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UTDRATTUR

Tilgangur pessarar rannséknar var ad afla pekkingar a pjonustuporfum og
reynslu gedsjukra og adstandenda peirra af gedheilbrigdispjonustunni a
islandi; pekkingar sem haegt er ad stydjast vid til ad beeta pjonustuna. Med
bvi ad spyrja notendur og adstandendur peirra sjalfa um vidhorf peirra og
reynslu vildu Gedhjalp og Raudi kross islands afla upplysinga sem hid
opinbera getur haft til hlidsjonar i stefnumotunarvinnu i gedheilbrigdismalum.
Einnig var aetlunin ad afla upplysinga sem Raudi krossinn og Gedhjalp geetu
haft til hlidsjonar vid stefnumotun og markmidssetningu. Petta er i samraemi
vid Evrépuyfirlysingu um gedheilbrigdismal og adgerdaaaetiun adildarrikja
Evropudeildar WHO, par sem fram kemur ad bjoda eigi folki med gedraskanir
og adstandendum peirra, ad velja eda hafa ahrif a pa uménnun sem pad a
kost a (Alpjéda heilbrigdisstofnunin, 2005).

Rannsoknargagna var aflad med spurningarlistum sem sendir voru ut til
skjélstaedinga stofnana og félagasamtaka sem sinna folki med langvinna
gedsjukddoma. patttakendur i rannsékninni voru 221, 188 notendur og 33
adstandendur. Mikil meirihluti notendanna bjuggu vié bag efnahagsleg kjor
og erfidar félagslegar adsteedur. Pvi laegri tekjur sem patttakendur héfou,
peim mun meiri var félagsleg einangrun peirra. Eins voru patttakendur a
hofudborgarsvaedinu félagslega einangradri en peir sem bjuggu a lands-
byggdinni. Peir sem bordust vid kvidaraskanir og punglyndi upplifdu meiri
félagslega einangrun en adrir patttakendur og pvi fleiri sjukddomsgreiningar
sem peir h6féu, peim mun meira félagslega einangradir voru peir.

Meirihluti patttakenda var anaegdur med flesta paetti i pjénustu sjukrastofn-
ana. bd var téluverdur hluti peirra 6anaegdur med eftirfylgd og upplysingagjof
um urraedi eftir utskrift. Adstandendur voru a heildina litid 6ansegdari en
notendur med pjonustu sjukrastofnana. Einnig voru peir sem lagu sidast a
Fjordungssjukrahusinu a Akureyri anaegdari med pjonustuna en peir sem
sidast lagu a Landspitala — Haskélasjukrahusi. Meirihluti patttakenda taldi ad
i gedheilbrigdispjonustunni veeri litid tillit tekid til skodana sjuklinga og
adstandenda, og ad fagfélk gefi notendum litill tima til ad tja lidan sina og
bidja um upplysingar. Einnig var talié ad baeta pyrfti freedslu til adstandenda
um gedraskanir fra heilbrigdisstarfsfolki.

patttakendur téldu ad sjalfshjalparhdpar veeru gagnleg urraedi og einnig
skipulagdar heimsoknir sjuklingar i bata til sjuklinga a sjukrastofnunum.
Algengast var ad notendur hafi fengid lyfjamedferd. Samtalsmedferd og/eda
radgjof fagfélks var naest algengust og par a eftir idjupjalfun. Hlutfallslega
faestir hofdu fengid sjukrapjalfun. Flestum fannst samtalsmedferd og/eda



radgjof fagfélks hafa gagnast best, en naest flestum lyfjamedferd. Su pjon-
usta sem flestir vildu auka var samtalsmedferd og radgjof. Par a eftir kom
idjupjalfun og félagsradgjof, en faestum potti naudsynlegast ad auka lyfja-
medferd.

Peir sem hoféu nytt sér athvorf Rauda krossins voru félagslega einangradri
en peir sem ekki hofdu nytt sér pau. Peir sem sogdust myndu nyta sér
athvorf og heimsédknarpjénustu Rauda krossins, ef pad steedi peim til boda,
voru félagslega einangradri en peir sem sdgdust ekki myndu nyta sér slika
bjonustu. beir patttakendur sem hoféu nytt sér athvorf Rauda krossins voru
anaegdir med pjonustu peirra og meirihluti patttakenda s6gdust myndu nyta
sér heimsodknarpjonustu Rauda krossins ef hun staedi peim til boda. Karlar
voru liklegri en konur til ad hafa nytt sér athvorf Rauda krossins og eins peir
sem voru einhleypir. Pessi munur kom ekki fram a milli peirra sem hoféu
ahuga a ad nyta sér athvorf eda heimsoknarpjonustu Rauda krossins.

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa til kynna ad su pjénusta sem brynast sé ad
efla sé einstaklingsmidadur studningur vid gedsjuka i formi vidtalsmedferdar,
personulegrar radgjafar og heimsoknarpjonustu. Einnig er mikilvaegt ad taka
aukid tillit til skodana notenda og baeta fraedslu og upplysingar. | rannsokninni
komu fram sterk tengsl a milli efnahagslegra adsteedna og félagslegrar
einangrunar gedsjukra. Pad er pvi brynt ad baeta kjor peirra sem pjast af
langvinnum gedsjukdémum og draga pannig ur félagslegri einagrun og baeta
gedbheilsu peirra.
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1. INNGANGUR

A arunum 2001 til 2004 hafdi Innanlandsdeild Rauda krossins samstarf vié
flestar landsbyggdadeildir samtakanna um kannanir a hogum gedfatladra a
landsbyggdinni. Markmidid var ad svara peirri spurningu hvort og med hvada
haetti Raudi krossinn geeti stutt gedfatlada i sinni heimabyggd. (Gudlaug
Hrénn Pétursdéttir & Kristinn Stefan Einarsson, 2001; Pall Biering, 2005). |
pessum kdnnunum var aflad upplysinga um hagi peirra ibua a landsbyggdinni
sem hoféu skerta atvinnupatttoku eda voru félagslega einangradir vegna
gedsjukdoms. Hvatinn ad pessum kdnnunum voru rannséknir sem Raudi
krossinn Iét gera a arunum 1994 og 1999 a hogum peirra sem verst eru
staddir i pjédfélaginu. beer kannanir leiddu i ljés ad gedfatladir eru ef til vill sa
hopur i islensku samfélagi sem verst eru settir og pad er stefna Rauda
krossins ad hjalpa peim sem minnst mega sin. Upplysinga var ad mestu aflad
hja fulltraum peirra stofnana sem veita gedfotludum heilbrigdis- eda félags-
pjonustu en einnig voru tekin vidtol vid nokkra gedfatlada einstaklinga a
umraeddum svaedum og leitad alits félaga i klubbnum Stroki a Selfossi.
Nokkur aherslumunur var a milli pess sem pjonustuadilarnir og notendur
pjéonustunnar téldu brynustu urlausnarefnin til ad baeta gedheilbrigdispjénust-
una. bannig 16gdu notendur meiri aherslu a ymsar félagslegar hlidar pess ad
glima vid langvinnan gedsjukdom, en minni aherslu a pad sem snyr ad hefd-
bundinni gedheilbrigdispjonustu. Notendurnir téldu medal annars ad pad
vaeru ekki sidur forddmarnir gagnvart gedsjukdomum en sjukdémarnir sjalfir
sem draegju ur félagslegri virkni peirra. P6tt adeins veeri leitad upplysinga hja
orfaum notendum eru pessar nidurstodur samhljdéma nidurstédum fidlmargra
rannsokna sem syna ad pjonustuadilar og notendur pjénustunnar hafa oft
mismunandi vidhorf til pess hvernig baeta eigi gedheilbrigdispjonustuna.

Raudi krossinn akvad pvi ad gangast fyrir kbnnun sem afladi upplysinga um
bjonustuparfir gedfatladra beint fra notendum pjénustunnar. A sama tima var
Geodhjalp ad athuga moguleikana a pvi ad gera kdnnun a reynslu og anaegju
notenda med gedheilbrigdispjonustuna. Til Gedhjalpar berst téluvert af
kvortunum um ofullnaegjandi gedheilbrigdispjonustu og vildi félagid pvi afla
hlutleegra upplysinga um reynslu notenda. Gedhjalp telur einnig mikilvaegt ad
fylgt sé eftir Evropuyfirlysingu um gedheilbrigdismal og adgerdaasetiun i
gedheilbrigdismalum sem heilbrigdisradherrar adildarrikja Evropudeildar
WHO sampykktu & radstefnu i Helsinki i Finnlandi i jantar 2005. | pessari
yfirlysingu kemur fram ad bjéda eigi folki med gedraskanir ad velja eda hafa
ahrif a pa pjonustu sem pad a kost a og heefir porfum peirra og adstaedum.
Ennfremur er tekid fram i adgerdaasetluninni ad vidurkenna eigi ad vid
skipulagningu og proun pjonustu sé mikilveegt ad byggja a reynslu og



bekkingu pjonustupega og adstandenda peirra (Alpjoda heilbrigdisstofnunin,
2005). bar sem Raudi krossinn og Gedhjalp vildu na til sama héps notenda
gedheilbrigdispjonustunnar akvadu samtokin ad sameina krafta sina og
gangast fyrir rannsékn a pjonustuporfum gedsjukra og reynslu peirra af
gedheilbrigdispjonustu & islandi. Til verksins voru fengin Gudbjérg Daniels-
dottir salfreedingur hja Gedhjalp og dr. Pall Biering lektor i gedhjukrun vid
Haskodla islands.

Tilgangur pessarar rannséknar var pvi ad auka pekkingu a pjonustupérfum
og reynslu gedsjukra og fjdlskyldna peirra af gedheilbrigdispjonustu a islandi.
Enn fremur var leitast vid ad svara peim spurningum hvort su pjonusta sem
veitt er komi til moéts vid éskir notenda og adstandenda og hvada verkefni peir
telja brynust til ad byggja upp betri gedheilbrigdispjénustu. Framkvaemd
rannsoknarinnar midadi ad pvi ad su pekking sem hun afladi nyttist til ad
baeta pjonustuna. Einnig var leitad upplysinga sem Raudi krossinn og
Geodhjalp gaetu nytt vid stefnumotun og markmidssetningu.



2. FR/AEDILEGUR BAKGRUNNUR

Vegna aukinna ahrifa neytendasjonarmida i gedheilbrigdispjonustunni hefur a
sidustu arum verid 16gd e meiri ahersla a ad rannsaka reynslu notenda af
bjéonustunni og hvada éskir peir hafa um breytta og baetta pjénustu. bessi
pbréun er mjog timabeer, pvi eins og Noble, Douglas og Newman (2001) hafa
bent 4, er jafnvel enn brynna ad taka tillit til neytendasjénarmida i gedheil-
brigdispjonustu en annarsstadar i heilbrigdiskerfinu vegna pess hve félagsleg
stada gedsjuklinga er oft bag: Peir eiga pess vegna erfidara en adrir sjuk-
lingahopar med ad berjast fyrir baettri pjonustu. Par ad auki er pad samdoma
alit baedi rannsakenda, pjonustuadila og notenda pjénustunnar ad peir sem
glima vid langvinna gedsjukdéma séu liklegri til ad nyta sér pjonustu sem peir
sjalfir telja porf fyrir (Campbell, 1997; Roth & Crane-Ross, 2002). Rannsoknir
hafa einnig synt ad arangur gedheilbrigdispjonustunnar er kominn undir pvi
hversu vel pjonustan maetir porfum hvers einstaklings (Crane-Ross, Roth &
Lauber, 2000; Phelan og fl.. 1995; Roth & Crane-Ross, 2002). Pannig fundu
Roth og Crane-Ross (2002) ad su tilfinning notenda ad pjénustuadilar teekju
tillit til 6ska peirra og skodana spadi baedi sterklega fyrir um medferdar-
arangur og pad hvort peim peetti pérfum sinum meett. Til ad haegt sé ad taka
tillit til parfa og 6ska notenda vid aframhaldandi uppbyggingu gedheilbrigdis-
bjénustunnar 4 islandi er naudsynlegt ad afla upplysinga um parfir notend-
anna og um pad hvort su pjonusta sem veitt er kemur til moéts vid 6skir peirra
(Crane-Ross, Roth & Lauber, 2000). bad er einnig mikilvaegt ad skoda
hvernig notendur pjonustunnar meta samband sitt vid pjénustuadila. (Wallace
og fl., 1999).

Enn sem komid er hefur pad ekki nad almennri utbreidslu ad meta arangur
gedheilbrigdispjonustu ut fra reynslu og anaegju peirra sem njéta hennar, en
p6 hafa nokkrar rannsoknir synt fram a ad slikir peettir séu réttmaetir meeli-
kvardar a geedi pjonustunnar (Barak, Szor, Kimhi, Kam, Mester og Elizur,
2001; Kolb, Race og Seibert, 2000; Shipley, Hilborn, Hansell, Tyrer og Tyrer,
2000). Gedreen veikindi eru ekki jafn apreifanleg og likamleg og pvi getur
verid erfidara en ella ad meela arangur peirrar medferdar sem veitt er. Ekki er
heldur langt sidan ad gedsjuklingar voru ekki taldir faerir um ad leggja vitraent
mat a umhverfi sitt og framkomu annarra i sinn gard (Noble, Douglas og
Newman, 2001; Wallace, Robertson, Millar og Frisch, 1999). bessi skodun er
nu mjog & undanhaldi og rannséknum a vidhorfum og upplifunum gedsjuk-
linga og adstandenda peirra hefur fjdlgad (Barker, Shergill, Higginson og
Orrell, 1996; Henderson, Hales og Ruggeri, 2003; Lelliott og fl., 2001;
Wallace, Robertson, Millar og Frisch, 1999). I pessum rannséknum hafa



patttakendurnir tilgreint svipada paetti sem peir telja einkenna géda pjonustu.
Pessir helstu peettir snerta vidmét og framkomu starfsfolks; fagleg vinnu-
brogd; samfellu i pjonustu; traust og skilning i samskiptum og ad starfsfolk
gefi notandanum naegan tima og taki tillit til sjbnarmida notenda. Einnig
benda pessar rannsoknir til pess ad naudsynlegt sé ad spyrja sérstaklega ut i
einstaka paetti pjonustunnar par sem notendurnir geta verié mjog anaegdir
med einn patt en 6anaegdir med annan. Rannséknir hafa einnig bent a ad
umhverfi og adbunadur gedsjuklinga hefur mikil ahrif & sjuklingaanaegju og
bata. Ondg lysing, skortur & hreinlaeti og liti® persénulegt naedi eru til deemis
peettir sem draga verulega ur sjuklingaanaegju (Wallace og fl., 1999).

