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Útdráttur 
 

 

Markmið með rannsókninni var að kanna hvort bólgusjúkdómurinn sáraristilbólga geti 

haft áhrif á þátttöku einstaklinga í tómstundastarfi. Einnig var markmiðið að kanna 

hvort lífsgæði þessa einstaklinga séu skert vegna sjúkdómsins. Erlendar rannsóknir hafa 

sýnt fram á að sáraristilbólga hefur áhrif á heilbrigði og vellíðan þeirra einstaklinga sem 

greindir eru með sjúkdóminn. Gerð var eigindleg rannsókn þar sem tekin voru viðtöl við 

þrjá einstaklinga á aldrinum 20-31 árs sem þjást af sjúkdómnum. Allir þátttakendur 

rannsóknarinnar hafa verið með sjúkdóminn í 2-4 ár og höfðu verið með óvirkan 

sjúkdóm í einn mánuð samfellt. Niðurstöður sýndu að lífsgæði þátttakenda eru verulega 

skert þegar sjúkdómurinn er virkur. Einnig kom fram að sjúkdómurinn hefur neikvæð 

áhrif á heilbriðgi, vellíðan og andlegt ástand þátttakenda. Út frá niðurstöðum 

rannsóknarinnar tel ég að mikilvægt sé að tómstundafræðingar og starfsfólk í 

tómstundastarfi sé meðvitað um líðan og upplifun einstaklinga með sáraristilbólgu, og 

einnig tilbúin að taka á vel á móti þessum einstaklingum í tómstundastarfið. 
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  Kafli 1 

 

Inngangur 

 

1.1 Bakgrunnur viðfangsefnisins 
Aukin þekking læknavísinda á sjúkdómum og hærri lífaldur einstaklinga eru taldar 

ástæður þess að hlutfall þeirra sem glíma við langvinna sjúkdóma í heiminum fer ört 

vaxandi (Sigurður Guðmundsson og Runólfur Pálsson, 2006). Miklar breytingar verða 

m.a. á andlegu og líkamlegu ástandi hjá einstaklingum sem greinast með langvinna 

sjúkdóma af líkamlegum toga. Því er mikilvægt að huga vel að þeim einstaklingum sem 

glíma við langvinna sjúkdóma þar sem nauðsynlegt er að vera í góðu andlegu jafnvægi 

þegar berjast þarf gegn sjúkdómi sem er að yfirtaka líkamann (Kittelsen, 2001). 

Langvinnur sjúkdómur getur takmarkað það sem einstaklingurinn hefur áður gert 

óhindrað og haft ánægju af (Crepeau, Cohn og Shell, 2003). Einstaklingurinn getur 

upplifað mikla vanlíðan og hjálparleysi hafi sjúkdómurinn áhrif á hæfni hans til að ná 

settum markmiðum.  

     Í ritgerðinni er viðfangsefnið einstaklingar með sáraristilbólgu. Tíðni bólgusjúkdóma 

í meltingarvegi (e. inflammatory bowel disease) virðist vera að aukast og þá sérstaklega 

í vestrænum löndum (Gismera og Aladrén, 2008). Sáraristilbólga (e. Colitis Ulcerosa) 

og svæðisgarnabólga (e. Crohn’s) eru langvarandi, ólæknandi bólgusjúkdómar sem 

valda langvinnri bólgu í meltingarvegi. Sjúkdómarnir hafa svipaða birtingamynd svo 

sem þyngdartap og kviðverki en eru þó ólíkir þar sem bólgurnar myndast á mismunandi 

stöðum í meltingarveginum og hafa mismunandi áhrif á meltingarveginn (Palmer og 

Penman, 1999; Sands, 1999). Langvinnir bólgusjúkdómar geta haft mikil áhrif á 

lífsgæði einstaklinga. Algeng einkenni langvinnra sjúkdóma eru verkir, orkuleysi og 

þreyta, jafnvel þó að sjúkdómurinn sé ekki útbreiddur eða lífshættulegur. Verkir, 

orkuleysi og þreyta geta haft mikil áhrif á möguleika einstaklingsins til þess að sinna 

fjölskyldunni, áhugamálum og öðrum athöfnum daglegs lífs (Lewis, 1998). 

Sjúkdómurinn getur verið það svæsinn að lyfjameðferðir duga ekki og sjúkdómurinn 

nær að eyðileggja ristilinn eða smáþarmana (Monahan og Aronovitch, 2007). Gagnstætt 
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við Crohn’s þá er sáraristilbólga einungis bundin við ristilinn og talið er að hægt sé að 

lækna sáraristilbólgu með skurðaðgerð. Allur ristillinn eða hluti hans er fjarlægður og 

gert garnastóma (Palmer, Penman og Paterson-Brown, 2006). Stór hluti sjúklinga þarf 

að gangast undir skurðaðgerð þó að meðferðin felist fyrst og fremst í lyfjameðferð.  

 

1.2 Tilgangur og rökstuðningur fyrir vali á rannsóknaraðferð 
Tilgangur rannsóknarinnar var að athuga hvort langvinni bólgusjúkdómurinn í 

meltingarvegi, sáraristilbólga, geti hamlað þátttöku einstaklinga í tómstundastarfi og 

hvort lífsgæði þessara einstaklinga séu skert vegna sjúkdómsins. Einnig var markmiðið 

að kanna hvernig daglegu lífi er háttað með tilliti til tómstundastarfs og komast að 

niðurstöðu um hvað sé að hindra þátttöku einstaklinga sem glíma við sáraristilbólgu í 

tómstundastarfi. Rannsakandi greindist sjálfur með sáraristilbólgu árið 2007 og hefur 

sjálfur upplifað skerðingu á lífsgæðum sínum eftir greiningu.  

     Rannsakandi telur mikilvægt að tómstundafræðingar og starfsfólk í tómstundastarfi 

hafi þekkingu á þeim sviðum þar sem lífsgæði einstaklinga eru skert. Rannsakandi telur 

einnig mikilvægt að tómstundafræðingar og starfsfólk í tómstundastarfi sé meðvitað um 

líðan og upplifun einstaklinga með sáraristilbólgu og séu þannig tilbúin að taka vel á 

móti þessum einstaklingum í tómstundastarfið. Tómstundafræðingar ættu að geta nýtt 

sér þessar upplýsingar til að hafa áhrif á líðan og lífsgæði þessara einstaklinga.  

     Sú aðferð sem rannsakandi kaus að byggja rannsókn sína á, er eigindleg 

rannsóknaraðferð sem byggir á fyrirbærafræði. Posavac og Carey (1997), telja að 

markmið eigindlegrar rannsóknar séu að kanna hvaða merkingu og skilning fólk leggur 

á líf sitt, aðstæður og athafnir. Því er hægt að kafa dýpra ofan í einstaka efnisþætti ef 

tilefni gefast. Fyrirbærafræði er talin hentug aðferð til að safna upplýsingum um 

upplifun, skoðanir og reynslu fólks (Lincoln og Guba, 1985). Við gagnasöfnun var 

notast við viðtöl en viðtöl fela í sér bein samskipti milli rannsakenda og viðmælanda og 

eiga vel við þegar reynsla einstaklinga t.d af sjúkdómum er skoðuð (Helga Jónsdóttir, 

2003). Stærð úrtaksins er þó takmarkað þar sem þátttakendur eru einungis þrír talsins og 

því er ekki hægt að alhæfa út frá niðurstöðum.  

     Nánar verður fjallað um aðferðafræði rannsóknar í þriðja kafla. 
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1.3 Rannsóknarspurningar 
Megin tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvort  sáraristilbólga geti hamlað 

einstaklinga í tómstundastarfi. Settar voru fram sex spurningar: 

Hvernig meta einstaklingar með sáraristilbólgu eigin líðan? 

Hvernig gengur einstaklingum með sáraristilbólgu að takast á við daglegar athafnir? 

Telur einstaklingurinn lífsgæði sín vera skert vegna sjúkdómsins? 

Stundar einstaklingurinn tómstundir? Ef svo er hverjar og hversu oft? 

Með hverjum stundar einstaklingurinn tómstundir? 

Eru einhverjar tómstundir sem einstaklingurinn myndi vilja stunda en sjúkdómurinn 

hamlar? 

 

1.4 Uppbygging skýrslu 
Byrjað verður á að skilgreina tómstunda- og félagsstarf í fræðilegri umfjöllun og fjallað 

verður um gildi og mikilvægi þess. Fjallað verður grunnt um langvinna sjúkdóma og 

verða bólgusjúkdómar í meltingarvegi sérstaklega teknir fyrir. Rannsakandi ákvað að 

fjalla sérstaklega um sjúkdóminn sáraristilbólgu (e. Colitis Ulcerosa) og hvaða áhrif 

hann hefur á líf þeirra einstaklinga sem hann hafa. Helstu niðurstöður sem gerðar hafa 

verið á þessu sviði eru kynntar. Að lokum verður fjallað um þær rannsóknir sem gerðar 

hafa verið á þátttöku einstaklinga með sáraristilbólgu í tómstundastarfi. Í þriðja kafla er 

aðferðafræði rannsóknarinnar lýst þar sem greint er frá rannsóknaraðferðinni, vali 

þátttakenda og framkvæmdinni. Farið verður yfir afstöðu rannsakanda, siðferðileg 

álitamál og að lokum verða niðurstöður kynntar. Í fjórða kafla eru dregnar saman helstu 

niðurstöður rannsóknarinnar og umfjöllun um niðurstöður rannsóknarinnar. Í fimmta 

kafla eru umræður um niðurstöður rannsóknar og þar eru einnig rannsóknarniðurstöður 

dregnar saman. 
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Kafli 2 

 

Fræðileg umfjöllun 

 

2.1 Tómstunda- og félagsstarf 
Það getur verið erfitt að skilgreina frítímann sem hugtak. Þeir rannsakendur sem hafa 

skoðað frítímann eru flestir sammála um að hver og einn þurfi sinn frítíma til að farnast 

vel sem einstaklingur. Samkvæmt íslensku orðabókinni er orðið tómstund þýtt sem 

frístund, stund eða tími þegar ekki þarf að sinna skyldustörfum (Mörður Árnason, 

2002). Leitner og Leitner (2004) skilgreina tómstundir sem frítíma eða tíma sem laus er 

við skyldur þar sem einstaklingur er ekki í vinnu eða að framkvæma aðrar athafnir sem 

eru nauðsynlegar fyrir framfærslu. Tómstundir auka fjölbreytni í lífsháttum 

einstaklinga. Þær hjálpa til við að auka lífsgæði, sjálfstraust, kunnáttu og veita aukin 

tækifæri til að læra. Einnig viðhalda þær tengslum og félagslegum samskiptum. 

     Á heimasíðu Umboðsmanns barna er tómstunda- og félagsstarf skilgreint sem 

skipulögð starfsemi sem fram fer innan samtaka og hreyfinga þar sem þátttakendur 

starfa saman í frítíma sínum að markmiðum, áhugamálum og hugsjónum sem að þeirra 

mati teljast mikilvæg. Slík þátttaka eykur getu þeirra til að taka sameiginlegar 

ákvarðanir, kennir samvinnu og einnig læra þau að koma sínum eigin sjónarmiðum á 

framfæri. Þátttaka í tómstundastarfi hefur mikið uppeldislegt og forvarnarlegt gildi fyrir 

börn og unglinga (Umboðsmaður barna, 2010).  

