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Utdrattur

Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi. Fyrri rannsoknir syna jakvaed ahrif jafningjastudnings & lidan folks med
langvinna sjukddma. Faar rannsoknir eru til um jafningjastudning einstaklinga med
parkinsonsveiki og skortur a pekkingu um efnid hér & landi.

Notud var eigindleg adferdafraedi og tekin vidtol vid sex einstaklinga med
parkinsonsveiki sem tekid hofou patt i jafningjastudningi a vegum Parkinsonssamtakanna
arid 2008. Gognum var safnad med halfstodludum vidtélum sem tekin voru upp a segulband,
skrad ordrett i télvu, greind og fundin pemu. Nidurstdédur benda til ad jafningjastudningur
hafi jakveed ahrif & lidan einstaklinga med parkinsonsveiki. Greind voru prju pemu sem varpa
lj6si & reynslu patttakenda; 1) Ad vera med ,,parkann”, 2) Vid erum 6ll j6fn og 3) Ad byggjast
upp. Samkvamt nidurstédunum gefur jafningjastudningurinn von, eykur sjalfséryggi og
oryggistilfinningu auk pess sem patttakendur nutu radlegginga og hvatningar jafningja.
Nidurstéournar samreemast nidurstédum fyrri rannsékna um ad patttaka i jafningjastudningi
hafi jakveed ahrif & lifsgeaedi einstaklinga med langvinna sjukdoma.

Rannsoknin gefur innsyn i gildi jafningjastudnings og er framlag til pekkingarpréunar
a pessu svidi. Rannsoknin hefur hagnytt gildi fyrir einstaklinga med parkinsonsveiki og
hjakrun, pvi med aukinni pekkingu & svidinu geta hjukrunarfreedingar komid betur til mots

vid parfir einstaklinga med parkinsonsveiki.

Lykilord: parkinsonsveiki, lifsgeaedi, jafningjastudningur



Abstract

The purpose of this research was to examine the experience among people with
Parkinson’s disease of mutual support. Studies show that mutual support has positive impact
on people’s lives with chronic illness. At the same time there’s a lack of research about
mutual support among people with Parkinsons disease. A qualitative research was conducted
and data was gathered with open interviews with six individuals with Parkinsons disease
who had participated in mutual support groups held by the icelandic Parkinson association in
the year 2008. The main findings of this research is that mutual support has positive impact
on people with Parkinson’s disease. Following themes were derived from the interviews: 1)
To have Parkinson’s disease 2) We are all equal and 3) To build up strength. Based on the
findings of this research it is proposed that participation in mutual support group provides
hope, increase self—confidence and safeness, advice and encouragement from peer with
similar experience. The findings of this research support findings from prior studies about the
positive impact of mutual support for people with chronic illness.

The study provides insight to the value of mutual support and is a contribution to the
development of knowledge in this field. Furthermore, the study has practical value for
individuals with Parkinson’s disease and nursing as increased knowledge in this field will

enable nurses to better meet the needs of people with Parkinson’s disease.

Keywords: Parkinson’s disease, quality of life, mutual support
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Inngangur

Margar rannsoknir hafa verid gerdar erlendis & reynslu einstaklinga af
jafningjastudningi til demis medal einstaklinga med hjartasjukdéma (Hildingh, Fridlund og
Segesten, 1995). Aftur a moti hafa faar rannsoknir verid gerdar & jafningjastudningi medal
einstaklinga med parkinsonsveiki og pvi teljum vid ad porf sé & slikri rannsokn & Islandi.

Teljum vid ad med pvi ad skoda reynslu einstaklinga af jafningjastudningi hér a landi
geti pad nyst einstaklingum med parkinsonsveiki sem og 6drum einstaklingum med
langvinna sjukdéma. Auk pess geta nidurstodurnar verid gagnlegar fyrir heilbrigdisstarfsfolk
og gefid upplysingar um hugsanlegan avinning af sliku Grreedi sem jafningjastudningur er.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi og skoda hvort avinningur veeri af slikum studningi. Med rannsékninni var
leitast vid ad svara spurningunum: 1) Hver er reynsla einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi og 2) Er avinningur af slikum studningi og pa hver? Leitad var patttoku
sex einstaklinga sem hofdu nytt sér jafningjastudning & vegum Parkinsonssamtakanna arid
2008 og hofdu dhuga & vidfangsefninu. | rannsokninni var notast vid eigindlega adferdafradi
og gégnum var safnad gegnum halfstodlud vidtdl sem tekin voru upp a segulband. Vidtolin

voru svo skréad fr4 ordi til ords inn i télvu, greind og fundin pemu.

Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin samanstendur af fimm megink6flum. Naest & eftir inngangi er gert grein
fyrir fraedilegri umfjollun um parkinsonsveiki og ahrifum sjukdémsins a lifsgeaedi folks.
Einnig verdur hugtakid jafningjastudningur skodad og farid verdur yfir rannséknir & reynslu
einstaklinga af jafningjastudningi. pridji kafli fjallar um adferdafreedi sem notud var vid

rannsoknina. [ fjorda kafla eru helstu nidurstodur Gr vidtolunum settar fram. I fimmta kafla



eru helstu nidurstddur okkar rannséknar bornar saman vid nidurstédur annarra rannsékna,
notagildi fyrir hjakrun kynnt sem og tillégur ad framtidarrannséknum. Adalatridi verda sidan

dregin saman i lokin.



Fraedileg umfjollun

I pessum kafla verdur farid yfir stodu peirrar pekkingar sem vidfangsefni
rannsoknarinnar beinist ad. Markmid kaflans er ad skyra hvad hefur verid rannsakad um
jafningjastudning og a hvada hatt jafningjastudningur hefur ahrif & pa einstaklinga sem nyta
sér hann sem Grraedi. Margar rannsoknir syna fram & jakveed ahrif jafningjastudnings en po
hefur litid verid rannsakad um jafningjastudning medal einstaklinga med parkinsonsveiki og
skortur er pvi a pekkingu hér & landi er vardar ahrif og gagnsemi jafningjastudnings. Fjallad
verdur um rannsoknir ymissa freedimanna og rékstudning peirra hvad vardar parkinsonsveiki,
lifsgaedi einstaklinga med pennan sjukdom sem og jafningjastudning sem urraedi fyrir
einstaklinga med langvinna sjikdoma. I lokin verdur svo fjallad um jafningjastudning &
vegum Parkinsonssamtakanna hér a landi auk pess sem adalatridi kaflans verda svo dregin
saman.

Vid undirbining rannséknarinnar var gagna aflad ur rafreenu gagnaséfnunum
Pubmed, Scopus, Science Direct og Gegni. Einnig var gagna aflad ar békum, skyrslum og
heimasidum opinberra stofnanna 4 islandi auk upplysinga fra einstaklingum & vegum
Parkinsonssamtakanna.

Helstu lykilord: parkinsonsveiki, lifsgeaedi, jafningjastudningur

Parkinsonsveiki

Langvinnur sjukdomur er dafturkallanlegt sjukdomséastand eda éedlileg starfsemi
likamans, sem krefst pess ad allt umhverfi einstaklingsins taki péatt i ad veita studning og
sjalfsumonnun, vidhalda starfsfeerni og fyrirbyggja frekari fotlun einstaklingsins (Lubkin og

Larsen, 2007). Einstaklingar med langvinna sjukdéma parfnast oft margpeettrar uménnunar til



ad geta lifad edlilegu lifi med sjukdomi sinum. Préun mikilveegrar pekkingar undanfarin ar
synir ad margir sem glima vid langvinna sjukdoma parfnast viotekari adstodar sem tengist
tilfinningalegum og félagslegum pérfum (Helga Jonsdottir, 2006).

Parkinsonsveiki er langvinnur sjukdomur og er fremur algengur hér a landi midad vid
onnur 16nd. A Islandi hafa 500 einstaklingar greinst med sjukdéminn og greinast flestir &
milli 60 til 70 &ra en 10% greinast pé mun fyrr eda innan vid 51 ars. Orsakir sjukdoémsins eru
litt pekktar en undanfarin ar og aratugi hafa e fleiri rannsoknir bent & ad hér se um ad reeda
samspil erfda og umhverfis (Sigurlaug Sveinbjérnsdottir, 2006; Burn, 2000). Einkenni
parkinsonsveiki koma fram vegna hrérnunar & taugafrumum i midheila sem veldur skorti a
taugabodefninu dopamini i heilanum. Einkennin proast oft smam saman og er mismunandi
eftir einstaklingum hvernig pau koma fram. Einkenna verdur oftast fyrst vart i annarri hlid
likamans, en sidar fa flestir einkenni i hina hlid likamans. Helstu einkenni sjukdémsins eru
skjalfti, haegar hreyfingar, stirdleiki, hokin likamstada, truflun & géngulagi og skert jafnveegi.
Onnur einkenni sem sjuklingar finna fyrir pegar sjikdémurinn agerist eru 6gledi, aukin
svitamyndun, vikkud sjadldur, martradir, ofskynjanir, rugl og minnisleysi. Sum einkennin
orsakast af sjtkdomnum sjalfum og 6nnur eru vegna aukaverkana af lyfjamedferd. Hvad sem
veldur finnur einstaklingurinn fyrir peirri 6notalegu tilfinningu ad missa stjorn & eigin lifi, og
bess i stad er sjukdomurinn farinn ad stjorna einstaklingnum (Sigurlaug Sveinbjornsdottir,
2006; Baker og Graham, 2004).

Lee, Prentice, Hildreth og Walker (2007) gerdu rannsokn a helstu einkennum 123
einstaklinga med parkinsonsveiki. Nidurstodur syndu ad 88% einstaklinganna fundu fyrir
skertri hreyfifeerni, 74% fundu fyrir skjalfta og 61% fundu fyrir stirdleika. | rannsokn Backer
(2006) voru skodadir fimm peettir (&hrif, styrkleiki, timalengd, tidni og pjaning) af 13
algengustu einkennum parkinsonsveiki. | rannsokninni voru 54 karlmenn og 31 kona &

aldursbilinu 42-88 ara. bessi 13 einkenni voru valin vegna pess ad petta voru pau einkenni



sem patttakendurnir fundu mest fyrir og endurspegludu mismunandi stig sjukdémsins.
Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad pau einkenni sem flestir patttakendur fundu fyrir voru
heaegar hreyfingar (79%), stirdleiki (76%), ostédugleiki (74%) og handskjalfti (74%). pau
einkenni sem hofou mest ahrif & patttakendur voru: ,,on-off” astand eda pegar hreyfifaerni er
ordin verulega skert, ad ,,frjosa”, ostodugleiki, svefndrougleikar og einbeitingarleysi.
Hjukrun einstaklinga med parkinsonsveiki er flokin og krefjandi og felst medal annars
i pvi ad veita andlegan studning, freedslu og stydja vid fjolskyldu svo eitthvad sé nefnt
(Marianne Elisabeth Klinke, 2006). Engin leekning hefur fundist vid sjukdomnum en
medferdin beinist fyrst og fremst ad pvi ad draga ar einkennum. Sjukdomurinn hefur ahrif a
lifsgaedi folks en med godri medferd eru lifslikur einstaklinga med sjukddéminn nokkud godar

(Baker og Graham, 2004).

Lifsgeedi einstaklinga med parkinsonsveiki

Hugtakio lifsgeedi er erfitt ad skilgreina en Ut fra klinisku sjonarhorni visar hugtakid
til eigin upplifunar einstaklings & ahrifum sjukdéms og afleidingum & lif hans (Shipper,
Clinch og Olweny, 1996). Souza, Borges, Silva og Ferraz (2007) rannsdkudu lifsgaedi
einstaklinga med parkinsonsveiki. Patttakendur voru 56 einstaklingar & aldrinum 40-81 &rs og
medaltimalengd sjukdémsins var 7,4 ar. Nidurstddur rannsoknarinnar syndu ad eftir pvi sem
sjukdémurinn &gerdist og einkennin versnudu minnkudu lifsgaedi einstaklinganna til muna.
Svipud rannsokn var gerd af Schrag, Jahanshahi og Quinn (2008) en peir skodudu hvort
einkenni sjukdémsins og fylgikvillar hans hefdu ahrif & lifsgaedi einstaklinga med
parkinsonsveiki. patttakendurnir i rannsokninni voru 202 talsins. Nidurstodur
rannsoknarinnar syndu ad punglyndi, vanhafni, 6stédugleiki og minnkun & vitsmunum hafdi
mest ahrif & lifsgaedi patttakenda. I rannsokn Charlton og Barrow (2002) kom einnig fram ad

parkinsonsveiki hefdi mikil ahrif & Iif einstaklinga. Patttakendum fannst peir hafa tapad



likamlegri og andlegri virkni, tapad sjalfsteedi sinu og eiginleikum og éttudust frekari missi i
framtidinni.

Karlsen, Tandberg, Arsland og Larsen (2000) gerdu langtimarannsdkn par sem 111
einstaklingar med parkinsonsveiki toku patt. Medalaldur patttakenda var 69,8 ar,
kynjahlutfall jafnt og medaltimalengd sjukdomsins var 8,5 ar. Patttakendum var fylgt eftir i
fjogur ar par sem metin voru lifsgaedi med par til gerdum kvéroum. Nidurstédurnar syndu ad
tengsl eru a milli versnandi sjukdoms og minni lifsgeda. bad sem ryrdi lifsgedi patttakenda
mest var minnkud hreyfiferni, andleg vanlidan, félagsleg einangrun og verkir. I rannsékn
Whitney (2004) a lifsgaedum einstaklinga med parkinsonsveiki kom fram ad einstaklingar
notudu mismunandi bjargrad til ad vidhalda lifsgeedum sinum. Helstu bjargradin voru ad leera
nyja feerni, seetta sig vid takmork sin, leita eftir upplysingum, taka patt i pydingarmikilli
upplifun, lifa fyrir daginn i dag og halda a&fram ad lifa lifinu.