Lengi hefur verid raett um hversu faerir gedsjukir eru til ad meta eigin parfir og
hvort gagnist betur ad leita til heilbrigdisstarfsfolks en gedsjukra sjalfra til ad
gera slikt mat (Corrigan, Buican, & McCracken, 1996). | pessu sambandi
hafa Janson, Sonnander og Wiesel (2003) bent & ad par sem mat & pjonustu-
pérfum sé i edli sinu baedi hugleegt og personulegt sé mikilvaegt ad leita
upplysinga baedi hja notendum pjonustunnar og pjonustuadilunum til ad fa
sem vidtaekasta mynd af porfunum og hvernig best sé ad koma til méts vid
paer. Lockwood & Marshall (1999) halda pvi aftur @ moéti fram ad pjonustu-
adilar hafi ekki yfirsyn yfir alla peetti daglegs lifs peirra sem piggja pjonustuna
0g séu pess vegna ofaerir um ad meta allar parfir peirra. betta vidhorf er stutt
af fjolmoérgum rannséknum sem hafa synt ad sjuklingar med langvinna
gedsjukdoma leggja annad mat a pjoénustuparfir sinar en pjonustuadilarnir
(Crane-Ross, Roth & Lauber, 2000; Lasalvia, Ruggeri, Mazzi & Dall’Angola,
2000; Middelboe og fl., 2001; Slade, Phelan & Thornicroft, 1998; Slade,
Phelan, Thornicroft & Parkman, 1996). Veitendur pjonustunnar telja pjéonustu-
begana hafa fleiri parfir sem peir purfa adstod vid ad uppfylla en pjénustu-
begarnir sjalfir (Hansson og fl., 2001; Jansson, Sonnander & Wiesel,2003;
Slade, Phelan & Thornicroft, 1998). barfirnar sem pjonustuadilarnir nefna
snerta einnig onnur svid daglegs lifs en paer parfir sem notendunum er efst i
huga (Slade, Leese, Taylor & Thornicroft, 1999). bannig leiddi rannsokn
Jansson, Sonnander og Wiesel (2003), a porfum gedsjukra i Uppsalakomm-
unu i Svipjéd i ljés ad pjonustuadilarnir toldu ad notendur pjénustunnar heféu
fleiri duppfylltar parfir en peir toldu sjalfir. Pessi munur var mestur & svidum
sem varda félagslega faerni og virkni. Hér var po6 ad finna eina mikilvaega
undantekningu. Hun var su ad notendur pjonustunnar toldu sig hafa meiri
porf fyrir ad taka patt i atvinnulifinu. Jansson, Sonnander og Wiesel (2003)
draga pa alyktun af pessum rannséknarnidurstédum ad pjénustupegar og
pjonustuadilar séu sammala um hvada parfir notendurnir purfi adstod vié ad
uppfylla, en ad peir séu aftur & moéti ekki sammala um hvernig adstod peir
purfi. Fleiri rannsakendur hafa komist ad svipadri nidurstodu (Middelboe,
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Mackeprang, Thalsgaard, & Christiansen, 1998; Slade, Phelan, & Thornicroft,
1998; Slade og fl., 1999; Wiersma, Nienhuis, Giel & Slooff, 1998). Roth og
Crane-Ross (2002) komust ad pvi ad notendur pjénustunnar téldu sig hafa
meiri porf fyrir félagslegan stuéning en hefébundna gedheilbrigdispjonustu
s.s. ad taka inn lyf (Janson, Sonnander & Wiesel, 2003), adstod vid fjarmal,
personulega radgjof og salreena medferd (Ford, Young, Perez, Obermeyer og
Rohne, 1992). | pessari rannsdkn voru patttakendur spurdir um hvada
bjonustu sjukrastofnana peim paetti mikilveegast ad baeta og jafnframt hvada
urredi i gedheilbrigdispjonustunni peim peetti mikilvaegast ad efla og/eda
setja a laggirnar.

Ekki er heegt ad skilja pjonustuparfir peirra sem pjast af langvinnum gedsjuk-
domum an pess ad setja paer i samhengi vid félagslega stodu og efnahag
beirra. Langvinnir gedsjukdomar draga oftar en ekki ur atvinnupatttoku og
valda félagslegri einangrun. Faar rannséknir hafa beinst sérstaklega ad
félags- og efnahagslegri stvdu gedsjukra a islandi. 6 gekkst Raudi kross
islands fyrir kénnun arid 1999 sem haféi pad markmid ad svara spurningunni
hverjir maettu sin minnst i islensku samfélagi. Konnunin var tvipeett. Annars
vegar voru lagdar spurningar fyrir 985 manna slembiurtak ur pjédskra og hins
vegar voru tekin viétol vid 71 sérfreeding um land allt sem pekktu til kjara
peirra sem minnst mega sin. Samkvaemt nidurstédum kénnunarinnar eru
gedfatladir sa hopur sem byr vid einna erfidust fjarhagsleg og félagsleg kjor a
islandi (Raudi krossinn, 2000). Adrar islenskar rannséknir hafa einnig synt ad
peir sem glima vid gedreen vandamal eru félags- og efnahagslega verr settir
en adrir. Pannig fundu Tomas Helgason, Kristinn Tomasson og Tomas
Zoéga (2003) ad gedlyfjanotkun var almennust medal peirra islendinga sem
verst eru settir i fjarhags- og félagslegu tilliti. Rannsékn Kristins og Tomasar
nadi til 2439 islendinga & aldrinum 18-75 ara og voru patttakendur fengnir
med slembiurtaki af 6llu landinu. Rannsékn peirra syndi einnig ad menntun
beirra sem notudu geddeyfdar- eda kvidalyf var minni en annarra islendinga
og ad oryrkjar og ellilifeyrispegar voru margfalt liklegri en adrir til ad nota
geddeyfdar- og/eda kvidalyf. Petta kemur heim og saman vid pa préun, sem
hefur ordid a sidustu aratugum ad gedraskanir verda sifellt algengari orsakir
ororku. Pannig kemur fram i skyrslu heilbrigdis- og tryggingamalaradu-
neytisins (1998) ad medal peirra 10 sjukdéma sem valda mestri 6rorku i
heiminum eru fimm gedsjukdémar. Gedsjukddémar draga ekki eingdngu ur
atvinnupatttoku heldur einnig ur menntunarmoguleikum, sérstaklega hja peim
sem byrja ungir ad strida vid gedsjukdom. Sigurdur Thorlacius, Sigurjon B.
Stefansson og Stefan Olafsson (2001) komust ad pvi ad menntunarstig
oryrkja er laegra en annarra i islensku samfélagi en gedsjukdémar eru ein
algengasta orsok ororkunnar. bessi baga félags- og efnahagslega stada
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gedsjukra gerir pad ad verkum ad ekki er haegt ad adskilja félagslegar og
heilsufarslegar parfir peirra. Pad er pvi mikilvaegt fyrir stefnumétun i
gedheilbrigdispjonustu ad kdnnud séu tengsl efnahags og félagsstodu vid
bjénustuparfir notenda. | pessari rannsékn var aflad upplysinga um nokkrar
lydfreedilegar stadreyndir, s.s. tekjur, menntun og hjuskaparstodu, svo unnt
sé ad skoda hvada ahrif félagslegir paettir hafa a pjonustuparfir. Einnig voru
lagdir fyrir maelikvardar a félagslega einangrun og a reynslu patttakendanna
af forddbmum.

Rannsoknir hafa synt ad téluverdur munur er & adstaedum foélks sem glimir
vid langvinna gedsjukddéma eftir pvi hvort pad byr i dreifbyli eda péttbyli. beir
sem bua i péttbyli eru liklegri til ad bua einir og ad vera atvinnulausir. Peir eru
einnig liklegri til ad bua i lélegu husnaedi (Borga, Widerlov, Stefansson &
Cullberg, 1992; Sommers, 1989). Jansson, Sonnander og Wiesel (2003)
gerdu rannsékn a hogum og poérfum gedsjukra i Uppsalakommunu i Svipjod.
Peir komust ad pvi ad gedsjukir i péttbyli voru liklegri en gedsjukir i dreifbyli til
ad bua einir eda i sambylum fyrir gedsjuka. beir hofdu einnig styttri skola-
gongu. Middelboe og fl. (2001) gerdu rannsékn a urtaki sjuklinga med ged-
klofa i Danmérku, Finnlandi, islandi, Noregi og Svipjéd og komust ad pvi ad
sjuklingar med gedklofa i péttbyli h6fdu meiri porf en peir sem bjuggu i dreif-
byli fyrir adstod vid athafnir daglegs lifs, s.s. personuleg prif, heimilishald og
lyfijatoku. Peir voru lika éliklegri til ad vera i sambandi vid trunadaradila. Aftur
a moti hofdu gedfatladir i péttbyli meiri porf fyrir adstod vid ad komast ut i
atvinnulifid. Vitnad er til pessara tveggja rannsokna (Jansson, Sonnander &
Wiesel, 2003; Middelboe og fl. 2001) pvi paer eru nylegar og med patttak-
endum sem telja ma sambaerilega vié patttakendur i pessari rannsékn. |
bessari rannsokn var aflad upplysinga um pad hvort patttakendur bjuggu i
péttbyli eda dreifbyli svo haegt vaeri ad svara pvi hvort félagsleg stada,
reynsla af pjénustu og pjonustuparfir peirra sem pjast af langvinnum
gedsjukdomum séu mismunandi eftir pvi hvar peir bua a landinu. Litid er
vitad um reynslu og vidhorf islenskra notenda til gedheilbrigdispjénustunnar
og vonandi verdur su rannsékn sem hér er fjallad um adeins eitt skref af
mdrgum til ad auka pa pekkingu.
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3.

3.1

ADFERD

Urtak

Rannsoknin var pversnidsrannsokn og var upplysinga aflad med spurninga-
listum. Reynt var ad na til vidtaeks hép patttakenda sem heféi nylega pegid
gedheilbrigdispjonustu og/eda attu vid langvinnan gedsjukdom ad strida.
Einnig var aflad upplysinga um reynslu adstandenda gedsjukra af gedheil-
brigdispjonustunni. Eftir ad leyfi fyrir framkvaemd rannsoknarinnar haféi
fengist hja Visindasidanefnd og videigandi stofnunum var eftirfarandi adilum
postsendur spurningalisti asamt upplysingabréfi og svarumslagi. batttakendur
fylltu sjalfir ut spurningalistann og ekki var aflad upplysinga um pa hja 68rum
adilum. Alls voru 667 patttakendur i urtaki rannsoknarinnar.

Eftirfarandi hépar voru bednir ad taka patt i rannsékninni:

1.

204 manna tilviljunarurtak ur félagaskra Gedhjalpar. Hér var baedi um
ad raeda patttakendur sem eiga vid gedraen vandamal ad strida og
adstandendur peirra.

139 manna urtak nylega utskrifadra sjuklinga fra legudeildum a
gedsvidi Landspitala — Haskolasjukrahuss (LSH) (baedi aHringbraut og
a Kleppi).

30 manna urtak nylega utskrifadra sjuklinga fra geddeild Fjéréungs-
sjukrahussins a Akureyri (FSA).

150 manna urtak peirra sem padu gongudeildarpjénustu a geddeildum
LSH a timabilinu 15. febraar til 15. mars 2005 (baedi a Hringbraut og a

Kleppi).

38 manna urtak peirra sem padu gongudeildarpjénustu a geddeild
FSA a timabilinu 15. februar til 15. mars 2005.

40 manna urtak peirra sem eiga vid gedsjukdom ad strida og bua a
svaedum eftirtalinna heilsugaeslustofnanna a Nordurlandi: & Blondudsi
Hdélmavik, Hvammstanga, Siglufirdi, Husavik, Dalvik, Grenivik og ad
Laugum.

18 manna hentugleikaurtak gesta i félagsmidstéd Gedhjalpar
39 manna hentugleikaurtak gesta i athvérfum RKi

9 manna hentugleikaurtak félaga i klubbunum Geysi og Strok.
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patttakendur i rannsokninni voru 222, en vegna 6nogra upplysinga féll einn
patttakandi ut ur rannsékninni. Svarhlutfall var 33,28%. Af patttakendunum
voru 188 (85,1%) notendur, en 33 (14,9%) adstandendur.

3.2 Framkvamd

Framkvaemd rannsoknarinnar @ LSH og FSA var pannig ad deildarstjorar a
legudeildum sendu sjuklingum spurningalista einni til tveimur vikum eftir ad
beir utskrifudust, en deildarstjoérar a gongudeildum sendu fyrirfram akvednum
fidlda sjuklinga spurningalista. pPatttakendum fra heilbrigdisstofnunum a
Nordurlandi var aflad pannig ad lseknar stofnanna voru bednir ad postleggja
spurningalista til peirra sjuklinga sinna sem hoféu att vid langvinnan gedsjuk-
dom ad strida.

Rumlega tvéhundrud manna tilviljunarartak var tekid ur félagaskra Ged-
hjalpar. Par sem félagar i Gedhjalp eru baedi peir sem fengid hafa gedsjuk-
dém og adstandendur peirra var hverjum patttakanda ur pessu urtaki sendir
tveir listar (p.e. listi par sem ordalag midadi vid ad adstandandi svaradi og listi
par sem ordalag var i fyrstu personu fyrir notendur, sja vidauka 1 og 2). Hver
patttakandi var bedinn ad fylla at pann lista sem atti vid hann, en henda
hinum. Med spurningalistunum var sendur midi med numeri patttakanda og
hann bedinn um ad pdstleggja pennan mida med utfyllta spurningalistanum.
Pessi numer voru sidan notud til ad merkja vid hverjir hefdéu svarad. Manudi
eftir ad listinn var sendur ut var hringt i pa sem ekki h6féu svarad og peir
hvattir til ad svara, heféu peir @ annad bord akvedid ad taka patt i kdnnuninni.
Eftir petta var nafnalistanum eytt.

| félagsmidstod Gedhjalpar, athvorfum RKI, og i klibbunum Geysi og Strok
fér rannséknin pannig fram ad forstédumenn athvarfanna, starfsmanni félags-
midstddvarinnar og forménnum klubbanna voru afhentir spurningalistar og
kynningarbréf og peir bednir um ad leggja pa fyrir veentanlega patttakendur.

Med 6llum spurningalistunum sem sendir voru ut fylgdi upplysingablad og
frimerkt svarumslag sem stilad var a rannsakendur. batttakendur voru bednir
ad fylla ut listann eftir ad hafa lesid upplysingabladid, setja sidan utfylltan
listann i svarumslagid og senda pad, peim af kostnadarlausu, til
rannsakenda.
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3.3 Siodferdileg alitamal

Peir patttakendur sem svorudu spurningalistum gafu med pvi igildi upplysts
sampykkis, pannig ad ekki er um ad reeda neina undirskriftir fra peim. Allir
patttakendur i rannsokninni fengu afhent upplysingablad fyrir patttoku. baer
personuupplysingar sem spurt var um voru hefdbundnar bakgrunnsbreytur
s.s. kyn, aldursbil, hjuskaparstada og gréfflokkud sjukddomsgreining. Upplys-
ingarnar sem aflad var med spurningalistanum voru faerdar yfir i tOlfraedilegt
gagnagrunn (SPSS), en spurningalistanum var eytt. betta gagnasafn verdur i
eigu og umsja rannsakenda.

3.4 Malitaki og urvinnsla gagna

Meeliteekid var préad af rannsakendum. Vid pa vinnu nutu pau adstodar
sérfreedingahdps sem i voru notendur pjénustunnar, malsvarar notenda og
freedimenn (sja meelitaeki i vidauka 1 og 2).

