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Ágrip 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna upplifun kvenna af áhrifum vefjagigtar á 

daglegt líf og reynslu þeirra af endurhæfingu. Leitast var við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: Hver er upplifun kvenna með vefjagigt af: a) eigin færni og 

þátttöku í daglegu lífi? og b) endurhæfingu og áhrifum hennar á færni og þátttöku? 

Eigindleg rannsóknaraðferð var notuð og gögnum aflað með viðtölum við sex konur 

með vefjagigt og sem höfðu sótt endurhæfingarþjónustu hjá að minnsta kosti þremur 

fagaðilum samtímis. Stuðst var við opinn, óstaðlaðann viðtalsramma og hin afrituðu 

gögn kóðuð og greind í þemu. Niðurstöðurnar mynduðu fjögur meginþemu: Daglegt líf, 

Endurhæfing, Endurhæfing sem hluti af daglegu lífi og Umhverfi. Varanlegar breytingar 

urðu á starfsgetu, hlutverkum, færni og þátttöku kvennanna. Þær glímdu allar við 

einhvers konar færniskerðingu af völdum vefjagigtarinnar og nefndu þær helst þætti er 

varða starfsgetu og úthald við heimilisstörf. Umhverfisþættir höfðu einnig áhrif á 

þátttöku þeirra og má þar helst nefna hindranir í efnislegu umhverfi, viðhorf í 

samfélaginu og stjórnsýslu. Allar konurnar þáðu lífeyri eða bætur frá ríkinu vegna 

skertrar starfsgetu. Fyrir þær var erfitt að takast á við færniskerðinguna og voru þær 

misjafnlega lengi að sætta sig við afleiðingar sjúkdómsins. Misjafnt var hvernig 

konurnar tókust á við vefjagigtina og hversu virkan þátt þær tóku í eigin endurhæfingu. 

Þær voru sammála um að heildræn meðferð gæfi bestan árangur, en takmarkað framboð 

er af slíkri þjónustu. Mikilvægt er að heildræn endurhæfingarþjónusta sé í boði fyrir 

þennan markhóp og öflugt samstarf og tengsl á milli fagfólks og ólíkra 

endurhæfingarstaða.  

 

Lykilhugtök: vefjagigt – eigindleg rannsókn – daglegt líf – endurhæfing 
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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 heilbrigðisvandamál og ætla má að um 9,8% kvenna og 

1,3% karla séu með sjúkdóminn hér á landi. Vísbendingar eru um að í kringum 20 

þúsund Íslendingar á aldrinum 18-79 ára séu með vefjagigt (Helgi Birgisson, Helgi 

Jónsson og Árni Jón Geirsson, 1998). Erlendar heimildir benda til þess að algengi í 

heiminum sé um 2-4% (Henriksson, 1995a; Löfgren, Ekholm og Öhman, 2006). 

Nokkuð algengt er að einstaklingar sem greinast með vefjagigt séu á örorkubótum og 

talið er að um 25%-50% þeirra hafi þurft að láta af störfum vegna sjúkdómsins 

(Liedberg og Henriksson, 2002). 

Vefjagigt er heilkenni sem einkennist af langvinnum útbreiddum verkjum frá 

stoðkerfi. Önnur einkenni eru yfirþyrmandi þreyta, stirðleiki, svefntruflanir og sálræn 

vandamál. Orsök vefjagigtar hefur enn ekki fundist og beinist því meðferð sjúkdómsins 

að því að draga úr eða ráða bót á þeim óþægindum sem honum fylgja (Henriksson, 

1995c; Svala Björgvinsdóttir, 2007). 

Þar sem vefjagigt er langvinnur sjúkdómur og ekki hefur fundist lækning við 

honum er mikilvægt að einstaklingar sem við hana glíma fái viðeigandi endurhæfingu. 

Upplifun af einkennum sjúkdómsins er breytileg frá einum einstaklingi til annars og frá 

degi til dags. Því er mikilvægt að endurhæfing sé fjölbreytileg og að góð samvinna sé á 

milli fagaðila og einstaklinga (Henriksson, 1995a). Flestar heimildir mæla með því að 

fólk með vefjagigt fái alhliða endurhæfingu þar sem lögð er áhersla á teymisvinnu 

mismunandi fagaðila og einstaklingsins sjálfs (Adams og Sim, 2005; Hardy-Pickering, 

Adams, Sim, Roe og Wallymahmed, 2007). Hugmyndafræði endurhæfingar hentar vel 

við meðferð fólks með vefjagigt en hún leggur áherslu á góð samfélagsleg tengsl og 
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sameiginlega sýn allra starfsstétta á þá endurhæfingarþjónustu sem veitt er (Björk 

Pálsdóttir o.fl., 1999).  

Vefjagigt er flókið fyrirbæri sem hefur afgerandi áhrif á daglegt líf fólks. Í líkani 

Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu (hér á eftir kallað ICF= 

International Classification of Functioning, Disability and Health) er litið á færni sem 

samspil heilsu og aðstæðna. Því hentar ICF vel sem leiðandi hugmyndafræði þegar 

fjallað er um færni og þátttöku fólks með vefjagigt. Hugmyndafræði ICF hefur einnig 

reynst árangursrík í þverfaglegri nálgun og er notuð í vaxandi mæli í endurhæfingu á 

Íslandi (Jan Triebel og Ólöf H. Bjarnadóttir, 2007). Lykilhugtak ICF flokkunarkerfisins 

er færni sem birtist í þremur mismunandi víddum en þær eru líkamsstarfsemi og 

líkamsbygging, athafnir og þátttaka (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006). Færni snýr að samspili heilsufars og aðstæðna en einstaklingar með vefjagigt 

þurfa oft að aðlaga aðstöðu og aðferðir til að geta sinnt störfum sínum. Því ætti að 

leggja áherslu á samspil færni einstaklings, iðju hans og umhverfis í endurhæfingunni. 

Breyttar áherslur í endurhæfingu á síðustu áratugum hafa leitt til þess að 

skjólstæðingurinn tekur nú virkari þátt í endurhæfingarferlinu en áður tíðkaðist. Þessi 

þróun hefur verið nefnd skjólstæðingsmiðuð nálgun og felur meðal annars í sér að 

skjólstæðingurinn og fagmaðurinn deila með sér valdi og endurhæfingin snýst um 

málefni sem skjólstæðingurinn setur í forgang (Cott, 2004; Townsend o.fl, 2007). 

Markmiðssetning er mikilvægur þáttur endurhæfingar og er víða notuð sem aðferð til að 

ýta undir þátttöku skjólstæðings í endurhæfingarferlinu (Playford, Siegert, Levack og 

Freeman, 2009).  

Hér á landi hafa ekki verið gerðar rannsóknir sem kanna upplifun og reynslu 

einstaklinga með vefjagigt af áhrifum sjúkdómsins á daglegt líf þeirra og reynslu af 

endurhæfingarþjónustu. Til þess að þróa og bæta þá endurhæfingu, sem þessum hóp er 
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boðið upp á, er mikilvægt að fá þeirra innsýn á núverandi stöðu. Rannsóknin sem fjallað 

er um í þessu verkefni er fyrsta skrefið í stærri rannsókn á þverfaglegri endurhæfingu, 

þátttöku og lífsgæðum fólks með langvinna sjúkdóma eða fötlun sem Guðrún 

Pálmadóttir, leiðbeinandi þessa verkefnis, er að fara af stað með.  

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna upplifun kvenna af áhrifum vefjagigtar á 

daglegt líf þeirra og reynslu af endurhæfingu. Leitast er við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: 

Hver er upplifun kvenna með vefjagigt af: 

a. eigin færni og þátttöku í daglegu lífi? 

b. endurhæfingu og áhrifum hennar á færni og þátttöku? 

Til að fá svör við þessum spurningum eru tekin opin eigindleg viðtöl við sex 

konur á miðjum aldri sem allar eru greindar með vefjagigt og hafa reynslu af 

endurhæfingarþjónustu frá a.m.k. þremur fagstéttum samtímis vegna hennar. Notast er 

við viðtalsramma, sem saminn er fyrir heildar rannsóknina. Við greiningu gagna er 

stuðst við vinnulag grundaðrar kenningar og þemu fundin (Strauss og Corbin, 1998).  

Gildi rannsóknarinnar felst í því að auka skilning á lífi kvenna með vefjagigt og 

varpa ljósi á það sem vel gengur og það sem betur má fara í endurhæfingarþjónustu við 

konur í þessari stöðu.  

Helstu takmarkanir rannsóknarinnar er að viðmælendahópurinn er lítill og 

einsleitur og því er varasamt að yfirfæra niðurstöðurnar yfir á aðrar aðstæður. Einnig að 

notast er við hentugleikaúrtak og því ekki nægileg breidd í þátttakendahópnum. 

Meginhugtök rannsóknarinnar eru endurhæfing, þátttaka og færni og hér á eftir 

verða þessi hugtök skilgreind.  
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Endurhæfing miðar að því að skjólstæðingur nái aftur eins góðri líkamlegri, andlegri og 

félagslegri færni og kostur er. Það felur í sér að beita öllum þeim úrræðum sem tiltæk 

eru og miða að því að draga úr áhrifum fötlunar (World Health Organization, 1981). 

Færni er samheiti fyrir jákvæða mynd af líkamsstarfsemi, líkamsbyggingu, athöfnum og 

þátttöku. Færni gefur til kynna jákvætt samspil einstaklings og aðstæðna hans (World 

Health Organization, 2001).  

Þátttaka er hlutdeild fólks í fjölbreytilegum aðstæðum og gefur mynd af virkni 

einstaklings í samfélagslegu samhengi (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 

2006; World Health Organization, 2001).  

Verkefni þetta er byggt upp þannig að kafli tvö er fræðileg umfjöllun um 

vefjagigt, áhrif hennar á daglegt líf fólks og endurhæfingu þessa markhóps. Þá er fjallað 

um hugmyndafræði ICF og tengsl hennar við iðjulíkön. Í þriðja kafla er aðferðafræði 

rannsóknarinnar lýst, það er viðmælendum, framkvæmd og siðfræðilegum atriðum. Í 

kafla fjögur er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar en þær raðast í fjögur þemu; 

Daglegt líf, Endurhæfing, Endurhæfing sem hluti af daglegu lífi og Umhverfi. Kafli 

fimm er umræðukafli þar sem niðurstöður rannsóknarinnar eru bornar saman við aðrar 

rannsóknir um svipað efni. Þá eru niðurstöðurnar einnig tengdar rannsóknarspurningum 

og hagnýtt gildi þeirra fyrir fagfólk í endurhæfingu skoðað. 
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Kafli II 

Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla er fjallað um vefjagigt og áhrif hennar á daglegt líf fólks. 

Hugmyndafræði ICF eru gerð skil og fjallað um endurhæfingu, bæði almennt og fyrir 

þennan markhóp, og mikilvægi teymisvinnu og markmiðssetningar. Stuðst er við 

lykilhugtök ICF, þá einnar helst færni og þátttöku. Í lokin er farið yfir helstu úrræði sem 

í boði eru fyrir þennan markhóp á Íslandi. 

Vefjagigt 

Vefjagigt er nokkuð algengt heilbrigðisvandamál sem lítið hefur verið rætt um á 

Íslandi. Í þessum kafla er fjallað um algengi sjúkdómsins, helstu einkenni hans, meðferð 

og áhrifaþætti sem talið er að geti komið sjúkdómnum af stað. Einnig er þeirri 

greiningaraðferð lýst, sem notuð er til að meta hvort um vefjagigt er að ræða eða aðra 

sjúkdóma. 

Algengi. Samkvæmt niðurstöðum rannsóknar sem gerð var hér á landi árið 

1998, um algengi vefjagigtar og langvinnra útbreidda verkja, kom fram að algengi 

vefjagigtar er 9,8% hjá konum og 1,3 % hjá körlum. Svarhlutfall í þessari rannsókn var 

einungis um 53,4 % og því erfitt að álykta út frá henni. Þó er hægt að túlka 

niðurstöðurnar þannig að um 20 þúsund einstaklingar á aldrinum 18-79 ára á Íslandi séu 

með vefjagigt (Helgi Birgisson o.fl., 1998). Þessar tölur eru ekki í samræmi við erlendar 

heimildir, sem benda til þess að algengi í heiminum sé um 2-4% (Doherty, Lanyon, 

Ralston, 2006; Henriksson, 1995a; Löfgren o.fl., 2006). Íslenskum og erlendum 

heimildum ber hins vegar saman um að um 90% einstaklinga með vefjagigt séu konur 

(Doherty o.fl., 2006; Henriksson, Liedberg, Gerdle, 2005; Hrefna Indriðadóttir, 2008; 

Svala Björgvinsdóttir, 2007). 
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Einkenni og meðferð. Vefjagigt er heilkenni sem lýsir sér í mörgum 

einkennum. Helstu einkenni sjúkdómsins eru langvinnir útbreiddir verkir í stoðkerfi 

líkamans, yfirþyrmandi þreyta, stirðleiki og svefntruflanir (Henriksson, 1995c; Hrefna 

Indriðadóttir, 2008; Sigrún Baldursdóttir, e.d.; Svala Björgvinsdóttir, 2007). Önnur 

líkamleg óþægindi sem fylgt geta sjúkdómnum eru einkenni frá meltingarvegi, hjarta- 

og æðakerfi og þvag- og kynfærum. Sjúkdómnum fylgir einnig oft höfuðverkur, svimi, 

minnisleysi, sjóntruflanir, augn- og munnþurrkur, eyrna suð, bjúgur í höndum og fótum, 

pirringur í fótum og kuldanæmi (Sigrún Baldursdóttir, e.d.; Svala Björgvinsdóttir, 

2007). Sumir finna einnig fyrir erfiðleikum við að lesa, tala og einbeita sér (Svala 

Björgvinsdóttir, 2007).  

Meðferð sem læknar vefjagigt að fullu hefur enn ekki verið fundin og því beinast 

inngrip að því að draga úr eða ráða bót á þeim óþægindum sem fylgja sjúkdómnum 

(Henriksson, 1995c; Svala Björgvinsdóttir, 2007). Upplifun af einkennum sjúkdómsins 

er breytileg frá einum einstaklingi til annars og einnig frá degi til dags. Þó segja flestir 

að þreytan hafi meiri áhrif en verkirnir. Rannsóknir benda til að yfir 90% af deginum 

finni einstaklingar með vefjagigt fyrir verkjum og þreytu í vöðvum (Henriksson, 

1995a).  

