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Agrip
Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun kvenna af ahrifum vefjagigtar 4
daglegt lif og reynslu peirra af endurhefingu. Leitast var vid ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum: Hver er upplifun kvenna med vefjagigt af: a) eigin faerni og
patttoku 1 daglegu 1ifi? og b) endurhafingu og dhrifum hennar 4 ferni og patttoku?
Eigindleg rannsdknaradferd var notud og gdgnum aflad med vidtdlum vid sex konur
med vefjagigt og sem hofou sott endurhaefingarpjonustu hjé ad minnsta kosti premur
fagadilum samtimis. Studst var vid opinn, dstadladann vidtalsramma og hin afritudu
gogn ko6oud og greind 1 pemu. Nidurstodurnar myndudu fjogur meginpemu: Daglegt lif,
Endurh@fing, Endurhafing sem hluti af daglegu lifi og Umhverfi. Varanlegar breytingar
urdu 4 starfsgetu, hlutverkum, faerni og patttoku kvennanna. Paer glimdu allar vid
einhvers konar faerniskerdingu af voldum vefjagigtarinnar og nefndu paer helst petti er
varda starfsgetu og thald vid heimilisstorf. Umhverfispettir h6fou einnig ahrif &
patttdku peirra og ma par helst nefna hindranir i efnislegu umhverfi, vidhorf
samfélaginu og stjornsyslu. Allar konurnar padu lifeyri eda baetur fra rikinu vegna
skertrar starfsgetu. Fyrir paer var erfitt ad takast 4 vio feerniskerdinguna og voru per
misjafnlega lengi ad satta sig vid afleidingar sjikdomsins. Misjafnt var hvernig
konurnar tokust 4 vid vefjagigtina og hversu virkan patt paer toku i eigin endurhafingu.
ber voru sammala um ad heildreen medferd gefi bestan drangur, en takmarkad frambod
er af slikri pjonustu. Mikilvegt er ad heildren endurhefingarpjonusta sé i bodi fyrir
pennan markhop og 6flugt samstarf og tengsl & milli fagfolks og dlikra

endurhefingarstada.

Lykilhugtok: vefjagigt — eigindleg rannsokn — daglegt lif — endurhcefing
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Abstract
The purpose of this study was to examine how women perceive the impact of
fibromyalgia on their daily life and their experience of rehabilitation. The proposed
research questions were: How do women with fibromyalgia experience: a) their own
function and participation in every day life? and b) rehabilitation and its impact on their
function and participation? A qualitative approach was used in this study and data was
collected through interviews. The participants were 6 women that all had been
diagnosed with fibromyalgia and had experienced rehabilitation services from at least
three health professionals at the same time. An open, non-standardized interview frame
was used in the interviews and the data was coded. Four main themes emerged: Daily
life, Rehabilitation, Rehabilitation as part of daily life and the Environment. The
women‘s roles, work ability, skills and participation had endured permanent changes
caused by fibromyalgia. They were all struggling with impairments caused by
fibromyalgia, they mentioned factors like the ability to work and stamina to do house
chores. Environmental factors also affected the women‘s participation, like obstacles in
physical environment, prejudice in the community and institutional factors. All the
women received pension or compensation from the government because of impaired
work ability. The women‘s participation in their rehabilitation varied and also their
ways of dealing with fibromyalgia in every day life. A common agreement amongst the
women, was that a holistic approach in rehabilitation was most effective for them. It is
important that a holistic rehabilitation service is available for this group, where true

interdisciplinary teamwork and cooperation between different institutions is practised.

Keywords: fibromyalgia — qualitative research — daily life — rehabilitation
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Kafli I
Inngangur

Vefjagigt er algengt heilbrigdisvandamal og @tla ma ad um 9,8% kvenna og
1,3% karla séu med sjuikdominn hér 4 landi. Visbendingar eru um ad i kringum 20
pusund Islendingar 4 aldrinum 18-79 4ra séu med vefjagigt (Helgi Birgisson, Helgi
Jonsson og Arni Jon Geirsson, 1998). Erlendar heimildir benda til pess ad algengi i
heiminum sé um 2-4% (Henriksson, 1995a; Léfgren, Ekholm og Ohman, 2006).
Nokkud algengt er ad einstaklingar sem greinast med vefjagigt séu 4 6rorkubotum og
talid er ad um 25%-50% peirra hafi purft ad lata af storfum vegna sjukdémsins
(Liedberg og Henriksson, 2002).

Vefjagigt er heilkenni sem einkennist af langvinnum ttbreiddum verkjum fra
stodkerfi. Onnur einkenni eru yfirpyrmandi preyta, stirdleiki, svefntruflanir og slreen
vandamal. Orsok vefjagigtar hefur enn ekki fundist og beinist pvi medferd sjukdémsins
a0 pvi a0 draga Ur eda rada bot 4 peim dpaegindum sem honum fylgja (Henriksson,
1995c¢; Svala Bjorgvinsdottir, 2007).

bar sem vefjagigt er langvinnur sjikdomur og ekki hefur fundist leekning vio
honum er mikilvaegt ad einstaklingar sem vid hana glima fai videigandi endurhafingu.
Upplifun af einkennum sjikdomsins er breytileg fra einum einstaklingi til annars og fra
degi til dags. Pvi er mikilvaegt ad endurhafing sé fjolbreytileg og ad gdd samvinna sé¢ &
milli fagadila og einstaklinga (Henriksson, 1995a). Flestar heimildir maela med pvi ad
folk med vefjagigt fai alhlida endurhaefingu par sem 16g0 er dhersla 4 teymisvinnu
mismunandi fagadila og einstaklingsins sjalfs (Adams og Sim, 2005; Hardy-Pickering,
Adams, Sim, Roe og Wallymahmed, 2007). Hugmyndafradi endurhafingar hentar vel

vid medferd folks med vefjagigt en hiin leggur dherslu 4 g6d samfélagsleg tengsl og



sameiginlega syn allra starfsstétta & pa endurhefingarpjonustu sem veitt er (Bjork
Palsdottir o.f1., 1999).

Vefjagigt er flokid fyrirbaeri sem hefur afgerandi ahrif a daglegt lif folks. I likani
Alpjodlega flokkunarkerfisins um faerni, fotlun og heilsu (hér 4 eftir kallad ICF=
International Classification of Functioning, Disability and Health) er liti0 & faerni sem
samspil heilsu og adsteedna. Pvi hentar ICF vel sem leidandi hugmyndafradi pegar
fjallad er um faerni og patttoku folks med vefjagigt. Hugmyndafraedi ICF hefur einnig
reynst arangursrik i pverfaglegri nalgun og er notud i vaxandi meli i endurhafingu &
fslandi (Jan Triebel og Ol6f H. Bjarnadottir, 2007). Lykilhugtak ICF flokkunarkerfisins
er feerni sem birtist i premur mismunandi viddum en par eru likamsstarfsemi og
likamsbygging, athafnir og patttaka (Snafridur Péra Egilson og Gudran Palmadottir,
2006). Faerni snyr ad samspili heilsufars og adsteedna en einstaklingar med vefjagigt
purfa oft ad adlaga adstoou og adferdir til ad geta sinnt storfum sinum. bvi atti ad
leggja dherslu 4 samspil faerni einstaklings, iju hans og umhverfis i endurhafingunni.

Breyttar dherslur 1 endurhafingu 4 sidustu aratugum hafa leitt til pess ad
skjolsteedingurinn tekur nu virkari patt i endurheefingarferlinu en 4dur tidkadist. Pessi
proun hefur verid nefnd skjoélsteedingsmidud nalgun og felur medal annars 1 sér ad
skjolstedingurinn og fagmadurinn deila med sér valdi og endurhefingin snyst um
malefni sem skjolsteedingurinn setur i forgang (Cott, 2004; Townsend o.1, 2007).
Markmidssetning er mikilvaegur pattur endurhafingar og er vida notud sem adferd til ad
yta undir patttoku skjolstedings 1 endurhafingarferlinu (Playford, Siegert, Levack og
Freeman, 2009).

Hér 4 landi hafa ekki verid gerdar rannsoknir sem kanna upplifun og reynslu
einstaklinga med vefjagigt af dhrifum sjukdomsins & daglegt lif peirra og reynslu af

endurhafingarpjonustu. Til pess ad proa og baeta pa endurhaefingu, sem pessum hop er



bodid upp 4, er mikilvaegt ad fa peirra innsyn 4 nuverandi stodu. Rannsdknin sem fjallad
er um i pessu verkefni er fyrsta skrefio i sterri rannsokn & pverfaglegri endurhefingu,
patttoku og lifsgedum folks med langvinna sjikdoma eda fotlun sem Gudrun
Palmadottir, leidbeinandi pessa verkefnis, er ad fara af stad meo.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna upplifun kvenna af dhrifum vefjagigtar a
daglegt lif peirra og reynslu af endurhafingu. Leitast er vid a0 svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum:

Hver er upplifun kvenna med vefjagigt af:

a. eigin ferni og patttoku 1 daglegu 1ifi?
b. endurhafingu og dhrifum hennar 4 ferni og patttoku?

Til ad fa svor vid pessum spurningum eru tekin opin eigindleg viotol vid sex
konur 4 midjum aldri sem allar eru greindar med vefjagigt og hafa reynslu af
endurhefingarpjonustu frd a.m.k. premur fagstéttum samtimis vegna hennar. Notast er
vid vidtalsramma, sem saminn er fyrir heildar rannsoknina. Vid greiningu gagna er
studst vio vinnulag grundadrar kenningar og pemu fundin (Strauss og Corbin, 1998).

Gildi rannsoknarinnar felst 1 pvi a0 auka skilning 4 1ifi kvenna med vefjagigt og
varpa ljosi 4 pad sem vel gengur og pad sem betur ma fara i endurhafingarpjonustu vid
konur 1 pessari stodu.

Helstu takmarkanir rannsdknarinnar er ad vidmalendahopurinn er litill og
einsleitur og pvi er varasamt ad yfirfeera nidurstddurnar yfir 4 adrar adstedur. Einnig ad
notast er vid hentugleikautrtak og pvi ekki naegileg breidd i patttakendahépnum.

Meginhugtok rannsoknarinnar eru endurhefing, patttaka og feerni og hér 4 eftir

verda pessi hugtok skilgreind.



Endurhcefing midar ad pvi ad skjolstedingur nai aftur eins godri likamlegri, andlegri og
félagslegri feerni og kostur er. Pad felur i sér ad beita 6llum peim urreedum sem tiltek
eru og mida ad pvi ad draga ar dhrifum fétlunar (World Health Organization, 1981).
Feerni er samheiti fyrir jakvaeda mynd af likamsstarfsemi, likamsbyggingu, ath6fnum og
patttoku. Feerni gefur til kynna jakvett samspil einstaklings og adstedna hans (World
Health Organization, 2001).

batttaka er hlutdeild folks 1 fj6lbreytilegum adstedum og gefur mynd af virkni
einstaklings 1 samfélagslegu samhengi (Snefridur Pora Egilson og Gudrin Palmadottir,
2006; World Health Organization, 2001).

Verkefni petta er byggt upp pannig ad kafli tvo er fredileg umfjollun um
vefjagigt, ahrif hennar 4 daglegt lif folks og endurhafingu pessa markhops. ba er fjallad
um hugmyndafradi ICF og tengsl hennar vid idjulikon. I pridja kafla er adferdafradi
rannsoknarinnar 1yst, pad er vidmalendum, framkvemd og sidfradilegum atridum.
kafla fjogur er greint fra nidurstodum rannsoknarinnar en paer radast i fjogur pemu;
Daglegt lif, Endurhcefing, Endurhcefing sem hluti af daglegu lifi og Umhverfi. Kafli
fimm er umraedukafli par sem nidurstddur rannsdknarinnar eru bornar saman vid adrar
rannsoknir um svipad efni. P4 eru nidurstddurnar einnig tengdar rannséknarspurningum

og hagnytt gildi peirra fyrir fagfolk i endurhafingu skodad.



Kafli 11
Frzedileg umfjollun
[ pessum kafla er fjallad um vefjagigt og ahrif hennar 4 daglegt lif folks.
Hugmyndafradi ICF eru gerd skil og fjallad um endurhefingu, baedi almennt og fyrir
pennan markhop, og mikilvagi teymisvinnu og markmidssetningar. Studst er vid
lykilhugtok ICF, pa einnar helst faerni og patttoku. I lokin er farid yfir helstu trraedi sem

i bodi eru fyrir pennan markhép 4 Islandi.

Vefjagigt

Vefjagigt er nokkud algengt heilbrigdisvandamal sem litid hefur verio rett um 4
fslandi. { pessum kafla er fjallad um algengi sjikdomsins, helstu einkenni hans, medferd
og ahrifapetti sem talid er ad geti komid sjukdomnum af stad. Einnig er peirri
greiningaradferd 1yst, sem notud er til ad meta hvort um vefjagigt er ad reeda eda adra

sjukdoma.

Algengi. Samkvaemt nidurstddum rannsoknar sem gerd var hér 4 landi 4rid
1998, um algengi vefjagigtar og langvinnra ttbreidda verkja, kom fram ad algengi
vefjagigtar er 9,8% hja konum og 1,3 % hja korlum. Svarhlutfall i pessari rannsdkn var
einungis um 53,4 % og pvi erfitt ad alykta Ut fra henni. P6 er haegt ad talka
nidurstodurnar pannig ad um 20 piisund einstaklingar 4 aldrinum 18-79 ara 4 Islandi séu
med vefjagigt (Helgi Birgisson o.fl., 1998). bessar tolur eru ekki i samraemi vid erlendar
heimildir, sem benda til pess ad algengi i heiminum sé¢ um 2-4% (Doherty, Lanyon,
Ralston, 2006; Henriksson, 1995a; Lofgren o.1l., 2006). fslenskum og erlendum
heimildum ber hins vegar saman um ad um 90% einstaklinga med vefjagigt séu konur
(Doherty o.fl., 2006; Henriksson, Liedberg, Gerdle, 2005; Hrefna Indridadottir, 2008;

Svala Bjorgvinsdottir, 2007).



Einkenni og meoferd. Vefjagigt er heilkenni sem lysir sér i moérgum
einkennum. Helstu einkenni sjikdomsins eru langvinnir Utbreiddir verkir i stodkerfi
likamans, yfirpyrmandi preyta, stirdleiki og svefntruflanir (Henriksson, 1995c; Hrefna
Indridadéttir, 2008; Sigran Baldursdottir, e.d.; Svala Bjorgvinsdottir, 2007). Onnur
likamleg 6pagindi sem fylgt geta sjikdomnum eru einkenni fra meltingarvegi, hjarta-
og @®0akerfi og pvag- og kynferum. Sjukdémnum fylgir einnig oft héfudverkur, svimi,
minnisleysi, sjontruflanir, augn- og munnpurrkur, eyrna sud, bjugur i hondum og fétum,
pirringur 1 fétum og kuldanami (Sigran Baldursdottir, e.d.; Svala Bjorgvinsdottir,
2007). Sumir finna einnig fyrir erfidleikum vid ad lesa, tala og einbeita sér (Svala
Bjorgvinsdoéttir, 2007).

