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Utdrattur

Markmid med rannsdkninni var ad kanna hvort bolgusjikdomurinn sararistilbolga geti
haft ahrif 4 patttoku einstaklinga i tomstundastarfi. Einnig var markmidid ad kanna
hvort lifsgaedi pessa einstaklinga séu skert vegna sjikddémsins. Erlendar rannsoknir hafa
synt fram & ad sararistilbolga hefur ahrif 4 heilbrigdi og vellidan peirra einstaklinga sem
greindir eru med sjukdominn. Gerd var eigindleg rannsokn par sem tekin voru vidtdl vid
prjé einstaklinga 4 aldrinum 20-31 ars sem pjast af sjukdomnum. Allir patttakendur
rannsOknarinnar hafa verid med sjukdominn i 2-4 4r og hofou verid med oOvirkan
sjukdom 1 einn manud samfellt. Nidurstoour syndu ad lifsgadi patttakenda eru verulega
skert pegar sjukdomurinn er virkur. Einnig kom fram ad sjukdémurinn hefur neikvad
ahrif 4 heilbridgi, vellidan og andlegt astand patttakenda. Ut fra nidurstsdum
rannsOknarinnar tel ég ad mikilvegt s¢ ad tomstundafredingar og starfsfolk i
tomstundastarfi s¢ medvitad um lidan og upplifun einstaklinga med sararistilbolgu, og

einnig tilbuin ad taka & vel 4 moéti pessum einstaklingum i tdmstundastarfid.
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Kafli 1

Inngangur

1.1 Bakgrunnur viofangsefnisins

Aukin pekking leknavisinda 4 sjukdémum og herri lifaldur einstaklinga eru taldar
astedur pess ad hlutfall peirra sem glima vid langvinna sjukdéma i heiminum fer ort
vaxandi (Sigurdur Gudmundsson og Rundlfur Palsson, 2006). Miklar breytingar verda
m.a. 4 andlegu og likamlegu éstandi hja einstaklingum sem greinast med langvinna
sjukdoma af likamlegum toga. Pvi er mikilvagt ad huga vel ad peim einstaklingum sem
glima vid langvinna sjikdoma par sem naudsynlegt er ad vera i goou andlegu jafnvaegi
pegar berjast parf gegn sjukdémi sem er ad yfirtaka likamann (Kittelsen, 2001).
Langvinnur sjukdémur getur takmarkad pad sem einstaklingurinn hefur adur gert
6hindrad og haft dnagju af (Crepeau, Cohn og Shell, 2003). Einstaklingurinn getur
upplifad mikla vanlidan og hjalparleysi hafi sjukdémurinn ahrif & haefni hans til ad na

settum markmidum.

[ ritgerdinni er vidfangsefnid einstaklingar med séraristilbélgu. Tidni bolgusjikdéma
i meltingarvegi (e. inflammatory bowel disease) virdist vera ad aukast og pa sérstaklega
i vestrenum 16ndum (Gismera og Aladrén, 2008). Sararistilbdlga (e. Colitis Ulcerosa)
og svedisgarnabolga (e. Crohn’s) eru langvarandi, oleknandi bolgusjukdomar sem
valda langvinnri bolgu i meltingarvegi. Sjikdomarnir hafa svipada birtingamynd svo
sem pyngdartap og kvidverki en eru p6 olikir par sem bolgurnar myndast 4 mismunandi
stodum 1 meltingarveginum og hafa mismunandi ahrif 4 meltingarveginn (Palmer og
Penman, 1999; Sands, 1999). Langvinnir boélgusjukdémar geta haft mikil ahrif a
lifsgeedi einstaklinga. Algeng einkenni langvinnra sjikdéoma eru verkir, orkuleysi og
preyta, jafnvel p6 ad sjikdomurinn sé ekki utbreiddur eda lifshettulegur. Verkir,
orkuleysi og preyta geta haft mikil ahrif 4 moguleika einstaklingsins til pess ad sinna
fjolskyldunni, ahugamalum og Odrum athofnum daglegs lifs (Lewis, 1998).
Sjukdémurinn getur verid pad svasinn ad lyfjamedferdir duga ekki og sjukdomurinn

nar ad eydileggja ristilinn eda smaparmana (Monahan og Aronovitch, 2007). Gagnsteett



vid Crohn’s pa er sdraristilbolga einungis bundin vid ristilinn og talid er ad hagt sé¢ ad
leekna sararistilbolgu med skurdadgerd. Allur ristillinn eda hluti hans er fjarleegdur og
gert garnastoma (Palmer, Penman og Paterson-Brown, 2006). Stér hluti sjuklinga parf

ad gangast undir skurdadgerd p6 ad medferdin felist fyrst og fremst 1 lyfjamedferd.

1.2 Tilgangur og rokstudningur fyrir vali a rannsoknaradfero

Tilgangur rannsOknarinnar var ad athuga hvort langvinni bolgusjikdomurinn 1
meltingarvegi, sararistilbolga, geti hamlad patttoku einstaklinga i tomstundastarfi og
hvort lifsgaedi pessara einstaklinga séu skert vegna sjikdomsins. Einnig var markmidid
ad kanna hvernig daglegu lifi er hattad med tilliti til tomstundastarfs og komast ad
nidurstodu um hvad sé¢ ad hindra patttoku einstaklinga sem glima vid sararistilbolgu i
tomstundastarfi. Rannsakandi greindist sjalfur med sararistilbolgu arid 2007 og hefur

sjalfur upplifad skerdingu 4 lifsgeedum sinum eftir greiningu.

Rannsakandi telur mikilvaegt ad tomstundafredingar og starfsfolk i tomstundastarfi
hafi pekkingu 4 peim svidum par sem lifsgaedi einstaklinga eru skert. Rannsakandi telur
einnig mikilvaegt ad tomstundafraedingar og starfsfolk i tomstundastarfi s¢é medvitad um
lidan og upplifun einstaklinga med sararistilbolgu og séu pannig tilbin ad taka vel a4
moti pessum einstaklingum 1 tomstundastarfid. Tomstundafraedingar ttu ad geta nytt

sér pessar upplysingar til ad hafa 4hrif 4 lidan og lifsgadi pessara einstaklinga.

St adferd sem rannsakandi kaus ad byggja rannsdkn sina 4, er eigindleg
rannsOknaradferd sem byggir & fyrirberafredi. Posavac og Carey (1997), telja ad
markmid eigindlegrar rannsdknar séu ad kanna hvada merkingu og skilning folk leggur
a lif sitt, adstedur og athafnir. bvi er hagt ad kafa dypra ofan i einstaka efnispaetti ef
tilefni gefast. Fyrirberafraedi er talin hentug adferd til ad safna upplysingum um
upplifun, skodanir og reynslu folks (Lincoln og Guba, 1985). Vid gagnasdfnun var
notast vid vidtdl en viotol fela 1 sér bein samskipti milli rannsakenda og vidmelanda og
eiga vel vid pegar reynsla einstaklinga t.d af sjukdomum er skodud (Helga Jonsdottir,
2003). Steerd urtaksins er pd takmarkad par sem patttakendur eru einungis prir talsins og

pvi er ekki haegt ad alhafa ut fra nidurstooum.

Nanar verdur fjallad um adferdafreedi rannsoknar 1 pridja kafla.



1.3 Rannsoknarspurningar
Megin tilgangur rannsOknarinnar var ad kanna hvort sararistilbolga geti hamlad

einstaklinga i tomstundastarfi. Settar voru fram sex spurningar:

Hvernig meta einstaklingar med séraristilbolgu eigin lidan?

Hvernig gengur einstaklingum med sararistilbolgu a0 takast 4 vio daglegar athafnir?
Telur einstaklingurinn lifsgeedi sin vera skert vegna sjuikdomsins?

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

Med hverjum stundar einstaklingurinn tomstundir?

Eru einhverjar tomstundir sem einstaklingurinn myndi vilja stunda en sjukdémurinn

hamlar?

1.4 Uppbygging skyrslu

Byrjad verdur 4 ad skilgreina tomstunda- og félagsstarf 1 freedilegri umfjollun og fjallad
verdur um gildi og mikilvaegi pess. Fjallad verdur grunnt um langvinna sjikdéoma og
verda bolgusjukdomar i meltingarvegi sérstaklega teknir fyrir. Rannsakandi akvad ad
fjalla sérstaklega um sjukdoéminn séraristilbolgu (e. Colitis Ulcerosa) og hvada ahrif
hann hefur 4 lif peirra einstaklinga sem hann hafa. Helstu nidurstodur sem gerdar hafa
verid a pessu svidi eru kynntar. Ad lokum verdur fjallad um per rannsoknir sem gerdar
hafa verid & patttoku einstaklinga med sararistilbolgu i tomstundastarfi. I pridja kafla er
adferdafredi rannsoknarinnar lyst par sem greint er frd rannsdknaradferdinni, vali
patttakenda og framkvemdinni. Farid verdur yfir afstodu rannsakanda, sidferdileg
alitamal og ad lokum verda nidurstodur kynntar. I fjérda kafla eru dregnar saman helstu
nidurstodur rannséknarinnar og umfjoéllun um nidurstédur rannséknarinnar. I fimmta
kafla eru umredur um nidurstddur rannsoknar og par eru einnig rannsdknarnidurstoour

dregnar saman.



Kafli 2

Fraeoileg umfjollun

2.1 Tomstunda- og félagsstarf

bad getur verid erfitt ad skilgreina fritimann sem hugtak. Peir rannsakendur sem hafa
skodad fritimann eru flestir sammala um ad hver og einn purfi sinn fritima til ad farnast
vel sem einstaklingur. Samkvamt islensku ordabokinni er ordid tomstund pytt sem
fristund, stund eda timi pegar ekki parf ad sinna skyldustorfum (Mordur Arnason,
2002). Leitner og Leitner (2004) skilgreina tomstundir sem fritima eda tima sem laus er
vid skyldur par sem einstaklingur er ekki i vinnu eda ad framkvama adrar athatnir sem
eru naudsynlegar fyrir framfaerslu. Tomstundir auka fj6lbreytni 1 lifshattum
einstaklinga. Paer hjalpa til vid ad auka lifsgedi, sjalfstraust, kunnattu og veita aukin

teekifeeri til ad leera. Einnig vidhalda par tengslum og félagslegum samskiptum.

A heimasidu Umbodsmanns barna er tomstunda- og félagsstarf skilgreint sem
skipulogd starfsemi sem fram fer innan samtaka og hreyfinga par sem patttakendur
starfa saman 1 fritima sinum ad markmidum, ahugamalum og hugsjonum sem ad peirra
mati teljast mikilveeg. Slik patttaka eykur getu peirra til ad taka sameiginlegar
akvardanir, kennir samvinnu og einnig lera pau ad koma sinum eigin sjonarmidoum a
framfeeri. Patttaka i tomstundastarfi hefur mikid uppeldislegt og forvarnarlegt gildi fyrir
bdrn og unglinga (Umbodsmadur barna, 2010).

Samkvaemt Bull, Hoose og Weed er haegt ad skilgreina hugtakid toémstundir med
fjorum adferdum nalgana:

Timatengd nalgun: Témstundir er sa timi sem einstaklingar eiga eftir pegar vinnu, nami
eda annars konar skylduverkefnum hefur verid framfylgt.

batttokutengd nalgun: Einstaklingar velja hverju peir taka patt i og hvener.
Skilgreiningin tengist timatengdri nalgun en 4herslan er 4 hvad einstaklingurinn tekur

sér fyrir hendur 1 sinum fritima.

