudu spurningunni um stadsetningu
sjukdomsins, prir slepptu henni og sex voru med stomiu og voru peir pvi
utilokadir fra pessari spurningu.
Teeplega helmingur patttakenda var med endaparmsboélgu en mun

feerri einstaklingar voru med vinstri ristilbélgu eda algjora ristilbolgu (mynd

4.4).
) mynd 4.4

Stadsetning sjukdoms
23%

45%

32%

O Endaparmsbélga B Vinstri ristilbélgaO Algjor ristilbolga

29



Kafli 4 - Nidurstoour

Hlutfallid milli peirra sem s6gdust vita hvar sjukdomur peirra veeri
stadsettur og peirra sem soégoust ekki vita pad var jafnt, 31 patttakandi i

hvorum hoépi (mynd 4.5).

mynd 4.5
Vitneskja um stadsetningu sjukdoms

50% 50%

O Veit hvar B Veit ekki hvar

Adgerd
Af peim 66 patttakendum sem svorudu spurningunni um hvort peir
hefou farid i adgerd vegna sjukdomsins, sogdust 14 einstaklingar hafa fario i

adgerd og 52 sogdust aldrei hafa farid i adgerd (mynd 4.6).

mynd 4.6
Adgerd

7%

20%

73%

O Fario i adgerd W FkKi fario i adgerd O Svorudu ekki
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Stomia

bPatttakendur voru spurdir hvort peir hefdu einhvern tima fengio

stomiu. Fimmtiu og niu patttakendur svérudu. Sj6étiu og tvo prosent (51)

s6gdust aldrei hafa fengid stomiu. brju prosent (2) s6gdust hafa fengid

stomiu timabundid og 8% (6) s6gdust hafa fengid stomiu til frambudar.

Sautjan prosent (12) slepptu spurningunni (mynd 4.7).

17%

8%
3%

mynd 4.7
Stomia

O Aldrei fengio
B Fengio timabundio
O Fengio til frambudar

72% O Sleppa

Virkni sjaukdomsins

Vel er pekkt ad sararistilbolga er sjukdomur sem gefur mis mikil

einkenni. Stundum virdist sjukdomurinn vera ovirkur en a 60rum stundum

er hann virkur. Patttakendur voru spurdir hvort sjaukdéomur peirra hefdi verio

mynd 4.8
Virkni s jukdomsins

7%

26%

67%

O Virkur samfellt
yfir timabilio

® Virkur hluta
timabilsins

O Ovirkur samfellt
yfir timabilio

virkur eda ovirkur sidustu
fijorar vikur. Fimmtiu og atta
patttakendur svérudu
spurningunni. Atta slepptu
pvi ad svara og sex patttak-

endur voru utilokadir vegna
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pess ad peir h6fou fengid stomiu til frambudar. 67% (39) s6gdust hafa verid
meod ovirkan sjukdom i samfellt fjorar vikur. 26% (15) h6fou verid med
sjukdominn virkan yfir hluta af sidustu fjorum vikum, allt fra einum degi
upp 1 20 daga. Einungis 7% (4) patttakenda allt karlar s6gdust hafa verid

meod virkan sjukdom samfellt i fjorar vikur (mynd 4.8).

Hvernig meta einstaklingar med sararistilbolgu eigid

heilbrigdi og vellidan ?

Mat patttakenda a heildarheilsu

batttakendur voru bednir

mynd 4.9
ad leggja heildarmat & heilsu Mat patttakenda a heildarheilsu
sina sidustu fjorar vikur. Allir 4% 10%

patttakendur svérudu spurning- 28%

31%
unni (n=71). Tiu prosent (7)

patttakenda sogdu heilsu sina 27%
O Frabzer B Mjog g60 0O G60 O Szemileg B Sleem

frabeera. Fimmtiu og atta
prosent (41) s6gdu heilsu sina mjég goda eda goda. Tuttugu og atta prosent
(20) s6gou heilsu sina seemilega og fjogur prosent (3) s6gdu heilsu sina
sleema. Enginn patttakendanna sagdi heilsu sina mjog sleema (mynd 4.9).
Markteekur munur var a pvi hvernig patttakendur med virkan eda
ovirkan sjukdom matu heildarheilsu sina (p<0,01). Mikill meirihluti peirra
sem hafdi verid med virkan sjukdom i fjorar vikur samfellt eda hluta af

vikunum fjorum ségdu heildarheilsu sina hafa verid seemilega eda sleema,
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eda um 72% (13). Aftur a moti voru pad einungis 18% (7) peirra sem hofou
verid med ovirkan sjukdom i samfellt fjorar vikur sem s6gdu heildarheilsu
sina hafa verid seemilega eda sleema. Ekki reyndist vera markteekur munur
(p>0,05) pegar heildarheilsa og kyn voru borin saman. Aftur a moti kom i
lj6s markteekur munur (p<0,05) pegar heildarheilsa var borin saman vid

aldur patttakenda (tafla 4.1)

23-39 ara 40-52 ara 53—-88 ara

Heildarheilsa
frabzer eda mjog 52% (12) 58% (14) 13% (3)
260

Heildarheilsa goo 26% (6) 25% (6) 29% (7)

Heildarheilsa

0 o o
szemileg eda slzem 22% (5) 17% (4) 58% (14)

tafla 4.1 - Aldur patttakenda borin saman vid heildarheilsu

Verkir
batttakendur voru bednir ad segja til um hversu miklum verkjum peir
hefou fundid fyrir sidustu 4 vikur. Sj6étiu patttakendur svéorudu. Af peim

s6goust 39% (27) hafa haft alls enga verki en 48% (34) s6gdust hafa fundid

fyrir mjog veegum eda veegum
mynd 4.10

verkjum sidustu fjorar vikur. Verkir

13%
Enginn sagdist hafa fundid

39%

fyrir miklum eda mjog 24%

miklum verkjum sidustu

24%

fijorar vikur (mynd 4.10).

O Alls engir B Mjog vegir O Vagir O Talsveroir
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Tolfreedilega markteekur munur var a pvi hversu miklum verkjum
patttakendur med virkan eda ovirkan sjukdom fundu fyrir (p<0,01). Allir
patttakendurnir sem héfou haft virkan sjukdéom sidustu fjorar vikur eda
hluta af peim s6gdust hafa haft einhverja verki. Aftur & moti s6gdust 53%
med ovirkan sjukdom ekki hafa fundid fyrir neinum verkjum sidustu fjorar
vikur.

Ekki var markteekur munur a verkjaupplifun patttakenda pegar tekid

var tillit til aldurs eda kyns.

Orka
Allir patttakendur svérudu spurningunni um hversu mikla orku peir
hoéfou haft sidustu fjorar vikur (n=71). Riflega helmingur sagdist hafa haft
mjog mikla eda mikla orku sidustu fjorar vikur. Fjortiu og tvoé prosent (30)
s6gdust aftur a moti hafa haft nokkra eda litla orku, en enginn patttakenda

sagdist enga orku hafa haft sidustu fjorar vikur (mynd 4.11).

mynd 4.11
Orka

15% 14%

27%

O Mjog mikil @ Mikil O Nokkur O Litil

Ekki var t6élfreedilega markteekur munur milli kynja og hvernig
patttakendur matu orku sina sidustu fjorar vikur. bad sama ma segja um pa

sem hoéfou haft virkan eda ovirkan sjukdom.
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Markteekur munur (p<0,05) reyndist vera a orku patttakenda pegar
peim var skipt eftir aldri. Sjotiu og fjogur prosent (25) patttakenda i1 yngri
hopnum (23-44 ara) ségdust hafa haft mikla orku sidustu fjorar vikur a moti
43% (16) 1 eldri hopnum (45-88 ara). bad voru einungis niu prosent (3) i
yngri hopnum sem ségdust hafa haft litla orku sidustu fjorar vikur, a moéti

22% (8) 1 eldri hopnum.

Truflun vegna andlegs astands
batttakendur voru bednir um ad meta hversu mikid andlegt astand
peirra trufladi pa sidustu fjorar vikur (t.d. kvidi, depurd, punglyndi eda
pirringur). Allir patttakendur svérudu pessari spurningu (n=71). Fjortiu og
fimm proésent (32) patttakenda s6gdu ad andlegt astand hefdi alls ekkert
truflad sig sidustu fjorar vikur og 44% (31) s6gdu pad hafa truflad sig orlitio
sidustu fjorar vikur. Ellefu présent (8) s6gdu andlegt astand sitt hafa truflad

sig talsvert, mikid eda mjog mikid sidustu fjorar vikur (mynd 4.12).

mynd 4.12
Truflun vegna andlegs astands

s, ST
(1)

45%

I Alls engin B Orlitil O Talsverd O Mikil B Mjég mikil

begar tekid var tillit til aldurs vid vinnslu spurningarinnar reyndist

aldur ekki hafa nein ahrif a pad hvernig patttakendur svérudu, pratt fyrir ad
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reynt veeri ad skipta peim i hopa. Ekki var markteekur munur a pvi hvernig
karlar eda konur svérudu spurningunni (p>0,05).
I téflu 4.2. ma sja hvada ahrif virkur og 6virkur sjukdémur haféi a

andlegt astand patttakenda. Munurinn reyndist ekki markteekur (p>0,05)

Virkur samfellt i fjorar Ovirkur samfellt i
vikur eda hluta af peim fjorar vikur

Andlegt astand truflaoi

o 0
alls ekkert 17%(3) 36% (22)

Andlegt astand truflaoi

0 0
m— 61% (11) 36% (14)

Andlegt astand trufladi
talsvert, mikio eoa 22% (4) 8% (3)
mjog mikio

tafla 4.2 - Virkni sjikdoms borin saman vid andlegt astand patttakenda

Hvernig gengur einstaklingum med sararistilbolgu ad takast a

vid daglegar athafnir ?

Takmarkanir a hreyfingu vegna sjukdoms
bPatttakendur voru bednir ad leggja mat a hversu mikid likamleg heilsa
peirra takmarkadi venjulega hreyfingu peirra, sidustu fjorar vikur (t.d. ad
ganga um eda ganga upp tréppur).
Allir patttakendur svérudu pessari spurningu (n=71). Mikill meirihluti
patttakendanna, eda 82% (58) s6gdu ad likamleg heilsa peirra hefdi alls
ekkert eda mjog litid takmarkad hreyfingu peirra sidustu fjorar vikur (mynd

4.13).
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Enginn munur var a

mynd 4.13 ) .
Takmarkanir 4 hreyfingu vegna sjikdéms pbvi hvernig karlar eda konur
15% A svorudu spurningunni
(p>0,05). Markteekur munur
57% - .
25% (p<0,05) var a mati

patttakenda, med tilliti til
O Alls engar B Mjog litlar O Nokkrar O Miklar

aldurs, a pvi hversu mikio

likamleg heilsa peirra takmarkadi hreyfingu sidustu fjorar vikur. Vegna pess
hve fair patttakendur (2) s6gdust hafa upplifad miklar takmarkanir a
hreyfingu vegna likamlegrar heilsu voru peir ttilokadir. Nanari tutlistun

nidurstadna ma sja i toflu 4.3.

