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Agrip
Pad er upplifun héfundar, ad i framferdi starfsfolks dldrunarstofnana gagnvart
heilabiludum ibGum geti skort & pad ad huga ad manneskjunni & bakvid
heilabilunarsjukdéminn. Petta getur birst i skorti & naudsynlegri naergeaetni og skilningi &
vidbroégdum hennar i adsteedum hverju sinni. Gerd er tilraun til ad skilgreina slikt
framferdi, sem hér er nefnt misbjédandi. Rynt er i pad, hvort og pa hvernig slikt
framferdi getur haft sidferdilegar afleidingar, ekki sidur en pau synilegu neikveedu ahrif
a einstaklinginn sem lyst er, og endurspeglast einkum i hegdunareinkennum og
feerniskerdingu umfram pad sem beinlinis ma telja orsok undirliggjandi
heilabilunarsjikdéms. I pessum tilgangi eru igrundud prju sidferdilega mikilvaeg gildi,
sjélfraedi, virding og mennska, med pad fyrir augum hvort og hvernig mishjédandi
framferdi felur i sér brot gegn peim. Einnig eru mogulegar asteedur misbjodandi

framferdis skodadar stuttlega, og fjallad um leidir til ad draga ur haettunni & pvi.



Abstract

It is the author’s experience that the conduct of nursing home staff towards residents
with dementia can be lacking in concern for the human being behind the disease in
question. This can reveal itself as a lack of necessary consideration and understanding
of the person’s response to circumstances at any given time. An effort is made to define
such diminishing conduct and to examine if and how it can have ethical consequences,
as well as the visible negative impact described, which reveals itself particularly
through behavioural symptoms and excess disability. To this end, three ethically
important values, autonomy, dignity and humanity are explored, with the purpose of
evaluating if and how diminishing conduct bears with it a violation of these same
values. Also, possible causes of diminishing conduct are briefly discussed, as well as

ways to reduce the risk of such demeanour.
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.Eg heimsaki stundum konu médurbrédur mins sem er & deild fyrir heilabilada. bPegar
ég kem, sem oftast er um kaffileytid, sitja pau oft nokkur vid bord i dagstofunni. Eg sé
aldrei starfsfolkid sitja hja peim og spjalla [vid heimilisfolk] — pad situr hinsvegar
gjarnan vid annad bord og talar saman eda skodar bl6d. Einu sinni sat starfsmadur
heillengi og taladi i simann, pad var greinilega ,,privat” samtal — rétt eins hann vari
einn parna i dagstofunni. A 68rum timum hef ég stundum heyrt einhvern ibtianna kalla
endurtekid, eins og Ut i loftid - ad minnsta kosti ansar enginn, eda hefur gefist upp a

pvi*“ (frasdgn adstandanda).

Inngangur

Kveikja ad efnisvali

A menntaskdlaarunum kynntist ég fyrst einstaklingum med heilabilun, en pa starfadi ég
sumarlangt vid adhlynningu aldradra a reykvisku hjukrunarheimili. Er starfstimanum
lauk var mér hugsteett hversu mjog meér hafdi mislikad sa hattur sem einkenndi
samskipti starfsfolks vid ibla a deildinni par sem ég hafdi starfad. Eg hafdi ordid vitni
ad margvislegum tilvikum par sem framkoma starfsmanns eda rikjandi verklag vakti hja
mér furdu, og olli jafnvel vanlidan vegna pess ad mér pétti hin endurspegla skeytingar-
eda jafnvel virdingarleysi gagnvart peim sem annast var um. Ennfremur virtist mér
meginahersla 16gd a sinningu likamlegra parfa og ad ljuka dkvedinni rod verka i pvi
sambandi. Minna var hugad ad manneskjunni med sinum sérkennum og porf hennar
fyrir naergeetin samskipti og studning i ringulreid heilabilunardstandsins. Sérstaklega
potti mér par skorta & vidleitni til ad reyna ad skilja tilraunir peirra skjolsteedinga til
tjaningar sem hoéfdu ordid til pess takmarkada getu, sem og ,,sérkennilega® hegdun
sumra peirra. Eg pottist verda pess askynja ad petta verklag hefdi neikvaed anrif &
heimilismenn og ad peim geeti 1idid betur ef nalgun veeri 6nnur. [ sidari storfum minum
& hinum ymsu heilbrigdisstofnunum, baedi hérlendis og i Danmdrku par sem ég var
seinna vid nam, vard ég vida fyrir svipadri reynslu. I hnotskurn potti mér oftast skorta &
vidleitni til pess ad setja sig i spor hins heilabilada einstaklings og leggja sig & peim
grundvelli fram um ad studla ad vellidan hans.

pessi reynsla hefur lengi verid mér umhugsunarefni. Apekkar upplifanir annarra sem ég

hef haft teekifeeri til ad reeda vid, einkum starfsmanna sjukra- og éldrunarstofnana og



adstandenda folks med heilabilun sem dvalid hefur & slikum stofnunum, gefa pa mynd
ad umonnun félks med heilabilun ber enn i dag allvida merki pess framferdis sem ad
ofan er lyst. prétt fyrir aukinn dhuga freedimanna & umonnunaradsteedum heilabiladra
fr& pvi um og upp Ur niunda &ratug sidustu aldar, tilurd hugmyndafraedinnar um
persénumidada“ uménnun® og pé athygli sem han hefur vakid, virdist enn nokkud
land med ad vinna i anda slikrar hugmyndafraedi umhyggju og virdingar fyrir
einstaklingnum sé almennt vidhofd. begar verst laetur getur att sér stad likamleg sem
andleg ill medferd eda gréf vanraeksla og hafa dopur deemi um slikt stundum ratad i
fjslmidla®. Sammerkt med peim er ad yfirleitt er um augljés sidferdisbrot er ad reda.

HIjodar fer yfirleitt um pad sem nefna meetti ,,veegari® tilvik, eins og i deminu hér i
upphafi. par ber einstaklingurinn ef til vill ekki jafn augljésan skada af, en engu ad sidur
kemur ahorfandanum medferd hans fyrir sjonir sem 6fullnaegjandi og 6asettanleg.
Stundum meetti pegar betur er ad gad skilgreina slik tilvik sem vanrakslu. Hér
endurspeglast po sa vandi, ad audveldara getur verid ad skilgreina illa medferd,
sérstaklega likamlega og i ordi, en vanrakslu (Post, 1995, s. 30), sem stundum er talad
um sem misjafnlega ,,alvarlega“. pvi lenda tilvik sem pessi 6sjaldan & ,,grau svedi“ med
tilliti til skilgreiningar, sem getur gert vandasamara ad gagnryna pau. Um leid er hatt

vid ad peer adsteedur sem pau endurspegla vidgangist frekar.

[ pessum tilvikum & gréaa svaedinu birtist pad framferdi sem ég hef kosid ad nefna
misbj6dandi®, og verdur umfjéllunarefni pessarar ritgerdar. Nam i sidfraedi vid Haskdla
Islands kveikti &huga minn & ad fjalla um slikt framferdi med aherslu & peer sidferdilegu
afleidingar sem pad kann ad hafa fyrir einstaklinga med heilabilun. bad sem gerir
misbjédandi framferdi ad knyjandi vidfangsefni i sidfraedi er su stadreynd, ad félk med
heilabilun er sjaldnast til frasagnar og illa i stakk buid til ad verja sig pegar pad verdur
fyrir framkomu sem er & einhvern hatt neikvad i peirra gard (Rabins, Lyketsos og
Steele, 1999, s. 252). Flest getum vid, ef vid finnum pess pérf og hofum uppurd til, 14tid

i okkur heyra og krafist Urbota pegar gert er & okkar hlut. Stor hluti einstaklinga med

1 Hugtakid ,,persénumidud umonnun* er einkum eignad breska sélfreedingnum Tom Kitwood (1937-

1998). I hnotskurn midast slik uménnun ad pérfum peirra sem annast er um fremur en peim sem hana
veita, med samkennd, nargetni og umhyggju ad leidarljési (Svava Aradottir, 2007, s. 12-13).

Eitt slikt deemi: Haustid 2010 komst adbnadur ibla a atta manna heilabilunardeild i beenum Pited i
Nordur-Svipjod i fréttir. Enginn starfsmadur hafdi verid a deildinni & naeturnar um langt skeid, og
vistmenn &n allrar adstodar a medan. Tveir einstaklinganna h6fdu adgang ad neydarhnappi a herbergi
sinu, en voru 6farir um ad nota hann vegna vitrennar skerdingar (Magnusson, 2010).

®  Sj& nénari skilgreiningu & misbjédandi framferdi i kafla 2.1.



heilabilun tapar hinsvegar smam saman getunni til hefdbundinnar tjaningar med ordum,
auk pess sem hallar & adra peetti vitsmunalegrar feerni svo sem rokhugsun og démgreind,
eins og nanar verdur vikid ad. Peir eru pvi berskjaldadri fyrir slikri framkomu.
Samkvaemt Lucas (1991) er foélk med heilabilun i sérstakri dhaettu fyrir vanraekslu og
illri medferd einmitt vegna pessa varnarleysis og um leid hve audveldlega pad verdur
gert ad fornarlombum (Post, 1995, s. 3). Fleiri hdpar geta raunar verid i likri adstéou
mead tilliti til tjAningar og hegdunar sem takmarkad getur moéguleika & ad verja eigin
hagsmuni, til demis hluti félks med proskahémlun og gedsjukdoma. Segja ma ad
akvedin vakning hafi ordid & undanférnum arum hvad vardar adstedur peirra, og mikilveegi
pess ad rodd peirra heyrist. Almennt virdist folk med heilabilun ekki hafa notid sému
athygli. Sérlega virdast peir sem vegna heilabilunareinkenna purfa ad flytja & stofnun a
vissan hatt ,,gleymast™ pjodfélaginu. Sem deemi um petta hefur verid gagnrynt hversu
sjaldgeeft pad er ad 6ldrudum med heilabilun bj6dist adstada & islenskum éldrunarheimilum
sem taki mid af sérpdrfum peirra, prétt fyrir ad slikt sé bundid i 16g*. Einnig endurspeglast
petta i pvi allt of algenga vidhorfi ad folk veigri sér vid ad heimsakja aldradan ettingja eda
vin sem haldinn er heilabilun, & peim forsendum ad vidkomandi sé kominn ,,at ar
heiminum* og litlu breyti hvort litid er vid hja honum eda ekki. Liklega er manneskjan p6
sjaldan jafn studnings purfi og vid heilabilun, pegar haegt og bitandi fjarar undan feerni sem
tekur til hugsunar, ords og verka. [ vidleitni til hjalpar ma ekki missa sjonar & pvi ad annast
er um tilfinningaveru sem er allrar virdingar verd, pott hdn kunni ad koma fyrir sjonir sem

»manneskja ad molna*“.

Rannsoknarspurning

| pessari ritgerd vil ég lysa pvi hvad gerist fra sjonarhéli sidfraedinnar pegar framferdi®
uménnunaradila gagnvart heilabiludum einstaklingi sem byr a 6ldrunarstofnun er
misbjédandi. Eg mun nénar tiltekid leitast vid ad greina, hvort og pa hvernig slik
framkoma gagnvart einstaklingnum hefur sidferdilega pydingu fyrir hann, ekki sidur en
neikvaed ahrif & lidan. Rannséknarspurning min er pvi svohljédandi:

Hvada sidferdilegu afleidingar hefur pad, pegar framferdi uménnunaradila a

6ldrunarstofnun gagnvart manneskju med heilabilun er misbjédandi?

[ leit ad svari hef ég kosid ad skoda gildin sjalfraedi, virdingu og mennsku (t fra

* Skyrt er kvedid 4 um slika séradstddu i 14. grein Laga um malefni aldradra (1999, nr. 125).

®  b.e. hattalag, hegdun eda breytni, sbr. skilgreiningu Islenskrar ordabokar, s. 381.



mikilveegi peirra fyrir einstaklinga med heilabilun, og reda hvort og pa hvernig
misbjédandi framferdi brytur gegn pessum gildum. Einnig verdur eftirfarandi tveimur

aukaspurningum velt upp:

Hefur mishjodandi framferdi sidferdilegar afleidingar fyrir uménnunaradilann sem

,.geranda‘ sérstaklega?

Hvernig méa draga ar hattu a misbjodandi framferdi?

Efnistok

Umfjéllunarefni ritgerdarinnar neer til flks med heilabilun sem flutt er a stofnun, og
pess starfsfolks sem par kemur ad uménnun pess. Hér & eftir verda pessir hopar

skilgreindir nanar og nokkrum ordum farid um frekari afmorkun efnisins.

