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Utdrattur

pessi MA rannsékn greinir frd nidurstodum eigindlegar rannséknar @ mati fagfdlks a
ahrifum atroskunar og mati peirra & medferdarformi atroskunarteymis Landspitala
Haskdlasjukrahuss. [ ritsmidinni verdur fjallad um einkenni atréskunarsjukdéma, ahrifa
beirra & einstaklinginn og nanasta umhverfi hans og hvernig starfsemi

atroskunarteymisins er hattad.

Tilgangur rannsoknarinnar félst i pvi ad kanna upplifun og mat fagfélks @ ahrifum
atroskunar og pad sem gerist pegar sjukdomurinn kemur upp. P4 baedi ahrif a
einstaklinginn sjalfan sem glimir vid sjukddéminn sem og astvini hans. Jafnframt var

tilgangurinn ad fa innsyn i starfsemi medferdarteymisins.

Gagnasofnunin for fram med opnum vidtolum par sem studst var vid vidtalsvisi. bemu
og mynstur voru greind ur vidtélunum. Nidurstédur benda til ad greina megi fjogur
megin pemu sem eru dhrif dtroskunar, dstvinir med | medferd, styrkur
dtréskunarteymisins og annmarkar d medferdarurreedum teymisins. Svo voru

undirpemu lika greind.

Lykilhugtok: atréskunarsjukdémar, medferd, atroskunarteymi, ahrif atroskunar,

fiolskyldan, grundvdéllud kenning.



Abstract

This MA study discusses the findings of a qualitative research, on the evaluation of
professionals in a team with eating disorders on effects of eating disorders and their
evaluations on the programme of this team at Landspitali University Hospital. In this
writing there is a cover of the symptoms of eating disorders, effects of eating disorders

on the individual and his beloved and about the programme of the eating disorder team.

The purpose of this research was to examine the experience and evaluations of
professionals on the effects of eating disorders and what happens when the disorders
starts. Both the effects on the individual who deals with the disorder and his beloved.
The idea is also to get an insight in the teams programme. The purpose was also to get

an understanding on the how eating disorder team works with the patients.

The data collection was an open interview where an interview guide was used. Themes
and patterns were analyzed from the interviews. The findings suggest four major
themes; the effects of eating disorders, beloved are included in the therapy, the strength
of the teamwork and the insufficiency of the treatmentform from the team. Sub-themes

were also divided.

Keywords: eating disorders, therapy, eating disorder team, effects of eating disorders,

family, grounded therory.



Formali

Pessi ritsmid Mat fagfdlks & dhrifum dtréskunar @ einstaklinga og dstvini peirra er
lokaritgerd i meistaranami til starfsréttinda i félagsradgjof vid Haskola islands. Vaegi
hennar er 30 einingar. Hugmyndin ad pessari rannsékn kviknadi vegna dhuga mins &
gedsjukdémum og fjdlskylduvinnu. Eftir fund med Helgu bérdarddttur félagsradgjafa i
atroskunarteymi Landspitalans i februar 2011, par sem reaett var um starfsemi teymisins,
akvad ég ad skoda malefnid betur. Rannséknarhugmyndin og rannsdknaradferdin
motudust ad fullu i byrjun september sama ar eftir fund med Sigurveigu H.

Sigurdardéttur og Helgu bérdardottur.

Eg pakka 6llum peim sem adstodudu mig vid gerd rannsdknarinnar, an vidmaelenda
minna hefdi rannsoknin aldrei ordid ad veruleika. Langar mig ad pakka peim sem lasu
yfir ritgerdina og komu med abendingar um hana, Sondru Jénasdéttur, Gigju Ester
Sigurbjornsdéttur og Arngrimi Geirssyni. Sérstaklega vil ég pakka unnusta minum
Hermanni Pali Traustasyni fyrir mikla hvatningu, stuéning og polinmaedi og fyrir g6d rad
medan unnid var ad rannsékninni. Jafnframt pakka ég allri fjolskyldu minni og vinum
fyrir gédan studning og hvatningu. Eg vil pakka Sigurveigu H. Sigurdardéttur
leidbeinanda fyrir yfirlestur og abendingar og pakka ég Helgu bérdarddttur

adstodarleidbeinanda fyrir yfirlestur, dbendingar og g0 rad.
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1 Inngangur

[ nGtima samfélagi hefur mikil breyting att sér stad i tidni atraskana og offitu. Pad ma
rekja til aukinnar velmegunar en ad sama skapi er hvarvetna prystingur & ad vera
grannur og i akvednu formi. betta hefur farid 6fgana a milli sidustu aratugi og ymsar
mytur og ranghugmyndir hafa komid fram um ,rétta” hreyfingu, ,,seskilegt” atlit og hvad
felst i pvi ad vera ,heilbrigdur”. Rannsékn um haskdlanema syndi fram a ad af 1280
patttakendum voru 15% studenta sem féllu undir tilvisunarvidmidum logugraedgi
(bulimiu) og 6% féllu undir tilvisunarviomid megrunararattu (drive for thinnes).
Studentar sem voru med laga likamsimynd voru 25,8% og voru konur med toluvert
haetta hlutfall i peim flokki en karlar. Sidustu prja manudi hofdu 9,1% studenta kastad
upp til ad stjorna pyngd sinni. Rumlega helmingur patttakenda hreyfdi sig med
byngdartap ad markmidi. Nidurstédurnar bentu til ad pd nokkur hluti haskélanema er
6anaegdur med likama sinn og stundar atréskunarhegdanir (Ingibjorg Asta Claessen og
Sigrun Jensdéttir, 2010). | annarri rannsékn par sem rannsakadur var aldurinn fra 18-79
ara med tilliti til anaegju med pyngd. Kom par i ljos ad um helmingur kvenna a aldrinum
18-35 ara voru ésattar vid pyngd sina. Af korlum a aldursbilinu 18-35 voru 22-43% peirra
dsattir vid pyngd sina (Erna Matthiasddttir, 2007). Fjoldi tilvisana til atréskunarteymis
Landspitala hefur verid nokkur svipadur fra ari til ars, eda um 83-103 tilfelli. Af pessum
fjolda eru um 10-15% sjuklinga sem greinast med lystarstol og 40-50% med lotugraedgi.
Adrir greinast med o6daemigerdar atraskanir (Gudlaug Porsteinsdottir, 2010). Mikil
64naegja med pyngd virdist hrja unglinga sem og fullordna & fslandi. | rannsékn bérdisar
Runarsdéttur par sem rannsakad voru atroskunareinkenni 13-24 ara islenskra kvenna
kemur fram ad um 20% urtaksins hafa kastad upp til ad stjorna pyngd sinni. Um 12%
patttakendanna so6gdust hafa att vid atroskun ad strida ad pvi marki ad han hefdi
talsvert alvarleg ahrif & lif peirra og skerti lifsgeedi og starfshaefni peirra i samfélaginu.
Um 20% urtaksins uppfylltu 6ll skilyrdi pess ad purfa frekari athugunar vid vardandi
hugsanlega atroskun af einhverju tagi. Athyglisvert var ad sjad ad yfir tveir pridju
kvennanna voru 6anzegdar med likama sinn, par af 20% sem sogdust vera mjog

6anaegdar med lika sinn (Asrun Eva Hardardoéttir og bordis Rinarsdéttir, 2007).



Ef midad er vid tolur fra Englandi og Hollandi er talid ad 15 til 20 ny tilfelli lystarstols og
helmingi fleiri tilfelli af lotugraedgi settu ad greinast @ hverju ari 4 heilsugaeslustodvum
hér & landi. Fyrir utan pessar tolur eru o6tal margir sem uppfylla ekki pessi
greiningarskilmerki og flokkast pvi undir ,vaegari” atroskun eda édaemigerda atroskun
(Sigurlaug Maria Jénsddttir og Gudlaug borsteinsddttir, 2006). bad er fjoldi astvina sem
eru ad baki hvers einstaklings sem glimir vid atroskunarsjukdém, a hverjum tima.
Umraeda hefur verid um pad ad pegar einn medlimur fjolskyldunnar glimir vid
gedsjukdém kemur oft upp vanlidan hja allri fjolskyldunni. Til atskyringar ma likja
fiolskyldunni vid 6réa, ef einn fer Ur jafnveegi ad pa hristist allur éréinn. Oedlilegt
matarraedi, megrunardratta, ofpjalfun og fullkomnunardratta hja einstaklingnum hefur
ekki einungis ahrif & hann sjalfan, heldur ndnasta umhverfi lika (Sigurlaug Maria
Jénsdottir og Gudlaug borsteinsdottir, 2006; Sadock og Sadock, 2007). Hér & landi er
starfandi atroskunarteymi fagfélks 4 Landspitala Haskdlasjukrahusi, sem er pverfaglegt
teymi og hefur starfad sidan 1. febriar 2006. Teymid heyrir undir ferli- og
bradapjonustu gedsvids og starfar baedi 4 dagdeild og gongudeild. Teymid tekur & mati
tilvisunum frd fagfélki par sem einstaklingar eru 18 ara og eldri. Barna- og
unglingageddeild (Bugl) vid Dalbraut sinnir bérnum yngri en 18 ara (Landspitali, e.d.a).
Atraskanir eru algengastar hja ungum konum, en pé finnast einnig karlmenn, bérn og
félk @ midjum aldri sem préa med sér pennan sjukdém. Atroskun er mjog alvarlegur
sjukdédmur sem getur dregid folk til dauda. Sjuklingar skammast sin og pora ekki ad
raeda sjukdédminn og borid hefur a8 forddmum gagnvart peim sem glima vid atroskun.
Jafnframt virdast pvi midur vera forddmar rikjandi gagnvart morgum o6drum
gedsjukdémum. beir sem glima vid atroskun eru oft ad glima vid adrar raskanir lika og

bvi parf medferd ad taka tillit til allra patta.

i pessari rannsdkn eru tekin eigindleg vidtol (e. qualitative methodology) vid fagfélk
atroskunarteymisins @ Hvitabandi. Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna upplifun og
mat fagfélks & ahrifum atroskunar. Badi a einstaklinginn sjalfan sem glimir vid
sjukdéminn og astvini hans. Jafnframt er tilgangurinn ad kanna mat peirra a
medferdarformi teymisins, hvernig medferdarform aetti ad vera i bodi fyrir einstakling

med atréskun. Leitast verdur vid ad skoda ahrif pess ad hafa astvini med i medferdinni



og i bataferlinu. Med vidtalsvisi er leitast vid ad fa fram sjonarhorn fagfélksins a ahrifum

atroskunar.

[ rannsékninni er leitad svara vid eftirfarandi rannséknarspurningum: Hvert
er mat fagfélks & dhrifum atréskunar 4 einstaklinga og astvini peirra? Hvert

er mat fagfélks 4 medferdarformi atréskunarteymis Landspitalans?

petta malefni hefur verid litillega rannsakad hér a landi en ekki hefur verid gerd
sambaerileg rannsékn adur par sem tekin eru vidtol vid fagfélk. Rannséknin mun auka
vid pekkingu a sjéonarhorni fagfélks a ahrifum atréskunar a einstaklinginn og astvini hans.
Hdn mun jafnframt syna hvada medferdarform zetti ad vera i bodi fyrir einstakling med
atroskun. Nidurstodur munu einnig varpa ljési @ ahrif pess ad hafa astvini med i medferd.
Vonast er til ad annad fagfdlk geti nytt sér nidurstodur rannsdknarinnar i starfi med
einstaklingum sem glima vid adra gedsjukdéma og fjdlskyldum peirra.

Ritsmidin skiptist i sex kafla. Fyrsti kafli er inngangur par sem rannséknarspurningar eru
kynntar. Annar kafli er fraedilegi kafli ritgerdarinnar og er par fjallad um
atroskunarsjukdéma, ahrifa atréskunar a einstaklinga og astvini peirra, um starfsemi og
hugmyndafraedi atréskunarteymisins og um nalganir i medferd vid atréskun. | pridja
kafla er rannséknin sjalf kynnt og adferd hennar. | fjérda kaflanum er gerd grein fyrir
nidurstédunum. | fimmta kafla eru umraedur um nidurstédurnar og i sjdtta og sidasta

kaflanum eru tillégur um frekari rannsoéknir.



2 Fraodileg umfjollun

2.1 Atréskunarsjukdémar

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir helstu greiningartaekjum og skilgreiningum 4
atroskunarsjukdémum. Fjallad er um einkenni peirra dsamt afleidingum. Tekid er
stuttlega saman yfirlit yfir paer hlidarraskanir sem geta fylgt atréskunarsjukdémum. I lok
kaflans er fjallad um ahrif atréskunar a astvini einstaklingsins sem glimir vié sjukdéminn

og um mikilvaegi pess ad taka fjolskylduna med i medferdarferlid.

2.1.1 Greiningartaekin ICD-10 og DSM

Greiningartaeki fyrir gedsjukdéma greina gedsjukdéma hvern fra 68rum svo haegt sé ad
medhondla sjukdéminn & drangursrikan hatt. Jafnframt audvelda greiningartaekin
fagfélki i heilbrigdisstéttum ad hafa somu hugtdkin og sama ordafor6ann um sému
hlutina. Pau greiningartaeki sem eru hvad mikilveegust eru Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM) og International Statistical Classification of Diseases
(ICD). DSM er greiningartaeki sem notad er i Bandarikjunum (Sadock og Sadock, 2007).
ICD-10 er alpjodleg sjukddmsgreiningarskra Alpjodaheilbrigdismalastofnunar sameinudu
bjédanna (World Health Organization, e.d.). ICD er alpjodlegt greiningarteeki fyrir oll
almenn farsottafraedi og er notad i laeknisfraedilegum tilgangi. betta greiningartaeki
inniheldur greiningu a heilsufarsdstandi margra hépa og med pvi er haegt ad hafa yfirlit
yfir tidni og Utbreidslu sjukdéma og onnur heilsufarsvandamal i tengslum vid eiginleika
og adstaedur sem hafa ahrif a einstaklinginn. Pa er att vid tryggingar, nytingu audlinda,
adstaedur og viomidunarreglur (World Health Organization, e.d.). Studst er vid ICD kerfid
i heilbrigdiskerfinu & Islandi vid flokkun & sjukdémum. Pé pykir pad éhentugt i vinnu
med atroskunarsjukdéma, pvi flestir spurningalistar og greiningarvidtol fyrir atraskanir
eru honnud ut frda DSM kerfinu sem er greiningarkerfi ameriska gedlaeknafélagsins

(Sigurlaug Maria Jonsdottir og Gudlaug borsteinsdottir, 2006).

2.2 Atraskanir, skilgreiningar og einkenni
Atroskun er alvarlegur gedsjukddmur sem hrjéir fyrst og fremst ungar konur og getur
haft afdrifarik ahrif & lif peirra og fjdlskyldur peirra. Atréskun skiptist i nokkra

undirflokka en pad sem peir eiga sameiginlegt er afbrigdilegt mataradi, brenglud



likamsimynd og megrunararatta. Sémuleidis veldur sjukddémurinn oft likamlegum og
andlegum einkennum sem geta leitt til dauda. bpeim fylgja oft gedraenar hlidarraskanir
sem taka parf tillit til vid medferd. Atrdskun er pvi langvinnur sjukdémur (Sigurlaug
Maria Jénsdottir og Gudlaug borsteinsddttir, 2006). Hér verdur gerd grein fyrir flokkum
atraskana samkvaemt ICD-10 kerfinu. Atréskun skiptist i tvo meginflokka, en peir eru:
lystarstol (F50.0) (e. anorexia nervosa), lotugraedgi (F50.2) (e. bulimia nervosa) og svo er
bridji flokkurinn dskilgreind atréskun (F50.9) (e. eating disorder, unspecified) (World
Health Organization, 1992).

2.2.1 Lystarstol (anorexia nervosa)

Lystarstol einkennist af pvi ad einstaklingar fordast ad borda mat. Samkvamt ICD-10

flokkunarkerfinu er maelikvardi a lystarstoli eftirfarandi atridi:

1. bad verdur pyngdartap, og hja bornum skortur & pyngdaraukningu, sem leidir til
bess ad likamspyngd er ad minnsta kosti 15% laegri en pad sem talid er edlilegt
eda viomid midad vid aldur og haed. BMI (Body Mass Index) pyngarstudullinn er
17.5 eda laegri.

2. byngdartapid er ad gerast viljandi med pvi ad fordast feedu sem pykir fitandi.
A.m.k. eitt af fleiri eftirfarandi er framkveemt: framkoélludé uppkost eda adra
losunarhegdun, éhoéflegar likamsaefingar og notkun @ hungurbaelandi lyfjum.

3. Sjalfsalitid litur ad pvi ad einstaklingnum finnst hann vera of pungur og sjuklegur
Otti er vid ad fitna sem veldur pvi ad viokomandi heldur pyngdinni i lagmarki.

4. Vidamikil roskun @ hormdnastarfsemi og innkirtlatruflun sem veldur pvi ad konur
missa Ur tidir og hja kérlum minnkud kynhvot og kyngeta. (Undantekning er
begar konur eru 4 getnadarvarnarpillu og tidir verda vegna toku a peim).

5. Sjukdémurinn fellur ekki undir vidmidun A og B (sja ndnar i naesta kafla) vardandi

lotugreedgi (World Health Organization, 1992).

Odamigert lystarstol (F50.1) (atypical anorexia nervosa) er roskun par sem ekki eru 6ll
skilyrdi fyrir lystarstol uppfyllt. Til ad mynda ef ekki er til stadar tidastopp eda marktaekt
byngdartap, en hins vegar er til stadar 6nnur typisk einkenni lystarstols eins og 6tti vid

ad pyngjast/fitna og hegdun sem midar ad pvi ad léttast. Pessa greiningu ma ekki setja
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ef til stadar er likamlegur sjukdémur sem veldur pyngdartapi (World Health

Organization, 1992).

Orsakir lystarstols eru samspil erfda og umhverfis. Pad er einstaklingsbundié hvada ytri
pbaettir hrinda sjukdomnum af stad. Til ad mynda ma nefna afoll innan fjolskyldu, einelti,
daudsfoll eda veikindi. Hja flestum byrjar lystarstol i kjolfar megrunar par sem
markmidid er ad losna vid nokkur kilo en leidir til prahyggju (Sigurlaug Maria Jénsdottir
og Gudlaug borsteinsdottir, 2006). Lystarstol er mun algengara hja konum en kérlum og
venjulega hefur sjukddmurinn farid af stad 4 unglingsarunum (Sadock og Sadock, 2007).
Karlar eru einungis fimm til tiu présent sjuklinga, en akvednir hépar karla eru pé i meiri
ahzettu en pad eru ipréottamenn, par sem 16gd er ahersla a netta likama s.s. fimleikar,
ballett, fyrirseetur og samkynhneigdir. Nidurstodur rannsékna syna ad ddanartidni
sjuklinga er milli 4,4 til 14,9 présent, annadhvort af voldum likamlegra afleidinga
lystarstols eda vegna sjalfsvigs. Danartidni vegna lystarstols er med pvi haesta sem gerist
hja ungum konum sem glima vid gedsjukdéma. Danartidnin er talin vera mun haerri
vegna vanskraningar og vegna pess hve sjukdémurinn er vanmetinn (Sigurlaug Maria

Jénsdottir og Gudlaug borsteinsdéttir, 2006).

2.2.2 Lotugraedgi (bulimia nervosa)

Lotugraedgi einkennist af pvi ad einstaklingar taka datkost og stunda svo
hreinsunarhegdun pess a milli. Samkvaemt ICD-10 flokkunarkerfinu er maelikvardi 3

lotugraedgi eftirfarandi atridi:

1. ltrekud atvik atkasta (a.m.k. tvisvar i viku & priggja manada timabili) par sem
mikid af mat er innbyrt & stuttum tima.

2. Einkennist af sto6ugum hugsunum um mat og mikil l6ngun (irresistible craving)
og pra til pess ad borda. Atkastatimabil par sem mikid magn feedu er bordad 4
stuttum tima.

3. Vidkomandi reynir ad vega upp a moéti ,fitandi ahrifum matarins” med pvi ad
nota eina eda fleiri af eftirfarandi atridum.

- Framkallar uppkost viljandi.
- Losa likamann viljandi med haegdarlyf, hreinsunarhegdun.

- Endurtekin timabil par sem vidkomandi sveltir sig.
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- Notkun lyfja t.d. sem minnka matarlyst, skjaldkirtilslyf eda bjuglyf. begar
lotugraedgi greinist hja sykursjukum geta peir akvedid ad vanraekja notkun
insulins.

4. Vidkomandi metur sjalfan sig of feitan og mjog mikill 6tti vid ad vera feitur, og
sjuklingur setur sér akvedin pyngdarvidmid sem er langt undir edlilegri kjorpyngd

(World Health Organization, 1992).

Odaemigerd lotugraedgi (F50.3) (atypical bulimia nervosa) er réskun par sem ekki oll
greiningarskilmerki eru uppfyllt en sjukddmsmyndin er nokkud einkennandi fyrir
lotugreedgi. Til deemis gera verid endurtekin atkost og misnoktun a haegdalyfjum an
marktaekra breytinga a pyngd eda pad vantar sjuklega prahyggju vardandi likama og utlit
(World Health Organization, 1992).

Framvinda og batahorfur lotugredi er -einstaklingsbundin. Sjukdémurinn hefur
tilhneigingu til ad vera praldtur og horfur eru sleemar hja einstaklingum sem fa ekki
medferd. Lotugraedgi byrjar oftast 4 unglingsdrum og naer hamarki vid 16 til 18 ara aldur.
Algengt er ad unglingar séu uppteknir af holdafari og utliti. Tidnitolur benda til pess ad
lotugreedgi sé algengari en lystarstol og virdist tidnin hafa aukist a undanférnum
aratugum. Talid er ad lotugreedgi sé vanskrad i danarmeinaskram og danartidnin geti
verid haerri eins og hja sjuklingum sem glima vid lystarstol (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og

Gudlaug borsteinsdadttir, 2006).

2.2.3 Oskilgreind atréskun (eating disorder, unspecified)

Atréskun ekki nanar skilgreind er notad pegar 6nnur vidmid eiga ekki vid. bessi tegund
atroskunar tengist lystarstoli og lotugraedgi en uppfyllir ekki 6ll greiningarvidmid peirra.
pessum flokki tilheyra til deemis sjukdédmar par sem félk tekur atkoést en hegdar sé ekki
likt og sjuklingar med lotugraedgi. | peim tilvikum eru sjuklingar ekki uppteknir af
likamsimynd og pyngd (World Health Organization, 1992).

Flestir peirra sem leita sér adstodar fa pessa greiningu. bessir sjuklingar geta verid jafn
veikir og einstaklingar sem uppfylla skilyrdin fyrir lystarstoli eda lotugraedgi en fa oft
minni athygli og sidur medferd. Heetta er 4 ad pessi hdépur verdi utundan i
heilbrigdiskerfinu par sem einkenni peirra eru ekki tekin négu alvarlega (Sigurlaug Maria

Jonsdéttir og Gudlaug borsteinsddttir, 2006).
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2.3 Hlidarraskanir atraskana

begar einstaklingar glima vid atréskun koma oft adrar gedraenar hlidarraskanir upp og
eru peer algengar. Stundum trufla paer einkennamyndina og hindra par af leidandi
arangur i medferd. Helstu hlidarraskanir atraskana eru lyndisraskanir, kvidaraskanir,
persénuleikaraskanir og fiknisjikddmar. Sjuklingar eiga oft & tidum i erfidleikum med
félagslega virkni, eru med lagt sjalfsdlit og misnota vimuefni (Sigurlaug Maria Jonsdéttir
og Gudlaug borsteinsddttir, 2006; Alexander og Grange 2010). Hér & eftir verdur sagt

stuttlega fra hverri roskun fyrir sig.

