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Margrét Gisladéttir og Erla Kolbran Svavarsdottir.
Margretgisla@simnet.is

PROUN FJOLSKYLDUMEDFERDAR FYRIR

UNGAR KONUR MED ATROSKUN

Eitt til prju préosent kvenna eru alitin greinast
med atréskun. Heerri prosentur hafa sést eda ad
allt ad 10% kvenna hefdu einkenni atroskunar.
Toélur um fjdlda einstaklinga med atroskun gefa
til kynna ad margar fjdlskyldur purfi ad takast
a vid vanda einhvers i fjdlskyldunni Ut af utliti
0og pyngd en atroskun er yfirleitt greind hja
folki a aldrinum 15-22 ara (Eisler, Dare, Hodes,
Russell, Dodge og Le Grange, 2000).

Atréskun er langvinnur sjukdémur og
pad tekur yfirleitt nokkurn tima ad na
sér. Atréskun hefur vidtask heilsufarsleg
ahrif a pann sem faer sjukdéminn og
einnig & adstandendur en pekkt er ad
peir finni fyrir erfidleikum i samskiptum
og ahrifum & allt fidlskyldulifid (Cottee-
Lane, Pistrang og Bryant-Waugh,
2004). Ppjonusta fyrir adstandendur
heilbrigdiskerfinu & f[slandi hefur ekki
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verid neegjanleg pd henni hafi verid
sinnt ad einhverju leyti og sama virdist
vera { 6drum |6ndum. Adstandendur eru
alitnir i lykilstddu ad hjalpa sjuklingi med
atroskun (Uehara, Kawashima, Goto,
Tasaki, og Someya, 2001) og peir leita
fyrr eftir upplysingum og studningi en
sa sem hefur sjukdéminn og brynt er ad
koma til mots vid pad.
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Margrét Gisladottir og  Erla Kolbrdn
Svavarsdottir  préudu  freedslu-  og
studningsmedferd fyrir adstandendur
einstaklinga med atréskun i meistara-
rannsokn Margrétar. L6gd var ahersla a ad
adstandendur veeru mikilveegir i bataferlinu,
ad peir geetu verid studningsadilar og
ad peir hlidu ad sjalfum sér til ad geta
verid | studningshlutverkinu. Fraedslu- og
studningsmedferd fyrir adstandendur getur
beett lidan og o6ryggi adstandenda og
studlad ad skjdtari bata pess sem hefur
sjukdéminn (Uehara og félagar, 2001).
Studst var vid Calgary-fidlskyldumedferdar
likanid (Wright og Leahey, 2005) vid préun
freedslu- og studningsmedferdarinnar sem
hér verdur lyst.

Einkenni og orsakir atréskunar

Einstaklingur med lystarstol missir ad
hluta til innseei & astand sitt og neitar
ad vidhalda lagmarkslikamspyngd midad
vid haed og aldur. Mikil hreedsla er vid
pyngdaraukningu eda vid ad verda
Jfeitur” préatt fyrir ad vera of 1éttur og hafa
brenglada syn a pyngd og utlit. Hegdunin
verdur arattukennd og tengist brennsilu,
matareedi og utliti. Folk med lystarstol
bordar yfirleitt of litlar maltidir en folk med
lotugraedgi bordar éreglulega og misstéra
skammta sem innbyrtir eru & skdmmum
tima. So6muleidis er astundud hegdun
sem kemur i veg fyrir pyngdaraukningu,
eins og uppkodst, notkun heaegdalyfia,
fostur eda likamsaefingar. Einkenni um
atkdést og pyngdarstjornun purfa ad
hafa komid fyrir tvisvar i viku & premur
manudum til ad uppfylla skilyrdi um
lotugraedgi (Muscary, 2002).

Afleidingar atréskunar geta verid kvidi,
vanlidan og jafnvel punglyndi. Salreen
einkenni atroskunar eru talin afleiding
sjukdémsins en ekki orsék. Foreldrar
horfa upp & miklar breytingar a dottur
med atréskun: ,,Barnid er heltekid pessari
atréskun, pad er ekki lengur sama barnid;
pad var engin leid ad reeda vid hana, hun
var ordin énnur persoéna,” (Cottee-Lane
og félagar, 2004).