Medferd sem leknar vefjagigt ad fullu hefur enn ekki verid fundin og pvi beinast
inngrip ad pvi ad draga r eda rada bot 4 peim dpagindum sem fylgja sjtkdomnum
(Henriksson, 1995c; Svala Bjorgvinsdéttir, 2007). Upplifun af einkennum sjukdémsins
er breytileg fra einum einstaklingi til annars og einnig fra degi til dags. P6 segja flestir
ad preytan hafi meiri ahrif en verkirnir. Rannsoknir benda til ad yfir 90% af deginum
finni einstaklingar med vefjagigt fyrir verkjum og preytu i vodvum (Henriksson,
1995a).

Rannsoknir hafa synt fram 4 tengsl milli langvarandi verkja og salfélagslegra
vandamala eins og kvida og punglyndis (Borsbo, Peolsson og Gerdle, 2009;
Henriksson, 1995b). Hvort pessir pettir séu orsok eda afleiding af sjukdomnum er ekki
haegt ad segja til um (Henriksson, 1995b) par sem depurd er badi kennd vid einkenni og
ahrifapaetti sjukdomsins.

Ahrifapzettir. Margar rannsoknir hafa verid gerdar med pad ad markmidi ad
komast ad orsokum vefjagigtar en sjukdomsvaldurinn er enn ekki fundinn (Henriksson,

1995a). Akvednir pattir eru po taldir auka likurnar & pvi ad folk fai vefjagigt, en peir



eru erfoir, svefntruflanir, truflun 4 starfsemi midtaugakerfisins, slys og averkar, andleg
afoll, of mikio alag, sykingar og adrir sjukdémar (Doherty o.fl., 2006; Svala

Bjorgvinsdéttir, 2007).

Greining. Ekki er haegt ad stydjast vid hefobundnar leeknisfredilegar adferdir,
eins og bloédrannsoknir, vid greiningu vefjagigtar. [ upphafi greiningar er p6
naudsynlegt ad gera ymsar rannsoknir til pess ad utiloka ad um adra sjukdoma, sem hafa
svipud einkenni og vefjagigt, s¢ ad reda (Doherty o.1l., 2006; Hrefna Indridadottir,
2008). Til ad greina vefjagigt er notud greiningaradferd sem Félag Bandariska
Gigtarlekna (The American College of Rhemotology) setti fram arid 1990. Samkvaemt
peirri greiningu parf einstaklingurinn ad hafa haft utbreidda verki badi i hagri og
vinstri likamshluta, ofan mittis og nedan. Midad er vid ad einstaklingurinn sé aumur vid
preifingu i ad minnsta kosti 11 eymslapunktum af 18 (Mynd 1.) og ad verkirnir hafi
stadi0 yfir i a0 minnsta kosti prja manudi (Henriksson, 1995¢c; Hrefna Indridadottir,
2008; Svala Bjorgvinsdottir, 2007).

Staodsetning eymslapunktanna:
e  Vid voovafestur i hnakkardt beggja megin

¢ Framan 4 halsi fyrir ofan vidbein beggja
vegna

A milli herdablada sitt hvoru megin vid
hryggsalu

¢ Aftan a4 baki 4 motum axlar og hals beggja
vegna miodlinu

A bringunni milli brjéstanna beggja vegna

*  Utanvert 4 olnboga 4 badum handleggjum

*  Sitthvoru megin vid hryggstlu nedan
mittis

¢ Hlidlaegt 4 mjodmum beggja vegna
e Miolagt & hnéskeljum a4 badum hnjam (mynd 1. Eymslapunktar)
(Svala Bjorgvinsdottir, 2007).

Ekki eru allir séttir vid pessa greiningaradferd og hefur hiin verid gagnrynd af

fredimonnum. Gagnrynin snyst um ad preifing & kvikupunktum sé ekki nagilega abyrg



adferd par sem rannsoknir hafa synt ad einstaklingar, sem pjast af langvarandi verkjum,
an pess ad hafa vefjagigt geta fundid fyrir eymslum a pessum svadum (Buskila, 2006;
Choy, 2006).

Einkennin hafa oft verid til stadar i p6 nokkurn tima 40ur en greining
sjukdomsins er stadfest. Margir einstaklingar sem greinst hafa med vefjagigt &
fullordinsarum geta rakid upphaf einkennanna til barnasku (Sigran Baldursdéttir,
2008). Algengt er ad folk byrji ad finna fyrir einkennum 4 milli tvitugs og fertugs en fai

ekki stadfesta greiningu fyrr en 4 aldursbilinu 34-53 ara (Hrefna Indridadottir, 2008).

Vefjagigt, feerni og patttaka

Hér 4 eftir er fjallad um hugmyndafradi ICF og hvernig ma nota hana til ad
varpa ljosi 4 faerni og patttoku folks med vefjagigt. [ framhaldi af pvi er fjallad um likén
innan idjupjalfunar og samsvorun peirra vid ICF og lyst rannsoknum er tengjast

vefjagigt og tengslum hennar vid ferni og patttoku.

Hugmyndafraeodi ICF. ICF (Mynd 2.) snyst um heilsutengda faerni og gerir
Ollum sjukdémum jafnhatt undir hofoi an tillits til pess hverjar orsakirnar eru. Pessi
hlutlausa nalgun setur til deemis andlega sjukdoma til jafns vid likamlega (World Health

Organization, 2001).
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(Mynd 2. Hugmyndafredileg tengsl grunnhugtaka i ICF)



[ ICF er leitast vid ad sampeetta sjénarhorn leeknisfraedinnar og hid félagslega
sjonarhorn. Sjonarhorn leknisfraedinnar leggur dherslu 4 skerdingu og fo6tlun sem
einstaklingsvandamal en i félagslegu sjonarhorni er horft & pessa patti i samfélagslegu
samhengi. [ ICF er pvi ekki einblint & fotlun heldur er horft 4 ferni einstaklinga i peim
adstedum sem peir bua vid. Faerni er lykilhugtak ICF flokkunarkerfisins og birtist hun {
premur mismunandi viddum sem eru likamsstarfsemi og likamsbygging, athafnir og
patttaka. Likamsstarfsemi visar til lifedlisfraedilegrar og salrennar starfsemi likamans.
Athafnir eru framkvamdir verka og gjorda og er patttaka hlutdeild einstaklings 1
fjolbreytilegum lifsadsteedum. Adsteedur samkvamt ICF eru peettir sem mynda saman
heildaradstedur einstaklings med tilliti til bakgrunns heilsufars og skiptast peer i
umhverfis- og einstaklingspetti (Snefridur Pora Egilson og Gudrun Palmadéttir, 2006).

bratt fyrir marga kosti ICF hefur pad einnig sztt po nokkurri gagnryni. Ymsir
fredimenn telja pad dpersonulegt kerfi sem taki ekki tillit til huglaegra upplifana eins og
anegju folks med patttdku sina, sjalfredi og sjalfstedi. ba hefur verid bent 4 ad ICF taki
takmarkad mid af vilja folks og pad sé fyrst og fremst horft til getu og tekifaera i
umhverfinu. Auk pess sé ICF adallega til pess ad greina ahrif heilsubrests og pvi hafa til
demis idjupjalfar verid varadir vid ad nota ICF sem eina verkfeerid i skipulagningu
pjoénustu (Hammell, 2004; Snaefridur Pora Egilson og Gudrin Palmadottir, 2006). Nanar
verdur vikid ad ICF i umfjéllun um endurhafingu.

Akvedna samsvorun er ad finna 4 milli hugmyndafradi ICF og idjulikana eins
og kanadiska 10julikansins (Canadian Model of Occupational Performance = CMOP) og
likansins um idju mannsins (Model of Human Occupation = MOHO), par sem einnig er
horft 4 samspil einstaklings, idju og umhverfis (Kielhofner, 2008; Townsend o.fl.,
2007). { kanadiska idjulikaninu er faerni vid idju skilgreind sem samspil einstaklings,

10ju hans og umhverfis og breyting 4 einum stad i likaninu hefur ahrif 4 alla adra paetti
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pess. 10ja mannsins samkvamt kanadiska likaninu skiptist i eigin umsja, storf og
tomstundaidja. En umhverfi einstaklingsins samanstendur af menningu hans,
stjornsyslu, samfélagi og efnisheimi. Lifsandinn, sem byr i einstaklingnum, er kjarni
samspilsins og er motadur af umhverfinu og gefur idju hans pydingu. Lifsandinn lysir
pvi sem veitir einstaklingnum anaegju, er dritkraftur hans og endurspeglar pad sem er
honum mikilvaegt. Einstaklingurinn er samsafn tilfinninga, hugsana og likama
samkvemt likaninu en pad tekur 4 allri félagslegri og tilfinningalegri starfsemi, vitreenni
hugsun og allri likamlegri starfsemi (Canadian Association of Occupational Therapists,
2002; Townsend o.fl., 2007).

Samkvamt likaninu um idju mannsins (MOHO) motar idja einstaklinginn og
pad hvernig folk proskast, personuleg einkenni peirra og tilvist er afleiding af pvi sem
pad tekur sér fyrir hendur. Meginhugtokin { MOHO eru vilji, vanamynstur,
framkvemdageta, patttaka, framkvemd, framkvamdapattir, idjusjalf, feerni vid idju og
umhverfi (Kielhofner, 2008). Pad sem greinir idjulikonin mest fra ICF er ad pau leggja
aherslu 4 lifsandann og vilja, en bent hefur verid 4 ad ekki sé tekid tillit til pessara patta

i gagnryni & ICF.

Vefjagigt og daglegt lif. [ 6drum 16ndum hefur p6 nokkud verid rannsakad
hvada ahrif vefjagigt hefur & daglegt lif folks. Synt hefur verid fram a ad vefjagigt hefur
mikil hrif & faerni peirra sem glima vid sjikdominn. Yfirleitt eru peir faerir um ad
matast, kleeda sig og snyrta, en eiga toluvert erfitt med umfangsmeiri athatnir eins og ad
versla og sinna heimilisstorfum (Doherty o.1l., 2006). Henriksson (1995a, 1995b)
kannadi upplifun 40 kvenna i Svipj6d og Bandarikjunum af pvi ad lifa med vefjagigt og
hvad paer gaetu bent 4 til ad utskyra og auka skilning 4 hvernig sjukdomurinn hefur ahrif
a daglegt lif peirra. Konurnar s6gdu preytuna hafa mikil ahrif a peirra daglega lif. baer

voru lengi ad komast i gang & morgnanna og purftu ad hvila sig &4 daginn til pess ad geta
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komist yfir 611 verk i vinnunni og heima fyrir. Paer 16gou dherslu 4 forgangsrédun og
skipulagningu og skipulgdu daginn og jafnvel vikuna fyrir fram til pess a0 vera vissar
um ad komast yfir mikilveegustu verkin. Skipulagningin audveldadi peim ad nyta pa
orku sem peer h6fou sem best midad vid pad sem paer aztludu ad framkvaema. b6 purftu
par ad geta verid sveigjanlegar i skipulagningu sinni par sem einkenni sjikdomsins
voru breytileg dag fra degi.

Konurnar lystu einnig peim erfidleikum sem fylgdu pvi ad atta sig 4, strax vid
greiningu ad astand peirra yrdi alltaf svona. Ad verkirnir og preytan myndu ekki hverfa,
par purftu ad leera ad lifa med sjukdémnum og férna ymsum framtidardformum og
jafnvel ad leggja tomstundaidkun sina 4 hilluna. Einnig tok mun lengri tima ad
framkveama 6ll verk eftir ad paer fengu sjikdominn. Par greindu fra mikilvaegi pess ad
hafa moguleika & pvi ad fa einhverja hreyfingu og geta breytt um vinnustodu eda geta
hvilt sig & vinnutima. Einnig greindu paer fra pvi ad vid heimilisstorfin reyndist peim
best ad brjota verkin nidur og skiptast 4 ad gera erfidari verk og hin 1éttari. Petta synir
hversu mikil ahrif sjikdémurinn hafoi 4 idju kvennanna (Henriksson 1995a, 1995b).

Einstaklingar med vefjagigt upplifa oft erfidleika i vinnu og purfa jafnvel ad
hatta storfum vegna verkja og preytu (Doherty o.fl., 2006). Ororka er nokkud algeng
medal einstaklinga sem greinast med vefjagigt og er talid ad um 25%-50% peirra detti
ut af vinnumarkadi (Liedberg og Henriksson, 2002). I desember arid 2001 voru 10.588
einstaklingar skradir med heesta drorkustig hja Tryggingastofnun rikisins, p.e. 75% eda
herra. bar af voru 6268 konur og 4320 karlar. I pessum hopi voru 766 einstaklingar
med sjukdomsgreininguna vefjagigt og par af voru 716 konur en einungis 50 karlar
(Sigurdur Thorlacius, Sigurjon B. Stefansson, Mohammed I. Ranavaya, Robert Walker,

2002).
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[ desember 4rid 2005 var gerdur samanburdur vid tolur fra drinu 2002 og hafdi
einstaklingum 4 hesta drorkustigi pa fjolgad um 2441 eda upp 1 13.029. Par af voru
7767 konur og 5262 karlar, haekkunin fyrir konur var pvi frd 7,0% upp i 8,0% og fyrir
karla fra 4,7% upp 1 5,2%. Stodkerfisraskanir voru algengustu orsakir hja konum &
haesta drorkustiginu, eda 34,6% og gedraskanir komu nast algengastar eda 32,8%
(Sigurdur Thorlacius, Sigurjon B. Stefansson og Stefan Olafsson, 2007).

Reynsla kvenna af stodkerfissjikdomum og medfylgjandi dskorunum &
vinnumarkadi var rannsdkud i Kanada (Crooks, 2007). batttakendur voru 18 konur a
aldrinum 26 til 69 &ra sem allar voru i launadri vinnu pegar par greindust. Fjortan peirra
annad hvort misstu vinnuna eda foru ur fullu starfi 1 hlutastarf i kjolfarid. Flestum fannst
vidmot samstarfsfolks meiri hindrun en hid efnislega umhverfi. Yfirmenn syndu litinn
skilning og voru 6ftsir ad koma til mots vid par og gera breytingar sem hefdi
audveldad peim vinnuna, til deemis ad hagreda vinnutima og vinnuadstddu.

