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Utdrattur

Bakgrunnur: Fram hafa komid rannséknarnidurstédur sem benda til pess ad folk med
slitgigt geti beett lidan sina verulega med reglulegri likamspjalfun. préatt fyrir pad virdist folk
med slitgigt pjalfa sig markteekt minna en jafnaldrar pess an gigtar og hafa takmarkada
pjalfunarheldni.

Tilgangur: Ad dypka skilning & pvi hver reynsla folks med slitgigt er af pjalfun, hvad
hvetur og hvad letur pessa einstaklinga til pjalfunar.

Adferd: patttakendur voru tolf manns, valdir med tilgangsurtaki, 50 — 82 &ra, 9 konur
og 3 karlmenn. Rannsoknaradferdin var eigindleg, byggd & Vancouver-skdlanum i fyrirbzera-
fraedi, sem leggur aherslu & opnar, éstadladar samradur.

Nidurstédur: Ahugahvét og afstadan til verkja voru lykilatridi i pvi hvort patttakendur
nadu ad tileinka sér pjalfun sem lifsstil vid breyttar adstedur. Adrir einstaklingsbundnir
ahrifapeettir voru adlogunarhafni, framtakssemi, heilbrigdis- og pjalfunarvidhorf og fyrri
pjalfunarreynsla. Félagslegt umhverfi patttakenda og afstada fjolskyldu og fagfélks skipti
mali. Raunhaeft mat sjukrapjalfara & getu patttakenda til pjalfunar og samskiptin peirra & milli
voru einnig mikilsverdir peettir. Efnislegir ahrifapeettir a bord vid vedurfar, adstdduna til
pjalfunar og ferlimal gatu verid hvort sem var hagstaedir eda 6hagstaedir. Vandkvadi med

personulegt hreinlati var nefnt sem letjandi til pjalfunar.
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Alyktanir: Mikilveaegt er ad fagadilar atti sig & pvi ad ahugahvot skjolstaedinganna getur
verid hvort heldur er &naegjuhvét og/eda rangurshvot, ad afstadan til verkja sé lykilatridi og
ad margvislegir peettir, baedi einstaklingsbundnir og efnislegir geta hvort sem er hvatt eda latt
til pjalfunar. Efla parf vitund leekna um mikilveegi pjalfunar hja folki med slitgigt, rétt mat
sjukrapjalfara & getu félks med slitgigt getur verid grundvallaratridi i pvi ad pad nai ad
tileinka sér pjalfun og mikilveegt er ad fagfolk tileinki sér faglega umhyggju. Mégulegt er ad
nota nidurstédur rannsoknarinnar sem grunn ad matsteeki fyrir hvetjandi og letjandi peetti til

pbjalfunar.

Lykilhugtok: Slitgigt, pjalfun, pjalfunarheldni, verkir, &hugahvot.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt VI

Abstract

Background: Evidence increasingly indicates that regular exercise improves the well-
being of individuals with osteoarthritis (OA). However, research results indicate that
individuals with OA exercise less frequently than individuals their age without OA and have
limited adherence to exercising.

Purpose: To increase understanding of what is the experience of exercising amongst
individuals with OA, including contributing facilitators and barriers.

Method: A purposive sample of twelve individuals, age 50 — 82 years, 9 female and 3
male, was used. The method was qualitative, based on the Vancouver School of doing
phenomenology, featuring open, unstructured dialogues.

Results: Motivation and the attitude towards pain emerged as the key factors that
influenced exercise behaviour. Other important personal factors included adaptability,
initiative, attitude regarding health and exercise, and prior exercise experience. Social
surroundings and the attitude of health professionals and family members were influential.
Other influences include the physical therapists' (PTs) realistic assessment of the individual’s
ability to exercise, and the cooperation with the PT. External factors (i.e. weather, facilities
and transportation) were either facilitators or barriers. Difficulties with personal hygiene was
also mentioned as a barrier to exercising.

Conclusions: Concerning regular exercise by OA individuals it is important that health
professionals are aware that motivation can emerge from pleasure and/or results, that they
realise that the attitude towards pain is a key factor and that different personal and external
factors can either be facilitators or barriers. Physicians' awareness should be increased

concerning the importance of exercise for individuals with OA, PTs' accurate assessment of
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an OA individuals ability to exercise is a critical factor, as is professional care. It should be
noted that the conclusions of this research may be used to develop an instrument to assess

facilitators and barriers to exercise amongst individuals with OA.

Keywords: Osteoarthritis, exercises, adherence to exercise, pain, motivation.
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pakkaroro

Fyrst af 6llu vil ég pakka patttakendunum tolf fyrir ad veita mér dyrmaeta innsyn i lif sitt
og reynslu og gera mér pannig kleift ad kafa djupt i fyrirbaerid sem kanna atti.
Leidbeinendum minum, peim Sélveigu Asu Arnadéttur og Sigridi Halldorsdéttur, pakka ég
frabaert samstarf, sem var med pvilikum ageetum ad jafnvel pott gera pyrfti athugasemdir vid
vinnubrdgd min i upphafi gerdu peer pad svo fagmannlega ad mer fannst aldrei erfitt ad taka
peim. ber gleymdu heldur aldrei ad draga fram pad sem vel var gert og ég for alltaf satt af
peirra fundi, upptendrud fyrir naestu skref rannsdknarinnar. Sérstaklega vil ég pakka Sélveigu
fyrir alveg einstaka pjonustu i pa veru ad pad var sama hvener leitad var til hennar med stéra
eda sméa hluti i télvupdsti, alltaf var svarid komid um hel, jafnvel skrifad erlendis fra.
Radgjafa rannsoknarinnar, Helga Jonssyni, pakka ég yfirlestur og gbdar abendingar.

Eiginmanni minum og bérnum pakka ég polinmadina, pvi hismddurstarfid hefur verid
mjog vanrakt undanfarna manudi. Vinnuveitanda minum, Sjalfsbjorgu & Akureyri, pakka ég
namsleyfi pad sem gerdi mér kleift ad berjast i pessu samhlida vinnu. Félagi Islenskra

Sjukrapjalfara (FiSP) er pakkadur veittur styrkur.
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l. Inngangur

I upphafi pessa kafla verdur skyrt fra bakgrunni rannsoknarinnar, greint fra tilgangi og
markmidi hennar og rannsoknarspurningin sett fram. Faerd verda rok fyrir vali & rannsoknar-
adferd, helstu meginhugtok skilgreind, gerd grein fyrir gildismati rannsakanda og takmarkanir

rannséknarinnar raeeddar.

Bakgrunnur

A sidari &rum hafa komid fram fjéImargar rannséknarnidurstédur sem benda til pess ad
folk med slitgigt geti beett lidan sina og lifsgaedi verulega med reglulegri likamspjalfun
(Jamtvedt, Dahm, Christie, Moe, Haavardsholm, Holm o.fl., 2008; Petrella, 2001; Smidt, de
Vet, Bouter, og Dekker, 2005; van Baar, Assendelft, Dekker, Oostendorp og Bijlsma, 1999).
pratt fyrir pad virdist sem fjoldi folks med slitgigt pjalfi sig litid og marktekt minna en
jafnaldrar pess sem ekki teljast vera med gigt (Hootman, Macera, Ham, Helmick og Sniezek,
2003). Rannsakendur eru sammala um ad minnkandi avinningur pjalfunar hja folki med
slitgigt pegar fra lidur pjalfunarihlutun orsakist af minnkandi pjalfunarheldni pess.
Utskyringar & pvi af hverju pad gerist eru hins vegar takmarkadar (Belza, Topolski, Kinne,
Patrick og Ramsey, 2002; Campell, Evans, Tucker, Quilty, Dieppe og Donovan, 2001;
Sullivan, Allegrante, Peterson, Kovar og MacKenzie, 1998).

Skjolstedingsmidud medferd og samskipti fagfolks og skjélsteedinga eru ef til vill
hvergi mikilvaegari en i medferd langvinnra sjukdéma (Gray, 2004; Thorne, Harris, Mahoney,
Con og McGuinnes, 2004). Til ad haegt sé ad vinna markvisst ad heilsueflingu folks med
slitgigt er mikilvaegt ad til stadar sé pekking og skilningur & skjélstaedingunum, hvad peir

ganga i gegnum i tengslum vid sjukdéminn og hvada reynslu peir hafa af pjalfun og gagnsemi
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eda gagnleysi hennar. Mikilveegt er ad nyta pa reynslu sem folk med slitgigt hefur 6dlast til ad
vinna markvisst ad battum lifgeedum pess.

Rannsdknir & reynslu folks med slitgigt af pjalfun eru af skornum skammti og engar
islenskar rannsoknir virdast vera til um petta efni. bar erlendu rannsoknir sem hafa verid
gerdar eru bundnar stadbundnum vidghorfum og mismunandi heilbrigdiskerfum og pvi erfitt ad
yfirfeera nidurstdodur & islenskt samfélag. Hvada peettir pad eru sem rada mestu um
pjalfunarheldni folks med slitgigt er einnig su spurning sem National Institute for Health and

Clinical Excellence [NHS] (2008) setur fram sem eina pa mikilvaegustu i dag.

Tilgangur og markmid

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad leita svara vid spurningum a bord vid: Hver er
reynsla félks med slitgigt af pjalfun, hvernig upplifir folk med slitgigt pjalfun og telur pad
mikilveegt ad pjalfa sig eda sér pad ekki tilgang med pvi? Hvad hvetur pad til pjalfunar og
hvad letur pad til pjalfunar?

Markmidid med rannsokninni er ad nidurstddur hennar auki pekkingu og skilning & pvi
hvada paettir pad eru sem hafa mest um pad ad segja hvort folk med slitgigt stundar
reglubundna pjalfun eda ekki. pa er einnig vonast til ad fa innsyn i pad hvada viohorf
vardandi pjalfun patttakendur hafa og hvada peettir hafa ahrif par 4. Rannsoknin geeti pannig
hjalpad heilbrigdisstarfsfalki ad stydja folk med slitgigt til pjalfunar, veita fraeedslu um pa
beetti par sem vanpekking eda ranghugmyndir um pjalfun eru hugsanlega til stadar og ad
koma betur til mots vid 6skir pess vardandi umgjord pjalfunararraeda og frambod a og

adgengi ad peim.
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Rannsdknarspurningar
Hver er reynsla folks med slitgigt af pjalfun ? Hvada peettir annars vegar hvetja og hins

vegar letja folk med slitgigt til pjalfunar?

Rokstudningur vardandi val & rannsoknaradferd
Til ad na fram markmidum rannséknarinnar og nélgast dyptina i mannlegum

fjolbreytileika telur rannsakandi ad eigindlegar rannsoknaradferdir séu skynsamleg og rokrétt
leid og ad innan eigindlegrar adferdafraedi sé vidtalsadferdin su sem gefi dypstan skilninginn.
Su skodun byggir & peirri hugmyndafraedi ad vidtol séu sérstaklega gerd fyrir pad ad leera um
skilning félks & eigin tilveru, lysa reynslu pess og skilningi og utskyra og Utfera sjonarhorn
pbess & veruleikann (Kvale, 1996). Vancouver-skoélinn i fyrirbeerafraedi hefur reynst vel til ad
rannsaka reynslu Glikra sjuklingahdpa (Sigridur Halldorsdéttir, 2003) og hefur hann pvi ordid

fyrir valinu.

Skilgreining meginhugtaka

Slitgigt (osteoarthritis) er sjukdémur sem leggst a akvedna lidi likamans og einkennist
af pvi ad brjoskeyding verdur i viokomandi lid, lidbrjéskid pynnist og getur alveg horfid &
endanum. Samtimis pvi verda breytingar & adliggjandi vefjum, beinum, lidpoka og
lidbondum. Sjukddémseinkennin lysa sér i lidverkjum og eymslum, bolgum i eda vid lidina og
stirdleika (CDC, 2007; Hunter og Felson, 2006).

pjalfun (exercise): Sa hluti hreyfingar sem stundud er sérstaklega til heilsubdtar, s.s.
ganga, hlaup, hjélreidar, skidaiokun, sund, leikfimi, likamsraekt og pvi um likt. Midad er vid
ad hreyfingin sé pad roskleg ad hdn hradi andardraetti, 6rvi hjartslattartioni, valdi
svitadtstreymi og standi yfir i a.m.k. 20-30 min. i hvert skipti (American College of Sports

Medicine, 1998; Lydheilsusttd, 2006; Pate, Pratt, Blair, Haskell, Macera, Bouchard o.fl.,
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1995). Melt er med pvi ad fullordid folk nai pessu pjalfunaralagi daglega eda a.m.k 5 daga
vikunnar.

pjalfunarheldni (adherence to exercise): pjalfunarheldni skilgreinir rannsakandi sem
pad fyrirbeeri ad folk heldur sig vid og fylgir peirri pjalfunarasetlun sem ymist pad sjalft eda

fagfolk hefur sett fram.

Gildismat rannsakanda

I rannsokn sem byggist 4 eigindlegum vidtélum er mikilveaegt ad rannsakandi geri sér
grein fyrir sinum eigin fyrirframgefnu hugmyndum um efnid, byggdum badi & reynslu og
lestri fraedilegs efnis, og geti lagt peer til hlidar (Kvale, 1996). Slikt er i raun grundvallaratridi

til ad rodd péatttakenda fai notid sin og sé i ondvegi.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Hafa ber i huga ad i fyrirberafradilegri rannsdkn er ekki haegt ad stjorna éllum
utanadkomandi breytum, en peim mun mikilveegara er ad rannsakendur geri sér glégga grein
fyrir pvi sem getur skekkt eda bjagad nidurstodur. | fyrsta lagi parf ad hafa i huga ad likur eru
a a0 pessi rannsokn sé skekkt i attina til jakvaedni. Rannsakandi telur talsverdar likur & pvi ad
pad séu frekar peir framtakssomu og jakveedu sem gefa kost & sér i rannsokn af pessu tagi.
Samkvaemt upplysingum fra einni peirra heilbrigdisstofnana par sem auglysingamidar lagu
frammi voru allir midarnir, 20 talsins, teknir en adeins einn einstaklingur padan gaf sig fram. |
60ru lagi skal & pad minnt ad rannsokn pessi tekur adeins til peirra sem geta att areynslulaus
tjaskipti og a islenskri tungu. bvi var ekki leitad til hdaldradra einstaklinga, sem vissulega eru
fjolmargir med slitgigt. Einnig er enginn innflytjandi i pessari rannsokn, en félagsleg stada

peirra i pjodfelaginu sem og adgengi peirra ad islenska heilbrigdiskerfinu er mérgum
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ahyggjuefni. [ pridja lagi getur gildismat rannsakanda litad tGlkun nidurstadna. pvi ihugadi
rannsakandi sitt eigid gildismat, skrifadi pad hja sér og leitadist af fremsta megni vid ad leggja
pad medvitad til hlidar adur en til samreedna var gengid, eins og lagt er til i Vancouver-
skolanum (Sigridur Hallddrsdéttir, 2003). Ad lokum byggist ymislegt i samreedunum & minni

patttakenda og getur par komid inn bjégun vegna misminnis.

Samantekt

Hér & undan var stuttlega gerd grein fyrir bakgrunni rannséknarinnar, hvernig hdn
byggist & peirri vitneskju sem til er um gagnsemi pjalfunar fyrir folk med slitgigt og
visbendingum um ad folk med slitgigt pjalfi sig markteekt minna en jafnaldrar pess an gigtar.
Nefnt var mikilvaegi pess ad atta sig & pvi hvada peettir rada mestu um pjalfunarheldni folks
med slitgigt, en pad er tilgangur og markmid rannsoknarinnar. Gerd var grein fyrir
rannséknarspurningunni, feerd rok fyrir vali & ranns6knaradferd, helstu meginhugtok

skilgreind og takmarkanir rannsoknarinnar reeddar.
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Il. Freedileg samantekt

Pegar litid er a slitgigt og ahrif hennar a einstaklinginn parf ad huga badi ad likama og
séal. [ fyrri hluta pessa kafla er farid yfir fredilegt efni er tengist slitgigtinni sem sjukdémi,
afleidingum hennar og algengi, og rannsoknum sem gerdar hafa verid a pjalfun og
pjalfunarheldni folks med slitgigt. I seinni hluta kaflans er hins vegar samantekt um helstu
salfreedilega peetti heilsuhegdunar, eins og peir eru settir fram i freedilegu lesefni. Ljost er ad
akvordun folks med slitgigt um hreyfingu eda ekki hreyfingu er ekki eingdngu byggd a
likamlegri lidan. bvi er naudsynlegt ad skoda hvada salfreedilegu peettir spila parna inn i og

hvad sérfreedingar a pvi svidi hafa sett fram i peim efnum.

Slitgigt, pjalfun og pjalfunarheldni

Gigtarsjukdomar eru medal peirra sjukdoma sem mest ahrif hafa & athafnir daglegs lifs
milljéna manna um allan heim og par af er slitgigtin tidust (Hunter og Felson, 2006; Center
for Disease Control and Prevention [CDC], 2007). Algengustu lidir sem verda fyrir bardinu a
sjukdémnum eru hendur, hryggur, mjadmir og hné og rétt um helmingur folks med slitgigt
hefur hana i fleiri en einum lid (Fautrel o.fl., 2005).

Afleidingar slitgigtar fyrir pa einstaklinga sem hana hafa eru margvislegar, allt fra
vaegum Opaegindum til verulegra verkja og hreyfiskerdingar, og rannsoknir hafa synt ad um
80% folks med slitgigt reynast bua vid talsvert meiri hdmlur en sambaerilegur vidmidunar-
hopur an gigtar. Nidurstédurnar syna ad slitgigtin setur einnig peim yngri, sem enn eru a
vinnumarkadi, verulegar hdmlur (CDC, 2007; Fautrel o.fl., 2005).

Helstu ahaettupeettir sjukdomsins teljast vera erfdir, ofpyngd, averkar, atvinna og

byggingargallar, auk pess sem aukinn aldur eykur hattuna & ad fa sjakdominn. Sjakdomurinn
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er allt ad tvofalt algengari medal kvenna en karla ad undantekinni slitgigt i mjéom en par er

kynjahlutfallid einna jafnast (CDC, 2007).

Algengi slitgigtar. Skortur & samreemingu i greiningu a slitgigt gerir pad ad verkum ad
erfitt er ad bera saman med vissu tolur um algengi sjukdomsins. I Bandarikjunum er talid ad
21 milljon manna pjaist af slitgigt, eda um 12,1% folks & aldrinum 25 — 74 ara. Gogn fra
parlendum stofnunum gefa til kynna ad tioni handarslitgigtar sé i kringum 8%, slitgigtar i
mjoom a bilinu 1,5 — 4,4% og slitgigtar i hné & bilinu 0,9 — 16%. Talid er ad algengi slitgigtar
fari vaxandi med auknum fjolda eldra félks & Vesturlondum (CDC, 2007; Issa og Sharma,
2006).

Engar opinberar tolur eru til hér a landi um algengi slitgigtar. Eina rannséknin sem gerd
hefur verid i pessum efnum er samanburdarrannsokn vid seenska rannsokn & algengi slitgigtar
i mjodm (Ingvarsson, Hagglund og Lohmander, 1999). Algengi slitgigtar i mjodm 4 Islandi
reyndist vera 8% hja folki & aldrinum 35 é&ra og eldra. bar af reyndist algengid vera 2% a
aldurshilinu 35 — 39 ara, en 26,3% hja peim sem voru eldri en 85 ara, sem synir vel hvernig
algengi slitgigtar eykst med aldri. Hofundar baru pessar télur saman vid télur fengnar ur
sambeerilegum ranns6knum badi i Svipjod og Danmorku a félki eldra en 40 eda 45 ara.
Reyndist algengid par vera 2,3% i Malmo, 4,5% i Gautlondum og 4,7% i Danmorku. Af
ofannefndu ma aaetla ad slitgigt sé ad minnsta kosti samberilegt vandamal hér & landi og

erlendis.

Arangur pjalfunar folks med slitgigt. I fjsldamdrgum rannséknum og kerfisbundnum
samantektum a peim hefur komid fram ad nanast allir peir sem hafa slitgigt hafa verulegt gagn
af pjalfun par sem byggt er upp prek og styrkur med baedi sérteekum afingum og almennri

likamspjalfun. T nokkrum rannsoknum var kannad med mismunandi hetti hvort pjalfun geeti
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baett lidan einstaklinga med slitgigt i hnjdm og/eda mjédmum (Deyle, Allison, Matakel,
Ryder, Stang og Gohdes, 2005; Lin, Davey og Cochrane, 2004; O'Reilly, Muir og Doherty,
1999; Thomas, Muir, Doherty, Jones, O'Reilly og Bassey, 2002). Allar syndu pessar
rannsoknir jakvaedar nidurstédur, p.e. ad pjalfunin minnkadi verki og jok likamshreysti. [
rannsoknum Thomas o.fl. (2002) og O°Reilly o.fl. (1999) t6ldu patttakendur sig finna fyrir
aukinni andlegri vellidan en slikt kom ekki fram hja hinum fyrrnefndu. Yfirlitsgreinar
Jamtvedt o.fl. (2008), Petrella (2001), Smidt o.fl. (2005) og van Baar o.fl. (1999) syna i
hnotskurn nidurstédur annarra rannsokna sem gefa til kynna ad &fingar og pjalfun hvort sem
er heima, i vatni eda i teekjasal, skili jaAkveedum arangri i medferd folks med slitgigt i hnjam
og/eda mjodmum.

Hafa ber i huga ad ofannefndar rannsoknir eru allar byggdar & rannsoknum & slitgigt i
hnjdm eda mjodmum. Rannsdknir sem fjalla um &hrif pjalfunar & folk sem er med Utbreidda
slitgigt vioa um likamann eru hins vegar feerri, jafnvel vandfundnar (NHS, 2008; Roos, 2008).
peer rannsoknir sem kanna ahrif pjalfunar & vidteeka slitgigt benda til pess ad pjalfun hjalpi
lika par vid ad minnka verki, en leggja meiri aherslu & mikilveegi pjalfunar til ad minnka
stirdleika og beeta likamlega feerni, auk pess sem hun er s6gd hafa jakveed ahrif & andlega
lidan og almenna vellidan (Marks og Allegrante, 2005; Roessler og Rasmussen, 2006). Auk
fyrrnefndra &hrifa hjalpar pjalfunin til vid pyngdarstjorn, sem oft er ahyggjuefni hja folki, og

hefur jakvaed ahrif & hjartastarfsemi (Marks og Allegrante, 2005; Thomas o.fl., 2002).

pjalfunarheldni folks med slitgigt. bad sem skyggir a pessar jakvaedu nidurstoour
fyrrnefndra rannsakenda er ad arangur pjalfunar virdist minnka eftir pvi sem a rannsoknirnar
lidur. Rannsakendur eru sammala um ad asteeda pess eru sé léleg pjalfunarheldni margra
einstaklinganna. Folk dragi ur pjalfuninni pegar fram i sekir og par med dragi einnig ar

arangrinum (Belza o.fl., 2002; Campell o.fl., 2001; Sullivan o.fl., 1998). Stor hopur félks med
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slitgigt virdist vanrakja algerlega ad fylgja radum fagfolks um hefilega pjalfun (Carr, 2001),
en nai folk hins vegar ad gera pjalfun ad reglulegum lifsstil sinum getur &rangurinn ordid
mjog gdéour (Lin o.fl., 2004).

Rannsokn Sullivans o.fl. (1998) syndi ad pjalfunarheldni folks vid heimazfingadaetiun
fér minnkandi pratt fyrir ad reynt veeri ad halda folkinu vid efnid med umraduhdpum,
baeklingum med einféldum afingum og mikilli freedslu. I tuttugu vikna vatnspjalfun reyndist
pjalfunarheldni i rannsékn Belza o.fl. (2002) adeins vera 20%. Fleiri rannsoknir hafa synt
svipadar nidurstédur (Campell o.fl., 2001; Petrella, 2001; Rejeski, Brawley, Ettinger, Morgan
og Thompson, 1997; van Baar o.fl., 1999).

[ Danmérku hefur verid hleypt af stokkunum verkefni sem ber nafnid ,,Motion pa
recept* og var pad hugsad sem hvatning til folks med langvinna sjukdoma til ad hreyfa sig og
pbjalfa (Roessler og Rasmussen, 2006). Eftir ad fyrsta hluta pess lauk reyndust yfir 80% enn
bjalfa eftir 6 manudi. Hins vegar vakti pad athygli rannsakenda ad peir sem toldu sig hafa heett
pbjalfun hreyfdu sig talsvert meira i daglega lifinu en peir h6fou gert fyrir verkefnid.
Nidurstada rannsakenda var ad samstarf heilsugaslustodva, gigtarsérfreedinga, sjukrapjalfara
og likamsreektarstodva geti verid godur kostur til ad auka til lengri tima pjalfun folks med
slitgigt.

Mjog faar rannsoknir & pjalfun og &fingum nota samhljoda melikvarda &
pjalfunarheldni (Petrella, 2001). Allar alyktanir um mogulegt samband & milli minnkandi
ahrifa pjalfunar og pjalfunarheldni folks med slitgigt eru pvi enn sem komid er tilgatan ein og
ekki ljost hvort pessi minnkandi pjalfunarheldni er medvitud eda 6medvitud hja
einstaklingunum (Carr, 2001; Marks og Allegrante, 2005).

Hér & landi virdast ekki hafa verid birtar neinar rannsoknarnidurstddur vardandi
pjalfunarheldni folks med slitgigt eda um vidhorf folksins til pjalfunar. Unnid er ad pvi &

maorgum stédum vida um land, baedi af halfu opinberra heilbrigdisadila, einstakra
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heilbrigdisstarfsmanna, s.s. l&ekna og sjukrapjalfara, og hja Gigtarfélagi islands, ad freeda folk
um gagnsemi pjalfunar sem leidar til sjalfshjalpar. Reynt er ad hvetja folk og efla til pjalfunar,
en hvad pad er sem annars vegar hvetur og hins vegar letur folk til patttoku er & reiki. Porf er &
rannséknum sem leida i ljos hvada peettir pad eru sem rada par for pannig ad nidurstddur geti

leidbeint fagfolki i vidleitni pess til ad adstoda folk med slitgigt til aukinnar pjalfunar.

beettir sem hafa ahrif & pjalfunarheldni folks med slitgigt. I kliniskum leidbeiningum
NHS (2008) kemur fram ad svar skorti vid spurningunni um hvada peettir hafa ahrif 4 og
hvada adferdir geta beett pjalfunarheldni folks med slitgigt. Vitneskjan um orsakir
pjalfunarheldni eda skorts & henni hja folki med slitgigt er takmdrkud (Marks og Allegrante,
2005) en ljost er ad margir samverkandi paettir koma par vid sogu.