Viohorfstengd nalgun: Einstaklingurinn dkvedur sjalfur hvad hann telur flokkast undir

tomstundir. Hér fer hver og einn ad meta sjalfur hvad tomstundir flokkast undir.



Einstaklingar eru olikir og pvi getur verid misjafnt hvad hver og einn telur tomstund

vera.

Gildistengd nalgun: Toémstundir eru eitthvad sem einstaklingnum pykir eftirsoknarvert
og einstaklingurinn far einnig ad endurupplifa tomstundina (Bull, Hoose og Weed,

2003).

Allir einstaklingar eru jafnir og eiga rétt 4 ad sinna tomstundum sinum hvort sem
einstaklingurinn sé fatladur, heilbrigdur, fjarhagslega illa staddur eda tilheyri dkvednum
minnihlutah6pi. Starfsmenn i tomstundastarfi leitast vid ad studla ad auknum proska
barna og unglinga medal annars med pvi ad leggja dherslu & aukid sjalfstedi peirra,
abyrgd og virkni i1 félags- og tomstundastarfi. Starfsmadurinn hefur ad leidarljosi
uppeldis- og forvarnarmarkmid med starfi sinu. Hann ber einnig abyrgd 4 skipulagningu
og framkvemd & d&kvednu fyrirfram skilgreindu verkefni & svidi félags- og
tomstundastarfs 1 sinu starfi. ZEskilegt er ad starfsmadurinn sé¢ god fyrirmynd fyrir
einstaklingana sem sakja félags- og tdmstundastarfid. Starfsmadurinn sér einnig til pess
ad markmidum og reglum i tomstundastarfi s¢ framfylgt og ad unglingum 1idi vel og

finni til 6ryggis 1 starfinu (Félagsmidstddin Fjorheimar, 2011).

Arid 1997 var gerd kénnun 4 nemendum 4 aldrinum tiu til fimmtan ara. Nemendurnir
voru spurdir hvort peir teekju patt i einhverskonar tomstundastarfi og nidurstodur syndu
a0 40% peirra gerdu pad ekki. Med aldrinum haekkar hlutfall peirra sem ekki stunda
tomstundastarf toluvert og er pvi liklegra ad hlutfall peirra sem ekki stunda
tomstundastarf sé¢ haerra en peirra sem yngri eru (Pordlfur Poérlindsson, Kjartan

Olafsson, Vidar Halldorsson og Inga Déra Sigfusdottir, 2000).

2.2 Mikilveaegi tomstunda

Tomstundir eru okkur afar mikilveegar. Margir naudsynlegir félagspettir laerast i
gegnum témstundir eins og til demis samskipti og félagsfaerni. Talid er ad tomstundir
auki lifsgedi peirra sem paer stunda og studla per ad morgum mikilvegum
proskapattum (Berger, 2006). Innlendar og erlendar rannsoknir 4 tdémstundastarfi hafa
synt fram 4 ad ungmenni sem stunda skipulagt tomstundastarf undir umsjon fullordinna
adila, eiga i minni heettu 4 ad leidast ut i daskilega hegdun og vimuetnaneyslu. bad
getur haft pverofug ahrif ef starfid er ekki skipulagt eda undir umsjon fullordinna (Inga
Déra Sigfasdottir og Bryndis Bjork Asgeirsdottir, 2004). Mikilvaegt er ad fritiminn sé
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skipulagdur og pa sérstaklega af fagmonnum sem vita hverjar ventingar og parfir
ungmennanna eru. Talid er ad tomstundastarf studli ad beattri andlegri og likamlegri
heilsu og veiti einstaklingum vellidan. Témstundastarf studlar einnig ad heilbrigdi og
pad getur hjalpad einstaklingum ad takast 4 vid streitu og afoll (Gardner & Chapman,
2000). Pad getur einnig hjalpad einstaklingum ad yfirstiga veikindi eda fotlun.

Margar rannsoknir hafa verid gerdar sem syna ad med patttdku i tomstundastarfi
fullnegjum vid badi félagslegum og andlegum porfum sem og hreyfiporf okkar. Pad a
vid um allan aldur. Témstundir i formi hreyfingar eru ekki sidur naudsynlegar par sem
regluleg hreyfing getur spornad gegn morgum sjikdomum er hrja manneskjuna. Gildi
tomstundastarfs hefur aukist i takt vid breytingar & samfélaginu. Um leid hefur
mikilvaegi peirra starfsmanna sem sinna bornum og unglingum i fritimanum aukist.
Rannsoknir syna ad peir einstaklingar sem stunda heilbrigdar tomstundir i fritima sinum
lidur betur og gengur betur i skoélanum og eru sidur liklegir til ad reykja, drekka og
neyta fikniefna. Peir hafa jakveadari sjalfsmynd og meira sjalfstraust. Skipulagt
félagsstarf skapar aukna festu 1 lifi unglinga og umgjord utan um jafningasamskiptin og
jafningamenninguna (Pordlfur Porlindsson o.fl., 2000). Témstundastarf getur hjalpad
unglingum ad na arangri par sem peim hefur mistekist 4dur og studlad pvi ad peim lidi

sjalfum betur med sig.

Einn meginhvatinn ad oOllu tomstundastarfi er skemmtanagildi pess. Patttaka
einstaklinga i tomstundastarfi er mikilvaegur lidur i patttoku i samfélaginu og kennir st
patttaka folki ad vinna saman og taka dkvardanir i samvinnu vi0 adra. Par fer einnig
fram pjalfun i ad koma fram og tja skodanir sinar (Porolfur Porlindsson o.fl., 2000).
Gardner og Chapman (2000) telja ad heilbrigt og innihaldsrikt lif etti a0 samanstanda af

stodugu nami eda lifsreynslu i gegnum vinnu og tomstundir.

Margir einstaklingar vita ekki hvernig peir eiga ad verja tomstundum sinum og purfa
pvi & leidsogn ad halda. Jakvaed upplifun i tomstundastarfi er afar mikilveeg og pvi parf
ad fordast ad einstaklingar upplifi neikvada tilfinningu. Tomstundafredingar geta
studlad ad jakvaedum tomstundum med pvi ad leidbeina pessum einstaklingum og
hjalpa peim ad finna eitthvad sem hentar peim. Margt stendur til boda hér 4 landi pegar
kemur ad tomstunda- og félagsstarfi og ma par nefna fjolbreytt og 6flugt starf & svidi
iprotta, Utivistar, menningar og lista svo fatt s¢ nefnt. Mikilvagt er ad allir einstaklingar
geti tekid patt i einhvers konar tomstundastarfi og ad hver og einn velji sér eitthvad a

sinu dhugasvidi. Pad er einnig naudsynlegt ad geta deilt dhugamali sinu med 60rum.
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2.3 Langvinnir sjukdomar

Sjukdomar eru eins mismunandi og peir eru margir. Langvinna sjikdoma (e. long-term
illness) ma skilgreina sem langvarandi og 6leeknandi astand sem varir 1 prja ménudi eda
lengur. Oft eru langvinnir sjikdomar annad hvort dunnir eda arfgengir og yfirleitt eru
veittar einhvers konar medferdir en sjaldan er haegt ad lekna pa alveg (Newman, Steed
og Mulligan, 2009). Langvinnir sjtkdomar hafa i for med sér skerdingu & lifsgedum en
demi um langvinna sjikdoma af likamlegum toga eru krabbamein, Parkinson og
Multiple Sclerosis (MS) (Boon, Colledge, Walker og Hunter, 2006). Langvinnir
sjukdomar geta badi verid Osynilegir og synilegir almenningi. De&mi um O&synilega
sjukdoma eru astmi, flogaveiki og sykursyki en pegar peir eru synilegir getur pad att vid
einstakling 1 hjolastol (Kittelsen, 2001). Einstaklingar sem pjast af langvinnum

sjukdémum purfa 6lika og mismikla umonnun.

Upplifun einstaklinga vid upphaf veikinda sinna er misj6fn og sumir upplifa jatnvel
1étti vid ad fa sjikdomsgreiningu 4 medan adrir geta upplifad mikid afall (Kittelsen,
2001). Miklar breytingar verda m.a 4 andlegu og likamlegu éastandi hja einstaklingum
sem greinast med langvinna sjikdoma af likamlegum toga. Pvi er mikilvegt ad huga vel
ad peim einstaklingum sem glima vid langvinna sjukdéma par sem naudsynlegt er ad
vera i géou andlegu jafnveegi pegar berjast parf gegn sjukddémi sem er ad yfirtaka
likamann (Kittelsen, 2001). Langvinnur sjikdémur getur takmarkad pad sem
einstaklingurinn hefur adur gert 6hindrad og haft dnagju af (Crepeau, Cohn og Shell,
2003). Sumir langvinnir sjukdoémar proast hegt og oft uppgodtvar einstaklingurinn
seinna meir breytinguna sem fylgir pvi ad greinast med sjukdéminn. Einstaklingurinn
getur upplifad mikla vanlidan og hjalparleysi hafi sjaikdomurinn ahrif & heefni hans til ad
na settum markmidum. En langvinnir sjukdomar geta verid misjafnir og pess vegna haft
misjofn ahrif & lif einstaklinga. Sumir missa vinnuhlutverkio ef peir purfa ad hetta
storfum en adrir purfa jafnvel ad skipta um hisna0i til ad adlaga umhverfid ad breyttum
adstedum. Margir einstaklingar lera med timanum ad lifa med sjukdémnum med pvi ad
laga tilveru sina ad honum og verdur hann pa hluti af lifsmynstri peirra (Newman o.fl.,

2009).

begar einstaklingur geinist med langvinnan sjukdom parf hann ad bera
,aukabakpoka“ 1 lifinu par sem hann parf ad bera bakpokann hvern dag pad sem eftir er
af lifsleidinni. Jakvaed vidhorf hafa mikil ahrif &4 pad hvort einstaklingurinn nai ad lifa

godu lifi med sjikdominn. Ad taka pvi sem hondum ber, ad hafa tra 4 sjalfum sér, vilja
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og von getur hjalpad einstaklingnum ad takast & vi0 erfidar adstedur i lifi sinu
(Andersen, 2003). A0 fa takiferi til ad bata lifsgedi sin er naudsynlegt fyrir
einstaklinga sem greinast med langvinna sjikdoma, jafnvel pott peir eigi ekki eftir ad na

fullri heilsu 4 ny (Wilson, 1999).

Aukin pekking laeknavisinda & sjikdomum og herri lifaldur einstaklinga eru taldar
astedur pess ad hlutfall peirra sem glima vid langvinna sjukdéma i heiminum fer ort
vaxandi (Sigurdur Gudmundsson og Runoélfur Palsson, 2006). Samkvaemt World Health
Organization (WHO) (2005) eru langvinnir sjaikdomar u.p.b 60% af daudsfollum i
heiminum og er helmingur peirra sem deyja af peirra voldum yngri en 70 éra. I flestum
tilfellum herja langvinnir sjukdémar jafnt & karla sem konur en sumir sjikdomar
leggjast frekar 4 annad kynid. Til demis eru hjarta- og @®dasjukddémar algengari medal
karla (Cockerham, 2004) en MS algengari medal kvenna (Crepeu o.fl., 2003). Konur
eru liklegri til ad greinast med langvinna sjukdoéma sem haegt er ad lifa med til lengri
tima og eru ekki bein orsok andlats en karlmenn eru liklegri til ad greinast med

sjukdoma sem leida pa til dauda (Cockerham, 2004).

