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REYNSLA KVENNA MED GEDHVORF

Utdrattur

Tilgangur, efnividur og adferdir: Tilgangur pessarar eigind—
legu rannséknar var ad lysa reynslu kvenna med gedhvorf.
Urtakid var paegindaurtak atta kvenna & aldrinum 22 til 65
ara. Tekin voru tvo til prjd, um pad bil klukkustundarléng
halfstdolud, viotdl vid hvern patttakanda yfir allt ad priggja
ara timabil. Gégnin voru pemagreind.

Nidursté6dur: Eftirfarandi pemu voru greind: ,Lifid
i blokkinni“ lidan | orlyndis- og punglyndissveiflum,
,Loksins greind“ — langur addragandi sjukdémsgreiningar,
LAd hafa medvitund“— proun innsaeis i sjukddémsastand,
LHaldreipid“ — protlaus vinna ad halda sér einkennalausum,
LA vera undir smasja“ — fordomar alls stadar, ,Rustir einar”
— samskipti vid fjdlskyldu og ,Ad pusla lifinu saman a ny* —
samskipti vid fagfolk.

Alyktanir: Sjukdémurinn hefur markad djtip spor i lif
patttakenda. Ppratt fyrir ad konurnar hafi ekki litid a
sig sem sjuklinga hofou peer engu ad sidur purft ad
gera umtalsverdar breytingar & daglegu lifi. Breytingarnar
pjénudu peim tilgangi ad koma i veg fyrir ad einkenni keemu
fram & ny og ad takast & vid pau sem upp komu. Samstarf
heilbrigdisstarfsmanna vid félk med gedhvorf og fidlskyldur
peirra parf ad vera markvisst og i samraemi vid dlikar parfir
a breytilegum timabilum veikindanna. Leggja parf aherslu
4 ad horfast i augu vid greiningu, ad baeta lidan i 6rlyndis-
og punglyndissveiflunum, ad greina forbodaeinkenni, ad
stydja vid heilsusamlega lifshastti, ad upplysa adra um
sjukdéminn, ad styrkja sjalfsmynd og sjalfsteedi og vinnu
gegn fordémum.

Lykilord: Eigindleg rannsokn, gedhvorf, konur, hjukrun,
langvinn veikindi.

INNGANGUR

Gedhvorf eru langvinnur gedsjukddmur sem tilheyrir geds-
lagssjukdomum og einkennist af timabilum gedhaeda og
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WOMEN'’S EXPERIENCE OF LIVING WITH A BIPOLAR
DISORDER

The purpose of this qualitative study was to describe the experience
of women with bipolar disorder. A purposive sample of eight
women, 22 to 65 years old, was recruited. Two to three, about one
hour long, semi-structured interviews were conducted with each
participant over three years. Data were analyzed into themes.

The findings illuminate the following themes: “Life in a high-rise” —
experiences in manic and depressive states, “Finally diagnosed” —
long process of getting diagnosis, “Being conscious” — developing
insight into the disease, “The rope” — Continuous work in staying
symptom free, “Under the microscope” — stigma all over, “The
ruins” — relationships with family, and “Puzzling life together” —
interactions with healthcare professionals.

It is concluded that the disease has had deep influences on the
lives of the women. They did not consider themselves as patients,
but did nevertheless make considerable changes in daily life to be
able to prevent symptoms and deal with those that surfaced. Health
professionals need to systematically collaborate with people with
bipolar disorders and their families according to their unique needs
at different stages of the disease. Emphasis needs to be placed on
coming to terms with the diagnosis, to improve symptoms in manic
and depressive states, to recognize early warning signs, to support
healthy life-style, to inform others about the disease, to strengthen
self-image and autonomy, and to eliminate prejudice.
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gedleegda. Gedhvorf flokkast i tvo meginundirflokka, gedhvorf |
og Il (Gelder o.fl., 2005). Peir sem hafa gedhvorf | upplifa timabil
gedhaeda og gedleegda en peir sem hafa gedhvorf Il upplifa
veegari stig gedhaeda (e. hypomania) og timabil gedleegda.
Styrkleiki og lengd timabilanna sem og innbyrdis hlutfall peirra
er einstaklingsbundid. Sumir finna hradar sveiflur og enn adrir
fa blandada mynd sjukddmsins. Megineinkenni gedhaeda
er medal annars aukin athafnasemi, minnkud svefnpdrf og
hvatvisi. Vidkomandi talar og hreyfir sig hradar en venjulega
og hugsanirnar fleeda hratt. Démgreind og innseei getur skerst,
vidkomandi er ofurkatur eda uppstokkur og sjélfsalit eykst og
getur petta leitt til dhasttuhegdunar. | vaegari stigum gedhaedar
ber a svipudum einkennum en & mun veegari stigum og
starfsgeta einstaklingsins vidhelst. Punglyndi einkennist hins
vegar af dapurleika, framtaksleysi, svartsyni og ahugaleysi.
Punglyndir einstaklingar eiga erfitt med ad finna til ansegju og
oft dregur Ur sjalfséliti peirra. Vidkomandi finnur fyrir orkuleysi,
breytingu & matarlyst og svefnpérf (Gelder o.l., 2005).