     Samkvæmt Bull, Hoose og Weed er hægt að skilgreina hugtakið tómstundir með 

fjórum aðferðum nálgana: 

Tímatengd nálgun: Tómstundir er sá tími sem einstaklingar eiga eftir þegar vinnu, námi 

eða annars konar skylduverkefnum hefur verið framfylgt. 

Þátttökutengd nálgun: Einstaklingar velja hverju þeir taka þátt í og hvenær. 

Skilgreiningin tengist tímatengdri nálgun en áherslan er á hvað einstaklingurinn tekur 

sér fyrir hendur í sínum frítíma. 

Viðhorfstengd nálgun: Einstaklingurinn ákveður sjálfur hvað hann telur flokkast undir 

tómstundir. Hér fær hver og einn að meta sjálfur hvað tómstundir flokkast undir. 
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Einstaklingar eru ólíkir og því getur verið misjafnt hvað hver og einn telur tómstund 

vera.  

Gildistengd nálgun: Tómstundir eru eitthvað sem einstaklingnum þykir eftirsóknarvert 

og einstaklingurinn fær einnig að endurupplifa tómstundina (Bull, Hoose og Weed, 

2003). 

     Allir einstaklingar eru jafnir og eiga rétt á að sinna tómstundum sínum hvort sem 

einstaklingurinn sé fatlaður, heilbrigður, fjárhagslega illa staddur eða tilheyri ákveðnum 

minnihlutahópi. Starfsmenn í tómstundastarfi leitast við að stuðla að auknum þroska 

barna og unglinga meðal annars með því að leggja áherslu á aukið sjálfstæði þeirra, 

ábyrgð og virkni í félags- og tómstundastarfi. Starfsmaðurinn hefur að leiðarljósi 

uppeldis- og forvarnarmarkmið með starfi sínu. Hann ber einnig ábyrgð á skipulagningu 

og framkvæmd á ákveðnu fyrirfram skilgreindu verkefni á sviði félags- og 

tómstundastarfs í sínu starfi. Æskilegt er að starfsmaðurinn sé góð fyrirmynd fyrir 

einstaklingana sem sækja félags- og tómstundastarfið. Starfsmaðurinn sér einnig til þess 

að markmiðum og reglum í tómstundastarfi sé framfylgt og að unglingum líði vel og 

finni til öryggis í starfinu (Félagsmiðstöðin Fjörheimar, 2011). 

     Árið 1997 var gerð könnun á nemendum á aldrinum tíu til fimmtán ára. Nemendurnir 

voru spurðir hvort þeir tækju þátt í einhverskonar tómstundastarfi og niðurstöður sýndu 

að 40% þeirra gerðu það ekki. Með aldrinum hækkar hlutfall þeirra sem ekki stunda 

tómstundastarf töluvert og er því líklegra að hlutfall þeirra sem ekki stunda 

tómstundastarf sé hærra en þeirra sem yngri eru (Þórólfur Þórlindsson, Kjartan 

Ólafsson, Viðar Halldórsson og Inga Dóra Sigfúsdóttir, 2000). 

 

2.2 Mikilvægi tómstunda 
Tómstundir eru okkur afar mikilvægar. Margir nauðsynlegir félagsþættir lærast í 

gegnum tómstundir eins og til dæmis samskipti og félagsfærni. Talið er að tómstundir 

auki lífsgæði þeirra sem þær stunda og stuðla þær að mörgum mikilvægum 

þroskaþáttum (Berger, 2006). Innlendar og erlendar rannsóknir á tómstundastarfi hafa 

sýnt fram á að ungmenni sem stunda skipulagt tómstundastarf undir umsjón fullorðinna 

aðila, eiga í minni hættu á að leiðast út í óæskilega hegðun og vímuefnaneyslu. Það 

getur haft þveröfug áhrif ef starfið er ekki skipulagt eða undir umsjón fullorðinna (Inga 

Dóra Sigfúsdóttir og Bryndís Björk Ásgeirsdóttir, 2004). Mikilvægt er að frítíminn sé 
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skipulagður og þá sérstaklega af fagmönnum sem vita hverjar væntingar og þarfir 

ungmennanna eru. Talið er að tómstundastarf stuðli að bættri andlegri og líkamlegri 

heilsu og veiti einstaklingum vellíðan. Tómstundastarf stuðlar einnig að heilbrigði og 

það getur hjálpað einstaklingum að takast á við streitu og áföll (Gardner & Chapman, 

2000). Það getur einnig hjálpað einstaklingum að yfirstíga veikindi eða fötlun.    

     Margar rannsóknir hafa verið gerðar sem sýna að með þátttöku í tómstundastarfi 

fullnægjum við bæði félagslegum og andlegum þörfum sem og hreyfiþörf okkar. Það á 

við um allan aldur. Tómstundir í formi hreyfingar eru ekki síður nauðsynlegar þar sem 

regluleg hreyfing getur spornað gegn mörgum sjúkdómum er hrjá manneskjuna. Gildi 

tómstundastarfs hefur aukist í takt við breytingar á samfélaginu. Um leið hefur 

mikilvægi þeirra starfsmanna sem sinna börnum og unglingum í frítímanum aukist. 

Rannsóknir sýna að þeir einstaklingar sem stunda heilbrigðar tómstundir í frítíma sínum 

líður betur og gengur betur í skólanum og eru síður líklegir til að reykja, drekka og 

neyta fíkniefna. Þeir hafa jákvæðari sjálfsmynd og meira sjálfstraust. Skipulagt 

félagsstarf skapar aukna festu í lífi unglinga og umgjörð utan um jafningasamskiptin og 

jafningamenninguna (Þórólfur Þórlindsson o.fl., 2000). Tómstundastarf getur hjálpað 

unglingum að ná árangri þar sem þeim hefur mistekist áður og stuðlað því að þeim líði 

sjálfum betur með sig.   

     Einn meginhvatinn að öllu tómstundastarfi er skemmtanagildi þess. Þátttaka 

einstaklinga í tómstundastarfi er mikilvægur liður í þátttöku í samfélaginu og kennir sú 

þátttaka fólki að vinna saman og taka ákvarðanir í samvinnu við aðra. Þar fer einnig 

fram þjálfun í að koma fram og tjá skoðanir sínar (Þórólfur Þórlindsson o.fl., 2000). 

Gardner og Chapman (2000) telja að heilbrigt og innihaldsríkt líf ætti að samanstanda af 

stöðugu námi eða lífsreynslu í gegnum vinnu og tómstundir.  

     Margir einstaklingar vita ekki hvernig þeir eiga að verja tómstundum sínum og þurfa 

því á leiðsögn að halda. Jákvæð upplifun í tómstundastarfi er afar mikilvæg og því þarf 

að forðast að einstaklingar upplifi neikvæða tilfinningu. Tómstundafræðingar geta 

stuðlað að jákvæðum tómstundum með því að leiðbeina þessum einstaklingum og 

hjálpa þeim að finna eitthvað sem hentar þeim. Margt stendur til boða hér á landi þegar 

kemur að tómstunda- og félagsstarfi og má þar nefna fjölbreytt og öflugt starf á sviði 

íþrótta, útivistar, menningar og lista svo fátt sé nefnt. Mikilvægt er að allir einstaklingar 

geti tekið þátt í einhvers konar tómstundastarfi og að hver og einn velji sér eitthvað á 

sínu áhugasviði. Það er einnig nauðsynlegt að geta deilt áhugamáli sínu með öðrum.  
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2.3 Langvinnir sjúkdómar  
Sjúkdómar eru eins mismunandi og þeir eru margir. Langvinna sjúkdóma (e. long-term 

illness) má skilgreina sem langvarandi og ólæknandi ástand sem varir í þrjá mánuði eða 

lengur. Oft eru langvinnir sjúkdómar annað hvort áunnir eða arfgengir og yfirleitt eru 

veittar einhvers konar meðferðir en sjaldan er hægt að lækna þá alveg (Newman, Steed 

og Mulligan, 2009). Langvinnir sjúkdómar hafa í för með sér skerðingu á lífsgæðum en 

dæmi um langvinna sjúkdóma af líkamlegum toga eru krabbamein, Parkinson og 

Multiple Sclerosis (MS) (Boon, Colledge, Walker og Hunter, 2006). Langvinnir 

sjúkdómar geta bæði verið ósýnilegir og sýnilegir almenningi. Dæmi um ósýnilega 

sjúkdóma eru astmi, flogaveiki og sykursýki en þegar þeir eru sýnilegir getur það átt við 

einstakling í hjólastól (Kittelsen, 2001). Einstaklingar sem þjást af langvinnum 

sjúkdómum þurfa ólíka og mismikla umönnun.  

     Upplifun einstaklinga við upphaf veikinda sinna er misjöfn og sumir upplifa jafnvel 

létti við að fá sjúkdómsgreiningu á meðan aðrir geta upplifað mikið áfall (Kittelsen, 

2001). Miklar breytingar verða m.a á andlegu og líkamlegu ástandi hjá einstaklingum 

sem greinast með langvinna sjúkdóma af líkamlegum toga. Því er mikilvægt að huga vel 

að þeim einstaklingum sem glíma við langvinna sjúkdóma þar sem nauðsynlegt er að 

vera í góðu andlegu jafnvægi þegar berjast þarf gegn sjúkdómi sem er að yfirtaka 

líkamann (Kittelsen, 2001). Langvinnur sjúkdómur getur takmarkað það sem 

einstaklingurinn hefur áður gert óhindrað og haft ánægju af (Crepeau, Cohn og Shell, 

2003). Sumir langvinnir sjúkdómar þróast hægt og oft uppgötvar einstaklingurinn 

seinna meir breytinguna sem fylgir því að greinast með sjúkdóminn. Einstaklingurinn 

getur upplifað mikla vanlíðan og hjálparleysi hafi sjúkdómurinn áhrif á hæfni hans til að 

ná settum markmiðum. En langvinnir sjúkdómar geta verið misjafnir og þess vegna haft 

misjöfn áhrif á líf einstaklinga. Sumir missa vinnuhlutverkið ef þeir þurfa að hætta 

störfum en aðrir þurfa jafnvel að skipta um húsnæði til að aðlaga umhverfið að breyttum 

aðstæðum. Margir einstaklingar læra með tímanum að lifa með sjúkdómnum með því að 

laga tilveru sína að honum og verður hann þá hluti af lífsmynstri þeirra (Newman o.fl., 

2009). 

     Þegar einstaklingur geinist með langvinnan sjúkdóm þarf hann að bera 

,,aukabakpoka“ í lífinu þar sem hann þarf að bera bakpokann hvern dag það sem eftir er 

af lífsleiðinni. Jákvæð viðhorf hafa mikil áhrif á það hvort einstaklingurinn nái að lifa 

góðu lífi með sjúkdóminn. Að taka því sem höndum ber, að hafa trú á sjálfum sér, vilja 
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og von getur hjálpað einstaklingnum að takast á við erfiðar aðstæður í lífi sínu 

(Andersen, 2003). Að fá tækifæri til að bæta lífsgæði sín er nauðsynlegt fyrir 

einstaklinga sem greinast með langvinna sjúkdóma, jafnvel þótt þeir eigi ekki eftir að ná 

fullri heilsu á ný (Wilson, 1999). 