Sélfreedilegir peettir vega pungt, s.s. sjalfstraust og tra einstaklingsins & eigin getu,
timastjornun, skilningur & mikilveegi pjalfunar og jakveedum ahrifum hennar, studningur og
vidhorf annarra i kringum vidkomandi, andleg heilsa, h&fileikinn til ad pola 6paegindi sem
fylgt geta pjalfun, akvednin til ad koma sér af stad aftur p6tt ratinan raskist og anaegjan eda
vellidanin sem vidkomandi upplifir af pjalfuninni (Marks og Allegrante, 2005; McPherson,
Brander, Taylor og McNaughton, 2001; Michael, 1996). Gigtarsjukdomum fylgja oftast
verkir, preyta og stirdleiki sem geta haft mikil ahrif & afstoou og getu félks til hreyfingar og
pjalfunar (Carson og Mitchell, 1998). Inn i petta spilar s& Gtbreiddi misskilningur ad gigt sé
eitthvad sem fylgi bara efri arum og ekkert sé vid pvi ad gera (Hurley, 2002).

Rannsdknir hafa synt ad einn sterkasti ahrifavaldur pess ad halda pjalfun afram er su
vissa ad pad se ahrifarik leid til ad draga ur einkennum sjukdomsins (Campell o.fl., 2001), en
fyrri pjalfunarsaga einstaklingsins, felagslegur studningur, félagsleg stada, skilningur og
audvelt adgengi ad pjalfun skipta einnig mali (Damush, Perkins, Mikesky, Roberts og O"Dea,

2005). Adrir peettir sem nefndir hafa verid eru verkir, timaskortur, hugmyndir viokomandi um
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heettu a skada, andlegt og likamlegt heilsufar viokomandi og almenn lifsgedi hans (Marks og
Allegrante, 2005), en auk pess beett heilsa, anegjan af hreyfingunni, vonin um ad leggja af og
pad ad njéta samvista med 6drum (Roessler og Overbye, 2006). Hversu flokin pjalfunin er,
hve erfid hdn er og hversu hagnyt han er hefur lika ahrif og einnig peettir eins og
leidbeinendur, adstada og hversu mikils tima og Gthalds pjalfunin krefst (Schutzer og Graves,
2004).

I rannsokn & pjalfun i vatni (Gyurcsik, Estabrooks og Frahm-Templar, 2003) kom fram
ad peir sem settu sér hafilega erfid markmid stundudu pjalfunina sér til uppbyggingar og
anagju, en peir sem annad hvort hofou engin markmid eda of héleit eda draunhaef gafust upp i
mun meiri meli. Onnur rannsokn kannadi hvad hefdi ahrif & pad ad sakja hdppjalfun fyrir
félk med gigt (Scoster, Callhan, Meier, Mielez og DiMartino, 2005). Hvetjandi peettir
reyndust vera géour félagsskapur annarra i svipadri stéou og svigrum til ad gera &fingar a
eigin hrada og forsendum en einnig var 16gd &hersla & hve stéran pétt leiobeinandinn atti i ad
halda dhuganum vakandi. Letjandi pattir voru aftur & moti veikindi og i einhverjum tilfellum
pottu efingarnar ekki ndgu mikil askorun. I danskri rannsokn (Bloch, 2005) reyndust helstu
hvetjandi peettir vera annars vegar vidhald eda aukning lifsgeeda og vellidunar og hins vegar
vidhald eda aukning & likamlegri feerni/getu. Fleiri peettir voru nefndir, svo sem ad
likamspjalfun veeri forvorn gegn hjartaaféllum. Letjandi pattir reyndust adallega vera
veikindi, preyta, fjarleegd fra pjalfunarstad og kostnadur.

Rannsdkn & sambandi pjalfunar og lyfjanotkunar syndi ad sjuklingar sem toku mikid af
lyfjum fyrir upphaf pjalfunar voru fjérum sinnum liklegri til ad detta Gt en adrir (Wilder og
Barrett, 2005). Hofundar veltu fyrir sér mogulegum orsdékum eins og ad peir sem seeki mikid i
lyf sekist eftir skyndilausnum vid vanda sinum og hafi ekki polinmaedi til ad bida eftir arangri
&finganna og/eda ad peir sem taki mikil lyf hafi hreinlega meiri verki en adrir sem aftur virki

letjandi & pa.
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I tveimur rannsoknum (Lin o.fl., 2004; Scoster 0.fl., 2005) kom fram ad félagslegi
patturinn skipti mali og ad leidbeinandi hafdi verid mjog hvetjandi. Ad pjalfa i hop veitti
aukna samkennd og anagju. I 6llum peim rannséknum sem hér er getid er aldrei tekid fram
hvort tonlist sé notud i hoppjalfunartimum. Tonlistarval og taktfastur, skemmtilegur
leidbeinandi eru deemi um atridi sem skipta mali i pvi ad halda ut likamspjalfun i hop.

Hvort og pa hvernig laeknar hvetja folk til pjalfunar hefur einnig ahrif. bad folk sem var
hja gigtarsérfraedingi sem sjalfur stundadi likamsraekt reyndist 26% liklegra til ad halda sig
vid &fingaaztlun en peir sem voru hja leknum sem ekki stundudu likamsreekt. Veltu
héfundar pvi fyrir sér hvort persénuleg reynsla viokomandi leekna af likamsraekt skiladi sér i
bvi ad peir sannfeerou folk frekar um naudsyn og gagnsemi pjalfunar (lversen, Fossel, Ayers,

Palmsten o.fl., 2004).

Sélfreedilegir peettir heilsuhegdunar og pjalfunarheldni

Viss hluti félks med slitgigt hefur naegt sjalfstraust og pekkingu til ad bera til ad
framkveema badi sin daglegu verk og pjalfa sig skynsamlega an pess ad purfa til pess sérstaka
leidbeiningu. beir virdast hins vegar miklu fleiri sem eiga i erfidleikum med ad takast & vid
sjukdéminn og laga sig ad nyjum adstaedum (Allegrante og Marks, 2003). Fagfolk i
heilbrigdispjonustu sér pessi vandkveedi i daglegu starfi sinu. Pad sem er hins vegar ahugavert
er ad setja nidur fyrir sér hvadan urtélurnar og vandkvadin koma og hvar raetur peirra liggja.

Segja méa ad pjalfunarheldni sé einn pattur heilsuhegdunar. Um hana eru til nokkrar
salfreedilegar kenningar sem vert er ad ihuga i pessu samhengi og verdur hér gerd grein fyrir
peim helstu, p.e. heilsustyrirétinni (health locus of control), trdnni a eigin ahrifamatt (self-
efficacy), bjargradum (coping strategies) og ahugahvotinni (motivation). Pessar nalganir lysa i
raun allar sambarilegu fyrirbeeri en fra mismunandi hlidum. Einstaklingar med sterka innri

heilsustyrirdt virdast lika vera peir einstaklingar sem hafa sterka trd & eigin ahrifamatt og
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astunda virk bjargrad. Ytri heilsustyrirot virdist hins vegar fylgja minni tri & eigin getu og par
med Gvirkari bjargrad. Ahugahvétin, eda skortur & henni, & sér sidan snertifleti vid allar pessar

nalganir.

Heilsustyrirdt (Health Locus of Control). Kenningin um heilsustyrirétina kom fyrst
fram hja salfreedingnum J. B. Rotter &rid 1966 (vitnad til i Cross, March, Lapsley, Byrne og
Brooks, 2006). Inntak hennar er ad greina hvada peettir pad eru sem eru radandi i afstédu folks
til abyrgdar & eigin heilsu. Folk med innri heilsustyrir6t (internal health locus of control) telur
ad pad sé sjalft abyrgt fyrir eigin heilsu. FOIki med ytri heilsustyrirot (external health locus of
control) ma hins vegar skipta i tvo hopa:

a. FAlk sem telur ad adrir, svo sem heilbrigdisstarfsfolk, sé ad sterstum hluta abyrgt

fyrir heilsu pess, ,,hinir valdamiklu 'adrir™ (external-powerful others).

b. Folk sem telur ad heilsa pess markist af heppni, 6rldgum eda tilviljun (external-

chance).
Peir sem hafa innri heilsustyrirdt eru mun liklegri til ad taka stjérnina pegar eigin heilsa er
annars vegar, leita sér upplysinga og vidhalda likamlegri heilsu. Héfundar ymissa rannsékna
hafa tekid undir pessa greiningu (Crisson og Keefe, 1988; Tak og Laffrey, 2003; Veenhof,
van den Ende, Dekker, Kiike, Oostendorp og Bijlsma, 2007).

Rétt er ad taka fram ad pad kemur gjarnan upp ad folk telst ekki alfarid til eins flokks an
nokkurra ahrifa fra 6drum (Cross o.fl., 2006). Folk getur haft sterka innri heilsustyrirot pegar
kemur ad eigin heilsueflingu en treystir jafnframt fagfolki fyrir medferd sinni, sem eru pa
hinir valdamiklu "adrir' ytri styrirotarinnar. Slikt parf alls ekki ad vera neikveett, heldur getur
pad pvert & moti hvatt folk til ad halda sig vid radleggingar fagfolks eda komid fram i pvi ad

folk leggur heilsu sina i hendur fagadila og piggur lidskiptaadgerd.
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Train a eigin ahrifamatt (self-efficacy). Kenningin um trdna & eigin hrifamatt er einna
fyrirferdarmest i lesefni pvi sem fjallar um tengsl salfreedinnar og heilsuhegdunar folks.
pessar kenningar ma rekja til salfreedingsins A. Bandura (1977) sem setti fram hugmyndir
pbess efnis ad veentingar um persénuleg ahrif akvedi hvort félk tileinki sér sjalfsbjorg eda
bjargréd (coping behavior). Sidar setti hann fram kenninguna um ag truin & eigin ahrifamatt
veeri su innri tru sem sérhver einstaklingur hefdi & getu sinni til ad framkveema akvedid verk
(Bandura, 1991). I &framhaldandi umraedu sinni hefur Bandura einnig sett fram pa hugmynd
ad train & eigin ahrifamatt hafi ahrif & adlogunarhafni folks. Pessi vidhorf hafi ahrif 4 pad
hvort félk er svartsynt og einblinir & hindranir eda er bjartsynt og horfir & méguleikana.
Veentingar folks til pess hvort pad ndi ad tileinka sér akvedna peetti hafi pvi ahrif a baedi
hvetjandi og letjandi peetti vardandi bjargrad pess (Bandura, 2001). Fleiri hafa tekid undir
bessa nalgun Bandura (Keefe og Bonk, 1999; Kralik, 2004; Seeman, Unger, McAvay 0g

Mendes de Leon, 1999).

Bjargrad (coping strategies) hafa ahrif & adlégun ad langvinnum sjukdomum. Haegt er
ad beita peim hvort heldur er til ad adlagast sjukdomnum eda til ad fordast/flyja hann.
Bjargradum er almennt skipt i tvennt; virk og 6virk bjargrad (Stanton, Revenson og Tennen,
2007; Turner, Ersek og Kemp, 2005). Virk bjargrad eru peer adferdir sem folk tileinkar sér til
ad réda vio verki og vanlidan, s.s. ad gefast ekki upp fyrir verkjunum, afla sér pekkingar,
pjalfa og hreyfa sig, beina athyglinni fra verkjunum, finna lausnir sem henta pvi, leita
félagslegrar adstodar, leita arangurs i ljosi reynslunnar og fa utras fyrir tilfinningar. Ovirk
bjargrad eru pau sem valda hjalparleysi folks gagnvart verkjunum og/eda pvi ad treyst er &
adra til verkjastillingar, s.s. afneitun, flotti, yfirdrifin hvild og pad ad hreyfa ekki pann hluta
likamans sem verkirnir eru mestir i. Sum bjargrad geta talist hvort sem er virk eda dvirk, s.s.

ad leita andlegrar hjalpar.
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Lausnamidud bjargrad, s.s. ad afla sér pekkingar, ad endurskipuleggja lifid og
verkjastjorn, benda oft til gédrar adlogunar folks med gigt og slokunarpjélfun og dagleg
verkjastjorn virdast skila sér i betri lidan og jakvadara skapi. Margar rannsoknir hafa hins
vegar synt ad dvirk bjargrad, afneitun og flotti leida til 1élegrar adlégunar (Stanton o.fl.,
2007).

Ahugahvot (motivation). EKKi er haegt ad skilja vid salfredilegar vangaveltur an
umfjoéllunar um dhugahvétina sem fyrst kom fram hja A. Maslow arid 1954 (vitnad til i
Bernstein, Penner, Clarke-Stewart og Roy, 2006 og Myers, 2004). Hun er vida nefnd an pess
ad skyrt sé hvad liggur ad baki hugtaksinu. Medal salfreedinga eru nokkur hugtok sérstaklega
nefnd i sambandi vid hana, s.s. edlishvot, drift, 6rvun, &steda og frumkveedi (Bernstein o.fl.
2006; Motivation, 2008). Reett er um ad ahugahvét sé nokkurs konar samblanda af drift eda
anagju og markmidum, s.s. arangri eda afleidingu, sem vinna saman ad pvi ad framkalla
akvedna hegdun. Ymsir vilja skilja & milli innri og ytri hugahvatar og gera greinarmun &
hvata sem kemur af innri drift og peim hvata sem verdlaun i einhverri mynd veita (Bernstein
o.fl. 2006; Deci og Ryan, 1985, 1992, 2000 (vitnad til i Myers, 2004); Feldman, 2005). EKKki
eru menn po 4 eitt sattir um hvad tilheyrir hverju i peim efnum.

Af ofannefndu ma pé telja ad aneegja annars vegar og arangur hins vegar séu sterkir
paettir pegar kemur ad dhugahvot. Anagjuhvotin er pa radandi pegar folk hefur anzegju af pvi
ad framkveaema hlutinn, en arangurshvotin er rikjandi pegar hvatinn ad verknadinum er fyrst

og fremst umbunin sem faest ad honum loknum.

Samantekt
Slitgigt er verulegt vandamal baedi hérlendis og erlendis. Rannsoknir hafa synt ad
pbjalfun getur baett verulega lidan folks med slitgigt en ahyggjuefni er hversu stor hopur félks

med slitgigt vanreakir ad fylgja radleggingum fagfélks par um. Hvad veldur er vidfangsefni
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pessarar rannsoknar. bjalfunarheldni er hluti af heilsuhegdun folks og markast af nokkrum
pattum, s.s. heilsustyrirdt, trunni a eigin getu, bjargrddum og dhugahvat. bessir pettir og ahrif

pbeirra verda til skodunar og spegladir i peim vidhorfum sem fram koma hja vidmalendum.
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I11. Adferdafraedilegur kafli

Kaflinn hefst & stuttri umraeedu um eigindlegar rannsoknaradferdir og mikilveegi peirra
fyrir endurhzafingu. Hugmyndafraedi Vancouver-skélans i fyrirbaerafreedi er sidan reedd og
adferainni lyst, gerd grein fyrir vali & patttakendum og bakgrunni peirra, og sagt fra peim
adferdum sem beitt var vid gagnaséfnun og sidar gagnagreiningu. P& tekur vid umraeda um
réttmeeti og areidanleika og i lokin er umfjollun fra sjonarholi rannséknarsidfreedinnar um pad

hvernig stadid var ad rannsékninni.

Rannsoknaradferd

Eigindlegar rannsoknir. Samradur eru grundvallarpattur mannlegra samskipta. pad er i
gegnum pessi samskipti sem vid kynnumst félki, leerum um reynslu pess, tilfinningar og
vonir, og um pann veruleika sem pad lifir i. Eitt form samraedna eru rannsoknarvidtol, sem
teljast til eigindlegrar adferdafraedi. bau skilgreinir Kvale (1996) sem vidtal par sem
tilgangurinn er ad fa fram lysingu a veruleika viokomandi med tilliti til pess ad fa fram talkun
a akveonu fyrirbeeri.

Helsti kostur eigindlegra vidtala i 6stddludu, opnu formi er hversu sveigjanleg pau eru.
Su stadreynd ad nalgun patttakenda i eigindlegum vidtdélum er ekki bundin stréngum reglum
gefur teekifzeri til ad lada fram nyja pekkingu en leggur um leid mikla abyrgd a herdar
rannsakanda vardandi heaefni, pekkingu og innszi (Kvale, 1996; Sigridur Halldérsddttir,
2003). Ekkert er gefid fyrirfram og pannig einskordast svarmoguleikar ekki vid fyrirfram
gefnar hugmyndir rannsakanda, umraeduefnid er akvedid fyrirfram en ekki hvert innihaldid
verdur (Helga Jonsdéttir, 2003).

Eitt af pvi sem einkennir eigindleg vidtol er pad ad rannsakandinn verdur stodugt visari

um efnid. Vidraedurnar auka skilning hans og breyta honum jafnvel pegar viomelandi kemur
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fram med nyja og 6vaenta syn & efnid. Pad er einmitt einn megintilgangur eigindlegra
rannsdknaradferda ad loka ekki & nyja vinkla & efninu (Kvale, 1996). Engin samreemd teaekni
eda reglur eru til pegar kemur ad 6stédludu, opnu vidtali. Engu ad sidur hafa komid fram
akveonar adferdir eda skdlar sem rannsakendur hafa fylgt og verdur i rannsokn pessari studst
vid Vancouver-skolann i fyrirbeerafraedi, sem préadur hefur verid af Sigridi Halldorsdottur

(2000, 2003) og lyst verdur sidar.

Eigindlegar rannsoknir innan sjukrapjélfunarfreeda. Rannsoknir i sjukrapjalfun hafa
helst beinst ad adferdum sjukrapjalfunar og medferdarformum. Slikar rannséknir hafa alla
jafnan verid framkvaemdar med megindlegum adferdum en eigindlegar rannsoknir eru litt
pekktar og litid stundadar innan sjukrapjalfunar (Plack, 2005). Vaxandi umraeda hefur p6
verid i visindasamfélaginu innan sjukrapjalfunar um ad petta hafi i for med sér skort &
mikilvegum sjénarhornum i endurhafingu (Greenfield, Greene og Johanson, 2007; Iversen,
2007; Shephard, 2007). Teikn eru & lofti um ad viss vitundarvakning eigi sér nd stad innan
visindasamfélags sjukrapjélfara sem midar ad pvi ad f& skarpari syn & endurhafingu medal
annars med notkun & eiginlegum rannséknaradferoum. Su syn kallar eftir rannséknum &
einstaklingsbundnum pattum skjolstaedingsins, p.e. eftir pvi sem Plack (2005) kallar ,,gognin

sem vantadi* (the missing evidence).

Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi. Fyrirbaerafraedin beinir sjonum sinum ad peim
veruleika sem einstaklingurinn byr i (Kvale, 1996) en rannsdkn su, sem heér er greint fra var
byggd & Vancouver-skélanum i fyrirbaerafraedi (Sigridur Halldorsdéttir, 2003). T Vancouver-
skdlanum er pad lagt til grundvallar ad sérhver einstaklingur upplifi verdldina a sinn hatt eftir
pvi hver lifsreynsla hans er og hvernig hann hefur unnid ar henni. Rannsdéknarferli

Vancouver-skélans byggist upp & tolf meginprepum (Sigridur Halldorsdottir, 2003). | 6llu
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rannsoknarferlinu er farid aftur og aftur i gegnum akvedna vitreena peetti par til rannsakandi

telur sig hafa attad sig & heildarmynd pess sem pétttakendur eru ad segja (mynd 1).

Mynd 1. Vitraenir meginpeettir i rannsoknarferlinu i Vancouver-skolanum (Sigridur
Halldérsdattir, 2003).

AOJ vera kyrr
Ad sannreyna Ad igrunda
Ad rada saman A0 koma auga a
A0 tulka Ad velja

Bdkasafnsleit, gagnadflun og gagnagreining renna saman i eitt ferli i Vancouver-skélanum og

eru unnin samhlida (mynd 2).

Mynd 2. Tengsl bokasafnsleitar, gagnaséfnunar og gagnagreiningar i
Vancouver-skolanum (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Gagnasofnun
Boka- Boka-
safns- safns-
leit leit

Gagnagreining

Boékasafnsleit
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Urtak. | rannsokn pessari var notad tilgangsurtak, par sem val einstaklinga byggdist &
pvi ad peir hefdu deemigerda reynslu af pvi fyrirbeaeri sem rannsaka atti en pess samt geett ad
Urtakid yrdi ekki of einsleitt (Sigridur Halldorsdottir, 2003). Auglyst var eftir patttakendum &
bidstofum nokkurra heilbrigdisstofnana & Akureyri og i Reykjavik, sem og i bladi
Gigtarfélags Islands, Gigtinni (fylgiskjal 1). | framhaldi hafdi rannsakandi samband vid
faglegt tengslanet sitt til ad fylgja auglysingunum eftir. Rannsoknin var sampykkt af
Visindasidanefnd (VSNb2007040018/03-7), (fylgiskjal 2) og tilkynnt til Personuverndar

(S3406), (fylgiskjal 3).

Skilyroi fyrir patttoku. batttakendur purftu ad hafa einkennagefandi slitgigt sem stadfest
hafdi verio med réntgenmynd, vera 50 &ra eda eldri, bla i péttbyli, vera feerir um ad taka patt i
samraedum 4 islensku og tilbunir til ad deila reynslu sinni af og vidhorfum sinum til pjalfunar.
Midad var vid ad folk hefdi haft einkennin i a.m.k. 5 ar. Akvordun um aldur var byggd & pvi
ad eftir fimmtugt fjolgar peim téluvert sem finna fyrir einkennum slitgigtar. Su krafa ad
a.m.k. 5 ar veeru lidin fra pvi ad einkenni komu fram var sett til ad tryggja pad ad viokomandi
hefdu talsverda reynslu af pvi ad bla vid pessi einkenni. Takmorkunin vid péttbylid var
akvedin & peim grunni ad tryggt veeri ad frambod af pjonustu vid folk med slitgigt veeri
fullnzegjandi og teldist ekki takmarkandi pattur vardandi pjalfunardrraedi. Fullnaegjandi
pjonusta taldist adgangur ad sundlaug, likamsraektarstdd, heilsugeeslu, sjukrapjalfun,
gigtarsérfreedingum og sérhafdri hoppjalfun fyrir gigtarfolk innan 30 minudtna aksturs fra
heimili viokomandi. Pau landsveadi sem uppfylla pessi skilyrdi eru h6fdudborgarsveedid og
Akureyri. Peir einstaklingar sem voru eda héfdu verid hja rannsakanda i sjakrapjalfun voru
atilokadir fra rannsokninni par sem tengsl peirra vid rannsakanda gaetu verid pess edlis ad peir

hikudu vid ad segja allt pad sem bjo peim i brjosti.
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Val & patttakendum. Haft var samband vid alla pa sem gafu sig fram og pannig reynt ad
finna patttakendur sem endurspegludu akvedna breidd, p.e. karla og konur & mismunandi
aldri, og patttakendur sem virtust hafa ymist jakveeda eda neikvaeda reynslu af pjalfun. Alls
gafu 24 sig fram, 18 konur og 6 karlar. Tiu einstaklingar, 7 konur og 3 karlar, voru utilokadir
fra rannsokninni par sem peir uppfylltu ekki skilyrdi til patttoku. I flestum tilfellum var pad
vegna pess ad adrir sjikdémar en slitgigtin reyndust vera helsti heilsubrestur pess folks.
tveimur tilfellum voru fullordnir einstaklingar svo heyrnardaufir ad tjaskipti voru erfid og i
einu tilfelli hafdi einstaklingur of stutta ségu um sjukdéminn. Fjortan einstaklingar uppfylltu
skilyrdi rannsdknarinnar, en pegar upp var stadid var pad metid svo ad mettun veaeri nad pegar
bdid var ad reda 16 sinnum vid tolf einstaklinga, 9 konur og 3 karla, og teljast peir pvi
lokadrtak rannséknarinnar (mynd 3). Litid var & pa sem medrannsakendur, i samraemi vid

adferdafraedi Vancouver-skdlans.

Mynd 3. Flaedirit sem synir val a patttakendum i rannséknina.

24 gafu sig fram
18 konur,
6 karlar

N

Utilokadir fra rannsokn (uppfylltu 14 uppfylltu skilyrai
ekki skilyrdi rannséknarinnar) rannsoknar
10 einstaklingar 11 konur

7 konur 3 karlar

3 karlar
2 einstaklingar (konur) 12 pétttakendur
sem uppfylltu skilyrdin, 9 konur
en purfti ekki ad leita til 3 karlar

pegar til kom.
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pessir adilar fengu sent kynningarbréf vardandi rannséknina (fylgiskjal 4). Ad pvi loknu
var leitad eftir sampykki peirra vardandi patttoku og fékkst pad i 6llum tilfellum. patttakendur
skrifudu undir upplyst sampykki (fylgiskjal 5) pegar rannsakandi og péatttakandi hittust i fyrsta

skipti.

Bakgrunnur pétttakenda. patttakendurnir tolf voru & aldrinum 50 — 81 ars, niu konur
og prir karlar. peir voru ekki alltaf vissir um hve langur timi veeri lidinn fr4 pvi ad peir
greindust med sjukddéminn og flestir voru & pvi ad peir hefdu verid med einkenni hans 16ngu
4dur en hann var stadfestur af leekni. Arafjéldinn var pvi nefndur eftir besta minni. Einn
patttakandi var 6viss um hvort til veeri rontgenmynd sem stadfesti sjukdominn. S&
grennsladist fyrir um pad hja leekni sinum og fékk stadfest ad slik mynd veeri til. Adrar
upplysingar eru i toflu 1 (bls. 23).

Vardandi Utbreidslu sjukdomsins hja patttakendum kom i ljos ad hopurinn skiptist i
tvennt hvad pad vardadi. Steerri hopurinn, allt konur, reyndist vera med mjdg utbreidda
slitgigt, s.s. i hondum, hrygg, hnjam, fétum, 6xlum og kjalkum. Minni hépurinn,
karlmennirnir og tvaer konur, reyndist hafa slitgigtina fyrst og fremst i einum til premur
pbungaberandi lidum (mjédmum og/eda hnjam) og einkenni gigtarinnar annars stadar fra voru
6veruleg. Tvo Ur pessum hop hofou farid i lioskiptaadgerd og hin prju voru & bidlista eftir
slikri adgera.