Lyndisraskanir: bunglyndi er algengasti fylgikvilli atraskana og hafa rannséknir synt fram
a punglyndi hja allt ad 80% lystarstols- og lotugraedgissjuklinga sem leita medferdar. Til
ad mynda eru pessir einstaklingar oft med gedhvorf typu Il, eru ,fjdlhvatvis” (e. multi-
impulive bulimia), med jadarpersénuleikaroskun, dyndi eda vidvarandi depurd. Algengt
er ad pessir einstaklingar stundi mikla vimuefnanotkun, sjalfskadandi hegdun og geri

tilraunir til sjalfsvigs, séu med stelsyki og stundi fremur éabyrgt kynlif.

Kvi@araskanir: Tidni kvidaraskana er mun haerri hja lystarstols- og lotugraedgisjuklingum
en 6drum hopum. Samkvaemt rannsékn Kayes, Buliks, Thorntons, Barbarichs, og
Masters (2004), kemur fram ad allt ad tveir pridju peirra sem glima vid atroskun
greindust med eina eda fleiri kvidaroskun einhvern timann a lifsleidinni. Algengustu
raskanir eru arattu- og prahyggjuroskun, félagsfaelni, sérteek falni og almenn
kvidaréskun. Ardttu- og prahyggjurdskun sést oft hja einstaklingum med langvinn

veikindi. bad er talid ad kvidaraskanir séu stundum einn orsakapattur i préun atraskana.

Personuleikaraskanir: bzer eru algengar hja peim sem glima vid atroskun og gera
batahorfur almennt verri (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug borsteinsdéttir, 2006).
Allsherjargreining & 28 rannséknum fra arinum 1983 til 1998 syndi fram a ad tidni
persénuleikaraskana hja peim sem glima vid atroskun er 58% a moti 28% i
viodmidunarhép (Rosenvinge, Martinussen og Ostensen, 2000). Sjuklingar med
lotugreedgi eru oftar med klasa B persoénuleikaraskanir (andfélagslega-, jadar-, gedhrifa-
og sjalfsdyrkunarpersénuleikaréskun) en tidni & klasa C persénuleikardoskun (kvida-,
haedis-, arattu- og prahyggjupersonuleikaroskun) er svipud hja lystarstols- og

lotugreedgisjuklingum. Einstaklingur med badi atroskun og persoénuleikaréskun parf a
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langtimamedferd ad halda par sem tekist er & vid persénugerd og vidvarandi

samskiptavanda, auk einkenna atréskunarinnar.

Fiknisjukdomar: Tengsl atraskana vid fiknisjukdéma eru vel pekkt. Medal peirra sem
leita i vimuefnamedferd hefur tidni atraskana hja konum verid a bilinu 24% til 35%.
Algengustu vimuefnin sem eru misnotud eru alkéhol, kannabis og amfetamin. Svo virdist
vera ad allt ad helmingur sjuklinga sem leita medferdar vegna atroskunar eigi vid
afengis- eda vimuefnavanda ad strida. Hja um pridjungi peirra byrjadi fiknisjdkdomurinn
a undan atroskuninni. Einstaklingar sem glima vid atraskanir misnota oft haegdalyf,
megrunarlyf, pvagreesislyf og fleira til pyngdarstjérnunar og telst pad vera
hreinsunarhegdun. Onnur efni sem eru oft misnotud eru kaffi, gosdrykkir og nikétin
(Sigurlaug Maria Jonsdottir og Gudlaug borsteinsdéttir, 2006). Pad er pvi ljost ad

medferd verdur ad taka tillit til pessara patta.

2.4 Ahrif atréoskunar

i pessum kafla verdur fjallad um pad sem gerist pegar einstaklingar glima vid atroskun.
Skiptast pessi ahrif i likamlegar afleidingar, salreenar afleidingar og afleidingar & hugsun og

hegdun einstaklingsins. Jafnframt eru ahrif Gt a vid og pa einna helst & astvini vibkomandi.

2.4.1 Likamlegar afleidingar

Ymis einkenni atroskunar geta verid lifsheettuleg og koma morg peirra fram sem
likamleg einkenni. Hja einstaklingum sem glima vid lystarstol verdur gifurlegt
byngdartap. Pad eina sem skiptir mali er ad sja vigtina hrapa. Manneskjan upplifir mikla
vellidan vid ad sja ad huan léttist og verdur fljétt had peirri vellidunartilfinningu. bessi
gifurlega saluvima sem pyngdartapinu fylgir & svo patt i pvi ad viéhalda atréskuninni.
Einstaklingar sem glima vid lystarstol eru oft med haegan og éreglulegan hjartslatt vegna
langvarandi sveltis. Likaminn byrjar ad naerast a vodvum par sem enginn naering berst
inn i likamann. Beinpynning er algengt vandamal. Einstaklingar med lystarstol fa oft
harvoxt um allan likamann. Jafnframt er lagur blédprystingur er algengur hja peim sem
glima vid lystarstol en har blédprystingur er algengur hja peim sem glima vié lotugraedgi

og atkastardskun. (Asrin Eva Hardardéttir og Pérdis Runarsdéttir, 2007).

Einstaklingar sem glima vid lotugraedgi eru yfirleitt i kjorpyngd, 6likt peim sem glima vid

lystarstol, og eiga pvi oft audvelt med ad fela veikindi sin par sem holdafar peirra er
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oftast edlilegt. En oft fa peir sjukdéma i munnholi, tbnnum og i meltingafaerum vegna
stodugra uppkasta og misnotkunar a haegda- og vatnslosandi lyfjum. Algeng einkenni hja
bessum hépi er til deemis bjugur vegna roskunar & vokva- og saltbldskap, hudvandamal
og blaedingatruflanir (Sigurlaug Maria Jonsdéttir og Gudlaug borsteinsdéttir, 2006).
Einstaklingar med lotugraegdi pjast oft af naeringarskorti og siendurtekin uppkost geta
leitt til vitaminskorts, jarnskorts og nyrnarbilunar. Tannskemmdir og glerungurinn eydist.
Uppkost valda slit 4 vélinda, auk blaedinga i maga og pérmum og vokvasofnun a likama.
Jafnframt getur ordid mikil védvaryrnun pvi likaminn er ad naerast & sjalfum sér (Asrin
Eva Hardardéttir og Pérdis Runarsdéttir, 2007). Onnur einkenni sem eiga baedi vid
lystarstol og lotugraedgi eru pessi; bjugur vegna mikillar vatnsséfnunar, vatnsséfnun i
lungun vegna notkunar a haegdarlosandi lyfjum. Hadpurrkur getur ordid mikill pannig ad
hadin flagnar af. Harlos, vodvabdlga og hofudverkur er algengt hja peim lika.
Svefnerfidleikar og martradir, sem skapar vegna mikils alags, vanliGunar og streitu i voku

(Asrun Eva Hardardéttir og Pérdis Runarsdéttir, 2007).

2.4.2 Salreenar afleidingar

Salraen vanlidan & stéran patt i préoun og vidhaldi atroskunar. Algengt er ad einstaklingar
sem glima vid atroskun eigi erfitt med ad tja tilfinningar sinar, eigi erfitt med ad tja
tilfinningar og eigi erfitt med ad bera kennsl 3 eigin tilfinningar og eigi erfitt med skilja
og bregdast vid tilfinningatjaningu annarra. Einstaklingur sem glimir vié atréskun glimir
oft vid fullkomnunararattu og leggur mikla aherslu a ad allt sem hdn geri sé fullkomid,
sem og framkoma hennar, lifsstill og utlit. Markmidié er ad skila engu verkefni nema
bad sé gert & 6adfinnanlega (Asrin Eva Hardardéttir og Pérdis Runarsdéttir, 2007).
Sumar hafa flosnad uppur vinnu eda nami, framhaldsskéla eda haskéla pvi pad fylgir
bessu kvidi og punglyndi, einangrun og vanlidan. Getan til ad stunda nam dvinar og pad
er i pessu slema astandi sem par koma til atroskunarteymisins (Gudlaug
Porsteinsdéttir, 2007). Onnur sélraen einkenni sem geta komid upp vegna atréskunar er
léleg sjalfsmynd, neikvaedur hugsunarhattur og ranghugmyndir. Einstaklingar pjast oft af
bunglyndis- og kvidaeinkennum (kvidakdst) og missa tengsl vid raunveruleikann.
Félagsleg einangrun er algeng. Einstaklingar eiga i erfidleikum med ad atta sig 3
tilfinningum sinum og ad tja paer. Ad pjast af minnimattakennd er lika algengt (Asrin

Eva Hardardottir og bPordis Runarsdéttir, 2007).

15



2.4.3 Afleidingar a hugsun og hegdoun

Einstaklingar med lystarstol minnka matarskammtana mikid, haettir jafnvel ad borda og
eykur hreyfingu i peim tilgangi ad léttast. bratt fyrir ad leggja mikid af getur viokomandi
ekki hugsad sér ad pyngjast aftur og hugsanir snlast nzaer eingdéngu um aframhaldandi
byngdartap. Pessari hugsanir verda aleitnari eftir pvi sem lystarstolid naer meiri tokum a
manneskjunni. Ymsar ranghugmyndir um brennslu og kaloriur eru algengar og hafa i for
med sér alls konar éaeskilega hegdun. bessar ranghugmyndir eru lygar sem atréskunin
reynir ad sannfaera manneksjuna um ad séu sannar og hafa pvi mikil ahrif 3 alla hegdun
(Asrun Eva Hardardéttir og bérdis Runarsdéttir, 2007). Einstaklingar med lotugraedgi
sveiflast milli sveltitimabila og timabila pegar stjornleysi tekur vid og bordad er gifurlegt
magn af feedu (atkast) og svo fylgja i kjolfarid uppkost. Hér er att vid mun meira magn
en venjuleg manneskja myndi borda. Einstaklingurinn getur eytt tugpisundum a dag i
mat og miklum tima i ad skipuleggja atkostin. bessi hegdun atkost og uppkost fer svo
vaxandi eftir pvi sem lotugraedgin naer meiri tdkum & manneskjunni (Asrin Eva

Hardarddttir og bordis Runarsdéttir, 2007).

Onnur einkenni i hugsun og hegdun er ofvirkni og eirdarleysi og pirringur. Einstaklingar
sem glima vid atroskun eiga oft a tidum mikla erfidleika med ad taka akvardanir. Algeng
hegdun eru gratkost og arattukennd hegdun, tala lagt (sérstaklega einstaklingar med
lystarstol pegar pad tekur voldin). Geta ekki slakad 4, eiga i erfidleikum med ad borda
med 6drum. Hafa dhuga 4 mat og matarundirbuningi og dhugi 4 ad elda fyrir adra, borda
samt matinn ekki sjalf/ur. Algengar hugsanir eru sjalfsvigshugsanir, skapsveiflur,
einbeitingarskortur og ad vilja gera 6llum til geds (Asrin Eva Hardardéttir og bérdis

Runarsdattir, 2007).

2.4.4 Ahrif 4 astvini

Alvarleg og langvinn veikindi eins og atroskun krefjast flékinnar og vandasamrar
endurskipulagningar innan fjolskyldunnar. Pad kallar a sveigjanleika pvi ad fj6lskyldan
pbarf ad takast & vid peer nyju og framandi adsteedur sem sjukdémurinn veldur. Ef
einhver i fjolskyldunni veikist af gedsjukddmi hefur pad ahrif a adra i fjolskyldunni og
getur leitt til mikilla breytinga innan hennar. Adstandendur ganga oft i gegnum
sorgarferli pvi peir syrgja einstaklinginn eins og hann var adur en hann veiktist (Bjorg

Karlsdéttir, Oléf Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjérg J. Svavarsdéttir, 2006). beir sem
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bjast af atroskun fara oft leynt med sjukddm sinn og neita pvi ad peir séu veikir. Oft
burfa ndnir adstandendur ad stadfesta ad sjukdémurinn sé til stadar og naudsynlegt er

ad veita pvi mikla eftirtekt (Sadock og Sadock, 2007).

Atréskun veldur &lagi 4 alla fjdlskylduna, foreldrar hafa ahyggjur, eru i uppnami og finnast
beir vera hjalparvana. beim finnst peir ordnir vanmattugir gagnvart sjukdémnum, pjast og
eru undir miklu alagi. Foreldrar halda jafnvel ad atroskunin sé peim ad kenna. Hin systkinin
fa minni athygli pvi 6ll athyglin beinist ad peim sem glimir vid atroskunina. Fjolskyldan eda
einstakir medlimir hennar einangrast oft 4 tidum. Med pvi ad leita sér hjalpar sem fyrst
begar einkenni gedsjukdémsins koma i ljos er mégulega haegt ad minnka ahrif atroskunar a

fidlskylduna (Asrin Eva Hardardéttir og bérdis Runarsdottir, 2007).

Studningur heima hja fjolskyldunni skiptir miklu mali pegar einstaklingur veikist af
atroskun. Sérstaklega hvad vardar matarastudning, og pegar um boérn er ad raeda eru
foreldrarnir sérlega mikilveegir. Mikilveegt er pa ad foreldar bui til mat fyrir barnid og séu
hja pvi medan pad bordar, pd pad taki langan tima. Pannig geta pau aukid skilning sinn &
hvernig sjukdédmurinn virkar og Ut & hvad hann gengur. betta er baratta a hverjum degi
medan sjukdémurinn er til stadar (Alexander og Grange, 2010). Fjolskyldumedlimir
ganga i gegnum mikid pegar astvinur peirra pjaist af atroskun. Tilfinningar eins og
vonleysi, reidi, hraedsla, sektarkennd, hjalparleysi og 6rvaenting eru algengar og auka
enn 4 ringlureidina sem oft skapast i heimilislifinu. Studningur vid fjolskylduna er pvi
mikilveegur og parf ad vera hluti af medferdarferlinu (Asrin Eva Hardardéttir og Pérdis

Runarsdattir, 2007).

2.5 Rannsoknir a pessu svidi

2.5.1 Ranns6knir um ahrif atréskunar

Nokkrar rannsdknir hafa verid gerdar um ahrif atraskana & adstandendur, eins og um
lidan peirra pegar ndinn astvinur peirra glimir vid atréskun. [ rannsékn Perkins, Winns,
Murrays, Murphys og Schmidts (2004) kom fram ad fjolskyldumedlimir einstaklinga med
atroskun hafa upplifad erfidleika med sina eigin gedheilsu. Rannsdéknin syndi fram a ad
umonnunaradilar einstaklinga med lotugreedgi upplifdu meiri erfidleika og pjaningu en
umonnunaradilar félks med gedveiki (e. psychoses). betta er i fyrsta sinn sem eigindleg

rannsékn er gerd a upplifun adstandenda einstaklinga sem glima vid lotugraedgi. Tekin
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voru vidtol vid tuttugu adstandendur og voru vidtolin skrad nidur og greind eftir pemum.
Meginpemu sem komu upp i vidtélunum voru; ahrifin & adstandendur pegar
lotugreedgin uppgvotadist, nuverandi ahrif pess ad sja um einstaklinginn med
atroskunina. Hvernig adstandendur nyta sér Urreedi og um pau jakveedu ahrif af
sjukdédmnum fyrir baedi adstandendur og einstaklinginn sem pau sja um. Kom i ljés ad
adstendur lida uat af vandanum. Fj6lskyldumedlimir eru pvi i lykilst6du ad hjalpa ef peir
fa studning. Kom pad lika i ljos ad astvinum hefur fundist pad hjalpa ad vera bjartsyn og
jadkvaed, ad hugsa ekki of mikid um vandann, ad vidhalda sinum dhugamalum, reyna ad

lifa venjulegu lifi og ad eyda tima fyrir sig an sjuklingsins.

i annarri rannsékn sem Gillett, Harper, Larson, Berrett og Hardman (2009) framkvaemdu
er fjallad um ad fjolskylduumhverfi gaeti verid einn ahrifapattur i atroskun hja
unglingastulkum. Upplifun laekna og kenningar um atraskanir ganga ut fra pvi ad ébeinar
fiolskyldureglur (6skrifadar reglur) séu flokinn hluti af fjolskylduferlinu sem gaeti haft
mikil ahrif & skdpun og vidhald vandamala. Pessi rannsékn hafdi pad ad markmidi ad
bera saman o6beinar fjolskyldureglur sem hafa prdast hja fjolskyldum. Sérstaklega reglur
sem varda gédmennsku; tjaningarkraft og tengsl; pvingandi eetlanir, tilfinningar og
einstaklingsedlid; dvideigandi umonnun; og pad ad fylgjast med. Annars vegar i
fiolskyldum med unglingsstulkum sem greindar voru med atréskun, og hins vegar
filskyldum par sem unglingsstulkur glimdu ekki vid atréskun. [ pessari rannsékn voru
fiolskyldureglur skilgreindar sem &beinar, oskrifud fjolskyldu norm sem maotud eru i
samskiptum og stjornast af hegdun fjolskyldumedlima. bPess hattar reglur audvelda
annad hvort eda hamla samskipti, skilning, hreinskilni, voxt og tengsl innan
fiolskyldunnar. b6 ad atroskunarsjukdéma megi rekja til nokkurra patta sem fela i sér
liffreedi, umhverfis- og menningarpaetti, skodadi rannséknin tenginguna milli dbeinna
bréadra fjolskyldureglna og ahrifa atroskunar a fjolskylduna. Eitt hundrad og tveer
fiolskyldur téku patt par sem stulkan (4 aldrinum 13-25 ara) bjé heima hja foreldrum
sinum. Su tilgata var uppi ad fjolskyldur par sem atroskun er til stadar myndu skora
markteekt laegra a FIRP (Family Implicit Rules Profile) skalanum en fjolskyldur par sem
atroskun er ekki til stadar. Lagur stadall @ skalanum gefur til kynna meiri pvingandi
fidlskyldureglur en haerra skor gefur til kynna audveldari og paegilegri fjolskyldureglur.

Nidurstodur rannsoknarinnar gafu til kynna ad fjolskyldur, par sem atréskun var til
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stadar, styrdust af mun meira hlutfalli af pvingandi fjélskyldureglum en hja fjélskyldum
bar sem atroskun var ekki til stadar. par ad auki s6gdu stulkurnar sem glimdu vid
atroskun, frd leegra hlutfalli af paegilegum fjolskyldureglum og haerra hlutfall af
bvingandi fjolskyldureglum, en fjolskyldur par sem Aatroskun var ekki til stadar.
Fjolskyldur par sem atroskun er til stadar virtust pvi hafa faerri fjélskyldureglur og norm
sem medlimum hennar lida vel med. Vegna pess ad paettir sem tengjast atroskun eru lif
og salfélagslegir, er pvi ekki er haegt ad ganga Ut fra pvi ad ahrif pvingandi eda litid af
baegilegum fjolskyldureglum orsaki atréskun en moguleiki er @ ad slikt fyrirkomulag
vidhaldi sjukdomnum. pad virdist vera ad épaegileg samskipti og spenna myndist milli
medlima fjdlskyldunnar pegar sjukddmurinn kemur upp. Og pvi kemur pad pannig fram i
nidurstodum rannséknar, ad einstaklingar sem glimdu vid atroskun upplifdu dpaegilegra

fiolskylduumhverfi en i peim fjolskyldum par sem atroskun var ekki til stadar.

i rannsékn sem Sepulveda, Whitney, Hankins and Treasure (2008) framkvaemdu var
markmidid ad rannsaka Eating Disorders Symptom Impact Scale (EDSIS) maelikvardann um
ahrif atroskunar & dastvini einstaklinga med atroskun. pPad er alveg vitad ad
fjolskyldumedlimir peirra sem glima vid atréskun upplifa mikla vanlidan og eiga i erfidleikum
med ad sja um umonnun einstaklingsins sem um raedir og ad standast undir nyjum
vantingum og hlutverki. Pad er pé ekki buid ad prda neinar sérstakar meelingar til pess ad
maela pessi ahrif sem einstaklingur med atroskun hefur a fjolskyldulifid. Markmid pessarar
rannséknar var ad préa meelinguna til pess ad meta byrdi umdnnunar, pa i tengslum vid
baedi lystarstol og lotugraedgi. | 68ru lagi var markmidid ad kanna hvort ad pessi maeling
veeri viokvaem fyrir breytingum. bversnidsrannsékn var gerd medal astvina einstaklinga med
atroskun til ad kanna eiginleikra pessara nyju melikvarda. Auk pess, ad patttakendur

svorudu spurningalista til ad meta naemi EDSIS til breytinga.

patttakendur voru 196 astvinir einstaklinga sem glima vid atroskun a aldrinum 25-68
ara. A kvardanum EDSIS samanstendur af fjorum pattum sem snertir astvinina eru;
naering, sektarkennd, stjornleysi og félagsleg einangrun. Nidurstada pessara patta synu
ad i 58.4% tilvika tengdust pessir paettir pjaningu umonnunaradila. bessi maelikvardi
EDSIS er med hatt fylgni vid adra maelikvarda sem maela umonnun. beir eru Experience

of Caregiving Inventory - ECI, General Health Questionnaire - GHQ og Children Global
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Assessment Scale - CGAS. Af pessum 196 patttakendum voru 57 umdnnunaradilar sem
luku vid bzedi mat sem var gert fyrir og eftir nidurstéduna. Kom pad i ljés ad EDSIS
meaelikvardinn hefur géda andlegum og salfraedilegum pattum og geeti komid ad gagni til
ad meta ahrif atroskunareinkennum a fjolskyldumedlimi. bad geeti jafnframt komid ad
gagni til ad lysa porfum umonnunaradila og til ad fylgjast med virkni fjolskyldunnar

medan pau glima vid sjukdéominn (Sepulveda, Whitney, Hankins and Treasure, 2008).

2.5.2 Rannsoknir um meodferdarleidir vio atroskun

Treasure og fleiri (2007) skrifudu grein med ad markmidi ad lysa innihaldi og formi
namskeida sem snidin eru ad umonnunaradila einstaklinga sem glima vid atroskun. bessi
namskeid voru buin til til pess ad bda umoénnunaradila undir feerni og pekkingu sem parf
til pess ad vera svokalladur ,pjalfari“ og hjalpa pannig einstaklingnum sem glimir vid
atréskunina ad brjotast Ut ur gildrunni og hindrunum sem eru a veginum til batavegar.
Fyrsta hindrunin er ad sigrast & og brjéta nidur petta nidurbrotslega mynstur sem er 3
milli einstaklingsins med atroskunina og fjolskyldumedlima peirra. | pessum badum
rannsoknum og slembipréfudum samanburdarrannsdknum hafa fjolskyldupaettir verid
tengd vid sem ,,umsjonarmadur” eda millilidur Utkomunnar. bar ad latandi eru mikid af
stressandi tilfinningum um veikindin eda éhjalplegar adferdir (medvirkni) sem taka patt
med atroskunar einkennunum. bessi namskeid midla ad pvi ad draga Ur pessum
stressudum tilfinningum eins og ad ofvernda. Umodnnunaradilar fa kynningu 3a
breytingum og meginreglurnar i hvatningarvidtdélum svo pau geti frekar hjalpad i stad
bess ad hindra. Pau laera hvernig 4 ad nota virka hlustun til ad draga ur arekstrum og
hvernig 4 ad komast hja hindrunum milli peirra og sjukddmsins. Foreldrar lzera hvad parf
til pess ad hjalpa barninu peirra ad breyta med pvi ad breyta sinni eigin hegdun i
sambandi vid barnid og atroskunina. Pegar pau vidurkenna ad geta purft ad breyta til ad
ba geta peir nytt sér kunnattu sina, upplysingar og innsyn til ad hjalpa og ad hafa ahrif &

einkennum atroskunarinnar.