FRADBSLUGREIN

Stundum sjast ymis hesttuleg likamleg
einkenni atroskunar, eins og heeging
a lengdarvexti, beinpynning, seinkun
a kynproska, ¢edlileg starfsemi heila,
hjartslattartruflun, skortur & kalium,
sar a vélinda, lagur blédprystingur og
meltingartruflanir. Heetta er & tidastoppi
baedi vid lotugreedgi og lystarstol
en stoppid parf ad hafa stadid i prja
manudi til ad teljast einkenni lystarstols.
Tidastopp getur leitt til beinpynningar
(Muscary, 2002).

Ekki hefur verid fundin akvedin orsék
atréskunar heldur 4&litid ad par verki
saman margar astedur sem luta ad
liffreedi, proska, menningu, persénuleika
og fidlskyldu pess sem feer sjukdéminn
(Lask, 2000). Vidmid samtimans um utlit
og pyngd er ad folk eigi ad vera grannt
og skilabodin eru skyr par sem rekinn er
arodur { auglysingum fyrir fitulitlu faedi,
likamspjalfun og megrun og en hun er talin
stor ahesttupéttur fyrir proun atréskunar.
Foreldrar asaka oft sjalfa sig fyrir ad déttir
beirra hafi fengid atroskun. En sokin er
ekki peirra. Ef foreldrar horfa fram hja pvi
hver sé asteeda atréskunarinnar munu
skdmm og sektarkennd minnka og peir
munu frekar hvetja hana eda hann til
ad szekja medferd (Lock og Le Grange,
2005).

Meodferd vio atroskun

Medferd, sem almennt er 16gd ahersla
a i dag, er studningur vid ad koma a
venjulegu matarmynstri, pyngdaraukning
hja peim sem eru of léttir, freedsla,
fidlskyldustudningur og hjalp vid vanlidan.
Einstaklingi med atroskun finnst idulega
ad heilsan sé i lagi og pratt fyrir heilsubrest
hefur su tilfinning ahrif & viljann til ad fara
i medferd. Vidbrogd sjuklingsins eru oft:
,Eg er hraedd vid hvernig ég verd an
lystarstols, ég held ég breytist i hugsun
og heetti ad vera su sem ég vil vera,
personuleikinn verdi 6druvisi og ég viti
ekki hver ég er.” A sama tima geeti
hugsunin verid: ,Fagfolkid a ad na okkur
upp Ur lystarstolinu, ég tekst & vid hlutina
er eins og ég mundi nota eiturlyf” (Tan,
Hope og Stewart, 2003). Pegar atréskun
er greind er arangur bestur ef folk feer
medferd sem fyrst vegna breytinga sem
verda a persénuleikanum og vegna ahrifa
a likamlega starfsemi vid pyngdarmissi
(Slade, 1995).

Einkenni fjdlskyldu, par sem er einstakl-
ingur med atroskun, eru talin afleiding
sjukddmsins en ekki orsodk (Eisler og
félagar, 2000). A sidustu arum hefur
fidlskyldan verid med i ad setja markmid
asamt skjolstaedingi. Tilgangurinn med
studningi vid fidlskylduna er ad lidan
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filskyldunnar allrar batni med pvi ad minnka streitu og alag og
til ad flyta fyrir bata sjuklingsins. Svelti eda atkdst og uppkdst
eru oftast talin dvidunandi atheefi gagnvart 6llum i kring og
jafnvel gagnvart peim sem pannig hagar sér. Pekkt er ad
adstandendur einstaklinga med atréskun finna fyrir miklum
erfidleikum og alagi. Vandinn, sem adstandendur standa frammi
fyrir pegar einhver i peirra rédum greinist med atroskun, er ad
takast & vid eigin vanlidan Ut af veikindunum, ad reyna ad lifa
med veikindunum og ad stydja sjuklinginn til bata.