[ Svipjod konnudu Lofgren og félagar (2006) hvada trraedi Gtivinnandi konur
med vefjagigt notudu til ad na stjorn 4 verkjum, preytu og 6drum sjukdémseinkennum.
Alls toku 12 konur & aldrinum 30 til 59 ra patt i rannsokninni. Ut fr4 nidurstdunum
settu rannsakendur fram moddel sem innihélt pemun eilif baratta, sorgarferli og
samfélagslegur studningur. Eilif baratta lysti endalausri barattu kvennanna vid einkenni
og afleidingar sjukdomsins og sorgarferli gaf til kynna hvernig paer nadu ad satta sig
vid sjukdominn og afleidingar hans. Pridja pemad, samfélagslegur studningur tengdist
folki i umhverfi peirra, en studningur fjolskyldu var mikilveegur i barattunni. Hins vegar
fannst peim skorta studning fra samstarfsfolki 4 vinnustad.

Mikilvaegi studnings fra samfélaginu er einnig lyst i fyrrnefndri rannsokn
Henrikssons (1995a, 1995b) par sem konurnar nutu adstodar fjolskyldumedlima vid pau

verk sem paer treystu sér ekki ad sinna. Auk pess ad piggja ymsa pjonustu svo sem
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heimilishjalp og heimsendingarpjonustu fra stormérkudum. baer fundu pé fyrir
skilningsleysi og pirringi fjolskyldumedlima yfir dstandi sinu, og sjikdoémurinn hafoi
mikil ahrif & patttoku allrar fjolskyldunnar i heimilishaldi og tomstundaidju. ber
greindu einnig frd forddomum og skilningsleysi tti i samfélaginu, til deemis toéldu leeknar
par ymist vera punglyndar eda dhugalausar og reyna ad komast undan skyldum sinum.
Konurnar h6fou somu ségu ad segja og patttakendur i fyrrnefndri rannsdkn Lofgren og
félaga (2006) ad samstarfsfolk syndi peim litinn skilning vegna pess ad paer baru
sjukdominn ekki utan 4 sér. Einnig ad skilningur og studningur fra fj6lskyldu vaeri mjog

mikilvegur.

Endurhafing

Hér 4 eftir er fjallad um tilgang og hugmyndafraedi endurhafingar,
skjolstaedingsmidada endurhzfingu og fjdlfaglega og pverfaglega teymisvinnu.
framhaldi af pvi er fjallad um endurhafingu folks med vefjagigt og stiklad & stéru um

pau endurhafingartrradi sem i bodi eru 4 fslandi fyrir einstaklinga med vefjagigt.

Tilgangur endurhzefingar. Samkvemt islenskum 16gum hafa allir peir sem
purfa, rétt 4 endurheefingu til verndar andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi (Log
um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007).

Endurhafing felur 1 sér gagnkveema adlogun einstaklings og umhverfis og naer
til allra adgerda sem beinast ad pvi ad auka, na upp eda vidhalda feerni til ad lifa og
starfa (Bjork Palsdottir o.fl., 1999; Hjordis Jonsdéttir, 2002). Einstaklingur sem byr vid
likamlega, andlega og félagslega vellidan telst vera heilbrigdur og er forsenda fyrir
slikri alhlida vellidan, geta hans til ad uppfylla parfir sinar, ventingar og maeta peim

krofum sem umhverfid gerir til hans (Hjordis Jonsdéttir, 2002).
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Samkvamt Alpjoédaheilbrigdismalastofnuninni (World Health Organization =
WHO) midar endurhafing ad pvi ad skjolstedingur nai aftur eins godri likamlegri,
andlegri og félagslegri faerni og unnt er. Hun felur i sér 611 pau urredi sem mida ad pvi
ad draga Ur dhrifum f6tlunar og peim hindrunum sem f6tlun veldur (World Health
Organization, 1981).

Lund, Tamm og Brénholm (2001) skilgreina endurhafingu sem lausnamidad
ferli sem felur i sér yfirgripsmikla ihlutun sem draga a ur fotlun eda skerdingu og um
leid efla heilsu og vellidan einstaklingsins. Wade (2005) fjallar um markmid
endurhefingar og tiltekur prji meginmarkmid. bPad fyrsta er ad hamarka félagslega
patttoku skjolsteedings en til ad nd pvi er reynt ad hamarka félagsleg hlutverk hans og
félagslega stodu. Annad markmidio er ad hamarka vellidan skjolstedings og er pa att
vid likamlega og tilfinningalega vellidan og ad skjolstedingur upplifi satt vid
heilsubrest sinn. Pridja markmidid er ad draga ur streitu og bagindum hja adstandendum
skjolstedinga en til pess parf ad vinna med badi likamlega og tilfinningalega petti.
bessi markmid eiga vel vid 1 endurhafingu einstaklinga med vefjagigt par sem
mikilvaegt er ad huga ad badi andlegri og likamlegri lidan samtimis (Adams og Sim,

2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007).

Hugmyndafrzedi. Hugmyndafredi endurhafingar byggir 4 heildrenni syn 4
heilbrigdi og fylgir skilgreiningu WHO & endurhafingu, um ad draga Gr dhrifum
fotlunar (Hjordis Jonsdottir, 2002). Samkvamt Jan Triebel og Ol6fu H. Bjarnadéttur
(2007) fellur hugmyndafraedi endurhafingar vel ad ICF flokkunarkerfinu og par er
heildreen medferd snidin ad porfum einstaklingsins og er ICF notad i vaxandi meli i
endurhafingu hérlendis.

Eins og a0ur er lyst 1 ICF er leitast vid ad sameina leknisfredileg og félagsleg

sjonarhorn og pvi ekki eingdngu einblint 4 sjikdom eda ftlun heldur einnig a
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umhverfid. 1 lzeknisfradilega likaninu er litid 4 fotlun sem heilbrigdisvandamal
einstaklingsins og 4 sama tima harmleikur hans, par sem skerdingin er alitin uppspretta
allra erfidleika. Fotlun tilheyrir pvi einstaklingnum og er eiginleiki hans.

Heildarmarkmid endurh@fingar sem byggist 4 leeknisfraedilega likaninu er ad
hjalpa hinum fatlada ad na svipadri getu og fyrir veikindin. Ef endurhafingarferlio er
ekki arangursrikt, pa er pad skrifad 4 einstaklinginn eda pad ad hann geti ekki tekist 4
vid og adlagast skerdingu eda fotlun (Lund og Tamm, 2001).

Samkvamt hinu félagslega sjonarhorni er litid & fotlun sem félagslegt vandamal
sem liggur hja samfélaginu en ekki einstaklingnum. Félagslega likanid var proad af
samtokum fatladra og vardar sambandid 4 milli hins fatlada og umhverfisins par sem
hindranir { umhverfinu og vidhorf i samfélaginu yta undir fotlun. Leidin til ad draga ar
fotlun er pvi ad adlaga félagslegt og efnislegt umhverfi ad porfum einstaklingsins i stad
pess ad adlaga einstaklinginn ad umhverfinu. Leknisfredilega likanid og hid félagslega
eru sameinud i ICF sem byggir 4 lifsalfélagslegu likani (Lund og Tamm, 2001; World
Health Organization, 2001), par sem litid er 4 ferni og fotlun sem samspil einstaklings
med heilsubrest vid umhverfi sitt, eins og félagslega likanid leggur dherslu &
(O‘Donovan, Doyle og Gallagher, 2009). Fotlun, eins og feerni, hefur prjar viddir, en
par eru skerding, homlun i athofnum og takmdorkud patttaka. Skerding bendir til skorts
eda fraviks 4 likamsbyggingu eda 4 likamlegri virkni. Umhverfispattir geta haft jakveaed
eda neikvad ahrif 4 frammistodu einstaklings sem samfélagspegn, getu hans til ad
framkvema athafnir og einnig likamlega virkni. Hindrun & patttdku verdur pegar
einstaklingur 4 1 vandraedum med ad taka patt i lifinu vegna ymsa patta i umhverfinu
(Sneefridur Pora Egilson og Gudrun Palmadéttir, 2006; World Health Organization,

2001).
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SKkjolstaedingsmidud endurhzefing. A seinustu tveimur eda premur dratugum
hafa ordi0 breytingar 4 dherslum innan heilbrigdispjonustu og hid ovirka
sjuklingshlutverk satt mikillar gagnryni. Breytingin er st ad samband milli fagadila og
skjolstedinga er ordid jafnara, eins og skjolstedingsmidud nalgun leggur dherslu 4.
Nefndar eru tveer astedur fyrir pessu, fyrsta er ad su hefdbundna skodun um ad fagfolk
viti best hefur verid 6grad af almenningi. Onnur 4steda er ad edli langvinnra sjiikdoma
gerir pad ad verkum ad skjolstedingur verdur ad taka stjorn &4 pattum sem sntia ad heilsu
hans (Lund o.11., 2001). Skjélstedingsmidud nalgun felur i sér virdingu gagnvart
skjolstedingnum og dkvardanatoku hans. Sameiginlegar dkvardanir eru teknar af
fagmanni og skjolstedingi, um markmid sem eiga ad efla i0ju hans, faerni og patttoku
(Townsend o.1l., 2007).

Skjolstedingsmidud endurhafing er medferdarferli par sem skjolstedingur nytur
adstodar og studnings pjonustuveitanda svo ad hann geti tekist 4 vid vanda sinn og sidan
i framhaldi n4d sinum markmidum. Skjolstedingsmioud endurhafing adgreinir sig fra
leknisfraedilegri, med pvi medal annars ad kalla pjonustupega skjolsteding en ekki
sjukling og 6likt sjuklingi sem faer medferd pa leitar skjolstedingur radgjafar hja
pjoénustuveitanda (Christiansen og Baum, 2005).

Setning markmida er einn helsti pattur endurhafingar og er vida notud sem
adfero til ad yta undir patttoku skjolstedings i endurhafingarferlinu (Playford o.fl.,
2009). Til a0 markmidssetning beri arangur parf fagfolk ad vera medvitad um skilning
skjolstedings & markmidum og pydingu peirra (Siegert og Taylor, 2004). Rannsdknir
hafa synt ad virk patttaka i skipulagningu eigin endurhefingar sé naudsynleg eigi
skjolstedingur ad geta yfirfert athafnir ur endurhafingunni yfir i daglegt lif. Einnig
benda rannsoknir & ad virk patttaka i eigin endurhafingu hafi ahrif 4 anaegju

skjolsteedinga med veitta pjonustu. Eitt vandamal vid rannsdknir sem gerdar hafa verid &
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pessu svidi er olikur skilningur folks 4 hugtakinu patttaka (Lund o.fl., 2001). I ICF er
pétttaka einstaklings borin saman vid patttoku 6fatlads einstaklings og metin ut fra
félagslegu sjonarhorni. Patttaka visar pa til hlutverka peirra i lifinu, eins og til demis
vinnuhlutverksins. Bent hefur verid 4 ad skortur &4 framkvemd athafna parf ekki ad pyda
a0 patttaka sé¢ takmorkud, hafi folk valid ad framkvema ekki. Petta tengist sjalfraedi
skjolstedingsins, sem leggur sitt eigid mat 4 patttoku sina (Cardol, De Jong og Ward,
2002).

Sjalfraedi telst til grunnréttinda einstaklings, pad ad dkveda hvad hann vill gera
og gera pad sem hann dkvedur ad gera svo framarlega sem dkvordun eda framkvemd
skaoi ekki adra einstaklinga eda samfélagio i heild (Chan, 2002). Sjalfraedi visar pannig
til pess a0 taka eigin dkvardanir um hvad skuli gert. Hugtakid sjalfraedi gefur til kynna
stjorn, pad er samofna heild af sjalfsmynd og skilningi 4 lifsgedum. Ef einstaklingur
hefur fyrir veikindi eda slys haft fullkomid sjalfraedi pa etti endurhafing ad vinna ad
pvi ad endurheimta pad sjalfredi. betta geti reynst audveldara hja einstakling med
timabundinn sjukddém eda veikindi, par sem hagt er ad endurheimta feerni. En hja
einstaklingum med langvinnan sjukdom er petta erfidara par sem faerni fer minnkandi
og patttaka skerdist. I heilbrigdispjonustu ztti ad visa til sjalfraedis 1 pvi markmidi ad

hamarka jdkveda itkomu ihlutunar (Chan, 2002).

Teymisvinna. Fjolfagleg (multidisciplinary) teymisvinna og setning markmida
eru sérsteda endurhafingar (Wade, 2001). A0 taka heildraent 4 malum skjolstaedings er
eitt af einkennum endurhafingar og til ad na settu marki parf samvinna 4 milli faghopa
og innan peirra ad vera god (Bjork Palsdottir o.fl., 1999). Til ad tryggja ad mismunandi
fagstéttir, stofnanir, skjolstedingur og adstandendur hans vinni ad framkvamanlegum

og sameiginlegum markmidum sem henta hverjum skjolstedingi purfa peir allir ad taka



18

virkan patt i 6llu ferlinu og vinna ad markmidum sem skipta skjolsteding mali (Wade,
2001).

Tilgangur fjolfaglegrar teymisvinnu er ad taka 4 6llum hlidum heilsufars
einstaklinga eins og skilgreint er i ICF (Malcus-Johnson, Carlquist, Sturesson og
Eberhardt, 2005). Med forskeytinu ,,fjol* er att vid ad nokkrar mismunandi fagstéttir
veiti skjolstedingi pjonustu & sama tima. Petta pydir p6 ekki ad fagadilarnir adlagi
faglegt hlutverk sitt, sérkunnattu og pekkingu ad hinum i teyminu, heldur sinnir hver og
einn peim vidfangsefnum sem hann er sérfredingur i (Payne, 2000).

[ pverfaglegri vinnu er samstarf meira og hinir mismunandi fagadilar adlaga
hlutverk sitt og vinnuhetti ad hinum i teyminu og taka tillit til peirra hlutverka.
Fagadilar i pverfaglegu samstarfi samhefa pekkingu sina og sérkunnattu og skiptast &
skyldum (Payne, 2000). Einn mikilvaegur pattur i hugmyndafredi endurhafingar er
pverfaglegt samstarf, pad er ad segja samvinna allra teymisadila med virkri patttoku
skjolstaedings. Ahersla er 4 sameiginlega syn allra starfsstétta 4 pa
endurhafingarpjonustu sem veitt er (Bjork Palsdéttir o.fl., 1999). Mismunandi gildismat
skjolstedings og fagmanna innan endurhafingar leida titt til ruglings og 6sampykKkis.
Agreiningur getur verid um hvada getu eda kunnéttu sé porf til ad geta tekid patt, um
pad hvad séu raunveruleg lifsgaedi og hvert endanlegt markmid eigi ad vera (Cardol

o.fl., 2002; Playford o.fl., 2009; Yerbury, 1996).