Samkvaemt yfirlitsgrein Baker og Graham (2004) kemur fram ad sa timi par sem
einstaklingurinn er ad adlagast sjukdomnum er mjog breytilegur og i sumum tilfellum getur
pad tekid folk morg ar ad sattast vid hann. A peim tima eiga adstandendur oft mjog erfitt og
sambond milli fjolskyldumedlima breytast. Samband maka og sjuklings getur breyst & marga
vegu vegna sjukdomsins og eiga sumir i erfidleikum med ad purfa ad vera hadir maka sinum.
Eitt af pvi erfidasta sem einstaklingar med parkinsonsveiki purfa ad takast & vid er missir &
sjalfstedi og su einangrun fra edlilegu lifi sem fylgir sjukdomnum. bunglyndi er algengt
vandamal sem einstaklingar med parkinsonsveiki glima vid og hefur mikil ahrif & lifsgeedi
pbeirra. EKKi er 1jost hvort sjukdémurinn sjalfur valdi punglyndinu eda hvort punglyndid sé
afleiding af peim adsteedum sem sjukdomurinn veldur. Einnig hefur komid i 1j6s ad
bunglyndi er jafnalgengt hja umonnunaradilum einstaklinga med parkinsonsveiki eins og hja

beim sjalfum.



Heilbrigdi byr i huganum.

Heilbrigdi byr i huganum er bok sem skrifud er af Svend Andersen salfraedingi en
hann hefur verid med parkinsonsveiki til margra ara. I bokinni eru veittar hagnytar
upplysingar um hvernig hagt sé ad skapa sér gott |if med langvinnan sjukdém. I bok sinni
lysir Andersen hvernig parkinsonssjukdomurinn hefur ahrif & allt lif pess sem greinist med
hann. Erfitt getur verid fyrir einstaklinginn ad sinna sinum daglegum verkefnum og vegna
pbess getur hann upplifad lifid tomt og tilgangslaust. Sjukdémnum fylgja ekki adeins likamleg
einkenni heldur hefur hann einnig ahrif & andlega lidan einstaklingsins. Punglyndi er algengt
hja pessum einstaklingum og pad sem gerist oft er ad sjalfsupplifunin raskast og
einstaklingnum finnst hann vera hjalparvana, einskis verdur og horfir neikvatt & framtidina.
Langvinnir sjukdomar préast sumir hagt og lidur oft nokkur timi fra pvi ad einstaklingur
uppgdtvar breytinguna sem fylgir pvi ad greinast med sjukdéminn. betta felur i sér ad um
nokkurt skeid er einstaklingur ad keppa ad mikilveegum markmidum og hafi sjukdémurinn
haft ahrif & haefnina til ad n& pessum markmidum finnur einstaklingurinn smam saman til
hjalparleysis.

I bok sinni lysir Svend Andersen fra pvi ad pegar einstaklingur greinist med
langvinnan sjukdém ma segja ad hann hafi ad bera ,,aukabakpoka” i lifinu og purfi ad bera
hann hvern dag pad sem eftir er evinnar. Vidhorf einstaklingsins hefur hins vegar mikil ahrif
a pad hvernig honum tekst ad lifa gédu lifi med langvinnan sjukdom eins og parkinsonsveiki.
A0 taka pvi sem ad hondum ber og hugsa ad kreppan geti opnad nyjar dyr getur hjalpad
einstaklingum ad takast a vid erfidar adsteedur. Einnig eru pad vilji, von og tra & andlegar
viddir sem hjéalpa einstaklingum ad komast i gegnum erfidar adsteedur i lifi sinu.
Mikilvaegasta dkvordun einstaklings pegar hann greinist med langvinnan sjukdom eins og

parkinsonsveiki er ad atla sér ad bjargast og fa eitthvad at ar lifinu (Andersen, 2003).



Eitt af peim bjargradum sem fdlk notar til ad takast a vid langvinnan sjukdém eins og
parkinsonsveiki er ad fa studning fra 6drum einstaklingum sem eru ad takast & vid sému eda
svipud vandamal (Baker og Graham, 2004). Rannsoknir hafa synt ad einstaklingar med
parkinsonsveiki hafi porf fyrir andlegan og salfélagslegan studning. Sa studningur er oft af
skornum skammti og skipar pvi jafningjastudningur mikilveegt hlutverk til ad fylla pad skard

(Charlton og Barrow, 2002).

Hvad er jafningjastudningur?

Samkvaemt National Parkinson foundation (e.d.) er tilgangur jafningjastudnings
medal annars ad skapa 6ruggt og hlylegt umhverfi par sem einstaklingar geta badi veitt og
fengid til baka umhyggju og studning. Par reeda einstaklingar frjalst um ymis malefni og
algjort traust rikir & milli medlima hopsins. 1 sliku umhverfi lzerir einstaklingurinn ad tja
eiginleika sina sem leidir til lifsfyllingar eins og hvatningar, samudar, einleegni, orletis,
pakkletis, skopskyns, gamansemi og skopunargafu. Slikur studningshopur kemur ekki i stad
medferdar eda studnings fra fjdlskyldu og vinum heldur beetist einungis vid pann studning
sem fyrir er (Patent, e.d.).

Samkvamt Chesler og Chesney (1988) er jafningjastudningur formlegur skipulagdur
hopur par sem folk hittir einstaklinga sem eru ad takast & vio svipadar adsteedur eda sjukdom.
Folk kemur sjalfviljugt inn i slika hopa til ad hjalpa sér og 68rum og eru pad oft medlimir
hopsins sem stjorna og styra hopastarfinu. Humpreys og Rappaport (1994) komu med
svipada skilgreiningu & jafningjastudningi par sem peir ségdu ad jafningjastudningur veeri
sjalfbodalidafélag par sem einstaklingar veeru med akvedna erfidleika sem hopurinn reyndi ad
takast & vid i sameiningu og hopunum veeri stjérnad af medlimum hopsins en ekki fagmanni.
I yfirliti Helgu Bragad6ttur (2008) kemur fram ad jafningjastudningur getur verid

skipulagdur, half skipulagdur og ekki skipulagdur og patttakendur geta badi verid



einstaklingar med sjukdom og adstandendur peirra. Jafningjastudningi getur verid styrt af
fagmanni, fagmanni og medlimum hopsins eda bara medlimum hopsins. Einstaklingar sem
eru i jafningjastudningi hittast a akvednum stad a akvednum tima eins og i kirkjum, &
heilbrigdisstofnunum eda heima hja medlimum hdpsins.

Samkvamt yfirlitsgrein Jakobs og Goodman (1989) er jafningjastudningur hentugur
fyrir nanast hvada heilbrigdisvandamal sem er til deemis fiknisjakdoma, andleg veikindi, folk
sem er ad ganga i gegnum skilnadi og foreldra sem eiga fotlud born svo eitthvad sé nefnt.
Rannsoknir syna ad ymsir hopar einstaklinga med langvinna sjukddéma nyta sér
jafningjastudning til ad takast & vio erfidleika sina eins og einstaklingar med parkinsonsveiki
(Charlton og Barrow, 2002), hjartasjukdéma (Hildingh, Fridlund og Segesten, 1995), HIV og
krabbamein (Adamsen, 2002) og andleg veikindi (Pistrang, Barker og Humphreys, 2008).
Ekki eru pad adeins einstaklingarnir sjalfir sem nyta sér jafningjastudninginn heldur einnig
adstandendur peirra (Chien, Norman og Thompson, 2004; Fung og Chien, 2002; Helga

Bragadottir, 2004; Gidron, Chesler og Chesney, 1991).

Reynsla einstaklinga af jafningjastudningi.

Margar rannsoknir benda & jakveed ahrif og gagnsemi jafningjastudnings til demis ma
nefna ad einstaklingar fa tilfinningalegan studning og styrk, f& kennslu og upplysingar fra
6drum auk pess sem einstaklingum lidur betur baedi andlega og likamlega (Helga Bragadéttir,
2008). Davidson, Pennebaker og Dickerson (2000) gerdu rannsokn par sem peir toku saman
upplysingar um einstaklinga med 20 langvinna sjukdéma i peim tilgangi ad kanna hve margir
studningshdpar veeru innan hvers sjukdéms. Rannsoknin nadi yfir 12.596
jafningjastudningshopa i 4 borgum i Bandarikjunum. Nidurstédurnar syndu ad peir sem mest
leitudu sér studnings voru einstaklingar med &fengisvandamal, HIV smitadir, konur med

krabbamein i brjéstum og einstaklingar sem pjadust af lystarstoli. Nidurstédur syndu
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jafnframt ad pratt fyrir erfidleika og félagslega Utskufun sottu pessir hdpar mikid i
jafningjastudning. par fengu peir studning fra 6drum sem sattu einnig fordomum i
samfélaginu. Einnig kom fram ad 87% af 6llum hépunum voru AA hépar. Pessar tolur eru
vitnisburdur um pann moégulega styrk og gagnsemi sem jafningjastudningur hefur.

I rannsokn Hildingh, Fridlund og Segesten (1995) & jafningjastudningi medal
einstaklinga med hjartasjukdoma komu fram fjorir peettir sem lysa avinningi patttakenda af
jafningjastudningi en pad var umhyggja, ad tilheyra hdpi, ad deila reynslu sinni med 6drum
og aukid sjalfstraust. patttakendur lystu jafningjastudningi sem umhyggju fra einstaklingum
med svipada reynslu sem geta skilid vandamal hvers annars. Andramsloftid i hopunum var
opid, skilningsrikt og 6heft sem gerdi patttakendum audvelt med ad tja tilfinningar sinar og
reynslu. Samskiptin i hopunum voru god og afsléppud og medlimir tjadu sig um allt
mogulegt, ekki bara sjukdéma og vandamal. bessi godi og trausti félagsskapur hvatti
patttakendur til ad deila reynslu sinni med 6drum medlimum hopsins. Bulow (2004) gerdi
rannsokn a 13 einstaklingum & aldrinum 30-60 &ra sem pjadust af sipreytu. Nidurstdour
rannsoknarinnar syndu ad med pvi ad deila reynslu sinni med 6drum i jafningjastudningi veeri
bad ekki adeins einstaklingnum sjalfum til géda heldur einnig 6drum i hdpnum.

I rannsokn Gray, Fitch, Davis og Phillips (1997) par sem tekin voru vidtél vid 24
konur sem hofdu lifad af brjostakrabbamein kom i 1j6s ad konurnar toldu sig fa
tilfinningalegan studning og radleggingar med pvi ad nyta sér jafningjastudning. Svipadar
nidurstodur komu fram i rannsokn sem gerd var medal 93 einstaklinga med krabbamein sem
nyttu sér jafningjastudning. Pad sem skipti patttakendur mestu mali var ad tilheyra hopi sem
deemir ekki og par sem syna ma tilfinningar. Einnig kom fram ad pétttaka i jafningjastudningi
yki sjélfstraust og innri stjornrét (Ussher, Kirsten, Butow og Sandoval, 2006). Adamsen
(2002) geradi rannsokn um ahrif jafningjastudnings medal einstaklinga med HIV og

krabbamein. Par kom fram ad pétttaka i jafningjastudningi hefdi jakvaed ahrif & sjalfstraust
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patttakenda og getu peirra til ad takast & vid sal- og félagslegar afleidingar pess ad lifa med
langvinnan sjukdom. Enn énnur rannsdkn bendir i sému att sem var um ahrif patttoku i
jafningjastudningi & einstaklinga med andleg vandamal en par kom fram ad jakvaedar
breytingar urdu & andlegri heilsu og framfor vard i félagslegri adlégun med patttoku i
jafningjastudningi (Pistrang, Barker og Humphreys, 2008).

I yfirliti Kurtz (1990) & jafningjastudningi yfir tiu ara timabil kom i 1j6s ad flestir
medlimir i jafningjastudningi greindu fra meiri lifslongun, styttri sjukrahdsdvol, baettum
vidhorfum, voru minna hadir sérfreedingum og héfdu aukid sjalfstraust. I rannsékn Helgu
Bragadottur (2004) kom fram ad helstu asteedur pess ad foreldrar lifandi og latinna barna nyta
sér jafningjastudning er ad veita og piggja studning og upplysingar, vera i sambandi vid adra
foreldra med sambarilega reynslu auk pess ad hafa ahrif & pa heilbrigdispjonustu sem veitt er
fjolskyldum barna med krabbamein. Giddings og Mcvicar (2006) gerdu rannsokn til ad skoda
hvers vegna adstandendur langveikra einstaklinga nyta sér slikan studning en par kom fram
ad helsta asteeda pess var einmanaleiki og til ad hitta adra einstaklinga sem voru ad takast &
vid svipadar adsteedur. Einnig kom i 1jos ad flestir hofou verid i einhvers konar
sjalfsbodalidastorfum fyrir og hafdi pad ahrif & pa akvordun ad nyta sér jafningjastudning. I
rannsokn Nelson (2007) & einstaklingum med kvida og punglyndi kom fram ad 90% af peim
sem hofou nytt sér jafningjastudning & einhverjum timapunkti skyrdu fra avinningi af
studningnum. béatttakendur greindu fra pvi ad adalastedur pess ad peir hattu i hdpastarfinu
veeru medal annars vegna pess ad peir nadu bata, hdpurinn hatti eda hann maetti ekki porfum
einstaklinganna.