Rannsóknir hafa sýnt fram á tengsl milli langvarandi verkja og sálfélagslegra 

vandamála eins og kvíða og þunglyndis (Börsbo, Peolsson og Gerdle, 2009; 

Henriksson, 1995b). Hvort þessir þættir séu orsök eða afleiðing af sjúkdómnum er ekki 

hægt að segja til um (Henriksson, 1995b) þar sem depurð er bæði kennd við einkenni og 

áhrifaþætti sjúkdómsins. 

Áhrifaþættir. Margar rannsóknir hafa verið gerðar með það að markmiði að 

komast að orsökum vefjagigtar en sjúkdómsvaldurinn er enn ekki fundinn (Henriksson, 

1995a). Ákveðnir þættir eru þó taldir auka líkurnar á því að fólk fái vefjagigt, en þeir 
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eru erfðir, svefntruflanir, truflun á starfsemi miðtaugakerfisins, slys og áverkar, andleg 

áföll, of mikið álag, sýkingar og aðrir sjúkdómar (Doherty o.fl., 2006; Svala 

Björgvinsdóttir, 2007).  

Greining. Ekki er hægt að styðjast við hefðbundnar læknisfræðilegar aðferðir, 

eins og blóðrannsóknir, við greiningu vefjagigtar. Í upphafi greiningar er þó 

nauðsynlegt að gera ýmsar rannsóknir til þess að útiloka að um aðra sjúkdóma, sem hafa 

svipuð einkenni og vefjagigt, sé að ræða (Doherty o.fl., 2006; Hrefna Indriðadóttir, 

2008). Til að greina vefjagigt er notuð greiningaraðferð sem Félag Bandaríska 

Gigtarlækna (The American College of Rhemotology) setti fram árið 1990. Samkvæmt 

þeirri greiningu þarf einstaklingurinn að hafa haft útbreidda verki bæði í hægri og 

vinstri líkamshluta, ofan mittis og neðan. Miðað er við að einstaklingurinn sé aumur við 

þreifingu í að minnsta kosti 11 eymslapunktum af 18 (Mynd 1.) og að verkirnir hafi 

staðið yfir í að minnsta kosti þrjá mánuði (Henriksson, 1995c; Hrefna Indriðadóttir, 

2008; Svala Björgvinsdóttir, 2007).  

Staðsetning eymslapunktanna:
• Við vöðvafestur í hnakkarót beggja megin 
• Framan á hálsi fyrir ofan viðbein beggja 

vegna 
• Á milli herðablaða sitt hvoru megin við 

hryggsúlu 
• Aftan á baki á mótum axlar og háls beggja 

vegna miðlínu 
• Á bringunni milli brjóstanna beggja vegna 
• Utanvert á olnboga á báðum handleggjum 
• Sitthvoru megin við hryggsúlu neðan 

mittis       
• Hliðlægt á mjöðmum beggja vegna  
• Miðlægt á hnéskeljum á báðum hnjám                         (mynd 1. Eymslapunktar) 

(Svala Björgvinsdóttir, 2007).                              

Ekki eru allir sáttir við þessa greiningaraðferð og hefur hún verið gagnrýnd af 

fræðimönnum. Gagnrýnin snýst um að þreifing á kvikupunktum sé ekki nægilega ábyrg 
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aðferð þar sem rannsóknir hafa sýnt að einstaklingar, sem þjást af langvarandi verkjum, 

án þess að hafa vefjagigt geta fundið fyrir eymslum á þessum svæðum (Buskila, 2006; 

Choy, 2006). 

Einkennin hafa oft verið til staðar í þó nokkurn tíma áður en greining 

sjúkdómsins er staðfest. Margir einstaklingar sem greinst hafa með vefjagigt á 

fullorðinsárum geta rakið upphaf einkennanna til barnæsku (Sigrún Baldursdóttir, 

2008). Algengt er að fólk byrji að finna fyrir einkennum á milli tvítugs og fertugs en fái 

ekki staðfesta greiningu fyrr en á aldursbilinu 34-53 ára (Hrefna Indriðadóttir, 2008).  

Vefjagigt, færni og þátttaka 

Hér á eftir er fjallað um hugmyndafræði ICF og hvernig má nota hana til að 

varpa ljósi á færni og þátttöku fólks með vefjagigt. Í framhaldi af því er fjallað um líkön 

innan iðjuþjálfunar og samsvörun þeirra við ICF og lýst rannsóknum er tengjast 

vefjagigt og tengslum hennar við færni og þátttöku.  

Hugmyndafræði ICF. ICF (Mynd 2.) snýst um heilsutengda færni og gerir 

öllum sjúkdómum jafnhátt undir höfði án tillits til þess hverjar orsakirnar eru. Þessi 

hlutlausa nálgun setur til dæmis andlega sjúkdóma til jafns við líkamlega (World Health 

Organization, 2001). 

(Mynd 2. Hugmyndafræðileg tengsl grunnhugtaka í ICF)
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Í ICF er leitast við að samþætta sjónarhorn læknisfræðinnar og hið félagslega 

sjónarhorn. Sjónarhorn læknisfræðinnar leggur áherslu á skerðingu og fötlun sem 

einstaklingsvandamál en í félagslegu sjónarhorni er horft á þessa þætti í samfélagslegu 

samhengi. Í ICF er því ekki einblínt á fötlun heldur er horft á færni einstaklinga í þeim 

aðstæðum sem þeir búa við. Færni er lykilhugtak ICF flokkunarkerfisins og birtist hún í 

þremur mismunandi víddum sem eru líkamsstarfsemi og líkamsbygging, athafnir og 

þátttaka. Líkamsstarfsemi vísar til lífeðlisfræðilegrar og sálrænnar starfsemi líkamans. 

Athafnir eru framkvæmdir verka og gjörða og er þátttaka hlutdeild einstaklings í 

fjölbreytilegum lífsaðstæðum. Aðstæður samkvæmt ICF eru þættir sem mynda saman 

heildaraðstæður einstaklings með tilliti til bakgrunns heilsufars og skiptast þær í 

umhverfis- og einstaklingsþætti (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006).  

Þrátt fyrir marga kosti ICF hefur það einnig sætt þó nokkurri gagnrýni. Ýmsir 

fræðimenn telja það ópersónulegt kerfi sem taki ekki tillit til huglægra upplifana eins og 

ánægju fólks með þátttöku sína, sjálfræði og sjálfstæði. Þá hefur verið bent á að ICF taki 

takmarkað mið af vilja fólks og það sé fyrst og fremst horft til getu og tækifæra í 

umhverfinu. Auk þess sé ICF aðallega til þess að greina áhrif heilsubrests og því hafa til 

dæmis iðjuþjálfar verið varaðir við að nota ICF sem eina verkfærið í skipulagningu 

þjónustu (Hammell, 2004; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). Nánar 

verður vikið að ICF í umfjöllun um endurhæfingu. 

Ákveðna samsvörun er að finna á milli hugmyndafræði ICF og iðjulíkana eins 

og kanadíska iðjulíkansins (Canadian Model of Occupational Performance = CMOP) og 

líkansins um iðju mannsins (Model of Human Occupation = MOHO), þar sem einnig er 

horft á samspil einstaklings, iðju og umhverfis (Kielhofner, 2008; Townsend o.fl., 

2007). Í kanadíska iðjulíkaninu er færni við iðju skilgreind sem samspil einstaklings, 

iðju hans og umhverfis og breyting á einum stað í líkaninu hefur áhrif á alla aðra þætti 
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þess. Iðja mannsins samkvæmt kanadíska líkaninu skiptist í eigin umsjá, störf og 

tómstundaiðja. En umhverfi einstaklingsins samanstendur af menningu hans, 

stjórnsýslu, samfélagi og efnisheimi. Lífsandinn, sem býr í einstaklingnum, er kjarni 

samspilsins og er mótaður af umhverfinu og gefur iðju hans þýðingu. Lífsandinn lýsir 

því sem veitir einstaklingnum ánægju, er drifkraftur hans og endurspeglar það sem er 

honum mikilvægt. Einstaklingurinn er samsafn tilfinninga, hugsana og líkama 

samkvæmt líkaninu en það tekur á allri félagslegri og tilfinningalegri starfsemi, vitrænni 

hugsun og allri líkamlegri starfsemi (Canadian Association of Occupational Therapists, 

2002; Townsend o.fl., 2007). 

Samkvæmt líkaninu um iðju mannsins (MOHO) mótar iðja einstaklinginn og 

það hvernig fólk þroskast, persónuleg einkenni þeirra og tilvist er afleiðing af því sem 

það tekur sér fyrir hendur. Meginhugtökin í MOHO eru vilji, vanamynstur, 

framkvæmdageta, þátttaka, framkvæmd, framkvæmdaþættir, iðjusjálf, færni við iðju og 

umhverfi (Kielhofner, 2008). Það sem greinir iðjulíkönin mest frá ICF er að þau leggja 

áherslu á lífsandann og vilja, en bent hefur verið á að ekki sé tekið tillit til þessara þátta 

í gagnrýni á ICF.  

Vefjagigt og daglegt líf. Í öðrum löndum hefur þó nokkuð verið rannsakað 

hvaða áhrif vefjagigt hefur á daglegt líf fólks. Sýnt hefur verið fram á að vefjagigt hefur 

mikil áhrif á færni þeirra sem glíma við sjúkdóminn. Yfirleitt eru þeir færir um að 

matast, klæða sig og snyrta, en eiga töluvert erfitt með umfangsmeiri athafnir eins og að 

versla og sinna heimilisstörfum (Doherty o.fl., 2006). Henriksson (1995a, 1995b) 

kannaði upplifun 40 kvenna í Svíþjóð og Bandaríkjunum af því að lifa með vefjagigt og 

hvað þær gætu bent á til að útskýra og auka skilning á hvernig sjúkdómurinn hefur áhrif 

á daglegt líf þeirra. Konurnar sögðu þreytuna hafa mikil áhrif á þeirra daglega líf. Þær 

voru lengi að komast í gang á morgnanna og þurftu að hvíla sig á daginn til þess að geta 
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komist yfir öll verk í vinnunni og heima fyrir. Þær lögðu áherslu á forgangsröðun og 

skipulagningu og skipulögðu daginn og jafnvel vikuna fyrir fram til þess að vera vissar 

um að komast yfir mikilvægustu verkin. Skipulagningin auðveldaði þeim að nýta þá 

orku sem þær höfðu sem best miðað við það sem þær áætluðu að framkvæma. Þó þurftu 

þær að geta verið sveigjanlegar í skipulagningu sinni þar sem einkenni sjúkdómsins 

voru breytileg dag frá degi. 

Konurnar lýstu einnig þeim erfiðleikum sem fylgdu því að átta sig á, strax við 

greiningu að ástand þeirra yrði alltaf svona. Að verkirnir og þreytan myndu ekki hverfa, 

þær þurftu að læra að lifa með sjúkdómnum og fórna ýmsum framtíðaráformum og 

jafnvel að leggja tómstundaiðkun sína á hilluna. Einnig tók mun lengri tíma að 

framkvæma öll verk eftir að þær fengu sjúkdóminn. Þær greindu frá mikilvægi þess að 

hafa möguleika á því að fá einhverja hreyfingu og geta breytt um vinnustöðu eða geta 

hvílt sig á vinnutíma. Einnig greindu þær frá því að við heimilisstörfin reyndist þeim 

best að brjóta verkin niður og skiptast á að gera erfiðari verk og hin léttari. Þetta sýnir 

hversu mikil áhrif sjúkdómurinn hafði á iðju kvennanna (Henriksson 1995a, 1995b). 

Einstaklingar með vefjagigt upplifa oft erfiðleika í vinnu og þurfa jafnvel að 

hætta störfum vegna verkja og þreytu (Doherty o.fl., 2006). Örorka er nokkuð algeng 

meðal einstaklinga sem greinast með vefjagigt og er talið að um 25%-50% þeirra detti 

út af vinnumarkaði (Liedberg og Henriksson, 2002). Í desember árið 2001 voru 10.588 

einstaklingar skráðir með hæsta örorkustig hjá Tryggingastofnun ríkisins, þ.e. 75% eða 

hærra. Þar af voru 6268 konur og 4320 karlar. Í þessum hópi voru 766 einstaklingar 

með sjúkdómsgreininguna vefjagigt og þar af voru 716 konur en einungis 50 karlar 

(Sigurður Thorlacius, Sigurjón B. Stefánsson, Mohammed I. Ranavaya, Robert Walker, 

2002). 
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Í desember árið 2005 var gerður samanburður við tölur frá árinu 2002 og hafði 

einstaklingum á hæsta örorkustigi þá fjölgað um 2441 eða upp í 13.029. Þar af voru 

7767 konur og 5262 karlar, hækkunin fyrir konur var því frá 7,0% upp í 8,0% og fyrir 

karla frá 4,7% upp í 5,2%. Stoðkerfisraskanir voru algengustu orsakir hjá konum á 

hæsta örorkustiginu, eða 34,6% og geðraskanir komu næst algengastar eða 32,8% 

(Sigurður Thorlacius, Sigurjón B. Stefánsson og Stefán Ólafsson, 2007). 

Reynsla kvenna af stoðkerfissjúkdómum og meðfylgjandi áskorunum á 

vinnumarkaði var rannsökuð í Kanada (Crooks, 2007). Þátttakendur voru 18 konur á 

aldrinum 26 til 69 ára sem allar voru í launaðri vinnu þegar þær greindust. Fjórtán þeirra 

annað hvort misstu vinnuna eða fóru úr fullu starfi í hlutastarf í kjölfarið. Flestum fannst 

viðmót samstarfsfólks meiri hindrun en hið efnislega umhverfi. Yfirmenn sýndu lítinn 

skilning og voru ófúsir að koma til móts við þær og gera breytingar sem hefði 

auðveldað þeim vinnuna, til dæmis að hagræða vinnutíma og vinnuaðstöðu. 

Í Svíþjóð könnuðu Löfgren og félagar (2006) hvaða úrræði útivinnandi konur 

með vefjagigt notuðu til að ná stjórn á verkjum, þreytu og öðrum sjúkdómseinkennum. 