Vefjagigt og endurhaefing. Endurhefing folks med vefjagigt er mest { hondum
idjupjalfa og sjukrapjalfara. I endurhafingunni er 16gd ahersla 4 likamlega pjalfun,
handar- og fingraefingar og unnid er ad pvi ad auka og i sumum tilfellum vidhalda
lidleika. Adferdir, notadar i endurhafingunni, eru medal annars vaxbod fyrir hendur,
rafmagnsmedferdir, laser, nalastungur, mjukvefjamedferd og heitir og kaldir bakstrar.

Logo er dhersla & fredslu, medal annars um lidvernd, rétta likamsbeitingu og
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orkusparandi vinnuadferdir. Einnig er fraett um slokunaradferdir, streitustjérnun og veitt
radgjof um val 4 hjalpartekjum (Gudbjorg Gudmundsdottir, 2008; Hrefna Indridadottir,
2008).

Flestir freedimenn mala med pvi ad pessi skjolstedingshopur fai alhlida
endurhefingu, par sem samstarf mismunandi fagadila og einstaklingsins er mikilveegt.
borf er 4 a0 taka baedi 4 likamlegu og andlegu astandi samtimis og pvi eru margpattar
nalganir mikilvegar i endurhafingarferli einstaklinga med vefjagigt (Adams og Sim,
2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007). Melt er med ad pjonusta vid pennan markhop
samanstandi af fraedslu, verkjastjornun, streitustjornun, likamsraekt, svefnmedferd og
salfreedilegri ihlutun (Adams og Sim, 2005). Folk sekist sidur eftir lyfjamedferd en
60rum medferdarformum par sem ekki einungis er einblint 4 einkennin heldur &
einstaklinginn sem heild. Astaedan er talin vera st ad einstaklingum finnist peir pa vera
meira vi0 stjorn (Hardy-Pickering o.fl., 2007).

[ skyrslu pverfaglegs vinnuhops um stefnumérkun i endurhaefingu er fjallad um
pad sem betur metti fara i endurh@fingarpjonustu Ut fra hugmyndafredi endurhafingar.
Vinnuhopurinn taldi ad endurhafingarpjonusta nadi ekki til allra patta endurhafingar
og urreda og ad skortur veri 4 samramingu og heildraenni markvissri samvinnu milli
stofnana, kerfa og peirra sem sinna endurhefingu (Bjork Palsdottir o.f1., 1999). Alhlida
endurhefing med patttoku mismunandi fagstétta hentar best fyrir einstaklinga med
vefjagigt. bvi er mikilvaegt ad samvinna fagstétta og mismunandi stofnana sé god og ad
heildreen endurhafingarpjonusta sé 1 bodi fyrir pennan skjoélstaedingshop (Adams og
Sim, 2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007).

Nokkur tirradi er ad finna 4 Islandi er luta ad endurhaefingu fyrir folk med
vefjagigt. bar ber fyrst ad nefna Gigtarfélag Islands sem heldur uti fjolbreyttri pjénustu

fyrir félagsmenn sina. Auk einstaklingsmidadrar idju- og sjukrapjalfunar bydur félagid
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upp & hoppjalfun, freedslufundi og ndmskeid um gigtarsjokdoma og tengt efni. Félagid
er stadsett 1 Reykjavik en hefur stofnad undirdeildir 4 landsbyggdinni. Deildirnar eru
stadsettar & Nordurlandi Eystra, Sudurlandi, Austurlandi og Vesturlandi (Gigtarfélag
fslands, e.d.).

Reykjalundur bydur upp 4 heildrena, pverfaglega endurhaefingu fyrir f6lk med
gigt og langvinna verki. Auk alhlida pjalfunar i formi einstaklings- og hopmedferdar er
rik dhersla 4 fredslu um lidvernd, bjargrad vid streitu, mikilvegi hreyfingar og hvildar
og fleira (Reykjalundur, e.d.).

Heilsustofnun Nattarulaekningafélags Islands i Hveragerdi er med sérstaka
medferdarlinu fyrir gigtarsjuklinga par sem bodid er upp 4 fredslu, likamspjalfun og
studning til lifsstilsbreytinga. Einstaklingar fara pangad i hvildarinnlagnir og er

medaldvalartiminn par fjérar vikur (Heilsustofnun NLFi, e.d.).

Samantekt

Vefjagigt hefur mikil ahrif & daglegt lif peirra einstaklinga, sem vid sjikdominn
glima. Sjukdoémurinn er talinn 6laeknanlegur og purfa einstaklingar ad laera ad lifa vid
minnkandi ferni sem alla jatha dregur ur patttoku 1 athofnum daglegs lifs. bar sem
engin lekning er vid vefjagigt, er mikilvaegt ad einstaklingarnir vidhaldi farni sinni med
stodugri endurhefingu. En til ad endurhafing skili sem bestum arangri er naudsynlegt
a0 einstaklingarnir taki sem virkastan patt i 6llu endurhafingarferlinu.

Misjafnt er hvernig einkenni koma fram hja folki og hversu mikil ahrif pau hafa
a lif peirra. Pvi er melt med ad endurhafing fyrir folk med vetjagigt sé fjolbreytileg.
Med fjolbreyttum adferdum i endurhafingu og samstilltu ataki fagteymis er mogulegt

a0 taka & 6llum pattum sem skerda patttoku og faerni einstaklinganna i lifi og starfi.
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Kafli 111
Aoferdafracoi

[ pessum kafla er fjallad um adferdafraedi rannsoknarinnar. Greint er fra
rannsoknarsnidi, framkvamd rannsoknar og hvernig val 4 vidmalendum for fram.
Einnig er adferdum vid gagnasdfnun og greiningu gagna lyst og sidfraedi rannsdknar
gerd skil.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna upplifun kvenna af ahrifum vefjagigtar
a daglegt lif og reynslu peirra af endurheefingu. Leitast var vi0 ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum:

Hver er upplifun kvenna med vefjagigt af:

a. eigin ferni og patttoku 1 daglegu 1ifi?

b. endurhafingu og dhrifum hennar 4 feerni og patttoku?

Rannsoéknarsnio

Eigindleg rannsoknaradferd hentar vel pegar leitad er eftir dypri skilningi 4
vidfangsefnum. Med eigindlegri adferdafraedi er 16g0 dhersla 4 ad setja sig inn i
hugarheim og umhverfi peirra sem ratt er vid og skilja peirra upplifun af veruleikanum.
Eigindleg adferd felur pvi 1 sér ad skoda hvernig akvedinn hopur patttakenda upplifir
pad sem rannsakad er ad hverju sinni. Radlagt er ad ekki s¢ komid ad eigindlegri
rannsokn med fyrirfram dkvednar hugmyndir um utkomu, heldur ad proa nyjar
hugmyndir 4 medan rannsokn stendur yfir. Eigindlegir rannsakendur halda pvi fram ad
heppilegast s¢ ad rannsaka félagsleg fyrirbari i eigin umhverfi svo pau séu ekki slitin ar
samhengi vid sinar adstedur (Sigurlina Davidsdottir, 2003).

Eigindlegar rannsoknar purfa ad vera traverdugar og pad parf ad vera hagt ad

syna fram 4 ad nidurstodur peirra standist. Pess vegna er askilegt ad skoda gogn ut fra
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fleiri en einni kenningu, nota fleiri en eina adferd 1 gagnadflun og ad fleiri enn einn adili
greini gdgnin. Petta kallast margprofun en i henni felst einnig ad afla gagna fra fleiri en
einum adila. Ekki ma buast vid pvi ad hagt s¢ ad yfirfaera nidurstodur ur eigindlegum
rannsoknum beint yfir 4 adra hopa né 6likar adstaedur (Sigurlina Davidsdottir, 2003).
Innan heilbrigdisvisinda eru vidtol ein af mikilvaegustu gagnadflunaradferdum i
eigindlegum rannséknum. Videigandi er ad nota vidtdl pegar skodud er reynsla folks af
sjukdomum, medferd og samskiptum vid fagfolk. Einnig hentar vel ad nota vidtol pegar
vidhorf, heilbrigdisvenjur og ventingar folks eru rannsakadar (Helga Jonsdottir, 2003).
Rannsdknin sem fjallad er um hér 4 eftir er eigindleg vidtalsrannsokn par sem
tekin voru vidtdl vid konur med vefjagigt um upplifun peirra af eigin ferni og patttoku
og reynslu af endurhafingu. Rannséknin markar upphafid ad sterri rannsékn Guorunar
Palmadottur, leidbeinanda vid petta lokaverkefni, en rannsokn hennar ber vinnuheitid

bverfagleg endurhafing, patttaka og lifsgaeodi folks med langvinna sjukdéma eda fotlun.

Patttakendur

Notast var vid hentugleikaurtak og stofnad til formlegs samstarfs vid
forsvarsmann hja Gigtarfélagi {slands sem tok pad ad sér ad hafa milligongu um ad
utvega patttakendur i heildarrannsokn leidbeinanda (Fylgiskjal 1.). Patttakendur i
pessum fyrsta hluta rannsdknarinnar voru sex konur med vefjagigt sem hofou fengid
bjonustu & endurhafingarstod félagsins. Skilyrdi fyrir patttoku i rannsdékninni voru ad
konurnar vaeru greindar med vefjagigt og hefou reynslu af endurhafingarpjoénustu fré ad
minnsta kosti premur mismunandi fagstéttum a sama tima vegna sjuikdoémsins.

Konurnar sem voldust til patttoku voru 4 aldrinum 48 til 67 ara og hofdu glimt
vi0 vefjagigt 1 po nokkurn tima. Allar h6fou par einnig adra sjukdoma, eins og hjarta-
og ®dasjukdoma, lungnasjukdoma eda adra gigtarsjukdoéma. Ein var ativinnandi og allar

padu annad hvort 6rorku- eda endurhefingarlifeyri. Konurnar h6fou mis mikla reynslu
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af endurhafingu en allar h6fou 4 einhverju timabili fengid pjonustu fra ad minnsta kosti
lekni, sjukrapjalfara og idjupjalfa & sama tima. Sja nénari lysingu & patttakendum i t6flu

(Fylgiskjal 2.).

Framkvaemd rannsoknar

GOgnum var safhad med einstaklingsvidtolum til pess ad fa fram skyra mynd af
upplifun kvennanna af patttoku sinni og faerni og reynslu peirra af
endurhafingarpjonustu. [ vidtolunum var studst vid opinn vidtalsramma sem var saminn
fyrir heildarrannsokn leidbeinanda. Vidtalsramminn myndar fjéra meginhluta, pad er
batttaka og lifsgaedi, Pverfagleg endurhafing, Framtidarsyn og Annad (Fylgiskjal 3.).
Ol1 vidtslin voru tekin af leidbeinanda, Gudranu Palmadottur. Leitast var vid ad fa
patttakendur til ad segja opid fra reynslu sinni og ad vidtdlin vaeru sem mest i
samradustil. Vidtalsramminn var pvi eingdngu notadur til studnings og til ad gata pess
a0 raett vaeri um 61l meginatridi sem mali skiptu.

Vidtolin foru fram 4 heimilum vidmealenda ad peirra 6sk 4 timabilinu 1. febraar
til 4. mars 2010. Lengd vidtalanna var 4 bilinu 35 til 70 minutur og voru pau 61l
hlj6dritud. Eftir viotolin skradi rannsakandi hja sér athugasemdir um hvernig
heimsoknin for fram og ymis atridi sem lystu vidmelendunum og umhverfi peirra.

Medrannsakendur (h6fundar pessa verketnis) afritudu vidtolin ordrétt og greindu
gdgnin. Beitt var vinnulagi grundadrar kenningar vid greiningu en pa proast gjarnan
kenning medan 4 rannsoknarferlinu stendur. Par sem grundud kenning proast ut fa
gdgnunum er hun likleg til ad bjoda upp a4 aukna innsyn, auka skilning og veita
pydingarmikla leidsdgn vid greiningu gagnanna (Strauss og Corbin, 1998). Vidtolin
voru fyrst lesin yfir af medrannsakendum i sitthvoru lagi og kodud opid. Sidan skodudu
peir vidtolin og kodin i sameiningu og baru saman bakur sinar undir handleidslu

leidbeinanda. Pannig urdu til nokkur meginpemu til bradabirgdar sem medrannsakendur
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skiptu & milli sin og lasu 611 viotolin yfir aftur med pau 1 huga og adlogudu kodin. betta
prep greiningar er kallad 6xulkodun af Strauss og Corbin (1998). Pemu og undirpemu
toku breytingum i pessu ferli og endanlegar nidurstddur birtust sem fjogur yfirpemu og
tolf undirpemu. Yfirpemun voru Daglegt lif, Endurheefing, Endurhcefing sem hluti af
daglegu lifi og Umhverfi. Medrannsakendur skiptu yfirbemunum & milli sin og lasu 61l
vidtolin yfir med tilliti til pess. Til ad auka réttmaeti nidurstada skodudu
medrannsakendur gognin vandlega i sameiningu til ad komast ad endanlegri nidurstédu
um hvort rétta greiningu veeri ad rada. { lokin voru meginatridin tekin saman og tengd

rannsOknarspurningunum.

Siofraeoi rannsoknar

Rannsokn parf ad uppfylla sidferdilegar krofur eigi hun ad standa undir nafni.
sidfraedi er leitast vid ad byggja svor 4 traustum rokum. Pegar um eigindlega adferd er
a0 reda hefur patttakandi rétt 4 ad vita i hverju patttaka hans felst og hvernig
upplysingar um hann verda birtar. Einnig skal patttakanda gert 1j6st ad hann geti dregid
sig ur rannsokn hvener sem er & ferlinu (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Sott var um leyfi til Visindasidanefndar fyrir rannsokninni 1 heild sinni
(Fylgiskjal 4.), en petta verkefni fellur undir pad leyfi og eru hofundar pessa verketnis
skilgreindir sem medrannsakendur i afmdrkudum hluta rannsdknarinnar. Rannsoknin
var sampykkt eftir ad leyst hafoi verid ar einu vafaatridi. Einnig var tilkynning um
rannsoknina send til Personuverndar sem ekki gerdi neinar athugasemdir (Fylgiskjal 5.).