2.4 Bolgusjukdomar i meltingarvegi

Bolgusjukdomar i meltingarvegi standa yfirleitt ekki lengur en i nokkra daga eda vikur
ef sjikdomurinn er af voldum sykinga, sem er oftast astedan. Ef bolgurnar vara i
nokkra méanudi eda jafnvel ar flokkast sjukdomurinn pa i langvinnar bolgur i
meltingarvegi (e. Inflammatory bowel disease) (CCU Samtdkin, 2002). Margir
sjukdomar flokkast undir bolgusjikdoma i meltingarvegi og ma par nefna sjikdomana
sararistilbolgu (e. Colitis Ulceroa) og svadisgarnabolgu (e. Crohn’s). Badir
sjikdomarnir valda langvinnri boélgu i meltingarvegi og hafa peir vidtek ahrif a lif
einstaklinganna sem greindir eru med sjukdomana. Badir sjikdomarnir hafa svipada
birtingarmynd en eru p6 nokkud olikir. Séraristilbolga er langvinnur bolgusjukdomur i
nedri hluta meltingarvegar af 6pekktum orsokum en svadisgarnabolga getur verid i
Ollum meltingarveginum, frd munni til endaparms. Séraristilbolga getur komid fram a
hvada aldri sem er en algengast er ad sjuikdomurinn greinist hja einstaklingum a

aldrinum 15 til 25 &ra og 55 til 65 ara.

Einkenni sjukdémsins eru kvidverkir, bloédugur nidurgangur, pyngdartap og tidar

klosettferoir (CCU Samtokin, 2002). Einkennin geta sidan leitt af sér verki, slen,
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orkuleysi, vanlidan og missi Ur skola, vinnu og félagslifi. Einkennin geta verid
mismunandi fra degi til dags og eru mjog einstaklingsbundin. Virkni sjikdomsins getur
verid mismunandi par sem sjukdomurinn getur lagst i dvala og sidan blossad upp a
hvada timapunkti sem er. Slikt getur varad i vikur, manudi eda jafnvel ar. Oft er talad
um oOvirkan sjukdom ef sjikdoémurinn er i dvala en hinsvegar er talad um virkan
sjukdom ef sjukdémurinn er virkur og synir einkenni. Pegar sjukdomurinn er virkur
getur einstaklingurinn ordid mjog veikur og fundid fyrir miklum verkjum. Hann getur
einnig upplifad sig orkulausan, fundid fyrir mikilli vanlidan og haft takmarkadan kraft

til a0 stunda tomstundir sinar.

Sararistilbolga er mjog alvarlegur sjikdomur, allur ristillinn getur ordid undirlagdur
og sjukdomnum fylgja auknar likur & ristilkrabbameini. Orsakir sararistilbolgu eru
Opekktar pratt fyrir margar rannsoknir en talid er ad sjikdomurinn sé
sjalfsofnemissjikdomur. Sjukdomurinn er oftast medhondladur med lyfjum en i
slemum tilvikum getur skurdadgerd reynst besti meodferdarkosturinn par sem
einstaklingurinn fer stoma og ad lokum er ristillinn fjarlegdur. bPar sem algengt er ad
sjukdomurinn komi fram hja ungu folki pa er oft porf & radgjof vardandi medgongu,
fedingu og brjostagjof. PO svo sararistilbolga hindri ekki medgoéngu ad pa er aukin
haetta & minni feedingarpyngd og o6timabaerri fadingu ef konan er med virkan sjukdém
vid getnad og & medgongu. Pvi er mzlt med ad konur med sjukddéminn skipuleggji
pungun pegar sjukdomsvirknin er litil og i samradi vid leekninn sem hefur umsjén med

einstaklingnum (CCU Samtokin, 2002).

2.5 Lifsgaedi, patttaka og upplifun einstaklinga med sararistilbolgu

AJ eiga maka, hafa atvinnu og dhugamal eru lifsgaedi fyrir flesta einstaklinga, pvi er
misjafnt hvad myndi flokkast undir lifsgedi hja hverjum og einum. Vellidan er
jakvaedur pattur i lifsgeedum en veikindi eda pjaning er partur af neikvedum lifsgedum.
Til ad néd betri lifsgedum parf ekki bara vellidan heldur eru lifsgedi lika ad na
takmorkum sinum, pra og vita hver pau eru (Tengland, 2006).

begar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdoém af likamlegum toga geta
varanlegar breytingar ordid & venjum, gildum, hlutverkum og heilsu hans. Peir finna
m.a. oft fyrir aukinni depurd, 66ryggi og kvidatilfinningu og getur slikt haft ahrif a4
patttoku og lifsgaedi einstaklingsins. Pad er pvi mikilvaegt ad huga ad pessum pattum
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par sem einstaklingar geta att 4 haettu ad préa med sér punglyndi sem getur haft neikvaed
ahrif 4 framgang sjukdomsins (Wade og Tavris, 2003). Andlegt astand er eitt af
morgum pattum sem lifsgedi og patttaka motast af. Likamlegir ahrifapaettir geta einnig
skipt skopum og ma par nefna likamlega fotlun. Rannsoknir hafa synt fram & ad ef
einstaklingar upplifa minnkandi faerni af einhverju tagi, leidi pad til minnkandi patttoku
i daglegu lifi og auki likur & einangrun (Law, 2002). batttaka eda adild i daglegri idju er
naudsynleg fyrir alla einstaklinga par sem samskiptaferni og ferni vid i0ju eykst og
einstaklingar finna fyrir tilgangi og pydingu i lifinu (Crepeau o.f1., 2003).

Sararistilbolga getur haft ahrif & likamlega getu og lidan einstaklingsins en
sjukdomurinn er einn af peim sjukdomum sem geta haft hamlandi ahrif 4 getu
einstaklingsins til pess ad fast vid athafnir daglegs lifs (Rowlinson, 1999). Ymsir erfidir
kvillar eins og tid losun hagda, nidurgangur, kvidverkir og slappleiki fylgja oft
bolgusjukdémum i meltingarvegi og eiga peir einstaklingar sem pjast af pessum kvillum
pvi oft erfitt med ad taka patt i athofnum daglegs lifs. Rannsoknir hafa synt fram a4 ad
langvinnir bélgusjukdomar hafa ahrif 4 lifsgadi peirra sem pjast af peim. Arid 1996
gerdi Dudley Brown fradilega rannsokn 4 pvi hvernig er ad vera med sararitstilbolgu.
Patttakendur rannsoknarinnar voru utivinnandi og bjuggu med fjolskyldum sinum. {
rannsOkninni nefndu patttakendur ad mikil oOvissa og 060ryggi fylgdi pvi ad hafa
sjukdominn par sem pad er omogulegt fyrir pa ad vita hvenar sjikdomurinn yroi virkur
a4 ny. bau hofou ahyggjur af pvi hversu lengi hann myndi vara og olli pad peim
stodugum ahyggjum. bétttakendurnir voru allir sammala um ad fjolskyldan lidi fyrir
veikindi peirra. Peir voru einnig sammala um ad sararistilbolgan hafoi mikil dhrif 4 getu
peirra og moguleika til pess ad stunda vinnu og sinna fj6lskyldum sinum. Sjukdémurinn
hafdi ahrif & patttoku peirra 1 athofnum fjolskyldunnar og peir téldu pad mjog
Osanngjarnt gagnvart maka, bérnum og sjalfum sér.

Schneider og Fletcher (2008) gerdu einnig fyrirberafredilega rannsokn par sem
tekin voru vidtol vid sjo konur 4 aldrinum 18 til 22 ara sem pjadust af ristilkrampa
og/eda sararistilbolgu. Sokum sjukdomsins toludu flestar um ad paer gaetu ekki tekid patt
i edlilegum athofnum daglegs lifs. Jafnvel géatu einfaldar athafnir daglegs lifs reynst
peim sem hindrun. Konurnar upplifou sig sifellt preyttar og orkulausar og hafdi pad
ahrif & athafnir daglegs lifs. Pegar kom ad pvi ad nota almenningssalerni pegar kdstin
stodu yfir upplifdu paer mikla skomm en upplifunin var svipud vid ad nota salerni a

vinnustad, heimilum vina og fjolskyldu. Einnig kom fram ad paer upplifdu erfidleika i
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nanum samskiptum vid gagnsteda kynid pvi per upplifdou skdmm i tengslum vid
sjukdominn og hradslan vid ad segja fra hvada fylgikvillar fylgdu sjikdéomnum var
mikil.

Arid 2008 var gerd saznsk rannsokn & 73 einstaklingum med sararistilbolgu eda
svaedisgarnabolgu. Kannad var med spurningalistum hvernig einstaklingum gengi ad
lifa med sjikdomnum og fram kom ad ymsir pattir tengdir sjukdémnum reyndust peim
erfidir eins og vandamal vid ad stunda skola eda vinnu, streita, svefnleysi, verkir,
preyta, versnandi sjiikdémsastand, tilfinningaleg vanlidan og punglyndi. I rannsokninni
kom fram ad einstaklingarnir voru hraeddir vid ad fa krabbamein af voldum sjukdémsins
og hofou einnig ahyggjur af pvi ad purfa ef til vill ad fa stoma. Einstaklingarnir t6ludu
einnig um skert lifsgedi og tilfinningalega vanlidan i tengslum vid versnun &
sjukdomnum en medal svadisgarnabolgusjiiklinga var pad algengara borid saman vid
sjuklinga med sararistilbolgu (Larsson, L66f, Ronnblom og Nordin, 2008).

Arid 1999 var rannsokn framkvamd af Seidel, Peach, Newman og Sharp og st6d hiin
yfir 1 tiu ar. 55 einstaklingar sem gengust undir adgerd par sem peir fengu stomiu voru
spurdir ut i lifsgaedi fyrir og eftir adgerd. 36 peirra voru med sararistilbolgu og 19 peirra
med attgenga sepamyndun 1 ristli (e. Familial Adeno-matous Polyposis). Svarhlutfall
var 65% og kom Dar fram ad 87% patttakenda toldu ad lifsgaedi sin veeru betri n en

fyrir adgerdina.

2.6 batttaka einstaklinga med sararistilbolgu i tomstundastarfi
begar folk hattir 4 vinnumarkadi annad hvort sokum aldurs eda heilsufars, er mikilvaegt
ad pad hafi eitthvad fyrir stafni pegar nyr dagur litur dagsins ljos. Pvi er mikilveegt fyrir
alla einstaklinga ad hafa tilgang og hlutverk i lifinu. Eins og fram hefur komid pa eru
algeng einkenni langvinnra sjukdoma verkir og preyta og slik einkenni geta haft ahrif 4
moguleika einstaklingsins til pess ad sinna ahugamdlum sinum. Algeng einkenni
langvinnra sjikdoma eru verkir og preyta, jafnvel pé ad sjukdémurinn sé ekki
utbreiddur eda lifshettulegur. Verkir og preyta geta haft mikil ahrif 4 moguleika
einstaklingsins til pess ad sinna fj6lskyldunni, dhugamalum og 6drum athdfnum daglegs
lifs (Lewis, 1998).