23-39 ara 40-59 ara 60-88 ara

Alls engin

takmoérkun a 61% (14) 70% (21) 31% (5)

hreyfingu
Mjog litil eda
nokkur takmérkun 39% (9) 30% (9) 69% (11)
a hreyfingu

tafla 4.3 - Aldur patttakenda borin saman vio takmoérkun 4 hreyfingu vegna sjikdéms

Einnig var markteekur munur milli peirra sem h6fdu verid med virkan
eda ovirkan sjukdom (p<0,01). Meirihluti (74%) peirra sem hofou verid med
ovirkan sjukdom s6gdou takmorkun a hreyfingu hafa verid alls enga a moti
einungis 24% peirra sem hoéfou verid med virkan sjukdom i fjorar vikur eda

hluta peirra.
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Erfidleikar vid ad sinna daglegum storfum
bPatttakendur voru bednir ad meta i hversu miklum erfidleikum peir
attu med ad sinna daglegum stérfum vegna likamlegrar heilsu, heima eda ad
heiman, sidustu fjorar vikur.
Allir patttakendur svérudu spurningunni (n=71). Hja 53% (38) patttak-
enda kom fram ad peir attu i alls engum erfidleikum vid ad sinna daglegum

storfum vegna likamlegrar heilsu. Teeplega helmingur patttakenda eda 44%

(31) atti hinsvegar i 6rlitlum

mynd 4.14
eda nokkrum erfidleikum Erfidleikar vio ad sinna
daglegum storfum
med ad sinna daglegum 130, 3%

stérfum vegna likamlegrar

heilsu, sidustu fjorar vikur 53%
31%

og einungis 3% (2) s6gdust
O Alls engir B Orlitlir OO Nokkrir O Miklir

hafa att i miklum erfidleikum

vid ad sinna daglegum stoérfum sidustu fjorar vikur (mynd 4.14).

Ekki reyndist vera markteekur munur (p>0,05) a pvi hvernig karlar og
konur svérudu spurningunni. bad sama kom i ljos pegar virkni sjukdémsins
var borin saman vid spurninguna (p>0,05). Samt sem adur gafu
nidurstédurnar til kynna ad virkni hafdi neikveed ahrif a getu patttakenda til
ad sinna daglegum stérfum.

Markteekur munur (p<0,05) var a pvi hvernig patttakendur svéruou
spurningunni pegar peim var skipt i prja hopa eftir aldri, 23-39 ara, 40-59
ara og 60-88 ara. bvi eldri sem patttakendur voru pvi erfidara reyndist peim

ad sinna daglegum stoérfum vegna likamlegrar heilsu, sidustu fjorar vikur.
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Takmorkun i umgengni vid fjolskyldu eda vini
Allir patttakendur (n=71) svérudu spurningunni um hversu mikio
likamleg heilsa eda andlegt astand takmarkadi venjulega umgengni vid
fjolskyldu eda vini sidustu fjorar vikur. Riflega helmingur eda 52% (36)
patttakenda sagdi ad likamleg heilsa eda andlegt astand hafi alls ekkert
takmarkad venjulega umgengni vid fjélskyldu eda vini, sidustu fjorar vikur.
40% (29) so6gdu hins vegar likamlega heilsu eda andlegt astand hafa

takmarkad venjulega umgengni mjog litid eda nokkud (mynd 4.15).

mynd 4.15
Takmorkun i umgengni vio
fjolskyldu eda vini

8%
15%

52%

25%

O Alls engin B Mjég litil O Nokkur O Mikil

Ekki reyndist vera markteekur munur (p>0,05) milli kynja eda pess
hvort sjukdémurinn hafdi verid virkur eda ovirkur.

begar patttakendum var skipt i prja aldurshopa reyndist munurinn
marktaekur (p<0,05). bPatttakendurnir i elsta aldurshopnum upplifou mun
meiri takmarkanir en peir i yngsta aldurshépnum. Nanari utskyringar ma

sja itoflu 4.4.
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23-39 ara

40-52 ara

53-88 ara

Alls engin
takmorkun

52% (12)

71% (17)

29% (7)

Mjog litil
takmorkun

30% (7)

21% (5)

25% (6)

Nokkur eda mikil
takmorkun

17% (4)

8% (2)

46% (11)

tafla 4.4 - Aldur patttakenda borin saman vio takmérkun i umgengni vio fjolskyldu eda vini

Truflun a ADL vegna andlegra eda personulegra erfidleika

Ad lokum voru patttakendur bednir ad meta ad hve miklu leyti

personulegir eda andlegir erfidleikar komu 1 veg fyrir ad peir sinntu venju-

legri vinnu, skola eda 60rum athéfnum daglegs lifs (ADL) sidustu fjorar

vikur.

Allir patttakendur svérudu spurningunni (n=71). Rumlega helmingur

patttakenda 68% (48) s6gdu ad personulegir eda andlegir erfidleikar hefou

alls ekkert komid 1 veg fyrir ad peir sinntu venjulegri vinnu, skola eda 6drum

daglegum athéfnum. Einungis einn patttakandi sagdist ekki hafa geta sinnt

daglegum storfum sidustu fjorar vikur (mynd 4.16).

mynd 4.16

Truflun 4 ADL vegna andlegra eda
personulegra erfioleika

3% 1%

10%

18%

O Alls engin
H Mijog litil
O Nokkur

O Mikil

B Gat ekKi sinnt
ADL

Ekki reyndist vera markteekur munur (p>0,05) milli kynja eda aldurs

patttakenda pegar skodad var hversu mikla truflun andlegir eda personulegir
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erfidleikar hefou a getu til ad stunda athafnir daglegs lifs. Markteekur munur
(p<0,05) kom fram pegar skodad var hvort patttakendur hoféu verid med
virkan eda 6virkan sjukdém. Attatiu présent (31) peirra sem héfou verid med
ovirkan sjukdom s6gou ad personulegir eda andlegir erfidleikar hefou alls
ekkert komid i veg fyrir ad peir sinntu athé6fnum daglegs lifs a moéti 53% (9)
peirra sem h6éfou verid med virkan sjukdom, sidustu fjorar vikur eda hluta af

peim.

Samantekt

Af peim 93 spurningalistum sem voru sendir til patttakenda skiludu
71 sér tilbaka og reyndist pvi patttakan i rannsokninni 76%. Medalaldur
patttakenda var 48,7 ar. Af peim 46 kérlum sem fengu sendan spurninga-
lista toku allir nema einn patt i rannsékninni en einungis 26 af 47 konum.

bPegar patttakendur voru spurdir um stadsetningu sjukdomsins kom i
ljos ad einungis helmingur patttakenda vissi nakveemlega hvar i ristlinum
sjukdomur peirra var stadsettur. Eingéngu fjorir patttakendur hofou verio
med sjukdéminn virkan samfellt sidustu fjorar vikur, a moéti 39 sem hofou
veri0 med sjukdominn ovirkan i pann tima.

Meirihluti patttakenda mat heildarheilsu sina sidustu fjorar vikur
frabeaera, mjog goda eda goda. batttakendur sem hoéfou haft virkan sjukdom
sidustu fjorar vikur eda hluta af peim ségdust allir hafa fundid fyrir ein-
hverjum verkjum. A méti var pad riflega helmingur peirra sem voru med
ovirkan sjukdom sem sogdust ekki hafa haft neina verki sidustu fjorar vikur.
Pad hvort sjukdomurinn hafdi verid virkur eda ovirkur hafdi einnig ahrif a

andlegt astand patttakenda. bPegar patttakendur voru spurdir um hvort peir
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hefou fundid fyrir takmoérkun a hreyfingu vegna sjukdomsins kom 1 1jos peir
sem voru eldri fundu fyrir meiri takmérkunum en peir sem yngri voru.
Prjatiu og einn patttakandi sagdist hafa att i 6rlitlum eda nokkrum erfid-
leikum med ad sinna daglegum stérfum sidustu fjorar vikur og tveir s6gdust
hafa att i miklum erfidleikum vid ad sinna daglegum stérfum. Teeplega
helmingur patttakenda a aldrinum 53-88 ara s6gdu andlegt astand eda
likamlega heilsu hafa truflad sig nokkud eda mikid i venjulegri umgengni vid
fidlskyldu og vini sidustu fjérar vikur. I aldurshépnum 23-39 ara voru pad
17% og i aldurshépnum 40-52 ara voru pad 8% sem s6gdou pad sama.
Fimmtiu présent peirra sem héfou verid med virkan sjukdom sidustu fjorar
vikur eda hluta af peim, h6fdu fundid fyrir truflun a daglegt lif vegna
andlegra eda personulegra erfidleika, en einungis 20% af peim sem ho6fou

haft ovirkan sjukdom sidustu fjorar vikur.
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Kafli 5

Umrasedur um nidurstoour

Hér a eftir kemur fram tulkun rannsakenda @ nidurstéoum
rannsoknarinnar og rannsoknarspurningum svarad. Einnig verdur tiulkun
rannsakenda borin saman vid pad fraedilega efni sem kynnt var { freedilegri
umfjollun i kafla tvé. I kafla fjiégur par sem nidurstédur rannséknarinnar voru
kynntar var hluta peirra skipt eftir rannséknarspurningunum tveimur.
Umfjéllun og tulkun rannsakenda d peim verdur einnig sett upp a pann hatt
hér. I lokin verdur fjallad um tilgdtur rannsakenda og peer studdar eda peim

hafnad.

Patttakendur i rannsokninni

Patttaka i rannsokninni
batttaka i rannsokninni var 76% (71) og voru rannsakendur nokkud
anaegdir med pad. Samkveemt Burns og Groves (2001) er patttaka i
postsendum spurningalistum venjulega léleg, eda einungis um 25-30%. Til
pess ad nidurstédurnar teljist markteekar verour svérunin ad vera ad

minnsta kosti 50%.

Aldursdreifing patttakenda
Aldursdreifing patttakenda var mjog mikil, allt fra 23 til 88 ara og gerdi

pad rannsakendum oft erfitt fyrir vid vinnslu gagnanna. Erfitt var ad skipta
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patttakendum i hopa eftir aldri, par sem fair einstaklingar tilheyrdu hverjum
hopi.