Fagfolk hja Gigtarfélagi islands fékk leyfi kvennanna sex til ad gefa
rannsakanda upp ndfn peirra og simanumer. Rannsakandi hafoi pa samband vid
patttakendur simleidis og utskyrdi rannsoknina i grofum drattum. Eftir ad konurnar
hofou sampykkt munnlega ad taka patt var dkvedinn timi fyrir rannsakanda ad hitta paer

4 heimilum peirra.
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Rannsakandi notar upplyst sampykki (Fylgiskjal 6.) sem leid til ad lysa yfir
aformum sinum & heidarlegan hatt. Upplysta sampykkid @tti ad auka traust
patttakandans, par getur hann séd ad rannsakandi gerir sér grein fyrir mégulegum
ahettupattum og ad gerdar séu radstafanir til ad halda dhaettupattum i ldgmarki
(Sigurdur Kristinsson, 2003). Adur en vidtalid hofst fékk patttakandi kynningarblad
(Fylgiskjal 7.) um rannsdknina sem hann las ad rannsakanda vidstdddum. Rannsakandi
leysti Gr spurningum pétttakenda ef einhverjar voru. Badir adilar skrifudu sidan undir
upplyst sampykki og hélt patttakandi 60ru peirra eftir og rannsakandi hinu.

[ afritun vidtala var ndfnum og stadhattum breytt til ad gera patttakendur

opekkjanlega. Rannsakandi og medrannsakendur h6fou einir adgang ad gégnunum.
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Kafli IV
Nidurstoour
[ pessum kafla er fjallad um nidurstédur greiningar og pemum lyst. Fjogur
megin pemu komu fram og fengu pau heitin Daglegt lif, Endurhafing, Endurhefing

sem hluti af daglegu lifi og Umhverfi. Innan hvers peirra eru svo nokkur undirpemu

(Mynd 2.).

Umbhverfi

Endurhzfing
Daglegt lif

: Endurhzfing Skipulag og innihald
Fa?ml sem hluti af Eigin patttaka
Vidhorf , Samskipti vid fagfolk
Hlutverk og daglegu lifi Faglegt samstarf
patttaka

Ahrif og anzegja
Tillogur um urbaetur

Heimili og fjolskylda Viohorf

Stjornsysla

(Mynd 2. Pemu og samspil peirra)

Daglegt lif

bemad lysir upplifun kvennanna af dhrifum vefjagigtar a faerni peirra og patttoku
i daglegu lifi og hvernig par takast 4 vid afleidingar hennar. Einnig 1ysir pad

breytingum & hlutverkum kvennanna i kjolfar veikindanna.

Fzerni. Konurnar glimdu ekki einungis vid vefjagigt heldur ymsa adra sjukdéma
og likamlega kvilla. Allar hofou fundid fyrir likamlegum einkennum léngu adur en peer

greindust med sjukdominn og mundu jafnvel eftir verkjum og preytu i likamanum alveg
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fra barnsaldri. Engin af peim greindist p6 med vefjagigt fyrr en 4 fullordinsarum. Flestar
gatu bent 4 paetti, svo sem slys, erfidisvinnu eda mikid alag i peirra lifi sem mogulega
hefdi getad komid sjukdomnum af stad. Baratta peirra vid sjikdomanna og einkennin
sem peim fylgdu h6fou ahrif & faerni peirra vio athafnir daglegs lifs. Preyta og orkuleysi
var pad sem hafdi mest ahrif & lif kvennanna en einnig nefndu nokkrar ad minni peirra
hefoi skerst. Skerding & faerni lysti sér i erfidleikum vid ad sinna ymsum verkum og
tengdist alla jafna vid Gthaldsleysi, preytu og litla orku. Einfoldustu verk gatu oroid til
pess ad per klarudu orku sina og takmarkadi pad virkni peirra.

... svo er pad bara pad ad ég hef svo litla krafta ad ég get ekkert, ég er

bara preytt og kemst ekkert... hun [orkan] er bliin pegar ég er buin ad pvo

4 mér hario, oft 4 tidum. (Pora).
Lidan kvennanna var breytileg dag fra degi og pad tok langan tima fyrir paer ad lera inn
a eigid astand. Konurnar sogdust oft vera hressar einn daginn en jafnvel ramliggjandi
pann nesta. Allar h6fou reynslu af pvi ad hafa farid fram ur sjalfum sér pegar likaminn

blekkti peer.

... ef madur heldur ad madur sé svo &gilega géodur ad madur tlar bara ad

rumpa bpessu, af pvi ad pu ert g60 i dag, pa bara kemur pad nidra pér.

(Gyda)
Likamleg faerni hafdi mikil ahrif 4 getu og patttoku i daglegu lifi. Ofreynsla vid
daglegar athafnir gat komid nidur 4 patttoku daginn eftir.

.1 gaer vard ég ad aflysa idjupjalfun af pvi ad ég gat ekki komist. Eg var

bara svo preytt, ég preytti mig svo 4 pridjudaginn ad ¢g, ja ég bara komst

ekki neitt. Eg for bara i Hagkaup og sidan ... i sjukrapjalfunina, pa var ég

bara buin. Pad get ég ekki unnid upp einum degi. Eg 14 bara i raiminu i

geer. (bora)
Orkufordi kvennanna var takmarkadur og paer purftu ad lera ad skipuleggja tima sinn
og styra nytingu orkunnar 4 réttan hatt. brif toku lengri tima en 4dur og var naudsynlegt
ad dreifa peim yfir vikuna. b6 par pekktu afleidingar pess ad fara of geyst gleymdu peer

sér stundum. Eins og Rosa sem @&tladi ad vinna verk sjalf, i stad pess ad nyta tilbod um

adstod.
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... og ég vidurkenni ad ég fee svona kost, pad kemur fyrir og pa ligg ég
kannski i heila viku & eftir ... og deginum 40ur en hiin kom pa fannst mér
ég vera svo agilega hress og hugsadi med mér, pad er ekki leggjandi 4
hana, hun vinnur svo mikid, vinnur 150% vinnu og édkvad ad profa sjalf,
drifa petta af og gerdi pad ... ég purfti ad borga fyrir petta i heila viku.

(Rosa)

Flestar konurnar leerdu smam saman ad hlusta & likama sinn og finna t hvernig
best veeri ad adlaga og framkvama athafnir. Ymis hjalpartaeki og adlogun 4 adferdum
audveldudu konunum ad sinna heimilisstorfum, allt fr4 sma hjalpartaekjum upp i
upppvottavélar. Sjalfar h6fou par komid sér upp adferdum vid heimilisstorfin sem
hentudu peim vel, eins og ad sitja, stydja sig vid eda skipta verkinu upp 1 minni
verkprep.

... pad sem ég get gert, ég geri pad bara eftir pvi sem ég get, stundum
sumir dagar eru verri en adrir og.. pad ad ryksuga og skura er alveg plaga,
&g reyni ad gera petta sitjandi og med hvildum. (Sunna)

Viohorf. Konurnar lystu pvi hversu erfitt pad var ad takast 4 vid 6leknanlegan
sjukdom sem veldur svo mikilli feerniskerdingu, en hver og ein tokst 4 vid erfidleikana 4
sinn hatt. Allar konurnar h6fou gengid i gegnum depurd og/eda reidi i gard
sjukdomsins.

&g hef0i nattlega viljad bara vera laus vi0 petta, ad petta hefoi aldrei
komid fyrir mig, pad er pad eina. (Sunna)

... Ja og svo ég meina af pvi a0 madur er ekki eldri en madur er, ad pa
finnst manni petta daldid blodugt, madur er ekki ad satta sig vid petta.
(Gyda)

Flestar horfou aftur til baka og reyndu ad finna orsdk og astedur fyrir pvi ad per voru i
pessum adstedum og hvers vegna petta allt var lagt &4 paer. Misjafnt var hversu langt
konurnar voru komnar i ad satta sig vid sjikdominn sem er kominn til ad vera, en 6llum
tokst samt ad horfa 4 bjortu hlidarnar og takast & vid adstedur sinar med jakvaedu
hugarfari.

... mitt jakvaeda hugarfar. Lengi vel var ég svona kannski svolitid bitur og
svona, ja spurdi gud af hverju hann veeri ad leggja allt petta 4 mig, en svo
for ég ad hugsa, ja hann nattarulega leggur ekki meira 4 pig en pu polir og
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ba svona bara, s&ttir madur sig vid hlutina og er pakklatur fyrir pad sem
madur hefur. (Halldora)

bora nytti sér trinna til pess ad settast vid takmarkada ferni og var sannferd um ad hin
&tti eftir ad fa orku og kraft aftur seinna.

... &tli pad sé ekki bara.. nattlega hef ég pessa tri1 ad petta muni aod ég
muni fa orku og kraft aftur seinna. En ég hugsa ad pad hjalpi mér mest,
og svo nattlega pad ad vera ekki alltaf ad vorkenna sér ... vera anaegdur
pegar madur getur eitthvad, ég er buin ad lera pad sko.
Almennt sdu konurnar fyrir sér ad halda sinu striki, gera pad sem par gatu og taka pvi

sem a0 hondum ber.

... besta veeri natturulega ad vera verkjalaus en madur natturulega veit pad
a0 madur verdur pad aldrei. En madur verdur bara ad lera a0, ad hérna
lifa med pvi, og vera bara pakklatur fyrir pad sem madur hefur og reyna
bara a0 vera duglegur a0, ad vinna i sinum malum og hérna, og bara
halda, halda sinu striki og ekki gefast upp. (Halldora)

Hlutverk og patttaka. Veikindi kvennanna hafdi 4hrif 4 starfspatttoku peirra.
Fyrir flestar var pad mikid afall ad purfa ad hetta ad vinna og piggja drorkubeetur. Peim
fannst sem fotunum hefdi verid kippt undan peim og attu erfitt med ad satta sig vid
pessa stadreynd.

ja, manni fannst madur svolitid, pad vera svona svolitid kippt undan
manni fotunum ... ad geta ekki verid uti 4 vinnumarkadnum og
nattarulega hrapa nattarulega 1 tekjum nattirulega mjog mikid.
(Halldora)
Starfshlutverkid skipti paer miklu mali og var afar mikilveegt fyrir sjalfsmynd peirra og

félagslega virkni.

... af pvi a0 ég var nattirulega hér adur fyrr svo aktiv, kenndi fullt af
kennslu og vann mikid en var buin ad vera veik i morg ar og pad var bara
komid ad peim punkti ad ég vard ad heetta pvi og pa gengur madur i gegn
um petta ferli ad manni finnst madur vera algjor aumingi og gera ekki
neitt og geta ekki neitt... (Rosa)

Halldora hafoi sntid aftur til vinnu og sagdist muna halda i pad medan hin gati.
Astaedan var ekki einungis auknar tekjur heldur einnig félagsskapurinn, ad fa ad vera uti
medal folks. Kolbrun var 4 endurhefingarlifeyri og 4tti eftir ad fara i gegnum 6rorkumat

og pvi 1 6vissu um framhaldid. Sjalf sagdist hun ekki sja fram 4 ad komast aftur Gt 4
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vinnumarkadinn og pa sérstaklega ekki i sému vinnu, pé huin saknadi gamla starfsins
mikiod.

A0 hafa hlutverk sem krafdist einhvers af peim var konunum mikilvagt. Pora
var virkur pétttakandi i triarstarfi og hélt pvi mikilvaega hlutverki afram. Pad tok pvi
ekki eins mikid 4 hana ad purfa ad yfirgefa vinnumarkadinn. Hun nytti sér tekni
natimans og gat pvi sinnt traarstarfinu pratt fyrir 1itid tthald.

Hlutverk kvennanna innan heimilisins hafoi tekid akvednum breytingum par sem
par voru ad nokkru leyti hddar adstod fjolskyldunnar vid framkvaemd ymissa verka.
Ommuhlutverkid var mikilvaegt og reyndu per sitt besta ad vera til stadar og passa
barnabdrnin en gatu pad einungis i stutta stund i einu. Einnig var demi um ad forna
purfti fjolskylduhlutverki og velja 4 milli pess ad eignast born eda halda heilsu.

Nokkud var um ad paer 16gdu tomstundir sinar 4 hilluna, til ad mynda utilegur
med fjolskyldum sinum vegna pess ad kuldi og raki foru illa i peer. P6 komu ymis ny
tomstundahlutverk i stadin fyrir pau sem par gatu ekki sinnt lengur. Til demis eignadist
ein hesta og hafdi yndi af pvi ad sinna peim og pad baud auk pess upp 4 félagsskap.
Einnig var nokkud um skapandi vinnu heima fyrir svo sem prjonaskap og ymiskonar

fondur.

Endurhafing

bemad lysir upplifun kvennanna 4 skipulagi og innihaldi endurhefingar og
patttoku peirra i endurhafingunni, samskiptum vid fagfolk og faglegu samstarfi. Einnig
lysir pad ahrifum endurh@fingarinnar og dnagju kvennanna med hana og atridum sem

betur mettu fara.
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Skipulag og innihald. Allar konurnar h6fdu reynslu af minnst einum
endurhefingarstad og flestar af fleirum par sem par h6fou allar fengid pjonustu ad
minnsta kosti priggja fagadila. Laeknir, sjikrapjalfari og idjupjalfi h6fou alltaf komid ad
peirra malum en einnig voru salfredingar, félagsradgjafar og hjukrunarfraedingar
nefndir.

Skipulagid var ad mestu i hondum fagfélks og h6fou konurnar takmarkada
innsyn 1 hvernig pad vard til en alitu almennt ad leeknirinn eda sjukrapjalfarinn veeri par
mest vid stjorn. A sumum stodum hofou peer rika tilfinningu fyrir pvi ad innihald
endurhafingar byggdist 4 pvi mati sem paer foru i gegnum 1 byrjun ferlis. baer voru ekki
alltaf med 4 hreinu hvort markmid hefou verid reedd i upphafi og alla vega voru
markmidin 6lj6s fyrir peim.

Pad hefur ekkert verid talad um pad, ég bara er parna. (Sunna)
{ sumum tilvikum hafdi fagfélk p6 ttskyrt fyrir konunum hver helstu markmidin vaeru.

...segir ad ég ver0i ad leggja adal aherslu & pad er reyna ad halda
hreyfigetunni i lidunum og markmidid sé ekki ad pjalfa eitthvad mikid
upp pvi pad get ég ekki en markmidid sé ad halda hreyfigetunni. (Ro6sa)

En pad voru lika deemi par sem konurnar voru ekki sammala fagfolkinu um ad hverju
veri stefnt.

sko mér skilst ad tilhugsunin er pannig ad reyna a0 koma mér i vinnu, sem
eiginlega eins og stadan er i dag skil ég ekki alveg. Af pvi ad mér finnst
sko hugurinn var farinn langt fram yfir getuna sko, en pau blina & pad ad
ég fari i vinnu. (Kolbrun)

begar ratt var um innihald endurh@fingarinnar voru konurnar mest uppteknar af
likamlegu pjalfuninni og peim adferdum sem notadar voru til ad hafa ahrif a
sjikdémseinkennin.  pvi samhengi nefndu paer medal annars likamlega pjalfun, vaxbod
fyrir hendur, ymsar fingra- og handarafingar, nudd, teygjur, sundleikfimi, rafmedferd,
slokun og bakstra. Konurnar h6fou misjafna upplifun 4 pjalfuninni.