Krautter og Lock (2004) framkvaemdu rannsékn sem hafdi pad ad markmidi ad rannsaka
sjénarhorn og skodanir fjolskyldna og unglinga sem hofdu lokid fjolskyldumidadri
medferd vid lystarstoli. Talad var vid prjatiu og fjérar fjolskyldur. Nidurstédur syndu ad
einstaklingurinn sem glimir vié sjukdéminn og fjolskylda hans litu @ medferdina sem

mjog arangursrika og vidunandi. Samt sem adur gafu um pad bil fjordungur patttakenda
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til kynna ad einstaklingsmedferd, meiri fjolskyldumedferd og ad einblint sé lika 4 adra
baetti 4 bak vid lystarstolid myndi baeta medferdina. Um attatiu présent patttakenda
voru mjog jadkvaed fyrir fjolskyldumedferd. beim hafdi 1idid vel med drangurinn og
breytingarnar sem hlutust af medferdinni. beir paettir sem pdéttu mest hjalplegir i
medferdarnalguninni voru margir, en peir eru helstir; ad hafa alla fjolskylduna saman i
medferd, breytingin a ferlinu til pess ad geta bordad aftur (e. the refeeding process),
adskilnadur sjukdémsins fra einstaklingnum, samkennd, studningur, ad lera betri leidir
til samskipta, sérfraedipekkingin a lystarstoli, ad leera ad berjast & moéti lystarstols
hugsunum, lzera um afleidingar sjukdémsins, aukning a skilningi foreldra og fleira. bessi
gogn syndu pad ad fjolskyldumidud medferd fyrir unglinga med lystarstol sé pvi
vidunandi fyrir unglinginn og foreldra hans &4 margan hatt, pé ad smabreytingum hefdi
matt gera rad fyrir i sumum malum, eins og vidbétarmedferd og einstaklingsmedferd.
Pessar prjar rannsoknir gefa til kynna ad mikilveegt sé ad hafa fjolskyldumedlimi med i
bataferlinu med einstaklingnum sjalfum. Jafnframt syna peaer hve adstandendum lidur
illa pegar einhver i fjolskyldunni glimir vid gedsjukdom. Sjukdédmurinn hefur ahrif 3 allt
fiolskyldukerfid, til ad mynda i samskiptum og lidan. Fjolskyldumedferd er pvi gott

medferdarform fyrir pa sem eiga vid atroskun ad strida.

Gerd var rannsokn (Chen o.fl., 2010) sem var midud ad pvi ad kanna fyrstu ahrif,
adgengileika og moguleikana a fjolskyldumidadri medferd til pess ad studla ad beettri
byngdaraukningu hja ungu félki sem glima vid lystarstol. | rannsékninni voru fjégur
ungmenni med greiningarvidmid lystarstols bodid ad koma i 11 til 20 tima i vidtol sem
var fjolskyldumidud medferd. Stdd pad yfir i sex manudi til eins ars. Gerd var fyrir, eftir
og svo eftirfylgjandi mat & patttakendunum i rannsékninni. Nidurstédur leiddu i ljés ad
3/4 patttakenda voru i kjorpyngd eftir medferd lokinni. Jafnframt voru 3/4 patttakenda
sem ekki féllu undir greiningarvidmidum lystarstols og skyréu ad sama skapi frad pvi ad
bau vaeru ekki eins punglynd eda voru med veeg einkenni punglyndis. Eftir medferdina
voru helmingur patttakenda i gédu salfélagslegu jafnveegi og svo i eftirfylgninni voru pa
3/4 i peim flokki. Pessar nidurstédur syna ad fjolskyldumidud medferd fyrir ungt folk
sem glimir vid lystarstol lofar gédu. | fjolskyldumidadri medferd vid lystarstoli er
markmid medferdaradilans ad skapa bandalag milli hans, sjuklingsins og fjolskyldu hans,

a moti sjukddmnum.
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2.6 Atréskunarteymid og medferd i bodi

i pessum kafla verdur fjallad um &troskunarteymi Landspitalans &samt peim
medferdarleidum sem i bodi eru. Fjallad er um hugraena atferlismedferd, listmedferd,

naeringarmedferd, fjolskyldumedferd og peim ndlgunum par sem |60gd er dhersla 4 i dag.

2.6.1 Atréskunarteymi Landspitalans

Atréskunarteymi Landspitalans er pverfaglegt teymi og starfar baedi 4 dagdeild og
gongudeild. [ pvi starfa gedlaknir, gedhjikrunarfreedingar, naeringarfraedingur,
salfreedingar, félagsradgjafi/fjolskylduperapisti, listmedferdarfraedingur og
studningsfulltrdar. Teymid sinnir greiningu og medferd vid atréskunum og 6drum
fylgikvillum. Bodid er upp & fredslu og studning vid adstandendur. Teymid sinnir
jafnframt radgjof og fraedslu til annarra deilda Landspitalans asamt simaradgjof til adila
utan fra. Til pess ad komast i medferd parf tilvisun fra fagfélki, til ad mynda
heimilisleeknum, félagsradgjofum, namsradgjofum eda 6drum medferdaradilum. Gongu-
og dagdeildin er fyrir folk atjan ara og eldri. Barna- og unglingageddeildin (Bugl) vid
Dalbraut sinnir bérnum yngri en atjan ara. Reynt er ad sinna 6llum beidnum eins fljétt
og unnt er, en bidtimi eftir tima getur verid fra tveer til fjorar vikur (Landspitali, e.d.a). Ef
bess parf ad pa eru sjuklingar lagdir inn vegna lifshaettulegs astands inn a almennar
bradageddeildir par sem litil 6nnur medferd fer fram en ad neera sjuklinga. Eftirspurn
eftir pessari medferd er mikil og teymid sér margar mjog veikar ungar konur sem eru
blnar ad pjast af atréskun i morg ar. Eru illa a sig komnar baedi andlega og likamlega

(Gudlaug borsteinsdéttir, 2007).

Teymid tekur vid tilvisunum fra 6drum fagadilum og kalla félk inn i greiningarvidtol 4
gongudeild. [ kjolfarid er valid medferdarform i samradi vid skjolsteding. Teymid
einbeitir sér ad pvi ad préa medferdarurraedi fyrir pennan hép (Gudlaug borsteinsdottir,
2007). pad er naudsynlegt ad féolk med 6lika menntun vinni saman i teymi sem sér
atroskun sem afleidingu liffreedilegra, salreenna og félagslegra patta. Einhlida
medferdardrraedi er pvi ekki naegjanleg pegar kemur ad medferd vid atroskun (Asrin
Eva Hardardottir og bérdis Runarsdoéttir, 2007). Medferdin 8 dag — og gongudeild byggist
a gagnreyndum adferdum og i dag pykir sérhaefd atroskunarmedferd sjalfsagdur og
omissandi hluti af medferdarurreedum & geddeild Landspitala (Gudlaug borsteinsdottir,

2010). Nalgun atroskunarteymisins er lif-sal-félagsleg nalgun (biopsychosocial approach).
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bessi ndlgun nytir pekkingu og faerni sem snyr ad skilningi & og vinnu med virkni
sjukdéma, medferd peirra og ahrifum & einstaklinga og fjolskyldur asamt skilningi &
samvinnu pvert a faggreinar eda fjolfaglega samvinnu. Raudi pradurinn i lifsalfélagslegri
nalgun er ad skjolstaedingurinn er skodadur i samhengi vid sitt eigid umhverfi. Adferdin
krefst faerni og pekkingu a vinnu med virkni sjukdéma, pekkingu @ medferdum vid peim
og hugsanlegum &hrifum peirra a einstaklinga og fjélskyldur (Brynja Oskarsdéttir, 2006).
[ dtréskunarteyminu er hugmyndafraedin um hugraena atferlismedferd og lausnamidud
medferd jafnframt rikjandi. En pad sem er i bodi 4 dagdeild og gongudeild er hugraen
atferlismedferd, listmedferd, naeringarrddgjof og fjolskyldumedferd, einstaklingsvidtol
og fjolskylduvidtol. Medferdin & dagdeildinni felst medal annars i pvi ad piggja
maltidarstudning i hadeginu. Ahersla er 16gd 4 ad borda reglulega og fjdlbreyttan mat.
Veitt er adstod til ad tileinka sér heilbrigdar lifs- og feeduvenjur. Bodid er upp a studning
vid morgunmat og siddegisbita ef dskad er. Maltidarstudningur felst i pvi ad fa studning
vid ad kldra radlagdan matarskammt & Landspitala. biggja adstod vid ad skipuleggja
maltidir heima og skrd i matardagbdk. Studningurinn er veittur fyrir maltid, medan &
henni stendur og & eftir. Ahersla er & ad gera maltidir sem dnaegjulegastar. Kjarninn i
dagdeildarmedferdinni er pvi maturinn. Eftir pvi sem frelsi gagnvart mat verdur meira
eykst frelsi fra atréskun (Landspitali, e.d.). A dagdeild er haegt ad taka & méti sex
sjuklingum fimm daga vikunnar. bar er bodid upp & hépmedferdir af ymsu tagi og
maltidir; morgunmat, hadegismat og kaffitima (Gudlaug porsteinsdéttir, 2007). Flestir
sjuklingar atroskunarteymisins eru ungar konur 4 aldrinum 17-18 ara til 40 ara. Bérn og
unglingar fara i medferd a Bugl en teymid er i akvednu samstarfi vid atroskunarteymid

bar (Gudlaug borsteinsdottir, 2007).

2.6.2 Hugran atferlismedferd (HAM) (cognitive behavioural therapy)

Allt starf medferdarteymisins, baedi a dag- og gongudeild, tengist hugraenni
atferlismedferd (HAM) & einn eda annan hatt. Unnid er med hugsun, hegdun og
tilfinningar sjuklinga (Landspitali, e.d.b). betta medferdarform kom upphaflega fram sem
medferd vid kvida og punglyndi en i dag hefur verid sannreynt ad hun gagnist einnig vel i
medferd vid atroskun, sérstaklega lotugraedgi og atkastardskun, baedi sem einstaklings-
og hépmedferd (Asrin Eva Hardardottir og Pérdis Runarsdaéttir, 2007). Medferdin byggir

a hugraenni ndlgun um pa peetti sem vidhalda atréskunum. L6gd er dhersla & nutid og
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framtid og samvinnu medferdaradila og sjuklingsins. Megin einkenni atréskunar eru
ofurahyggjur af likamspyngd og I6gun og ofmat a eigin getu til ad stjérna pyngd og l6gun.
Einkennin leida til 6aeskilegs hegdunarmynsturs sem vidheldur atrdskuninni. [ hugraenni
atferlismedferd er 16gd dhersla @ ad skoda og breyta hegdun, hugsun og vidhorfum
skjolsteedings til pessara patta. Medferdin i hugraenni atferlismedferd skiptist i fjogur
stig. A fyrsta stiginu er megin aherslan & vilja sjuklings til breytinga og
atroskunarhegdun. A 68ru stigi er farid yfir stdduna, drangur og hindranir eru metnar. A
bridja stiginu er kjarninn i medferdinni ad tekid er & peim pattum sem vidhalda
atroskuninni, p.e. hugsun, vidhorfum og tilfinningum sjiklings. A sidasta stiginu er
markmidinu ad vidhalda jakveedum breytingum og semja daetlun til ad draga ur
haettunni & bakslagi. bessi stig medferdar byggja hvert & 60ru. Vid lok medferdar er
sjuklingur ordinn “sérfreedingar” i eigin atréskunarvanda og hefur 6dlast feerni i ad nyta

sér taekni hugraennar atferlismedferdar upp a eigin spytur (Landspitali, e.d.b).

[ grein sem birtist & heimasidu félagsins um hugraena atferlismedferd, www.ham.is eftir
Frank M. Dattilio og Eirik Orn Arnarsson og nefnist; Utbreidsla og mikilvaegi hugraennar
atferlismedferdar & svidi sdlreennar medferdar. bar kemur fram ad hugren
atferlismedferd sé rikjandi i vali sérfraedinga innan islenska heilbrigdiskerfisins a [slandi.
Hugraen atferlismedferd snyst um ad skilgreina og takast & vid vanda i hegdun folks,
sérstaklega félagsfeelni, kvida og punglyndi. A sidustu dratugum hafa ordid framfarir i ad
skilia og medhondla punglyndi, kvida og adra gedsjukddma med hugraenni
atferlismedferd. | medferdinni eru kenndar adferdir til ad takast 4 vid vandann (m.a.
bunglyndi), sem félk getur gripid til pegar pess gerist porf. Notast er vid atferlismaelingar
i mati og framvindu madla hja skjélstaedingnum (Inga Hrefna JOnsdottir, Résa Maria
Gudmundsdottir, Vera Siemsen og bérunn Gunnarsdottir, 2010; Sadock og Sadock,
2007). Hugraen atferlismedferd er salfreedimedferd og i medferdinni er unnid ad pvi ad
hafa ahrif a lidan einstaklingsins og draga ur sjukdémseinkennum med pvi ad breyta
hugafari og hegdun. Hugreen atferlismedferd fer fram | nanu samstarfi vid
medferdaradila, poétt skjélstaedingurinn taki smam saman sjalfur meiri abyrgd a eigin
bata med studningi og adstod medferdaradilans. Gerd eru markmid med
skjélsteedingnum, baedi langtimamarkmid og skammtimamarkmid. Miklu skiptir ad

markmidin séu raunhaef og taki mid af adstaeedum og getu & hverjum tima (Inga Hrefna
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Jénsddttir o.fl., 2010). Kjarni hugraennar atferlismedferdar er ad lita a inngrip ut fra
sameiginlegum grundvelli, og greina sameiginlega peetti i 6likum kenningakerfum.
Vidmid hennar undirstrika pau einkenni sem eru sameiginleg 6llum medferdum og setur
saman i eina, samstillta, marghlida heild an pess ad tapa heilindum sinum og peim
einkennum sem gera hana einstaka. Auk peirra fraedilegu adferdarverkfeera sem
vandlega hafa verid valin, beetir hugraena atferlislikanid vid personulegri reynslu,
persoénuleika, pekkingu og kliniskri skarpskyggni sem og menningarlegu naemi. Ad pessu
leyti sameinar hugraen atferlismedferd styrkleika ur hverju svidi, kenningum,
adferdarfredi og visindalegum nidurstédum og skapar kraftmikla, grundvallada
hugmynd & pvi sem skjdlsteedingur setur fram, og afar sveigjanlega kliniska kunnattu
(Dattilio og Eirikur Orn Arnason, e.d.). Meginreglur i hugraenni atferlismedferd er haegt
ad nota i umgjordinni baedi fyrir legudeildarsjuklinga og gongudeildarsjuklinga sem
glima vid atroskun. Hugraen atferlismedferd hefur verid ahrifarik til pess ad hvetja til
byngdaraukningar hja sjuklingum sem glima vid atroskun. Stjornun (e. monitoring) er
grundvallaratridi i lidum hugraennar atferlismedferdar. Skjélsteedingar fa par teekifzeri til
ad leera ad stjorna; inntoku & mat, lidan sinni og tilfinningalifi, lotugreedgishegdun og
hreinsunarhegdun, og vandamalum i persénulegum sambondum og samskiptum.
Skjélsteedingar lera hugraenar hugsanir til ad skora @ ranghugmyndir sinar (Sadock og
Sadock, 2007). Ein leid i hugraenni atferlismedferd til ad rjufa vitahringinn er ad breyta
hegdun, eins og ad auka virkni, leysa vandamal, eda skipta verkefnum nidur i
vidradanlega afanga. Breyta hugafari eins og ad koma auga 4 neikvaedan hugsunarhatt
og finna skynsamleg svor efa moétrok vid honum. Vinna med sjalfsmyndina,
kjarnavidhorfin og lifsreglurnar sem liggja ad baki neikvaedu hugsununum. Tileinka sér
ny og uppbyggileg kjarnavidhorf. Jafnframt ad tileinka sér sjalfstyrk, dkvedni, og geta
sett mork, sagt nei, hrosad eda tekid hrdsi svo deemi séu tekin (Inga Hrefna Jonsdottir
o.fl., 2010). pad skiptir mali ad hugraen atferlismedferd tekur & liffreedilegum og
lifedlisfreedilegum orsdkum kvidaraskana, punglyndis, gedveiki og annarra gedraskana.
Engir drekstrar verda a milli hugraennar atferlismedferdar og lyfjamedferdar vegna pess
ad markmidin eru sett til skamms tima og dhersla er 16gd & hlutverk lifefnafraedi
mannsins og porfin @ pvi ad rada bét & einkennum med hradi er vidurkennd. betta er
6adskiljanlegur hluti pess ad hugreen atferlismedferd hefur verid vidurkennd innan

leeknisfreedinnar og gedlaekninga (Dattilio og Eirikur Orn Arnason, e.d.).
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Rannsdknarsnidurstédur & arangur hugraennar atferlismedferdar eru mikilvaegar fyrir

kenningar og vinnubrégd fagfélks (Sadock og Sadock, 2007).

2.6.3 Listmeodfero (art therapy)

Einn pattur medferdarinnar i atroskunarteyminu er listmedferd. Listmedferd er
medferdarform sem fagadilar notast vid og er skdpunarferli i listsképun. Listmedferd er
medal annars fyrir pa sem glima vid sjukdéma, afoll og vandamal eda vilja eindfaldlega
reekta sjalfan sig. Listmedferd leggur aherslu @ ad skoda styrkleika og jakvaeda eiginleika
einstaklingsins. Til pess eins ad auka vid likamlega, andlega og tilfinningalega vellidan
folks @ ollum aldri. Synt hefur verid fram 4 ad skopunarferli einstaklingsins felur i sér
listraena tjaningu og hjalpar vid ad leysa atdok og vandamal. Jafnframt ad prda innri
haefileika, rdda vid sjukdédmseinkenni, stjorna hegdun, minnka stress og afallastreitu,
bata sjalfsalit, sjalfsvitund og njota lifsins (American art therapy association, e.d.; Hinz,
2006). begar notast er vid listmedferd skapast pekking, vid ad horfa & persénuna sjalfa
skapa listina, verda vitni ad afurd listarinnar og ferlisins, og horfa a listina sjalfa sem
slika. Einstaklingar sem glima vid atroskun eru oft med pradhyggju og deila vid vini og
fjolskyldu sina um peetti i tengslum vid matarraedi, pyngd, hitaeiningar i mat, gildi matar,
tiskumegrunarkidra og um imynd mannslikamans. Med pvi ad nota list i medferd getur
bad hjalpad vid ad skoda peetti sem skipta mali hja einstaklingnum. bar ad auki bydur
listmedferd upp @ mismunandi adferdir i samskiptum, par sem tungumalid truflar ekki.
Listin gerir medferdaradilanum kleift ad sja at fyrir sjukdémseinkennin og neikvaeda
mynd sem sjuklingurinn hefur kannski gefid af sér. Med notkun listar eflir pad virkni og
hlutverk sjuklingsins i med&ferdinni. Med pessari medferd er hzegt ad valdeflda
einstaklinga. Listin er hjalpargagn til ad skilja sig sjalfan. Sjuklingar skammast sin oft fyrir
gedsjukdéminn sem kemur i veg fyrir ad pau treysti sér til ad tala um sjukdéminn eda
fara i vorn gagnvart leyndarmalinu. Med pvi ad nota list hjalpar pad peim ad fylla upp i
bognina med skopun. Sjuklingar geta pvi tekid patt i medferdinni an pess ad purfa ad
lysa lidan sinni med ordun fyrr en peir treysta sér til. Nefnum hér daemi um tjaningu
tilfinninga @ mynd og hvad hun getur verid 6lik. Segjum ad tveir einstaklingar fai pad
verkefni ad teikna fjolskylduna sina & blad, pad getur verid tjad a odlikan hatt af
tilfinningum, med mismunandi steerd, litum og stadsetningu perséna. Annar

einstaklingurinn gaeti tdknad fjolskyldu sina med pvi ad teikna fjérar smaar og adskildar
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persénur med mikid hvitt svaedi i kringum hana. SU mynd gaeti litid ut fyrir ad vera
einangrud og einmanaleg. Hinn einstaklingurinn gaeti teiknad fjolskylduna pannig ad pad
veeru fjérar personur og ad peer standi mjog pétt saman, ekkert pldss a milli peirra.
Tilfinningin fyrir peirri mynd geeti verid ad fjolskyldan sé 6adskiljanleg og pvingandi.
Olikt ordum geta myndir audveldlega synt fram & margvislega lidan og tengsl. Myndir
geta rimad og utskyrt ymsar hugsanir, tilfinningar og atok a pann veg sem tungumalid
getur ekki. Sjuklingar fa taekifeeri til ad sja og upplifa sig i skdpun listarinnar a ésvikinn
hatt. Einstaklingar laera ad skilja ad pad sé ekki til stodlud mynd af fegurd né dkvednar
tegundir félks. bau purfa ad verda frjdls til ad skapa pad sem felur i sér lidan peirra og
hugsanir hverju sinni fyrir sig. bvi hefur listmedferd verid uppbyggjandi i bataferlinu fyrir

einstaklinga sem glima vid atréskun (Hinz, 2006).

