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UTDRATTUR

Sjalfneemisjukdomurinn  iktsyki veldur moérgum omeeldri
pjaningu. Tilgangur pessarar rannséknar var ad auka pekkingu
og skilning & sjonarhorni iktsjukra &: a) hvad leysti iktsykina
Ur leedingi ad peirra mati, b) ahrifum langvarandi streitu a
sjukdémseinkenni og c) hvada bjargrad peir tileinkudu sér
eftir aféll. Vid framkvaeemd rannséknarinnar var fylgt adferd
Vancouver-skolans i fyrirbserafraedi. Gagna var aflad med atjan
samraedum vid atta manns med iktsyki. Litid var a patttakendur
sem samraedufélaga og medrannsakendur og var tulkun
gagna borin undir pa til ad auka réttmeeti rannséknarinnar.
Helstu nidurstédur voru ad mikil streita vegna likamlegra
eda salreenna afalla var sa ahrifapattur sem flestir téldu ad
hefdi leyst sjukddminn Ur leedingi. Meginpemad i reynslu
samreedufélaga af langvinnri streitu var ad ,sjukdémurinn
blossadi upp“. Nokkrir ytri paettir yttu, ad peirra mati, undir
préun langvarandi streitu, eins og élag i vinnu eda nami,
hjénabandserfidleikar, nidurbriétandi samskiptahattur heil-
brigdisstarfsfolks, skilningsleysi samfélagsins og ahyggjur.
Innri bjargrad a bord vid reidi og pdgn komu lika vid sbgu en
pbau bjargrad geta i upphafi verid ésjalfrad vidbrégd sem gripid
er til en hafa neikveed og nidurbriétandi ahrif ef pau verda
vidvarandi. Meginpemad f tileinkun bjargrada var polgaedi — ,ad
ekki gefast upp” — og bjargrad sem reyndust hafa jakveed ahrif
a polgeedid voru einkum: trd og von, ad leggja reekt vid sjalfan
sig, ad eiga trunadarvin, sjalfspekking, samkennd, listidkun og
skapandi skriftir. Rannséknarnidurstdédur varpa ljdsi a pdrfina
fyrir heildsteeda medferd og samfellu i pjonustu baedi fyrir
iktsjuka og polendur alvarlegra salreenna éafalla.

Meginhugtoék: |ktsyki, alvarlegt salreent afall, langvarandi
streita, bjargrad.

Inngangur

Arid 2000 lagdi Alpjédaheilbrigdisméalastofnunin (World Health
Organization, WHO) pad til ad aratugurinn 2000-2010 yrdi
helgadur beinum og lidum og hvatti til rannsdkna a pvi
svidi | peim tilgangi ad vekja athygli a gigtarsjukdémum og
afleidingum peirra (Lidgren, 2003; World Health Organization,
2000).

A [slandi eru um 2100 konur og 900 Kkarlar greind med bélgu-
og sjalfsnasmisjukdéminn iktsyki (slensk erfdagreining, 2004),
sjukdém sem stundum er kalladur langvinn lidagigt. Iktsyki
greinist oftast vid 20-40 éara aldur i hlutfallinu prjar konur
a moti einum karli. Rannséknir & orsokum iktsyki benda il
pess ad tilhneigingin til ad fa sjukdéminn erfist en ad dpekktir
umhverfispasttir hrindi honum af stad (Grant o.fl., 2001; fslensk
erfdagreining, 2004; Kristjan Steinsson, 2003 og 2004; World
Health Organization, 2000).
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REUMATOID ARTHRITIS, STRESS AND
ATTRIBUTION AFTER TRAUMA

The autoimmune disease Rheumatoid Arthritis (RA) causes
great suffering for many people. The purpose of the study
was to enrich knowledge and increase understanding on
how people suffering from RA understand and experience
what turned on their iliness, how long-term stress impacts
the symptoms of RA as well as their attributional style after
trauma. The methodology of the study was based on the
Vancouver school of doing phenomenology. Data was
collected through 18 dialogues with 8 persons suffering
from RA. Participants were seen as co-researchers and
were consulted about the interpretation of data and
conclusions to increase validity of the study. Findings
revealed that according to the co-researchers extreme
traumatic stress caused by physical or psychological
trauma stimulated or turned on the disease. They felt the
disease was aggravated by stress causing the disease to
‘flare upp’ under great or long-term stress. Some outer
factors that were perceived to cause the development of
long-term stress were e.g. studies-related or work-related
pressure, marital problems, negative communicative
mode of health professionals, lack of understanding from
the environment, and worries. Inner factors included
bottled-up anger and suffering in silence, which can
initially be seen as an attributional style but have long-
term negative effects. A dominating attributional style
among co-researchers was stamina or “not to give up.”
Factors that were perceived to increase stamina were:
faith and hope, self-knowledge and self-development,
true friendship, empathy, expressive arts and creative
writing. The study broadens the understanding of the
need for a holistic view of treatment for people suffering
from RA and serious psychological trauma.

Keywords: Rheumatoid arthritis, serious psychological
trauma, long-term stress, attribution style.
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Fram kemur hja Gardner og Matsen (2002) ad genapatturinn
HLA-DR4, sem talinn er hafa ahrif a tilhneiginguna til ad
fa iktsyki, stjornar einnig starfsemi onaemiskerfisins. |ktsyki
kemur hins vegar ekki fram hja 6llum sem bera genapattinn en
sjukdémurinn virdist koma fram vid truflun i streituhorména-
og Onaemiskerfi likamans sem i kjolfarid fer ad medhoéndla
eigin vefi eins og um adskotahlut sé ad reeda. Frumur
onaemiskerfisins radast a lidpekju, lidbriosk og undirliggjandi
vefi [ lidamotum med peim afleidingum ad lidpekjan bodlgnar
en sjukdoémurinn getur lika haft ahrif & stodvef, védva, sinar
og bandvef (Gardner og Matsen, 2002; [slensk erfdagreining,
2004; Kristjan Steinsson, 2003; Kuhn o.fl., 2006; Walker o.fl.,
1999).