Rétt er ad geta pess ad hver einasti patttakandi hafdi i farteskinu einhvern annan
heilsubrest en eingdngu slitgigtina. Par var um ad reeda sjukdoma a bord vid sykursyki,
beinpynningu og hjartasjukdom. Einnig h6fou nokkrir lent i sleemum bilslysum og nokkrir
brotnad, sumir oftar en einu sinni. Rannsakanda var i nokkrum tilfellum talsverdur vandi a
hondum ad meta hvort einstaklingur uppfyllti skilyrdi rannsdknarinnar. Rannsakandi tok pa

akvordun ad peir sem hofdu slitgigtina sem sinn versta heilsubrest og toéldu hana orsok allra
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sinna sleemu stodkerfisvandamala toldust uppfylla skilyrdin, en hinir sem héfou
stodkerfisvandamal sem rekja matti til fleiri orsaka, s.s. afleidinga slysa, annarra

gigtsjukddéma eda pvi um liks, voru utilokadir.

Tafla 1. Lydfreedilegar breytur patttakenda.

Kyn N=12
konur 9
karlar 3

Aldur: medaltal (aldursbil) 67 (50-81)

Ar fra sjukdomsgreiningu: medaltal (arabil) 23 (8-35)

Hjuskaparstada
sambud 9
einhleypir 3

Menntun
gagnfraedaprof 3
framhaldsskadli 7
haskoli 2

Atvinna
fullt starf 1
hlutastarf 2
ororka 3
ellilifeyrispegi 6

Utbreidsla slitgigtarinnar*
hné/mjadmir 10
hryggur 9
hendur 6
annad 3

*Aths: Flestir patttakenda hofou slitgigt & fleiri en einum stad likamans.

Gagnaso6fnun
Vid upplysingadflun farid var eftir adferoum Vancouver-skolans i fyrirbaerafraedi, prepi
1 — 3 (sja toflu 2), og tekin 0stddlud, opin vidtol vid patttakendur. Opnad var med

rannsoknarspurningunni, en henni skipt i tvennt, p.e. fyrst var spurt Gt i reynslu og upplifun
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Tafla 2. Tolf prep Vancouver-skolans eins og peim var fylgt i rannsékninni.

Prep 1

Prep 2

Prep 3

Prep 4

Prep 5

Prep 6

Prep 7

Prep 8

Prep 9

Prep 10

Prep 11

Prep 12

PREP RANNSOKNARPATTUR

AQ velja samradufélaga (Grtakid). Valdir voru med tilgangsurtaki
12 einstaklingar med slitgigt, 50 ara og eldri, badi karlar og konur
péttbyli & Islandi.

Ad vera kyrr. Adur en byrjad var 4 samraedum var staldrad vid til ad
atta sig & fyrirframgerdum hugmyndum um fyrirbaerid og reynt ad
leggja peer til hlidar.

patttaka i samraedum. Gagnastfnun. Eitt til tvd vidtdl vid hvern
patttakanda, alls 16 vidtol. Vidtolin voru i formi samraedna.

Skerpt vitund vardandi ord, byrjandi gagnagreining. Unnid
var samhlida ad gagnaséfnun og gagnagreiningu.

Byrjandi greining & pemum. Textinn lesinn yfir nokkrum
sinnum til ad svara spurningunni: Hver er kjarninn i pvi sem
patttakendur eru ad segja?

Ad atta sig & heildarmynd i reynslu hvers einstaklings.
Mikilveegustu atriounum radad upp i eina heildarmynd og fundinn
raudi pradurinn i fraségn hvers patttakanda.

Stadfesting a heildarmynd reynslu einstaklinganna med peim
sjalfum. Hugtakalikan fjogurra patttakenda var kynnt fyrir peim
sjalfum.

AJ atta sig & heildarmyndinni — meginnidurstédur. Lokaurvinnsla
krafdist lysingar og tulkunar rannsakandans og purfti ad vera ad 6llu
leyti byggd a rannséknargdégnum.

Ad bera saman nidurstodurnar vid rannsoknargdgnin eda
ritudu samradurnar til ad sja hvort peer séu i samrami. Oll
vidtolin voru lesin yfir aftur til ad tryggja petta.

Ad velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstédum hennar:
Ahrifapeettir pjalfunar hja folki meo slitgigt.

Ad sannreyna nidurstodurnar med patttakendum.
Heildarmyndin var borin undir tvo patttakendur.

AQ skrifa upp nidurstédur rannsoknarinnar. pad krafdist pess
ad rodd allra patttakenda fengi ad heyrast. Vitnad var i pad sem
pbeir sogdu til ad segja fra fyrirbaerinu eins traverduglega og haegt
er.
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patttakenda, en sidar um hvada peettir pad veeru sem peir teldu annars vegar hvetja og hins
vegar letja til pjalfunar. Rannsdknarspurningunni var sidan fylgt eftir med nokkrum nanari
spurningum ef porf krafdi en patttakendur hofdu ad 6dru leyti frelsi til ad fara eigin leidir i
samradunni, innan pess efnis sem rannsoknin snerist um. Viotolin foru i 6llum tilfellum fram
a heimilum patttakenda og var lengd peirra fra %2 - 1 % klst. Pau voru hljodritud og sidan
Vélritud nakveemlega inn i télvu par sem auk talads ords var skrad allt pad sem patttakandi
lysti & annan hatt, s.s. med pogn. I lok vidtala voru patttakendur spurdir Gt i bakgrunn sinn, ef

porf krafdi, en oft hofou paer upplysingar komid fram & einhverjum timapunkti samredunnar.

Greining gagna

Greining gagnanna byggaist & Vancouver-skolanum (Sigridur Halldoérsdéttir, 2000;
2003). Textinn var lesinn nokkrum sinnum yfir og voru tekin Gt atridi sem virtust hafa
sérstaka merkingu. bannig féru ad myndast pemu sem sidan var radad i eina heildarmynd i
samraemi vid 3. — 6. prep Vancouver-skdlans (tafla 2). Slikt hid sama var gert vardandi hvern
patttakanda og pvi endurtekid farid i gegnum prep 1 — 6 par til ad talid var ad mettun
fyrirbeerisins vaeri nad (tafla 2). Nidurstédur rannséknarinnar byggdust eingéngu a pvi sem
fram kom i vidtélunum og til ad auka traverdugleika nidurstadnanna voru notadar beinar
tilvitnanir i ord patttakenda. bannig sér folk hvad liggur ad baki hverju pema og ad pad er i

raun rodd peirra sem reynsluna hafa sem kemur fram.

Réttmaeti og areidanleiki
Til ad tryggja réttmeeti og truverdugleika eins og haegt var safnadi rannsakandi sjalfur
6llum gégnum pannig ad hann tok sjalfur 6ll vidtolin og leitadist vid ad bera fram sému

spurningar a sama hatt (Kvale, 1996). bad er akvedin takmdrkun ad adferdarfraedi
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rannsoknarinnar byggir & talkun eins rannsakanda og pvi hversu nakvaemlega hann ékvardar
efnisatrioi og efnistok (Helga Jonsdéttir, 2003) en til ad tryggja areidanleika nidurstadnanna
voru paer sannreyndar med patttakendunum og kannad hvort peir seeju sig i peim lysingum
sem rannsakandi setti fram. Slikt var gert & einstaklingsgrunni med fjérum pétttakendum par
sem peir foru yfir sin eigin gogn.

Einnig var i lokin leitad til tveggja patttakenda til ad lesa yfir heildarnidurstédurnar, eins
og lagt er til i ellefta prepi Vancouver-skdlans (tafla 2). Til ad tryggja traverdugleika og
réttmeeti var gengid Ur skugga um ad gagnasofnun veeri ekki hett fyrr en rannsakandi var pess
fullviss ad mettun veeri nad og ad val patttakenda hafi endurspeglad eins og mogulegt var
pann hop sem skoda éatti. Einnig fullvissadi rannsakandi sig um ad hann héldi méatulegri
faglegri fjarleegd og peegilegri naerveru vid patttakendur en tapadi ekki gagnrynu auga sinu og

lokadi ekki of fljott & greiningarferlid (Sigridur Halldérsdottir, 2003).

Rannsoknarsiofraedi

Leitast var vid af fremsta megni ad virda peer sidareglur sem nokkurt sammeeli hefur rikt
um ad gilda eigi innan heilbrigdisvisindanna, en pad eru hofudreglur sem kenndar eru vid
sjalfraedi, skadleysi, velgjord og réttleeti (Sigurdur Kristinsson, 2003). Vardandi sjalfreedi var
gengid Ur skugga um ad val patttakanda & patttoku veeri frjalst og 6pvingad og tekid skyrt
fram ad hann geeti heett patttoku & hvada timapunkti sem var &n nokkurra eftirmala.

| samreemi vid skadleysisregluna var reynt ad tryggja ad patttakendur yrdu ekki fyrir
Opaegindum af patttéku i rannsokninni. Var pad gert i gegnum kynningarbréf og med pvi ad
patttakendur rédu timasetningu og lengd vidtals eins og hagt var. Helsta dhattan vid
djupviotol eins og tekin voru i pessari rannsokn er ad patttakendur komist i tilfinningalegt
uppnam. Haettan er helst félgin i pvi ad upp vakni sjalfsasokun og/eda eftirsja eftir pvi ad hafa

ekki hugad betur ad eigin heilsueflingu fyrr. Pvi var 16gd a pad ahersla ad patttakendum beeri
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engin skylda til ad raeda hluti nema peir sjalfir vildu og ad peir geetu sleppt ad svara
spurningum. patttakendum var bent & byrgdarmann rannsoknarinnar keemi eitthvad upp sem
folk vildi reeda og einnig voru til stadar bakhjarlar sem haegt var ad visa til, fyndi folk til
vanlidunar eftir vidtal. Vid framsetningu & nidurstddum var pess vandlega geett ad ekki veeri
heegt ad tengja upplysingar vid dkvedna einstaklinga. Patttakendum voru gefin dulnefni svo
ekki veeri haegt ad pekkja péa og i framsetningu nidurstadna i reedu og riti verdur nafnleyndar
geett i hvivetna.

Velgjordarreglan kvedur & um ad velja pa rannsoknarleid par sem haegt er ad lata sem
best af sér leida um leid og sem minnstu er til fornad og réttletisreglan fastsetur svo
velgjoroarregluna endanlega med pvi ad kveda & um sanngirni i dreifingu byrda (Sigridur
Hallddrsdottir, 2003; Bjérn Gudbjornsson, Ingileif Jonsdottir og Olof Yrr Atladdttir, 2003).
Rannsokn pessi er gerd med tilgangsurtaki par sem pétttakendur purftu ad syna akvedid

frumkveedi til patttoku.

Samantekt

Hér & undan hefur verid fjallad stuttlega um eigindlega adferdafraedi og Vancouver-
skolanum i fyrirbaerafraedi lyst &samt pvi hvernig rannsoknin var framkveemd samkvemt
honum. Gerd var grein fyrir vali & patttakendum og hvada skilyrdi peir purftu ad uppfylla.

Sidan var farid yfir réttmaeti og areidanleika rannséknarinnar og rannsoknarsidfraedi raeedd.
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1V. Nidurstddur

I kaflanum eru helstu nidurstodur rannsoknarinnar settar fram. I upphafi er
fyrirbaerafraedileg lysing par sem helstu atridi nidurstadna eru sett fram. Henni er sidan fylgt
eftir med itarlegri lysingu & reynslu patttakenda par sem gerd er grein fyrir baedi pvi sem

patttakendur voru sammala um en ekki sidur pvi sem peir h6fdu misjafna syn a.

Fyrirbaerafraedileg lysing

[ nidurstddum komu fram akvednir sameiginlegir peettir sem virtust méta reynslu og par
med afstodu patttakenda til pjalfunar. Hvernig patttakendur unnu ar eda talkudu pa reynslu
var hins vegar misjafnt.

Mynd 4 (bls. 29) synir pa grundvallarpeetti sem hofou ahrif & pjalfun patttakenda. beim
ma skipta i innri og ytri peetti. | innri pattunum komu fram einstaklingsbundnir pattir par sem
adlogunarhaefni og framtakssemi voru personueiginleikar sem virtust eiga storan patt i pvi
hvernig patttakendum gekk ad tileinka sér pjalfun sem lifsstil vid breyttar adsteedur, en einnig
komu par skyrt fram ahrif ahugahvatar. Ahugahvét par sem anzgja af pjalfun var radandi
pattur kom fram hja mérgum og kom peim greinilega til gbda i pessum adsteedum, en par sem
pess konar ahugahvot vantadi kom dhugahvot sem horfdi til arangurs pjalfunar til skjalanna
og efldi marga patttakendur til dada. L6go var ahersla & mikilveaegi pess ad finna anagjulega
pjalfun. Viohorf patttakenda til baedi heilbrigdis og pjalfunar skiptu lika miklu mali sem og
reynsla peirra af pjalfun i gegnum tidina.

Verkir reyndust vera geysilega stor hluti af lifi patttakenda, en afstadan til peirra var
einnig hluti af pjalfunarmunstrinu par sem verkirnir sem slikir 16ttu til pjalfunar en vonin um
minni eda beerilegri verki var lika einn sterkasti hvatinn til pjalfunar. Mikilveegt var ad pjalfun

veeri vid hafi og ad byrjad vaeri haegt undir leidsdgn.
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Mynd 4. Ahrifapeettir pjalfunar hja folki med slitgigt.

Innri paettir <ij> Ytri paettir

Félagslegt umhverfi
Studningur fjdlskyldu

Einstaklingurinn

Personueiginleikar Tegu nd bjélfu nar

Sjalfsmynd e Umhyggja sjukrapjalfara
Heilbrigdisvidhorf Pjalfun 4 eigin vegum : Hvatning laeknis il bialfunar
bjalfunarvishorf Slukrapjafun & einstakdingsgrunni bjalfunarfélagsskapur
Ahugahvot Eérhaeff'),:}épbjélfun Félagsleg stada
pjalfunarsaga ngin piaifun

Sjukdémspekking

Ahrif verkja og stirdleika Anrif vedurfars & pjalfun og Gtivist

Reynsla og upplifun <|: Efnislegir pattir

Ahrif preytu og Gthalds Frambod og adstada il pjalfunar
Ad finna pjalfun vid heefi j Ferlimal og adgengi

Arif pjalfunar

Geedi svefns

Hvad vardar ytri ahrifapaetti kom fram ad félagslegt umhverfi patttakenda og afstada
annarra, hvort sem pad var fjolskylda, vinir eda fagfolk, skipti mali. Parna kom fram ad
patttakendur pjalfudu gjarnan pratt fyrir litla hvatningu, en artolur annarra, sérstaklega
fjolskyldu, reyndust ipyngjandi. Efnislegir ahrifapaettir a bord vid vedurfar, adstoduna til

pjalfunar og ferlimal voru nefndir og gatu peir verid hvort sem var hagstaedir eda 6hagsteedir.
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Samspil allra pessara patta voru peir ahrifavaldar sem virtust rada pvi hvernig tekist hafoi til

med pjalfun hja patttakendum.

Einstaklingurinn

Personueiginleikar. Adlogunarheafni var eiginleiki sem virtist einkenna pé patttakendur
sem best gekk ad pjalfa sig; ,, bd held ég ad ég hafi leert ad sigla svona i kringum petta, bla
svona til leidir [ kringum svona sjitkdoma* (Birna). Framtakssemi var annar eiginleiki sem
var dberandi hja nokkrum péatttakendum. Hun folst medal annars i pvi ad peir voru mikid &
ferdinni, ,,pad er bara mitt edli ad vera svolitid & ferdinni “ (Erna), eda einfaldlega mjog
duglegir: ,, Eq er alltaf ad** (Nanna).

Einnig syndu peir frumkvaedi i pvi ad leita eftir pjalfunarirreedum og syndu elju og
samviskusemi i pvi ad sinna sinni pjalfun, ,, Eins og ég sagdi adan, pad er petta ordinn keekur.
bannig vil ég hafa pad* (Kari). Natengd framtaksseminni var viss akvedni sem patttakendur
burftu ad syna, baedi gagnvart sjalfum sér og stundum gagnvart fjélskyldu sinni, vid ad lata
ekkert koma i veg fyrir ad komast i pjalfun. ,, Eg var svo 6svifin vid fjdlskylduna mina ad ég
sagdi, petta er algjorlega fratekinn timi. Pennan tima & ég [sagt med aherslu]... Mér fannst ég
svona Yfir-egéid d heimilinu* (Audur). Ingi kalladi pessa akvedni hérku: ,, Eg parf ad setja i
mig, svona, horku, til pess ad koma mér af stad*. Seigla var lika nefnd sem eiginleiki sem
hjalpadi: ,, pa reyni ég ad hafa einhverja seiglu til pess ad gera eitthvad sem mig langar til ad
gera“ (Jona).

Sumir patttakendur téludu um skort & dugnadi og téldu sér pad til vansa hversu latir og
oduglegir peir veeru ad drifa sig i pjalfun og téludu um skort & sjalfsstjorn. Einn patttakandi
lysti pvi med eftirsja i roddinni, hve mikid hun szi eftir pvi ad hafa ekki sinnt sjalfri sér ad
pessu leyti fyrr en han var langt komin yfir fimmtugt. Reett var um vanafestu i pessu

samhengi, pad veri svo erfitt ad breyta gamalgrénum lifsvenjum.
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., ZEii pad er svo skammarlegt hvad ég leet petta litid...let petta ekki vera i fyrsta seti.
Mér leidist pad svo oft pegar ég hugsa um petta & kvoldin. NU &tla ég ad gera betur &
morgun, ég verd ad gera betur & morgun. Eg get latid mér lida betur ef ég geri petta.
NuUna verd ég ad gera petta. En svo svik ég bara sjdlfa mig* (Jona).
P& nokkrir reeddu um ad andlega hlidin skipti mali, mikilveegt veeri ad temja sér jakvaeoni og
gladveerd og vera ekki ad velta sér upp Ur astandinu.
,,En pad er lika annad, petta, ad halda i himorinn. bad hef ég getad gert i gegnum allt
petta ferli, pott petta hafi verid erfitt hef ég alltaf getad haldid i himorinn. Stundum
leita ég ad einhverju sem er skemmtilegt og pad er fyrir sélina, sjadu til “ (Gyda).
Mikilvaegt veeri ad lata gigtina ekki stjorna lifinu en taka pyrfti tillit til hennar. Hugarfarid
skipti mali:
., Madur ma ekki lata gigtina heltaka sig svo ad han komi i veg fyrir ad madur geri allan
fjandann... Og fjandinn hafi pad, ég &tladi ekki ad lata gigtina stoppa mig... Pannig ad
pbad [slitgigtin] hamlar mér alltaf eitthvad. Samt hamlar pad mér minna en pad gerdi,
adallega af pvi ad pad hamlar mér minna hér, i toppstykkinu “ (Audur).
Aslaug kom p6 einnig inn & pad hvernig hugurinn gat aftrad henni fra pvi ad koma fogrum
fyrirheitum i framkveemd: ,, Sko pad eru hugsanirnar sem hefta mann en ekki viljinn til ad
framkvaema! “. H(n taladi um endalausa bid eftir betri tio til ad hefja pjalfun, sem lysti
nokkurs konar frestunararattu i peim efnum: ,,Og ég var alltaf ad bida eftir pvi ad pad keemi
gott timabil, en pad kom ekkert gott timabil... En & medan pu ert ad bida eftir pvi ad petta
timabil 1idi, pa geta lidid morg ar*. Athygli voktu pau ord Aslaugar i pessu samhengi ad han
notadi ordid ,,proskuldur baedi i eiginlegri og 6eiginlegri merkingu og sagai: ,, Mig hefur

vantad ad komast framhja pessum préskuldi og fara bara ut um dyrnar .
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Sjalfsmynd. Pad kom fram hja patttakendum, i mismiklum mali p6, ad peir hofou purft
ad rada sjalfsmynd sinni ad einhverju leyti upp & nytt og taka slitgigtina inn i myndina. Hja
einstaka kom pad fram ad sjalfsmyndin veeri ordin brotin, en parna kom lika fram munur eftir
aldri patttakenda. Yngsti patttakandinn, Audur, sagoi:

,,Eg var svo ofsalega 6séatt vid sjalfa mig, ad vera ordin svona... andskotinn, andskotans

aumingjaskapur bara... Eg hafdi ekki svona vinnupol alveg Gt i eitt og gat ekki lengur

andskotast svona eins og ég gerdi, ég bara skildi petta ekki. Og pad var eitt af pvi sem
reyndist mér hvad erfidast var ad seetta mig vid sjalfa mig*“.
Hins vegar virtust hinir eldri frekar seetta sig vid breyttar adsteedur: ,,Ja madur er bara ad
horfast i augu vid pad...ad madur er ekki lengur ungur og madur verdur bara ad sla af
(Hannes).

Audur lysti pvi hversu mikid afall pad var ad vera komin i verkjavitahring: ,, Sko, pad
er i fyrsta lagi bara verulegt sjokk pegar manni er kippt inn i svona verkjavitahring... ég hefdi
aldrei triad pvi ad oreyndu ad pad geeti reynt svona mikio @ mann“ og fleiri toku undir pad:
., Svo er madur bara kominn i kér. Petta eru nii ansi mikil viobrigdi “(Gyda). A stundum
upplifdi folk sig vesalt, nidurdregid eda lagreist, eda eins og Audur ordadi pad svo vel: ,, Eg
held ad pad sé bara meira edlileg afleiding verkjanna ad madur verdi allur svona lagreistari.

Og €ég held ad peir sem vinna mikid med sjuklinga verdi ad vita pad “.

Heilbrigdisvidhorf . Vidhorf patttakenda til pess hvort eda i hversu miklum meeli peir
geetu haft ahrif a heilsu sina komu glégglega i 1jés pegar ummeeli peirra voru skodud i ljosi
kenningarinnar um heilsustyrirétina. Langflestir patttakendur téldu sig sjalfa abyrga fyrir
heilsu sinni og toldust pvi hafa innri heilsustyrirot. beir sdgdu medal annars :

,,Po svo ad madur sé med slitgigt og verkirinir séu til stadar og lioamotin slitni og allt

petta pa geturdu kannski hamlad & moti pvi ad verda verri... PU getur kannski gert
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ymislegt til ad halda henni i skefjum, pu getur leert ad lifa med pessu, pu getur kannski
breytt matarcedinu, unnid minna, unnio skynsamar* (Audur). ,,Pa hef ég alltaf passad
pad ad fara Ut ad ganga. Og verid i pessari leikfimi, alltaf hreint, og pess vegna er ég
ennpa a loppunum “ (Gyda).
Sumir pétttakenda reyndust einnig leggja heilsu sina og dbyrgd & henni ad einhverju eda 6llu
leiti i hendur 6drum, pa helst fagfolki i heilbrigdisgeiranum. Slikt er deemi um ytri
heilsustyrirét, hina abyrgu ‘adra’.
., Eg atti nattiirulega ad fara i salinn en ég er letihaugur. Pannig ad petta var meira eda
minna & bekk “ (Aslaug). ,, Sjiikrapjdlfarinn minn hjdlpar mér alltaf reglulega... Eg er
nattarulega bain ad vera hja honum i 13 ar. Eg for ni adeins ad hugsa um hvort ad vid
attum ekki ad skiljast ad en pad er bara pad ad ég get ekkert farid fra honum. Eg er svo
h&d honum af pvi ad hann pekkir mig og ég segi bara alltaf allt vid hann... ég met hann
mjog mikils, mjog mikils. Hann hefur alltaf verid til stadar fyrir mig“ (Nanna).
Adeins einn patttakandi, Maria, reyndist teljast til peirra sem hafa pa ytri heilsustyrirdt sem
markast af hugmyndinni um tilviljun, heppni eda 6rl6g. Han segir:
,,Og petta er bara erft fra moour minni, pannig ég pekki petta, en ég er ekkert ad kippa
mér upp vid pad. bad er ekkert haegt ad gera vid pessu. Pad verdur bara ad hafa pad,
bess vegna geri ég ekkert *.
Bjargrad peirra Aslaugar og Mariu einkenndust ad margu leyti af flotta, afneitun og
hjalparleysi, samanber eftirfarandi ord Aslaugar: ,, Pegar ég & vonda daga leggst ég upp i beli
0g grenja par ut og sudur og laet vorkenna mér og segist ekki geta neitt eins og algjor
aumingi . Nokkrir patttakendur 16gdu aherslu a pad ad ekki veeri haegt ad skilja ad andlega og
likamlega heilsu:
,,En ég held sko ad svona, ad bara jakvedi i folki almennt séd, ad pad seé bara hluti af

heilsunni. Um leid og pua dettur nidur og ferd ad velta pér upp ar pvi, ad pad sé parna
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verkur og & hinum stadnum pé ertu ndtturulega bara ordinn lasinn* (Ingi). ,,En ég...
veit pad a eigin skinni ad &foll hafa heilmikil &hrif & skrokkinn... Og petta er eitthvad
sem ad mér finnst kannski, sem ad likamlega fagfolkid parf ad gera sér grein fyrir

(Lara).

pjalfunarvidhorf. Allir patttakendur voru sammala um ad hreyfing vaeri god, en peim
gekk misvel ad lifa samkveaemt peirri skodun. Nokkrir pjalfudu ndnast daglega, ,,su pjalfun
sem ég er [ pessa dagana er daglegt sund “(Kari), en einn pjalfadi ekkert: ,, Eg hreyfi mig bara
ekki neitt“ (Maria). Flestir voru & pvi ad hreyfingarleysi veri vont:

,, Eftir nokkrar vikur pa verd ég daud Ur leidindum ef ég hreyfi mig ekkert almennilega “
(Birna). ,, Ja, ef ég sleppi sundinu pa fae ég svo mikid stiff. Eg verd svo stif i bakinu,
hnjanum og svo verd ég bara 6mdguleg... bara a salinni. Og pegar allt petta kemur
saman, pa verdur ekkert gott ur pvi* (Nanna).

Hversu hatt & forgangslistann patttakendur settu hreyfinguna var misjafnt og par kom fram
kynjamismunur & pann hétt ad karlmennirnir 1étu mun feerra trufla &fingarutinuna heldur en
konurnar og settu hana herra & forgangslistann. Ein kvennanna var buin ad ha talsverda
orrustu til ad fa vidurkenningu fjolskyldu sinnar & mikilveegi pjalfunartimanna og haft
nokkurn sigur: ,, Eg til demis leet sundid ganga fyrir ¢ midvikudogum og manudégum, og
heimurinn geeti snuist afturabak fyrir mér pess vegna, pad er mjoég ofarlega a
forgangslistanum “(Audur). Onnur var mjog akvedin i ad lata ekkert trufla pjalfun sina og
fékk stundum ad heyra pad fyrir bragdio: ,, Pad segir: Pu hugsar aldrei um neitt nema sjalfa
pig“(Nanna). Lara var hins vegar i peirri stddu, og var ekki ein kvennanna um pad, ad lata
allar oskir fjolskyldunnar ganga fyrir eigin pérfum: ,, Pannig ég veit ad petta gerir mér gott en
hérna, en eg leet pad ekki hafa forgang... Fjolskyldan, han er i forgangi. Barnabdrnin,

foreldrarnir, ef pad er kallad pa er ég hlaupin (Lara). Enginn karlmannanna nefndi ad peir
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byrftu ad taka tillit til annarra: ,, Ef manni bara dettur pad i hug, ad fara a hjol eda fara i heita
pottinn pa fer ég...Eg geri petta bara upp ar purru. Bara pegar mér dettur pad i hug
(Hannes).