I ranns6kninni matti einnig sja ad haekkandi aldur virtist vera ahrifa-
pattur i mérgum spurninganna. Leida ma ad pvi likur ad aukinn aldur hafi
meodal annars i for med sér, minni orku, aukna erfidleika vid ad sinna
daglegum stoérfum og aukna takmoérkun a hreyfingu. Rannsakendur verda
samt sem adur ad spyrja sig ad pvi hvort minnkandi orka, auknir erfidleikar
vid ad sinna daglegum stérfum og aukin takmoérkun a hreyfingu, hafi
eitthvad med sjukdominn sararistilbolgu ad gera. Eda hvort breytingin er
tilkomin vegna peirra likamlegu breytinga sem 6hjakvaemilega fylgja pvi ad

eldast. Engar rannséknir fundust par sem aldur var skodadur sem breyta.

Kynjahlutfall patttakenda

Eitt af pvi sem kom rannsakendum einna mest a évart var su
stadreynd ad allir karlarnir nema einn, sem fengu spurningalistann sendan,
toku patt i rannsokninni. Til samanburdar ma geta pess ad einungis 55%
kvennanna toku patt. Kemur pad nokkud a ovart par sem sararistilbolga er
talin vera 30% algengari hja konum en kérlum (Bjarni Pjodleifsson, 2003).
Einnig er pad athyglisvert par sem konur nyta pjonustu heilsugeeslustéova
43% meira en karlar (Porsteinn Njalsson, 1998).

Rannsakendur hafa velt véngum yfir pvi hvers vegna svona miklu fleiri
karlar toku patt. Upp hefur komid s hugmynd ad andleg eda likamleg lidan
kvennanna hafi verid sleem og peer pess vegna ekki viljad svara spurninga-
listanum. Einnig geeti asteedan verid su, ad peirra lidan hafi verid svo g6d ad

peer hafi upplifad sig an sjukdomsins, og pess vegna ekki séd astaedu til pess
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ad svara spurningalistanum. Er hugsanlegt ad peer hafi ekki séd neinn
tilgang med patttéku i rannsékninni.

Hver sem astaedan var pa veldur pessi munur a fjélda karla og kvenna
pvi, ad aldrei var unnt ad greina markteekan mun peirra a milli i
nidurstédum rannséknarinnar. I megindlegri rannsékn Mitchell, Guyatt,
Singer, Irvine, Goodacre, Tompkins, Williams og Wagner, (1988) par sem
ahrif sararistilbolgu a einstaklinga voru kénnud kom yfirleitt ekki fram
markteekur munur pegar tekid var tillit til kyns patttakenda.

Ad pvi gefnu ad sjukdémurinn er talin vera 30% algengari medal
kvenna en karla telja rannsakendur nokkrar likur a pvi ad patttakendurnir

endurspegli ekki pydid.

Stadsetning sjukdoms og vitneskja um stadsetningu

Rannsokn okkar leiddi i ljos ad helmingur patttakenda var einungis
med endaparmsbolgu en mun feerri med vinstri ristilbélgu eda algjora
ristilbolgu. bPessar nidurstodur samreemast pvi freedilega efni sem kynnt var i
kafla tvo. bar kom fram ad nedsti hluti ristils ad endaparmi er neer alltaf
bolginn. Einnig kemur par fram ad i 30-40% tilvika breidist sjukdomurinn til
vinstri hluta ristils og sjaldgeefara er ad sjukdéomurinn breidist um allan
ristilinn (Ghosh o.fl., 2000; Palmer og Penman, 1999; Sands, 1999).

Pad kom rannsakendum a ovart ad adeins helmingur patttakenda vissi
hvar i ristlinum sjukdomur peirra veeri stadsettur. Vid gagnaséfnun fundust
engar rannsoknir par sem patttakendur voru spurdir um stadsetningu

sjukdomsins.
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Stomia

bPegar patttakendur voru spurdir hvort peir hefdu fengio stomiu
slepptu 17% (12) patttakendanna spurningunni og i ljos kom ad hluti
patttakendanna vissi ekki hvad stomia var. Rannsakendur vilja b6 gefa sér
ad peir sem slepptu spurningunni hafi aldrei fengio stomiu. Ef til vill voru
pad misték af halfu rannsakenda ad gera rad fyrir ad patttakendur vissu
hvad stomia veeri. Med forprofun hefdi hugsanlega matt koma 1 veg fyrir
pessi mistok en forprofun er mikilveeg til pess ad leggja mat a areidanleika og

réttmeeti meeliteekisins (Burns og Grove, 2001).

Virkni sjukdomsins

[ spurningalistanum var spurt um virkni eda 6virkni sjukdémsins
sidustu fjorar vikur. Meirihluti patttakendanna, eda 67% (39), hafdi verid
med ovirkan sjukdom samfellt sidustu fjorar vikur. Nidurstédur
rannsoknarinnar benda til pess ad virkur sjukdémur hafi neikveed ahrif a
heilbrigdi og vellidan patttakenda par sem markteekur munur (p<0,01) var a
pvi hvernig patttakendur med virkan og ovirkan sjukdém matu heildarheilsu
sina. Einnig benda nidurstédurnar til pess ad virkur sjukdéomur hafi neikvaed
ahrif a andlegt astand og getu til hreyfinga patttakenda. Samreemist petta
rannsokn Hjortswang o.fl., (1998) en par kom fram ad einstaklingar med
virkan sjukdom matu heilbrigdi sitt, vellidan og andlega lidan slakar en
einstaklingar med ovirkan sjukdom. Einnig kom par fram ad 51% patttak-
endanna so6gdu sjukdominn hafa hamlandi ahrif a likamlega virkni og getu.
Enginn munur var a pvi hvernig einstaklingar med virkan eda ovirkan

sjukdom matu likamlega lidan sina.
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[ okkar rannsékn kom hinsvegar fram munur milli patttakenda med
virkan og 6virkan sjukdom a pann hatt ad virkur sjukdémur hafdi neikvaed
ahrif 4 mat patttakenda a likamlega lidan.

begar patttakendur voru bednir ad leggja mat a verki sidustu fjorar
vikur kom fram munur milli patttakenda med virkan og 6virkan sjukdéom.
Allir patttakendurnir sem ho6fdu verid med virkan sjukdom héfou fundid fyrir
einhverjum verkjum, mismiklum, sidustu fjorar vikur. Riflega helmingur
patttakenda med ovirkan sjukdom sagdist ekki hafa haft neina verki sidustu
fjorar vikur.

bratt fyrir ad minnihluti patttakenda hafi verid med virkan sjukdom
samfellt i fjorar vikur eda hluta peirra, telja rannsakendur pessar
nidurstoour gefa rétta mynd af sjtkdomnum. Nidurstédurnar samraemast
freedilegri umfjollun um efnid par sem virkari sjukdomur gefur meiri ein-
kenni en ovirkur og helstu einkennin eru kvidverkir. bPad hversu tutbreiddur
sjukdomurinn er getur einnig haft ahrif a lidan patttakenda (Palmer og

Penman, 1999; Sands, 1999).

Hvernig meta einstaklingar med sararistilbolgu eigid

heilbrigdi og vellidan ?

Mat patttakenda a heildarheilsu
Meirihluti patttakenda lagdi jakveett mat a heildarheilsu sina sidustu
fjorar vikur. Tiu prosent s6gdu hana frabaera og 58% s6gdu hana mjég goéda

eda goda. Af pessu vilja rannsakendur draga pa alyktun ad einstaklingar
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med sararistilbolgu bui vid g6da heilsu, pegar a heildina er litid. Pessar
nidurstéour samraemast ad hluta pvi freedilega efni sem kynnt var i kafla tvo
og ma par til deemis nefna rannsokn Joachim og Milne (1987). bar kom i 1jos
ad 58% patttakenda t6ldu sararistilbolguna ekki hafa neikveed ahrif
heildarheilsu sina.

b6 virdist pad vera ad a heildina litid eru patttakendur i pessari rann-
sokn ad meta heilbrigdi sitt og vellidan betur en patttakendur i 60rum

rannsoknum sem kynntar voru i kafla tvo.

Verkir

Rumlega helmingur patttakenda (61% (43)) i rannsékninni ségdust
hafa fundid fyrir verkjum sidustu fjorar vikur. Er pad heldur meira en
Simrén o.fl., (2002) komust ad, en par voru pad einungis 33% (14) patttak-
enda med sararistilbolgu sem fundu fyrir verkjum.

Vekur petta athygli rannsakenda par sem meirihluti patttakenda mat
heildarheilsu sina a jakveedan hatt. Getur raunin verid su ad patttak-
endurnir i rannsokninni telji verki ekki hafa ahrif 4 heildarheilsu sina. Ef til
vill eru verkir ordnir hluti af peirra daglega lifi og pess vegna telja patttak-

endur pa ekki hafa ahrif & heildarheilsu sina.

Orka
Rannsokn okkar leiddi i ljos ad meirihluti patttakenda sagdist hafa
haft mjég mikla eda mikla orku sidustu fjorar vikur. Pad samreemist ekki

nidurstéounum ur rannsokn Mitchell o.fl., (1988). bar var preyta einn af
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peim pattum sem oftast voru nefndir pegar spurt var um ahrif pess ad hafa

bolgusjukdom i nedri hluta meltingarvegar.

Truflun vegna andlegs astands

Andlegt astand, til deemis kvida, depurd, punglyndi eda pirring var eitt
af pvi sem patttakendur voru bednir ad leggja mat a sidustu fjorar vikur. I
ljos kom ad 45% patttakenda s6gdu andlegt astand alls ekkert hafa haft
truflandi ahrif a sig, a moéti 11% sem s6gdu andlegt astand hafa truflad sig
talsvert, mikid eda mjog mikid, sidustu fjorar vikur. Pessar nidurstéour
samraemast ekki rannsokn Dudley-Brown (1996) par sem o6vissa og 66ryggi
tengt sjukdémnum hafdi mikil ahrif. bad er ad segja, pad ad vita ekki hveneer
eda hversu lengi sjukdomurinn yrodi virkur olli patttakendunum stédugum
ahyggjum. Kinash o.fl., (1993) komust einnig ad pessum nidurstédum i sinni
rannsokn. bar kom einnig fram ad pvi styttri tima sem patttakendurnir
hoéfou verid med sjukdominn, pvi meiri ahrif virtist hann hafa a andlegt
astand peirra.

Rannsakendur hafa velt vongum yfir pvi hver skyringin er a pvi ad
patttakendurnir i pessari rannsokn upplifdu minni kvida en kemur fram i
00rum rannsoknum. Liklegustu skyringuna telja rannsakendur vera ad
patttakendurnir i pessari rannsokn meta heildarheilsu sina almennt betur

en fram kemur i 60rum rannsoknum.
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Hvernig gengur einstaklingum med sararistilbolgu ad takast a

vid daglegar athafnir ?