Rannsdknargognin voru skrad i tolvuteekt gagnasafn og tolfraedilegt forrit
(SPSS) notad vid greininguna. Tolfreedileg urvinnsla midadi annars vegar ad
bvi ad lysa pjonustuporfum og reynslu patttakenda af gedheilbrigdispjonust-
unni. Hins vegar midadi urvinnsla ad pvi ad kanna tengsl milli pessara patta
og einstaklingsbundinna patta, svo sem aldurs kyns og sjukdémsgreiningar.
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4. HELSTU NIDURSTODUR

41 Lyofradilegar breytur

Eins og fram hefur komid voru patttakendur i rannsékninni 221. beir voru allir
bednir ad gefa upplysingar um lyéfreedilegar breytur. Notendur voru bednir
ad gefa upplysingar um eigin hagi en adstandendur voru bednir ad gefa
upplysingar um adstandanda sinn.

Til ad endurspegla hagi notenda mun pessi hluti skyrslunnar (4.1) fjalla um
pbaer upplysingar sem notendur gafu um sjalfa sig og paer upplysingar sem
adstandendur gafu um adstandanda sinn (petta eru spurningar 1-8 i vidauka
1 og spurningar i kafl | i vidauka 2).

4.1.1 Aldur, kyn og hjuskaparstada

Flestir notendur, eda u.p.b. helmingur, sem rannsoéknin nadi til voru a
aldrinum 36-55 ara (50,6%). Faestir notendur voru i aldurshopnum 67 ara
eda eldri, eda 5% (tafla 1).

Tafla 1: Aldursdreifing

N %
18-25 ara 27 12,2
26-35 ara 30 13,6
36-45 ara 58 26,2
46-55 ara 54 24,4
56-67 ara 39 17,6
eldri en 67 ara 11 50
upplysingar vantar 2 0,9

Flestir notendur sem rannsoéknin nadi til voru konur, eda 55,7%, en karlarnir
voru 41.6% notenda (tafla 2).

Tafla 2: Kyn
N %
Konur 123 55,7
Karla 92 41,6
upplysingar vantar 6 2,7

Tveir pridju peirra notenda sem rannséknin nadi til voru einhleypir eda
ekkjufélk (66%) og um pridjungur notenda var giftur eda i sambud (tafla 3).
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Tafla 3: Hjuskaparstada

N %
einhleyp(ur) 136 61,5
gift(ur) eda i sambud 71 32,1
Ekkja eda ekkill 10 4,5
upplysingar vantar 4 1,8

4.1.2 Buseta a landinu og husnaoi

Rumlega helmingur notenda sem rannséknin nadi til voru busettir a hofud-
borgarsveedinu en rumur pridjungur var busettur a landsbyggdinni (tafla 4).

Tafla 4: Buseta a landinu

N %
a hofudborgarsvaedinu 129 58,4
a landsbyggdinni 80 35,3
upplysingar vantar 12 6,3

Taeplega helmingur notenda sem rannsoknin nadi til bjuggu i eigin husnaedi.
Neest flestir, eda teepur fimmtungur notenda, bjo i ibud a vegum felags-
pjonustu / Oryrkjabandalags Islands eda svaedisskrifstofu (tafla 5).

Tafla 5: Husnadi

N %

Eigid husnaedi 110 49,8
sambyli eda stofnun 21 9,5
leiguhusnaedi a almennun 35 15,8
markadi

ibud a vegum félagspjonustu / 43 19,5
OBl / sveedisskrifstofu

upplysingar vantar 12 5,4

4.1.3 Skoélaganga og tekjur

Flestir, eda rumur pridjungur notenda sem rannsoknin nadi til, hafdi adeins
lokid grunnskolaprofi og teeplega fijordungur hafdi lokid idnnami eda
studentsprofi. Faestir h6fdu annad hvort lokid haskélapréfi (10,4 %) eda ekki
lokid grunnskadla (9.0%). (tafla 6).
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Tafla 6: Skélaganga — nam sem sidast var lokid

N %

lauk ekki grunnskola 20 9,0
Grunnskélaprof 76 34,4
styttra nam eda namskeid a 47 21,3
framhaldsskélastigi

[6nnam 25 11,3
Studentsprof 26 11,8
Haskolaprof 23 10,4
upplysingar vantar 4 1,8

Teeplega helmingur notenda sem rannséknin nadi til voru med minna en 100

pbusund kréonur i manadartekjur og um pridjungur var med 100-150 pusund
kronur i manadartekjur (tafla 7.)

Tafla 7: Tekjur

N %
minna en 100 pus. kr. 106 48,0
100-150 pus. kr. 71 32,1
150-250 pus. kr. 19 8,6
meira en 250 pus. kr. 10 4,5
upplysingar vantar 15 6,8

4.1.4 Gedraen vandamal — Tegund greininga, fjoldi og aldur vid
greiningu

Punglyndi var algengasta sjukdémsgreiningin og hoféu 59,3% notenda, sem

rannsoknin nadi til, fengid pa greiningu. Stor hluti hafdi verid greindur med

kvidardskun, eda 42,5%. Neerri fjoréungur haféi verid greindur med gedhvorf

0g 22,6% hafdi verid greindur med gedklofa (tafla 8).
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Tafla 8: Sjukdémsgreiningar patttakenda

N %
punglyndi 131 59,3
kvidardskun 94 42,5
gedhvorf 51 231
geoklofi 50 22,6
fiknisjukdomur 31 14,0
personuleikaréskun 24 10,9
atréskun 15 6,8
ofvirkni og/eda athyglisbrestur 11 50
félagsfeelni 8 3,6
upplysingar vantar 6 2,7

Rumur helmingur (53,8%) peirra notenda, sem rannsoknin nadi til, haféi fleiri

en eina sjukdomsgreiningu en 41,6% haféi adeins eina sjukddomsgreiningu.

Medalfjoldi sjukddmsgreininga var 1,94 (sf=1,24) (tafla 9).

Tafla 9: Fjoldi sjukdédmsgreininga

N %
1 92 41,6
2 61 27,6
3 27 12,2
4 20 9,0
5 11 5,0
upplysingar vantar 10 4,5

paer greiningar sem oftast féru saman voru punglyndi og kvidaréskun og
hofdu 37,6% peer greiningar. Sumar sjukdomsgreiningar foru sjaldan einar,
b.e.a.s. ef patttakendur voru med paer voru peir flestir einnig med adrar
greiningar. Hér var um ad reeda ofvirkni og/eda athyglisbrest, fiknisjukdom,

personuleikaréskun og atroskun.

Teaepur pridjungur (31,1%) peirra notenda sem rannsoknin nadi til greindist
med gedsjukddom fyrir 20 ara aldur. Neerri jafn margir, eda 31,0%, greindist

med gedsjukddom milli tvitugs og pritugs (tafla 10).
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Tafla 10: Aldur vid greiningu
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177; svor vantar fra 44
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4.2 Spurningar um vidhorf til pjonustu sjukrastofnana.

Allir patttakendur i rannsékninni voru bednir ad gefa upplysingar um vidhorf
sin til pjéonustu sjukrastofnana. Voru peir bednir um ad hafa i huga sidustu
innldégn vegna eigin gedraenna vandamala eda adstandanda sins. Notendur
voru bednir ad gefa upplysingar um eigin innlégn, en adstandendur voru
bednir veita upplysingar um vidhorf til sidustu innlagnar adstandanda sins.

Kafli 4.2. synir nidurstddur spurninga sem snua ad sidustu innlégn vidkom-
andi & sjukrastofnun (spurningar 10 til 24 og spurning 28 i vidauka 1 og s6mu
spurningar i kafla Il i vidauka 2).

4.2.1 Stofnun sem sidasta innlogn for fram

Stor hluti peirra notenda sem rannsoknin nadi til hafdi legid a sjukrastofnun
(39,8%; N=83) a pessu ari eda pvi sidastlidna (2004 og 2005) og 16,7%
(N=37) hoféu legid a sjukrastofnun a arunum 2001 og 2003.

Sidasta sjukrastofnunin sem rumur helmingur (55,7%) patttakanda hafdi legid
a var Landspitali - Haskoélasjukrahus (LSH vid Hringbraut og & Kleppi) og
ramur fimmtungur hafdi sidast legid a Fjordungssjukrahusi Akureyrar (FSA)
(tafla 11).

Tafla 11: Stofnun sem sidasta innlogn for fram.

N %
LSH vid Hringbraut 89 40,3
LSH Kleppi 34 15,4
FSA 45 20,4
Reykjalundur 5 2,3
Annad 10 4,5
upplysingar vantar eda hafa 38 17,1

ekki legid a sjukrastofnun

4.2.2 Vidhorf til pjonustu sjukrastofnanna

Maelikvardi sem var samansettur ur sex spurningum var notadar til ad meela
almenna anaegju med pjonustuna i sidustu innldgn. Petta eru spurningar 13
til 17 og spurning 28 i vidauka 1. Hver spurning hefur fimm svarmoguleika og
er pvi anaegjan meaeld a skalanum 1 til 5 par sem 1 gefur til kynna mesta
anaegju med pjonustuna en 5 minnsta anaegju. Innra réttmaeti skalans var
gott (a=0,85). Einungis peir sem hoféu reynslu af innldgn, annad hvort sinnar
eigin eda adstandanda sins, svorudu pessum spurningum. Medalskor a
skalanum var 2,53 (sf=1,88; N=177), sem gefur til kynna ad patttakendum
hafi pott pjonustan mitt & milli ,frekar goé“ og ,hvorki god né slaeem.”
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| eftirfarandi kafli verdur fjallad fjallar um svérin vid hverri spurningu fyrir sig.
Medalskor og stadalfravik er gefid fyrir hverja spurningu og gefur leegra skor
til kynna meiri anaegju.

100%
90% -
80% -
70% -
60% -
50% - 40,40%

ggz’ 1 26,80%
° 16,40%
?82;0 . 0 8,70% 7.70%
Miog god Frekar géd Hvorki géd né Frekar sleem Mjog sleem

slaem

Mynd 1: Pjénustan sem ég fékk vid undirbuning og méttoku
innlagnar a stofnun var...

Eins og sja ma a mynd eitt voru flestir anaegdir med pa pjonustu sem peir
fengu vid undirbuning og moéttoku innlagnar a sjukrastofnun. Flestir segja pa
bjonustu hafa verid mjog géda (40,4%) eda frekar goda (26,8%). Aftur & moti
s6gdu 16,4% svarenda pjonustu vid undirbuning og méttoku innlagnar hafa
verid frekar slaema eda mjog sleema. (M=2,16, sf=1,44, N=183)).

100%
90%
80%
70%
60% |
50% {  38,50%

40% - 28,60%
30% A 18,70%
20% A 11,00%
10% A |—| 3,30%
0% ‘ ‘ T T
Mjog god Frekar g6d Hvorki g6d né Frekar sleem Mjog slaem

sleem

Mynd 2: Pjénustan sem ég fékk 8 medan innlogn st6o var...

Svipadar nidurstddur komu fram pegar spurt var um pjonustu a medan a
innlogn stéd. Flestir voru anaegdir med pjonustuna. Tveir pridju (67,1%)
s6gdu pjénustuna annad hvort hafa verid mjog goda eda frekar goéda.
Samtals 14,3% svarenda voru hins vegar 6anaegdir med pjonustuna @ medan
innldgn stéd og s6gdu hana hafa verid frekar slaama eda mjog sleema
(M=2,12; sf=1,34; N=182).
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Mynd 3: Pjénustan sem ég fékk vid utskrift var...

Pegar spurt var um pjonustuna vid utskrift var meirihluti svarenda anaegdur,
en 61,3% toldu hana hafa veri® mjog géda eda frekar goéda. Adeins fleiri
svarendur en adur voru hins vegar éanaegdir eda 18,7% sem sogdu
bjonustuna vid utskrift frekar sleema eda mjog sleema (M=2,27; sf=1,45;
N=176).
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Mynd 4: Eftirfylgd sem ég fékk eftir utskrift var....

Breytingar komu fram a svorum patttakenda pegar spurt var um eftirfylgd eins
og sést a mynd fjogur. P6 svo ad 45,8% segdu eftirfylgd hafa verid mjog
g60a eda frekar goda haekkar hlutfall peirra 6anaegdu midad vid fyrri spurn-
ingar. Pannig sogdu 35,1% svarenda eftirfylgd hafa verid frekar sleema eda
mjog sleema (M=2,88; sf=1,84; N=168).
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Mynd 5: Upplysingar sem ég fékk fra starfsfolki um pau urrzedi

sem i bodi varu eftir utskrift voru...

Mynd fimm er frabrugdin fyrri myndum sem syna nidurstédur spurninga um
bjonustu sjukrastofnana ad pvi leyti ad meirihluti svarenda taldi sig hafa
fengid litlar upplysingar fra starfsfélki um pau urraedi sem i bodi eru eftir
utskrift. U.p.b. helmingur (51,4%) svarenda sdgdust hafa fengid frekar litlar
eda mjog litlar upplysingar. Hopurinn sem sagdist hafa fengid mjog miklar
eda frekar miklar upplysingar var talsvert minni eda ramur fimmtungur
(22,6%) (M=3,47; sf=1,87; N=177).
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Mynd 6: Adgangur minn ad fagfélki 8 medan a innlogn st6o
var....

Eins og fram kemur & mynd sex taldi ramur helmingur eda 52,8% svarenda,

adgang sinn ad fagfélki a medan a innldgn stdéd hafa verid mjog gédan eda
frekar gédan. Meira en helmingi feerri eda 19,7%, sdgdu adgang sinn ad
fagfélki hafa verid frekar sleeman eda mjog sleeman (M=2,48; sf=1,55;
N=182).
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4.2.3 Vidhorf til pjonustu mismunandi sjukrastofnana.

Meelikvardinn sem lyst er hér ad framan (spurningar 13 til 17 og 28 i vidauka
1) var notadur til ad bera saman, annars vegar vidhorf patttakenda til pjon-
ustu mismunandi sjukrastofnana og hins vegar vidhorf adstandenda og
notenda til pjonustu sjukrastofnanna. bessi samanburdur leiddi i ljos tolfraedi-
lega marktaekan mun a mati peirra sem sidast lagu a Fjéréungssjukrahusinu
a Akureyri (FSA) og peirra sem sidast lagu a Landspitala — Haskolasjukra-
hasi (LSH) (LSH M= 2,45/ FSA M=2,08). Pessi munur gefur til kynna ad peir
sem nutu pjonustu FSA séu anaegdari med pjonustuna par heldur en peir
sem nutu pjonustu LSH (tafla 12).

Tafla 12: Anaegja med pjonustu eftir sjikrastofnun

t-prof fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-
N qildi fravik t-qildi
LSH 117 2,45 1,00
FSA 41 2,08 0,99 1,99*

*p<0,05

4.2.4 Vidhorf til pjonustu sjukrastofnana - adstandendur og notendur.

Pegar vidhorf notenda og adstandenda til pjonustu sjukrastofnanna voru
borin saman kom i ljés ad adstandendur voru tolfreedilega marktaekt 6anaegd-
ari en notendur med pjonustuna (adstandendur M = 3,10 / notendur M= 2,20)
(tafla 13).