Alls tóku 12 konur á aldrinum 30 til 59 ára þátt í rannsókninni. Út frá niðurstöðunum 

settu rannsakendur fram módel sem innihélt þemun eilíf barátta, sorgarferli og 

samfélagslegur stuðningur. Eilíf barátta lýsti endalausri baráttu kvennanna við einkenni 

og afleiðingar sjúkdómsins og sorgarferli gaf til kynna hvernig þær náðu að sætta sig 

við sjúkdóminn og afleiðingar hans. Þriðja þemað, samfélagslegur stuðningur tengdist 

fólki í umhverfi þeirra, en stuðningur fjölskyldu var mikilvægur í baráttunni. Hins vegar 

fannst þeim skorta stuðning frá samstarfsfólki á vinnustað.  

Mikilvægi stuðnings frá samfélaginu er einnig lýst í fyrrnefndri rannsókn 

Henrikssons (1995a, 1995b) þar sem konurnar nutu aðstoðar fjölskyldumeðlima við þau 

verk sem þær treystu sér ekki að sinna. Auk þess að þiggja ýmsa þjónustu svo sem 
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heimilishjálp og heimsendingarþjónustu frá stórmörkuðum. Þær fundu þó fyrir 

skilningsleysi og pirringi fjölskyldumeðlima yfir ástandi sínu, og sjúkdómurinn hafði 

mikil áhrif á þátttöku allrar fjölskyldunnar í heimilishaldi og tómstundaiðju. Þær 

greindu einnig frá fordómum og skilningsleysi úti í samfélaginu, til dæmis töldu læknar 

þær ýmist vera þunglyndar eða áhugalausar og reyna að komast undan skyldum sínum. 

Konurnar höfðu sömu sögu að segja og þátttakendur í fyrrnefndri rannsókn Löfgren og 

félaga (2006) að samstarfsfólk sýndi þeim lítinn skilning vegna þess að þær báru 

sjúkdóminn ekki utan á sér. Einnig að skilningur og stuðningur frá fjölskyldu væri mjög 

mikilvægur.  

Endurhæfing 

Hér á eftir er fjallað um tilgang og hugmyndafræði endurhæfingar, 

skjólstæðingsmiðaða endurhæfingu og fjölfaglega og þverfaglega teymisvinnu. Í 

framhaldi af því er fjallað um endurhæfingu fólks með vefjagigt og stiklað á stóru um 

þau endurhæfingarúrræði sem í boði eru á Íslandi fyrir einstaklinga með vefjagigt. 

Tilgangur endurhæfingar. Samkvæmt íslenskum lögum hafa allir þeir sem 

þurfa, rétt á endurhæfingu til verndar andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði (Lög 

um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007).  

Endurhæfing felur í sér gagnkvæma aðlögun einstaklings og umhverfis og nær 

til allra aðgerða sem beinast að því að auka, ná upp eða viðhalda færni til að lifa og 

starfa (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999; Hjördís Jónsdóttir, 2002). Einstaklingur sem býr við 

líkamlega, andlega og félagslega vellíðan telst vera heilbrigður og er forsenda fyrir 

slíkri alhliða vellíðan, geta hans til að uppfylla þarfir sínar, væntingar og mæta þeim 

kröfum sem umhverfið gerir til hans (Hjördís Jónsdóttir, 2002).  
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Samkvæmt Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (World Health Organization = 

WHO) miðar endurhæfing að því að skjólstæðingur nái aftur eins góðri líkamlegri, 

andlegri og félagslegri færni og unnt er. Hún felur í sér öll þau úrræði sem miða að því 

að draga úr áhrifum fötlunar og þeim hindrunum sem fötlun veldur (World Health 

Organization, 1981).  

Lund, Tamm og Bränholm (2001) skilgreina endurhæfingu sem lausnamiðað 

ferli sem felur í sér yfirgripsmikla íhlutun sem draga á úr fötlun eða skerðingu og um 

leið efla heilsu og vellíðan einstaklingsins. Wade (2005) fjallar um markmið 

endurhæfingar og tiltekur þrjú meginmarkmið. Það fyrsta er að hámarka félagslega 

þátttöku skjólstæðings en til að ná því er reynt að hámarka félagsleg hlutverk hans og 

félagslega stöðu. Annað markmiðið er að hámarka vellíðan skjólstæðings og er þá átt 

við líkamlega og tilfinningalega vellíðan og að skjólstæðingur upplifi sátt við 

heilsubrest sinn. Þriðja markmiðið er að draga úr streitu og bágindum hjá aðstandendum 

skjólstæðinga en til þess þarf að vinna með bæði líkamlega og tilfinningalega þætti. 

Þessi markmið eiga vel við í endurhæfingu einstaklinga með vefjagigt þar sem 

mikilvægt er að huga að bæði andlegri og líkamlegri líðan samtímis (Adams og Sim, 

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

Hugmyndafræði. Hugmyndafræði endurhæfingar byggir á heildrænni sýn á 

heilbrigði og fylgir skilgreiningu WHO á endurhæfingu, um að draga úr áhrifum 

fötlunar (Hjördís Jónsdóttir, 2002). Samkvæmt Jan Triebel og Ólöfu H. Bjarnadóttur 

(2007) fellur hugmyndafræði endurhæfingar vel að ICF flokkunarkerfinu og þar er 

heildræn meðferð sniðin að þörfum einstaklingsins og er ICF notað í vaxandi mæli í 

endurhæfingu hérlendis. 

Eins og áður er lýst í ICF er leitast við að sameina læknisfræðileg og félagsleg 

sjónarhorn og því ekki eingöngu einblínt á sjúkdóm eða fötlun heldur einnig á 
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umhverfið. Í læknisfræðilega líkaninu er litið á fötlun sem heilbrigðisvandamál 

einstaklingsins og á sama tíma harmleikur hans, þar sem skerðingin er álitin uppspretta 

allra erfiðleika. Fötlun tilheyrir því einstaklingnum og er eiginleiki hans. 

Heildarmarkmið endurhæfingar sem byggist á læknisfræðilega líkaninu er að 

hjálpa hinum fatlaða að ná svipaðri getu og fyrir veikindin. Ef endurhæfingarferlið er 

ekki árangursríkt, þá er það skrifað á einstaklinginn eða það að hann geti ekki tekist á 

við og aðlagast skerðingu eða fötlun (Lund og Tamm, 2001). 

Samkvæmt hinu félagslega sjónarhorni er litið á fötlun sem félagslegt vandamál 

sem liggur hjá samfélaginu en ekki einstaklingnum. Félagslega líkanið var þróað af 

samtökum fatlaðra og varðar sambandið á milli hins fatlaða og umhverfisins þar sem 

hindranir í umhverfinu og viðhorf í samfélaginu ýta undir fötlun. Leiðin til að draga úr 

fötlun er því að aðlaga félagslegt og efnislegt umhverfi að þörfum einstaklingsins í stað 

þess að aðlaga einstaklinginn að umhverfinu. Læknisfræðilega líkanið og hið félagslega 

eru sameinuð í ICF sem byggir á lífsálfélagslegu líkani (Lund og Tamm, 2001; World 

Health Organization, 2001), þar sem litið er á færni og fötlun sem samspil einstaklings 

með heilsubrest við umhverfi sitt, eins og félagslega líkanið leggur áherslu á 

(O‘Donovan, Doyle og Gallagher, 2009). Fötlun, eins og færni, hefur þrjár víddir, en 

þær eru skerðing, hömlun í athöfnum og takmörkuð þátttaka. Skerðing bendir til skorts 

eða fráviks á líkamsbyggingu eða á líkamlegri virkni. Umhverfisþættir geta haft jákvæð 

eða neikvæð áhrif á frammistöðu einstaklings sem samfélagsþegn, getu hans til að 

framkvæma athafnir og einnig líkamlega virkni. Hindrun á þátttöku verður þegar 

einstaklingur á í vandræðum með að taka þátt í lífinu vegna ýmsa þátta í umhverfinu 

(Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; World Health Organization, 

2001). 
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Skjólstæðingsmiðuð endurhæfing. Á seinustu tveimur eða þremur áratugum 

hafa orðið breytingar á áherslum innan heilbrigðisþjónustu og hið óvirka 

sjúklingshlutverk sætt mikillar gagnrýni. Breytingin er sú að samband milli fagaðila og 

skjólstæðinga er orðið jafnara, eins og skjólstæðingsmiðuð nálgun leggur áherslu á. 

Nefndar eru tvær ástæður fyrir þessu, fyrsta er að sú hefðbundna skoðun um að fagfólk 

viti best hefur verið ögrað af almenningi. Önnur ástæða er að eðli langvinnra sjúkdóma 

gerir það að verkum að skjólstæðingur verður að taka stjórn á þáttum sem snúa að heilsu 

hans (Lund o.fl., 2001). Skjólstæðingsmiðuð nálgun felur í sér virðingu gagnvart 

skjólstæðingnum og ákvarðanatöku hans. Sameiginlegar ákvarðanir eru teknar af 

fagmanni og skjólstæðingi, um markmið sem eiga að efla iðju hans, færni og þátttöku 

(Townsend o.fl., 2007).  

Skjólstæðingsmiðuð endurhæfing er meðferðarferli þar sem skjólstæðingur nýtur 

aðstoðar og stuðnings þjónustuveitanda svo að hann geti tekist á við vanda sinn og síðan 

í framhaldi náð sínum markmiðum. Skjólstæðingsmiðuð endurhæfing aðgreinir sig frá 

læknisfræðilegri, með því meðal annars að kalla þjónustuþega skjólstæðing en ekki 

sjúkling og ólíkt sjúklingi sem fær meðferð þá leitar skjólstæðingur ráðgjafar hjá 

þjónustuveitanda (Christiansen og Baum, 2005). 

Setning markmiða er einn helsti þáttur endurhæfingar og er víða notuð sem 

aðferð til að ýta undir þátttöku skjólstæðings í endurhæfingarferlinu (Playford o.fl., 

2009). Til að markmiðssetning beri árangur þarf fagfólk að vera meðvitað um skilning 

skjólstæðings á markmiðum og þýðingu þeirra (Siegert og Taylor, 2004). Rannsóknir 

hafa sýnt að virk þátttaka í skipulagningu eigin endurhæfingar sé nauðsynleg eigi 

skjólstæðingur að geta yfirfært athafnir úr endurhæfingunni yfir í daglegt líf. Einnig 

benda rannsóknir á að virk þátttaka í eigin endurhæfingu hafi áhrif á ánægju 

skjólstæðinga með veitta þjónustu. Eitt vandamál við rannsóknir sem gerðar hafa verið á 



17

þessu sviði er ólíkur skilningur fólks á hugtakinu þátttaka (Lund o.fl., 2001). Í ICF er 

þátttaka einstaklings borin saman við þátttöku ófatlaðs einstaklings og metin út frá 

félagslegu sjónarhorni. Þátttaka vísar þá til hlutverka þeirra í lífinu, eins og til dæmis 

vinnuhlutverksins. Bent hefur verið á að skortur á framkvæmd athafna þarf ekki að þýða 

að þátttaka sé takmörkuð, hafi fólk valið að framkvæma ekki. Þetta tengist sjálfræði 

skjólstæðingsins, sem leggur sitt eigið mat á þátttöku sína (Cardol, De Jong og Ward, 

2002).  

Sjálfræði telst til grunnréttinda einstaklings, það að ákveða hvað hann vill gera 

og gera það sem hann ákveður að gera svo framarlega sem ákvörðun eða framkvæmd 

skaði ekki aðra einstaklinga eða samfélagið í heild (Chan, 2002). Sjálfræði vísar þannig 

til þess að taka eigin ákvarðanir um hvað skuli gert. Hugtakið sjálfræði gefur til kynna 

stjórn, það er samofna heild af sjálfsmynd og skilningi á lífsgæðum. Ef einstaklingur 

hefur fyrir veikindi eða slys haft fullkomið sjálfræði þá ætti endurhæfing að vinna að 

því að endurheimta það sjálfræði. Þetta gæti reynst auðveldara hjá einstakling með 

tímabundinn sjúkdóm eða veikindi, þar sem hægt er að endurheimta færni. En hjá 

einstaklingum með langvinnan sjúkdóm er þetta erfiðara þar sem færni fer minnkandi 

og þátttaka skerðist. Í heilbrigðisþjónustu ætti að vísa til sjálfræðis í því markmiði að 

hámarka jákvæða útkomu íhlutunar (Chan, 2002).  

Teymisvinna. Fjölfagleg (multidisciplinary) teymisvinna og setning markmiða 

eru sérstæða endurhæfingar (Wade, 2001). Að taka heildrænt á málum skjólstæðings er 

eitt af einkennum endurhæfingar og til að ná settu marki þarf samvinna á milli faghópa 

og innan þeirra að vera góð (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999). Til að tryggja að mismunandi 

fagstéttir, stofnanir, skjólstæðingur og aðstandendur hans vinni að framkvæmanlegum 

og sameiginlegum markmiðum sem henta hverjum skjólstæðingi þurfa þeir allir að taka 



18

virkan þátt í öllu ferlinu og vinna að markmiðum sem skipta skjólstæðing máli (Wade, 

2001). 

Tilgangur fjölfaglegrar teymisvinnu er að taka á öllum hliðum heilsufars 

einstaklinga eins og skilgreint er í ICF (Malcus-Johnson, Carlquist, Sturesson og 

Eberhardt, 2005). Með forskeytinu „fjöl“ er átt við að nokkrar mismunandi fagstéttir 

veiti skjólstæðingi þjónustu á sama tíma. Þetta þýðir þó ekki að fagaðilarnir aðlagi 

faglegt hlutverk sitt, sérkunnáttu og þekkingu að hinum í teyminu, heldur sinnir hver og 

einn þeim viðfangsefnum sem hann er sérfræðingur í (Payne, 2000).  

Í þverfaglegri vinnu er samstarf meira og hinir mismunandi fagaðilar aðlaga 

hlutverk sitt og vinnuhætti að hinum í teyminu og taka tillit til þeirra hlutverka. 

Fagaðilar í þverfaglegu samstarfi samhæfa þekkingu sína og sérkunnáttu og skiptast á 

skyldum (Payne, 2000). Einn mikilvægur þáttur í hugmyndafræði endurhæfingar er 

þverfaglegt samstarf, það er að segja samvinna allra teymisaðila með virkri þátttöku 

skjólstæðings. Áhersla er á sameiginlega sýn allra starfsstétta á þá 

endurhæfingarþjónustu sem veitt er (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999). Mismunandi gildismat 

skjólstæðings og fagmanna innan endurhæfingar leiða títt til ruglings og ósamþykkis. 