[ allri medferdarvinnu fyrir adstandendur er mikilvaegt ad
hjukrunarfreedingar skapi rymi og 6ryggi handa adstandendum
til ad peir geti reett malin, synt tilfinningar, leyft sér ad efast og
geti ddlast styrk aftur. Gott er ad skoda ahrif veikindanna a
fidlskylduna og ahrif fjdlskyldunnar a veikindin Ut fra sjonarhorni
hvers einstaks i fidlskyldunni. Pegar adstandendur fa teekifaeri
til ad greina fra erfiori reynslu af veikindum sjuklingsins
finnst peim peir geta losad um tilfinningarnar, pjaningunni
sé létt af peim og ad andlegu sarin gréi. Med pvi ad bjdda
adstandendum upp & ad segja fra erfidum tilfinningum getur
hjukrunarfreedingurinn audveldad fjélskyldunni ad draga fram
eigin styrk, heefileika og Urraedi sem eru mikilvaeg i bataferlinu
(Wright og Leahey, 2005).

Préun fraedslu- og studningshépa vegna
vandamanns med atréskun

Adstandendur eru i lykilstddu ad hjalpa sjuklingi med atréskun
og | hopi bestu studningsadila pegar barn eda unglingur
er ad na sér (Cottee-Lane og félagar, 2004). [ nylegum
heilbrigdisldgum Bretlands kemur fram ad adstandendur
einstaklinga med gedraenan vanda gegna mikilveegu hlutverki
i umonnun og i Idgunum eru parfir peirra metnar sérstaklega
(Treasure, Gavan, Todd, og Schmidt, 2003).

Hugmyndin ad baki adstandendahépum var i fyrstu ad
foreldrar fengju teekifeeri til ad 6dlast pekkingu og feerni til ad
sty&ja hver annan. { auknum masli er fari® ad bjéda félki ad taka
patt i adstandendahdépum vegna veikinda eda hegdunarvanda
barna. Adstandendur eru yfirleitt pakklatir ad fa ad taka patt
i studningi vid veikan eettingja og fa pa sidur pa tilfinningu ad
peir séu hjalparvana og attavilltir (Wright og Leahey, 2005).
Adstandendahépur getur losad félk Ur einangrun og undan
sektarkennd, minnkad alag, streitu og vanlidan, gleett vonir,
basett samskipti og verid til hagsbdta fyrir sjuklinginn (Uehara
og félagar, 2001).

Almennt er vidurkennt ad eettingjar peirra sem eru med atroskun
purfi freedslu og studning. Freedslu- og studningsmedferd fyrir
filskyldur er sambland af freedslu og medferd. Folkid feer
freedslu um edli, ferli, afleidingar og medferd sjukdémsins.
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Medferd er veitt i peim tilgangi ad koma & vidhorfs- og
hegdunarbreytingu. Bodid er upp & radgjof i samskiptum og
ad takast & vid veikindin. Kenndar eru adferdir vid ad leysa
vandamal, ad hrésa og ad sja mun & atréskunarhegdun og
edlilegri hegdun einstaklingsins (Cottee-Lane og félagar, 2004).

Naudsynlegt er ad hjalpa adstandendum ad standa saman og
mikilveegt er ad peir stydji hver annan. Einnig purfa fagadilar og
adstandendur ad standa saman og vinna i sameiningu ad pvi
ad leysa vandann. Adstandendur eru hvattir til ad gagnryna ekki
sjuklinginn heldur syna studning (Treasure og félagar, 2003).

Calgary-fjolskyldumedferdarlikanid sem notad var
vid proun fraedslu- og studningsmedferdarinnar

Calgary-fidlskyldumedferdarlikanid byggist a kerfakenningum
(systemic), poéstmddernisma, styrifraedi  (cybernetics),
samskiptakenningum, breytingakenningum og liffraedikenningu
hugans (biology og cognition). Samkveemt kenningum Wright
og Leahey (2005) er fidlskylda hépur einstaklinga (tveir eda
fleiri) sem bundnir eru sterkum tilfinningalegum bdndum, finnst
peir tilheyra hver 6rdum, hafa raunverulegan ahuga hver &
68rum og eru ahugasamir um ad fa ad tilheyra lifi hver annars.
Fjolskyldumedferd er pjonusta vid sjuklinginn i tengslum vid
fidlskyldu hans. L6gd er ahersla & samskipti sem fela i sér
mdguleikann & ad medhdndla mismunandi vidfangssvid a
sama tima: sjukdoma/aféll, einstaklinga og fj¢lskylduna.