     Aukin þekking læknavísinda á sjúkdómum og hærri lífaldur einstaklinga eru taldar 

ástæður þess að hlutfall þeirra sem glíma við langvinna sjúkdóma í heiminum fer ört 

vaxandi (Sigurður Guðmundsson og Runólfur Pálsson, 2006). Samkvæmt World Health 

Organization (WHO) (2005) eru langvinnir sjúkdómar u.þ.b 60% af dauðsföllum í 

heiminum og er helmingur þeirra sem deyja af þeirra völdum yngri en 70 ára. Í flestum 

tilfellum herja langvinnir sjúkdómar jafnt á karla sem konur en sumir sjúkdómar 

leggjast frekar á annað kynið. Til dæmis eru hjarta- og æðasjúkdómar algengari meðal 

karla (Cockerham, 2004) en MS algengari meðal kvenna (Crepeu o.fl., 2003). Konur 

eru líklegri til að greinast með langvinna sjúkdóma sem hægt er að lifa með til lengri 

tíma og eru ekki bein orsök andláts en karlmenn eru líklegri til að greinast með 

sjúkdóma sem leiða þá til dauða (Cockerham, 2004). 

 

2.4 Bólgusjúkdómar í meltingarvegi 
Bólgusjúkdómar í meltingarvegi standa yfirleitt ekki lengur en í nokkra daga eða vikur 

ef sjúkdómurinn er af völdum sýkinga, sem er oftast ástæðan. Ef bólgurnar vara í 

nokkra mánuði eða jafnvel ár flokkast sjúkdómurinn þá í langvinnar bólgur í 

meltingarvegi (e. Inflammatory bowel disease) (CCU Samtökin, 2002). Margir 

sjúkdómar flokkast undir bólgusjúkdóma í meltingarvegi og má þar nefna sjúkdómana 

sáraristilbólgu (e. Colitis Ulceroa) og svæðisgarnabólgu (e. Crohn’s). Báðir 

sjúkdómarnir valda langvinnri bólgu í meltingarvegi og hafa þeir víðtæk áhrif á líf 

einstaklinganna sem greindir eru með sjúkdómana. Báðir sjúkdómarnir hafa svipaða 

birtingarmynd en eru þó nokkuð ólíkir. Sáraristilbólga er langvinnur bólgusjúkdómur í 

neðri hluta meltingarvegar af óþekktum orsökum en svæðisgarnabólga getur verið í 

öllum meltingarveginum, frá munni til endaþarms. Sáraristilbólga getur komið fram á 

hvaða aldri sem er en algengast er að sjúkdómurinn greinist hjá einstaklingum á 

aldrinum 15 til 25 ára og 55 til 65 ára.   

     Einkenni sjúkdómsins eru kviðverkir, blóðugur niðurgangur, þyngdartap og tíðar 

klósettferðir (CCU Samtökin, 2002). Einkennin geta síðan leitt af sér verki, slen, 
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orkuleysi, vanlíðan og missi úr skóla, vinnu og félagslífi. Einkennin geta verið 

mismunandi frá degi til dags og eru mjög einstaklingsbundin. Virkni sjúkdómsins getur 

verið mismunandi þar sem sjúkdómurinn getur lagst í dvala og síðan blossað upp á 

hvaða tímapunkti sem er. Slíkt getur varað í vikur, mánuði eða jafnvel ár. Oft er talað 

um óvirkan sjúkdóm ef sjúkdómurinn er í dvala en hinsvegar er talað um virkan 

sjúkdóm ef sjúkdómurinn er virkur og sýnir einkenni. Þegar sjúkdómurinn er virkur 

getur einstaklingurinn orðið mjög veikur og fundið fyrir miklum verkjum. Hann getur 

einnig upplifað sig orkulausan, fundið fyrir mikilli vanlíðan og haft takmarkaðan kraft 

til að stunda tómstundir sínar. 

     Sáraristilbólga er mjög alvarlegur sjúkdómur, allur ristillinn getur orðið undirlagður 

og sjúkdómnum fylgja auknar líkur á ristilkrabbameini. Orsakir sáraristilbólgu eru 

óþekktar þrátt fyrir margar rannsóknir en talið er að sjúkdómurinn sé 

sjálfsofnæmissjúkdómur. Sjúkdómurinn er oftast meðhöndlaður með lyfjum en í 

slæmum tilvikum getur skurðaðgerð reynst besti meðferðarkosturinn þar sem 

einstaklingurinn fær stóma og að lokum er ristillinn fjarlægður. Þar sem algengt er að 

sjúkdómurinn komi fram hjá ungu fólki þá er oft þörf á ráðgjöf varðandi meðgöngu, 

fæðingu og brjóstagjöf. Þó svo sáraristilbólga hindri ekki meðgöngu að þá er aukin 

hætta á minni fæðingarþyngd og ótímabærri fæðingu ef konan er með virkan sjúkdóm 

við getnað og á meðgöngu. Því er mælt með að konur með sjúkdóminn skipuleggji 

þungun þegar sjúkdómsvirknin er lítil og í samráði við lækninn sem hefur umsjón með 

einstaklingnum (CCU Samtökin, 2002). 

 

2.5 Lífsgæði, þátttaka og upplifun einstaklinga með sáraristilbólgu 
Að eiga maka, hafa atvinnu og áhugamál eru lífsgæði fyrir flesta einstaklinga, því er 

misjafnt hvað myndi flokkast undir lífsgæði hjá hverjum og einum. Vellíðan er 

jákvæður þáttur í lífsgæðum en veikindi eða þjáning er partur af neikvæðum lífsgæðum. 

Til að ná betri lífsgæðum þarf ekki bara vellíðan heldur eru lífsgæði líka að ná 

takmörkum sínum, þrá og vita hver þau eru (Tengland, 2006). 

     Þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm af líkamlegum toga geta 

varanlegar breytingar orðið á venjum, gildum, hlutverkum og heilsu hans. Þeir finna 

m.a. oft fyrir aukinni depurð, óöryggi og kvíðatilfinningu og getur slíkt haft áhrif á 

þátttöku og lífsgæði einstaklingsins. Það er því mikilvægt að huga að þessum þáttum 
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þar sem einstaklingar geta átt á hættu að þróa með sér þunglyndi sem getur haft neikvæð 

áhrif á framgang sjúkdómsins (Wade og Tavris, 2003). Andlegt ástand er eitt af 

mörgum þáttum sem lífsgæði og þátttaka mótast af. Líkamlegir áhrifaþættir geta einnig 

skipt sköpum og má þar nefna líkamlega fötlun. Rannsóknir hafa sýnt fram á að ef 

einstaklingar upplifa minnkandi færni af einhverju tagi, leiði það til minnkandi þátttöku 

í daglegu lífi og auki líkur á einangrun (Law, 2002). Þátttaka eða aðild í daglegri iðju er 

nauðsynleg fyrir alla einstaklinga þar sem samskiptafærni og færni við iðju eykst og 

einstaklingar finna fyrir tilgangi og þýðingu í lífinu (Crepeau o.fl., 2003).  

     Sáraristilbólga getur haft áhrif á líkamlega getu og líðan einstaklingsins en 

sjúkdómurinn er einn af þeim sjúkdómum sem geta haft hamlandi áhrif á getu 

einstaklingsins til þess að fást við athafnir daglegs lífs (Rowlinson, 1999). Ýmsir erfiðir 

kvillar eins og tíð losun hægða, niðurgangur, kviðverkir og slappleiki fylgja oft 

bólgusjúkdómum í meltingarvegi og eiga þeir einstaklingar sem þjást af þessum kvillum 

því oft erfitt með að taka þátt í athöfnum daglegs lífs. Rannsóknir hafa sýnt fram á að 

langvinnir bólgusjúkdómar hafa áhrif á lífsgæði þeirra sem þjást af þeim. Árið 1996 

gerði Dudley Brown fræðilega rannsókn á því hvernig er að vera með sáraritstilbólgu. 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru útivinnandi og bjuggu með fjölskyldum sínum. Í 

rannsókninni nefndu þátttakendur að mikil óvissa og óöryggi fylgdi því að hafa 

sjúkdóminn þar sem það er ómögulegt fyrir þá að vita hvenær sjúkdómurinn yrði virkur 

á ný. Þau höfðu áhyggjur af því hversu lengi hann myndi vara og olli það þeim 

stöðugum áhyggjum. Þátttakendurnir voru allir sammála um að fjölskyldan liði fyrir 

veikindi þeirra. Þeir voru einnig sammála um að sáraristilbólgan hafði mikil áhrif á getu 

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

hafði áhrif á þátttöku þeirra í athöfnum fjölskyldunnar og þeir töldu það mjög 

ósanngjarnt gagnvart maka, börnum og sjálfum sér.  

     Schneider og Fletcher (2008) gerðu einnig fyrirbærafræðilega rannsókn þar sem 

tekin voru viðtöl við sjö konur á aldrinum 18 til 22 ára sem þjáðust af ristilkrampa 

og/eða sáraristilbólgu. Sökum sjúkdómsins töluðu flestar um að þær gætu ekki tekið þátt 

í eðlilegum athöfnum daglegs lífs. Jafnvel gátu einfaldar athafnir daglegs lífs reynst 

þeim sem hindrun. Konurnar upplifðu sig sífellt þreyttar og orkulausar og hafði það 

áhrif á athafnir daglegs lífs. Þegar kom að því að nota almenningssalerni þegar köstin 

stóðu yfir upplifðu þær mikla skömm en upplifunin var svipuð við að nota salerni á 

vinnustað, heimilum vina og fjölskyldu. Einnig kom fram að þær upplifðu erfiðleika í 
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nánum samskiptum við gagnstæða kynið því þær upplifðu skömm í tengslum við 

sjúkdóminn og hræðslan við að segja frá hvaða fylgikvillar fylgdu sjúkdómnum var 

mikil. 

     Árið 2008 var gerð sænsk rannsókn á 73 einstaklingum með sáraristilbólgu eða 

svæðisgarnabólgu. Kannað var með spurningalistum hvernig einstaklingum gengi að 

lifa með sjúkdómnum og fram kom að ýmsir þættir tengdir sjúkdómnum reyndust þeim 

erfiðir eins og vandamál við að stunda skóla eða vinnu, streita, svefnleysi, verkir, 

þreyta, versnandi sjúkdómsástand, tilfinningaleg vanlíðan og þunglyndi. Í rannsókninni 

kom fram að einstaklingarnir voru hræddir við að fá krabbamein af völdum sjúkdómsins 

og höfðu einnig áhyggjur af því að þurfa ef til vill að fá stóma. Einstaklingarnir töluðu 

einnig um skert lífsgæði og tilfinningalega vanlíðan í tengslum við versnun á 

sjúkdómnum en meðal svæðisgarnabólgusjúklinga var það algengara borið saman við 

sjúklinga með sáraristilbólgu (Larsson, Lööf, Rönnblom og Nordin, 2008).   

     Árið 1999 var rannsókn framkvæmd af Seidel, Peach, Newman og Sharp og stóð hún 

yfir í tíu ár. 55 einstaklingar sem gengust undir aðgerð þar sem þeir fengu stómíu voru 

spurðir út í lífsgæði fyrir og eftir aðgerð. 36 þeirra voru með sáraristilbólgu og 19 þeirra 

með ættgenga sepamyndun í ristli (e. Familial Adeno-matous Polyposis). Svarhlutfall 

var 65% og kom þar fram að 87% þátttakenda töldu að lífsgæði sín væru betri nú en 

fyrir aðgerðina. 