Einstaklingar med heilabilun sem bua a stofnun

Meirihluti heilabiladra telst kominn & efri ar avinnar eins og nanar verdur vikid ao i
fyrsta kafla, og stofnanirnar sem um raedir pvi mismunandi gerdir 6ldrunarheimila,
stundum nefnd dvalar- eda hjikrunarheimili. A mérgum slikum er sérstakur hluti (deild,
eining) sérstaklega etladur heilabiludum. Pad er po ekki algilt, til deemis i 1j6si smaedar
sumra heimila i dreifdari byggdum. Einnig ma gera rad fyrir ad pott sérstok
heilabilunardeild sé fyrir hendi sem &tlud er folki med alvarlegri einkenni geti hluti ibda
sem ekki tilheyra slikri sérdeild engu ad sidur haft byrjandi heilabilunareinkenni.
Heilabilunarastand folks sem flutt er & stofnun getur pvi verid & mishau stigi. Su
umfjollun sem hér fer & eftir & vid folk sem byr i stofnanaumhverfi og komid er med
heilabilun, 6had pvi hversu alvarleg hun kann ad teljast. Almennt verdur fjallad um
einstaklinga med heilabilun &n sérstakrar adgreiningar eftir undirliggjandi, skilgreindum
sjukddémi, fyrst og fremst par sem einkenni mismunandi orsakavalda heilabilunar
skarast ad miklu leyti. S& sidferdilegi vandi sem hér verdur til umfjollunar & enda vid,

sama hver orsdk heilabilunarinnar er.

Umonnunaradilar & stofnunum

Peir starfsmenn sem eiga i samskiptum vid heilabilada & stofnunum fylla nokkud
breidan hép. pratt fyrir ad hjukrunarfraeedingar, sjukralidar og starfsmenn an formlegrar
fagmenntunar hafi oftast mesta umgengni vid heimilisfolk 6ldrunarstofnana fra degi til
dags, og stundum sé skirskotad til peirra sem ,,uménnunarstétta” sérstaklega, neer

umfjollunin lika til fleiri sem par starfa og hinn heilabiladi & samskipti vid. Hér ma til
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vidbotar telja leekna, sjukrapjalfara og idjupjalfa, en einnig hargreidslufdlk,
fotaadgerdafraedinga og fleiri. Hér verdur litid svo & ad allt petta folk starfi a einn eda

annan hatt vid umonnun vistmanna®.

Nanar um afmoérkun efnis

Ymsar adrar stofnanir en éldrunarheimili sinna folki med heilabilun. Medal peirra méa
nefna sambyli fyrir heilabilada, auk Grreeda par sem folk dvelur part Gr degi, til demis
svonefndar dagpjalfanir. Pa dvelja sumir i lengri tima & sjukrahusdeild, stundum medan
bedid er eftir plassi & 6ldrunarstofnun, medan attingjar hvila sig undan pvi alagi sem
fylgt getur ad annast einstakling med heilabilun eda einfaldlega vegna annarra veikinda
sem upp geta komid. Engin &staeda er til ad telja annad en ad a pessum stédum geti
einnig att sér stad misbjodandi framferdi i gard skjolsteedinganna. Eg kys po ad
takmarka mig vid stofnanir par sem einstaklingar med heilabilun dvelja til langframa,
einkum vegna pess ad par tel ég meiri heettu & ad akvedin einsleitni i daglegu starfi sé til
stadar, sem likleg sé til ad yta undir misbjédandi framkomu starfsfolks. pa er vistfolk
langdvalarstofnana oft i minni tengslum vid umhverfid utan stofnunarinnar, margir fara
til deemis sjaldan at af henni og heimsoknir geta verid faar. petta skapar ibGunum vissa
einangrun, sem ég tel geta ytt undir pad ad starfsfolk slaki & krofum til sjalfs sin hvad
vardar ad vidhalda akvednum gaedum i samskiptum.

Stada pekkingar

Pegar kom fram & niunda og tiunda &ratug sidustu aldar fér i auknu meeli ad bera &
umraedu og gagnryni a umoénnun félks med heilabilun & éldrunarheimilum. bau lagu
gjarnan undir &meeli fyrir ad vera einskonar ,,geymslustadir” fyrir gamalt folk med
elliglop par sem medal annars gat skort & virdingu fyrir einstaklingnum og
persénulegum porfum hans, ekki sist tilfinningalegum. I pessu sambandi telst
sélfreedingurinn Tom Kitwood til brautrydjenda, en hann helgadi sig umbo6tum & pessu
svidi. Kitwood lagdi aherslu & mikilveegi skilnings, naergetni og umhyggju i fari
umdénnunaradila fyrir lifsgeedi einstaklings med heilabilun og adldgun hans ad breyttum

adsteedum. Jafnframt taldi hann pad lykilatridi ad reyna eins og kostur veeri ad skilja

®  petta er til demis i samrami vid pad sem fram kemur i texta um Liknardeild Landakotsspitala &

heimasidu Landsspitala-Haskolasjlkrahuss, en par segir: ,,Ymsir fagadilar koma ad uménnun
sjuklings, s.s. hjukrunarfraedingar, sjukralidar, leeknar, sjikrapjalfarar, idjupjalfar og félagsradgjafi“
(Landspitali-Haskolasjukrahus, 2011).
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hvernig hinn heilabiladi upplifir adsteedur (Kitwood, 2007)’. bétt eiginlegar
sidfraedilegar vangaveltur séu ekki ahersluatridi hja Kitwood ma segja ad skrif hans hafi
siofreedilegt gildi i 1josi pess ad krefjast virdingar fyrir manneskjunni sem glimir vid
astand sem reenir hana svo miklu af peirri andlegu og likamlegu feerni sem vid, meira
eda minna medvitad, midum vid pegar vid metum annad folk ad verdleikum. A likum
notum skrifar sidfreedingurinn Stephen G. Post i pekktri bk sinni fra 1995 um
sidferdilega stodu folks med Alzheimer-sjukdominn. Hann bendir par medal annars a,
hversu audveldlega &hersla vestreenna samfélaga & minni og adra vitsmunalega feerni
leidi til pess ad heilabiladir séu settir til hlidar og ekki taldir verdskulda sioferdilegt
jafnrétti & vio adra pjodfelagspegna. Post feerir rok fyrir pvi ad markvisst verdi ad vinna
a moti peirri tilhneigingu ad einblina & sjakdomseinkenni heilabilunar, sem aftur komi i

veg fyrir ad flk med heilabilun sé metid ad verdleikum sem manneskjur (Post, 1995).

Baekur Kitwoods og Posts hafa badar dunnid sér sess sem sigild rit innan umraedunnar um
samskipti vid folk med heilabilun i uménnunaradstaedum. Fra Utgafu peirra hafa margir
skrifad um petta efni, en rit par sem ahersla er 16gd a sidfraedilegar vangaveltur og gagnryni
a framferdi gagnvart heilabiludum eru ekki ykja morg. petta & serstaklega vid pegar litid er
yfir islenskan ritvoll. Par skulu p6 nefndar tveer ritsmidar. Onnur peirra er bokin Sjalfraedi
og aldradir eftir Astridi Stefansdottur og Vilhjalm Arnason, en i henni fjalla hofundar um
pad hvernig prengt getur ad sjalfraedi aldrads folks vid ad flytjast & 6ldrunarstofnun
(Vilhjalmur Arnason og Astridur Stefansdottir, 2004). Bokin byggir & spurningakénnun sem
gerd var medal ibla og starfmanna a nokkrum islenskum éldrunarstofnunum, og potti syna
ad hinir fyrrnefndu byggju vid skert sjalfreedi um athafnir daglegs lifs. Pad skal tekid fram
ad konnunin tok ekki til folks med alvarlegri heilabilun® og  umfjéllun um hana er pess
ekki getid vid tilvitnanir hvort um er ad raeda einstakling sem greinst hefur med heilabilun
eda ekki. Bok Astridar og Vilhjalms gefur p6 6tviratt mynd af daglegum adsteedum ibla &
islenskum éldrunarstofnunum og peim takmérkunum sem stofnanaumhverfi getur sett

peim, og pvi pykir vid hefi ad visa i hana hér.

Sidara ritid sem her skal nefnt er B.S.-ritgerd Arnrunar Héllu Arnorsdéttur i
hjakrunarfreedi, sem fjallar um réttindi Alzheimersjuklinga. Han feerir par rok fyrir rétti

peirra til ad njota virdingar, umhyggju, samskipta og skilnings af halfu uménnunaradila

Hér er visad i pekktasta ritverk Toms Kitwood, ,,Ny syn & heilabilun: einstaklingurinn i éndvegi“ (e.
Dementia reconsidered: the person comes first), sem fyrst kom Gt & frummalinu arid 1997.

Fram kemur ad um mat a alvarlegri heilabilun samkveemt Mini Mental State-profinu hafi verid ad
reeda (Vilhjalmur Arnason og Astridur Stefansdattir, 2004, s. 56).

12



og samfélagsins i krafti pess ad vera manneskjur med einstaka lifsségu sem jafnframt
eru hluti af samfélagi manna (Arnran Halla Arnorsdottir, 2002, s. iii og 4). Umfjollun
sina midar Arnrun fyrst og fremst Ut fra einstaklingnum sjalfum og vangaveltum um
hvad i pvi felst ad vera manneskja, en kys ad leggja litid Ut fra adsteedum i umhverfinu,
svo sem alitamalum sem snerta uménnunaradila. Hun gerir hinsvegar grein fyrir
mikilvaegi pess ad peir nalgist skjolsteedinga sina med opnum huga og af skilningi, pratt
fyrir ad oft geti verid erfitt ad ,,botna i pvi astandi“ sem heilabilunarsjuakdomur eins og

Alzheimers sjukdémurinn skapar (Arnran Halla Arnoérsdéttir, 2002, s. 4-5).

Uppbygging ritgerdarinnar

Ritgerdin hefst & almennum kafla um heilabilun sem pjénar tilgangi fraedilegrar
undirstodu fyrir &framhaldandi umfjéllun. Par verdur megin ahersla 16gd a ad lysa
helstu einkennum sem koma fyrir i heilabilun. Sérstaklega verdur fjallad um gedraen
einkenni og atferlisbreytingar, sem geta verid krefjandi hluti af sjakdomsmynd
einstaklingsins og valdid umoénnunaradilum miklu alagi. Pessum kafla er fyrst og fremst
&tlad ad gefa lesandanum hugmynd um pad hvers konar &stand heilabilun er, en einnig
veita nokkra innsyn i lif manneskju med heilabilun og i p4 mynd sem blasir vid peim

sem annast hana.

Annar kafli varpar nanari ljosi a pad hvernig framferdi getur verio misbjédandi. Hann
hefst & n&nari skilgreiningu & pvi, hvad att er vid med ,,misbjédandi framferdi. Pvi naest
verdur fjallad um pau ahrif sem misbjodandi framferdi getur haft & einstakling med
heilabilun og i peim tilgangi rynt i skrif hérlendra og erlendra freedimanna um efnid sem
og frasagnir heilabiladra sjalfra. ba verda skodadar heimildir um adstaedur folks med
heilabilun & islenskum &éldrunarheimilum med pad fyrir augum hvort par megi finna
visbendingar um slikt framferdi. I lokahluta kaflans verdur velt véngum yfir pvi, hvada

peettir pad eru sem helst leida til pess.

| pridja kafla fer pungi hinnar sidfredilegu umraedu ritgerdarinnar fram. bar verda prj(
mikilveeg sidferdileg gildi skodud med pad fyrir augum hvort og hvernig mishjodandi

framferdi eins og pvi hefur verid lyst felur i sér brot gegn peim.

Fjérai kafli fjallar um peer krofur sem gera parf til framferdis umonnunaradila &
stofnunum i peim tilgangi ad draga Ur haettu & ad pad verdi misbjoédandi. Tekid verdur
saman, hvada peettir eru mikilveegir i umgengni vid folk med heilabilun i pessu

sambandi, med visun i danska éldrunarstofnun sem ad mérgu leyti ma telja til
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fyrirmyndar i pessum efnum.

I umraedukafla undir lok ritgerdar munu nidurstédur annars, pridja og fjorda kafla sidan
leida til svars vid peim rannsdknarspurningum sem settar voru fram hér ad ofan. Ad

sidustu verdur hnykkt & nidurstédum i nidurlagi.

Nokkur ord um adferd

Ritgerdin byggir & ryni i freedilegan texta par sem skodad verdur hvad helst hefur verid
ritad innan sidfreedinnar um umfjollunarefnid og pad matad vid rannsoknarspurningu
mina. Vid heimildadflun fyrir ritsmidina lagdi ég ennfremur aherslu 4 ad kynna mér
prentad mal med frasognum folks sem glimt hefur vid heilabilun og adstandenda pess,
og hef notad til ahersluauka i textanum. A fyrstu arum eftir ad heilabilun gerir vart vid
sig hefur vidkomandi yfirleitt talsverda hafileika til ad tja sig um kringumsteedur sinar
(Jon Sneedal, 1996, s. 404) og hafa ymsir skrifad um reynslu sina af
heilabilunarsjukdomi & fyrri stigum. Pegar slikt astand verdur alvarlegra og einkenni
4gerast, faekkar slikum frasdgnum ar munni einstaklingsins sjalfs hinsvegar til muna®.
Sérlega virdist litid vitad um reynslu folks med heilabilun af pvi ad bua & stofnun og

framferdis starfsfolks gagnvart pvi.