Tafla 13: Samanburdur a anagju notenda og adstandenda med
pbjonustu

t-prof fyrir 6had urtok

Meodal- Stadal-
N qildi fravik t-qildi
Notendur 161 2,20 0,96
Adstandendur 29 3,10 1,19 -3,50***

***5<0,001
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4.2.5. Mat a viomoti starfsfolks - framkoma

patttakendur voru bednir um ad leggja mat a vidmaoti pess starfsfolks sem
pad atti samskipti vid a medan sidustu innlogn st6d Meelikvardi ur sjo spurn-
ingum var notadar til ad maela mat patttakenda a viomoti starfsfélksins. betta
eru spurningar 18 til 27 i vidauka 1. Hver spurning spurdi um vidmot
akvednar starfstéttar. Spurningarnar hafa fimm svarmoguleika og er pvi
anzegjan meaeld a skalanum 1 til 5, par sem 1 gefur til kynna ad patttakendum
hafi pétt viomoét starfsfélks mjog sleemt, en 5 ad peim hafi pott vidmoétido mjog
gott. Innra réttmeeti skalans var gott (a=0,88). Medalgildi mats a vidmaoti
starfsfolks var nokkud hatt, eda 3,93, sem jafngildir pvi ad patttakendum hafi
ad jafnadi pott viomot starfsfélks ,frekar gott.“ Medalgildi fyrir vidmot hverrar
starfsstéttar fyrir sig voru a bilinu 3,72 - 4,00. Enginn tolfreedilega marktaekur
munur var a milli medalgilda mismunandi starfsstétta.

Hvorki kom fram tolfreedilega marktsekur munur a vidhorfum notenda og
adstandenda til vidmots og framkomu starfsfolks, né a vidhorfum patttakenda
til starfsfolks mismunandi sjukrastofnanna.
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4.3 Vidhorf til gedheilbrigdispjonustunnar almennt.

Allir patttakendur i rannsokninni voru bednir ad gefa upplysingar um almenn
vidhorf peirra til gedheilbrigdispjonustunnar. Meelikvardi sem var saman
settur Ur sex spurningum var notadar til ad maela almenna anaegju med
gedheilbrigdispjonustuna. betta eru spurningar 30 til 33 i vidauka 1 og s6mu
spurningar i kafla Il i vidauka 2. Hver pessara spurninga hefur fimm svar-
moguleika og er pvi anaegjan meaeld a skalanum 1 til 5 par sem 5 gefur til
kynna mesta anaegju med pjonustuna, en 1 minnsta anaegju. Innra réttmeeti
skalans var gott (a=0,85) midad vid ad hér er adeins um fjorar spurningar ad
reeda. Hér fyrir nedan verdur fjallad um svorin vid pessum fjérum spurningum.
Medalskor og stadalfravik er gefid fyrir hverja spurningu og gefur lsegra skor
til kynna meiri anaegju
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Mynd 7: Telur pu ad adstandendur folks med gedraskanir fai
litla eda mikla fraedslu um gedraskanir fra heilbrigdisstarfsfolki?

Eins og sést @ mynd sj6 taldi mikill meirihluti eda 75,1% svarenda ad
adstandendur félks med gedraskanir fai frekar litla eda mjog litla fraedslu um
gedraskanir. Adeins 9,7% svarenda toldu ad adstandendur fai mjog mikla
eda frekar mikla freedslu (M=1,94; sf=1,14; N=205).
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Mynd 8: Telur pu ad gedheilbrigdisstarfsfolk taki mikid eda litio
tillit til skodana sjuklinga?
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A mynd atta kemur fram ad samtals 45,1% svarenda téldu gedheilbrigdis-
starfsfolk taka frekar litid eda mjog litid tillit til skodana sjuklinga. Pridjungur
svarenda svaradi spurningunni a hlutlausan hatt en 23,8% tdldu ad mjog
mikid eda frekar mikid tillit sé tekid til skodana sjuklinga.
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Mynd 9: Telur pu ad gedheilbrigdisstarfsfolk taki mikid eda litid
tillit til skodana adstandenda?

A mynd niu mé sja ad peir voru fleiri sem t6ldu ad litié tillit sé tekid til skodana
adstandenda en peir sem tdldu ad mikid tillit veeri tekid. Pannig téldu 22,2%
ad mjog mikid eda frekar mikid tillit sé tekid til skodana adstandenda & medan
37,9% toldu frekar litid eda mjog litid tillit sé tekid til skodana peirra. Hopur-
inn sem svaradi a hlutlausan hatt var po steerstur eda 40% svarenda
(M=2,66; sf=1,43; N=185).
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Mynd 10: Finnst pér fagfolk i gedheilbrigdispjonustu hafa gefid
bér mikinn eda litinn tima til ad tja lidan pina og bidja um
upplysingar i viotolum?
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Eins og mynd 10 synir voru fleiri peirrar skodunar ad fagfolk i gedheilbrigdis-
bjonustu gefi skjolstaeedingum sinum litinn tima heldur en mikinn til ad tja lidan
sina og til ad bidja um upplysingar. bannig fannst 43% svarenda ad fagfolk
hafi gefid sér frekar litinn eda mjog litinn tima en 29,4% fannst sér hafa verid
gefinn mjog mikill eda frekar mikill timi. Rumur fjoréungur (27,5%) svaradi
pannig ad timinn hafi hvorki verid mikill né litill (M=2,80; sf=1,44; N=207).

Meelikvardinn sem lyst er hér ad framan (spurningar 30 til 33 i vidauka 1) var
notadur til ad bera saman viéhorf adstandenda og notenda til gedheilbrigdis-
bjénustunnar Enginn t6lfreedilega markteekur munur meeldist a anaegju
notenda og adstandenda med gedheilbrigdispjénustuna
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4.4 Spurningar um gagnsemi mismunandi tegunda
gedheilbrigdispjonustu — hvad parf ad auka?

Allir patttakendur i rannsékninni voru bednir ad gefa upplysingar um hvers
konar adstod peir, eda adstandendur peirra, fengu i sidustu innlogn a
sjukrastofnun. beir voru spurdir hvad hefdi gagnast best af peirri pjonustu
sem peir hefdu fengid og hvada urreedi veeri mikilveegast ad efla eda setja a
laggirnar. Einnig voru peir spurdir um vidhorf til sjalfshjalparhépa og
jafningjastudnings (sja spurningar 25-27 og 34-37 i vidauka 1 og somu
spurningar i kafla Ill i vidauka 2). | pessum kafla er skyrt fra nidurstédum
pessara spurninga.

4.4.1 Sjalfshjalparhépar og jafningjastudningur
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Mynd 11: Telur pu ad pad veeri gagnlegt eda 6gagnlegt ad
sjuklingar i bata sinntu skipulogéum heimséknum til sjuklinga i
innlogn a sjukrastofnunum?

Eins og sja ma a mynd 11, téldu flestir svarenda eda 63,5% ad pad veeri
mjog eda frekar gagnlegt ad sjuklingar i bata sinntu skipulégdum heim-
séknum til sjuklinga i innldgn & sjukrastofnunum. Litill hluti eda 16,0% téldu
pad hins vegar frekar eda mjog 6gagnlegt (M=3,75; sf=1,15; N=200).
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Mynd 12: Telur pu sjalfshjalparhépa gagnleg eda 6gagnleg
urraedi?

A mynd 12 ma sja ad mikill meirihluti svarenda eda 75,0% toldu sjalfshjalpar-
hépa mjog eda frekar gagnleg urreedi 8 medan 8,0% toldu pa frekar eda mjog
o6gagnlega (M=4,05; sf=1,06; N=200).

4.4.2 Hvers konar pjonusta i sidustu innlogn a sjukrastofnun?
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Mynd 13: Hvers konar adstod fékkst pu a sjukrastofnuninni?

Pegar litid er a hvers konar adstod notendur pjonustunnar hafa fengid a
sjukrastofnun var lyffamedferd algengust (74,8%) (mynd 13). Naest
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algengast var ad notendur hafi fengid samtalsmedferd og/eda radgjof hja
fagadilum (laeknum, hjukrunarfreedingum, salfreedingum eda 6dru fagfolki)
(57,7%). Einnig sdgdust 44,1% notenda hafa fengid almenna umdnnun og
39,6 hofdu fengid idjupjalfun. Rumur fjordungur sagdist hafa fengid félags-
radgjof og feestir sdgdust hafa fengid sjukrapjalfun (12,2%).

4.4.3 Hvad gagnadist best af peirri pjonustu sem var i bodi i sidustu
innlogn a sjukrastofnun?

i téflu 14 er i fremri dalki birt hlutfall peirra sem fengu vidkomandi pjénustu en
aftari dalkur synir hlutfall peirra sem fengu pjonustuna og s6gdu ad hun hefdi
gagnast sér best.

Tafla 14: Hvada paettir pjonustu/adstodar a sjukrastofnun telur pu ad
hafi gagnast pér best?

Tegund pjénustu Hlutfall peirra sem fengu Gagnadist mér best*
pbjonustu

Samtalsmedferd og/eda 57,7 75,8

radgjof fagfélks

Lyfjamedferd 74,8 711

I8jupjalfun 39,6 62,5

Almenn umoénnun starfsfolks 44,1 51,0

Studningur fra 6drum 32,4 50,0

sjuklingum

Félagsradgjof 26,6 47,5

Sjukrapjalfun 12,2 37,0

*Hlutfallid er reiknad ut fra heildarfjélda peirra sem ségdust hafa fengid pa pjonustu sem um
raedir i hverjum lid. T.d. s6gdu 47,5% peirra sem hoféu fengid félagsradgjof ad han heféi
gagnast peim best af peirri pjonustu sem peir hoféu fengio.

Eins og sja ma i toflu 14 er hlutfall peirra haest sem t6ldu ad samtalsmedferd
og/eda radgjof fagfolks hafi gagnast sér eda adstandanda sinum best, en
75,8% peirra sem fengu slika pjonustu poétti hun hafa gagnast sér best.
Hlutfall peirra sem telja ad lyfjamedferd hafi gagnast sér best er naest haest
eda 71,1% og pridja heesta hlutfallid a vid um idjupjalfun (62,5%).
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4.4.4 Hvada urraedi parf ad efla og setja a laggirnar?
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Mynd 14: Hvada peetti pjonustunnar telur pu mikilveegast ad
auka fra pvi sem verid hefur?

Eins og mynd 14 synir fannst flestum eda 65,8% mikilvaegast ad auka

samtalsmedferd og/eda radgjof fagfolks. Neest flestum fannst mikilvaegast ad

auka félagsradgjof eda 39,2% og idjupjalfun kemur nzest a eftir (33,8%).
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4.5 bjénusta Rauda krossins

Notendur pjonustunnar sem patt toku i rannsékninni voru bednir ad svara
spurningum vardandi pjénustu Rauda krossins vid gedsjuka (spurningar 50 til
61 i vidauka 1). Pessar spurningar spuréu um pad hvort patttakendur heféu
nytt sér pjonustuna, hvert mat peirra veeri 4 henni og hvort peir teldu sig hafa
porf fyrir hana.

4.5.1 Hverjir nyta sér pjonustu Rauda krossins

Rétt rumur pridjungur patttakenda (34,0%; N=64) haféi einhvern tima nytt sér
athvorf Rauda krossins en adeins orfair, eda 5 (2,7%) héféu notad heimsokn-
arpjonustu hans. Hlutfallslega jafn margir patttakendur af héfudborgarsveed-
inu og landsbyggdinni héféu nytt sér athvorf Rauda krossins. bannig hoféu
34,9% (N=37) patttakenda af hofudborgarsvaedinu nytt sér athvorfin og
32,5% (N=26) patttakenda af landsbyggdinni. bPeir sem bjuggu einir voru mun
liklegri en peir sem voru giftir eda i sambud til ad hafa nytt sér athvorfin eda
46,1% samanborid vid 19,6% (tafla 15).

Tafla15: Tengsl milli hjuskaparstodu og pess ad hafa nytt sér athvorf
Rauda krossins (N=171; df=1)

Ki-kvadrat prof Gift eda
Einhleyp i sambud N
Hafa nytt sér athvorfin 53 (46,1%) 11 (19,6%)
Hafa ekki nytt sér athvorfin 62 (53,9%) 45 (80,4%) 11,25
115 (100%) 56 (100%)

**%5<0,001

Karlar sem téku patt i rannsdkninni voru helmingi liklegri en konurnar til ad
hafa nytt sér athvorfin en naerri helmingur (48,1%) peirra haféi nytt sér pau,
samanbordid vid fjéroung (24,7%) kvennanna (tafla 16).

Tafla 16: Tengsl milli kyns og pess ad hafa nytt sér athvorf Rauda
krossins (N=167; df=1)
Ki-kvadrat prof

Kona Karl X
Hafa nytt sér athvorfin 22 (24,7%) 38 (48,7%)
Hafa ekki nytt sér athvorfin 67 (75,3%) 40 (51,3%) 10,4***
89 (100%) 78 (100%)
***p<0’01
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Einu tengslin sem fundust & milli gedraenna vandamala og pess ad hafa
notad athvorfin, voru pau ad peir sem hoéfdu gedklofagreiningu voru mun
liklegri en adrir til ad hafa nytt sér pjonustu peirra eda 57,9% samanborid vid
31,6% (tafla 17).

Tafla 17: Tengsl milli gedklofagreiningar og pess ad hafa nytt sér
athvorf Rauda krossins (N=171; df=1)

Ki-kvadrat prof Hafa gedklofa- Hafa ekki ged-
greiningu klofagreiningu
Hafa nytt sér athvorfin 22 (57,9%) 42 (31,6%)
Hafa ekki nytt sér athvorfin =~ 16 (42,1%) 91 (68.,4%)
8,74**
38 (100%) 133 (100%)

*5<0,01

4.5.2 Mat gestanna a pjénustunni

Fimm spurningar kbnnudu mat patttakenda a athvérfunum og anaegju med
pjonustu peirra (spurningar 51 til 55 i vidauka 1).
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Mynd 15: Mér pétti pjonusta athvarfsins ....
Eins og kemur fram a mynd 15 voru gestir athvarfanna mjog anaegdir med

bjonustu peirra. Pannig potti 79,3% gestanna pjonusta athvarfanna géé eda
mjog goéd en adeins 4,9% potti hun 6fullneegjandi
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Mynd 16: Mér poétti stadsetning athvarfanna ....

Miklum meirihluta gestanna, eda 82,8%, pétti stadsetning athvarfanna god eda
mjog gbéd en adeins 5,3% potti hun 6fullnsegjandi eda mjog éfullnaegjandi
(mynd 16).
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Mynd 17: Mér pétti dagskra athvarfsins ....

Mynd 17 synir ad minnst anaegja var med dagskrar athvarfanna en ramum
helmingi (52,6%) potti dagskrar athvarfanna gédar eda mjog godar, teepum
pridjungi (31,6%) poétti paer seemilegar og 15,8% patti peer éfullnaegjandi eda
mjog oOfullnaegjandi.
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Mynd 18: Mér potti viomoét starfsfolksins ...