Veikindi og langvinnir sjokdomar geta hamlad Datttoku einstaklinga 1

tomstundastarfi. Pendley, Dahlquist og Dreyer (1997) gerdu rannsokn & ungmennum a
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aldrinum 11 til 21 4rs. Rannsoknin leiddi i 1j6s ad ungmenni sem hofou verid med
krabbamein toku patt 1 helmingi faerri tomstundum en jafnaldrar peirra en peim leid po

ekki illa yfir pvi a0 taka litinn patt.

Eins og 40ur hefur komid fram pa er patttaka i tomstundastarfi mjog mikilvaeg fyrir
alla einstaklinga par sem margir naudsynlegir félagspaettir leerast i gegnum tomstundir
eins og til demis samskipti og félagsferni. Patttakan getur einnig haft jakvaed ahrif 4
félagslega stodu barna og unglinga eins og fram kom i rannsokn & islenskum
langveikum bornum 4 aldrinum 10 til 12 4ra. Rannsoknin leiddi 1 1jos ad pau bérn sem
toku patt 1 tomstundastarfi voru liklegri til ad hafa jdkvedara vidhorf til skolans og peim
fannst pau tilheyra skdlanum frekar en born sem toku ekki patt i neinu tomstundastarfi

(Erla Kolbran Svavarsdottir, 2008).

Baltes og Baltes (1990) gerdu rannsokn & einstaklingum sem pjadust af Multiple
Sclerosis (MS). Med rannsOkninni leitudust peir vid ad skoda hvernig pessum
einstaklingum tokst ad verja tomstundum sinum til ad upplifa vellidan. Rannsdknin
leiddi i 1j6s a0 einstaklingarnir voru sammala um ad tdmstundastarf vari naudsynlegt til
ad vidhalda heilsu peirra. Patttakendurnir upplifdu slokun i tomstundastarfi og einnig
toldu pau tomstundastarf vera endurnarandi fyrir likama og sal. Témstundastarf veitti

peim hamingju og tilhlokkun.

Arid 1998 gerdu Hjortswang, Strém og Almer rannsékn 4 senskum einstaklingum
med sararistilbolgu. Tilgangur rannsoknarinnar var ad skoda lifsgaedi 211 einstaklinga
sem pjadust af sararistilbolgu, 113 karlar og 98 konur. Medalaldur patttakenda var 42,7
ar og hafoi helmingur patttakendanna (59.6%) verid med sjukdéminn lengur en 5 ar en
mismunandi var hvort sjikdémurinn var 6virkur (72%) eda virkur (28%). Alls téldu
50.8% patttakendanna sjikdominn hafa hamlandi ahrif 4 likamlega getu og virkni. Peir
pattir sem vogu mest voru félagsleg virkni, tdmstundir, vinna, svefn og hvild og
tilfinningaleg lidan. Sjukdémurinn hafdi meiri ahrif 4 daglegt lif og andlega lidan peirra
sem voru med virkan sjikdom heldur en peirra sem voru med oOvirkan sjukdom. beir
patttakendur sem voru med virkan sjukdom toldu heilsu, vellidan og heilbrigdi sitt vera
slakara en beir sem voru med Ovirkan sjukdom. Einnig kom fram ad allir
patttakendurnir h6fou minnstar dhyggjur af pvi ad geta ekki eignast born (Hjortswang,
Strom og Almer, 1998).

bad er pvi 1jost ad patttaka i tomstundastarfi er minni hjé langveikum einstaklingum

en heilbrigdum einstaklingum. Vissulega eru til margar astedur fyrir pvi en rannsakandi
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telur ad born sem hafa lokid krabbameinsmedferd séu meira félagslega einangrud og
o0ruggari en jafnaldrar sinir og pvi getur verid erfitt fyrir pau ad stiga inn i nytt
tomstundastarf. Langveikir einstaklingar upplifa meiri preytu en heilbrigdir
einstaklingar og einnig finna peir fyrir orkuleysi sem getur hindrad pa i ad sinna
tomstundum sinum. Hér getu tomstundafraedingar unnid 4 moti pessari proun og
hjalpad pessum einstaklingum ad komast inn i tomstundastarf sem hentar peim og er 4

peirra dhugasvioi.
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Kafli 3

Aoferoafraoi

[ pessum kafla verdur greint fra eigindlegri rannsékn a vidfangsefninu og peim
adferdoum sem notadar voru. Kaflanum er skipt upp i fjora undirkafla en peir eru:
Rannsoknaradferd, patttakendur, framkvaemd rannsoknar og sidferdileg alitamal. Su
adferd sem rannsakandi kaus ad byggja rannsokn sina & er eigindleg rannsdknaradferd
sem byggir & fyrirberafredi. Posavac og Carey (1997) telja ad markmid eigindlegrar
rannsoknar séu ad kanna hvada merkingu og skilning folk leggur 4 lif sitt, adstaedur og
athafnir. bvi er hegt ad kafa dypra ofan i einstaka efnispaetti ef tilefni gefast.
Fyrirbarafradi er talin hentug adferd til ad satha upplysingum um upplifun, skodanir og
reynslu folks (Lincoln og Guba, 1985). Rannsakandi fer med opnum hug 4 vettvang og
leitast vid ad skilja og fa tilfinningu fyrir upplifun og reynslu patttakenda. Naudsynlegt
er a0 rannsakandi setji hugmyndir, skodanir og vidhorf sinar til hlidar og hlusti &4 pad
sem vidmalandi leggur aherslu 4. Nidurstodur eigindlegra rannsokna er ekki haegt ad
alhafa par sem pear byggjast ekki 4 hefobundnum télulegum upplysingum sem haegt er
ad varpa yfir 4 fjolda til pess ad syna medaltol og dreifingu.

3.1 Rannsoknaradfero

Vid gagnasofnun var notast vid vidtol, en viotdl fela i sér bein samskipti milli
rannsakanda og vidmalanda og eiga vel vid pegar reynsla einstaklinga t.d. af
sjukdomum er skodud (Helga Jonsdottir, 2003). Til eru mismunandi tegundir af
vidtolum sem notast er vid 1 eigindlegum rannséknum en i pessari rannsokn voru tekin
half-stodlud viotdl par sem vidfangsefnid er skodad opinskatt og pau tekin upp a
hljooupptokutaeki. Ekki er notast vid spurningalista i half-stodludum vidtélum heldur
eru nokkrar spurningar hafodar til hlidsjonar sem sja til pess ad vidtalio fari ekki ut fyrir
efnid. Miklar upplysingar 4 stuttum tima geta verid veittar i half-st60ludum vidtélum og
vidmalandi faer ad nota sin eigin ord til pess ad tja sig (Esterberg, 2002). Sa veikleiki

sem fylgir pessari adferdafredi er ad tulkun gagnanna veltur alfarid & rannsakanda og
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pvi hljota upplifanir hans, skodanir og reynsla ad hafa ahrif 4 gégnin ad einhverju leyti
b6 svo ad rannsakandi sé medvitadur um pessa stadreynd (Kvale og Brinkmann, 2009).
Steerd urtaksins er po takmarkad par sem patttakendur eru einungis prir talsins og pvi er

ekki haegt a0 alhafa ut fra nidurstédum.

3.2 batttakendur

[ rannsékninni voru patttakendur prir einstaklingar, tveir karlmenn og ein kona, &
aldrinum 20-31 4rs. Oll eiga pau pad sameiginlegt ad lifa med sjukdéminn
sararistilbolgu. Eg notadi tengslanet mitt vid val 4 patttakendum en vinir og kunningjar
minir hofou bent mér 4 nokkra einstaklinga sem vaeru greindir med sararistilbolgu og
valdi ég svo prja einstaklinga sem voru & svipudum aldri og hafdi samband vid pa.
Astadan fyrir pvi hvers vegna ég vildi hafa einstaklingana & svipudum aldri er st ad
upplifun peirra einstaklinga sem ég hef valid, gaeti reynst svipud fremur en ad greinast
sidar & @vinni, par sem eldri einstaklingar gaetu upplifad pennan sjikdom 4 annan hatt
en yngri einstaklingar.

Til ad auka réttmaeti og dareidanleika nidurstadna rannsOknarinnar voru tveir
karlmenn og einn kvenmadur valinn sem reyndust 61l 4 svipudum aldri og 611 hafa pau
lifad med sjukdéminn i svipad langan tima. Eg lagdi sérstaka aherslu 4 ad fa bxdi
kvenkyns og karlkyns vidmalendur til pess ad svara rannsdknarspurningunni sem best.
Allir patttakendurnir hafa lifad med sjukdéminn i 2-4 ar og eru frd Sudurnesjum og
héfudborgasvedinu. Notud eru gervindfn i rannsokninni til pess ad geta trunadar og er
pvi ekki hagt ad rekja upplysingar til peirra. I nidurstodum ber yngsti patttakandinn
nafnid Viktor Ernir, kvenkynspatttakandinn ber nafnid Kamilla Run og elsti
patttakandinn ber natnid Gunnar Ari. Viomelendur minir eiga allir pad sameiginlegt ad
vera med langvinnan bolgusjukdoém i meltingarvegi.

Viktor Ernir er 20 4ra gamall og byr 4 hofudborgarsvaedinu med foreldrum sinum.
Viktor hefur verid med sjukdominn i fjogur ar. Hann er i framhaldsskélandmi og stefnir
4 ad utskrifast sem student eftir ar. A yngri arum 2foi hann korfubolta og fotbolta en i
dag @fir hann einungis korfubolta og stendur sig vel. Hann er ad @fa fimm til sex
sinnum i viku og einnig eru einn til tveir leikir 4 viku hja honum. Viktor og maki hans
stunda engar sérstakar tomstundir saman en peim finnst gaman ad fara saman i bio.

Viktor Ernir er mjog skemmtilegur og hress strakur sem audvelt var ad tala vio.
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Kamilla Ran er 25 ara gomul og byr 4 Sudurnesjum med fjolskyldu sinni, maka og
barni. Kamilla hefur verid med sjikdominn i prji &4r og stundar hin nam vid Haskola
fslands. A yngri &rum f3i hun korfubolta og fotbolta og var mikid i tonlistarskolanum.
[ dag stundar hiin félagslif utan og innan skolans, fer i likamsrzkt, sund og géngutira
med fjolskyldu sinni. Kamilla Rin er mjog vinaleg, indel og var pegilegt ad tala vid

hana.

Gunnar Ari er 31 ars gamall og byr & Sudurnesjum med fj6lskyldu sinni, maka og
bérnum. Gunnar Ari hefur verid med sjikdéminn i tvo ar. A yngri arum stundadi hann
fotbolta og gerir enn. Hann er i sinni drauma vinnu og er mjog anagdur i pvi starfi.
Hann stundar einnig likamsraekt med fotboltanum og reynir ad fara 5-7 sinnum i viku i
likamsraektina. Hann stundar tomstundir sinar med fjolskyldu sinni og vinum. Gunnar

Ari er mjog almennilegur og rolegur og var audvelt ad tala vid hann.