Ágreiningur getur verið um hvaða getu eða kunnáttu sé þörf til að geta tekið þátt, um 

það hvað séu raunveruleg lífsgæði og hvert endanlegt markmið eigi að vera (Cardol 

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

Vefjagigt og endurhæfing. Endurhæfing fólks með vefjagigt er mest í höndum 

iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara. Í endurhæfingunni er lögð áhersla á líkamlega þjálfun, 

handar- og fingraæfingar og unnið er að því að auka og í sumum tilfellum viðhalda 

liðleika. Aðferðir, notaðar í endurhæfingunni, eru meðal annars vaxböð fyrir hendur, 

rafmagnsmeðferðir, laser, nálastungur, mjúkvefjameðferð og heitir og kaldir bakstrar. 

Lögð er áhersla á fræðslu, meðal annars um liðvernd, rétta líkamsbeitingu og 
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orkusparandi vinnuaðferðir. Einnig er frætt um slökunaraðferðir, streitustjórnun og veitt 

ráðgjöf um val á hjálpartækjum (Guðbjörg Guðmundsdóttir, 2008; Hrefna Indriðadóttir, 

2008).  

 Flestir fræðimenn mæla með því að þessi skjólstæðingshópur fái alhliða 

endurhæfingu, þar sem samstarf mismunandi fagaðila og einstaklingsins er mikilvægt. 

Þörf er á að taka bæði á líkamlegu og andlegu ástandi samtímis og því eru margþættar 

nálganir mikilvægar í endurhæfingarferli einstaklinga með vefjagigt (Adams og Sim, 

2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007). Mælt er með að þjónusta við þennan markhóp 

samanstandi af fræðslu, verkjastjórnun, streitustjórnun, líkamsrækt, svefnmeðferð og 

sálfræðilegri íhlutun (Adams og Sim, 2005). Fólk sækist síður eftir lyfjameðferð en 

öðrum meðferðarformum þar sem ekki einungis er einblínt á einkennin heldur á 

einstaklinginn sem heild. Ástæðan er talin vera sú að einstaklingum finnist þeir þá vera 

meira við stjórn (Hardy-Pickering o.fl., 2007). 

Í skýrslu þverfaglegs vinnuhóps um stefnumörkun í endurhæfingu er fjallað um 

það sem betur mætti fara í endurhæfingarþjónustu út frá hugmyndafræði endurhæfingar. 

Vinnuhópurinn taldi að endurhæfingarþjónusta næði ekki til allra þátta endurhæfingar 

og úrræða og að skortur væri á samræmingu og heildrænni markvissri samvinnu milli 

stofnana, kerfa og þeirra sem sinna endurhæfingu (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999). Alhliða 

endurhæfing með þátttöku mismunandi fagstétta hentar best fyrir einstaklinga með 

vefjagigt. Því er mikilvægt að samvinna fagstétta og mismunandi stofnana sé góð og að 

heildræn endurhæfingarþjónusta sé í boði fyrir þennan skjólstæðingshóp (Adams og 

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

Nokkur úrræði er að finna á Íslandi er lúta að endurhæfingu fyrir fólk með 

vefjagigt. Þar ber fyrst að nefna Gigtarfélag Íslands sem heldur úti fjölbreyttri þjónustu 

fyrir félagsmenn sína. Auk einstaklingsmiðaðrar iðju- og sjúkraþjálfunar býður félagið 
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upp á hópþjálfun, fræðslufundi og námskeið um gigtarsjúkdóma og tengt efni. Félagið 

er staðsett í Reykjavík en hefur stofnað undirdeildir á landsbyggðinni. Deildirnar eru 

staðsettar á Norðurlandi Eystra, Suðurlandi, Austurlandi og Vesturlandi (Gigtarfélag 

Íslands, e.d.).  

Reykjalundur býður upp á heildræna, þverfaglega endurhæfingu fyrir fólk með 

gigt og langvinna verki. Auk alhliða þjálfunar í formi einstaklings- og hópmeðferðar er 

rík áhersla á fræðslu um liðvernd, bjargráð við streitu, mikilvægi hreyfingar og hvíldar 

og fleira (Reykjalundur, e.d.).  

Heilsustofnun Náttúrulækningafélags Íslands í Hveragerði er með sérstaka 

meðferðarlínu fyrir gigtarsjúklinga þar sem boðið er upp á fræðslu, líkamsþjálfun og 

stuðning til lífsstílsbreytinga. Einstaklingar fara þangað í hvíldarinnlagnir og er 

meðaldvalartíminn þar fjórar vikur (Heilsustofnun NLFÍ, e.d.). 

Samantekt 

Vefjagigt hefur mikil áhrif á daglegt líf þeirra einstaklinga, sem við sjúkdóminn 

glíma. Sjúkdómurinn er talinn ólæknanlegur og þurfa einstaklingar að læra að lifa við 

minnkandi færni sem alla jafna dregur úr þátttöku í athöfnum daglegs lífs. Þar sem 

engin lækning er við vefjagigt, er mikilvægt að einstaklingarnir viðhaldi færni sinni með 

stöðugri endurhæfingu. En til að endurhæfing skili sem bestum árangri er nauðsynlegt 

að einstaklingarnir taki sem virkastan þátt í öllu endurhæfingarferlinu.  

Misjafnt er hvernig einkenni koma fram hjá fólki og hversu mikil áhrif þau hafa 

á líf þeirra. Því er mælt með að endurhæfing fyrir fólk með vefjagigt sé fjölbreytileg. 

Með fjölbreyttum aðferðum í endurhæfingu og samstilltu átaki fagteymis er mögulegt 

að taka á öllum þáttum sem skerða þátttöku og færni einstaklinganna í lífi og starfi.  
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Kafli III 

Aðferðafræði 

Í þessum kafla er fjallað um aðferðafræði rannsóknarinnar. Greint er frá 

rannsóknarsniði, framkvæmd rannsóknar og hvernig val á viðmælendum fór fram. 

Einnig er aðferðum við gagnasöfnun og greiningu gagna lýst og siðfræði rannsóknar 

gerð skil.  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna upplifun kvenna af áhrifum vefjagigtar 

á daglegt líf og reynslu þeirra af endurhæfingu. Leitast var við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: 

Hver er upplifun kvenna með vefjagigt af: 

a. eigin færni og þátttöku í daglegu lífi? 

b. endurhæfingu og áhrifum hennar á færni og þátttöku? 

Rannsóknarsnið 

Eigindleg rannsóknaraðferð hentar vel þegar leitað er eftir dýpri skilningi á 

viðfangsefnum. Með eigindlegri aðferðafræði er lögð áhersla á að setja sig inn í 

hugarheim og umhverfi þeirra sem rætt er við og skilja þeirra upplifun af veruleikanum. 

Eigindleg aðferð felur því í sér að skoða hvernig ákveðinn hópur þátttakenda upplifir 

það sem rannsakað er að hverju sinni. Ráðlagt er að ekki sé komið að eigindlegri 

rannsókn með fyrirfram ákveðnar hugmyndir um útkomu, heldur að þróa nýjar 

hugmyndir á meðan rannsókn stendur yfir. Eigindlegir rannsakendur halda því fram að 

heppilegast sé að rannsaka félagsleg fyrirbæri í eigin umhverfi svo þau séu ekki slitin úr 

samhengi við sínar aðstæður (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

Eigindlegar rannsóknar þurfa að vera trúverðugar og það þarf að vera hægt að 

sýna fram á að niðurstöður þeirra standist. Þess vegna er æskilegt að skoða gögn út frá 



22

fleiri en einni kenningu, nota fleiri en eina aðferð í gagnaöflun og að fleiri enn einn aðili 

greini gögnin. Þetta kallast margprófun en í henni felst einnig að afla gagna frá fleiri en 

einum aðila. Ekki má búast við því að hægt sé að yfirfæra niðurstöður úr eigindlegum 

rannsóknum beint yfir á aðra hópa né ólíkar aðstæður (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

Innan heilbrigðisvísinda eru viðtöl ein af mikilvægustu gagnaöflunaraðferðum í 

eigindlegum rannsóknum. Viðeigandi er að nota viðtöl þegar skoðuð er reynsla fólks af 

sjúkdómum, meðferð og samskiptum við fagfólk. Einnig hentar vel að nota viðtöl þegar 

viðhorf, heilbrigðisvenjur og væntingar fólks eru rannsakaðar (Helga Jónsdóttir, 2003).  

Rannsóknin sem fjallað er um hér á eftir er eigindleg viðtalsrannsókn þar sem 

tekin voru viðtöl við konur með vefjagigt um upplifun þeirra af eigin færni og þátttöku 

og reynslu af endurhæfingu. Rannsóknin markar upphafið að stærri rannsókn Guðrúnar 

Pálmadóttur, leiðbeinanda við þetta lokaverkefni, en rannsókn hennar ber vinnuheitið 

Þverfagleg endurhæfing, þátttaka og lífsgæði fólks með langvinna sjúkdóma eða fötlun.  

Þátttakendur 

Notast var við hentugleikaúrtak og stofnað til formlegs samstarfs við 

forsvarsmann hjá Gigtarfélagi Íslands sem tók það að sér að hafa milligöngu um að 

útvega þátttakendur í heildarrannsókn leiðbeinanda (Fylgiskjal 1.). Þátttakendur í 

þessum fyrsta hluta rannsóknarinnar voru sex konur með vefjagigt sem höfðu fengið 

þjónustu á endurhæfingarstöð félagsins. Skilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni voru að 

konurnar væru greindar með vefjagigt og hefðu reynslu af endurhæfingarþjónustu frá að 

minnsta kosti þremur mismunandi fagstéttum á sama tíma vegna sjúkdómsins. 

Konurnar sem völdust til þátttöku voru á aldrinum 48 til 67 ára og höfðu glímt 

við vefjagigt í þó nokkurn tíma. Allar höfðu þær einnig aðra sjúkdóma, eins og hjarta- 

og æðasjúkdóma, lungnasjúkdóma eða aðra gigtarsjúkdóma. Ein var útivinnandi og allar 

þáðu annað hvort örorku- eða endurhæfingarlífeyri. Konurnar höfðu mis mikla reynslu 
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af endurhæfingu en allar höfðu á einhverju tímabili fengið þjónustu frá að minnsta kosti 

lækni, sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa á sama tíma. Sjá nánari lýsingu á þátttakendum í töflu 

(Fylgiskjal 2.).  

Framkvæmd rannsóknar 

Gögnum var safnað með einstaklingsviðtölum til þess að fá fram skýra mynd af 

upplifun kvennanna af þátttöku sinni og færni og reynslu þeirra af 

endurhæfingarþjónustu. Í viðtölunum var stuðst við opinn viðtalsramma sem var saminn 

fyrir heildarrannsókn leiðbeinanda. Viðtalsramminn myndar fjóra meginhluta, það er 

Þátttaka og lífsgæði, Þverfagleg endurhæfing, Framtíðarsýn og Annað (Fylgiskjal 3.). 

Öll viðtölin voru tekin af leiðbeinanda, Guðrúnu Pálmadóttur. Leitast var við að fá 

þátttakendur til að segja opið frá reynslu sinni og að viðtölin væru sem mest í 

samræðustíl. Viðtalsramminn var því eingöngu notaður til stuðnings og til að gæta þess 

að rætt væri um öll meginatriði sem máli skiptu. 

Viðtölin fóru fram á heimilum viðmælenda að þeirra ósk á tímabilinu 1. febrúar 

til 4. mars 2010. Lengd viðtalanna var á bilinu 35 til 70 mínútur og voru þau öll 

hljóðrituð. Eftir viðtölin skráði rannsakandi hjá sér athugasemdir um hvernig 

heimsóknin fór fram og ýmis atriði sem lýstu viðmælendunum og umhverfi þeirra. 

Meðrannsakendur (höfundar þessa verkefnis) afrituðu viðtölin orðrétt og greindu 

gögnin. Beitt var vinnulagi grundaðrar kenningar við greiningu en þá þróast gjarnan 

kenning meðan á rannsóknarferlinu stendur. Þar sem grunduð kenning þróast út fá 

gögnunum er hún líkleg til að bjóða upp á aukna innsýn, auka skilning og veita 

þýðingarmikla leiðsögn við greiningu gagnanna (Strauss og Corbin, 1998). Viðtölin 

voru fyrst lesin yfir af meðrannsakendum í sitthvoru lagi og kóðuð opið. Síðan skoðuðu 

þeir viðtölin og kóðin í sameiningu og báru saman bækur sínar undir handleiðslu 

leiðbeinanda. Þannig urðu til nokkur meginþemu til bráðabirgðar sem meðrannsakendur 
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skiptu á milli sín og lásu öll viðtölin yfir aftur með þau í huga og aðlöguðu kóðin. Þetta 

þrep greiningar er kallað öxulkóðun af Strauss og Corbin (1998). Þemu og undirþemu 

tóku breytingum í þessu ferli og endanlegar niðurstöður birtust sem fjögur yfirþemu og 

tólf undirþemu. Yfirþemun voru Daglegt líf, Endurhæfing, Endurhæfing sem hluti af 

daglegu lífi og Umhverfi. Meðrannsakendur skiptu yfirþemunum á milli sín og lásu öll 

viðtölin yfir með tilliti til þess. Til að auka réttmæti niðurstaða skoðuðu 

meðrannsakendur gögnin vandlega í sameiningu til að komast að endanlegri niðurstöðu 

um hvort rétta greiningu væri að ræða. Í lokin voru meginatriðin tekin saman og tengd 

rannsóknarspurningunum. 

Siðfræði rannsóknar 

Rannsókn þarf að uppfylla siðferðilegar kröfur eigi hún að standa undir nafni. Í 

siðfræði er leitast við að byggja svör á traustum rökum. Þegar um eigindlega aðferð er 

að ræða hefur þátttakandi rétt á að vita í hverju þátttaka hans felst og hvernig 

upplýsingar um hann verða birtar. Einnig skal þátttakanda gert ljóst að hann geti dregið 

sig úr rannsókn hvenær sem er á ferlinu (Sigurður Kristinsson, 2003).  

 Sótt var um leyfi til Vísindasiðanefndar fyrir rannsókninni í heild sinni 

(Fylgiskjal 4.), en þetta verkefni fellur undir það leyfi og eru höfundar þessa verkefnis 

skilgreindir sem meðrannsakendur í afmörkuðum hluta rannsóknarinnar. Rannsóknin 

var samþykkt eftir að leyst hafði verið úr einu vafaatriði. Einnig var tilkynning um 

rannsóknina send til Persónuverndar sem ekki gerði neinar athugasemdir (Fylgiskjal 5.). 