Miklum meirihluta eda 84,1%, potti viomot starfsfélksins gott eda mjog gott,
en 6,3% potti pad ofullneegjandi (Mynd 18)
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Mynd 19: Mér poétti husnaedi athvarfsins ....

Eins og fram kemur @ mynd 19 pétti 85,3% gestanna husnaedi athvarfanna
gott eda mjog gott en adeins 6,3% potti pad 6fullnaegjandi

4.5.3 Porfin fyrir athvorf og heimséknarpjonustu Rauda krossins

Notendurnir sem patt téku i rannsékninni voru spurdir um hversu liklegir peir
vaeru eda hefdu einhvern timann verid til ad nyta sér athvorf eda heimsdknar-
pjonustu Rauda krossins (spurningar 58 til 61 i vidauka 1).
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Mynd 20: Myndir pu nyta pér athvarf Rauda krossins ef pad
staedi pér til boda?

Eins og mynd 20 synir s6égdust 38,9% notendanna sem patt téku i rannsékn-
inni alveg 6rugglega myndu nyta sér athvarf Rauda krossins og rumur fjéro-
ungur (26,8%) sagdist ef til vill myndi nyta sér slika pjénustu.
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Mynd 21:

Hefdir pu einhvern timan a sjukdémsferli pinum nytt
bér athvarf Rauda krossins ef pad hefdi stadio pér til boda?

Mynd 21 synir ad 41,7% sagdist einhvern tima a sjukdémsferli sinum alveg
orugglega hafa nytt sér athvarf Rauda krossins og rumur fimmtungur (21,9%)
sagdist ef til vill hafa gert pad.
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Mynd 22: Myndir pu nyta pér heimséknarpjonustu Rauda
krossins ef hun staedi pér til boda?

Rumur pridjungur patttakendanna sagdist alveg 6érugglega myndu nyta sér
heimsoknarpjénustu Rauda krossins og rumur fjoréungur sagdist ef il vill
myndu nyta sér slika pjonustu (mynd 22).
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Mynd 23: Hefdir pu einhvern tima a sjukdémsferli pinum nytt
bér heimséknarpjonustu Rauda krossins ef pad hefdi stadid pér
til boda?

Tveir fimmtu patttakenda sagdist einhvern tima a sjukdémsferli sinum alveg
orugglega hafa nytt sér heimsoknarpjénustuna ef hun hefdi stadid peim til
boda og rumur fimmtungur sdgdist ef til vill myndu hafa nytt sér hana (mynd
23).
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Ekki fundust nein tengsl & milli pess hvort patttakendur myndu vilja nota sér
pjonustu Rauda krossins og annarra patta, svo sem kyns aldurs, busetu og
gedsjukdomagreiningar. Aftur @8 moti voru peir sem toldu sig félagslega
einangrada liklegri til ad hafa nytt sér eda hafa ahuga a ad nyta sér pjonustu
Rauda krossins. Sja umfjollun i kafla 4.6.
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4.6 Félagsleg einangrun — Kynbundnir peettir — Félagsleg
stada

Lagdur var fyrir notendur pjonustunnar meelikvardi til ad meta félagslega
einangrun peirra. Meelikvardinn samanstéd af 12 spurningum (spurningar 38-
49 i vidauka 1) og var innra réttmaeti peirra gott (0=0.92). bessi meaelikvardi
meeldi félagslega einangrun a skalanum 1 til 5 og gefur leegri tala til kynna
meiri félagslega einangrun. Tengsl maeldust & milli félagslegrar einangrunar
og nokkurra félagslegra patta. Einnig komu fram i rannsékninni tolfreedileg
marktaek tengsl a milli breyta sem lysa félagslegri stodu, heilsufari og kyn-
ferdis sem eru ahugverd fyrir pa sem vinna ad stefnumaétun i heilbrigdis- og
félagspjonustu vid gedsjuka. | pessum kafla verdur sagt fra pessum
tengslum. Tolfreedilegu greiningarnar sem liggja ad baki pessum nidurstdédum
byggja eingdngu a goégnum sem aflad var hja notendum pjénustunnar.

4.6.1 Kynbundnir paettir — Menntun og tekjur

Mun fleiri karlar en konur voru einhleypir eda rumlega prir fjoréu (77,2%)
samanborid vid 57,7% kvennanna (tafla 18). batttakendur & héfudborgar-
svaedinu voru liklegri til ad vera einhleypir en peir sem bjuggu a landsbyggé-
inni. Pannig var adeins fjéroungur (24,8%) patttakenda af héfudborgar-
sveaedinu giftur eda i sambud samanborid vid 43,8% patttakenda a lands-
byggdinni (tafla 19). Eins og vid matti buast voru patttakendur i sambud
liklegri til ad bua i eigin husnaedi en peir sem voru einhleypir. Pannig bjuggu
78,7% beirra sem voru i sambud i eigin husnaedi samanborid vid 41,3%
peirra sem voru einhleypir (x2=24,51; p<0,001; df=4; N=182).

Tafla 18: Tengsl milli kyns og hjuskaparstodu (N=182; df=1)

Ki-kvadrat prof

Kona Karl Xz
Einhleyp 56 (57,1%) 66 (78,6%)
Gift eda i sambud 42 (42,9%) 18 (21,4%) 9,40**

98 (100%) 84 (100%)

**5<0,01
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Tafla 19: Tengsl milli busetu og hjuskaparstodu (N=185; df=1)

Ki-kvadrat prof

Bua a héfud-  Bua a lands-
borgarsveedinu byggdinni %

Einhleyp 79 (75,2%) 45 (56,3%)
Gift eda i sambud 26 (24.8%) 35 (43,8%) 7.,41**
105 (100%) 80 (100%)
**5<0,01

Neer enginn munur var a kynjahlutfalli patttakenda eftir busetu en 47,6%
patttakenda af landsbyggdinni voru karlar samanborid vid 44,9% patttakenda
af héfudborgarsvaedinu. bad er pvi ljost ad su nidurstada ad faerri patttak-
endur a landsbyggdinni en héfudborgarsvaedinu voru einhleypir skyrist ekki af
bvi ad fleiri patttakendur a landsbyggdinni hafi verid karlkyns.

Mikill munur var @ menntun karla og kvenna sem toku patt i rannsokninni.
Pannig voru karlar helmingi liklegri en konur til ad hafa ekki lokid grunnskola
eda 15,5% samanborid vid 6,1% kvenna. Fleiri konur en karlar h6féu aftur a
moti adeins lokid grunnskoéla eda 38,4% kvenna samanborid vid fjoréung
(25,3%) karla. Hlutfallslega jafn margar konur og karlar h6féu lokid students-
profi eda 13,1%. Margfalt fleiri karlar en konur héféu lokid idnnami eda 20,2%
samanborid vid 3,0%. kvenna. Aftur 8 moti voru konur liklegri til ad hafa lokid
styttra nami & framhaldsskdlastigi eda 25,5% samanborid vid 16,5% karla.
Neerri helmingi fleiri konur en karlar hoféu haskélamenntun eda 14,1%
kvenna saman borid vid 8,3% karla (tafla 20).

Tafla 20: Tengsl milli kyns og menntunar (N=182; df=5)

Ki-kvadrat prof

Kona Karl %
Lauk ekki grunnskola 6 (6,1%) 13 (15,5%)
Grunnskolaproéf 38 (38,4%) 22 (26,2%)
Styttra nam a framhaldskolast. 25 (25,3%) 14 (16,7%)
[6nnam 3 (3,0%) 17 (20,2%)
Studentsprof 13 (13,1%) 11 (13,1%)
Haskolamenntun 13 (14,1%) 7 (83%) 21,16***

98 (100%) 84 (100%)

***5<0,001

Pessi munur @ menntun kynjanna endurspegladist ekki i tekjum peirra, pvi
enginn tolfraedilegur munur var a milli tekna karla og kvenna.

Munur var a tekjum patttakenda eftir menntun og héféu hlutfallslega flestir
peirra sem voru med haskolamenntun meira en 150 pusund i manadartekjur
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eda 40,9%. Fjérdungur (25,0%) peirra sem lokid haféi idnnami haféi meira en
150 pusund @ manudi, en adeins 7% peirra sem adeins hoféu lokid grunn-
skolaprofi og 5,6% peirra sem ekki hofdu lokid grunnskdla. Tveir pridju
(66,7%) peirra sem lokid héfdu grunnskdla héfdu minna en 100 pusund a
manudi samanborid vid fimmtung (20,0%) peirra sem lokid h6féu idnnami og
teepum pridjungi (31,8%) peirra sem héfdu haskdlamenntun (x%=31,44;
p<0,001; df=10; N=178).

4.6.2 Félagsleg einangrun — hjuskaparstada og tekjur

Peir sem bjuggu einir voru félagslega einangradri en peir sem voru giftir eda i
sambud (tafla 21).

Tafla 21: Félagsleg einangrun eftir hjuskaparstodu

t-prof fyrir 6had urtok

Meodal- Stadal-
N qildi fravik t-qildi
Giftir eda i sambud 55 3,04 0,96
Bua ein 114 2,54 0,87 3,37**

*%5<0,01

Pvi heerri tekjur sem patttakendur hoféu peim mun minni var félagsleg
einangrun peirra (tafla 22).

Tafla 22: Félagsleg einangrun eftir tekjum

t-proéf fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-
Tekjur N gildi fravik df  F_
minna en 100 pusund & manudi 74 2,59 0,91
100 til 150 pusund a manudi 61 2,58 0,85
meira en 150 pusund & manudi 26 3,17 0,82 2/158 4,84**

**5<0,01
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4.6.3 Félagsleg einangrun — tegund gedsjukdéma og fjoldi greininga

Peir sem bordust vid kvidaraskanir og punglyndi voru félagslega einangradri
en adrir patttakendur (tafla 23).

Tafla 23: Félagsleg einangrun eftir kvidaroskunum og punglyndi

t-prof fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-

N_ gildi fravik_ t-gildi
o_
Greind med kvidardskun 91 2,46 0,83
Ekki greindir med kvidaroskun 78 2,91 0,96 3,27 <0,01
Greind med punglyndi 65 2,54 0,83
Ekki greindir med punglyndi 104 2,95 1,02 2,89*
<0,01

pvi fleiri sjukdomsgreiningar sem patttakendur héféu, peim mun félagslega
einangradri voru peir (tafla 24).

Tafla 24: Félagsleg einangrun eftir fjolda gedsjukdémagreininga

t-prof fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-
Fioldi greininga N gildi fravik daf F_
Ein sjukdémsgreining 65 3,08 1,00
Tveer sjukdomsgreiningar 50 2,69 0,77
Prjar sjukdémsgreiningar 26 2,38 0,73
Fjorar sjukddmsgreiningar 16 2,11 0,76
Fimm sjukdémsgreiningar 7 1,75 0,57 4/159
8,15***

***0<0,001
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4.6.4 Félagsleg einangrun og pjénusta Rauda krossins

Peir sem nyta sér eda hafa nytt sér athvorf Rauda krossins eru félagslega
einangradri en peir sem ekki hoféu nytt sé pau (tafla 25).

Tafla 25: Félagsleg einangrun eftir pvi hvort patttakendur hafa nytt sér
athvorf RKI

t-prof fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-
N qildi fravik  t-qildi
Hafa nytt sér athvorfin 62 2,52 0,78
Hafa ekki nytt sér athvorfin 100 2,83 0,98 2,10*

*p<0,05

Jafnframt kom i ljés ad peir sem s6gdust myndu nyta sér athvorf og heim-
soknarpjonustu Rauda krossins, ef pad steedi peim til boda, voru félagslega
einangradri en peir sem s6gdust ekki myndu nyta sér slika pjonustu. Pad
sama atti vid um pa sem toldu ad peir hefdu einhvern timann viljad nyta sér
slika pjonustu a sjukdémsferlinum (tafla 26).
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Tafla 26: Sambandid a milli félaglegrar einangrunar og pess hvort
patttakendur vilja nyta sér athvorf eda heimséknarpjonustu
Rauda krossins

Medal- Stadal-
N gildi fravik df F p
Mundir pu nyta pér athvarf

alveg orugglega 58 247 0,80
ef til vill / dviss 67 2,60 0,87
myndi ekki nyta mér pad 25 3,44 1,02 2/147 8,80 <0,001

Hefdir pu nytt bér athvarf

alveg orugglega 62 2,45 0,81
ef til vill / dviss 61 2,63 0,89
myndi ekki nyta mér pad 22 3,44 1,00  2/142 8,09 <0,001

Mundir bu nyta bér heimsodknarbj

alveg orugglega 49 2,38 0,80
ef til vill / Gviss 69 2,79 0,89
myndi ekki nyta mér pad 29 3,10 1,01 4/144 6,18 <0,01

Hefdir pu nytt bér heimsdknarpj

alveg orugglega 58 2,44 0,83
ef til vill / dviss 65 2,73 0,84
myndi ekki nyta mér pad 23 3,29 1,09  4/143 7,73 <0,001

4.6.5 Hofudborgarsvaedio og landsbyggdin

Eins og adur hefur komid fram voru patttakendur & héfudborgarsvaedinu
liklegri til ad vera einhleypir en peir sem bjuggu a landsbyggdinni. Kénnunin
syndi einnig ad patttakendur & héfudborgarsvaedinu voru félagslega einangr-
adri en peir sem bjuggu a landsbyggdinni (tafla 27). Enginn munur var a
skolagdngu eda tekjum peirra patttakenda sem bjuggu a hofudborgar-
svaedinu og i dreifbyli.

Tafla 27: Félagsleg einangrun eftir busetu

t-prof fyrir 6had urtok

Medal- Stadal-
N_ qildi fravik_  t-qildi
Bua a héfudborgarsvaedinu 94 2,59 0,90
Bua a landsbyggdinni 73 2,87 0,93 1,9*
*p=0,05
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Tveer greiningar hafa mismikla utbreidslu eftir landshlutum; punglyndi og
gedklofi. Punglyndi er algengara a landsbyggdinni en a héfudborgarsvaedinu
en gedklofi er algengari a héfudborgarsvaedinu. Rumlega tveir pridju (68,8%)
patttakenda a landsbyggdinni hafdi ségu um punglyndi samanborid vid
ruman helming (53,8%) patttakenda af hofudborgarsvaedinu (tafla 28).
Fjérdungur (25,2%) patttakenda & héfudborgarsvaedinu hafdi fengid
gedklofagreiningu samanborid vié 13,8% patttakenda af landsbyggdinni (tafla
29).

