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Agrip

Agnes Osk Snorradoéttir, Freyja Barkardéttir og Lilja Minny Sigurbjornsdoéttir. Starfraen
einkenni: Einstaklingar med starfreen einkenni a taugalakningadeild Landspitala @ arunum
2014 og 2015 og pekking sjukrapjalfara & roskuninni. Leidbeinendur: bj6édbjorg Gudjonsdoéttir
og Gudbjorg b6éra Andrésdottir. BS ritgerd i sjukrapjalfun, Haskoéli islands, 2016.

Inngangur: Starfreen einkenni eru einkenni fra taugakerfi an vefraenna orsaka. Réskunin einkennist af
kliniskri birtingu einkenna sem samraemast ekki einkennum af vefreenum orsékum. Algengt er ad
sjuklingar séu med morg olik einkenni sem geta verid breytileg i sjukdémsferlinu. Sjukrapjalfun er
mikilveegt medferdarurraedi fyrir hépinn. Faar rannséknir hafa verid gerdar a algengi, einkennum og

medferdarurreedum fyrir sjuklingahépinn hér a landi.

Markmid: Ad kanna algengi og einkenni sjuklingahdpsins a taugalaekningadeild Landspitala arin 2014
og 2015 og hversu oft sjuklingum var visad i aframhaldandi sjukrapjalfun. Ad skoda mat sjukrapjalfara
& Islandi & pekkingu sinni & réskuninni.

Aodferdafraedi: Gognum um algengi og einkenni sjuklinganna var safnad afturskyggnt uar

skraningarkerfi Landspitalans. Spurningakdnnun var send ut a sjukrapjalfara i Félagi sjukrapjélfara.

Nidurstodur: A arunum 2014 og 2015 voru 122 sjuklingar & taugalakningadeild med starfraen
einkenni. Markteekt fleiri fengu greiningu arid 2015 (p=0,0038) en 2014. Fleiri konur fengu greininguna
(81,1%) og var medalaldur hépsins 43 ar. Algengustu einkenni sjuklinganna voru mattminnkun og
skyntruflanir, 36,9% voru med adra taugasjukdoma og 9,0% med adra gedsjukdoma. Rumlega
helmingi sjuklinga var visad i sjukrapjalfun eftir utskrift af taugaleekningadeild og par af attu 68,2%
sjuklinga ad fara i endurhaefingu & heilbrigdisstofnun. Svarhlutfall spurningakénnunarinnar var 47,0%
(n=270). Sjukrapjalfarar sem hoéféu haft marga sjuklinga med réskunina i medéferd og/eda storfudu a
taugasvidi tldu sig med goda pekkingu & starfraenum einkennum en yfir 80% sjukrapjalfara matu sig

med midlungs- eda litla pekkingu.

Alyktanir: Starfreen einkenni er algeng réskun & taugalaekningadeild Landspitala og sjukrapjalfun er

oft nytt sem medferdarurraedi fyrir einstaklinga med starfraen einkenni.
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Abstract

Agnes Osk Snorradéttir, Freyja Barkardéttir and Lilja Minny Sigurbjérnsdéttir. Functional
disorder: Patients with functional disorder in the neurology department in the National
University Hospital of Iceland in the years 2014 - 2015 and physiotherapists’ knowledge about
the disorder. Supervisors: Pjédbjorg Gudjonsdoéttir and Gudbjorg Pora Andrésdéttir. BS thesis
in Physiotherapy, University of Iceland, 2016.

Introduction: Functional neurological disorder (FND) consists of symptoms from the nervous system
without an organic cause. Patients tend to have variable, ever-changing symptoms. Physiotherapy is
an important treatment option for patients with FND. In Iceland little has been studied about

prevalence, symptoms and treatment options.

Aim: To research the prevalence and symptoms of patients with FND in the neurological department
(ND) of the National University Hospital of Iceland (NUHI) in 2014-15 and the referral of patients to

physiotherapy. To assess Icelandic physiotherapists’ perceived knowledge of FND.

Methods: Data about prevalence and characteristics of patients was collected retrospectively from
medical records at the NUHI. A questionnaire was sent to members of the Icelandic Physiotherapy

Association.

Results: In 2014-15, 122 patients in the ND had FND. Significantly more patients were diagnosed in
2015 (p=0.0038) than in 2014. Women were more frequently diagnosed (81.1%) and the average
patient was 43 years old. Limb weakness and sensory symptoms were the most common
manifestations, 36.9% had neurological comorbidity and 9.0% had psychiatric comorbidity. Over half
of the patients were referred to physiotherapy after hospitalization, 68.2% of which were referred to a
rehabilitation center. The response rate of the questionnaire was 47.0% (n=270). Physiotherapists
who had treated many patients with FND and/or those who worked in the field of neurology believed
they had good knowledge about FND but over 80% of physiotherapists believed they had medium or

little knowledge.

Conclusion: FND is a common disorder in the ND of the NUHI and physiotherapy is a frequently used

treatment for patients with FND.
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Listi yfir skammstafanir

DSM-5 = Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th Edition
e. = Enska

ICD-10 = International Classification of Diseases, 10th Edition

ICD-11 = International Classification of Diseases, 11th Edition

WHO = World Health Organization

Ordalisti

Byltur = Drop attacks

Goéngulagstruflun = Gait disorder

Hreyfieinkenni = Motor symptoms
Hugbrigdaréskun = Conversion disorder
Hugrofseinkenni = Dissociation symptoms
Hugrofsroskun = Dissociative disorder

Kippir = Jerks

Skeytingarleysi = La belle indifference
Kyngingarérougleikar = Swallowing problem
Méattminnkun = Limb weakness

Médursyki = Hysteria

MS sjukdémur = Multiple sclerosis

Sjéntruflun = Visual symptoms

Skjalfti = Tremor

Skynskerding = Sensory symptoms

Starfraenir krampar = Psychogenic nonepileptic seizures
Svimi = Dizziness

Starfreen einkenni = Functional symptoms/disorder
Taltruflun = Speech problem

Véovaspennutruflun = Dystonia
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1 Inngangur

Starfreen einkenni fra taugakerfi eru likamleg einkenni sem ekki er haegt ad rekja til vefraenna orsaka
(Nielsen o.fl., 2013). Engar greinanlegar skemmdir eru a taugakerfi sjuklinga med starfreen einkenni
og virdast peir pvi hafa moguleika a fullum bata (Ricciardi og Edwards, 2014). Konur greinast oftar en
karlar og er medalaldur vid greiningu & bilinu 37-50 &ra. Rd&skunin getur pé greinst hja &6llum
aldurshépum (Morgante o.fl., 2013) og einnig hja peim sem glima vid vefraena sjukdéma ad auki, eins

og t.d. MS-sjukddéminn (e. multiple sclerosis) eda Parkinson sjukdéminn (Stone o.fl., 2012).

Talid er ad um 30-50% sjuklinga sem leita sér laeknispjonustu komi vegna likamlegra einkenna
sem ekki er haegt ad skyra med vefraenum orsékum. Laeknar & 6llum svidum heilbrigdiskerfisins hitta
pvi sjuklinga med slik einkenni (Nimnuan o.fl., 2001; Stone o.fl., 2009). Starfreen taugaeinkenni eru
onnur algengasta astaeda komu til taugasérfreedinga a goéngudeild a eftir héfudverk (Carson o.fl.,
2011) og almennt er talid ad um pridjungur peirra sjuklinga sem koma a goéngudeild taugalaekninga
séu med starfreen einkenni (Stone o.fl., 2009). Réskunin er par af leidandi ein algengasta greining i
taugaleekningum og i pvi samhengi ma nefna ad sjuklingahépurinn er jafn fjdlmennur og hépur
sjuklinga med MS-sjukdéminn (Stone o.fl., 2010).

Mestan hluta 20. aldar var talid ad réskunin stafadi af gedreenum vandamalum og moétar sa
skilningur medal annars nuverandi skilgreiningu réskunarinnar innan International Classification of
Diseases, tiundu utgafu (ICD-10) flokkunarkerfisins par sem hun er einungis skilgreind innan kafla
gedlaeknisfreedinnar (F44.0-9) (Carson o.fl.,, 2011). Med nuverandi pekkingu er vitad ad rdskunina ma
greina ut fra dkvednum einkennum hennar og hafa greiningarvidomid i Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, fimmtu ugafu (DSM-5) lagt aherslu a ad svo verdi gert. Um pessar mundir
er unnid ad pvi ad samraema greiningarskilmerki ICD-10 vid aherslur DSM-5 kerfisins fyrir utgafu ICD-
11 arid 2017 (Stone, 2015). Talid er ad oljés skilgreining a pvi hvort réskunin heyri til ged- eda
taugaleekninga hafi ordid til pess ad hvorug fraedigreinin hafi fundid til abyrgdar gagnvart réskuninni.
Pad hafi valdid pvi ad sjuklingahépurinn hafi i gegnum tidina farid & mis vid naudsynlega
heilbrigdispjénustu (Ricciardi og Edwards, 2014) og ad adkoma taugasérfraedinga hafi nanast

eingdngu verid til pess ad utiloka adra taugasjukdéma sem orsdk einkennanna (Stone o.fl., 2014).

A undanférnum tveimur aratugum hafa ordid miklar framfarir i rannséknarteekni & heila- og
taugastarfsemi sem geetu ordid til pess ad su skodun ad baedi hugur og heili hafi sitt ad segja vid
préun réskunarinnar verdi rikjandi (Stone, 2015). Lengi vel var pvi haldid fram ad sjuklingar med
starfreen einkenni syndu einkennum sinum skeytingarleysi eda la belle indifference og ma finna
upplysingar pess efnis baedi innan DSM-5 og ICD-10 flokkunarkerfanna (Stone o.fl., 2006). Nu hefur
hins vegar verid synt fram a ad la belle indifference er ekki algengara medal sjuklinga med starfreen
einkenni i samanburdi vid adra sjuklingahépa (Stone o.fl., 2006). baer fjdldamoérgu faraldsfraedilegu-
og medferdarrannsoknir sem framkveemdar hafa verid a réskuninni hafa par ad auki synt fram a tengsl
milli starfreenna einkenna fra taugakerfi og annarra starfreenna raskanna, s.s. idradlgu (e. irritable

bowel syndrome) og vefjagigtar (Stone o.fl., 2014).

bad er pvi ljost ad medhondlun starfreenna einkenna er krefjandi @ margan hatt. | fyrsta lagi eru

freedimenn 6sammala um skilgreiningu, flokkun og gang réskunarinnar. | 68ru lagi er deilt um hvort ad



roskunin teljist gedsjukdémur eda taugasjukdomur. | pridja lagi er erfitt ad utiloka pa sem eru ad gera

sér upp einkenni. Ad lokum vantar kliniskar leidbeiningar um medferd (Ricciardi og Edwards, 2014).

1.1 Einkenni

1.1.1 Uppruni einkenna

Sjuklingar med starfraen einkenni hafa yfirleitt ekki sbgu um meira andlegt alag en adrir og hefur pvi
verid dregid ar fyrri getgatum um ad andlegt alag tengist upphafi einkenna. | nylegum rannséknum
hefur komid fram ad starfraen einkenni byrja oft i tengslum vié atburd sem hefur & einhvern héatt 4hrif &
likamsstarfsemi einstaklings og pa séalraenu reynslu sem fylgir atburdinum. i rannsékn sem Pareés og
félagar (2014) framkvaemdu & 50 sjuklingum med starfreen einkenni kom i ljos ad 80% sjuklinga gatu
ymist greint fra averka, sykingu, taugafraedilegri roskun, miklum sarsauka, aukaverkunum af lyfjum,
stérum adgerdum eda aedavikkunaryfirlidi (e. vasovagal syncope) innan vid premur manudum fyrir
upphaf einkenna. Einkenni byrjudu skyndilega hja 54% sjuklinga en préudust & innan vid sélarhring
hja 36% sjuklinga. Meirihluti sjuklinga (70%) gat greint fra likamlegum einkennum ofsahraedslu (e.
panic), t.d. skjalfta, doda og 6gledi, a sama tima og starfreen einkenni komu fram. Slikar nidurstédur
eru mikilveegar par sem talid er ad ofsahraedsla geti ytt undir préun likamlegra einkenna og 6edlilega

sjalfsmidadrar athygli.

1.1.2 Edli einkenna

Starfreen einkenni krefjast athygli til pess ad pau komi fram. A8 sama skapi dregur ur peim pegar
athygli er faerd af peim og i sumum tilfellum hverfa pau jafnvel alveg. Einkenni birtast pvi vid likamlega
skodun pegar hreyfingum sjuklings er veitt sérstdk athygli og ny einkenni geta jafnvel komid fram
(Edwards o.fl.,, 2013). Talid er ad vid framkveemd fyrirsjaanlegra hreyfinga gefist sjuklingum faeri a ad
beina ofaukinni athygli ad myndun hreyfinganna sem gerir pad ad verkum ad hreyfingarnar verda
oedlilegar (Edwards o.fl., 2013; Jueptner o.fl., 1997).

Sjuklingar med starfreen einkenni virdast hafa skerta tilfinningu fyrir pvi hvort hreyfing sé viljastyrd
eda Osjalfrad (Edwards o.fl., 2013). Talid er ad rofin tengsl i ferlum vi® heegri mét gagnaugablads og

hvirfilblads heila séu astaedan fyrir pessari brengludu upplifun a hreyfingunum (Voon o.fl., 2010).

Alitid er ad sjuklingar med starfreen einkenni séu med brengladar vaentingar til einkenna sinna. |
rannsokn Pareés og félaga (2012) voru bornar saman upplifanir a skjalftaeinkennum hja annars vegar
sjuklingum med starfraenan skjalfta og hins vegar sjuklingum med vefreenan skjalfta. Sjuklingar voru
bednir um ad ganga med meeli um ulnlidinn sem nam og geymdi upplysingar um skjélftaeinkenni
asamt pvi ad halda dagbok um einkenni sin. [ ljés kom ad badir sjuklingahdpar ofmatu einkenni sin en
sjuklingar med starfreenan skjalfta pé i mun meiri maeli. Sjuklingar med starfreenan skjalfta upplifdu
skjalftaeinkenni 80-90% pess tima sem peir voru vakandi en i raun kom skjalftinn fram ad medaltali 30
minutur & dag (3,1% timans m.v. ad vera vakandi i 16 kist.). | kjolfari® drogu rannsakendur pa alyktun

ad ef sjuklingar tria pvi ad skjalftinn sé stédugur nemi heilinn ekki pann tima sem er an skjalfta.