Fagfólk hjá Gigtarfélagi Íslands fékk leyfi kvennanna sex til að gefa 

rannsakanda upp nöfn þeirra og símanúmer. Rannsakandi hafði þá samband við 

þátttakendur símleiðis og útskýrði rannsóknina í grófum dráttum. Eftir að konurnar 

höfðu samþykkt munnlega að taka þátt var ákveðinn tími fyrir rannsakanda að hitta þær 

á heimilum þeirra.  
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Rannsakandi notar upplýst samþykki (Fylgiskjal 6.) sem leið til að lýsa yfir 

áformum sínum á heiðarlegan hátt. Upplýsta samþykkið ætti að auka traust 

þátttakandans, þar getur hann séð að rannsakandi gerir sér grein fyrir mögulegum 

áhættuþáttum og að gerðar séu ráðstafanir til að halda áhættuþáttum í lágmarki 

(Sigurður Kristinsson, 2003). Áður en viðtalið hófst fékk þátttakandi kynningarblað 

(Fylgiskjal 7.) um rannsóknina sem hann las að rannsakanda viðstöddum. Rannsakandi 

leysti úr spurningum þátttakenda ef einhverjar voru. Báðir aðilar skrifuðu síðan undir 

upplýst samþykki og hélt þátttakandi öðru þeirra eftir og rannsakandi hinu.  

Í afritun viðtala var nöfnum og staðháttum breytt til að gera þátttakendur 

óþekkjanlega. Rannsakandi og meðrannsakendur höfðu einir aðgang að gögnunum. 
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Kafli IV 

Niðurstöður 

Í þessum kafla er fjallað um niðurstöður greiningar og þemum lýst. Fjögur 

megin þemu komu fram og fengu þau heitin Daglegt líf, Endurhæfing, Endurhæfing 

sem hluti af daglegu lífi og Umhverfi. Innan hvers þeirra eru svo nokkur undirþemu 

(Mynd 2.). 

 

Daglegt líf 

Þemað lýsir upplifun kvennanna af áhrifum vefjagigtar á færni þeirra og þátttöku 

í daglegu lífi og hvernig þær takast á við afleiðingar hennar. Einnig lýsir það 

breytingum á hlutverkum kvennanna í kjölfar veikindanna.  

Færni. Konurnar glímdu ekki einungis við vefjagigt heldur ýmsa aðra sjúkdóma 

og líkamlega kvilla. Allar höfðu fundið fyrir líkamlegum einkennum löngu áður en þær 

greindust með sjúkdóminn og mundu jafnvel eftir verkjum og þreytu í líkamanum alveg 

Endurhæfing 
Skipulag og innihald 
Eigin þátttaka 
Samskipti við fagfólk 
Faglegt samstarf 
Áhrif og ánægja  
Tillögur um úrbætur 

Umhverfi

Endurhæfing 
sem hluti af 
daglegu lífi 

 
Daglegt líf 
Færni  
Viðhorf 
Hlutverk og 
þátttaka 

(Mynd 2. Þemu og samspil þeirra) 

Heimili og fjölskylda   Viðhorf          Stjórnsýsla 
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frá barnsaldri. Engin af þeim greindist þó með vefjagigt fyrr en á fullorðinsárum. Flestar 

gátu bent á þætti, svo sem slys, erfiðisvinnu eða mikið álag í þeirra lífi sem mögulega 

hefði getað komið sjúkdómnum af stað. Barátta þeirra við sjúkdómanna og einkennin 

sem þeim fylgdu höfðu áhrif á færni þeirra við athafnir daglegs lífs. Þreyta og orkuleysi 

var það sem hafði mest áhrif á líf kvennanna en einnig nefndu nokkrar að minni þeirra 

hefði skerst. Skerðing á færni lýsti sér í erfiðleikum við að sinna ýmsum verkum og 

tengdist alla jafna við úthaldsleysi, þreytu og litla orku. Einföldustu verk gátu orðið til 

þess að þær kláruðu orku sína og takmarkaði það virkni þeirra. 

... svo er það bara það að ég hef svo litla krafta að ég get ekkert, ég er 
bara þreytt og kemst ekkert... hún [orkan] er búin þegar ég er búin að þvo 
á mér hárið, oft á tíðum. (Þóra). 
 

Líðan kvennanna var breytileg dag frá degi og það tók langan tíma fyrir þær að læra inn 

á eigið ástand. Konurnar sögðust oft vera hressar einn daginn en jafnvel rúmliggjandi 

þann næsta. Allar höfðu reynslu af því að hafa farið fram úr sjálfum sér þegar líkaminn 

blekkti þær.  

... ef maður heldur að maður sé svo ægilega góður að maður ætlar bara að 
rumpa þessu, af því að þú ert góð í dag, þá bara kemur það niðrá þér. 
(Gyða) 
 

Líkamleg færni hafði mikil áhrif á getu og þátttöku í daglegu lífi. Ofreynsla við 

daglegar athafnir gat komið niður á þátttöku daginn eftir. 

...í gær varð ég að aflýsa iðjuþjálfun af því að ég gat ekki komist. Ég var 
bara svo þreytt, ég þreytti mig svo á þriðjudaginn að ég, já ég bara komst 
ekki neitt. Ég fór bara í Hagkaup og síðan ... í sjúkraþjálfunina, þá var ég 
bara búin. Það get ég ekki unnið upp einum degi. Ég lá bara í rúminu í 
gær. (Þóra) 
 

Orkuforði kvennanna var takmarkaður og þær þurftu að læra að skipuleggja tíma sinn 

og stýra nýtingu orkunnar á réttan hátt. Þrif tóku lengri tíma en áður og var nauðsynlegt 

að dreifa þeim yfir vikuna. Þó þær þekktu afleiðingar þess að fara of geyst gleymdu þær 

sér stundum. Eins og Rósa sem ætlaði að vinna verk sjálf, í stað þess að nýta tilboð um 

aðstoð.  
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... og ég viðurkenni að ég fæ svona köst, það kemur fyrir og þá ligg ég 
kannski í heila viku á eftir ... og deginum áður en hún kom þá fannst mér 
ég vera svo ægilega hress og hugsaði með mér, það er ekki leggjandi á 
hana, hún vinnur svo mikið, vinnur 150% vinnu og ákvað að prófa sjálf, 
drífa þetta af og gerði það ... ég þurfti að borga fyrir þetta í heila viku. 
(Rósa)

Flestar konurnar lærðu smám saman að hlusta á líkama sinn og finna út hvernig 

best væri að aðlaga og framkvæma athafnir. Ýmis hjálpartæki og aðlögun á aðferðum 

auðvelduðu konunum að sinna heimilisstörfum, allt frá smá hjálpartækjum upp í 

uppþvottavélar. Sjálfar höfðu þær komið sér upp aðferðum við heimilisstörfin sem 

hentuðu þeim vel, eins og að sitja, styðja sig við eða skipta verkinu upp í minni 

verkþrep. 

... það sem ég get gert, ég geri það bara eftir því sem ég get, stundum 
sumir dagar eru verri en aðrir og.. það að ryksuga og skúra er alveg plága, 
ég reyni að gera þetta sitjandi og með hvíldum. (Sunna) 
 

Viðhorf. Konurnar lýstu því hversu erfitt það var að takast á við ólæknanlegan 

sjúkdóm sem veldur svo mikilli færniskerðingu, en hver og ein tókst á við erfiðleikana á 

sinn hátt. Allar konurnar höfðu gengið í gegnum depurð og/eða reiði í garð 

sjúkdómsins.  

ég hefði náttlega viljað bara vera laus við þetta, að þetta hefði aldrei 
komið fyrir mig, það er það eina. (Sunna) 
 
... já og svo ég meina af því að maður er ekki eldri en maður er, að þá 
finnst manni þetta dáldið blóðugt, maður er ekki að sætta sig við þetta. 
(Gyða) 
 

Flestar horfðu aftur til baka og reyndu að finna orsök og ástæður fyrir því að þær voru í 

þessum aðstæðum og hvers vegna þetta allt var lagt á þær. Misjafnt var hversu langt 

konurnar voru komnar í að sætta sig við sjúkdóminn sem er kominn til að vera, en öllum 

tókst samt að horfa á björtu hliðarnar og takast á við aðstæður sínar með jákvæðu 

hugarfari.  

... mitt jákvæða hugarfar. Lengi vel var ég svona kannski svolítið bitur og 
svona, ja spurði guð af hverju hann væri að leggja allt þetta á mig, en svo 
fór ég að hugsa, ja hann náttúrulega leggur ekki meira á þig en þú þolir og 
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þá svona bara, sættir maður sig við hlutina og er þakklátur fyrir það sem 
maður hefur. (Halldóra) 
 

Þóra nýtti sér trúnna til þess að sættast við takmarkaða færni og var sannfærð um að hún 

ætti eftir að fá orku og kraft aftur seinna. 

... ætli það sé ekki bara.. náttlega hef ég þessa trú að þetta muni að ég 
muni fá orku og kraft aftur seinna. En ég hugsa að það hjálpi mér mest, 
og svo náttlega það að vera ekki alltaf að vorkenna sér ... vera ánægður 
þegar maður getur eitthvað, ég er búin að læra það sko. 
 

Almennt sáu konurnar fyrir sér að halda sínu striki, gera það sem þær gátu og taka því 

sem að höndum ber. 

... besta væri náttúrulega að vera verkjalaus en maður náttúrulega veit það 
að maður verður það aldrei. En maður verður bara að læra að, að hérna 
lifa með því, og vera bara þakklátur fyrir það sem maður hefur og reyna 
bara að vera duglegur að, að vinna í sínum málum og hérna, og bara 
halda, halda sínu striki og ekki gefast upp. (Halldóra) 
 

Hlutverk og þátttaka. Veikindi kvennanna hafði áhrif á starfsþátttöku þeirra. 

Fyrir flestar var það mikið áfall að þurfa að hætta að vinna og þiggja örorkubætur. Þeim 

fannst sem fótunum hefði verið kippt undan þeim og áttu erfitt með að sætta sig við 

þessa staðreynd.  

ja, manni fannst maður svolítið, það vera svona svolítið kippt undan 
manni fótunum ... að geta ekki verið úti á vinnumarkaðnum og 
náttúrulega hrapa náttúrulega í tekjum náttúrulega mjög mikið. 
(Halldóra) 
 

Starfshlutverkið skipti þær miklu máli og var afar mikilvægt fyrir sjálfsmynd þeirra og 

félagslega virkni. 

... af því að ég var náttúrulega hér áður fyrr svo aktív, kenndi fullt af 
kennslu og vann mikið en var búin að vera veik í mörg ár og það var bara 
komið að þeim punkti að ég varð að hætta því og þá gengur maður í gegn 
um þetta ferli að manni finnst maður vera algjör aumingi og gera ekki 
neitt og geta ekki neitt... (Rósa) 
 

Halldóra hafði snúið aftur til vinnu og sagðist muna halda í það meðan hún gæti. 

Ástæðan var ekki einungis auknar tekjur heldur einnig félagsskapurinn, að fá að vera úti 

meðal fólks. Kolbrún var á endurhæfingarlífeyri og átti eftir að fara í gegnum örorkumat 

og því í óvissu um framhaldið. Sjálf sagðist hún ekki sjá fram á að komast aftur út á 
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vinnumarkaðinn og þá sérstaklega ekki í sömu vinnu, þó hún saknaði gamla starfsins 

mikið.  

Að hafa hlutverk sem krafðist einhvers af þeim var konunum mikilvægt. Þóra 

var virkur þátttakandi í trúarstarfi og hélt því mikilvæga hlutverki áfram. Það tók því 

ekki eins mikið á hana að þurfa að yfirgefa vinnumarkaðinn. Hún nýtti sér tækni 

nútímans og gat því sinnt trúarstarfinu þrátt fyrir lítið úthald. 

Hlutverk kvennanna innan heimilisins hafði tekið ákveðnum breytingum þar sem 

þær voru að nokkru leyti háðar aðstoð fjölskyldunnar við framkvæmd ýmissa verka. 

Ömmuhlutverkið var mikilvægt og reyndu þær sitt besta að vera til staðar og passa 

barnabörnin en gátu það einungis í stutta stund í einu. Einnig var dæmi um að fórna 

þurfti fjölskylduhlutverki og velja á milli þess að eignast börn eða halda heilsu. 

Nokkuð var um að þær lögðu tómstundir sínar á hilluna, til að mynda útilegur 

með fjölskyldum sínum vegna þess að kuldi og raki fóru illa í þær. Þó komu ýmis ný 

tómstundahlutverk í staðin fyrir þau sem þær gátu ekki sinnt lengur. Til dæmis eignaðist 

ein hesta og hafði yndi af því að sinna þeim og það bauð auk þess upp á félagsskap. 

Einnig var nokkuð um skapandi vinnu heima fyrir svo sem prjónaskap og ýmiskonar 

föndur.  

Endurhæfing 

Þemað lýsir upplifun kvennanna á skipulagi og innihaldi endurhæfingar og 

þátttöku þeirra í endurhæfingunni, samskiptum við fagfólk og faglegu samstarfi. Einnig 

lýsir það áhrifum endurhæfingarinnar og ánægju kvennanna með hana og atriðum sem 

betur mættu fara.  
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Skipulag og innihald. Allar konurnar höfðu reynslu af minnst einum 

endurhæfingarstað og flestar af fleirum þar sem þær höfðu allar fengið þjónustu að 

minnsta kosti þriggja fagaðila. Læknir, sjúkraþjálfari og iðjuþjálfi höfðu alltaf komið að 

þeirra málum en einnig voru sálfræðingar, félagsráðgjafar og hjúkrunarfræðingar 

nefndir. 

Skipulagið var að mestu í höndum fagfólks og höfðu konurnar takmarkaða 

innsýn í hvernig það varð til en álitu almennt að læknirinn eða sjúkraþjálfarinn væri þar 

mest við stjórn. Á sumum stöðum höfðu þær ríka tilfinningu fyrir því að innihald 

endurhæfingar byggðist á því mati sem þær fóru í gegnum í byrjun ferlis. Þær voru ekki 

alltaf með á hreinu hvort markmið hefðu verið rædd í upphafi og alla vega voru 

markmiðin óljós fyrir þeim.  

Það hefur ekkert verið talað um það, ég bara er þarna. (Sunna) 
 

Í sumum tilvikum hafði fagfólk þó útskýrt fyrir konunum hver helstu markmiðin væru. 