2.6.4 Nzeringaradgjof og endurhzefing (nutritional rehabilition)

Vegna pess hve sjuklingar pjast oft af naeringaskorti og hafa ekki stjorn a inntéku matar,
skiptir naeringarradgjof og naeringarendurhaefing miklu mali og er pad einn hluti af
medferdarformi atroskunarteymisins. Matur hefur mikid félagslegt gildi pvi félagslegum
samskiptum fylgir oft pad ad borda mat. bvi veldur atréskunin ekki einungis likamlegum
skada heldur minnkar lifsgaedi einstaklingsins. Neeringarfraedingur atroskunarteymisins
vinnur ad naeringarmedferd a4 gongudeild i samstarfi vid adalmedferdaradila og laekni
teymisins. Einnig veitir hann fraedslu og radgjof a dagdeild. Markmid neeringarmedferdar
eru einstaklingsbundin og unnin i samvinnu vid sjukling en mida fyrst og fremst ad pvi
ad stodva atroskunarhegdun (s.s. svelti, atkost og/eda uppkost eda adra
hreinsunarhegdun) og koma a reglulegum og heilbrigdum faeduvenjum. Ad auki studlar
medferdin ad fjolbreyttara feeduvali, baettu neeringarastandi og likamlegri heilsu.
Neeringarmedferdin midar einnig ad pvi ad einstaklingurinn tileinki sér edlileg vidhorf til
matar og 0dlist heilbrigt samband vid mat. Sé einstaklingur i undirpyngd er
byngdaraukning ad kjorpyngd einnig aeskilegt markmid (Landspitali, e.d.c). Maelt er med
bvi ad nzeringarradgjafar geri mat & naeringardstandi sjuklinga sem glima vid lystarstol
og lotugraedgi, pad skiptir skopum i préun medferdardaetiunar. Adalmaelingin sem notud
er til ad upplysa um naeringardstand flestra sjuklinga er pyngdin, ad vigta sjuklinginn.
bpessi maling er einn af dmissandi hlutum medferdar til pess ad fa upplysingar um

likamlega og naeringalega heilsu. Med pvi ad gera mat 4 naeringarastandi sjuklingsins er
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moguleiki ad syna fram a ndverandi mynstur hvernig sjuklingurinn bordar og reglur um
hvad hann bordar, hvenzr og hversu mikid. betta mat getur jafnframt synt fram &
likamlega tilfinningu sem sjuklingurinn upplifir a0ur, medan og eftir ad hafa bordad og
hvernig vidkomandi tulkar pessi merki. Fylgst er med hugsanir einstaklingsins sem
tengjast mynstur matarraedis og hreinsunarhegdun (Keel og McCormick, 2010; Crow og
Brandenburg, 2010). Markmidid i nzeringarendurhafingu i medferd vid lystarstoli er
byngdaraukning og beaett naeringardstand sjuklingsins. bessi vidleitni er mikilvaegur hluti
medferdarinnar. Pé ad pyngdaraukning ein og sér gefi ekki til kynna batamerki, bydur
naeringarrddgjof upp a pad ad skoda efnaskiptavandamal og leeknisfraedileg vandkvaedi i
likama sjuklingsins sem tengist atroskuninni. Naeringarendurhafing gerir sjuklingnum
kleift ad nd framférum i skilningi sem naudsynlegt er til ad skilja og syna svorun vid baedi
salfredimedferd og atferlisinngripi. Einstaklingur sem er ad svelta sig hefur ekki getu til
bess ad einblina & vandamalid, umraduefni og lausnir sem aettu ad vera i einstaklings-
og hopavidtdlum, til pess eins ad na bata frd sjukddomnum. Ad jafnadi eru sjuklingar
daudhraeddir vié pyngdaraukningu og eiga peir i barattu vid hungur og hvot til ad borda.
[ peirra augum virdast faeduvenjur peirra asaettanlegar en sjuklingar eru svo of bundnir
vid pad ad leyfa ekki fullneegjandi porf 8 mat. Samkennd og traust samband vid
nzeringarradgjafa getur verid oruggur grunnur til pyngdaraukingar hja sjuklingum, vegna
bess ad peir finna ad ferlid felst i leidsogn og umsjén, og ad peir rada ekki vid ad borda

og halda réttri pyngd (Rock, 2010).

Bodid er upp a radgjof og studning vardandi maltidir og snarl. Oftast er pad a dagdeild,
en par eru sjuklingar ad undirbda maltidir, par sem peir taka patt i ad kaupa matvorur
og undirblia maltid undir leidsogn traustvekjandi og reyndu fagfélki og fa studning
medan a pvi stendur. Sjuklingnum er hjalpad ad bera kennsl & og pekkja vidbrégd sin
gagnvart mat. betta eflir vidleitni sjuklingsins til ad snua til venjulegri hegdun i kringum
mat. betta er leidandi pattur hja naeringarradgjofum og studningsfulltrium a dag- og

gongudeild (Rock, 2010).

2.6.5 Fjolskyldumeodfero (family therapy)
Fiolskyldumedferd er gjarnan notud i medferd vid atroskun og eru félagsradgjafar oftast
medferdaradilar. Fjolskyldumedferd er ekki eingdngu byggd a pvi ad breyta adstaedum

einstaklingsins. Tilgangurinn er ad fleiri en einn taki virkan patt i ad breyta
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samskiptamynstri og vidhorfum pannig ad hver einstaklingur getur proskast an innbyrdis
meinsemda eda einstaklingsbundinna hindrana sem tengjast menningu og sértaeekum
ahrifum & fjolskyldukerfid (Sigrun Juliusddttir, 2001; Nichols, 2008). NU & dogum hafa
frumkvodlar a svidi fjolskyldumedferdar lagt grunn ad kenningum um tjaskipti, formgerd,
hlutverka- og tengslamoétun. bessar kenningar hafa verid préadar afram og byr fagfolk i
dag yfir mikilli pekkingu sem er beitt i medferdar- og forvarnarstarfi i pdgu
fiolskyldunnar. Rannséknir og medferdarreynsla @ stofnunum hafa att stéran patt i ad
auka skilning @ vandanum sem fjolskyldur natimans standa frammi fyrir. Aherslur
fiolskyldufreedinnar hafa par med faerst fra pvi ad skoda formgerd fjdlskyldunnar og
hlutverk yfir i ad skoda betur samskipti, tjaskiptaform og tjaskiptaleidir. Ahrif pessara
batta asamt samspili fjdlskyldunnar sjast @ pvi hvernig einstaklingurinn upplifir og ordar
sinn veruleika. Mannlegt samskiptakerfi eins og fjolskyldan er félags- og
menningartengd afurd mannlegra samskipta frekar en ad tjaskiptin séu afkomendur
formgerdarinnar (Sigrdn Jaliusdéttir, 2001). Ymsir adilar hafa haft ahrif & préun
fiolskyldumedferdar, ma par nefna Virginia Satir, Salvador Minuchin, Insoo Kim Berg,
Michael White og Steve de Shazer (Nichols, 2008). Samkveemt Sadock og Sadock (2007)
etti fjolskyldumedferd ad vera i bodi fyrir alla sjuklinga og adstandendur peirra. |
sumum tilfellum er petta pd ekki moéguleiki en haegt er ad raeda fjolskylduvanda i
einstaklingsmedferd. Margir sjuklingar bda i foreldrahisum og pvi mikilveegt ad taka
fiolskylduna med i ferlid. Félagsradgjafar vinna oftast i fjolskyldumedferd og sem
medferdaradili reynir félagsradgjafinn ad ndlgast vandann Ut fra heildarsyn par sem
fagleg adstod er veitt med velferd allrar fjolskyldunnar i huga (Sigrdn Juliusdéttir, 2001).
Leggja verdur aherslu a8 ad fjolskyldur skilji og skynji sjakdéminn, med pekkingu eykst
skilningurinn & lidan viokomandi. Ljdst er ad pessi adferd byggist & mikilli heildarsyn pvi
hugad er ad morgum pattum vardandi fjolskylduna. Atréskun er oftast langvinnur
sjukdémur og pvi parf yfirgripsmikla fjolskyldumedferd til pess ad maeta porfum
fiolskyldunnar og einstaklingsins sem pjaist af honum (Margrét Gisladottir og Erla
Kolbrun Svavarsdéttir, 2007).

[ bok eftir June Alexander og Daniel Le Grange (2010) er ségur tiu fjdlskyldna par sem
barnid glimdi vid lystarstol. bessar sogur eiga pd vid born undir atjan ara aldri en
ahugavert er ad heyra um hversu mikil ahrif atroskun hefur a alla fjolskylduna. pessar

fiolskyldur deila upplifun sinni af gedsjukddmum & hugrakkan og einlaegan hatt. Megin
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skilabod i fraségnum peirra er su ad snemmtaek ihlutun med fjolskyldumidadri medferd
getur dregid storlega ur einkennum atréskunar hja bornum og fullorénum. bvi fyrr sem
barnid feer medferd pvi meir aukast likurnar verulega a tiltélulega skjotum bata og frelsi
til ad lifa edlilegu lifi. Foreldrar sem taka patt i medferd sem midud er ad allri
fiolskyldunni verda sterkari fyrir vikio til pess ad takast & vid hid erfida verkefni ad vinna
bug a sjukdémnum (Alexander og Grange, 2010). Medferd getur verid mikil 6grun fyrir
medferdaradila vegna andstodu sjuklinga vid ad piggja medferd. Oft virdist fjolskyldan
lida mest fyrir sjukdéminn (Sigurlaug Maria Jonsdoéttir og Gudlaug borsteinsdoéttir, 2006).
Talid er ad fjolskyldumedferd syni meiri arangur en einstaklingsmedferd fyrir unglinga
med atroskun pvi fjdlskyldan getur med pvi maéti hjalpad til vid ad stydja einstaklinginn
til batavegar. Oft eru fjolskyldumedlimir pakklatir fyrir ad fa ad taka patt i studningi og
fa sidur pa tilfinningu ad vera hjalparvana og attavilltir. Jafnframt getur fraedslu- og
studningsmedferd fyrir adstandendur bzett lidan og 6ryggi peirra (Margrét Gisladottir og
Erla Kolbridn Svavarsdoéttir, 2007).

Pad er vel pekkt ad astvinir peirra sem glima vid atréskun geti verid dyrmaetur styrkur i
bataferlinu. A bda med einstakling sem glimir vid atroskun getur haft téluverd ahrif 4
badi likamlega heilsu og gedheilsu astvina sem sja um einstaklinginn. Pad er mikilveegt
ad astvinir bui yfir naudsynlegri faerni og styrk til ad takast a vid breyttar adstaedur.
Astvinir peirra sem glima vid &troskun virka oft & tidum mjdég hvetjandi fyrir
einstaklinginn til samvinnu i medferdinni. Fjolskyldumidud nalgun felst i pvi ad hafa
badi fagadila og fjolskyldumedlimi. Fjolskyldumidud nalgun atti ad fela i sér ad deila
upplysingum og fraedslu og leidbeina astvinum somu undirstéduatridi sem fagadilum
eru kennd. bad er mikilvaegt ad hjalpa astvinum ad bera kennsl a sina eigin hegdun sem
gaeti verid adlogud ad sjukdémnum. Jafnframt ad kenna dstvinum adferdir og leidir sem
hjlpar peim ad brjétast Ut ur vitahringnum. Atréskunin er sameiginlegur évinur
filskyldunnar (Goddard, Macdonald og Treasure, 2010). | pessum kafla verdur farid yfir
baer ndlganir i fjolskyldumedferd sem notast er vid i atréskunarteymi Landspitalans.

Fjallad verdur um lausnamidada nalgun, frasagnarnalgun og hid opna samtal.

2.6.5.1 Lausnamidud ndlgun (solution-focused therapy).

Lausnamidud nalgun er rikjandi i hugmyndafraedi atréskunarteymisins. Steve de Shazer er

héfundur nalgunarinnar og kona hans Insoo Kim Berg var leidandi sérfraedingur a pessu svidi.
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Medferdaradilar sem vinna eftir lausnamidadri nalgun segja ad pad sé ekki naudsynlegt ad
vita hvad valdi vandamadli til ad takast & vid pad. beir leggja aherslu & pad sem virkar, ekki pad
sem ekki virkar (Nichols, 2008). Einn einkennandi pattur i fjolskyldumedferd hefur verid sa ad
einblint er & ndtimann par sem vandamalum er vidhaldid, frekar en ad leita i fortidinni ad
orsékum peirra. Lausnamidud nalgun litur til framtidar, par sem haegt er ad leysa vandamalin.
Lausnamidadir medferdaradilar trda pvi ad lausnir einstaklingsins séu arangurslitlar vegna
eigin takmarkana en ad lausnina sé ad finna hja honum sjalfum. | pessu likani eru

skjolstaedingarnir sérfraedingarnir (Nichols, 2008).

Lausnamidud nalgun hafnar peirri hugmynd ad vandamal pjéni einhverjum leyndum tilgangi
eda ad folk purfi einhvern veginn 4 vandamélum ad halda. Alyktad er ad félk vilji breytast.
Tungumadl vandamala er 60ruvisi en tungumal lausna. Tungumal vandamala er neikvaett,
einblinir & fortidina og felur i sér varanleika vandamalsins. Tungumal lausna er jakveedara,
vongott og framtidarmidad. Hluti af starfi medferdaradila er ad beina skjolstaedingum fra
vandamadlatali yfir i lausnatal. | lausnamidada likaninu er alyktad ad skjolsteedingarnir séu
sérfraedingar i eigin adstaedum. Rétt eins og peir vita hvert vandamalid er, vita peir lika hvad
beir purfa til ad leysa pad. Lausnamidadir sérfraedingar alykta ad skjolstaedingar séu
prautseigir og Urreedagddir. Vandamalin eru ekki vegna mistaka heldur séu pau edlilegar
hradahindranir i lifsskeidi fjolskyldunnar. Medferdin 4 ad vera afar raunsaze fyrir
skjélstaedinginn. Samkvaemt lausnamidadri ndlgun er ekki til ein ,,rétt” eda ,,gild” leid til ad
lifa lifi sinu. Par af leidandi eru pad skjolsteedingar, ekki medferdaradilar, sem skilgreina
markmidin til pess ad na einhverjum markmidum fram i med&ferdinni. Ad raeda orsakir eda
sjukdémsgreiningar er vandamalatal og par sem slikt tal hamlar einstaklingum ad finna nyjar

og arangursrikar lausnir, er pad ekki raett (Nichols, 2008).

Markmid lausnamedferdar er ad leysa vandamalid eins fljétt og mogulegt er. Markmid
medferdaradila snyst aldrei um hvernig formgerd fjolskyldna eiga ad vera heldur adeins um
bad sem fjolskyldan sjalf vill hafa 6druvisi i lifi sinu. Logd er ahersla @ ad medferdaradili
hjalpi fjolskyldunni ad méta vel skilgreind markmid sem eru rommud inn 4 jakvaedan hatt,
eru raunhaef, varda atferli og eru négu einfold til ad fidlskyldan geti framkveemt pau. |
lausnamidadri ndlgun er verkefnid ad hjalpa skjélstaedingnum ad leggja dherslu a leidir fra
vandamalinu, pad er ad segja arangursrikari lausnir en pau bua yfir nu pegar. Hugsunin er su

ad med pvi ad fa folk til ad tala & jakveedari hatt muni pad hjalpa pvi ad hugsa jakveaett sem
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leidir til pess ad pad heglar sér & jakvaedan hatt til pess ad leysa vandamal sin. Litlar
breytingar eru jakveedar. Ad na jafnvel litlum arangri getur hvatt einstakling til ad trua pvi ad
hann geti leyst 6nnur og erfidari vandamal. Samkvaemt lausnamidadri nalgun eru vandamal
leyst med einu skrefi i einu (Nichols, 2008).

[ upphafi medferdar hlustar medferdaradilinn 4 vandamalatal négu lengi til ad
skjélstaedingnum finnist hann vera skilinn, sidan snda peir samraedunni yfir i leit ad
lausnum. Eftir ad hafa fengid stutta lysingu &4 vandamalinu spyr med&ferdaradili hvad
fyrir ad bua til medferdaraaetlun, spyr medferdaradili um tima i lifi skjélstaedingsins par
sem vandamalin eru ekki til stadar eda eru ekki jafn alvarleg. Medferdaradili og
skjélstaedingurinn bua til ndkveema lysingu @ markmidum medferdar. begar pessi lysing
er tilbdin bidur medferdaradili skjélsteedinginn um ad meta hvernig honum gangi ad na
markmidinu med pvi ad imynda sér skala milli 1 og 10. Medferdaradilinn myndi pvi
spyrja: ,,a skalanum 1-10 par sem 1 er verst en 10 er vandamalalaust, hvar myndirdu
setja sjalfan pig a skalann?“. Sidan geta adilar unnid Ut fra télunni sem peir 4, t.d. ef
skjolsteedingurinn segir 5 getur medferdaradilinn spurt hvernig mun lif pitt verda
O0ruvisi pegar pu ferd upp i 6? betta hjalpar skjélstaedingnum ad byrja & uppbyggjandi
breytingu. Medferdaradilar bidja um sjénarhorn og skynjun skjolstaedingsins og passa
sig ad vidurkenna pau med pvi ad nota tungumal vidkomandi eins mikid og mogulegt er.
G6d hugmynd er ad spyrja skjolsteedinginn hvad hann hafi pegar gert til ad leysa
vandamalid. bessar tilraunir spila stort hlutverk i upplifun skjélstaedingsins um hvad
virkar og hvad virkar ekki fyrir hann. Naesta skref er ad setja upp skyr og raunhaef
markmid eftir ad hafa hlustad a og vidurkennt lysingu skjolsteedingsins @ vandamalinu
og hvad hann hefur nu pegar reynt til ad leysa pad. Sérfreedingar hjdlpa
skjolsteedingnum vid ad pyda éskyr markmid yfir i raunhaef. bvi skyrari sem markmidin
eru pvi audveldara er ad tryggja arangur. Med pvi ad skoda undantekningar fra
vandamalinu, pad er ad segja pann tima sem skjolsteedingar urdu ekki fyrir ahrifum pess,
er peim hjalpad vid ad bera kennsl @ pad ad kannski bui peir pegar yfir arangursrikum
lausnum. Med pvi ad grandskoda pessar undantekningar og hvad var 6druvisi vid paer
finna skjélstaedingar kannski visbendingar um hvad peir geta gert til ad fjolga eda lengja

bessar undantekningar fra vandamalinu (Nichols, 2008).
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[ lausnamidudu nalguninni er kraftaverkaspurningin oft notud. En hun bydur
skjolsteedingnum ad sja fyrir sér otakmarkada moguleika og ad byrja ad virkja
vandamadlalausna-hugsunarhatt med pvi ad sja fyrir sér mynd af markmidum sinum.
Spurningin er svohljédandi: ,,segjum ad i nétt, medan pu ert sofandi, gerist kraftaverk og oll
vandamalin sem pu hefur i dag hverfi, en af pvi pu varst sofandi tokstu ekki eftir pvi, hverju
myndirdu fyrst taka eftir um morguninn?“. Best er ad nota kraftaverkaspurninguna pegar
umkvartanir skjdlstaedingsins eru éskyrar. [ lok hvers vidtals tekur medferdaradilinn tiu
minutur i hlé til ad igrunda og setja nidur samantekt fyrir skjdlstaedinginn. Jafnframt er pad
gert til ad leyfa skjélstaedingnum ad hugsa um vidtalid i naedi. begar medferdaradilinn snyr
aftur er forgangsatridi ad bidja um skodanir skjélstaedingsins & vidtalinu og hans mat a
aaetlun. Samantektin byrjar a pvi sem medferdaradilinn heyrdi i vidtalinu par 8 medal um
vandamalid, bakgrunn pess, markmid og arangur og styrkleikum sem pegar hafa nadst.
Alltaf verdur ad spyrja skjolstaedinginn hvort medferdaradili hafi skilid hann rétt. Naest
kemur fullyrding sem endurspeglar vidbrogd medferdaradilans, par & medal tjaning 3
samud, endurspeglun & ahrif vandamalsins a tilfinningalif skjélstaedingsins, hrdsi fyrir pa
sigra sem pegar hafa unnist og ad hann geri athugasemdir um markmid. Seinni viotol i
medferdinni mida ad pvi ad finna, studla og maela drangurinn. Spurt er um drangur og leitad
eftir ndkvaemum lysingum a o6llum skrefum sem feerir skjélstaedinginn naer markmidum

sinum (Nichols, 2008).

2.6.5.2 Frdasagnarnadlgunin (narrative therapy).

Manneskja sem glimir vid atroskun horfir a lif sitt gegnum dokk gleraugu og gerir til sin
6manneskjulegar krofur sem engin leid er ad uppfylla. Henni finnst hidn vera
misheppnud, sér bara veikleika og faa styrkleika. pessar hugmyndir eru oft eins og
greyptar i stein. Frasagnarnalgun er medferd sem tekur medal annars a sjalfsmyndinni
og pvi hvernig hun er skipulégd i kringum atroskunina og vidhaldi hennar. L6gd er
ahersla @ ad adskilja manneskjuna fra atroskuninni og fara allar samraedur fram eftir
beim skilningi & malinu (Asrin Eva Hardardéttir og Pérdis Runarsdéttir, 2007). Michael
White er hofundur frasagnarnalgunarinnar og David Epston er fjolskyldumedferdar-
fraedingur og annar mesti ahrifavaldur nalgunarinnar. [ frasagnarnalgun er hugmynda-
fraedin su ad sogur folks sé ekki einungis endurspeglun a lifi peirra, sdgurnar méta pad.

Pess vegna hefur félk tilhneigingu til ad verda paer ségur sem pad modtar sér. Med
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frasagnarndlguninni hefur medferdaradilum tekist ad skilja og hafa ahrif sem lsetur
folkid hegda sér eins og pau gera. Frasagnarnalgun skodar ségurnar sem félk segir sjalfu
sér um vandamal sin. Eins og ad glima vid atroskun. Medferdaradilar sem vinna eftir
frasagnarnalguninni trda pvi ad kerfisbundin hugsun hvetji medferdaradila til ad horfa a
fiolskyldur ut fra st6du hlutlauss ahorfanda, eins og hann vaeri ad grandskoda bilada vél
an pess ad taka tillit til sogu hennar, sjonarhorna eda umhverfis. bvert 3 moéti hvetur
frasagnarndlgun medferdaradila til ad horfa & vandamal sem svo ad pau séu stadsett i
rikjandi menningu frasagna sem hafa neikvaed ahrif a folk. pvi eru medferdaradilar mjog
ahugasamir um frasogn skjolstaedinga sinna. Nota spurningar sem taka hlutlausan og
virdingarverdan pdl 4 nyjar frasagnir sem koma fram. Eru @ méti pvi ad stimpla félk og
vilja koma fram vid skjélstaedinga sem einstaklinga med sina sérstoku frasdgn. Hjalpa
folki ad adskilja rikjandi menningarfrasagnir sem eru peim innbyggdar til ad opna fyrir

nyjar og 6druvisi frasagnir (Nichols, 2008).

Medferdaradilar sem vinna eftir frasagnarndlguninni hafa ekki ahuga a &hrifum
fidlskyldunnar @ vandamalid heldur hvernig vandamalid hefur ahrif a fjolskylduna. peir
nota skrif Michaels Focaults mikid en hann trudi ekki einungis ad peir sem sémdu
rikjandi frasagnir i menningunni hverju sinni vaeru peir sem hefdu voldin i samfélaginu
heldur einnig ad frasagnirnar yrdu innreettar folki og yrdu ad heildgum sannleika sem
félk deemdi likama, drangur og persénuleika sinn eftir. Medferdaradilar fordast ad alykta
um hvad sé edlilegt og hafna hugmyndinni um ad flokka folk i akvedna flokka. Minnast
beir pvi skrifa Focaults sem sagdi ad hugmyndir um edlileika vaeru notadar til ad mynda
forréttindi og kugun. Medferdaradilar standa ekki yfir folki og deema pad heldur reyna
ad hjalpa skjélsteedingum ad skilja eigin reynslu. [ anda samvinnu reyna medferdaradilar
eins og peir geta ad taka sér stodu med skjdlsteedingum sinum, p.e. ad upplysa pa um
baer skodanir sem hafa ahrif 8 medferdarteekni peirra svo ad skjélstaedingarnir viti hvad
beir eru ad fara ut i. Skjdlstaeedingar eru einnig hvattir til ad upplysa medferdaradila
vardandi menningu sina og til ad leidrétta pa pegar peir draga alyktanir sem ekki passa
vid reynslu skjdlsteedingsins. Pad er samt sem adur dmogulegt ad draga ekki einhverjar
alyktanir um skjolstaedinga og hvernig pad breytist almennt. Pad eru ségurnar sem félk
segir sjalfu sér sem hafa ahrif 4 baedi pad sem pad tekur eftir og hvernig pad tulkar pad

sem pad sér. Medferdaradilar visa til slikra frasagna sem vandamalafullar sdgur sem
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hvetja félk til ad bregdast vid hvort 63ru & pann hatt sem stydur frasdgnina. [ stadinn
fyrir ad leita innra med fjolskyldunum eftir rét vandans leitar medferdaradili i umhverfi
hennar eftir peim menningarlegum fraségnum sem hafa ahrif og stjérna lifi folks.
Markmid medferdar i frasagnarndlguninni felst ekki i pvi ad medferdaradilar leysi
vandamalin. bad felst i pvi ad hjalpa einstaklingum ad adgreina sig sjalfa fra
vandamalafylltum ségum sinum og eydileggjandi menningarlegum alyktunum til ad
rydja brautina fyrir nyjar og uppbyggjandi sdgur og par med nyja syn a sjalfan sig. beir fa
fiolskyldumedlimi ekki til pess ad raeda vandamalid heldur til ad adgreina vandamalid og
fa fjolskylduna til ad berjast saman gegn pessum sameiginlega dvini (Nichols, 2008).