Nokkrar rannsoknir hafa verid gerdar til ad skoda hvort munur seé & einstaklingum sem
nyta sér jafningjastudning og peim sem ekki nyta ser hann. Charlton og Barrow (2002)
rannsokudu hvort munur veeri a bjargrddum einstaklinga med parkinsonsveiki eftir pvi hvort

beir nyttu sér jafningjastudning eda ekki. Patttakendur voru atta, konur og karlar a aldrinum
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62-86 ara par sem helmingur peirra nytti sér jafningjastudning en hinn ekki. Nidurstddurnar
syndu ad adlégunarhaefni peirra sem nyttu sér jafningjastudning var betri auk pess sem peir
seettust betur vid sjukddéminn midad vid pa sem ekki toku patt i jafningjastudningi.
Lieberman, Golant, Wizlenberg og Minno (2005) gerdu samanburdarrannsokn a
einstaklingum med parkinsonsveiki sem nyttu sér jafningjastudning & internetinu. Markmidid
var ad bera saman einsleita og misleita hdpa og skoda hvort uppbygging hopanna hefdi ahrif
a reynslu einstaklinga af jafningjastudningnum. Nidurstédurnar syndu ad peir sem voru i
einsleita hdpnum skuldbundu sig betur hopnum og syndu meiri jakveedar breytingar en peir
sem voru i misleita hépnum. Einnig kom fram ad sa hopur syndi fram & meiri arangur eins og
minna punglyndi og feerri sjukdémseinkenni.

Eins og fram hefur komid hefur jafningjastudningur marga jakveeda kosti fyrir
einstaklinga med langvinna sjukdoma (Adamsen, 2002; Charlton og Barrow, 2002; Helga
Bragadottir, 2008; Pistrang, Barker og Humphreys, 2008). Ekki hafa komid fram margar
visbendingar um neikveed ahrif jafningjastudnings en i rannsékn Pistrang, Barker og
Humbhreys (2008) sem toku saman nidurstddur 12 rannsokna kom i ljos ad engar visbendingar
voru um neikveed ahrif jafningjastudnings & andlega og félagslega virkni. Helga Bragadottir
(2008) gerai rannsokn a foreldrum barna med krabbamein. Neikvad ahrif jafningjastuonings
komu litid sem ekkert fram en virtust pau pa helst tengjast uppbyggingu og framkvaemd

hopsins frekar en heilsu og velferd patttakenda.

Parkinsonssamstokin og jafningjastudningur

Parkinsonssamtokin & Islandi (PSI) voru stofnud arid 1983 og er markmid peirra ad
adstoda sjuklinga og adstandendur peirra vid ad leysa Ur peim vanda og erfidleikum sem
sjukdémnum fylgja. Markmid peirra er einnig ad dreifa upplysingum og veita fredslu sem og

ad stydja vid rannsoknir vegna parkinsonsveiki. Samtokin eiga ad vera vettvangur umraedu
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um sameiginleg vandamal félagsmanna par sem sérstakir félagsfundir eru haldnir til
skemmtunar og fraedslu. Parkinsonssamtokin gefa Gt timarit og halda ati vefsidu til ad midla
upplysingum og fraedslu til einstaklinga med parkinsonsveiki og adstandenda peirra. Einnig
hafa Parkinsonssamtokin proad jafningjastudning (Parkinsonssamtékin, e.d.).

Brautrydjendur jafningjastudnings (PSI) eru paer Bryndis Témasdottir og Aslaug
Sigurbjérnsdottir sem badar voru adstandendur einstaklinga med parkinsonsveiki. Su
sidarnefnda var fjdlmérgum til studnings og vard sidan formadur félagsins i 10 &r. Arid 1999
kom Sigurvon til ségunnar og var Gudmundur Gudmundsson frumkvodull ad pvi framtaki.
Sigurvon var oformlegur félagsskapur innan Parkinsonssamtakanna par sem einstaklingar
hittust i hverjum manudi, reeddu malin og féru i gdnguferdir saman. Einar Gylfi Jonsson vann
sidan at fra peirri hugmyndafreedi og leiddi grasrotarvinnu innan félagsins ad pvi i hverju
jafningjastudningur PSI veeri folgin og hvernig atti ad framkvaema hann. Arid 2007 var svo
bréad sérstakt studningskerfi fyrir einstaklinga med parkinsonsveiki og fjolskyldur peirra Gt
fra hugmyndum sem pegar hofdu komid fram um jafningjastudning og voru paer Benney
Olafsdottir, Helga Hrobjartsdottir og Siglinde Sigurbjarnason asamt 10 manna bakhdpi folks i
forystu fyrir pennan hép. Hugmyndafreedin ad baki studningnum er st ad jafningjastudningur
felst i ad einstaklingar reeda saman i pvi skyni ad styrkja hvern annan i barattunni vid
sjukdéminn sem hver og einn stridir vid med sinum heetti. Hugsunin er sa, ad peir sem reyna
petta & sjalfum sér séu best til pess fallnir ad veita gagnkvaeman styrk, sem allir purfa & ad
halda. Pessi jafningjastudningur byggir & eigin reynslu og skilningi & peim erfidu
vidfangsefnum sem folk i svipadri stddu & ad glima vid. EKKi er um ad reeda leknisfreedilega
medferd, heldur samraedur, par sem jafningjar skiptast a skodunum um reynslu sina.
Einstaklingum med parkinsonsveiki finnst oft eins og peir séu einir i heiminum og enginn
skilji pa en jafningjastudningur er ekki hvad sist hugsadur til pess ad létta af peirri einangrun

sem petta veldur pvi einstaklingar med parkinsonsveiki er hdpur med sameiginlega reynslu
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(Helga Hrébjartsdéttir munnleg heimild, 30. april 2009).

I byrjun &rs 2008 var settur & laggirnar jafningjastudningshopur ad frumkvaedi Helgu
Hrdbjartsdottur i samradi vid stjorn PSI. Hugmyndafradi umradunnar i hopastarfinu byggir &
bokinni Heilbrigdi byr i huganum og & fyrirlestri Dr. Sigranar Gunnarsdéttur sem fluttur var
1. mars 2008 & Grand Haételi i Reykjavik. Umraeduefnid i hopunum var adallega um pad ad
njota lifsgeeda i daglegu lifi med hlidsjon af efni bokarinnar og Gt fra eigin reynslu. Astseda
pbess ad einstaklingar seekja i pennan hop er ad finna samstddu um heilsubztandi lifsvenjur og
ad auka getu sina til pess ad lifa edlilegu lifi. Med samraedum eignast einstaklingar raunhafan
skilning & adsteedum sinum og annarra i lifsbarattunni og eru patttakendur i pvi ad fylla
framtidina vonarbirtu. Markmid jafningjastudnings er ad efla jakveeda hugsun og styrk, lzera
ad pekkja eigin vanda og bregdast vid honum af raunsei, meta lifsgaedi sin og leitast vid ad
auka pau, hlusta & jafningja, studla ad skilningi og syn & ny teekifaeri med vinattu og narveru.
Umsjonarmadur jafningjastudningsins er Hrénn Agustsdattir en han hefur yfirlit yfir
verklegan undirbuning fundanna og er bakhjallur fyrir einstaklinga i samstarfshép og
studningur fyrir samheldnina i hdpastarfinu. Han veitir r&dgjof og studning patttakendum i
jafningjastudningnum samkvaemt beidni og porfum milli funda. Einnig leidir hun og
skipuleggur gonguhdpa sem hittist einu sinni i viku & midvikudégum og er 6llum opinn. |
byrjun ars 2009 breyttist skipulag hdpanna & pann hatt ad fundirnir voru opnadir 6llu
félagsfolki an skraningar og umraduefnin urdu fjolbreyttari (Helga Hrébjartsdottir munnleg

heimild, 30. april 2009).

Samantekt

Parkinsonsveiki er langvinnur sjukdomur sem hefur mikil &hrif & lif einstaklinga sem

med hann greinast. A Islandi hafa 500 einstaklingar greinst med sjikdéminn og greinast
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flestir milli 60- 70 ara. Sjukddémurinn hefur pau ahrif ad einstaklingar tapa likamlegri,
andlegri og félagslegri virkni sem hefur ahrif & lifsgeedi peirra. Einstaklingar nota
mismunandi bjargrad til ad takast a vid sjukdominn eins og ad lifa fyrir daginn i dag, leera
nyja feerni og taka patt i pydingarmikilli upplifun. Eitt af peim bjargradum sem einstaklingar
med langvinna sjukddéma nyta sér er patttaka i jafningjastudningi en margar rannsoknir hafa
synt fram & jakveaed ahrif og gagnsemi sliks studnings. Ma nefna i pvi sambandi aukid
sjalfstraust, betri andlega lidan, betri adlogunarhaefni, upplysingar og felagsskap. Faar
visbendingar hafa komid fram um neikvaed ahrif jafningjastudnings en tengist pad pa helst
uppbyggingu hdépanna og framkvaemd peirra fremur en heilsu og velferd patttakenda. Margar
rannsoknir hafa verid gerdar & jafningjastudningi einstaklinga med langvinna sjukdéma en
hins vegar hafa faar rannsoknir verid gerdar a jafningjastudningi einstaklinga med
parkinsonsveiki badi hérlendis og erlendis. Skortur er pvi & pekkingu & pessu svidi og pvi
mikilveegt ad fjélga rannséknum hér & landi baedi fyrir einstaklinga med parkinsonsveiki og

adra langvinna sjukdéma.
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Aodfero

I pessum kafla verdur gert grein fyrir peirri adferdafraedi sem notast var vid i
rannsokninni, sagt fra patttakendum, s6fnun gagna og greiningu peirra. Einnig verour
sidferdilegum alitamalum lyst sem og réttmaeti rannsoknarinnar. I rannsokninni var leitast vid
ad varpa ljosi a reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af jafningjastudningi og var
markmid rannsoknarinnar ad skoda hvort avinningur hlytist af slikum studningi.

Vid rannsoknina var notast vid eigindlega adferdafraedi og var gégnum safnad med
halfstodludum vidtélum. Gognin voru skrad og pemagreind med eigindlegum adferoum.
patttakendur voru einstaklingar med parkinsonsveiki sem nyttu sér jafningjastudning a
vegum Parkinsonssamtakanna arid 2008. Med rannsokninni var leitast vid ad svara
eftirfarandi rannsoknarspurningum: 1) Hver er reynsla einstaklinga med parkinsonsveiki af

jafningjastudningi? 2) Er avinningur af slikum studningi og pa hver?

Rannsoknaradferd

Markmid eigindlegra adferda er ad rannsaka einstaklinga i peirra nattarulega
umhverfi og reyna ad skilja merkingu peirra og upplifun & veruleikanum. Upplysingum aflar
rannsakandinn med pvi ad fa upplysingarnar med ordum patttakandans medal annars med
athugunum og 6stddludum vidtélum (Polit og Beck, 2006). Med eigindlegri nalgun er horft &
bad hvernig einstaklingarnir upplifa pad sem verid er ad skoda hverju sinni. Margir
eigindlegir rannsakendur halda pvi fram ad best se ad rannsaka félagsleg fyrirbari i eigin
umhverfi til ad slita pau ekki Gr samhengi vid raunveruleikann. Einnig vilja peir helst vera
hluti af umhverfinu, eins og ad vera hluti af &kvedinni menningu eda stofnun, til pess ad geta

betur sett sig inn i adsteedurnar sem verid er ad skoda (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Oft er
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notast vio eigindlegar adferdir pegar litid er vitad um pad sem verid er ad skoda og
rannsakandinn vill fa greinagoda lysingu a fyrirbaerinu. Einnig eru peer oft gerdar vegna pess
ad hugtak er ekki naegilega vel skilid og rannsakandinn vill préa heildarsyn og skilning a
hugtaki (Polit og Beck, 2006). P6 eigindlegar rannsoknaradferdir hafi marga kosti hafa paer
einnig sinar takmarkanir. Samkvaemt Rice og Ezzy (1999) er 6kostur ad einungis fair
patttakendur eru i hverri rannsokn og pvi getur verid erfitt ad syna fram a réttmeeti slikra
rannsokna.

Rannsdknaradferdin hentar vel vidfangsefninu sem her um raedir par sem atlad er ad
skoda reynslu akvedins hops einstaklinga sem allir hafa pad sameiginlegt ad hafa greinst med
langvinnan sjukdom. Atlunin er ad skoda sérsteda reynslu hvers og eins einstaklings sem
greinst hefur med parkinsonsveiki og upplifun peirra af jafningjastudningi & vegum

Parkinsonssamtakanna arid 2008.

patttakendur

Vid val & patttakendum i rannsoknina var studst vid hentugleikaurtak par sem leitad
var patttoku sex einstaklinga sem hofou reynslu af jafningjastudningi og ahuga &
vidfangsefninu. Til ad tryggja fjolbreytileika voru tekin vidtol vid prja karla og prjar konur &
aldrinum 40 -70 &ra. béatttakendur voru allir i sambud og mislangt var 1idid fra greiningu
sjukdémsins. Hentugleikaurtak er notad pegar velja a einstaklinga i Grtakid sem best er ad na
til og er pessi Urtaksadferd mest notada Urtaksvalid i eigindlegum rannsoknum (Polit og
Beck, 2006). bar sem atlunin var ad skoda sérsteeda reynslu einstaklinganna var akvedid ad
stydjast vid pessa adferd. Viomio vid val & patttakendum var ad peir hefdu nytt sér
jafningjastudning & vegum Parkinsonssamtakanna arid 2008.