Tafla 28: Tengsl milli busetu og punglyndis (N=189; df=1)

Ki-kvadrat prof

Bua a hofud- Bua a lands-

borgarsvaedinu byggdinni v?
Punglyndisgreining 57 (53,8%) 55 (68,8%)
An punglyndisgreiningar 49 (46,2%) 25 (31,3%) 4,27*
106 (100%) 80 (100%)
*0<0,05
Tafla 29: Tengsl milli busetu og gedklofa (N=186; df=1)
Ki-kvadrat prof
Bua a hofud- Bua & lands-
borgarsvaedinu  byggdinni x2
Gedklofagreining 27 (25,5%) 11 (13,8%)
An gedklofagreiningar 79 (74,5%) 69 (86,3%) 3,85*
106 (100%) 80 (100%)
*0=0,05
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5. UMRZEDA - LEIDIR TIL URBOTA

Eins og fram kemur i freedilegum bakgrunni pessarar skyrslu, hefur verid
umdeilt hversu feerir gedsjukir eru til ad meta eigin pjonustuparfir (Corrigan,
Buican, & McCracken, 1996). Hins vegar er naudsynlegt ad kanna viéhorf
pjonustupega til ad geta sett fram hugmyndir um urbaetur sem notendur eru
liklegir til ad nyta sér, pvi rannsoknir syna ad notendur eru liklegri til ad nyta
sér pjonustu sem peir sjalfir telja porf fyrir (Campbell, 1997; Roth & Crane-
Ross, 2002). bad eru einnig sjalfsogd réttindi félks med gedraskanir og
adstandenda peirra ad hlustad sé a skodanir sem snerta peirra eigin hagi. i
pessari rannsokn komu fram skyr skilabod fra notendum pjénustunnar, baedi
gedsjukum og adstandendum, um ad su pjonusta sem brynast er ad efla i
islensku gedheilbrigdiskerfi er einstaklingsmidadur studningur vid gedsjuka i
formi vidtalsmedferdar, persdnulegrar radgjafar og heimsoknarpjonustu. pad
er von okkar sem petta rita ad hlustad verdi a pessar oskir

Pegar notendurnir sem patt toku i pessari rannsokn voru bednir um ad meta
geedi peirrar pjdnustu sem peir fengu i sidustu innldgn a sjukrastofnun er
meirihluti peirra almennt anaegdur. bPegar nidurstodurnar eru skodadar nanar
kemur po i ljos ad brynt er ad vinna ad urbotum a ymsum svidum pjonust-
unnar. Rannsoknir a vidhorfum notenda til gedheilbrigdispjonustunnar hafa
synt ad pau atridi sem skipta megin mali fyrir gaedi pjonustunnar eru vidmot
starfsfélks, fagleg vinnubrogd og samfella i pjonustu (Barker, Shergill,
Higginson og Orrell, 1996; Henderson, Hales og Ruggeri, 2003; Lelliott og fl.,
2001; Wallace og fl., 1999). Nidurstodur rannsoknarinnar gefa til kynna ad
notendur islenskrar heilbrigdispjonustu séu ansegdastir med vidmot starfs-
félks, en ad samfellu i pjonustu sé mest abdtavant pvi eins og pessi rannsokn
synir snyr veiki hlekkurinn vardandi innlogn ad eftirfylgd. Meirihluti svarenda
taldi sig hafa fengid litlar upplysingar um pau urraedi sem i bodi veeru eftir
utskrift. Petta aetti ad vera audvelt ad laga med aukinni fraedslu um pau
urreedi sem til eru. Hins vegar geeti verid ad i einhverjum tilfellum veeri ekki til
neitt heppilegt arraedi fyrir notenda og pvi kunni upplysingar ad skorta. Naud-
synlegt er ad gerd sé itarleg uttekt a peim urreedum sem i bodi eru til pess ad
beir sem l6gum samkvaemt eiga ad sinna eftirfylgd og upplysingapjonustu til
félks med gedraskanir og adstandenda peirra geti sinnt sinu hlutverki.

Nidurstodur skyrslunnar syna ad adstandendur eru tolfreedilega marktaekt
0anaegdari med pjonustu sjukrastofnana en notendur sjalfir. Velta ma fyrir
sér skyringum a pessu. Krofur adstandenda til pjonustunnar kunna ad vera
meiri eda ad danaegjan stafi af pvi ad peim er i mérgum tilfellum haldid alveg
utan vid medferd og ad litid sé hlustad a skodanir peirra. P svo ad virda
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burfi reglur um tranad vid folk med gedraskanir meetti huga betur ad fram-
komu vid adstandendur og hvernig haegt sé ad baeta samskiptin vid pa,
sérstaklega i peim morgu tilfellum par sem adstandandi er éformlegur
umonnunaradili notanda. Gedsjukdomar einskordast ekki vid pa einstaklinga
sem greinast med pa, heldur hafa peir vidtaek ahrif a allt umhverfid, sérstak-
lega a pa sem standa notendum naest. Pvi er mjog mikilveegt ad hlusta a
raddir adstandenda, sem og notenda, til ad sinna pjonustupérfum peirra a
fullnaegjandi hatt.

Eins og fram kom i nidurstdédukafla var anaegja med sidustu innldgn meiri &
Fjérdungssjukrahusinu a Akureyri en a Landspitalanum - Haskoélasjukrahusi i
Reykjavik. Ahugavert er ad velta pessu fyrir sér me@ tilliti til pess hvort
munur sé a pjonustu pessara sjukrastofnana og pa i hverju munurinn felist.
Hefur t.d. steerd stofnunar eda deilda ahrif & gaedi pjénustunnar? Er fjoldi
fagfélks og starfsfolks mismunandi a stofnunum tveim? Einnig kann hugsan-
leg skyring ad vera ad munur sé a peim hopum sem saekja pjénustu a
pessum tveimur stodum og ad pad hafi ahrif a vidhorf peirra til pjdnustunnar.
Félagsleg stada svarendanna var t.d. verri & hofudborgarsveedinu en a
Akureyri og margir flytjast utan af landi til h6fudborgarsvaedisins vegna
alvarlegra gedsjukddéma.

pPad er ennfremur ahyggjuefni hversu margir svara puvi til ad litid tillit sé tekid
til skodana sjuklinga og ad fagfélk veiti litinn tima til ad tja lidan og bidja um
upplysingar. Meirihlutinn taldi jafnframt ad adstandendur fai litla fraedslu um
gedraskanir hja heilbrigdisstarfsfélki og ad ekki sé tekid mikid tillit til skodana
beirra. Pessar nidurstodur stangast a vid Evropuyfirlysinguna um gedheil-
brigdismal og adgerdaazetiunina sem heilbrigdisradherrar adildarrikja
Evropudeildar WHO sampykktu i Helsinki 2005 (Alpjoda heilbrigdisstofnunin,
2005). Eins og adur hefur komid fram var par kvedid a um aukin ahrif
notenda pjénustunnar og adstandenda peirra i dkvardanatoku vardandi
gedheilbrigdispjonustu. Pad er pvi brynt ad fundnar verdi leidir til pess ad
leidrétta pad astand sem nu virdist rikja samkvaemt pessari konnun og ad
samskipti milli hlutadeigandi verdi beett.

pad eetti ekki ad koma & évart ad su tegund medferdar sem flestir segjast
hafa fengid er lyffamedferd i sidustu innldgn sinni og talsvert faerri segjast
hafa fengid pa tegund medferdar sem kemur naest a eftir, p.e. radgjof og/eda
samtalsmedferd fagfolks. Flestum finnst hins vegar ad radgjof eda samtals-
medferd fagfolks hafi gagnast best og vilja helst auka pa tegund pjonustu.
Neest flestir telja ad lyfjamedferdin hafi gagnast best en fleiri vilja frekar auka
félagsradgjof og idjupjalfun en lyflamedferd. Nidurstédur rannsdknarinnar
benda pvi til ad notendum finnist lyfjamed&ferd vera nytt til fulls en ad efla purfi
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adrar tegundir medferdar. Hér er fyrst og fremst um ad reeda medferdarur-
reedi sem fela i sér persénuleg tengsl vid medferdaradila, s.s. samtals-
medferd og radgjof. bessar nidurstodur eru i samraemi vid adrar nidurstodur
rannsoknarinnar sem benda til ad peir sem bua vid langvinna gedsjukdéma
séu félagslega einangradir.

Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad peir sem glima vid alvarlegan gedsjuk-
dém bua vid bag félagsleg kjor og er pad i samraemi vid adrar rannsoknir
(Témas Helgason, Kristinn Tomasson og Tomas Zoéga, 2003; Raudi
krossinn, 2000). patttakendur i rannsdkninni eiga pad sameiginlegt ad glima
vid alvarlega og langvinna gedsjukdoma. Rumur helmingur peirra haféi meira
en eina sjukdémsgreiningu og var medalfjoldi greininga teeplega tveer.
Meirihluti patttakenda eda 60,1%, hafdi legid a gedsjukrahusi sidustu fjogur
arin. bvi fleiri sjukddmsgreiningar sem patttakendur hoféu pvi félagslega
einangradri voru peir. Meirihluti patttakenda var einhleypur og minna en
helmingur peirra bjo i eigin husnaedi. bridjungur hafdi adeins lokid grunn-
skolaprofi og 9,9% hafdi ekki lokid grunnskolaprofi. Flestir patttakenda eda
80,3%, hafdi minna en 150 pusund krénur i tekjur @ manudi. Sterk tengsl
maeldust @ milli menntunar og tekna og héféu peir minna menntudu minni
tekjur. Eins jokst félagsleg einangrun med minni tekjum. Peir sem minni
menntun hafa, virdast einnig hafa minni moguleika i atvinnulifinu. Eitt
brynasta verkefnid til ad draga ur félagslegri einangrun peirra sem pjast af
langvinnum gedsjukdédmum hlytur pvi ad vera ad veita peim taekifeeri til
menntunar og opna peim leidir ut & atvinnumarkadinn.

Eins og i ymsum erlendum rannsoknum kom fram munur a félagslegri stodu
eftir pvi hvort patttakendur bjuggu a héfudborgarsvaedinu eda a landsbyggd-
inni (Borga, Widerlov, Stefansson & Cullberg, 1992; Sommers, 1989;
Jansson, Sonnander og Wiesel, 2003). bannig voru patttakendur a hofud-
borgarsvaedinu liklegri til ad vera einhleypir en peir sem bjuggu a lands-
byggdinni. Adeins fjérdungur patttakenda af héfudborgarsvaedinu var giftur
eda i sambud samanborid vid 43,8% patttakenda a landsbyggdinni.
patttakendur a héfudborgarsveedinu voru einnig félagslega einangradri og
héfdu meiri reynslu af forddbmum en peir sem bjuggu a landsbyggdinni. Tveer
sjukdémsgreiningar hofdu mismikla utbreidslu eftir pvi hvar patttakendur
bjuggu. Punglyndi var algengara a landsbyggdinni en gedklofi var algengari a
hofudborgarsvaedinu.

Rétt rumur pridjungur patttakenda hafdi einhvern tima nytt sér athvorf Rauda
krossins en enn fleiri, eda 38,9%, sdgdust alveg drugglega mundu nyta sér
pau. Rumur fjérdungur sagdist ef til vill nyta sér pau. Hlutfallslega jafn margir
af héfudborgarsvaedinu og landsbyggdinni nyttu sér athvorfin, eda lystu yfir
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ahuga 4 ad nyta pau. Anzegja med athvorfin var mikil og pad var helst ad
gestunum peetti dagskra athvarfanna abo6tavant. Gagnsemi athvarfanna
verdur ekki adeins metin ut fra pvi hve margir nyta sér pau og hvad gestirnir
eru almennt anaegdir, heldur lika ut fra peirri nidurstodu pessarar kdnnunar
ad peir sem nyta sér eda hafa nytt sér athvorf Rauda krossins eru félagslega
einangradri og hafa meiri reynslu af forddbmum en peir sem ekki hofdu nytt
sér pau.

Karlar sem téku patt i rannsdkninni voru helmingi liklegri en konurnar til ad
hafa nytt sér athvorfin. Peir sem bjuggu einir voru einnig mun liklegri en peir
sem voru giftir eda i sambud til ad hafa nytt sér athvorfin og peir sem hofou
gedklofagreiningu voru mun liklegri en adrir til ad hafa nytt sér pjonustu
beirra. Pad er athyglisvert ad pessi tengsl komu ekki fram pegar spurt var
hvort patttakendur mundu nyta sér eda hefdu einhvern tima i sjukdémsgdéngu
sinni, viljad nyta sér athvorf Rauda krossins. Pad ma pvi draga pa alyktun ad
athvorf Rauda krossins séu vannytt af konum, peim sem eru i sambud og
pbeim sem hafa adrar sjukdomsgreiningar en gedklofagreiningu. Pad hlytur ad
vera nzaesta verkefni athvarfanna ad na til pessara hopa. brir fjordu peirra
sem ekki hoféu gedklofagreiningu hoféu punglyndis- og/eda kvidagreiningu
og peir sem hofdu pessar greiningar voru félagslega einangradri en adrir
patttakendur. bad liggur reyndar i hlutarins edli ad kvidnir og punglyndir eiga
i erfidleikum med ad hafa frumkvaedi ad pvi ad rjufa félagslega einangrun
sina, t.d. med pvi ad heimsaekja athvorf Rauda krossins. bad veeri pvi
athugandi fyrir Rauda krossinn ad veita pessum hépi heimsoknarpjonustu og
kynna i leidinni fyrir honum pjénustu athvarfanna.

Adeins oOrfair eda fimm einstaklingar (2,7%) hoféu notid heimsoknarpjonustu
Rauda krossins enda er enn verid ad préa petta urreedi fyrir folk med
langvinna gedsjukdéma. Rumur pridjungur patttakenda sagdist 6rugglega
myndu nyta sér slika pjonustu og enn fleiri, eda 39,7%, ad peir heféu viljad
nyta sér slikt urraedi einhvern tima a sjukdomsferlinum. pPar ad auki sagdist
fioréungur patttakenda ef til vill vilja nyta sér heimsoknarpjonustu og fimm-
tungur ad hann hefdi ef til vill einhvern tima a sjukdémsferlinum viljad nyta
sér slikt urraedi. Pad er augljéslega mikil porf fyrir slika pjénustu enda syna
nidurstdédur rannsoknarinnar ad peir sem pjast af langvinnum gedsjukdémum
eru félagslega einangradir. bad kemur pvi ekki a ovart ad su gedheilbrigdis-
pjonusta sem patttakendum potti mikilveegast ad auka var beettur adgangur
ao fagfolki, samtalsmedferd og radgjof, pvi oll pessi urreedi byggja a
mannlegum tengslum.

Eins og fram kemur i inngangi er mikilvaegt ad fylgja eftir Evrépuyfirlysingu
um gedheilbrigdismal og adgerdaazetlun sem heilbrigdisradherrar adildarrikja
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Evropudeildar WHO sampykktu i Helsinki 2005. bar kemur fram ad bjéda
eigi folki med gedraskanir ad velja eda hafa ahrif a pa uménnun sem pad a
kost a og heefir porfum peirra og adstaeedum. Ennfremur ad vidurkenna eigi
ad vid skipulagningu og préun pjénustu skuli byggt a reynslu og pekkingu
pjonustupega og adstandenda peirra (Alpjoda heilbrigdisstofnunin, 2005).
Med pvi ad spyrja notendur og adstandendur peirra um vidhorf og reynslu af
gedheilbrigdispjonustu eru Gedhjalp og Raudi kross islands ad stiga mikil-
vaegt skref til pess ad afla upplysinga sem haegt er ad hafa til hlidsjonar i
stefnumaétunarvinnu hins opinbera i gedheilbrigdismalum.
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7. VIDAUKI 1 - Malitaeki Notenda

Pjonustubparfir gedsjukra og reynsla peirra og adstandenda af
gedheilbrigoispjonustu a Islandi

Athugadu ad pér er frjalst ad sleppa einstaka spurningum pott pu svarir listanum i
heild sinni.