Geohvorf eru talin dlika algeng hja konum og kérlum og er
aevialgengid a bilinu fra 1,5-2 til allt ad 6%. Fyrsta veikindatimabili®
kemur oftast fram & seinni hluta unglingsara eda snemma
a fullordinsarum. Gedhvorf geta verid flokinn sjukdémur og
erfidur vidureignar og honum fylgja oft adrir sjukdémar af
gedraenum eda vefrasnum toga (Pini o.fl., 2005). Ahrif gedhvarfa
4 daglegt Iif eru margvisleg, ekki sist a lifsanaegju (Srivastava
o.fl., 2010), virkni (Sanchez-Moreno o.fl., 2009) og sjalfsmynd
(Michalak o.fl., 2011) sem og fj6lskyldur (Jonsson o.fl., 2011;
Maskill o.fl., 2010; Tranvag og Kristoffersen, 2008). Michalak
o.fl. (2006) lystu pattum sem hafa ahrif a lifsaneegju folks med
gedhvorf. Fram kom ad reglufesta hafdi mikil ahrif i daglegu
Ilifi, flestum fannst hun jakveed en sumum oheppileg, margir
hofdu porf fyrir sjélfsteedi en jafnframt studning, ymsir fundu
fyrir forddmum og vandkveedum vid ad segja fra veikindum
sinum, breyttri sjalfsmynd og tengslum vid eedri matt. God
tengsl vid sér nakomna og studningur asamt godri gedheilsu var
patttakendum mikilveegast. Gedhvorfin héfdu haft sleem ahrif &
ymislegt 1 lifi einstaklinganna, einkum vardandi menntun, starf,
fiarhag sem og félagsleg og nain tengsl vid adra.

Eitt af fyrstu skrefunum til ad 6dlast betri tok & sjukdémnum
er ad fa rétta sjukdémsgreiningu og na satt vid hana (Jonsson
o.fl. 2008; Russel og Browne, 2005). Greining sjukdomsins
tefst pd oft medal annars vegna flékinnar sjukdémsmyndar
og margpeettra hindrana (Bhugra og Flick, 2005; Bowden,
2001). | rannsékn Berk o.fl. (2007) kom fram ad meirihluti
patttakenda hafdi haft einkenni gedhvarfa ad medaltali i sex
ar adur en peir leitudu sér adstodar. Sex ar til vidbdtar gatu
lidid adur en rétt sjukdomsgreining fékkst. Pessi langi timi
adur en sjukddmsgreining faest getur reynst erfidur og hefur
verid synt fram & ad sjalfsumoénnun og medferdarheldni eykst
eftir ad vidkomandi vidurkennir sjukdéminn. Engu ad sidur
getur afram komid fram timabil afneitunar (Pollack og Aponte,
2001). Eigindleg rannsékn & peirri merkingu, sem félk med
gedhvorf leggur i sjukdéminn, syndi ad um ferli var ad reeda.
Breytilegt gedslag og sjukdémsgreiningar, sem geta reynst
rangar, vandkvaedi einstaklinganna vid ad adgreina sig fra
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sjukdémnum, vantraust gagnvart gedheilbrigdispjonustunni
og sleemar aukaverkanir lyfia, h6fdu mikil ahrif a petta ferli
(Inder o.fl., 2010). Onnur eigindleg rannsékn (Proudfoot o.fl.,
2009) lysti vidfangsefnum einstaklinga sem greinst hofou
med gedhvorf undanfarna tolf manudi. Nidurstdédur syndu ad
aukaverkanir lyfia, opeaegileg einkenni sjukdémsins, vidbrogd
vid greiningu hans, forbodaeinkenni, sjalfsmyndin, &vissa
gagnvart framtidinni og fordémar reyndust helstu vidfangsefnin.

Samantekt 4 rannséknum um salfélagslega virkni folks med
gedhvorf syndi ad 30-60% peirra na ekki fullri atvinnu- eda
félagsvirkni @ milli veikindatimabila (MacQueen o.fl., 2001)
og hefur pad verid skyrt med skorti @ samfellu i starfsferli
peirra, margs konar missi, adferdum peirra til ad bregdast
vid sjukdomseinkennum & vinnustadnum, forddmum og
samskiptavandamalum (Michalak o.fl., 2007).

A sidustu drum hafa rannsakendur beint sjdnum sinum { auknum
meeli ad pvi hvernig einstaklingar med gedhvorf vidhalda heilsu
sinni, annast um sig og koma f veg fyrir ad peim versni. Russel og
Browne (2005) og Murray o.fl. (2011) syndu fram & ad eftirfarandi
atrioi héfou mikla pydingu: Ad medtaka sjukddmsgreininguna,
vera vakandi gagnvart sjukdémseinkennum, freedast um
sjukddminn, greina forbodaeinkenni, gaeta ad svefni og streitu,
gera breytingar a lifnadarhattum, fylgja medferd, nyta studning
og halda gédum tengslum vid adra og loks ad gera asetlanir til
ad vidhalda godri heilsu.

A sdému nétum er rannsékn Mansell o.fl. (2010) en pau leggja
aherslu & lykilpaetti bataferlisins og greindu tveer meginadferdir:
tvibentar adferdir (e. ambivalent) og hjalplegar adferdir. Tvibentar
adferdir voru mikilveegar til ad vidhalda bata en jafnframt h6féu
patttakendur tvibentar tilfinningar til peirra. Ma par nefna
lyfiainntdku, adferdir til ad draga Ur atorku og ad vidurkenna
sjukdéminn. A sama tima téldu patttakendur sig heilbrigda,
peir s6knudu framkvaemdagledinnar i gedhaed, pvi hun gat
reynst vel, og veltu fyrir sér kostum pess ad taka ekki inn lyfin.
Hjalplegar adferdir voru ad hafa skilning & gedhvérfum, breyta
lifsvenjum, medal annars hafa meiri stédugleika, studning og
félagsskap, og taka meiri patt i félagslifi.