Margir horfdu til framtidar vardandi pjalfun sina og téludu um ad peir hreyfdu sig i dag
medal annars til pess ad leggjast ekki i kor fyrir aldur fram: ,, Ef ég held pessum afingum ekki
afram pd bara leggst ég i kor* (Ldara). Maria var su eina sem lagdi ekkert upp Ur pvi,
sannfeerd um ad petta geeti ekki versnad: ,, bad [heilsufarid] getur ekki versnad...ég er buin ad
vera svo lengi svona ““. Hin sagdi po lika: ,, [Eg] sjalfsagt hefdi gott af pvi [ad pjalfa]. En pad
er samt ekki ndg til pess ad ég geri pad “. Einnig kom fram ad patttakendur voru sannfaerdir
um ad peir veeru vid verri heilsu ef peir hefdu ekki pjalfad reglulega: ,, Eg ndttiirulega veeri

hreint ekki pad sem ég er i dag ef ad ég reyndi ekki ad gera eitthvad fyrir mig* (Jona).

Ahugahvot. Greinilegt var ad ahugahvot patttakenda var af mismunandi toga. Hja
sumum var han innri hvét dnsegjunnar, par sem pessir einstaklingar hofdu aneegju af
hreyfingunni sem slikri og h6fdu i gegnum tidina hreyft sig &nsegjunnar vegna:

., Mér hefur alltaf pétt gaman ad hreyfa mig... Eg hef alltaf verid svona Utivistar... ég er

ekki svona inni-kerling“ (Audur). ,, Mér finnst hun [pjalfun] skemmtileg, sérstaklega ad

fara i sundid og gonguferdir. Mér finnst pad gaman “ (Lara).
Slikt kom peim greinilega til géda i pessum adsteedum og var peim hvati til ad finna pjalfun
sem hentadi peim, en pau purftu i mérgum tilfellum ad laga pjalfunina ad nyjum adsteedum.
Logd var a pad ahersla hja sumum ad pad veeri mikilveegt ad pjalfunin veeri anagjuleg: ,, Og
pad held ég skipti svo miklu mali pegar pu velur pér einhverja hreyfingu, ad pér finnist pad
gaman, ad pér finnist pad notalegt, gefandi, pessir jakvaedu peettir verda ad vera med

(Audur).
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Adrir h6fdu ahugahvot af 6drum toga, p.e. peir hreyfdu sig vegna pess arangurs sem
pjalfunin veitti, en ekki vegna pess ad pjalfunin sem slik vaeri &nagjuleg: ,, En ég fer petta til
ad halda vid likamanum en ekki vegna pess ad ég hafi gaman af pvi...ég gerdi petta af pvi ad
ég vissi ad petta var gott fyrir mig, en ekki af pvi ad mig langadi “ (Erna). Reett var ad pott
folk hefdi & einhverjum timapunkti haft ansegju af pjalfun, haft innri &hugahvét ansegjunnar,
géatu verkir dregid ar peim ahuga og folk pyrfti ad huga ad pjalfun Gt fra arangrinum : ,, Pad
getur ekki verid dhugi pegar madur er ad drepast vid hvert skref...pad kemur ekki af ahuga
heldur af porf og naudsyn* (Lara). Hja tveimur patttakendum, sem framan af h6fou enga
anagju af pjalfun, var viohorfid tekid ad breytast: ,,Pad er bara ordid gaman nuna* (Kari).

I tilfelli Mariu reyndust leidindin af pjalfun svo algjor ad pau yfirskyggdi allt annad og
han virtist enga dhugahvot hafa af neinu tagi. bad gerdi pad ad verkum ad han fullyrti ad ekki
veeri nokkur leid ad hin myndi nokkru sinni taka upp pjalfun: ,, Mér finnst pad
hundleidinlegt... Eg fer aldrei Gt ad labba. Geng hérna bara yfir bilastedid og buid... En mér

finnst pad bara leidinlegt. bannig ad ég bara geri pad ekki... Vonlaust mal “.

pjalfunarsaga. Reynsla patttakenda Ur eesku markadi fyrstu kynni peirra af pjalfun.
Flestir hofou jakvaeda reynslu & bord vid leikfimi eda sund: ,, Sem krakki var ég mikid i sundi
0g keppti i sundi fyrir minn skola“ (Lara). Einnig var oft komid inn & pad ad pott patttakendur
hefdu ekki verid mikid i beinni pjalfun hefdu margir hreyft sig talsvert: ,, Eg for i
skatahreyfinguna og par fékk madur pa hreyfingu sem madur purfti, bara d annan hatt
(Kari).

Nokkrir patttakendur lystu pvi hvernig peir urdu afhuga pjalfun & unglingsaldri. ,, Sko,
ja, madur fékk antipat & pessu. Madur eiginlega beetti sér pad upp med pvi ad kalla sjalfan sig
anti-sportista. Og pétti fint“ (Kari). ,, Eg skropadi dalitid i leikfimi og sundi pegar ég var

stelpa* (Nanna). Maria hafdi &ft handbolta sem unglingur en hetti: ,, Eg var i handbolta
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begar ég var ung. Svo hatti ég. En pad er ut af pvi ad ég var aldrei med neitt pol pannig ad
eg varo aldrei neitt vodalega god .
Athyglisvert var ad upp ur tvitugu fér pjalfun ad vikja hja mérgum kvennanna af
ymsum astedum,
,,en hitt var bara svona yfirsterkara pegar madur hafdi svona mikid i kringum sig og
margt um ad hugsa. béa einhvern veginn sjalfkrafa var pad latid ganga fyrir... Kannski
lika sma hugsunarleysi lika. A0 muna ekki eftir pvi p4, og hugsa ekki um pad ad gera
eitthvad fyrir sig* (Jona).
Adrir hofdu hins vegar pjalfad langt fram eftir aldri. ,, Eg var i innanhussknattspyrnu til deemis

til 65 dra aldurs* (Ingi).

Sjukddmspekking. Misjafn var hversu patttakendur voru vel ad sér um slitgigt, orsakir
hennar, medferd og hvad folk getur gert sjalft til ad hafa ahrif & sjukdémsganginn. Flestir
hofdu po lesid einhverja af peim baklingum sem Gigtarfélag Islands hefur gefid Gt, tvo hofdu
farid & slitgigtarnamskeid hja Gigtarfélaginu og prjar konur héféu fengid goda freedslu &
endurhafingarstofnunum:

,,pad var oll pessi freedsla sem madur fékk, pad olli lika straumhvérfum. Madur vissi

svo miklu meira... NGna er ég held ég meira ad fara petta & vitinu. Eg veit betur nina,

af pvi ad ég hef verid svo heppin ad fa fredslu “ (Audur).
Aberandi var ad hinir yngri leitudu meira eftir fraedslu og eftirtektarvert ad adeins paer prjar
yngstu héfdu leitad sér upplysinga & netinu. Audi var petta hugleikid efni:

,,pad er fullt af folki sem er svona 60+ sem er ekki duglegt ad nota télvu sér til

upplysinga6flunar og pad er érugglega svolitid erfitt ad na til pessa folks. Og pad er

kannski akkarat folkid sem er mest med gigtina ! Eg held ad pad sé audveldara ad na til
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folks & minum aldri og yngra pvi vid erum med allar kler uti til ad afla okkur
upplysinga. Vid erum med netid “.
Nénast allir téludu um ad hafa fengid goda freedslu hja sjukrapjalfurum. Oft stod pa eftir
spurningin um pad hversu mikil pjalfun veeri aeskileg, hversu kroftug hun atti ad vera og
hvenar folk vaeri buid ad gera nog til ad fa jakvaed pjalfunarahrif. Birna ordadi petta pannig:
., Eqg trai pvi semilega ad ef madur er med gigt hafi madur gott af pvi ad hreyfa sig. En

nakvaemlega hversu gott ég hef af pvi ad hreyfa mig og hversu mikid, ég veit pad ekki“.

Reynslan og upplifunin
Anrif verkja og stirdleika & pjalfun. Verkir voru fyrirferdarmestir pegar reett var um
pjalfun. Baedi reyndust verkirnir vera su hindrun sem flestir patttakendur nefndu, ,, Peir
[verkirnir] draga vur longuninni* (Birna), en vonin um ad verkirnir minnkudu med pjalfun
reyndist jafnframt eitt pad helsta sem hvatti pa til ad pjalfa sig reglulega: ,, Pessi vellidan [eftir
pbjélfun] er svo g6d “ (Audur). ,, P& veit ég pad, ad pegar ég er buin ad gera petta, pa lidur
mér betur. bad er pad sem ég leita alltaf i* (Nanna).
Flestir patttakenda hofdu reynt ad tileinka sér pjalfun af einhverju tagi 4 undanférnum arum
og téldu hana hafa batt likamlega lidan sina a pann hatt ad han hefdi dregid Gr verkjum og
aukid hreyfigetu og lidleika. bau s6gou:
,, Pa fékk ég &fingar til ad gera sem hjalpudu mér alveg klarlega og pa fann ég klarlega
ad eefingarnar og pjalfun beettu lidanina“ (Birna), ,,Pad er nattarulega, manni lidur
alltaf vel & eftir pegar madur er bdinn ad pessu. bad er mjog mikil svona god lidan i
skrokknum“ (Gyda).

Flestir sogou pad erfitt pegar verkir og stirdleiki veeru til stadar:
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,,Pad er nattarulega erfitt... betta hefur, hérna, ordid til pess ad ég hef hreyft mig miklu
minna en ég hefdi 6skad eftir ad ég geeti gert... Pad er hnéd sem hamlar mér algjorlega.
Ef ég veeri godur i hnjanum veeri ég bara ut um allt* (Hannes).
Einnig veeri erfitt ad purfa alltaf ad taka tillit til verkjanna og haga pjalfuninni samkveemt
dagsforminu, sem par ad auki veeri oft 6utreiknanlegt fyrirfram, og stundum veeru verkirnir
einfaldlega of miklir til ad haegt veeri ad pjélfa sig: ,, Pad er kannski frekar gott [ad pjalfa] en
stundum er petta of sart til pess ad ég svona geti hreyft mig* (Birna). Patttakendur lystu pvi
ad peir myndu vilja geta gert meira en peir gera og p6 nokkrir s6gdou fra pvi pegar peir gafust
upp i pjalfun vegna verkjanna: ,, Eg heetti na i lyftingunum... j&, ég heetti i lyftingunum
(Birna). ,, ba gat ég ekki meira, pad var svo vont fyrir hnén ad vera parna a golfinu* (Gyda).
I pessu samhengi kom fram greinilegur munur & peim sem h6fdu nanast stoduga verki
vegna Utbreiddrar slitgigtar og hinum, par sem vandamalid var afmarkad vid hné eda mjadmir.
Verkirnir voru flestum hinna fyrrnefndu mjog yfirpyrmandi péattur:
,,00 €g var med mjog sleema verki, ég skildi bara ekki hver andskotinn petta var... sko
svona endalaus preyta og endalausir verkir, ég held ad peir orsaki pad ad pig skorti
svona akvedid frumkvedi... Og ef ég hef enga verki, pa sjaldan ad pad skedur, pa er pad
bara algert &0i. P4 kann madur gott ad meta. Pad kemur fyrir ef ég er vel hvild, er ekki
kalt, ekki mikid areiti & mér “(Audur).
Ad sama brunni baru pessi ord Aslaugar um verkjakast: ,,Pa er meira en fullt verkefni ad
komast fram ur, fa sér ad borda, fara a klosettid og upp i ram aftur. Petta er nattarulega
omurlegt timabil pegar svona er . Hinum sidarnefndu virtist petta frekar vera afmarkad
vandamal sem audveldara var ad horfa fram hja, sér i lagi pegar hagt var ad fordast verkina
med pvi einu ad stoppa og setjast nidur eda leggja sig i stutta stund, ,, Pad er nu oft pannig
begar madur er verstur i hnénu, péa fleygir madur ser bara upp i ram og pa finnur madur ekki

eins mikio til* (Hannes).
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Margir patttakenda voru sammala um ad pad ad stunda sund eda vatnspjalfun veeri pad
allra besta sem félk med slitgigt geeti gert fyrir sig: ,, Mér finnst pad [sundid] besta hreyfing
sem ég hef komist i (Audur). Sérstaka athygli voktu ord Laru pegar hin sagoi:

,,Sko ég var eiginlega ekkert buin ad gera mér grein fyrir pvi ad svona hreyfing gerdi

mér gott. Eg hélt ad ég vaeri bara ordin pannig ad pad veri bara ekkert fyrir mig. En

nana i dag finn ég ad ég parf ad hreyfa mig“.

Stirdleiki var nefndur og gat hann latt folk til pjalfunar og dregid ur pvi; ,,J&, hann
[stirdleiki] hefur adeins dahrif a getuna, svolitid“ (Erna), en vonin um lidkun var folki
jafnframt hvatning til ad pjalfa sig. ,, Ja hreyfingin hefur jakveed dahrif a pennan stirdleika
(Kari). ,, Eg verd lidugri* (Nanna). bvi var lyst hvernig folk veeri stirt i upphafi pjalfunar en
sma liokadist pegar pad veeri buin ad hreyfa sig sméastund: ,,svo pegar ég er buin ad labba
svona nokkur skref pa fer pad svona ad sma lidkast “(Gyda).

Erfidleikar vid persénulega umhirdu og prifnad reyndust Aslaugu verulegt ahyggjuefni
og lagdi han mikla aherslu & ad petta veeri atridi sem hdn vissi ad margir veeru ad berjast vid
en reeddu ekki vid neinn pvi slikt veeri skammarlegt. Aslaug taldi folk med stéduga, lamandi
verki og preytu eiga i verulegum vandreedum med petta sem virkadi par med letjandi & folk ad
reyna ad pjalfa sig pvi pad treysti sér illa i sturtu & eftir:

,,Eq skildi ekkert i pvi af hverju ég for ekki i sturtu. Og pa nattirulega kom nasta

hugsun, g er sdi... pessi hreyfing ad prifa sig, hun er erfid... Madur hefur ekki orku i

pad ad hafa sig i ad fara i sturtu “.
pad var Aslaugu mikid hjartans mal ad koma pessu & framfaeri. Lara tok undir pessi ord og
sagoi: ,, Pad ad fara til sjukrapjdlfara og finnast madur ekki vera hreinn, pad getur verio

vandamal...en petta er hlutur sem madur radir ekkert vid hvern sem er “.
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Anhrif preytu og Gthalds & pjalfun. Nokkrir patttakenda lystu lamandi preytu, sem peir
toldu fylgja sjukdémnum, sem einum af peim pattum sem gera peim erfidara um vik ad hafa
sig af stad i pjalfun og s6gou:

,,J& , preyta getur fylgt slitgigtinni, sérstaklega pegar ég er sicem * (Birna). ,, Sko,

preytan sem fylgir slitgigtinni er lamandi. Og svona fyrir utan hreyfiskerdingu pa held

ég ad pad sé preytan sem ad reedur miklu meira heldur en annad* (Aslaug).
Margar kvennanna nefndu ad pessa lamandi preytu veeri oft erfitt ad yfirstiga og ad pessi
pbreyta veeri alls ekki alltaf likamleg heldur ekki sidur andleg:

., bad var eins og pad veeri bly i 6llum skrokknum ¢ mér* (Aslaug). ,, Mér finnst ég

stundum alveg uppgefin. Og pé er pad baedi likamleg og andleg preyta. Og pad er ekki

siour petta andlega sem fer pegar madur er svona uppgefinn, likamlega. Petta helst svo

i hendur. bad gerir pad. I rauninni pa er ekkert haegt ad taka bara likamlega hlutann ut.

bao er ekkert heegt* (Lara).

Sum raeddu pad sérstaklega hversu mjog pau fyndu ad pjalfunin beetti Gthaldid; ,, Petta hefur
na ahrif &...uthald “ (Kari), en su stadreynd ad dagsformid veaeri oft 6utreiknanlegt skapraunadi
lika faeinum og gerdi peim erfitt fyrir ad aatla & sig heefilegt pjalfunaralag.

,,..0g svo finnst mér ég bara verda allt i einu..pang! Eg verd allt i einu svo ldin ad ég

hugsa bara, meika ég ad fara til baka? betta er svona eins og ad orkan sé eins og

strengur og svo er bara eins og Klippt sé d hann* (Audur).

Ad finna pjalfun vid hafi. Margir patttakenda 16gdu aherslu & ad pad veeri hreint ekKki
sama hvad veeri gert né i hve miklum meli. Mikilveegt veeri ad finna pjalfun sem fari vel med
skrokkinn og stunda hana i hafilegu magni pannig ad folk ofgerdi sér ekki. Ingi taldi
mikilveegt ad halda sig innan pess ramma sem hann vissi ad hann pyldi: ,,En ég finn nokkud

svona, ég er adeins ad ganga Uti & daginn og pad bara temmilega, og pa gengur petta vel,
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sko ““. Svo flaekti pad malin ad astand likamans veeri hreint ekki alltaf eins og pa pyrfti ad
adlaga pjalfunina upp & nytt: ,, En svo versna pessi lidamot og pa parf ad finna 60ruvisi
cefingar* (Ldra). | pessu samhengi veeri mikilvaegt ad fagfolk horfdi & heildarmyndina:

., Sjukrapjalfarar purfa ad horfa & slitgigtarsjuklinga i heild sinni, ekki einblina bara 4 eitt
hné heldur allan skrokkinn“ (Lara).

Nokkrum vard tidreett um pad ad pjalfun hefdi gjarnan i for med sér pau eftirkdst ad
verkirnir ykjust timabundid og pau veeru eftir sig eftir pjalfunina: ,,Og ég er nattirulega eftir
mig. Eg er eiginlega 'back’ pann dag* (Gyda). Talsvert var um ad patttakendur hefdu purft ad
finna pad Ut med harmkveelum hvad hentadi peim i pjalfun og sumir voru enn ad preifa fyrir
Sér & pvi svidi:

., En svo er pad er einhvern veginn nuna ad ég tla mér alltaf of mikid pegar ég fer af

stad. Ef ég fer i sund pa syndi ég of mikid. ba bara ligg ég pad sem eftir er dagsins. Og

ef ég fer i gongu pa langar mig svo mikid ad sja adeins lengra pangad... pa endar pad
med pvi ad pad fer allur dagurinn i pad... Pa pydir ekkert ad gera neitt, ég verd ad
leggja mig og taka pvi bara rolega“ (Lara).
Flestum 6drum virtist hins vegar hafa tekist betur ad aeetla getu sina og skammta sér
pbjalfunaralag eftir getu. Nefnt var mikilveegi pess ad hafa fengid leidsdgn sjukrapjalfara pegar
verid var ad hefja pjalfun vid nyjar adstaedur:

., Eg held ad sjiikrapjélfarar séu besti adilinn til ad hjalpa peim sem eru komnir i

einhverja krisu, likamlega, hafa ekki hreyft sig, kunna ekki neitt & nein tol og teeki, til ad

kenna manni. Eg held ad peir hafi mestan skilninginn & pvi... Pannig ad pad verdur
sjalfsagt seint itrekad nog vid folk sem hefur kannski haft gigtarverki lengi og vida og er
kannski pannig farid ad pad er alltaf preytt og alltaf med verki, ad byrja varlega. Og

undir leidsogn. Eg held ad pad sé mjog mikilveegt “ (Audur).
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Logad var ahersla & mikilvaegi gédrar og gagnkvemrar samvinnu fagadila og skjélsteedings, ad
slikt veeri lykilatridi svo pjalfun veeri hvorki of pung né of létt.
,, Nuimer eitt, hlusta a sjuklinginn, nimer tvo, virda pad sem hann segir. Og leyfa
honum ad rdda medferdinni, eda stjorna, ad hluta til... vera med i r&dum, ad hann sé

ekki hunsadur* (Aslaug). ,, Mér peetti 6polandi ad fi allt of audveld verkefni (Birna)“

Anrif pjalfunar. Margvisleg ahrif pjalfunar voru reedd, par & medal beett hjarta- og
blodrésarstarfsemi: ,, Og pd bara einhvern veginn fee ég blodstreymid af stad og pa lidur mér
betur* (Jona). ,, Petta hefur géd ahrif a allt og par med talio hjartad “ (Kari). Fleira ma telja,
svo sem aukinn styrk, betra jafnveegi, aukid Gthald, aukna hreyfigetu i daglega lifinu og svo
pad sem mdérgum var hugleikid, ad pjalfun hjalpadi peim vid ad halda likamspyngdinni i
skefjum. Margir patttakenda t6ludu um mikilvaegi pess ad fitna ekki og komu inn & tengsl
minnkadrar hreyfigetu og pyngdaraukningar: ,,Ja, pegar madur hreyfir sig ekki pa fer madur
ad fitna, alveg sama hvad sem madur bordar. Pad er nii ekki til bota fyrir hnén* (Gyda). A
heildina litid var petta eilif baratta hja flestum patttakendum:

,,pad er eilifur bardagi... ég finn & skrokknum um leid og ég beeti & mig einu kil6i. P&

finn ég um leid i mjodmum og hnjam... P& er kominn vitahringurinn, erfitt ad hreyfa sig,

erfioara sioan pegar madur er ordinn pungur. Og pa gefst madur upp “ (Ldra).
paer Aslaug og Maria voru verst settar hvad petta vardar, p.e. par voru langpyngstar
patttakenda, sem er athyglisvert i 1josi pess ad per hreyfa sig minnst i pessum hopi: ,, Pannig
ao eg parf ad passa upp & pad. En pad er pannig ad ég hef beett adeins & mig, en stundum
tekst mer ad fara niour fyrir 100 kg* (Maria).

Nokkur komu inn a pad ad pau veeru stundum leid og nidurdregin og & slikum stundum
veeri margt sem yxi peim i augum, par a medal ad drifa sig i pjalfun eda ut ad ganga: ,, Pvi ad

ef madur verdur svona leidur og andlega, sem madur verdur natturulega oft, fjarans
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nidurdreginn og hundleidinlegur, pa natturulega & madur voda erfitt med ad koma sér i
gang* (Jona). Flestir voru p6 sammala um pad ad likamleg areynsla skiladi sér i betri
andlegri lidan og beetti skapferlid: ,,bara vellidan, beedi a skrokkinn og ekki siour andlega “
(Ingi). ,, Eg er pannig lagad ad ég er beedi andlega og likamlega hressari* (Kari).
Flestir tiltoku ad Gtiveran veeri bradnaudsynleg fyrir salina: ,, Og mér fannst bara gott ad vera
uti. Eg fee nefnilega dalitid Ut Gr pvi ad vera (ti... alveg dyrdlegt... Eg bara nyt pess ad vera
uti“ (Gyda). EKKi var p6 Maria sammala pvi: ,, Utivera er bara ekkert min deild. Mér finnst
pad bara ekkert skemmtilegt .

bjalfunarreynsla Aslaugar markadist ad nokkru af arangursleysi, 6sigrum og uppgjof.
Han lysti djapum vonbrigdum sem stéfudu af pvi, sem og mikilli vanlidan: ,, Eg var {
golfleikfimi, ég var i hals og herdum, ég métti gefast upp & pessu 6llu saman... Vonbrigadin.
Upplifa alltaf vonbrigdin. Eins og, ohh, af hverju er ég ekki betri en petta? . Slikt sat klarlega
i henni og var henni greinileg hindrun i ad leggja aftur a brattann: ,, bd for ég sund og pad
breyttist ekkert, skilurdu. P& nattdrulega bara grenjadi ég pegar ég kom heim. Petta veeri
tilgangslaust og gerdi ekkert gagn og bla,bla*.

Nokkrir téludu um ad pjalfun minnkadi porf peirra fyrir verkjalyf, bolgueydandi Iyf,
gigtarlyf og svefnlyf og t6ldu pad mikilveegan avinning, pvi flestum var illa vid lyf og vildu
halda inntdku peirra i lagmarki: ,, Eg hef bara dnetjast hreyfingu. Pad er bara mitt Iyf... Eg

bara kalla hreyfinguna mitt verkjalyf* (Nanna).

Geedi svefns. Nokkrir patttakendur nefndu ad svefn veeri mikilveegur fyrir heilsuna og
skyrdu fra pvi hvernig godur svefn vaeri endurnarandi fyrir verkjapreyttan skrokk og ad
pjalfun hefdi jakvaed ahrif & svefninn: ,,Og hafa reglu a svefninum... pad er bara mjég, mjog
mikilvegt... Mér finnst oll hreyfing god fyrir svefninn “ (Audur). Ad sama skapi hvernig

slemur svefn magnadi upp verkina og gerdi pad erfidara a allan hatt ad hafa sig af stad i
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bjalfun: ,, bd er pad ekki neitt nema pegar madur feer svona letikost [sem orsakast af
svefnleysi]... Sko, pessi gigt orsakar missvefn. Madur vaknar upp vegna pess ad madur finnur

til einhversstadar* (Kari).

Félagslegt umhverfi
Studningur eda studningsleysi fjolskyldu. Flestir patttakenda virtust hafa porf fyrir
félagslega hvatningu og umbun, en pegar patttakendur reeddu afstodu fjolskyldu sinnar til
sjukdémsins kom fram kynjamunur. Svo virtist sem konurnar pyrftu frekar ad réttleeta pad
fyrir sjalfum sér og 6drum ad verja tima i pjalfun:
., bad er sagt: ,,Pu ert med sjalfa pig & heilanum. Heldur pu ad pu getir ekki sleppt
sundi i einn dag til ad hitta systur pina? “ Madur verdur bara ad leera ad lifa med pvi.
Folk, pad er bara svona“ (Nanna).
Ein kvennanna sagdi um upplifun sina af studningsleysi fjolskyldu sinnar: ,,Hun var, bara,
hvad & ég ad segja, eiginlega émurleg... Atli menn séu nU ekki misskilningsrikir “(Audur).
Onnur upplifdi sig sem afskipta og einmana:
., Ef ad umhverfid er neikveett gagnvart manni i pessu sem er ad manni pé letur pad
mikid. Mann vantar frekar einhverja upplyftingu. Ekki alltaf ad segja, ,, pui ert
omoguleg“, og svona [KIOkknar], eins og stundum er sagt vid mann. ,, Pu getur ekki
petta og getur ekki hitt*“, svo er bara farid og madur er bara skilinn eftir. Mér finnst pad
einna verst. bad dregur mig nidur “(Gyda).
Kaéri sagdi hins vegar: ,,Jd, konan min, audvitad hvetur mig. Hun segir, ,, cetlar pu ekki i
sundio pitt i dag? “, ef ég er eitthvad ad draga pad, sem er samt sjaldan . Karlmennirnir
pbjalfudu pegar peim datt i hug og fjélskyldan eda skyldur gagnvart henni stddvudu pad aldrei.
Ekki gat Maria bent & studningsleysi fjolskyldu sinnar sem afsékun fyrir pjalfunarleysi sinu,

pau h6fdu pvert & mati reynt ad hvetja hana til hreyfingar: ,, Pannig ad ég bara geri pad ekki,
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b6 ad oll fjolskyldan sé ad hvetja mig til pess ad hreyfa mig, p6é ad pad sé ekki nema einn
hring i kringum hiisio til fa surefni“.