[ medferd hefst mat frasagnarndlgunar med pvi ad fa soégu fjolskyldunnar, og ekki bara
reynslu hennar af vandamalinu heldur einnig alyktanir hennar um vandamalid. Med pvi
ad fa sogu fjolskyldunnar er pad ekki einungis upplysingaséfnun heldur er pad lika svokallad
afbyggingarferli, hannad til ad yta skjoélstaedingum fra pvi ad vera vonlausir, évirkir og
sigradir yfir i ad peir trai pvi ad peir hafi eitthvert vald yfir vandamalinu sem pjakar pau.
Pegar vandamalid hefur verid adgreint kortleggur medferdaradilinn ahrif vandamalsins &
fiolskylduna og ahrif fjolskyldunnar @ vandamalid. Med pvi ad kortleggja ahrif fjdlskyldunnar
a vandamalid kannar medferdaradilinn hversu langt fjolskyldan hefur gengid til ad berjast
gegn vandamalinu. Frasagnarnalgunin tekur a sig mynd spurninga. Medferdaradilar gefa sér
aldrei neitt né reyna ad tulka. Peir spyrja frekar skjolsteedingana spurningar eftir spurningu
og fylgja honum eftir { frasdgn sinni. [ fyrsta vidtali byrjar medferdaradilinn 4 pvi ad komast
ad pvi hvernig daglegt lif skjdlstaedingsins er. betta veitir honum taekifaeri til ad sja hvernig
skjélstaedingurinn litur a sjalfan sig an pess ad fara ut i langa forségu og peer asakanir, baxdi
a sjalfa sig og adra, sem yfirleitt fylgja. Til pess ad yta undir samvinnu er medferdaradilinn
opinn um sjalfan sig og vinnuadferd sina og leyfir skjolsteedingnum einnig ad lesa
athugasemdir sinar (Nichols, 2008).

Medferdaradilar hjalpa skjolstaedingum ad afbyggja neikvaedar frasagnir. Tilgangurinn med
bvi er ad endurbyggja nyjar og jakvaedari frasagnir. Endurbygging felur i sér ad skapa
nyjar og bjartsynar sogur af reynslu sinni. Medferdaradili byrjar &4 pvi ad adgreina
vandamalid fra skjolstaeedingnum en pad er jafnframt fyrsta skrefid i afbyggingu. bpegar
vandamalid hefur verid adgreint getur einstaklingurinn byrjad ad berjast gegn pvi.
Medferdaradili notast jafnframt vid svokalladar adgreinandi samraedur og byrjar @ pvi

ad bidja skjolstaedingana um ad segja honum sogu sina og hlustar ndégu lengi til ad fa
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tilfinningu fyrir pvi hvad fjolskyldan hefur verid ad ganga i gegnum. Med pvi ad nota
adgreinandi tungumal adgreinir medferdaradili vandamalid fra einstaklingnum. Hver og
einn fjolskyldumedlimur er bedinn um sjénarhorn sitt 8 vandann. Medferdaradilinn spyr
um ahrif hans frekar en orsok. bessar spurningar yja ad pvi ad vandamalid er ekki
innraett med skjolstaedingnum heldur ad pad sé ad reyna ad stjorna honum. Kona med
atroskun er t.d. spurd hvernig lystarstol faer hana til ad svelta sig?. Barn med faelni er
spurt hversu oft 6tti neer ad lata pad gera pad sem hann vill. M&dir er spurd hvernig
sjalfshatur laetur henni lida illa med foreldrafeerni sina. Adgreining er afar gagnleg til ad
minnka sjdlfsasakanir og sektarkennd. Pegar vandamdl er adgreint er likt og
einstaklingurinn geti kikt fram hja pvi og fjélskyldumedlimir sja heilbrigda einstaklinginn
sem vandamalid hefur verid ad fela fyrir peim. | gegnum medferdina skodar
medferdaradilinn hvernig vandamalid hefur nad ad trufla eda stjorna fjdlskyldunni og
hvernig fjolskyldan reynir ad nd stjéorn & vandamalinu. Til a8 mynda ma nefna punglyndi
fodur, hvernig hefur pad ahrif 4 fjolskylduna? Medferdaradilar reyna jafnframt ad skyra
vandamalid betur i gegnum menningu. Til deemis ef hann myndi spyrja konu med
lystarstol hvernig hun kom til ad trda pvi ad virdi hennar faeri einungis eftir Gtliti hennar.
bpetta myndi sidan leida til annarra spurninga vardandi stodu kvenna i vestreenu
samfélagi. Eftir pvi sem hin nyja sjalfs-fraségn byrjar ad médtast getur medferdaradilinn
sett fokusinn 4 framtidina og bedid skjolsteedinginn um ad sja fyrir sér veentanlegar
breytingar sem passa inn i nyju séguna. Sjalfssagan hefur pa fortid, nutid og framtid og

er komin heilan hring (Nichols, 2008).

2.6.5.3 Hid opna samtal (open dialogue)

Hid opna samtal eda a ensku open dialogue er nyleg nalgun i medferé og hefur nad
mikilli Utbreidslu sem medferdarform vid gedsjukdomum, eins og atroskun (Helga
pordardottir, munnleg heimild). Pessi hugmyndafraedi kemur fra finnska manninum
Jakko Seikkula sem er frumkvodull ndlgunarinnar. Hann er ad vinna med félk i mikilli
krisu sem leitar adstodar og kallar til alla sem skipta mali innan 24 tima fra pvi ad leitad
er. betta er mjog ny nalgun og ekki mikid verid ad nota hana ennpd (Eliassen og
Seikkula, 2008 og Helga Pérdardéttir, munnleg heimild). Jakko og samstarfsmenn
byrjudu med pessa adferd i medferd i vestur Lapplandi i Finnlandi & aratugnum 1980 til

1990 (Eliassen og Seikkula, 2008). Opna samtals nalgunin var fyrst préud med
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fiolskyldum og hinu félagslega neti sjuklingsins sem glimdi vid gedsjukdom. Fra upphafi
hefur aherslan verid su ad allir rokraedi og tali saman i naerveru allra. Jafnframt ad 6ll
fjolskyldan sé virk og sé i medferdinni fra byrjun. Unnid er med hid opna samtal og pa er
fiolskyldan, sjuklingurinn, vinnufélagar og adrir i hinu félagslegu neti sjuklingsins sem
koma saman, reeda og hlusta. Fjolskyldan er tekin med i medferdina og sjuklingurinn er
alltaf til stadar pegar mal hans eru reedd. Vandamalin eru greind og medhondlud og
skodadar eru salfredilegar og félagslegar bjargir til pess ad sjuklingurinn nai stjorn 3
sinu eigin lifi. Ekki er 10gd dhersla & ad finna eiginleika og breyta sjuklingnum eda
fiolskyldunni, heldur er dherslan su ad skapa tungumal milli allra patttakenda i vidtalinu.
Markmidid i opnu samtali er ad skapa ny ord yfir pad sem ekki hefur adur fundist ord
yfir og fyrir pa reynslu sem sjuklingurinn upplifir pegar hann er i krisu. Allir i vidtalinu
geta komid sinni skodun & framfeeri. Adur var pad pannig ad feerri en 10% sjuklinga
komu med fjolskyldu sinni i vidtdl og medferd, fjolskyldan var utilokud (Eliassen og
Seikkula, 2008; Seikkula, o.fl., 2006). bessi nalgun hefur verid notud i margvislegum
tilgangi 4 félagslegum vettvangi og 6drum vettvangi, baedi i Finnlandi og i 66rum l6ndum.
Jafnframt er haegt ad notast vid pessa adferd i minni adstaedum, eins og i skdélum
(Seikkula, o.fl., 2006). Hid opna samtal hefur prjar aherslur. | fyrsta lagi ad skapa
umhverfi fyrir fagfélk til ad safna upplysingum um fjdlskylduna og um vandamalid. |
00ru lagi ad tja sig um paer athuganir sem medferdaradilinn hefur gert um fjélskylduna,
innan hennar og um tengslin milli hennar og medferdaradilans. | pridja lagi ad
endurspegla samtélin um erfidar tilfinningar sem geta komid upp hja medlimum
vidtalsins. Med pvi ad segja hlutina beint getur pad minnkad ahaettuna fyrir fjélskylduna
sjalfa (Eliassen og Seikkula, 2008).
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3 Rannsoknin

[ pessum kafla verdur farid yfir alla pa paetti og adferdafraedi sem snta ad undirbdningi
og framkveemd rannsdknarinnar, rannsdknarsnid, patttakendur, framkvaemd
gagnaoflunar, greiningu og urvinnslu gagna, styrkleika og veikleika rannséknarinnar auk
sioferdilegra patta hennar. Tekin voru fjogur viotol vid fagfélk atroskunarteymisins.

Unnid var ar vidtélunum og megin pemu og undirpemu greind.

3.1 Rannsodknarsnio

[ pessum kafla verdur lyst peirri adferdafreedi sem notud var vid rannséknina, en
eigindlegri rannsdknaradferd (e. qualitative methodology) var beitt par sem rannsakandi
taldi pad gefa bestu upplysingar um upplifun og mat fagadila 4 ahrifum atréskunar sem
og um starfsemi atroskunarteymisins. Vid uppbyggingu rannsdknarinnar og gerd
rannsoknarspurninga beitti rannsakandi eigindlegri adferdafraedi og notadist vid nalgun
grundvalladrar kenningar (e. grounded theory). Eigindleg adferdafraedi byggist a
upplifun og sjonarhorni einstaklinganna sem verid er ad skoda. Tekin eru opin vidtol vid
faa einstaklinga og nain tengsl eru vid vidmeelendur (Sigurlina Davidsdottir, 2003;
Yegidis og Weinbach, 2009). Vidtol eru pvi heppilegri en spurningalistar i pessu tilfelli til
ad fa sem bestar nidurstédur (Silverman, 2005). | eigindlegum rannséknum er studst vid
adleidslu en ekki afleidslu eins og er yfirleitt i megindlegum rannséknum. Adleidsla felst
i pvi ad rannsakendur eru ekki med fyrirfram métada kenningu, heldur fara Ut og gera
empiriskar athuganir og bua til kenningu eftir pvi sem gognin koma fram. Gognin sem
rannsakandinn greinir leida hann ad einhverri kenningu (Neuman, 2005; Yegidis og
Weinbach, 2009). i flestum eigindlegum rannséknum er gengid Gt fra pvi ad pekking sé
sameiginlegur skilningur sem proéast hefur i samskiptum félks og @ pad baedi vid um
rannsakendur og patttakendur. Ahersla rannsakanda er ad setja sig inn i hugarheim og
umhverfi peirra sem skoda skal og reyna ad skilja peirra upplifun & veruleikanum (Helga
Jénsdottir, 2003). | eigindlegri rannsékn er vidurkenning & hinu félagslegu sjalfi.
Sjénarhorn er valid og rannséknin Utbdin. Gognum er safnad og pau greind. Sidan eru
gognin tulkud og pvi naest eru nidurstodurnar kynntar (Neuman, 2005). Greining fer

fram samhlida gagnaséfnun og pemun sem koma ur greiningunni leida rannsakandann i
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nyjar attir. Rannsakandinn hefur storf med opnar kenningar en ekki fastmoétadar tilgatur.
Ur greiningunni eru helstu atridin greind i pemu, sem eru sidan rannsokud frekar. |
grundvalladri kenningu skyra pemun gognin (Silverman, 2005). Samkvemt
hugmyndafraedinni er petta lysandi rannsékn. Gognin eru lysandi og endurspegla eigin
ord patttakenda sem gefa okkur mynd af pvi hvernig hlutirnir eru & medan rannsdknin
fer fram. Rannsdéknir sem unnar eru med eigindlegum rannsdéknaradferdum lysa
fyrirbeerinu, einkennum pess og mynstri og sniast um pad ad kanna, ekki Utskyra
(Laufey Tryggvadottir, 2003). betta er rannsékn par sem megintilgangurinn er ad mala
mynd af akvednum adstaedum, félagslegu umhverfi eda sambondum. Verid er ad svara
spurningum eins og ,hver, hveneser, hvar og hvernig” (Neuman, 2005; Yegidis og

Weinbach, 2009).

i pessari rannsékn voru pessar rannséknarspurningar hafdar ad leidarljési: Hvert er mat
fagfdlks a dhrifum dtréskunar a einstaklinga og dstvini peirra? Hvert er mat fagfdlks a
medferdarformi dtréskunarteymis Landspitala? Samkveemt rannséknarspurningunum
var eigindleg rannsékn med viotolum oflugasta rannséknaradferdin til pess ad svara
bessum spurningum. Jafnframt var pessi hépur of fdmennur til ad haegt sé ad notast vid
megindlega adferd, nidurstédurnar fra hdopnum verda pess vegna ekki tolfreedilega
marktaekar. Né notast er vid tolur eda prdsentur. bvi var notast vid eigindlega adferd

(Helga Jénsdottir, 2003).

3.2 batttakendur

Vid val & patttakendum var studst vid markmidsurtak (e. purposive sample/judgmental
sampling) sem beitt er i sérstokum adsteedum par sem rannséknarmadur parf ad beita
dédmgreind sinni til pess ad velja drtak sem haefir markmidi rannsdknar. Oft er pessi leid
valin ef erfitt pykir ad nalgast urtakid. Rannsakandinn akvedur fyrir fram ad urtakid eigi
ad endurspegla akvedinn hép (bPordlfur borlindsson og borldkur Karlsson, 2003; Neuman,
2005). batttakendur eru fagfolk atroskunarteymisins 4 Hvitabandi Landspitalans en pad
voru pa peir sem svorudu télvupdstinum sem rannsakandi sendi a alla i teyminu. Vidtol
voru tekin vid fimm einstaklinga sem eru fagadilar af mismunandi stéttum. En svo dré
einn patttakandinn sig ur rannsdkninni, svo eftir st6du fjogur vidtol. Einu skilyréin sem
batttakendur urdu ad uppfylla var ad pau veeru starfandi i pessu teymi. Akvedid var ad

taka viotol vid fagfolk, pvi pau starfa vid petta malefni og pekkja pvi einna best hvernig
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sjukdémurinn lysir sér, hver ahrifin hans eru sem og hvada medferd myndi best henta

bessum hépi sem glimir vid atroskun.

3.3 Framkvaemd og gagnaoéflun

Undirbuningur hofst i september 2011. Byrjad var a pvi ad afla tilskilinna leyfa til
rannséknarinnar. Utbdin voru vidtalsvisi og upplyst sampykki. Send var tilkynning nr.
S5401/2011 til persénuverndar pann 22. september 2011 og barst stadfesting fra
persénuvernd pann 12. oktéber an athugasemda. [ vidtdlunum geta komid fram
persoénulegar upplysingar og pvi var naudsynlegt ad senda inn tilkynningu. Sott var um
leyfi nr. 44/2011 til siGanefndar Landspitalans pann 8. september 2011 adur en
rannsoknin hofst. Eftir ad hafa fengid endanlegt sampykki fra sidanefnd Landspitalans

bann 12. oktéber var hafist handa vid ad finna patttakendur.

Gagnasofnunin félst i einni adferd, opnum vidtélum sem voru tekin upp &
videdupptokutaeki og héfst gagnasdfnunin 20. oktdber og lauk 8. névember. Urvinnsla
gagnanna lauk 13. névember. Gagnasofnun fér fram a pann hatt ad rannsakandi sendi
tolvupodst a allt fagfolkid i atroskunarteyminu og 6skadi eftir vidtali. Alls svorudu fimm
manns og akvedinn var fundartimi sem hentadi pattakendum. Allir patttakendur voru
bednir um ad lesa og skrifa undir upplyst sampykki (sja fylgiskjal 1). [ rannsékninni var
meelt med pvi ad fa ad taka vidtdlin upp a vided pvi rannsakandinn er med
heyrnarskerdingu og pad er pvi mun erfidara fyrir hann ad hlusta og greina af
upptokutaeki. Vidtolin voru pannig ad pad var eitt vidtal vid hvern patttakanda og studst

var vio sama vidtalsvisinn i 6llum viotolunum.

3.4 Viotol og vidtalsvisir

Vidtol (e. interview) eru ein af mikilveegustu gagnaséfnunaradferdum i eigindlegum
rannséknum. Vidtol fela i sér ad rannséknargagna er aflad med beinum ordaskiptum
rannsakanda og vidmealenda. Markmid med vidtolum er ad afla ndkveemra upplysinga
fra annarri manneskju. Vidtalid tekur tiltolulegan stuttan tima, oftast um half tima, og
fer fram a milli tveggja einstaklinga par sem annar hefur pann tilgang ad afla upplysinga
um hinn. Hlutverk spyrils er erfitt en hann parf ad gaeta hlutleysis, safna upplysingum,
vera samvinnupydur, kurteis, akvedinn og ma ekki gefa upp skodanir sinar og tilfinningar.

Rannsakandinn er i raun grundvallartaekid i s6fnun gagna og greiningu (Neuman, 2005;
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Yegidis og Weinbach, 2009). Viétol eiga vel vid pegar skodud er reynsla folks af
sjukddémum, medferd, samskiptum, auk fyrirbaera i reynsluheimi félks s.s. einmanaleika,
einangrun, sjalfsaliti, pjaningu og punglyndi. Vidtdl henta lika vel pegar rannsékud eru
skynjun, vidhorf, pekking, heilbrigdisvenjur, veentingar og gildismat og skodud er reynsla
folks af til deemis sjukddmum, medferd, samskiptum, einmanaleika, sjalfsalit, veentingar
og svo meetti lengi telja. | vidtélum eru samraedur par sem rannsakandinn hefur
fyrirfram dkvedid umraeduefnid en innihald samradanna ekki. Vidtolin i rannsdkninni
voru med opnar spurningar, um var ad raeda efni tengt rannséknarspurningunum en
ekki beinar spurningar. Vidmalendur purfa ad vera opnir fyrir 6drum, virda og
vidurkenna sjonarhorn hvors annars. Rannsakandinn verdur ad notast vid virka hlustun
til pess ad vidtol verdi drangursrik. Midad vid stodlud vidtdl eru o6sto6lud vidtdl mun
persénulegri. Mikilveegt er ad rannsakandinn skilji hvad hinn segir med virkri hlustun

(Helga Jénsdottir, 2003).

Gerdur var vidtalsvisir (e. interview guide) dadur en viotoélin eru tekin, viss rammi um pad
sem reett verdur um i vidtalinu (sja fylgiskjal 2). Vidtalsvisirinn var ekki i fostum skordum,
en er pd dkvedinn rammi um efnistok sem beinir sjdnum ad markmidum
rannsoknarinnar (Helga Jonsdottir, 2003). Rannsakandinn gaetir pess ad umraeduefnid sé
vidfangsefni rannsdknarinnar en styrir vidtalinu ad 6dru leyti litid. Vidtolin voru halfopin,
pbar sem 16gd var ahersla a ad afla upplysinga um akvedin atridi, en jafnframt fengu
patttakendur ad tja sig meira. Rannsakandi og adstodarleidbeinandi unnu saman ad

vidtalsvisinum og var sami vidtalsvisir alltaf notadur i vidtélunum.

3.5 Skraning og urvinnsla gagna

[ eigindlegum rannséknum er Urvinnsla gagnanna samhlida gagnaéflun (Yegidis og
Weinbach, 2009). Rannséknargogn i eigindlegu vidtali eru hin toludu ord sem er breytt i
vélritadan texta vid gagnaurvinnslu (Helga Jénsddttir, 2003). Vidétolin verdur ad skra
nidur fra ordi til ords af upptokutaekinu og greina pau eftir pemum og innihaldi
(Sigurlina Davidsdéttir, 2003). begar gagnadflun lauk hoéfst skraning, drvinnsla og
greining gagna. Skraning gagna fér pannig fram ad oll viétélin voru tekin upp med
videdtaeki og svo afritud i tolvu, fra ordi til ords. Oll afritun gagnanna for fram &
skrifstofum innan veggja Landspitalans. Eftir afritun videdupptaka voru upptdkurnar

geymdar i laestum skdp hja adstodarleidbeinanda. Samtals voru rannséknargégnin um
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38 bladsidur. Vidtol og skraningar eru 6ll dulkédud, p.e. n6fnum og persénuaudkennum
er breytt svo ad ekki er haegt ad rekja vidtélin til vidmaslenda. Ollum vidmaelendum var

bvi gefid gervinafn.

Greining gagna for fram @ pann hatt ad notud var adferd sem nefnist kédun. Fyrra stigid
er opin kédun par sem hvert vidtal er lesid itarlega og reynt ad koma auga 4 mynstur
eda pemu sem eru aberandi. Borin voru kennsl & pemu og flokka sem virtust
ahugaverdir. Seinna stigid er markviss kédun (6xulkédun) sem & sér stad pegar
rannsakandi er budinn ad finna élik pemu. Hvert vidtal er pa lesid linu fyrir linu en med
flokkana og pemun i huga sem fundust i gegnum opna koédun (Neuman, 2005).
Rannsakandi las margsinnis yfir gognin og eftir pvi sem rannsakandi komst betur inn i
textann byrjar hann ad sja sameiginlega peetti og mynstur i viotélunum. Ad lokinni
greiningu var greint frd peim meginpemum sem fram komu i gégnunum. | pessari
rannsékn verdur gerdur grein fyrir nidurstédum og reynt verdur ad syna fram a pau
meginpemu sem voru sameiginleg og pemu sem skaru sig ar. Vid greiningu 4 gégnunum
greindust fjogur megin pemu sem eru dhrif dtréskunar, dstvinir i medferd, styrkur
dtréskunarteymisins og annmarkar & medferdarurraedum teymisins. Pemum pessum

verda gerd nanari skil i nidurstédukaflanum.