Rannsoéknir a reynsluheimi félks med gedhvorf eru fremur stutt
& veg komnar. Fyrirliggjandi rannsoknir syna mikil og djupsteed
ahrif sem oftast kalla & grundvallarbreytingar & daglegum
hattum félks. Reynsla kvenna sérstaklega hefur nanast ekkert
verid rannsOkud pd sérstada peirra med tilliti til medgdngu,
barneigna, tidahrings og tidahvarfa sé ad sjalfségdu ljds
(Curtis, 2005). Skilningur a reynslu folks med gedhvorf af
veikindunum og peirri merkingu, sem pad leggur i pau, er
hjukrunarfreedingum naudsynlegur. Med pvi skapast grunnur til
ad skipuleggja og veita videigandi heilbrigdispjonustu en buast
ma vid ad margir geti langtimum saman verid an verulegra
inngripa fra heilbrigdisstarfsmdénnum. Pad er pvi meginmarkmid
pessarar rannsoknar ad lysa reynslu einstaklinga med gedhvorf
i pbeim tilgangi ad varpa ljosi & pessa sérstoku reynslu og lysa
pvi sem nyst getur til ad baeta hjukrun félks med gedhvérf og
stydja fidlskyldur peirra.

Timarit hjukrunarfreedinga — 2. tbl. 88. arg. 2012

51



52

ADFERDAFRZAEDI

Adferdafraedi rannsoknarinnar er eigindleg fra sjonarhorni
tulkunar, sérstaklega uppbyggingar (e. constructivism) (Denzin
og Lincoln, 2005). Leitast er vid ad lada fram pad sem
patttakendur bera fyrir brjosti og tengist pvi ad lifa med
gedhvarfasjukddmnum. Su merking, sem einstaklingar leggja
i reynslu sina, er margpeett: had fyrri reynslu, menningu,
sidvenjum, atburdum, adsteedum og kringumstaedum. Engin
ein framsetning pekkingar er rétt en sum er meira préud en
onnur. [ pessari rannsékn er reynsla patttakenda af pvi ad lifa
med gedhvarfasjukddmnum dregin fram og endurspeglast hun
i peim sammannlegu pemum sem greind voru.

patttakendur

Urtakid var paegindavalid med eftirfarandi vidmidum: A3 minnsta
kosti prji ar héfou 1i0id fra sjukddmsgreiningu, patttakendur
voru | reglulegri vidhaldsmedferd, hofdu legid a sjukrahusi
vegna sjukdomsins, hofdu innsaei | sjdkddminn, héfou ekki adra
langvinna sjukdéma og voru & aldrinum 22 til 65 ara. Tilviljun
réd pvi ad patttakendur voru allt konur. Enginn karimadur féll ad
vidmidum rannsoknarinnar i upphafi en pa voldust prjar konur |
Urtak sem unni® var med til lokaverkefnis  hjukrunarfreedi (Asa B.
Asgeirsddttir 0.fl., 2001). Sidar var akvedid ad fidlga patttakendum
— eingdngu konum — og leitast vid ad fanga breytingar a reynslu
peirra yfir lengri tima. Endanlegur fioldi patttakenda var atta og
nadi gagnasofnun yfir 5 ara timabil. Hjukrunardeildarstjérar og
sérfreedingar i gedlaekningum adstodudu vid val a patttakendum.
Hjukrunardeildarstjéri hafdi samband vid liklega patttakendur og
fékk munnlegt sampykki peirra fyrir pvi ad rannsakendur meettu
hafa samband vid pa og afhenda kynningarbréf og eydublad fyrir
upplystu sampykki. Enginn hafnadi bodi um patttdku. Undirritun
upplysts sampykkis for fram vid upphaf gagnas6fnunar sem
for fram i Rannsoknastofnun i hjukrunarfreedi og a heimilum
patttakenda. Sidanefnd Landspitalans veitti leyfi fyrir rannsokninni
0g var hun einnig tilkynnt til Persénuverndar.

Alls téku atta konur a aldrinum 22 til 65 ara patt. Fjorar
voru dryrkjar, sex giftar, ein einhleyp og ein fraskilin. Allar
nema ein attu born. Ekki var leitast vid ad fa fram nakveema
undirgreiningu gedhvarfasjukdémsins hja konunum en allar
hofdu peer purft ad leggjast inn & sjukrahus vegna veikinda
sinna og hagreeda lifi sinu af hans véldum.

Gagnaséfnun og gagnagreining

Gagnasofnun folst i tveimur til premur halfstédludum vidtdlum
vid hvern patttakanda, alls 20 vidtdlum vid atta konur og toku
pau 30-60 minutur. Megindhersla var 16gd & ad lada fram
lysingar patttakenda a ahrifum sjukdémsins & daglegt Iif, ferli
veikindanna sem og arangursrikar leidir til ad takast a vid pau
(Helga Jonsdottir, 2003; Kvale, 1996). Upphafsspurningin
var: ,Ma ég bidja pig ad lysa reynslu pinni af pvi ad vera
med gedhvorf?“ Adrar spurningar vordudu almenn ahrif
sjukdémsins a lif kvennanna, daglega idju, samskipti vid
fidlskylduna og samstarfsfélk, atvinnu, einkenni sjukdémsins
og Urreedi til ad koma i veg fyrir og takast a vid einkenni og
samskipti vid heilbrigdisstarfsmenn. patttakendur voru bednir
ad Utskyra nénar og dypka frasdguna. | 68ru vidtali var dhersla
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16gd & ad stadfesta skilning & pvi sem fram hafdi komid og i
pvi pridja ad beeta vid framkomnar lysingar & lidan og ahrifum
sjukddms (Kvale, 1996).