Takmarkanir a hreyfingu vegna sjukdoms

begar patttakendur voru bednir ad meta hversu mikid likamleg heilsa
takmarkadi hreyfingu peirra sidustu vikur kom 1 ljos ad meirihluti
patttakenda eda 82% (S58) s6gdu ad likamlega heilsa peirra hefdi alls ekkert
eda mjog litid takmarkad hreyfingu peirra.

Aftur a moéti syndu Kinash o.fl., (1993) fram a i sinni rannso6kn ad
takmarkandi eda hamlandi ahrif sjukdomsins a hreyfingu var pad sem hafdi
mest ahrif a patttakendurna.

Ef til vill ma skyra pennan mun med pvi ad mismunandi var hvernig
takmarkandi ahrif sjatkdomsins voru metin. Meeliteekid var ekki pad sama og
kannski er um o6lika tulkun nidurstadna ad reeda. Samt sem adur hefur pad
an efa ahrif ad i okkar rannsokn eru patttakendur a heildina litid ad meta
heilbrigdi sitt og vellidan betur, en patttakendur i 66rum rannsoknum eins

og fram kom i nidurstédum i kafla fjogur.

Erfidleikar vido ad sinna daglegum storfum
[ mati patttakenda a erfidleikum vid ad sinna daglegum stérfum vegna
likamlegrar heilsu kom fram ad einungis 16% (11) patttakenda téldu sig eiga
i nokkrum eda miklum erfidleikum med ad sinna daglegum stérfum. Pessar
nidurstéoour eru i samraemi vid rannsokn Mitchell o.fl., (1988) par sem fram

kemur ad innan vid 20% einstaklinga med bolgusjukdom i nedri hluta
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meltingarvegar verdi fyrir miklu vinnutapi vegna sjukdomsins. Jafnframt er
petta i samreemi vid rannsokn Nordin, Palhlman, Larsson, Sundberg-Hjelm
og Loof (2002) en par kemur fram ad einstaklingar med sararistilbolgu meta

getu sina til ADL ekki slakar en almenningur i Svipjod.

Takmorkun i umgengni vid fjolskyldu eda vini

begar patttakendur voru bednir ad leggja mat a hversu mikio sjuk-
domur peirra takmarkadi venjulega umgengni vid fjolskyldu eda vini sidustu
fjorar vikur, kom 1 1jés ad 77% (54) sogou alls ekkert eda mjog litid. Adeins
8% (6) s6gdu sjukdominn hafa mikid takmarkad umgengni vid fjélskyldu eda
vini. Samraemast pessar nidurstéour rannsokn Mitchell o.fl., (1988) par sem
fram kemur ad adeins litill hluti einstaklinga med bolgusjukdom i nedri hluta
meltingarvegar verour fyrir truflun a umgengni vio fjélskyldu eda vini vegna
sjukdomsins. Samskonar nidurstédur koma fram i rannsékn Joachim og
Milne (1987) par sem 87% segja sjukdominn hafa minnst ahrif a samskipti
vid fjolskyldu og vini.

Aftur a moéti syndi Dudley-Brown (1996) fram a i rannsékn sinni ad
sararistilbolga hefur mikil ahrif a getu og moéguleika einstaklinga til pess ad
stunda vinnu og sinna fjélskyldum sinum. Patttakendurnir telja sig ekki
alltaf geta tekid patt i athéfnum fjélskyldunnar og finnst peim pad vera

o0sanngjarnt gagnvart maka, béornum og sjalfum sér.

Truflun & ADL vegna andlegra eda personulegra erfidleika
Sextiu og atta prosent (48) patttakendanna i okkar rannsokn ségdu

andlega eda personulega erfidleika alls ekkert hafa truflad sig sidustu fjorar
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vikur. Engar rannsoknir fundust par sem andlegir eda personulegir erfid-
leikar voru teknir sérstaklega til athugunar.

I ranns6knum Mitchell o.1l., (1988) og Joachim og Milne (1987) sem
minnst var a i umfjéllun hér a undan um takmoérkun i umgengni vid
fjolskyldu og vini kemur fram ad sjukdémurinn hefur mjog litil takmarkandi
ahrif.

Rannsakendur telja pessar nidurstédur stydja pad ad sararistilbolga
hafi ekki truflandi ahrif 4 umgengni eda samskipti vid fjélskyldu og vini.
Hvort sem um reedir vegna likamlegra eda andlegra erfidleika.

Hinsvegar kemur vida fram ad sjukdomurinn hefur ahrif a andlega
lidan, en idulega eru ahrifin ekki skilgreind nanar (Dudley-Brown, 1996;

Kinash o.fl., 1993).

Umfjollun um tilgatur

Tilgatur rannsakenda:

v Einstaklingar med sdararistilbélgu telja sjikdéminn hafa neikveed dhrif a
heilbrigdi sitt og vellidan.

I heildina meta patttakendur i rannsékninni heilbrigdi sitt og vellidan
mjog gott. Sextiu og atta prosent patttakenda segja heildarheilsu sina vera
frabeera, mjog goda eda goda. Tilgatan er pvi felld.

Rannsakendur telja p6 mikilveegt vid tulkun nidurstadnanna ad hafa i
huga ad 67% (39) patttakenda hofou verid med 6virkan sjukdom i samfelldar
fjorar vikur og hefur pad an efa mikil ahrif a nidurstédurnar. Einungis 7% (4)
patttakendanna hafdi verid med sjukdominn virkan i samfelldar fjorar vikur

0og 26% (15) med virkan sjukdom i hluta af vikunum fjorum. bPegar teknir
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voru saman peir sem hoéfou verid med virkan sjukdom i fjorar vikur eda hluta
peirra kom fram markteekur munur (p<0,01) a pvi hvernig patttakendur med
virkan og 6virkan sjukdom matu heilsu sina, pegar a heildina var litid.
Greinilegt var ad virkur sjukdomur hafdi neikveed ahrif a upplifun
patttakenda a eigid heilbrigdi og vellidan.

v Einstaklingar med sararistilbélgu d aldrinum 18-25 dra og 55-65 dra
meta heilbrigdi sitt verr en pdtttakendur a 6drum aldri og gengur verr ad
takast a vid daglegar athafnir.

Pessi tilgata var sett fram vegna pess ad a pessum aldri er algengast
ad sjukdomurinn sé ad greinast (Rayhorn og Rayhorn, 2002a; Rayhorn og
Rayhorn, 2002b; Sands, 1999).

batttakendur a pessum aldri matu heilbrigdi sitt ekki verr en adrir og
attu ekki i meiri erfidleikum med ad takast a vid daglegar athafnir. Tilgatan
er pvi felld.

v' Konur meta heilbrigdi sitt og vellidan mun slakar en karlar.

Pessi tilgata var sett fram vegna pess ad vel er pekkt ad konur leita
eftir pjonustu heilbrigdisstofnana mun oftar en karlar (Porsteinn Njalsson,
1998).

[ rannsékninni kom aldrei fram marktzekur munur milli karla og
kvenna og er tilgatan pvi felld.

Rannsakendur telja p6 mikilveegt ad taka inn i myndina pa stadreynd
ad svarhlutfall kvenna var adeins 55% a moti 98% hja kérlum. bvi er akvedin

heetta a ad nidurstédurnar gefi ekki rétta mynd af raunveruleikanum.

v' Konum gengur verr en kérlum ad takast a vid daglegar athafnir vegna

sjukdémsins.
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[ rannsékninni kom aldrei fram marktzekur munur milli karla og

kvenna og er tilgatan pvi felld.

Samantekt

bPatttaka i rannsokninni var 76% og eru rannsakendur mjog ansegdir
med pad. Aldursdreifing patttakenda var mikil, eda fra 23 ara til 88 ara sem
oft 4 tidum gerdi tirvinnslu erfida. I mérgum spurninganna kom i ljés ad
heekkandi aldur hafdi neikvaed ahrif a upplifun og lidan patttakenda. b6 var
oft erfitt ad meta hvort 6rsdkin var vegna sararistilbolgunnar eda vegna
heekkandi aldurs. Svarhlutfall medal karla var 98% en einungis 55% medal
kvenna og vekur pad sérstaka athygli rannsakenda par sem sjukdémurinn
er algengari medal kvenna. Adeins helmingur patttakenda vissi hvar i
ristlinum sjukdomur peirra var stadsettur og kom pad rannsakendum
nokkud a ovart. Utbreidsla sjukdémsins i ristli samreemdist freedilegri
umfjéllun um efnid. bPegar spurt var hvort patttakendur hefdu fengid stomiu
kom i 1ljos ad hluti peirra vissi ekki hvad stéomia var og hafdi pad ahrif a
svOorun spurningarinnar. Meirihluti patttakendanna hafdi verid med 6virkan
sjukdom sidustu fjorar vikur og hafdi pad ahrif & mat peirra a eigin heilbrigdi
og vellidan.

Heildarheilsa meirihluta patttakenda virtist vera nokkud g6d midad vid
mat patttakenda a heildarheilsu sinni sidustu fjorar vikur. Misjafnt er
hvernig patttakendur i 66rum rannséknum meta heildarheilsu sina en svo
virdist vera ad patttakendurnir i pessari rannsokn hafi metid heildarheilsu
sina betur en patttakendur annarra rannsékna. Einnig kom fram ad stor

hluti patttakenda taldi sig ekki hafa ordid fyrir truflun i daglegu lifi vegna
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andlegs astands og ad peir hefou haft neega orku sidustu fjorar vikur.
Samreemist petta ekki pvi freedilega efni sem adur hefur verid fjallad um.

Sjukdomurinn virtist ekki hafa ahrif a hreyfingu patttakenda og er pad
i motsogn vid freedilega umfjollun i kafla tvé. EkKki virtist vera um ad reeda
ahrif a getu til ad sinna daglegum stérfum eda a umgengni vid fjolskyldu og
vini og er pad i samreemi vi0 freedilegt efni ur kafla tvo hér a undan.

Rannsakendum potti athyglisvert ad 61% patttakenda hafdi verid med
einhverja verki sidustu fjorar vikur, pratt fyrir ad meta heildarheilsu sina
gooda og er petta hlutfall mun heerra en i 66rum rannséknum. Rannsakendur
hafa pvi velt vongum yfir pvi hvad patttakendur eru ad meta pegar peir segja
til um heildarheilsu sina.