Langvinnur sjukdomur eins og atréskun hefur ahrif & alla i
fidlskyldunni og allir i fjidlskyldunni hafa ahrif & sjukdéminn.
Pegar fidlskyldan hefur purft ad glima vid langvinn veikindi
getur verid erfitt fyrir hana ad snua lifinu i fyrra horf. Tilfinningar
hafa ahrif i samskiptum og geta verid til uppbyggingar eda
nidurrifs. Uppbyggjandi vidhorf eru rikjandi ef mismunandi
sjonarmid eru metin jafnréttha. Nidurbriétandi vidhorf eru i
gangi pegar ein skodun er alitin réttari en 6nnur og ad folk
verdi ad breyta skodun sinni. | uppbyggjandi umraedum er ekki
gefin skipun heldur bodid upp & breytingar til proska par sem
fleiri en ein leid er moguleg. LOgd er ahersla a vidurkenningu,
hlyju, keerleika og umhyggiju.

Mikilvaegt markmid fjdlskyldumedferdar er ad na fram jakveedum
lifsgildum, draga Ur vanlidan, hafa jakveed ahrif & samskipti
og heilbrigdi fidlskyldunnar vegna veikinda eda é&falla. |
fidlskyldumedferd er verid ad fast vid lifsgildi sjuklingsins
og adstandenda hans. Lifsgildi eru fullvissa um sannleika
einstaklingsins, um sérstakan raunveruleika sem hefur ahrif a
liffreedilega, salreena og félagslega peetti og vidhorf hans og
hegdan, (Wright og Leahey, 2005). Meginlifsgildi eru lifsgildi
sem skipta méli og bjéda upp 4 tilfinningaleg og lifedlisfreedileg
viobrégd sem hafa ahrif & hvernig félk litur & umheiminn. Pau



koma til med ad hafa ahrif & hvernig einstaklingarnir i fjolskyldunni
takast a vid veikindi (mynd 1). Medferd var veitt par sem skarast
lifsgildi sjuklings, vandamanna hans og hjukrunarfraedings.

Mynd 1 Calgary-lifsgildalikanid
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Hamlandi lifsgildi hindra & einhvern hatt ad einstaklingur geti tekist
a vio alvarleg veikindi en styrkjandi lifsgildi auka mdguleikann
a ad rada vid pau. Par sem lifsgildi sjuklings, vandamanna og
hjukrunarfreedings skarast er audveldast ad skilja pjaninguna og
par geta andlegu sarin byrjad ad grda (Wright og Leahey, 2005).

[ Calgary-fislskyldumedferdarlikaninu eru vandamal audkennd
og samskiptin innan fidlskyldunnar Ut af heilbrigdisvandanum
reedd en pekkt er ad samskiptin breytast i fjdlskyldunni vid ad
einstaklingur feer atréskun. Skodud eru reynsla, styrkur og lifsgildi
fiélskyldunnar, hugsanlegar lausnir fundnar og markmid sett.
Medferdarumraedur hafa akvedinn tilgang, eiga sér stad innan
akvedins timaramma og hafa i sér pekkingu allra i fjlskyldunni og
hjukrunarfreedingsins. Félkinu er bodid ad taka patt i opinskaum
umraedum um malin til ad lina eda létta & tilfinningalegri eda
andlegri pjaningu. Mikilvaegt er ad hjukrunarfreedingurinn geri
ekki upp a milli folks en hann moétar umreedurnar med peim.
Hjukrunarfreedingurinn styrir ekki breytingunni sem gaeti ordid |
fjélskyldunni.

[ likani Wright og Leahey (2005) um ,medferd Gt af lifsgildum
sem veikindin hafa ahrif 8” (mynd 2) eru sett fram fidgur stig i

medferd.

Mynd 2 Fjélskyldumedferd ut af lifsgildum sem veikindin hafa ahrif &

| LUndirbiniegur i umhvets il a0 skeda | Bgildi |
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Reynt er ad finna styrk og hindranir hja fjdlskyldunni. Skodud
eru ahrif veikinda a lifsgeedi og samskipti. Til pess ad adlaga
eda breyta hamlandi lifsgildum eru notud styrkjandi lifsgildi, synd
vidurkenning og hrésad.
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Nyir doktorar i hjukrun