Viotdlin voru hljodritud og vélritud ordrétt og gdgnin sidan
margoft lesin med opnum huga. Setningar, ord og atburdir,
sem voru endurtekin, voru dregin saman i pemu (Kvale, 1996).
Eftir frumgreiningu med pessum heetti voru gbégnin borin undir
patttakendur i 66ru vidtali og pannig fékkst stadfesting a
tulkun rannsakenda (Sandelowski, 1986). Sama adferd var
viohofd | pridja vidtali. Fyrstu fiorir héfundarnir toku vidtdlin en
rannsoknarhdpurinn vann sameiginlega ad gagnagreiningunni
og styrkir pad réttmaeti rannsdknarinnar (Nieswiadomy, 1998).

Sidferdileg alitamal

Sérstok sidferdileg dlitamal geta tengst eigindlegum
rannséknum & foélki sem glimir vid gedsjukdém par sem
umraeduefnid getur verid naergdngult, égnad pvi og komid
Ur jafnveegi og pannig hugsanlega valdid skada (Usher og
Holmes, 1997). Ad pessum atridum var sérstaklega geett |
upphafi hvers vidtals og hugad ad pvi hvort vidkomandi veeri
tilbuinn til ad reeda reynslu sina. | lok vidtals var lagt mat &
hvort vidtalid hefdi reynst patttakendum erfitt. Peim var auk
bess gerd grein fyrir pvi ad peim beeri ekki skylda til ad svara
fleiri spurningum i vidtalinu en peir sjalfir kysu og geetu heett
patttoku hvenaer sem veeri an nokkurra eftirmala.

NIDURSTOBUR

Reynsla patttakenda endurspeglast | eftirfarandi pemum sem
skarast ad einhverju leyti innbyrdis:

L,Lifid i blokkinni“ — lidan i érlyndis- og punglyndissveiflum
,Loksins greind“ — langur addragandi sjukdémsgreiningar

»Ad hafa medvitund“— préoun innseeis i sjukddomsastand
,Haldreipid“ — protlaus vinna ad halda sér einkennalausum
»AD vera undir smasja“ — forddmar alls stadar

»Rustir einar” — samskipti vid fjdlskyldu

»Ad pusla lifinu saman a ny“ — samskipti vid fagfélk.

,Lifid i blokkinni“ - lidan i érlyndis- og punglyndis-
sveiflum

Verulegar sveiflur milli andsteedu pdlanna érlyndis og punglyndis
komu fram hja konunum. Timabil 6rlyndis einkenndust af aukinni
orku og vellidan sem sidan snérist upp i andhverfu sina pegar
akvednu stigi var nad. Punglyndi einkenndist af mikilli vanlidan
sem lysti sér i vonleysi, tdmleika, litlu sjalfsdliti, eirdarleysi,
ormdgnun og einangrun. Punglyndid var ekki eftirséknarvert
astand olikt vellidan i drlyndinu. Lidaninni var likt vid hahysi:

bad er eins og sjukddmurinn minn sé blokk, eda ég skilgreini
mig eins og €g bui i heilli blokk, ad mitt andlega svid sé
blokkin. Hun er med kjallara, fyrstu, adra, pridju og fiorou
haed og svo er ris, toppurinn. ... Pegar madur byrjar ad fara
upp  maniu pa lidur manni & timabili nokkud vel. Madur getur
einhvern veginn allt. ... Eg var stundum ofvirk bannig ad ég
vaknadi kannski & ndttunni og for ad gera eitthvad ... skipta a
steersta bléminu minu & eldhusgaolfinu.



Homluleysi 6rlyndisins var aberandi. bPad fol i sér missi a
tengslum vid raunveruleikann, petta var eins konar ¢rédsastand
sem kom medal annars fram i auknum fjaratlatum, éabyrgri
kynlifshegdun, afengisneyslu og dreglusdmu liferni.

Eg for [ kaupmaniu pé. ... Eg atti enga peninga, ég hringdi
nidur [ banka og spurdi hvort ég geeti fengid yfirdrattarheimild
og gat fengid pad. ... Madur var bara svo frakkur .... Ef manni
datt eitthvad i hug pa bara gerdi madur pad. ... Personuleikinn
breyttist lika mjég mikid. Eg vard 6r, 68 dr einu [ annad, taladi
vid marga, byrjadi ad reykja og svefninn minnkadi mjég mikid.
Eg bordadi mjog éreglulega, gleymdi ad borda, for ad hreyfa
mig miklu meira ... Eg djammadi & kvéidin en meetti alltaf |
skdlann um morguninn bannig ad i rauninni svaf ég ekki neitt.
... Eg var komin med rosalegan kinnalit og alveg sedislegan
varalit. Pa var ég svo ykt ad mala mig. ... Pdttist lida miklu
betur heldur en mér leid.

Ad pvi kom fyrr eda sidar ad lidanin i 6rlyndinu vard sleem og
sidan tok vid vidkveemni og audseeranleiki:

Svo fer pad ut [ pad ad ef einhver gagnryndi eitthvad, ekki
alvarlega, til deemis sagadi: ,,bu aettir ekki ad kaupa petta, pu parft
ad passa peninginn,“ pa for madur i mjég mikla vérn, for jafnvel
ad grata, [andlegur] sarsaukapréskuldur leekkar mjég mikio.