Allar tilgatur rannsakenda voru felldar enda kom i ljos ad mat patttak-
enda a eigin heilbrigdi og vellidan var mun betra en rannsakendur héfou gert

rao fyrir.
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Kafli 6
Samantekt og notagildi rannséknarinnar

I pessum kafla verdur gerd samantekt d rannsékninni og helstu paettir
hennar dregnir fram. Fjallad verdur um hagnytt gildi rannsékna fyrir hjikrun,
hjukrunarstjérn, hjukrunarmenntun og hjikrunarrannséknir. Takmarkanir
rannséknarinnar verda kynntar og gefnar verda hugmyndir ad framtioar-
rannséknum. Ad lokum setja rannsakendur fram hugleidingar sinar um

nidurstodur rannsoéknarinnar.

Samantekt

Tilgangur ranns6knarinnar var ad varpa ljosi a pad hvernig
einstaklingar med sararistilbolgu upplifa sitt heilbrigdi og vellidan.
Rannsoknarspurningarnar voru tveer:

v' Hvernig meta einstaklingar med sararistilbélgu eigid heilbrigdi, heilsu og

vellidan ?

v' Hvernig gengur einstaklingum med sdraristilbélgu ad takast d vid

daglegar athafnir ?

Flestar fyrri rannsoknir um efnid benda til pess ad sararistilbolga hafi
neikvaed ahrif a heilbrigdi og vellidan einstaklinga. Sjukdémurinn hefur
hamlandi ahrif a4 getu einstaklinganna til pess ad sinna athéfnum daglegs
lifs, sinna fj6lskyldunni og andleg ahrif hafa einnig komid fram.

[ pessari rannsokn var notast vid megindlega lysandi rannséknaradferd
(quantitative research). bPatttakendur voru valdir med peegindaurtaki. I pvi

voru einstaklingar 18 ara og eldri sem allir h6fdu sjukdémsgreininguna
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sararistilbolga. Meeliteeki rannsoknarinnar var spurningalisti sem innihélt 13
krossaspurningar. Gagnas6fnun hofst i byrjun ars 2003 og voru
spurningalistar sendir til patttakenda 18. februar 2003. Heett var ad taka vid
spurningalistum 17. mars 2003. Sjotiu og einn einstaklingur tok patt i
rannsokninni og var pad 76% patttaka. Vid greiningu gagna var notast vid
tolfreediforritid SPSS og toflureikninn Excel.

I nidurstédum rannséknarinnar kom fram ad meirihluti patttak-
endanna mat heilbrigdi sitt og vellidan a jakvaeedan hatt og i raun betur en
patttakendur i fyrri rannsoknum um efnid. Vid tulkun nidurstadnanna er
mikilveegt ad hafa i huga ad meirihluti patttakendanna hafdi verid med
ovirkan sjukdom sem an efa hafdi ahrif a nidurstédurnar.

Rannsakendur draga pa alyktun af nidurstédunum ad i heildina hafi
sararistilbolga ekki neikveed ahrif a heilbrigdi og vellidan. b6 er greinilegt ad
virkur sjukdomur er liklegri til ad hafa neikvaedari ahrif en ovirkur. bad ad
meirihluti patttakendanna hafdi verid med 6virkan sjukdom telja rannsak-
endur vera til komid vegna gédrar og arangursrikrar medferdar.

bratt fyrir pessar nidurstéoour verour ad hafa i huga ad um peeginda-
urtak var ad reeda og pess vegna er erfitt ad alheefa ut fra peim. Ekki er heaegt
ad vera viss um ad urtakid hafi endurspeglad pyodio og pvi erfitt ad segja til
um hvort pessar nidurstédur megi yfirfeera a alla Islendinga med

sararistilbolgu.
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Hagnytt gildi rannsoknarinnar fyrir hjukrun, hjukrunarstjorn,
hjakrunarmenntun og hjakrunarrannsoknir

Tilgangur rannsoknarinnar var ad varpa ljosi a pad hvernig einstakl-
ingar med sararistilbolgu upplifa sitt heilbrigdi og vellidan. Er pad von rann-
sakenda ad rannsoknin veki hjukrunarfreedinga og annad heilbrigdis-
starfsfolk til umhugsunar um ahrif sararistilbolgu a einstaklinga.

Rannsoknir auka vid pekkingu og gild rok i hjukrun. Godar og
areidanlegar rannsoknir auka almenna og sidferdislega pekkingu hjukrunar-
freedinga og hafa pannig an efa ahrif a préun hjukrunar. Hjukrunarfraed-
ingar geta pa byggt hjukrun sina a pekkingu studda af visindalegum
rannsoknum.

Alheefingagildi rannsokna er audvitad mjog misjafnt en pegar um er ad
reed0a margar rannsoknir byggdar a visindalegri pekkingu og godri adferda-
freedi sem allar gefa sambeerilegar nidurstédur ma leida ad pvi rok ad
nidurstéournar megi yfirfeera a steerstan hluta peirra einstaklinga sem vid a.
bess vegna eru rannsoknir einnig godar og mikilveegar fyrir sjuklinga pvi peer
geta opnad augu hjukrunarfreedinga og annarra fyrir upplifunum, pérfum og
skodunum akvedinna hopa. bPad eetti ad leida til betri og skilvirkari
hjukrunar sem veeri betur adlégud ad pérfum hvers og eins einstaklings.

Breytt medferdarform getur an efa haft i for med sér aukin kostnad
heilbrigdisstofnana en ef avinningur sjuklingsins af medferdinni er mikill
eetti ekki ad spyrja um tolur heldur hafa hagsmuni einstaklingsins i
fyrirrami.

Vid teljum rannsoknir mikilveegar innan heilbrigdiskerfisins og

mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar sem og adrir sinni slikum stérfum.
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Einnig er mikilveegt ad kynna sér rannsoknarnidurstéour til pess ad proa sig
og feerni sina sem hjukrunarfraedingur. Mjog audvelt er ad stadna og festast i
pvi sem madur leerdi i upphafi, en mikilveegt er ad vera stédugt ad leita nyrra
og betri leida til pess ad fast vid vandamal af ymsu tagi. An rannsékna og
ahuga a nyjum og betri adferdum er erfitt ad proa faglega feerni sina sem
hjukrunarfreedingur, en pad ad verda betri & sinu svidi og 6ruggari i starfi

eetti ad vera markmid hja 6llum sem starfa vid hjukrun.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir rannséknarinnar telja rannsakendur vera
reynsluleysi sitt, enda er um frumraun i rannséknarvinnu ad raeda. Einnig
kemur til stuttur timi sem er til gagnaéflunar og urvinnslu peirra. Steerd
urtaksins er einnig ad mati rannsakenda takmarkandi pattur i rannsékninni
og pess vegna geta nidurstédurnar verid tilviljunum hadar. Eins er erfitt ad
vera viss um ad urtakio endurspegli pydio.

Notkun spurningalista er takmérkun a akvedinn hatt pvi
nidurstéournar takmarkast af peim spurningum sem eru i listanum og gefa
pvi ekki teekifeeri til frekari nalgunar eda tulkunar a vidfangsefninu vid
urvinnslu gagna. Einnig ma aeetla ad fleiri peettir i lifi patttakendanna annad
en sararistilbolgan, hafi ahrif a4 svérun peirra.

Til takmoérkunar ma ef til vill telja pa stadreynd ad svarhlutfall karla
var mun betra en kvenna, sem ekki samraemist faraldsfreedilegum rann-
soknum um tidni sjukdomsins.

I spurningalistanum voru patttakendur bednir ad leggja mat a

heilbrigdi sitt og vellidan sidustu fjorar vikur. Eftir 4 ad hyggja telja rannsak-
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endur ad sa timi hafi verid of langur. Ad 6llum likindum hefdi verid betra ad
spyrja um lidan sidustu viku, par sem sjukdoémurinn getur verid virkur
nokkra daga i senn. Sumir patttakendur virtust hafa lent i vanda med ad
meta heilbrigdi sitt og vellidan vegna pess ad sjukdomur peirra hafdi

eingdngu verid virkur i nokkra daga af vikunum fjorum.

Rannsakendur telja ad upplifi einstaklingur nokkra sleema daga en svo
marga goda ba viki sleema upplifunin hratt fyrir peirri godu. bPess vegna er
akvedin heetta a pvi ad peir patttakendur sem héfou verid med virkan
sjukdom i einhverja daga i upphafi timabilsins, hafi ekki tekid pad nogu vel

meod 1 matid, heldur byggt matid a peirri lidan og astandi sem nyjast var.

Hugmyndir ad framtidarrannsoknum

v’ Heilbrigdi og vellidan einstaklinga med sararistilbélgu.
Nota spurningalistann SF-8 asamt 60ru meeliteeki t.d. punglyndis
kvarda eda meeliteeki sem meelir kvida einstaklinga.
v' Rannsékn a verkjaupplifun almennings.
bad kom rannsakendum nokkud a évart ad 61% patttakenda ségdust
hafa haft einhverja verki sidustu fjorar vikur, pratt fyrir ad sjukdémurinn
veeri ovirkur hja steerstum hluta patttakenda. AEtli raunin sé st ad
almenningur sé ad svo storum hluta alltaf med einhverja verki ?
v’ Heilbrigdi og vellidan — samanburdur a upplifun einstaklinga med
sararistilbélgu og svaedisgarnabdlgu.
A bennan hatt eru margar erlendar rannséknir uppbyggdar og veeri

frodlegt ad sja hvort islenskar rannsoknir geefu sambeerilegar nidurstédur.
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v' bPunglyndi hja einstaklingum med sararistilbélgu.

Er punglyndi algengara medal einstaklinga med sararistilbolgu en hja
almenningi ? Til deemis meetti nota Edinborgarpunglyndiskvardann eda
meelikvarda Beck's.

v bdtttaka kvenna og karla i rannséknum, er raunverulegur munur a
patttéku ?

Er raunverulegur munur a patttoku karla og kvenna i rannséknum ?

Lokaord

Viod vinnslu pessarar rannsoknar hafa rannsakendur 6dlast aukinn
skilning & pvi hvernig pad er ad vera med sararistilbélgu. Ahrif a einstakl-
inginn sem sjukdominn hefur geta verid margvisleg og mikilveegt er fyrir
hjukrunarfreedinga og annad heilbrigdisstarfsfolk ad vera vakandi fyrir peim.
[llvidradanlegur sjukdomur getur haft mjég takmarkandi ahrif a getu
einstaklingsins til pess ad sinna likamlegum og andlegum porfum sinum.
bess vegna er heildraen hjukrun mikilveeg til pess ad studla ad beettri lidan
og adlégun einstaklinga med sararistilbolgu. Mikilveegt er ad vera vel vakandi
fyrir einkennum sem geta bent til kvida, punglyndis eda annarrar andlegrar
vanlidunar, sem og likamlegum einkennum sjukdomsins.