Rannsakendur kynntu fyrst verkefnid & félagsfundi & vegum Parkinsonssamtakanna i

jandar 2009. Ad fengnu leyfi Visindasioanefndar og forystu Parkinsonssamtakanna hittu
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rannsakendur medlimi jafningjastudningsins par sem farid var yfir markmid og framkveemd
rannsoknarinnar og vaentanlegum patttakendum afhent kynningabréf. Vid val & patttakendum
var leitad til Margrétar Gunnarsdoéttur hjukrunarfreedings sem er i jafningjastudningi a vegum
Parkinsonssamtakanna og benti hun & einstaklinga sem uppfylltu akvedin skilyrdi fyrir
patttoku i rannsékninni. Rannsakendur h6fdu samband simleidis vid veentanlega patttakendur,
leitad eftir patttoku peirra og peim bodid ad vidtdlin feeru fram a peim stad og a peim tima
sem pau 6skudu. Adur en vidtélin hofust var patttakendum kynntur réttur sinn adur en peir

skrifudu undir upplyst sampykKi.

Gagnasofnun

Gognum var aflad fra patttakendum sjalfum gegnum 0stddlud viotdl sem tekin voru
upp & segulband. Tekin voru um klukkustundar 16ng vidtol vid hvern patttakanda. Ostodlud
vidtol hafa pann tilgang ad draga fram lysingar & sammannlegri reynslu einstaklinga og teljast
til gagnasofnunaradferda eigindlegrar adferdafraedi. bar sem vidtolin felast i samraedum er
umraeduefnid fyrirfram dkvedid af rannsakenda en innihald samradnanna ekki. Fjallad er um
allt pad sem er til marks um pad sem skiptir patttakendur mali og reett er vid vidmelanda a
jafnréttisgrundvelli (Helga Jonsdéttir, 2003).

I rannsokninni var notast vid vidtalsramma med opnum spurningum (sja vidauka nr.
6) en hlutverk rannsakenda var svo ad hvetja vidmalendur til ad tala frjalst at fra peim
spurningum sem voru innan rammans. Eftir fyrstu vidtélin sau rannsakendur asteedu til ad
adlaga vidtalsrammann til ad fa betri innsyn inn i hugarheim pétttakenda. Mikilveegt er ad
rannsakendur noti virka hlustun pvi & pann hatt geta peir dypkad skilning sinn & reynslu
patttakendanna (Polit og Beck, 2006) en virk hlustun er forsenda pess ad vidtol verdi
arangursrik. Virka hlustun ma skilgreina sem pa feerni ad skilja hvad vidmalandi tjair &samt

bvi ad endurvarpa til viomelanda med eigin ordum hvad rannsakandinn telur hann eiga vid.
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Rannsakandinn tulkar tjaningu vidmelanda med og an orda og tjair skilning sinn & tjaningu
viomalanda (Helga Jonsdéttir, 2003).

I rannsokninni sem hér um raedir var reynt ad hafa andrumsloftid sem peaegilegast likt
og um venjulegar samradur veeri ad reeda en eigindleg vidtol og venjulegar samraedur eiga
margt sameiginlegt. | venjulegum samraedum radast spurningar og svor af hvoru 6dru og
pannig er pad lika i eigindlegum vidtélum. Rannsakendur hlusta a hvert svar og akveda naestu
spurningu byggda a pvi hvad var sagt. Vidtalid, eins og venjulegar samradur, er buid til ad
nyju i hvert sinn. Vegna pessa eiginleika geta vidtélin verid 6fyrirsjaanleg og viomalandinn
tekid voldin og breytt umraeduefninu. o eigindleg viotdl séu svipud venjulegum samraedum
eru pau frabrugdin ad pvi leyti ad i eigindlegum vidtélum hefur hlustunin a pvi hvad er verid
ad segja meira veegi. Spyrjandinn hlustar af akefd eftir lykilordum og hugmyndum og leitast
eftir ad finna mikilvaegar &herslur. Rannsakandinn hlustar & pad sem raunverulega er sagt og
a visbendingar &n orda sem lata i 1jos tilfinningar. Eigindleg vidtol krefjast virkrar hlustunar
til ad heyra merkingu, tulkun og skilning & heimi vidmelandans (Rubin og Rubin, 1995).

Auk pess ad safna upplysingum ur opnum vidtélum vid patttakendur fengu
rannsakendur upplysingar fra forstédukonu og umsjénarmanni jafningjastudningsins sem og
hjakrunarfreedingi sem nytir sér jafningjastudninginn. Rannsakendur nyttu sér einnig

upplysingar & vef Parkinsonssamtakanna.

Greining gagna

Fyrsta gagnagreining fer fram & medan & vidtalinu stendur. Naesta stig
gagnagreiningar & sér stad strax ad loknum vidtélum en pa skradu rannsakendur nidur allt pad
sem kom upp i hugann eins og athyglisverdar aherslur, mikilveegar hugmyndir og 6vantar
upplysingar. pridja stig gagnagreiningar byggist & vidtalinu sem skrifad hefur verid nidur en

vidtolin voru skrad ord fra ordi inn i télvu og drogu rannsakendur saman gognin og flokkudu



20

pau i hugmyndir og pemu. Leitast var vid ad tdlka gégnin fra mismunandi sjonarhornum og
draga fram adalaherslur. Adur en rannsakandi flokkar eftir pemum er gagnlegt ad skoda pau
af nokkurri nakvemni ut fra ordanotkun, samhengi, innra samraemi, algengi atrida, styrkleika
samraedna og ndkveemni i svorum (Séley Bender, 2003).

Rannsakandinn parf ad eiga i samraedum vid einstaklinga sem hafa upplifad pessa
tilteknu reynslu til pessa ad skilja pad fyrirbaeri sem verid er ad skoda og mynda sméa saman
heildsteeda mynd i eigin huga af fyrirbaerinu. betta er gert med textagreiningaradferéum og
ahersla er a ad rannsakandinn byggi upp akvedna heildarmynd af pvi hvernig reynslan litur Gt

fra sjonarholi patttakandans (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Sidfraedi og réttmeeti

Leyfi var fengid hja Visindasidanefnd (sja vidauka nr. 2) og stjorn
Parkinsonssamtakanna (sja vidauka nr. 3) fyrir framkveemd rannsoknarinnar auk pess sem
tilkynning var send til Persénuverndar (sja vidauka nr. 1). Par sem vidtol fela i sér mannleg
samskipti og eru i edli sinu sidferdileg er mikilveaegt ad hafa i huga ad morg alitamal geta
komid upp (Helga Jonsottir, 2003). Rannsakendur gerdu sér grein fyrir pvi ad einstaklingar
sem glima vid parkinsonsveiki eru vidkvemur hopur og fyllstu naergaetni og virdingar var pvi
geett i samtélum vid péatttakendur. Bakgrunnsupplysingum pétttakenda var haldid i lagmarki
bar sem mjog faa einstaklinga var um ad raeda. Unnid var med gdgnin pannig ad ekki yroi
haegt ad rekja upplysingar til einstakra patttakenda i rannsokninni og einungis rannsakendur
héfdu adgang ad gégnunum sem geymd voru i 6ruggri vorslu & medan & rannsokninni stod.
Fyllsta trinadar var geett vid patttakendur og vid alla medferd rannsoknargagna.
Rannsakendur gerdu patttakendum einnig grein fyrir pvi ad 6llum gégnum yrdi eytt ad
rannsokn lokinni. Allir patttakendur fengu sent kynningarbréf (sja vidauka nr. 4) par sem

rannsokninni var lyst auk pess sem rannsakendur kynntu tilgang rannséknarinnar opinberlega
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a fundi & vegum Parkinsonssamtakanna. batttakendurnir skrifudu undir upplyst sampykki (sja
vidauka nr. 5) fyrir patttoku i rannsokninni og voru upplystir um ad peir geetu heett patttoku
hvenar sem er eda neitad ad svara akvednum spurningum.

Rannsakendur reyndu eftir bestu getu ad endurspegla & sem trdverdugastan hatt
reynslu og tjaningu patttakendanna medal annars med pvi fylgja peim adferdum sem
akvednar voru i upphafi rannsdknar. Engu ad sidur gerdu rannsakendur sér grein fyrir pvi ad
akvednir peettir rannsdknarinnar geetu haft ahrif a traverdugleika hennar eins og ad
rannsakendur voru tveir ad afla gagna og geetu par med hafa beitt mismunandi
vidtalsadferoum. Erfitt getur verid ad skilgreina réttmeeti rannsoknarinnar vegna pess ad
rannsakendurnir sjalfir 6fludu gagnanna og reynsla peirra og pekking er mismunandi (Helga
Jonsdottir, 2003). Rannsakendur héldu kynningu a félagsfundi Parkinsonssamtakanna 2. mai
2009 par sem peir kynntu helstu nidurstédur rannséknarinnar. Rannsakendur baru pannig
nidurstédurnar undir pa einstaklinga sem toku patt i rannsokninni og lystu patttakendur
sampykki sinu a efni og framsetningu nidurstadna rannsoknarinnar. Petta er oft gert til ad
studla ad réttmaeti i eigindlegum rannséknum til ad skilningur rannsakenda sé réttur &

upplifun patttakenda (Sigridur Halldorsdéttir, 2003).

Samantekt

Markmid rannsoknarinnar var ad kanna reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi og skoda hvort avinningur hlytist af slikum studningi. Notast var vid
hentugleikadrtak vid val & sex patttakendum og var rannséknin eigindleg. Gognum var aflad
fra patttakendunum gegnum 6st6dlud vidtdl sem tekin voru upp & segulband og var studst vid
akvedinn vidtalsramma med opnum spurningum. Gognin voru greind & pann hatt ad vidtolin
voru hljodritud og sidan skrdd fra ordi til ords inn i télvu. begar pessu var lokid lasu

rannsakendur yfir viotolin, drégu fram adaléherslur og pemagreindu.
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Rannsakendur gerdu sér grein fyrir vid gerd pessarar rannsoknar ad morg sidfraedileg
alitamal geta komid upp. Bakgrunnsupplysingum patttakenda var haldid i lagmarki, 6ll
rannsoknargégn voru medhondlud sem trinadarmal og naergaetni og virding einkenndi 6ll
samskipti milli rannsakenda og patttakenda. patttakendurnir skrifudu undir upplyst sampykki
fyrir patttoku i rannsokninni og voru upplystir um ad peir geetu haett patttoku hvenar sem er
eda neitad ad svara akvednum spurningum. | naesta kafla verdur gert grein fyrir nidurstddum

rannséknarinnar.
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Nidurstoour

Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna reynslu einstaklinga af jafningjastudningi og
skoda hvort avinningur hlytist af slikum studningi. Patttakendur i rannsokninni voru prjar
konur og prir karlar & aldrinum 40 - 70 ara. Allir patttakendurnir voru giftir og hofdu sumir
verid med sjukdéminn i morg ar medan adrir voru tiltélulega nygreindir. Sameiginlegt var
med Ollum patttakendunum ad peir h6fdu nytt sér jafningjastudning a vegum
Parkinsonssamtakanna arid 2008. Vid greiningu gagnanna komu fram prju adalpemu og
undir hverju adalpema voru tvé undirpemu: 1) Ad vera med parkann greindist i undirpemun
a) likamlegir, andlegir og félagslegir peettir og b) pua leitar pér styrks i pvi sem passar fyrir
big. 2) Vid erum 6ll jofn greindist i undirpemun a) ad hristast saman og b) samtalid sem
verkfeeri. 3) Ad byggjast upp greindist i undirpemun a) ad gefa og piggja og b) at i sélina
aftur. Hér & eftir verdur gert grein fyrir pessum pemum, undirpemum og vitnad verdur i ord

patttakenda til ad stydja nidurstodurnar.

Ad vera med ,,parkann’

I pessum kafla verdur sagt fra peim nidurstodum sem tengjast pvi hvernig
patttakendurnir lystu pvi ad vera med parkinsonsveiki. Eitt adalpema var greint 1) Ad vera
med ,,parkann” og tvo undirpemu a) likamlegir, andlegir og félagslegir pettir og b) pu leitar
pér styrks i pvi sem passar fyrir pig. Allir patttakendur lystu pvi ad sjukdémurinn hefoi haft
mikil &hrif & lif peirra og lifsgaedi. EkKi adeins & pa sjalfa sem einstaklinga heldur allt
umhverfid i kringum pé. Til pess ad takast & vid lifid med sjukdémnum notudu patttakendur

mismunandi bjargrad og med pvi ad nyta sér pessi bjargrad leid peim mun betur badi andlega



24

og likamlega. bess ma geta ad eitt pessara bjargrada var jafningjastudningur

Parkinsonssamtakanna.

Likamlegir, andlegir og félagslegir paettir.