Rannsoéknir i vitundarénaemisfraedi (psychoneuroimmunology)
hafa aukid pekkingu okkar og skilning a samspili streitu og
heilbrigdis. Rannsoknir Glaser og Kiecolt-Glaser (2005) hafa
t.d. synt ad oflugir streituvakar og peer neikveedu tilfinningar,
sem peim fylgja, valda lifedlisfreedilegum breytingum. Vitad
er ad mikil eda langvarandi streita truflar énsemiskerfid
verulega (Kemeny og Gruenewald, 1999). Hun getur valdid
marghattudum breytingum og langvarandi streita getur gert
einstaklinginn vidkveemari fyrir smitsjukdémum (Brosschot
o.fl., 1998). Pad er lika vitad ad su tilfinning, ad fa engu breytt
pegar mikid alag dynur yfir, getur haft ahrif a dnaemiskerfid sem
eru langtum meiri en alagid sjalft segir til um (Pert o.fl., 1998).

Hvort sem alvarleg aféll eru af likamlegum eda andlegum toga
virkja pau streitukerfi likamans en alvarleg sélreen aféll eru hins
vegar pekkt ad pvi ad ymist auka andlegan voxt og proska
félks eda valda andlegu nidurbroti vegna langvarandi streitu
sem skapast af 6fullneegjandi Urvinnslu tilfinninga eftir afallid
(Bonanno og Kaltman, 2001; Calhoun og Tedeschi, 2001;
Geels og Wikstréom, 1999; Neimeyer, 2001; Parkes og Weiss,
1983). Pannig eru til stadar visbendingar um ad 15-20% félks
nai ekki ad vinna a fullneegjandi hatt Ur reynslu sem flokkast til
alvarlegra salraenna éfalla (Bonanno og Kaltman, 2001; Rudolf
R. Adolfsson, 2004) og ad haetta sé & ad andlega nidurbrotinn
einstaklingur proi med sér sjuklegt astand eda gedrdskun &
bord vid afallaréskun sem hrjair um 6% folks (Altemus o.fl.,
2003; Gudfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn Tdmasson, 2001;
Kawamura o.fl., 2001).

Med samspil streitu og iktsyki i huga eru nidurstddur
Kawamura, Kim og Asukai (2001), sem ranns6kudu 1550
japanska idnverkamenn, athyglisverdar. | pessum hépi fundu
visindamennirnir med areidanlegum spurningalistum 12 manns
sem hofdu einkenni um éfallardskun eda héfou adur ordid fyrir
henni. Til samanburdar voru valdir 48 menn Ur hépnum sem
ekki hofdu ordid fyrir afallaréskun. Nidurstédur benda til pess
ad afallaréskun valdi truflun i innkirtla- og énaemiskerfinu og
hafi neikveed langtimaahrif & heilsufar.

Margar megindlegar rannséknir hafa verid gerdar a tengslum
streitu og iktsyki, enengarfyrirbaerafraedilegar rannséknir fundust
a reynslu iktsjukra af samspili streitu og sjukdémseinkenna. Til
ad atta sig a peirri reynslu potti naudsynlegt ad skoda hvada
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bjargrad iktsjukir nota vid alvarleg salreen afoll. Tilgangur
rannsoknarinnar er pvi ad auka skilning & iktsyki, streitu
og bjargradum vid alvarleg salreen aféll, en einnig ad gefa
heildsteeda mynd af peirri mannlegu reynslu ad fa iktsyki og
lifa vid hana. Aukinn skilningur getur gefid visbendingar um
hvar skorinn kreppir ad i pjénustu heilbrigdiskerfisins gagnvart
iktsjukum sem og polendum alvarlegra salraenna éafalla.

Meginhugtdék rannséknarinnar eru fidgur og koma fram i
tilgangi rannsoknarinnar og rannséknarspurningunni. S6kum
pess ad merking orda er ekki eins i hugum folks skilgreinum
vid hugtokin, svo pad fari ekki & milli mala hvad vid eigum vid
i umfjolluninni.

1) Iktsyki (arthritis rheumatoides): Langvinnur bdlgu- og
sjalfsneemisjukddmur sem lysir sér med verkjum, bdlgnum
lidum, preytu, morgunstirdleika, feerniskerdingu og aflégun
lida.

2) Alvarlegt salreent &fall (serious psychological trauma): Er
rakid til yfirpyrmandi atburdar og lifedlisfreedileg ahrif afallsins
geta verid lifshaettuleg. Skyndilegt daudsfall nakomins,
missir barns, natturuhamfarir, ad verda fyrir kynferdislegri
misnotkun sem barn, naudgun, groft einelti, ad verda fyrir
eda vitni ad lifsheettulegum atburdi og stridsatok flokkast
m.a. til alvarlegra sélreenna éfalla.

3) Langvarandi streita (long-term stress): Er af tvennum toga,
a) orsakast af samskiptum sem valda togstreitu til lengri tima
og b) djupstaed streita eda beiskja, stundum émedvitud,
sem byr um sig pegar bjargrad eftir alvarleg salreen afoll
reynast ofullnaegjandi til ad na fyrra jafnveegi.

4) Bjargrad (attribution style): Pau rad sem folk tileinkar sér vid
ad na fétanna a ny eftir alvarlegt salraent afall. Bjargrad félks
og hvernig pad tileinkar sér pau eru had pvi hvernig pad
skilgreinir adsteedurnar sem pad lendir i.

Adferd

Markmid pessarar fyrirbeerafreedilegu rannséknar var ad lysa
vidhorfum og tulka sjénarhorn iktsjukra a fyrirbaerin sem
endurspeglast i spurningunni: ,Getur pu lyst pvi hvad leysti
iktsykina Ur leedingi ad pinu mati, hvada ahrif langvarandi streita
hefur a sjukdémseinkenni og hvada bjargrad pu tileinkadir pér
vid Urvinnslu alvarlegra afalla?“

Vid rannsoéknina var beitt adferd Vancouver-skoélans i
fyrirbeerafraedi sem byggist & télf meginprepum (Sigridur
Halldérsdottir, 2000 og 2003a, sja toflu 1). Helstu rok fyrir ad
velja pa adferd er god reynsla af notkun hennar vié rannsoknir &
mannlegum fyrirbeerum. Adferdinni er aetlad ad dypka skilning
a viofangsefninu og draga upp heildstaeeda mynd af reynslu
patttakenda. Vancouver-skoélinn grundvallast & hringferli sem
stjornast af sj6 vitreenum pattum (sja mynd 1) og farid er
i gegnum pa i Ollum tolf prepunum. Fjoérar sidfreedireglur,
sjélfreedisreglan, skadleysisreglan, velgjordarreglan og réttlestis-
reglan (Sigurdur Kristinsson, 2003), fléttast inn i beitingu
adferdarinnar. | fyrirrdmi var haft ad halda trdnadi gagnvart
patttakendum og ad valda peim ekki skada.
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Ad velja samraedufélaga (val a Urtaki)