Su stadreynd ad sjukdomurinn sést litt utan a félki var nokkrum péatttakendum
ipyngjandi & pann hatt ad peir sogdu baedi fjolskyldu og vini hafa litinn skilning & pvi hvad
peim lidi stundum illa:

., bad er mjog sleemt. Pao er mjog erfitt sko. Og ekki sist pvi ad petta er pannig

sjikdomur sem ekki sést & manni... Eg finn pad, ad sko, pad er ekki skilningur & pvi, ad

pad sé neitt ad manni* (Gyoa).

Fagleg umhyggja eda umhyggjuleysi sjukrapjalfara. Allir patttakendur hoféu
einhverja reynslu af sjukrapjalfun. Flestir téludu um hana & jakveedum nétum og téldu sig
hafa fengid goda likamlega hjalp par, i mismiklum meli pé.

., ba for ég til sjukrapjalfara... og pa upplifoi ég pad & eigin kroppi hvad hreyfing hja

beim gat gert alveg kraftaverk... mér finnst bara sjukrapjélfarar, peir hafa bara tvisvar

sinnum gert mig ad algerlega nyrri manneskju. Pannig ad mér finnst pad mjog

mikilveegt, adgengi ad sjukrapjalfara, ekki spurning“ (Birna).
Ekki var minni &hersla 16go & mikilveegi peirrar andlegu upplyftingar og almennru hvatningar
sem félk fékk hja sjukrapjalfurum og & pa freedslu og hvatningu til pjalfunar sem oft var
nefnd. Fjorar kvennanna notudu allar sama hugtakid, ad sjukrapjalfararnir hefdu verid a vid
bestu salfreedinga: ,, Ja, ég segi nu bara oft ad sjukrapjalfarinn minn sé na bara besti
salfraeedingur... af pvi ad madur segir allt vid sjukrapjalfarann sinn pétt madur se ekki tilbdinn
til ad segja pad annars stadar* (Gyda). Ein peirra nefndi &hugaverdan fl6t & pvi: ,, Eg held ad
konur, sem eru sjukrapjalfarar, peer eru betri fyrir pann patt... par var ég med alveg indealis

konu sem var sjukrapjalfarinn minn. Hun var ofsalega g6d med svona sdlarpeetti*“ (Nanna).
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Vissulega sogdust patttakendur hafa lent & misjofnum sjukrapjalfurum, en adeins Aslaug
sagadist hafa neikveaeda reynslu af nokkrum sjukrapjalfurum. Su reynsla markadist fyrst og
fremst af pvi ad han taldi pa ekki hafa hlustad & sig og ekki tekid tillit til pess i pjalfuninni
hversu illa hun veeri farin & skrokkinn:
,,Hann sendi mig svo aftur i sjakrapjalfun og pa lendi ég & NN og ég er ekki hrifin af
henni. Mér fannst hin 16t og &hugalaus og hin hlustadi ekki & pad sem ég sagdi...
hlustadi ekki & mig, ég versnadi... pessi pjalfun for illa med mig. bannig ad pad endadi
med pvi ad ég utskrifadi mig sjalf. Og gafst upp* (Aslaug). Odrum sjukrapjalfurum bar

han vel séguna: ,, Eg hef goda reynslu af henni. Han hlustadi & mig* (Aslaug).

Hvatning leekna til pjalfunar eda afskiptaleysi. Mjog misjafnt var hvernig folk upplifdi
adkomu leekna ad pjalfunarmalum sinum. Sumir laeeknar hvéttu greinilega mjog akvedid til
pbjalfunar: ,, &kaflega, akaflega hvetjandi. Hann er akaflega hrifinn af pvi sem ég er ad gera og
heelir mér lifandi skelfing fyrir pad... hann hvetur mig & alla kanta og telur petta vera til
goda“ (Kari). Flestir patttakenda tiltoku hins vegar sérstaklega ad leeknar peirra hefdu litio
sem ekkert raett pennan patt vid sig. Leeknarnir hefou p6 stundum skrifad tilvisun i
sjukrapjalfun, en oft var pad ad frumkvadi patttakandans en ekki laeknisins. ,, Ekki hafa nu
leeknarnir gert pad [hvatt til pjalfunar]... En peir eru jakveedir ef madur bidur [um tilvisun i

sjukrapjalfun], en madur parf ad bidja um pad* (Gyda).

pjalfunarfélagsskapur. Samvera hops i pjalfun fannst flestum vera eflandi og hvetjandi
og hafa god andleg ahrif. ,, Alveg sama hvort sem madur fer i pjilfun, eda er bara i godum
félagsskap einhversstadar. Pa gleymir madur pessari veséld d medan“ (Hannes). Ein
kvennanna raeddi pad ad hin saknadi pess ad vera ekki lengur i hoppjalfun, en henni fannst st

pjalfun i teekjasal sem han er i nu ekki fullnegja porf hennar fyrir félagsskap og ekki vera sa
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hvati sem hopurinn var henni &dur. ,, Mér finnst skemmtilegast ad vera i hop. Med pa 60rum
sem eru G svipudu stigi. Eg er miklu latari vid ad fara svona ein i sal** (Gyda). Tvar
kvennanna nefndu ad peer dskudu sér pess gjarnan ad hafa einhvern med sér i gonguferdirnar
en premur patttakendum fannst hins vegar best ad pjalfa einir, pa rédu peir timanum og

akefdinni og pyrftu ekki ad tillit til annarra.

Félagsleg stada. Allir patttakendur virtust vidunandi settir fjarhagslega ad pvi leyti ad
pbeir bjuggu vid 6ryggi i hisnadis- og framfaerslumalum. Einn péatttakandi skar sig ar hépnum
hvad vardar lakari félagslega stodu: ,, 4 pessu timabili ...var ég i tveimur vinnum,
skrifstofuvinnu og svo skaringum... i skrifstofuvinnu, pa var ég buin ad gefast upp &
skaringunum. En ég for & adra endurhafingarstofnun ... ég var pd ordin évinnufer* (Aslaug).
Adeins Aslaug og einn ellilifeyrispeganna nefndu kostnad sem takmarkandi patt i pvi hvada
pbjalfun pau tekju hugsanlega patt i:

.St hugsun er nefuilega svolitio sterk. Eg hef ekki efni & pessu. Petta er svo dyrt*

(Aslaug). ,,Og petta kostar lika peninga. En aftur & méti kostar hitt [ad ganga (ti]

ekkert... Pegar madur er bara nina & eftirlaunum pa skiptir pad mali* (Kari).

Efnislegir paettir

Ahrif vedurfars & pjalfun og tivist. Vedurfar var patttakendum hugleikid efni. Badi
toldu margir vedurfar hafa ahrif a lidan sina og ad kuldi feeri verr i pa eftir ad gigtin kom til
sogunnar: ,, Uff, vedur stjornar pvi nanast alveg hvernig ég er. Mér lidur ofbodslega vel i hita,
mér lidur hradilega illa i kulda. Mér lidur hradilega illa i roki“ (Aslaug). Gott og stillt vedur
var peim hvati til ad drifa sig Ut og ymist ganga eda fara i adra pjalfun, en ad sama skapi var
slagvedur, kuldi og sérstaklega halka hindrun ad slikum ath6fnum: ,, Pad eina i vedri sem geeti

bagad mig veeri halka“ (Kari). Margir nutu pess mjog ad hreyfa sig Gti vid en peim vard
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jafnframt tidreett um mikilveegi pess ad lata sér ekki verda kalt i Gtivistinni: ,,Eg parf alveg ad
kleeda mig rosalega vel. Stundum finnst mér g vera alveg eins og bangsi, pegar ég er ad fara

af stad ut* (Jona).

Frambod og adstada til pjalfunar. Frambod & pjalfun var nagt i nerumhverfi
patttakenda og var ekki fyrirstada i pvi ad sekja pjalfun. Hins vegar kvortudu péatttakendur
talsvert undan skorti & upplysingum um hvad veeri i bodi og hverjum pad veeri &tlad, p.e.
hversu krefjandi pjalfunin veeri og hvort hin hentadi peim.

., par var midi upp da vegg sem stod d, sundleikfimi er ad hefjast... En pad er ekki vist ad

folk sem er svona heltekid af verkjum hafi yfirleitt reenu & pvi ad lita upp a vegg og

spyrja... En hvernig kemst pad til skila ad einhver géo hreyfing er i bodi og er géd og
askileg fyrir gigtarsjuklinga? “ (Audur). ,,En sko, malid var érugglega pad og er pad,
ad ég fann hreinlega aldrei pad sem hentadi mér* (Aslaug).

Einn péatttakenda sagdist ekki skilja af hverju folk notfaerdi sér laugarnar ekki meira:

., Eg skil ekki folk sem ekki nytir sér pennan pvilika aud sem vid eigum hér i sundlaugunum.
Sundlaugarnar eru sa stadur sem ég myndi benda hverri einustu manneskju a ad fara i
(Nanna). Kaldir og illa loftreestir baningsklefar voru nefndir sem frahrindandi pattur i adst6du
og patttakendum var mikilveegt ad sundlaugar veeru négu heitar, ad frekar rélegt veeri i peim,
ad stutt veeri fra buningsklefum i laugina og ad stiginn i hana veeri paegilegur. ,, Mér finnast
buningsklefar almennt venjulega illa loftreastir. Og... stundum of kalt i peim* (Audur). Margir
patttakenda voldu sundstad med tilliti til pessara patta.

Fram kom gagnryni a teekjabunad & sjukrapjalfunarstad og bent var & mikilvaegi pess ad
teeki séu notendaveen: ,, Ef ég veeri svona strakur eda karlmadur myndi ég bara sparka i petta
[teeki i sal sjukrapjalfara]. Eg nenni ekki pessu gutli vid petta, pad tekur mig halfan timann

ad stilla petta* (Audur). Annad sem fékk gagnryni voru tjaldaklefar sjakrapjalfara:
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,, Pegar madur fer til sjukrapjélfara...vid vitum pad ad pid faid andlega partinn
heilmikid og hann hefur mikid ad segja. Og pid purfid ad hlusta, en pad er vonlaust ad
tala vid ykkur inni i einhverju tjaldi...Pu gerir pad ekki, svo ad allir heyri. Bara petta
atrioi er svo stort* (Lara).

Einnig var minnst & vandkvadi vid gongu uti vid pegar bekkir eru af skornum skammti og of

langt & milli peirra: ,, En pad er ekki nog af bekkjum. Pad pyrfti ad beeta ur pvi* (Nanna).

Ferlimal og adgengi. Pad ad koma sér & pjalfunarstad var ekki stormal hja
patttakendum en pé atridi sem huga purfti ad. Allir attu bil og gatu sjalfir séd um ad koma sér
a milli. Aldursins vegna var Erna samt farin ad veigra sér vid ad aka i vetrarferd og notferdi
sér pvi pjonustu ferlibils & veturna. bad sama var framundan hja Aslaugu, en i kj6lfar nylegs
umferdaréhapps, par sem hun upplifdi pad ad faeturnir hlyddu henni ekki, hafdi hun akvedid
ad haetta ad aka sjalf: ,, En nu hef ég tekid pa dkvordun ad heetta ad keyra. Petta ma ekki
gerast oftar, ég mun ekki geta lifad vid pad ad keyra kannski & einhverja manneskju, kannski
litid barn*. Adeins slem faerd gerdi pad ad verkum ad adrir slepptu pjalfun einstaka sinnum:

., Einhverjir erfidleikar med ad komast vegna snjoa eda halku eda ad ég komist a milli,

bad er eiginlega pad eina sem heldur aftur af manni pannig lagad. bPvi ad ég er buin ad

verda fyrir pvi ad detta svo illa a halku* (Jona).
Eftir pvi sem heilsubrestur patttakenda var meiri peim mun meiri aherslu 16gou peir &
adgengismal a pjalfunarstddum og nefndur var skortur & slikum upplysingum: ,, pa veit ég
ekki hvada sundlaug er adgengileg fyrir fatlada “ (Aslaug). bréngir og kaldir baningsklefar
voru vondir, mikilveegt var ad geta sest nidur til ad kleedast og afkledast og stigar voru
morgum pyrnir i augum: ,, Eg er strax ordin betri pegar ég purfti ekki ad fara upp og nidur
stigann. Pad er pad versta sem ég geri“ (Gyda). LOOréttir alstigar i sundlaugum voru lika

hindrun sem nefnd var.
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Tegund pjalfunar

Pjalfun & eigin vegum. Meirihluti patttakenda stundadi pjalfun af einhverju tagi & eigin
vegum. Flestir stundudu sundlaugar af talsverdri elju, ,, Mér finnst pad [sundid] besta hreyfing
sem ég hef komist i* (Audur), ein kvennanna hjéladi toluvert i vinnu auk pess ad stunda dans,
einn karlanna notadi prekhjol heima vid, ,, Eg d prekhjélsreefil sem ég er nii dalitio d*
(Hannes), og tvo reyndu ad fara & génguskidi & veturna. Allir, nema Maria, reyndu par fyrir
utan ad fara svolitid Ut ad ganga sér til heilsubdtar: ,, Svo reyni ég ad fara Ut ad ganga flesta

daga par fyrir utan* (Jona).

Sjukrapjalfun & einstaklingsgrunni. Allir patttakendur hofdu einhverju sinni nytt sér
pbjonustu sjukrapjalfara en pegar viotélin foru fram voru fjorir patttakenda i sérheaefori pjalfun
undir leidsdgn eda umsjon sjukrapjalfara. Pessir einstaklingar lystu pvi hvernig
sjukrapjalfunin héldi peim vid efnid og veeri peim stundum pad haldreipi sem pyrfti til ad
halda peim gangandi:

,, Pess vegna heldur petta mér vid nuna, ad vera i sjukrapjalfun’ (Gyda). ,,Pannig ad pa

hugsadi ég, nei nt er kominn timi til ad drifa sig upp, na hringi ég i sjukrapjalfara. pad

er mitt haldreipi “ (Lara).

Sérhafd hoppjalfun. Tver kvennanna voru i sundleikfimi sem &tlud er gigtarfélki:
,,Reynsla min er su ad pad sé pad besta sem folk med svona slitgigt gerir fyrir sig er ad vera [
sundleikfimi “ (Erna). Tveir patttakenda, sem badir voru nu ad bida eftir lidskiptaadgerd,
hofou adur verid i hoppjalfun fyrir gigtarfolk en treystu sér ekki i hana nu vegna hnjanna: ,, ég
hef ekki treyst mer til ad vera i sjalfum golfefingunum *“ (Hannes). Kéari hafdi & ordi ad pad

veeri merkilegt ad svo virtist sem pessi pjalfun hofdadi sidur til karla en kvenna: ,, En pad vill
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svo skemmtilega til ad ég er eini karlmadurinn sem hefur tollad parna. Eg hef verid med fra
upphafi. beir hafa yfirleitt dottio ut, karlmennirnir. Peir hafa allir dottio ut* (Kari). Tveir

patttakendur voru i sérhaefdri pjalfun af 6dru tagi, hjartapjalfun og Yoga-leikfimi.

Engin pjalfun. Maria var sa eina sem ekkert pjalfadi og vard ekki haggad i peim efnum:
,,Pad er ekkert haegt ad gera vid pessu. Pad verdur bara ad hafa pad, pess vegna geri ég
ekkert . Han var i u.p.b. 30% starfi, sagdist vera a hreyfingu i vinnunni og taldi enga astedu

til ad pjalfa ad neinu leyti.

Ahrifapeettir pjalfunar hja patttakendum

Pegar rynt var i nidurstodurnar kom fram ad ahrifapeettir isambandi vid pjalfun voru i
grunninn peir sému hja 6llum péatttakendum. pad sem hins vegar var breytilegt milli
patttakenda var hvort pessir pettir voru letjandi eda hvetjandi og er su nalgun sett fram i

mynd 5 (bls 53).

Samantekt

Hér a undan hefur verid skyrt fra pvi sem patttakendur reeddu sem ahrifapeetti pjalfunar.
Einstaklingurinn og pad sem hann bar med sér i farteskinu virtust vera peir paettir sem 16gdu
grunninn ad pjalfun. bar a eftir kom berlega i 1jés ad jakvaed reynsla og upplifun af pjalfun
virtist hvetja folk til frekari dada a pessu svidi og gott félagslegt studningsnet og hagstaedar
ytri adstaedur voru patttakendum einnig hvatning til pjalfunar. A hinn boginn reyndist erfid
reynsla af pjalfun og/eda neikveett vidhorf til hennar vera letjandi til frekari pjalfunar. Lakara
félagslegt stuoningsnet sem og erfidari eda meira frahrindandi adsteedur voru lika letjandi.

Hversu margir paettir hja hverjum péatttakanda téldust letjandi og hversu margir hvetjandi
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virtist svo, i ofanalag vid einstaklingspettina, rdda for vardandi pad hvernig til tokst med

bjalfun.

Mynd 5. Einstaklingurinn, hvetjandi og letjandi peaettir og nidurstadan vardandi pjalfun.

Einstaklingurinn
- personueiginleikar
- sjalfsmynd
- heilbrigdisvidhorf
- pjélfunarvidhorf
- ahugahvot
- pjélfunarsaga
- sjukdémspekking
A
Hvetjandi paettir Letjandi peettir
- minni verkir og beett hreyfigeta - verkir og stirdleiki
- aukin orka og uthald - preyta/maedi/uthaldsleysi
- pjélfun vid heefi - of erfid pjalfun
- jakveed ahrif pjalfunar - litil pjalfunarahrif
- beettur svefn - svefntruflanir
- studningur fjdlskyldu - studningsleysi fjdlskyldu
- fagleg umhyggja sjukrapjélfara - ahugaleysi sjukrapjalfara
- hvatning leekna - afskiptaleysi laekna
- g6dur pjalfunarfélagsskapur - vontun & afingafélaga
- félagslega go6d stada - félagslega sleem stada
- hagsteedar ytri adstaedur - 6hagsteedar ytri adstaedur
Ytri adstaedur:
Vedurfar
Frambod pjélfunar og adstadan
Ferlimél og adgengi

Nidurstadan vardandi pjalfun
- pjalfun & eigin vegum

- sjlkrapjalfun & einstaklingsgrunni

- sérhaefd hoppjalfun

- engin pjalfun
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V. Umradur um nidurstddur

Hér & eftir verdur fjallad um helstu nidurstédur rannséknarinnar og hvada peettir standa
upp ur sem helstu &hrifavaldar pjalfunar hja folki med slitgigt. Reett verdur um nidurstédurnar
i 1josi freedilegs efnis en jafnframt sérstaklega dregnir fram peir paettir sem takmaorkudu 1josi

hefur verid varpad 4 hingad til og rannsakandi telur athyglisverda.

Einstaklingurinn

Personueiginleikar, sjalfsmynd og vidhorf. Personuleiki folks er einn peirra patta sem
motast af evireynslunni og kemur fram i pvi hvernig félk tekst a vid hvad pad sem ad
hondum ber. Frodlegt var ad heyra hvernig patttakendur lystu sjalfum sér. Adlégunarhaefni
patttakenda og heaefni peirra til ad sigla i kringum sjukdomseinkennin reyndist peim sem pann
eiginleika hofou mikilsvert veganesti. bessir patttakendur hofou yfir ad rada peim
lausnamidudu bjargradum sem Stanton o.fl. (2007) tala um pegar peir segja ad tiltrdin &
maogulegri stjornun a dhrifum sjukdémsins og sjalfstraust i peim efnum auki adlogun.

P& nokkrir toldu sig framtakssama, duglega, seiga, samviskusama og jafnvel prjoska, og téldu
pad i flestum tilfellum koma sér til g6da i peim adsteedum sem peir voru komnir i. Vanafesta
og gamalgronar lifsvenjur komu fram sem letjandi pattur vid ad gera pjalfun ad sjalfségdum
hluta af lifinu.

Umrada patttakenda um naudsyn pess ad byggja upp nyja sjalfsmynd er i samraemi vid
samantekt Stantons o.fl. (2007) pess efnis ad gigtin sé 6gn vid lifsmarkmid folks og ad
freedimenn hafi greint vidurkenningu & ahrifum sjukdémsins a markmid lifsins sem lykilpatt i
pvi ad na adlogun og endurskipulagningu lifsins.

Fram kom hja steerstum hluta patttakenda sterk fylgni milli innri heilsustyrirotar,

sterkrar trdar & eigin ahrifamétt og virkra bjargrada. Petta eru m.a. peir salfredilegu peettir
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sem Marks og Allegrante (2005) telja vega pungt pegar pjalfun foélks med verkjavandamal a
bord vid slitgigt eru annars vegar. Afstada folks til verkjanna og triin & ad pad geti haft ahrif &
lidan sina eru grundvallarpeettir vardandi pad hvort folki tekst ad gera pjalfun ad lifsheetti
sinum (McPherson o.fl., 2001; Michael, 1996) og sést pad glogglega i ummalum pétttakenda
um pad ad vissulega letji verkirnir, en vonin um ad geta minnkad pa eda gert pa beerilegri var i
flestum tilfellum sterkari og vard folki hvati til ad pjalfa.

Ytri heilsustyrirét virtist hins vegar fylgja minni trd & eigin getu og par med ovirkari
bjargrad & bord vio hjéalparleysi, en i samantekt Stantons o.fl. (2007) kemur pad fram ad pad
ad upplifa sig hjalparvana eykur likur & punglyndi auk pess sem hjalparleysi hefur neikvaed
ahrif & virkni folks, 6had alvarleika sjukdomseinkennanna. Bjargrad peirra Aslaugar og
Mariu, sem attu erfidast uppdrattar vardandi pjalfun, einkenndust ad moérgu leyti af flotta,
afneitun og hjélparleysi og falla pvi i pennan flokk.

P& nokkrir reeddu um ad andlega hlidin skipti mali, naudsynlegt veeri ad temja sér
jakvaedni og gladveerd og vera ekki ad velta sér upp Ur astandinu. Mikilveaegt veeri ad lata
gigtina ekki stjorna lifinu en taka pyrfti tillit til hennar, eins og Stanton o.fl. (2007) segja, ad
almenn jakveedni virdist virka sem verndandi pattur og hvetji til notkunar & virkum
bjargradum jafnframt pvi ad minnka undanlatssemi gagnvart sjukdémnum. bPad ad hugarfarid
skipti geysilega miklu mali er i samraemi vid flestar nidurstddur um langvinn veikindi og ma i
pvi samhengi benda & bok Parkinsonsamtakanna, sem ber titilinn: Heilbrigdid byr i huganum
(Svend, 2003).

S trd sem patttakendur hofou a pjalfun sem medferd vid slitgigtinni var flestum
greinileg hvatning til ad halda sig vid efnid og er pad i samraemi vid ymsar rannsoknir og
samantektir (Marks og Allegrante, 2005; McPherson o.fl., 2001, Michael, 1996).

Athyglisverdur kynjamunur kom fram pegar patttakendur reeddu pjalfun sina ut fra
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forgangsrddun, par sem karlarnir virtust mun akvednari i pvi en konurnar ad lata ekkert trufla
pjalfun sina.

I yfirlitsgrein Petrella (2001) kemur fram ad reglulegar &fingar fyrir einstaklinga med
slitgigt geta studlad ad pvi ad viohalda og/eda auka almenna likamshreysti og par med
sjélfsteedi einstaklinganna fram a efri ar. betta vidhorf kom oft fram hja patttakendum. bad ad
margir patttakendur hugsudu til framtidar pegar peir pjalfudu ma setja i samhengi vid ord
Bandura (2001) pegar hann segir ad folk setji sér gjarnan takmark, noti pau til ad efla
ahugahvot sina og hegdi sér i samreemi vid pad sem pad Oskar eftir ad verdi utkoman i
framtidinni. I pvi sambandi ma benda & ad ein farra sem ekki hugsudu um lidan sina i

framtidinni var Maria, sem ekkert pjélfadi.

Ahugahvét. Mikilvaegi ahugahvatarinnar vakti sérstaka athygli og ekki sist su stadreynd
ad han virtist vera af mismunandi toga. Riflega helmingur péatttakenda hafdi anaegju af pvi ad
bjalfa, en p6 mismikla. Audur valdi sundid fram yfir allt annad og naut pess ad fara &
g6nguskidi en potti verulega leidinlegt ad pjalfa i teekjasal og haetti pvi. Flestir stundudu sund
0g gongur ad einhverju leyti en Birna skar sig ar med pad ad hennar pjalfun folst i hjélreidum
og dansi. bessir patttakendur véldu pjalfun sem peim potti anaegjuleg og héldu pannig
ahugahvotinni og par med pjalfunarheldninni lifandi, en anegja af pjalfun er einn peirra
salfreedilegu patta sem Marks og Allegrante (2005) og Schoester o.fl. (2005) segja ad vegi
bungt pegar kemur ad pjalfunarheldni félks med slitgigt.

Munurinn & pvi hvad var ahugahvaétinni til grundvallar var &hugaverdur og syndi ad
pegar ekki var um beina anagju af pjalfun ad reeda hofou til ad mynda pau Erna, Kari og
Nanna pé bjargfostu tra ad pjalfunin gerdi peim gott og stundudu hana af peim sokum af
toluverdri elju. pad viohorf ma segja ad lyfti peim hatt upp Ur hopi peirra sem lata litla

anagju af hreyfingu letja sig til pjalfunar. Hja pessum patttakendum var ahugahvat til
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arangurs pjalfunar allsradandi. Pessi munur & tilurd ahugahvatarinnar vakti rannsakanda til
verulegrar umhugsunar um mismuninn & pessu tvennu og synir ad ef hvetja a eda adstoda
einstakling med slitgigt til pjalfunar skiptir miklu mali ad gera sér grein fyrir hvadan
ahugahvot viokomandi kemur. Kanna parf hvort einstaklingurinn byr yfir &ngegjuhvatanum til
pjalfunar en ef hann er ekki til stadar pa parf ad virkja arangurshvatann.