Fyrra undirpemad sem greindist var likamlegir, andlegir og félagslegir peettir. Visar
pemad til reynslu patttakenda af pvi ad lifa med parkinsonsveiki. Meirihluti patttakendanna
greindi fra einhverskonar likamlegum einkennum af voldum sjukdémsins, voru pessi
einkenni mismunandi eftir pvi hversu langt einstaklingarnir voru komnir i sjakdomsferlinu og
einnig for pad eftir dagsformi hvers og eins. Sjukdomurinn hefur pau ahrif ad likaminn
vinnur ekki eins og adur, en mismunandi er eftir einstaklingum hvada einkenni koma fram.
pau einkenni sem patttakendur fundu mest fyrir voru haegar hreyfingar og stirdleiki.
Gunnar og Johanna lysa einkennunum og hvernig pau hafa ahrif & sitt lif & pennan hatt:

. Eg hafdi ni vodalega gaman ad pvi ad dansa pa allt i einu var eins og pad veeri

enginn musik i skrokknum og lappirnar svorudu ekki nema ad purfa hafa fyrir pvi

sko...og ég var einmitt ad hleegja ad pvi ad annad hvort pyrfti madur ad dansa

feereyska dansa eda vangadans...pad veri matulega hratt”. (Gunnar)

,Eg get alveg hert mig upp og gengid pannig ad enginn myndi taka eftir pvi ad pad
veeri eitthvad ad mér en svo er ég kannski i bud og tla ad fara segja eitthvad pa
kannski heyrist ekki neitt. P4 herpast hérna, petta er allt um vddva, peir stifna og peir

gefa ekki fra sér pad sem pu etlast til af peim”. (Jéhanna)

Meirihluti patttakenda hafdi & einhverjum timapunkti i lifi sinu upplifad vanlidan og depurd
vegna sjukdémsins. Badi upplifdu patttakendur sorg vid greiningu sjukdémsins og einnig a

akvednum timabilum i sinu lifi. Asteedur pessarar andlegu vanlidunar var oftast tengt missi &
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likamlegum, andlegum og félagslegum pattum.

Hulda lysti vanlidan sinni a pennan hatt:
,...0g allt i einu vard ég svo doépur. Skildi ekki af hverju ég var svona dopur. Eg
upplifdi pad ekki sem depurd heldur hélt ég ad ég veeri svona reid. Pa sagdi brédir
minn af pvi ad pu ert svona reid, pvi notardu ekki reidina til ad gera eitthvad. pa fann
ég ad eg lympadist nidur og grét...,,hey ég er ekki svona reid heldur er ég dopur’ ég

fattadi ekki hvad ég var ad ganga i gegnum”’. (Hulda)

Johanna hins vegar atti mjog erfitt med ad seetta sig vid ad purfa ad heetta ad vinna. Hln
sagoi:
,,Petta er eitt bara afallid af mérgum, pad koma kannski moérg svona litil, ég var med
vinnunna algjérlega & heilanum fyrst sko, mér fannst ég ekki til i pessu pjodfélagi

lengur, bara hvad & ég ad gera ad hanga bara heima”. (Johanna)

Allir pétttakendur greindu fra pvi ad haetta veeri & ad einstaklingar med parkinsonsveiki
myndu einangrast fra samfélaginu badi vegna pess ad peir draga sig sjalfir i hlé og einnig
vegna pess ad &ttingjar og vinir draga sig i hlé. Lysingar patttakenda eru allar & einn veg
hvad vardar pa félagslegu einangrun sem fylgt getur sjukdomnum.
Gunnar sagdi:
,,Af pvi ad pad er, i raun og veru téluverd heetta & ad madur einangrist sko p6 madur
atli pad ekki sjalfur og en madur finnur pinulitid ad madur sé snidgenginn af pvi ad

madur, menn halda ad madur sé svo slemur sko og leggi ekki mikid a sig”. (Gunnar)

Fram kom hja patttakendum ad sjukdémurinn hefdi ekki sidur ahrif & fjoélskylduna og greindu

nokkrir fra pvi ad fjolskyldumedlimir attu oft erfitt med ad seetta sig vid og adlagast peim
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breytingum sem fylgja sjukdomnum. Lidan fj6lskyldumedlima endurspegladist i tilfinningum

eins og reidi, sorg og afneitun.

iris sagdi:
,,petta hlytur ad vera leidinlegt ad fa eitt stykki sjukling eda svona parkinsonssjukling
inn & heimilid sem pa reiknar ekki med ad fa, sama hvada sjukdémur pad er i raun og
veru...pad er heett vid ad heimilid fari ad snuast um parkinson, pad verdur natturlega

ad passa sig ad pad verdi ekki”. (iris)

P leitar pér styrks i pvi sem passar fyrir pig.

Seinna undirpemad sem greindist var pu leitar pér styrks i pvi sem passar fyrir pig.
Pemad visar til pess ad patttakendur notudu mismunandi leidir til ad takast & vid lifid med
sjukdémnum leidir eins og ad lifa fyrir daginn i dag, ekki fresta hlutunum og jakveedni.
Pollyénnuhugsunin var rikjandi i frasogn patttakendanna par sem peir lystu pvi ad po peir
hefdu pennan sjukdom veeru margir sem &ttu erfitt og meira bagt en peir sjalfir.
Johanna sagoi:
,,Petta geaeti samt verid verra, madur er ad berja pad inn i sig endalaust og ég hugsa
alltaf ef ég sé einhvern sem er i hjolastol, ég hugsa alltaf ég get petta enn, ég get petta
enn...eina sem ég tek eftir ad mér finnst ég vera svolitid ad flyta mér ad lifa
kannski...pvi allt sem ég get gert i dag, ég atla ekkert ad fresta pvi til morguns™.

(Johanna)

Prautseigja var einnig pad sem einkenndi fraségn meirihluta patttakenda og hversu akvednir
beir voru ad lata ekki allt sndast um ,,parkann”. Ad peirra sogn var petta dkvedin leid til pess
ad lata sjukdominn ekki taka voldin.

Oskar sagai:



27

., Eg &kvad i huganum ad kenna sjalfum mér hid daglega lif i kringum minn sjukdom.
pa for ég ad skrifa, ég byrjadi fyrst & pvi ad finna alltaf jakveeda tilvitnun ad morgni
dags...og petta voru allt jakvaedar tilvitnar og ég lifdi bara pann daginn med pessa

tilvitnun i huga. betta gaf mér mikid ad festast ekki i einhverri neikvaedni sem er svo

mikil og mér finnst tilvitnanir alveg gullmolar”. (Oskar)

Hulda sagadi:
. Eg &tladi ekki bara ad lata lif mitt sndast um parkinsons, pannig ég sleit mig
pinulitid fra pvi og...medan heilsan er svona fin og pa bara dreif ég mig i skéla og

eitthvad. Eg hendi mér bara i djupu laugina og drukkna hvad eftir annad””. (Hulda)

Helmingur patttakenda sagdi fra pvi hversu mikilvaegt pad er ad styrkja andlega og likamlega

heilsu. Mismunandi var p6 hvada leidir patttakendur foru en einn peirra lysti pessu svo:
,,Petta er svo misjafnt hja folki, pu leitar pér styrks i pvi sem passar fyrir pig. Sumir
fa styrk, pad léttir a lifinu ad halla sér upp ad 6drum og grata og pad losar um og
pad synir meiri styrk & eftir. Og pa a félk ad nota pa adferd sem ad sko sem hentar
best. PU verdur ad finna hvad hentar pér til pess ad halda andlegri lidan sem best™.

(Oskar)

Johanna lysti pvi hvad hun taldi hreyfingu vera mikilveega:
.»---6g byrjadi a pessu uppi @ Reykjarlundi, og bara sundleikfimi pegar pu ert med
stirda hendur og feetur, pad er buid ad gera kannanir & pvi ad peir sem markvisst
hafa stundad likamspjalfun, gonguferdir, sund og leikfimi peir eru lengur i betra
asigkomulagi og ég vorkenni peim ekkert sem eru ad vaela ad peir seéu stirdir ef peir

nenna ekki ad gera neitt, pannig ad ég etla ekki ad vera i peim hopi”. (Johanna)
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I frasogn patttakenda kom fram ad porfin fyrir studning er mikil fyrir einstaklinga med
parkinsonsveiki. Greina matti i flestum vidtélunum ad patttakendum fannst mikilvaegt ad fa
studning fra fjolskyldu og fagfdlki en ekki sidur mikilvaegt ad fa studning fra jafningja.
Einnig kom bersynilega i ljos ad patttakendum fannst jafn mikilvaegt ad geta veitt studning
eins og ad piggja hann. Jéhanna lysir pessu & pennan hatt:
,,Og ef pu hefur ekki jafningjafraedsluna pa hefurdu i rauninni engan sem litur eftir
andlegu einkennunum pvi laeknirinn pinn er lyfleeknir, hann gerir ekkert i andlegu pu
veist hann segir ekki einu sinni pad er til félag, vid finnum pad allar pegar vid erum
ao tala saman svona i hop, pad er enginn sem ad laeknir viokomandi hefur visad &
félagio, pad maetti halda ad peir veeru hraeddir ad pad yrai tekid eitthvad af sér, ad
vid ferum ad skammta lyf lika, mér finnst peir ekki horfa mikid a andlegu hlidina

vegna pess ad hun skiptir svakalega miklu mali’. (J6hanna)

Samantekt fyrsta pema

Kjarninn i frasdgn patttakendanna var ad sjukdémurinn hefdi margs konar ahrif &
lidan peirra og lifsgaedi. Fram kom ad patttakendurnir notudu mismunandi adlogunarleidir til

deemis til pess ad takast & vid sjukdéminn en pessar adldgunarleidir virtust hafa jakvaed ahrif.

Vid erum 6ll jéfn

I pessum kafla verdur sagt fra nidurstédum sem tengjast pvi hvernig einstaklingarnir
lystu pvi ad vera medlimir i jafningjastudningi. Eitt adalpema var greint 1) Ad tilheyra
jafningjastudningi og tvo undirpemu a) ad hristast saman og b) samtalid sem verkferi. Pegar
patttakendur lystu fundunum komu fram ord eins og vaentumpykja, gott viomét, afslappad

umhverfi og polinmadi. Var pad rikjandi i frasogn péatttakenda ad fundirnir veeru baedi
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skemmtilegir og andrumsloftid peegilegt. barna vaeru samankomnir einstaklingar med
sameiginlega reynslu til ad fa styrk og studning hvor fra 6drum. pad sem einkenndi fundina
ad sogn patttakenda var godur félagsskapur sem gerdi einstaklingunum kleift ad opna sig og
deila reynslu sinni med 6drum. Fram kom hja 6llum patttakendunum ad fundirnir hefdu
jakveed ahrif en engu ad sidur greindi einn patttakandinn fra pvi ad stundum reyndust

fundirnir honum fremur erfidir.

A0 hristast saman.

Fyrra undirpemad sem greindist var ad hristast saman. Ad hristast saman ma tulka a
pann hatt ad einstaklingarnir i jafningjastudningnum nadu vel saman sem hopur. Voru allir
patttakendur sammala um ad pad sem peir kynnu ad meta vio jafningjastudninginn veeri
félagsskapur medal jafningja med svipada reynslu. Parna veeri gott tekifeeri til ad hitta og sja
adra, hlaeja og/eda grata. Pad sem einkenndi fundina og pad sem patttakendur greindu svo
sterkt fra var pessi hlyja, veentumpykja og géda viomot sem fékk pa til ad lida vel. Hulda,
Bjarni og lris lystu upplifun sinni & pennan veg:

,,Pad myndast svona ventumpykja. Nana tilheyrir madur einhverjum hépi...en parna
dettur madur inn, allir svo hlyir og elskulegir og madur parf oft & pvi ad halda bara.

Bara mjog gaman ad spjalla og svo erum vid ekkert alltaf ad tala um parkinson

skilurdu. Studningur, ad vita af hdpnum. Pad hjalpar mjog mikid”. (Hulda)

,,Pad er nattarulega félagsskapur er alltaf félagsskapur og ef ad hann er svona
byggdur & heilbrigdum grundvelli pa er hann upplyfting fyrir alla ekki sist
parkinsonssjuklinga sem kannski fara litid og purfa a pessari upplyftingu ad halda ad

hitta vini og rabba saman um ahugamal og lata sér lida vel™. (Bjarni)
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.. petta er félagsskapur sem ad, hvort sem ad hann hristist eda ekki, er petta bara
fint sem félagsskapur. Enda er alltaf sagt ad peir hristist svo vel saman pessir parkar,

betta er i rauninni bara...uppfyllir bara félagsporfina™. (iris)

Samtalid sem verkfeeri.