[ textanum koma ennfremur fyrir fjégur deemi um framferdi gagnvart folki med
heilabilun sem telja mé& misbjédandi. Eru pau notud til studnings skilgreiningu &
misbjodandi framferdi i 6drum kafla. Einnig er skirskotad til peirra i pridja kafla vid
skodun pess, hvernig misbjédandi framferdi getur brotid & peim gildum sem par eru til
umfjollunar. Daemin lysa 61l raunverulegum adsteedum samkvaemt reynslu héfundar.
pad skal tekid fram ad 6llum néfnum og stadhattum i deemunum hefur verid breytt til ad
gera pau Opersénugreinanleg. bau verda i textanum audkennd med kassa i kring & sama

héatt og upphafsdeemid hér ad framan.

®  Tom Kitwood kemur inn & petta { eftirfarandi tilvitnun: ,,Enginn hefur snGid til baka Gr hinu sérstaka

ferdalagi inn i skilvitlega skerdingu til ad segja okkur hinum hvernig pad er. Vié erum hér mun hadari
alyktunum en i flestu pvi sem hefur med almenn samskipti ad gera (Kitwood, 2007, s. 126). Hér skal
b6 nefnt ad stundum taka adrir vid sem lysendur adstedna, til deemis adstandendur eins og vid & i
kunnri bék Helje Solberg, Karen: i vidjum Alzheimers (Solberg, 1997). bott segja megi ad pannig sé
komid i veg fyrir ad rodd hins heilabilada einstaklings pagni alveg hlytur sjonarhornid pé edli malsins
samkvaemt ad verda annad.
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1 Hvad er heilabilun?

Til grundvallar peirri sidfraedilegu umfjollun sem er vidfangsefni pessarar ritgerdar er
naudsynlegt ad skyra hugtakid heilabilun. I eftirfarandi yfirliti verdur ahersla 16gd & ad
veita lesandanum innsyn i helstu einkenni heilabilunar og hvernig pau geta haft ahrif &
feerni, framkomu, lidan og hegdun einstaklings sem vid slikt astand glimir. Medvitad er
kosid ad sleppa umfjollun um peetti sem ekki varpa beinlinis 1josi & pessa
birtingarmynd, svo sem peer vefjafreedilegu breytingar i heila sem oft liggja til
grundvallar heilabilun. EKki eru heldur settar fram itarlegri tolfreediupplysingar en talist
geta veitt almenna innsyn i umfang vandans. Yfirlitid ber pvi engan veginn ad skoda

sem teemandi umfjollun'®.

1.1  Skilgreining og helstu orsakir

Oraid heilabilun lysir astandi par sem skerding hefur ordid & minni og annarri vitraenni
feerni, i peim meeli ad pad hefur ahrif & daglegt lif einstaklingins. Hja mérgum fylgja
jafnframt ymiskonar breytingar a hegdun, og gedren einkenni geta komid fram (Jon
Snadal, 1996, s. 392-3; Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2006, s. 1-3). Pott
framvinda heilabilunarsjukdéms geti verid breytileg eftir orsék og einstaklingum er
algengast ad um haegversnandi astand sé ad reda (Feldman og O Brien, 1999, s. 231).
Heilabilun valda sjukdémar af einhverju tagi sem hafa truflandi ahrif & heilastarfsemina.
beirra algengastir eru Alzheimer sjakdémur™, Levy sjukdémur og heilabilun af véldum
blodrasartruflana i heila (zedaheilabilun), en allir valda peir 6afturkreefum skemmdum i
heilavef (Wilcock og Skoog, 1999, s. 48). Engin laekning er pvi til vid pessum
sjukdomum eins og stadan er i dag, og moguleg lyfjamedferd felst fyrst of fremst i

einkennamedferd™.

0 ftarlega umfjéllun um heilabilun ma finna vida, og ma i pessu sambandi benda & vefsidu FAAS,

Félags dhugafolks og adstandenda Alzheimersjuklinga og annarra skyldra sjukdéma (sja
www.alzheimer.is). bar er medal annars ad finna abendingar um baeklinga, bakur og annad
freedsluefni & islensku.

11 Alzheimers sjukdomur telst orsok heilabilunar { allt ad 60-80% tilfella, sem gerir hann ad algengustu

orsdk hennar & heimsvisu (Alzheimer Association, 2011, s. 5).

Undanfarin ar hafa verid & markadi sérhafd lyf sem geta hagt timabundid a framvindu Alzheimers
sjukddms og haft einhver baetandi ahrif & vitraen einkenni, fyrst og fremst minni (J6n Snadal, 20086, s.
152). Sémuleidis ma med bléopynnandi lyfjamedferd koma i veg fyrir frekari skada af voldum
blédrasartruflana i heila (Eastley og Wilcock, 2000, s. 41). ba hefur lyfjamedferd verid beitt vid
gedraenum einkennum og hegdunareinkennum heilabilunarsjikdéma (J6n Snadal, 2006, s. 144-45).
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1.2  Algengi heilabilunar

Undanfarna aratugi hefur ordid hlutfallsleg fjolgun aldradra i vestreenum samfélégum. bessi
fjolgun skyrist medal annars af steerri argongum aldradra og haekkandi lifaldri (Jon Sneedal,
1996, s. 392; 20086, s. 10). bar sem heilabilun er stand sem verdur tidara med haum aldri*®
hefur algengi pess vaxid ad sama skapi. Hérlendis er talid ad teeplega 3000 einstaklingar
hafi pjadst af heilabilun & einhverju stigi arid 2005, og aztlad er ad sa fjoldi muni naer
tvofaldast til arsins 2030 og telja pa um 5500 manns (Jon Snaedal, 2006, s. 10). Erlendar
spatdlur hneigjast i sému att. Sem deemi er aztlad ad paer ramu fimm milljénir
Bandarikjamanna i aldurshdpnum 65 ara og eldri sem i dag glima vid Alzheimers sjukdém
nai & bilinu ellefu til sextan milljonum &rid 2050 (Alzheimer Association, 2011, s. 17). 1 ljosi
vaxandi umfangs vandans kemur varla & 6vart ad barattunni vid helstu orsakavalda
heilabilunar hefur verid lyst sem ,.einni helstu &skorun sem vestreen laeknisfraedi stendur
frammi fyrir & tuttugustu og fyrstu 6ldinni** (Feldman og O’ Brien, 1999, s. 231). A
islenskum dvalar- og hjukrunarheimilum er aztlad ad um 70% allra ibda glimi vid

heilabilun & einhverju stigi (Hjaltadéttir, Ekwall og Hallberg, i prentun).

1.3  Birtingarmynd heilabilunar

Margt er sameiginlegt med birtingarmynd heilabilunar 6had orsok. Breyting & vitraenni
feerni, gedraen einkenni og hegdunareinkenni eru lykilatridi i peirri skilgreiningu
heilabilunar sem fram kom hér ad ofan, og venja er ad adgreina einkenni heilabilunar &
sama hatt. Segja ma ad olikt samspil peirra hja hverjum og einum geri sjakdomsmynd

hans 6lika 6orum.

1.3.1 \Vitraen einkenni

Vitraen einkenni koma fram sem rdskun & vitreenni faerni, hugtaki sem notad hefur verid
til ad endurspegla svokallada &8ri heilastarfsemi** og lytur medal annars ad pattum sem
gerir folki kleift ad bjarga sér i dagsins énn. Auk minnis ma hér méa nefna tal, skrift og
getu til skipulagningar og framkveemdar daglegra athafna. Einnig tekur han til
almennrar domgreindar (Jon Snadal, 1996, s. 392-3). Vitraen einkenni eru talin stafa

beinlinis af peim breytingum i heila sem hinar mismunandi orsakir heilabilunar valda

¥ Faestir sem 4 heilabilun eru undir sextugu, en eftir 65 4ra aldur verdur astandid a algengara og tidnin

tvdfaldast & hverjum fimm arum naestu tuttugu ar & eftir (J6n Snaedal, 1996, s. 392).

/E0ri heilastarfsemi er su heilastarfsemi sem stjérnast af heilaberkinum. par fer medal annars fram
rvinnsla og talkun skynhrifa i upplifanir sem vistadar eru i minni, hugsun, yfirstjérn hreyfinga og par
eru seti skipulagningar og vilja (Melin og Olsen, 1997, s. 37).
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(Carswell og Speigel, 1999, s. 159-60). Hér & eftir verdur fjallad nanar um helstu peetti
vitreennar faerni sem oft fara aflogu. Mikilveaegt er ad hafa i huga ad afar
einstaklingsbundid er hvernig vitrenni faerni hrakar hja heilabiludum einstaklingi.
Minnistap er alltaf til stadar i einhverju meli, en énnur einkenni sem talin verda upp
koma missnemma eda ef til vill alls ekki fram. S6muleidis er misjafnt hve aberandi
einkennin eru hverju sinni (Jon Snadal, 1991, s. 5; 1996, s. 401).

Minni

Dvinandi minni er medal helstu einkenna heilabilunar. Badi verdur vart vaxandi
erfidleika vid ad leggja nyjar upplysingar 4 minnid, en einnig vid ad rifja upp eldri
atburdi eda stadreyndir. Daemigert er ad n6fn og atburdir gleymist & oftar, uns farid er
ad valda erfidleikum i daglegu lifi (Ballard og Eastwood, 1999, s. 30; Jon Snadal, 1996,
s. 400). Flest hofum vid upplifad hvernig skammtimaminnid getur brugdist okkur i
annriki dagsins. bott mérgum geti pannig ordid & ad fara fram i eldhus &n pess ad muna
erindi sitt pangad rifjast pad oftast upp eftir augnabliks einbeitingu. Heilabiladur
einstaklingur virdist hinsvegar oft likt og adskiljast fra athofn sinni um leid og hun hefur

farid fram, eins og eftirfarandi tilvitnun synir:

Eg hef sé8 modur mina fara fram i eldhds og smyrja sér braudsneid an nokkurra
vandkveeda, sem hun setti sidan a disk. Pa heyrdi hun einhvern tala eda kom auga a
postburdarmanninn ut um gluggann og fér fram - og pegar han kom aftur fram i
eldhus horfdi han & diskinn med braudsneidinni eins og einhver ékunnugur hefoi
komid honum fyrir. Hin mundi ekki einu sinni eftir matarlystinni, sem hafdi ordid til
pess ad hin smurdi braudid (Helleberg, 1997, s. 89).

Minni getur po farid nokkud eftir dagsformi einstaklingsins, og jafnvel pétt heilabilun
sé ordin fremur aberandi getur borid minna a minnistruflunum pegar vidkomandi er vel
upplagdur (Jon Snadal, 1996, s. 400).

Malstol

Malstol hja heilabiludum lysir sér einkum i skertri maltjaningu & pann hatt ad
vidkomandi finnur & oftar ekki pau ord sem hann hyggst nota (Jon Snadal, 1996, s.
400). Eftirfarandi brot ar vidtali vid heilabiladan mann lysir pessu:

Geirhardur hefur alltaf verid ,,ordanna madur*, fjolbreyttur og lifandi ordafordi
hefur verid einkennandi fyrir tjaningarform hans. [...] NUna getur verid frekar

erfitt ad finna nakvaemlega rétta ordid, pad seinkar samraeedunum og stundum
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verdur petta til pess ad peer fjara ut. Geirhardur lysir tominu sem hann finnur
begar viomealandi hans gefst upp a bidinni, hattir ad tala vid hann (Svava
Araddttir, 2010).

Med umordun setninga eda med pvi ad benda & hluti, og komast pannig hja pvi ad nefna
pa & nafn, tekst viokomandi gjarnan ad halda praedi i samreedum, og vandinn getur pvi
dulist 8drum fyrst um sinn. Smam saman verdur hann p6 meira aberandi og mal
einstaklingsins einfaldara. Samraedufélagar geta purft ad skjéta inn ordi og ordi, eda
hjalpa til vid ad ljuka vid setningar. Loks getur ordid erfitt ad atta sig & merkingu pess
sem sagt er. A seinni stigum malstols geta erfidleikar med skilning gert vart vid sig, auk
tjaningarerfidleikanna (O"Neill og Carr, 1999, s. 347).

Verkstol

\erkstol lysir pvi pegar akvednar athafnir sem adur voru framkvaemdar fyrirhafnarlitio
taka ad vefjast fyrir einstaklingnum (Jon Snadal, 1996, s. 400). Annars vegar er um ad
reeda hversdagslegar athafnir sem varda grunnparfir daglegs lifs, svo sem ad pvo sér og
fara i bad, klaeda sig, snyrta, og matast. Hinsvegar eru fléknari verk sem endurspegla
enn frekar lif einstaklingsins sem sjalfbjarga og sjalfstedrar manneskju. Hér ma nefna
matseld, prif og énnur ,,heimilisverk®, notkun sima, medferd fjarmuna, notkun
samgongutaekja og umsjon med inntoku naudsynlegra lyfja. Einnig ma nefna faerni
tengda atvinnu og tomstundum. Algengt er ad erfidleikar vid floknari athafnirnar komi
fyrr fram en vandi vid ad leysa af hendi hinar hversdagslegri, sem talid er endurspegla
péa stadreynd ad floknari athafnir krefjist floknari heilastarfsemi (Carswell og Speigel,
1999, s. 159-60). Eins og Rapcak og félagar (1989) bentu & reedur vidkomandi po
stundum vid akvedna paulaefda verkkunnattu svo sem ad leika & hljodfaeri eda tiltekna
verkfaeranotkun pratt fyrir nokkud langt genginn heilabilunarsjukdom (Corey-Bloom,
2000, s. 405). Verkstol getur komid fram & afar misjafnan méata og stundum negir ad
leidbeina folki, en einnig getur purft ad rétta hjalparhond (Jon Snaedal, 1996, s. 400).