Fyrst er ad vera kyrr (&4dur en byrjad er & samraedum)

patttaka i samreedum (gagnasofnun)

Skerpt vitund vardandi ord, gagnagreining hefst

Upphaf greiningar & pemum (ad setja ord a hugmyndir)

Ad éatta sig & heildarmynd reynslu hvers einstaklings

Stadfesting & heildarmynd hvers einstaklings med honum

sjalfum

8. AQ atta sig a heildarmyndinni a fyrirbeerinu sjalfu (megin-
nidurstddur rannsdknarinnar)

9. Ad bera saman nidurstddurnar vid rannséknargdgnin

10. Ad velja rannsékninni heiti sem lysir nidurstédu hennar
i Orstuttu mali (felur i sér tdlkun a nidurstddum rann-
soéknarinnar)

11. Ad sannreyna nidurstédurnar med einhverjum medrann-
sakendum

12. Ad skrifa upp nidurstédur rannséknarinnar.

ARSI SRR

Tafla 1. Tolf meginprep i rannséknarferli Vancouver-skolans i fyrirbaerafreedi
(Sigridur Halldérsdottir, 2003, bls. 251).

Personuvernd var send tilkynning (S253) um fyrirhugada
rannsokn og sott um leyfi til Visindasidanefndar. Pegar pad la
fyrir (VSNb2005050011/03-7) var auglyst eftir patttakendum
& Husavik, Akureyri og i Reykjavik. Oskad var eftir folki med
iktsyki og reynslu af &féllum, notad tilgangsurtak med pad |
huga ad skapa heildarmynd af fyrirbaerafreedilegu pattunum
sem fyrirhugad var ad rannsaka (Kemper o.fl., 2003; Polit o.fl.,
2001). Val a patttakendum er fyrsta prepid i rannséknarferli
Vancouver-skolans. Atta manns gafu kost & sér, sex konur
og tveir karlar sem fengu néfnin: Anna, Asta, Sunna, Unnur,
Gudran, Sara, Poérdur og Gunnar. Medalaldur peirra var 49,6
ar og stadalfravik 10,84. Einn var kominn & eftirlaun, fjorir
voru Oryrkjar og prir sinntu 50-100% starfi. Menntunarstig
var gagnfreedaprof, landsprof, studentsprof, starfsgreinanam,
haskélanam og framhaldsnam i listgreinum. Samraedur féru
fram fra 1. september til 24. ndbvember &rid 2005. Pad voru lidin
meira en fimm ar fra sjukdomsgreiningu hja éllum nema einum
sem haféi greinst einu og halfu ari &dur. A heildina [itid urdu
samskiptin vid patttakendur 18 talsins auk styttri simtala.

Ad vera kyrr
Ad igrunda

Ad sannreyna

Ad koma auga a

Ad rada saman

Ad velja
Ad tulka a

Mynd 1. Sj6 vitreenir meginpeettir i rannsoknarferli Vancouver-skoélans i
fyrirbeerafreedi (Sigridur Halldérsdéttir, 2003, bls. 250).

Adur en til samreedna kom var gerd vytarleg ritleit og skodud

sU pekking sem var til stadar & fyrirbeerum (phenomenon)
rannsoknarinnar. Pjalfun i virkri hlustun, sjélfsskodun og ihyglin,
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semfelstibeitinguhinnasjé vitreenu pattarannséknaradferdarinnar
(sia mynd 1), juku medvitundina um mikilvaegi pess ad halda til
hlés eigin pekkingu, lausnum og vidhorfum i samraedunum (prep
2 i rannsoknarferli Vancouver - skoélans). Samreedur hofust med
pvi ad fara saman i gegnum upplysingatexta sem sampykktur
hafdi verid af Visindasidanefnd og skrifudu patttakendur ad
pvi loknu undir upplyst sampykki. Patttakendur fengu sidan
upplysingabladid til vardveislu. | ljési velgjérdarreglunnar voru
fengnir fjorir fagadilar sem voru tilbunir ad vera trunadarmenn
ef samraedur yllu salreenum eftirkdstum. Patttaka i samraedum
er pridja prepid i rannséknarferli Vancouver-skélans. Fyrstu
samraedur stéou i 1-2 klukkustundir en seinni samraedur og
samskipti voru styttri. Lifshlaup samraedufélaganna kom 6sjélfratt
fram pegar peir féru ad velta fyrir sér rannséknarspurningunni.
[ lifshlaupinu komu fram tilfinningatengdir atburdir og félagsleg
malefni. A medan 4 samraedu stdd var lysing samrasdufélagans
tekin saman | huganum og fhugad: ,Hverju er hin/hann ad
lysa?“ Pegar feeri gafst til var eigin tulkun varpad til baka. Med
pessu endurvarpi og tulkun hoéfst i raun gagnagreining sem
leiddi til skilnings & pvi sem birtist, en pad er einmitt kjarni
fyrirbeerafreedinnar. Samreedurnar voru sidan ritadar ordrétt
a tolvuteekt form. Gagnagreining er fijorda og fimmta prepid i
rannsoknarferlinu. Hlustad var nokkrum sinnum & hvert vidtal
til ad atta sig betur & pydingu t.d. bleebrigdamunar i rédd og
til ad skilja betur merkingu ordanna. Textinn, samtals 129 bls.,
var prentadur Ut og haegri spassia héfo atta cm breid. Textinn
var lesinn nokkrum sinnum yfir til ad atta sig a heildarmyndinni
sem vidmeelendur héfdu af reynslu sinni (prep sex), baedi pvi
sem var sameiginlegt og frabrugdid (Sigridur Halldorsdéttir,
2000). Byrjad var & ad greina textann med pvi ad merkja med
aherslulit pad sem tilheyrdi svari vid rannsdknarspurningunni.
Vid naesta yfirlestur var radid enn frekar i merkingu reynslunnar
og fundin lysandi heiti yfir hana sem sidan voru skrad a spassiu
vid hlid textans. [ sjdtta prepinu reyndi & beitingu 6hlutoundinna
hugsanaferla pegar leitast var vid ad sja hugmyndir myndraent
fyrir sér. Sett var upp hugtakalikan fyrir hvern patttakanda en
bad skapadi akvedna yfirsyn pannig ad unnt var ad atta sig a
meginhugtokum sem lystu best reynslu hvers og eins. Petta
prep er einkennandi fyrir Vancouver-skélann i fyrirbeerafraedi og
einn af meginkostum adferdarinnar. Gagnagreiningin var sidan
borin undir hvern og einn samraedufélaga til ad draga Ur likum
a ad fyrirframgefnar hugmyndir rannsakenda hefdu studlad ad
akvedinni nidurstddu i rannsokninni (prep sjo). Eftir yfirlestur
gafst patttakendum feeri & ad stadfesta ad skilningur veeri
réttur, ad leidrétta misskilning eda rangtulkun og ad koma med
vidbaetur eftir ad hafa hugleitt merkingu orda sinna. Gagnadflun
var ekki heett fyrr en unnt var ad draga upp heildsteeda mynd
af pvi sem til rannsdknar var. Pessi vinna er talin styrkja
traverdugleika eigindlegra rannsékna (Sigurlina Davidsddttir,
2003). Pa var komid ad pvi ad atta sig a heildarmynd fyrirbzera
ut fra rannsoknarspurningunni (prep atta). Pemun, sem fram
komu i hugtakalikbnum, voru flokkud saman og dregin upp
heildarmynd med pvi ad leita ad rauda praedinum i reynslu
samraedufélaganna. Nidurstdédur voru sidan bornar saman
vid rannséknargdgn til ad sja hvort peer samreemdust peim
(brep niu). Pa var rannsokninni valid heiti sem lysir nidurstddu
hennar i drstuttu mali (prep tiu): Iktsyki, streita og bjargrad eftir