...segir að ég verði að leggja aðal áherslu á það er reyna að halda 
hreyfigetunni í liðunum og markmiðið sé ekki að þjálfa eitthvað mikið 
upp því það get ég ekki en markmiðið sé að halda hreyfigetunni. (Rósa) 
 

En það voru líka dæmi þar sem konurnar voru ekki sammála fagfólkinu um að hverju 

væri stefnt. 

sko mér skilst að tilhugsunin er þannig að reyna að koma mér í vinnu, sem 
eiginlega eins og staðan er í dag skil ég ekki alveg. Af því að mér finnst 
sko hugurinn var farinn langt fram yfir getuna sko, en þau blína á það að 
ég fari í vinnu. (Kolbrún) 
 

Þegar rætt var um innihald endurhæfingarinnar voru konurnar mest uppteknar af 

líkamlegu þjálfuninni og þeim aðferðum sem notaðar voru til að hafa áhrif á 

sjúkdómseinkennin. Í því samhengi nefndu þær meðal annars líkamlega þjálfun, vaxböð 

fyrir hendur, ýmsar fingra- og handaræfingar, nudd, teygjur, sundleikfimi, rafmeðferð, 

slökun og bakstra. Konurnar höfðu misjafna upplifun á þjálfuninni. 

Ja, það er bara verið að reyna, ég kalla þetta bara píningu... sjúkraþjálfun 
er bara píning. (Gyða) 
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Helmingur kvennanna hafði fengið hjálpartæki sem þær gátu nýtt sér við hin 

ýmsu verk, svo sem við eldhússtörf og þrif og einnig höfðu nokkrar fengið handspelkur 

til stuðnings. Minni áhersla virtist hafa verið lögð á fræðslu en einkennameðferð og 

líkamlega þjálfun. Nokkrar kvennanna minntust þess ekki að hafa fengið leiðbeiningar 

um orkusparandi vinnuaðferðir eða aðferðir til að vernda liðina.  

Margar minntust þess ekki að endurhæfingin væri tengd við þeirra daglega líf. 

Rósa sagði hinsvegar að það væri ekki nokkur vafi á því að endurhæfingin hefði komið 

að gagni í daglegu lífi hennar og að hún hafi lært að takast betur á við sjálfa sig. Hún 

bað um að fá að læra á tölvu á einum endurhæfingarstaðnum og það nýtist henni vel í 

dag. Einnig lærði hún að skrá allt sem hún gerði yfir daginn og þá kom í ljós að hún var 

að gera miklu meira en hún hélt. Nokkrar kvennanna töluðu líka um gagnsemi 

heildrænnar endurhæfingar. 

...þá náttúrulega varstu náttúrulega í alveg fullkomnu prógrammi, þú varst 
í göngu, þú varst á göngubretti, þú varst í æfingum, þú varst í iðjuþjálfun, 
þú varst í slökun, það var svona allt mikið meira heildrænna prógramm 
sem að mér finnst persónulega að maður þurfi á að halda á svona tveggja-
þriggja ára fresti. (Halldóra) 
 

Eigin þátttaka. Í flestum tilvikum fannst konunum þær hafa áhrif á hvað fór 

fram í þjálfuninni. Það væri hlustað á þær og þjálfunin löguð að þeirra þörfum hverju 

sinni. Þetta var þó mismunandi eftir stöðum en sumsstaðar höfðu þær verið virkir 

þátttakendur í ferlinu. 

...maður verður náttúrulega að gera eitthvað sjálfur líka, ekki bara ætlast 
til þess að fagfólkið það gerir náttúrulega ekki kraftaverk ef að þú ekki 
reynir að gera eitthvað í þínum málum sjálfur. (Halldóra) 
 

En það voru líka dæmi þar sem ekki var ætlast til að þær legðu mikið til málanna 

og lítið var tekið mark á þeirra tillögum. Þegar Kolbrúnu fannst endurhæfingin 

of létt og bað um að fara yfir á næsta erfiðleikastig, þá var henni sagt að hún 

hefði ekki getu í það.  
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Samskipti við fagfólk. Konurnar voru ánægðar með samskiptin við þá fagaðila 

sem þær eru í tengslum við núna, fannst gott að ræða við þá og þeir vera tillitssamir.  

...ég finn það alveg að þeim er ekkert sama, þetta er ekki einhver 
færibandavinna sem þær eru að gera... mér finnst vera mikið svolítið vel 
passað upp á mann. (Gyða) 
 

Flestar kvennanna töluðu um mikilvægi þess að fá hvatningu frá fagfólki í 

endurhæfingu og að það hefði fengið þær til að reyna meira á sig í þjálfuninni. Þær 

höfðu þó misjafna reynslu af fagaðilum og einnig var reynsla þeirra breytileg eftir því 

um hvaða endurhæfingarstað var verið að ræða. 

já og það var hlustað á mig skilurðu... þetta átti ég voðalega erfitt með að 
kyngja sko, að það var hlustað... það kom mér ofboðslega á óvart. 
(Kolbrún) 
 

Dæmi voru um neikvæða reynslu og árekstra við starfsfólk endurhæfingarstaða og 

efuðust sumar kvennanna um rétt sinn til að lýsa yfir óánægju sinni. 

já ég er rosalega óánægð og þá gat ég, ég hugsaði með mér ja nú er ég 
kannski of fljót, ég er að segja að ég sé óánægð. Nú fæ ég heldur betur að 
heyra það, ég hafði það á tilfinningunni. (Kolbrún) 
 

Sumar lýstu óþægilegum samskiptum við lækna, þar má til dæmis nefna þegar læknir 

var að tilkynna greiningu sjúkdómsins og notaði einungis latínu. 

Faglegt samstarf. Konurnar álitu samstarf afar mikilvægt en reynsla þeirra var 

mismunandi eftir því á hvaða endurhæfingarstað þær voru. Um helmingi kvennanna 

fannst ekkert samstarf vera og lítil sem engin samskipti á milli þeirra fagaðila sem komu 

að þeirra málum. Dæmi voru um að lítið hefði var rætt saman þegar þjálfunaráætlun var 

gerð og yfirleitt voru lítil samskipti á milli fagaðila sem störfuðu á mismunandi stöðum. 

Þóra hafði þetta að segja um upplýsinga- og skoðanaskipti fagfólks.  

... svo held ég að það sé ekki... þetta er bara hver í sínu horni... þau eru 
svolítið með sitthvorn partinn. 
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Hinar konurnar höfðu einungis upplifað að samstarf og samskipti væru til fyrirmyndar. 

Rósa hafði til dæmis mjög góða reynslu af teymisvinnu og fannst teymið halda vel utan 

um hennar mál. 

...það er bara alveg ótrúlegt fólk og ótrúlegur andi þarna og fólkið vinnur 
svo vel saman og er bara alveg einstakt.  
 

Áhrif endurhæfingar og ánægja. Þó að konurnar hefðu mismunandi reynslu af 

endurhæfingu voru flestar sammála um jákvæð áhrif hennar á þeirra líf. Þjálfunin hélt 

þeim gangandi og þær sögðust leggjast í kör ef þær hefðu hana ekki.  

Já og það heldur mér við, sko ég er alveg ómöguleg þegar ég ekki kemst. 
(Þóra) 
 

Gyða hafði ekki verið í þjálfun nema nokkra mánuði og fannst því ekki vera komin næg 

reynsla á hana. Þó fannst henni vera örlítill munur og að hún væri líklega verri ef hún 

hefði ekki þjálfun. Rósa lýsti áhrifum endurhæfingar á líf hennar svona. 

Kom náttúrulega í betri formi út og sérstaklega eftir þarna þessa 3 mánuði, 
það var alveg geysilega mikill munur... munur á því og líka þá bara gat ég 
miklu betur sjálf tekist á við sjálfa mig... búin að læra þessi ákveðnu mörk 
á svo margan hátt. 
 

Konunum fannst þeim hafa farið fram í þjálfun og nefndu að heildræn meðferð 

hefði gert þeim gott. Halldóra hafði þetta að segja um heildræna meðferð sem hún fékk í 

hvíldarinnlögn á endurhæfingarstað. 

...bara til þess að vinna upp styrk í sjálfum sér og þú veist kúpla sig út úr 
öllu öðru og eingöngu einblína á sjálfan sig og að ná upp sinni heilsu 
þannig að þú náir að vera aftur þú eðlilegur úti í samfélaginu... 
 

Gagnsemi endurhæfingar kom fram í auknum liðleika, styrkingu og aukinni 

meðvitund um eigið ástand. Ánægja var með námskeið og leiðsögn um vinnustellingar 

sem nýttust í daglegu lífi. Þó var ekki einungis um jákvæða reynslu að ræða varðandi þá 

endurhæfingu sem þær höfðu fengið. Dæmi voru um að ekki var farið út fyrir það sem 

stóð á tilvísunar blaðinu og ekki tekið tillit til ástands þeirra hverju sinni. Sunna virtist 

ekki sannfærð um að þjálfun gæti gert hana betri, heldur væri þetta bara viðhald. 
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En þessi gigt mín er komin til að vera, þau nudda hana ekkert úr mér. Það 
kemur aldrei til, ég bara verð að lifa með þetta því þetta er komið til að 
vera og til þess að halda mér gangandi þá bara stunda ég þetta... sko 
verkirnir fara náttúrulega aldrei, það er alveg útilokað að maður losni við 
þá. (Sunna) 
 

Tillögur um úrbætur. Konurnar höfðu ýmislegt að segja um hvað mætti betur 

fara í endurhæfingarþjónustu. Flestar töluðu um að uppbygging þjálfunar mætti vera 

einstaklingsmiðaðri og að ekki væri of mikið notast við staðlað prógramm þó að fólk 

tilheyrði sama skjólstæðingshóp. Einnig var áberandi að þeim fannst mikilvægt að betra 

samstarf væri á milli fagaðila og einnig á milli endurhæfingarstaða. Nokkrar minntust á 

það að erfitt væri að fá upplýsingar um hvaða þjónusta væri í boði og kom meðal annars 

fram tillaga um að sniðugt væri að hafa einhvers konar miðstöð sem fólk gæti leitað til 

og fengið ábendingar um hin ýmsu úrræði. Að auki nefndu nokkrar að óskiljanlegt væri 

að það þyrfti sitt hvora beiðnina fyrir sjúkraþjálfun, iðjuþjálfun og sundleikfimi innan 

sama endurhæfingarstaðar, ein beiðni ætti að duga. 

Endurhæfing sem hluti af daglegu lífi 

Þegar konurnar ræddu um daglegt líf sitt, voru þjálfun og heimilisverk þar 

ofarlega á blaði. Flestar fóru í þjálfun tvisvar til fjórum sinnum í viku, bæði í 

sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun og var þjálfunin orðin hluti af daglegu vanamynstri svipað 

og vinnan hafði verið áður fyrr. 

...mér bara finnst þetta [þjálfun] vera bara eins og að mæta í vinnunna. 
(Gyða) 
 

Konurnar gerðu einnig ýmislegt upp á eigin spýtur til að vinna á móti áhrifum 

vefjagigtarinnar, til dæmis það að fara í göngutúra, sund og stunda annars konar 

líkamlega þjálfun. Einnig töluðu nokkrar um að þær gerðu liðkunaræfingar heima fyrir 

og teygjur.  
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Konurnar voru allar félagar í Gigtarfélagi Íslands án þess að vera virkar og engin 

þeirra nýtti sér fræðsluna sem þar var í boði. Þær báru við orkuleysi, að það væri nóg 

fyrir þær að fara í þjálfun og að þær þyrftu að velja og hafna þar sem orkan dygði 

skammt. Áhuginn á að sækja fræðslufundi var þó fyrir hendi og nefnt var að mikilvægt 

væri að fjölskyldan tæki þar þátt. 

...ég þarf að fara að gera það, ég bæði fyrir sjálfa mig og fyrir koma 
fjölskyldunni líka. Mér finnst það bara, mér finnst bara þeir eiga alveg 
fullann rétt á að vita hvað er í gangi. (Gyða) 
 

Misjafnt var hversu stóran sess endurhæfing skipaði í daglegu lífi kvennanna, en 

flestar litu þær á þjálfun sem leið til að halda sér virkri í því sem þær þurftu að gera dags 

daglega. Þær höfðu líka þróað eigin leiðir til að takast á við daglegar athafnir og þannig 

gert lögmál úr endurhæfingu hluta af sínu lífi. 

Umhverfi 

Þemað lýsir umhverfi kvennanna í víðum skilningi, það er bæði því efnislega og 

stuðningi fólks og viðhorfum. Einnig nær það til atriða í stjórnsýslunni sem hafa áhrif á 

líf þeirra. 

Heimili og fjölskylda. Búseta kvennanna hafði áhrif á hvers konar þjónustu þær 

gátu fengið og hvort þeim stóð endurhæfing til boða. Búseta úti á landi var hindrun því 

þar bauðst engin endurhæfing og ýtti það undir flutning á höfuðborgarsvæðið. Húsnæði 

kvennanna hafði að hluta áhrif á daglegt líf þeirra. Til að mynda bjó ein í blokk þar sem 

engin lyfta var.  

...það er oft mjög erfitt, stundum gengur það, stundum er ég það hress að 
ég kemst þetta vandræðalaust. En svo næsta dag get ég þetta ekki (Þóra) 
 

Konurnar aðlöguðu nærumhverfi sitt til þess að ýta undir færni og þátttöku sína. 

Til dæmis hafði ein nýlega látið gera upp eldhúsið sitt og útbúa það á þann hátt að það 

auðveldaði henni að athafna sig. 
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Fyrir konurnar skipti miklu máli að finna fyrir stuðningi frá fjölskyldu sinni og 

vinum í baráttunni við sjúkdóminn og við að sætta sig við minnkaða vinnugetu sem 

leiddi til örorku. 

Viðhorf. Konurnar höfðu upplifað fordóma úr samfélaginu sem stöfuðu aðallega 

að því að ekki sást á þeim að þær væru veikar og að ástand og líðan þeirra var ekki 

sýnileg.  

... mér finnst svolítið fordómar í hérna, í þjóðfélaginu gagnvart því að þú 
veist það er horft á mig og sagt, bíddu það er ekkert að þér, af hverju ert 
þú öryrki? af því að það er ekki sýnilegt ... eins og ég er oft að segja við 
fólk, ég meina það þarf ekki að standa skrifað utan á þér að þér líði illa, 
það sé eitthvað að. (Halldóra) 
 

Það virtist sem samfélagið samþykkti ekki sjúkdóma sem ekki voru sjáanlegir og fólk 

sæi ekki ástæðu þess að þær væru ekki að vinna.  