 

2.6 Þátttaka einstaklinga með sáraristilbólgu í tómstundastarfi 
Þegar fólk hættir á vinnumarkaði annað hvort sökum aldurs eða heilsufars, er mikilvægt 

að það hafi eitthvað fyrir stafni þegar nýr dagur lítur dagsins ljós. Því er mikilvægt fyrir 

alla einstaklinga að hafa tilgang og hlutverk í lífinu. Eins og fram hefur komið þá eru 

algeng einkenni langvinnra sjúkdóma verkir og þreyta og slík einkenni geta haft áhrif á 

möguleika einstaklingsins til þess að sinna áhugamálum sínum. Algeng einkenni 

langvinnra sjúkdóma eru verkir og þreyta, jafnvel þó að sjúkdómurinn sé ekki 

útbreiddur eða lífshættulegur. Verkir og þreyta geta haft mikil áhrif á möguleika 

einstaklingsins til þess að sinna fjölskyldunni, áhugamálum og öðrum athöfnum daglegs 

lífs (Lewis, 1998).   

     Veikindi og langvinnir sjúkdómar geta hamlað þátttöku einstaklinga í 

tómstundastarfi. Pendley, Dahlquist og Dreyer (1997) gerðu rannsókn á ungmennum á 
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aldrinum 11 til 21 árs. Rannsóknin leiddi í ljós að ungmenni sem höfðu verið með 

krabbamein tóku þátt í helmingi færri tómstundum en jafnaldrar þeirra en þeim leið þó 

ekki illa yfir því að taka lítinn þátt.  

     Eins og áður hefur komið fram þá er þátttaka í tómstundastarfi mjög mikilvæg fyrir 

alla einstaklinga þar sem margir nauðsynlegir félagsþættir lærast í gegnum tómstundir 

eins og til dæmis samskipti og félagsfærni. Þátttakan getur einnig haft jákvæð áhrif á 

félagslega stöðu barna og unglinga eins og fram kom í rannsókn á íslenskum 

langveikum börnum á aldrinum 10 til 12 ára. Rannsóknin leiddi í ljós að þau börn sem 

tóku þátt í tómstundastarfi voru líklegri til að hafa jákvæðara viðhorf til skólans og þeim 

fannst þau tilheyra skólanum frekar en börn sem tóku ekki þátt í neinu tómstundastarfi 

(Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2008).  

      Baltes og Baltes (1990) gerðu rannsókn á einstaklingum sem þjáðust af Multiple 

Sclerosis (MS). Með rannsókninni leituðust þeir við að skoða hvernig þessum 

einstaklingum tókst að verja tómstundum sínum til að upplifa vellíðan. Rannsóknin 

leiddi í ljós að einstaklingarnir voru sammála um að tómstundastarf væri nauðsynlegt til 

að viðhalda heilsu þeirra. Þátttakendurnir upplifðu slökun í tómstundastarfi og einnig 

töldu þau tómstundastarf vera endurnærandi fyrir líkama og sál. Tómstundastarf veitti 

þeim hamingju og tilhlökkun.  

     Árið 1998 gerðu Hjortswang, Ström og Almer rannsókn á sænskum einstaklingum 

með sáraristilbólgu. Tilgangur rannsóknarinnar var að skoða lífsgæði 211 einstaklinga 

sem þjáðust af sáraristilbólgu, 113 karlar og 98 konur. Meðalaldur þátttakenda var 42,7 

ár og hafði helmingur þátttakendanna (59.6%) verið með sjúkdóminn lengur en 5 ár en 

mismunandi var hvort sjúkdómurinn var óvirkur (72%) eða virkur (28%). Alls töldu 

50.8% þátttakendanna sjúkdóminn hafa hamlandi áhrif á líkamlega getu og virkni. Þeir 

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

tilfinningaleg líðan. Sjúkdómurinn hafði meiri áhrif á daglegt líf og andlega líðan þeirra 

sem voru með virkan sjúkdóm heldur en þeirra sem voru með óvirkan sjúkdóm. Þeir 

þátttakendur sem voru með virkan sjúkdóm töldu heilsu, vellíðan og heilbrigði sitt vera 

slakara en þeir sem voru með óvirkan sjúkdóm. Einnig kom fram að allir 

þátttakendurnir höfðu minnstar áhyggjur af því að geta ekki eignast börn (Hjortswang, 

Ström og Almer, 1998). 

     Það er því ljóst að þátttaka í tómstundastarfi er minni hjá langveikum einstaklingum 

en heilbrigðum einstaklingum. Vissulega eru til margar ástæður fyrir því en rannsakandi 
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telur að börn sem hafa lokið krabbameinsmeðferð séu meira félagslega einangruð og 

óöruggari en jafnaldrar sínir og því getur verið erfitt fyrir þau að stíga inn í nýtt 

tómstundastarf. Langveikir einstaklingar upplifa meiri þreytu en heilbrigðir 

einstaklingar og einnig finna þeir fyrir orkuleysi sem getur hindrað þá í að sinna 

tómstundum sínum. Hér gætu tómstundafræðingar unnið á móti þessari þróun og 

hjálpað þessum einstaklingum að komast inn í tómstundastarf sem hentar þeim og er á 

þeirra áhugasviði.  
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Kafli 3 

 

Aðferðafræði 

 

Í þessum kafla verður greint frá eigindlegri rannsókn á viðfangsefninu og þeim 

aðferðum sem notaðar voru. Kaflanum er skipt upp í fjóra undirkafla en þeir eru: 

Rannsóknaraðferð, þátttakendur, framkvæmd rannsóknar og siðferðileg álitamál. Sú 

aðferð sem rannsakandi kaus að byggja rannsókn sína á er eigindleg rannsóknaraðferð 

sem byggir á fyrirbærafræði. Posavac og Carey (1997) telja að markmið eigindlegrar 

rannsóknar séu að kanna hvaða merkingu og skilning fólk leggur á líf sitt, aðstæður og 

athafnir. Því er hægt að kafa dýpra ofan í einstaka efnisþætti ef tilefni gefast. 

Fyrirbærafræði er talin hentug aðferð til að safna upplýsingum um upplifun, skoðanir og 

reynslu fólks (Lincoln og Guba, 1985). Rannsakandi fer með opnum hug á vettvang og 

leitast við að skilja og fá tilfinningu fyrir upplifun og reynslu þátttakenda. Nauðsynlegt 

er að rannsakandi setji hugmyndir, skoðanir og viðhorf sínar til hliðar og hlusti á það 

sem viðmælandi leggur áherslu á. Niðurstöður eigindlegra rannsókna er ekki hægt að 

alhæfa þar sem þær byggjast ekki á hefðbundnum tölulegum upplýsingum sem hægt er 

að varpa yfir á fjölda til þess að sýna meðaltöl og dreifingu. 

 

3.1 Rannsóknaraðferð 
Við gagnasöfnun var notast við viðtöl, en viðtöl fela í sér bein samskipti milli 

rannsakanda og viðmælanda og eiga vel við þegar reynsla einstaklinga t.d. af 

sjúkdómum er skoðuð (Helga Jónsdóttir, 2003). Til eru mismunandi tegundir af 

viðtölum sem notast er við í eigindlegum rannsóknum en í þessari rannsókn voru tekin 

hálf-stöðluð viðtöl þar sem viðfangsefnið er skoðað opinskátt og þau tekin upp á 

hljóðupptökutæki. Ekki er notast við spurningalista í hálf-stöðluðum viðtölum heldur 

eru nokkrar spurningar hafðar til hliðsjónar sem sjá til þess að viðtalið fari ekki út fyrir 

efnið. Miklar upplýsingar á stuttum tíma geta verið veittar í hálf-stöðluðum viðtölum og 

viðmælandi fær að nota sín eigin orð til þess að tjá sig (Esterberg, 2002). Sá veikleiki 

sem fylgir þessari aðferðafræði er að túlkun gagnanna veltur alfarið á rannsakanda og 
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því hljóta upplifanir hans, skoðanir og reynsla að hafa áhrif á gögnin að einhverju leyti 

þó svo að rannsakandi sé meðvitaður um þessa staðreynd (Kvale og Brinkmann, 2009). 

Stærð úrtaksins er þó takmarkað þar sem þátttakendur eru einungis þrír talsins og því er 

ekki hægt að alhæfa út frá niðurstöðum.  

 

3.2 Þátttakendur 
Í rannsókninni voru þátttakendur þrír einstaklingar, tveir karlmenn og ein kona, á 

aldrinum 20-31 árs. Öll eiga þau það sameiginlegt að lifa með sjúkdóminn 

sáraristilbólgu. Ég notaði tengslanet mitt við val á þátttakendum en vinir og kunningjar 

mínir höfðu bent mér á nokkra einstaklinga sem væru greindir með sáraristilbólgu og 

valdi ég svo þrjá einstaklinga sem voru á svipuðum aldri og hafði samband við þá. 

Ástæðan fyrir því hvers vegna ég vildi hafa einstaklingana á svipuðum aldri er sú að 

upplifun þeirra einstaklinga sem ég hef valið, gæti reynst svipuð fremur en að greinast 

síðar á ævinni, þar sem eldri einstaklingar gætu upplifað þennan sjúkdóm á annan hátt 

en yngri einstaklingar.  

     Til að auka réttmæti og áreiðanleika niðurstaðna rannsóknarinnar voru tveir 

karlmenn og einn kvenmaður valinn sem reyndust öll á svipuðum aldri og öll hafa þau 

lifað með sjúkdóminn í svipað langan tíma. Ég lagði sérstaka áherslu á að fá bæði 

kvenkyns og karlkyns viðmælendur til þess að svara rannsóknarspurningunni sem best. 

Allir þátttakendurnir hafa lifað með sjúkdóminn í 2-4 ár og eru frá Suðurnesjum og 

höfuðborgasvæðinu. Notuð eru gervinöfn í rannsókninni til þess að gæta trúnaðar og er 

því ekki hægt að rekja upplýsingar til þeirra. Í niðurstöðum ber yngsti þátttakandinn 

nafnið Viktor Ernir, kvenkynsþátttakandinn ber nafnið Kamilla Rún og elsti 

þátttakandinn ber nafnið Gunnar Ari. Viðmælendur mínir eiga allir það sameiginlegt að 

vera með langvinnan bólgusjúkdóm í meltingarvegi. 

     Viktor Ernir er 20 ára gamall og býr á höfuðborgarsvæðinu með foreldrum sínum. 

Viktor hefur verið með sjúkdóminn í fjögur ár. Hann er í framhaldsskólanámi og stefnir 

á að útskrifast sem stúdent eftir ár. Á yngri árum æfði hann körfubolta og fótbolta en í 

dag æfir hann einungis körfubolta og stendur sig vel. Hann er að æfa fimm til sex 

sinnum í viku og einnig eru einn til tveir leikir á viku hjá honum. Viktor og maki hans 

stunda engar sérstakar tómstundir saman en þeim finnst gaman að fara saman í bíó. 

Viktor Ernir er mjög skemmtilegur og hress strákur sem auðvelt var að tala við. 
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     Kamilla Rún er 25 ára gömul og býr á Suðurnesjum með fjölskyldu sinni, maka og 

barni. Kamilla hefur verið með sjúkdóminn í þrjú ár og stundar hún nám við Háskóla 

Íslands. Á yngri árum æfði hún körfubolta og fótbolta og var mikið í tónlistarskólanum. 

Í dag stundar hún félagslíf utan og innan skólans, fer í líkamsrækt, sund og göngutúra 

með fjölskyldu sinni. Kamilla Rún er mjög vinaleg, indæl og var þægilegt að tala við 

hana.  

     Gunnar Ari er 31 árs gamall og býr á Suðurnesjum með fjölskyldu sinni, maka og 

börnum. Gunnar Ari hefur verið með sjúkdóminn í tvö ár. Á yngri árum stundaði hann 

fótbolta og gerir enn. Hann er í sinni drauma vinnu og er mjög ánægður í því starfi. 