Sjaldan er greint fra mismunandi tilurd &hugahvatar i rannsoknum um pessi efni, en
gjarnan reett um pad hvort folk hafi anagju af pjalfun. betta er po natengt. | samantekt Marks
og Allegrante (2005) er ratt annars vegar um anagju af pjalfun og hins vegar um vellidan i
kjolfar pjalfunar sem hvata. Par er kominn annars vegar anagjuhvati og hins vegar
arangurshvati. Ad sama skapi segja Campell o.fl. (2001) i ranns6knarnidurstédum sinum ad
vissan um ad pjalfun sé ahrifarik leid til ad draga Ur einkennum sjukddmsins sé einn helsti
ahrifavaldur pjalfunar. bad er skyrt deemi um arangurshvata. I nylegri, senskri doktorsritgerd,
par sem afstada folks med iktsyki (RA) til pjalfunar var konnud, setur hofundur fram
athyglisvert likan sem synir tengsl &hugahvatar og anaegju (Eurenius, 2006). Likanid synir ad
pbeir sem hafa badi anegju og dhugahvét, p.e. anegjuhvot og arangurshvot, eru liklegastir til
ad pjalfa, peir sem hafa annad hvort koma par & eftir en erfidast reynist ad fa pa sem hafa
hvorugt til ad hreyfa sig.

Aslaugu gekk illa ad finna pjalfun sem han entist i og Maria pjalfadi ekkert, fyrst og
fremst af einskeerum leidindum. Hana virtist skorta alla &hugahvét. Badi sjukrapjalfarar og
fjolskylda Mariu h6fou reynt ad hvetja hana til pjalfunar en, eins og Bandura (1977) segir, pa
er pad svo ad pegar folk stendur frammi fyrir erfidum hlutum og reynslan er véroud 6sigrum
gagnvart peim pa er oft sama hversu mjog er lagt ad folki ad breyta & akvedinn hatt, su

hvatning er audveldlega hunsud i ljosi slemrar reynslu.
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pjalfunarsaga og sjukdomspekking. Reynsla patttakenda af pjalfun i gegnum tidina var
ymist jakvaed eda neikveaed. Hvort um var ad reeda anaegjulega reynslu eda reynslu sem
markadist af 6sigrum og uppgjof, eins og kom sérstaklega fram hja Aslaugu og Mariu, hafdi
reynslan mikil &hrif & naverandi afstodu til pjalfunar. Um slikt segir Bandura (1991) ad pvi
areidanlegri sem reynslubrunnurinn sé, peim meiri verdi upplifunin og trdin & eigin ahrifamatt
(self-efficacy). I pvi ljosi er skiljanlegt ad paer Maria og Aslaug hafi 4tt i mestum vandraedum
med ad temja sér pjalfun sem lifsstil. Aslaug er p6 enn ad reyna en Maria alls ekki neitt.

Misjafnt var hversu mikla fredslu patttakendur hofou fengid um sjukdéminn og
pjalfun. Skilningur & mikilveegi pjalfunar og jakveedum ahrifum hennar er einn mikilvaegasti
patturinn til ad hvetja folk til pjalfunar (Marks og Allegrante, 2005; McPherson o.fl., 2001;
Michael, 1996; Rejeski o.fl., 1997) og pvi umhugsunarefni hvernig best fer & pvi ad koma
fraedslu til folks. Veentanlega verdur netid e steerra teekifeeri til pekkingarmidlunar eftir pvi
sem arin lida og sifellt steerri hdpur eldri einstaklinga verdur leikinn i télvunotkun og feer um
ad notfeera sér efni & ensku. bvi midur er enn sem komid er litid frambod af godu, islensku
freedsluefni & netinu um slitgigt, en geti folk nytt sér efni & ensku opnast hafsjor frodleiks.

Spurningin um pad hversu mikil pjalfun er a&eskileg og hvenar folk er buid ad gera nog
til ad fa jakvaeo pjalfunarahrif sat greinilega eftir hja mérgum péatttakendum og vakti
rannsakanda til umhugsunar um pad hvernig fagfolk, og pa sérstaklega sjukrapjalfarar, redir
vid sina skjolstedinga. Nokkrir patttakenda foru vel yfir pau viomidunarmaérk sem sett eru til
ad nd gooum pjalfunararangri, en voru samt i vafa um hvort peir gerdu ndg. pad var eins og
ad patttakendur veeru aldrei anaegdir med frammistodu sina i pessum efnum, eins og buid veeri

ad innprenta folki ad pad gerdi aldrei ndg.
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Reynsla og upplifun

Anhrif verkja, stirdleika og preytu. Ljost er ad verkir, afstadan til peirra og trdin & eigin
ahrifamatt eru i lykilhlutverki pegar kemur ad pvi ad skoda hreyfingu og pjalfun félks med
slitgigt. Verkir patttakenda reyndust enda bzdi vera hindrun og hvati. Slikt er i samraemi vid
fjoldamargar rannsoknir a pjalfun folks med slitgigt par sem fram kemur ad verkir minnka vid
g6da pjalfun (Jamtvedt o.fl., 2008; Marks og Allegrante, 2005; Petrella, 2001; Smidt o.fl.,
2005). Vatnspjalfun er i rannséknum nefnd sem ahrifarik leid til beeta lidan folks med slitgigt
(Lin o.fl., 2004), en jafnframt er oft raett um vandkvadi pess ad komast i géoar laugar (Foley,
Halbert, Hewitt og Crotty, 2003). Hér & Islandi er hins vegar g6d adstada til sliks um nanast
allt land og haegt ad taka undir ord Nonnu pegar hun segist ekki skilja i pvi ad folk notfaeri sér
slikt ekki betur.

Ord Léaru pess efnis ad han hefdi ekki gert sér grein fyrir pvi hvad pjalfun gerdi henni
gott vekja eftirtekt og syna hversu mikilvaegt er ad fraeedslan um petta komist til skila. St
upplifun ad folk liokadist vid hreyfinguna er i samraemi vid nidurstddur annarra rannsdkna
(Allegrante og Marks, 2003; Bloch, 2005; Roessler og Rasmussen, 2006).

paer ahyggjur sem Aslaug kom fram med vardandi persénulega umhirdu, og Lara tok
undir, hefur rannsakandi hvergi sé0 minnst a i pjalfunarrannsoknum. Pessu atridi er pvi hér
med komid & framfeeri og sé petta dulid vandamal er rétt ad varpa pvi fram i umraduna um
vandkvedi folks med slitgigt.

Preytan kom greinilega mun meira vid sdgu hja peim sem hofou Gtbreidda slitgigt,
sérstaklega ef han kom fram i hryggnum, en hja peim sem eingéngu héfdu slitgigtina i
atlimalidum. Pad vekur upp spurninguna um tengsl Gtbreiddrar slitgigtar og vefjagigtar pvi su
lamandi preyta sem pessir patttakendur lystu var um margt lik lysingum vefjagigtarfélks a

bessu fyrirbaeri. Rétt er ad geta pess ad Aslaug nefndi ad han hefdi greinst med vefjagigt, en
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han tengdi po preytuna og alla sina slemu stodkerfisverki vid slitgigtina. Han fullyrti ad pad
veeri slitgigtin sem orsakadi 611 hennar verstu einkenni, en rannsakandi veltir pvi fyrir sér
hvort pad sé alls kostar rétt. Audur hafdi nylega hlustad & erindi i Gtvarpi um punglyndi og
sipreytu og sagdi preytuna sem par var lyst likjast sinni upplifun af preytu. bad veltir upp
sOmu spurningu; eru pessir patttakendur sem lysa svo mikilli preytu med 6greinda vefjagigt i
ofanélag vid slitgigtina ?

I rannsokn sem gerd var & afleidingum averka kom i 1jos ad 1,7% peirra sem fengu
averka & utlim préudu med sér einkenni vefjagigtar, en ad 26 % peirra sem fengu averka a
halshrygg gerdu slikt (Buskila, Neuman, Vaisberg, Alkalay og Wolfe, 1997). Hér vakna
spurningar um pad hvort eitthvert samhengi sé hér a milli. Getur pad verid ad stodkerfis-
vandamal i hrygg kalli fram einkenni vefjagigtar umfram 6nnur stodkerfisvandamal? Getur
pad skyrt af hverju heilsubrestur peirra patttakenda sem hafa slitgigt i hrygg virtist vera svona
miklu meiri en peirra sem hafa sjukdéminn i Gtlimalidum ? petta var p6 ekki eingdngu & einn
veg pvi sumir patttakenda sem voru med Utbreidda slitgigt téldu preytu engan sérstakan

fylgifisk slitgigtarinnar.

pjalfun vid hefi og ahrif hennar. Mikilveegi pess ad skammta sér hefilega hreyfingu
var einn peirra patta sem voru nefndir vardandi pad ad halda Ut i pjalfun og ad hafa af henni
baedi gagn og anagju. Slikt kom med reynslunni hja mérgum en adrir voru sifellt ad fara fram
ar sér med tilheyrandi eftirkstum. 1 rannsokn Roessler og Rasmussen (2006) kom fram ad
15% patttakenda heettu pjalfun vegna pess ad peir toldu pjalfunina hafa verid of erfida og
valdid auknum verkjum. betta er mikilvaegt atridi ad hafa i huga fyrir fagfolk og bendir til
pbess ad pad komi fyrir ad fagadilar atti sig ekki & pvi hver raunveruleg geta skjolstedinga
sinna er. bjalfunaréalag sem er langt fyrir ofan pad sem hentar einstaklingi med slitgigt gerir

ekkert annad en ad espa upp verki og valda vonbrigdum.
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[ leidbeiningum sensku samtakanna FYSS (Fysisk aktivitet i sjukdoms-prevention och
sjukdomsbehandling) er 16gd a pad &hersla ad einstaklingar med Utbreidda slitgigt purfi ad
fara sérstaklega geetilega af stad i pjalfun (Roos, 2008). bvi er pad grundvallaratridi ad fagfolk
hlusti a skjolsteedinga sina og meti i samradi vid pa hversu mikid pjalfunaralag er heppilegt,
eins og Aslaug lagdi svo rika aherslu a. Mikilveaegt er ad sjalfspekking folks aukist og ad pad
verdi feert um ad meta eigin getu & raunhaefan héatt. Einnig parf folk med slitgigt ad atta sig &
pbvi ad eftirkdstin koma eftir a og mida parf pjalfun vid pann veruleika hja mérgum.

Rannsakanda grunar ad hér sé kominn einn af stéru &hrifapattum pess ad folk haldi ekki
lengi Ut i pjalfunarasetlunum og byggir st skodun & aralangri reynslu i kennslu hoppjalfunar
fyrir folk med gigt. beir eru verulega margir sem aldrei virdast kunna sér hof og atta sig seint
a pvi ad pjalfunina parf ad mida vid likamann eins og hann er i ndinu, i stad pess ad mida vid
pad sem peir gerdu og gatu einu sinni.

Af almennum ahrifum pjalfunar var pyngdarstjérnun patttakendum hugleiknust og er
pad vel par sem pyngdarstjorn er eitt af grundvallaratrioum NHS (2008) vardandi medferd
slitgigtar. patttakendur virtust flestir gera sér grein fyrir pvi ad ofpyngd gerdi peim lifid adeins
erfidara og geeti aukid a sjukdémseinkennin en jafnframt ad pad veeri ekki svo audhlaupid ad
pbvi ad létta sig pegar hreyfigetan, sérstaklega i fotum, veeri takmdérkud. b6 nokkrir
patttakendur reeddu um vitahring hreyfingarleysis og ofpyngdar, en pad voru paer Aslaug og
Maria sem voru verst settar hvad petta vardar. baer voru pyngstar patttakenda og jafnframt peer
sem hreyfa sig minnst i pessum hodpi. Par voru sem skolabokardaemi um pessi tengsl, sem
rannsoknir hafa adur bent & (Marks og Allegrante, 2005; Roessler og Rasmussen, 2006;
Thomas o.fl., 2002), ad aukin pyngd gerir pad enn erfidara ad koma sér af stad i pjalfun. En
eins og i rannsoknum Bloch (2005) og Roessler og Rasmussen (2006) voru lika nefndir peettir

eins og ad likamspjalfun hefdi god ahrif a hjartad.
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Flestir voru sammala um pad ad likamleg areynsla skiladi sér i betri andlegri lidan og
beetti skapferlid. Rannsdknir sem kanna &hrif pjalfunar & vidteeka slitgigt benda til pess ad
pjalfun hafi jakveed ahrif & andlega lidan og almenna vellidan (Marks og Allegrante, 2005;
Thomas o.fl., 2002) og ad andleg heilsa sé einn peirra salfredilegu patta sem vega pungt
begar kemur ad pjalfunarheldni. bvi er pad i samraemi vid rannsoknarnidurstédur ad
patttakendur téldu pjalfun hafa haft jakveed ahrif & andlega lidan og téldu pad ekki sidur
mikilvaegan pétt heldur en pann likamlega.

Vonin um minnkandi lyfjaporf kom fram hj& nokkrum péatttakendum og nefndu nokkrir
ad pjalfunin hefdi minnkad porf peirra fyrir Iyf, par & medal verkjalyf. | rannsokn Wilder og
Barrett (2005) kom fram ad sjuklingar sem téku mikid af lyfjum fyrir upphaf pjalfunar voru
fjérum sinnum liklegri til ad detta at en adrir. Hofundar veltu fyrir sér mégulegum orsékum
eins og ad peir sem saeki mikid i lyf saekist eftir skyndilausnum vid vanda sinum og hafi ekki
polinmadi til ad bida eftir arangri &finganna. Samkvaemt pvi eru patttakendur pessarar
rannsoknar ekki solgnir i skyndilausnir pvi 6llum var frekar illa vid lyf og reyndu ad halda
inntdku peirra i lagmarki. petta atti einnig vid um Mariu, sem hafdi p6 fa 6nnur bjargrad til ad

minnka vanlidan sina. Margir patttakenda maltu med lysi og/eda Omega-hylkjum i stad lyfja.

Félagslegt umhverfi

Studningur eda studningsleysi fjolskyldu. Mikilvegi fjolskyldunnar og vidhorfa hennar
kom sérstaklega fram i frasognum peirra Audar og Gydu, sem lystu pvi nidurbroti sem atti sér
stad vegna skilningsleysis og skorts & studningi sem peer purftu svo séarlega a ad halda. Einn
beirra salfreedilegu patta sem vega pungt er einmitt studningur og vidhorf annarra i kringum
vidkomandi (Marks og Allegrante, 2005). | samantekt Stantons o.fl. (2007) kom fram ad
rannsokn ein syndi ad konur sem tulkudu afstddu eiginmanna sinna sem neikvada reyndust i

mun meiri hattu en adrar konur & ad fa einkenni punglyndis. I leidbeiningum NHS (2008) er
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komid inn & mikilveegi adstandendafraedslu sem grunnpéttar i heildreenni medferd folks med
slitgigt og samkvaemt peim rannsoknarnidurstddum sem hér eru kynntar er porfin & pvi bryn.

Athyglisverdur munur kom fram hja konum og kérlum pess efnis ad margar konurnar
Iétu fjolskyldutengd malefni ganga fyrir pjalfuninni og paer tveer sem gerdu pad ekki fengu
stundum ad heyra pad fyrir vikid. Karlarnir Iétu hins vegar litid sem ekkert trufla pjalfun sina
og virtust ekki purfa ad uppfylla neinar krofur fré fjolskyldunni. Sérstaka athygli vakti pegar
Kari sagoi: ,,...konan min, audvitad, hvetur mig* (Kari). Pad var ordid ,,audvitad* sem greip
athygli rannsakanda og hvernig Kari lagdi & pad aherslu. pad var greinilega svo sjélfsagt ad
eiginkonan styddi hann i pessu. Pess ber p6 ad geta ad pad voru ekki allar konurnar sem
nefndu petta sem ahrifapatt og tveer peirra pjalfudu gjarnan med mékum sinum.

betta var frodlegt ad heyra og pad vekur upp ymsar vangaveltur kynjafraedinnar. [
samantekt Stanton o.fl. (2007) kemur pad fram um kynjamun ad konur finni gjarnan fyrir
meira punglyndi en karlmenn, einnig meiri verkjum, fleiri einkennum og meiri fotlun. Einnig
ad sa kynbundni munur synist vera algengur ad konur virdast oft vera i peirri stddu ad hugsa
um adra og halda peirri stodu pott paer veikist. Til ad mynda minnka karlar gjarnan vinnu
heima og ad heiman eftir sjukrahlsvist og makar peirra hugsa pa um pa, en pegar konur koma
heim fara peer strax i fyrri hlutverk. bessar vangaveltur eru allrar athygli verdar og vekja upp
spurningar a bord vid pa hvort konur purfi alveg sérstakan studning og eftirfylgni vardandi

sina pjalfun.

Fagleg umhyggja sjukrapjalfara og leekna. begar umraedan barst ad sjukrapjalfun og
sjukrapjalfurum kom gléggt i 1j6s ad mannlegu tengslin voru jafn mikilveeg og likamlegur
arangur pjalfunar og medferdar. Pad kom rannsakanda a ovart hversu mikla aherslu
patttakendur 16gdu a petta, en petta er po i samraemi vid rannsokn (Potter, Gordon og Hamer,

2003) sem einmitt syndi pessa nidurstddu, p.e. ad anaegja skjdlsteedinganna hafdi meiri fylgni
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vid pad hversu jakvaed samskiptin vid sjukrapjalfarana voru ad mati skjolsteedinganna, heldur
en vid pad hversu godur arangurinn af medferdinni reyndist vera. Synir pad ef til vill ad pad
er gomul saga og ny ad ,,adgat skal hofo 1 naerveru salar. Fagleg umhyggja er hugtak sem
pekkt hefur verid innan hjakrunar um skeid en adrar heilbrigdisstéttir meettu temja sér pad
lika. Hér er ekki verid ad tala um tilfinningalega umhyggju, heldur pa umhyggju sem felst i
pvi ad bera hag skjolstaedingsins fyrir brjosti & faglegum grunni. St framkoma sem Aslaug
upplifdi sem hryssingslega og frahrindandi gerdi pad ad verkum ad hun leitadi sér ekki
adstodar sjukrapjalfara svo arum skipti.

Pegar reett var um tengsl sjukrapjalfara og skjélsteedings komu fram ymis kynjatengd
atridi sem ahugavert er ad velta fyrir sér. [ fyrsta lagi voru pad eingdngu konur sem t6ludu um
sjukrapjalfarana sem salfredinga. Er pad kynjamunur eda eingéngu su stadreynd ad konurnar
i pessari rannsdkn bjuggu vid mun meiri heilsubrest af véldum slitgigtarinnar en karlarnir og
voru par med banar ad vera i mun lengri og nénari samskiptum vid sjakrapjélfara sina? Einnig
kom fram kynjamunur par, p.e. & karlkyns og kvenkyns sjukrapjalfurum, eins og Nanna
minntist &. Syna kvenkyns sjukrapjélfarar almennt frekar samhygd (empathy) en karlkyns
sjukrapjalfarar? Pad eitt og sér veeri verdugt rannséknarefni.

pad vakti athygli rannsakanda hversu margir patttakenda téldu ad leeknar hefdu synt
pjalfunarmalum litla athygli. betta kom p6 ekki alls kostar & 6vart par sem rannsakandi hefur
oft heyrt petta fra eigin skjolsteedingum. Petta er po eitt priggja grundvallaratrida sem 16g0 er
ahersla a i nyjum klininskum leidbeiningum NHS (2008) til leekna vardandi medhondlun
slitgigtar. bessir fyrstu prir grundvallarpeettir eru: (1) Fraedsla og radgjof, (2) pjalfun, badi
styrktarpjalfun og uthaldspjalfun og (3) megrun, ef porf krefur. Allt annad er sett & eftir
pessum pattum, sem patttakendur segja leeknana sina litid sinna, med faeinum
undantekningum. betta vekur upp margar spurningar. Er petta pekkingarskortur lzekna &

mikilveegi pjalfunar? Er petta kunnattuleysi i pvi ad leidbeina um pjalfun og pjalfunararraedi?
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Er petta timaskortur leekna, sem kemur nidur & freedslu og hvatningu til skjolstedinganna? Er
pbetta vantr( & sjukrapjalfurum? Hver svo sem skyringin er, og eflaust er engin ein slik til, pa
er petta eitthvad sem vekja parf athygli leeknastéttarinnar &, pvi pad er 1jost ad hér parf ad
verda breyting &. pjalfunarmal folks med slitgigt eiga ekki ad vera afgangssteerd.

Vert er ad benda & athygliverda rannséknarnidurstédu vardandi leekna sem
medhdndludu folk med iktsyki (RA). Pad folk sem var hja gigtarsérfreedingi sem sjalfur
stundadi likamsraekt reyndist 26% liklegra til ad halda sig vid &fingaprégram en peir sem
voru hja leknum sem ekki stundudu likamsraekt (Iversen o.fl. 2004). betta vekur upp enn eina
spurninguna; er petta merki um pad ad leeknarnir sjélfir hafi misjafna &hugahvét til pjalfunar
0g ad persénuleg afstada peirra og lifsstill verdi rikjandi pattur i pvi hversu mikla aherslu peir
leggja & pjalfun vid skjolstedinga sina? I pessu samhengi parf ad velta fyrir sér hvort
patttakendur muni hlutina érugglega rétt pvi ad i rannséknum hefur komid fram talsvert
vanmat skjolsteedinga gigtarsérfreedinga & pvi hvort eda hversu mikid pjalfun var reedd

(Iversen, Eaton og Daltroy, 2004; Iversen, Fossel og Daltroy, 1999).

pjalfunarfélagsskapur. Steersti hluti patttakenda lagdi talsvert upp ar félagslegum
studningi pjalfunarfélaganna og er pad i samraemi vid ymsar rannsoknir (Lin o.fl., 2004;
Roessler og Rasmussen, 2006; Schutzer og Graves, 2004; Scoster o.fl., 2005). | peim
rannsoknum kemur fram ad felagslegi patturinn skipti miklu mali vardandi pjalfunarheldni
folks og pad ad pjalfa i hop veiti aukna samkennd. | rannsoknum Schoster o.fl. (2005) og
Schutzer og Graves (2004) er einnig 16gd ahersla & hve storan patt leidbeinandinn & i ad halda
ahuganum vakandi. Af peim rannséknum sem rannsakandi hefur séd, eru pessar peaer einu sem
taka fram pennan patt pjalfunarinnar. Rannsakandi veit af eigin raun ad god og videigandi
tonlist og leidbeinandi sem er taktfastur og gladveer og naer godum tengslum vid hopinn eru

deemi um atridi sem skipta mali i pvi ad halda ut likamspjalfun i hop. Petta eru peettir sem
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rannsakandi hefur hins vegar aldrei rekist & ad stjornad sé fyrir i nokkurri rannsékn og peir eru
ad auki pess edlis ad gera rannsakendum erfitt fyrir vid ad bera rannséknir saman eda
endurtaka paer.

Skortur & pjalfunarfélaga er atridi sem nefnt er i danskri rannsokn (Roessler og
Rasmussen, 2006) og kom helst fram hja peim Gydu og Jonu, sem b&dar 6skudu sér
gongufélaga sem veeri & svipudu réli og peer sjalfar. prir patttakenda voru hins vegar mjog

sjélfsteedir i pjalfun sinni og fannst best ad pjalfa einir & eigin forsendum.

Félagsleg stada. Litill félagslegur munur virtist vera & milli patttakenda pessarar
rannsoknar. Flestir voru & svipudu roli hvad ytri umgjord vardadi og lysingar peirra & seskunni
og unglingsarunum voru svipadar. barna kemur ventanlega fram einsleitni islensku
pjoédarinnar, midad vid margar adrar pjodir, og apekkt adgengi allra landsmanna i péttbyli ad
heilbrigdispjénustu. Erlendar rannsoknir leggja hins vegar talsvert upp dr mismun a
félagslegum bakgrunni folks og félagslegri stédu og almennum lifsgeedum pess (Allegrante og
Marks, 2003; Marks og Allegrante, 2005; Rejeski o.fl., 1997) og halda pvi medal annars fram
ad fatekt og lag félagsleg stada valdi pvi ad folk upplifi meiri streitu og erfidari vandamal og
hafi faerri Grreedi til ad leysa pau (Stanton o.fl., 2007). Adeins Aslaug og Kari nefndu kostnad
sem hugsanlega hindrun, en slikt hefur komid fram i erlendum rannséknum sem letjandi

pattur til pjalfunar (Bloch, 2005; Roessler og Rasmussen, 2006).

Efnislegir peettir

Ahrif vedurfars & pjalfun og ativist. Vedurfar var nokkud stor pattur f 1ifi patttakenda
sem hafdi ahrif & lidan og gat hvort sem er latt eda hvatt til pjalfunar. Vedrinu stjérnudu
patttakendur ekki, en haegt var ad gera radstafanir vid hafi. Godur kleednadur, gddur

skdébunadur og héalkuvarnir voru atridi sem nefnd voru sem mikilvaeg i pvi ad lata vedur ekki
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aftra sér i pjalfun. batttakendum var samt illa vid halku og mikid rok gat verid Aslaugu mikill
farartalmi par sem han hélt ekki jafnvagi vid slikar adsteedur. | einni samantekt (Marks og
Allegrante, 2005) er vedurumrada & peim ndtum ad vedur, hvort sem er of heitt eda kalt, geti
hindrad Utiveru en raunveruleg ahrif vedurs & lidan folks med slitgigt séu 6ljés. bvi var
frodlegt ad rekast a nidurstodur rannsoknar sem kannadi sérstaklega &hrif vedurfars & lidan en
samkveemt peim getur baedi hitastig og ekki sidur loftprystingur haft ahrif a lidan folks med

slitgigt i hnjam (McAlindon, Formica, Schmid og Fletcher, 2007).

Frambod & pjalfun, adstada og adgengi. Frambod pjalfunar var ekki fyrirstada i pvi ad
sekja pjalfun en hins vegar kvartadi folk talsvert undan skorti & upplysingum um hvad veeri i
bodi og hverjum pad veeri &tlad, p.e. hversu krefjandi pjalfunin vaeri og hvort hin hentadi pvi.
parna er mikil porf & pvi ad beeta Ur. Afar eeskilegt veeri ad hafa adgengilegar upplysingar &
einum stad um hvar pjalfun er i bodi fyrir félk med stodkerfisvandmal og badi fagfolk og
almenningur pyrfti ad hafa adgang ad pessum upplysingum. Visir er ad pessu & einstaka
vefsidum, s.s. www.gigt.is og www.vefjagigt.is, en pad er engan veginn teemandi. Hér veeri
netid kjorinn og i raun paegilegur vettvangur til ad baeta Ur en 6ljost er hver atti ad sja um og
uppfeera slika upplysingasiou.