... það bara skilst ekki það sem sést ekki, ég finn það ... já, eh þegar fyrst 
eftir að ég var greind þá fannst mér fólk bara hvað það getur ekki verið 
neitt að þér, það sést nú ekkert á þér. En þetta var svona talið nei ekki 
kannski aumingjaskapur en ég veit það ekki, ég bara fann eitthvað. 
(Gyða) 
 

Konurnar töldu litla þekkingu vera á sjúkdómnum í samfélaginu og að flestir hefðu 

haldið að einungis væri um vöðvabólgu að ræða.  

Stjórnsýsla. Hræðsla kvennanna við kerfið á Íslandi skein augljóslega í gegn. 

Bent var á, að eins og kerfið er í dag, væri spursmál hverjir kæmust að og hverjir ekki. 

Hjá einhverjum var ótti við að verða neitað um endurhæfingu sem var það sem hélt 

þeim gangandi. 

Fordómar samfélagsins náðu líka inn fyrir veggi stjórnsýslunnar. Nokkuð var um 

að konurnar hefðu ekki góða sögu að segja af samskiptum sínum við Tryggingastofnun 

ríkisins (TR). Þær mættu litlum skilningi og var viðmót sumra starfsmanna kalt.  

...það er eins og maður sé betlari, finnst mér. Mér finnst það mjög 
ótrúleg samskipti þar oft. ... Það finnst mér alveg merkilegt sko, það er 
eins og fólkið sé þarna, auðvitað eru undantekningar maður hefur hitt á 
mjög elskulegt fólk, en margir eru þarna sko þú veist bara ég veit ekki 
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bara þeir líta á fólkið eins og einhverja þurfalinga sem að einhver óæðri 
stofn, maður hefur svoleiðis tilfinningu. (Þóra) 
 

Upplýsingaflæði frá TR til kvennanna, eftir að þær voru metnar öryrkjar, var að þeirra 

mati ekki gott. Alla jafna lýstu þær erfiðleikum við að nálgast upplýsingar um hvaða 

réttindi þær höfðu og jafnvel væri reynt að leyna þeim fyrir fólki. Ef fólk vissi ekki hvað 

það ætti rétt á var það þeirra eigin sök. 

Nei það er sko ekkert gert svoleiðis, það er fólk er það er öllu leynt. Það 
er ekkert verið að opinbera svoleiðis og ef fólk ekki veit af því þá er það 
bara þeirra sök. Það er því að kenna að það skuli ekki koma og leita sér 
upplýsinga. (Þóra) 
 

Konurnar þurftu oftar en ekki að leita réttar síns sjálfar og ekkert var gefið upp af fyrra 

bragði. Svör og viðbrögð starfsmanna voru ekki alltaf faglegt. 

... maður mætir voðalega litlum skilningi oft þar, það er eins og maður sé 
hreinlega bara að tala við grjótið. Það er alveg ofsalega erfitt að eiga við 
þá og bara til dæmis eins og sko þú verður sjálf að leita alls þíns réttar. 
Þér er ekki sagt til dæmis þegar að þú veikist, verður öryrki, hverju þú átt 
rétt á og hvað þú getur sótt um og þú verður að leita eftir öllu sjálfur, 
bíddu á ég rétt á þessu, hvað get ég gert, er eitthvað sem að ég get gert til 
þess að afla mér þessa og þessa og þarna finnst mér svolítið vankantar og, 
og bara svörin sem að maður fær stundum, ja þetta er bara svona. Þú færð 
enga skýringu af hverju er þetta svona ... manni finnst stundum eins og , 
ég er ekki að segja allir, en sumir þarna niðurfrá séu bara hreinlega 
ómannúðlegir. (Halldóra) 
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Kafli V 

Umræður 

Í þessum kafla eru dregnar saman helstu niðurstöður rannsóknarinnar, þær 

tengdar rannsóknarspurningum og bornar saman við aðrar rannsóknir og fræðilegar 

heimildir. Síðan er fjallað um hagnýtt gildi rannsóknarinnar fyrir endurhæfingarþjónustu 

hér á landi og takmarkanir hennar og hugmyndum að framtíðarrannsóknum á þessu 

sviði varpað fram. Í upphafi var lagt upp með eftirfarandi rannsóknarspurningar. 

 Hver er upplifun kvenna með vefjagigt af: 

a. eigin færni og þátttöku í daglegu lífi? 

b. endurhæfingu og áhrifum hennar á færni og þátttöku? 

Niðurstöður rannsóknarinnar skiptust í fjögur megin þemu: Daglegt líf, 

Endurhæfing, Endurhæfing sem hluti af daglegu lífi og Umhverfi. Konurnar upplifðu 

minni færni í kjölfar vefjagigtarinnar og kom það helst fram í skertri starfsgetu. Þær 

nefndu þar helst þætti eins og þreytu, orkuleysi og verki sem hindruðu þátttöku þeirra, 

en hver og ein þeirra hafði lært að takast á við erfiðleikana á sinn hátt. Einnig kom fram 

að hinir ýmsu umhverfisþættir ættu það til að hindra þátttöku þeirra í daglegu lífi. Þar 

mátti helst nefna efnislegt umhverfi, viðhorf í samfélaginu og stjórnsýslu.  

Upplifun kvennanna var misjöfn eftir endurhæfingarstað og þær tóku mis mikið 

þátt í skipulagningu endurhæfingarinnar. Þær höfðu átt bæði jákvæð og neikvæð 

samskipti við fagfólk og einnig upplifað misjafnlega gott samstarf á milli fagfólks og frá 

einum endurhæfingarstað til annars. Endurhæfing var orðin hluti af lífi kvennanna og 

þær voru allar sammála um að hún gerði þeim gagn og ýtti undir færni þeirra og 

þátttöku.  
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Færni, þátttaka og endurhæfing 

Fyrri rannsóknarspurningin beindist að upplifun kvennanna af eigin færni og 

þátttöku í daglegu lífi. Helstu áhrif vefjagigtarinnar á daglegt líf, sem konurnar nefndu, 

voru þreyta, orkuleysi og verkir sem svipar til þess sem heimildir kveða á um (Svala 

Björgvinsdóttir, 2007).  

Konurnar voru allar að glíma við einhvers konar færniskerðingu vegna 

vefjagigtarinnar. Þær nefndu einnar helst þætti er varða starfsgetu og minnkað úthald 

við heimilisstörf. Þær sögðu þreytu hafa mikil áhrif á færni og mikilvægt var fyrir þær 

að hvíla sig reglulega yfir daginn til að geta komið einhverju í verk. Konurnar höfðu 

komið sér upp dags rútínu þar sem orka þeirra var takmörkuð og því var skipulag og 

forgangsröðun nauðsynleg. Þetta er í takt við rannsókn Henrikssons (1995a, 1995b) um 

hvaða einkenni hafa mest áhrif á daglegt líf kvenna með vefjagigt og hvernig þær takast 

á við færniskerðinguna. 

Allar höfðu þær þurft að leggja ýmis hlutverk á hilluna sem höfðu mikið gildi 

fyrir þær en þar má nefna hlutverk innan heimilisins, á vinnumarkaði og er varða 

tómstundir. Konurnar tókust á við þennan hlutverkamissi með því að tileinka sér ný 

hlutverk og lögðu meiri áherslu á eldri hlutverk sem þær höfðu ekki tíma fyrir áður. 

Flestar kvennanna voru hættar að vinna og þáðu örorkubætur en talið er að um 

25%-50% einstaklinga sem greinast með vefjagigt detti út af vinnumarkaði (Liedberg 

og Henriksson, 2002). Rannsakendur velta fyrir sér ástæðu þess að konurnar þurftu að 

láta af störfum, hvort að það hafi verið eingöngu líkamlegt ástand þeirra eða hvort að 

samfélagslegir þættir hafi ýtt undir það. Í því sambandi má nefna rannsókn Crooks 

(2007) þar sem konur greina frá því að viðmót yfirmanna og samstarfsfólks sé helsta 

ástæða þess að þær hættu í starfi. Fyrir flestar konurnar var mikið áfall að detta út af 

vinnumarkaði og áttu margar þeirra erfitt með að takast á við það. Rannsakendur 
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skynjuðu reiði þeirra í garð sjúkdómsins og færniskerðingarinnar sem hann olli. En 

flestar kvennanna höfðu þó tileinkað sér jákvætt viðhorf og litu björtum augum á 

framtíðina eftir að þær náðu að sætta sig við sjúkdóminn. Svipaðar niðurstöður komu 

fram í rannsókn Löfgrens og félaga (2006) þar sem konur lýsa því sorgarferli sem þær 

ganga í gegnum á meðan þær læra að sætta sig við sjúkdóminn og afleiðingar hans.  

Seinni spurningin snýr að upplifun kvennanna af endurhæfingu og áhrifum 

hennar á færni og þátttöku. Upplifun kvennanna af endurhæfingu var misjöfn eftir 

stöðum. Misjafnt var hversu mikið konurnar tóku þátt í eigin endurhæfingu og hversu 

virkar þær voru í að hreyfa sig sjálfar og þannig takast sjálfar á við ástand sitt. Eðli 

langvinnra sjúkdóma gerir það að verkum að einstaklingurinn verður að taka stjórn á 

þáttum sem snúa að heilsu hans. Einnig hafa rannsóknir sýnt að virk þátttaka fólks í 

skipulagi eigin endurhæfingu er nauðsynleg til að þau nái betur að yfirfæra það sem 

unnið er með yfir í daglegt líf (Lund o.fl., 2001). En konurnar höfðu litla innsýn í 

hvernig skipulag endurhæfingarnar fór fram en töldu að það væri einnar helst í höndum 

lækna eða sjúkraþjálfara. Þetta er þvert á breyttar áherslur innan heilbrigðisþjónustu um 

mikilvægi skjólstæðingsmiðaðrar nálgunar, en hún felur í sér að ákvarðanir eru teknar af 

fagmanni og skjólstæðing í sameiningu um markmið sem eiga að efla iðju, færni og 

þátttöku hans (Townsend o.fl., 2007). Einn helsti þáttur endurhæfingar er setning 

markmiða og ýtir það undir þátttöku skjólstæðingsins í ferlinu (Playford o.fl., 2009). 

Miðað við frásagnir kvennanna var lítið rætt um markmið og tilgang 

endurhæfingarinnar og virðist því skjólstæðingsmiðuð nálgun ekki vera í fyrirrúmi.  

Misjafnt var hvernig konurnar upplifðu samstarf og samskipti á meðal fagaðila, 

þó var algengt að þær segðu samstarf lítið og vildu að það væri meira. Til dæmis kemur 

fram í skýrslu Bjarkar Pálsdóttur og félaga (1999) að samvinna milli faghópa og innan 

þeirra verði að vera góð til að hægt sé að ná settu marki og einnig að taka heildrænt á 
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málum skjólstæðinga. Nokkrar kvennanna nefndu að heildræn meðferð hefði skilað 

mestum árangri, en með því áttu þær við að margir fagaðilar kæmu að meðferðinni í 

einu, að þeir ynnu saman að settu marki og að tekið væri á öllum einkennum 

sjúkdómsins. Það er í takt við það sem flestir fræðimenn mæla með, að fólk með 

vefjagigt fái alhliða endurhæfingu þar sem samstarf fagfólks og einstaklingsins er í 

fyrirrúmi (Adams og Sim, 2005; Hardy-Pickering o.fl., 2007). Allar konurnar glímdu 

við ýmsa aðra sjúkdóma eins og hjarta- og æðasjúkdóma, lungnasjúkdóma og aðra 

gigtarsjúkdóma því er erfitt að segja til um hvaða áhrif vefjagigtin hafði ein og sér. Þá er 

réttast að horfa á einstaklinginn í heild og hvaða áhrif færniskerðingin hefur.  

Það kom rannsakendum á óvart hversu einkennamiðuð þjónustan var og að 

konurnar minntust þess ekki að endurhæfingin tengdist daglegu lífi þeirra. Í ICF er 

einmitt lögð áhersla á að horft sé á færni einstaklingsins í þeim aðstæðum sem hann er í 

að hverju sinni, í stað þess að einblína á einkenni (Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006). Ef horft er út frá iðjulíkönum er áhersla lögð á samspil 

einstaklingsins við umhverfi hans og iðju (Kielhofner, 2008; Townsend o.fl., 2007). 

Miðað við frásagnir kvennanna var ekki unnið markvisst að því að auka færni, heldur 

einblínt á hvar verkirnir voru þann daginn. Konurnar voru þó ánægðar með þjónustuna 

eins og hún var uppbyggð og telja rannsakendur að ástæðan gæti verið sú að þær fundu 

hve góð áhrif endurhæfingin hafði á verkina en sáu ef til vill ekki áhrifin á færni þeirra 

til lengri tíma. 

Endurhæfingin var orðin hluti af daglegu vanamynstri kvennanna. Þær voru 

sammála um að hún héldi þeim gangandi og án hennar myndu þær leggjast í kör. Flestar 

stunduðu einhvers konar hreyfingu upp á eigin spýtur ásamt þjálfun á 

endurhæfingarstöðunum til að halda sér við. Allar gerðu sitt besta til þess að nýta þá 

þjónustu og leiðsögn sem þær fengu frá fagmönnum til að viðhalda færni sinni og 
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þátttöku. Áberandi var í frásögn kvennanna hvað umhverfisþættir gátu verið mikil 

hindrun. Þær nefndu meðal annars efnislega þætti, viðhorf í samfélaginu og samskipti 

við kerfið. Rannsakendum þótti sláandi hvernig konurnar lýstu viðmóti sumra opinberra 

starfsmanna og fordómum í samfélaginu vegna þess að þær báru ekki sjúkdóminn utan á 

sér. Erlendar rannsóknir hafa sömu sögu að segja um upplifun kvenna varðandi viðmót í 

samfélaginu (Henriksson, 1995a; Löfgren o.fl., 2006). Ótrúlegt er að slíkt viðmót 

fyrirfinnist í samfélaginu nú til dags og ekki er hægt að ímynda sér annað en að þetta 

hafi áhrif á konurnar, viðhorf þeirra, sjálfsmynd og allt það sem þær taka sér fyrir 

hendur. Eins og fram kemur í ICF geta umhverfisþættir haft jákvæð og neikvæð áhrif á 

frammistöðu einstaklings sem samfélagsþegn og hindrað þátttöku hans (Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006; World Health Organization, 2001 ). Samkvæmt 

þessu er mikilvægt að tekið sé tillit til umhverfisþátta einstaklinga í endurhæfingu og 

einnig að samfélagið sé betur upplýst um áhrif vefjagigtar. 