Seinna undirpemad sem greindist var samtalid sem verkfari. | frasogn vidmalenda
kom sterkt fram hversu mikilveaegt peim fannst ad geta opnad og tjad sig en
jafningjastudningurinn var einmitt stadur til pess. Parna var reett um lifid og tilveruna,
hvernig var ad lifa med sjukdéomnum, hvad einstaklingarnir gerdu til pess ad lata sér lida
betur og stundum voru raedd malefni sem tengdust & engan hétt sjukdémnum. A fundunum
eru einstaklingar baedi ad veita og piggja stuoning fra jafningja med pvi ad deila reynslu sinni
og hlusta & adra.
iris greindi fra pvi hversu mikilvaegt samtalid er i hopastarfinu:

.»-..pegar ég var buin ad vera i pessu hépastarfi pa fann ég ad samtalio var i raun og

veru verkferid. Eg hélt ad madur fengi svona beinagrind...svona heldur pu

jafningjastudning. pad var i raun bara pad ad hopurinn keemi saman og taladi, pad

var verkfaerid™. (iris)

Hulda taladi um hversu gott henni fannst ad geta komid og talad:
,,Fyrst pegar madur er greindur parf madur rosalega mikid ad tala um pad og madur
er drugglega 6polandi, bara alltaf ad tala um petta og svo lagast pad skilurdu. Eg
fann ad eftir ad sem a leid af fundunum, eftir pvi sem ad peir urdu fleiri svona. Fyrst
vorum vid mjog upptekin af parkinson, ja vorum farin ad tala um allt annad, ad fa

atras fyrir pvi ad tala um petta, held ad pad sé mjég mikilvegt™. (Hulda)
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Gunnar lysti pvi hvernig einstaklingarnir deildu reynslu sinni i hdpunum:
,,-..pad fer ymislegt fram parna sem ad sem ad...og einhver...i sambandi vid svona
jurtalyf og annad sem ad madur faer pa ad heyra fra fleiri en einum og pé fra folki
sem hefur skodad petta vel og eins bara menn eru ad yta hver & annan ad fara i
likamsraektina og hvad henti best par og pad svona spilar Gt fra sér meira, med
ymislegt annad sko. Eg veit til demis, ad hérna, pad er verid ad tala um eins og ad
menn geti stundad golf pd peir séu komnir med pennan sjukdém og hérna...”.

(Gunnar)

Eins og fram hefur komid var félagsskapurinn og samtalid stor pattur i jafningjastuéningnum.
Einnig kom fram hja tveimur patttakendum ad jafningjastudningurinn veeri ekki sidur
mikilvaegur til pess ad Iétta & heimilinu og lysti einn vidmalandinn pvi & pennan hatt:
,,Mér finnst afskaplega gott ad koma og tala pvi madur nennir ekki ad vera ausa ur
skjodunni vid ttingja og vini endalaust pvi peir skilja ekki endilega hvernig manni

lidur ...pad eru takmdork fyrir pvi hvad madur getur lagt a &ttingja og vini...””. (Hulda)

Flestir patttakendanna hofdu ekkert nema jakveett ad segja um jafningjastudninginn og voru
mjog anaegdir med hvernig til hefdi tekist. Einn patttakandinn tok pd inn & sig hvernig 6drum
leid eins og hann lysir hér:
,,mér fannst petta allt jakvaett nema néattarulega ég vissi ekki hvernig peim leid sem
voru lengra komnir i sjukdémnum, pad var adallega pad sem ad pirradi mig. Eg tok
inn & mig...for heim og gleymdi pvi fljott en ég hugsadi pegar ég var ad
keyra...hvernig leid honum pegar ég var buin ad segja: ég var ad gera petta og petta

0g petta og hann gat ekki hreyft sig skilurdu pad var eina”. (Hulda)
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Einnig fannst patttakandanum erfitt ad horfa upp & hvad mogulega geeti gerst i framidinni
,,Madur purfti soldid ad horfast i augu vid pad sem gaeti gerst, ég tok pvi pannig. Eg
horfdi stundum & einn og hugsadi petta kannski bidur min en madur liggur ekki i

bvi”’. (Hulda)

Samantekt annars pema

Stor pattur i jafningjastudningnum var greinilega félagsskapurinn og ad patttakendur
geetu komid parna saman til ad opna sig og deila reynslu sinni. bad sem einkenndi fundina
var gledi, anagja og paegilegt andrumsloft og kom glégglega i 1jés ad patttakendur voru
sammala um ad fundirnir hefdu jakvaed ahrif medal annars a fjélskylduna. P60 kom fram ad

fundirnir geetu hreyft vid félki um pad hvad geeti gerst i framtidinni.

AdJ byggjast upp

I pessum kafla verdur gert grein fyrir hvort og pa hvad patttakendurnir fengu Gt ar
jafningjastudningnum. Eitt adalpema var greint 1) Ad byggjast upp og tvo undirpemu a) ad
gefa og piggja og b) ut i sélina aftur. bemad ad byggjast upp er lysandi fyrir reynslu
einstaklinganna af jafningjastudningi en allir patttakendur nefndu ad studningurinn hefdi haft
uppbyggjandi ahrif baedi a sig og adra sem i hépnum voru. Fyrir marga hafdi
jafningjastudningurinn styrkt pa baedi andlega, likamlega og félagslega. Folk pordi frekar ad
koma fram og tala, parna gat pad létt & ahyggjum sinum og fengid radleggingar fra 6drum
med svipada reynslu. Einnig kom fram ad i hépunum myndi sjalfstraust aukast og deemi voru
um ad einstaklingar hefdu i raun komid ut ar skelinni, pad er ad segja opnad sig eftir margra
ara einveru. A fundunum voru einstaklingar baedi ad veita og piggja studning en pad sem var

mjog aberandi i frasogn patttakenda var umhyggjan fyrir ndunganum eda hversu miklu mali
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pad skipti pa ad 6drum lidi vel. Mismunandi var hvad jafningjastudningurinn gaf
patttakendunum en allir voru pé sammala um ad studningur og styrkur fra jafningja og ad

hitta adra einstaklinga med svipada reynslu geefi peim mikid.

A0 gefa og piggja.

Fyrsta undirpemad sem greindist var ad gefa og piggja. Med patttoku i
jafningjastudningi eru einstaklingarnir baedi ad veita og fa til baka studning med godri
hlustun, hvatningu, skilningi og radleggingum. Patttakendur voru a mismunandi forsendum i
hopastarfinu og kom fram hja nokkrum ad ein adal asteedan fyrir patttoku var ad veita peim
studning og styrk sem purftu & pvi ad halda.

Oskar og lris lysa forsendum sinum fyrir patttoku & pennan hatt:
,,Jafningjastudningurinn fyrir mig er i rauninni ad styrkja adra, ju mér finnst gaman
ao segja fra einhverju og svona sko og hitta folkid, gott folk og allt pad en ég var
bara buin ad byggja minn styrk upp og ég var buin ad vinna i minum malum pannig

lagad séd. En ég finn ad petta er naudsynlegt fyrir folk’. (Oskar)

Eg hef verid med parkinson i fimm ar og hérna mér finnst til deemis asteda til ad ég
dragi mig fram bara til ad syna folki ad petta er ekki vonlaust sko. Pvi ad ef pu kemur
a fundi og sérd bara gamalmenni og allt meira og minna hristandi pa hlytur petta ad
vera vonlaus baratta. Eg lit pannig &, bara ad lata sja sig pad sé Gtaf fyrir sig mjog

g6d vitaminsprauta”. (ris)

Ollum pétttakendum fannst mikilveegt ad fa studning og styrk fra jafningja med svipada

reynslu. I jafningjastudningnum eru allir ad takast & vid sama sjukdéminn eins og einn
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patttakandinn sagadi ,,vio eigum sameiginlegan pennan parkakall”. Hulda lysti upplifun sinni
a pennan hatt:
,,Parna kom madur og madur vissi nakvemlega, folk alveg ég skil pig, been there

done that. Pad var rosalega gott™. (Hulda)

Johanna og Gunnar nefndu mikilvaegi pess ad fa studning fra jafningja:
,,Vid skulum segja 70-80% af pessu folki pad parf klapp & bakid fra annarri
manneskju sem pvi madurinn er manns gaman sko, pa parft tilfinningalegt svona
hvad & madur ad segja bakkdpp fra annarri manneskju. Pad er ekkert ndg ad lesa pad
bara i bok, bokin klappar pér ekki neitt en han segir pér kannski, pu ert ekkert einn i

pessu”. (J6hanna)

,,Mér fannst ég f& mikid ut ur pvi persénulega og andlega ad finna sko, finna allt
petta folk sko, indeela folk sem ad hafdi pennan sjukdom vid ad eiga en var ekkert
mikid ad spekulera i pvi, bara spekdlera i lifinu og skemmtilegheitunum og pad...ég
held sérstaklega ad pad skipti mali pegar menn eru kannski ordnir adeins verr settir
og fitta ekki eins vel inn i svona venjulegt umhverfi ad pa geta peir alltaf fundid parna
stad til pess ad leika sér sko og lata 1jés sitt skina af pvi ad par eru allir jafnir”.

(Gunnar)

Ut i sélina aftur.

Seinna undirpemad sem greindist var (Gt i solina aftur. [ frasogn allra patttakendanna
kom fram ad einstaklingar med parkinsonsveiki veeru i aukinni ahettu & ad einangrast fra

samfélaginu vegna andlegra og likamlegra afleidinga sjukdomsins. Vegna pessa fannst peim
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hopastarfio mjog mikilveaegt og pa sérstaklega fyrir pa einstaklinga sem mikid eru einir og
ekki med gott studningsnet i kringum sig.
Bjarni, Oskar og Hulda lystu upplifun sinni & pennan hatt:
,,...nef ég bara hitt folk sem er greint, & vid ymis vandamal ad strida ad koma sér
afram, lokad sig kannski af og pad er petta folk sem ég hef verid ad reyna ad drifa Gt i

solina aftur”. (Bjarni)

,,Pad er trunadur og pad hittir adra og madur sér pad ad pessir einstaklingar sem eru
mikid einir peir lyftast til muna upp, peir sem eru mikid einir og hafa kannski ekki

sterka fj6lskyldu & bak vid sig...”. (Oskar)

,Eg tel naudsynlegt ad hafa petta. Sumir purfa meira & pessu ad halda en adrir.
Sumir eru enn ut i lifinu ad lifa lifinu og adrir eru heima ad gera ekki neitt og petta er
pbeirra...bida kannski eftir pvi ad komast a pessa fundi pad eru margir svoleidis. Hefur

mikla pydingu fyrir petta folki”’. (Hulda)

Ut fra vidtolunum vid pétttakendur kom fram ad mérgum fannst hoparnir veita peim akvedna
oryggistilfinningu. Ad vita af hGpunum og ad geta leitad til einstaklinganna hvenar sem er
veitti patttakendum akvedid 6ryggi pd svo ad peir nyttu pad ekkert alltaf. Einn patttakandinn
lysti pessari dryggistilfinningu a pennan hatt:
,Af pvi pa veist aldrei sjalfur hvenar pa parft & pvi ad halda pannig ad. Pad veitir
manni 6ryggistilfinningu ad madur verdur ekki einmana, pad er alltaf einhver i
félaginu sem er i pessu starfi sem mun ekki segja nei vid pig, hann mun koma. Petta

virkadi pannig myndi ég segja’. (Johanna)
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Hja sumum pétttakendanna kom fram ad jafningjastudningurinn hjalpadi peim ad styrkja sig
og byggja sig upp. Tveir patttakendanna téludu um ad jafningjastudningurinn veeri
mikilveegur til pess ad auka sjalfséryggi og byggja upp 6ryggiskennd. Gunnar lysti pvi hvad
hann myndi vilja fa at ar jafningjastuéningnum:
,,Mér finnst, petta eru kannski svona helstu punktarnir sem ad madur myndi vilja fa Gt
ar jafningjafraedslu er pad petta félagslega ad styrkja sig og, og hérna kannski na
einhverjum tékum a pvi ad hérna, ad dreifa adeins Ur sér og svo finnst mér mikid
atridi kannski ad hérna reyna ad styrkja sig andlega pvi ad madur svona, madur
finnur svolitid fyrir pvi ad madur getur buid til ansi svona stéran pakka ur litlum

ahyggjum sko”. (Gunnar)

Johanna lysti pvi hvad pad er sem jafningjastudningurinn & ad gera fyrir einstaklinga:
,,-..pU att ad 6olast 6ryggiskenndina til ad standa sjalfur, jafningjafraedslan er hugsud
bannig ad pua verdir sterkari, jafningi pinn hjalpi pér ad verda sterk en ekki til ad
hann sé hakjan pin...pad er verid ad byggja pig upp svo pu getir gert petta, en ekki ad

bu purfir adstod vid allt...takmarkid er ad verda sjalfsteedur’. (J6hanna)

Samantekt pridja pema

Pad kemur glégglega i 1jos Ut fra pessu pridja pema ad jafningjastudningurinn hafdi
baedi jakveed og gagnleg ahrif a pa einstaklinga sem soéttu fundina. Medal pess sem
jafningjastudningurinn gaf patttakendunum var von, hvatning, skilningur, sjalfséryggi og
oryggiskennd. Einnig kom fram ad jafningjastudningurinn er sérstaklega mikilveegur peim

sem eru einir og hafa ekki gott studningsnet i kringum sig.
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Samantekt