1.1.2.1 Osamraemi

Osamrzemi getur verid i kliniskri birtingu einkenna og samreemast pau ekki einkennum af vefraenum
ors6kum (Gupta og Lang, 2009). Starfreen einkenni eru yfirleitt alvarlegust i upphafi og ekki i hlutfalli
vid pad sem kom peim af stad. Algengt er ad sjuklingar séu med bléndu af mismunandi einkennum og
geta einkenni verid breytileg i sjukdomsferlinu. Einkenni geta ymist verid stédug eda komid og farid og

er skyndilegur bati eda afturfér deemigert fyrir réskunina (Edwards og Bhatia, 2012).

1.1.3 Birtingarmyndir starfreenna einkenna

Heimildum ber ekki saman ad ollu leyti um helstu birtingarmyndir starfreenna einkenna. |
samantektargrein Olafs Arna Sveinssonar og félaga (2009) eru helstu flokkar starfraenna einkenna
taldir krampar, mattminnkun, truflun & géngu, skyntruflanir og sjéntruflanir. | rannsékn Stone og félaga
(2009) voru krampar, skyntruflanir og hreyfitruflanir algengustu einkennin. | samantektargrein
Morgante og félaga (2013) voru skjalfti, védvaspennutruflun (e. dystonia) og truflun a goéngu
algengustu einkenni. | rannsékn Ahmad og Ahmad (2015) voru skyntruflanir, mattminnkun i Gtlimum
og krampar algengustu birtingarmyndir starfreenna einkenna. Tuttugu og fidgur présent sjuklinga voru
med fleiri en eitt einkenni og 27% sjuklinga voru med outskyrda verki. Sjuklingar med krampa voru

marktaekt yngri en sjuklingar med onnur starfraen einkenni.

1.1.3.1 Mattminnkun

Starfreen mattminnkun getur komi® fram i Gtlimum sem og i annarri eda badum hlidum likamans.
Algengara er ad |6munin komi fram i utlimum en i andliti. Hreyfingar lamadra utlima eru oft veikar,
rykkjottar, haegar og hikandi og oft ma finna gagnverkandi védva (e. antagonist) dragast saman
samtimis med preifingu. Vid kraftpréfun er vodvastyrkur oft i réttu hlutfalli vid pa moétstodu sem gefin er
og pbegar motstédunni er sleppt verdur ekkert endurkast a hreyfingunni. Vid skodun eru sinavidbrégd

edlileg og engin aberandi védvaryrnun er til stadar (Olafur Arni Sveinsson o.fl., 2009).

1.1.3.2 Skynskerding

Starfraen skynskerding fylgir yfirleitt ekki hudgeirum (e. dermatomes) né itaugunarsveedum taugarota
eda uttauga. Mork skynskerdingar liggja oft vid midlinu likamans og vid endurteknar préfanir kemur
fram 6samraemi & upplifun skynskerdingar. Sjuklingar med starfreen einkenni geta verid med skerta
sjon, heyrn, snerti-, bragd- og lyktarskyn a sama tima i sému likamshlid eda jafnvel upplifad
skynskerdingu yfir allan likamann. bPar ad auki getur komid fram algjért skyntap i utlim sem hefur samt

sem &dur edlilegan védvastyrk og finhreyfingar (Olafur Arni Sveinsson o.fl., 2009).

1.1.3.3 Krampar

Starfreenir krampar (e. Psychogenic nonepileptic seizures) gera ekki bod a undan sér og halda
sjuklingar oft medvitund 6likt pvi sem pekkist i alflogum. Kramparnir einkennast af pvi ad sjuklingar
fara sér yfirleitt ekki ad voda, missa hvorki pvag né heegdir, blana ekki i framan, bita ekki i tungu, eru
oft med augu lokud og klemma pau aftur ef reynt er ad opna pau. | krampa hristast Gtlimir gjarnan a
handahdéfskenndan hatt og sjuklingar geta slegid til peirra sem eru naerri. H6fud hreyfist oft til hlidanna
og sjuklingar gretta sig, reigja sig og beygja. Sjuklingar fa yfirleitt krampa pegar peir eru vakandi og i

navist annarra. Kramparnir standa gjarnan lengur yfir en raunflog og engin haekkun veréur a kreatin



kinasa eda prolaktini likt og gerist i raunflogi. Vid sterka skynérvun geta kramparnir haett snégglega og

i kjdlfar peirra fylgir afar litill slappleiki eda rugl (Olafur Arni Sveinsson o.fl., 2009).

1.1.3.4 Skjalfti

Starfreenn skjalfti er yfirleitt jafn mikill i hvild, vid stéduvinnu og vid hreyfingu. Haegt er ad draga ur
skjalftanum eda koma i veg fyrir hann med pvi ad dreifa huga sjuklings en hann eykst hins vegar sé
honum veitt athygli. Haegt er ad hafa ahrif a tidni skjalfta med bankhljodum og par ad auki getur
sjuklingur dregid ur skjalfta med pvi ad framkveema hradar og kraftmiklar hreyfingar smu megin og

skjalftinn kemur fram (Schwingenschuh o.fl., 2011).

1.1.3.5 Kippir

Flestir pekkja vodvakippi og hafa fengid skyndilegan hroll um likamann eda kippst til pegar peir eru ad
sofna. Starfraenir kippir eru svipadir pessum kippum nema peir koma fram i pad miklum meeli ad peir
hafa hamlandi ahrif. Kippirnir eru oviljastyréir og geta komid fram i Gtlimum eda i 6llum likamanum.
Peim fylgja oft grettur i andliti og breytingar & raddblae. beir byrja oft skyndilega og aukast svo smatt
og smatt. Védvakippir eru algengir i ymsum taugasjukdémum og skoda parf vel hverjar orsakir peirra
eru (Stone, 2009-2015).

1.1.3.6 Védvaspennutruflun (e. dystonia)

Truflun & védvaspennu proast oft hratt eftir minnihattar yfirbords averka og kemur oftar fram i nedri
utlimum en peim efri. Starfreennni védvaspennutruflun er lyst sem stédugum vodvasamdreetti sem
veldur pvi yfirleitt ad Gtlimir festast i akvedinni stédu. | sumum tilfellum geta einnig verid til stadar verkir

og truflun & ésjalfrada taugakerfinu vegna hreyfingarleysis (Stone, 2009-2015).

1.1.3.7 Truflun a géngu

Starfreenni truflun @ géngu hefur oft verid lyst sem yktu, skrytnu, haegu og varfaernislegu géngulagi
sem likist ekki annarskonar géngutruflunum. Osamraemi kemur oft fram & milli standandi og liggjandi
stédu par sem sjuklingar eiga oft erfitt med ad standa eda ad ganga en geta pé hreyft fotleggi i sitjandi
eda liggjandi stédu. Sjuklingar eru gjarnan alveg vid pad ad detta a géngu vegna skyndilegra
stédubreytinga en detta po sjaldnast. Sumir sjuklingar telja sig ekki geta gengid og er pa mikilveegt ad
sannfeera pa um hid gagnstaeda (Olafur Arni Sveinsson o.fl., 2009). Truflun & géngu kemur fram hja
um 40% sjuklinga asamt 68rum starfreenum einkennum og er pa algengast ad sja mjég haega géngu.
Einungis 5,7% sjuklinga hafa eingdngu truflun a géngu og birtist han pa oftast i hnjam sem kikna og

vangetu til ad geta stadid eda gengid (e. astasia-abasia) (Baik og Lang, 2007).

1.1.3.8 Svimi

Alpjodaheilbrigdismalastofnun hefur skilgreint starfreenan svima ymist sem pralatan svima sem stafar
ekki af vandamalum i innra eyra og/eda dstdédugleika. Einkenni purfa ad hafa stadid yfir i prja manudi
eda lengur. Einkenni eru til stadar flesta daga og aukast oft eftir pvi sem lidur a daginn. Skammvinnur
svimi getur komid upp ur purru eda i tengslum vid skyndilega hreyfingu. Einkenni aukast pegar
einstaklingur er i uppréttri stdédu, pegar hann horfir a ruglandi sjénareiti eda hluti a hreyfingu og vid

virkar og 6virkar héfudhreyfingar. Einkenni fylgja oft i kjolfar af vandamala i innra eyra eda vandamala



med jafnvaegi, pau geta komid i késtum til ad byrja med og prdast svo gjarnan yfir i pralatari einkenni
(Stone, 2009-2015).

1.1.3.9 Sjéntruflanir

Starfreen sjontruflun kemur yfirleitt fram sem sambland af sjontapi og sjonsvidsskerdingu. Sjuklingar
horfa yfirleitt beint fram vié skodun & augum og sumir blikka minna vid sjénareiti. Heegt er ad framkalla
augnrykki (e. nystagmus) ef sjuklingur er bedinn um ad horfa & réndétta tromlu sem snyst en slikt
vidbragd verdur ekki hja peim sem eru blindir af vefreenum orsékum (Olafur Arni Sveinsson o.fl.,
2009).

1.1.3.10 Taltruflanir og kyngingardérdugleikar

Algengustu starfraenu taltruflanirnar eru pvoglumeelgi, stam, erfidleikar vid ad finna ord og hvisl.
Pvoglumaelgi eykst yfirleitt vid preytu. | stami er tal gjarnan hikandi, eydur koma fram i mi&jum ordum
og einstaklingar tala oft i simskeytastil. Einstaklingar sem eiga i erfidleikum med ad finna rétt ord eiga
pad til ad rugla ordum i setningu og/eda nota ord sem ekki eru til. Einstaklingar sem hvisla hljoma eins
og beir séu med halsbolgu pratt fyrir ad vid skodun sjaist engin merki um veikindi né vandamal i
raddbdndum. Hvisl getur komid og farid og byrjar stundum i kjélfarid af halsbélgu en varir pé mun
lengur en einkenni halsbdlgu. Raddbdndin starfa pa ekki rétt eftir ad sykingin er farin. Einstaklingar
med kyngingardrdugleika upplifa oft tilfinningu um ad eitthvad sé fast ofarlega i halsi. Einkenni geta
torveldad kyngingu en pau geta lika komid fram pegar einstaklingar eru ekki ad kyngja (Stone, 2009-
2015).

1.1.3.11 Byiltur (e. drop attacks)

Bylta er skilgreind sem skyndilegt fall & géIf eda j6réu an pess ad einstaklingur missi medvitund.
Starfreen bylta & sér yfirleitt stad an vidvérunar i géngu eda i uppréttri stddu. Einstaklingur upplifir
byltuna sem oégnveenlega og hlytur oft minnihattar averka t.d. & hné, framhandleggi og andlit. Hja
sumum sjuklingum proéast byltur ut i starfraeena krampa en adrir sjuklingar med starfreena krampa lenda
i tibum byltum pegar peir eru a batavegi. bPegar sjuklingar med starfraena mattminnkun i fétleggjum
lenda i byltum verdur pad yfirleitt pegar veiki fotleggurinn lsetur undan. Margir sjuklingar upplifa
hugrofseinkenni i kjolfar byltu. Sumir sjuklingar lenda eingdngu i byltum pegar peir eru utandyra
(Stone, 2009-2015). Slysahaetta af starfreenum byltum er ekki talin mikil nema hja sjuklingum med

sdgu um sjalfskadandi hegdun (Nielsen o.fl., 2015).

1.1.3.12 Vitraen einkenni

Algengt er ad minnistruflanir eda einbeitingarérdugleikar fylgi 66rum starfreenum einkennum og pa
sérstaklega ef vidkomandi glimir einnig vid svefnvandamal, preytu, kvida eda punglyndi.
Minnistruflanir geta lyst sér pannig ad einstaklingur a erfitt med ad fylgja samraedum, gleymir
afmeelum, tynir itrekad veski og lyklum eda t.d. gangi upp stigann heima hja sér en gleymi svo hvad
pad var sem hann etladi ad gera. Oft ma skyra pessi einkenni med einbeitingaskorti frekar en
minnisleysi, p.e. gleymni er liklegri glimi einstaklingur vid mikla preytu, verki eda starfreena
mattminnkun. Peir sem kvarta hvad mest undan minnisleysi hafa yfirleitt verid minnugir fyrir, en peir

sem eiga pad til ad vera utan vid sig finna oft minna fyrir breytingum (Stone, 2009-2015).



1.1.4 Fylgiraskanir starfraenna einkenna
1.1.4.1 Verkir

Verkir eru algengir fylgikvillar starfraenna einkenna. Talid er liklegt ad kroniskir verkir tengist réskuninni

hafi peir komid fram & svipudum tima og starfreenu einkennin byrjudu (Stone, 2009-2015).

1.1.4.2 Hugrofseinkenni (e. dissociation)

Vid hugrofseinkenni upplifir einstaklingur aftengingu vié likama sinn eda umhverfi og geta slik einkenni
komid fram a sama tima og starfraen taugaeinkenni birtast (Stone, 2006). Einkenni geta komid fram
vid hvada adsteedur sem er og getur 6tti og kvidi magnad pau upp. Peir sem upplifa aftengingu vid
likama sinn lysa oft reynslu sinni sem: ,Mér leid eins og ég veeri ad fljota burt eda mér fannst ég langt i
burtu fra sjalfum mér®. beir sem upplifa aftengingu vid umhverfi sitt lysa reynslu sinni sem: ,Umhverfi

mitt virtist draunverulegt eda mér fannst ég horfa a heiminn i gegnum gler® (Stone 2009-2015).

1.1.4.3 bPreyta

Preyta er afar algengt einkenni hja einstaklingum med starfreen taugaeinkenni og oft & tidum telja

sjuklingar preytu sitt helsta vandamal pratt fyrir 5nnur mikil og hamlandi einkenni (Stone, 2009-2015).