afoll: ,Sjukdémurinn er allt 6druvisi en baekurnar segja til um.*
Réttmaeti nidurstadna var styrkt enn frekar med pvi ad bera
heildarmidurstdédur undir tvo samraedufélaga (prep ellefu). Ekki
var gert rad fyrir pvi ad heildarmynd fyrirbeeranna félli alveg
ad peirri mynd sem dregin var upp med hverjum og einum en
pad kom & daginn ad peir pekktu megindrastti lysingarinnar.
Loks voru nidurstddur skradar en peser byggdust a ordum
samraedufélaga i samhengi vid hugtakagreiningu, freedilega
gagnagreiningu og tulkun rannsakenda (prep tolf) (Sigridur
Halldérsdéttir, 2000 og 2003a).

Nidurstodur

Helstu nidurstédur voru ad meirihattar streita vegna
likamlegra eda salreenna afalla var sa éahrifapattur sem flestir
samraedufélagar lystu ad hefdi leyst sjukdéminn Ur leedingi
(sja toflu 2). Meginpemad i frasdgum peirra af samspili streitu
og iktsyki var ad ,sjukddomurinn blossadi upp“ vid langvarandi
streitu. Nokkrir ytri peettir yttu, ad mati samraedufélaga,
undir préun langvarandi streitu, eins og alag i vinnu eda
nami, hjénabandserfidleikar, nidurbridtandi samskiptahattur
heilbrigdisstarfsfolks, skilningsleysi samfélagsins og ahyggjur
(sja mynd 2). Langvinn streita var einnig til stadar hja peim
sem voru omedvitad med innibyrgda reidi og pjaningu i
bégn i farteskinu. Reidi og pogn skarast vid umfjéllunina um
bjargrad vid alvarlegum salreenum aféllum. Pannig var pognin
nokkrum patttakendum naudsynlegt skjol vid alvarleg aféll
og hja sumum virkadi reidin sem drifkraftur til uppbyggilegra
athafna. Meginpemad i tileinkun bjargrada eftir alvarleg sélraen
aféll var polgeedi, ,ad ekki gefast upp“.Bjargrad, sem reyndust
hafa jakveed ahrif & polgaedid, voru tri og von, ad leggja reekt
vid sjalfan sig, ad eiga trunadarvin, sjalfspekking, samkennd,
listidkun og skapandi skrif. Eins og fyrr greinir virkudu reidi og
pdgn i badar attir, styrktu polgaedid i sumum tilvikum en veiktu
pad i 68rum tilvikum (sja mynd 3).

Samspil afalla og upphafs iktsyki

Hja samraedufélogum kom fram ad einkenni iktsyki gerou fyrst
vart vid sig milli tvitugs og sextugs og allar konurnar lystu pvi
ad alvarlegt salreent afall hefdi ad peirra mati, atti patt i ad
leysa sjukddminn Ur leedingi. Sélreenu aféllin voru margvisleg
(sja toflu 2).

Anna sagdi svo fra sinum aféllum: ,Eg upplifi niu daudsféll &
einu og halfu ari ... par af tvd sjalfsvig vina [...] mér finnst alveg
klar tengsl parna a milli og sjukdémsins® (bls. 28). Reynsla
karlanna tveggja tengdist likamlegum veikindum sem valda
mikilli streitu, Gunnar sagdi: ,Mér dettur i hug ad pad geti hafa
verid raudir hundar sem ég veiktist af [...] pbad er eina afallid
sem €ég geri mér grein fyrir ad ég hafi ordid fyrir (p6gn 7 sek.)
petta er min heimatilblna kenning“ (bls. 107). Eftir gullmedferd
vard sjukdémshlé hja honum i 25 ar en sjukdémseinkenni
gerdu aftur vart vid sig i kjdlfar sykingar eftir skurdadgerd: ,Eg
fee haan hita ... petta prjatiu og niu stig og petta (skurdsario)
bdélgnadi 6skaplega mikid og pa byrjar min prautaganga a ny“
(Gunnar, bls. 110).
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1. ALVARLEGT SALR/ANT AFALL
Alvarlegt eignatjon f eldsvoda (Sara, bls. 8).
Daudi nakomins af slysférum og r6d daudsfalla (Anna, bls.
28).*
LBillinn bakkadi a mig“ (Unnur, bls. 83).*
Eignast langveikt og fidlfatlad barn (Asta, bls. 104).
Alvarlegt einelti & vinnustad (Gudrun, bls. 122).*

2. LIKAMLEGT AFALL EPA ALAG
Raudir hundar og sidar syking i kjolfar skurdadgerdar
(Gunnar bls. 107 og 110).
J,Bara kom allt i einu ... nattdruldgmalin [...] kannski
kaefisvefn“ (Pordur, bls. 69 og 74).*

3. ANNABHVORT 1) EBPA 2)
Erfidur skilnadur vid maka, trdar- og menningarmismunur
og/eda svaesin magasyking (Sunna, bls. 35 og 51).