Lendingin gat ordid mjog vond:

Svo datt ég nidur i bunglyndi og mér fannst pad miklu verra.
Meér fannst rosalega djupt punglyndi, eins og ég for i nokkrum
sinnum, vont. Ad fara ekki & feetur i heila viku, halfan manud
eda eitthvad og vera bara rumliggjandi og geta ekki sofid eda
neitt. Mér fannst pad miklu, miklu, miklu erfidara og vanlidanin
var miklu meiri heldur en i maniunni ... pa hringdi ég ekkert og
gerdi ekkert. Eg hringdi ekki einu sinni [ folkid mitt eda neitt. Eg
ansadi ekki simanum, €g ansadi ekki dyrabjéllunni, lokadi bara
& allt ... Eg vildi bara vera alveg i fridi ... Vanlidanin var svo
mikil ad ég gat ekki hugsad mér ad fara Ut og vera innan um
annad folk, lata adra sja mig og sja adra og bara ... kleeda mig
upp og fara ut og ... og fara i bio. Pad var mér bara ofvida.
Eg gat ekki farid ut [ bud.

Gedsveiflurnar voru arstidabundnar hja flestum kvennanna.
Jolin voru deemigert timabil 6rlyndis: ,Pa fer petta ad verda
svona miklu skarpara, oktéber, névember, desember uppi og
januar, febrdar ... byrjun mars nidur og svo aftur upp, pad var
svo gott ad lida vel ... og svo a milli ... alls konar sveiflur.”

,Loksins greind” — langur addragandi sjukdoms-
greiningar

Langur timi leid hja konunum fra upphafi veikinda par til ad
sjukdémsgreiningu kom. Greiningin markadi djup spor ymist
vegna léttis vid ad fa stadfestingu & dvenjulegri hegdun og
lidan eda vegna trega yfir ad vera med gedsjukdom. Med
sjukdémsgreiningu kom loks i ljés vid hvad konurnar glimdu.
Greiningin vard hvatning fyrir paer til ad verda medvitadri um
hegdun sina og opnadi leid fyrir fjdlskylduna til ad vera peim
innan handar og veita videigandi studning.

Ritrynd fraedigrein

SCIENTIFIC PAPER

Eg vard ekki reid ... ég var eiginlega i rauninni bara fegin ...
b4 vissi ég loksins hvad ég var ad dila vid. Eg var ekki bara
klikkud, petta veeri bara svona og ekkert vid pessu ad gera
... Eg gat loksins sé3 og folkid mitt lika, madurinn minn og
mamma foru ad geta sparkad i rassinn & mér ... Pannig ad
pad ad vera greind ... mér finnst pad miklu betra.

,A0 hafa medvitund“ — prdun innsais i sjukdomsastand
Innseei | sjukdéminn var undirstada pess ad lida vel en |
timans ras hafdi pad tekid miklum breytingum pvi vid hverja
sveiflu urdu konurnar betur medvitadar um edli sjukdémsins
og hvernig tilfinningalegt astand og adstaedur i umhverfinu
héfdu ahrif & hann. Einnig héfdu konurnar aflad sér upplysinga
um sjukdominn og hvernig meetti hamla gegn einkennum
med lestri, samskiptum vid fagfélk og vid adra sem haldnir
eru sjukdémnum. Med aukinni medvitund og innsaei leitudu
konurnar sér fyrr og markvissar hjalpar.

Madur verdur alltaf ad hafa medvitund, ... pad er rosalega
audvelt ad loka augunum fyrir fyrstu einkennum pannig
ad pad er ofsalega gott ad vita svona [um varnir gegn
sjukdémseinkennum]. ... Eg var buin ad vera i prja, fidra
manudi med mikla medvitund, buin ad vera ad spa, pba hringdi
ég sjalf i maniu um néttina, i leekni. ... Eg svaf ekkert og var
farin ad sjé ofsjénir og eitthvad. ... Eg for ekki i afneitun ... ég
bara gat ekki flogid og petta var dpeegilegt.

Eftirfarandi tilvitnun lysir hvernig nakomnir aettingjar proska
med sér heefni og hafa varann & sér:

Madur verdur bara ad setja ramma utan um sig. [Laeknirinn]
segir ad heegt sé ad setja ramma utan mann og bu hleypur
ekkert | gegnum hann nema ad félk taki eftir pvi. ... Eg er med
gddan bakhjarl, madurinn minn er ad verda meira medvitadur.
Hann var ekkert svo inni [ pbessu, fyrir honum var betta edlilegt,
konan hans var bara &r. ... Pannig ad nu treysti g honum
alveg til pess ad taka utan um mig og gera pad sem parf. ...
En petta er audvitad eitthvad sem kemur med timanum, pessi
skilningur. ... Pad er einhver vidvérunarbjalla sem fer i gang
begar ég geri eitthvad visst. En hin [mamma] vill ekki segja
meér hvad pad er vegna pess ad pa get ég farid ad reyna ad
spila inn & pad og lata hana ekki finna pad eda sja pad.

,Haldreipid“ - protlaus vinna ad halda sér
einkennalausum

Konurnar 16gdu sig fram um ad halda einkennum i lagmarki,
ad vera | jafnveegi. Pad gerdu paer med pvi ad taka lyf og
einnig ad auka pau & vidkveemum timabilum. Einnig nyttu peer
sér samtalsmedferd vid fagfolk, stundudu sldkun, hreyfingu,
salgaeslu, raektudu trdna og reeddu vid vini og fjdlskyldu.

Eg fer alltaf strax til laeknis eda hringi  laekninn minn ef ég
finn eitthvad dedlilega mikio, ef ég reed ekki vid mina lyfiagjéf
eda adsteedurnar. ... Ef madur feer einhverjar sveiflur pa parf
madur ad slaka & og kupla sig adeins ut ur vissum hlutum,
ekki vera ad gera of mikid.