Helga Lara Helgadéttir,
lektor vid hjukrunarfraedideild
Haskéla islands, lauk
doktorsprofi frd University
of Nebraska Medical
Center 23. april sl. Heiti
doktorsritgerdarinnar er
Helga Léra Freedsla fyrir foreldra um
Helgadéttir verkjamedferd barna heima

eftir halskirtlatéku (Education
for parents to manage children’s pain at home
after tonsillectomy). Leidbeinendur hennar voru
dr. Margaret E. Wilson, dr. Mary Megel, dr. Julie
A. Stoner og dr. Lani Zimmerman.

béra Jenny Gunnarsdottir,
lektor vid hjukrunarfraedideild
Haskéla Islands, lauk
doktorsprofi fra University of
Minnesota 3. mai sl. Heiti
doktorsritgerdar hennar er
Reflexology for fibromyalgia;
Péra Jenny a case study. Leidbeinendur
Gunnarsdottir hennar voru dr. Cynthia

Peden-McAlpine, dr. Ruth
Lindquist, dr. Mariah Snyder og dr. Mary Jo
Kreitzer.

Helga Sif Fridjonsdéttir vardi
doktorsverkefni sitt 18. mai
sl. vid School of Nursing,
University of Washington.
Heiti doktorsritgerdarinnar
er: Exploring Factors that

Influence Adolescent
Helga Sif Alcohol Abuse in Iceland.
Fridjonsdottir Leidbeinendur hennar voru

dr. Elaine Adams Thompson,
dr. Karl G. Hill, dr. Jerald R. Herting, dr. Patricia
Brandt og dr. Helga Joénsdéttir, professor vid
hjukrunarfreedideild Haskéla islands.
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Hjukrunarfreedingar purfa ad skapa traust pannig ad allir |
fidlskyldunni geti tjad sig opinskatt um veikindin. Traust er
grundvallad & sameiginlegu &formi, gagnvirkni og veentingum.
Tilgangur hépvidtalanna er ad draga fram Urraedi fjdlskyldunnar
til @ad vinna Ur ndverandi vidfangsefnum (Wright og Leahey,
2005). Med Calgary-fjdlskylduvidtdlum er 16gd éhersla a ad
efla, beeta og vidhalda virku fidlskyldulifi & premur svidum:
vitsmunalegu, tilfinningalegu og pvi sem Iytur ad hegdun
einstaklinganna i fidlskyldunni (mynd 3).

Mynd 3 Calgary-fjélskylduvidtal
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[ medferdinni eru notadar medferdarspurningar sem skiptast f
Iinulaga (linear) og hringlaga (circular) spurningar. Med linulaga
spurningum er aflad upplysinga og hjukrunarfreedingurinn gefur
bein svér. Med hringlaga spurningum er hvatt til breytinga.

Fraedslu- og studningsmedferd fyrir
adstandendur einstaklinga med atréskun til
ad stydja pa til bata

[ freedslu- og studningsmedferdinni, sem préud var, var bodid
upp a hoptima i fjogur skipti par sem unnin voru verkefni, veitt
studningsmedferd og bodid upp & umreedur. Heimaverkefni
voru 16gd fyrir i timum og & milli medferdartima. Calgary-
fidlskylduvidtol skiptast | fiogur stig: tengingu, greiningu,
medferd og medferdarlok. Markmidid med studningi vid
adstandendur er ad veita peim sérstakan studning og til
ad koma a samvinnu | peirri von ad pad muni skila sér til
sjuklingsins og fjdlskyldunnar { heild.

Medferdarhdptimarnir eitt til fiégur

i fyrsta tima var kynnt innihald og fyrirkomulag héptimanna.
Farid var i tvd verkefni i timanum. Hid fyrra var ,Ad sja mun a
vilja til breytinga hja atroskunarsjuklingnum og adstandendum
hans”: verkefni 1 og hid sidara var ,Virk hlustun”: verkefni
2. [ verkefni 1 fylltu patttakendur Ut spurningablad par sem
pau gafu sér og sjuklingnum einkunn & skalanum 1-10. Reett
var hvernig félk svaradi og skodadur munurinn & sjuklingi og
adstandendum. [ verkefni 2 var hépnum skipt pannig ad tveir
og tveir voru saman og hvor um sig taladi vid hinn i tveer
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minUtur. Moétadilinn hlustadi an pess ad koma med rad en
syndi skilning og samhygd.