1.2 Algengi og faraldsfraedi

Stefansson og félagar (1976) toku saman algengi starfreenna einkenna & Islandi 4@ arunum 1960-1969
og meeldist algengi pa 11 einstaklingar a hverja hundrad pusund iblua a arsvisu. Samkvaemt
samantektargrein Ali og félaga (2015) um algengi starfreenna einkenna ma aeetla ad 20-25%
inniliggjandi sjuklinga a deildum spitala hafi einhverja birtingarmynd starfreenna einkenna. Einungis
5% pessara sjuklinga fa 6tvireeda greiningu a réskuninni. Stone og félagar (2009) téku saman télur um
sjuklinga sem visad hafdi verid & géngudeild taugaleekninga i Skotlandi. A 15 manada timabili komu
3781 sjuklingur og par af voru 587 eda 16% sjuklinga greindir med starfreen einkenni. Starfreen
einkenni voru neest algengasta greiningin a eftir héfudverk sem greindur var hja 19% sjuklinga. begar
rannsakendur baru nidurstédur sinar saman vid adrar sambeerilegar rannsoknir fra sama tima, kom i
ljos ad tidni starfreenna truflana haféi aukist og var heerri en adur var talid. Hoéfundar téldu ad
nidurstddurnar maetti skyra medal annars med breyttri flokkun & starfreenum einkennum. |
samantektargrein Ali og félagar (2015) var azetlad ad um 30% sjuklinga a géngudeild taugalaekninga
veeru med taugafreedileg einkenni sem ekki er haegt ad skyra ut fra vefreenum orsékum. Einnig var
talid ad 24% sjuklinga a geddeildum veeru med outskyrd taugafraedileg einkenni. Ahmad og Ahmad
(2015) framkveemdu enn frekari rannsdékn a 884 sjuklingum sem komu i taugafraedilegt mat a
géngudeild taugalaekninga i Astraliu. A 17 manada timabili greindust 137 eda 15% sjuklinga med
starfreen taugafraedileg einkenni og var greiningin su pridja algengasta a eftir héfudverk og

hreyfitengdum réskunum.

i samanburdi vid sjuklinga med adra taugafreedilega kvilla voru sjuklingar med starfreen einkenni
marktaekt yngri og fleiri konur voru greindar en karlar (Ahmad og Ahmad, 2015; Merkler o.fl., 2015;
Stone o.fl., 2009) og hafa rannséknir synt ad hlutfall kvenna og karla sé allt fra 2:1 til 10:1 (Ali o.fl.,
2015). | ranns6kn Ahmad og Ahmad (2015) voru sjuklingar med starfraen einkenni (11%) oftar med

adrar ge@raskanir i samanburdi vid sjuklinga med adra taugasjukdéma (4%). Samkveemt



samantektargrein Ali og félaga (2015) voru tengsl a milli starfreenna einkenna og andlegs alags, litilla

bjargrada, ungs aldurs, kvenkyns, samverkandi gedsjukdoma og bagrar félagslegrar st6du.

1.3 Greining

Odryggi einkennir oft greiningu & starfraenum einkennum og méa pad ad hluta rekja til ahrifamikilla
rannsokna i freedunum um oaseettanlega haa tidni misgreininga. Su allra pekktasta var gefin ut af
Slater arid 1965 par sem hann hélt pvi fram ad tidni misgreininga hja sjuklingum med mddursyki (e.
hysteria) naemi 33% og ad roskunin veeri i raun bara imyndunarveiki. Vid samantekt &
rannsoknargreinum um tidni misgreininga a starfreenum einkennum sidan arid 1965 kom hins vegar i
ljos ad peim hefur faekkad ur 29% a 6. aratugnum nidur i 4% allt eftir arid 1970. Talid er ad rekja megi
feekkun misgreininga til aukinna gaeda vid rannséknarvinnu og betri skilgreiningar & starfreenum
einkennum. Misgreining a réskuninni a sér pvi ekki oftar stad heldur en pekkist innan annarra tauga-
eda gedsjukdoma og bendir pad til pess ad nuverandi greiningaradferdir séu nokkud areidanlegar
(Stone, Smyth o.fl., 2005).

1.3.1 Flokkunarkerfi

Sifellt meiri ahersla hefur verid 16g6 & ad greina rdskunina ut fra einkennum rdskunarinnar og
nidurstddum ar rannsdéknum & midtaugakerfi sidastlidin ar (Gupta og Lang, 2009). Olikt sjuklingum
med einkenni eins og skyntap, sarsauka, preytu og minnistruflanir, sem einungis er haegt ad greina ut
fra sjalfsmati, hafa sjuklingar med starfraen hreyfieinkenni einkenni sem haegt er ad meta med kliniskri
skodun (Edwards o.fl., 2013). bessar breyttu aherslur ollu pvi ad vid proun DSM-5 flokkunarkerfinsins
var greiningarskilmerkjum starfreenna einkenna faekkad ur sex skilmerkjum i fjogur (Ricciardi og
Edwards, 2014) og eru pau eftirffarandi: a) Eitt eda fleiri skyn- eda hreyfieinkenni, b) Jakvaed
taugaeinkenni c) Ekki finnst vefreen orsék fyrir einkennum d) Einkenni valda salfélagslegri vanlidan
(American Psychiatric Association, 2013). Teknar voru ut kréfur um ad salreen vandamal veeru orsok

einkenna og ad naudsynlegt veeri ad utiloka adra moégulega sjukddoma (Ricciardi og Edwards, 2014).

Hér & landi er hins vegar ad mestu notast vid ICD-10 flokkunarkerfid og hefur heilbrigdisstarfsfélk
innan Landspitalans til a8 mynda notast vid flokkunarkerfid vid greiningar & sjuklingum sinum. i
flokkunarkerfinu er hugrofs- eda hugbrigdardskun skilgreind sem ad hluta til eda algjort tap a
minningum um fortidina, upplifun a sjalfi og stjérn & viljastyréum hreyfingum. Eingéngu er ad finna
skilgreininguna i kaflanum um ged- og atferlisraskanir. Samkvaemt Alpjodaheilbrigdismalastofnun hafa
allar tegundir hugbrigdaraskana tilhneigingu til ad koma fram aftur eftir nokkrar vikur eda manudi og pa
sérstaklega ef einkenni hafa byrjad eftir erfida lifsreynslu. Langvinn tilfelli geta proast ef einkenni hafa
byrjad i tengslum vid 6leyst vandamal eda personulega erfidleika. Hugrofsroskun er talin af gedraenum
orsOkum og tengist oft aféllum, oleystum eda dbeerileg vandamalum eda oheilbrigdum sambdndum.

Afbrigdi réskunarinnar eru flokkadar nidur i (Alpjédaheilbrigdismalastofnun, 2016):

*  Hugrofsminnistap (F44.0)
e Hugrofsflétti (F44.1)

*  Hugrofsstjarfi (F44.2)



e Leidsla og adseturréskun (F44.3)

e Hugrofshreyfiréskun (F44.4)

*  Hugrofskrampar (F44.5)

*  Hugrofstilfinningarleysi og skynmissir (F44.6)

e Blandnar hugrofs- eda hugbrigdaraskanir (F44.7)
e Adrar hugrofs- eda hugbrigdaraskanir (F44.8)

* Hugrofs- eda hugbrigdardskun, otilgreind (F44.9)

Um pessar mundir er unni® ad 11. utgafu ICD flokkunarkerfisins og hafa Stone o.fl. (2014) lagt til
ad starfraen einkenni verdi flokkud med sama kédanum baedi innan ged- og taugaleekninga. Hopurinn
skilgreinir réskunina sem einkenni vegna hreyfi- eda skyntruflana sem haegt er ad greina ut fra
einkennum rdskunarinnar um d6samraemi eda pegar einkenni passa ekki vid pekkta sjukdoma.

Hépurinn vill enn frekar ad starfreenum einkennum verdi skipt nidur i:

» Starfreenar truflanir & heilataugum, t.d. sjénskerding, tvisyni, spasmi i andliti (e. facial spasm),
raddleysi og heyrnarskerding

e Krampar
e Starfraen I6mun eda mattminnkun
»  Starfraenar skyntruflanir

e Starfreenar hreyfitruflanir, t.d. skjalfti, vddvakippir, védvaspennutruflun og parkinsonslik
einkenni

» Starfraenar vitsmunatruflanir, t.d. einangrad afturvirkt minnisleysi
» Starfraenar géngutruflanir

Telja peir ad mogulegt veeri ad breyta vidhorfi og medhéndlun sjuklinga med starfreen einkenni ef

réskunin veeri einnig flokkud med taugasjukdémum og nefna atta astaedur pvi til studnings.

1. Slik flokkun myndi hvetja taugasérfraedinga til ad taka abyrgd a rdskuninni og ad greina hana

ut fra jakveedum einkennum i stad pess ad utiloka einungis adra mégulega taugasjukdéoma.
2. Kennsla um starfraen einkenni yréi einn af grunnpéattum i nami i taugalaeknisfraedi.
3. Taugasérfreedingar fengju hvatningu til pess ad rannsaka efnid frekar.

4. Audveldara veeri fyrir sjuklinga med starfreen einkenni ad nalgast medferdir byggdar a

taugafraedilegum grunni eins og t.d. taugasjukrapjalfun.

5. Ytt veeri undir nanara samstarf taugasérfreedinga og gedlaekna.



6. Heilbrigdisstarfsfolk fengi nakveemari upplysingar um kostnad pjoénustu fyrir sjuklinga med

starfreen einkenni.

7. Peim taugasérfreedingum, sem purfa ad setja fram ICD kéda tengda sinni sérgrein til pess ad

fa borgad med sjuklingnum, yrdi gert kleift ad nota videigandi kéda.

8. Haegt veeri ad notast vid utbreiddari greiningar sem myndi audvelda sjuklingum ad gangast vid

peim.

1.4 Meoferd
1.4.1 Sjlkrapjalfun

Sjukrapjalfun er mikilveegur pattur i medferd a starfrenum einkennum, enda eru margar
birtingarmyndir réskuninnar tengdar hreyfigetu eda framkveemd hreyfinga. Med&ferd sjukrapjalfara
hefur po litid veri®d rannsdkud og peaer rannsdéknir sem hafa verid gerdar eru af litlum gaedum.
Rannsoknir hafa hins vegar gefid visbendingu um ad goédur arangur naist med sjukrapjalfun (Nielsen
o.fl., 2013) og hefur verid notast vid eftirfarandi kvarda vié mat & arangri: Functional Independence
Measure, Clinical Global Impression Scale og heilsutengd lifsgaedi (Nielsen o.fl.,, 2015). Kvardinn
Psychogenic Movement Disorder Rating Scale hefur verid préadur til pess ad meta gerd og
stadsetningu starfreenna einkenna sem og magn hreyfiskerdingar, hversu lengi hreyfiskerdingin hefur
verid til stadar og mat a tveimur starfreenum pattum; géngu og tali (Hinson o.fl., 2005). Hann hefur pé
ekki pott areidanlegur vid mat & arangri i medferd eda rannsdknum par sem einkenni sjuklinga med

starfreen einkenni eru afar breytileg (Nielsen o.fl., 2015).

Ari® 2014 voru gefnar Gt leidbeiningar um medferd sjukrapjalfara fyrir einstaklinga med starfraen
hreyfieinkenni. Leidbeiningarnar byggja a aliti sérfraedinga ur ymsum heilbrigdisstéttum og peim
rannséknum sem til eru um efnid. | leidbeiningunum er 16gd ahersla & ad vinna i vidhorfum sjuklinga til
veikinda sinna, minnka pa &venju miklu athygli sem sjuklingarnir beina ad sjalfum sér, breyta
Oeeskilegri hegdun sem tengist vandanum og pjalfa upp edlileg hreyfimynstur. Skyr markmidasetning

og aaetlun um virkni pykir mikilvaegur hluti medferdar (Nielsen o.fl., 2015).

Rannsoknir benda til pess ad atferlisnalgun, p.e. ad yta undir edlileg hreyfimynstur med pvi ad
hrésa godri frammistddu og hundsa daeskilega hegdun og hreyfingar, beri arangur i medferd (Nielsen
o.fl., 2013). Vel hefur reynst ad beina athygli fra einkennum medal annars med spjalli, hugarreikningi
og med pvi ad einbeita sér ad 6drum likamshluta (Nielsen o.fl., 2015) og spila leiki i sima (Scott og
Stone, 2014). bessi nalgun er 6lik pvi sem venjulega er gert i sjukrapjalfun folks med adra
taugasjukdoma par sem athygli er beint ad einkennum (Carr & Shepherd, 2010). Nielsen og félagar
(2015) telja gagnlegt ad nota spegil eda myndbandsupptdku i pjalfun par sem sjuklingar meta einkenni
sin oft meiri en pau raunverulega eru. Haegt er ad nyta ésjalfrad vidbrogd sem verda vid breytingu a
likamsstddu i pjalfun, t.d. med pvi ad standa & 6stédugu undirlagi eda sitja a medferdarbolta til pess
ad fa fram edlileg hreyfimynstur (Nielsen o.fl., 2013). Rannsékn Dallocchio og félaga (2010) syndi ad
almenn styrktar- og polpjalfun getur verid gagnleg asamt sérhzefdri medferd vid starfreenum

einkennum. Rannsékn Schrag og félaga (2004) syndi ad notkun hjalparteekja i medferd ytir ekki undir



arangur hja sjukilngum med starfreena vodvaspennutruflun og er meaelt med héflegri notkun
hjalpartaekja i radleggingum Nielsen og félaga (2015). i radleggingunum er einnig maelt med pvi ad
halda ovirkri medferd i lagmarki. Algengt er ad bakslég komi upp eftir medferd og pvi er mikilveegt ad
sjuklingur hafi tileinkad sér sjalfshjalparaefingar og adrar gagnlegar adferdir til ad bregdast strax vid.
Ekki hefur verid synt fram a hversu mikid eda lengi pjalfa parf til pess ad arangur naist (Nielsen o.fl.,
2013).

1.4.2 Onnur medferd

Salfraedimedferd hefur verid notud fyrir sjuklinga med starfraen einkenni og benda ranndknir til ad han
sé arangursrik. Hugraen atferilsmedferd vid starfraenum krampakéstum hefur best verid rannsékud og
syna nidurstédur arangur, baedi hvad vardar feekkun & krampakéstum og vardandi langtimaarangur. |
hugraenni atferlismedferd er 16gd ahersla & ad proa leidir til ad trufla akvedin vidvérunarmerki sem
koma i upphafi krampakasts, styrkja sjukling til ad hefja nyjar athafnir sem hann hefur fordast og finna
leidir med sjuklingi til ad rada vid neikvaedar 6hjalplegar hugsanir sem geta haft ahrif & krampakdstin
(Goldstein o.fl., 2010). Med&ferd salfraedinga beinist oft ad pvi ad yta undir likamlega virkni sjuklinga,
likt og medferd sjukrapjalfara gerir. Ad yta undir virkni folks med starfraen einkenni virdist vera

lykilatridi og ma reikna med ad margar leidir séu ad pvi markmidi (Lehn o.fl., 2016).

Gedraen vandamal & bord vid kvida og punglyndi geta verid fylgikvillar starfraeenna einkenna, likt og
annarra sjukdéma. Slik vandamal skerda lifsgaedi einstaklinga (Stone, 2009-2015) og pvi er mikilvaegt
ad vinna med pau i medferd. Salfreedimedferd einstaklinga med starfraen einkenni virdist vera

arangursrikari eftir ad einhver arangur hefur nadst i sjukrapjalfun (Nielsen o.fl., 2015).