Heilbrigdi og vellidan er einstaklingsbundid hugtak sem er breytingum
had og hefur mismunandi merkingu fyrir hvern og einn. Mismunandi er milli
einstaklinga hvada peetti pad leggur til grundvallar pegar pad er ad leggja
mat a heilsu sina, heilbrigdi eda vellidan. Hlutverk, veentingar, lifsgildi og
skodanir hafa parna mikil ahrif, pvi stada og astand einstaklinga getur tekid

miklum breytingum a stuttum tima, og pa eigum vid baedi vid jakvaedar og
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neikvaedar breytingar. bPaettir sem geta medal annarra breytt lifsgildum og
veentingum einstaklinga eru til deemis veikindi, andlat i fjélskyldunni,
atvinnumissir, breytt fjolskyldumynstur, ny atvinna og barnsfaeding. Vegna
pessa getur einstaklingur breytt pvi hvad hann telur vera jakveett eda
neikveaett viod sitt heilbrigdi og vellidan.

Vidurkennt er ad erfitt er ad meta ahrif sjukdoma a heilbrigdi og
vellidan einstaklinga. Mjog oft eru notadir stadladir spurningalistar og pvi
gefst ekki teekifeeri til frekari nalgunar eda betri Utskyringa a pvi hvers vegna
einstaklingurinn svaradi eins og hann gerdi. Rannsakandinn veit pvi i raun
og veru ekki hvort pad voru einhverjir adrir peettir en sjukdémurinn sjalfur,
sem hoéfou ahrif a svarid hja viodkomandi.

Ad vera med sjukdom er ekki eingéngu likamleg upplifun heldur einnig
andleg, pvi rannsakendur telja ad likama og hug sé ekki audvelt ad adskilja.
Meodferd sem i sjalfu sér midar ekki ad leekningu heldur pvi ad halda
sjukdomi i skefjum, likt og i sararistilbolgu, parf pvi ekki sidur ad vera
andleg. bratt fyrir ad likamleg einkenni séu oft a tioum fyrirferdarmeiri og
synilegri, er mikilveegt ad muna eftir pvi sem er ad gerast i huga einstakl-
ingsins. bad getur aftur a moéti verid erfitt par sem moérgum reynist pad
prautinni pyngri ad reeda um tilfinningar sinar eda andlega lidan. bess vegna
er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk sé opid og
einleegt 1 samskiptum vid einstaklinga med sararistilbolgu. Segja verdur fra
pvi ad edlilegt er ad finna til kvida og annarra andlegra patta i tengslum vid
sjukdéminn. A pann hatt er btiid ad opna leid fyrir einstaklinginn til pess ad

tala um andlega lidan sina, ekki sidur en likamlega.
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Einstaklingur sem haldinn er langvinnum sjukdémi verdur smatt og
smatt sinn eigin sérfreedingur. Hann leerir ad pekkja einkenni sjukdomsins,
hveneer hann er versnandi og hveneer hann er batnandi. bPegar slikur
einstaklingur leggst inn a sjukrahus er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar og
adrir leggi vid hlustir. Pessi einstaklingur veit best hvad er ad gerast i hans

likama og getur einn lagt merkingu i skilabod likama sins.
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fylgiskjal A

| Nafhn pitt, kennitala eda 6nnur personuaudkenni koma hvergi fram i rannsoknargdgnum, hvorki birtum né ébirtum. |

Heilbrigdi og vellidan
I pessari kénnun er leita eftir dliti pinu 4 eigin heilsu.
Upplysingarnar gefa til kynna hvernig pér lidur og hvernig

pér gengur ad takast d vi3 daglegar athafnir.

Merktu i reitinn sem lysir svari pinu best.

1. Hvernig metur pu heilsu pina sidustu 4 vikur, pegar a heildina er litio?

L] Frabeer
[1 Mjog g6d
L1 Go6o

[] Seemileg
L] Slem

[ Mjog slem

2. Hversu mikio takmarkadi likamleg heilsa pin, ad pu hreyfoir pig eins og
venjulega, sioustu 4 vikur? ( t.d. ad ganga um eda ganga upp troppur )

L1 Alls ekkert
L] Mjog litid
L] Nokkud

L] Mikid

[ Gat ekki hreyft mig eins og venjulega
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3. I hversu miklum erfidleikum attir pii med ad sinna daglegum storfum vegna
likamlegrar heilsu, heima eda ad heiman, sidustu 4 vikur?

L] Alls engum
O Orlitlum

[ Nokkrum
L] Miklum

[] Gat ekki sinnt daglegum storfum

4. Hversu miklum verkjum hefur pu fundio fyrir sioustu 4 vikur?

L] Alls engum
L] Mjog vegum
[J Vaegum

L] Talsverdum
(1 Miklum

L1 Mjog miklum

5. Hversu mikla orku hafoir pu sidustu 4 vikur?

[] Mjog mikla
[] Mikla

[ Nokkra

L] Litla

[] Enga
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6. Hve mikio takmorkuou likamleg heilsa eda andlegt astand pig i venjulegri
umgengni vid fjolskyldu eda vini sioustu 4 vikur?

(] Alls ekkert
L] Mjog litid
[ Nokkud

L] Mikid

[ Gat ekki umgengist fjolskyldu eda vini

7. Hversu mikio trufladi andlegt astand pitt pig sioustu 4 vikur?
( t.d. kvidi, depurd, punglyndi eda pirringur )

L1 Alls ekkert
O Orlitid

[1 Talsvert

L] Mikid

[ Mjog mikid

8. A0 hve miklu leyti komu personulegir eda andlegir erfidleikar i veg fyrir ad pu
sinntir venjulegri vinnu, skola eda 60rum daglegum ath6fnum sioustu 4 vikur?

[ Alls ekki
O Mjog litid
[ Nokkud
O Mikid

[] Gat ekki sinnt daglegum storfum
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9. Hver er aldur pinn ? ara

10. Hvert er kyn pitt ?
[J Karl

1 Kona

11. i hvada hluta ristilsins ert pi med sjukdéminn ?

Merktu i reitina sem eiga vio, einn eda fleiri eftir atvikum.

\

|J'+-131'|'i5.ri|| L]

[] smaparmar

[ risristill Fall ristill 7]

[] betnristill

—ZL bugaristill (]
endaparmur []

[] botnlangi

[] Veit ekki i hvada hluta ristils sjukdomurinn er
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12. Hefur pu fario i adgero vegna sjukdomsins (ristilspeglun telst ekki vera adgerod) ?
[1Ja

] Nei

13. Hefur pu fengio stomiu ?
[ Nei, aldrei
(] Ja, timabundid

L1 Ja, til frambudar

14. Vel er pekkt a0 sararistilbolga er sjukdomur sem gefur mis mikil einkenni.
Stundum virdist sjtkdomurinn vera 6virkur en a4 60rum stundum er hann
virkur. Hvort hefur sjukdoémur pinn verio virkur eda ovirkur sioustu 4 vikur?

U Virkur, samfellt { 4 vikur
O Ovirkur, samfellt { 4 vikur
L] Virkur, yfir hluta af sidustu 4 vikum

Ef sjukdomurinn hefur verid virkur yfir hluta af sidustu 4
vikum, pa hve lengi? daga

Bestu pakkir fyrir ad svara pessum spurningum !
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Akureyri. Leidbeinandi okkar og dbyrgdarmadur rannsdknar er Holmfridur Kristjdnsdottir,
hjikrunar-fredingur M.S., deildarstjori Lyfleekningadeildar II Fjordungssjukrahussins a
Akureyri (FSA) og lektor vid Haskolann & Akureyri. Rannsokninni er @tlad ad varpa ljosi 4
heilbrigdi og vellidan einstaklinga med sjukdominn sararistilbolgu (Colitis Ulcerosa).

Astaedan fyrir pvi ad pu faerd petta bréf og medfylgjandi spurningalista er vegna pess
a0 pu tilheyrir hopi folks sem er med sjukdominn sararistilbolgu. batttakendur voru valdir 1
samvinnu vid Nick Cariglia meltingarsérfraeding og yfirleekni Speglunardeildar vid
Fjordungssjukrahtsid 4 Akureyri.

Rannsoknin fer pannig fram ad pegar vid hofum fengid spurningalistann til baka fra
peim sem eru tilbunir til ad taka patt i rannsdkninni, greinum vid Ur svérunum hvernig
einstaklingar upplifa sitt heilbrigdi og sina vellidan. bessi greining verdur sidar kynnt
skyrslu.

Ef pu ert tilbuin til ad taka patt i pessari rannsokn bidjum vid pig vinsamlega ad svara
medfylgjandi spurningalista og endursenda fyrir (dags.) i medfylgjandi frimerktu umslagi.

Algjorrar nafnleyndar verdur gaett vid gerd rannsoknarinnar. Nafn pitt,
kennitala eda onnur personuaudkenni munu hvergi koma fram i rannséknargognum,
hvorki birtum né ébirtum. Ad rannsékn lokinni mun 6llum gégnum veroa eytt.
Sjukraskyrslur pinar verda ekki notadar vio vinnslu verkefnisins par sem rannsakendur
munu ekki hafa adgang ad peim. Rannsoknin mun verda kynnt i radu og riti en engin
nofn, né annad pad sem getur gefio til kynna hver pu ert, munu koma fram i peirri
Kkynningu né annars stadar.

Sioanefnd FSA og Personuvernd hafa veitt tilskilin leyfi til framkvaemdar
rannsOknarinnar.
Ef einhverjar spurningar vakna vardandi rannsoknina er velkomid ad hafa
samband vid rannsakendur eda abyrgdarmann rannsoknarinnar.
Gangi pér vel |
Nick Cariglia

yfirleeknir Speglunardeildar FSA

Holmfriour Kristjansdottir

Simi: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is dbyrgoarmadur
Bjork Johannsdottir _ __ :
simi: 461 3282 / 691 3282 netfang: bj@est.is T omemEramsatan

Edda Guérun Kristinsdottir _ _ _
simi: 461 3964 / 848 4744 netfang: h9909@unak.is hjkrunarfradinemi-rannsakandi



mailto:h9909@unak.is
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fylgiskjal C Akureyri, 3. mars 2003

Keeri vidtakandi

Fyrir stuttu sendum vid pér spurningalista um Heilbrigdi og vellidan sem er hluti af
lokaverkefni okkar vid Haskélann & Akureyri til B.Sc — gradu i hjukrunarfradi.

Med pessu bréfi viljum vid minna pig & mikilvaegi pess ad sem flestir svari
spurningalistanum til pess ad nidurstodurnar megi hugsanlega nyta i hag peirra sem hafa
sararistilbolgu. Vid sendum hér med annad eintak af spurningalistanum ef hitt eintakid skyldi

hafa glatast, en athugadu ad pu parft adeins ad svara og senda annan listann.