I pessum kafla verda helstu nidurstddur rannsoknarinnar dregnar saman til ad varpa
1j6si & hvernig peer svara peim rannséknarspurningum sem vid [6gdum upp med i byrjun.
Leitad var patttoku sex einstaklinga & aldrinum 40 - 70 ara sem nyttu sér jafningjastudning a
vegum Parkinsonssamtakanna arid 2008 og hofdu ahuga a vidfangsefninu. Ut fra frasdgn
patttakenda matti greina prju adalpemu: 1) Ad vera med ,,parkann”, 2) Vid erum 6ll j6fn og
3) Ad byggjast upp. Allir patttakendur lystu pvi ad sjukdomurinn hefdi haft mikil ahrif a lif
peirra og lifsgaedi. Lystu peir hvernig sjakdomurinn hefdi ahrif & likamlega, andlega og
salfélagslega peetti og einnig ad sjukdomurinn hefdi ekki einungis ahrif a pa sjalfa heldur alla
fjolskylduna. Til pess ad takast & vid sjukdominn notudu patttakendur ymsar leidir eins og ad
tileinka sér andlega og likamlega styrkingu, pollyénnuhugsun og prautseigju. Onnur leid sem
patttakendurnir notudu til ad takast & vid sjukdéminn var patttaka i jafningjastudningi. bad ad
geta hitt adra, opnad sig og deilt reynslu sinni var mikilveegt ad sogn patttakenda og
sérstaklega mikilvaegt peim sem mikid eru einir og hafa ekki gott studningsnet i kringum sig.
Ho6fou allir patttakendur goda reynslu af jafningjastudningnum og ségdu hann hafa haft
jakveed og god ahrif & lif sitt. Samkveemt nidurstodunum gefur jafningjastudningurinn von,
eykur sjalfsoryggi og 6ryggistilfinningu auk pess sem péatttakendur nutu radlegginga og
hvatningar jafningja. Patttakendur voru & mismunandi forsendum i hopastarfinu og kom fram
hja nokkrum ad ein adalésteedan fyrir patttoku var ad veita peim studning og styrk sem purftu
a pvi ad halda. Ef dregin eru saman lykilatridi i frAsogn patttakenda pa er reynsla peirra af

patttoku i jafningjastudningnum god og hefur haft jakvaed ahrif & lif peirra og lifsgaedi.
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Umraodur

I pessum kafla verdur gert grein fyrir nidurstddum rannséknarinnar i samanburdi vid
nidurstodur fyrri rannsdkna um jafningjastudning einstaklinga med langvinna sjukdéma.
Dregnar verda alyktanir ut fra nidurstédum sem og skyrt fra styrkleikum og takmoérkunum
rannsoknarinnar. Einnig verdur farid yfir notagildi rannsoknarinnar fyrir einstaklinga med
parkinsonsveiki og fyrir hjakrun. Ad lokum eru settar fram nokkrar tillégur ad
framtidarrannsoknum & pessu svidi. Til grundvallar umraedunni verda notadar par
rannsoknarspurningar sem vid 16gdum upp med i upphafi en per eru: 1) Hver er reynsla
einstaklinga med parkinsonsveiki af jafningjastudningi og 2) Er avinningur af slikum

studningi og pa hver?

Umfjollun um nidurstddur og tenging vid fyrri rannsdknir

Markmid rannsoknarinnar var ad skoda reynslu einstaklinga af jafningjastudningi
og skoda hvort avinningur veeri af slikum studningi. Ut fra frasdgn patttakenda matti greina
ad parkinsonsveiki hefdi ahrif & marga peetti i lifi peirra. Sjukdomnum fylgja mérg likamleg
einkenni medal annars hagar hreyfingar og stirdleiki og er pad i samraemi vid rannsokn
Lee, Prentice, Hildreth og Walker (2007) en par kom fram ad meirihluti patttakenda fann
fyrir skertri hreyfifeerni og stirdleika. patttakendur greindu einnig fr4 ad sjukdémurinn hefdi
ahrif & andlega lidan og meirihluti patttakenda hafdi fundid fyrir vanlidan og depurd &
einhverjum timapunkti i lifi sinu eftir greiningu. Hluti patttakenda greindi fra pvi ad peir
hefdu pjadst af punglyndi & timabili en rannséknir hafa synt ad punglyndi er eitt algengasta

vandamal sem einstaklingar med parkinsonsveiki glima vid og hefur mikil ahrif & lifsgeedi
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peirra. EKKi er ljost hvort sjukdomurinn sjalfur valdi punglyndinu eda hvort punglyndid sé
afleiding af peim adsteedum sem sjukdomurinn veldur (Baker og Graham, 2004).

Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad patttakendur notudu mismunandi bjargrad til
ad takast & vid sjukdominn medal annars andlega og likamlega styrkingu, pollyénnuhugsun
0g prautseigju. Pessar nidurstodur eru hlidstedar pvi sem fram kemur i rannsokn Whitney
(2004), en par kom fram ad einstaklingar med parkinsonsveiki notudu ymis bjargrad til pess
ad vidhalda lifsgaedum sinum, til deemis ad lifa fyrir daginn i dag, setta sig vid takmaork sin
og halda afram ad lifa lifinu. Annad bjargrad sem patttakendur notudu var patttaka i
jafningjastudningi & vegum Parkinsonssamtakanna. | jafningjastudningi hittist folk &
jafnréttisgrundvelli til ad fa studning og styrk fra einstaklingum med svipada reynslu.
patttakendur s6gdu ad pad sem einkenndi fundina veeri gott og paegilegt andrumsloft og
medlimir hopsins veeru einstaklega hlylegir. Pessar nidurstédur eru samhljoma tilgangi
alpjodlegu Parkinsonsstofnuninni um jafningjastudning par sem fram kemur ad hann skuli
skapa Oruggt og hlylegt umhverfi par sem einstaklingar geta badi veitt og fengid til baka
umhyggju og studning (Patent, e.d.). Ut fra nidurstddunum matti greina hvad félagsskapurinn
var mikilveegur pattur i jafningjastudningnum. patttakendur lystu fundunum sem
skemmtilegum og parna veeri mikid af yndislegu folki med svipada reynslu sem nadi vel
saman.

Margar rannsoknir hafa synt fram & jakveed ahrif og gagnsemi jafningjastudnings
(Adamsen, 2002; Helga Bragadottir, 2008; Pistrang, Barker og Humphreys, 2008) og syndi
pbessi rannsokn einnig fram & pad. bad var sameiginlegt alit patttakenda i okkar rannsékn ad
jafningjastudningurinn hefdi jakveed ahrif & lif einstaklinganna en mismunandi var p6 hvad
jafningjastudningurinn gaf hverjum og einum. Helstu nidurstédur rannsoknarinnar voru paer
ad patttaka i jafningjastudningi geefi einstaklingum g6dan félagsskap og studning, parna

fengju peir tekifeeri til ad deila reynslu og upplysingum sin & milli. Einnig hafdi
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jafningjastudningurinn jakveed ahrif a lifsgaedi patttakenda, gaf peim von og veitti peim
oryggistilfinningu. Allir patttakendur voru sammala um ad jafningjastudningurinn veeri 6llum
mikilvaegur en pa sérstaklega peim sem mikid eru einir og ekki med gott studningsnet i
kringum sig. Eru pessar nidurstodur hlidsteedar pvi sem kemur fram i rannsékn Helgu
Bragadottur (2004) & jafningjastudningi foreldra barna med krabbamein. par kom fram ad
patttakendum fannst mikilveegast ad hitta adra med svipud vandamal, veita og fa studning og
upplifa sig vera hluti af steerri hop.

Ut fra frasdgn patttakenda i rannsokninni kom fram ad einstaklingarnir sem nyttu sér
jafningjastudning veeru baedi gefendur og piggjendur. Greindu peir fra pvi ad & fundunum
veeru einstaklingar badi ad veita og piggja studning med pvi ad deila reynslu sinni og hlusta &
adra. Er pessi nidurstada i samraemi vid rannsokn Bulow (2004) en par kom fram ad med pvi
ad deila reynslu sinni i hop veeri pad ekki adeins einstaklingnum sjalfum til g6da heldur
einnig 68rum i hoépnum. I okkar rannsékn kom fram ad trinadur og traust rikti & milli
medlima hopsins. beir gatu sett sig i spor hvers annars og vissu Ut fr sinni eigin reynslu hvad
adrir veeru ad ganga i gegnum. pessir peettir asamt godu vidmoti og skemmtilegheitum gerdi
bad ad verkum ad einstaklingarnir attu audveldara med tja tilfinningar sinar og reynslu i
hépunum. Eins og fram hefur komid syna nidurstddurnar ad fundirnir hofou jakveed ahrif &
einstaklinga med parkinsonsveiki. P6 kom fram hja einum patttakanda ad stundum reyndust
fundirnir honum erfidir, medal annars vegna pess ad hann atti pad til ad taka inn & sig lidan
annarra i hopnum.

Nidurstoour rannsoknarinnar syna mikilveaegi pess ad tilheyra hopi einstaklinga med
svipada reynslu og sem skilja hvert annad. Somu nidurstédur komu fram i rannsékn Hildingh,
Fridlund og Segesten (1995) & reynslu hjartasjuklinga af jafningjastudningi en par komu fram

fjorir peettir sem lystu &vinningi af jafningjastudningnum og ad tilheyra hopi var einn af peim.
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I okkar rannsokn kom einnig fram ad jafningjastudningurinn hjalpadi patttakendum ad styrkja
sig baedi andlega, félagslega og likamlega. Einnig kom i ljés ad patttakendum fannst
jafningjastudningurinn auka sjalfséryggi peirra og 6ryggiskennd og er pad i samrami vid
nidurstédur rannsoknar Hildingh, Fridlund og Segesten (1995) a einstaklingum med
hjartasjukdoma og rannsoknar Adamsen (2002) & einstaklingum med HIV og krabbamein en
par kom fram ad jafningjastudningur hefdi jakvaed ahrif a sjalfstraust einstaklinga.

patttakendurnir voru sammala um ad jafningjastudningurinn gerdi peim gott, styrkti
ba andlega, veitti peim félagsskap og 6ryggi. Einnig kom sterklega fram ad fundirnir veeru
hvetjandi, folk fengi parna upplysingar og ymsar radleggingar fra einstaklingum sem pekktu
hlutina vel. Hlidstaedar nidurstodur komu fram i rannsékn Adamsen (2002) en par kom fram
ad patttaka i jafningjastudningi hefdi jakvaed ahrif a getu einstaklinga til ad takast a vid sal-
og félagslegar afleidingar pess ad lifa med langvinnan sjikdom. I rannsokn Charlton og
Barrow (2002) medal einstaklinga med parkinsonsveiki kom fram ad peir sem nyttu ser
jafningjastudning I6gudu sig betur ad og saettust betur vid sjukddéminn midad vid pa sem ekki
toku patt i jafningjastudningi. Pess ma geta ad rannsdkn pessi var st eina sem rannsakendur
fundu um jafningjastudning medal einstaklinga med parkinsonsveiki. Enn énnur rannsokn
syndi svipadar nidurstédur en hun var gerd af Pistrang, Barker og Humphreys (2008) &
einstaklingum med andleg vandamal en han syndi ad patttaka i jafningjastudningi hefdi
jakveed ahrif & andlega heilsu og félagslega adlogun.

Helstu nidurstdédur rannséknarinnar voru paer ad jafningjastudningurinn veeri goour
félagsskapur og studningur. Einstaklingar med svipada reynslu hefdu parna teekifeeri til ad
deila reynslu sinni og fa upplysingar og rad fra jafningja. Einnig hafdi hann jakvad ahrif &
lifsgaedi einstaklinganna, veitti peim 6ryggistilfinningu og von um ad framtidin beeri eitthvad
gott i skauti sér. Eru pessar nidurstoéour i samreemi vid fyrri rannsdknir & jafningjastudningi

medal einstaklinga med langvinna sjukdoma.
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Alyktanir

Jafningjastudningur er gagnlegt Grraedi fyrir einstaklinga med parkinsonsveiki og er
bvi mikilveegt ad hjakrunarfraedingar hafi pekkingu & gagnsemi pess og mikilveegi badi fyrir
einstaklinga sem eru nygreindir og peirra sem lengra eru komnir i sjakdémsferlinu. Med
aukinni pekkingu hjukrunarfreedinga a pessu vidfangsefni geta peir betur komid til mots vid
parfir einstaklinga med parkinsonsveiki og einnig midlad til peirra mikilveegum upplysingum
um gagnsemi jafningjastudnings. Med patttoku i jafningjastudningi er haegt ad meeta
andlegum pdrfum einstaklinga, peir einangrast minna og fa upplysingar og rad fra 6drum
med svipada reynslu. Reynsla patttakenda synir ad mikilveegt er ad brda bilid & milli pess sem
einstaklingur feer greiningu og peirra Urreda sem taka vid. Vid teljum ad par geti
hjukrunarfraedingar verid i lykilhlutverki ad benda & jafningjastudning sem Urraedi fyrir

bennan hop einstaklinga.

Takmarkanir og styrkur rannsoknarinnar

Styrkleikar rannsoknarinnar eru medal annars hversu goédur adgangur var ad peim
upplysingum sem purfti fyrir vinnslu verkefnisins. batttakendur voru allir af vilja gerdir til ad
segja fra reynslu sinni af jafningjastudningnum og voru mjég dhugasamir um efni
rannsoknarinnar. Drog ad nidurstédum rannsoknarinnar voru kynntar fyrir patttakendum a
almennum fundi og kom par fram ad patttakendur voru sammala greiningu gagna og talkun
nidurstada. Takmarkanir rannséknarinnar felast adallega i smad Urtaksins, nidurstédurnar na
til litils hops folks med parkinsonsveiki & einum tima, sem takmarkar yfirferslugildi peirra
gagnvart 6drum einstaklingum med parkinsonsveiki. Hins vegar veita nidurstédurnar innsyn i

upplifun einstaklinga med parkinsonsveiki af patttoku i jafningjastudningi. Helstu
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nidurstddur rannsdknarinnar samraemast nidurstooum fyrri rannsékna um svipad efni og

gefur pad innsyn i gildi nidurstada rannsoknarinnar sem hér um reedir.