“Attu pad sameiginlegt ad hafa ordid fyrir alvarlegum sélraenum &foll i sesku.

Tafla 2. Lysing samraedufélaga & pvi hvad leysti iktsykina Ur leedingi.

Samspil langvarandi streitu og iktsyki

Samraedufélagar lystu sleemum &hrifum langvarandi streitu
4 sjukddmseinkenni og meginpemad var ad ,sjukdémurinn
blossar upp“ vid slika streitu. Fimm paettir sem orsdkudu
langvarandi streitu ad peirra mati birtust i lysingum peirra (sja
mynd 2).

Alag { vinnu
eda nami

Skilningsleysi
og fordémar
samfélagsins

Hjénabands-
erfidleikar

Nidurbriétandi
samskiptahattur
heilbrigdisstarfsfolks

Mynd 2. Lysing samreedufélaga & samspili streitu og sjukdémseinkenna.

Ahrifapasttirnir héfdu mismikid veegi og skiptust { ytri og
innri ahrifapeetti. Ytri ahrifapeettir, sem yttu undir langvarandi
streitu ad mati samreedufélaga, voru m.a. mikid vinnudlag,
alag vegna frekara nams, ahyggjur, hjénabandserfidleikar,
skilningsleysi maka, fjdlskyldunnar og umhverfisins gagnvart
sjukddmseinkennum &samt nidurbrjétandi samskiptaheetti
heilbrigdisstarfsfolks.

Allir samraedufélagar lystu reynslu af skilningsleysi samfélagsins
gagnvart ,6synilegum sjukdomi®. Lysing Pordar var deemigerd:
L~Samt finnst mér folkid ekkert vera ad skilja petta og pu sérd
ef pu horfir a mig ... petta svo sem sést ekkert & meér” (bls. 61).
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En skilningsleysio gat lika verid i eigin ranni eins og Pordur lysti
einnig: ,Mér finnst ekki alveg vera skilningur hja heimilisfolkinu
... pegar madur er svo preyttur ad madur getur ekki haldid sér
uppi ...“ (bls. 61). Unnur benti einnig &4 ad feerniskerding lokadi
a margt sem adur taldist sjalfsagt: ,Folk er hreinlega ... pad
er ad missa hluta af lifi sinu ... pad er komid med langvinnan
6synilegan og illkynja sjukdém* (bls. 85).

Ad mati samraedufélaga hafdi langvinn streita, sem orsakadist
af togstreitu i samskiptum, afgerandi ahrif & sjukddomseinkenni:
,Petta er eina timabilid sem ég get sagt ad lidagigtin ... andlegt
alag og pessi togstreita hafi farid saman ... sjukdémurinn
blossadi upp [...] parna er ég verstur af sjukdémnum ...“
(Gunnar, bls.117). Pad er umhugsunarvert ad pad sama
gilti um samskipti vid heilbrigdisstarfsmenn. Annar hver
samreedufélagi lysti pvi ad nidurbriétandi, hamlandi eda hlutlaus
samskiptahattur heilbrigdisstarfsmanna orsakadi langvarandi
streitu og versnun sjukdémseinkenna. Sumum peirra leid eins
og ofrjalsu folki i umkomuleysi sinu:
Eg veit hérna ekki hvort er meiri byrdi ad vera med sjikdéminn
eda ad eiga samskipti vid NN [...] mér finnst ég aldrei fa
neitt fra NN &druvisi en ég sé grati neer. Eg hef idulega farid
hagratandi Ut i bil eftir vidtol vido NN og keyrt gratandi heim
[...] Eg get ekki skipt um NN ... ég myndi pa f4 svo mikla
tortryggni ... ég legg ekki i pad (Anna, bls. 30-32).

Vid rannséknina kom fram ad nokkrir samraedufélagar héfdu
ekki unnid Ur tilfinningum samfara alvarlegum aféllum a
uppbyggilegan hatt. Helst var pad ad tilfinning eins og reidi,
sem var lokud nidri med aratuga pdgn um raunverulega lidan,
sem orsakadi langvarandi streitu likt og Gudrdn, sem missti
modur sina & sidara skeidi barnaskélaaldurs, lysti:
Eg er mjdg reid oft vid Gud og ég var mjdg reid vid hann eftir
ad mamma dé (pdgn) [...] en reidin beinist gagnvart mér sjalfri
... 0g peim sem mér pykir veent um (pogn). Reidin fer verst
med mig [...] pad ma segja ad &g hafi allt lifid verid i einhvers
konar Pollyénnuleik ... reid en alltaf ad pdknast 6drum |[...] mig
langar ad finna aftur ... ja ... ég finn ekki lengur til gledi (bdgn)
(bls. 125 og 127).

Tileinkun bjargrada

Polgeedi var raudi pradurinn i reynslu allra samraedufélaga af
tileinkun bjargrada eins og kemur fram i ordum Séru: ,Mér
finnst pad svo mikilveegt ... ad ekki gefast upp* (bls. 85), pegar
han vard fyrir eignatjoni af véldum stérbruna. Bjargradin, sem
samraedufélagarnir tileinkudu sér eftir alvarleg salreen afoll,
ymist styrktu polgeedid eda brutu pad nidur (sja mynd 3).