Notkun lyfja hefur ad einhverju leyti reynst vel vid medferd starfraenna einkenna. Réandi lyf sla oft
verulega a einkenni sjuklings og pannig er haegt ad nota pau vid skodun og til ad syna sjuklingi fram &
ad heegt sé ad losna vid einkennin (Ness, 2007). Einnig virdist notkun punglyndislyfja vera gagnleg til
ad draga ur starfreenum einkennum, jafnvel hja peim sem ekki eru punglyndir (O'Malley o.fl., 1999).

Meelt hefur verid med notkun lyfsins gabapentins vid verkjum (Stone, Carson o.fl., 2005).

1.5 Horfur

Gelauff og félagar (2014) toku saman upplysingar ur 24 rannséknum um horfur sjuklinga med starfreen
einkenni. Rannsoknir voru flestar afturskyggnar og var sjuklingum fylgt eftir i ad medaltali 7,4 ar. i 20
rannséknum var yfir pridjungur sjuklinga med sému einkenni eda verri vid endurmat. | peim tilfellum
bar sem einkenni minnkudu hurfu pau sjaldnast ad fullu. i mérgum rannséknum fékk hluti sjuklinga
medferd, allt fra punglyndislyfjum til daleidslu og salfreedimedferdar. Medferdirnar beettu lidan sumra
sjuklinga, en yfirleitt adeins ad hluta til og gafu oft einungis timabundinn &rangur. Engin breyting vard a
einkennum eda pau versnudu hja 49% sjuklinga sem fengu medferd af einhverjum toga. | rannséknum
bar sem ekki var veitt medferd voru 39% sjuklinga med sému einkenni eda verri. | niu rannséknum var
synt fram a ad sjuklingum vegnadi betur ef einkenni peirra hoféu verid til stadar i stuttan tima. EKkKki
voru markteek tengsl @ milli aldurs, kyns, gedsjukdéma né birtingarmyndar einkenna og pvi hvernig

sjuklingum vegnadi. A bilinu 17-64% sjuklinga i rannséknunum voru éryrkjar og an atvinnu.
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Framskyggn rannsokn Ahmad og Ahmad (2015) a 137 sjuklingum a 17 manada timabili leiddi
svipadar nidurstdédur i ljés. Teeplega helmingur sjuklinga hoféu verid med einkenni innan vid sex
manudi og 26% sjuklinga héfdu verid med einkenni i tvé ar eda lengur. Fjérutiu og niu présent
sjuklinga var fylgt eftir og einkenni metin aftur eftir ad medaltali prja manudi. Hja 43% peirra h6fou
einkenni minnkad, engin breyting vard & einkennum hja 45% sjuklinga og hja 12% bpeirra versnudu
einkennin. Peir sjuklingar sem héfdu haft einkenni i stuttan tima téku frekar framférum en peir sem
héféu haft einkenni i lengri tima og héféu sjuklingar i hopi peirra par sem einkenni minnkudu verid
med einkenni i ad medaltali prja manudi. Ekki voru markteek tengsl a milli birtingarmyndar einkenna,

fiolda einkenna né gedsjukdéma og batahorfa.

Merkler og félagar (2015) skodudu tidni endurkomu a bradamoéttdku og endurinnlagna 7946
sjuklinga med starfreen einkenni a sjukrahusi. Sjuklingarnir med starfreen einkenni komu marktaekt
oftar & bradamottdku, voru lagdir marktaekt oftar inn & sjukrahus og leitudu a markteekt fleiri sjukrahas
en vidmidunarhépar. | vidmidunarhépum voru sjuklingar med greiningarnar flog eda minnistruflanir.

Sjuklingar med starfraen einkenni komu einnig oftar med 6ljés einkenni en vidmidunarhdparnir.

1.6 bekking sjukrapjalfara

Vidhorf og pekking sjukrapjalfara & starfreenum einkennum hefur mikil ahrif &8 medferd peirra a
réskuninni (Edwards o.fl., 2012; Olafur Arni Sveinsson o.fl. 2009) en prétt fyrir pad hefur efnid litid
verid rannsakad. Edwards og félagar (2012) kdnnudu vidhorf og pekkingu breskra sjukrapjalfara, sem
stérfudu a taugasvidi, a starfianum einkennum. Spurningakdnnun var send Ut & medlimi i stéru félagi
sjukrapjalfara sem starfa a taugasvidi og af 1150 svoérudu 61% peirra. Niutiu og eitt présent
patttakenda voru konur og flestir voru a aldrinum 26-45 ara. Sextiu og eitt prosent patttakenda h6fdu
einungis lokid grunnnami i sjukrapjalfun, en 21% ho6féu lokid meistaranami. Flestir patttakendur (77%)
hofou medhondlad sjuklinga med starfraen einkenni og héfdu um 25% patttakenda eytt meira en 10%

af sinum vinnutima med sjuklingum med starfraen einkenni.

i kdnnuninni fengu patttakendur lista af tiu taugafreedilegum einkennum eda sjikdémum, sem peir
attu ad rada eftir ahuga annarsvegar og pekkingu hinsvegar, par sem 1. saeti var mesta pekking eda
mesti ahugi og 10. seeti minnsta pekking eda minnsti ahugi. Pessi tiu taugafraedilegu einkenni eda
sjukdémar voru eftirfarandi: Bakverkir, heilablodfall, heilagexli, héfudaverki eda heilaskadi,
jafnveegisvandamal tengd innra eyra, MND sjukdémur, MS-sjukdémur, maenuskadi, Parkinson

sjukdémur og starfreen einkenni (Edwards o.fl., 2012).

patttakendur matu eigin pekkingu a pessum einkennum eda sjukdomum og rédudust heilabléofall,
MS-sjukddmur og héfudaverkar eda heilaskadi i efstu prju seetin. Patttakendur h6fdu ad eigin mati litla
pekkingu a starfreenum einkennum og yfir 50% rodudu starfreenum einkennum i 7.-10. saeti. bratt fyrir
pad hoféu patttakendur midlungs ahuga a réskuninni og settu 65% patttakenda starfreen einkenni i 3.-
6. seeti (Edwards o.fl., 2012).
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2 Markmio

Markmid rannsdknar var annars vegar ad taka saman og vinna ur gdgnum um sjuklinga med starfreen
einkenni & taugaleekningadeild Landspitala & arunum 2014 og 2015. Hins vegar var markmid
rannsoknar ad skoda eigi® mat sjukrapjalfara & islandi & sinni pekkingu & starfraenum einkennum.

Rannsdéknarspurningar voru eftirfarandi:

1. Hvad einkenndi pa sjuklinga sem greindir voru med starfraen einkenni a timabilinu? Eftirfarandi
breytur voru skodadar: kynjaskipting, aldur, fjoldi med ICD-10 greiningu F44.0-9, fjoldi
greininga a milli ara, birtingarmynd réskunar, énnur vandamal (taugasjukdémar og gedreen

vandamal), fjéldi og timalengd innlagna sem og i hvada urraedi var visad.

2. Hversu algengt var ad nota sjukrapjalfun sem medferdararraedi fyrir sjuklingahdpinn eftir

utskrift af sjukrahusi?

3. Var algengara ad sjukrapjalfun veeri notud sem medferdarurraedi hja peim sem voru med

starfreen hreyfieinkenni?

4. Hversu vel t6ldu starfandi sjukrapjalfarar & islandi sig pekkja starfraen einkenni og var munur &
pvi mati eftir pvi a hvada vinnustad eda starfsvidi peir unnu a eda hversu marga sjuklinga peir

hofou haft i medferd a sidastlidnu ari?
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3 Adferdir og gogn

3.1 Framkvamd og patttakendur

Unnid var afturskyggnt ur gdégnum ur sjukraskrarkerfi Landspitala haskolasjukrahuss (Ségukerfi LSH).
Gudbjorg bPora Andrésdottir, sérfraedingur i taugasjukrapjalfun a taugaleekningadeild Landspitalans,
hafdi umsjon med pessari gagnaséfnun og safnadi gdgnunum eftir ad formleg leyfi fengust. Gégn voru
tekin saman um pann hoép einstaklinga sem Ia a legudeild eda var a dag/géngudeild taugalaekninga

Landspitalans & arunum 2014 og 2015 og uppfyllti ad minnsta kosti eitt af eftirfarandi skilyrdum:
* Haféi fengid ICD-10 greiningu F44.0-9 fy-rir innldgn.
* Fékk ICD-10 greiningu F44.0-9 eftir innldgn.
e Sjukraskra einstaklings innihélt eitt eda fleiri af eftirfarandi leitarordum:
* functional/functionel einkenni
* functional/functionel truflun
* functional/functionel bleer
» starfreen einkenni
» starfreenn bleer
* starfreen truflun

Rannsakendur skodudu sjukraskrar allra patttakenda undir eftirliti G. Péru. Upplysingar um aldur
einstaklinga, fijdlda kvenna og karla, fjélda sjuklinga par sem ordad hefur verid i texta sjukraskrar ad
grunur sé um starfraen einkenni en an ICD-10 greiningar, fjlda med hverja ICD-10 greiningu, fjélda
sjuklinga med andleg vandamal, einkenni sjuklinga, fijdlda innlagna a taugalaekningadeild og dag- og
gbngudeild tauga & arunum 2014 og 2015, fjélda innlagna a taugalzekningadeild a hvern einstakling a
pessu timabili, lengd legu og aaetlun um framhaldsmedferd voru skrddar nidur i épersénugreinanlegt
Excel skjal. Skjal med greiningarlyklum var Gtbuid og vardveitt & laestu télvusvaedi G. Poru. Skjalinu

var eytt eftir notkun.

Sja mynd 1 fyrir upplysingar um patttakendur.
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Einstaklingar sem fundust med
leitarordum og/eda voru med
ICD-10 greiningu:

137
! ' |
Med ICD-10 An ICD-10 Utilokadir fra
greiningu: greiningar: rannsékn:
49 73 15

v

Alls patttakendur:
122

Mynd 1: Flaedirit um patttakendur fra taugaleekningadeild Landspitalans. batttakendur sem
uppfylltu krofur leitarskilyréa voru alls 137 en i lokadrtaki voru patttakendur 122.
batttakendur voru utilokadir fra rannsékn ef a) peir lagu inni & 66rum deildum en
taugalakningadeild b) peir voru yngri en 18 ara c) sidar i legu kom i ljés ad ekki var
um starfraen einkenni ad raeda.

Spurningalisti var hannadur af rannsakendum og leidbeinendum peirra, Pjédbjorgu Gudjonsdottur
og G. bo6ru Andrésdattur, til ad fa upplysingar um mat sjukrapjalfara a pekkingu sinni a starfreenum
einkennum. Studst var vid spurningalista sem fram hafa komi® i rannséknum Edwards og félaga
(2012) um pekkingu taugasjukrapjalfara a starfreenum einkennum i Bretlandi. Spurningalistinn i
pessari rannsdékn innihélt atta spurningar um bakgrunn sjukrapjalfara (aldur, kyn, starfsaldur,
menntun, starfsvid, vinnustadur, hverskonar vinnu viskomandi sinnir og hvort ad vidkomandi starfi sem
sjukrapjalfari) og prjar um sjalfsmat peirra a reynslu sinni og pekkingu & starfreenum einkennum. |
fyrstu spurningu var spurt um fjélda sjuklinga med starfreen einkenni sem sjukrapjalfari haféi haft i
medferd & sidastlidnu ari og voru atta svarmoguleikar vid spurningunni. | annarri spurningu matu
patttakendur eigin pekkingu & starfrenum einkennum og voru svarméguleikar vid spurningunni sex. |
pridju spurningu var spurt hvadan péatttakandi haféi pekkingu sina a starfreenum einkennum og voru
sex svarmoguleikar vid spurningunni auk pess sem haegt var ad merkja vid annad og utskyra i texta.

Heegt var ad merkja vid fleiri en einn svarmdguleika i spurningunni. Sja spurningalista i fylgiskjal 1.

Spurningalistinn var settur upp i rafreent kannanakerfi SurveyMonkey® og sendur i télvuposti il
patttakenda pann 19. jantar 2016. Viku sidar var aminning send med télvupdsti. Sja mynd 2 fyrir

upplysingar um patttakendur i spurningakénnun.
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Mynd 2: Flaedirit um patttakendur i spurningakénnun. Fenginn var listi yfir netféng allra
félagsmanna i Félagi sjukrapjalfara (n=598). Tuttugu einstaklingar voru utilokadir pvi
peir storfudu vid annad en sjukrapjalfun. Peir sem voru i framhaldsnami en hoéfou
unnid sem sjukrapjalfarar voru ekki utilokadir.

3.2 Urvinnsla gagna

patttakendum var skipt i tvo hopa vid urvinnslu & upplysingum um einkenni:
1) Sjuklingar med starfreen einkenni
2) Sjuklingar med starfreen einkenni og adra taugasjukdéma

Astzedan fyrir tviskiptingunni var st ad 6ljést var hvada einkenni sjuklingar med adra taugasjukdéma
tilheyréu starfraenum einkennum eda 68rum taugasjukddémum. Einkenni peirra sem ekki voru med
adra taugasjukdoma voru radad nidur nanar af fyrirmynd heimasidunnar Functional nd Dissociative
Neurological Symptoms: a patient’s guide (Stone 2009-2015). Einkenni patttakenda sem ekki voru
tilgreind a heimasidunni voru sett saman i einn flokk sem kallast ,annad“. bau voru eftirfarandi: Yfirlid,
jafnveegisskerding, heaegar hreyfingar og klaufska. Verkir, hugrofseinkenni og preyta voru flokkud sem
fylgiraskanir starfreenna einkenna. Einkennum peirra sem hoféu adra taugasjukdéma var ekki radad
sérstaklega.

Innan héps sjuklinga med adra taugasjukdéma var sjuklingum radad i eftirfarandi flokka: a) flog, b)
MS-sjukdémur, c) heilablédfall og d) annad. Flokkurinn annad innihélt sjuklinga med
andlitshelftarlomun, parkinsonlik einkenni (e. parkinsonism), vodvaslensfar (e. myastenia gravis),
afmylandi (e. demyelinating) sjukdém, eftirheilahristingseinkenni, heilkenni bradrar fjéltaugabdlgu (e.
Guillain-Barré) og Lyme sjukdom.