3.3 Framkvzaemd rannsoknar

Viofangsefni rannsdknarinnar var akvedid i lok arsins 2011 og hofst gagnaséfnum i
byrjun ars 2012. Alls voru tekin prju half-stodlud vidtdl vid einstaklinga med
sararistilbolgur & aldrinum 20-31 4rs. Viotolin voru tekin 4 timabilinu 20. februar til 7.
mars 2012 og tok hvert vidtal um 30-50 minttur. Rannsakandi reyndi med besta moti ad
tileinka sér hlutlaust fas til ad koma i veg fyrir ad vidtalsstill hefdi ahrif & svor
patttakenda. Reynt var ad hafa andramsloftid sem peagilegast og voru vidtdlin 6l tekin
heima hja patttakendum par sem patttakendum potti pad paegilegast og var enginn annar
i hiisnedinu. Viotolin voru tekin upp & diktafon med leyfi allra patttakenda. Tekid var

fram ad ef patttakendur vildu bata einhverju vid veri pad sjalfsagt.

[ vidtslunum voru einstaklingarnir spurdir ut i bakgrunn sinn, til deemis aldur,
atvinnu, busetu og fjolskylduadstedur. Neest voru peir spurdir hvernig peir meta eigin
lidan, hvernig peim gengur ad takast 4 vid daglegar athafnir og hvort peir telji lifsgaedi
sin vera skert vegna sjukdomsins. Einstaklingarnir voru einnig spurdir Ut i hvada
tomstundir peir stunda, med hverjum og hversu oft. A3 lokum voru peir spurdir hvort
pad veru einhverjar tomstundir sem peir myndu vilja stunda en geetu pad ekki vegna
sjukdomsins. Afritun tok vid eftir hvert vidtal og var vidtalid skrifad upp ordrétt i tolvu.

Rannsakandi betti jafnodum inn i gdgnin athugasemdum, hugmyndum, talkunum og
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hugleidingum um efnid. Gagnagreining tok svo vid og voru gognin marglesin og merkt

var vi0 athyglisverd atridi. Einnig voru hugmyndir og athugasemdir skrifadar nidur.

3.4 Sioferoileg alitamal og takmarkanir rannsoknarinnar

Mikilvaegt er ad hafa sidfraedi rannsokna i huga vio gerd rannsokna og mikilvagt er ad
rannsOknir standist sidferdilegar krofur. Naudsynlegt er ad bera virdingu fyrir
einstaklingnum og vernda hann. Rannsakendur purfa ad vera medvitadir um abyrgd sina
og pann sidferdilega vanda sem upp getur komid. Veita parf negilega vitneskju um edli
rannsOknarinnar og geta pess ad patttakendur séu vel upplystir um rannsoknina.
Hagsmunir patttakenda skulu &tid vega pyngra en hagsmunir rannsoknarinnar (Sigurdur
Kristinsson, 2003). Sidferdisleg skylda rannsakanda ytir undir ad hann fylgi peirri leid
sem hann i upphafi kynnti fyrir vidmelanda sinum. Einnig ytir pad undir ad hann sé
heidarlegur, ndkvemur og trir vidmalanda sinum (Helga Jonsdottir, 2003). Fjorar
hofudreglur eru til i sidfredi og eru tver peirra sjalfredisreglan og skadleysisreglan.
Sjalfraedisreglan snyst um virdingu fyrir manneskjunni og sjalfredi hennar. Virda skal
patttakendur og peim gerd grein fyrir pvi 1 hverju patttaka peirra felist. Rangt er ad hafa
af folki gogn af folskum forsendum. Skadleysisreglan snyst um ad rannsakandi skuli
fordast ad rannsoknin valdi patttakanda skada og gaeti pess ad halda vidtalinu utan

ahettusvaeda (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Reynt var eftir bestu getu ad huga ad pessum atridum vid framkvaemd
rannsOknarinnar. batttakendur voru upplystir i upphafi vidtalanna ut & hvad rannsdknin
gengi, til hvers hiin veari &tlud og ad peir gaetu hett rannsdkninni hvener sem er og ad
pad veri undir peim komid hvort peir svorudu 6llum spurningunum. Fyllsta trinadar

var geett vid patttakendur og alla medferd rannsdknargagna.

Rannsakandi purfti sérstaklega ad geeta ad hlutleysi par sem rannsakandi er sjalfur
greindur med sjuikdominn. Rannsakandi er byrjandi i rannsoknarvinnu og pvi med litla
reynslu af eigindlegum rannsoknaradferoum. Sterd urtaksins er einnig takmarkad par
sem patttakendur eru einungis prir talsins og pvi er ekki hagt ad alhafa ut fra
nidurstodum. Iprottabakgrunnur patttakenda hefur mogulega &hrif 4 nidurstodur
rannsOknarinnar par sem patttakendur hafa mikinn keppnisanda og lata sjikdominn ekki
taka voldin. Nidurstodur geetu pess vegna verid adrar ef samsetning a4 patttakendum

vearu 00ruvisi.
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Kafli 4

Niodurstoour

[ pessum kafla verdur sagt fra nidurstédum rannséknarinnar. Markmid pessarar
rannsOknar var ad leita svara vid rannsoOknarspurningunum sem settar voru fram i
upphafi rannsoknarinnar. Vid gagnagreiningu komu fram prji adalpemu og undir hverju
adalpema voru tvo eda prji undir pemu sem patttakendur attu sameiginleg og tengdust
pvi a0 hafa verid med langvinnan bélgusjukddém i meltingarvegi. Upplifun vidmalenda

i tengslum vid pessi pemu var yfirleitt mjog svipud. Hér ma sja uppsetningu pema:

Adur en ég greindist med
sararistilbélgu
-Témstundaidkun
-Lifsgledin

A medan sjiikdémnum stendur
- Tilfinningaleg lidan
- Félagsleg einangrun

- Hindranir i tomstundastarfi

Dagur an einkenna
-Hreyfing og virkni
-Framtidardraumar

. o

Eg tel mikilvaegt ad fram komi ad allir patttakendur rannsoknarinnar eru med 6virkan
sjukdom i dag og eru allir sammala um ad sjukdémurinn hefur mikil ahrif 4 daglegt lif
pegar hann er virkur. bPegar sjikdomurinn er virkur finna pau fyrir orkuleysi og hafa

takmarkadan kraft til ad stunda tomstundir sinar.

Hér & eftir verda nidurstodur rannsoknarinnar skodadar, gert grein fyrir pessum

pemum og vitnad verdur i ord patttakenda til ad stydja nidurstédurnar.
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4.1 Adur en ég greindist med sararistilbélgu

Allir vidmalendur minir stundudu iprottir & yngri &rum og voru virkir i félagsmidstod
sinni. Peir voru allir g6dir ndmsmenn og sinntu naminu vel. Peir attu goda vini og
dhugamal peirra voru fjolbreytt og margvisleg. Adur en veikindin gerdu vart vid sig

h6fou vidmaelendur minir morg og uppbyggileg ahugamal.

4.1.1 Tomstundaiokun
Vidmalendur minir attu pad sameiginlegt ad vera mikid iprotta- og keppnisfolk. Ipréttin
var 1 fyrsta seti hja peim 6llum. Pau voru mjog virkir einstaklingar og h6fou alltaf nog
ad gera. Kamilla Riin sagdi: ,,Eg var alltaf 4 fullu sko. Eg for 4 kérfuboltazfingu og svo
beint & fotboltazefingu strax eftir korfuna. Svo var ég lika i tonlistarskdlanum eftir skola
og pad tok hellings tima og svona.. en mér fannst pad svo gaman. Svo pegar ¢g kom
heim pa fékk ég mér ad borda og lerdi kannski smavegis og svo bara hitti ég vinkonur
minar og vid vorum alltaf ad gera eitthvad saman®. Hun bztti svo vid:

En eins og pegar ég var litil p4 var ég bara uti ad leika mér i allskonar leikjum og

svona. Eg prufadi korfuna og hun atti mjog vel vid mig. Karfan var mitt lif 4

pessum timum. A sumrin var ég 4 leikjandmskeidum og 4 allskonar namskeidum.

Ju og ég var 1 skélagdrdunum lika en mamma var alltaf ad reyna ad finna eitthvad

ad gera fyrir mig og hun vildi ad ég veri mjog virk sem ég er mjog pakklat fyrir i

dag. Mér finnst ekki gaman ad sitja bara heima og hafa litid ad gera.
Allir vidmalendur minir téludu um ad hafa fengid godan studning fra foreldrum sinum
og voru hvott afram 1 tomstundum sinum. Pau téludu 611 um ad pad hafi skipt miklu
mali fyrir pau par sem pessi studningur sé¢ mikilvaegur til pess ad halda bornum og
unglingum i t.d. ipréttum. Pau sottu einnig mikid i félagsmidstdod sina og voru virk i

félagslifinu. Viktor Ernir sagoi:

Félagsmidstodin var mitt annad heimili pannig séd. Eg var par nanast alltaf, eda pu
veist.. pegar pad var opid og svona en pa vorum vid vinirnir bara ad tjilla og leika
okkur i playstation og bara 6llu sem var i bodi parna. Svo var madur audvitad ad
hitta skvisurnar lika og svona.. okkur fannst pvilikt spennandi ad geta hisst parna
og tjillad 61l saman. Eg wtladi samt einu sinni ad sakja um i nemendafélaginu en

haetti svo vid utaf korfunni. Pad var of mikid ad gera eiginlega.

Gunnar Ari sagdi:
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bad sem fékk mig til ad mata voru diskotekin. Mér fannst gedveikt ad mata 4 pau
og svo fannst mér lika gaman ad hitta krakkana bara. Pad voru allir parna.
Starfsmennirnir voru lika svo n®s og pad var alltaf gaman ad kikja adeins a4 pau

bara til pess ad spjalla.

Ut fr4 ummalum pétttakenda ma sja ad mikilvaegt er ad foreldrar syni ahuga i

tomstundastarfi barna sinna og er hvatning peirra mjog mikilvaeg.

4.1.2 Lifsgledin

Vidomalendur minir 4ttu pad sameiginlegt ad vera bjartsynir og fullir af lifsgledi adur en
peir veiktust. Peir fengu gott uppeldi, voru nanir fjélskyldu sinni og dagar peirra
einkenndust af lifsgledi og ahyggjulausu liferni. Eins og flestir unglingar pa upplifou
peir sig sem Osnertanlega og aldrei hvarladi af peim ad veikindi vaeru ad nalgast.

Gunnar Ari sagdi:

Eg var bara katur og hress krakki. Eg fékk bara finasta uppeldi og pad voru aldrei
nein vandamal i kringum okkur fjolskylduna. Engin veikindi eda neitt. Bara rosa

heppinn.
Viktor Ernir sagdi:

Nei gud... aldrei datt mér { hug ad ég yrdi veikur, aldrei. Madur hélt bara ad ekkert

@tti eftir ad koma fyrir mann skiluru.. eins og allir hugsa i rauninni.

Hann betti svo vid: ,,Ja ja ég var alltaf lifsgladur og er audvitad enn. betta var
bara mikid sjokk fyrir mig pegar ég greindist. Madur er aldrei tilbuinn i neitt

svona fattardu‘.