Trunadarvinir, dagbokarskrif og listskbpun voru bjargrad
nokkurra samraedufélaga:
Eg atti mjdg gédar vinkonur og pessi mal voru 8l raedd [...]
€g var alltaf i sveit, skrifadi dagbaskur ... fyrst var pad bara ...
,,for ad mjdlka“ og svona ... en sidan var pad um tilfinningar
og hvad var ad gerast (Unnur, bls. 78).
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Trdarlegir paettir
0g vonin

Ad leggja raekt vid
sjalfan(n) sig

Listiokun og
skapandi skrif

Mynd 3. Lysing samreedufélaga a bjargradum eftir alvarleg sélraen afoll.

Listsképun var igildi samferdamanns hja helmingi samraedu-
félaga og var til a® mynda bjargrad Onnu: ,En ég verd svo mikid
reid enn pa svo ég verd ad halda afram i listinni ... fee Utras par
...“ (bls. 31). Pad la fyrir flestum ad taka vitreena akvordun og
flétta sarar minningar inn i lifid med uppbyggilegum haetti en
tilfinningin, sem eftir stéd, var dyrmaett einkamal sem erfitt var
ad feera i ord. Asta lysti pessu med eftirfarandi hastti:

Eg hef akvedid ad pad pydir ekki ad vera ad hugsa um pessa
hluti (missir barna i feedingu) svona dags daglega ... en samt,
ja, ég get ekki lyst pvi ... petta er svo sterk tilfinning sem byr
innra med mér ... sem &g a fyrir mig (bls. 102).

Pognin reyndist nokkrum naudsynlegt skjol eftir alvarleg salreen
afoll en pognin vard ad praut par sem erfidar tilfinningar bidu
Urvinnslu, peer fleektust i pdgninni. Mikilvaegast vid Urvinnslu
tilfinninga eftir alvarleg salreen afoll var ad fa vidurkenningu a
[i(daninni med virkri hlustun: ,| raun getur enginn utanadkomandi
skilid astandid nema kannski gigtarsjukrapjalfarar og idjupjalfar.
Peir bjérgudu lifi minu (pdgn) hlustudu & mig“ (Anna, bls. 31).
Ord Onnu endurspegla hvernig samkennd atti patt { ad greida
Ur pungbaerum tilfinningum eftir r6d alvarlegra sélreenna afalla
og sjukddmsgreiningu. Unnur itrekadi petta: ,Eg sagdi vid
leekninn minn fyrir fiorum arum sidan og lika vid manninn minn
ad pad veeri algjort most ad bjéda upp a salfreediadstod eda
ad fa ad tala vid einhvern” (bls. 85).

Reidin hafdi tveer hlidar likt og pdgnin. Hja nokkrum vard

hdan drifkraftur til gédra verka og ruddi farveg til jakveedra

breytinga:
Eg 4sakadi ekki GUS ... nei ... en ég var oft ofbodslega reid ... en
€g las mikid, for i skola, var svo einn vetur i haskola ... ég ékvad
pegar &g atti fatlada barnid mitt og petta allt (missir barna) ... ad
nota timann sem eftir er { eitthvad sem mér finnst skemmitilegt
... hreyfingin og petta hefur hjalpad mér best ad hugsa vel um
sig ... bara pad [...] mér finnst adalatridid ad spyrna & maéti, gera
bad sem ég get sjalf (Asta, bls. 102 og 105).

Trd skipti alla miklu méli eda pad ad finna tilgang i lifinu en
trdin motadist af mismunandi lifsreynslu. Anna fann leid til ad



vinna Ur djupsteedum tilfinningum a bord vid reidi, biturd og
sjalfsasokun. Hun fann satt medal annars med hjéalp gedleeknis
en hun fann lika samkennd  hépi kvenna med sambaerilega
reynslu:
Pegar ég attadi mig & ad ég gat fyrirgefid pa létti af mér pungu
fargi ... afneitunin gekk yfir og pad tok vid sorg sem var miklu
dypri en pessi venjulega (pdgn). Petta kemur fyrir pig eina ...
ekkert rittal ... svo for ég i kvennakirkjuna ... pad er ofsalega
gott ad koma inn i hdp kvenna og vera tekid eins og pu ert ...
pad er mitt haldreipi ... for svo & ndamskeid um fyrirgefninguna
... 0g las baekurnar hennar Audar Eir (Anna, bls. 30).

Umraedur um nidurstédur

Tilurd sjukdémseinkenna

Rannsoéknin varpar ljosi a pad ad med timanum verdur félk med
iktsyki sérfraedingar i sinum sjukdémseinkennum: ,Eg komst
ad pvi ad pessi sjukdomur er allt 6druvisi en baekurnar segja til
um ... par kemur ekki fram hvernig er ad vera med sjukdéminn
og hvernig best er ad haga sér” (bls. 29).

Lysing samraedufélaga bendir til pess ad meirihattar streita,
sem fylgir alvarlegum likamlegum eda séalreenum &féllum,
geti att patt ( ad hrinda iktsyki af stad. Pad er athyglisvert og
verdugt framtidarrannsoknarefni hve tdlkun kvennanna og
karlanna reyndist 6lik og pad er einnig vert ad velta pvi fyrir sér
i lj6si kynjahlutfalls i iktsyki (3 konur & méti 1 karli). | pessari
rannsokn er Urtakid of Iitid til ad fullyrda neitt um kynjamun en
petta veeri athyglisvert ad rannsaka i storri rannsékn en engin
slik rannsékn fannst.

Freedilegt efni og rannséknir stydja pad ad meirihattar streita
geti e.t.v. aukid likurnar a ad fa sjalfsneemisjukdém & bord vid
iktsyki. [ ytarlegri heimildarannsékn Herrmann, Schélmerich
og Straub (2000) a tengslum streitu og iktsyki var pradurinn
rakinn allt aftur til arsins 1880. Sidan voru Utilokadar rannsoknir
sem voru byggdar a litt gagnreyndum adferdum. Nidurstada
peirra var ad helmingslikur veeru & ad tilgatan steedist um ad
meirihattar streita eigi patt i pvi ad leysa einkenni iktsyki ur
leedingi.