Vid urvinnslu var notast vid tolfraediforritid SAS Enterprise Guide 6.0 og Microsoft Excel 2011. Vid

urvinnslu gagna fra Landspitala var baedi notast vid lysandi tolfreedi og alyktunartélfreedi. Skodud var
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aldursdreifing, kynjahlutfall, fijdlda sjuklinga par sem ordad var i texta sjukraskrar ad grunur vaeri um
starfreen einkenni en an ICD-10 greiningar, fijdlda med hverja ICD-10 greiningu, tidni einkenna
sjuklinga, fidlda innlagna a taugaleaekningadeild, fjdlda koma a bradamoéttoku, lengd legu og aaetlun um
framhaldsmedferd. Skodad var sérstaklega hvort algengara veeri ad sjuklingar med starfraen
hreyfieinkenni feeru i sjukrapjalfun i framhaldi. Til starfreenna hreyfieinkenna téldust mattminnkun,
skjalfti, kippir, védvaspennutruflun, haegar hreyfingar og klaufska, géngutruflun og kyngingartregda.
Flokkunin var unnin i samradi vid Finnboga Jakobsson, taugasérfraeding a Landspitala. Reiknad var
hlutfall innlagna sjuklinga med starfraeen einkenni af heildarfjdlda innlagna & taugalaekningadeild a

arunum 2014 og 2015 sem fundin var i starfsemistélum Landspitala (2015).

Einbreytutidni var notud til pess ad skoda hvort markteekur munur veeri a fjélda greininga a
starfreenum einkennum a milli aranna 2014 og 2015, par sem p gildi var <0,05. Ki-kvadrat préf var
notad pegar skodad var hvort tengsl vaeru a milli pess ad sjuklingar med starfraen hreyfieinkenni faeru
frekar i sjukrapjalfun eftir sjukrahisdvol heldur en sjuklingar med dnnur starfraen einkenni, p gildid var
<0,05.

Vid arvinnslu gagna ur spurningakénnun til sjukrapjalfara var einnig notast vid lysandi tolfreedi og
alyktunartdlfreedi. Skodud var tidni og hlutfall bakgrunnsbreyta sem og pekking og reynsla
sjukrapjalfara af starfreenum einkennum. Ki-kvadrat prof var notad til pess ad skoda tengsl reynslu,
starfssvids og vinnustadar vid eigid mat a pekkingu sjukrapjalfara, p-gildid var <0,05. Vid urvinnslu var
svarmdguleikum um pekkingu, fidlda sjuklinga i medferd, vinnustad og starfsvid faekkad til einféldunar.
Svarmoéguleikar um pekkingu voru teknir saman og feekkad uUr sex moguleikum i prja. Pa voru
moguleikarnir ,6g hef mjog gdéda pekkingu“ og ,6g hef gdéda pekkingu“ sameinadir i flokkinn ,géd
pbekking“. Méguleikarnir ,ég hef litla pekkingu®, ,6g hef mjoég litla pekkingu og ,ég pekki ekki pessa
réskun® voru sameinadir i flokkinn ,litil pekking“. Svarmdguleikanum ,ég hef medal pekkingu® var
haldid obreyttum. Svarmoéguleikar um fjdlda sjuklinga i medferd voru flokkadir saman i ,0 sjuklingar®,
»1-5 sjuklingar® og ,6 og fleiri sjuklingar” og pannig faekkadi ur atta méguleikum i prja. Svarmoguleikar
um vinnustad voru einnig teknir saman og faekkad ur sex i tvo ,sjukrahus eda endurhaefingarstofnun®
og ,annad“. Svarmoguleikum um starfsvidé var feekkad ur fimm i tvo: ,einkenni fr4 taugakerfi“ og

-annad®, i peirri spurningu var haegt ad merkja fleira en eitt svar.

3.3 Siofraxeoi

Rannséknaraaetlun og upplysingar um rannsoéknina voru sendar til sidanefndar Landspitala.
Rannsoknin fékk sidanefndarnumerid 48/2015. bann 13. januar 2016, veitti Sidanefnd Landspitala
leyfi fyrir framkvaemd rannsodknar, sja fylgiskjal 2. Persénuvernd gaf formleg leyfi til pess ad fara inn i
sjukraskrar patttakenda, sja fylgiskjal 3. Rannsoknarazetlun var einnig send til yfirleeknis
taugalzekningadeildar Landspitala sem sampykkti framkveemd hennar, sja fylgiskjal 4. Umsdkn um
leyfi rannsoknarinnar var send til framkvaemdastjéra lsekninga og heimiladi hann rannsoknina eftir ad
sampykki sidanefndar Landspitala og Persénuverndar la fyrir, sja fylgiskjal 5. Sampykki fyrir
spurningakénnuninni til sjukrapjalfara var fengid fra sidanefnd Landspitalans og patttakendur gafu

upplyst sampykki med pvi ad svara spurningunum.
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Sidar i rannsoknarferli var sott um frekara leyfi til sidanefndar Landspitala fyrir pvi ad taka saman
fidlda sjuklinga par sem nefnt var i sjukraskrdm Landspitalans ad sjuklingur hefdi sdgu um andleg

vandamal. Vidbétarleyfid var sampykkt pann 8. april 2016, sja fylgiskjal 6.
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4 Nidurstodur

4.1 Landspitalagogn

4.1.1 batttakendur

A arunum 2014 og 2015 voru 122 sjuklingar med starfraen einkenni. Sjuklingar voru & aldrinum 18-79

ara og var medalaldur peirra 43 ar. | t6flu 1 ma sja lydfreedileg einkenni patttakenda.

Tafla 1: Lyéfraedileg einkenni patttakenda: Kyn og aldurshépar.

Fjéldi (n) Hlutfall af heild (%)
Kyn
Kvenkyn 99 81,1
Karlkyn 23 18,9
Aldurshépar
<20 6 49
20-30 23 18,9
30-40 34 27,9
40-50 16 13,1
50-60 22 18,0
60-70 11 9,0
70-80 10 8,2

Fleiri konur voru greindar en karlar eda 81,1% (n=99) konur. Tuttugu og sj6 komma niu présent
sjuklinga (n=34) hoéféu sbégu um andleg vandamal eda gedsjukdéma. brjatiu og sex komma niu
présent (n=45) sjuklinga voru med adra taugasjukdéma til vidboétar vid starfreen einkenni, flestir
sjuklingar (13,9%, n=17) voru med MS-sjukdém. Fjoérir sjuklingar voru med tvo taugasjukdéma. Sja

nanar i toflu 2.

Tafla 2: Fjoldi peirra sem voru med adra taugasjukdéma og/eda adra gedsjukdéma.

Fjéldi (n) Hlutfall af heild (%)
Adrir taugasjukdémar
Flog 9 7,4
MS-sjukddmur 17 13,9
Heilablodfall 12 9,8
Annad 11 9,0
Adrir gedsjukdémar
ICD-10 11 9,0

4.1.2 Fjoldi greininga
Af peim 122 sjuklingum sem uppfylitu skilyréi rannsoknarinnar voru 40,2% (n=49) sem fengu ICD-10
greiningu starfraeenna einkenna (F44.0-9). Algengasta greiningin (32,7%, n=16) var F44.9 (Hugrofs-
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eda hugbrigdardskun, dtilgreind) og naestalgengasta greiningin (n=15, 30,6%) var F44.4
(Hugrofshreyfirdskun). Sja nanar i toflu 3.
Tafla 3: Starfeen einkenni og ICD-10 greiningar. Fjoldi sjuklinga med ICD-10 greiningar um
starfraen einkenni og flokkun eftir greiningum.
Fjoldi, n  Hlutfall af heild (%)
Sjuaklingar med ICD-10 greiningu um starfran einkenni (F44.0-9)

F44.0 (Hugrofsminnistap) 1 2,0
F44.4 (Hugrofshreyfirdskun) 15 30,6
F44.5 (Hugrofskrampar) 5 10,2
F44.7 (Blandnar hugrofs [hugbrigda] raskanir) 9 18,4
F44.8 (Adrar hugrofs [hugbrigda] raskanir) 3 6,1
F44.9 (Hugrofs- eda hugbrigdardskun, otilgreind) 16 32,7

Markteekt fleiri patttakendur komu & taugalaekningadeild Landspitalans aridé 2015
(p=0,0038). Einnig fengu marktaekt fleiri ICD-10 greiningu ari® 2015 i samanburdi vid arid 2014
(p=0,0038). Sja mynd 3.

Samanburdur a greiningum
aarunum 2014 og 2015

70% - 63.1%
60% -
50% -
w00 - 36.9%
28.7% 2014
2015

30% -

Hlutfall af heild

20% 1 11.5%

10% -

0% -
Greint { texta og ICD-10 Einungis ICD-10

Mynd 3: Samanburdur & greiningu starfreenna einkenna a4 arunum 2014 og 2015. Sualur vinstra
megin na yfir alla sjuklinga, badi pa sem fengu ICD-10 greiningu og par sem kom
fram i texta sjukraskrar ad sjuklingur veeri med starfraen einkenni. Sulur hagra megin
na yfir b4 sem fengu ICD-10 greiningu um starfraen einkenni (F44.0-9).

4.1.3 Innlagnir

A arunum 2014 og 2015 komu 27,9% (n=34) sjuklinga & dag- og goéngudeild taugalaekninga med

starfreen einkenni og 72,1% (n=88) komu & legudeild taugaleekninga, tiu sjuklingar voru med fleiri en

eina innlégn & timabilinu. | heildina voru innlagnir sjuklinga med starfraen einkenni 107 & timabilinu
sem gera 6,5% af Ollum innldgnum & taugaleekningadeild (Landspitali, 2015). Medalfjoldi

innlagnardaga voru niu dagar og innlagnartimabil voru a bilinu 1 - 52 dagar. Sja mynd 4.
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Fjoldi innlagnardaga
50% | 44.7%
g, 40%
£ 30.9%
= 30%
w
§ 20%
= 9.6%
T 10% 6.4% 5.3%
H . . ==
0%
6-10 11-15 16-20 21-30 Fleiri en 30
Dagar

Mynd 4: Lengd innlagna hja sjuklingum med starfreen einkenni a taugalakningadeild
Landspitalans & arunum 2014 og 2015.

4.1.4 Einkenni sjuklinga an annarra taugasjukdéma

Sextiu og prju komma eitt présent (n=77) sjuklinga voru ekki med adra taugasjukdoma og voru
algengustu einkenni peirra mattminnkun, skyntruflun og sjontruflun, flestir sjuklingar voru meé fleiri en
eitt einkenni. Sjotiu komma eitt préosent (n=54) voru med hreyfieinkenni, pau voru mattminnkun,
skjaltfi, kippir, vodvaspennutruflun, heegar hreyfingar og klaufska, gongulagstruflanir og

kyngingartruflun. | téflu 4 ma sja helstu birtingarmyndir einkenna, asamt fjdlda fylgiraskana,

hreyfieinkenna og likamlega stadsetningu einkenna.
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Tafla 4: Einkenni sjuklinga med starfran einkenni.
Fjéldi (n) Hiutfall (%)  Medalaldur (ar)

Einkenni
Mattminnkun 41 53,2 42
Skyntruflun 27 35,1 40
Sjontruflun 14 18,2 39
Taltruflanir og kyngingardrdugleikar 12 15,6 53
Krampar 10 13,0 35
Vitreen einkenni 9 11,7 46
Skjalfti 8 10,4 38
Kippir 8 10,4 38
Svimi 7 9,1 31
Gongutruflun 6 7,8 41
Védvaspennutruflun 2 2,6 40,5
Annad 22 28,6 41
Fylgiraskanir
Verkir 30 39,0 39
Preyta 7 9,1 37
Hugrofseinkenni 2 2,6 54,5
Fjoldi med hreyfieinkenni
Eitt hreyfieinkenni 38 70,4
Tvo hreyfieinkenni 12 22,2
Prjd hreyfieinkenni 3 5,6
Fjogur hreyfieinkenni 1 1,9
Likamleg stadsetning einkenna*
Allur likami 10 13,0
Badir faetur 13 16,9
Badar hendur 3 3,9
Heaegri hlid likamans 17 22,1
Vinstri hlid likamanst 19 247
Andlit 11 14,3
Oljost/ & ekki vid 17 22,1

* prettan sjuklingar voru med einkenni a fleiri en einum stad i likama.

4.1.5 Sjuklingar med adra taugasjukdéma

Fjérutiu og fimm sjuklingar héfdu, asamt starfreenum einkennum, greiningu um adra taugasjukdéma.
Algengast var ad 0ljost veeri hvad af einkennum veeru starfreen og hvada einkenni veeru vegna annarra
taugasjukdéma en i sjo tilfellum var tekid skyrt fram hvad af einkennum voru starfreen. | peim sjo

tilfellum par sem starfreen einkenni voru tilgreind sérstaklega st6d eftirfarandi i sjukraskra: Oll einkenni
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liklega starfraen, functionel blaer &8 mattminnkun i haegri handlegg, starfraenn bleer @ einkennum i hendi,
starfreent goéngulag, starfreenir krampar, functional bleer a svima og gdngulagstruflunum og starfreen
flog. Osamreemi i birtingu einkenna var nefnt sem Utskyring & starfreenum einkennum hja tiu

sjuklingum med adra taugasjikdoéma. | fimm tilfellum voru einkenni talin ad hluta til starfreen an nanari

utskyringa. Sja mynd 5.

Starfraen einkenni utskyro
60% 51.1%

s 50%

£

= 40%

2

2 30% 22.2%

o 9

5 20% 11.1% 15:0%

m B

0%
0lj6s hvada Einkennisogd  Osamreemi i Starfreen
einkenni eru a0 hluta til einkennum einkenni tilgrein
starfreen starfreen sérstaklega

Mynd 5: Utskyringar a starfrenum einkennum hja sjuklingum med adra taugasjukdéoma.

4.1.6 Framhald

Eftir atskrift af taugaleekningadeild Landspitalans eda komu a dag- og géngudeild taugalaekninga var
aeetlad ad 51,6% (n=63) sjuklinga feeru i endurhaefingu hja sjukrapjalfara. bar af hofou 68,2% (n=43)
sjuklinga fengid beidni um endurhaefingu & heilbrigdisstofnun, 34,9% (n=22) sjuklinga fengid beidni i
sjukrapjalfun og hja 1,6% (n=1) sjuklinga tok vid aframhaldandi lega & 66ru sjukrahusi, par sem tekid
var fram ad vidkomandi pyrfti afram sjukrapjélfun. prir sjuklingar fengu beidni baedi um endurhaefingu

a heilbrigdisstofnun og i sjukrapjalfun. Sja mynd 6.
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Fjoldi sjuklinga sem visad var i
sjukrapjalfun eftir atskrift
60% 51.6%
5, 50% - 43.4%
£ 409% -
=
=
% 30% -
=
£ 20% -
T
10% - 4.9%
0% -
Sjuakrapjalfun EKKi sjukrapjalfun Oljost

Mynd 6: Hlutfall sjuklinga sem visad var i aframhaldandi sjukrapjalfun eftir utskrift af
taugalakningadeild Landspitalans.