I. Hér eru fyrst spurningar er varda bakgrunn pinn

A hvada aldri ert pu?
18 -20 4ra [] 36 - 40 ara [ 56 - 60 ara []
21-254ra [ 41 - 45 4ra [ 61 -67 ara [
26 -304ra [] 46 - 50 4ara [ >70 ara L]
31-354ra [ 51-55éara [
3. Hvort ert pt karl eda kona? karl kona
[] []
Hver er hjaskaparstada pin? gift(ur) einhleyp(ur) 1isambud
ekkja/ekkill
[] Ll [] []
4. Hvar 4 landinu byrd pa ?
béttbyli utan Norourland
Hofudborgar- hofudborgar dreitbyli / péttbyli
svaedid Dreifbyli svadisins (Holmavik-
Langanes)
[] Ll Ll []

5. Hvernig er busetu pinni hattad?
Eigid husnzdi []
Sambyli eda stofnun []

Leiguhtsnadi 4 almennum markadi [
bud 4 vegum Félagspjonustu / OBI / Svadisskrifstofu [
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6. Hversu long var skdolaganga pin ?
Merktu vid pad nam sem var lokid sidast
Styttra nam (dipléma) eda

Lauk ekki grunnskola Grunnskoli namskeid &
framhaldsskolastigi

[ [ [

[Onnam Stidentsprof Haskolaprof

[ [ [

7. A hvada bili liggja manadarlegar tekjur pinar?

<100 pusund kr. L] 250 - 300 pusund kr. [

100 - 150 ptsund kr. [ 300 - 350 pusund kr. [

150 - 200 ptsund kr. [ 350 - 400 pusund kr. [

200-250 pusund kr. [ >400 pasund kr. []
8. Hvaoda sjukdomsgreiningu hefur pu fengio?

Merktu vio allt sem vid a Aldur vid greiningu?

Ofvirkni/athyglisbrestur [ ara

bunglyndi L] ara

Kvidaroskun [] ara

Gedhvorf [] ara

Gedklofi [] ara

Atroskun [] ara

Personuleikardskun [] ara

Fiknisjukdémur L] ara

hvers konar:

Annad [] ara

hvao:




II. Nest koma prjar spurningar um reynslu pina af pjonustu
opinberra adila og félagssamtaka.

9.

Eg hef notid pjonustu eda studnings eftirfarandi stofnana eda félagasamtaka
vegna gedrznna vandamala

Merktu vio allt sem vio a

10.

11.

[] Landspitala haskolasjiikrahuss vid Hringbraut
[] Landspitala haskolasjikrahuss, Kleppi

[] Barna- og unglingageddeildar

[] Fjérdungssjukrahussins 4 Akureyri

[J Heilsustofnun N.L.F.1. Hveragerdi

[] Heimagedhjtkrunar

[] Félagspjonustu

[ Svadisskrifstofu um malefni fatladra

[] Heimilislaekna eda heilsugeslustodva

[1 Gedverndarfélags Islands

[] Gedhjalpar

[] Hugarafls

[] Rauda krossins (s.s. i Vin, Dvol, Lek eda Laut)
[] KIubbsins Geysis

[] Klubbsins Stroks

[I Reykjalundar endurhafingarmidstddvar

[1 Sjalfshjalparhopa

[ bjodkirkjunnar

[] Annarra trifélaga

[] Annad

Ef pu hefur verio lagour/16go inn a sjukrastofnun vinsamlegast skrifio a
hvada stofnun sidasta innlogn for fram.

Stofnun:

A hvada éri for pessi sidasta innlogn fram?

Hefur pu fengio medferd hja adilum med einkarekna pjonustu (4 stofum)?
Merkid vid eins morg atridi og eiga vio

[] Gedlaeknum

[ Salfredingum

[ Félagsradgjofum

[] Radgjofum (s.s. fjolskylduradgjofum, afengisradgjofum ofl.)

[] Adilum sem stunda 6hefdbundnar laekningar (s.s. heilurum, graedurum ofl.)

58



12. Hefur pu einhvern timan fario

i meoferd vegna afengis- eda vimuefnanotkunar?

Ja
[

Nei
]

ITI. Hér a eftir koma 17 spurningar um vidhorf pin til pjonustu

sjukrastofnana.

begar pu svarar pessum spurningum hafou pa i huga sioustu innlogn pina
vegna gedreenna vandamala. Ef pu hefur ekki reynslu af innlogn vinsamlegast

svaradu neest spurningu 30.

Vinsamlegast merktu vio pa fullyrdingu sem lysir best viohorfi pin.

13. bjonustan sem ég fekk vid
undirblining og mottoku

innlagnar a stofnun var

14. bjonusta sem ¢g fékk

a medan innlogn st6d var

15. bjonusta sem ¢g fékk

vio utskrift var

16. Eftirfylgd sem ég fékk

eftir utskrift var

17. Upplysingar sem ég fékk fra starfs-
folki um pau urraedi sem i bodi

veeru eftir atskrift voru

hvorki
mjog  frekar  g6d né
200 g060 sleem
L] [] L]
L] ] L]
hvorki
mjog  frekar  g60 né
260 g60 sleem
L] ] L]
L] [] L]
hvorki
mjog frekar miklar
litlar litlar
miklar
o []

frekar mjog
slem  slem
[] Ll
[] Ll
frekar mjog
slem  slaem
[] Ll
[] Ll
frekar mjog
né litlar ~ miklar
[] Ll
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IV. Hér koma 7 spurningar um pitt mat a viomoti starfsfolks sem pu
attir samskipti vio 4 medan 4 innlogn st60 (med viomoti er att vio
framkomu starfsfolksins).

18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.

25.

mjog frekar
slemt  slaemt

Viomot félagsradgjafa var
Vidmot hjukrunarfredinga var
Viomot idjupjalfa var

Vidmot lekna var

Vidmot 6faglerds starfsfolks var
Viomot salfredinga var

Ooooogn
Ooooogd

Vidmot sjukralida var

Hvers konar adstoo fékkst pu a sjukrastofnuninni?

Merkid vid eins morg atrioi og vid a

[ Félagsradgjof

[ Idjupjalfun

[1 Lyfjamedferd

[] R4dgjof eda studningsvidtol fagfolks
[ Sjtikrapjalfun

[] Studningur frd 6drum sjiklingum

hvorki
gott né
sleemt

Ooooogn

frekar
gott

Ooooogn

mjog
gott

Odooogn

[] Samtalsmedferd (lekna, hjikrunarfreedinga, salfreedinga eda annars fagfolks)

[] Umo6nnun almenns starfsfolks
[] Annad Hvad?
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26. Hvaoa fjora peetti pjonustu/adstodar a sjukrastofnuninni telur pu ao hafi
gagnast pér best?
Vinsamlegast setjid tolustafi vid pad sem pi0 teljid hafa gagnast best (1), neest best
(2) pridja best (3) og fjorda best (4).

Félagsradgjof

Iojupjalfun

Lyfjamedferd

R40gjof eda studningsviotol fagfolks

Sjukrapjalfun

Studningur frd 60rum sjuklingum

Samtalsmedferd (leekna, hjokrunarfreedinga, salfredinga eda annars fagfolks)

Umoénnun almenns starfsfolks
Annad Hvad?

27. Hvada fjora pzetti pjonustunnar telur pi mikilvaegast ad auka fra pvi sem
verio hefur?

Vinsamlegast setjid tolustafi vid pad sem ykkur finnst mikilvagast ad auka

(1), naest mikilvaegast (2), pridja mikilvaegast (3) og fjorda mikilvaegast (4).

Félagsradogjof
[ojupjalfun
Lyfjamedferd
R4dgjof eda studningsviotol fagfolks

Sjakrapjalfun

Studningur frad 60rum sjuklingum

Samtalsmedferd (leekna, hjokrunarfreedinga, salfredinga eda annars fagfolks)
Umonnun almenns starfsfolks

Annad  Hvad?
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28.

29.

mjog frekar
géour  goéour
slemur

Adgangur minn ad fagfolki

4 medan 4 innlogn st6d

var L] L]
alltof  frekar
stuttur stuttur

Timinn sem ég 14 inni

a sjukrastofnun var [] L]

hvorki
goour né
slemur

]

heaefilega
langur

]

frekar mjog
slemur
[ L]
frekar mjog
langur langur
[ [

V. Hér a eftir koma 18 spurningar um vidhorf pin til gedheilbrigois
pjonustu almennt

30.

31.

32.

33.

mjog frekar
litla litla

Telur pu ad adstandendur folks

med gedraskanir fai litla eda

mikla freedslu um gedraskanir

fra heilbrigdisstarfsfolki? [] Ll
mjog frekar
litio litio

Telur pu ad gedheilbrigdisstarfs-

folk taki mikid eda litid tillit til

skodana sjuklinga? [] L]

Telur pu ad gedheilbrigdisstarfs-

folk taki mikio eda litio tillit til

skodana adstandenda sjuklinga? L] L]

Finnst pér fagfolk i gedheilbrigdis- mjog

pjonustu hafa gefid pér mikinn litinn  litinn

mikinn

eda litinn tima til ad tja lidan pina
og bidja um upplysingar i vidtolum? [ Ll

hvorki
mikla né
litla

]

hvorki
mikio né
litio

]

[

frekar hvorki

mikinn né mikinn

litinn

]

frekar mjog

mikla  mikla
[ [

frekar mjog

mikid  mikio
[ L]
[ L

frekar mjog
[ [
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34. Telur pu a0 pad veri gagnlegt eda 6gagnlegt ad sjuklingar i bata sinntu
skipulogdum heimsoknum til sjiklinga i innlégn & sjukrastofnunum?

mjog frekar i meoallagi frekar mjog
o6gagnlegt o6gagnlegt gagnlegt gagnlegt gagnlegt
[ [ [ [ [

35. Telur pu sjalfshjalparhopa gagnleg eda 6gagnleg trredi?

mjog frekar i medallagi frekar mjog
ogagnleg ogagnleg gagnleg gagnleg gagnleg
[ [ [ [ L]

36. Hvaoa trrzedi geoheilbrigdispjonustunnar telur pu mikilvaegast ao efla eda
setja 4 laggirnar midad vid pa stoou sem nu er?
Vinsamlegast setjid tolustafi vio pad sem ykkur finnst mikilvaegast ad efla (1),

naest mikilvagast (2), pridja mikilvaegast (3) og fjorda mikilvaegast (4)

Baeta vi0 plassum 4 almennum geddeildum

Beta adgengi a0 fagfolki

Efla gongudeildarpjonustu spitala

Efla heimagedhjukrun

Efla starfsemi félagsmidstodva eda athvarfa fyrir gedfatlada

Efla hagsmunabarattu félaga

Efla samtalsmedferdarurraedi

Efla gedheilbrigdispjonustu heilsugaslustoova

Efla freedslu og forvarnarstarf

Efla lioveislu

Fjolga sambylum med studningi fyrir pa sem ekki geta buid einir

Fjo6lga einstaklingsibudum a vegum Félagspjonustu eda Svadisskrifstofu
Fjo6lga moguleikum a idjupjalfun eftir Gtskrift fra spitala

Fjolga atvinnuurredum s.s. & verndudum vinnustodum eda atvinnu med
studningi

Fjolga sjalfshjalparhopum

Setja 4 laggirnar lokada geddeild fyrir alvarlega veika einstaklinga
Annad __ Hvad?
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37. Er einhverjum af ofangreindum trraedum ofaukio
ad pinu mati. Ma draga ar pjonustu 4 einhverjum ja nei
svioum? [] Ll

Ef pu svaradir spurningu 37 jatandi hverju finnst pér pa ad megi draga r?

Vinsamlegast bzettu vio pinum eigin athugasemdum um gedheilbrigdis-
pjonustuna:

VI. Hér a eftir koma 12 spurningar um ahrif gedraenna vandamala a
félagslega stoou

Vinsamlegast merktu vio pa fullyrdingu sem pér pykir best lysa reynslu pinni.
mjog 6sam- mjog
sammala sammala éviss mala 6sammala

38. Gedraen vandamal min valda mér
félagslegri einangrun ] L] [] [] ]

39. Vegna gedraenna vandamal minna
hefur fjdlskylda min fjarlegst mig [l Ll [] L] L]

40. Vegna gedrenna vandamal minna
hef ég fjarlegst fjdlskyldu mina [ L] [] L] ]

41. Eg vildi geta tekid meiri patt i
felagslifi en ég geri L] L] L] L] L]

42. Atvinnupatttaka min er skert
vegna gedranna erfidleika minna [ L] ] ] L]
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43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

Eg vildi taka meiri patt i
atvinnulifinu en ég geri ]

Eg verd fyrir forddomum 6kunnugra
vegna gedrenna erfidleika minna [

Vegna gedrenna vandaméla minna
hafa vinir minir og kunningjar
fjarleegst mig []

Eg verd fyrir fordomum heilbrigdis-
starfsfolks vegna gedraenna
erfidleika minna L]

Eg verd fyrir fordomum minna
nanustu vegna gedraenna erfidleika

minna L]
Vegna gedraenna vandamal minna

hef ég fjarlegst vini mina og
kunningja [
Eg hef sjalf/sjalfur fordoma gagnvart

gedrenum erfidleikum minum L]
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VII. A0 lokum eru nokkrar spurningar um pjonustu Rauoda Kkrossins

Her a etir fara spurningar sem luta ad athvorfum og heimsoknarpjonustu Rauda
krossins fyrir folk sem glimir vio gedreena 6rougleika. Adur en pu svarar
spurningunum ertu bedin um aod lesa eftirfarandi skilgreiningar:

[ athvorfum Rauda krossins er félki med gedsjikdoma veitt skjél og umonnun
um leid og pad tekur einnig virkan patt i daglegum rekstri peirra. Starfsfolk og
gestir athvarfanna bera sameiginlega abyrgo a starfsemi peirra. Gestir taka patt
1 a0 elda heitan mat i hadeginu sem seldur er a kostnadarveroi, bo0id er uppa
bao- og pvottaadstoou og hvildarherbergi, adgangur er ad tolvum og annarri
daegradvol, farid er 4 listsyningar, a kaffihus og i feroalog. Einnig er hagt ad
lesa bloo, spjalla, hlusta a tonlist, njota félagsskaparins, allt eftir 6skum hvers og
eins.

Heimsdéknarpjonusta Rauda krossins felst i pvi ad sjalfbodalidi sem fengid hefur

freedslu um gedsjikdoma heimsakir skjolsteding sinn ad 6llu jéfnu einu sinni i viku.