4.2 A medan 4 sjukdémnum stendur

Séraristilbolga er sjukdomur sem synir misjofn einkenni, oft &4 timum virdist
sjukdomurinn vera 6virkur en 4 6drum timum er hann virkur. Sjukdémurinn getur
blossad upp & hvada timapunkti sem er. Pegar sjikdomurinn er virkur getur
einstaklingurinn ordid mjog veikur og fundid fyrir miklum verkjum. Hann getur einnig
upplifad sig orkulausan, fundid fyrir mikilli vanlidan og haft takmarkadan kraft til ad
stunda tomstundir sinar. A0 greinast med langvinnan sjikdom er mikid afall fyrir

einstaklinginn og fjolskyldu hans. Allir viomalendur minir gerdu sér ekki grein fyrir
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hversu alvarleg veikindin voru i fyrstu en pegar 4 leid fundu pau fyrir auknum

einkennum sjukdémsins.

4.2.1 Tilfinningaleg lidan

Viomalendur minir lystu mikilli vanlidan yfir pvi ad greinast med sjuikdominn. Badi
andleg og likamleg vanlidan atti sér stad pegar kostin stodu yfir. Pad var sameiginlegt
med 6llum vidmalendum minum ad veikindin voru hamlandi 4 einhvern hatt i daglegu
lifi. Vid greiningu upplifdu vidmalendur minir sorg og einnig 4 akvednum

timapunktum 1 lifi sinu. Kamilla Run sagoi:

Pegar ég greindist var ég nyordin 6létt og ég aldi svo mikid. Eg gat ekki farid ad
hitta vini eda stunda tomstundir minar pvi ég var svo mattlaus og var sifellt landi.
En 4 medan & kastinu stendur pa lidur mér rosalega illa. Mér finnst hlj6din i
pormunum vera mjog slem, veit ekki hvort allir upplifi pad en pad koma stundum
svakalega mikil lati pannig ad adrir heyri.. pad er épagilegt. Oft eru lika miklir

verkir 1 kvionum og stingir i pérmunum.

Hun taladi einnig um ad hun eigi i erfidleikum med ad vera lengi ad heiman par sem

han hefur ekki sitt eigid klosett:

Eg er til deemis i nami par sem ég er oft uppi skéla ad lzra fra morgni til kvolds og
kemst pa ekki a klosettid fyrr en & kvoldin pvi mér finnst svo erfitt ad fara a klosett
annars stadar en heima hja mér.. pannig ad pegar ég f& verki og svona pa 4 ég erfitt

med ad einbeita mér ad lerdomnum og svona.

Misjafnt er hversu lengi viomalendur minir hafa verid med sjukdéminn en allir
voru sammala um ad veikindatimabilin reyndust peim erfid og kom svipud lysing

fram hja peim 6llum. Gunnar Ari sagoi:

Adur en ég greindist med sararistilbolgu pa var ég buinn ad vera med einkennin i
nokkur 4r alveg an pess ad atta mig 4 pvi. Eg var slappur og fékk krampa og verki.
bad var svo ekki fyrr en ég fékk alveg pvilikt kast, pa vard ég mjog veikur og i
mjog langan tima lika..og svo léttist ég alveg um ad minnsta kosti 10 kg.. pannig
ad.. ja... En ég fékk lyf til ad halda pessu nidri og pad hefur gengid agetlega. En
eins og pegar €g er ad hugsa til baka pa sé ég alveg hvad petta hafdi mikil ahrif &
daglegar athafnir minar pratt fyrir ad ég hafi reynt ad lata petta ekki trufla mig.
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Viktor Ernir var 4 sama mali og sagdi: ,,par sem ég var 4 fullu 1 korfunni a pvi timabili
sem ég greindist pa hafdi petta gridarleg ahrif 4 mig. Eg vard aldrei 100% aftur og purfti
ad hvila vel. Eg var med lélegt pol, nadi ekki ad pyngja mig neitt og var bara aumur j4..
Og polid hefur natturulega mikil &hrif 4 ipréttir. Eg 1éttist nefnilega svolitid pegar ég
fékk fyrsta kastid og matti svo alls ekki vid pvi.. pad var rosalega erfitt fyrir mig®. bad
er pvi 1jost ad veikindin hofou mikil dhrif 4 tilfinningalega lidan patttakenda.

4.2.2 Félagsleg einangrun
Eins og fram hefur komid pa hafa rannsoknir synt fram 4 ad ef einstaklingar upplifa
minnkandi ferni af einhverju tagi, leidi pad til minnkandi patttoku i daglegu lifi og auki
likur 4 einangrun. Vidmalendur minir voru sammala um ad peir hafi fundid fyrir depurd
vid greiningu og finna peir fyrir aukinni félagslegri einangrun pegar sjikdomurinn er
virkur. Kamilla Run var mjog einleg og utskyrdi fyrir mér hvernig lidan hennar hafi
veri0 eftir greiningu. Hun sagdi:
Sko ég var mjog lengi ad atta mig 4 veikindunum og i fyrstu skildi ég ekkert
hvernig sjukdomurinn veri. En svo kom petta bara med timanum og ég nadi ad
adlaga mig ad honum fattardu. En pegar sjukdomurinn er virkur pa finnst mér ég
ekki geta gert pad sem mig langar til.. madur er bara algjorlega orkulaus.. og ja..
pad er svona eins og madur vilji bara leggjast upp i raim og sofna bara og purfa
ekkert ad vaka. &jj pad er erfitt ad utskyra petta.. ég er lika svo ekki pessi dapra
typa.. ég er yfirleitt alltaf til i ad gera allt og er mjog mikil félagsvera pannig ad

pegar ég fe kast pa er ég algjorlega 6lik sjalfri mér.
Hun betti svo vid:

Lika pa finnst mér ég ekki geta hitt vini mina, er of preytt og &huginn er
einhvernveginn ekki til stadar.. mjog leidinlegt en svona er petta bara. Sumir dagar

eru betri en adrir.

Misjafnt var hversu oft hver og einn hafdi fengid kast. Sumir viomalendur minir h6fdu
fengid eitt kast og haldid sjikdomnum nidri eftir pad en sumir héfou fengid fjogur til
fimm kost og att erfitt med ad komast yfir pau. Pad var sameiginlegt med 6llum
vidmalendum minum ad peir attu erfitt med ad taka patt i félagslifi og sinna
tomstundum sinum. Sumir misstu mikid 0r skéla eda vinnu 4 medan & sjukdomnum

stod. Viktor Ernir purfti ad taka sér veikindafri frd skélanum i nokkrar vikur. Einnig
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purfti hann ad setja korfuna til hlidar og hvila i gédan tima. Pad fannst honum mjog

erfitt par sem karfan er honum allt. Hann sagoi:

bad var svolitid vesen 4 mér eftir ad ég greindist. Purfti ad taka mér pasu fra
skolanum og korfunni og pad var alveg glatad.. Karfan er 1ifid mitt sko.. Svo for ég
lika & leeknastera pegar ég greindist og fékk slemar bolur 4 herdarnar og yfir alla
bringuna, alveg 6gedslegar bolur. Eg for a lyf vid pvi og fékk einskonar stor og
opin sar.. @ji pad er svo erfitt ad Utskyra en ég var eiginlega bara med svona stor
sar sem storknudu og purfti ad hvila pa.. af pvi um leid og einhver rétt svo snerti
mig pa var pad 6gedslega sart og byrjadi ad bleda svakalega mikid. Pessi sar komu

semsagt utaf sjukdomnum.
Hann batti svo vid:

Eftir ad petta gerdist pa vildi ég eiginlega ekki vera mikid ad hitta vini mina.. eda

lata sja mig ut i bud kannski, vildi bara ekki lata sja mig svona dgedslegan.
Hér ma sja ad svor vidmalenda minna samramast pvi sem fram kemur i rannsokn
Sneider og Fletcher (2008) en par kom fram ad patttakendur t6ludum um ad peir getu
ekki tekid patt 1 athofnum daglegs lifs vegna sjukdéms sins. Viomalendur minir voru
sammala um ad pad veri meiri haetta 4 ad einstaklingar med virkan sjukdém myndu
einangrast frd samfélaginu heldur en einstaklingar sem eru med 6vikan sjukdém. I pessu
samhengi sagdi Gunnar Ari: ,,Af pvi ad pegar madur er med virkan sjikdom pa er allt
miklu verra. Lidan er bara svo allt dnnur og orkan audvitad lika. Stundum er orkan bara

0% og ba 4 madur pad til ad vilja bara vera heima og lata vorkenna sér.

Midad vio frasagnir vidmalenda ma @tla ad félagsleg einangrun geti aukist hja

einstaklingum med virkan sjikdom par sem hann hefur hamlandi ahrif 4 1if peirra.

4.2.3 Hindranir i tomstundastarfi

Virkni sjukdémsins er ein helsta asteda skerdingar 4 lifsgedum vidmalenda minna og
hefur pad vidtek ahrif 4 lifsgadi peirra & félagslegu svidi. Allir vidmelendur minir voru
sammala um ad verkir, preyta og orkuleysi hafi mikil ahrif & moguleika peirra til pess ad
sinna tomstundum sinum og sogdu ad pad veri ein helsta hindrum peirra i patttoku i
tomstundastarfi. Gunnar Ari sagdi til ad mynda: ,,Eg var btinn ad vera 6venju orkulaus
i fimm til sex manudi og paeldi ekki i pvi hvad veri eiginlega ad angra mig. Eg var of

preyttur til ad fara & fotboltaefingu og hélt ég veri bara ad missa dhugann.. eda hvort ég
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veri bara ordinn svona rosalega latur. En svo allt i einu skall kastid 4. Sjoikdomurinn var
ordinn virkur og ég vard rosalega veikur allt i einu. Eg ryrnadi um ad minnsta kosti 10
kg 4 medan & pessu kasti stod“. Hann bztti svo vid: ,,Eg fer sidan 4 sterakur i ad mig
minnir.. 4 manudi.. til ad vinna 4 veikindunum og svona. En pa pyngdist ég alveg um

allavega 20 kg*.

Fyrir greiningu voru allir vidmalendur minir mjog virkir einstaklingar og sinntu
tomstundum sinum vel. Viktor Ernir stod sig mjog vel i korfunni, Gunnari Ari &fdi
fotbolta af miklum krafti og Kamilla Rin stundadi félagslifido i skolanum og for i
reektina nokkrum sinnum i viku. Oll purftu pau ad leggja tdmstundir sinar til hlidar &
medan kostunum st60d. Viktor Ernir sagdi:

Pad ma alveg segja ad sjukddémurinn hafi hindrad mig i minum toémstundum.
Sjukdomurinn gerdi mér erfitt fyrir pegar ég var orkulaus og.. ja pad gerdi pad ad
verkum ad ég gat ekki stundad témstundir minar i einhvern tima. bad er alveg
glatad ad geta ekki gert pad sem manni finnst skemmtilegt ad gera og hefur gaman
ad, erfitt ad vera svona.. ahh hvernig orda ég pad.. bara svona fastur eda pu skilur..
pad er bara alveg verid ad hindra mann, ja.
Hann betti svo vid: ,,Sjukdomurinn gerdi pad lika ad verkum ad ég var toluvert verr
staddur likamlega pegar ég byrjadi ad hreyfa mig aftur. Eg er sko alveg ennpa ad vinna
pad upp®. Viktor Ernir 4tti einnig erfitt med ad pyngja sig eftir ad hann missti nokkur
kil eftir fyrsta kastid. Hann var mjog lystarlaus og bordadi 1itid. Fyrir medferd var
hann med 1itid af raudum blodkornum i blédinu og komst pess vegna ekki 1 pad form

sem hann dreymdi um.