Aukaverkanirvorufyrirferdarmiklar, sérstaklegapyngdaraukning,
handskijalfti, porsti og minnisskerding, pé mismiklar veeru.
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Eg treysti mer ekki til ad fara [i veislu] 6l skjalfandi og titrandi.
... Eg finn alveg hvernig félk horfir & mig. ... Eg var &l i bjug
framan. Eg er 25 kiléum pyngri en ég er vén ad vera, fékk svo
mikinn bjag af littum og sidan vard pad bara ad spiki ... Meér
lidur alveg rosalega illa yfir pvi.

Ad finna videigandi lyfiategund og skammtasteerd var ekki

sidur stort og timafrekt vidfangsefni.

Eg fer parna & mjég sefiandi lyf og breytist mjég hratt, & einum
til tveimur manudum. Eg fér ekki nidur i punglyndi parna ...
en ég breyttist likamlega, fitnadi mjég mikid, for ad borda
rosalega mikid, vard flét og ahugalaus. bPad var flatneskja
yfir mér, i andlitinu & mér og i hreyfingum. Eg missti dhuga
a pvi sem ég hafdi haft ahuga a adur, en mér leid ekki illa.
[Videigandi medferd fannst ad lokum:] Litium er fyrirbyggjandi
og fyrir mig eins og ad taka vitamin. Ekkert mal.

Hollir lifnadarhaettir voru mikilvaegt haldreipi fyrir konurnar og
félust medal annars | pvi ad tryggja svefn og hvild og ad hafa
hemil 4 streitu og alagi: ,Eg reyni ad slaka & ef mér finnst ég
vera stressud og eins ef mér finnst ég eitthvad doépur eda
eitthvad, ég reyni pa ad ... ég nota simann til deemis mikid
sem félagsskap.” Truarlif, fyrirbeenir og salgeesluvidtél hjalpudu

sumum konunum.

Konurnar kvadu studning fra nanustu vandamdnnum vera
veigamikinn 1id i pvi ad takast & vid veikindin. Hann veitti adhald
og eftirlit pegar breytingar a gedslagi gerdu vart vid sig og

virkadi eins og ,net“ eda ,rammi“ utan um peer.

A0 vera undir smasja“ — fordémar alls stadar

Konurnar fundu til forddma vids vegar, medal annars hja
vinnuveitendum, samstarfsfolki, vinum og kunningjum og ekki sist
hja peim sjalfum. Vegna fordéma i samfélaginu veltu peer fyrir sér
hvada upplysingar aetti ad gefa vinnuveitendum og samstarfsfolki:
LStyrkir petta stddu mina eda veikir? Pessu parf madur ad paela

svolitid vel i pvi pad eru forddmar alls stadar.”

Eg get alveg talad um bennan sjiikdém vid folk, fidlskylduna og
vini ... en ég vil ekki ad allir viti ad ég hafi verid inni & geddeild.
... Eg vil ekki l4ta skipa mér i flokk einhverra gedsjuklinga. ...
Eg hafdi alltaf verid med alla bessa fordéma, ég fer ekki til
neinna gedleekna. ... begar ég for svo inn & bradamattdku |
fyrsta skiptid, pu veist, stoltid sko. Eg man meira ad segja ad
begar €g var ad labba upp stigann, pba bara hrundi ég, brotnadi
saman. Skrefin voru svo erfid, ég var svo mikid ad vidurkenna
ad pad veeri eitthvad ad.

Rustir einar” — samskipti vid fjblskyldu

Samskipti vid fidlskyldu urdu gjarna ,rustir einar a veikinda-
timabilum og seerindi og dlag innan fjdlskyldunnar aberandi.
Pegar konunum leid betur reyndu peer ad basta fyrir gjordir sinar.

Vid erum buin ad brenna svo margar bryr ad baki okkar. ... Pad
tekur alveg rosalega langan tima pangad til ad madur stendur
uppréttur. ... betta er eins og ad koma Ut ur husi begar pad er
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buinn ad vera fellibylur og standa bara og segja: ,Eg sé ekki ad
pad sé neitt ad hérna, “ og husid er i rust. ... Pad eru bara rdstir
einar, samskiptin i kringum mig. ... Fyrst var pad audvitad bara
€g og madurinn minn, og svo for ég ad feera Ut kviarnar ... €g er
buin ad vera ad plastra og pléstra og plstra dti um allt. ... Eg
held ad flestir séu sammala mér med pad ef madur litur alveg
raunseett & pad, ad madur er buinn ad saera alveg fullt af folki,

eda sjukdomurinn er kannski buinn ad gera pad.
Bornin foru ekki varhluta af vandanum.

Eg missti einhvern veginn af peim [bérnunum minum] parna og
aldrei buin ad né peim aftur alveg til min. ... Eg held ad petta
hafi verid alveg hreedileg upplifun fyrir hana [ddttur mina], alveg
hreedileg! Vera pbarna med mémmu sinni sem var liggjandi uppi
frimi eda uppddpud og ekkert heimilisiif, stundum eldadi ég og
stundum ekki ... stundum la ég bara i riminu dégunum saman.

»A0 pusla lifinu saman a ny“ — samskipti vid fagfolk

Innlagnir & geddeild voru éhjakvaemilegir atburdir en vid innlégn var
Iifi® i molum likt og splundrad pusluspil og tilgangur legunnar ad
pusla pvi saman a ny. Til pess purfti adstod heilbrigdisstarfsfolks
0g pa potti konunum mikilveegt ad finna umhyggju og hvatningu
hjukrunarfreedinga og starfsfélks. Fyrir kom ad peer fundu fyrir
afskiptaleysi sem leiddi til pess ad peim fannst deildin vera eins
0g geymslustadur:

beir sitjia inni & vakt og kjafta & medan veika folkid labbar |
hringi og er ad reyna pusla saman pessum 5000 pusluspilum
sem eru parna. ... [Hjukrunarfraedingurinn] gaf sér ekki tima til
ad utskyra hvad var a seydi, hvorki fyrir mér né folkinu minu.
Hann var i tvaer mindtur ad tala vid manninn minn, hann purfti
miklu, mikiu meira. ... Eg hefdi viljad f4 meira ad vita eda bara
fa upplysingar ... Upplysingafleedid er ekki ndgu gott. ... Pad
parf ad vera meira um vidtdl.