Adstada a sundstooum var morgum patttakendur pessarar rannsoknar hugleikin og sem
betur fer er farid ad huga mjog ad peim pattum vidast hvar. Godir buningsklefar voru mikid
atridi og kom pad sama fram i rannsdkn Roessler og Overbye (2006). bad er 1jost ad folki
med gigt henta betur adeins heitari laugar en almenningi og héféu patttakendur fundid laugar
sem uppfylla petta. Stigar voru mérgum erfidir og mikilveegt ad & pjalfunarstddum séu adrar
leidir feerar en stigar til ad komast um.

Gagnryni beindist einnig ad adstdédu hja sjukrapjalfurum og hana ma stéttin taka til sin.

Tjaldaklefar hafa lengi tidkast en gagnryni & pa hefur farid vaxandi undanfarin ar og er


http://www.gigt.is/
http://www.vefjagigt.is/
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utryming peirra greinilega i takt vid oskir skjolsteedinganna. Onotendavaen tzeki i sal eru
einnig umhugsunarefni, en markmidum flestra &finga er haegt ad né & fleiri en einn veg og
engin asteeda er til ad fleekja hlutina fyrir skjolsteedingunum med floknum teekjum. parna

reynir lika & pad ad sjukrapjalfarinn atti sig & getu skjolsteedingsins til ad medhondla teeki.

Nidurstadan vardandi pjalfun

Allir patttakendur voru sammala um ad pjalfun veeri gad, en folki gekk misvel ad lifa
samkvaemt peirri skodun. Steersti hluti patttakenda reyndi ad pjélfa sig eitthvad, tvisvar til
fjérum sinnum i viku og ganga par fyrir utan, en Birna, Kari og Nanna skéaru sig ur ad pvi
leyti ad pau pjalfudu nar alla daga vikunnar. Pau h6fdu nad pvi ad gera pjalfun ad lifsstil med
g6dum arangri, sem er i samraemi vid peer nidurstédur Lin o.fl. (2004), ad med mjog
reglulegri pjalfun geti arangurinn lika ordid mjog géadur.

Rannsoknir hafa synt ad stor hopur folks med slitgigt virdist vanrakja algerlega ad
fylgja radum fagfolks um hafilega pjalfun (Carr, 2001) og ad hlutfall folks med slitgigt sem
telst halda sig vid &fingamedferd sé langt innan vid helmingur peirra sem pé fa slikar
radleggingar (Lin o.fl., 2004; Thomas o.fl., 2002). Mjog skyr deemi um erfidleika vid ad
fylgja radum fagfolks um askilega pjalfun komu fram hja peim Aslaugu og Mariu i pessari
rannsokn. Maria var gott demi um einstakling sem telur ad ekkert sé vid gigtinni ad gera, eins
og Hurley (2002) radir.

Frodlegt var ad skoda bakgrunn patttakenda i 1jési pjalfunar nd. Pau Audur, Birna,
Gyda, Hannes, Ingi, Jona og Lara lystu pvi 6ll ad pau hefdu haft verulega anagju af pjalfun a
yngri arum. Pau pjalfa 6ll eitthvad i dag og sum eru langt yfir skilgreiningu lagmarks-
pjalfunar. Erna, Kari og Nanna héfou a seinni arum fundid pjalfun vid hafi og stundudu hana
af samviskusemi en Aslaug var enn i vandraedum med ad finna eitthvad sem hofdadi til

hennar. bolid var strax & unga aldri Iélegt hja Mariu og han upplifdi pvi snemma 6sigur i
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pjalfunarmalum. Markadi pad svo djup spor ad han hefur aldrei sidan reynt vid reglulega
pjalfun af nokkru tagi? Hvernig getum vid nytt okkur pessar upplysingar?

I rannséknum hefur komid fram ad fyrri pjalfunarreynsla hafi ahrif eda forspargildi
vardandi pjalfunarheldni folks med slitgigt (Damush o.fl., 2005; Rejeski o0.fl., 1997). i
samrami vid pad hefur pvi verid haldid fram ad viss hluti folks med slitgigt hafi naegt
sjélfstraust og pekkingu til ad bera til ad framkvama badi sin daglegu verk og pjalfa sig
skynsamlega an pess ad purfa til pess sérstaka leidbeiningu (Allegrante og Marks, 2003).
Nidurstoour pessarar rannsoknar benda i sému att, p.e. ad pegar horft er til patttakenda sem
héfou & yngri arum haft jakveaeda reynslu af pjalfun reyndist pad ndg ad gefa peim
leidbeiningar, rad og upplysingar/fredslu og fylgja peim af stad en eftir pad nadu peir pvi ad
sja um pjalfunina sjalfir ad verulegu leyti. Sumir purftu p6 &berandi lengri tima i byrjun en
adrir og voru pa undir eftirliti sjukrapjalfara. Ahugahvotin hefur sidan vidhaldid
pjalfunarheldninni.

I sumum tilfellum ma hugsa sér ad sjukrapjalfari sé sa adili sem getur verid tengilidur
einstaklingsins vid sérhafda pjalfun og hjalpad viokomandi ad halda sér vid efnid. Slikt geeti
vidhaldid pjalfunarheldni margra par sem ymsar rannsoknir hafa synt ad arangur pjalfunar
virdist minnka eftir pvi sem & rannsoknirnar liour. Rannsakendur eru almennt sammala um ad
orsok pessa minnkandi arangurs sé léleg pjalfunarheldni margra einstaklinganna (Carr, 2001;
Lin o.fl., 2004; Sullivan o.fl., 1998; Thomas o.fl., 2002). Ahugahvét peirra sem litla eda enga
anagju hafa af pjalfun ma efla med freedslu og med pvi ad leggja aherslu & vaentanlegan
arangur (Damush o.fl., 2005) og segja méa ad pad stokk sem pau Erna, Kari og Nanna taka fra
hreyfingarleysi til pjalfunar markist af pessum patti. Parna er pad arangurshvotin sem er
virkjud pegar anagjuhvotin er ekki til stadar.

Sé pess nokkur kostur virdist pad po vaenlegra til arangurs ef anagjuhvotin er til stadar

og pvi hugleidir rannsakandi hvada leidir séu feerar til ad baeta hana en slikt er haegt
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samkvamt samantekt Allegrante og Marks (2003). 1 norskri rannsékn kom fram ad pad
virkadi hvetjandi a folk med gigt ad prufa ,,0venjulega“ pjalfun, s.s. salsa-dans, keilu,
linudans, bordtennis, Tai-Chi, reidmennsku og fleira, og slik pjalfun efldi jafnframt
anagjuhvot pess (Fongen, Husebd, Klokkerud og Dagfinrud, 2007). bessi rannsokn synir ad
fagadilar eettu ad vera vakandi fyrir pvi ad pad er haegt ad pjalfa & marga mismunandi vegu og
ef hid hefdbundna hefur ekki gefist vel ma reyna hid 6vanalega og fylgja pvi eftir i akvedinn
tima.

pa vekja ord Kara um karlmennina og hdppjalfun upp vangaveltur um pad ad ef til vill
er mismunandi hvada pjalfun hofdar til karla annars vegar og kvenna hins vegar. Rannsakandi
hefur tekid eftir pvi hve karlmenn eru oft hikandi og 66ruggir pegar kemur ad ,,sporum* i
pbjalfun og veltir pvi fyrir sér hvort verid sé ad gera of mikla krofur til karla um slikt, oft af
kvenkyns pjalfurum, sem veldur pvi ad peir gefast upp i hefdbundinni hoppjalfun. T rannsokn
Schutzer og Graves (2004) kom fram ad peettir sem haft geta ahrif & pjalfunarheldnina eru
m.a. pad hversu flokin pjalfunin er, hve erfid han er og hversu hagnyt han er. byki
karlmoénnum til demis ,,spor* i leikfimi flokin, erfid og litt hagnyt kann ad vera ad pau virki
frahrindandi fyrir pa.

Sa hépur folks sem erfidast er ad virkja til pjalfunar eru peir sem eru med svipud
vidhorf og Maria og virdast engan vilja hafa til lifstilsbreytingar. Engin dhugahvot af
nokkrum toga er til stadar og hvad pa? Til ad auka trdna & eigin getu til pjalfunar hefur verid
reynt ad greina fyrri pjalfunarreynslu og érva hana og fa folk til ad horfa til peirra sem gengur
vel pratt fyrir sjukddminn. Reynt hefur verid ad 6rva jakvaedni og fa félagslegt tengslanet
vidkomandi til ad gera slikt hid sama og pannig leitast vid ad fa viokomandi til ad préa med
sér heilbrigdan lifsstil (Marks og Allegrante, 2005). Er haegt med lagni ad grafast fyrir um
orsakir vantruar folks a eigin getu og reyna ad mjaka pvi af stad fra négu lagum

byrjunarpunkti? Eda verdur sumum einfaldlega ekki hnikad til?
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Hugmyndir hafa vaknad vid ad skoda nidurstédurnar og nefnt skal ad pegar hugad er ad
pjalfunarmalum folks med slitgigt er vert ad skoda eftirfarandi likan (mynd 6) sem er leitt af
mynd 4 (bls 29), par sem farid var yfir ahrifapeetti pjalfunar. Bui einstaklingurinn yfir sterkum
personueiginleikum & bord vid adloégunarhaefni og framtakssemi, asamt ahugahvot og styrkri
tru & eigin ahrifamaetti & pjalfunarsvidinu, pa steekkar sa hluti likansins og ytri pettir, eins og
studningur annarra og ytri adstada, skipta minna mali. Séu innri pettir einstaklingsins, s.s.
train & eigin ahrifamétt, &hugahvotin og heilbrigdisvidhorfin, hins vegar veikburda pa minnkar
veegi peirra patta. A moti veikum innri pattum veeri pa mikilveegt ad ytri paettir, svo sem

studningur fjolskyldu, adkoma fagfolks og ytri adstedur veeru efldir eins og kostur er.

Mynd 6. Mismunandi veegi innri og ytri ahrifapatta pjalfunar.

Innri
peettir

Sterkir innri pettir, ytri Veikir innri peettir, mikilveegt ad
peettir skipta minna mali. styrkja pa ytri.

Samantekt og alyktanir rannséknarinnar
Nidurstodur rannséknarinnar gefa dyrmaeta innsyn i reynslu og upplifun nokkurra

einstaklinga med slitgigt af pjalfun. peer syna ad lifsreynsla peirra, personuleiki, sjalfsmynd,
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heilbrigdisvidhorf og sjukddémspekking hefur mikid ad segja um pad hversu liklegt er ad peim
takist ad gera pjalfun ad lifsstil. par virdist adlogunarhaefnin, &samt framtakssemi og
akvedinni seiglu, vera gott veganesti i pvi ad na ad tileinka sér pjalfun vio breyttar adsteedur,
en gamalgrénar lifsvenjur, frestunararéatta, framtaksleysi og jafnvel algert &hugaleysi draga ur
sumum peirra til pjalfunar.

Annad sem vekur athygli er mikilvaegi &hugahvatarinnar og pess ad atta sig & pvi af
hvada rétum hun er sprottin. Pad er afar mikilveegt ef &tlunin er ad stydja folk med slitgigt til
pjalfunar ad atta sig & pvi hvar ahugahvétin liggur pvi samkvemt pessum nidurstodum virdist
sem peim sem hafa anaegjuhvét dugi oft leidbeiningar, fredsla og eftirfylgd i &kvedinn tima,
eda med reglulegu millibili, og peir nai sidan ad adlaga pjalfunina nyjum forsendum.
Gagnvart peim sem virdast ekki hafa anaegjuhvot vid fyrstu syn synist rétt ad kanna hvort
haegt sé ad finna einhverja pa pjalfun sem vekur anzgju peirra og &huga og um ad gera ad
vera svolitid hugmyndarikur i peim efnum. Ef pad hins vegar gengur ekki er rétt ad nota
freedsluna og hofda til skynseminnar og leitast pannig vio ad virkja arangurshvoétina.

Fleiri ahrifapeetti ma nefna, s.s. hversu mikla verki folk hefur, en ekki sidur hvada
afstodu folk hefur til verkjanna og hversu mikla tru eda reynslu pad hefur af pvi ad pjalfun
minnki pa. Mikilveegt er ad efla tru folks med slitgigt & eigin getu til sjalfshjalpar og par
skiptir mali baedi freedsla og studningur fagfolks. Vandkveedi med persénulegt hreinleeti
virdast geta verid folki proskuldur til pjalfunar og rétt er ad vekja athygli & pvi.

Miklu mali skiptir ad sjukrapjalfarar meti rett getu félks med slitgigt til pjalfunar en
ofmat veldur eftirkdstum og vonbrigdum sem draga ur folki kjarkinn. Mikilveegt er ad
sjalfspekking folks aukist og ad pad verdi feert um ad meta eigin getu a raunhafan hatt. Einnig
parf ad gera folki med slitgigt grein fyrir pvi hvenar nog er komid og leyfa duglegu folki ad
vera anaegt med eigin frammistodu i pjalfunarmalum. Bryna parf fyrir sjakrapjalfurum ad

mannlegu tengslin eru ekki sidur mikilvaeg en likamlegur arangur pjalfunar og medferdar og
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hvetja pa til ad tileinka sér faglega umhyggju. Pjalfunarmal folks med slitgigt virdast verda

afgangssteerd hjé hluta leekna og par parf verulega ad halda & lofti nyjum kliniskum

leidbeiningum NHS (2008). Alyktanir pessar eru dregnar saman i toflu 3.

Tafla 3. Alyktanir sem draga ma af rannsokninni.

Alyktanir sem draga ma af rannsokninni:

Ad lifsreynsla folks med slitgigt, persdnuleiki pess og heilbrigdisvidhorf skipti
meginmali vardandi afstédu pess til pjalfunar. Adlogunarhafni virdist vera par
dyrmaetur eiginleiki.

AdJ dhugahvot sé mikilsverdur pattur, sem getur pé verid af mismunandi toga.
Anzgjuhvot er hvetjandi til pjalfunar en virkja ma arangurshvétina ef
anagjuhvotin er veik.

Ad verkir og afstadan til peirra hafi mikil ahrif a pad hvort folk med slitgigt
neer ad tileinka sér pjalfun sem lifsstil.

Ad vandkveedi med persénulegt hreinleeti geti verid letjandi pattur.

A0 rétt mat sjukrapjalfara & getu folks med slitgigt geti verio grundvallaratridi
i pvi ad pad nai ad tileinka sér pjalfun.

AJd mikilvaegt sé ad fagadilar geri folki med slitgigt grein fyrir pvi hvener pad
stundi fullnzegjandi pjalfun.

Ad mikilveegt sé ad sjukrapjalfarar tileinki sér faglega umhyggiju.

A0 efla purfi vitund lzekna um mikilvaegi pjalfunar hja folki med slitgigt.
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V1. Hagnytt gildi og framtidarrannsoknir

Hér ad framan hefur verid gerd grein fyrir nidurstddum rannséknarinnar en hin beindist
ad pvi ad kanna hver reynsla folks med slitgigt veeri af pjalfun, hverjir veeru helstu hvatar pess
og hvad virkadi letjandi. | framhaldi af pessari umfjollun verdur nu farid yfir notagildi

rannsdknarinnar og settar fram tillégur ad framtidarrannséknum.

Notagildi rannsdknarinnar

Notagildi fyrir heilbrigdisvisindi. pegar likanid & mynd 5 (bls. 53) var skodad kom fram
st hugmynd ad préa meetti pad &fram og gera Ur pvi einfalt matsteeki. Slikt matsteeki geeti
verid fagadilum hjalp i peim efnum ad sja i fljotu bragdi hvar einstaklingur sem til peirra
leitar stendur gagnvart peim pattum sem geta hnort heldur er hvatt eda latt til pjalfunar (mynd
7, bls. 75). bannig geeti fagadilinn a fljétlegan mata gert sér grein fyrir pvi hvada peettir
einstaklingsins eru sterkir en lika hvada peetti pyrfti ad styrkja til ad forsendur til arangurs
yrou vanlegar. Hugsa meetti sér ad slikt matsteeki geeti lika nyst sem umraedugrundvollur milli

fagadila og folks med slitgigt, t.d. pegar folk er dtskrifad af endurhaefingarstofnunum.

Notagildi vardandi stjornun heilbrigdispjénustunnar. Afar askilegt vaeri ad hafa
adgengilegar upplysingar & einum stad um hvar pjalfun er i bodi fyrir folk med stodkerfis-
vandmal. Baedi fagfolk og almenningur pyrfti ad hafa adgang ad pessum upplysingum. Hér
veeri netid kjorinn og i raun paegilegur vettvangur til ad baeta Ur en stdra spurningin er hver
etti ad sja um og uppfera slika upplysingasiou. Alla vega &ttu stjornendur a hverjum stad ad
vera vakandi fyrir pvi ad upplysingar um pad sem er i bodi hja peim séu adgengilegar og
skyrar. Eins meetti hugsa sér ad heilsugeaslustodvar reyndu ad hafa upplysingar um pad sem er

i bodi i peirra nerumhverfi.
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Mynd 7. Hugmynd ad matstaki til ad meta ahrifapaetti pjalfunar hja folki med slitgigt.

Einstaklingurinn
INBIKVEBOIN. ... bbb bbb Jakveedir
Personueiginleikar
VBIK. ettt bbbk R 1 b bRt e Sterk
Sjalfsmynd
INBIKVEBE. ... ettt ettt bbbttt Jakvaett
Heilbrigdisvidhorf
INBIKVEBE. ..ttt ekt bbbtk Jakveett
bjalfunarvidhorf
LTIl et R e R R e e Mikil
Ahugahvét
NIBUIDTOIANGI ...ttt Uppbyggjandi
bjalfunarsaga
LIl R e Mikil
Sjukdomspekking
A\ 4
Ahrifapeettir
IVEIKIIE. bbb bbbttt e (Von um) minnkun
Verkir og hreyfiskerding
IVIIKILL et R RS et nen Litil
breyta
(0T OO Heefileg
Tegund pjalfunar
YT TSP Jakvaed
bjalfunarahrif
SIBBIMUI. ...tttk etk e h e bt ekt h e s eh ek ek bbb Rkt b e e et e b Godur
Svefn
LI et eeR R AR AR et Mikill
Studningur fjolskyldu
LIl L Rtk bt Mikil
Fagleg umhyggja sjukrapjalfara
LIl eSS et Mikil
Hvatning laekna
VIBNTUN. ¢t b e h ekttt h e et bbbt e Til stadar
bjalfunarfélagsskapur
SlBBIM. Lk h e h R bR bR bttt Go6d
Félagsleg stada
ORAGSEBIAT ........covoeeeeeeeeeeeeeee et ee et e e ee e et n et Hagsteedar
Ytri adstaedur
A 4

Forspargildi vardandi pjalfun
- pjélfun & eigin vegum

- sjlikrapjalfun a einstaklingsgrunni

- sérhaefd hoppjalfun

- engin pjalfun
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Huga parf ad adstodunni hja sjukrapjalfurum. Onotendavan teeki i sal virka frahrindandi
en parna reynir lika & pad ad sjukrapjalfarinn atti sig & getu skjdlstedingsins til ad medhdndla
teeki. Askilegt veeri ad leggja af tjaldaklefana og bjoéda upp a lokada klefa i stadinn.

Ord Audar um mikilveegi netsins er hvatning til allra adila sem vinna ad freedslumalum
gigtarfolks ad nyta pad betur og setja freedsluefni sitt, beeklinga, greinar 0.p.h. & netid. Hvetja
parf baejar- og borgaryfirvéld til ad sja til pess ad nog sé af bekkjum vid gdnguleidir og ad vel

sé hugad ad halkuvoérnum.

Notagildi vardandi menntun heilbrigdisstarfsmanna. Nidurstddur pessarar rannsoknar
benda til pess ad dkvedinn hdpur skjolstedinga purfi alltaf eftirfylgni og hvatningu med
reglulegu millibili og pvi er askilegt ad sjukrapjalfarar séu pess medvitadir ad peir purfa ad
sinna folkinu sinu. Einstaklingur med slitgigt er ekki leeknadur pott hann sé utskrifadur og
mikilvaegt er ad hann eigi bakhjarl i sjukrapjalfaranum sinum.

Einnig er mikilveegt ad sjukrapjalfarar nalgist skjolstedinga sina af virdingu og
fagmennsku. Slikt er sérstaklega mikilvaegt pegar folk hefur &dur ordid fyrir neikvaedri
reynslu vardandi pjalfun. Mikilvaegt er ad hlusta & folk, hafa pad med i radum og vidurkenna
ad pott sjukrapjalfarinn hafi sérpekkinguna er pad skjélsteedingurinn sem er i raun mesti
sérfreedingurinn um eigin hagi.

Mikilveegt er fyrir sjukrapjalfara ad atta sig & mismunandi tilurd ahugahvatar og
rannsoknin synir ad fagadilar verda ad vera vakandi fyrir pvi ad pad er haegt ad pjalfa @ marga
mismunandi vegu. Ef hefdbundin pjalfun hefur ekki gefist vel er rétt ad syna hugmyndaaudgi,
reyna hid ovanalega og fylgja pvi eftir i akvedinn tima. Mikilveegt er ad hrésa folki, syna
faglega umhyggju og huga ad pvi ad mismunandi pjalfun kann ad hofda til karla annars vegar

0g kvenna hins vegar.
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Nidurstddur rannséknarinnar benda einnig til pess ad svo virdist sem akvedinn hépur
leekna vanraki talsvert ad reeda pjalfunarmal vid folk med slitgigt. Hér parf ad baeta ur.
Leeknar purfa ad afla sér pekkingar & pjalfun folks med slitgigt og ekki sidur ad setja malio
pannig fram ad ekki verdi um villst ad petta sé pattur sem naudsynlegt er ad sinna. Treysti
leeknir sér ekki til ad leidbeina um pjalfun svo vel sé og/eda meti pad svo ad vidkomandi purfi
talsverda adstod vid pjalfun parf hann ad hafa frumkveedi ad pvi ad visa skjolsteedingnum til

sjukrapjalfara sem hefur reynslu af pvi ad pjalfa folk med slitgigt.

Notagildi fyrir frekari rannsoknir & vidkomandi svidi. Vonast er til pess ad rannsékn
pbessi nytist sem grunnur ad frekari pekkingartflun & pessu svidi. Nota matti nidurstédur
hennar til ad hanna spurningalista um pjalfun folks med slitgigt til ad leggja fyrir fjiolmennan
hop og vinna Ur nidurstddum samkvaemt megindlegri adferdafreedi. Einnig veeri dhugavert ad
bréa melitaeki sem byggdist a mynd 7 (bls. 75). Ad lokum meetti gera samskonar rannsoknir
med peim hopum sem ekki voru i pessari rannsokn, p.e. félki i dreifbyli, 6ldrudu félki og

innflytjendum, og bera saman vid pessa.

Annagd notagildi rannsoknarinnar. I rannséknarnidurstddum kemur tvennt athyglisvert
fram sem geeti skipt mali enda p6tt pad tengist umraeduefninu adeins lauslega. Annars vegar er
asteeda til ad draga fram erfidleikana med personulega umhirdu og prifnad og velta fyrir sér
hvort kanna purfi pa nanar. Hins vegar eru pad pessar vangaveltur badi rannsakanda og
patttakenda um pad hvort og pa hvada ahrif kynferdi hefur, baedi vardandi pad hvernig folki
med slitgigt gengur ad halda sig vid pjalfunaraaetlun sina en ekki sidur pad hvort munur er a
pvi hvernig karlkyns sjakrapjalfarar annars vegar og kvenkyns hins vegar nalgast skjol-

steedinga sina.
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Tillogur ad framtidarrannsoknum
Eins og gjarnan verdur pegar svara er leitad vakna fleiri spurningar en svorin verda. bad
er rannsakanda enn ljosar nl en vid upphaf rannsdknarinnar hversu margt er 6ljost vardandi
pbjalfun pessa hops sem hér var til athugunar. Einnig synir pad sig ad margar gloppur eru i
freedunum vardandi pennan hép, sem po er geysilega fjolmennur. bvi koma hér nokkrar
tillogur ad rannsoknarefni fyrir framtidina:
e Algengi slitgigtar 4 Islandi og hvar hin kemur fram hja folki.
e Rannsaka hversu mikid folk med slitgigt & Islandi pjalfar og hvort munur sé &
bvi og hja peim sem ekki teljast vera med gigt.
¢ Rannsaka hvada ahrif pjalfun hefur a folk med Utbreidda slitgigt.
¢ Rannsaka hvada pjalfun hentar best folki sem er med Utbreidda slitgigt.
e Rannsoknir sem préa meeliteeki Gt fra likani @ mynd 7 (bls.75).
e Rannsoknir & pvi hvort slitgigt kalli fram einkenni vefjagigtar og hvort slitgigt i
hrygg hafi par ahrif umfram slitgigt i utlimalidum.
e Rannsdknir & pvi hvernig medhodndlun folk med slitgigt feer hja islenskum
sjukrapjalfurum og hvort han sé i samraemi vid gagnreynda endurhafingu.
e Rannsdknir & pvi hvort ord patttakenda um afskiptaleysi leekna af pjalfun eigi

vid rok ad stydjast og pa af hverju.

Samantekt

Hér ad framan hefur verid farid yfir hvernig nyta ma nidurstédur rannsoknarinnar fyrir
heilbrigdisvisindin, fyrir stjornun i heilbrigdispjonustunni, fyrir menntun og endurmenntun
heilbrigdisstarfsmanna og fyrir frekari rannsoknir a pessu svidi. Ad lokum voru lagdar fram

tillégur ad framtidarrannsoknum.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 79

Heimildaskra

American College of Sports Medicine (ACSM) (1998). Position Stand. The recommended
quantity and quality of exercise for developing and maintaining cardiorespiratory and
muscular fitness, and flexibility in healthy adults. Medicine & Science in Sports &
Exercise, 30(6), 975-991.

Allegrante, J. P. og Marks, R. (2003). Self-efficacy in management of osteoarthritis.
Rheumatic Diseases Clinics of North America, 29(4), 747-768.

Bandura, A. (1977). Self-efficacy: Toward a unifying theory of behavioral change.
Psychological Review, 84(2), 191-215.

Bandura, A. (1991). Self-efficacy mechanism in physiological activation and health-
promoting behavior. I J. Madden (ritstj.), Neurobiology of learning, emotion and affect.
(bls. 229-269). New York: Raven Press.

Bandura, A. (2001). Social cognitive theory: An agentic perspective. Annual Review of
Psychology, 52, 1-26.

Belza, B., Topolski, T., Kinne, S., Patrick, D. L. og Ramsey, S. D. (2002). Does adherence
make a difference? Nursing Research, 51(5), 285-291.