Vid minnum 4 ad ef einhverjar spurningar vakna er velkomid ad hafa samband vid
okkur eda abyrgdarmann rannsdknarinnar.
Ef pu hefur pegar svarad og sent spurningalistann bidjum vid pig afsékunar & pessu

bréfi og pokkum pér kaerlega fyrir patttokuna.

Bestu kvedjur

Bjork Jéhannsdottir

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

Edda Guorun Kristinsdottir
simi: 461 3964 / 848 4744 netfang: h9909@unak.is

Hélmfridur Kristjansdottir, abyrgdarmadur.

Simi: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is



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

fylgiskjal D

Akureyri, 10. mars 2003

Keri vidtakandi

Vid pokkum pér kaerlega fyrir patttoku pina i ranns6kn okkar um Heilbrigdi og
vellidan einstaklinga meod sararistilbolgu. Verkefnid var til B.Sc. gradu i hjikrunar-
freedi vid Haskolann & Akureyri.

G060 patttaka 1 rannsOknum sem pessari er undirstada godra og marktaekra
nidurstadna sem hugsanlega mé nyta i hag patttakenda, i pessu tilfelli einstaklinga
med sararistilbolgu.

Allir sem 1 upphafi fengu fra okkur bréf og kynningu & rannsokninni {4 petta
bréf, sama hvort peir kusu ad taka patt eda ekki, par sem engin leid er fyrir okkur ad
vita hverjir toku patt og hverjir ekki.

Vid viljum itreka pakklati okkar til allra peirra sem toku patt og gerdu

rannsokn okkar mogulega.

Bestu kvedjur og pokk fyrir samstarfid

Bjork Johannsdottir

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

Edda Guorun Kristinsdottir
simi: 461 3964 / 848 4744 netfang: h9909@unak.is

Hélmfriour Kristjansdottir, abyrgdarmadur

Simi: 462 1582 netfang: holmfr@unak.is
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fylgiskjal E

Akureyri, 10. janaar 2003

Vidtakandi: Sidanefnd Fjordungssjikrahtssins & Akureyri

Vi0 undirritadar 6skum eftir leyfi Sidanefndar Fjordungssjukrahussins & Akureyri til ad
framkvema rannsokn okkar til B.Sc. gradu 1 hjikrunarfredi vio Haskélann a4 Akureyri.

Abyrgdarmadur rannséknar:
Holmfriour Kristjansdottir, hjukrunarfredingur M.S. og deildarstjori Lyflaekningadeildar 11 &
Fjoroungssjukrahusinu & Akureyri.

Samstarfsmadur umsaekjenda:
Nick Cariglia meltingarsérfraedingur og yfirleeknir Speglunardeildar FSA mun utvega lista med

n6fnum sjuklinga sinna sem eru med sjukdéminn Colitis Ulcerosa(sararistilbolgu) (fylgiskjal 1).

SampykKki hjukrunarforstjora:
Olina Torfadoéttir, framkvaemdastjori hjiukrunar vid FSA hefur heimilad framkvaemd
rannsOknarinnar (fylgiskjal 2).

Nofn umsakjenda:
Bjork Johannsdottir, 040577-4919 og Edda Gudrin Kristinsdottir, 190477-4879.

4. ars hjikrunarfredinemar vid Haskolann & Akureyri.

Heimild personuverndar:

Umsokn var skilad til Personuverndar (fylgiskjal 3) 13. desember en svar hefur enn ekki borist.
Samkvamt simtali vid Personuvernd 8. januar s.1. pa er umsoknin okkar i vinnslu og ekki ndkvaemlega
vitad hvenar svar berst okkur. Vid sendum pvi hér med umsokn til ykkar 4n heimildar Personuverndar
en munum koma svari Personuverndar til sidanefndar FSA pegar pad berst okkur og verdur pa fylgiskjal

4



fylgiskjal E

Rannsoknin:

Markmio rannsoknarinnar er ad reyna ad varpa ljosi 4 upplifun einstaklinga med Colitis Ulcerosa
a eigin heilbrigdi og vellidan. Visindalegt gildi rannsdknarinnar teljum vid vera ad varpa ljosi a
upplifun einstaklinga med sararistilbolgu a eigin heilbrigdi og vellidan. Visindalegur avinningur
mun pa vera i hag peirra sem hafa sjukdominn par sem hugsanlega ma nyta nidurstodurnar fyrir
heilbrigdisstarfsfolk sem pannig getur leitad leida til ad baeta heilbrigdi og vellidan einstaklinga
med sjukdominn.

Notast verdur vid stadladan spurningalista sem nefnist SF-8 en hefur verid nefndur &
islensku Heilbrigdi og vellidan, ad vidbattum sex spurningum er taka til kyns, aldurs og
sjukdomsins sjalfs (sja fylgiskjal 5). Eftir ad gognum hefur verid safnad mun fara fram
tolfreedileg urvinnsla og talkun 4 nidurstodum.

Nidurstodurnar verda birtar i rannsoknarskyrslu sem birt verdur i reedu og riti. Einnig verdur
unnin timaritsgrein, sem hugsanlega mun birtast i Timariti hjikrunarfraedinga.

Rannsoéknin mun hefjast i jantiar 2003 og mun ljika i mai 2003.

GoOgnin verda geymd 4 télvutaeku formi og 1 laestri hirslu & medan a vinnslu verkefnis stendur og
hvergi koma fram nofn patttakenda eda adrar personulegar upplysingar sem hugsanlega geta leitt i 1jos
hver vidkomandi er. Nafnalistinn verdur i vorslu dbyrgdarmanns rannsoknar 4 medan 4 vinnslu stendur.
Einungis undirritadar, abyrgdarmadur og Nick Cariglia sem hefur bodid fram adstod sina vid vinnslu
verkefnisins hafa adgang ad gégnunum.

Med birtingu nidurstada i huga verda 61l gogn geymd i vorslu rannsakenda 1 laestri hirslu eftir ad
rannsokn lykur. Nafnalista einstaklinga verdur eytt 16. jini 2003 og verdur Sidanefnd FSA og
Personuvernd tilkynnt um pad.

GoOgnin koma ekki til med ad vera flutt ur landi.

Med adstod Nick Cariglia verda patttakendur valdir. Patttakendur fa sent kynningarbréf (
fylgiskjal 6) med spurningalistunum par sem peim er gerd grein fyrir pvi ad hverjum og einum er frjals
patttaka i rannsokninni. Einstaklingur sem svarar listanum og sendir hann til baka hefur par med
sampykkt patttoku. Viku sidar verdur patttakendum sent itrekunarbréf (fylgiskjal 7) par sem patttakendur
eru minntir &4 mikilvagi pess ad sem flestir taki patt. Medfylgjandi verdur annar spurningalisti ef svo
oheppilega vill til ad hinn hefur glatast, en jafnframt itrekad ad einungis er bedid um ad 6drum
spurningalistanum s¢ svarad. Tiu dogum seinna verdur sidan 6llum i trtakinu sent pakkarbréf (fylgiskjal

8) par sem peim sem kusu a0 taka patt er pakkad fyrir patttokuna.



fylgiskjal E

Fraedileg pekking 4 rannsdknarefninu er eingéngu tengd sjikdomnum séraristilbolgu (Colitis
Ulcerosa). Eins og adur kom fram er pessi rannsokn verkefni okkar til B.Sc-gradu i hjukrunarfraedi vid
Héskolann & Akureyri og er pvi frumraun okkar i rannséknarvinnu.

Heimildavinna okkar er komin frekar stutt 4 veg en pad sem vid hofum skodad hingad til bendir til

pess ad sjikdomurinn hafi neikvad ahrif 4 heilbrigdi og vellidan einstaklinga med sararistilbolgu.

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. I 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.

Avinninginn af ranns6kninni teljum vid geta ordid i hag peirra sem hafa sjukdéminn.
Hugsanlega ma nyta nidurstodurnar fyrir heilbrigdisstarfstolk sem pannig getur leitad leida til ad
bata heilbrigdi og vellidan einstaklinga med sararistilbolgu. Vid teljum enga ahattu fylgja
patttdku 1 rannsokninni.

Vid @tlum okkur ekki ad fa upplysingar um sjukrasogu sjuklinga med Colitis Ulcerosa
(sararistilbolgu) eda proun sjukdomsins heldur eingdngu néfn og heimilisfong pessara einstaklinga til
bess ad geta sent peim spurningarlistann (fylgiskjal 5) Trunadur er mikilvaegur og hofum vid badar na

pegar undirritad pagnarskyldu Fjoroungssjukrahussins & Akureyri.

Virdingarfyllst

Bjork Johannsdottir

Edda Guoran Kristinsdottir

Fylgiskjol:
. Yfirlysing fra Nick Cariglia.

Sampykki framkveemdastjora hjukrunar vido FSA

Afrit af umsokn til Personuverndar

Heimild Personuverndar. (kemur sidar)

Spurningalistinn Heilbrigdi og velllidan.

Kynningarbréf til patttakenda.

ftrekunarbréf til patttakenda.

bakkarbréf til patttakenda.

NG E W~



SIDANEFND

FJORPUNGSSJUKRAHUSSINS A AKUREYRI

Bjork J6hannsdottir
Edda Gudrin Kristinsdottir
hjikrunarnemar
Heilbrigdisdeild
Hiaskélinn 2 Akureyri
600 Akureyri
Akureyri, 24. jantar 2003

43. md] Sidanefndar FSA: Umsékn dagsett 10. jandar 2003 um leyfi til rannsékna 4
upplifun einstaklinga med sarasjikdém i ristli 4 eigin heilbrigdi og vellidan.

Um er ad reda lokaverkefni Bjarkar Johannsdéttur og Eddu Gudninar Kristinsdéttur til B.Sec.
gradu i hjikrunarfredi vié Haskdlann 4 Akureyri. Hélmfridur Kristjansd6ttir
hjikrunarfreedingur M.S. og deildarstjéri lyflekningadeildar I 4 Fj6rdungssjiukrahisinu 4
Akureyri er leidbeinandi og dbyrgdarmadur rannséknar. Nick Cariglia mcltmgarscrfra’,ﬁmgur
og yfirleknir speglunardeildar FSA mun lata af hendi lista med néfnum peirra sjiklinga sinna
sem eru med sjikdominn, colitis ulcerosa (sararistilbolgu), ad fengnu sampykki sjiklinganna.

Med hli8sjon af fyrirliggjandi gégnum sambykkir Sidanefnd FSA ad veita leyfi til pessarar
rannséknar i trausti bess ad 61l medferd upplysinga fari ad logum og reglugerd um
visindarannséknir 4 heilbrigbissvidi.