Umhyggija, hlyja, studningur, hvatning og ad einhver Iéti sér
annt um heilsu kvennanna var meira aberandi i reynslu peirra:

Ef pad var einhver uti { horni eda kom fram og leid illa, svifu
[hjukrunarfraedingarnir] & hann ... foru ad spila vid okkur, voru
/ félagsskap vid okkur. ... Eg upplifdi mig mikid meira heima,
mikid 6ruggari ... pad veeri fylgst med meér, ég fengi einhvern
tilverurétt. Eg veeri ekki bara sjuklingur nimer, Kiikk.

Konunum potti gott pegar medferd var akvedin og henni
framfylgt i samradi vid peer: ,Tiltekinn leeknir hentar mjég vel
fyrir mig, ég fee ad hafa minar skodanir, fee ad segja: Mér finnst,
mig langar. Eg fékk meira ad segja ad reyna ad vera lyfjalaus
0g uppgbtva sjalf ad ég geeti pad ekki.”

Greidur adgangur ad medferdaradilum pegar a reyndi var
sérstaklega mikilveegur pegar hrikti i puslinu.

Eg hef haft ofsalegan studning af géngudeild ... ég hef alltaf
getad komid par ... og po svo [hjukrunarfreedingurinnj, sem
€q var alltaf hja, hafi ekki verid vid pa hefur bara einhver annar



hjukrunarfreedingur talad vid mig og nad i leekni ef beim hefur
fundist porf & pvi.

UMRADUR

Geodhvarfasjukdomurinn  hafdi greinileg og djdpsteed ahrif
a lif patttakenda og margvislega drauma og veentingar um
framtidina. Konurnar purftu jafnframt ad leggja hart ad sér vid
ad halda einkennum | skefium. | pessa rannsékn voru valdir
patttakendur sem hofdu sjukddm sem nokkud gott jafnveegi
var a. Engu ad sidur héfdu konurnar buid vid alvarleg veikindi.
Pannig einkenndi mikil vanlidan punglyndid sem konurnar
héfdu margoft reynt, sem og 6rlyndid sem byrjadi gjarna med
vellidan og umbreyttist i andhverfu sina pegar 6rlyndissveiflur
nadu hamarki. Langur addragandi var ad sjukdémsgreiningu
en greiningin skipti konurnar sképum pvi pa hofu peer fyrir
alvéru ad takast & vid sjukdéminn og 6d8ludust smam saman
pekkingu og innszei sem & sér hlidstaedu i 6drum rannsoknum
(Mansell o.fl., 2010; Russell og Browne, 2005). Patttakendur
lystu svipudum adferdum til ad draga Ur eda halda sér
einkennalausum og fram hefur komid annars stadar (Murray
o.fl., 2011; Russell og Browne, 2005). Pegar byrjunareinkenni
orlyndis eda punglyndis gera vart vid sig breyta konurnar
lyflaskdbmmtum og leita adstodar i heilbrigdiskerfinu (Russell
og Browne, 2005). | rannsékn Goossens o.fl. (2010) kom
fram ad sumir gatu greint visbendingar um ad ofleeti veeru |
uppsiglingu med breytingu a atorku, svefni og félagslegri virkni
annars vegar og hins vegar i breytingum a hugsun, gedslagi,
atorku, félagslegri virkni og svefni pegar punglyndi gerdi vart
vid sig. Slika arvekni matti einnig greina medal patttakendanna
{ pessari rannsokn. Arvekni medal félks med gedhvorf hefur
verid tengd gerd adgerdaraastiunar par sem fram kemur hvad
skuli taka til bragds ef vibkomandi einstaklingur eda fjolskylda
greinir forbodaeinkenni (Perry o.fl., 1999). | pessari rannsékn
|6gdu konurnar aherslu @ naudsyn pess ad fjdlskyldan teeki
til sinna rada pegar hdn greindi fyrstu einkenni versnunar hja
peim en fram hefur komid ad makar taka pad hlutverk gjarna
ad sér (van der Voort o.fl., 2009).

Mikil vanlidan tengdist aukaverkunum gedlyfianna og skertri
sjalfsmynd og lystu konurnar pvi hvernig lakara utlit og lidan
hafdi ahrif a sjalfstraust peirra. Pratt fyrir petta héldu konurnar
afram notkun gedlyfjanna. Fram hefur komid ad folk, sem
ekki fylgir lyflamedferd, hefur fengid sleemar aukaverkanir af
peim og telur ad regluleg lyfjainntaka geti haft skadleg ahrif i
framtidinni (Clatworthy o.fl., 2007). Slikt kom ekki fram i pessari
rannsokn og gaeti skyrt, medal annars, hversu miklum tékum
konurnar héfdu ndd a einkennum sjukdémsins.

Likt og i 6drum rannséknum beittu konurnar ymsum &8rum
leidum en lyfiainntdku til ad lifa farseellega med sjukddmnum
(Jonsson o.fl.,, 2008; Mansell o.fl., 2010; Murray o.fl.,
2011; Russell og Browne, 2005). Ma par nefna ad draga
Ur atvinnupatttoku og félagslifi, stunda likamsreekt og adra
sjalfsraekt, sofa reglulega og fordast areiti sem hugsanlega geetu
truflad nastursvefninn auk pess ad seekja radgjof og studning hja
fagfélki og studningshopum. Pessu til vidbdtar 16gdu konurnar
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aherslu & heilsusamlegt mataraedi, enga eda takmarkada
afengis- og kaffidrykkju, hreyfingu, samvistir med sinum nanustu
asamt pvi ad halda voku sinni gagnvart einkennum.