Bernstein, D. A., Penner, L. A., Clarke-Stewart, A. og Roy, E. J. (2006). Psychology (7. utg).
Boston: Houghton Mifflin.

Bjérn Gudbjornsson, Ingileif Jonsdottir og OI6f Yrr Atladéttir (2003). Sidfraedilegt og
l6gformlegt umhverfi visindarannsokna & heilbrigdissvidi. | Sigridur Halldorsdottir og
Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbdk i adferdafraedi og rannséknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 181-200). Akureyri: Haskolinn & Akureyri.

Bloch, M. (2005, september). Benefits and barriers to motivation for physical exercise.
Veggspjald kynnt & radstefnu Norreenu Gigtarfélaganna, REUMA 2005.

Kaupmannahofn, Danmork.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 80

Buskila, D., Neuman, L., Vaisberg, G., Alkalay, D. og Wolfe, F. (1997). Increased rates of
fibromyalgia following cervical spine injury. A controlled study of 161 cases of
traumatic injury. Arthritis and Rheumatism, 40(3), 446-452.

Campell, R., Evans, M., Tucker, M., Quilty, B., Dieppe, P. og Donovan, J. L. (2001). Why
don't patients do their exercises? Understanding non-compliance with physiotherapy in
patients with osteoarthritis of the knee. Journal of Epidemiology and Community
Health, 55, 132-138.

Carr, A. (2001). Barriers to the effectiveness of any intervention on OA. Best Practice of
Research in Clinical Rheumatology, 15(4), 645-656.

Carson, M. G. og Mitchell, G. J. (1998). The experience of living with persistent pain.
Journal of Advanced Nursing, 28, 1242-1248.

Center for Chronic Disease Prevention and Health Promotion (CDC) (2007). Arthritis - Data
and Statistics. Sétt 29. september 2007 fra:
http://www.cdc.gov/arthritis/data_statistics/epi_briefs/osteoarthritis.htm

Crisson, J. E. og Keefe, F. J. (1988). The relationship of locus of control to pain coping
strategies and psychological distress in chronic pain patients. Pain, 35(2), 147-154.

Cross, M. J., March, L. M., Lapsley, H. M., Byrne, E. og Brooks, P. M. (2006). Patient self-
efficacy and health locus of control: Relationship with health status and arthritis-related
expenditure. Rheumatology, 45, 92-96.

Damush, T. M., Perkins, S. M., Mikesky, A. E., Roberts, M. og O"Dea, J. (2005).
Motivational factors influencing older adults diagnosed with knee osteoarthritis to join
and maintain an exercise program. Journal of Aging and Physical Activity, 13, 45-60.

Deyle, G. D., Allison, S. C., Matakel, R. L., Ryder, M. G., Stang, J. M. og Gohdes, D. D.

(2005). Physical therapy treatment effectiveness for osteoarthritis of the knee: A



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 81

randomised comparison of supervised clinical exercise and manual therapy procedures
versus a home exercise program. Physical Therapy, 85(12), 1301-1317.

Eurenius, E. (2006). Physical activity in rheumatiod arthritis. Stockholm: Karolinska
Institutet.

Fautrel, B., Hilliquin, P., Rozenberg, S., Allaert, F., Coste, P., Leclerc A., o.fl. (2005). Impact
of osteoarthritis: Results of a nationwide survey af 10.000 patients consulting for OA.
Joint Bone Spine, 72, 235 - 240.

Feldman, R. S. (2005). Development across life span. Upper Saddle River, NJ: Pearson
Prentice Hall.

Foley, A., Halbert, J., Hewitt, T. og Crotty, M. (2003). Does hydrotherapy improve strength
and physical function in patients with osteoarthritis — a randomised controlled trial
comparing a gym based and a hydrotherapy based strengthening programme. Annals of
Rheumatic Diseases, 62, 1162 - 1167.

Fongen, C., Husebd, M. E., Klokkerud, M. og Dagfinrud, H. (2007, september). Tilpassed
fysisk aktivitet for patienter med revmatisk sykdom. Fyrirlestur fluttur & radstefnu
Norraenu Gigtarfélaganna, REUMA 2007. Reykjavik: Island.

Gray, J. A. (2004). Self-management in chronic illness. The Lancet, 364(9444), 1467-1468.

Greenfield, B. H., Greene, B. og Johanson, M. A. (2007). The use of qualitative research
techniques in orthopedic and sports physical therapy: Moving toward postpositivism.
Physical Therapy in Sport, 8(1), 44-54.

Gyurcsik, N. C., Estabrooks, P. A. og Frahm-Templar, M. J. (2003). Exercise-related goals
and self-efficacy as correlates af aquatic exercise in individuals with arthritis. Arthritis

and Rheumatism, 49(3), 306-313.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 82

Helga Jonsdéttir (2003). Vidtol sem gagnasofnunaradferd. 1 Sigridur Hallddrsdéttir og
Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbdk i adferdafraeedi og rannséknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 67-84). Akureyri: Haskolinn & Akureyri.

Hootman, J. M., Macera, C. A., Ham, S. A., Helmick, C. G. og Sniezek, J. E. (2003). Physical
activity levels among the general US adult population and in adults with and without
arthritis. Arthritis and Rheumatism, 49(1), 129-135.

Hunter, D. J. og Felson, D. T. (2006). Osteoarthritis. British Medical Journal, 332(7542),
639-642.

Hurley, M. V. (2002). Muscle, exercise and arthritis. Annals of Rheumatic Diseases, 61(8),
673-676.

Ingvarsson, b., Hagglund, G. og Lohmander, L. S. (1999). Prevalence of hip osteoarthritis in
Iceland. Annals of Rheumatic Diseases, 58, 201 - 207.

Issa, S. N. og Sharma, L. (2006). Epidemiology of osteoarthritis: An update. Current
Rheumatology Reports, 8, 7-15.

Iversen, M. D. (2007). CARE 1V series: State of knowledge, practice, and translation in
interdiciplinary arthritis research and care. Physical Therapy, 87(12), 1574-1576.

Iversen, M. D., Eaton, H. M. og Daltroy, L. H. (2004). How rheumatologists and patients with
rheumatoid arthritis discuss exercise and the influence of discussions on exercise
prescriptions. Arthritis and Rheumatism, 51(1), 63-72.

Iversen, M. D., Fossel, A. H. og Daltroy, L. H. (1999). Rheumatologist-patient
communication about exercise and physical therapy in the management of rheumatoid
arthritis. Arthritis Care and Research, 12(3), 180-192.

Iversen, M. D., Fossel, A. H., Ayers, K., Palmsten, A., 0.fl. (2004). Predictors of exercise
behaviour in patients with rheumatoid arthritis 6 months following a visit with their

rheumatologist. Physical Therapy, 84(8), 706-717.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 83

Jamtvedt, G., Dahm, K. T., Christie, A., Moe, R. H., Haavardsholm, E., Holm, I. og Hagen K.
B. (2008). Physical therapy interventions for patients with osteoarthritis of the knee: An
overview of systematic reviews. Physical Therapy, 88(1), 123-136.

Keefe, F. J. og Bonk, V. (1999). Psychosocial assessment of pain in patients having rheumatic
diseases. Rheumatic Disease Clinics of North America, 25(1), 81-103.

Kralik, D. (2004). Chronic illness self-management: Taking action to create order. Journal of
Clinical Nursing, 13, 259-267.

Kvale, S. (1996). Interviews: An introduction to qualitative research interviewing. Thousand
Oaks: Sage.

Lin, S.-C., Davey, R. C. og Cochrane, T. (2004). Community rehabilitation for older adults
with osteoarthritis of the lower limb: a controlled clinical trial. Clinical Rehabilitation,
18, 92 - 101.

Lyoheilsustdd (2006). Hreyfihringurinn. Sétt 30. april 2008 fra,
http://www.lydheilsustod.is/fraedsla/fraedsluefni/hreyfing/nr/1468

Marks, R. og Allegrante, J. P. (2005). Chronic osteoarthritis and adherence to exercise: a
review of the litterature. Journal of Aging and Physical Activity, 13, 434-460.

McAlindon, T., Formica, M., Schmid, C. H. og Fletcher, J. (2007). Changes in barometric
pressure and ambient temperature influence osteoarthritis pain. The American Journal
of Medicine, 120, 429-434.

McPherson, K. M., Brander, P., Taylor, W. J. og McNaughton, H. K. (2001). Living with
arthritis — what is important ? Disability and Rehabilitation, 23(16), 706-721.

Michael, S. R. (1996). Integrating chronic illness into one’s life. A phenomenological inquiry.
Journal of Holistic Nursing, 13(3), 251-267.

Motivation (2008). | Encyclopadia Britannica. Sott 23. april 2008 fra,

http://www.britannica.com/eb/article-9108744



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 84

Myers D. G. (2004). Psychology (7. utg). New York: Worth Publishers.

National Institute for Health and Clinical Excellence (NHS) (2008). Osteoarthritis. The care
and management af osteoarthritis in adults. Sott 4. mars 2008 fra ,
http://www.nice.org.uk/nicemedia/pdf/CG59quickrefguide.pdf

O'Reilly, S. C., Muir, K. R. og Doherty, M. (1999). Effectiveness of home exercise on pain
and disability from osteoarthritis of the knee: A randomised controlled trial. Annals of
Rheumatic Diseases, 58, 15-109.

Pate, R. R., Pratt, M., Blair, S. N., Haskell, W. L., Macera, C. A., Bouchard, C. o.fl. (1995).
Physical activity and public health. A recommendation from the Centers for Disease
Control and Prevention and the American College of Sports Medicine. Journal of the
American Medical Association, 273(5), 402-407.

Petrella, R. J. (2001). Is exercise effective treatment of osteoarthritis of the knee? Western
Journal of Medicine, 174, 326-331.

Plack, M. M. (2005). Human nature and research paradigms: Theory meets physical therapy
practice. The Qualitative Report, 10(2), 223-245.

Potter, M., Gordon, S. og Hamer, P. (2003). The physiotherapy experience in private practice:
The patients' perspective. Australian Journal of Physiotherapy, 49, 195-202.

Rejeski, W. J., Brawley, L. R., Ettinger, W., Morgan, T. og Thompson, C. (1997).
Compliance to exercise therapy in older participant with knee osteoarthritis.
Implications for treating disability. Medicine and Science in Sports and Exercise, 29,
977-985.

Roessler, K. og Overbye, M. (2006). Kvinder og meend i idrettens rum. Sétt 2. oktober 2007

fra, http://www.cisc.sdu.dk/Publikationer/gKKR2006_4.pdf



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 85

Roessler, K. og Rasmussen, P. V. (2006). Slidgigt, fysisk aktivitet og fastholdelse.
Evalueringen af "Motion pa Recept". Sétt 2. oktober 2007 fra,
http://lwww.cisc.sdu.dk/Publikationer/gKKR2006_5.pdf

Roos, E. (2008). Artros. Sott 23. april 2008 fra ,
http://www.svenskidrottsmedicin.se/fyss/pdf/16_Artros.pdf

Schutzer, K. A. og Graves, B. S. (2004). Barriers and motivations to exercise in older adults.
Preventive Medicine, 39, 1056-1061.

Schoster, B., Callhan, L. F., Meier, A., Mielez, T. og DiMartino, L. (2005). The people with
arthritis can exercise (PACE) program: A qualitative evaluation of participant
satisfaction. Preventing Chronic Disease, 2(3), 1-11.

Seeman, T. E., Unger, J. B., McAvay, G. og Mendes de Leon, C. F. (1999). Self-efficacy
beliefs and perceived declines in functional ability: MacArthur studies of successful
aging. Journals of Gerontology Series B: Psychological Science and Social Science,
54(4), 214-222.

Shephard, K. F. (2007). Are you waving or drowning? Physical Therapy, 87(11), 1543-1554.

Sigridur Halldorsdéttir (2000). The Vancouver School of Doing Phenomenology. | B.
Fridlund and C. Hildingh (ritstj.), Qualitative methods in the service of health (bls. 47-
81). Lund: Studentlitteratur.

Sigridur Halldorsdottir (2003). Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi. | Sigridur Halldorsdottir
og Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbok i adferdafraedi og rannsoknum i
heilbrigdisvisindum (bls. 249-266). Akureyri: Haskolinn & Akureyri.

Sigurdur Kristinsson (2003). Sidfraedi rannsokna og sidanefndir. 1 Sigridur Halldorsdottir og
Kristjan Kristjansson (ritstj.), Handbdk i adferdafraedi og rannséknum i

heilbrigdisvisindum (bls. 161-180). Akureyri: Haskolinn a Akureyri.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 86

Smidt, N., de Vet, H., Bouter, L. M. og Dekker, J. (2005). Effectiveness of exercise therapy:
A best-evidence summary of systematic reviews. Australian Journal of Physiotherapy,
51(2), 71-85.

Stanton, A. L., Revenson, T. A. og Tennen, H. (2007). Health psychology: Psychological
adjustment to chronic disease. Annual Review of Psychology, 58, 565-592.

Sullivan, T., Allegrante, J. P., Peterson, M. G., Kovar, P. A. og MacKenzie, C. R. (1998).
One-year followup of patients with osteoarthritis of the knee who participated in a
program of supervised fitness walking and supportive patient education. Arthritis Care
and Research, 11(4), 228-233.

Svend, A. (2003). Heilbrigdid byr i huganum (Helga Agustsdottir pyddi). Reykjavik:
Parkinsonsamtokin.

Tak, S. H. og Laffrey, S. C. (2003). Life satisfaction and its correlates in older women with
osteoarthritis. Orthopaedic Nursing, 22(3), 182-189.

Thomas, K. S., Muir, K. R., Doherty, M., Jones, A. C., O'Reilly, S. C. og Bassey, E. J. (2002).
Home based exercise programme for knee pain and knee osteoarthritis: a randomised
controlled trial. British Medical Journal, 325(7357), 752-755.

Thorne, S. E., Harris, S. R., Mahoney, K., Con, A. og McGuinnes, L. (2004). The context of
health care communication in chronic illness. Patient Educational Counselling, 54(3),
299-306.

Turner, J. A., Ersek, M. og Kemp, C. (2005). Self-efficacy for managing pain is associated
with disability, depression, and pain coping among retirement community residents with
chronic pain. The Journal of Pain, 6(7), 471-479.

van Baar, M. E., Assendelft, W. J., Dekker, J., Oostendorp, R. A. og Bijlsma, J. W. (1999).

Effectiveness of exercise therapy in patients with osteoarthritis of the hip and knee. A



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 87

systematic review of randomised clinical trials. Arthritis and Rheumatism, 42(7), 1361-
1369.

Veenhof, C., Van den Ende, C. H., Dekker, J., Kiike, A. J., Oostendorp, R. A. og Bijlsma, J.
W. (2007). Which patients with osteoarthritis of hip and/or knee benefit most from
behavioral graded activity ? International Journal of Behavioral Medicine, 14(2), 86-
91.

Wilder, F. V. og Barrett, J. P. (2005). The association between medication usage and dropout
status among participants of an exercise study for people with osteoarthritis. Physical

Therapy, 85(2), 142-150.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt

88

Fylgiskjol
FYIQISKjal 1: AUGIYSING.....ccieiiiieiie et ste et sre e re e neenne e 89
Fylgiskjal 2: Visindasidanefnd............cccooveiieiiiie e 90
Fylgiskjal 3: PersONUVEINT..........cooiiiiiiieiieieese e 91
Fylgiskjal 4: Kynningarbréf til patttakenda.............ccoovieiiiiiiiiciceee e 92

Fylgiskjal 5: Upplyst sampykki



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 89

Fylgiskjal 1:Auglysing

Unnur Pétursdéttir kt. 1205665129 Haagerdi 3 600 Akureyri Simi:
565-7913 / 698-7915 netfang: unnur@bijarg.is

HASKOLINN

A AKUREYRI

Unnur Pétursdéttir sjukrapjalfari og meistaranemi i heilbrigdisvisindum vid
Haskdlann & Akureyri (HA) auglysir hér med eftir viomalendum sem eru med
slitgigt (50 ara og eldri) i rannsoknina :

Reynsla folks med slitgigt af hreyfingu og pjalfun.

Hvaod hvetur, hvao letur ?

[ patttoku felst samraeda / vidtal sem tekur u.p.b. eina klukkustund. Reiknad er
med ad rannsakandi stadfesti sidan greiningu nidurstadna med patttakanda med
1 — 2 styttri samtolum.

Viotol eru deetlud i agast — ndvember 2007. EKKi verdur greitt fyrir patttoku i
rannsokninni.

Leidbeinandi og abyrgdarmadur rannsoknarinnar er: Solveig Asa Arnadottir,
lektor vid Haskolann & Akureyri, vinnusimi 460-8465.

Rannsoknin hefur verid sampykkt af Visindasidanefnd og Personuvernd hefur
verid tilkynnt um rannsoknina.

Markmidid er ad auka skilning & pvi hvernig folk med slitgigt upplifir hreyfingu
og pjalfun, hvada peettir pad eru sem helst hvetja til hreyfingar og einnig hvada
pbeettir letja folk. Nidurstddurnar verda hagnyttar og peim komid & framfeeri i
peim tilgangi ad baeta pjonustu vid foélk med gigt. Pannig er mikilveagt ad fa ad
reeda vio folk sem badi hefur jakveeda og neikvaeda reynslu af hreyfingu og
pjalfun.

Néanari upplysingar um rannséknina veitir Unnur Pétursdaottir, simi : 565-7913,
GSM: 698-7915 eda med tOlvupdsti a unnur@bijarg.is. Pott haft sé samband
fylgja pvi engar skuldbindingar um patttéku i rannsokninni.

Med von um godar undirtektir,

Sélveig Asa Arnadottir, lektor. Unnur Pétursdottir, sjukrapjalfari
Simar: 565-7913 og 698-7915.
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Fylgiskjal 2: Visindasidanefnd

Haskolinn a Akureyri, Heilbrigdisdeild VISINDASIDANEFND
Solveig Asa Arnadottir, lektor
Haskolinn 4 Akureyri

Postholf 224 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

Vegmala 3, 108 Reykjavik,

602 Akureyri netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 22. mai 2007
Tilvisun: VSNb2007040018/03-7 Namsverkefai - nemarannséknir almennar/BH/--

Vardar: 07-067-S1 Reynsla folks med slitgigt af hreyfingu og pjalfun. Hvad hvetur folk til
hreyfingar, hvad letur. Fyrirbserafrzadileg rannsokn medal péttbylisbia, 50 ara og eldri.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, sent med t6lvupdsti og simbréfi 08.05.2007 vegna ddursendra
athugasemda vid ofangreinda rannsoknaraztlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 02.05.2007. 1 bréfinu koma
fram svir og skyringar til samramis vid athugasemdir Visindasidanefndar,

Fjallad var um svarbréf pitt og 6nnur innsend gégn 4 fundi Visindasidanefndar 22.05.2007 og voru pau
talin fullnagjandi.

Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarniimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannsoknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram a ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannséknina, Rannsakendur eru minntir 4 ad
tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

Dr. Med., Bjérn Runar Ludviksson, laknir
Fférmaéur Visindasidanefndar
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Fylgiskjal 3: Personuvernd

0 9
Solveig Asa Arnadéttir 1

Klapparstig 1

600 Akureyri Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Revkiavik

Reykjavik 27. april 2007
Tilvisun: $3406/2007/ HS/-

Heér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méteekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. $3406/2007 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekio skal fram ad med méttsky og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efnj peirra.

Virdingarfyllst,

et 77

Hrund Sigurdardéttir
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Fylgiskjal 4: Kynningarbréf til patttakenda

Unnur Pétursdéttir kt. 1205665129, Haagerdi 3, 600 Akureyri
Simi: 565-7913 / 698-7915, netfang: unnur@bjarg.is
HASKOLINN
A AKUREYRI

Kynningarbréf vegna rannsoknarinnar:

Reynsla folks med slitgigt af hreyfingu og pjalfun.
Hvad hvetur, hvad letur ?

Tilgangur pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni og jafnframt ad kynna fyrir pér
rannsoknina ,,Reynsla folks med slitgigt af hreyfingu og pjalfun. Hvad hvetur, hvad letur
?” Rannsokn pessi er lokaverkefni undirritadrar, Unnar Pétursdéttur, i meistaranami i
heilbrigdisvisindum vid Haskdlann a Akureyri.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar:

Solveig Asa Arnadottir, lektor vid Haskolann & Akureyri (HA), vinnusimi 460-8465, gsm.
863-7191, netfang: saa@unak.is

AQdrir leidbeinendur:

Dr. Sigridur Halldorsdottir, préfessor vid Haskolann & Akureyri

Dr. Helgi Jonsson, dosent vid Haskola islands.

Tilgangur og markmid rannsoknarinnar:

Rannsdknin midar ad pvi ad kanna hvada peettir pad eru sem annars vegar hvetja og hins
vegar letja folk med slitgigt til hreyfingar og pjalfunar. Markmidid er ad auka og dypka
skilning & pvi hvada peettir pad eru sem hafa mest ahrif par 4, med pad i huga ad bata
bjonustu vid folk med gigt. Rannséknin nar til folks i péttbyli, 50 ara og eldra. Rannsdknin
hefur verid sampykkt af Visindasidanefnd og tilkynnt til Persénuverndar.

pad sem felst i pvi ad taka patt i rannsékninni:

Oflun patttakenda midast vid tilgangsurtak, pannig ad auglyst er & nokkrum stodum eftir
vidmealendum sem eru 50 &ra eda eldri og med stadfesta slitgigt. | auglysingunni er peim
bodid ad hafa samband vid rannsakanda med hugsanlega patttoku i huga og er nafn pitt
pannig til komid.

Peir sem sampykkja patttoku i rannsokninni gefa kost & samraedu vid rannsakanda sem
er hljéaritud og tekur u.p.b. eina klukkustund. Ad aflokinni gagnagreiningu stadfestir
rannsakandi greiningu med patttakendum med 1 — 2 styttri vidreedum. Reett verdur vid 10 — 12
einstaklinga og fer fjoldinn eftir pvi hversu vel gengur ad na akvedinni mettun i peim
vidraeduatridum sem fram kunna ad koma. Aztlad er ad samtélin fari fram & timabilinu agust
til nGvember 2007.

Haft verour samband vid pig i kjolfar pessa breéfs til ad veita pér frekari upplysingar og
til ad kanna hvort pa sért tilbain(n) til patttéku. Sértu sampykk(ur) munum vid dkveda stad og
stund til ad hittast, pannig ad henti pér sem best.
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Trunadur:

Rannsakandi sér einn um alla vinnu vid framkveaemd rannsdknarinnar, Utprentud gégn verda
geymd i leestri hirslu sem rannsakandi hefur einn adgang ad. Rannsakandi heitir fullum
tranadi vio patttakendur. bvi til stadfestingar skrifar hann asamt patttakanda undir upplyst
sampykki. Patttakandi heldur eftir 6dru af tveimur eintékum upplysts sampykkis asamt
upplysingatexta um rannsoknina.

Gagnaurvinnsla fer fram i télvu, gogn eru geymd par undir lykilordi sem rannsakandi
hefur einn adgang ad og ad gagnadrvinnslu lokinni mun rannsakandi purrka Gt allar upptokur
med samtOlum. Farid verdur ad krofum Visindasidanefndar og personuverndarlégum nr.
77/200 til ad tryggja ad nafn og 6nnur personuaudkenni komi hvergi fram. batttakendur geta
heett patttéku i rannsokninni & hvada stigi hennar sem er an skyringa eda eftirméla®. Ekki
verdur greitt fyrir patttokuna.

Avinningur/ahatta:

Enginn beinn &vinningur er ad patttoku i rannsékninni ad 6dru leyti en pvi ad pu munt fa
teekifeeri til ad deila reynslu pinni og koma & framfeeri upplysingum sem eru mikilvaegar til ad
auka pekkingu fagfdlks. Nidurstédur rannséknarinnar munu ekki hafa alhafingargildi en
vonast er til ad paer gefi dyrmeeta syn inn i reynsluheim folks med slitgigt af hreyfingu og
pjalfun. Pannig geti nidurstddurnar nyst fagfolki til ad koma betur 8 mots vid parfir folks med
slitgigt fyrir freedslu, pjalfunardrreedi og leidbeiningar. Patttaka i rannsokninni & ekki ad fela i
sér dheettu, en komi fram vanlidan i kjolfar samtals geta patttakendur leitad til S6lveigar
HIodversddttur, sjikrapjalfara hja Gigtarfélagi islands, Reykjavik, s: 530-3600 eda
Ragnheidar Sveinsdottur sjukrapjélfara & Bjargi, Akureyri, s: 462-6888.

Néanari upplysingar:

Viljir pa fa nanari upplysingar vardandi rannsoknina er pér velkomid ad hringja i
abyrgdarmann hennar, Sélveigu Asu Arnadottur, s. 460-8465 , eda Unni Pétursdéttur, s. 565-
7913.

Med bestu kvedju,

Solveig Asa Arnadottir, lektor HA,
abyrgdarmadur.

Unnur Pétursdattir, rannsakandi,
meistaranemi i heilbrigdisvisindum vid HA

L Ef pt hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i visindarannsokn eda vilt hatta patttoku i rannsékninni
getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. S. 551-7100.



Ahrifapettir bjalfunar hja folki med slitgigt 94

Fylgiskjal 5: Upplyst sampykki

Unnur Pétursdéttir kt. 1205665129 Haagerdi 3 600 Akureyri Simi:
565-7913 / 698-7915 netfang: unnur@bijarg.is

HASKOLINN
A AKUREYRI

SampykkKisyfirlysing vegna rannséknarinnar:

Reynsla folks med slitgigt af hreyfingu og pjalfun.
Hvad hvetur, hvad letur ?

Hér med sampykki ég undirritadur/undirritud ad taka patt i rannsokninni ,,Reynsla folks med
slitgigt af hreyfingu og pjalfun. Hvad hvetur, hvad letur ?” sem framkvamd verdur af Unni
Pétursdottur sjukrapjalfara.

Eg hef fengid munnlegar upplysingar um rannsoknina og skriflegar i kynningarbréfi sem
undirritad er af Solveigu Asu Arnadéttur lektor, dbyrgdarmanni rannsoknarinnar og Unni
Pétursdottur rannsakanda. Eg er satt/ur vid allt sem par kemur fram vardandi rannséknina og
vardandi mig sem patttakanda. Eg geri mér grein fyrir ad mér er frjalst ad neita eda haetta
batttoku { rannsékninni & hvada stigi hennar sem er an Gtskyringa eda eftirmalaZ.

Stadur og dagsetning:

Sampykki patttakanda.

Unnur Pétursdattir, rannsakandi,
meistaranemi i heilbrigdisvisindum vid HA

2 Ef bt hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i visindarannsokn eda vilt hatta patttoku i rannsokninni
getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik. S. 551-7100.
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