Skert domgreind

Skert domgreind snertir Otal paetti daglegs lifs, enda byggir hin & beitingu rékhugsunar
0g getu til ad draga alyktanir. Skert domgreind getur ennfremur skapad hettu, svo sem i
umferdinni, séu vidbrogd i 6samraemi vid adstedur. Pa getur innsai i eigid vitraent

astand verid afar mismunandi (Maria Olafsdéttir o.fl., 2007, s. 3).
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Vitraen einkenni tengd skynjun

Medal annarra einkenna af vitreenum toga sem fylgt geta heilabilun eru svokallad
sjonskynstol, sem felur i sér ad einstaklingurinn pekkir ekki lengur hluti eins og
kunnugleg andlit pratt fyrir edlilega starfandi skynferi (Ballard og Eastwood, 1999, s.
30). Rymdarskynjun getur sémuleidis brenglast og valdid minnkandi tilfinningu fyrir
afstoou hluta i umhverfinu. Af somu orsékum villast margir eda tynast i 6kunnugu, og
jafnvel kunnugu umhverfi og sumum heettir til ad skilja hluti eftir & stédum par sem peir
eiga ekki heima (Corey-Bloom, 2000, s. 405), til deemis setja gleraugun inn i isskap. pa
lata athygli og einbeiting undan hja mérgum. Petta getur att sinn patt i ad viokomandi
heldur illa praedi i samtali og verdur gjarn a ad detta Gt ir samraedum. begar horft er &
sjonvarp getur sémuleidis reynst erfitt ad fylgja samhengi og ségupraedi, og

utanadkomandi &reiti trufla audveldlega (Maria Olafsdottir 0.fl., 2007, s. 3).

Minnkandi félagshaefni

Ein afleiding vitreenna einkenna svo sem dvinandi minnis, malstols, verkstols og
versnandi domgreindar getur verid minnkud haefni i felagslegum adsteedum. Margir
draga sig pvi & meira i hlé og veigra sér vid ad bjoda gestum eda saekja sjalfir

mannamot. bessum erfidleikum er lyst i eftirfarandi ordum einstaklings med heilabilun:

Eftir pvi sem sjukddémseinkennin hafa agerst hefur lika ordid erfidara fyrir mig ad
vera innan um folk. Pad tengist svolitid hraedslunni vid ad koma fyrir pannig adrir
haldi ad ég sé favis. Eg get ekki lengur lyst skodun minni & allskonar floknum
fyrirbaerum, til deemis stjornmalum og pesshéttar. [...] Og vardandi fortidina er lika

margt par sem ég man ekki lengur (Eriksen og Iversholt, 2006, s. 49).

Pessu til vidbotar ber oft a pvi ad vinir og kunningjar hafa minna samband eda heetti
jafnvel alveg ad sjast, sem veldur pvi ad félagshafni getur virst lakari en hin
raunverulega er (Jon Snadal, 2006, s. 144). A hinn béginn er einnig pekkt ad
félagshaefni sé furdu vel vardveitt, pratt fyrir ad minni og innszi hafi hrakad mjog
(Corey-Bloom, 2000, s. 405).

1.3.2 Gedren einkenni og hegdunareinkenni
Hjéa flestum sem fa heilabilun verdur einhvern timan vart breytinga & lidan og atferli sem

endurspeglast annarsvegar i gedraenum einkennum og hinsvegar i svonefndum
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hegdunareinkennum®™. Likt og med vitreenu einkennin er afar einstaklingsbundid hvort
einstok einkenni koma fram og hversu aberandi pau verda. Gedran einkenni og sér i lagi
hegdunarbreytingar valda p6 i mérgum tilfellum verulegu alagi a hinn heilabilada og pa
sem umgangast hann, og pad eru ekki sist pessi einkenni sem leida til peirrar &kvordunar
ad hann flytjist a stofnun (Jon Snaedal, 1996, s. 402; Rabins o.fl., 1999, s. 11).

1.3.2.1 Gedren einkenni
Medal algengra gedreenna einkenna hja heilabiludum einstaklingum eru punglyndi,
ranghugmyndir, ofskynjanir, og personuleikabreytingar (Aarsland, Sharp og Ballard,

2005). pessi einkenni verda raedd frekar hér ad nedan.

Punglyndi

punglyndi getur reynst erfidur fylgikvilli heilabilunar, en einkenni pess eru sambarileg
punglyndiseinkennum hja folki sem ekki byr vid vitraena skerdingu. Medal peirra ma
nefna depurd, &hugaleysi, sektarkennd, kvida, svefntruflanir, breytingar a matarlyst,
orkuleysi, og sjalfsvigshugleidingar (Ballard og Eastwood, 1999, s. 66). Auk pess &lags
sem pessi einkenni valda ein og sér hefur komid i 1jos ad punglyndi getur skert vitreena
feerni hja heilabiludum enn frekar og valdid versnun ymissa hegdunareinkenna, svo sem
oroleika (O"Neill og Carr, 1999, s. 340).

Liklegt er ad punglyndi heilabilads einstaklings endurspegli ad umtalsverdu leyti vidbrogo
hans vid peirri margpeettu skerdingu sem astandinu fylgir (Helleberg, 1997, s. 31), og
reynist mérgum pungbeer. | vidbrégdum vid punglyndi hja heilabiludum atti einnig ad hafa
i huga ipyngjandi ahrif annarra salfraedilegra og félagslegra patta sem geetu studlad ad eda
valdid versnun punglyndiseinkennanna. Ymislegt tengt tilvistarlegri stédu einstaklingsins
getur til deemis valdid honum vanlidan. I pessu sambandi hefur Lawlor (1995) bent 4 ad
aldradir med heilabilun purfi, ekki sidur en adrir i peirra aldurshdpi, ad horfast i augu vid pa
tilfinningalegu alagspeetti sem gjarnan fylgja efri arum, svo sem tidari veikindi og andlat
vina og samferdafdlks, auk félagslegrar einangrunar (Arnrdn Halla Arndrsdéttir, 2002, s.
12). P4 er 1jost ad pad ad vera upp & adra kominn getur reynst einstaklingnum erfidara ef
samskiptum hans vid umodnnunaradila er abdtavant. Neikveaed samskipti milli heilabilads

einstaklings og umoénnunaradila eru enda medal patta sem tengdir hafa verid punglyndi hja

5 ¥Ymis 6nnur heiti yfir pessi einkenni eru notud i ritum um heilabilun, til demis hegdunartruflanir,
atferlistruflanir og vandamalahegdun (e. problem behaviour). Hér hefur verid kosid ad nota ordid
hegdunareinkenni (e. behavioural symptoms, sja t.d. Edvardsson, Winblad og Sandman), par sem pad
virdist ekki eins neikveett hladid og hin. Onnur heiti koma p6 & nokkrum stodum fyrir i tilvitnunum
sioar i textanum.
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heilabiludum (O”Neill og Carr, 1999, s. 340)™°. Hér er mikilvaegt ad hafa i huga, ad
tilfinningalif heilabiladra virdist haldast pott vitraen feerni fari pverrandi (Fant, 1988, s. 95),

og jafnvel getur tilfinningaleg vidkvaemni aukist, eins og eftirfarandi tilvitnun synir:

Adur fyrr 16t ég agreining ekki sla mig Gt af laginu. Sjikdomurinn hefur haft i
for med sér ad ég er ordinn vidkvaemari og poli ekki eins mikid. Opagilegar

tilfinningar geymast med mér i langan tima“ (Kabel, 2004, s. 9).

Ranghugmyndir og ofskynjanir

Ranghugmyndir og ofskynjanir valda heilabilunarsjiklingum og peim sem um pé annast oft
toluverdu alagi vegna edlis peirra, og geta auk pess tengst ymiskonar hegdunareinkennum
(Ballard og Eastwood, 1999, s. 70). Ranghugmyndir eru skilgreindar sem hugmyndir eda
skodanir sem eiga ser ekki stod i raunveruleikanum en vidkomandi er sannfeerdur um ad séu
réttar, 6had 6llum andsteedum roksemdum og stadreyndum um hid gagnstaeda og langt fra ad
vera i samrami vid menntun eda menningarlegan bakgrunn (Pordur Sigmundsson og
Steinvor Poll Arnadaéttir, 2000). Hja folki med Alzheimer sjikdom eru algeng vidfangsefni
ranghugmynda tengd meintum stuldi eda 6tta um stuld, eda ad einhver atli sér ad gera peim
mein (Mirea og Cummings, 2000, s. 63). Ofskynjun er skynupplifun sem verdur an pess ad
naudsynlegt skynareiti sé til stadar. Han getur tengst 6llum skynfaerum: heyrnar-, sjon-, snerti-
, bragd- og lyktarskyni (Pordur Sigmundsson og Steinvér Poll Arnadéttir, 2000). Erfitt er po
ad gera sér grein fyrir hvort ranghugmyndir og ofskynjanir hja heilabiludum séu sama edlis
0g pegar paer koma fyrir i gedsjukdémum svo sem gedklofa. Cummings og félagar (1987) og
Mendez og félagar (1990) hafa i pessu sambandi bent &, ad ranghugmyndir hja heilabiludum
geetu endurspeglad tilraun einstaklings sem byr vid vaxandi vitreena skerdingu til ad rada i
umhverfi og adstaedur sem smam saman eru ad verda honum framandi, eda til ad skyra
atburdi sem virdast 6skiljanlegir og valda honum ahyggjum (Mirea og Cummings, 2000, s. 61
0g 63). Einfalt og nokkud algengt deemi um petta veeri manneskja sem er pess fullviss ad
pjofar seu & ferd par ed hdn er heett ad muna hvar hdn hefur komid fjarmunum eda 6drum
verdmaetum fyrir. Hér er ennfremur vidbuid ad ranghugmyndin geeti leitt til siendurtekinnar

hegdunar i formi sifelldrar leitar af pvi sem ,,tynt* er.

16 Ahrif jakveedra samskipta & punglyndi heilabiladra komu hinsvegar berlega i ljés samhlida rannsokn
sem Reifler and Larson (1990) gerdu i peim tilgangi ad skoda ahrif lyfjamedferdar vid punglyndi & pa
minnkudu vitraenu faerni sem pvi getur fylgt. Hja patttakendum, sem fengu annadhvort lyf eda
lyfleysu, dr6 ar punglyndi hja badum hépum, og var arangurinn i lyfleysuhépnum tengdur vid pa
auknu athygli og studning sem hann fékk medan & rannsokninni stéd (Woods og Bird, 1999, s. 320).
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Breyting a personuleika

pétt vandasamt geti verid ad leggja melikvarda & personuleika folks verdur stundum
vart pad greinilegra breytinga & framkomu og atferli folks fra fyrra hatterni ad talad er
um personuleikabreytingu (Jon Sneadal, 1996, s. 401). Einstaklingur sem adur potti
sidpradur og ordvar getur pannig ordid aberandi i framkomu og hispurslaus i tali.
Einnig getur breytingin falist i ad akvedid personuleikaeinkenni ,,ykist“, og verdur
meira dberandi en &dur (Ballard, 2000, s. 30).

1.3.2.2 Hegdunareinkenni

Med hegdunareinkennum er att vid paer breytingar & atferli hjé heilabiludum sem ekKi
ma beinlinis rekja til gedreenna einkenna. Pau hafa verid skilgreind sem ,,hverskonar
hegdun sem veldur heilabiludum einstaklingi, peim sem annast hann, eda 6drum,
ahyggjum eda erfidleikum* (Mirea og Cummings, 2000, s. 65). Til hegdunar af pessu
tagi er einkum talinn 6réleiki, eirdarleysi, ad rapa eda rafa um'’ og sifelldar
endurtekningar spurninga eda athafna. Einnig ma nefna sjaldgaefari hegdun svo sem
hrép eda koll, ygi, braediskdst og ymiskonar dvideigandi hegdun, til deemis
kynferdislega (Ballard og Eastwood, 1999, s. 71; Lovestone og Gauthier, 2001, s. 9-10).
Mat & pvi hvort hegdun pykir truflandi eda veldur & annan hétt erfidleikum er
samkvamt Lukovits og McDaniel (1992) afar einstaklingsbundid, til demis eftir pvi
hvort fjolskyldumedlimur eda starfsmadur stofnunar & i hlut, og virdist sémuleidis h&d
pvi umhverfi par sem hegdunin a sér stad (Lovestone og Gauthier, 2001, s. 9-10). Komi
hegdunareinkenni fram hja einstaklingi med heilabilun geta pau breyst og ordid minna
aberandi eda jafnvel gengid yfir med timanum, eins og til deemis er algengt i Alzheimers
sjukdoémi. pratt fyrir ad sja megi slika fylgni vid proun tiltekins heilabilunarsjukdéms
hafa Cooper og félagar (1990) synt fram a ad adrir peettir, einkum tengdir lidan
einstaklingsins og ahrifum umhverfisins & hana, hafa mikil ahrif & tilkomu og préun

hegdunareinkenna (Lovestone og Gauthier, 2001, s. 10). Vert er ad skoda petta nanar.