Eftir ad vidmalendur minir greindust pykir peim erfidara ad fara i ferdalog eda
utilegur. Kamilla Ran lysti pvi fyrir mér hvernig dhugi hennar 4 utilegum breyttist eftir
greiningu. Hun taladi um ad pad veru svo margir hlutir sem pyrfti ad hugsa um og pzla
i pegar madur er i utilegum. Hin minntist sérstaklega 4 vandamalin sem fylgdu pvi ad
hafa ekki sitt eigid klosett. Hun sagdi: ,,Uff ég er sko ekkert spennt fyrir utilegum
nina“. Hun baetti svo vid: ,,Z&jji pad er svo erfitt ad vera stodugt ad paela i hvar klosettid
s¢ og hvort pad sé gott almenningskldsett einhverstadar 1 grendinni sem hagt veri ad
eyda godum tima 4. Og bara pad vera ad hugsa um pu veist, &tli ég purfi ad fara oft 4
klosettio & medan ég er i pessari utilegu.. pad eru svo margir litlir hlutir sem ad skipta
mali og madur parf eiginlega ad plana daginn svolitid til pess ad allt gangi upp*. Gunnar

Ari var 4 sama mali og sagdi:
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Pad veri alveg 1jift ad geta ferdast 4n pess ad hafa ahyggjur. Eg meina ég er ekkert

ad drepast ur dhyggjum pegar ég fer i ferdalog, heldur er ég bara frekar medvitadur

um sjukdéminn og veit ad hann geti alveg breytt aformum minum skilurdu.
Allir vidomelendur minir voru sammala um ad pegar sjukdémurinn er 6virkur pa hamlar
hann pa nédnast ekkert i tomstundum sinum og geta peir stundad allar paer tomstundir
sem pa langar til ad stunda. Eg spurdi vidmalendur mina hvort pad varu einhverjar
tomstundir sem peir myndu vilja stunda en sjukdomurinn hefdi hamlad pa og allir
svorudu neitandi. Gunnar Ari sagdi: ,,Nei, ekki eins og er. Ekkert sem hefur reynt 4 en

¢g hef lika adlagad mig ad adsteedum minum®.

Ut fra ummaelum pétttakenda ma sja ad virkur sjukdomur hefur gridarleg ahrif 4 lif
peirra og finna pau 61l fyrir einhverskonar homlun i tomstundastarfi & medan hann er

virkur.

4.3 Dagur an einkenna

Vidomalendur minir tjadu allir fyrir mér hversu mikill Iéttir pad var pegar sjukdémurinn
lagdist i dvala og hversu dasamlegt veri ad vera laus vid einkennin. Fram kom i
vidtolunum ad oOmetanlegt veri ad geta aftur tekid patt i daglegu lifi og sinnt
tomstundum sinum eins og venjulegur einstaklingur. P6 svo ad heilsan sé mun betri
pegar ad sjukdémurinn er 6virkur pa koma dagar inn & milli sem eru mjog slemir.
Kamilla Run lysti pessu fyrir mér og sagdi: ,,pad fer eftir ddogum. Suma daga finn ég
vodalega 1itid fyrir pessu en adra er petta bara algjorlega ad fara med mig stundum. bad
kemur alveg oft fyrir ad pad koma miklir verkir 1 kvionum.. eda svona meira stingir og
pa parf madur bara ad leggjast utaf og hvila sig. Svo er ég lika alveg stundum mjog
preytt. betta er bara svo misjafnt eftir dogum*. Allir vidmalendur minir voru sammala
um ad mataredid skipti miklu mali og pa sérstaklega 4 medan ad sjikdomurinn er
virkur. Samkvamt peim sjalfum hefur afengi og 6hollur matur sleem 4hrif & meltinguna.
Kamilla Run sagdi: ,,Eg parf alveg ad plana hvenaer ég atla ad f4 mér eitthvad ohollt og
svona.. pvi pa parf ég ad fara oftar 4 klosettido og pa koma lika miklir verkir stundum.
Svo veit ég lika bara ad ef ég @tla ad drekka afengi pa verdur nasti dagur eftir pad ekki

audveldur®.
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4.3.1 Hreyfing og virkni

Allir viomalendur minir voru sammala um ad likamleg heilsa peirra vaeri mjog god og
ad sjukdoémurinn takmarkadi pa nanast ekkert i dag. Daglegar athafnir reynast peim ekki
sem hindrun og meta allir vidmalendur minir andlega lidan sina mjog géda. Gunnar Ari
sagdi til ad mynda: ,,Eg met eigin lidan mina bara pokkalega i dag. Pad koma samt
timabil par sem ég finn fyrir pessu. En ég reyni bara ad harka petta af mér og reyni ad
hugsa ekki mikid um ad ég sé med petta®. Viktor Ernir var 4 sama mali og sagdi: { dag
truflar petta mig minna, p6 svo ad pad geri pad en ég held pad sé¢ bara vegna pess ad ég
pekki einkennin betur og get brugdist betur vid peim skilurdu. Daglegar athaftnir fyrir

mig eru ekkert mal i dag®.

Kamilla Run var sammala peim ad mestu leyti en hiin kom p6 inn & annad ahugavert
sem hinir vidmelendur minir téludu ekki um. Henni pykir erfitt ad stunda kynlif pegar

slemu dagarnir skella 4. Hun sagdi:

Kynlif er lika mjog erfitt pegar verstu dagarnir eru pvi pa na ég ekki ad einbeita

mér algjorlega ad pvi.
Allir vidmalendur minir eru mjog duglegir ad hreyfa sig i dag og stunda sinar
tomstundir af kappi. Viktor Ernir stundar korfuboltann fimm til sex sinnum i viku og
einnig eru leikir hjd honum einu sinni til tvisvar sinnum i viku. Hann segist vera mikill
dahugamadur um kvikmyndir og pykir honum gaman ad fara i bi6 med maka sinum.
Hann 4 marga goda vini og er mjog virkur med vinum sinum. Gunnar Ari stundar
likamsraekt og fotbolta fimm til sjo sinnum i viku. Hann stundar einnig utivist med
fjolskyldu sinni og eru pau dugleg vid ad fara saman i sund. A sumrin pykir honum
gaman ad dunda sér vid bakgardinn sinn og segir hann pad vera mjog roandi fyrir
likama og sal. Kamilla Ran er einnig mjog virk og stundar hun likamsrekt nokkrum
sinnum i viku. Hun sakist 1 félagslifid baedi innan og utan skoélans og er mjog virk i pvi.
Hun fer i sund og géngutura med fjolskyldu sinni og er i saumaklubb med vinkonum

sinum sem htin heldur mikid upp 4.

Midad vid frasagnir vidmaelenda minna pa hefur dagur 4n einkenna ekki eins mikil
ahrif 4 pa og geta peir sinnt tdmstundum sinum eins og venjulegur einstaklingur. Mikill
1éttir kom fram 1 viotolunum yfir pvi ad vera laus vid paer homlur sem sjukdémurinn

hafoi 4 lif peirra.
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4.3.2 Framtidardraumar

Allir vidmalendur minir vonast til ad geta vidhaldid sjikdomnum eins og hann er i dag.
Vonin um ad geta stundad tomstundir sinar og tekio patt i daglegum athofnum kom
fram hja 6llum vidmalendum minum sem og ad sjikdomurinn hefdi sem minnst ahrif &
fjolskyldur peirra. Viktor Ernir @tlar sér langt 1 framtidinni i korfuboltanum og stefnir

hann 4 atvinnumennsku hér 4 landi. Hann sagdi til ad mynda:

Vardandi sjukdominn pa vil ég audvitad leknast og purfa ekki ad vera i neinni
medferd. En the next best thing veri ad hann verdi ekki verri og ad hann haldi
afram ad vera eins og hann er i dag.. semsagt engin einkenni. En medferdin er ad
virka vel og pannig.. Eg atla mér langt i korfunni sko.. petta skal sko aldeilis ekki

skemma fyrir mér.

Gunnar Ari lagdi dherslu & ad finna fyrir vellidan i framtidinni og sagdist @tla ad

einbeita sér ad pvi a0 taka einn dag i einu. Hann beetti svo vid:

Eg vona audvitad ad sjukdomurinn hafi sem minnst &hrif 4 mig og audvitad
fjolskyldu mina i framtidinni. Eg pekki einkennin vel i dag og pa veit ég ad ég get

brugdist fyrr vid en ég gerdi svo ég er meira tilbiinn nuna fattardu.

Kamilla Run sagdist vera bjartsyn 4 framtidina og vonast hin til pess ad na ad halda
sjukdomnum nidri. Hun sagdi: ,,Audvitad vonast ég til ad geta vidhaldid honum
allavega ef ekki leeknast af honum. Svo vona ég lika ad ég geti farid i ferdalog an pess
ad purfa ad hafa stodugar ahyggjur af pvi ad meltingarfaerin fari ekki i rast.. med
semsagt nyju mataradi erlendis. Mig langar ad geta stundad minar tomstundir og verid
med fjolskyldu minni an truflana fra sjtkdomnum. bad verdur spennandi ad sja hvernig

allt fer*.

Einnig kom fram ad vidmalendur minir héfou allir dhyggjur af pvi hvener

sjukdémurinn yrdi virkur 4 ny sem og hvort sjikdomurinn muni versna i framtidinni.
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Kafli 5

Umraour

A9 vera veikur er timabundid astand 1 huga flestra og margir halda ad madur laeknist. En
ef sjukdomurinn er langvinnur pa takmarkar hann og heftir allt sem einstaklingurinn
hefur 40ur gert 6hindrad og haft dnagju af. Pad er mikid afall ad greinast med
langvinnan sjukdom. Enginn einstaklingur er vidbuinn pvi og enginn einstaklingur veit
hvernig & ad bregdast vid pvi. bar rannsdknir sem koma fram i verkefninu syndu flestar
fram 4 ad heilsutengd lifsgaedi einstaklinga med sararistilbolgu eru almennt skert.
Skerdingin virdist vera mest pegar ad sjukdoémurinn er virkur en pegar sjukdémurinn er

ovirkur dregur pad ur neikvaeedum ahrifum hans.