patttakendur fengu prju heimaverkefni i tima eitt: ,Reynslan af ad

vera adstandandi einstaklings med atroskun”: verkefni 3, ,,Hver
pjaist mest i fidlskyldunni Ut af atréskuninni?”: verkefni 4 og ,,Hver
er mikilveegasta spurningin sem pu vildir spyrja?”: verkefni 5

{ 68rum tima var freedsluefni synt med skjavarpa um einkenni
og orsakir atréskunar, medferd og horfur sjuklinganna og
hlutverk adstandenda. Fraedsluefnid var byggt a4 rannséknum.
Gefinn var timi til spurninga og umraedna. Patttakendur fengu
heimaverkefni, ,Hvad breyttist i samskiptum og hefdum vid ad
filskyldumedlimur fékk atroskun?”: verkefni 6.

i pridja tima var sagt fra mikilveegi pess ad segja fra erfidri
reynslu, um endurgjof (reflection), lifsgildi (beliefs) og samskipti.
Farid var i verkefni 3-5. Notadar voru hringlaga spurningar |
hjukrunarmedferdinni. Patttakendur fengu heimaverkefni: ,Ad
gera eitthvad sem var deemigert adur en atréskunin byrjadi”:
verkefni 7 (fylgiskjal S).

i fjorda og sidasta tima var fari® i verkefni 6 og 7. Veitt var
hjukrunarmedferd og notadar spurningar eins og i héptima 3
0g bodid upp & umraedur.

Anzegja adstandenda med fraedslu- og
studningsmedferdina

[ lok freedslu- og studningsmedferdarinnar voru adstandendur
spurdir um alit sitt a freedslu- og studningsmedferdinni. Pegar
teknir voru saman besti og neestbesti kostur i svérum vid mati
a studningi og umraedum i timum reyndust 95% adstandenda
anaegdir med studning og umraedur i timum. 80-90% fannst
freedslan skiljanleg, gagnleg og hjalpleg eda frekar skiljanleg,
gagnleg og hjalpleg. Besta verkefnid téldu adstandendur vera
ad skrifa og reeda um reynslu sina eda 95% og 81%, par a
eftir verkefnid virk hlustun og ad skrifa og reeda breytingar |
samskiptum og hefdum eda 81%.

Lokaoro

Atréskun er alvarlegur sjukdémur og folk er oft nokkurn tima
ad na sér. Sjukdémurinn hefur vidteekar afleidingar a sjuklinginn
og adstandendur hans. Vidurkennt er ad freedsla og studningur
vid adstandendur eru mikilvaeg til ad peir geti stutt sjuklinginn |
bataferlinu. Freedslu- og studningsmedferdin var byggd a Calgary-
fidlskyldumedferdarlikaninu. | fraedslu- og studningsmedferdinni
var freedsla um sjukdéminn og hlutverk adstandenda. |
studningsmedferdinni var unnid med styrk, tilfinningar, lifsgildi og
reynslu adstandenda og veitt radgjof i samskiptum.



Fraedslu- og studningsmedferdin var veitt i fjérum
hopmedferdartimum. | timunum voru freedsla, verkefni
og umraedur. Fraedslu- og studningsmedferdin var til
hagsbéta en ahrifarikasta breytingin, sem geaeti vidhaldist,
er sU sem verdur & lifsgildum fidlskyldunnar (Wright og
Leahey, 2005).

Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar nyti sér fraedslu-
og studningsmedferdarlikanid & deildum eda a
heilsugeeslustédvum par sem eru einstaklingar
med atroskun. Basta parf pjdnustuna & Islandi vid
atréskunarsjuklinga og adstandendur peirra. Gott veeri
ad hjukrunarfreedingar fullnaegdu porfinni og sinntu meira
einstaklingum med atréskun og adstandendum peirra.
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FRAEDSLUGREIN

Med puttann a pulsinum

Lumar pu a godu efni
eda hugmynd ad efni fyrir
timaritio?

Hvad er ad gerast a pinum vinnustad sem
er forvitnilegt fyrir hjukrunarfreedinga um
land allt? Ertu ad vinna umbotaverkefni,
freedslubaekling eda ad koma fram med
nyjungar i starfinu? Hvad viltu leggja inn |
heilbrigdisumraeduna’?

Sendu okkur endilega inn efni og hugmyndir
a hjukrun@hjukrun.is merkt ritstjorn.
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