Gedsjukddmurinn hafdi haft vidteek ahrif a fjdlskyldutengsl
kvennanna baedi til géds og til hins verra eins og einnig kom
fram hja Maskill o.fl. (2010). A veikindatimabilum liktu konurnar
samskiptum vid fjdlskyldur sinar vid rustir einar. Paer lystu
sektarkennd vegna homlulausrar hegdunar en vegna hennar
urdu peer fyrir reidi og uppgjof fra fidlskyldunni. Eftir & syndu
konurnar pessum vidbroégdum fidlskyldunnar skilning par sem
peim fannst pau edlileg midad vid pad sem a undan hafdi
gengid. Fjolskyldan var nanasti studningsadili kvennanna
og tok virkan patt i ad hafa hemil a sjukddmnum (Jénsson
o.fl., 2011; Maskill o.fl, 2010; Tranvdg og Kristoffersen,
2008; van der Voort o.fl., 2009). Hja folki med gedhvorf er
sterkt tengslanet, einkum vid fjélskyldu, eitt meginatridi pess
ad lifa farseellega med sjukdémnum (Mansell o.fl., 2010).
Pessi stadreynd endurspeglast i vaxandi aherslu & samvinnu
heilbrigdisstarfsmanna vid fjdlskyldur, ekki einungis til ad
efla velferd peirra sem bera sjukdéminn heldur einnig velferd
fidlskyldnanna (Sanchez-Moreno o.fl., 2009).

Vegna forddoma i samfélaginu veltu konurnar véngum yfir
pvi hvernig og hve itarlega peer asttu ad reeda veikindi sin a
vinnustad og vid vini og vandamenn. Patttakendur i rannsékn
Michalak o.fl. (2006) liktu veikindunum vid hreedilegt leyndarmal
vegna peirra forddma sem peir téldu sig verda fyrir. Auk pess
fundu konurnar fyrir eigin forddmum sem paer purftu ad takast
a vio likt og Michalak og félagar (2011) skyra fra.

Innlagnir & geddeild voru oéhjakveemilegar. Vid innldgn var lif
kvennanna i molum likt og splundrad pusluspil og tilgangur
legunnar medal annars ad pusla lifinu saman & ny. Arangursrik
adstod folst i hlyju og umhyggju starfsfolks og frumkveedi
pess ad samskiptum. Porf fyrir skilning starfsfdlks, vidtdl og
margvislegar upplysingar fyrir konurnar sjalfar og fjdlskyldur
peirra voru naudsynlegar likt og vidar hefur komid fram
(Tranvag og Kristoffersen, 2008). Jafnframt skipti pa®d konurnar
miklu mali ad skodanir peirra veeru virtar og samrad haft vid
paer um medferd (Maxwell, 2010).

LOKAORD

Pessi rannsokn lysir reynslu kvenna sem hofdu Odlast gott
innsaei i veikindi sin, bjuggu ekki vid adra langvinna sjukdéma
og hofdu fundid sér arangursrikar leidir til ad takast & vid
gedhvorfin. Mikilveegt er ad rannsaka frekar ekki einungis
reynslu kvenna heldur einnig karla med tilliti til hugsanlegs
kynbundins munar & reynslunni. Gedhvorf geta verid flokinn
og erfidur langvinnur sjukddmur sem gerir krofur til pess ad
einstaklingarnir og fjdlskyldur peirra haldi vdku sinni til ad
sporna gegn pvi ad einkenni komi aftur fram asamt pvi ad takast
a vid pau sem lata & sér kreela. Sjukddmurinn hafdi kallad fram
grundvallarbreytingar a daglegu lifi sem og fijdlskyldutengslum,
atvinnupatttoku og samfélagslegri virkni. Engu ad sidur litu
patttakendur ekki a sig sem sjuklinga. Peir efldu eigid heilsufar
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medal annars med pvi ad leita sér studnings hja ndkomnum og
hja heilbrigdisstarfsménnum.

Samstarf heilbrigdisstarfsmanna vid folk med gedhvorf og
fidlskyldur peirra parf ad vera markvisst og i samraemi vid Slikar
parfir a breytilegum timabilum veikindanna. Horfast parf i augu
vid greiningu, baeta lidan i érlyndis- og punglyndissveiflunum,
baeta pekkingu & forbodaeinkennum, stydja vid heilsusamlega
lifsheetti, upplysa adra um sjukdéminn, styrkja sjalfsmynd og
sjalfstaedi og vinna gegn fordémum.

Pakkir

Hofundar pakka patttakendum i rannsdkn pessari fyrir ad deila
reynslu sinni med rannsakendum & opinn og einlaegan hatt.
Hjukrunardeildastjorum a géngudeild 31E vid Hringbraut og
geddeild 28 i Hatuni, asamt vidkomandi gedleeknum, eru feerdar
kaerar pakkir fyrir ad adstoda vid val a patttakendum i pessa
rannsokn. Héfundar pakka einnig Karenu Onnu Szevarsdéttur
Michelsen hjukrunarfreedingi fyrir studning hennar vid verkefnid
en hun gerdi freedilega Uttekt & gedhvorfum og reynslu kvenna
i lokaverkefni til BS-gradu i hjukrunarfraedideild Hi.
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