Hann stundar einnig líkamsrækt með fótboltanum og reynir að fara 5-7 sinnum í viku í 

líkamsræktina. Hann stundar tómstundir sínar með fjölskyldu sinni og vinum. Gunnar 

Ari er mjög almennilegur og rólegur og var auðvelt að tala við hann. 

 

3.3 Framkvæmd rannsóknar 
Viðfangsefni rannsóknarinnar var ákveðið í lok ársins 2011 og hófst gagnasöfnum í 

byrjun árs 2012. Alls voru tekin þrjú hálf-stöðluð viðtöl við einstaklinga með 

sáraristilbólgur á aldrinum 20-31 árs. Viðtölin voru tekin á tímabilinu 20. febrúar til 7. 

mars 2012 og tók hvert viðtal um 30-50 mínútur. Rannsakandi reyndi með besta móti að 

tileinka sér hlutlaust fas til að koma í veg fyrir að viðtalsstíll hefði áhrif á svör 

þátttakenda. Reynt var að hafa andrúmsloftið sem þægilegast og voru viðtölin öll tekin 

heima hjá þátttakendum þar sem þátttakendum þótti það þægilegast og var enginn annar 

í húsnæðinu. Viðtölin voru tekin upp á diktafón með leyfi allra þátttakenda. Tekið var 

fram að ef þátttakendur vildu bæta einhverju við væri það sjálfsagt.  

     Í viðtölunum voru einstaklingarnir spurðir út í bakgrunn sinn, til dæmis aldur, 

atvinnu, búsetu og fjölskylduaðstæður. Næst voru þeir spurðir hvernig þeir meta eigin 

líðan, hvernig þeim gengur að takast á við daglegar athafnir og hvort þeir telji lífsgæði 

sín vera skert vegna sjúkdómsins. Einstaklingarnir voru einnig spurðir út í hvaða 

tómstundir þeir stunda, með hverjum og hversu oft. Að lokum voru þeir spurðir hvort 

það væru einhverjar tómstundir sem þeir myndu vilja stunda en gætu það ekki vegna 

sjúkdómsins. Afritun tók við eftir hvert viðtal og var viðtalið skrifað upp orðrétt í tölvu. 

Rannsakandi bætti jafnóðum inn í gögnin athugasemdum, hugmyndum, túlkunum og 
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hugleiðingum um efnið. Gagnagreining tók svo við og voru gögnin marglesin og merkt 

var við athyglisverð atriði. Einnig voru hugmyndir og athugasemdir skrifaðar niður.  

 

3.4 Siðferðileg álitamál og takmarkanir rannsóknarinnar 
Mikilvægt er að hafa siðfræði rannsókna í huga við gerð rannsókna og mikilvægt er að 

rannsóknir standist siðferðilegar kröfur. Nauðsynlegt er að bera virðingu fyrir 

einstaklingnum og vernda hann. Rannsakendur þurfa að vera meðvitaðir um ábyrgð sína 

og þann siðferðilega vanda sem upp getur komið. Veita þarf nægilega vitneskju um eðli 

rannsóknarinnar og gæta þess að þátttakendur séu vel upplýstir um rannsóknina. 

Hagsmunir þátttakenda skulu ætíð vega þyngra en hagsmunir rannsóknarinnar (Sigurður 

Kristinsson, 2003). Siðferðisleg skylda rannsakanda ýtir undir að hann fylgi þeirri leið 

sem hann í upphafi kynnti fyrir viðmælanda sínum. Einnig ýtir það undir að hann sé 

heiðarlegur, nákvæmur og trúr viðmælanda sínum (Helga Jónsdóttir, 2003). Fjórar 

höfuðreglur eru til í siðfræði og eru tvær þeirra sjálfræðisreglan og skaðleysisreglan. 

Sjálfræðisreglan snýst um virðingu fyrir manneskjunni og sjálfræði hennar. Virða skal 

þátttakendur og þeim gerð grein fyrir því í hverju þátttaka þeirra felist. Rangt er að hafa 

af fólki gögn af fölskum forsendum. Skaðleysisreglan snýst um að rannsakandi skuli 

forðast að rannsóknin valdi þátttakanda skaða og gæti þess að halda viðtalinu utan 

áhættusvæða (Sigurður Kristinsson, 2003).   

     Reynt var eftir bestu getu að huga að þessum atriðum við framkvæmd 

rannsóknarinnar. Þátttakendur voru upplýstir í upphafi viðtalanna út á hvað rannsóknin 

gengi, til hvers hún væri ætluð og að þeir gætu hætt rannsókninni hvenær sem er og að 

það væri undir þeim komið hvort þeir svöruðu öllum spurningunum. Fyllsta trúnaðar 

var gætt við þátttakendur og alla meðferð rannsóknargagna.  

     Rannsakandi þurfti sérstaklega að gæta að hlutleysi þar sem rannsakandi er sjálfur 

greindur með sjúkdóminn. Rannsakandi er byrjandi í rannsóknarvinnu og því með litla 

reynslu af eigindlegum rannsóknaraðferðum. Stærð úrtaksins er einnig takmarkað þar 

sem þátttakendur eru einungis þrír talsins og því er ekki hægt að alhæfa út frá 

niðurstöðum. Íþróttabakgrunnur þátttakenda hefur mögulega áhrif á niðurstöður 

rannsóknarinnar þar sem þátttakendur hafa mikinn keppnisanda og láta sjúkdóminn ekki 

taka völdin. Niðurstöður gætu þess vegna verið aðrar ef samsetning á þátttakendum 

væru öðruvísi. 
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Kafli 4 

 

Niðurstöður 

 

Í þessum kafla verður sagt frá niðurstöðum rannsóknarinnar. Markmið þessarar 

rannsóknar var að leita svara við rannsóknarspurningunum sem settar voru fram í 

upphafi rannsóknarinnar. Við gagnagreiningu komu fram þrjú aðalþemu og undir hverju 

aðalþema voru tvö eða þrjú undir þemu sem þátttakendur áttu sameiginleg og tengdust 

því að hafa verið með langvinnan bólgusjúkdóm í meltingarvegi. Upplifun viðmælenda 

í tengslum við þessi þemu var yfirleitt mjög svipuð. Hér má sjá uppsetningu þema: 

 

 

 

Ég tel mikilvægt að fram komi að allir þátttakendur rannsóknarinnar eru með óvirkan 

sjúkdóm í dag og eru allir sammála um að sjúkdómurinn hefur mikil áhrif á daglegt líf 

þegar hann er virkur. Þegar sjúkdómurinn er virkur finna þau fyrir orkuleysi og hafa 

takmarkaðan kraft til að stunda tómstundir sínar. 

     Hér á eftir verða niðurstöður rannsóknarinnar skoðaðar, gert grein fyrir þessum 

þemum og vitnað verður í orð þátttakenda til að styðja niðurstöðurnar.  
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4.1 Áður en ég greindist með sáraristilbólgu 
Allir viðmælendur mínir stunduðu íþróttir á yngri árum og voru virkir í félagsmiðstöð 

sinni. Þeir voru allir góðir námsmenn og sinntu náminu vel. Þeir áttu góða vini og 

áhugamál þeirra voru fjölbreytt og margvísleg. Áður en veikindin gerðu vart við sig 

höfðu viðmælendur mínir mörg og uppbyggileg áhugamál.  

 

4.1.1 Tómstundaiðkun 

Viðmælendur mínir áttu það sameiginlegt að vera mikið íþrótta- og keppnisfólk. Íþróttin 

var í fyrsta sæti hjá þeim öllum. Þau voru mjög virkir einstaklingar og höfðu alltaf nóg 

að gera. Kamilla Rún sagði: ,,Ég var alltaf á fullu sko. Ég fór á körfuboltaæfingu og svo 

beint á fótboltaæfingu strax eftir körfuna. Svo var ég líka í tónlistarskólanum eftir skóla 

og það tók hellings tíma og svona.. en mér fannst það svo gaman. Svo þegar ég kom 

heim þá fékk ég mér að borða og lærði kannski smávegis og svo bara hitti ég vinkonur 

mínar og við vorum alltaf að gera eitthvað saman“. Hún bætti svo við: 

En eins og þegar ég var lítil þá var ég bara úti að leika mér í allskonar leikjum og 

svona. Ég prufaði körfuna og hún átti mjög vel við mig. Karfan var mitt líf á 

þessum tímum. Á sumrin var ég á leikjanámskeiðum og á allskonar námskeiðum. 

Jú og ég var í skólagörðunum líka en mamma var alltaf að reyna að finna eitthvað 

að gera fyrir mig og hún vildi að ég væri mjög virk sem ég er mjög þakklát fyrir í 

dag. Mér finnst ekki gaman að sitja bara heima og hafa lítið að gera. 

Allir viðmælendur mínir töluðu um að hafa fengið góðan stuðning frá foreldrum sínum  

og voru hvött áfram í tómstundum sínum. Þau töluðu öll um að það hafi skipt miklu 

máli fyrir þau þar sem þessi stuðningur sé mikilvægur til þess að halda börnum og 

unglingum í t.d. íþróttum. Þau sóttu einnig mikið í félagsmiðstöð sína og voru virk í 

félagslífinu. Viktor Ernir sagði: 

Félagsmiðstöðin var mitt annað heimili þannig séð. Ég var þar nánast alltaf, eða þú 

veist.. þegar það var opið og svona en þá vorum við vinirnir bara að tjilla og leika 

okkur í playstation og bara öllu sem var í boði þarna. Svo var maður auðvitað að 

hitta skvísurnar líka og svona.. okkur fannst þvílíkt spennandi að geta hisst þarna 

og tjillað öll saman. Ég ætlaði samt einu sinni að sækja um í nemendafélaginu en 

hætti svo við útaf körfunni. Það var of mikið að gera eiginlega.      

Gunnar Ari sagði: 
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Það sem fékk mig til að mæta voru diskótekin. Mér fannst geðveikt að mæta á þau 

og svo fannst mér líka gaman að hitta krakkana bara. Það voru allir þarna. 

Starfsmennirnir voru líka svo næs og það var alltaf gaman að kíkja aðeins á þau 

bara til þess að spjalla. 

Út frá ummælum þátttakenda má sjá að mikilvægt er að foreldrar sýni áhuga í 

tómstundastarfi barna sinna og er hvatning þeirra mjög mikilvæg.  

 

4.1.2 Lífsgleðin 
Viðmælendur mínir áttu það sameiginlegt að vera bjartsýnir og fullir af lífsgleði áður en 

þeir veiktust. Þeir fengu gott uppeldi, voru nánir fjölskyldu sinni og dagar þeirra 

einkenndust af lífsgleði og áhyggjulausu líferni. Eins og flestir unglingar þá upplifðu 

þeir sig sem ósnertanlega og aldrei hvarlaði af þeim að veikindi væru að nálgast. 

Gunnar Ari sagði: 

Ég var bara kátur og hress krakki. Ég fékk bara fínasta uppeldi og það voru aldrei 

nein vandamál í kringum okkur fjölskylduna. Engin veikindi eða neitt. Bara rosa 

heppinn.  

Viktor Ernir sagði: 

Nei guð... aldrei datt mér í hug að ég yrði veikur, aldrei. Maður hélt bara að ekkert 

ætti eftir að koma fyrir mann skiluru.. eins og allir hugsa í rauninni.  