Fyrirkomulag heimsoknanna er samkomulag en tilgangur peirra er m.a.

e aQ gefa hinum gedfatlada kost 4 ad reda vio fordomalausan adila

e a0 hvetja hann til a0 hugsa um gedheilsu sina

e a0 hjalpa honum ad rjufa félagslega einangrun til demis med pvi ad fara med
honum 4 kaffihus og ut ad versla og

e hvetja hann til ad baeta stodu sina i lifinu, t.d. med atvinnupatttoku og pvi ad auka
menntun sina.

50. Hefur pt einhver timan nytt pér athvarf Rauda krossins?  ja nei
[ [
Ef bu svarar pessi spurningu neitandi ertu bedin(n) um ad svara nast spurningu
56
mjog ofull- mjog 6full-
g0 g60 szemileg nagjandi nzegjandi
51. Mér potti pjonusta athvarfsins [ L] L] L] ]
52. Mér potti dagskra athvarfsins Ll Ll Ll L] Ll
53. Mér potti stadsetning athvarfsins [ L] L] ] ]
mjog ofull- mjog o6full-

gott gott saemilegt naegjandi naegjandi

54. Mér potti viomot starfsfolksins
i athvarfinu L] L] L] L] L]

55. Mér potti husnadi athvarfsins [ L] L] L] L]
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56. Hefur pt einhver timan nytt pér heimsoknarpjonustu Rauda krossins?  ja nei

O O

Ef pu svarar pessi spurningu neitandi ertu bedin(n) um ad svara ncest spurningu 58

mjog

g60 g60

57. Mér potti heimsoknarpjonusta L] L]

alveg

orugglega

58. Myndir pu nyta pér athvarf Rauda
krossins ef pad stedi pér til boda L]

59. Hef0ir pt einhver timan 4 sjuikdomsferli
pinum nytt pér athvarf Rauda krossins
ef bad hefdi stadio pér til boda []

60. Myndir pt nyta pér heimsoknarpjonustu
Rauda krossins ef hiin staedi pér til boda []

61. Hefoir pt einhver timan a sjukdomsferli
pinum nytt pér heimsoknarpjonustu
Rauda krossins ef pad hefoi stadio pér
til boda? O

Takk fyrir!

seemileg

ef til

vill

[l

nzegjandi

ofull- mjog ofull-
nzegjandi
L]
myndi ekki
nyta mér
oviss pao
[ L]
[ L]
[ 0
[ L]
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8. VIDAUKI 2 - Malitaeki Adstandenda

Pjonustuparfir gedsjukra og reynsla peirra og adstandenda af gedheilbrigdispjonustu
4 {slandi

Vinsamlegast svaradu pessum spurningalista ut fra reynslu pinni sem adstandandi.

Athugadu ad pér er frjalst ad sleppa einstaka spurningum pott pu svarir listanum i
heild sinni.

I. Hér eru fyrst spurningar er varda bakgrunn pinn og/eda adstandanda
pins.

Kynni pin af gedheilbrigdispjonustunni
Eg hef kynnst gedheilbrigdispjonustunni vegna gedsjukdoms:

Maka Foreldris  Sonar/déttur  Frenda/frenku Vinar
] L] ] ] ]

a. A hvada aldri ert pu sjalf (ur)?

18 - 20 ara [] 36 - 40 ara [] 56 - 60 ara []
21-254ra [ 41 -454ara [ 61-67ara [
26 - 30 ara [] 46 - 50 ara [] >70 ara []
31-35ara [ 51-55ara [

b. Ef pu ert adstandandi einstaklings med gedsjukdém, merktu pa vid aldur
hans/hennar

18-204ara [ 36-404ara [ 56-604ara [

21 -25ara ] 41 - 45 ara ] 61 - 67 ara ]

26-304ara [ 46-504ara [ >70 ara ]

31-35ara ] 51 -55 ara ]

a. Hvort ert pu karl eda kona?karl  kona

[] []
b. Ef pu ert adstandandi einstaklings med gedsjukdom, merktu pa vid kyn
hans/hennar karl  kona

[] []
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Hver er hjuskaparstada adstandanda pins?
gift(ur) einhleyp(ur) 1isambud ekkja/ekkill
O O [ [

Hvar 4 landinu byr adstandandi pinn?

Hofudborgar- Dreifbyli  béttbyli utan hofud- Nordurland-dreifbyli / péttbyli

svaedi borgarsveedis (Holmavik-Langanes)

L] 0 L] [l

Hvernig er busetu adstandanda pins hattad?

Eigid husnadi []

Sambyli eda stofnun []

Leiguhtsnzdi 4 almennum markadi [

bud & vegum Félagspjonustu / OBI / Sveedisskrifstofu [

Hversu long var skélaganga adstandanda pins?
Merktu vid pad nam sem var lokid sidast
Styttra nam (dipléma) eda
Lauk ekki grunnskola Grunnsko6li  namskeid 4 framhaldsskolastigi

[] [] []
[dnnam Stadentsprof Haskolaprof
[] [] []

A hvada bili liggja manadarlegar tekjur adstandanda pins?

<100 pusund kr. [J  250-300pasund kr. [
100 - 150 pusund kr. 1 300 - 350 pusund kr. [
150 - 200 pusund kr. [1 350 —400 pusund kr. [
200-250 pusund kr. [1 ~ >400 ptsund kr. []
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Hvada sjukdomsgreiningu hefur adstandandi pinn fengid?
Aldur vi0 greiningu?

Merktu vio allt sem vid a

Ofvirkni/athyglisbrestur [] ara
Punglyndi [] ara
Kvidardskun ] ara
Gedhvorf ] ara
Gedklofi ] ara
Atréskun ] ara
Personuleikaroskun ] ara
Fiknisjukdémur [] ara
hvers konar:
Annad ] ara
Hvao?:

Nast koma prjar spurningar um reynslu pina af pjonustu opinberra adila

og félagssamtaka.

Adstandandi minn hefur notid pjonustu eda studnings eftirfarandi stofnana eda

félagasamtaka vegna gedrenna vandamala
Merktu vid allt sem vid 4

[] Landspitala haskolasjukrahuss vid Hringbraut

[] Landspitala haskolasjikrahuss, Kleppi
[] Barna- og unglingageddeildar

[] Fjordungssjukrahtissins 4 Akureyri
[J Heilsustofnun N.L.F.1. Hveragerdi

[] Heimagedhjukrunar

[] Félagspjonustu

[ Svadisskrifstofu um malefni fatladra
[] Heimilislakna eda heilsugeslustodva
[] Gedverndarfélags Islands

[] Gedhjalpar

[] Hugarafls

[] Rauda krossins (s.s. i Vin, Dvol, Lak eda Laut)

[] KIibbsins Geysis

[] Kltbbsins Stroks

[] Reykjalundar endurhaefingarmidstodvar
[1 Sjalfshjalparhopa

[ bjodkirkjunnar

[ ] Annarra trafélaga

[] Annad
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Ef adstandandi pinn hefur verid lagdur/16gd inn 4 sjukrastofnun vinsamlegast skrifid
a hvada stofnun sidasta innlogn for fram.

Stofnun:

A hvada ari for pessi sidasta innlogn fram?

Hefur adstandandi pinn fengid medferd hja adilum med einkarekna pjonustu (a
stofum)?

Merkio vid eins morg atridi og eiga vio

[] Gedlaknum

[] Salfreedingum

[ Félagsradgjofum

[] Radgjofum (s.s. fjolskylduradgjofum, afengisradgjofum ofl.)

[] Adilum sem stunda 6hefdbundnar laekningar (s.s. heilurum, graedurum ofl.)

Hefur adstandandi pinn einhvern timan farid Ja Nei
i medferd vegna afengis- eda vimuefnanotkunar? [] []

II. Hér 4 eftir koma 17 spurningar um vidhorf pin til pjonustu
sjukrastofnana.

begar pu svarar pessum spurningum hafou pa i huga sioustu innlogn adstandanda
pins vegna gedreenna vandamala. Ef adstandandi pinn hefur ekki reynslu af innlégn
vinsamlegast svaradu neest spurningu 30.

Vinsamlegast merktu vid pa fullyrdingu sem lysir best vidhorfi pinu

hvorki
mjog frekar god né frekar mjog
go0  goo slem slem slem

bjonustan sem adstandandi
minn fékk vid undirbuning og

méttoku innlagnar 4 stofnun var [ [] ] ] ]

bjonusta sem adstandandi minn
fékk 4 medan innlogn stoéd var [] [] [] [] []

Pjonusta sem adstandandi minn
fékk vid utskrift var: o o o O O

Eftirfylgd sem adstandandi
minn fékk eftir utskrift var ] ] ] ] ]
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hvorki

mjog frekar miklar frekar mjog
litlar litlar né litlar miklar miklar
Upplysingar fra starfs-
folki um pau urredi sem i bodi
vaeru eftir utskrift voru [] [] [] [] []

Hér koma 7 spurningar um bitt mat & viomoti starfsfolks sem pt/adstandandi pinn
attir samskipti vid 4 medan 4 innldgn stéd (med vidmoti er att vid framkomu
starfsfolksins).

hvorki
mjog frekar gott né frekar mjog
slemt slemt vont gott gott

Viomot félagsradgjafa var
Vidmot hjukrunarfredinga var
Viomot idjupjalfa var

Viomot lekna var

Viomot ofaglaerds starfsfolks var
Vidmot salfredinga var

Viomot sjukralida var

Oouodon
Oouodon
Oouodon
Oouodon
Ooouogdg

Hvers konar adstod fékk adstandandi pinn 4 sjukrastofnuninni?
Merkid vid eins morg atridi og vid 4

[ Félagsradgjof

[ Idjupjalfun

[ Lyfjamedferd

[] Radgjof eda studningsvidtdl fagfolks

[ Sjukrapjalfun

[I Studningur frd 6drum sjiklingum

[] Samtalsmedferd (lekna, hjikrunarfreedinga, salfreedinga eda annars fagfolks)

[] Umo6nnun almenns starfsfolks
[] Annad Hvad?
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Hvaoda fjora patti pjonustu/adstodar & sjukrastofnuninni telur pu ad hafi gagnast
adstandanda pinum best?

Vinsamlegast setjid tolustafi vid pad sem pi0 teljid hafa gagnast best (1), naest best
(2) pridja best (3) og fjorda best (4).

[ Félagsradgjof

[ Idjupjalfun

[ Lyfjamedferd

[ Radgjof eda studningsvidtdl fagfolks

[ Sjukrapjalfun

[I Studningur frd 6drum sjiklingum

[] Samtalsmedferd (lekna, hjikrunarfreedinga, salfreedinga eda annars fagfolks)

[] Umo6nnun almenns starfsfolks
[] Annad Hvad?

Hvaoda fjora patti pjonustunnar telur ptt mikilvagast ad auka fra pvi sem verid hefur?
Vinsamlegast setjid tolustafi vid pad sem ykkur finnst mikilvagast ad auka (1), nast
mikilvaegast (2), pridja mikilvaegast (3) og fjorda mikilvaegast (4).

[] Félagsradgjof
[ Idjupjalfun
[] Lyfjamedferd
[] Radgjof eda studningsvidtdl fagfolks
[1 Sjukrapjalfun
[] Studningur fra 6drum sjuklingum
[] Samtalsmedferd (lekna, hjukrunarfreedinga, sélfreedinga eda annars fagfolks)
[] Uménnun almenns starfsfolks
[ Annad Hvad?
hvorki
mjog frekar godur né frekar mjog
goédur gbdour slemur slemur slemur
Adgangur minn/adstandanda mins
a0 fagfolki & medan 4 innldgn stod
var I I o
alltof frekar heaefilega frekar mjog
stuttur stuttur langur langur langur
Timinn sem adstandandi minn
14 inni 4 sjukrastofnun var [] [] ] ] ]
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II1. Hér a eftir koma 18 spurningar um vidhorf pin til gedheilbrigdis-

pjonustu almennt

mjog
litla

Telur pu ad adstandendur folks

med gedraskanir fai litla eda

mikla freedslu um gedraskanir

fra heilbrigdisstarfsfolki? []
mjog
litio

Telur pu ad gedheilbrigdisstarfs-

folk taki mikio eda litio tillit til

skodana sjuklinga? L]
mjog
litio

Telur pu ad gedheilbrigdisstarfs-
folk taki mikio eda litio tillit til
skodana adstandenda sjuklinga? []

Finnst pér fagfolk 1 gedheilbrigdis- mjog
pjonustu hafa gefid pér eda ad litinn
standanda pinum mikinn eda litinn

tima til ad tja lidan pina/sina og

bidja um upplysingar i vidtolum? [

hvorki
frekar mikla né frekar
litla litla mikla
] ] ]
hvorki
frekar miki0 né frekar
1itid 1itid mikid
] ] ]
hvorki
frekar miki0 né frekar
1itid 1itid mikid
] ] ]
frekar  hvorki frekar
litinn  mikinn mikinn
né litinn
] ] ]

mjog
mikla

mjog
mikid

mjog
mikid

mjog
mikinn

]

Telur pu ad pad veri gagnlegt eda dgagnlegt ad sjuklingar i bata sinntu skipul6goum
heimsoknum til sjiklinga i innlogn & sjukrastofnunum?

mjog frekar i medallagi frekar mjog
ogagnlegt ogagnlegt gagnlegt gagnlegt gagnlegt
[ [ [ [

Telur pu ad sjalfshjalparhopa gagnleg eda 6gagnleg urredi?

mjog frekar i medallagi frekar mjog
ogagnlegt ogagnlegt gagnlegt gagnlegt gagnlegt
[] [] [] [] []
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Hvada trraeoi gedheilbrigdispjonustunnar telur pi mikilvaegast ad efla eda setja &
laggirnar midad vid pa stodu sem nu er?

Vinsamlegast setjid tolustafi vid pad sem ykkur finnst mikilvaegast ad efla (1), naest
mikilvagast (2), pridja mikilvegast (3) og fjorda mikilvagast (4)

Baeta vi0 plassum 4 almennum geddeildum

Beta adgengi a0 fagfolki

Efla gongudeildarpjonustu spitala

Efla heimagedhjukrun

Efla starfsemi félagsmidstodva eda athvarfa fyrir gedfatlada

Efla hagsmunabarattu félaga

Efla samtalsmedferdarurraedi

Efla geoheilbrigdispjonustu heilsugeslustodva

Efla fredslu og forvarnarstarf

Efla lidveislu__

Fjolga sambylum med studningi fyrir pa sem ekki geta buid einir

Fjo6lga einstaklingsibudum a vegum Félagspjonustu eda Svaedisskrifstofu

Fjolga moguleikum a idjupjalfun eftir Gtskrift fra spitala

Fjolga atvinnudrraedum s.s. & verndudum vinnustddum eda atvinnu med studningi
Fjolga sjalfshjalparhopum

Setja 4 laggirnar lokada geddeild fyrir alvarlega veika einstaklinga

Annad  Hvaod?

Er einhverjum af ofangreindum trredum ofaukid
ad pinu mati. Ma draga Ur pjonustu 4 einhverjum ja nei
svidum? L] L]

Ef pt svaradir spurningu 37 jatandi hverju finnst pér pa ad megi draga Gr?
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Vinsamlegast bettu vid pinum eigin athugasemdum um gedheilbrigdis-pjonustuna:

Takk fyrir !
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