Ja, pad er bara veri0 ad reyna, ég kalla petta bara piningu... sjikrapjalfun
er bara pining. (Gyoa)
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Helmingur kvennanna hafoi fengid hjalparteki sem paer gatu nytt sér vid hin
ymsu verk, svo sem vid eldhusstorf og prif og einnig hofou nokkrar fengid handspelkur
til studnings. Minni ahersla virtist hafa verid 16g0 4 freedslu en einkennamedferd og
likamlega pjalfun. Nokkrar kvennanna minntust pess ekki ad hafa fengid leidobeiningar
um orkusparandi vinnuadferdir eda adferdir til ad vernda lidina.

Margar minntust pess ekki ad endurhefingin vaeri tengd vid peirra daglega lif.
Rosa sagdi hinsvegar ad pad veri ekki nokkur vafi 4 pvi ad endurhafingin hefdi komid
ad gagni i daglegu lifi hennar og ad hun hafi lert ad takast betur 4 vio sjalfa sig. Hin
bad um ad fa ad lera 4 télvu 4 einum endurhafingarstadnum og pad nytist henni vel i
dag. Einnig laerdi hin ad skra allt sem hun gerdi yfir daginn og pa kom 1 1j6s ad hin var
ad gera miklu meira en hin hélt. Nokkrar kvennanna téludu lika um gagnsemi
heildrennar endurhefingar.

...pa natturulega varstu nattirulega i alveg fullkomnu prégrammi, pu varst
i gébngu, pu varst 4 gdngubretti, pu varst i efingum, pt varst 1 idjupjalfun,
pt varst i slokun, pad var svona allt mikid meira heildreenna programm
sem ad mér finnst persénulega ad madur purfi 4 ad halda 4 svona tveggja-
priggja éra fresti. (Halldora)

Eigin patttaka. [ flestum tilvikum fannst konunum per hafa ahrif 4 hvad for
fram 1 pjalfuninni. Pad veri hlustad 4 per og pjalfunin 16gud ad peirra porfum hverju
sinni. Petta var b6 mismunandi eftir stodum en sumsstadar hofou paer verid virkir
patttakendur i ferlinu.

...madur verdur natturulega ad gera eitthvad sjalfur lika, ekki bara etlast
til pess ad fagfolkid paod gerir nattirulega ekki kraftaverk ef ad pu ekki
reynir ad gera eitthvad 1 pinum malum sjalfur. (Halldéra)

En pad voru lika deemi par sem ekki var @tlast til ad paer legdu mikid til malanna
og liti0 var tekid mark 4 peirra tillogum. Pegar Kolbrinu fannst endurhafingin
of 1étt og bad um ad fara yfir 4 naesta erfidleikastig, pa var henni sagt ad hin

hefdi ekki getu 1 pad.
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Samskipti vid fagfolk. Konurnar voru dnagdar med samskiptin vid pa fagadila
sem per eru i tengslum vid nuna, fannst gott ad reeda vid pa og peir vera tillitssamir.

...6g finn pad alveg ad peim er ekkert sama, petta er ekki einhver
faeribandavinna sem paer eru ad gera... mér finnst vera mikio svolitid vel
passad upp 4 mann. (Gyda)

Flestar kvennanna t6ludu um mikilvagi pess ad fa hvatningu fra fagfolki i
endurhefingu og ad pad hefdi fengid per til ad reyna meira 4 sig i pjalfuninni. Paer
hofou pé misjafna reynslu af fagadilum og einnig var reynsla peirra breytileg eftir pvi
um hvada endurhafingarstad var verid ad raeda.

ja og pad var hlustad 4 mig skilurdu... petta atti ég vodalega erfitt med ad
kyngja sko, ad pad var hlustad... pad kom mér ofbodslega a ovart.
(Kolbrtin)

Dami voru um neikvada reynslu og arekstra vid starfsfolk endurhafingarstada og
efudust sumar kvennanna um rétt sinn til ad lysa yfir 6anagju sinni.

ja ég er rosalega 6anaeg0 og pa gat &g, ég hugsadi med mér ja nu er ég
kannski of fljot, ég er ad segja a0 ég sé 6anagd. Nu fa ég heldur betur ad
heyra pad, ég hafdi pad a tilfinningunni. (Kolbrtn)

Sumar lystu 6paegilegum samskiptum vid leekna, par ma til demis nefna pegar leeknir

var ad tilkynna greiningu sjuikdémsins og notadi einungis latinu.

Faglegt samstarf. Konurnar alitu samstarf afar mikilvagt en reynsla peirra var
mismunandi eftir pvi 4 hvada endurhafingarstad paer voru. Um helmingi kvennanna
fannst ekkert samstarf vera og litil sem engin samskipti 4 milli peirra fagadila sem komu
ad peirra malum. Dami voru um ad 1itid hefodi var rett saman pegar pjalfunaraetlun var
gerd og yfirleitt voru litil samskipti & milli fagadila sem storfudu & mismunandi stodum.
bora hafdi petta ad segja um upplysinga- og skodanaskipti fagfolks.

... svo held ég a0 pad sé ekki... petta er bara hver i sinu horni... pau eru
svolitid med sitthvorn partinn.
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Hinar konurnar h6fou einungis upplifad ad samstarf og samskipti veru til fyrirmyndar.
Rosa hafdi til deemis mjog gdda reynslu af teymisvinnu og fannst teymid halda vel utan
um hennar mal.

...pa0 er bara alveg otralegt folk og otralegur andi parna og f6lkio vinnur
svo vel saman og er bara alveg einstakt.

Ahrif endurhzfingar og anzegja. b6 ad konurnar hefdu mismunandi reynslu af
endurhafingu voru flestar sammala um jakveaed ahrif hennar 4 peirra lif. Pjalfunin hélt
peim gangandi og per sogdust leggjast 1 kor ef paer hefdu hana ekki.

Ja og pad heldur mér vio, sko ég er alveg omoguleg pegar ég ekki kemst.
(bora)

Gyda hafoi ekki verid 1 pjalfun nema nokkra manudi og fannst pvi ekki vera komin neg
reynsla 4 hana. b6 fannst henni vera 6rlitill munur og ad hiin veri liklega verri ef hun
hefdi ekki pjalfun. Rosa lysti ahrifum endurheafingar 4 1if hennar svona.

Kom natturulega i betri formi Ut og sérstaklega eftir parna pessa 3 manudi,
pad var alveg geysilega mikill munur... munur a pvi og lika pa bara gat ég
miklu betur sjalf tekist 4 vid sjalfa mig... bliin ad laera pessi akvednu mork
4 svo margan hatt.

Konunum fannst peim hafa farid fram i pjalfun og nefndu ad heildreen medferd
hefdi gert peim gott. Halldora hafdi petta ad segja um heildreena medferd sem hun fékk i
hvildarinnl6gn 4 endurhafingarstad.

...bara til pess ad vinna upp styrk i sjalfum sér og pu veist kupla sig at ar
6llu 60ru og eingdngu einblina 4 sjalfan sig og ad né upp sinni heilsu
pannig ad pu ndir ad vera aftur pt edlilegur uti i samfélaginu...

Gagnsemi endurh@fingar kom fram i auknum lidleika, styrkingu og aukinni
medvitund um eigid astand. Anzgja var med namskeid og leidsdgn um vinnustellingar
sem nyttust i daglegu lifi. P6 var ekki einungis um jakvada reynslu ad raeda vardandi pa
endurhafingu sem paer hofou fengid. Demi voru um ad ekki var farid ut fyrir pad sem
stod a tilvisunar bladinu og ekki tekid tillit til dstands peirra hverju sinni. Sunna virtist

ekki sannfaerd um ad pjalfun gaeti gert hana betri, heldur veri petta bara vidhald.
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En pessi gigt min er komin til ad vera, pau nudda hana ekkert tr mér. bad
kemur aldrei til, ég bara verd ad lifa med petta pvi petta er komiod til ad
vera og til pess ad halda mér gangandi pa bara stunda ég petta... sko
verkirnir fara natturulega aldrei, pad er alveg utilokad ad madur losni vid
pa. (Sunna)

Tillogur um urbzetur. Konurnar hofou ymislegt ad segja um hvad meetti betur
fara i endurhafingarpjonustu. Flestar toludu um ad uppbygging pjalfunar maetti vera
einstaklingsmidadri og ad ekki veri of mikid notast vid stadlad programm po ad folk
tilheyrdi sama skjolsteedingshop. Einnig var dberandi ad peim fannst mikilvagt ad betra
samstarf vaeri 4 milli fagadila og einnig 4 milli endurhafingarstada. Nokkrar minntust &
bad ad erfitt vaeri ad fa upplysingar um hvada pjonusta veri i bodi og kom medal annars
fram tillaga um ad snidugt veri ad hafa einhvers konar midstod sem folk geeti leitad til
og fengid abendingar um hin ymsu trredi. A auki nefndu nokkrar ad 6skiljanlegt veeri
ad pad pyrfti sitt hvora beidnina fyrir sjukrapjalfun, idjupjalfun og sundleikfimi innan

sama endurhefingarstadar, ein beidni @tti ad duga.

Endurhafing sem hluti af daglegu lifi

begar konurnar reddu um daglegt lif sitt, voru pjalfun og heimilisverk par
ofarlega & bladi. Flestar foru 1 pjalfun tvisvar til fjorum sinnum 1 viku, baedi
sjukrapjalfun og i10jupjalfun og var pjalfunin ordin hluti af daglegu vanamynstri svipad
og vinnan hafdi verid adur fyrr.

...mér bara finnst petta [pjalfun] vera bara eins og ad maeta i vinnunna.
(Gyda)

Konurnar gerdu einnig ymislegt upp 4 eigin spytur til ad vinna 4 moéti ahrifum
vefjagigtarinnar, til demis pad ad fara i gongutira, sund og stunda annars konar

likamlega pjalfun. Einnig t6ludu nokkrar um ad per gerdu lidkunarafingar heima fyrir

og teygjur.
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Konurnar voru allar félagar i Gigtarfélagi {slands an pess ad vera virkar og engin
peirra nytti sér freedsluna sem par var i bodi. bar baru vid orkuleysi, ad pad vari nog
fyrir paer ad fara i pjalfun og ad per pyrftu ad velja og hafna par sem orkan dygoi
skammt. Ahuginn 4 ad szkja fredslufundi var p6 fyrir hendi og nefnt var ad mikilvaegt
veri a0 fjolskyldan teki par patt.

...6g parf a0 fara a0 gera pad, ég baedi fyrir sjalfa mig og fyrir koma
fjolskyldunni lika. Mér finnst pad bara, mér finnst bara peir eiga alveg
fullann rétt & ad vita hvad er i gangi. (Gyda)

Misjafnt var hversu storan sess endurhefing skipadi i daglegu lifi kvennanna, en
flestar litu paer & pjalfun sem leid til ad halda sér virkri 1 pvi sem paer purftu ad gera dags
daglega. baer hofou lika proad eigin leidir til ad takast & vid daglegar athafnir og pannig

gert 16gmal ar endurhefingu hluta af sinu lifi.

Umbhverfi

bemad lysir umhverfi kvennanna i vidum skilningi, pad er badi pvi efnislega og
studningi folks og vidhorfum. Einnig ner pad til atrida i stjornsyslunni sem hafa 4hrif 4

lif peirra.

Heimili og fjolskylda. Buseta kvennanna hafdi ahrif 4 hvers konar pjonustu peer
gatu fengid og hvort peim stod endurhaefing til boda. Buseta 1ti 4 landi var hindrun pvi
par baudst engin endurhafing og ytti pad undir flutning 4 hofudborgarsvadid. Husnaedi
kvennanna hafoi ad hluta ahrif 4 daglegt lif peirra. Til ad mynda bj6 ein i blokk par sem
engin lyfta var.

...pad er oft mjog erfitt, stundum gengur pad, stundum er €g pad hress ad
ég kemst petta vandraedalaust. En svo nasta dag get ég petta ekki (Pora)

Konurnar adlogudu nerumhverfi sitt til pess ad yta undir faerni og patttoku sina.
Til demis hafdi ein nylega 1atid gera upp eldhuisid sitt og Gtbta pad & pann hatt ad pad

audveldadi henni ad athafna sig.
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Fyrir konurnar skipti miklu mali ad finna fyrir studningi fra fj6lskyldu sinni og
vinum i barattunni vid sjukdéminn og vid ad s&tta sig vid minnkada vinnugetu sem

leiddi til 6rorku.

Viohorf. Konurnar h6fou upplifad forddma ur samfélaginu sem stéfudu adallega
a0 pvi ad ekki sast &4 peim ad par vaeru veikar og ad astand og lidan peirra var ekki
synileg.

... mér finnst svolitid fordomar i hérna, i pj6dfélaginu gagnvart pvi ad pu
veist pad er horft 4 mig og sagt, biddu pad er ekkert ad pér, af hverju ert
pu oryrki? af pvi ad pad er ekki synilegt ... eins og ég er oft ad segja vid

folk, ég meina pad parf ekki a0 standa skrifad utan a pér ad pér 1idi illa,
pao sé eitthvad ad. (Halldora)

bad virtist sem samfélagid sampykkti ekki sjukdéma sem ekki voru sjaanlegir og folk
sl ekki asteedu pess ad par vaeru ekki ad vinna.

... pa0 bara skilst ekki pad sem sést ekki, ég finn pad ... ja, eh pegar fyrst
eftir ad ég var greind pa fannst mér folk bara hvad pao getur ekki verid
neitt ad pér, pad sést nu ekkert &4 pér. En petta var svona talid nei ekki
kannski aumingjaskapur en ég veit pad ekki, ég bara fann eitthvad.
(Gyda)

Konurnar tldu litla pekkingu vera & sjukdomnum i samfélaginu og ad flestir hefou

haldid ad einungis veri um védvabolgu ad reda.

Stjérnsysla. Hradsla kvennanna vid kerfid 4 Islandi skein augljoslega i gegn.
Bent var 4, a0 eins og kerfid er i dag, vaeri spursmal hverjir keemust ad og hverjir ekki.
Hja einhverjum var 6tti vid ad verda neitad um endurhafingu sem var pad sem hélt
peim gangandi.

Fordomar samfélagsins nadu lika inn fyrir veggi stjornsyslunnar. Nokkud var um
ad konurnar hefou ekki gdda sogu ad segja af samskiptum sinum vid Tryggingastofnun
rikisins (TR). Paer mattu litlum skilningi og var vidmot sumra starfsmanna kalt.