1.3.2.3 Um astedur hegdunareinkenna
Rannsoknir sidari ara benda enda til pess ad hegdunareinkenni endurspegli ad miklu
leyti vidbrégd vid adsteedum, fremur en tilgangslausar endurtekningar akvedinna

athafna sem eingdéngu megi rekja til sjakdomsbreytinga i heilavef, eins og adur var

7 Med répi er att vid pad pegar gengid er i sifellu fram og aftur um golIf (e. pacing). Raf hefur & islensku
einnig verio nefnt ,,flakk“, og skirskotar til pess pegar heilabiladur einstaklingur rafar um, gjarnan Uti
vid, an pess ad tilgangurinn sé 6drum endilega augljés.
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rikjandi vidhorf (Kitwood, 2007, s. 78-79). | pessu sambandi hefur sérstaklega verid
horft til flokins sampils hins heilabilada einstaklings og sjukdomseinkenna hans vid
umhverfispeetti. Hér skiptir mali si gallada skynurvinnsla sem vitraen skerding hefur
gjarnan i for med sér og leidir af sér hrakandi getu til ad rda i og bregdast vid 6likum
kringumstaedum (Mirea og Cummings, 2000, s. 66). Pa getur pol fyrir areitum og
alagspattum samkvaemt Verhey og Visser (2000) verid minnkad vegna aukinnar
tilfinningalegrar viokvaemni og alags, til demis vegna skertra eda breyttra tengsla vid
fjolskyldu og vini, skerts frelsis til athafna og akvardanatoku, minnkadrar likamlegrar
feerni og punglyndis, svo eitthvad sé nefnt (Bonner, 2005, s. 11-12). Vegna ofantaldra
patta verdur heilabiludum einstaklingi audveldlega komid ar jafnveegi. I 1josi peirra
erfidleika med skilning og maltjaningu sem i ofanalag geta verid til stadar eru
hegdunareinkenni oft vidbrogd hans vid épaegindum eda alagi sem hann getur ekki tjad
6druvisi (Jon Snaedal, 2006, s. 153). Daemi um slikar undirliggjandi orsakir ma sja i
toflunni hér ad nedan. Til ad audvelda yfirsyn hefur par verid gerd tilraun til ad skipta
peim i likamlegar og salraenar/andlegar asteedur.

Tafla. Deemi um undirliggjandi orsakir hegdunareinkenna (byggt & Bonner, 2005, s. 12
0g 44-46; Edvardsson, Winblad og Sandman, 2008; Perrin og May, 2000, s. 76)

likamlegar sélrenar/andlegar
o porf fyrir ad komast & kldsett e einmanaleiki
e porsti, svengd e Oryggisleysi, t.d. vegna erfidleika vid
e Dreyta, verkir, 6gledi, svidi, kladi, attun
kuldi/hiti (e.t.v. byrjandi o porf fyrir virdingu eda hluttekningu
sjlkdomsastand, t.d. syking) e Ofullnzegdar parfir tengdar fyrri lifsstil
o aukaverkanir lyfja og hdégum
e rugl/skilningstruflun vegna oflyfjunar e porf fyrir tilgang
o mistulkun vegna slakrar sjonar eda ¢ 0Orvinglan vegna pverrandi faerni
heyrnar (videigandi hjalparteeki vantar, o leidi vegna vandrvunar

s.S. gleraugu, heyrnartaki . ]
g g y ) e ofdrvun, t.d. vegna havada eda annarra

e breytingar & venjubundnu dag- skynareita (t.d. fra sjonvarpi)
skipulagi, ménnun eda umhverfi (t.d.

nyr starfsmadur; innlogn & sjikrahus) * bunglyndi
e villandi/6skyr skilabod fra 68rum * S0rg
e hradsla

o krofur umfram getu einstaklingsins

o tekid fram fyrir hendurnar &
einstaklingi o arekstrar eda annarskonar 6anzgjuleg
samskKipti vid adra

e avitur af halfu annarra

o hoft (fjotrar; takmdorkun
ferdafrelsis/laestar dyr; lyfjahoft)

e Vvidbrégo vid ofskynjunum
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Eins og sja ma er pad ekki sist hid félagslega umhverfi og samskipti vid
umdénnunaradila sem haft getur ahrif & hinn heilabilada einstakling. Ad pessu verdur

vikio nanar i 6orum kafla.

1.4 Samantekt

Hér hefur verid stiklad & storu vardandi helstu einkenni heilabilunar. Af umfjolluninni
ma rada ad pau geta valdid baedi hinum heilabilada einstaklingi og peim sem hann
annast umtalsverdu alagi, sér i lagi gedraen einkenni og svonefnd hegdunareinkenni.
Einnig etti ad vera ljost ad ekki er um ad reeda einkenni sem einstaklingurinn hefur
stjorn &, heldur eru pau annadhvort bein afleiding peirra heilaskemmda sem tiltekinn
heilabilunarsjukdomur veldur, eda samspil peirra og umhverfisins, ekki sist samskipta

vid annad folk.

Af pessu ma draga pa mikilveegu alyktun, ad heilabiladur einstaklingur geti ekki verid
abyrgur fyrir hegdun sinni. St stadreynd kallar, i anda Kitwoods, & umburdarlyndi,
tillitsemi og naergeetni af halfu peirra sem hann annast. Engu ad sidur getur skort & ad
slikir peettir einkenni samskipti vid heilabilad folk & 6ldrunarstofnunum, eins og fram

kom i inngangi. Naesti kafli varpar nanara ljosi a petta.
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2  Hvers konar framferdi er gagnrynt?

Framferdi starfsfolks & éldrunarstofnunum i samskiptum vid einstaklinga med
heilabilun getur birst & ymsan hatt sem telja ma misbjodandi. Hér verdur slikt framferdi
greint med tilliti til pess, hvad einkennir pad og hvada ahrif pad getur haft a heilabiladan
einstakling. ba verda skodadar visbendingar um misbjodandi framferdi a islenskum
6ldrunarheimilum og loks hvada peettir leida helst til pess ad framferdi verdur

misbjédandi.

2.1  Skilgreining ,misbjédandi” framferdis, studd deemum

I erlendum fraediritum par sem framferdi vid umonnun heilabiladra er gagnrynt er pvi
gjarnan lyst sem ,,6videigandi* eda jafnvel ,,6fullnaegjandi* (Malmedal, Hammervold
og Saveman, 2009; Sormunen, Topo, Eloniemi-Sulkava, Raikkdnen og Sarvimaki,
2007). Eg hef valid ad nota lysingarordid ,,misbjédandi“ um pad framferdi vid uménnun
sem hér er undir smasja. Augljoslega hlytur framferdi sem misbydur alltaf ad teljast
6fullnzegjandi og sannarlega 6videigandi. Merking pess ad misbjoda einhverjum felur i
grunninn i sér ad ,,syna einhverjum ovirdingu eda moédga, misbjoéda semd viokomandi,
ofreyna eda fara illa med* (islensk ordabok, 2002, s. 1001). Med skirskotun til pessa
verdur misbjédandi framferdi hér skilgreint sem framkoma eda héttalag gagnvart
heilabiludum skjolstaedingi i uménnunaradstaedum sem gerir litid dr, ofreynir eda er a

annan hatt dnaergeetin.

Slikt framferdi getur til deemis leitt af peirri hlutgerandi tilhneigingu ad einblina &
verkefni eda vandamal an pess ad gefa manneskjunni sem i hlut & og peim pérfum sem
hdn kann ad hafa naegjanlegan gaum. Einnig getur pad skapast ef gert er rad fyrir pvi ad

breytni gagnvart henni skipti sidur mali, vegna heilabilunar.

Hér a eftir koma fjogur deemi sem falla hvert & sinn hatt undir ofangreinda
skilgreiningu. Rétt er ad lita einungis a pau sem synishorn af pvi misbjodandi framferdi
sem heilabiladur einstaklingur sem byr & stofnun getur ordid fyrir. A eftir hverju daemi
verdur inntak pess raett stuttlega med tilliti pess hattalags sem pau lysa.
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Daemi 1.

péra hafdi haldid dagblad i aratugi. Pegar hun fluttist & hjukrunarheimili vegna vaxandi
gleymsku sau attingjar til pess ad halda askriftinni vid, svo han gati byrjad daginn &
ad fletta bladinu eins og hun var von. Oft kvartadi bora p6 yfir pvi ad han hefdi ekki
fengio bladio. Attingjar héldu fyrst ad hun hlyti hreinlega ad hafa gleymt pvi ad hin
veeri buin ad lesa pad og tokst oftast ad eyda talinu med pvi ad breyta um umraduefni.
Fyrir tilviljun komst sonur bo6ru einn daginn ad pvi ad bladid ratadi inn & kaffistofu
starfsmanna &dur en farid var med pad 4 herbergi Péru, ef pad skiladi sér pangad

yfirleitt.

I pessu daemi er eign Poru notud ad henni forspurdri. Adstedum hér meetti likja vid pad
ef nagranninn teeki bladid okkar ar bréfalugunni & hverjum morgni og laesi pad ad okkur
forspurdum, og léti svo reka & reidanum hvort hann skiladi pvi & réttan stad. Gera verdur
rad fyrir ad flestir teldu slikt hattalag rangt, enda eign annars i raun tekin ofrjalsri hendi.
Hér er pad jafnframt litilleekkandi i 1j6si pess ad starfsfolk virdist gera rad fyrir ad

»vegna heilabilunar” skipti vontun bladsins Péru sidur mali.

Dami 2.

So6lveig var rimlega attreed og nylega flutt & hjukrunardeild, par sem han gat ekki
lengur buid ein vegna vaxandi einkenna heilabilunar. Sélveig hafdi & arum adur séd um
stort heimili af miklum myndarskap, og jafnvel eftir ad hdn var ordin ein hafdi henni
sjaldan fallid verk Gr hendi. Ymislegt benti til pess ad flutningurinn & hjakrunardeildina
veeri henni erfidur. Han virtist afar eirdarlaus og rafadi talsvert um gangana. Eitt sinn
kom attingi Sdlveigar i heimsokn rétt fyrir middegiskaffid. A leid inn & deildina s&
hann hana tilsyndar i bordstofu heimilisins, par sem starfsmadur var ad leggja a bord.
Hun syndi greinilega vidleitni til ad adstoda med pvi ad rada nokkrum bollum og
strjuka dalitla braudmylsnu af bordinu. Starfmadurinn snéri sér pa ad henni og
afpakkadi adstodina med ordunum: ,,Nei, nei, vinan, petta er allt i lagi, vid sjaum um
petta...“. bvi naest tok hann undir handlegg Sélveigar og leiddi hana til satis i
»Sjonvarpshorninu®. Minna bar & eird hja Sélveigu eftir ad hin var sett fast & réandi
lyf. A stuttum tima vard framtaksleysi & meir aberandi, og hiin heetti alfarid tilraunum

sinum til adstodar.
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Hér er framkoma starfsmannsins misbjodandi & prja vegu. I fyrsta lagi med pvi ad gera

litid ar tilraun Sélveigar til ad adstoda hann, og par med Ur henni sjalfri.

[ 68ru lagi er mikilvaegt frumkvaedi tekid af henni. I adstedunum er pad misbjodandi
par sem med pvi er komid i veg fyrir vidleitni hennar til ad finna sér tilgang og hlutverk
a nyjum stad, en slikt er mikilvaeg undirstada adlégunar og par med vellidanar, einnig
fyrir heilabilada (Bonner, 2005, s. 36).

[ pridja lagi verdur ad teljast 6fullnaegjandi ad eirdarleysi Solveigar er ekki skodad i
samhengi vio petta, pegar Urreedi vid pvi er valid. par med er valid ad leysa ,,vandamal*

an pess ad leita ad orsok pess, og par med litid framhja manneskjunni sem i hlut a.

Dami 3.

Jona hafoi att vid vaxandi einkenni heilabilunar ad strida pegar tekin var su dkvordun
ad han flyttist & hjukrunarheimili. Helsta &hugamal hennar var um arabil fatasaumur og
potti han jafnframt afar smekkvis og avallt vel til fara. Jona & enn mikid af fallegum
fatnadi og synir ennpa tilburdi vid ad velja hverju han vill kleedast og ,,hafa sig til“.
Starfsfélk bidur pratt fyrir petta um ad adstandendur kaupi peaegilegan fatnad sem
audvelt er ad komast Ur og i, par sem Jéna & & erfidara med ad hneppa télum og renna
rennildsum. Han faerist undan pvi ao fara i gleenyjan ipréttagalla sem keyptur er.
Fljétlega er ordio erfitt ad f4 hana til samvinnu um ad klaeda sig, hin hrépar og streitist

a moti. Jona, sem adur fyrr skipti sjaldan skapi, er ni gjarnan uppstokk og vidskotaill.

I pessu daemi er greinilegt ad Jona hefur skodun & fatavali sinu og l16ngun til ad styra pvi
sjalf. Framkoma starfsfdlks birtist hér sem misbjédandi vegna pess ad ekki er tekid tillit
til pessa, og pannig gert litid ar henni. Hér meetti stla starfsfolki pad vidhorf, ad slik

tillitssemi skipti ekki mali vegna heilabilunarastandsins. Um leid getur verid ad einblint

sé & pad ad klaeda Jonu an tillits til manneskjunnar a bak vid verkefnid.
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Dami 4.