Ekki voru marktaekt fleiri med hreyfitruflanir sem var visad i sjikrapjalfun, i samanburdi vid pa sem

voru med onnur einkenni (X2 (1, n=79)=0,0026, p=0,9596). Sja toflu 5.
Tafla 5: Krosstafla um sjukrapjalfun og starfran hreyfieinkenni.

Starfraen hreyfieinkenni

Ja Nei Alls P-gildi
Ja 31 13 44
57,4% 56,5%
Sjikrapjalfun
Nei 23 10 33 1,0
42,6% 43,5%
Alls 54 23 77

4.2 Spurningakénnun

4.2.1 Svarhlutfall og patttakendur

Af peim 575 sem voru i urtakinu svérudu 270 spurningakénnuninni. Svarhlutfall var 47,0%. Konur voru
74,1% af patttakendum og karlar 25,9%. batttakendur voru & aldrinum 24 til 65 ara og medalaldur
beirra var 42,8 ar. Flestir patttakendur tilheyrdu aldurshopnum 40-49 ara Flestir patttakendur héféu
starfad sem sjukrapjalfarar i fimm ar eda skemur og var medalstarfsaldur peirra 17,7 ar. Steerstur hluti
peirra sem svaradi spurningakénnuninni var med B.Sc. gradu sem haesta menntunarstig (61,7%).
Flestir patttakendur, eda 46,7%, voru starfandi a stofu i einkarekstri. Nitjan komma fimm présent

storfudu a sjukrahdsi og 19,9% storfudu a endurheefingar- og/eda sjalfseignarstofnun, sja toflu 6.
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Tafla 6: Lyofradilegar breytur patttakenda.

Kyn
Kona
Karl
Aldurshépar
20-29
30-39
40-49
50-59
60-69
Haesta menntunarstig
BSc grada

Namskeid a framhaldsstigi (eftir BSc gradu)

Meirstaranam (MS/MSC)
Doktorsnam (PhD)

Onnur menntun
Tegund vinnustadar

Stofa i einkarekstri

Sjukrahus

Endurhaefingarstofnun

Sjalfseignarstofnun

Oldrunarheimili

Annad (lystu):
Starfsaldur

0-5

6-10

11-15

16-20

21-25

26-30

31-35

>35

Fjsldi (n)*

189
66

41
62
70
66
16

161
45
40

12

122
51
27
25
13
23

57
39
26
32
35
31
26

8

Hiutfall (%)

741
25,9

16,1
243
27,5
25,9

6,3

61,7
17,2
15,3

1,2

4,6

46,7
19,5
10,3
9,6
5,0
8,8

22,4
15,4
10,2
12,6
13,8
12,2
10,2

3,1

* Fjoldi er mismunandi fyrir hverja breytu vegna engra eda égildra svara.

Fjorutiu komma tvd présent (n=105) sjukrapjalfara sinntu adallega sjuklingum med einkenni fra

taugakerfi. Fimmtiu og niu komma atta présent (n=156) sjukrapjalfara stérfudu adallega med

sjuklingum med stodkerfis-, hjarta-, lungna- eda 6nnur vandamal, sja mynd 7.
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Meirihluti skjolstaedinga pinna
eru i sjukrapjalfun vegna:

B Einkenna fra taugasvioi

59.8% Annad

Mynd 7: Svor patttakenda um helstu vandamal skjolstaedinga sinna.

4.2.2 Pekking sjukrapjalfara

Flestir patttakenda (n=110) eda 41,4% toldu sig hafa ,medal pekkingu“ a starfreenum einkennum.
Neestflestir (n=68) eda 25,6% matu sig hafa ,litla pekkingu® a réskuninni. bPrettdan komma niu présent
patttakenda (n=37) s6gdust hafa ,géda pekkingu® og 13,5% (n=36) téldu sig hafa ,mjog litla pekkingu®

a einkennunum. Fjérir patttakendur svérudu ekki pessari spurningu. Sja mynd 8.

Hvernig metur pu eigin pekkingu a
starfreenum taugaeinkennum?
45% 41.4%

« 40% -

2 35% -

-ﬁg 30% - 25.6%

B 25% -

: 20% - 13.9% 13.5%

g 15% -

2 10% -

= 4.19

T 5% - o 1.5%
Eghefmjog  Eghefgoda Eghefmedal Egheflitla Eghef mjog Eg bekki ekki
go0a pekkingu  pekkingu pekkingu pekkingu  litla pekkingu pessa roskun

Mynd 8: Mat patttakenda a eigin pekkingu a starfreen einkennum.
Meirihluti patttakenda merktu vid fleiri en einn valmoéguleika pegar peir svérudu pvi hvadan peir
hoféu fengid pekkingu sina a starfraenum einkennum. Flestir (n=142) sdgdust hafa fengid pekkingu

sina ur grunnnami i haskola og af kliniskri reynslu. Sja mynd 9.
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Mynd 9: Oflun pekkingar patttakenda a starfrenum einkennum. Merkja matti vid fleiri en eitt
svar.

A mynd 10 ma sja hve marga sjuklinga sjukrapjalfarar hafa haft til medferdar @ undanférnum 12

manudum. Tolf présent (n=32) sjukrapjalfara sdégdust hafa haft fleiri en sex sjuklinga til medéferdar a

undanfornum 12 manudum.

Hversu marga sjuklinga med starfraen einkenni
hefur pu haft til medferdar a undanfornum 12
manudum?
< 50% - 44.0% 44.0%
=
g 40% -
3
E 30% -
= 20% - 12.0%
=
: 0% n T T
0 1-5 6+
Fjoldi sjuklinga med starfraen einkenni (n)

Mynd 10: Fjoldi sjuklinga med starfreen einkenni i medferd hja patttakendum a sidustu 12
manudum.

4.2.3 Anrifapaettir 4 pekkingu

Marktaek tengsl voru a milli pekkingar sjukrapjalfara og fjdlda sjuklinga sem sjukrapjalfari haféi i
medferd (X? (4, n=266)=100,85, p<0,001). Flestir peirra sem matu sig med goda pekkingu a
réskuninni eda 45,8% (n=22) hofdu haft 1-5 sjuklinga i medferd. Naestflestir sem matu sig med goda
pbekkingu eda 39,6% (n=19) héféu haft 6 eda fleiri sjuklinga i medferd. Af peim sem matu sig med litla
pbekkingu voru flestir (75,0%, n=81) sem hoféu ekki verid med sjuklinga med starfraen einkenni

sidastlidna 12 manudi, en 24,1% (n=26) hofdu haft 1-5 sjukling.
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Ekki voru marktaek tengsl a milli vinnustadar og mats patttakenda & eigin pekkingu a réskuninni (X?
(2, n=257)=0,6995, p=0,7049).

Marktsek tengsl voru a milli pekkingar og starfsvids sjukrapjalfara (X2 (2, n=259)=17,60, p<0,001).
Af peim patttakendum sem matu sig med gdéda pekkingu stérfudu 66,7% adallega med sjuklingum
med einkenni fra taugakerfi. Sextiu og atta prosent patttakenda sem matu sig med litla pekkingu

storfudu & 68rum svidum. Sjé nanar i téflu 7.

Tafla 7: Krosstafla um tengsl & milli mats sjukrapjalfara a eigin pekkingu og annarra breyta.

Mat sjukrapjalfara a eigin pekkingu um
starfraen einkenni

Litil pekking Medal pekking G&d pekking  Samtals  P-gildi

0 81 29 7 117
75,0% 26,4% 14,6%
Fjoldi 1-5 26 69 22 117
sjaklinga 24.1% 62.7% 45.8% <0,001
6 og fl. 1 12 19 32
0,9% 10,9% 39,6%
Samtals 108 110 48 266
Sjukrahus eda 31 30 16 77
endurhaefingar- 29,8% 28,0% 34,8%
Vinnustagur SN 0,7049
Annad 73 77 30 180
70,2% 72,0% 65,2%
Samtals 104 107 46 257
Einkenni fra 33 39 32 104
taugakerfi 32,0% 36,1% 66,7%
Starfssvid <0,001
Annad 70 69 16 155
68,0% 63,9% 33,3%
Samtals 103 108 48 259
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5 Umrada

5.1 Meginnidurstodur

Nidurstodur pessarar rannsoknar syna ad a arunum 2014 og 2015 komu 122 sjuklingar sem voru med
eda fengu greiningu um starfreen einkenni & taugalaekningadeild Landspitala. Af pessum sjuklingum
I6gdust rumlega 72% sjuklinga inn a taugaleekningadeild og voru innlagnir peirra 6,5% innlagna a
deildina & timabilinu.

Sjuklingarnir voru annad hvort eingdbngu med greiningu um starfreen einkenni eda einnig med
greiningu um adra taugasjukdéma. Mun fleiri konur voru greindar en karlar og medalaldur sjuklinga var
43 ar. Mattminnkun og skyntruflanir voru algengustu einkenni sjuklinga sem ekki voru med adra
taugasjukdoma. Minna en helmingur sjuklinga fékk ICD-10 greiningu um starfreen einkenni og
markteekt fleiri voru greindir ari® 2015 i samanburdi vid arid 2014. Rumlega helmingi sjuklinga var
visad i endurhaefingu hja sjukrapjalfara eftir sjukrahusdvél og fengu flestir sjuklingar beidni um
endurheefingu & heilbrigdisstofnun. Sjuklingum med hreyfitruflanir var ekki visad oftar i sjukrapjalfun en
sjuklingum med annars konar einkenni.

Spurningakénnun um pekkingu sjukrapjélfara leiddi i ljés ad rumlega 80% sjukrapjalfara téldu sig
hafa medal eda litla pekkingu a starfreenum einkennum. Peir sjukrapjalfarar sem matu sig med goéda
pekkingu a rdskuninni storfudu flestir a taugasvidi og/eda hoféu haft fleiri sjuklinga med starfreen

einkenni i medferd.

5.2 Sjuklingar med starfraen einkenni a taugalakningadeild Landspitala
Upplysingum um sjuklinga med starfreen einkenni & taugalaekningadeild var safnad ar sdgukerfi
Landspitala. Vid sd6fnun gagna kom i lj6s ad 6samreemi var i hugatakanotkun yfir rdskunina og
birtingarmyndir einkenna i sjukraskram. Til ad na fram upplysingum um allan hdpinn leitudu
rannsakendur ad upplysingum i sjukraskrarkerfinu med sex mismunandi leitaroréum. Teljum vid ad
leitarordin hafi nad til alls sjuklingahdpsins en pé er mdéguleiki ad orfair sjuklingar hafi ekki fallid undir
leitarskilyrdin. Birtingarmyndir starfraenna einkenna voru einnig ordadar & margvislegan hatt og i
mdrgum tilfellum var erfitt ad atta sig @ pvi hvada einkenni voru starfreen og hvada einkenni voru
vegna annarra orsaka. betta olli vissum erfidleikum vid gagnadflunina en endurspeglar liklega ad enn
skortir samraemda skilgreiningu eda greiningarvidmid fyrir roskunina. Skilgreiningar a réskuninni innan
ICD-10 flokkunarkerfisins hafa ekki verid uppfeerdar (Stone o.fl., 2014) og enn i dag er réskunin
einungis skilgreind innan kafla ged- og atferlisraskana sem hugrofs- eda hugbrigdardskun
(Alpjodaheilbrigdismalastofnun (WHO), e.d.). Hugtokin hugrofs- eda hugbrigdaréskun eru litid notud i
daglegu tali og hafa pau pétt 6heppileg til nokkurra ara (Olafur Ami Sveinsson o.fl., 2009). Vié
gagnadflun rakumst vid aldrei & hugtokin i sjukraskrdm nema sem ICD-10 greiningar.

Einungis 40,2% (n=49) sjuklinga i rannsékninni fengu ICD-10 greiningu um starfraen einkenni og
var algengasta greiningin hugrofs- eda hugbrigdardskun, étilgreind (F44.9). bad pydir ad teeplega 60%
hopsins fékk ekki ICD-10 greiningu um réskunina pé oftast hafi verid ordad i sjukraskram Landspitala
ad einkenni sjuklinga veeru ad Ollum likindum af starfreenum toga. Pad litur at fyrir ad leeknar a

taugalezekningasvidi fordist ad setja greiningu um gedrdskun a sjuklingana og sleppi ad setja fram ICD-
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10 greiningu. Ahyggjuefni er hve hatt hlutfall sjuklinga fékk ekki greiningu um réskunina par sem
sérfraedingar & pessu svidi meela med ad sjuklingar fai 6tvireeda greiningu & réskuninni aéur en
sjukrapjalfun hefst svo arangur i medferd sé sem mestur (Nielsen o.fl., 2015). Spurningakdnnun sem
16gd var fyrir breska sjukrapjalfara a taugasvidi syndi einnig ad sjukrapjalfararnir téldu ad sjuklingar
med dgreind starfreen einkenni naedu sidur arangri i medferd (Edwards o.fl., 2012). Pad er von okkar
ad tillégur Stone og félaga (2014) um ad réskunin verdi flokkud undir heitinu starfreen einkenni baedi
sem ged- og taugasjukdémur og ad breytt flokkun starfraeenna einkenna innan ICD-11 flokkunarkerfis
verdi tekin upp hérlendis. Vid teljum ad flokkunin lysi sjuklingahépnum vel og ad huan geti studlad ad

auknu 6ryggi vid greiningu, samraemi vid skraningu og markvissari medhdéndlun & réskuninni.

Algengi sjuklinga med starfraen einkenni hefur einungis verid rannsakad einu sinni & islandi. ba
voru tekin saman gdégn ur tilfellaskraningu & gedsjukdémum & islandi fra arunum 1960-1969. A peim
tima meeldist arlegt nygengi starfreenna einkenna 11 einstaklingar & hverja 100 pusund ibua
(Stefansson o.fl., 1976).

Rannsokn okkar var samantekt & fjolda sjuklinga og einkennum peirra sem tengdust
taugaleekningadeild Landspitala & timabilinu 2014 og 2015. Sjuklingar voru annad hvort a legu- eda
dag- og goéngudeild taugaleekninga. Hundrad tuttugu og tveir sjuklingar voru med starfraen einkenni.
Rumlega 80% sjuklinga i rannsékninni voru konur og var medalaldur sjuklinga 43 ar en sjuklingar voru
a aldursbilinu 18-79 ara. Erfitt er ad bera saman pessar tolur vid nidurstédur annarra rannsokna pvi
erlendar rannsoknir birta gjarnan upplysingar um sjuklinga af géngudeildum. | rannsékn Ahmad og
Ahmad (2015) voru skodud gbgn framskyggnt um sjuklinga med starfreen einkenni & géngudeild
taugalzekninga. Medalaldur sjuklinga i peirri rannsékn voru 45 ar og voru peir & aldursbilinu 16-80 ara
sem er svipad og i okkar rannsokn. Hlutfall kvenna i rannsékn okkar var i vid hzerra en hja peim. |
samantektargrein Morgante og félaga (2013) var medalaldur sjuklinga einnig & bilinu 37-50 éra.