...pad er eins og madur sé betlari, finnst mér. Mér finnst pad mjog
otruleg samskipti par oft. ... Pad finnst mér alveg merkilegt sko, pad er
eins og folkid sé parna, audvitad eru undantekningar madur hefur hitt a
mjog elskulegt folk, en margir eru parna sko pu veist bara ég veit ekki
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bara peir lita 4 f6lkid eins og einhverja purfalinga sem ad einhver 6&dri
stofn, madur hefur svoleidis tilfinningu. (Po6ra)

Upplysingafledi fra TR til kvennanna, eftir ad paer voru metnar oryrkjar, var ad peirra
mati ekki gott. Alla jafna lystu paer erfidleikum vid ad nalgast upplysingar um hvada
réttindi paer hofou og jafnvel vaeri reynt ad leyna peim fyrir folki. Ef f6lk vissi ekki hvad
pad @tti rétt 4 var pad peirra eigin sok.

Nei pad er sko ekkert gert svoleidis, pad er folk er pad er 6llu leynt. Pad
er ekkert verid ad opinbera svoleidis og ef folk ekki veit af pvi pa er pad
bara peirra sok. Pad er pvi ad kenna ad pad skuli ekki koma og leita sér
upplysinga. (Pora)

Konurnar purftu oftar en ekki ad leita réttar sins sjalfar og ekkert var gefid upp af fyrra
bragdi. Svor og vidbrogd starfsmanna voru ekki alltaf faglegt.

... madur matir vodalega litlum skilningi oft par, pad er eins og madur sé
hreinlega bara a0 tala vid grjotio. bPad er alveg ofsalega erfitt a0 eiga vid
pa og bara til deemis eins og sko pu verdur sjalf ad leita alls pins réttar.
bér er ekki sagt til deemis pegar ad pu veikist, verour oryrki, hverju pa att
rétt 4 og hvad pu getur sott um og pu verdur ad leita eftir 6llu sjalfur,
biddu 4 ég rétt & pessu, hvad get ég gert, er eitthvad sem ad ég get gert til
pess ad afla mér pessa og pessa og parna finnst mér svolitid vankantar og,
og bara svorin sem ad madur faer stundum, ja petta er bara svona. bu fzerd
enga skyringu af hverju er petta svona ... manni finnst stundum eins og ,
ég er ekki ad segja allir, en sumir parna nidurfra séu bara hreinlega
omannudlegir. (Halldora)
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Kafli V
Umraour

[ pessum kafla eru dregnar saman helstu nidurstédur rannséknarinnar, par
tengdar rannsoknarspurningum og bornar saman vid adrar rannsoknir og fredilegar
heimildir. Sidan er fjallad um hagnytt gildi rannsdknarinnar fyrir endurhafingarpjonustu
hér 4 landi og takmarkanir hennar og hugmyndum ad framtidarrannsoknum & pessu
svidi varpad fram. { upphafi var lagt upp med eftirfarandi rannsoknarspurningar.

Hver er upplifun kvenna med vefjagigt af:

a. eigin ferni og patttoku 1 daglegu 1ifi?
b. endurhafingu og dhrifum hennar 4 ferni og patttoku?

Nidurstodur rannsoknarinnar skiptust i fjogur megin pemu: Daglegt lif,
Endurhafing, Endurhafing sem hluti af daglegu lifi og Umhverfi. Konurnar upplifdu
minni ferni 1 kjolfar vefjagigtarinnar og kom pad helst fram 1 skertri starfsgetu. beer
nefndu par helst patti eins og preytu, orkuleysi og verki sem hindrudu patttoku peirra,
en hver og ein peirra hafoi leert ad takast 4 vid erfidleikana 4 sinn hatt. Einnig kom fram
ad hinir ymsu umhverfispettir &ttu pad til ad hindra patttoku peirra i daglegu lifi. bar
matti helst nefna efnislegt umhverfi, vidhorf i samfélaginu og stjornsyslu.

Upplifun kvennanna var misjofn eftir endurhafingarstad og paer toku mis mikio
patt 1 skipulagningu endurhafingarinnar. Paer hofou att bedi jakvad og neikvaed
samskipti vid fagfolk og einnig upplifad misjafnlega gott samstarf 4 milli fagfolks og fra
einum endurheafingarstad til annars. Endurhafing var ordin hluti af lifi kvennanna og
par voru allar sammala um ad hin gerdi peim gagn og ytti undir feerni peirra og

patttoku.
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Fzerni, patttaka og endurhafing

Fyrri rannsoknarspurningin beindist ad upplifun kvennanna af eigin ferni og
patttoku i daglegu lifi. Helstu ahrif vefjagigtarinnar 4 daglegt 1if, sem konurnar nefndu,
voru preyta, orkuleysi og verkir sem svipar til pess sem heimildir kveda 4 um (Svala
Bjorgvinsdottir, 2007).

Konurnar voru allar ad glima vid einhvers konar feerniskerdingu vegna
vefjagigtarinnar. bar nefndu einnar helst petti er varda starfsgetu og minnkad uthald
vid heimilisstorf. bPer s6gdu preytu hafa mikil dhrif & faerni og mikilvegt var fyrir paer
a0 hvila sig reglulega yfir daginn til ad geta komid einhverju i verk. Konurnar h6fou
komid sér upp dags rutinu par sem orka peirra var takmorkud og pvi var skipulag og
forgangsrodun naudsynleg. betta er i takt vid rannsokn Henrikssons (1995a, 1995b) um
hvada einkenni hafa mest 4hrif 4 daglegt 1if kvenna med vefjagigt og hvernig paer takast
a vid ferniskerdinguna.

Allar hofou peer purft ad leggja ymis hlutverk a hilluna sem h6fdu mikid gildi
fyrir paer en par ma nefna hlutverk innan heimilisins, 4 vinnumarkadi og er varda
tomstundir. Konurnar tokust 4 vid pennan hlutverkamissi med pvi ad tileinka sér ny
hlutverk og 16gdu meiri dherslu 4 eldri hlutverk sem par hofou ekki tima fyrir 4dur.

Flestar kvennanna voru hettar ad vinna og padu ororkubaetur en talid er ad um
25%-50% einstaklinga sem greinast med vefjagigt detti it af vinnumarkadi (Liedberg
og Henriksson, 2002). Rannsakendur velta fyrir sér astedu pess ad konurnar purftu ad
lata af storfum, hvort ad pad hafi verio eingéngu likamlegt dstand peirra eda hvort ad
samfélagslegir paettir hafi ytt undir pad. [ pvi sambandi ma nefna rannsokn Crooks
(2007) par sem konur greina fra pvi ad viomot yfirmanna og samstarfsfolks sé helsta
astaeda pess ad per hattu i starfi. Fyrir flestar konurnar var mikid afall ad detta ut af

vinnumarkadi og attu margar peirra erfitt med ad takast 4 vid pad. Rannsakendur
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skynjudu reidi peirra i gard sjikdomsins og ferniskerdingarinnar sem hann olli. En
flestar kvennanna hofou po tileinkad sér jakvaett vidhorf og litu bjértum augum &
framtidina eftir ad par nddu ad setta sig vid sjukdominn. Svipadar nidurstddur komu
fram 1 rannsokn Lofgrens og félaga (2006) par sem konur lysa pvi sorgarferli sem peer
ganga i gegnum 4 medan per lera ad satta sig vid sjukdominn og afleidingar hans.
Seinni spurningin snyr ad upplifun kvennanna af endurhefingu og ahrifum
hennar 4 faerni og patttoku. Upplifun kvennanna af endurheefingu var misjofn eftir
stodum. Misjafnt var hversu mikid konurnar toku patt i eigin endurhafingu og hversu
virkar par voru i a0 hreyfa sig sjalfar og pannig takast sjalfar a vid astand sitt. Eoli
langvinnra sjukdoma gerir pad ad verkum ad einstaklingurinn verdur ad taka stjorn &
pattum sem sntia ad heilsu hans. Einnig hafa rannsoknir synt ad virk patttaka folks 1
skipulagi eigin endurhafingu er naudsynleg til ad pau nai betur ad yfirfaera pad sem
unnid er med yfir i daglegt 1if (Lund o.fl., 2001). En konurnar h6fou litla innsyn i
hvernig skipulag endurh@fingarnar for fram en tldu ad pad veri einnar helst { hondum
leekna eda sjukrapjalfara. Petta er pvert 4 breyttar dherslur innan heilbrigdispjonustu um
mikilvaegi skjolstedingsmidadrar nalgunar, en hin felur i sér ad dkvardanir eru teknar af
fagmanni og skjolsteding i sameiningu um markmid sem eiga ad efla idju, feerni og
patttoku hans (Townsend o.fl., 2007). Einn helsti pattur endurhefingar er setning
markmida og ytir pad undir patttoku skjolstedingsins i ferlinu (Playford o.fl., 2009).
Midad vid frasagnir kvennanna var litid reett um markmid og tilgang
endurhefingarinnar og virdist pvi skjolstedingsmidud nalgun ekki vera i fyrirrami.
Misjafnt var hvernig konurnar upplifou samstarf og samskipti & medal fagadila,
b6 var algengt ad peer segdu samstarf 1itid og vildu ad pad veri meira. Til demis kemur
fram 1 skyrslu Bjarkar Palsdottur og félaga (1999) ad samvinna milli faghdpa og innan

peirra verdi ad vera god til ad haegt sé¢ ad na settu marki og einnig ad taka heildrent 4
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malum skjolsteedinga. Nokkrar kvennanna nefndu ad heildreen medferd hefdi skilad
mestum arangri, en med pvi attu paer vid ad margir fagadilar kemu ad medferdinni i
einu, ad peir ynnu saman ad settu marki og ad tekid veri 4 6llum einkennum
sjukdomsins. Pad er i takt vid pad sem flestir fredimenn mala med, ad folk med
vefjagigt fai alhlida endurhafingu par sem samstarf fagfolks og einstaklingsins er
fyrirrimi (Adams og Sim, 2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007). Allar konurnar glimdu
vid ymsa adra sjukddma eins og hjarta- og &dasjikdoma, lungnasjukdéma og adra
gigtarsjukdoma pvi er erfitt ad segja til um hvada ahrif vefjagigtin hafoi ein og sér. b4 er
réttast ad horfa 4 einstaklinginn 1 heild og hvada ahrif ferniskerdingin hefur.

bad kom rannsakendum & ovart hversu einkennamidud pjonustan var og ad
konurnar minntust pess ekki ad endurhzfingin tengdist daglegu lifi peirra. I ICF er
einmitt 16g0 ahersla & ad horft sé 4 faerni einstaklingsins 1 peim adstedum sem hann er i
a0 hverju sinni, 1 stad pess ad einblina 4 einkenni (Snefridur Pora Egilson og Gudrun
Péalmadottir, 2006). Ef horft er t fra idjulikonum er dhersla 16gd 4 samspil
einstaklingsins vid umhverfi hans og i10ju (Kielhofner, 2008; Townsend o.fl., 2007).
Midad vid frasagnir kvennanna var ekki unnid markvisst ad pvi ad auka faerni, heldur
einblint 4 hvar verkirnir voru pann daginn. Konurnar voru p6 dnagdar med pjonustuna
eins og hun var uppbyggd og telja rannsakendur ad asteedan gaeti verid su ad par fundu
hve go6d ahrif endurhefingin hafdi 4 verkina en sau ef til vill ekki ahrifin 4 faerni peirra
til lengri tima.

Endurhefingin var ordin hluti af daglegu vanamynstri kvennanna. ber voru
sammala um ad hun héldi peim gangandi og 4n hennar myndu per leggjast i kor. Flestar
stundudu einhvers konar hreyfingu upp 4 eigin spytur dsamt pjalfun 4
endurhefingarstodunum til ad halda sér vid. Allar gerdu sitt besta til pess ad nyta pa

pjonustu og leidsdgn sem paer fengu frad fagmoénnum til ad vidhalda faerni sinni og
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patttoku. Aberandi var i frasogn kvennanna hvad umhverfispeettir gatu verid mikil
hindrun. baer nefndu medal annars efnislega petti, vidhorf i samfélaginu og samskipti
vid kerfid. Rannsakendum pétti sldandi hvernig konurnar 1ystu vidomoti sumra opinberra
starfsmanna og fordomum i samfélaginu vegna pess ad par baru ekki sjitkdominn utan &
sér. Erlendar rannsoknir hafa somu sdgu ad segja um upplifun kvenna vardandi vidmot
samfélaginu (Henriksson, 1995a; Lofgren o.fl., 2006). Otralegt er ad slikt vidmot
fyrirfinnist { samfélaginu nu til dags og ekki er haegt ad imynda sér annad en ad petta
hafi ahrif 4 konurnar, vidhorf peirra, sjalfsmynd og allt pad sem per taka sér fyrir
hendur. Eins og fram kemur i ICF geta umhverfispattir haft jakvaed og neikved ahrif 4
frammistodu einstaklings sem samfélagspegn og hindrad patttoku hans (Snefridur Pora
Egilson og Gudrtin Palmadoéttir, 2006; World Health Organization, 2001 ). Samkvemt
pessu er mikilvaegt ad tekid sé tillit til umhverfispatta einstaklinga i endurhafingu og

einnig ad samfélagio sé betur upplyst um ahrif vefjagigtar.

Gildi og takmarkanir

Vefjagigt hefur 1itid verid rannsokud 4 Islandi og engar islenskar rannsoknir eru
til um upplifun einstaklinga med vefjagigt af daglegu lifi og endurhafingu. Rannsoknin
varpar 1josi & ahrif vefjagigtar 4 daglegt lif kvenna med vefjagigt og reynslu peirra af
endurhafingu. Nidurstodurnar geta nyst fagadilum sem koma ad préun
endurhafingarpjoénustu a pessu svidi.

Takmarkanir rannsdéknarinnar voru ad vidmealendur voru fair og pvi er ekki hagt
a0 alhafa um upplifun einstaklinga med vefjagigt Gt frad nidurstdum pessarar
rannsoknar. Einnig ad notast var vid hentugleikatrtak og pvi er ekki naegileg breidd i

patttakendahopnum.
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Lokaoro

Nidurstodur rannsoknarinnar eru i samremi vid paer erlendar heimildir er snta
a0 einstaklingum med vefjagigt og ahrif sjikdomsins 4 faerni peirra og patttoku i
daglegu lifi. Erfitt er ad segja til um hvada ahrif vefjagigtin ein og sér hefur 4 lidan
peirra og ferni en i floknu samspili sjikdéma og annarra kvilla er réttast ad horfa a
einstaklinginn 1 heild og hvada ahrif ferniskerdingin hefur a hid daglega lif hans.