Karl er rimlega attraedur ekkill og nyfluttur & heilabilunardeild hjukrunarheimilis. bar
er ekki kostur & einbyli og deilir hann herbergi med 6drum manni. peir eiga ekki vel
saman. Til deemis er Karl mikid snyrtimenni en herbergisfélagi hans notar munntébak
Ospart og er gjarn & ad missa Ur désinni svo mikill 6prifnadur hlyst af. Karl var um
arabil starfsmadur utanrikispjonustu og aberandi kurteisi og formlegheit i fasi einkenna
enn framkomu hans. Hann er af starfsfolki alitinn sérviskulegur i hattum og fer i
taugarnar a sumum, sem leyna pvi hvorki i samskiptum sinum vid Karl né sin & milli.
Fljétlega fer ad bera & saekni Karls i ad ,,strjuka“ af deildinni og hefur pad tekist
nokkrum sinnum. 1dulega hefur hann péa fundist & gangi naleegt gamla heimilinu sinu.
par byr nt 6kunnugt folk. Fljétlega er brugdio & pad rad ad tryggja betur Gtgdnguleidir

af deildinni.

Hér tekst starfsfolki ekki ad umbera sérkenni i framkomu Karls. Med pvi ad lata
vanpoknun sina i 1jés og gera pannig litid ar honum er honum synd 6nargatni sem

honum er ef til vill ekki &tlad ad bera skynbragd a.

P4 skortir visbendingar um ad augu starfsmanna séu opin fyrir lidan Karls og fyrir pvi
ad hugad sé ad liklegum astaedum fyrir ,,strokuporf* hans. EKki er erfitt ad imynda sér
ad hun endurspegli einmitt ad adsteedur hans séu honum ofraun, og ef til vill einnig

soknud eftir fyrri hdgum. Hér er pvi likt og i deeminu um Soélveigu einblint & ad leysa

,vandamal* an tillits til peirra manneskjulegu parfa sem ad baki liggja.

Hér & undan birtust fjogur deemi um misbjédandi framferdi i uménnunaradstaedum
heilabiladra. Sé i pau rynt sést ad ekkert peirra endurspeglar augljost sidferdisbrot, en til
marks um pad er hvergi um ad raeda hatterni sem skilgreina meetti sem augljosa vanraekslu
eda illa medferd. Engu ad sidur birtist &horfandanum onzergeetni ad halfu umonnunaradilans
sem feer okkur til ad staldra vid. Deemin endurspegla hin ,,veegari tilvik* sem nefnd voru i

upphafi ritgerdar, par sem einstaklingurinn ber ekki augljosan skada af.

Misbjédandi framferdi hefur nu verid skilgreint og skyrt med demum. Hvada ahrif

skyldi pad hafa & pann sem fyrir henni verdur? A pad skal litid naest.

2.2 Ahrif misbjodandi framferdis & einstaklinginn

An efa hefdi misbjodandi framferdi eins og ad ofan er lyst hugreaen ahrif & flest okkar
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sem héfum dskert vitsmunalif og glimum ekki vid pad tilfinningalega alag sem
skerdingu pess fylgir. Raunar ma telja likur a hugreenum ahrifum meiri hja
heilabiludum, vegna peirrar auknu tilfinningalegu vidkvaemni sem algeng er hja pessum
hopi. Ennfremur hlytur hér ad skipta mali vangeta heilabiladra til ad svara fyrir sig
begar gert er & peirra hlut. 1 1j6si pessa verdur einstaklingur sem glimir vid heilabilun ad
teljast sérlega illa i stakk buinn til ad takast & vid misbjédandi framferdi og pau ahrif

sem pad getur haft.

Pessi ahrif birtast einkum & tvennan hatt. Annarsvegar virdist pad hvernig heilabiladur
einstaklingur skynjar framferdi uménnunaradilans hafa mikil ahrif & framkollun
hegdunareinkenna. Hinsvegar getur misbjodandi framferdi att patt i ad studla ad

feerniskerdingu hja hinum heilabilada.

2.2.1 Tengsl framferdis og hegdunareinkenna

LAvallt verdur ad hafa eftirfarandi tvaer spurningar i huga pegar annast er um heilabilada: hvada
skilabodum er pessi einstaklingur ad reyna ad koma a framfaeri vid mig, og hvada skilabod er ég

ad gefa (eda reyna ad gefa) honum?* (Perrin og May, 2000, s. 90).

Eins og fram kom i fyrsta kafla er i dag vidurkennt ad hegdunareinkenni hja
heilabiludum einstaklingum endurspegli ad verulegu leyti vidbrogd vid
umhverfispattum. Par med eru talin samskipti vid annad folk. Hja manneskju sem byr &
hjakrunarheimili er 1jost ad i daglegu lifi felst stor hluti slikra samskipta i umgengni vid
starfsfolk pess. Framferdi vid umdnnun sem & einhvern hatt getur talist 6fullnaegjandi er
tidum nefnd sem mikilvaeg orsdk hegdunareinkenna hja f6lki med heilabilun®®. T pessu
samhengi er sérstaklega athyglisverd su nidurstada, ad pad se félagslegt umhverfi sem
oftast er naudsyn & ad bata pegar hegdunareinkenni eru annars vegar, og pa oft neikvaed
vidbrogd umonnunaradila (Woods og Bird, 1999, s. 321-22).

Pegar rynt er i lysingar & samhengi framferdis og hegdunareinkenna virdist einkum
tvennt valda slikum vidbrogdum: Annars vegar er um ad reeda ad umonnunaradilinn gefi
tjaningu og athéfnum hins heilabilada ekki naegilegan gaum, en hinsvegar ad

umoénnunaradili adhafist eitthvad sem einstaklingurinn upplifir sem neikveett.

2.2.1.1 A0 lesa ekki i skjolsteedinginn
Mikilveegur pattur pess ad sinna heilabiludum einstaklingi felst i pvi vera vel vakandi

18 pessu er baedi lyst i fraediritum (sja t.d. Mirea og Cummings (2000, s. 65) og O"Neill og Carr (1999, s.
338)) og i frasdgnum leikmanna (sja t.d. Post (1995, s. 49-50)).

29



fyrir 6likum porfum hans, en eins og adur hefur verid lyst hamla tjaningarerfidleikar
sem fylgt geta heilabiluninni oft getu til ad segja til um paer. Medal pess sem valdid
getur vandasamri, krefjandi eda 6venjulegri hegdun er einmitt 6fullneegd porf af
einhverju tagi (sja toflu i fyrsta kafla). Margir hafa i pessu sambandi lagt sérstaka
aherslu & ad ekki megi gleyma tilfinningalegum og félagslegum porfum heilabiladra,
ekki heldur pegar heilabilun er komin & alvarlegri stig (Edvardsson, Winblad, o.fl.,
2008; Post, 1995, s. 29). begar slikar parfir verda tundan skapast heetta & ad umdnnun

verdi verkmidud, hlutgerandi og 6persénuleg (Penrod o.fl., 2007).

Bent hefur verid &, ad algeng orsok pess ad porfum heilabiladra sé & stundum ekki sinnt
neaegilega vel sé ad starfsfolk kunni illa eda vanraki ad lesa i pa tjdningu sem hinn
heilabiladi einstaklingur er faer um (Perrin og May, 2000, s. 85). Raunar virdist pessa
geeta jafnvel poétt folk sé enn faert um ad tja sig & skyran hatt med ordum. Um petta vitna
eftirfarandi ord heilabilads einstaklings:

Mér pykir suma starfsmenn skorta vilja og feerni til ad hlusta eftir pvi sem ég hef
ad segja. Peir gefa sér ekki tima til ad leyfa mér ad svara og Utskyra mal mitt.
Vid [folk med heilabilun] erum ekki eins og flestir, og pess vegna verdum vid ad
minna heilbrigdisstarfsfolk & ad vid sem glimum vid heilabilun purfum lengri
tima til ad lysa pvi hvernig okkur lidur (Kabel, 2004, s. 16).

Naudsynlegt ad gera sér grein fyrir ad pott pverrandi hefileiki til tjaningar i maeltu mali
sé medal einkenna heilabilunar vidhalda margir vissri tjdningargetu, til demis gegnum
takmarkad mal og latbragd, jafnvel vid alvarlega heilabilun (Sabat og Harre, 1992). bvi
skyldi ekki vanmeta yrta tjaningu einstaklings med heilabilun heldur pvert & moti lita
svo & ad sérhver setning feli i sér merkingu eda skilabod (Helleberg, 1997, s. 84; Perrin
og May, 2000, s. 199). Avallt sé spurning hvort oftar en vid holdum sé , heilbrigd*
hugsun ad brjétast Gt pott ordin sem vidkomandi velur skorti samhengi fyrir okkur hin.
Pannig geti djup hugsun eda flokin lysing & eigin lidan farid fram hja okkur (Kitwood,
2007, s. 132). Sterka visbendingu um petta meetti telja pa reidi sem oft er lyst hja

heilabiludum, pegar peim tekst ekki ad gera sig skiljanlega.

Eftir pvi sem heilabilun agerist og mal pverr verdur oyrt tjaning mikilveegari. petta
krefst augljoslega enn aukinnar vidleitni til ad lesa i svipbrigdi og latbragd
skjélstaeedingsins (Rabins o.fl., 1999, s. 96). Margs ma pa verda visari vid ad fylgjast

med pvi sem einstaklingurinn gerir eda reynir ad gera, en athafnir sem virdast orokréttar
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geta verid eina leid einstaklingsins til ad tja alag eda hraedslu (Bonner, 2005, s. 43).

[ pessu felst st krafa til starfsfolks, ad opna augun fyrir hvers konar tjaningartilraunum
heilabilads folks, pvi avinningurinn er 6tvireedur. May og Perrin telja pannig ad mun
minna veeri um ,.erfida*“ hegdun hja heilabiludum ef uménnunaradilar hefdu skilning &
edli oyrtrar tjaningar (Perrin og May, 2000, s. 102). Skovdahl og félagar taka jafnvel

dypra i sama streng:

Umodnnunaradilar sem leggja sig fram vid ad skilja merkinguna ad baki hegdun
einstaklings, og sem bua yfir naudsynlegri faerni i uménnun mun takast betur ad
draga ur hegdun sem veldur alagi en peir sem fyrst og fremst nalgast starf sitt
sem gaeslufdlk (Skovdahl, Kihlgren og Kihlgren, 2003).

2.2.1.2 Neikveed framkoma

Auk skorts a arvekni vardandi parfir skjolsteedinga og vidleitni til ad lesa i tjaningu
peirra er framkoma umdnnunaradila, pad er beinlinis pad sem vidkomandi tjair med
latbragdi, ordum eda gerdum, algeng rét hegdunareinkenna (Mirea og Cummings, 2000,
S. 65). Petta endurspegla margar rannsoknir. Ein peirra syndi ad i ramlega 70 prosent
tilfella var 0geetileg framkoma starfsfolks orsakavaldur hegdunar sem einkenndist af
ygi. Framkoman tengdist i flestum tilfellum pvi ad einkarymi hins heilabilada hafdi ekKki
verid virt (Ryden, Bossenmaier og McLachlan, 1991). ba hefur 6roleiki einnig verid
tengdur framkomu sem heilabiladur einstaklingur kann ad tdlka sem égnandi eda
fjandsamlega i sinn gard (Woods og Bird, 1999, s. 321-22). bessu til vidbotar hefur
motspyrna vid uménnun reynst liklegri pegar uménnunaradili rekur & eftir
einstaklingnum, er gagnryninn i vidmati, fer fram a ad viokomandi framkvaemi hluti
sem eru honum ofvida, eda gefur of flékin fyrirmeeli. Sama & vid pegar ekki er geett ad
pvi ad na athygli einstaklingsins &dur en hafist er handa vid akvedna athéfn (Rabins
0.fl., 1999, s. 142)*.

I pessu sambandi er mikilveaegt ad gera sér grein fyrir ad heilabiladir virdast ferir um ad
skynja og rada i dyrt samskipti til jafns vid adra. Hoffmann og félagar (1985) komust ad
pvi ad jafnvel alvarlega heilabiladir einstaklingar brugdust vid tilfinningalegum
undirtonum i umhverfinu, auk pess sem peir syndu augljés merki um épzgindi vid

neikved, oyrt skilabod (Perrin og May, 2000, s. 89). bvi skiptir fas miklu mali, enda

19 Pott hegdunareinkenni seu vissulega ekki til umfjollunar i bok Astridar Stefansdottur og Vilhjalms
Arnasonar, ,,Sjalfreedi aldradra“ kemur par fram sldandi deemi um petta. par er vitnad i einstakling sem
segist ,,[v]akna vid pad pegar peer [starfskonur]fara ad pvo mér ad nedan“ (s. 74).
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stadfest ad flaustursleg framkoma, spenna eda pirringur i fari annarra getur ytt undir
oroleika og styggd hja heilabiludu félki (Mace og Rabins, 1999, s. 226).