Leyfid er p6 bundid pvi skilyrdi ad fyrir liggi leyfi framkvamdastjéra lzkninga 4 FSA og ad
Persénuvernd hafi ekkert vid rannsdknina ad athuga.

S1danefnd gerir rad fyrir ad rannsoknariatlunin verdi kynnt stjdérnendum vidkomandi deilda
sjukrahussins adur en rannséknin hefst.

Sidanefnd pakkar vel unna umsékn og 6skar ykkur g6ds gengis vid rannsoknina.

Virdingarfylist,

f.h. Sidanefndar FSA

f/);;iw s %

“Sigmundur Sigfisson, fSfmadur

Afrit:  Visindasidanefnd
heilbrigdis- og tryggingamalardduneyti
Laugavegi 103
105 Reykjavik

Pésifang/Post Address SimiTelephone Postfax/Telefax Kennitala VibdskiplabankiBank
P.0.Box 380 96-30100/ 96-24521 580269-2229 Landsbanki [stands Akureyri
1S-600 Akureyri +354-5-30100 +354-6-24621 National Bank of lceland Akureyri Branch

leeland Account number 162-26-233



fﬁ::-\ FIORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI
llw L WA FANES ALY %t it bt Vs AR a2ilS
Bjork Johannsdéttir.

Edda Gudrian Kristinsdéttir.

Akureyri, 28.04.03. PI/SJ

Til hlutadeigandi.

Bjork Johannsdéttur og Eddu Gudrinu Kristinsdéttur er hér med veitt leyfi til adgangs ad
sjtkraskrirgdgnum vardandi rannsokn um heilbrigdi og vellidan ecinstaklinga med séraristilbolgu, sem
unnin er { samvinnu vid Nick Cariglia yfirleekni speglunardeildar.

Heimilisfang Address  Postfang/Post Address  Simi/Telephone  Postfax/T elefaxKennitala Vidskiptabanki/Bank

V/Eyrarlandsveg P.O.Box 380 463 0100/ 462 4621 580269-2229 Landsbanki fslands Akureyri

1S-600 Akureyri 18-600 Akureyn +354-463 0100  +354-6-24621 National Bank of Iceland Akureyri Branch
Tceland Tceand Account numer 162-26-233



lm' fylgiskjal H
FJORPUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI

Akureyri, 8. jantiar 2003.

Bjork Johannsdottir, 4ja ars nemi i hjukrunarfraedi
netfang: bj@est.is og

Edda Gudrun Kristinsdottir, 4ja ars nemi i hjokrunarfradi
netfang: h9909@unak.is

Efni: Svar vid umsokn um leyfi til ad framkvama rannsokn a Fjérdungssjikrahusinu
a Akureyri (FSA)

Selar !

Eg pakka pér umsékn pina um ad framkvama rannsokn 4 FSA 4 upplifun einstaklinga med sara-
ristilbolgu. Eg hef kynnt mér rannsoknaraztlunina, visindalegt gildi rannsoknarinnar og
rannsOknaradferd. Eg heimila pér framkvemd rannsdknarinnar ad fengnum tilskyldum leyfum.

Osk um gott gengi !

Kvedjur

Olina Torfadéttir, framkvamdastjori hjukrunar

Afrit: Holmfridur Kristjansdottir, netfang:holmfr (@unak.is


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

=) FJORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI tylg l

NC/MA

Akureyri, 5. des. 2002.

Eg undirritadur, Nick Cariglia meltingarsérfraedingur og yfirleknir Speglunardeildar FSA, hef
kynnt mér rannsoknarazatlun um ulcerative colitis sjuklinga mina og veiti hér med fullt leyfi
til pess ad nafnalisti fra mér verdi notadur til afla upplysinga.

e L

Nic! arlgl yfirlaeknir
Speglunardc FSA.

Heimilisfang/Address Pastfang/Post Address SimifTelephone Postfax/Telefax Kennitala Vidskiptabanki/Bank
VIiEyralandsveg P O Box 380 463 -0100/ 462-4621 580269-2229 Landsbanki Islands Akureyri
15-600 Akureyri 1S-500 Akureyri +354.463-0100 +354-462-4621 Mational Bank of lceland Akureyri Branch

lceland leeland Account number 162-26-233



Hoélmfridur S Kristjansdéttir 1
Eyrarlandsvegi 20 )
600 Akureyri Personuvernd

Raubarirstig 10 105 Revkjavk
simi: 53109600 bréfasimi: 510 %606
netfang: postur(@ personuvernd s
veffang: personuvernd.is

Reykjavik 14. jantar 2003
Tilvisun: S1141/2003/ EB/-

Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
perséonuupplysinga. Tilkynningin er nr. $1141/2003 og fylgir afrit hennar hjalagt.
Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa a heimasidu stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med méttdku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu

Personuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

/géjérgédénir



Hjal.:

- Tilkynning nr. $1141/2003 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

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

Eldra tilkynninganumer sé um
tilkynningu um breytta vinnslu ad raeda:

Kennitala abyrg&aradila:

Nafn tengiliés ef abyrgdaradbili er
fyrirtaeki / stofnun:

Nafn

Heimilisfang

Péstnamer:

Stadur:

Simanumer tengiliés / abyrgdaradila:

Hver er tilgangur vinnsiunnar?

Hvada upplysingar verda
fengnar/unnid med?

Hvert verda upplysingarnar soéttar?

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

Tilkynning méttekin: 13.01.2003 17:57:33
Numer S1141

O Ny tilkynning
@ Tilkynning um breytingu

2002-601

1601595299

Holmfribur S Kristjansdéttir
Eyrarlandsvegi 20

600

Akureyri

4621582/4630100

Markmid ranns6knarinnar er ad reyna ad varpa ljési & upplifun
einstaklinga med séraristilbélgu (Colitis Ulcerosa) 4 eigin heilbrig6i
og velliidan

Vid purfum ad f& néfn og heimilisféng einstaklinga sem eru med
sararistilbélgu til pessigeta ad geta sent til peirra spurningalistana.
Tranadur er pvi mjoég mikilvaegur og felluriundir dkvaesi
pagnarskyldu heilbrigdisstarfsfélks sem vié munum fylgja i einu og
ollu. 1Vid aetlum ekki ad f& upplysingar um sjikrasogu sjuklings eda
préun sjukdéms heldur ieingdngu néfn einstaklinganna og faum pvi
engar skyrslur athendar heldur eingéngu lista med néfnum og
heimilisféngum einstaklingana

N&fn og heimilisféng einstaklinga me8 sjikdéminn sararistilbélgu
ver8a fengnar hja Nick Cariglia meltingarsérfraedingi og yfirlaekni
Speglunardeildar vié FSA (Fjéréungssjukrahisié a4 Akureyri) og
siéan er eingdngu leitast eftir upplysingum fra patttakendunum
sjalfum i formi spurningalista. i kynningarbréfi til patttakenda kemur
fram ad ranns6knin sé unnin i samvinnu vié Nick Cariglia.

X sampykki hins skrada sbr. 1. ti.

[J naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

(] naudsyn til a8 fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 ti.

() naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
(] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. ti.

[] naudsyn vi6 beitingu opinbers valds sbr. 6. tl

[] naudsyn til ad geeta annara hagsmuna sbr. 7. tl.

[J naudsyn rafreena véktun sbr. 2. mgr.



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

Frekari skyringar 4 peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan(t.d. ef
byggt er & sampykki hins skrdda skal
hér greint fré efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er persénuupplysinga fra
68rum en hinum skrada, parf ad koma
fram hvernig uppfyilt er
vibvrunarskylda gagnvart hinum
skréda, sbr. 20. gr. laganna

Ver8a upplysingarnar afhentar 68rum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar &4 Netinu /
Vefnum?

Hvada 6ryggisradstafanir verfa
vibhafdar vid skraninguna?

Nafn pess sem ber

abyrgd a tilgreindum
dryggisradstdfunum ef abyrgdaradili
er fyrirtaeki /

stofnun, ef annar en tengilidur:

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og b4 hvenzr?

& sampykki hins skrada sbr. 1.1l.

[0 sérstdk lagaheimild sbr. 2. tl.

[ skylda skv. samningi adila vinnumarka8ar sbr. 3. tl.
[J naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
(] naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.

L] hinn skra6i gerir upplysingar opinberar sbr.6. ti.

[] vegna démsméls eda annara laganaudsynja sbr. 7. 1l.
[] nautisyn vegna lssknismedferdar/stjérnsysiu sbr.8. tl.
[J naudsyn vegna télfradi-/visindarannséknar sbr. 9. tl.
[J brynir almannahagsmunir sbr. 2.mgr.

Me6 hverjum lista fylgir kynningarbréf par sem fram kemur ad
hverjum og einum er frjals patttaka i rannsdkninni og med pvi ad
svara listanum og senda hann til baka hefur vibkomandi sampykkt
patttoku.1Algjorrar nafnleyndar verfur gaett vié gerd rannséknarinnar.
Nafn, kennitala eda énnur persénuaudkenni munu hvergi koma fram
i rannséknargbgnum, hvorki birtum né ébirtum,

Engdngu verdur aflad upplysinga fra hinum skrada med
spurningarlistanum

Einungis rannsakendur 4samt abyrgdarmanni rannséknar munu hafa
adgang ad gégnunum. Gognin verda geymd i laestri hirslu hja
rannsakendum, hvergi koma fram ndfn patttakenda eba abrar
persénulegar upplysingar sem hugsanlega geta leitt i ljos hver
vibkomandi er. Nafnalistinn verdur i vérslu abyrgbarmanns
rannsdknar & medan a vinnslu stendur.

Nei
Nei

[] A8gangsord

[J Dulkébun

[ Afméun persénuaudkenna

X Annad

Ef annad. pa hvad?

Nafn, kennitala eda 6nnur persénuaudkenni munu hvergi koma fram
i ranns6knarg6gnum, hvorki birtum né ébirtum. Vidkomandi
sampykkir pattidku med pvi ad svara og senda spurningarlistan it
baka og engin leid er fyrir rannsakendur ad vita hver hefur tekid patt
og hver ekki '

& ekki vid

Meb birtingu nidurstadna i huga verda 6ll gégn geymd i vorslu
rannsakenda i laestri hirslu eftir ad rannsékn lykur. Nafnalista
einstaklinga verdur eytt 16. juni 2003 og verdur Sidanefnd FSA og



Ver8ur 68rum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluaédila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Péstnimer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvazmt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

Persénuvernd tilkynnt um pad.

Nei

a ekki vid

Sjé endurbaett kynningarbréf til patttakendaiUm er ad reeda
namsverkefni Bjarkar Joéhannsdottir og Eddu Gudranar Kristinsdottir
til B.Sc. gradu i hjukrunarfreedi vid Haskdélann a Akureyri.i
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