Gildi og takmarkanir 

Vefjagigt hefur lítið verið rannsökuð á Íslandi og engar íslenskar rannsóknir eru 

til um upplifun einstaklinga með vefjagigt af daglegu lífi og endurhæfingu. Rannsóknin 

varpar ljósi á áhrif vefjagigtar á daglegt líf kvenna með vefjagigt og reynslu þeirra af 

endurhæfingu. Niðurstöðurnar geta nýst fagaðilum sem koma að þróun 

endurhæfingarþjónustu á þessu sviði. 

Takmarkanir rannsóknarinnar voru að viðmælendur voru fáir og því er ekki hægt 

að alhæfa um upplifun einstaklinga með vefjagigt út frá niðurstöðum þessarar 

rannsóknar. Einnig að notast var við hentugleikaúrtak og því er ekki nægileg breidd í 

þátttakendahópnum.  
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Lokaorð  

Niðurstöður rannsóknarinnar eru í samræmi við þær erlendar heimildir er snúa 

að einstaklingum með vefjagigt og áhrif sjúkdómsins á færni þeirra og þátttöku í 

daglegu lífi. Erfitt er að segja til um hvaða áhrif vefjagigtin ein og sér hefur á líðan 

þeirra og færni en í flóknu samspili sjúkdóma og annarra kvilla er réttast að horfa á 

einstaklinginn í heild og hvaða áhrif færniskerðingin hefur á hið daglega líf hans.  

Á heildina litið er greinilegt að endurhæfing og þjálfun gera þessum konum gott. 

Reynsla þeirra er þó misjöfn og því miður hafa nokkrar þeirra neikvæða reynslu af 

endurhæfingarþjónustu og er hún þeim ofarlega í huga. Þetta sýnir hversu mikilvæg 

uppbygging þjálfunar, framkoma og samstarf fagaðila er og samskipti þeirra við 

skjólstæðinga. Þar sem vefjagigt er talinn ólæknanlegur sjúkdómur og veldur töluverðri 

færniskerðingu er mikilvægt að fagaðilar veiti sem besta þjónustu og styðji vel við 

bakið á skjólstæðingum sínum.  

Rannsakendur telja mikilvægt að gerð verði rannsókn þar sem fengið er 

sjónarhorn fagaðila á þeirri endurhæfingarþjónustu sem í boði er fyrir einstaklinga með 

vefjagigt. Gott væri að hafa sjónarhorn bæði þjónustuveitanda og þjónustuþega, til að 

geta borið saman og bæta þjónustuna í samræmi við þær niðurstöður.  

Einnig telja rannsakendur að gott væri að gera stærri rannsókn á þessu sviði, þar 

sem viðmælendur væru fleiri og þá bæði kynin spurð. Þess konar rannsókn myndi gefa 

áreiðanlegri niðurstöður og forvitnilegt væri að sjá mun á milli kynjanna.  

Áhugavert væri að sjá niðurstöður rannsókna á öðrum gigtarsjúkdómum, þar 

sem könnuð er upplifun einstaklinga af þeirri endurhæfingu sem í boði er og bera saman 

við þessa rannsókn. 
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Rannsakendur vona að þessi rannsókn verði kveikjan að frekari rannsóknum á 

þessu sviði og auki umræðuna í samfélaginu, dragi úr fordómum og efli 

endurhæfingarþjónustu við þennan skjólstæðingshóp. 
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Fylgiskjal 1. Samstarfsyfirlýsing GÍ 
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Fylgiskjal 2. Þátttakendur rannsóknar 

 

Gyða Halldóra Kolbrún Sunna Rósa Þóra 

Aldur 48 49 56 62 63 67 

Ár frá greiningu 10-15 15-20 0-5 10-15 15-20 15-20 

Bætur örorka örorka endurh.-
lífeyrir 

örorka örorka örorka 

Aðrir sjúkdómar:  

Aðrir 
gigtarsjúkdómar 

x x x x x x

Hjarta- og 
æðasjúkdómar 

 x x  x  

Lungnasjúkdómar x x

Annað  x x  x  
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Fylgiskjal 3. Viðtalsrammi 

Viðtalsrammi 

Þátttaka og lífsgæði
� Segðu mér fá sjálfum þér og hvað þú ert að fást við í þínu daglega lífi innan og 

utan heimilis (heimilislíf, störf, tómstundir). 

� Hvaða breytingar urðu á lífi þínu í kjölfar sjúkdómsins/fötlunarinnar sem þú 
glímir við? 

� Hvernig gengur þér að taka þátt í og framkvæma það sem þú þarft að gera og þig 
langar til að gera? 

� Er eitthvað í umhverfinu (efnislegu, félagslegu, stjórnsýslulegu) sem hindrar þig í 
að taka þátt í samfélaginu á þann hátt sem þú óskar? 

� Hversu ánægð(ur) eða sátt(ur) ertu með líf þitt eins og það er í dag? 

� Að hvaða leyti er líf þitt núna öðruvísi (betra eða verra) en það var áður en þú 
fékkst þennan sjúkdóm eða fötlun? 

� Hvað hefur hjálpað þér mest til að takast á við lífið í kjölfar 
sjúkdómsins/fötlunarinnar? 

� Hvað hefði getað hjálpað þér enn frekar? 

 

Þverfagleg endurhæfing
� Lýstu fyrir mér reynslu þinni af þverfaglegri endurhæfingu (þar sem a.m.k. þrjár 

fagstéttir veita þjónustu)? 

� Hvernig hefur þú komist í samband við endurhæfingarþjónustu? 

� Hvernig var skipulag og ferli þeirrar endurhæfingarþjónustu sem þú hefur fengið? 

� Hvernig voru ákvarðanir teknar um skipulag og innihald endurhæfingarinnar? 

� Hvaða fagstéttir komu endurhæfingunni og hvaða hlutverkum gegndu þær? 

� Hvernig virtist þér samstarfið og verkaskiptingin vera milli ólíkra fagstétta? 

� Voru skýr markmið með endurhæfingunni – hver og hvernig urðu þau til? 

� Að hvaða þáttum í lífi þínu beindist endurhæfingin og hvar lá áherslan mest – 
hvernig var það ákveðið? 

� Hvers konar aðferðum var beitt í endurhæfingunni (t.d. þjálfun, fræðsla, 
breytingar á umhverfi, líkamleg meðferðarform) og hvernig var það ákveðið? 

� Hvernig voru samskipti þín við fagfólkið sem kom að endurhæfingunni? 

� Voru samskiptin ólík eftir því hver átti í hlut – hverjum tengdist þú mest og hvað 
stýrði því? 

� Að hve miklu leyti tókst þú virkan þátt í að skipuleggja og ákveða hvernig 
endurhæfingunni skyldi háttað? 

� Að hve miklu leyti var fjölskylda þín þátttakandi í endurhæfingunni? 
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� Mætti endurhæfingin þörfum þínum og væntingum – hvernig var þeim mætt? 

� Að hve miklu leyti var endurhæfingin tengd við þitt venjulega umhverfi? 

� Hefur endurhæfingin komið að gagni í þínu daglega lífi - hvernig? 

� Hvernig værir þú staddur/stödd í dag ef þú hefðir aldrei fengið endurhæfingu? 

� Hvað var það í endurhæfingunni sem skipti þig mestu máli? 

� Er eitthvað sem þú hefðir viljað hafa öðruvísi – hvað og hvernig? 

 

Framtíðarsýn
� Hvernig sérð þú framtíðina fyrir þér? 

� Er eitthvað sérstakt sem myndi bæta framtíð þína – hvað? 

� Hverju þarf að breyta í endurhæfingarþjónustu til að mæta betur þörfum fólks með 
langvinna sjúkdóma eða fötlun? 

� Hvernig sérðu samhengið milli endurhæfingarþjónustu og þátttöku og lífsgæða 
fólks sem á við einhvers konar erfiðleika að stríða? 

 

Annað
� Hver er aldur þinn? 

� Hversu lengi hefur þú búið við skerta færni af völdum sjúkdómsins / 
fötlunarinnar? 

� Ertu félagi í notendasamtökum/Gigtarfélagi Íslands og tekur þú virkan þátt þar? 

� Er eitthvað sem þér finnst skipta máli í þessu samhengi og ég hef ekki spurt þig 
um? 

� Ef mér dettur eitthvað í hug síðar þegar ég fer að hugsa um viðtalið mætti ég þá 
hringja í þig?  
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Fylgiskjal 4. Vísindasiðanefnd 
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Fylgiskjal 5. Persónuvernd. 



Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú 
snúið þér til Vísindasiðanefndar,Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími: 551-7100, fax: 551-1444. Upplýst samþykki fyrir 
þessari rannsókn er í tvíriti. Þátttakandi heldur eftir öðru eintakinu en hitt er varðveitt af ábyrgðarmanni 
rannsóknar. 
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Fylgiskjal 6. Upplýst samþykki 

 

Vegna rannsóknarinnar: Þverfagleg endurhæfing, þátttaka og lífsgæði fólks með 

langvinna sjúkdóma eða fötlun 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð/undirritaður hef undir höndum og hef lesið kynningarbréf um 

þátttöku í rannsókninni Þverfagleg endurhæfing, þátttaka og lífsgæði fólks með 

langvinna sjúkdóma eða fötlun. Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er Guðrún 

Pálmadóttir, dósent við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á Akureyri. 

Þátttakan felur í sér viðtal um reynslu mína af þverfaglegri endurhæfingu. 

Viðtalið verður hljóðritað og afritað orðrétt og upptökunni eytt að því loknu. Mér verður 

send stutt samantekt af viðtalinu og mun eiga þess kost að gera athugasemdir við hana.  

Farið verður með allar upplýsingar sem trúnaðarmál og þess vandlega gætt að 

ekki verði unnt að rekja þær til ákveðinna einstaklinga. 

Ég samþykki að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst í 

kynningarbréfi. Mér er ljóst að ég get hafnað eða hætt þátttöku í rannsókninni á 

hvaða stigi hennar sem er án útskýringa eða nokkurra eftirmála. 

 

______________________________  ________________________ 

Undirskrift þátttakanda     Staður og dagsetning 

Ég undirrituð staðfesti hér með að ég hef upplýst ofangreindan þátttakanda um tilgang og eðli 

rannsóknarinnar Þverfagleg endurhæfing, þátttaka og lífsgæði fólks með langvinna sjúkdóma 

eða fötlun í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði. 

 

______________________________ 

Undirskrift rannsakanda 
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Fylgiskjal 7. Kynningarbréf 

 Dags.: _____________ 

Vegna rannsóknarinnar: 

Þverfagleg endurhæfing, þátttaka og lífsgæði fólks með langvinna sjúkdóma eða 

fötlun 

 

Ábyrgðarmaður: 

Guðrún Pálmadóttir, dósent við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á Akureyri. 

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

Ágæti viðtakandi 

Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rannsókn á þverfaglegri 

endurhæfingu. Rannsóknin mun láta í té upplýsingar um innihald og ávinning 

endurhæfingar frá sjónarhóli notenda og gefa mikilvægar vísbendingar um hvernig 

aðlaga megi endurhæfingarþjónustu þannig að hún mæti betur þörfum fólks með tilliti 

til samfélagsþátttöku og lífsgæða.  

Gögnum verður safnað með viðtölum sem verða tekin á heimilum þátttakenda 

eða öðrum stöðum sem þeir velja. Alla jafna verður tekið aðeins eitt um það bil 

klukkustundar langt viðtal við hvern þátttakanda, en aðstæður geta þó hagað því þannig 

að heppilegra sé að skipta viðtalinu í tvennt. Viðtölin verða hljóðrituð og eftir að þau 

hafa verið afrituð orðrétt er upptakan eyðilögð. Í afrituninni er nöfnum og staðháttum 

breytt til að ekki sé unnt að rekja niðurstöður rannsóknarinnar til ákveðinna 

einstaklinga. Stutt samantekt af viðtalinu verður send viðkomandi þátttakanda og 

honum gefinn kostur á að gera athugasemdir. Rannsóknin hefur verið samþykkt af 

Vísindasiðanefnd og tilkynnt til Persónuverndar. Einnig hefur rannsóknin verið kynnt 

fyrir framkvæmdastjóra og öðrum forsvarsmönnum Gigtarfélags Íslands sem höfðu 

milligöngu um að útvega nafn þitt og símanúmer.
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Farið verður með persónuupplýsingar og skráningu þeirra í samræmi við lög nr. 

77/2000 um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga. Frumgögnum, ljósritum og 

tölvugögnum verður eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en árið 2015. Niðurstöður 

rannsóknarinnar verða kynntar á vísindaráðstefnum og í greinum fagtímarita auk þess 

sem afmarkaður hluti gagnanna verður nýttur í lokaverkefni nemenda í 

iðjuþjálfunarfærði við Háskólann á Akureyri.  

Þátttakendur munu ekki hagnast beint af þátttöku í rannsókninni en með því að 

taka þátt leggja þeir sitt af mörkum til að varpa ljósi á reynslu fólks af þverfaglegri 

endurhæfingu og hvað megi gera til að efla hana. Engir þekktir áhættuþættir eru samfara 

því að taka þátt, en ef viðtalið kemur róti á huga þátttakenda og þeir vilja ræða við 

óviðkomandi aðila má leita til Helgu Magnúsdóttur, verkefnisstjóra fræðslu og ráðgjafar 

hjá Gigtarfélagi Íslands (sími: 530 3600). 

Fyllsta trúnaðar verður gætt varðandi allar upplýsingar sem aflað verður í 

rannsókninni. Engin kvöð er á þínum herðum um að taka þátt og þú getur hætt við 

þátttöku hvenær sem er án þess að geta um ástæður.  

Ég mun hafa samband við þig innan fárra daga til að kanna undirtektir þínar. 

Hafir þú frekari spurningar hvet ég þig til að hafa samband við mig í síma 860-3856 eða 

á netfangið gudrunp@unak.is

Með vinsemd og virðingu  

 

_______________________________________ 

Guðrún Pálmadóttir 

Dósent við Háskólann á Akureyri 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar,  

Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími: 551-7100, fax: 551-1444. 

 