Pessar nidurstodur storka pvi lifseiga vidhorfi ad folk med heilabilun skilji litid eda
ekkert af pvi sem fram fer i kringum pad, eins og gjarnan er att vid pegar talad er um ad
einhver sé ,,kominn Gt ur heiminum®. Bent hefur verid & ad slikt vidhorf geti leitt til
nalgunar vid einstaklingin par sem umoénnun verdur verkmidud og gefur vidbrégdum

einstaklingsins takmarkadan gaum (Clare, Woods, Whitaker, Wilson og Downs, 2010).

[ 1j6si ofangreinds er 1jost ad hverskonar neikveett hattalag er liklegt til ad vekja
vidbrogd hja hinum heilabilada, ekkert sidur en hja folki med edlilega vitraena faerni.

2.2.2 Studlad ad feerniskerdingu

Hér ad framan var rakid hvernig misbjodandi framferdi getur studlad ad
hegdunareinkennum hja einstaklingum med heilabilun. Feerniskerding er 6nnur
afleiding sem tengd hefur verid edli nalgunar vid einstaklinginn. Tom Kitwood taldi ad
pad, hvernig annast er um heilabilada hafi beinlinis &hrif a liffreedilega proun
heilabilunarsjukdomsins og par med sjukdomsframvindu (Kitwood, 2007, s. 44 og
175)%. St kenning telst ekki fullrannsokud, en afturfor i vitreenu og likamlegu atgervi
heilabilads einstaklings i kjolfar pess ad viokomandi flyst & éldrunarstofnun er vel pekkt
og oft verdur slik afturfor bysna hrod (Kitwood, 2007, s. 72; Vilhjalmur Arnason, 2003,
s. 163)?". Medal helstu skyringa & pessu eru talin pau vidbrigdi sem slik breyting er fyrir
flesta, og getur haft ymsar neikveaedar afleidingar. Jon Bjérnsson salfreedingur nefnir ad

dvol & stofnun

... skerdir 6hjakvaemilega sjalfraedi einstaklingsins, einkalif hans par er afar
takmarkad, hann afsalar sér sjalfsabyrgd, pad dregur ar samskiptum hans vid
umheiminn, feerra verdur til ad vekja d&huga og dagarnir verda einhafir. Til lengri
tima litid leidir oft af pessu orari afturfor, pverrandi sjalfsvirdingu, prongt

ahugasvid, einangrun og bjargarleysi (Jon Bjornsson, 1993, s. 821).

I pessum adstedum hefur héattalag umonnunaradila verid talid ahrifamikid. bar getur
,umsja, einkum sé han umfram parfir, [fest] folk og ekki sist aldrada i bjargarleysi i stad

pess ad efla pad til sjalfsabyrgdar og frumkveedis* (Jon Bjornsson, 1993, s. 807). Jon

0 Nénar tiltekid hefdi framferdi gagnvart honum bein lifedlisfraedileg ahrif og afleidingar i gegnum
samspil séalfraedilegra patta, taugafraedilegra patta og hormonastarfsemi likamans (Kitwood, s. 175).

21 vilhjalmur vitnar hér i grein Georgs J. Agich, "Reassessing Autonomy in Long-Term Care* (Hastings
Center Report, 20 (1990: 6), s. 12-17).
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talar hér almennt um aldrada, en adrir hafa ordad svipadar hugsanir i umraedu um
heilabilada sérstaklega. ,,Umsja“ geti ekki sidur hja peim leitt til skerdingar & feerni
umfram pa sem beinlinis megi rekja til heilabilunarsjukdomsins. 1 pessu samhengi hefur
gjarnan verid nefnd tilhneiging starfsfolks a stofnunum til ad sinna sjalft eda adstoda um
of vid verkefni sem ibuar rada i raun ad einhverju eda 6llu leyti sjalfir vid, i stad pess ad
efla folk til sjalfshjalpar (Bonner, 2005, s. 13; Post, 1995, s. 10). Pessi nalgun minnir

enn a deemi 2, um Sélveigu sem vildi hjalpa til.

Onnur augljos og vel pekkt orsok feerniskerdingar er skortur & 6rvun, til deemis vegna
idjuleysis og félagslegrar einangrunar (Jon Bjérnsson, 1993, s. 814-15). Einnig er
algengt ad skorti pa lagmarks likamlega hreyfingu sem naudsynleg er til ad vinna gegn
ryrnun védva og minnkandi hreyfiferni®. bar sem andleg og likamleg 6rvun er vanraekt
styrkir pad pa imynd ad 6ldrunarheimili sé einskonar geymslustofnun par sem slikar

parfir ibta verda Gtundan®.

Hér ad ofan hafa ahrif misbjédandi framferdis & heilabiladan einstakling verid skodud.
NU ma i ljosi pessara ahrifa skoda hvada heimildir eru fyrir hendi um misbjodandi

framferdi, umfram reynslu hoéfundar, & islenskum éldrunarstofnunum.

2.3 islenskar heimildir um misbj6édandi framferdi

Eftir pvi sem nest verdur komist hefur ekki verid gerd hérlend athugun beinlinis i peim
tilgangi ad greina hvernig komid er fram vid heilabilada ibda islenskra 6ldrunarheimila.
Hinsvegar ma lesa visbendingar um framferdi sem talist getur misbjédandi ur tveimur

rannsoknum sem hafa verid gerdar med 6nnur adalmarkmid.

Onnur peirra er meistaraverkefni Jalionu Sigurveigar Gudjonsdottur, en i pvi rannsakadi
han reynslu deetra af flutningi aldrads foreldris sem pjaist af heilabilun &
hjakrunarheimili (Juliana Sigurveig Gudjonsdottir, 2005). Rannsdknin var unnin ar
vidtolum vid sjo deetur jafnmargra einstaklinga a priggja manada timabili, en peir fluttu

allir & sérdeildir fyrir heilabilada a fimm mismunandi hjakrunarheimilum & Islandi.

22 Til marks um petta leiddi nyleg athugun i 1jés, ad pjénustu mé talsvert beeta i tengslum vid hreyfingu

vistmanna & islenskum dvalarheimilum, ad mati forsvarsmanna peirra (iris Indridadattir, 2011). ba er
pad reynsla hofundar ad folk sem parf studning eda adstod vid gang sé vid flutning &
oldrununarheimili gjarnan bodin afnot af hjolastdl, en standi pa oft ekki upp Gr honum aftur.

Fleira meetti nefna sem ad 6porfu getur skert feerni. Ef ekki er fylgst med pvi ad einstaklingurinn sjai
og heyri vel, getur pad hja heilabiludum haft ahrif & vitreena faerni og jafnvel leitt til gedreenna
einkenna (Bonner, 2005, s. 13). Loks getur fjoldi lyfja (e. polypharmacy), ofnotkun peirra og
aukaverkanir einnig leitt til ymis konar faerniskerdingar, og sama gildir um vangreint eda
vanmedhdndlad sjukdomsastand af ymsu tagi.

23
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Fram kemur sterk gagnryni daetranna & ymislegt sem snerti framkomu vid foreldra

peirra & pessum tima.

Flestar tja peer pannig efasemdir um feerni starfsmanna vid ad sinna heilabiludum og
kemur fram sérstok gagnryni & samskipti starfsfolks vid foreldrana. Til demis potti of
litid hlustad eftir pvi sem peir hefdu ad segja, pott oft veeru pad ,,0trileg smaatridi sem
gerdu pa bara satta*“ (Juliana Sigurveig Gudjonsdattir, 2005, s. 159). Hvada smaatridi
petta eru er ekki skyrt ndnar, en pad ad ekki sé hlustad eftir porfum og 6skum folks gerir
litid ur pvi og geeti bent til peirrar hlutgerandi tilhneigingar ad horfa framhja

manneskunni pegar verkefnum er sinnt.

I rannsokninni kemur einnig fram hversu litié paetti pjalfunar og virkni var sinnt & deildunum,

minna en allar deeturnar hofou buist vid. Eftirfarandi tilvitnun lysir pessu svo:

Pad er ekki verid ad lesa fyrir folkid eda halda i hdndina & pvi eda reyna ad spila
fyrir pad tonlist, eda gera neitt pannig. Sjonvarpid gengur parna allan
daginn....Eg hef ekki ordid vor vid pad ad pad sé farid i einhverjar ferdir eda
eitthvad svona markvisst Gt af stofnuninni - sko [en] pad eru parna svalir (Juliana
Sigurveig Gudjonsdottir, 2005, s. 127)%.

Hér birtist akvedid afskiptaleysi sem kemur nidur & edlilegri porf folks fyrir hreyfingu
og andlega 6rvun. bad er 6llum erfitt, og akvedin ofraun i pvi folgin, ad hafa ekkert fyrir
stafni. Pegar pannig er fyrir manni komid ad vera hadur 6drum um sinningu pessara
péatta er gert & hlut manns pegar pad er vanrakt. petta er ekki sidur alvarlegt i 1josi pess
ad pjalfun er naudsynleg til ad vidhalda feerni. Sidar kemur einmitt fram ad i 6llum
tilvikum for foreldrunum verulega aftur, baedi andlega og likamlega, & fyrstu premur
manudunum eftir flutning. Par virdist einnig um ad kenna ad allt frumkvaedi er tekid af
folki, en ein déttirin tekur i pessu sambandi svo til orda: ,,Og um leid og pau fara inn a
svona heimili heetta pau algerlega ad gera nokkud. bad er allt gert fyrir pau. bau gera
bara ekki neitt” (Juliana Sigurveig Gudjonsdattir, 2005, s. 129). bessi tilvitnun kallast &
vid deemid um Solveigu hér ad framan (demi 2), og a likan hatt gert litid dr folkinu med

pvi ad gefa pvi ekki feeri & ad hafa hlutverk & eigin heimili. Likt og i tilfelli Sélveigar

24 Sjénvarp kemur einnig vid ségu i eftirfarandi tveim tilvitnunum: ,,...og pad er bara setid og kannski
horft & sjénvarpid og ekkert tekid eftir hvad er i pvi“; ,,Hann kvartar ekkert, en pad er voda mikid
horft & sjénvarp. pad er alltaf i gangi og hann hefur ekki gaman ad pvi“ (Juliana Sigurveig
Guojonsdottir, 2005, s. 127 og 128). Hér virdist sjonvarpsahorf pvi mikid notad sem afpreyingarmati.
Eins og fram kom i fyrsta kafla getur pad hinsvegar hentad heilabiludum illa vegna erfidleika med ad
fylgja samhengi sjonvarpsefnis, auk pess sem skynareiti fra sjonvarpi getur valdio oférvun sem
jafnvel getur framkallad hegdunareinkenni (sja toflu i fyrsta kafla).
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veit ein daetranna ennfremur til pess ad modir hennar sé ,,a einhverjum lyfjum til ad gera
hana rélegri, sem kannski vaeri haegt ad sleppa, ef hin fengi meiri virkni* (Juliana
Sigurveig Gudjénsdottir, 2005, s. 125). Med pvi ad radast pannig a vandann an pess ad
veita liklegri rét hans athygli er litid framhja manneskjunni og kringumsteedum hennar.

Fram kemur ad deeturnar téldu mega beeta félagslega patt umonnunar foreldra sinna med
pvi medal annars ad starfsfolkinu leerdist ad nyta betur pann tima sem ekKki feeri i
likamlega adhlynningu (Juliana Sigurveig Gudjénsdottir, 2005, s. 125)%. Eitt slikt
vannytt teekifeeri felst i ad nota svalir sem eru fyrir hendi til Gtiveru og samvista, eins og
kemur Gbeint fram i tilvitnun hér ad ofan. Slik vannyting & kostnad tilbreytingar og
vellidanar heimilisfolks gerir litid ar pessum mannlegu poérfum. Hér geeti enn verid a

ferd su tilhneiging ad atla heilabiludum ekki slikar parfir til jafns vid adra.

| pessari rannsokn koma fram sterkar visbendingar um misbjédandi framferdi, einkum &
pann hatt ad horft virdist framhja andlegum og félagslegum pérfum og par med
manneskjunum ad baki heilabilunarsjakdomnum. EKki er dliklegt ad petta tengist pvi ad
deeturnar upplifdu foreldra sina sem annadhvort hraedda eda dapra®®, 66rugga eda
pvingada (Juliana Sigurveig Gudjénsdottir, 2005, s. 155).

Sidari rannsoknin sem litid verdur til hér er hluti doktorsritgerdar sem Ingibjorg Hjaltadéttur
vinnur ad um pessar mundir og fjallar um gaedi uménnunar a islenskum hjukrunarheimilum,
en eins og pegar hefur komid fram teljast um 70% ibUa peirra med heilabilun a einhverju
stigi. Rannsoknin nédi til allra hjukrunarheimila landsins og tekur til geeda i nokkud vidum
skilningi®’. Af nidurstddum mé sja ad & helmingi hjikrunarheimilanna reyndust vidvarandi
vandamal. Medal pess sem fram kemur er ad par eru minnst 49% ibta med einkenni
punglyndis, minnst 39% ibda teljast vera med hegdunarvanda og minnst 55% ibua bla vid

litla eda enga afpreyingu (Hjaltadottir o.fl., i prentun).