Samspil langvarandi streitu og iktsyki

Ollum samrasduféldgum bar saman um samspil langvarandi
streitu og iktsyki, sjukdémurinn ,blossadi upp*“ vid langvarandi
streitu. Fyrirliggjandi megindlegar rannséknir og freedileg
skrif benda einnig til pess ad sjukdémseinkenni iktsyki
versni vid langvarandi streitu (Herrmann o.fl., 2000; Mangelli
o.fl., 2002; Matsen, 2001; Segerstrom og Miller, 2004;
Vanltallie, 2002; Walker o.fl., 1999). Vitundarénaemisfreedilegar
rannsoknir hafa jafnframt synt ad neikveedar tilfinningar geta
haft mdgnud og neikveed ahrif a heilbrigdi, peer geta medal
annars leitt til langtimasykinga og tafid pad ad sar groi.
(Kiecolt-Glaser o.fl., 2002). petta er hins vegar eina rannsoknin
par sem patttakendur tengja versnun sjukdémseinkenna vid
togstreitu sem skapadist m.a. vid nidurbrjétandi samskiptahatt
heilorigdisstarfsfélks. | pessu samhengi er vert ad fhuga
kenningu Sigridar Halldérsddttur (2003b) um ahrif samskipta a
sjuklinga. Undirstada kenningarinnar voru sjo rannséknir sem
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endurspegla audsaeranleika sjuklinga og ad peir skynji akvedna
haettu a ad vera hafnad eda beinlinis verda fyrir hdfnun ef peir
dirfist ad vera 6sammala, hvad pa heldur ad kvarta. Peir sem
hafa vald, t.d. leeknar eda hjukrunarfreedingar, hafa pad i hendi
sér hvort samskiptahattur peirra byggir upp eda brytur nidur
sjalfsmynd félksins sem peir umgangast. Kjarni kenningarinnar
er ad likurnar aukist a ad sjuklingar 6dlist sjalfstraust ef notadur
er stydjandi eda eflandi samskiptahattur pannig ad jafnveegi
riki i samskiptum. Pegar neervera einkennist af virdingu,
umhyggju, godri faglegri pekkingu, sampykki tilfinninga og
skilningi af halfu heilbrigdisstarfsfolks hverfur varnarleysi
sjuklingsins (Sigridur Halldorsdottir, 2003b). Sem betur fer
hafdi annar hver patttakandi jakveeda reynslu af samskiptum
vid heilbrigdisstarfsfolk:

Hvad NN var bara duglegur ad reeda malin og svona ég
var® svona virkari sjuklingur ... ég for svona ad lifa med
sjukdémnum i stad pess ad berjast vid hann. Eg hef fundio
jafnveegi ... pannig gleymi ég pvi miklu meira ad ég er med
gigt (Sunna, bls. 48).

Eflandi samskiptahattur studladi baedi ad breytingu a hugarfari
og hlutverki Sunnu. Sjukddmurinn heetti ad vera adalatridi,
sjuklingshlutverkinu Iétti og vid stjérnartaumunum tok uppréttur
einstaklingur med sjukddémsgreiningu eins og hun lysti pessu.

[ ljési ahrifa langvinnrar streitu er full &staeda fyrir
heilbrigdisstarfsfélk ad huga ad eigin sjalfsvitund og velta
fyrir sér samskiptakenningum og pvi sem kemur fram hja
Goleman (2000) ad framkoma og sjalfsvitund stjornist |
megindrattum af skapferli, tilfinningum og ahugahvét.
Nidurstddur rannséknarinnar gefa til kynna ad einhverjir
heilbrigdisstarfsmenn hafi glutrad nidur heefileikanum til ad
hlusta og syna samkennd. Ord Onnu um ad sjukdémurinn sé
Lallt 6druvisi en baekurnar segja til um“ og ad par komi ,ekki
fram hvernig er ad vera med sjukdéminn og hvernig er best ad
haga sér” (bls. 29) beina sjénum ad pvi ad pad er porf a aukinni
pverfaglegri teymisvinnu og freedslu um hvada pesttir hafa ahrif
a sjukdomseinkennin.

Bjargrad eftir alvarleg salraen aféll

Bjargrad eftir alvarleg salraen aféll voru borin saman vid eignunar-
kenningu (attribution theory) Heiders (1988), sem hann setti
fyrst fram 4ri® 1958. | kenningunni er gert rad fyrir pvi ad pad
sé ménnum edlisleegt ad leitast vid ad skilgreina asteedur fyrir
ahrifum atburda og gefa peim einhverja merkingu. Pad verdur
ekki betur séd en ad tileinkun bjargrada hja samraedufélégum
hafi stjornast m.a. af ymsu sem kenning Heiders dregur fram,
p.e.a.s. skapgerd, adsteedum, fyrri reynslu og eiginleika sem
tengist ahugahvoét og heefni.

Samraeduféldgum bar saman um ad studningur veeri afar
mikilveegur, hvort sem hann var fr& maka, nanum vinum
eda heilbrigdisstarfsménnum. Vitundaréneemisfreedilegar
rannsoknir hafa synt ad studningur virkar eins og héggdeyfir
pbegar streita er annars vegar (Maier og Watkins, 1998) og
tilfinning um mikinn og gédan studning (fra maka, nanum
vinum og fagfélki) eykur verulega virkni drapsfruma, pessara
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lykilfruma 6neemiskerfisins (Levy o.fl., 1990). Drapsfrumur
tengjast m.a. vorn gegn Utbreidslu krabbameinsfruma asamt
pvi ad finna og setja upp vdrn gegn veirum. Paer geta brugdist
gegn moétefnisvokum an pess ad hafa nokkru sinni meett peim
aour (Ader, 2001).

Nokkrir samreedufélagar nefndu mikilveegi pess ad fa ad tala
um pad sem ipyngdi peim og ad einhver veeri til stadar sem
hlustadi vel en sumir notudu listskdpun sem bjargrad. Fraedileg
umfjéllun Péturs Péturssonar (2002) beinir sjonum ad pydingu
listskdpunar fyrir félk en hann bendir & ad liklega sé pad fyrst
og fremst uppeldislegt pjalfunaratridi hvernig folk tjair sig um
reynslu og hugsjonir. Huga purfi ad pvi ad pad hafa ekki allir vilja
eda getu til ad opinbera tilfinningarnar sem bua i undirvitundinni
med ordraedu. Rannsoknir & pvi ad tja tilfinningar sinar benda
til pess ad tilfinningaleg tjaning komi jafnveegi a taugapept-
idavidtakakerfid og hafi leeknandi &hrif. Tilfinningaleg tjaning
hefur einnig jakveed og endurnyjandi salreen ahrif (Bergsma,
1994). Salfreedingurinn James Pennebaker og starfshopur
hans er pekktur fyrir rannsoknir sinar a jakveedum ahrifum
pess ad fa ad segja fra, eda skrifa um pad sem hvilir pungt a
einstaklingnum, & andlega lidan. Nidurstédur rannsdkna hans
og starfshdps hans sidustu tvo aratugi benda til pess ad pessi
einféldu bjargréad beeti andlega lidan, styrki éneemiskerfid og
faekki heimsoknum til laekna (Pennebaker, 1997).