3.6 Styrkleikar og takmarkanir rannséknarinnar

Areidanleiki (e. reliability) rannsékna visar i nakvaemni nidurstadna. Med pvi ad finna Ut
areidanleika er haegt ad athuga hvort mikil samkvaemni sé milli endurtekinna og
jafngildra maelinga (Gudrdn Pdalmadéttir, 2003). Til ad geeta ad areidanleika
rannséknarinnar var sami vidtalsvisir notadur i vidtélunum vid alla patttakendur.
Réttmeeti (e. validity) rannsékna visar til hversu vel matstaekid metur pad sem pvi er
>tlad ad meta. betta er einn mikilvaegasti eiginleiki matstaekis og segir til um hvort
nidurstodur pess hafi einhverja pydingu (Gudrin Palmadéttir, 2003). Til ad studla ad
réttmaeti rannsdknarinnar vann rannsakandi einn ad allri greiningu og medferd
nidurstadna. Studst var jafnframt vid fraedilega umfjéllun og rannséknir um
atroskunarsjukdéma og nalganir i medferd. ltarleg, fjdlbreytileg og teemandi gégn eru
hornsteinar réttmeetis rannséknargagna. Rannsakandi reyndi ad sja frasogn patttakenda
med sem likustum haetti og patttakandi sjalfur med pvi ad stadfesta skilning

rannsakanda i pvi sem kom fram i vidtélunum. Beinar tilvitnanir i rannséknargogn gera
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lesanda jafnframt betur kleift ad atta sig a réttmeeti rannsdknargagna. Rannsakandi er
trar patttakendum sinum, heidarlegur og nakveemur og fylgir peim adferdafraedilegu

forsendum sem lagt var upp med i rannsékninni (Helga Jénsdéttir, 2003).

Styrkleiki pessarar rannsdknar er ad hun er lysandi. Vidtol hafa pann tilgang ad lysa og
veita skilning & fyrirbaerum i tilveru fdlks. Heegt er ad skilja reynslu patttakenda og fa
innsyn i peirra sjonarmid med eigindlegri adferd (Helga Jénsddttir, 2003). Jafnframt er
styrkleikur rannsdknarinnar ad haegt er ad fa innsyn i einstaklingsbundin mynstur i
goégnunum (Sigurlina Davidsdéttir, 2003). Takmarkanir pessarar rannséknar eru ad
Urtakid er ekki stért. Patttakendur eru einungis fjorir talsins. Onnur hugsanleg vandamal
geta verid spyrlaahrifin, ad rannsakandi gaeti haft ahrif a svor patttakenda, hann verdur
ad gaeta pess ad syna ekki augljésar skodanir med likamlegri tjdningu, raddbeitingu eda
hvernig hann ordar spurningarnar. Félk geeti viljad fegra myndina af sér fyrir 66rum
(Neuman, 2005). Onnur vandamal eru pau ad eigindlegar rannsdknir par sem tekin eru
vidtol eru timafrekar, erfitt pykir ad draga saman gognin, ferlid er dstadlad og erfitt er
ad skoda stér pydi. Urtdkin eru oft litil eins og i pessari rannsékn og pvi erfitt ad alhaefa
um nidurstodur rannsokna & staerri hdép (Sigurlina Davidsdéttir, 2003). batttakendur eru
einungis fjoérir talsins og pvi litid urtak, par af leidandi er ekki eins haegt ad feera
nidurstédurnar yfir allt starfsfélk sem vinna med atréskunarsjikdéma 4a islandi, heldur

einungis pennan hop, sjalft atréskunarteymid.

3.7 Siodferdislegir paettir

Eins og kom fram fyrir ofan hefur pessi rannsékn fengid leyfi frd persénuvernd (nr.
S5401/2011) og leyfi fra sidanefnd Landspitala (nr. 44/2011). Upplyst sampykki skiptir
mali i rannsdkninni svo patttakendur viti hvad pad er ad sampykkja. Til ad mynda kom
fram fram hverjir stédu fyrir rannsékninni og i hvada tilgangi, notast yrdi vid
upptokutaeki, i hverju patttaka félst og 4@ hvada tima var dztlad ad hun fzeri fram, hvada
dhaetta og avinningur fylgir patttoku og hvernig farid er med personugreinandi
upplysingar i rannsokninni. Auk pess ad veita upplysingar um rannséknina purfti
rannsakandi ad sja til pess ad val patttakandans sé eins frjalst og 6pvingad og haegt er
(Sigurdur Kristinsson, 2003). A upplysingabladi parf ad koma fram ad patttakandinn hafi
fullt frelsi til ad hafna patttoku hvenzer sem er. patttakendur eiga ad fa teekifeeri til ad

spyrja spurninga ef eitthvad er 6ljost adur en rannséknin hefst. batttakendur héldu eftir
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frumritinu af upplysingabladinu sem badi peir og rannsakandi skrifudu undir.
Upplysingarnar sem gaetu komid fram i rannsdkninni eru vidkvaemar
persénuupplysingar og gaetu pvi talist skadlegar fyrir viokomandi ef peer yrdu gerdar
opinberar. Eg sem rannséknarmadur vakti athygli & pvi ad fyllstu trunadar yrdi geett
vardandi paer upplysingar sem ég fengi. Brynt er ad fara varlega pegar unnid er med
persénugreinanlegar upplysingar, t.d. med pvi ad nota dulnefni til ad kennimerkja
einstaklinga og gaeta pess ad dulmalslykilinn sé alltaf @ 6ruggum stad. Jafnframt ber ad
halda i lagmarki peim upplysingum sem nota mezetti dbeint til ad bera kennsl & einstaka
batttakendur, s.s. starf, tekjur og aldur (Sigurdur Kristinsson, 2003). Hér i naesta kafla

verdur fjallad um nidurstodur rannsdknarinnar.

44



4 Niourstoour

Nidurstodum rannsdknarinnar verda hér gerd skil. Gerd verdur grein fyrir mati og upplifun
fagfélks a ahrifum atroskunar og mati peirra 8 medferdarformi atroskunarteymisins. Einnig
verdur fjallad um fleiri dhugaverd atridi sem komu fram i vidtolunum. Nidurstodum
rannsoknarinnar er skipt nidur i fjéra kafla. Vid greiningu vidtalanna fann rannsakandi fjogur
meginpemu sem endurspegla rannséknarspurningarnar sem settar voru fram i byrjun. bessi
meginpemu eru dhrif dtréskunar, dstvinir med i medferd, styrkur dtréskunarteymisins og
annmarkar & medferdarurraedum teymisins. bessi meginpemu skiptast svo i undirbemu. |
fyrsta kaflanum er fjallad um dhrif dtréskunar ad mati patttakenda og eru undirbemun dhrif d
einstaklinginn og dhrif G dstvini. [ 63rum kafla er fjallad um dstvini med i medferd, og eru
undirpemun studningur, hegdun sem vidheldur dtréskun og freedsla. | pridja kafla er fjallad um
styrkleika teymisins ad mati patttakenda. [ sidasta kaflanum er fjallad um sjénarhorn patt-
takenda um vankanta ¢ medferdarformi teymisins og eru undirbemun meiri timi i hvert mdl,
opnunartimi dagdeildar, brua bilid og énnur atridi sem rannsakanda fannst mikilvaegt ad fjalla
um. [ byrjun hvers vidtals spurdi rannsakandi um starfsstédu, hlutverk og edli starfsins hja
patttakendum i atréskunarteyminu. Var pad baedi gert til pess ad rannsakandi fengi innsyn i
starfsemina og myndi laera meira um fagstéttirnar og aherslurnar sem liggja par. Vio-

maelendum voru gefin gervinéfn og notadi rannsakandi néfnin Katrin, Gudrdn, Anna og Asta.

4.1 Ahrif atréskunar

Ljést er ad atroskun hefur margvisleg ahrif a8 badi einstaklinginn sjalfan sem glimir vid
sjukdéminn og & &stvini vidkomandi. Atréskunin er gedsjukdémur sem hefur ahrif &
hegdun, hugsun og tilfinningar einstaklingsins. Til ad mynda pjast pau af kvida, eru med
ranghugmyndir, eiga erfitt med ad syna tilfinningar, pjast af naeringaskorti, geta préad
beinpynningu. Eru med fullkomnunararattu, pirrud og geta ekki slakad a. bar af leidandi
verdur pad til pess ad nanasta umhverfi einstaklingsins verdur fyrir ahrifum af pessum
pattum lika. Samhlida undirbemanu um ahrifin & einstaklinginn adé pa kom undirpbemad

ahrifin 3 astvini mjog oft upp i vidtélunum.
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4.1.1 Ahrif 4 einstaklinginn

Einstaklingur sem glimir vid atroskun er ad glima vid afbrigdilegt mataraedi,
megrunararattu, brenglada likamsimynd og fullkomnunararattu. Reett var um
mataraedid i vidtolunum hversu einstaklingar verda uppteknir af mat og hugsa nanast

eingdngu um mataraedi og hreyfingu. Asta ordar pad svona:

pad sem gerist er ad folk, oft ungt folk, verdur mjég upptekid af mat og mataraedi
og heilsu og hreyfingu, og... og grennist gjarnan og léttist mikid og getur pad leitt
til mikillar préhyggju og mikill timi sem fer i ad vinna pessari megrunarhegdun og
sem praoast gjarnan ut i 6fgar i baedi mataraedi og megrunaradferdir og pd férum
vid ad tala um dtréskun. begar folk verdur heltekid af pessu megrunaraedi og lifid

snyst um pad ad reyna ad stjorna pyngdinni.

Jafnframt nefndi Asta ad einstaklingar: ,haetta ad hafa dhuga & 66ru, og félagslega séd
til baka, ...... verda.. kvidin og stjérnsém... og stundum erfid i samskiptum ...... eru ad

grennast mikid og svona persdnuleikabreytingar”.
Gudrun ordar pad svona ad einstaklingar reyni ad na stjérn a likamanum sinum:

einn stor pdttur vid ad vidhalda dtréskun er megrun, og svona ofurdhyggjur
af sko likamanum, pyngdinni og svona pessar ofurdghyggjur og getuna okkar
ad stjorna pessu, en yfirleitt er pad pannig ad vid héfum Jskaplega litla
stjorn a pessu liffreedilega sem likaminn okkar parfnast, til deemis mataraedi,
bannig ad vid getum upp ad vissu marki stiornad, en pegar stjornin er komin

i 6fgastjorn, ad pa ertu buin ad missa tékin.

Allir patttakendurnir nefndu ad einstaklingurinn sem glimir vié atroskun einangrist
félagslega séd. Einstaklingar haetta ad vilja hitta félk og sinna dhugamdlum sinum. Asta

ordadi pad pannig:

meér finnst folk einangrast svo mikid, med datréskun, félagslega.. pbad haettir
ad sinna dhugamdlum sinum, haettir ad hitta vinina, heettir ad hlakka til og
hafa gaman ad hlutunum, fdlk er alltaf med svo miklar dhyggjur, svo miklar

ahyggjur af pyngdinni og matnum.
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Asta taladi lika um pessa algengu hugsanir sem einstaklingar glima vid vardandi

matareedi:

ja og ef peim er bodid i mat, ad pd fyllast pau af kvida, , hvernig ¢ ég ad dila
vid petta matarbod, allir munu fylgjast med pvi hvort ég sé ad borda,” petta
er svo félagslegt, pad snyst allt um mat i okkar samfélagi, ad njota matarins,
petta eru lifsgaedi. ....... pu verdur alveg bara stédugt med pessar hugsanir

efst i kollinum... svo pu getur imyndad pér hvada dhrif petta hefur ja..

Anna nefnir sérstaklega hvernig sjukdomurinn getur nad yfirhendinni og vill ad
einstaklingurinn einangri sig. Anna ordadi pad 4 pennan hatt: ,pad er natturulega sko,
sjukdémurinn vill einangra sig, hann vill ad paer einangri sig, pad er feluleikur.” Anna
taladi um pad ad stulkur sem glimdu vid lystarstol vaeru ad loka & alla og sina nanustu
lika. Stulkur sem glima vid lotugraedgi veeru ad gera pad @ annan mata, fordast stadir par
sem er mikill mannskapur. Ur pessu 6llu saman verdi svo margar lygar eins og Anna
sagdi ,petta verdur bara til svona ein stor lygasaga og mikil togstreita og vanlidan sem

skapast i kringum pad.”.

Katrin tengir pad lika vid prahyggjuna, pegar vidkomandi verdur svo heltekinn af mat ad folk

einangrist, pad hugsar um pad ad komast hja pvi ad borda mat med 6drum. Hun sagdi:

pu ferd ad hugsa um mat, tala um mat, og dreyma um mat og alltaf ad
reyna ad komast hja pvi. ...... ad pegar pu ert bara sté6dugt ad hugsa um pad

sem adrir hafa ekki dhuga d, ad pad sjdlfkrafa einangrast pu.

Katrin tengir hegdunina pannig ad hegdunin og hugsanir na tokunum yfir ahugamalin,

matarsedid er ordid hid nyja ,,ahugamal”. Hun ordadi pad pannig:

pitt adhugamdl er bara matur, og hvernig @ ekki ad borda, og hvad d ekki ad
borda og til ad komast hja pvi og ferd bara lengra og lengra inn i
prdhyggjuna og, og pad sem var skemmtilegt adur, ad pad er ekki lengur

skemmtilegt, getur ekki gleymt pér i pvi sem pu gerdir adur.

Ymsir liffraedilegir paettir hafa ahrif & lidan einstaklingsins sem glimir vid atroskun. bessir
beettir valda pvi ad einstaklingum lidur illa, pvi likaminn er ekki gerdur fyrir pessa

ofgahegdun. Anna taladi um marga paetti sem gerast. Hjd stulkum sem glima vid
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lystarstol ad pa ,augljéslega tapa mikilli pyngd, par ad auki ad ..... bad lidur yfir peer og,
hjartslattatruflanir og, peer missa, peer byrja, ad fara af peim harig, ..... beim er
kalt.“ Anna taladi um peer sem glima vid lotugreedgi lika, hun sagdi: ,peer fa
hjartslattartruflanir oft 8 tidum, eru mikid ad kasta upp, vatnsskortur og tennurnar fara,
baer bara, meltingarvegurinn er ekki gédur, slaemar i maganum pvi paer eru ad kasta upp

reglulega, petta er ekki gott bara fyrir vélindad og magann.”

Eins og sést hér ad pd eru petta augljoslegar heettulegar breytingar fyrir likamann. Katrin
ordadi pad pannig ad likaminn sjalfur verdi upptekinn af breytingunum, eins og sést hér:
»ja, eins og ég sé pad, ad pad hérna a sér stad bara akvedid liffreedilegt ferli og pu parft
ad bregdast vid svelti eda, eda déreglulegu matarraedi med pvi ad likaminn verdur mjog

upptekinn af pvi.”

Pad verda miklar breytingar 4 lifi og hogum einstaklings sem pjaist af gedsjukdémi, og
atroskun er med peim alvarlegustu. Pad verda ahrif liffreedilega pvi likaminn er hadur
naeringu og er ekki byggdur upp til ad pola langvarandi svelti, uppkost og notkunar a
haegdalosunar lyfjum. Salraenar afleidingar eru til ad mynda vanlidan, mikill kvidi og
6eaeskilegar hugsanir. Breytingar verfa a hegdun, einstaklingar fordast mannamot,
fordast mat og missa oft dhuga & dhugamalum sinum. bad sem adur poétti skemmtilegt

er ekki lengur skemmtilegt. bad leidir til félagslegrar einangrunar og vanlidan.

4.1.2 Ahrif 4 stvini

Eins og kom fram i kaflanum um dhrif dtréskunar ¢ dstvini hefur gedsjukdémurinn pau
ahrif ad pad er alag 3 alla fjolskylduna, foreldrar hafa dhyggjur, eru i uppnami og finnast
beir vera hjalparvana. Astvinum finnst erfitt ad raeda petta og verda svo medvirk med
einstaklingnum. Foreldrar verda gjarnan fyrir afalli og vonbrigdum. Upplifa peir gjarnan
vanmatt sinn gagnvart sjukdémnum, pjast og eru undir miklu alagi. Foreldrar halda
jafnvel ad atroskunin sé peim ad kenna. Hin systkinin f& minni athygli pvi 6l athyglin
beinist ad peim sem glimir vid atroskunina. Fjolskyldan eda einstakir medlimir hennar

einangrast oft & tidum.

Eins og Asta sagdi pegar hun raeddi um pessar breytingar og um astvini sjuklingsins:
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og pd gefur ad skilia ad pd upplifi adstandendur i umhverfinu breytingar @
vidkomandi ..... og folk fer ad hafa dhyggjur, feer gjarnan dhyggjur ut af
breytingunum. ........ og adstandendur verda oft dhyggjufullir og radalausir. Af pvi

ad pad gengur illa ad rékraeda vid folk med dtréskun, pau fara i svo mikla vérn...

Raett var um 6rvaentingu foreldra, pau vita oft a tiGum ekki hvernig best er ad bregdast
vid. Hvad haegt sé ad gera til ad bjarga barninu sinu. Katrin or6adi pad pannig: , mér
hefur oft fundist sko ad 6rvaenting foreldra er mun meiri heldur en peirra veiku ......
betta er akvedin 6rvaenting sem skapast, 6rveenting ad geta ekki bjargad, og 6ttast pad

ad barnid pitt sé ad deyja...”

Anna nefndi deemi um vidbrogd foreldranna: ,,sumir vilja natturulega bara rada og, taka
einstaklinginn og setja hann fyrir framan diskinn, adrir verda mjog medvirkir og folk er ad
beysast Ur um allt til pess ad finna rétta matinn, .... pad verdur svo mikil 6rvaenting sem

skapast.”

Sjukdédmurinn reynir ad na stjérninni og pvi myndast daeskileg hegdun og spenna innan
fiolskyldna. Pad verdur hraedsla vid ad raeda hlutina og pad hefur ahrif. Asta ordadi pad
bannig: ,s4 sem er med atroskun fer vodalega mikid ad stjérnast, vill stjdrnast lika i
00rum ekki bara hluti sem varda sjalfan sig, heldur skiptir sér af pvi hvad adrir eru ad

borda a heimilinu.”

Jafnframt sagdi Asta um fjdlskyldumynstrid: ,sjukleg hegdun sem byrjar ad myndast,
sjuklegt munstur sem félk festist i og allir hinir eru ad breyta sér til ad pdknast peim sem

er veikur. bannig ad petta hefur ahrif a alla fjolskylduna, pad er engin spurning.”

Svo eru pad ahrifin sem verda Ut af spennunni i kringum matinn. Asta sagdi: ,0g svo
heima med fjolskyldunni, pad er svo mikil spenna sem myndast i kringum matinn og
maltidirnar, og kringum petta, pad ma ekki reeda sjukddminn, svo mikil stjérnun i gangi,

bannig ad petta hefur vidtaek ahrif, pad er ekki spurning.”

Gudrun nefndi lika: ,,svo hefur petta ahrif 3, ja fjolskyldulifid og samskipti vid bara félk
badi i vinnu og skdla og ja, maka eda kaerasta, eda vinkonur og hvernig sem pad er..

betta hefur allt ahrif.”
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Medvirkni hja adstandendum var ord sem kom nokkrum sinnum upp i vidtdélunum. b3
fer fjolskyldan ad snuast i kringum einstaklinginn. Adspurd um hvort sjukdémurinn hefdi
ahrif a4 adstandendur svaradi Anna: ,ja, pad er alveg bara, pad er bara engin spurning”,
nendi hdn pa sérstaklega med einstaklinga sem glima vid lystarstol pvi peir eru ekki ad
borda. Anna sagdi jafnframt um astvinina: ,félk er farid i mikla, fer oft i mikla medvirkni,

medvirk med einstaklingnum.”
Jafnframt taladi Anna um mynstrid sem fjolskyldan fer i vegna medvirkni, hun sagdi:

pad er ndtturulega til deemis petta ad vera medvirkur, til daemis, pu veist ad
hérna, pad fer allt ad snuast i kringum einstaklinginn ........ pad gerist oft, ad
oll fjélskyldan sé komin i eitthvad dkvedid munstur ... med pessum veika

einstaklingi.

Vidbrogd adstandenda eru mismunandi, oft vita pau ekki hvad pau eiga ad gera,
foreldrar halda oft & tidum ad pau séu ad gera rétt, pau gripa til sinna rdda pegar barnid
a i hlut. Svo skilja pau kannski ekki i pessu, af hverju barnid hagar sér svona, af hverju

bad velur ekki ad fara bataleidina. Katrin taladi um petta:

pad verdur oft svona mikill misskilningur, og svona nuningur held ég, um
pad, og ég held ad fdlk verdur oft mjég ruglad, i pessu, ad einmitt ...... af
hverju, hvers vegna, af hverju velurdu ekki batann, hvad.., og pad er

ndtturulega oft sem d sér stad otruleg medvirkni, eins og oft er.

Vidmeelendur téku frekar daemi um foreldra pegar raett var um astvinina. Er pad eflaust
vegna pess ad flestir adstandendur sem leita til teymisins eru foreldrar. En makar og
systkini eru lika ad leita pangad og pad var alveg nefnt i vidtdlunum. Atréskun getur
verid langvinnur sjukddmur og hefur pvi ahrif 4 astvinina. Tilfinningar eins og vonleysi,
reidi, hraedsla, sektarkennd, hjalparleysi og 6rvaenting koma upp og pess vegna verdur

ad taka pad alvarlega ad atroskunin hefur ahrif Gt a vid lika.

4.2 Astvinir med i medferd

Mikid var reett um mikilvaegi pess ad fa astvini meira med inn i medferdarformid. bad
eru pa peir sem standa naest einstaklingnum og sem hann treystir. Pad verdur ad maeta

pborfum fjélskyldunnar og einstaklingsins sem pjaist af sjukddémnum.

50



4.2.1 Studningur
pad virdist benda til pess ad pad veeri gott fyrir fjolskyldur ad fa baedi studning innan
veggja Landspitala og lika i raunverulegum adstaedum, eins og heima hja sér. bad myndi
brda bilid meira. Adspurd um pad hvort mikilvaegt pyki ad hafa fjolskylduna med i
medferd sagdi Asta:

ja mjég mikilveegt, vid reynum alltaf, bidjum alla sem koma til okkar ad skra
nidur einhvern adstandenda, hvort sem bad er maki, foreldrar, eda systkini,
eda vinkona.. hver sem er.. ad pad sé alltaf einhver tengilidur ...... til pess ad
stydja pau i pessu, pbegar viokomandi er heima hjd sér, en hér ertu i svo
verndudu og godu og 6ruggu umhverfi og um leid og pu labbar hédan ut ad

pd tekur alvara lifsins vid og hverdagsleikinn, og adstaedur heima og allt pad.

Gudrun nefndi jafnframt mikilvaegi pess ad fjolskyldan taki patt i medferdinni fra byrjun.
Hun sagdi: ,emm, ja bara ad fjolskyldan taki patt i rauninni strax fra byrjun i medferdinni

og i studningnum til deemis, pvi fjdlskyldan skiptir gridarlega miklu mali.”
Anna taladi lika um mikilvaegi fjolskyldunnar, hin sagdi:

pad er bara mjég mikilvaegt, audvitad fer pad eftir fiélskyldumunstrinu, en paer
ndtturulega bua flestar med einhverjum, pbad eru mjég faar sem ad bua bara
einar, og pad verdur ad hjdlpa peim og fjblskyldunni lika, ad svona petta
munstur sem hefur skapast, petta sjuka munstur, ad hjdlpa peim svolitid ad
vinna med pad, fiolskyldunni lika, pvi fiélskyldan er oft mj6g sykt, pbannig ad pad

skiptir 6llu mdli, ..... ad fj6lskyldan komi mjég snemma inn i pad.