Rumlega 72% sjuklinga lagu inni a taugalaekningadeild og 16gdust tiu sjuklingar inn oftar en einu
sinni & timabilinu. | heildina voru innlagnirnar 107 eda 6,5% af innldgnum & taugalakningadeild a
timabilinu. Sjuklingar lagu inni ad medaltali i niu daga og var pad i takt vid lengd innlagna hja 6érum
sjuklingum a taugaleekningadeild (Landspitali, 2015). Markteekt fleiri fengu ICD-10 greiningu um
starfreen einkenni arid 2015 i samanburdi vid arid 2014. Nidurstédurnar geetu verid tilviljunarkennd
sveifla i greiningum en einnig er mdgulegt ad heilbrigdisstarfsfolk & Landspitala sé medvitadra um
réskunina en adur og hun sé pvi oftar greind eda nefnd i texta sjukraskraa. Eflaust hefur aukin freedsla
i samfélaginu svo sem bladavidtol, utgafa heimasidunnar Functional and Dissociative Neurological
Symptoms: a patient’s guide sem og freedsla baedi a degi sjukrapjalfunar og a laeknadégum aukid

umraedu og pekkingu a réskuninni.

Algengustu birtingarmyndir einkenna hja sjuklingum sem voru eingdngu med starfraen einkenni,
pb.e. ekki med adra taugasjukdéoma til vidbétar, voru eftirfarandi: Mattminnkun, skyntruflanir og
sjontruflanir. Flokkun & birtingamyndum einkenna er 6lik & milli rannsékna sem gerir samanburd a
einkennum erfida. P6 ma sja ad tidoni mattminnkunar og skyntruflana var einnig ha i erlendum
rannséknum en tidni sjontruflana var toluvert heerri i ranns6kn okkar i samanburdi vid erlendar
rannsdknir (Ahmad og Ahmad, 2015; Stone o.fl., 2009). | rannsékn okkar voru krampar éalgengari en

sést hefur i erlendum rannséknum (Ahmad og Ahmad, 2015; Stone o.fl., 2009). Hépur peirra sjuklinga
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sem var med krampa i rannsokn okkar geeti p6 verid steerri en nidurstdodur gefa til kynna vegna pess
ad sjuklingar sem greindir voru med flogaveiki og fengu krampa af 6ljésum uppruna voru ekki hafdir
med i flokknum krampar. Samkvaemt rannséknum er algengt ad sjuklingar med flogaveiki fai einnig
starfreena krampa (Hoepner o.fl., 2014). Vid skradum par ad auki fylgiraskanir og likamlega
stadsetningu einkenna hja sjuklingum en ekki var haegt ad bera peer upplysingar saman vid erlendar

rannséknir par sem apekkar upplysingar liggja ekki fyrir.

Starfreen einkenni greinast hja sjuklingum sem eru med adra taugasjukdoma (Stone, 2015) og
reyndust rimlega pridjungur sjuklinga i rannsékn okkar med adra taugasjukdéma, af peim voru flestir
med MS-sjukdéminn. Teeplega 28% sjuklinga voru med sdégu um andleg vandamal eda adrar
gedgreiningar heldur en starfraen einkenni og var pad haerra hlutfall heldur en i rannsékn Ahmad og
Ahmad (2015). | rannsékn okkar voru hvoru tveggja sjuklingar sem voru med ICD-10 greiningar um
gedsjukddoma og peir sjuklingar par sem ordad var i texta sjukraskrar ad saga veeri um andleg
vandamal. Ef einungis voru teknir til greina peir sjuklingar sem voru med ICD-10 greiningar um
gedsjukddéma voru tolur svipadar nidurstdodum Ahmad og Ahmad (2015) eda 9,8% sjuklinga i rannsékn
okkar og 11% sjuklinga i rannsékn peirra. Ekki var haegt ad flokka birtingarmyndir einkenna hja
sjuklingum sem voru ad auki med adra taugasjukdéma, par sem ekki var heaegt ad greina hvada

einkenni teldust vefraen og hver starfraen.

5.3 Meodferdarurraedi

Rumlega helmingi sjulinga var visad i &framhaldandi sjukrapjalfun eftir sjukrahusdvél. bar af attu
ramlega 68% ad fara i endurhaefingu a heilbrigdisstofnun og teeplega 35% fengu beidni i sjukrapjalfun.
Athyglisvert var ad sjukrapjalfun var notud sem medferdarform 6had pvi hvers edlis einkenni voru.
Liklegt er ad i flestum tilfellum hafi sjuklingum verid visad i sjukrapjalfun vegna starfreenna einkenna
en ekki er haegt ad utiloka ad sjuklingum hafi verid visad i sjukrapalfun af 66rum asteedum par sem
ekki var tekid skyrt fram i sjukraskram af hvada astaeedum sjuklingar fengu tilvisunina. Sjuklingum, sem
voru ekki med starfraen hreyfieinkenni, var ekki sidur visad i sjukrapjalfun en peim sem voru med
hreyfieinkenni. Velta ma véngum yfir pvi hvort sjukrapjalfun sé ahrifarikasta med&ferdarform fyrir allar
tegundir einkenna eda hvort skorti Urraedi og farveg fyrir sjuklinga med 6nnur einkenni en starfraen
hreyfieinkenni. Rannséknir hafa synt ad salfreedimedferd er fremri sjukrapjalfun pegar kemur ad
medferd vid starfreenum krdmpum (Goldstein o.fl., 2010). Spurningakdnnun Edwards og félaga (2012)
syndi ad breskir sjukrapjalfarar & taugasvidi tdldu ad sjukrapjalfun hentadi sjuklingum med starfreen
hreyfieinkenni en peim fannst skorta farveg fyrir pa sjuklinga i heilbrigdiskerfinu. Tiltdlulega hau
hlutfalli sjuklinga i rannsékn okkar var beint i med&ferd a endurheefingarstofnun. Bendir pad til ad
medferd hja pverfaglegu teymi heilbrigdisstarfsfolks sé talin akjésanlegasti kosturinn fyrir marga
sjuklinga sem eru med roskunina. Samkveemt rannsokn Edwards og félaga (2012) matu

sjukrapjalfarar medferd arangursrikari med pverfaglegri samvinnu heilbrigdisstétta.

5.4 bekking sjukrapjalfara
Sjalfsmat & pekkingu sjukrapjalfara & lslandi & starfreenum einkennum var kannad med

spurningakdénnun og var pessi rannsdkn svo vitad sé su fyrsta sinnar tegundar & islandi.
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Spurningakdénnunin var send a medlimi Félags sjukrapjalfara en langflestir starfandi sjukrapjalfarar a
islandi eru i félaginu. Svarhlutfall var 47,0% sem telst gott svarhlutfall pvi samkveemt safngreiningu
Shih og Fan (2009) er svarhlutfall i 68rum rafreenum kénnunum par sem patttakendur fa ekki umbun
fyrir patttdku ad medaltali 33%. Sama safngreining syndi einnig ad svarhlutfall er yfirleitt 23% laegra
pegar sendar eru ut spurningakannanir rafreent til fagfélks midad vid pegar peer eru sendar Ut med
posti. Pad styrkir nidurstédurnar ad kynjaskipting (74,1% konur) og aldursdreifing svarenda var
sambeerileg kynjaskiptingu (72,9% konur) og aldursdreifingu félagsmanna i Félagi sjukrapjalfara
samkvaemt upplysingum fra félaginu.

Starfreen einkenni er flokin réskun med 6lik og breytileg einkenni sem gera greiningu og medferd
erfidari fyrir. Medferd sjukrapjalfara a starfreenum einkennum er @ margan hatt 6lik medferd peirra a
66rum taugasjukdémum. Hun byggir a pvi ad taka athygli af einkennum sjuklings og feera hana yfir a
edlilegar hreyfingar hans (Nielsen o.fl, 2015) en i medferd & 68rum taugasjukdomum er yfirleitt mest
athygli sett a einkenni sjuklings (Carr og Shepherd, 2010). Vid teljum par af leidandi ad pekking
sjukrapjalfara a réskuninni purfi ad vera mjog god til pess ad veita pessum hoépi arangursrika medferd.
Jakveett var pvi ad peir sjukrapjalfarar i rannsékn okkar sem sinna adallega sjuklingum med einkenni

fra taugakerfi matu sig flestir med géda pekkingu a réskuninni.

5.5 Takmarkanir

i rannsékn pessari var gdégnum yfir tveggja ara timabil safnad afturskyggnt Gr sjukraskram
Landspitala. Rannséknin nadi yfir stutt timabil og einungis eina deild & Landspitala sem takmarkar
alhaefingargildi hennar. Osamraemi i hugtaka- og ordanotkun yfir réskunina og birtingarmyndir
einkenna hennar i sjukraskram gerdi gagnasofnun erfidara fyrir. Ovist er ad nadst hafi i alla sjuklinga
sem voru med starfreen einkenni en fengu ekki ICD-10 greiningu & taugalaekningadeild & timabilinu.
Azltun um framhaldsmedferd var skodud en sjuklingum var ekki fylgt eftir svo ekki er haegt ad fullyrda

hvort dzetlanir hafi gengid eftir.

Spurningakénnun sem send var a medlimi Félags islenskra sjukrapjafara gefur eingéngu hugmynd
um mat sjukrapjalfara & pekkingu peirra & starfreenum einkennum en ekki var spurt Ut i efnislega
pekkingu. Svarhlutfall var 47% sem segir ad mogulegt er ad peir sjukrapjalfarar sem hafa sérstakan
ahuga a efninu eda goéda pekkingu a réskunina hafi frekar svarad spurningakénnuninni en peir sem
ekki pekkja réskunina. Spurningalistinn var stuttur og pvi fljétlegt ad svara honum en pad getur ytt
undir haerra svarhlutfall. Pad er audvelt og 6dyrt ad gera rafraena kdnnun. Spurningalisti okkar innihélt
b6 adeins nokkur atridi ur spurningakénnun Edwards og félaga (2012) og gefur eingdngu upplysingar
um hvadan pekking sjukrapjélfara um réskunnni er sprottin og mat peirra a eigin pekkingu. pPekking
peirra var ekki metin & annan hatt, hvorki efnislega né vinnubrégd peirra med sjuklingahépinn.
Rannsokn Edwards og félaga (2012) var mun itarlegri og spurt var um eftirfarandi atridi:
Hugtakanotkun, pekkingu og ahuga a tiu taugasjukdémum eda einkennum fra taugakerfi, hversu oft
peir t6ldu ad sjuklingar gerdu sér upp einkenni, efnislega pekkingu og hagnyt atridi sem luta ad
sjukrapjalfun. Spurningakdénnun peirra var par ad auki eingdngu send a sjukrapjalfara sem stérfuéu a
taugasvidi, urtak peirra var tdluvert steerra en okkar og verdlaun voru veitt til eins patttakanda til pess
ad hvetja til patttoku.
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5.6 Gildi nidurstada fyrir sjukrapjalfara og framtidarrannsoknir

Rannsoknin hefur varpad ljési & ad skraningu i sjukraskrarkerfi er abotavant medal annars vegna
mismunandi hugtakanotkunar og medvitadrar tregdu vid ad greina sjuklinga formlega med ICD-10
greiningu um starfreen einkenni. Til pess ad greining a starfreenum einkennum verdi markvissari er
mikilveegt ad samreema hugtakanotkun um rdéskunina og stadla greiningarvidmid ut fra nuverandi
pekkingu a réskuninni. Par sem sjukrapjalfarar & taugasviéi koma mikid ad medferd sjuklingahdpsins
geetu peir verid oflugir i pverfaglegri teymisvinnu vié urbaetur & ofangreindum pattum. Von okkar er su
ad slik vinna fari i gang sem fyrst. | framhaldi af pvi veeri 4hugavert ad framkvama rannsékn a
tilfellaskraningu starfreenna einkenna og fa upplysingar um umfang sjuklingahdpsins hér a landi.
Einnig veeri dhugavert ad framkveema framskyggna rannsékn & Landspitalanum par sem markviss
skraning veeri a eftirfarandi breytum innan sjuklingahdpsins: Aldur, kyn, adrir taugasjukdomar, adrir
gedsjukddémar, hversu lengi einkenni hafa verid til stadar, hvada medferdarurraedi hafa verid nytt og

arangur peirra. Gagnlegt veeri ad veita sjuklingum eftirfylgd og meta ymsa ahrifapaetti a horfur.

Fram kom i spurningakénnuninni ad flestir sjukrapjalfarar telja sig hafa medal eda litla pekkingu a
réskuninni. Til pess ad fa betri mynd af pekkingu sjukrapjalfara a starfreenum einkennum veeri haegt ad
senda ut itarlegri spurningalista um mat peirra & pekkingu sinni par sem sjukrapjalfarar bera pekkingu
sina a starfreenum einkennum saman vid pekkingu & 6drum sjukdémum. Haegt veeri ad skoda
sérstaklega pekkingu sjukrapjalfara sem starfa & taugasvidi. Slikar kannanir gefa betri mynd af

pekkingu peirra sem helst vinna med sjuklingum med starfreen einkenni.