Notagildi fyrir hjukrun

Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad hafa velferd skjolsteedinga sinna avallt ad leidarljdsi
0g reyna eftir bestu getu ad koma til mots vid parfir peirra. Nidurstédur pessarar rannsoknar varpa
lj6si & hluta af pérfum einstaklinga med parkinsonsveiki og geta gagnast 6llum peim
hjukrunarfreedingum sem munu koma ad pvi ad sinna pessum einstaklingum sem og 6rum med
langvinna sjukdoma. bessi rannsokn gefur vel til kynna upplifun og reynslu patttakenda af
jafningjastudningi og med aukinni pekkingu & pessu svidi eru hjukrunarfraedingar betur i stakk banir
til ad meeta porfum pessara einstaklinga.

par sem litid hefur verid rannsakad um jafningjastudning medal einstaklinga med
parkinsonsveiki & Islandi teljum vid ad rannsoknin sé mikilveegt framlag til prounar
hjakrunarpekkingar & svidinu hér & landi. Med rannsdkninni var leitast vid ad skoda hvort
avinningur veeri fyrir einstaklingana sjélfa af slikum studningi og hvort adrir einstaklingar
med langvinna sjukdoma geetu nytt sér svipadan studning. Einnig getur rannsoknin nyst i
heilbrigdiskerfinu par sem jafningjastudningur getur verid hluti af medferd einstaklinga med
parkinsonsveiki sem og adra langvinna sjukdéma. Hjukrunarfraedingar eru vel til pess fallnir
ad koma til mots vid parfir einstaklinga med langvinna sjukdéma eins og parkinsonsveiki
baedi vegna nalegdar vid skjolstaedinga sina og hversu vida peir eru i samfélaginu.
Hjukrunarfreedingar hafa gert faar rannsoknir & pessu svidi en mikilveegt er ad afla slikrar

bekkingar til ad fa géda innsyn inn i reynsluheim einstaklinga med langvinna sjukdoma.
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Framtidarrannsoknir

Nidurstddur rannséknarinnar geta verid grunnur ad frekari rannsoknum i framtidinni
0g pannig studlad ad aukinni pekkingu & pessu vidfangsefni. Mdgulega veeri haegt ad gera
samberilega rannsékn nema med 6drum patttakendum og pannig fengid vidari upplysingar
um reynslu einstaklinga af jafningjastudningi. Einnig veeri ahugavert ad gera rannsokn
svipada og Charlton og Barrow (2002) gerdu til ad skoda muninn & peim sem nyta sér
jafningjastudning og peim sem ekki nyta ser slikan studning. Frodlegt veeri ad gera svipada
rannsokn og pessa nema a 6drum hopum einstaklinga med langvinna sjukdéma og skoda
hvort samberilegar nidurstodur fengjust. Mogulega veeri einnig haegt ad breyta adferdinni og
nota spurningalista i stad vidtala og skoda hvort hlidstaedar nidurstédur fengjust. Ad lokum
ma benda a ad heaegt veeri ad gera rannsokn a vidhorfum hjukrunarfreedinga, lsekna og annarra
heilbrigdisstétta til jafningjastudnings sem medferdarirreedi og skoda hvort pessar fagstéttir

hafi heyrt um eda hafi pekkingu & pessu urreedi sem jafningjastudningur er.
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Lokaord

Nidurstddur rannséknarinnar syna ad jafningjastudningur hefur jakvaed og goéo ahrif a
einstaklinga med parkinsonsveiki. Med pessar nidurstoour i huga veeri gagnlegt ad leggja
meiri aherslu a slikan studning sem vidbot vid medferd einstaklinga med parkinsonsveiki. bar
sem medferd vid sjukdémnum hefur fyrst og fremst beinst ad pvi ad minnka likamleg
einkenni veeri porf fyrir slikan studning til ad koma til mots vid adrar mikilveaegar parfir eins
og andlegar og félagslegar parfir. Vid vonum ad nidurstddurnar nytist einstaklingum med
parkinsonsveiki, adstandendum peirra sem og 6drum einstaklingum med langvinna
sjukddéma. Einnig vonumst vid til ad pessi pekking nytist heilbrigdisstarfsfolki til pess ad
koma betur til mots vid andlegar, likamlegar og félagslegar parfir einstaklinga med langvinna

sjukdéma eins og parkinsonsveiki.
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Vidauki 1 - Tilkynning til Persénuverndar

Sigran Gunnarsdottit
Aflagranda 34

107 Reyljavik
Persdnuvernd

Rauardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfastmi: 510 9600
netfang: postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 6. jantar 2009
Tilvisun: $4182/2009/ L1SL/--

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu 1 yar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. 54182/2009 og fylgir aftit hennar hjdlagt.
Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar

Tekid skal fram ad med moéttéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

) Vidingarfyllst, |

‘QM \\QWM

Larus Sigurdfix Larusson

Hjal.: - Tilkynning nr. S4182/2009 um vinnslu persénuupplysinga.
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Vidauki 2 - Leyfi fra Visindasidanefnd

¢

VISINDASIDANEFND

Sigran Gunnarsdéttir, lektor Vegmdla3, 108 Reykjavik,

Aflagranda 34 Sfmi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
107 Reykjavik

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 27. jantar 2009
Tilv.: VSNb2009010003/03.7

Efni: Vardar: 09-008-S1 Jafningjastudningur einstaklinga med parkinsonsjukdom.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 21.01.2009 vegna a0ursendra athugasemda vid ofangreinda
rannsoknaraatlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 13.01.2008. I bréfinu koma fram svér og skyringar til
samraemis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu ny og endurbatt upplysinga- og
sampykkisbréf til patttakenda rannsdknarinnar.

Fjallad var um svarbréf bitt og 6nnur innsend gégn 4 fundi Visindasidanefndar 27.01.2009 og voru pau
talin fullnegjandi.

Rannséknardaetlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarniumer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar f birtum greinum um rannséknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram 4 ad f4 send afrit af, eda tilvisun {, birtar greinar um rannséknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad
tilkynna rannsoéknarlok til nefndarinnar.

\—7

dr. med., Bjérn/Ruanar Ludviksson, laeknir, formadur
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Vidauki 3 - Leyfi fra stjérn Parkinsonssamtakanna

8. jantar, 2009

Visindasi8anefnd,
Vegmdla 3,
108 Reykjavik.

Rannsoknaverkefm lafmngastui)nmgur cmstaklmga me() parlansonssjukdém

: Parkmsonssamlokm bea hér meé -yﬁr dna%,ca]u Slnl i med ofang ‘,rmnsoknavcrkeml
: sk ‘ ands ‘undir. bthl‘ﬂ DI

Asbjorn sson,
formadif

Parkinsonsamtdkin & islandi * Pjonustusetrid, Hatun 10 B » 105 Reykjavik « Simar: 552 4440 - 551 7744
Netfang: parkinson@parkinson.is » Kt.: 461289-1779 « Bankareikningur.nr: 0111-26-009725
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Vidauki 4 — Kynningarbref

Kynningarbréf fyrir visindarannséknina:
,wJafningjastudningur medal einstaklinga med parkinsonsveiki”

Kynningarbréf petta er sent til ad kynna rannsékn sem undirritadar hafa fengid leyfi til ad
framkveema medal einstaklinga sem toku patt i jafningjastudningi & vegum
Parkinsonssamtakanna arid 2008. Rannsoknin er lokaverkefni til BS-préfs i hjukrunarfreedideild
vid Héskéla Islands. Leidbeinandi og dbyrgdarmadur rannsoknarinnar er Dr. Sigrun
Gunnarsdattir, lektor i hjukrunarfreedideild vid Haskdla Islands (Vs: 525-4919 / sigrungu@hi.is).

Tilgangur rannséknarinnar er ad skoda reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi og skoda hvort avinningur sé af slikum studningi. bess er veenst ad rannsoknin
verdi framlag til préunar pekkingar a pessu svidi. Jafnframt geta nidurstédur rannsoknarinnar
verid dhugaverdar fyrir patttakendur og pa sem koma ad og hafa dhuga & jafningjastudningi.

I rannsokninni verdur notast vid eigindlegar adferdir og felst i vidtdlum vid fjora
einstaklinga med parkinsonsveiki sem tekid hafa patt i jafningjastudningi & vegum
Parkinsonssamtakanna a arinu 2008. Haft var samband vid Helgu Hrébjartsdottur sem hefur
umsjon med jafningjastudningi hja Parkinsonssamtékunum. Helga kynnti rannséknina fyrir
medlimum jafningjastudningsins og peim bodin patttaka. Tekid verdur eitt vidtal vid hvern
einstakling og tekur hvert vidtal um 40-60 minutur. Vidtolin verda hljodritud og sidan skrad i
tolvu fra ordi til ords af nemendum. Ollum personugreinanlegum gognum, ef pau koma fram i
vidtélunum, verdur eytt vid ritum vidtalanna. Oll rannséknargdgn verda geymd i 6ruggri vorslu
hja abyrgdarmanni rannsoknarinnar pegar ekki er verid ad vinna med pau. Einungis undirritadar
og leidbeinandi peirra hafa adgang ad gdégnunum. Ekki verdur leitad upplysinga annars stadar fra
eda gagna aflad & annan hatt. begar drvinnslu gagna er lokid verdur peim eytt samkveaemt légum
um rannsoknargégn & Islandi.

Rannsdknin hefur verid tilkynnt til Persénuverndar. Ef pa hefur einhverjar spurningar
vardandi rannsoknina er pér velkomid ad leita til rannsakenda hvengr sem er. Sémuleidis getur
pbu leitad med spurningar um patttoku pina til Visindasidanefndar, Vegmdula 3, 108 Reykjavik.
Simi: 551-7100, fax: 551-1444

Bestu pakkir fyrir patttokuna

Dr. Sigrun Gunnarsdéttir, byrgdarmadur
rannsoknarinnar, Vs: 525-4919 / sigrungu@hi.is

Anna Rdsa Finnsdottir, hjukrunarfraedinemi Kristin Béara Bryndisardottir, hjukrunarfreedinemi
Hs: 588-1834 / gsm: 849-7484 | arf@hi.is Hs: 517-2507 / gsm: 821-1651 / kbv1@hi.is
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Vidauki 5 - Upplyst sampykki

Upplyst sampykki fyrir patttéku i visindarannsokninni:
,wJafningjastudningur medal einstaklinga med parkinsonsveiki”

Ageti patttakandi

Vid undirritadar erum ad ljika grunnnami i hjikrunarfraedideild vid Haskola islands.
Lokaverkefni okkar er rannsokn a jafningjastudningi medal einstaklinga med parkinsonsveiki.
Leidbeinandi okkar er Dr. Sigrun Gunnarsdottir lektor vid hjikrunarfredideild Haskola Islands
(sigrungu@hi.is).

Markmid rannsoknarinnar er ad kanna reynslu einstaklinga med parkinsonsveiki af
jafningjastudningi og skoda hvort avinningur sé af slikum studningi. Rannsoknin neer til einstaklinga
med parkinsonsveiki sem tekid hafa patt i jafningjastudningi & vegum Parkinsonssamtakanna & &rinu
2008.

Rannsoknin felst i vidtélum vid fjora einstaklinga sem allir hafa tekid patt i jafningjastudningi &
vegum Parkinson samtakana arid 2008. Tekid verdur eitt vidtal vid hvern einstakling og tekur hvert
vidtal um 40-60 minutur.

Med undirskrift minni stadfesti ég hér med ad ég hef lesid upplysingar um rannsoknina sem mér
voru afhentar, hef fengid teekifeeri til ad spyrja spurninga um rannséknina og fengid fullnegjandi svor
og Gtskyringar & atridum sem mér voru 61j6s. Eg hef af fisum og frjalsum vilja akvedid ad taka patt i
rannsokninni. Mér er 1jost ad po ég hafi skrifad undir get ég stédvad patttoku mina hvengr sem er an
utskyringa eda eftirmala.

Meér er ljost ad rannsoknargdégnum verdur eytt ad rannsokn lokinni og eigi sidar en vorid 2009.

Undirskrift patttakanda Dagsetning

Undirritadur, starfsmadur rannsoknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar um edli
og tilgang rannsoknarinnar, i samrami vid 16g og reglur um visindarannsoknir.

Nafn pess sem leggur sampykkisyfirlysinguna fyrir

Upplyst sampykki fyrir pessari rannsdkn er i tviriti og patttakandi heldur eftir eintaki
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Vidauki 6 - Vidtalsrammi

1. Huver er reynsla pin af jafningjastudningi?

2. Hefur patttaka i jafningjastudningnum haft ahrif a daglegt lif pitt? (t.d. adlogun -

lifsgaedi pin - samband vid maka, vini og adra fjolskyldumedlimi)

3. Hvaad telur pa hafa verid mikilvaegast i hdpastarfinu? (t.d. studningur — vinatta -
freedsla).

4. Komstu auga a sérstaka galla vid hopastarfid (t.d. skipulag, samsetning, timi, efni)

5. Myndir pa radleggja 68rum sem eru med parkinson sjukdéminn eda adra langvinna
sjukdéma ad vera i slikum jafningjahop?

6. Getur pu sagt mér hvad vard til pess ad pu akvadst ad taka patt i jafningjastudningi
parkinsonssamtakanna?

7. Hvada veentingar hafdir pu til starfsins adur en pl byrjadir ad taka patt?

8. Hafa pessar vaentingar stadist?

9. Er eitthvad annad sem vid hofum ekki reett um sem pu vilt reeda eda koma a framfeeri?