Fjolskyldan skiptir mali ad mati fagfolks, en audvitad getur pad verid ad pad sé eitthvad sem
hefur aldrei verid i lagi hja fjolskyldum, pad parf ad meta hvert mal fyrir sig. Gudrun ordar pad

svona pegar hun var spurd hvort pad skipti mali ad hafa fjdlskylduna med i medferd:

ja alveg hiklaust, og ef folk sampykkir pad lika, en po ad pad (sjuklingurinn)
sé ekki alveg sampykkur ad pad hjdlpar ad sampykkja pbad ad, ad hann byr
ennpd heima, er ekki ad héndla alveg lifid einn og OJstuddur, og pd
ndatturulega er fjolskyldan mikilvaegasti punkturinn, en stundum er pad

pannig ad pad er erfitt fjdlskyldulifid, heimilisadsteedurnar madur parf ad

51



meta ndtturulega hvert mdl fyrir sig. ....... og eins bara fyrir fjélskylduna og

sjuklinginn ad sjd ad ein manneskja raedur ekki vid petta allt saman.
Katrin sagdi um petta:

sko, pad sem er hérna, pad sem ég held, er ad fyrir suma sjuklingahdpa ad
pbd hentar ad gera petta svolitid sjdlfsteett ..... en fyrir bessar mest veiku, .....
sem eru ad veikjast ungar, ad hafa meiri fjélskylduvinnu ....... svona pessar

mest veiku stelpur, paer purfa svona massiva fjélskyldumedferd finnst mér.

Pad er pvi ljost ad studningurinn gegnir hér lykilhlutverki i fjolskyldumedferd. Badi
studning fyrir einstaklinginn sem glimir vid atréskunina og fjolskylduna sem glimir vid

breyttar adsteedur og peer tilfinningar sem koma upp vegna pessa.

4.2.2 Hegoun sem vidheldur atréoskun

Sjukdédmurinn byrjar ad stjérna a heimilinu og fjolskyldumedlimir tipla & tdnum og verda
medvirkir. Fjolskyldan fer ad snuast i kringum einstaklinginn og hin systkinin f& minni
athygli. Vandkvadi verda i samskiptum og erfitt pykir ad raeda hlutina. Hver og einn er
kominn med akvedid hlutverk heima. Sem adstandandandi verdur madur samdauna
bessu. bad er alltaf verid ad taka tillit til einstaklingsins sem glimir vid atroskun. Gudrin

taladi um petta:

jd fjélskyldan parf oft a tidum hjdlp til ad breytast, pau purfa kannski ad leera
ut a hvad dtréskun gengur, skoda samskiptamynstur eda faeduvenjur
heimilisins, eda likamsraekt, og hugsunarhdtt, hvernig pau hugsa um
likamann, sinn, pyngd, og matarraedi og annad slikt, bad parf ad skoda pad
med fjélskyldunni, hvernig pad gengur og parf pa ad breyta pvi, og pa i
kiélfarid ad ba kannski breytist svolitid hugsunarhdtturinn lika... pannig ad,
pad er kannski, pad er ekki talad um ad pad sé einhver einn orsakapdttur
sem valdi datréskun, petta eru margir samverkandi paettir sem vid purfum ad

skoda pad allt ut af fyrir sig, til ad fa pa svona heildarmyndina.

Vegna pess ad fjolskyldan er rddalaus og veit ekki hvad hun 48 ad gera, fer hdn oft
omedvitad ad breyta sinni hegdun og venjum. Oft pa sérstaklega vardandi matarsedi og

eldamennsku. Asta hafdi skodun 4 pvi:
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adstandandi ad hérna, fj6lskyldan fer ad elda, sér mat fyrir viokomandi af
pvi, ad pvi sjuklingnum finnst allt vera svo dhollt @ heimilinu er voda
upptekinn af pvi ad foreldrarnir og adrir séu ad borda vodalega éhollan mat
og sem myndu aldrei leggja sér til munns ....... og lika ef ad fjélskyldan er
dhyggjufull ad pd, pd gefa pau oft eftir, ja pad er betra ad elda sér heldur en,
svo ad viokomandi bordi ekki neitt ........ pvi folk er radalaust, veit ekki alveg

hvad pad d ad gera.
Asta nefnir ad fjolskyldur geti dmedvitad vidhaldid vandanum med hegdun sinni:

madur fer ad breyta sinum matarvenjum jafnvel innan fjélskyldna og
matarinnkaupum.. og vilja adlagast pessum sjuklega matarmunstri.... hjd
peim sem er veikur, til pess ad reyna allavegana, ad fa hann til ad borda
eitthvad ...... madur er kannski er madur omedvitad ad vidhalda med pvi ad
ganga inn i pessa hugmyndafraedi og sampykkja pad ad venjulegur
heimilismatur sé vondur og ohollur og, og ad sumir purfi ad vera d sérfaedi
og oOll fjélskyldan fer ad verda svona. bau byrja ad efast um sitt eigid
heilbrigdi.

Asta likir pessu jafnframt vid fiknisjukdéma: ,betta mjdg svipad eins og med fikn, par
sem madur er medvirkur. A0 madur sé oémedvitad ad vidhalda vandanum, sé ad

sampykkja akvedna hegdun, madur verdur samdauna pvi sem adstandandi.”

Pad var eitthvad raett um pad ad stundum fer einstaklingurinn sem glimir vid
sjukdéminn i dkvedid hlutverk, an pess endilega ad aetla pad. Fjolskyldan tekur oft ekki

sérstaklega eftir pvi pannig, heldur spilar bara med. Katrin hafdi skodun a pvi:

algjérlega, og pad, ég segi ad pbad sé aldrei medvitad, og sko oft er pad
pannig ad sjuklingurinn fer i eitthvad dstand og pad er einhver dstzeda, er i
hlutverki innan fjélskyldunnar og, vidkomandi sér pad ad petta sé pad sem
parf til ad halda hjonabandi gangandi og til ad halda athygli foreldranna og..

bannig ad bad er dkvedid hlutverk sem pu tekur pér vid innan fj6élskyldunnar,
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en ég held ad pad sé, ég vil taka pad fram ad, ég held ad pad sé edlilegast i

heimi ad 6ll sem foreldrar ad vid reynum ad bjarga barninu okkar.

Katrin nefndi lika: ,,ad pa, pannig getur einstaklingurinn friad sig fra allri abyrgd ...... og

hérna, heldur bara afram, og parft bara alla uménnun.”
Adspurd um pad hvort fjolskyldumidud medferd skipti mali, svaradi Katrin:

midud ad fjolskyldunni og pess vegna, sér ekki, eins og ég nefni hérna ddan
ad pad oft er pessi veiki einstaklingur ad gegna einhverju mjég mikilvaegu
hlutverki innan fjélskyldunnar sinnar ....... pannig sko pad er ekki bara ad
hann sé veikur og allir hinir bara i einhverju fina lagi, pad er oft eitthvad
annad sem vidheldur pessu, pannig. ....... eda pa bara eitthvad sem hefur

aldrei verid i lagi.

Katrin sagdi jafnframt um fjélskylduna: ,ja, eda vinna med fjolskyldunni pa, okei hafid
bid kannski aldrei talad saman, um petta, ad kenna fjolskyldunni pad hvernig bera 3

virdingu fyrir hvad adrir segja og pad alveg sko meikar sens i minum huga.”

Oft er fjolskyldan buin ad fara 4 pann veg ad pau purfa ad breytast, eru ordin medvirkir
sem adstandandendur og hafa gert breytingar eins og med matarzedi, sem pau annars
myndu vanalega ekki gera. P4 purfa pau adstod til ad breyta pessu éaskilegu mynstri
sem hefur skapast. Adstandendur virdast pvi mikilveegir i bataferlinu. ba gaetu peir verid
studningsadilar og ad peir gaetu hluad ad sjalfum sér til ad geta synt hvert 66ru
studning. [ fjdlskuldumidadri medferd getur fjdlskyldan fengid studning og hjalp til ad

gera breytingar hja sér.

4.2.3 Fradsla

Oft er pad pannig ad sjuklingar blda ennpd i foreldrahisum og pvi mikilvaegt fyrir adra
medlimi fjolskyldunnar ad fa fraedslu. [ fyrsta lagi til pess ad vita hvad er i gangi og i 68ru
lagi Ut @ hvad sjukdémurinn gengur. Pad er pvi viss studningur i pvi ad fa fraedslu, vegna
bess ad spenna og 6tti hefur kannski myndast og astvinum lidur illa med pad. Haegt er
ad fa fraedslu i medferdinni en svo eru ndmskeid og fraedslufundir sem teymid stendur

fyrir. Asta sagdi pegar hun var adspurd um mikilvaegi freedslu til dstvina:
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ja ég bara, fraedsla og upplysingar um sjukddominn, um gang medferdar held
ad pad skipti gridarlega miklu mdli fyrir adstandendur, og tala nu ekki um ef
einstaklingur byr heima hja foreldrum, eda hjé moédur eda jafnvel lika med
maka kannski og bérnum, og pa fyrir, fyrir, makann, fyrir foreldrana og fyrir
systkini ef pau eru med aldur til, ad, ad freedast um sjukddominn, ut ¢ hvad
hann gengur ........ pad verda svo miklar breytingar bara & hugsun, og
hegdun og personuleika sjuklingsins, og fjélskyldan skilur ekki eitt eda neitt,
pbannig ad petta er gridarlega mikilvaegt ad fjélskyldan fdi, fai hérna, ja

fraedslu og studning lika.

Adspurd um pad hvort pad vantadi upp & fraedslu til adstandenda, sagdi Anna ad: ,vid
natturulega reynum eftir fremsta megni ad, ad fraeda adstandendur, erum med
adstandendafraedslu, eda hép.... allir adstandendur geta skrdd sig i pad ...... og pa er pad

semsagt a kvoldin, svona seinnipart dags.”
Katrin svaradi pessu pannig:

vissulega, pad er alltaf haegt ad gera betur, og ég held ad pad sé pad hafi
verid gagnlegast ad fd um stadreyndir mdlsins, og hvad vardar..., hvernig
madur getur unnid med og éqg held ad, juju ég meina 6ll fraedsla er god, en
hérna einmitt, hérna ,what to do”, bara bdkstaflega bara, ,okei, pu ert i

pessu, petta er algengt, svona er algengt, pér lidur svona, petta er algengt.“

Oft vill pad til ad ef fjolskyldan veit litid sem ekkert um vandann ad pa bregdast pau vid a
pbann hatt sem geeti aukid vandann, i stad pess ad leysa malid. Foreldrar halda oft ad pad
sem pau gera sé rétta leidin, pvi skiptir freedslan mali. Oft spurja pau spurninga og skilja
ekkert i pvi af hverju viokomandi geti ekki bara hatt, og byrjad ad borda edlilega aftur.
pad pykir edlilegt ad upplifa pess hattar tilfinningar. Astvinir einstaklingsins settu pvi ad

vera vel upplyst um atréskunina og afleidingarnar sem pvi fylga.

4.3 Styrkleikar medferdarteymisins
bpegar patttakendur voru spurdir um skodun peirra & styrkleika teymisins og
starfseminnar kom einréma fram ad pad pykir styrkur i pvi ad i teyminu sé pverfagleg

teymisvinna. bPad eru mismunandi fagstéttir sem koma ad medferdarvinnunni.
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patttakendur téludu jafnframt um dhuga peirra a starfinu og ad teymid sé buid ad ganga
i gegnum proskaferli. Nefndu lika pad ad starfsemin hefur fengid ad prdast og proskast.
Eins og Anna sagdi: , pad er mjog svona géd pverfagleg vinna, og mjog mikil samheldni
innan teymisins, og pad er mjog samstiga, og vid erum allar svolitid medvitadar um

styrkleika og veikleika hvor annarra, og vinnum mjog vel saman..”
Asta nefndi petta pegar hin var spurd Ut { styrkleika teymisins:

vid erum mjég proskad teymi, pad er svo mikil reynsla, ég held ad pad sé
styrkur, og vid héfum verid starfandi i fimm dr, jafnvel lengur margir, pbannig
ad pad er komin svo mikil klinisk reynsla og pekking sem er dmetanlegt... og
hérna, sem ad, sem ad kemur ekki tr bokunum heldur sem kemur med pvi ad
vinna med hlutina, og svo er styrkur ad bara pad ad vid séum med sému,
sé6mu hugmyndafraedina og vinnum vel saman, og verkaskiptingin skyr og
hérna jd, og svona bara... adgengi er gott og stuttar bodleidir... pad eru

mjég margir styrkir.
Gudrun sagdi petta um styrkleikana:

vid vinnum pétt saman, eda reynum pad, og vid vitum flestar hvad er i gangi,
og getum alltaf leitad til svona hvor annarrar, sem er mikill styrkleikur fyrir
teymid og ég held ad sjuklingarnir finni pad lika, ad, ad vid vaerum saman og,

og peir geti treyst okkur vonandi.

Katrin nefndi petta i tengslum vid umraeduna um pverfaglegt teymi: ,,ad allir koma med
eitthvad ad bordinu, og mjog opin tjaskipti og hérna allir jafn mikilvaegir, og ja bara mjog

nutimaleg vinnubrogd“.

Pad er pvi nokkud ljést ad atroskunarteymid er fint og faglegt teymi og allar
fagstéttirnar skipta mali i medferdarvinnunni. Hugmyndafraedi teymisins byggir a lif-sal-
félagslegri nalgun og er pad styrkleiki pvi unnid er med einstaklinginn og tekid er mid af
hans adstaedum. Asamt pvi ad nalgunin felur i sér Slikar starfsstéttir og pvi 6Slikar
nalganir sem tvinnast saman. Heildarsyn er pvi @ adstaedum og porfum einstaklingsins

sem um radir.
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4.4 Annmarkar a medferdararraadum teymisins

Rannskandi spurdi ut i medferdarvinnuna, um alit patttakenda a starfseminni, hvort pad
veeri eitthvad sem maetti betur fara eda pyrfti ad auka vid i medferd. Nidurstédurnar
skiptast i fjogur undirpemu sem eru: meiri timi fyrir hvert mdl, opnunartimi dagdeildar,

pjonusta heim, og 6nnur atridi.

4.4.1 Meiri timii hvert mal

pad kom skyrt fram ad vidmeaelendur vilja gera meira en pau hafa rad til, pau vilja gera meira
en pad sem pau gera. Tengist pad medal annars pvi ad pad er yfirdrifid ndg ad gera hja peim,
ekki naegur timi sem fer i ad sinna hverju mali. bau vilja jafnvel fa4 ad setjast nidur til ad
greina pad mal itarlega. Fagfolkid er oft i mismunandi starfshlutféllum og pad hefur ahrif.
betta kemur skyrt fram hja Astu: ,pad er mikid ad gera, mjog mikid, ég myndi vilja gera

meira en pad sem vid erum ad gera og vid reynum ad sinna fjolskyldunni.”

Gudrun nefndi petta pegar hin var spurd um hvort eitthvad meetti fara betur i starfseminni:
»ja pad maetti kannski hafa svona fyrst og fremst meiri tima til ad sinna hverju mali vel sko,

ut af fyrir sig sko, stundum er madur svolitid svona & handahlaupum og hradahlaupum.”
bPegar Gudrun var spurd hvort pad veeri mikid ad gera, sagdi hun:

ja pad er alveg ndg ad geta, vaeri gott ad geta fengid til deemis ad , svona
yfirlit einu sinni i viku, taka eitt kliniskt mdl og greina pad svolitid vel, fa pa
kannski svona jafningjahandleidslu @ pad mdl ....... madur hefur oft heyrt ad
vanti, madur hefur oft reynt ad finna tima og par sem vid komum allar
saman og erum ad taka fyrir eitt kliniskt madl eda tvé og i klukkutima... en

timalega séd hefur okkur ekki tekist pad.

Pad er pvi spurning hvort pad vanti ekki fleira starfsfolk pannig ad teymid geti sinnt
hverju mali betur og gefid sér meiri tima. Atréskun er langvinnur sjukdémur og pvi purfa

sjuklingar stundum adhald i gédan tima.

4.4.2 Opnunartimi dagdeildar
Svo var mikid reett i vidtélunum ad dagdeildin maetti vera lengur opin og ad pad pyrfti ad

auka vid maltidarstudninginn. Dagdeildin er opin fra 8:30 til 16:00 virka daga.
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Kvoldmaturinn er nefnilega oft erfid maltid fyrir marga sjuklinga, auk pess ad um helgar

detta nidur tveir dagar i matarstudningi.
Pegar raett var um hvort einhverju maetti breyta vardandi medferdina sagdi Asta:

en vardandi medferdina vid sjuklingum sjalfum ad pd finnst mér ad, pad
meetti segja ad dagdeildin maetti vera lengur opin.. pad hefur verid svolitid
reett hérna, ad hun er ekki opin lengi... ....... pannig ad pad er enginn
kvéldmatur, og engin pjonusta um helgar, pad er kannski fyrir pd sem eru
veikastir, ad petta gaeti pvi verid god vidbot, en pad er verid ad vinna ad pvi
ad fjélskyldan komi meira inn i sko, til pess ad stydja vid mdltidina ¢ maoti, en

stundum er pessi stu@ningur ekki til stadar fyrir hendi.
Gudruan svaradi spurningunni pannig:

audvitad veeri gott ad geta bodid upp d adeins oftar og sveigjanlegri tima,
tala um eins og d dagdeildinni okkar, ad geta komid ¢ madltidarstudningi d
kvéldin, i kvéldmatnum, pvi pbad er oft erfid mdltid fyrir marga sem eiga vid
dtréskun ad strida, pad geeti, myndi jd geeti hentad sumum ad koma hingad
eftir klukkan fjégur a daginn. ........ og hérna, og jafnvel um helgar ad fd

einhvern madltidarstudning.

Katrin nefndi mikilvaegi pess ad auka vid studningi a8 kvoldin og um helgar, hin

sagdi: ,ja, baeta vid maltidum.”

betta atridi helst i heldur vid ad fa pjonustu heim. Fjolskyldur purfa ad lzera ad stydja vid
einstaklinginn i tengslum vid maltidir en ef pessi studningur er ekki til stadar ad pa settu

einstaklingar ad geta komid 4 dagdeild og fengid studning par.

4.4.3 Brua bilio

patttakendum fannst pad dbdtavant vid medferdarformid ad pad veeri ekki sérstok
bjonusta i bodi i raunverulegum adstadum. b3 er att vid ad brda bilid milli Landspitala
og heimilis. Gott veeri fyrir suma einstaklinga og fjolskyldu ad fa pjonustu heim. pa fengi

sjuklingurinn studning lika heima, studning i raunverulegum adsteedum.

Gudrunu fannst petta vanta, hun sagdi:
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svo veeri ndtturulega gaman ad koma med einhvers konar
fiolskyldusamfélagsvinnu par sem farid er inn @ heimili sjuklingsins, og
fi6lskyldunni adstodad pannig, sjuklingurinn er i sinu bara raunverulega
daglegu lifi, og i sinum adsteedum, ad purfa ekki alltaf ad koma hingad inn d
deild, ad hérna, par eru svona Oraunverulegar adstedur, par sem
ndtturulega sjuklingurinn missir tengslin vid, pannig ad audvitad veeri gott

ad gera meira svoleidis...... vid sjdum ad pad er alveg porf d pvi.
Asta nefndi jafnframt petta:

og fyrir bennan aldurshop til deemis, dtjan dra til tuttugu og fimm-sex, petta
unga folk sem byr ennpd heima, eru i skdla, eru ad fota sig i lifinu, ad pad er
dtréskunin svo ofsalega dberandi ad hérna pbad neer ekki ad héndla i raun

eigid lif, ut af dtréskuninni.
Asta taladi um ad yfirfeera medferdina, eins og sést hér:

og svo ad hérna veeri pbad gaman ef medferdin geeti faerst meira heim til folks,
kenna folki, hjdlpa folki ad geta bordad heima hja sér, ad hérna, ad yfirfera
bad sem folk lerir hér yfir, ad geta yfirfeert pad heim til sin og gert sému
hluti par... ....... ja pad vantar ad getad bruad petta bil, og audvitad er
fi6élskyldan mikilveegur hlekkur par.... ad pad pyrfti ad vera pjonusta inn d

heimili folks lika, i pessu venjulega umhverfi, bar sem madur er ad borda..

Adspurd um hvort pad veeri eitthvad sem maetti auka vid i medferd, sagdi Anna ad pad
veeri engin spurning, sérstaklega i kringum einstaklinga sem glima vid lystarstol, ad pa
2tti ad vera miklu meiri pjénusta heim, par sem er verid ad hjdlpa og leidbeina folki ad
koma 3 heilbrigdu maltidarmunstri heima hja sér. bad er pvi ljost ad patttakendur sja
borf & pvi ad brua bilid milli Landspitala og heimilis. Maeta einstaklingnum par sem hann

er staddur.

4.4.4 Onnur atridi

Ljést er ad medferdin parf ad vera einstaklingsbundin og snidin ad porfum hvers og eins.
Onnur atridi eins og sérhaefd innlagningardeildi, sérhaefd heimili og idjupjalfun voru

nefnd sem patttakendur hefdu viljad lata gerast en vegna skorts & fjarmagni hefur pad
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ekki tekist. Kom pad i ljés ad vontun er a sérhafdri innlagningardeild fyrir allra veikustu

sjuklingana.
Anna nefndi petta med innlagningardeildina:

svo vantar svona sérhaefda svona sko innlagningardeild, ..... pad er i rauninni
ekki til nuna ....... peer leggjast alveg inn ¢ almenna geddeild, en par er ekki
svona sérhzaefd starfsemi fyrir dtraskanir, ..... pannig ad pad kannski ekki

pessi kunndtta og pekking fyrir, sem vid héfum...

[ vidtdlunum var talad um tuttugu og fidgurra tima umoénnun & sérstoku heimili par sem
sjuklingar geta dvalid timabundid. Pannig starfsemi er vida erlendis ad peirra sogn, par
er vakt allan sélarhringinn og starfsemi i gangi innan hussins. patttakendur héfdu séd

tilfelli par sem svona heimili hefdi getad komid ad gédum notum.

Gudrun sagdi petta pegar raett var um annmarka 4 medferdarforminu: ,,0g geta jafnvel
séd einhverja notalega sdlarhringsdeild fyrir paer allra langveikustu, sem purfa virkilega
mikla umonnun, vid erum alltaf med nokkrar pannig. ...... bad myndi alveg 6rugglega

koma ad gédum notum.”
Anna var med somu skodanir og sagdi:

svo erum vid med mjég veika einstaklinga sem pyrftu eiginlega ad vera inn d
tuttugu og fjégurra tima, sko..., hvad ma segja, ekki gaeslu heldur hérna,
uménnun. bad er ndtturulega sjukt munstur heima, sumir hafa ekki heimili,
sem eru ekki i stakk bdin til pess ad takast a vid pad sem er i gangi, og
stundum fer folk, eins og pad er, kemur d dagdeild til okkar, eda er i
gongudeild, ad pad er svo erfitt dstandid heima, ad pad fer bara alltaf i
sama farid ........ ef bad veeri svona half-way house par sem, paer koma og

eru i einhvern tima.

Jafnframt var nefnt mikilvaegi idjupjalfunar i medferd pvi sjuklingar vita oft ekki hvernig

beir eiga ad hegda sér i kringum eldamennsku, Katrin atskyrdi pad med pessum ordum:

og svona idjupjdlfun... ad pad veeri mjég god vidbot, eru ad elda og

versla........ ja, pjalfa upp bara pad sem madur gerir i lifinu, og ég held ad
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pad sé bara mjég naudsynlegt, ad kunna ad fara ut i bud og hérna ad fylgja

uppskriftum og allt pad.