Hann bætti svo við: ,,Já já ég var alltaf lífsglaður og er auðvitað enn. Þetta var 

bara mikið sjokk fyrir mig þegar ég greindist. Maður er aldrei tilbúinn í neitt 

svona fattarðu“. 

 

4.2 Á meðan á sjúkdómnum stendur 
Sáraristilbólga er sjúkdómur sem sýnir misjöfn einkenni, oft á tímum virðist 

sjúkdómurinn vera óvirkur en á öðrum tímum er hann virkur. Sjúkdómurinn getur 

blossað upp á hvaða tímapunkti sem er. Þegar sjúkdómurinn er virkur getur 

einstaklingurinn orðið mjög veikur og fundið fyrir miklum verkjum. Hann getur einnig 

upplifað sig orkulausan, fundið fyrir mikilli vanlíðan og haft takmarkaðan kraft til að 

stunda tómstundir sínar. Að greinast með langvinnan sjúkdóm er mikið áfall fyrir 

einstaklinginn og fjölskyldu hans. Allir viðmælendur mínir gerðu sér ekki grein fyrir 
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hversu alvarleg veikindin voru í fyrstu en þegar á leið fundu þau fyrir auknum 

einkennum sjúkdómsins. 

 

4.2.1 Tilfinningaleg líðan 

Viðmælendur mínir lýstu mikilli vanlíðan yfir því að greinast með sjúkdóminn. Bæði 

andleg og líkamleg vanlíðan átti sér stað þegar köstin stóðu yfir. Það var sameiginlegt 

með öllum viðmælendum mínum að veikindin voru hamlandi á einhvern hátt í daglegu 

lífi. Við greiningu upplifðu viðmælendur mínir sorg og einnig á ákveðnum 

tímapunktum í lífi sínu. Kamilla Rún sagði:  

Þegar ég greindist var ég nýorðin ólétt og ég ældi svo mikið. Ég gat ekki farið að 

hitta  vini eða stunda tómstundir mínar því ég var svo máttlaus og var sífellt ælandi. 

En á meðan á kastinu stendur þá líður mér rosalega illa. Mér finnst hljóðin í 

þörmunum vera mjög slæm, veit ekki hvort allir upplifi það en það koma stundum 

svakalega mikil læti þannig að aðrir heyri.. það er óþægilegt. Oft eru líka miklir 

verkir í kviðnum og stingir í þörmunum.  

Hún talaði einnig um að hún eigi í erfiðleikum með að vera lengi að heiman þar sem 

hún hefur ekki sitt eigið klósett: 

Ég er til dæmis í námi þar sem ég er oft uppí skóla að læra frá morgni til kvölds og 

kemst þá ekki á klósettið fyrr en á kvöldin því mér finnst svo erfitt að fara á klósett 

annars staðar en heima hjá mér.. þannig að þegar ég fæ verki og svona þá á ég erfitt 

með að einbeita mér að lærdómnum og svona. 

Misjafnt er hversu lengi viðmælendur mínir hafa verið með sjúkdóminn en allir 

voru sammála um að veikindatímabilin reyndust þeim erfið og kom svipuð lýsing 

fram hjá þeim öllum. Gunnar Ari sagði: 

Áður en ég greindist með sáraristilbólgu þá var ég búinn að vera með einkennin í 

nokkur ár alveg án þess að átta mig á því. Ég var slappur og fékk krampa og verki. 

Það var svo ekki fyrr en ég fékk alveg þvílíkt kast, þá varð ég mjög veikur og í 

mjög langan tíma líka..og svo léttist ég alveg um að minnsta kosti 10 kg.. þannig 

að.. já... En ég fékk lyf til að halda þessu niðri og það hefur gengið ágætlega. En 

eins og þegar ég er að hugsa til baka þá sé ég alveg hvað þetta hafði mikil áhrif á 

daglegar athafnir mínar þrátt fyrir að ég hafi reynt að láta þetta ekki trufla mig.  
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Viktor Ernir var á sama máli og sagði: ,,Þar sem ég var á fullu í körfunni á því tímabili 

sem ég greindist þá hafði þetta gríðarleg áhrif á mig. Ég varð aldrei 100% aftur og þurfti 

að hvíla vel. Ég var með lélegt þol, náði ekki að þyngja mig neitt og var bara aumur já.. 

Og þolið hefur nátturulega mikil áhrif á íþróttir. Ég léttist nefnilega svolítið þegar ég 

fékk fyrsta kastið og mátti svo alls ekki við því.. það var rosalega erfitt fyrir mig“. Það 

er því ljóst að veikindin höfðu mikil áhrif á tilfinningalega líðan þátttakenda. 

 

4.2.2 Félagsleg einangrun 
Eins og fram hefur komið þá hafa rannsóknir sýnt fram á að ef einstaklingar upplifa 

minnkandi færni af einhverju tagi, leiði það til minnkandi þátttöku í daglegu lífi og auki 

líkur á einangrun. Viðmælendur mínir voru sammála um að þeir hafi fundið fyrir depurð 

við greiningu og finna þeir fyrir aukinni félagslegri einangrun þegar sjúkdómurinn er 

virkur. Kamilla Rún var mjög einlæg og útskýrði fyrir mér hvernig líðan hennar hafi 

verið eftir greiningu. Hún sagði:  

Sko ég var mjög lengi að átta mig á veikindunum og í fyrstu skildi ég ekkert 

hvernig sjúkdómurinn væri. En svo kom þetta bara með tímanum og ég náði að 

aðlaga mig að honum fattarðu. En þegar sjúkdómurinn er virkur þá finnst mér ég 

ekki geta gert það sem mig langar til.. maður er bara algjörlega orkulaus.. og já.. 

það er svona eins og maður vilji bara leggjast upp í rúm og sofna bara og þurfa 

ekkert að vaka. Æjj það er erfitt að útskýra þetta.. ég er líka svo ekki þessi dapra 

týpa.. ég er yfirleitt alltaf til í að gera allt og er mjög mikil félagsvera þannig að 

þegar ég fæ kast þá er ég algjörlega ólík sjálfri mér. 

Hún bætti svo við: 

Líka þá finnst mér ég ekki geta hitt vini mína, er of þreytt og áhuginn er 

einhvernveginn ekki til staðar.. mjög leiðinlegt en svona er þetta bara. Sumir dagar 

eru betri en aðrir. 

Misjafnt var hversu oft hver og einn hafði fengið kast. Sumir viðmælendur mínir höfðu 

fengið eitt kast og haldið sjúkdómnum niðri eftir það en sumir höfðu fengið fjögur til 

fimm köst og átt erfitt með að komast yfir þau. Það var sameiginlegt með öllum 

viðmælendum mínum að þeir áttu erfitt með að taka þátt í félagslífi og sinna 

tómstundum sínum. Sumir misstu mikið úr skóla eða vinnu á meðan á sjúkdómnum 

stóð. Viktor Ernir þurfti að taka sér veikindafrí frá skólanum í nokkrar vikur. Einnig 
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þurfti hann að setja körfuna til hliðar og hvíla í góðan tíma. Það fannst honum mjög 

erfitt þar sem karfan er honum allt. Hann sagði: 

Það var svolítið vesen á mér eftir að ég greindist. Þurfti að taka mér pásu frá 

skólanum og körfunni og það var alveg glatað.. Karfan er lífið mitt sko.. Svo fór ég 

líka á læknastera þegar ég greindist og fékk slæmar bólur á herðarnar og yfir alla 

bringuna, alveg ógeðslegar bólur. Ég fór á lyf við því og fékk einskonar stór og 

opin sár.. æji það er svo erfitt að útskýra en ég var eiginlega bara með svona stór 

sár sem storknuðu og þurfti að hvíla þá.. af því um leið og einhver rétt svo snerti 

mig þá var það ógeðslega sárt og byrjaði að blæða svakalega mikið. Þessi sár komu 

semsagt útaf sjúkdómnum. 

Hann bætti svo við: 

Eftir að þetta gerðist þá vildi ég eiginlega ekki vera mikið að hitta vini mína.. eða 

láta sjá mig út í búð kannski, vildi bara ekki láta sjá mig svona ógeðslegan. 

Hér má sjá að svör viðmælenda minna samræmast því sem fram kemur í rannsókn 

Sneider og Fletcher (2008) en þar kom fram að þátttakendur töluðum um að þeir gætu 

ekki tekið þátt í athöfnum daglegs lífs vegna sjúkdóms síns. Viðmælendur mínir voru 

sammála um að það væri meiri hætta á að einstaklingar með virkan sjúkdóm myndu 

einangrast frá samfélaginu heldur en einstaklingar sem eru með óvikan sjúkdóm. Í þessu 

samhengi sagði Gunnar Ari: ,,Af því að þegar maður er með virkan sjúkdóm þá er allt 

miklu verra. Líðan er bara svo allt önnur og orkan auðvitað líka. Stundum er orkan bara 

0% og þá á maður það til að vilja bara vera heima og láta vorkenna sér“.  

     Miðað við frásagnir viðmælenda má ætla að félagsleg einangrun geti aukist hjá 

einstaklingum með virkan sjúkdóm þar sem hann hefur hamlandi áhrif á líf þeirra.  

 

4.2.3 Hindranir í tómstundastarfi 
Virkni sjúkdómsins er ein helsta ástæða skerðingar á lífsgæðum viðmælenda minna og 

hefur það víðtæk áhrif á lífsgæði þeirra á félagslegu sviði. Allir viðmælendur mínir voru 

sammála um að verkir, þreyta og orkuleysi hafi mikil áhrif á möguleika þeirra til þess að 

sinna tómstundum sínum og sögðu að það væri ein helsta hindrum þeirra í þátttöku í 

tómstundastarfi. Gunnar Ari sagði til að mynda: ,,Ég var búinn að vera óvenju orkulaus 

í fimm til sex mánuði og pældi ekki í því hvað væri eiginlega að angra mig. Ég var of 

þreyttur til að fara á fótboltaæfingu og hélt ég væri bara að missa áhugann.. eða hvort ég 
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væri bara orðinn svona rosalega latur. En svo allt í einu skall kastið á. Sjúkdómurinn var 

orðinn virkur og ég varð rosalega veikur allt í einu. Ég rýrnaði um að minnsta kosti 10 

kg á meðan á þessu kasti stóð“. Hann bætti svo við: ,,Ég fer síðan á sterakúr í að mig 

minnir.. 4 mánuði.. til að vinna á veikindunum og svona. En þá þyngdist ég alveg um 

allavega 20 kg“.  

     Fyrir greiningu voru allir viðmælendur mínir mjög virkir einstaklingar og sinntu 

tómstundum sínum vel. Viktor Ernir stóð sig mjög vel í körfunni, Gunnari Ari æfði 

fótbolta af miklum krafti og Kamilla Rún stundaði félagslífið í skólanum og fór í 

ræktina nokkrum sinnum í viku. Öll þurftu þau að leggja tómstundir sínar til hliðar á 

meðan köstunum stóð. Viktor Ernir sagði:  

Það má alveg segja að sjúkdómurinn hafi hindrað mig í mínum tómstundum. 

Sjúkdómurinn gerði mér erfitt fyrir þegar ég var orkulaus og.. já það gerði það að 

verkum að ég gat ekki stundað tómstundir mínar í einhvern tíma. Það er alveg 

glatað að geta ekki gert það sem manni finnst skemmtilegt að gera og hefur gaman 

að, erfitt að vera svona.. ahh hvernig orða ég það.. bara svona fastur eða þú skilur.. 

það er bara alveg verið að hindra mann, já. 