Nidurstodur rannsoknarinnar eru ad mestu leiti i samremi vid fyrri rannsoknir a
efninu en fdar rannsoknir fundust par sem skodad var hvort bolgusjukdémar i
meltingarvegi getu hamlad einstaklinga i tomstundastarfi. Allir patttakendurnir voru
med ovirkan sjukdém og hafdi pad ahrif 4 mat peirra 4 eigin heilbrigdi og vellidan.
Helstu nidurstodur benda til pess ad ef sjukdomurinn er virkur pa hefur hann mun meiri
ahrif 4 lif patttakenda. Lysing 4 einkennum, andlegri og likamlegri lidan var svipud hja
Ollum patttakendum rannsdknarinnar pegar sjikdomurinn er virkur. Virkni sjukdémsins
er ein helsta asteda skerdingar 4 lifsgeedum peirra sem hefur vidtek ahrif & lifsgaedi
peirra 4 félagslegu svidi. A medan sjukdomurinn er virkur finna patttakendur fyrir
orkuleysi, verkjum, preytu og hafa takmarkadan kraft til a0 sinna tomstundum sinum,
sem er ad peirra mati ein helsta hindrun peirra i patttoku i tomstundastarfi. Petta 4 vel
vid nidurstédur Ur rannsdkn Larsson og félaga (2008) en i peirri rannsdkn kom fram ad
patttakendur tdludu um skert lifsgaedi og tilfinningalega vanlidan i tengslum vid versnun
4 sjukdomnum. Einnig kom par fram ad patttakendur upplifdu preytu, verki og
orkuleysi 1 kjolfar sjatkdomsins. Pad var einnig sameiginlegt med rannsokn Larsson og
félaga og pessari rannsokn ad patttakendur attu erfitt med ad stunda vinnu eda skola a
medan & sjukdomnum st6d. Ut fra nidurstodum minnar rannsoknar virdist virkur
sjukdomur hafa ahrif & hreyfingu patttakenda en verkir, preyta og litil orka getur haft
for med sér minnkandi ahuga eda getu til pess ad stunda hreyfingu. Einnig kom fram ad

allir patttakendur upplifdu depurd og vanlidan vid greiningu sjukdomsins. Misjafnt
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getur verid hvernig einstaklingur metur heilbrigdi sitt og vellidan en patttakendur voru

yfirleitt sammala og voru svor peirra svipud.

Eins og fram hefur komid fyrr i verkefninu hafa margar rannsdknir synt fram 4 ad
langvinnir bolgusjukdoémar 1 meltingarvegi geti haft neikvaed ahrif & lif peirra sem
sjukdominn hafa og skerda lifsgae0i peirra baedi andlega og likamlega. Erfitt getur verid
fyrir pessa einstakinga ad taka patt i daglegum ath6fnum og upplifa peir ymsa kvilla er
tengjast sjikdomnum. Rannsoknir hafa synt fram & a0 ef einstaklingar upplifa
minnkandi ferni af einhverju tagi, leidi pad til minnkandi patttoku i daglegu lifi og auki
likur & einangrun (Law, 2002). Algeng einkenni langvinnra sjikdoma eru verkir og
preyta og getur pad haft mikil ahrif & moguleika einstaklingsins til pess ad sinna
fjolskyldunni, dhugaméalum og 6drum athdfnum daglegs lifs (Lewis, 1998). Nidurstodur
minnar rannsoknar eru samhljoda pessum nidurstddum en vidmalendur minir voru allir
sammala pvi ad veikindin voru hamlandi 4 einhvern hatt i daglegu lifi og voru sammaéla
um ad verkir, preyta og orkuleysi hafi mikil ahrif & moguleika peirra til pess ad sinna
tomstundum sinum. Vidmalendur minir komu allir inn 4 ad félagsleg einangrun hafdi
aukist hja peim vid greiningu og voru sammala um ad hetta sé 4 pvi ad einstaklingar
med virkan sjukdoém gaztu einangrast fra samfélaginu heldur en einstaklingar sem eru
med oOvirkan sjukdém. Pad er mikilvaegt ad gripa strax inn i pegar einstaklingurinn
byrjar ad einangrast. Haegt er ad adstoda einstaklinginn med godu skipulagi og géoum
studningi svo hann geti sinnt félagslegum pzetti sinum eins og hann er vanur ad gera. {
rannsokn Dudley Brown (1996) kom fram ad patttakendur fundu fyrir mikilli 6vissu og
O00ryggi 1 kjolfar sjukdomsins par sem pad er ner Oomogulegt ad vita hvenaer
sjukdomurinn yroi virkur & ny. Pessar nidurstddur passa vid nidurstodur pessarar
rannsOknar par sem vidmelendur minir hofou allir ahyggjur af pvi hvenaer
sjukdoémurinn yroi virkur 4 ny.

Hins vegar, ef sjukdémurinn er 6virkur virdist hann ekki hafa eins mikil &hrif & lif
patttakenda. Samkvaemt vidmaelendum minum er andleg og likamleg lidan peirra mjog
200 pegar sjukdoémurinn er ovirkur en misjafnt getur verid eftir ddgum hvernig lidan
hvers og eins er. Heildarheilsa patttakenda virdist vera nokkud god og telja patttakendur
sig geta sinnt tdmstundum sinum betur sem og hreyfingu ef sjitkdomurinn er ovirkur.
Fram kom ad patttakendur stunda tomstundir sinar og likamsraekt likt og venjulegur
einstaklingur og virdast peir hafa naga orku til pess. Patttakendur lystu pvi hversu

Oometanlegt pad veri ad geta aftur tekid patt i daglegu lifi og sinnt tdmstundum sinum
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eins og venjulegur einstaklingur. P6 svo ad lidan patttakenda sé almennt g6d 4 medan
sjukdomurinn er 6virkur pad koma slemir dagar inn & milli. Einnig hofou allir
patttakendur rannsoknarinnar &hyggjur af pvi hvort sjikdomurinn muni versna i
framtidinni. Allir vidmelendur minir voru sammala um ad mataradid skipti miklu mali
og ba sérstaklega & medan sjukdoémurinn er virkur. Fram kemur i grein Trachter, Rogers
og Leiblum (2002) ad bolgusjukdomar i meltingarvegi geta haft ahrif 4 kynlif. Kamilla
Run var eini patttakandinn sem minntist & erfidleika vid ad stunda kynlif og veeri

frodlegt ad kanna hvort konur eigi i frekari erfidleikum med ad stunda kynlif en karlar.

Nidurstodur pessarar rannsoknar benda ad minnsta kosti til pess ad einstaklingar med
sararistilbolgu upplifi hindranir i tomstundastarfi pegar ad sjukdoémurinn er virkur. Pad
er p6 ekki hagt ad alhafa Ut fra pessum nidurstddum par sem pétttakendur eru einungis
prir talsins. Iprottabakgrunnur pétttakenda hefur mogulega ahrif 4 nidurstodur
rannsOknarinnar par sem patttakendur hafa mikinn keppnisanda og lata sjikdominn ekki
taka voldin. Nidurstodur geetu pess vegna verid adrar ef samsetning a4 patttakendum
vaeru 60ruvisi. Rannsakandi telur ad studningur og hvatning sé naudsynleg og purfa
tomstundafraedingar pvi ad vera duglegir ad hvetja og stydja pessa einstaklinga afram i
tomstundastarfi. Einstaklingar med séraristilbolgu purfa ad hafa tra a sér, vilja og von.
Einnig er naudsynlegt fyrir einstaklingana ad vera bjartsynir og jakvadir pvi pad getur

hjalpad einstaklingnum ad takast & vio erfidar adstaedur i lifi sinu.

Lokaoro

Markmid rannsOknarinnar var ad skoda hvort langvinni boélgusjukdémurinn i
meltingarvegi, sararistilbolga, geti hamlad patttoku einstaklinga i tomstundastarfi og
hvort lifsgaedi pessara einstaklinga séu skert vegna sjikdomsins. Einnig var markmidid
ad kanna hvernig daglegu lifi er hattad med tilliti til tomstundastarfs og komast ad
nidurstodu um hvad sé¢ ad hindra patttoku einstaklinga sem glima vid sararistilbolgu i
tomstundastarfi. Adferdafraedi rannsdknarinnar var eigindleg og rannsoknargagna var
aflad med half-st60ludum vidtdlum. Patttakendur voru prir einstaklingar & aldrinum 20-
31 4rs sem hofou verid med sararistilbolgu. Eins og fram hefur komid hafa
patttakendurnir allir verid med sjukdominn i 2-4 ar og attu allir pad sameiginlegt ad vera
med ovirkan sjukdoém. Ljost er, samkvaemt peim sjalfum, ad ef sjukdémurinn er virkur

pa hefur hann mun meiri ahrif & daglegt lif peirra. Pegar sjikdomurinn er virkur finna
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pau fyrir orkuleysi og preytu og hafa takmarkadan kraft til ad stunda tomstundir sinar.
batttakendur telja ad sjukdoémurinn hindri pau i tomstundastarfi ef hann er virkur en ef
hann er Ovirkur hamlar hann ekki eins mikid. Fram kom a0 patttakendur upplifou
depurd og vanlidan vid greiningu sjuikdomsins og finna peir fyrir aukinni félagslegri
einangrun ef sjikdomurinn er virkur. Ljost ma telja ad heilbrigdi einstaklinga med
sararistilbolgu er slakara ef sjukdémurinn er virkur og leidir pad til minnkandi patttoku i

tomstundum.

Rannsakandi telur mikilvaegt ad tomstundafredingar og starfsfolk i tomstundastarfi
hafi pekkingu 4 peim svidum par sem lifsgaedi einstaklinga eru skert. Rannsakandi telur
einnig mikilvaegt ad tomstundafraedingar og starfsfolk i tomstundastarfi s¢é medvitad um
lidan og upplifun einstaklinga med sararistilbolgu og séu pannig tilbin ad taka vel a4
moti pessum einstaklingum 1 tdmstundastarfid. Ad taka pvi sem hondum ber, ad hafa tra
a sjalfum sér, vilja og von getur hjalpad einstaklingnum ad takast & vid erfidar adstaedur
i lifi sinu. A0 fa tekiferi til ad bata lifsgedi sin er naudsynlegt fyrir einstaklinga sem
greinast med langvinna sjukdoma, jafnvel pott peir eigi ekki eftir ad né fullri heilsu a
ny. Ljost er ad lifsgadi einstaklinga med sararistilbolgu eru skert vegna sjukdomsins og
einkenna hans. Ein helsta asteda skerdingar a lifsgedum peirra er virkni sjukdémsins
sem hefur vidtek ahrif 4 lifsgedi sjuklinga & félagslegu svidi. Verkir, preyta og
orkuleysi geta haft mikil ahrif & moguleika einstaklingsins til pess ad sinna tomstundum
sinum og ma segja a0 pad sé¢ ein helsta hindrun i patttdku einstaklinga med
sararistilbolgu 1 tomstundastarfi. Mikilvaegt er ad huga vel ad peim einstaklingum sem
glima vid sjukdominn par sem naudsynlegt er ad vera i godu andlegu jafnveegi pegar
berjast parf gegn sjikdomi sem er ad yfirtaka likamann. Tomstundafraedingar purfa ad
taka 4 moti pessum einstaklingum med opnum Ormum, stydja vid bakid 4 peim og
hvetja pau afram. Témstundafredingar @ttu ad geta nytt sér pessar upplysingar til ad

hafa ahrif 4 1idan og lifsgaedi pessara einstaklinga.

Rannsakandi vonast til ad par nidurstodur sem fengust vid gerd pessarar rannsoknar
geti nyst einstaklingum sem eru med sararistilbolgu og adstandendum peirra. Einnig
geeti rannsokin nyst til ad auka pekkingu almennings 4 malefninu. I framhaldinu veri til
ad mynda gaman a0 sja upplifun eldri einstaklinga med séraristilbolgu borna saman vid
yngri einstaklinga. Frodlegt veri ad skoda hvort eldri einstaklingar upplifi hindranir i

tomstundastarfi.
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