Ljost er ad séu nokkur atridi sem betur maetti fara i medferdardrreedum vid atréskun.
Visudu pa patttakendur i pad ad medferdarformid vaeri 60ruvisi erlendis og er verid ad
reyna ad fylgja pvi eftir og notast vié gagnreyndar adferdir i préun medferdaridrraeda vid
atroskun. En svo vaknadi lika upp su spurning hvort ad skjolstaedingahdpurinn veeri
naegjanlega stér hér a landi, en samt sem adur skiptir hver einstklingur mali og pvi porf a
ad endurskoda hvad haegt sé ad gera til ad koma & moéts vid alla sem leita til

atréskunarteymisins.
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5 Umraeoda

i pessum kafla verdur reett um nidurstdédur rannsoknarinnar og paer tengdar vid
rannséknarspurningarnar sem settar voru fram i byrjun pessarar ritsmidar. Reett verdur
lika um Onnur atridi sem rannskanda fannst dhugavert ad heyra i vidtélunum.
Markmidid med rannsékninni var ad skoda mat fagfolks & dhrifum atroskunar og mat

pbeirra @ medferdarformi atréskunarteymisins.

5.1 Ahrif atréskunar

Pad sem er einna dhugaverdast ad heyra er hvernig sjukdémurinn hefur ekki einungis
ahrif & einstaklinginn sjalfan sem glimir vid hann, heldur jafnframt a fjélskyldu
viokomandi. Eins og kom fram i rannsékn Perkins og félaga (2004) sem fjallad var um
hér ad framan kom skyrt fram ad fjolskyldumedlimir einstaklinga med gedsjukdém hafa
verid ad upplifa erfidleika med sina eigin gedheilsu. Atréskunin er ad hafa ahrif & 4stvini
einstaklingsins sem glimir vid sjukdéminn. bau upplifa erfidleika og pjaningu, lida ut af
vandanum. bad gerist vegna pess ad miklar breytingar verda 4 viokomandi sem glimir
vid atroskun, eins og afbrigdilegt mataraedi og megrunararatta. Oft koma upp ymis
likamleg og andleg einkenni sem geta leitt til dauda. Jafnframt fylgir sjikdomnum oft
gedraenar hlidarraskanir (Sigurlaug Maria Jénsdottir og Gudlaug borsteinsdoéttir, 2006).
Sjuklingar ymist fordast ad borda mat, verda fyrir pyngdartapi, eru ad kasta upp og
stunda ofpjalfun. Sjuklingar stunda hreinsunarhegdun, fa sjukdéma i munnhol, tennur
og i meltingarfeeri. Oft glima sjuklingar af kvidardskun, arattu- og prahyggjuréskun og
félagsfeelni. bpannig ad sjukddémurinn hefur ahrif a einstaklinginn og astvini baedi
likamlega og félagslega (Sadock og Sadock, 2007). Langvinnur sjukdémur eins og
atroskun hefur ahrif 4 alla i fjdlskyldunni og allir i fjolskyldunni hafa ahrif & sjukdéminn.
begar fjolskyldan 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 (Margrét Gisladottir og Erla Kolbrin Svavarsdéttir, 2007).

Pad er pvi ljést ad atroskun hefur margvisleg ahrif a einstaklinginn pad er ad segja
andlega, liffreedilega og félagslega. Einstaklingar eiga i erfidleikum med ad tja

tilfinningar og medtaka tilfinningar hja 6drum. Likamlegu breytingarnar eru mikid
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byngdartap, naeringarskortur, tennurnar eydast og hjartslattatruflanir. Einstaklingar eru
félagslega séd til baka, sem leidir til félagslegrar einangrunar, for6ast matarbod og missa
ahuga @ dhugamalum sinum. Jafnframt eru ahrifin Gt @ vid og pa einna helst 3 astvini
viokomandi, sem taka eftir breytingunum sem eru dedlilegar og fa pvi ahyggjur i
kjolfarid. bpegar sjukddmurinn nezer tokum hefur hann ekki bara ahrif @ einstaklinginn
sjalfan heldur einnig & astvini viokomandi. Pad er skiljanlegt ad foreldrar hafi ahyggjur,
bvi pessar andlegu og likamlegu breytingar eru miklar og uppkost, losunarhegdun og
ofhreyfing getur verid mjog haettuleg hegdun. Foreldrar verda hraeddir og halda jafnvel
ad barnid peirra muni deyja. Hlutirnir fara ut i ofgar og sjukleg hegdun myndast.
Astvinirnir skynja feluleikinn og lygarnar og vid tekur mikid 66ryggi og vanmattur
gagnvart astandinu. Ozeskileg medvirkni préast oft og vanlidan peirra verdur til pess ad
bau festast i akvednu daeskilegu mynstri og dragast pannig i hid sjuka d&stand. |
vidtolunum var sérstaklega reett um félagslega einangrun einstaklingsins og stundum
fiolskylduna, jafnframt var prahyggjan vardandi mataraedi og hreyfingu nefnd sem hefdi
lika ahrif at a vid. Pad kom mest & dvart hversu mikil ahrif sjakdémurinn hefur a astvini
viokomandi. bpa i tengslum vié hversu miklar breytingar verda til ad mynda 4 hégum
fjolskyldunnar. Tilfinningar koma upp eins og vonleysi og reidi. Astvinir einangrast oft 4
tidum, sumir byrja jafnvel ad breyta sinum matarvenjum og stundum pora peir ekki ad
reeda pessar breytingar. bad er ringlureid sem skapast i heimilislifinu vegna pess ad

atroskunin naer tokunum a pvi.

5.2 Astvinir med i medferd

Mikilveegt er ad hafa fjolskylduna med i medferdarferlinu fra upphafi, fjdlskyldan geeti
ordid sterkari fyrir vikid og pvi meiri likur & ad hdn gripi strax inn i ef einkenni
sjukdémsins byrja aftur. Eins og kom fram i békinni My kid is back eftir Alexander og
Grange (2010) s6gdu fjolskyldurnar ad fjolskyldumidud medferd hefdi hjalpad mikid og
haegt sé ad minnka ahrif atroskunar & alla astvinina. Fjolskyldurnar fengu jafnframt
fraedslu og skildu betur hvad var i gangi. Eins og nefnt var i rannsdkninni eftir Krautter
og Lock (2004) hér fyrir ofan hafdi flestum patttakendum 1idié vel med drangurinn og
breytingarnar sem hlutust af fjolskyldumidadri medferd. bar hofou pau fengid studning,
leerdu betri leidir til samskipta og fengu fraedslu um sjukdéminn. Medferdarformid fyrir

einstaklinga sem glima vid atroskun zetti ad vera fjolskyldumidud nalgun sem felst
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medal annars i pvi ad fraeda astvini um sjukddminn og hjalpa peim ad skoda sina hegdun
gagnvart sjukdomnum (Goddard, Macdonald og Treasure, 2010). Tilgangurinn med
studningi vid fjolskylduna er ad lidan fjolskyldunnar allrar batni med pvi ad minnka
streitu og alag og til ad flyta fyrir bata sjuklingsins. Svelti eda atkost og uppkdst eru
oftast talin évidunandi athaefi gagnvart 6llum i kring og jafnvel gagnvart peim sem
bannig hagar sér. bekkt er ad adstandendur einstaklinga med atroskun finna fyrir
miklum erfidleikum og alagi. Vandinn, sem adstandendur standa frammi fyrir pegar
einhver i peirra r6dum greinist med atroskun, er ad takast a vid eigin vanlidan at af
veikindunum, ad reyna ad lifa med veikindunum og ad stydja sjuklinginn til bata
(Margrét Gisladottir og Erla Kolbran Svavarsdoéttir, 2007).

Ahugavert var ad heyra hvad patttakendur voru einréma sammala um bad hve
fiolskyldan skipti mali i medferd. Badi hvad vardar studning og fraedslu. Fjdlskyldan parf
stundum ad sja hvad pau gera rétt eda rangt gagnvart sjukddmnum, stundum eru
vidbrogdin pannig ad pau frekar yta undir sjukdémseinkennum en 6fugt. Er pad pa
Omedvitad sem pad gerist. Fjolskyldumidud medferd getur dregid Ur einkennum
sjukdémsins. pad kom pd skyrt fram ad pad getur verid einstaklingsbundid og ad
adstaedur heima fyrir séu mismunandi hja einstaklingum. | sumum vidtélunum var meira
lagt upp Ur mikilvaegi pess ad hafa fjolskyldumidada medferd hja sjuklingum sem glima
vid lystarstol og veikjast mjog ung. Oft veikjast einstaklingar sem born eda unglingar og
burfa 4 studningi og adhaldi ad halda i nokkur ar. P6 svo ad pau nai atjan ara aldri er
mikilvaegt ad halda afram ad hafa fjolskylduna med i medferd, par til einstaklingurinn og
fiolskyldan hafa nad sér. Fjolskyldur purfa oft a tidum hjalp til ad breytast, pad er
kannski oaeskileg hegdun og mynstur sem hefur myndast og oft lidur
fiolskyldumedlimum illa yfir pessum breytingum. Einstaklingurinn sem glimir vid
atroskunina er jafnvel kominn i dkvedid , hlutverk” og er pad pa dmedvitad sem pad
gerist. Fjolskyldan attar sig oft a tidum ekki & pvi. Jafnframt skiptir fraedslan um
sjukdéminn og ahrifum hans gifurlegu mali. Fjolskyldan er yfirleitt ndnasta samfélag
einstaklingsins og par attu einstaklingar ad geta fundid fyrir 6ryggi og studningi. Med
bvi ad fa alla fjolskylduna med i medferd geta pau synt hvert 6dru studning og fa pa lika
studning fra fagfélki i medferdinni. Pannig getur fjdlskyldan barist saman & moti pessum

6vini sinum, sem er atroskunin.
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5.3 Styrkleikar medferdarteymisins

Rannsakandi fékk vel a tilfinninguna hvad atréskunarteymid er faglegt. beir sem starfa i
teyminu vilja allt pad besta fyrir sjuklinginn gera sem og astvini hans. Ljost er ad
fagfolkid reynir sitt besta, baedi hvad vardar sjuklinginn og i samstarfi vid annad fagfélk
ur 6drum stéttum. Teymisvinnan er mjog pverfagleg og ad henni koma dlikar
starfsstéttir. En i teyminu starfa gedlaeknir, gedhjukrunarfraedingar, naeringarfraedingar,
salfraedingar, félagsradgjafi/fjolskylduperapisti, listmedferdarfreedingur og
studningsfulltrdar (Landspitali, e.d.a). Medferdin & dag — og gongudeild byggist a
gagnreyndum adferdum og pykir sérhaefd atroskunarmedferd Omissandi hluti af
medferdardrraedum a geddeild Landspitala (Gudlaug borsteinsdéttir, 2010). Nalgun
atroskunarteymisins er lif-sal-félagsleg ndlgun (biopsychosocial approach). Raudi
pbradurinn i lifsdlfélagslegri nalgun er ad skjdlsteedingurinn er skodadur i samhengi vid
sitt eigid umhverfi. Adferdin krefst faerni og pekkingu a vinnu med virkni sjukdéma,
bekkingu & medferdum vié peim og hugsanlegum ahrifum peirra 4@ einstaklinga og

fjolskyldur (Brynja Oskarsdéttir, 2006).

Flest fagfélkio i teyminu hefur mikla reynslu a pessu svidi og allir virdast hafa ahuga a
starfinu sinu. Eins og kom fram var teymid stofnad arid 2006 og hefur gengid i gegnum
pbroskaferli sidan. Teymid er med dag- og gongudeild og kemur pad & madts vid dlikar
parfir sjuklinga. Pegar rannsakandi var ad vinna i rannsdkninni innan veggja Landspitala
fann hann fyrir notalegu andramslofti og augljéslega var reynt ad hafa notalegt svo ad
sjuklingum lidi vel parna, til deemis med kertum og fallegum myndum 3a veggjum. bad
kom rannsakanda a ovart hversu pverfaglegt teymid veeri, til ad mynda med ad hafa
listmedferd. bad er pvi mikill styrkleikur ad hafa dlikar fagstéttir sem koma saman. bau
funda einu sinni i viku og fara yfir st6du mala svo ad tekid sé tillit til allra patta hja
einstaklingum sem koma i medferd og eykur pad likurnar a bata. Valin er su
medferdarleid sem best hentar skjélstaedingnum og er pad gert i samrddi vid hann.
Samkvaeemt 6drum rannséknum er medferd sem midud er ad fjolskyldunni ad gefa géda
raun sem og namskeid fyrir dstvina einstaklingsins sem glimir vidé atroskun (Krautter og
Lock, 2004; Treasure, o. fl., 2007). Atréskunarteymid leggur einmitt dherslu & mikilvaegi

bess ad hafa fjolskylduna med baedi i medferd og ad fa freedslu.
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5.4 Annmarkar a4 medferdarurraedum teymisins

Pad var ymislegt sem patttakendum fannst vanta vid medferdarformid. betta er
eitthvad sem teymid myndi vilja sjd ad yrdi gert, en spurningar hafa vaknad hvort
skjélstaedingahdpurinn sé naegjanlega stor hér a landi til pess ad pad borgi sig ad nota
fijarmagn i pessa peetti. En flestir vidmaelendur nefndu ad fjdrmagn vaeri vandamal og
bar ad auki er ekki greidd eftirvinna a Landspitalanum. Jafnframt reeddu viodmaelendur
nokkrum sinnum um pad ad allt of litill timi geefist i hvert mal. bad var peirra mat ad pad
veeri yfirdrifid nég ad gera hja peim. bad virdist pvi vanta meiri tima til ad setjast nidur

og greina hvert mal itarlega.

patttakendur vildu sja ad dagdeildin veeri meira opin @ daginn og um helgar. Sumir
einstaklingar fa ekki naegjanlegan studning eda jafnvel engan studning heima fyrir. Adrir
bla einir og hafa lika porf fyrir matarstudning a kvoldin og um helgar. bar ad leidandi er
matarstudningurinn ad detta nidur a kvoldin og um helgar og geeti pad haft i for med sér
haegari bata eda afturfor i medferdinni. Jafnframt vaeri 6skandi ad mati patttakenda ad
sja medferdarformid faerast meira i att til fjolskyldna i raunverulegum adstaedum. Til
pbess ad brua bilid. batttakendur sja alveg porf a pvi. Ad geta tengt pad sem madur laerir i
medferdinni yfir 4 adsteedur heima. Kvoéldmaltidin er oft erfid maltid fyrir marga
einstaklinga og pvi er porf & studningi og leidbeiningum a peim tima. bad kom
rannsakanda 4 dvart ad enginn studningur skyldi vera til stadar a kvoldin og um helgar
eins og er gert erlendis, hvorki 4 dagdeild eda i pjénustu heim. Pad ma heldur ekki atla
bad ad fjolskyldan geti alltaf verid heima til ad syna studning. bess vegna parf ad fara
milliveginn ad pau fai val um ad maltidir fari fram heima fyrir eda 4 dagdeild. bPess vegna

xtti dagdeildin ad vera lengur opin og lika um helgar.

Eitt gott deemi um fjarskort Landspitalans er ad engin sérhaefd pjonusta er &
innlagningardeild fyrir folk med atroskun. Ef porf er a innlégn purfa atroskunarsjuklingar
ad leggjast inn a@ almenna geddeild en par er engin sérhaefd atréskunarmedferd. Kom
bad rannsakanda verulega a dvart, pvi atroskun er lifshaettulegur sjukdémur og oft 3
tidum erfidara ad medhondla og pvi augljéslega vontun & sérhaefdu medferdardrraedi a
geddeild Landspitalans. bad kom nokkrum sinnum fram i vidtélunum ad patttakendur
sogdu ferlid medferdar veeri oft 6druvisi erlendis. Pau s6gdu ad 4 morgum stédum

erlendis eru sélarhringsdeildir fyrir allra veikustu einstaklingana. Jafnframt eru svokéllud
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heimili par sem 6ll fjolskyldan er ,,16g6 inn“, par faer 6ll fjdlskyldan medferd. bad & vid
um mjog veika einstaklinga sem eru oftast barnid eda unglingurinn i fjolskyldunni.
patttakendur s6gdust hafa verid med einstaklinga sem heféu purft & svona sérhaefdu
,heimili“ ad halda. Vonandi préast medferdarformié meira i takt vid pad sem gert er

erlendis.

Rannsakandi gat tengt svorum vid rannséknarspurningum saman. Svorin um ahrif
atroskunar voru einrdma um ad gedsjukdomurinn hefdi ahrif a astvini vidkomandi lika,
ekki einungis a einstaklinginn sjalfan. Endurspegladi pad pa svor patttakenda a mati
beirra @ medferdarforminu og kom par i ljds mikilveegi pess ad hafa fjolskylduna meira
inn i medferdinni og jafnframt ad feera medferdina meira inn i raunverulegar adstaedur
bar sem fjolskyldan tekur patt i medferdinni og stydur pannig vid sinn 3astvin. Badi
vegna pess ad pa geeti einstaklingurinn og fjolskyldan fengid studning og lika vegna pess

ad oll fjolskyldan hafi ordid undir dhrifum af atréskuninni.
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6 Frekari rannsoknir

Haegt er ad gera sambazerilega rannsokn og tala viotol vid foreldra, baedi til pess ad skoda
hvernig atroskun hefur haft ahrif a lif peirra, barnsins sem um raedir og a astvini pess. Pa er
haegt ad fa meiri innsyn par. Jafnframt veeri haegt ad nalgast fjolskyldur sem hafa verid i
medferd hja atroskunarteyminu og heyra peirra skodanir & medferdarforminu, hverju
medferdin hefur skilad til peirra, kostum hennar og gollum. En til pess ad gera rannsokn
med born sem eru undir 18 ara og glima vid atroskun, ad pa vaeri haegt ad gera sambzerilega

rannsokn og taka vidtol vid fagfélk a barna- og unglingageddeildinni vid Dalbraut.
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Fylgiskjal 1.

,\ PR
vy

HASKOLI iSLANDS LANDSPiTAL[

Upplyst sampyKkKi fyrir patttoku i ranns6kninni ,,Mat fagfolks

a ahrifum atroskunar a einstakling og astvini hans®.

Ageti vidtakandi:

Fyrirhugad er ad framkvaema ofangreinda rannsokn sem er lokaverkefni i meistaranami i
félagsradgjof vid Haskola islands. Oskad er eftir patttoku pinni i eitt vidtal.

Abyrgdarmadur rannsoknar-:

Sigurveig H. Sigurdardattir, dosent i félagsradgjof vid Haskala islands.
Vinnusimi: 525-5222. Gsm: 899-2905. Tolvupdstur: sighsig@hi.is
Adrir rannsakendur:

Herdis Skarphédinsdottir, MA nemi i félagsradgjof vio Haskola islands.
Tolvupostur: hes24@hi.is

Adstodarleidbeinandi:

Helga bordardéttir, félagsradgjafi vid Landspitala.

Tolvupdstur: helgtord@landspitali.is

Markmid og tilgangur:

Markmid og tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna upplifun og mat fagfélks a ahrifum
atroskunar & einstakling og hans nanustu fjolskyldu. I vidtalinu verdur reett um pau ahrif
sem atroskun hefur & einstakling og astvini hans og mikilveegi pess ad hafa astvini med i
medferd. Einnig verdur leitad eftir aliti fagfolks & pvi hvort haegt veeri ad auka/bzeta
medferdarurraedi fyrir pennan sjuklingahop. batttaka i rannsokninni felst i pvi ad tekid er
vidtal sem gert er rdd fyrir ad taki u.p.b 30 minatur og tekid verdur upp & videdtaeki.
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Avinningur og ahetta af patttoku:

Mogulegur avinningur af rannsékninni er aukin pekking sem nyst geeti fagfolki,
einstaklingum sem glima vid atroskun og adstandendum peirra. Hverfandi ahatta fylgir
patttoku i rannsokninni.

Réttur til ad hafna og heetta patttdku:

Pér ber engin skylda ad taka patt i pessari visindarannsokn. bér er frjalst ad heetta
patttoku hvenaer sem er i ferlinu an eftirmala. Jafnframt getur pd neitad ad svara
einstokum spurningum eda reeda einstok efnisatridi. Svor verda ekki med nokkru moti
rekjanleg.

Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar og fengid leyfi hja sidanefnd
Landspitala. Trunadi og trausti er heitio. Nafnleyndar verdur geett og munu o6ll
personueinkenni verda afmad ur gégnunum.

Rannsdknargégnunum verdur eytt ad rannsokn lokinni, eigi sidar en eftir 5 ar fra
arvinnslu gagna. Video6 upptokunum verdur eytt i sidasta lagi 19. desember 2011 eftir ad
varnir MA rannsokna hefur farid fram. Ritadur texti an persdnuaudkenna verour
vardveittur hji rannsakanda og verdur eytt i jantar 2012.

Upplyst sampykki innifelur er i tviriti og patttakandi mun hafa eftir eintaki.

., Mér hefur verio kynnt/ur tilgangur pessarar rannsoknar um mat fagadila a ahrifum
atroskunar og fjolskyldumedferd og i hverju patttaka min er folgin. Eg er sampykk/ur
patttoku eftir ad hafa lesid pessar upplysingar og tel ég mig hafa fengid vidunandi svor
vio peim spurningum sem hafa vaknad. *

Stadur, dagsetning

Undirskrift patttakanda Undirskrift rannsakanda

Ef pa hefur einhverjar spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn
eda vilt heetta patttoku i rannsokninni getur pa snuid pér til sidanefndar Landspitala,
Fossvogi, 108 Reykjavik. Simi: 543-7465, fax: 543-2339, télvupostur:
sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal 2.
Vidtalsvisir i rannsokninni:

1. Hvert er starfsheitid pitt og stada?

2. Segdu mér fra hlutverki pinu hja atroskunarteyminu i stuttu mali?

3. Hvad er pad sem gerist pegar einstaklingur faer atroskun?

4. Er atroskunarteymi LSH i stakk buid til ad veita videigandi medferd?

5. Hver er styrkur medferdarteymisins ad pinu mati?

6. Er eitthvad sem pu myndir telja ad pyrfti ad leggja meiri dherslu 4 en na er gert?

7. bad verda miklar breytingar 4 lifi og hogum einstaklingsins sem pjaist af atroskun,

hverjar eru helstu breytingarnar?

8. Telur pu, pegar atroskun tekur yfir lif einstaklings, ad pad hafi ahrif 4 adra en

einstaklinginn sjalfan, t.d. fjolskyldu og vini?
9. Efsvo er, a hvern hatt hefur atroskunin ahrif?
10. Telur pud ad meiri upplysing og fraedsla um atraskanir geti hjalpad adstandendum?
11. Ef svo er hvernig kemst hun best til skila ad pinu mati og hver & ad sja um pa fraedslu?

12. Telur pu ad vidbrogd, framkoma og samskipti astvina geti @ einhvern hatt vidhaldid

atréskuninni?
13. Ef svo er, getur pu lyst & hvern hatt pad gerist?
14. Telur pu ad astvinir peirra sem eru ad kljast vid atroskun séu mikilvaegir i bataferlinu?
15. Er 16g0 naegjanleg ahersla & mikilvaegi fjolskyldu og astvina i bataferlinu ad pinu mati?

16. Ef svo er, hvernig er haegt ad virkja pad?
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