Hann bætti svo við: ,,Sjúkdómurinn gerði það líka að verkum að ég var töluvert verr 

staddur líkamlega þegar ég byrjaði að hreyfa mig aftur. Ég er sko alveg ennþá að vinna 

það upp“. Viktor Ernir átti einnig erfitt með að þyngja sig eftir að hann missti nokkur 

kíló eftir fyrsta kastið. Hann var mjög lystarlaus og borðaði lítið. Fyrir meðferð var 

hann með lítið af rauðum blóðkornum í blóðinu og komst þess vegna ekki í það form 

sem hann dreymdi um.  

     Eftir að viðmælendur mínir greindust þykir þeim erfiðara að fara í ferðalög eða 

útilegur. Kamilla Rún lýsti því fyrir mér hvernig áhugi hennar á útilegum breyttist eftir 

greiningu. Hún talaði um að það væru svo margir hlutir sem þyrfti að hugsa um og pæla 

í þegar maður er í útilegum. Hún minntist sérstaklega á vandamálin sem fylgdu því að 

hafa ekki sitt eigið klósett. Hún sagði: ,,Úff ég er sko ekkert spennt fyrir útilegum 

núna“. Hún bætti svo við: ,,Æjji það er svo erfitt að vera stöðugt að pæla í hvar klósettið 

sé og hvort það sé gott almenningsklósett einhverstaðar í grendinni sem hægt væri að 

eyða góðum tíma á. Og bara það vera að hugsa um þú veist, ætli ég þurfi að fara oft á 

klósettið á meðan ég er í þessari útilegu.. það eru svo margir litlir hlutir sem að skipta 

máli og maður þarf eiginlega að plana daginn svolítið til þess að allt gangi upp“. Gunnar 

Ari var á sama máli og sagði: 
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Það væri alveg ljúft að geta ferðast án þess að hafa áhyggjur. Ég meina ég er ekkert 

að drepast úr áhyggjum þegar ég fer í ferðalög, heldur er ég bara frekar meðvitaður 

um sjúkdóminn og veit að hann gæti alveg breytt áformum mínum skilurðu.  

Allir viðmælendur mínir voru sammála um að þegar sjúkdómurinn er óvirkur þá hamlar 

hann þá nánast ekkert í tómstundum sínum og geta þeir stundað allar þær tómstundir 

sem þá langar til að stunda. Ég spurði viðmælendur mína hvort það væru einhverjar 

tómstundir sem þeir myndu vilja stunda en sjúkdómurinn hefði hamlað þá og allir 

svöruðu neitandi. Gunnar Ari sagði: ,,Nei, ekki eins og er. Ekkert sem hefur reynt á en 

ég hef líka aðlagað mig að aðstæðum mínum“. 

     Út frá ummælum þátttakenda má sjá að virkur sjúkdómur hefur gríðarleg áhrif á líf 

þeirra og finna þau öll fyrir einhverskonar hömlun í tómstundastarfi á meðan hann er 

virkur.  

 

4.3 Dagur án einkenna 
Viðmælendur mínir tjáðu allir fyrir mér hversu mikill léttir það var þegar sjúkdómurinn 

lagðist í dvala og hversu dásamlegt væri að vera laus við einkennin. Fram kom í 

viðtölunum að ómetanlegt væri að geta aftur tekið þátt í daglegu lífi og sinnt 

tómstundum sínum eins og venjulegur einstaklingur. Þó svo að heilsan sé mun betri 

þegar að sjúkdómurinn er óvirkur þá koma dagar inn á milli sem eru mjög slæmir. 

Kamilla Rún lýsti þessu fyrir mér og sagði: ,,Það fer eftir dögum. Suma daga finn ég 

voðalega lítið fyrir þessu en aðra er þetta bara algjörlega að fara með mig stundum. Það 

kemur alveg oft fyrir að það koma miklir verkir í kviðnum.. eða svona meira stingir og 

þá þarf maður bara að leggjast útaf og hvíla sig. Svo er ég líka alveg stundum mjög 

þreytt. Þetta er bara svo misjafnt eftir dögum“. Allir viðmælendur mínir voru sammála 

um að mataræðið skipti miklu máli og þá sérstaklega á meðan að sjúkdómurinn er 

virkur. Samkvæmt þeim sjálfum hefur áfengi og óhollur matur slæm áhrif á meltinguna. 

Kamilla Rún sagði: ,,Ég þarf alveg að plana hvenær ég ætla að fá mér eitthvað óhollt og 

svona.. því þá þarf ég að fara oftar á klósettið og þá koma líka miklir verkir stundum. 

Svo veit ég líka bara að ef ég ætla að drekka áfengi þá verður næsti dagur eftir það ekki 

auðveldur“.  
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4.3.1 Hreyfing og virkni 
Allir viðmælendur mínir voru sammála um að líkamleg heilsa þeirra væri mjög góð og 

að sjúkdómurinn takmarkaði þá nánast ekkert í dag. Daglegar athafnir reynast þeim ekki 

sem hindrun og meta allir viðmælendur mínir andlega líðan sína mjög góða. Gunnar Ari 

sagði til að mynda: ,,Ég met eigin líðan mína bara þokkalega í dag. Það koma samt 

tímabil þar sem ég finn fyrir þessu. En ég reyni bara að harka þetta af mér og reyni að 

hugsa ekki mikið um að ég sé með þetta“. Viktor Ernir var á sama máli og sagði: Í dag 

truflar þetta mig minna, þó svo að það geri það en ég held það sé bara vegna þess að ég 

þekki einkennin betur og get brugðist betur við þeim skilurðu. Daglegar athafnir fyrir 

mig eru ekkert mál í dag“.  

     Kamilla Rún var sammála þeim að mestu leyti en hún kom þó inn á annað áhugavert 

sem hinir viðmælendur mínir töluðu ekki um. Henni þykir erfitt að stunda kynlíf þegar 

slæmu dagarnir skella á. Hún sagði:  

Kynlíf er líka mjög erfitt þegar verstu dagarnir eru því þá næ ég ekki að einbeita 

mér algjörlega að því.  

Allir viðmælendur mínir eru mjög duglegir að hreyfa sig í dag og stunda sínar 

tómstundir af kappi. Viktor Ernir stundar körfuboltann fimm til sex sinnum í viku og 

einnig eru leikir hjá honum einu sinni til tvisvar sinnum í viku. Hann segist vera mikill 

áhugamaður um kvikmyndir og þykir honum gaman að fara í bíó með maka sínum. 

Hann á marga góða vini og er mjög virkur með vinum sínum. Gunnar Ari stundar 

líkamsrækt og fótbolta fimm til sjö sinnum í viku. Hann stundar einnig útivist með 

fjölskyldu sinni og eru þau dugleg við að fara saman í sund. Á sumrin þykir honum 

gaman að dunda sér við bakgarðinn sinn og segir hann það vera mjög róandi fyrir 

líkama og sál. Kamilla Rún er einnig mjög virk og stundar hún líkamsrækt nokkrum 

sinnum í viku. Hún sækist í félagslífið bæði innan og utan skólans og er mjög virk í því. 

Hún fer í sund og göngutúra með fjölskyldu sinni og er í saumaklúbb með vinkonum 

sínum sem hún heldur mikið upp á. 

     Miðað við frásagnir viðmælenda minna þá hefur dagur án einkenna ekki eins mikil 

áhrif á þá og geta þeir sinnt tómstundum sínum eins og venjulegur einstaklingur. Mikill 

léttir kom fram í viðtölunum yfir því að vera laus við þær hömlur sem sjúkdómurinn 

hafði á líf þeirra. 
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4.3.2 Framtíðardraumar 
Allir viðmælendur mínir vonast til að geta viðhaldið sjúkdómnum eins og hann er í dag. 

Vonin um að geta stundað tómstundir sínar og tekið þátt í daglegum athöfnum kom 

fram hjá öllum viðmælendum mínum sem og að sjúkdómurinn hefði sem minnst áhrif á 

fjölskyldur þeirra. Viktor Ernir ætlar sér langt í framtíðinni í körfuboltanum og stefnir 

hann á atvinnumennsku hér á landi. Hann sagði til að mynda: 

Varðandi sjúkdóminn þá vil ég auðvitað læknast og þurfa ekki að vera í neinni 

meðferð. En the next best thing væri að hann verði ekki verri og að hann haldi 

áfram að vera eins og hann er í dag.. semsagt engin einkenni. En meðferðin er að 

virka vel og þannig.. Ég ætla mér langt í körfunni sko.. þetta skal sko aldeilis ekki 

skemma fyrir mér. 

Gunnar Ari lagði áherslu á að finna fyrir vellíðan í framtíðinni og sagðist ætla að 

einbeita sér að því að taka einn dag í einu. Hann bætti svo við: 

Ég vona auðvitað að sjúkdómurinn hafi sem minnst áhrif á mig og auðvitað 

fjölskyldu mína í framtíðinni. Ég þekki einkennin vel í dag og þá veit ég að ég get 

brugðist fyrr við en ég gerði svo ég er meira tilbúinn núna fattarðu.  

Kamilla Rún sagðist vera bjartsýn á framtíðina og vonast hún til þess að ná að halda 

sjúkdómnum niðri. Hún sagði: ,,Auðvitað vonast ég til að geta viðhaldið honum 

allavega ef ekki læknast af honum. Svo vona ég líka að ég geti farið í ferðalög án þess 

að þurfa að hafa stöðugar áhyggjur af því að meltingarfærin fari ekki í rúst.. með 

semsagt nýju mataræði erlendis. Mig langar að geta stundað mínar tómstundir og verið 

með fjölskyldu minni án truflana frá sjúkdómnum. Það verður spennandi að sjá hvernig 

allt fer“. 

     Einnig kom fram að viðmælendur mínir höfðu allir áhyggjur af því hvenær 

sjúkdómurinn yrði virkur á ný sem og hvort sjúkdómurinn muni versna í framtíðinni.  
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Kafli 5 

 

Umræður 

 
Að vera veikur er tímabundið ástand í huga flestra og margir halda að maður læknist. En 

ef sjúkdómurinn er langvinnur þá takmarkar hann og heftir allt sem einstaklingurinn 

hefur áður gert óhindrað og haft ánægju af. Það er mikið áfall að greinast með 

langvinnan sjúkdóm. Enginn einstaklingur er viðbúinn því og enginn einstaklingur veit 

hvernig á að bregðast við því. Þær rannsóknir sem koma fram í verkefninu sýndu flestar 

fram á að heilsutengd lífsgæði einstaklinga með sáraristilbólgu eru almennt skert. 

Skerðingin virðist vera mest þegar að sjúkdómurinn er virkur en þegar sjúkdómurinn er 

óvirkur dregur það úr neikvæðum áhrifum hans. 

     Niðurstöður rannsóknarinnar eru að mestu leiti í samræmi við fyrri rannsóknir á 

efninu en fáar rannsóknir fundust þar sem skoðað var hvort bólgusjúkdómar í 

meltingarvegi gætu hamlað einstaklinga í tómstundastarfi. Allir þátttakendurnir voru 

með óvirkan sjúkdóm og hafði það áhrif á mat þeirra á eigin heilbrigði og vellíðan. 