Nidurstddur benda til pess ad sjukrapjalfun sé miki® notad medferdarirraedi hér a landi fyrir
sjuklingahépinn og ad meira en helmingur sjuklinga sem koma a taugalaekningadeild fai ekki ICD-10
greiningu um starfreen einkenni. bar af leidandi er liklegt ad sjukrapjalfarar fai til sin sjuklinga i
medferd sem ekki hafa fengid greiningu um rdéskunina. Mikilvaegt er pvi ad sjukrapjalfarar hafi naega
pekkingu a rdskuninni til pess ad bera kennsl & einkenni hennar og geti i framhaldi visad sjuklingum i
nanari greiningu sérfraedilaeknis. Sjukrapjalfarar purfa ad vinnu vid proun a maeliteekjum og adferdum i
medferd sjuklinga med starfraen einkenni. Mikil porf er & kliniskum leidbeiningum og réttmastum og
areidanlegum kvarda sem er neaemur a framfarir sjuklingahdpsins. Nylega hafa verid gefnar ut
radleggingar um medhondlun starfreenna einkenna byggdar a pverfaglegu aliti sérfredinga og
rannsoknum sem til voru um efnid. Radleggingarnar leggja grunn ad frekari rannsoknum um efnid,

préun kliniskra leidbeininga og gagnreyndari nalgun i medferd sjukrapjalfara (Nielsen o.fl., 2015).
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6 Alyktanir

Nidurstédur pessarar rannsoknar voru ad 122 einstaklingar med starfreen einkenni komu a
taugaleekningadeild Landspitalans & arunum 2014 og 2015 og fékk innan vid helmingur peirra ICD-10
greiningu um rdskunina. Skerpa parf & skrdningum & réskuninni sem og birtingarmyndum einkenna
hennar og samreema parf hugtakanotkun innan sjukraskrarkerfis Landspitala. Fleiri konur voru med
starfreen einkenni en karlar og algengt var ad sjuklingar veeru einnig med adra taugasjukdoma.
Algengustu birtingarmyndir einkenna voru mattminnkun og skyntruflanir. Nidurstédur voru i takt vid
erlendar rannsoknir & pessum sjuklingahopi. Rannséknin var framkveemd a taugaleekningadeild

Landspitala yfir stutt timabil og takmarkar pad pvi alheefingargildi hennar um sjuklingahépinn.

Sjukrapjalfun var nytt sem medferdarurraedi i framhaldi af sjukrahusdvdl i ramlega helmingi tilfella,
6had pvi hvort ad um hreyfieinkenni var ad reeda eda ekki. Meirihluti islenskra sjukrapjalfara mat eigin
pekkingu a starfreenum einkennum i medallagi eda litla. Sjukrapjalfarar sem starfa a taugasvidi og/eda
hafa haft fleiri sjuklinga med réskunina i med&ferd téldu sig hafa betri pekkingu.

Mikilveegt er ad sjuklingar fai skyra greiningu & starfreenum einkennum og ad pekking sjukrapjalfara
a roskuninni sé géd til ad medferd verdi sem arangursrikust. POrf er a frekari rannséknum & pessu

svidi til ad sjukrapjalfun fyrir sjuklingahépinn byggi @ gagnreyndri nalgun.
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Spurningakonnun — Sjukrapjalfarar og starfran einkenni

Kaeri vidtakandi

Med pessu kynningarbréfi 6skum vid eftir patttdku pinni i rannsokninni ,Starfreen einkenni:
Fjoldi greininga a taugaleekningadeild Landspitalans arin 2014-2015. bekking a starfreenum
taugaeinkennum hja islenskum sjukrapjalfurum”.

Abyrgéarmaéur rannsoknar: Pj6dbjorg Gudjonsdottir, lektor i sjukrapjalfun vid Haskola
Islands, s: 525 4092, netfang: thbjorg@hi.is

Hluti rannséknarinnar felst i ad skoda hversu margir greindust med starfreen taugaeinkenni
(functional neurological symptoms) a Landspitalanum a einu ari. Annar hluti rannséknarinnar
er pessi kdnnun sem er send 4 alla skrada félagsmenn i Félagi sjukrapjalfara.

Markmid kénnunarinnar er ad afla vitneskju um hversu vel sjukrapjalfarar telja sig pekkja
starfraen taugaeinkenni.

batttaka felst i pvi ad svara spurningalista med 11 spurningum, annars vegar er spurt um
bakgrunn pinn i tengslum vid sjukrapjalfunarstarfi®d og starfsreynslu og hins vegar er spurt
um pekkingu pina a starfreenni roéskun. Mikilvaegt er ad svara hver sem pekking pin er a
efninu. bad tekur um 5 minutur ad svara kénnuninni.

Mikilveegt er, rannsoknarinnar vegna, ad sem flestum spurningum sé svarad
eins nakveemlega og unnt er. P66 er patttakendum heimilt ad sleppa spurningum
i spurningalistanum sem peir vilja ekki svara. Allar upplysingar sem patttakendur veita i
kdnnuninni verda medhdndadar samkveemt islenskum Iégum og strongustu reglum um
trunad, persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Nidurstdodur rannséknarinnar eru
hvorki audkenndar med néfnum né kennitdlu patttakenda, heldur adeins rannséknarnumer-
um.

Kénnunin fer einungis fram a netinu og verdur hun i gangi fra19. januar - 4.
februar 2016. Tilkynning um kdénnunina hefur verid send til Persénuverndar. Ef spurningar
vakna vardandi kdnnunina ma hafa samband vi® undirritadar.

Med kvedjum og von um godar undirtektir,

Pj6dbjorg Gudjénsdaéttir: thbjorg@hi.is
Agnes Osk Snorradéttir: aos17@hi.is
Freyja Barkardoéttir: frb2@hi.is

Lilja Minny Sigurbjérnsdattir: Ims7@hi.is



1. Hversu marga sjuklinga med starfraen einkenni hefur pu haft til medferdar & undanférnum
12 manuéum?

o O

o 1

o 2

o 3

o 4

o 5

o 6-10

o Fleirien 10

2. Hvernig metur pu eigin pekkingu & starfreenum einkennum?
o Eg hef mjdg goda pekkingu

Eg hef géda pekkingu

Eg hef medal pekkingu

Eg hef litla pekkingu

Eg hef mjég litla pekkingu

Eg bekki ekki pessa roskun

O O O O O

3. Hvadan kemur pekking pin um starfraen einkenni? (ma merkja vid fleiri en einn reit)
o Fra grunnnami i Haskola

Fra framhaldsnami

Fra békum, freedigreinum, upplysingum af internetinu.

Fra freedslufundum / radstefnum / ndmskeidum o.s.frv.

Fra 68rum samstarfsfélégum

Fra kliniskri reynslu

Annad (lystu):

O O O O O O

4. Grunnupplysingar:
Kyn
Aldur
Starfsaldur

5. Hvert er haesta menntunarstig sem pu hefur hlotié i tengslum vid sjukrapjalfun?

o Eg erennpa i grunnnami (Ef pu merkir vid pennan 1id parftu ekki ad svara fleiri
spurningum. Takk fyrir patttékuna!)
BSc-grada
Namskeid a framhaldsstigi (eftir BS-gradu)
Meistaranam (MS/MSc)
Doktorsnam (PhD)
Onnur menntun (lystu):

O O O O O

6. Eg er medlimur i Félagi sjukrapjalfara og ...

o Starfa sem sjukrapjalfari

o Eriframhaldsnami en hef starfad sem sjukrapjalfari.

o Eriframhaldsnami en hef ekki starfad sem sjukrapjalfari (Ef pa merkir vid pennan lid
parftu ekki ad svara fleiri spurningum. Takk fyrir patttékuna!)

o Er komin/-n & eftirlaun og haett/-ur stérfum sem sjukrapjalfari. (Ef pu merkir vid
pennan lid parftu ekki ad svara fleiri spurningum. Takk fyrir patttékuna)

o Vinn vid annad en sjukrapjalfun. (Ef pa merkir vid pennan lid parftu ekki ad svara fleiri
spurningum. Takk fyrir patttékuna)



7. Tegund vinnustadar:

o Sjukrahus
Endurheefingarstofnun
Sjalfseignastofnun
Stofa i einkarekstri
Oldrunarheimili
Annad (lystu):

O O O O O

8. Steerstur hluti vinnu minnar tengist:
o Beinni medferd

Fraedslu

Radgjof

Stjérnun

Annad (lystu):

@)
@)
@)
@)

11. Meirihluti skj6lsteedinga minna eru i sjukrapjalfun vegna (merkja ma vid fleiri en einn reit):
o Stodkerfisvandamala

Einkenna fra taugakerfi

Hjartavandamala

Lungnavandamala

@)
@)
@)
o Annara vandamala (lystu):
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LANDSPITALI

HASKOLASIUKRANDS

Reykjavik, 13. jantar 2016
JSn/js

Pj60bjorg Gudjonsdottir, lektor
Néamsbraut i sjukrapjalfun
Haskola Islands.

Vardar erindi 48/2015 ,,Starfraen einkenni: Fjoldi greininga & taugalaekningadeild
Landspitalans arin 2014-2015. Pekking a starfraenum einkennum hja islenskum
sjukrapjalfurum®.

Agzta bjodbjorg.

Hofum moéttekid svar pitt dagsett 22. desember 2015 dsamt fylgigdgnum og svarar petta
athugasemdum nefndarinnar med fullnegjandi haetti.

Endanlegt sampykki sidanefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsokn er hér med veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarnimer rannsoknarinnar par sem
vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt fer Sidanefnd LSH
fram 4 ad f4 send afrit af birtum greinum um rannsoknina.

Gangi pér vel vio rannsoknarstorfin.

Viroingarfyllst fyrir hond sioanefndar Landspitala,

Jonina Sigurdardéttir, forstédumadur.

Sidanefnd Landspitala

Visinda- og préunarsvidi lformaéur: Jon Snaefia}
Eirbergi, Eiriksgotu 34,101 Reykjavik Varaformadur: Elisabet Gudmundsdottir

Forstodumadur: Jonina Sigurdardottir
Tolvupdstur: sidanefnd@landspitali.is
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Hinn 20. desember 2015 barst Personuvernd umsokn bjodbjargar Gudjonsdoéttur um heimild
sidanefndar Landspitala til ad gera rannséknina ,Starfreen einkenni: Fjoldi greininga a
taugalzekningadeild Landspitalans arin 2014—-2015 — bekking a starfreenum einkennum hja islenskum
sjukrapjalfurum® (mal nr. 48/2015 hja nefndinni). Med visan til 13. gr. laga nr. 44/2014 um
visindarannsoknir & heilbrigdissvidi gerir Personuvernd ekki athugasemdir i tengslum vid vinnslu
personuupplysinga vegna pessarar rannséknar. Jafnframt skal teki® fram ad eins og a stendur tekur
stofnunin hér ekki afstédu til umfangs gagnadflunar vegna rannséknarinnar en byggir a pvi ad

sidanefnd Landspitala vidhafi pad mat.

F.h. Persénuverndar,

Pordur Sveinson, skrifstofustjéri 16gfraedisvids
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Reykjavik 03.12. 2015

Eg undirritadur hef lesid yfir rannséknarézetlun Agnesar Oskar Snorradéttur,
Freyju Barkardottur og Lilju Minny Sigurbjornsddttur nemenda 4 fjorda ari {
sjukrapjalfun vid Haskoéla Islands. Peer hyggjast gera BS rannsokn 4 starfreenum
taugaeinkennum. Markmid rannsoknarinnar er ad f4 upplysingar um fjolda
greininga a sfarfraenum einkennum og skoda hversu oft grunur 1ék 4 starfreenum
einkennum 4 téugalaekningadeild Landspitalans 4 arunum 2014-2015. Auk pess
4 ad skoda hvada medferdarirreedi eru nytt fyrir einkstaklinga eftir
bradamedferd a4 Landspitalanum og hversu vel sjukrapjalfarar i Félagi
sjukrapjalfara telja sig pekkja pessa roskun.

Par munu notast vid gdgn sem til eru i Sogukerfi Landspitalans. Gudbjorg Poéra
Andrésdottir sjukrapjalfari 4 taugalekningadeild LSH mun vinna gdgn Or
sjukraskram.

Eg er sampykkur pvi ad pessi rannsékn fari fram.

Elias Olafsson yfirlafair taugaleekningadeildar LSH
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Pj6dbjorg Gudjoénsdoittir,
lektor vi ndmsbraut { sjikrabjalfun
Haskola Islands

Reykjavik, 18. desember 2015
EB/ei Tilv.16, LSH 114-15

Efni: Starfreen einkenni: Fj6ldi greininga 4 taugaleekningadeild Landspitalans arin
2014-2015. Pekking 4 starfreenum einkennum hj4 islenskum sjiakrapjalfurum

Ageeta Pjodbjorg.

Visad er til erindis bins til fulltrua framkvemdastjora laekninga 8. desember sl. par sem
6skad er heimildar til ad framkvama ofangreinda rannsékn 4 Landspitala. Fram kom ad
pu ert abyrgdarmadur rannséknarinnar og samstarfsmenn eru Gudbjérg Péra Andrésdottir,
sérfredingur { taugasjikrapjalfun, LSH, Agnes Osk Snorradéttir, Freyja Barkardéttir og
Lilja Minny Sigurbjérnsdéttir, nemar { sjikrapjalfun vid Haskola Islands.

Hér med er veitt heimild til ad ofangreind rannsékn fari fram & Landspitala og jafnframt er
veittur aOgangur ad sjikraskram sem tengjast kunna rannsékninni. Leyfid er hdd pvi ad
fyrir liggi sampykki sidanefndar Landspitala og mun adgangur ad sjukraskram verda
opnadur pegar st heimild liggur fyrir.

Elisabet Benedikz, i
starfandi framkveemdastjori leekninga

Afrit:

J6n Snzdal, formadur sidanefndar Landspitala

Gudlaug Rakel Gudjonsdottir, framkvamdastjori

Magnus Gottfredsson, yfirleeknir visindadeildar

Ingibjoérg Richter, kerfisfredingur

Gudbjorg bPora Andrésdottir, sérfredingur i taugasjikrapjalfun

FRAMKV ZEMDASTJORI LEKNINGA
LSH Eiriksgdtu 5 + 101 Reykjavik » Simi 543 1103 « Fax 543 1112 » Netfang: olafbald@landspitali.is * www.landspitali.is
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Reykjavik, 8. april 2016
JSn/js

Pj60bjorg Gudjonsdottir, lektor
Namsbraut i sjukrapjalfun
Haskola Islands.

Varoar erindi 48/2015 ,,Starfraen einkenni: Fjoldi greininga & taugalaekningadeild
Landspitalans arin 2014-2015. Pekking a starfraenum einkennum hja islenskum
sjukrapjalfurum.

Agzta bjodbjorg.

Hofum mottekid beidni pina dags 8. april 2016 um ad beeta vid gagnaséfnun i ofangreindri
umsokn. Oskad er eftir upplysingum um; fjldi koma hversu oft peir kom 4 bradamoéttoku a
arunum 2014-2015, hversu margir eru med vefrenar greiningar taugasjukdoma ad auki, og
hversu margir med starfren einkenni eru einnig med gedgreiningar. Sidanefnd sampykkir hér
med beidnina

Viroingarfyllst fyrir hond sioanefndar Landspitala,

Jonina Sigurdardottir, forstodumadur.

Sidanefnd Landspitala

Visinda- og préunarsvidi f Eli e
Eirbergi, Eiriksgotu 34, 101 Reykjavik Varaformadur: Elisabet Gudmundsdottir

Formadur: Jon Snadal

Forstdoumadur: Jonina Sigurdardottir
Tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is