A heildina litid er greinilegt ad endurhafing og pjalfun gera pessum konum gott.
Reynsla peirra er p6 misjofn og pvi midur hafa nokkrar peirra neikvaeda reynslu af
endurhafingarpjonustu og er hun peim ofarlega i huga. betta synir hversu mikilveg
uppbygging pjalfunar, framkoma og samstarf fagadila er og samskipti peirra vid
skjolstedinga. bar sem vefjagigt er talinn dleeknanlegur sjukdomur og veldur toluverdri
feerniskerdingu er mikilvagt ad fagadilar veiti sem besta pjonustu og stydji vel vid
bakid a skjolstedingum sinum.

Rannsakendur telja mikilvaegt ad gerd verdi rannsokn par sem fengid er
sjonarhorn fagadila 4 peirri endurhafingarpjonustu sem 1 bodi er fyrir einstaklinga med
vefjagigt. Gott veeri ad hafa sjonarhorn badi pjonustuveitanda og pjonustupega, til ad
geta borid saman og bata pjonustuna i samraemi vid per nidurstodur.

Einnig telja rannsakendur ad gott vaeri ad gera staerri rannsokn a pessu svidi, par
sem vidmelendur veru fleiri og pa badi kynin spurd. Pess konar rannsokn myndi gefa
areidanlegri nidurstodur og forvitnilegt veeri ad sja mun 4 milli kynjanna.

Ahugavert veeri ad sja nidurstddur rannsdkna 4 68rum gigtarsjukdomum, par
sem konnud er upplifun einstaklinga af peirri endurhafingu sem i bodi er og bera saman

vi0 pessa rannsokn.
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Rannsakendur vona ad pessi rannsokn verdi kveikjan ad frekari rannsoknum &
pessu svidi og auki umraduna i samfélaginu, dragi Gr forddmum og efli

endurhefingarpjonustu vid pennan skjolstedingshop.
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Vardar samstarf um rannséknina: Bverfagleg endurheefing, pdtttaka og lifsgcedi folks
med langvinna sjukdoma eda fotlun.

Gigtarfélag [slands mun fuslega adstoda vid ad finna hugsanlega patttakendur { ofan greinda
rannsokn, med peim haetti sem um er reett { erindi pinu dagsettu 2. oktober 2009,

Akvirdun pessi er tekin { 1j6si greinargodrar bréflegrar kynningar 4 verkefninu, par sem fram
kemur ad farid verdur med allar personuupplysingar i samraemi vid 16g um personuvernd og
medferd persénuupplysinga. Patttaka Giglarfélagsins byggist 4 peim grunni.

Allar frekari upplysingar veitir undirritadur.
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Gyoa Halldéra | Kolbrin | Sunna Rosa bora
Aldur 48 49 56 62 63 67
Ar fra greiningu 10-15 15-20 0-5 10-15 15-20 15-20
Baetur ororka ororka endurh.- ororka ororka ororka

lifeyrir

Adrir sjukdomar:
Adrir X X X X X X
gigtarsjukdomar
Hjarta- og X X X
eo0asjukdomar
Lungnasjikdémar X X
Annao X X X
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Fylgiskjal 3. Viotalsrammi

Viotalsrammi

batttaka og lifsgaeoi

v

v

Segdu mér fa sjalfum pér og hvad pu ert ad fast vid 1 pinu daglega lifi innan og
utan heimilis (heimilislif, storf, tdmstundir).

Hvada breytingar urdu 4 lifi pinu i kj6lfar sjitkdomsins/fotlunarinnar sem pu
glimir vid?

Hvernig gengur pér ad taka patt i og framkvaema pad sem pu parft ad gera og pig
langar til ad gera?

Er eitthvad i umhverfinu (efnislegu, félagslegu, stjérnsyslulegu) sem hindrar pig i
a0 taka patt i samfélaginu & pann hatt sem pu 6skar?

Hversu anagd(ur) eda satt(ur) ertu med lif pitt eins og pad er 1 dag?

Ad hvada leyti er lif pitt nina 6druvisi (betra eda verra) en pad var adur en pu
fékkst pennan sjukdom eda fotlun?

Hvad hefur hjalpad pér mest til ad takast 4 vid lifid i kjolfar
sjukdomsins/fotlunarinnar?

Hvad hefdi getad hjalpad pér enn frekar?

Pverfagleg endurhaefing

v
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Lystu fyrir mér reynslu pinni af pverfaglegri endurhafingu (par sem a.m.k. prjar
fagstéttir veita pjonustu)?

Hvernig hefur pi komist i samband vid endurhafingarpjonustu?

Hvernig var skipulag og ferli peirrar endurhefingarpjonustu sem pu hefur fengid?
Hvernig voru dkvardanir teknar um skipulag og innihald endurhafingarinnar?
Hvada fagstéttir komu endurhefingunni og hvada hlutverkum gegndu peer?
Hvernig virtist pér samstarfid og verkaskiptingin vera milli 6likra fagstétta?

Voru skyr markmid med endurhefingunni — hver og hvernig urdu pau til?

Ad hvada pattum 1 lifi pinu beindist endurhafingin og hvar 14 dherslan mest —
hvernig var pad dkvedio?

Hvers konar adferdum var beitt i endurhafingunni (t.d. pjalfun, fraedsla,
breytingar 4 umhverfi, likamleg medferdarform) og hvernig var pad dkvedid?

Hvernig voru samskipti pin vid fagfolkid sem kom ad endurhafingunni?

Voru samskiptin olik eftir pvi hver atti i hlut — hverjum tengdist pi mest og hvad
styrdi pvi?

A0 hve miklu leyti tokst pu virkan patt 1 ad skipuleggja og dkveda hvernig
endurhefingunni skyldi hattad?

A0 hve miklu leyti var fjdlskylda pin patttakandi i endurhafingunni?
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v Meetti endurhafingin porfum pinum og ventingum — hvernig var peim meett?

v Ad hve miklu leyti var endurheefingin tengd vid pitt venjulega umhverfi?

v Hefur endurhafingin komid ad gagni i pinu daglega lifi - hvernig?

v Hvernig verir pu staddur/stddd i dag ef pt hefdir aldrei fengid endurheefingu?

v’ Hvag var pad i endurhefingunni sem skipti pig mestu mali?

v Er eitthvad sem pa hef0ir viljad hafa 60ruvisi — hvad og hvernig?

Framtioarsyn

v Hvernig sérd ph framtidina fyrir pér?

v' Er eitthvad sérstakt sem myndi beeta framtid pina — hvad?

v' Hverju parf ad breyta i endurhefingarpjonustu til ad meta betur pérfum folks med
langvinna sjikdoma eda fotlun?

v Hvernig sérdu samhengid milli endurhafingarpjénustu og patttdku og lifsgada
folks sem a vid einhvers konar erfidleika a0 strida?

Annad

v Hver er aldur pinn?

v' Hversu lengi hefur p baid vid skerta feerni af voldum sjukdomsins /
fotlunarinnar?

v" Ertu félagi i notendasamtokum/Gigtarfélagi {slands og tekur pa virkan patt par?

v Ereitthvad sem pér finnst skipta mali i pessu samhengi og ég hef ekki spurt pig
um?

v

Ef mér dettur eitthvad i hug sidar pegar ég fer ad hugsa um vidtalid matti ég pa
hringja 1 pig?
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Fylgiskjal 4. Visindasidanefnd

o

VISINDASIDANEFND

Gudrin Palmadéttir, dosent vid HA Vegmila 3, 108 Reyljavi,
Aslandi 8 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 351 1444
270 Mosfellsbar

netfang: visindasidanefnd e vsn.siyr.is

Reykjavik 17. november 2009
Tilv.: VSNb2009100021/03.7

Efni: Vardar: 09-121-S1 bverfagleg endurhefing, patttaka og lifsgedi folks med langvinna
sjikdoma eda fotlun.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, vegna adursendra athugasemda vid ofangreinda
rannséknaréetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 03.11.2009. I bréfinu koma fram svr og skyringar til
samremis vid athugasemdir Visindasidanefndar.

Fjallad var um svarbréf pitt og dnnur innsend gégn 4 fundi Visindasidanefndar 17.11.2009 og voru
pau talin fullnegjandi.

Rannsoknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN Lilvisunarnimer
rannsoknarinnar 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 rannséknarlok til nefndarinnar.
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Fylgiskjal 5. Personuvernd.

9
Gudran Palmadotrr
Aslandi 8
270 Mosfellsber

Personuvernd

Raalarirsing 10 105 Revkjavik
simi: 3109600 Dréfzsimi: 310 9606
netiang: pastur(f personuvemd is

welfang peranuvemdis
Reykjavik 15. oktober 2009

Tilvisin: S4543/2008  LSL/—

Hér med stadfestist ad Personuvernd hefur maottekid tilkynningu 1 ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga
Tilkynningin er nr. $4543/2009 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar dlkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med méudku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar tl efnis peirra.

Virdingarfyllst,

Larus S ur Larusson

Hjal: - Tilkynning nr. $4543/2009 um vinnslu persénuupplysinga.
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Fylgiskjal 6. Upplyst sampykki

. A Haskdlinn
a Akureyri
University

of Akureyri

Vegna rannsoknarinnar: bverfagleg endurhcefing, patttaka og lifsgeedi folks meo

langvinna sjukdoma eda fotlun

Upplyst sampykki

Eg undirritud/undirritadur hef undir héndum og hef lesid kynningarbréf um
patttoku 1 rannsokninni Pverfagleg endurhcefing, patttaka og lifsgeedi folks med
langvinna sjikdéma eda fotlun. Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Gudrin
Palmadottir, dosent vid heilbrigdisvisindasvid Haskolans & Akureyri.

batttakan felur 1 sér vidtal um reynslu mina af pverfaglegri endurhefingu.
Viotalid verdur hljodritad og afritad ordrétt og upptdkunni eytt ad pvi loknu. Mér verdur
send stutt samantekt af vidtalinu og mun eiga pess kost ad gera athugasemdir vid hana.

Farid verdur med allar upplysingar sem triinadarmal og pess vandlega gett ad
ekki verdi unnt ad rekja per til dkvedinna einstaklinga.

Eg sampykki ad taka pdtt i rannsékninni eins og henni er lyst i
kynningarbréfi. Mér er ljost ao ég get hafnao eda heett patttoku i rannsékninni a

hvaoa stigi hennar sem er an utskyringa eda nokkurra eftirmdla.

Undirskrift patttakanda Stadur og dagsetning

Eg undirritud stadfesti hér med ad ég hef upplyst ofangreindan patttakanda um tilgang og edli
rannsoknarinnar Pverfagleg endurhcefing, patttaka og lifsgcedi folks med langvinna sjukdoma

eda fotlun i samreemi vid 16g og reglur um visindarannsoknir a heilbrigdissvidi.

Undirskrift rannsakanda

Ef bui hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi [ visindarannsokn eda vilt heetta patttoku i rannsokninni getur pu
snuid per til Visindasioanefndar,Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444. Upplyst sampykki fyrir
Dpessari rannsokn er 1 tviriti. Patttakandi heldur eftir 60ru eintakinu en hitt er vardveitt af abyrgdarmanni
rannsoknar.
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Fylgiskjal 7. Kynningarbréf

. A Haskdlinn
a Akureyri
University

of Akureyri Dags.:

Vegna rannsoknarinnar:

bverfagleg endurhcefing, pdtttaka og lifsgeedi folks med langvinna sjukdoma eda
fotlun

Abyrgdarmadur:
Guorun Palmadoéttir, dosent vid heilbrigdisvisindasvid Haskolans & Akureyri.

Simar: 860 3856 og 460 8466. Netfang: gudrunp@unak.is

Agaeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni i rannsokn & pverfaglegri
endurhefingu. Rannsoknin mun lata i té upplysingar um innihald og avinning
endurhafingar fra sjonarholi notenda og gefa mikilvagar visbendingar um hvernig
adlaga megi endurhefingarpjonustu pannig ad hun mati betur porfum folks med tilliti

til samfélagspatttoku og lifsgeda.

Gognum verdur safnad med vidtolum sem verda tekin 4 heimilum péatttakenda
eda 60rum stodum sem peir velja. Alla jafha verdur tekid adeins eitt um pad bil
klukkustundar langt vidtal vid hvern patttakanda, en adstaedur geta po hagad pvi pannig
ad heppilegra sé ad skipta vidtalinu i tvennt. Viotdlin verda hljooritud og eftir ad pau
hafa verid afritud ordrétt er upptakan eydilogd. 1 afrituninni er néfnum og stadhattum
breytt til ad ekki s€ unnt ad rekja nidurstddur rannsoknarinnar til dkvedinna
einstaklinga. Stutt samantekt af vidtalinu verdur send vidkomandi patttakanda og
honum gefinn kostur 4 ad gera athugasemdir. Rannsoknin hefur verid sampykkt af
Visindasidanefnd og tilkynnt til Personuverndar. Einnig hefur rannsoknin verid kynnt
fyrir framkvamdastjéra og 6drum forsvarsmonnum Gigtarfélags Islands sem hofou

milligdngu um ad Gtvega nafn pitt og simantimer.
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Farid verdur med persénuupplysingar og skraningu peirra i samraemi vid 16g nr.
77/2000 um personuvernd og medferd personuupplysinga. Frumgdgnum, 1josritum og
tolvugdgnum verdur eytt ad rannsdkn lokinni og eigi sidar en arid 2015. Nidurstéour
rannsOknarinnar verda kynntar 4 visindaradstefnum og i greinum fagtimarita auk pess
sem afmarkadur hluti gagnanna verdur nyttur i lokaverkefni nemenda i

10jupjalfunarferdi vid Haskélann a Akureyri.

batttakendur munu ekki hagnast beint af patttoku 1 rannsdkninni en med pvi ad
taka patt leggja peir sitt af morkum til ad varpa 1josi 4 reynslu folks af pverfaglegri
endurhefingu og hvad megi gera til ad efla hana. Engir pekktir dhaettupattir eru samfara
pvi ad taka patt, en ef vidtalid kemur réti 4 huga patttakenda og peir vilja reda vid
ovidkomandi adila ma leita til Helgu Magnusdottur, verkefnisstjora fraedslu og radgjatar

hja Gigtarfélagi {slands (simi: 530 3600).

Fyllsta trinadar verdur geett vardandi allar upplysingar sem aflad verdur i
rannsokninni. Engin kv6d er 4 pinum herdum um ad taka patt og pu getur heatt vid

patttoku hveneer sem er an pess ad geta um astedur.

Eg mun hafa samband vid pig innan farra daga til ad kanna undirtektir pinar.
Hafir pu frekari spurningar hvet ég pig til ad hafa samband vid mig i sima 860-3856 eda

4 netfangid gudrunp@unak.is

Med vinsemd og virdingu

Guorun Palmadottir

Dosent vid Haskolann 4 Akureyri

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsokn eda vilt heetta
patttoku i rannsokninni getur pu snuid pér til Visindasioanefndar,

Vegmula 3, 108 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444.