Helstu niðurstöður benda til þess að ef sjúkdómurinn er virkur þá hefur hann mun meiri 

áhrif á líf þátttakenda. Lýsing á einkennum, andlegri og líkamlegri líðan var svipuð hjá 

öllum þátttakendum rannsóknarinnar þegar sjúkdómurinn er virkur. Virkni sjúkdómsins 

er ein helsta ástæða skerðingar á lífsgæðum þeirra sem hefur víðtæk áhrif á lífsgæði 

þeirra á félagslegu sviði. Á meðan sjúkdómurinn er virkur finna þátttakendur fyrir 

orkuleysi, verkjum, þreytu og hafa takmarkaðan kraft til að sinna tómstundum sínum, 

sem er að þeirra mati ein helsta hindrun þeirra í þátttöku í tómstundastarfi. Þetta á vel 

við niðurstöður úr rannsókn Larsson og félaga (2008) en í þeirri rannsókn kom fram að 

þátttakendur töluðu um skert lífsgæði og tilfinningalega vanlíðan í tengslum við versnun 

á sjúkdómnum. Einnig kom þar fram að þátttakendur upplifðu þreytu, verki og 

orkuleysi í kjölfar sjúkdómsins. Það var einnig sameiginlegt með rannsókn Larsson og 

félaga og þessari rannsókn að þátttakendur áttu erfitt með að stunda vinnu eða skóla á 

meðan á sjúkdómnum stóð. Út frá niðurstöðum minnar rannsóknar virðist virkur 

sjúkdómur hafa áhrif á hreyfingu þátttakenda en verkir, þreyta og lítil orka getur haft í 

för með sér minnkandi áhuga eða getu til þess að stunda hreyfingu. Einnig kom fram að 

allir þátttakendur upplifðu depurð og vanlíðan við greiningu sjúkdómsins. Misjafnt 
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getur verið hvernig einstaklingur metur heilbrigði sitt og vellíðan en þátttakendur voru 

yfirleitt sammála og voru svör þeirra svipuð. 

     Eins og fram hefur komið fyrr í verkefninu hafa margar rannsóknir sýnt fram á að 

langvinnir bólgusjúkdómar í meltingarvegi geti haft neikvæð áhrif á líf þeirra sem 

sjúkdóminn hafa og skerða lífsgæði þeirra bæði andlega og líkamlega. Erfitt getur verið 

fyrir þessa einstakinga að taka þátt í daglegum athöfnum og upplifa þeir ýmsa kvilla er 

tengjast sjúkdómnum. Rannsóknir hafa sýnt fram á að ef einstaklingar upplifa 

minnkandi færni af einhverju tagi, leiði það til minnkandi þátttöku í daglegu lífi og auki 

líkur á einangrun (Law, 2002). Algeng einkenni langvinnra sjúkdóma eru verkir og 

þreyta og getur það haft mikil áhrif á möguleika einstaklingsins til þess að sinna 

fjölskyldunni, áhugamálum og öðrum athöfnum daglegs lífs (Lewis, 1998). Niðurstöður 

minnar rannsóknar eru samhljóða þessum niðurstöðum en viðmælendur mínir voru allir 

sammála því að veikindin voru hamlandi á einhvern hátt í daglegu lífi og voru sammála 

um að verkir, þreyta og orkuleysi hafi mikil áhrif á möguleika þeirra til þess að sinna 

tómstundum sínum. Viðmælendur mínir komu allir inn á að félagsleg einangrun hafði 

aukist hjá þeim við greiningu og voru sammála um að hætta sé á því að einstaklingar 

með virkan sjúkdóm gætu einangrast frá samfélaginu heldur en einstaklingar sem eru 

með óvirkan sjúkdóm. Það er mikilvægt að grípa strax inn í þegar einstaklingurinn 

byrjar að einangrast. Hægt er að aðstoða einstaklinginn með góðu skipulagi og góðum 

stuðningi svo hann geti sinnt félagslegum þætti sínum eins og hann er vanur að gera. Í 

rannsókn Dudley Brown (1996) kom fram að þátttakendur fundu fyrir mikilli óvissu og 

óöryggi í kjölfar sjúkdómsins þar sem það er nær ómögulegt að vita hvenær 

sjúkdómurinn yrði virkur á ný. Þessar niðurstöður passa við niðurstöður þessarar 

rannsóknar þar sem viðmælendur mínir höfðu allir áhyggjur af því hvenær 

sjúkdómurinn yrði virkur á ný.  

     Hins vegar, ef sjúkdómurinn er óvirkur virðist hann ekki hafa eins mikil áhrif á líf 

þátttakenda. Samkvæmt viðmælendum mínum er andleg og líkamleg líðan þeirra mjög 

góð þegar sjúkdómurinn er óvirkur en misjafnt getur verið eftir dögum hvernig líðan 

hvers og eins er. Heildarheilsa þátttakenda virðist vera nokkuð góð og telja þátttakendur 

sig geta sinnt tómstundum sínum betur sem og hreyfingu ef sjúkdómurinn er óvirkur. 

Fram kom að þátttakendur stunda tómstundir sínar og líkamsrækt líkt og venjulegur 

einstaklingur og virðast þeir hafa næga orku til þess. Þátttakendur lýstu því hversu 

ómetanlegt það væri að geta aftur tekið þátt í daglegu lífi og sinnt tómstundum sínum 



35 

eins og venjulegur einstaklingur. Þó svo að líðan þátttakenda sé almennt góð á meðan 

sjúkdómurinn er óvirkur þá koma slæmir dagar inn á milli. Einnig höfðu allir 

þátttakendur rannsóknarinnar áhyggjur af því hvort sjúkdómurinn muni versna í 

framtíðinni. Allir viðmælendur mínir voru sammála um að mataræðið skipti miklu máli 

og þá sérstaklega á meðan sjúkdómurinn er virkur. Fram kemur í grein Trachter, Rogers 

og Leiblum (2002) að bólgusjúkdómar í meltingarvegi geta haft áhrif á kynlíf. Kamilla 

Rún var eini þátttakandinn sem minntist á erfiðleika við að stunda kynlíf og væri 

fróðlegt að kanna hvort konur eigi í frekari erfiðleikum með að stunda kynlíf en karlar.  

     Niðurstöður þessarar rannsóknar benda að minnsta kosti til þess að einstaklingar með 

sáraristilbólgu upplifi hindranir í tómstundastarfi þegar að sjúkdómurinn er virkur. Það 

er þó ekki hægt að alhæfa út frá þessum niðurstöðum þar sem þátttakendur eru einungis 

þrír talsins. Íþróttabakgrunnur þátttakenda hefur mögulega áhrif á niðurstöður 

rannsóknarinnar þar sem þátttakendur hafa mikinn keppnisanda og láta sjúkdóminn ekki 

taka völdin. Niðurstöður gætu þess vegna verið aðrar ef samsetning á þátttakendum 

væru öðruvísi. Rannsakandi telur að stuðningur og hvatning sé nauðsynleg og þurfa 

tómstundafræðingar því að vera duglegir að hvetja og styðja þessa einstaklinga áfram í 

tómstundastarfi. Einstaklingar með sáraristilbólgu þurfa að hafa trú á sér, vilja og von. 

Einnig er nauðsynlegt fyrir einstaklingana að vera bjartsýnir og jákvæðir því það getur 

hjálpað einstaklingnum að takast á við erfiðar aðstæður í lífi sínu. 

 

Lokaorð 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða hvort langvinni bólgusjúkdómurinn í 

meltingarvegi, sáraristilbólga, geti hamlað þátttöku einstaklinga í tómstundastarfi og 

hvort lífsgæði þessara einstaklinga séu skert vegna sjúkdómsins. Einnig var markmiðið 

að kanna hvernig daglegu lífi er háttað með tilliti til tómstundastarfs og komast að 

niðurstöðu um hvað sé að hindra þátttöku einstaklinga sem glíma við sáraristilbólgu í 

tómstundastarfi. Aðferðafræði rannsóknarinnar var eigindleg og rannsóknargagna var 

aflað með hálf-stöðluðum viðtölum. Þátttakendur voru þrír einstaklingar á aldrinum 20-

31 árs sem höfðu verið með sáraristilbólgu. Eins og fram hefur komið hafa 

þátttakendurnir allir verið með sjúkdóminn í 2-4 ár og áttu allir það sameiginlegt að vera 

með óvirkan sjúkdóm. Ljóst er, samkvæmt þeim sjálfum, að ef sjúkdómurinn er virkur 

þá hefur hann mun meiri áhrif á daglegt líf þeirra. Þegar sjúkdómurinn er virkur finna 
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þau fyrir orkuleysi og þreytu og hafa takmarkaðan kraft til að stunda tómstundir sínar. 

Þátttakendur telja að sjúkdómurinn hindri þau í tómstundastarfi ef hann er virkur en ef 

hann er óvirkur hamlar hann ekki eins mikið. Fram kom að þátttakendur upplifðu 

depurð og vanlíðan við greiningu sjúkdómsins og finna þeir fyrir aukinni félagslegri 

einangrun ef sjúkdómurinn er virkur. Ljóst má telja að heilbrigði einstaklinga með 

sáraristilbólgu er slakara ef sjúkdómurinn er virkur og leiðir það til minnkandi þátttöku í 

tómstundum.  

     Rannsakandi telur mikilvægt að tómstundafræðingar og starfsfólk í tómstundastarfi 

hafi þekkingu á þeim sviðum þar sem lífsgæði einstaklinga eru skert. Rannsakandi telur 

einnig mikilvægt að tómstundafræðingar og starfsfólk í tómstundastarfi sé meðvitað um 

líðan og upplifun einstaklinga með sáraristilbólgu og séu þannig tilbúin að taka vel á 

móti þessum einstaklingum í tómstundastarfið. Að taka því sem höndum ber, að hafa trú 

á sjálfum sér, vilja og von getur hjálpað einstaklingnum að takast á við erfiðar aðstæður 

í lífi sínu. Að fá tækifæri til að bæta lífsgæði sín er nauðsynlegt fyrir einstaklinga sem 

greinast með langvinna sjúkdóma, jafnvel þótt þeir eigi ekki eftir að ná fullri heilsu á 

ný. Ljóst er að lífsgæði einstaklinga með sáraristilbólgu eru skert vegna sjúkdómsins og 

einkenna hans. Ein helsta ástæða skerðingar á lífsgæðum þeirra er virkni sjúkdómsins 

sem hefur víðtæk áhrif á lífsgæði sjúklinga á félagslegu sviði. Verkir, þreyta og 

orkuleysi geta haft mikil áhrif á möguleika einstaklingsins til þess að sinna tómstundum 

sínum og má segja að það sé ein helsta hindrun í þátttöku einstaklinga með 

sáraristilbólgu í tómstundastarfi. Mikilvægt er að huga vel að þeim einstaklingum sem 

glíma við sjúkdóminn þar sem nauðsynlegt er að vera í góðu andlegu jafnvægi þegar 

berjast þarf gegn sjúkdómi sem er að yfirtaka líkamann. Tómstundafræðingar þurfa að 

taka á móti þessum einstaklingum með opnum örmum, styðja við bakið á þeim og 

hvetja þau áfram. Tómstundafræðingar ættu að geta nýtt sér þessar upplýsingar til að 

hafa áhrif á líðan og lífsgæði þessara einstaklinga.  

     Rannsakandi vonast til að þær niðurstöður sem fengust við gerð þessarar rannsóknar 

geti nýst einstaklingum sem eru með sáraristilbólgu og aðstandendum þeirra. Einnig 

gæti rannsókin nýst til að auka þekkingu almennings á málefninu. Í framhaldinu væri til 

að mynda gaman að sjá upplifun eldri einstaklinga með sáraristilbólgu borna saman við 

yngri einstaklinga. Fróðlegt væri að skoða hvort eldri einstaklingar upplifi hindranir í 

tómstundastarfi. 
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