Vert er ad gefa pvi gaum ad fjérir samraedufélagar héfou
jafnframt ordid fyrir alvarlegum sélreenum aféllum i bernsku
(sja toflu 2). Bjargrad peirra vid alvarlegum sélraenum aféllum
sidar a lifsleidinni virtust draga dam af bjargradunum sem peir
tileinkudu sér  eesku. Polgaedi nokkurra peirra var vid pad ad
bresta vegna pagnar og innibyrgdrar aratugareidi sem verkadi
eins og hlekkir & hugarfar peirra. Tilfinningar & bord vid gledi og
tilhlokkun voru horfnar. Um var ad reeda astand sem Sigfinnur
Porleifsson (2001) likir vid sorg i sjalfheldu. Uppeldislegt atridi
,pu att ad standa pig“ kom fram hja 6llum samraedufélogum
og peim potti flestum erfitt ad leita eftir salraeenum studningi
hja nakomnum pegar eigin bjargréd praut. Petta hefur kannski
eitthvad med adlbégunarmynstrid ,pegja, prauka og pola“
ad gera sem Sigrdn Juliusdottir (1997) lysir i nidurstédum
rannsoknar sinnar sem einkenni a islenskum fjélskyldum.

patttakendur lystu pvi ad trd og von og ad finna tilgang i lifinu
skipti miklu mali. Gedleeknirinn Victor E. Frankl, sem lifdi af
dvol i Auschwitz, leggur Ut af ordum pyska heimspekingsins
Nietzsche um ad tilgangsleysi sé kjarni andlegrar pjaningar,
begar hann lysir pvi ad lifsneisti fanga, sem misstu vonina,
kafnadi likt og gerist med logandi ljds pegar surefni prytur
(Frankl, 1996). Hja hugsandi manni, sem hefur heefileika til
ad skoda minningar sinar, er sorg samfara alvarlegu salreenu
afalli sarsaukafull og meira en vidfangsefni sem lykur einhvern
daginn. Sumir patttakendur urdu pess adnjétandi ad finna til
samkenndar og haféi pad styrkjandi ahrif & polgeedi peirra.
Fram kemur hja Kristjani Kristjanssyni (2003) ad samkennd
studlar ad skipulegri medvitadri tjaningu tilfinninga i ordum
eda myndreent. Pad hljomar i samraemi vid pad sem kom i ljos
hja samraeduféldgum. Pad er heaegt ad likja peim, sem nadu
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fétanna & ny eftir alvarleg salreen afoll og styrktust i polgeedinu,
vio eik. Vidbrogd hennar vid miklum stormum eru ad skjota
rétunum dypra nidur { moldina og standa fyrir vikid sterkari &
eftir.

Tillgur ad framtidarrannséknum

Sjonarhornid, sem nidurstddur rannséknarinnar endurspegla,

ytir vonandi undir rannséknir beedi a reynslu af iktsyki og

streitu samfara alvarlegum salreenum aféllum. Helstu tilldgur
ad rannsoOknarefnum eru:

e Gera megindlega rannsokn a hversu hatt hlutfall iktsjukra
hefur ordid fyrir alvarlegum salreenum aféllum fyrir sjikdéms-
greiningu.

e Rannsaka hvort iktsjukir teldu til béta ad breyta nlverandi
grunnpjénustu og pa hvernig.

e Rannsaka patt hjukrunarfreedinga i medferd iktsjukra.

e Bera saman pjonustu vid iktsjuka a landsbyggdinni og a
hoéfudborgarsveedinu.

e Rannsaka lidan maka iktsjukra.

Lokaord

Rannséknin undirstrikar ad mérgu er 6svarad um orsok og
edli iktsyki en sjonarhorn sjuklinganna sjalfra er ad okkar mati
athyglivert. Vidbrégd samfara alvarlegum salreenum aféllum
eru ekki sjukddmur en i ljosi pessarar rannsoknar teljum vid
mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfélk hafi godan grunn til ad meta
porf fyrir sélreenan studning i kjolfar alvarlegra afalla hja folki.

Baedi vid alvarlegt sélreent afall og vid pad ad greinast med
langvinnan sjukdém, sem skerdir feerni, getur félk purft a
adstod ad halda vid ad taka medvitada akvordun um ad finna
farveg sem motast af nyjum tilgangi, merkingu og jafnvel
breyttum lifsstil. | pvi sambandi parf ad beita 6llum radum
til ad fyrirbyggja oparfa likamlega og andlega pjaningu.
Heilbrigdisstarfsmenn verda ad tileinka sér eflandi samskipti og
veita einstaklingsmidada pjénustu. Teymisvinna med &herslu
a freedslu gerir folk démbeert a Urreedi og hveneer porf er
fyrir sérfraedihjalp. Arangur heildstaedrar pjénustu gaeti komid
fram | betri lidan sjuklinga, aukinni samfellu i pjénustunni,
leegri lyfiakostnadi og ad heimsoknir til gigtarsérfreedinga og
gedleekna geetu ordid markvissari. Ad lokum vonum vid ad
bessi rannsokn verdi okkur [slendingum hvatning til ad efla
forvarnir gagnvart peim sem purfa studning og freedslu baedi
vid greiningu langvinnra sjukdéma og eftir alvarleg sélreen
afoll.
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Hofundar pakka patttakendum i rannsokninni fyrir dmetanlegt
framlag. Kristjani Kristjanssyni, professor i heimspeki, og Pétri
Péturssyni, professor i félagsfraedi og kennimannlegri gudfreedi,
pokkum vid keerlega fyrir gagnlega radgjof. Félagi islenskra
hjukrunarfraedinga og Visindasjédi Gigtarfélags [slands eru
feerdar pakkir fyrir veitta styrki til rannsoknarinnar.
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