Eins og i rannsékn Juliénu hér ad ofan er sldandi hve frambod afpreyingar er litid, en

pegar hefur verid reett & hvada hatt pad ad gera ekki rad fyrir sasmmannlegri porf fyrir

> Ein déttirin tok i pessu sambandi svo til orda: Annad hvort ...kemur [f6lk] svona hrérlegt inn & pessar

stofnanir ad pad getur ekki nytt sér adstdduna eda pa ad starfsfolkio alveg sofandi ad nyta tekifaerin®
(Juliana Sigurveig Gudjonsdottir, 2005, s. 130-131).

Vanlidan eins foreldrisins birtist & skyran hatt i eftirfarandi tilvitnun: ,,Mér finnst miklu erfidara ad
koma parna og erfidara ad fara lika, af pvi ad mamma fer ad gréata pegar han sér mig og hin fer lika ad
gréata pegar ég fer. petta gerdi hun ekki a hinum stadnum. bad var miklu edlilegra par. [...] Han hefur
sagt: parf ég ad vera hér? pad finnst mér helviti hart* (Juliana Sigurveig Gudjonsdottir, 2005, s. 132).

I rannsokninni voru nanar tiltekid maeldir pettir eins og naering, lyfjanotkun, punglyndi, byltur, virkni
ibdanna og ymiskonar likamleg heilsufarsvandamal (Hjaltadéttir o.fl., i prentun).
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virkni og tilbreytingu medal heilabiladra getur talist misbjodandi. Pa ma leida ad pvi
likur ad pad haa hlutfall ibda sem glimir vid hegdunarvanda sé ad einhverju leyti
afleiding pessa adgerdaleysis (sja toflu i fyrsta kafla). Erfidara er med beinum heetti ad
tengja punglyndi vid misbjodandi framferdi umonnunaradila hér. bunglyndi geeti p6 ad
einhverju leyti stadid i samhengi vid petta sama adgerdaleysi, enda eru tengsl pess ad
hafa litid fyrir stafni og punglyndis almennt vidurkennd®. bannig geti algengi
adgerdaleysis, punglyndis og hegdunarvanda i rannsékninni verid visbending um

misbjodandi framferdi.

Af nidurstddum ofangreindra rannsdékna ma leida ad pvi talsverdar likur, ad misbjodandi

framferdi eigi sér stad & islenskum éldrunarstofnunum.

2.4  Hvad leidir til misbjédandi framferdis?

NU pegar nefnd hafa verid deemi um misbjédandi framferdi i islenskum veruleika er vert

ad skoda naest hvada peettir pad eru sem leitt geta til pess. Hér skulu tilgreindar prjar.

2.4.1 Alag & starfsfolk

Alag & starfsfolk getur ordid vegna manneklu, en mjog oft er visad til hennar pegar bent
er & vankanta i framferdi vid umonnun heilabilads folks sem flutt er & hjukrunarheimili.
pegar fatt starfsfolk parf ad sinna mérgum einstaklingum getur timi fyrir hvern og einn
ordid naumur. Petta getur leitt til pess ad tilfinningalegar parfir skjolsteedingsins sitja a
hakanum (Kitwood, 2007, s. 202; Rabins o.fl., 1999, s. 101). Audvelt er ad sja fyrir sér
hvernig petta leidir til pess ad nergeetni skortir og tjaningu einstaklingsins er ekKki

gefinn nagjanlegur gaumur.

Alag getur ad sjalfsdgdu einnig skapast pegar skjolstedingar parfnast mikillar og
krefjandi umonnunar. Slikar astedur hafa verid tengdar vid aukna hettu & kulnun i starfi
(Maslach, 1978). Kulnun starfsfolks hefur aftur pétt likleg til ad geta att patt i
ofullnzegjandi framferdi gagnvart heilabiludum. betta & sérstaklega vid pegar litinn
faglegan og tilfinningalegan studning er ad fa a vinnustad. Leiddar hafa enda verid likur

ad pvi ad flestir sem endast i starfi hafi vid slikar adstaedur i raun leitad i stoougt

8 Hér er einkum visad til pekkts mikilveegis virkni vid ad vinna & méti punglyndiseinkennum sem pegar
geta verid til stadar, en pad hefur einnig verid stadfest medal heilabiladra ibta hjukrunarheimila
(Snowden, Sato og Roy-Byrne, 2003). Einnig meetti imynda sér ad sé& vioteki skortur & daegradvol
sem lyst er i rannsokn Ingibjargar geeti att beinan patt i ad studla ad slikum einkennum. Dagradvol
fylgja oftast félagsleg samskipti, og séu pau innihaldsrik eru pau talin til fyrirbyggjandi patta pegar
punglyndi aldradra er annars vegar (Forsman, Schierenbeck og Wahlbeck, 2011).
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kulnunarastand & lagu stigi (Kitwood, 2007, s. 186).

Krefjandi skjolstaedingar geta vakid med starfsfolki erfidar tilfinningar, svo sem
vanmattarkennd, sektarkennd og jafnvel andstyggd, pegar starfmadur upplifir sig ekKki
geta veitt umonnun & fullnaegjandi hatt. Slikar tilfinningar geta valdid pvi ad hann
vanrakir sélreenar hlidar umonnunarinnar frekar en ella. Petta leidir af sér ad
raunverulegt samband vid skjolstedinginn myndast ekki, og porfum hans fyrir tengsl
pvi illa sinnt (Kitwood, 2007, s. 194-96).

Mikid vinnualag hefur ennfremur reynst haldast i hendur vid marktaekt heerri tioni
hegdunareinkenna en par sem alag er minna. [ petta ma rada 4 pann hatt ad vinnualag
bitni & lidan skjolstedinga (Edvardsson, Sandman, Nay og Karlsson, 2008). Einnig ma
po gera sér i hugarlund ad hegdun sé frekar alitin ,,erfid* ef hun tefur
uménnunarferlid“?® (Rabins o.fl., 1999, s. 140).

2.4.2 Vidjar vanans og fastskordad vinnulag

Pegar flutt er & 6ldrunarstofnun parf einstaklingur ad laga sig ad pvi skipulagi sem rikir
a stofnuninni, og sumt getur par verid i nokkud fostum skordum. Til deemis er oftast
farid eftir akvednum vidmidum um fétaferda- og badtima®. Slikt skipulag hefur
vafalaust ordid til vegna hagraedis og ma i pvi ljosi réttleeta ad nokkru leyti (Vilhjalmur
Arnason og Astridur Stefansdottir, 2004, s. 165). Einnig ma leida ad pvi likur ad petta
henti sumum einstaklingum vel, og pekkt er ad mikio rask a féstum venjum getur komio
heilabiludum ar jafnveegi. Hér verdur po ad hafa i huga ad ef skipulag stofnunarinnar er
mjog frabrugadid pvi sem nyr ibui & ad venjast getur adlogun ad sama skapi ordid erfid
og til deemis audvelt ad imynda sér ad ,,hegdunarvandi* geeti endurspeglad slika
erfidleika. Slikt veeri pa deemi um ad skipulag stofnunar gengi framar pérfum ibdans

sem verdur ad telja misbjodandi i sjalfu sér, par ed um heimili félks er ad reeda.

Anherslan 4 ad fast skipulag gagnist ibGum getur einnig komid i veg fyrir haefilega
tiloreytingu i daglegu lifi (Helleberg, 1997, s. 52-3). b0 vissulega beri ad fordast
stddugar og o6hdflegar breytingar, er haett vid ad st vidleitni verdi ad venju og

afleidingarnar verdi pvi sem nast algert vidburdarleysi, til deemis par sem sjonvarp er

2 Hér er augljéslega skirskotad til peirra likamlegu parfa sem sinna parf.

% Eftirfarandi tilvitnun lysir pvi hvernig storf & dénsku hjakrunarheimili gengu fyrir sig rid 2001, og
motudu um leid daglegt lif ibGanna: ,,Vid unnum eftir fostu skema. Fastir bddunardagar, fastir
hreingerningardagar, voktum iblana til ad komast 4fram i dagskranni. Vid héféum einn ,,félagslegan
dag*“ & viku, par sem vid sinntum ibdunum* (Bickmann, 2007, skaletrun min). Umreaedd sinning & hér
augljoslega vid um andlegar parfir ibua.
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eini valkosturinn til deegradvalar. bannig hefur venjan getid af sér misbjodandi
framferdi par sem andlegar parfir ibGanna eru ad litlu hafdar. Vidburdaleysid getur pa

jafnvel ordid su ofraun sem veldur hegdunareinkennum.

Vani getur lika birst i pvi hvernig tekid er & vanlidan og hegdunareinkennum. pott
almennur fraedilegur skilningur sé n & pvi ad a pau beri fyrst og fremst ad lita sem tilraun
til tjaskipta virdist eima eftir af peim hugsunarheetti ad slika hegdun purfi ad medhdndla
med lyfjum fljott og 6rugglega (Post, 1995, s. 57). S leid getur enda flj6tt & litid virst
skilvirkari, sérlega ef starfsfolk er undir alagi (Kitwood, 2007, s. 232-235), en pé er heett
vid ad horft sé framhja rot vandans likt og i deemi 2 (Solveig, sem vildi hjélpa til).

2.4.3 Vanpekking og vidhorf

»Einnig verda ymsar truflanir & hegdun, svo sem ad sjaklingur hropi stédugt &n nokkurrar

astedu...” (Hallgrimur Magnusson, 1994, skaletrun min).

pekkingarskortur & edli og einkennum undirliggjandi sjukdoma birtist oft i vidhorfi sem a
sér ekki stod i raunveruleikanum og getur litad samskipti starfsfolks vid heilabilada
skjolsteedinga. Samkveemt tilvitnuninni hér ad ofan virdist til deemis ekki gert rad fyrir ad
hegdun heilabilads einstaklings eigi sér orsok. Sem annad deemi ma nefna pegar komid er
fram vid heilabilada eins og peir séu verr & sig komnir vitsmunalega en raunin er, en
vitsmunaleg geta er oft meiri en tjaningarfaerni og bjargarleysi i hagnytum efnum geetu gefid
til kynna (Solberg, 1997, s. 154). Pannig er algengt ad heyra starfsfolk tala til aldradra
skjolstzedinga med heilabilun eins og peir séu 6émélga bérn, eda tala ,,framhja* peim®.
Ennfremur ma af pvi vidburdaleysi sem oft rikir & heilabilunardeildum draga pa alyktun, ad
enn eimi eftir af pvi vidhorfi ad ekki taki pvi ad gera eitthvad fyrir heilabiladan einstakling,
pvi pad gleymist honum um leid. Engu ad sidur er vaxandi skilningur & pvi ad hann njoti
pess medan & stendur og aneegjan sitji eftir og veiti vellidan (Rabins o.fl., 1999, s. 100), sem

aetti ad vera ménnum hvatning til ad gefa af sér.

2.5 Samantekt

Hér ad framan var skilgreint hvad gerir framferdi misbhjodandi og fjogur deemi um olikar
birtingarmyndir pesskonar framferdis sett fram til frekari skyringar. Einnig kom i 1jés ad

misbjédandi framferdi veldur vanlidan sem framkallad getur hegdunareinkenni og

31 Dami um petta: Héfundur pessarar ritgerdar var nylega & ferd & deild fyrir heilabilada og heyrdi
starfsmann spyrja adstandanda eins iblans, sem sat po beint vid hlid hans: ,,vill hin kaffi?“.
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studlar jafnframt ad étimabeaerri skerdingu & feerni hins heilabilada einstaklings. pa var
getid kenningar um ad hattalag vid umonnun hafi beinlinis ahrif a liffreedilega préun
heilabilunarsjikdéma. I heimildum um adstedur félks med heilabilun & islenskum
6ldrunarheimilum fundust akvednar visbendingar um misbjodandi framferdi. Ad lokum
var stuttlega fjallad um prjar mogulegar orsakir mishjodandi framferdis: Alag &
starfsfolk, peer skordur sem vani og fastakvedid vinnulag setur gjarnan, og ahrif

vanpekkingar og fyrirfram motadra vidhorfa.

[ 1j6si peirra asteedna sem tilgreindar hafa verid fyrir misbjoédandi framferdi er edlilegt
ad su spurning vakni, hvort pad geti vid akvednar adstedur talist skiljanlegt. Vel er hagt
ad hugsa sér adsteedur par sem skilgreind verkefni eru morg, starfsfolk fatt og adsteedur
krefjandi, jafnvel til lengri tima. Undir sliku alagi getur verid erfitt ad syna alltaf sinar
bestu hlidar gagnvart skjolstedingum og i pvi ljési getur misbjédandi framkoma i
vissum tilvikum verid skiljanleg. Erfidara er ad syna pvi skilning pegar vanpekkingu er
um ad kenna, enda ma telja pad & abyrgd starfsmannsins sjalfs sem og vinnustadarins ad
tryggja ad naudsynleg pekking sé til stadar. EkKi er heldur haegt ad afsaka pad, pegar
parfir 6ldrunarstofnunar verda pungvaegari porfum einstaklingsins, enda er augljost ad
stofnun verdur til vegna einstaklinganna sem par bda en ekki 6fugt (Jon Bjornsson,
1993, s. 822). Sama & vid pegar venja leidir til einsleitni sem ordid getur einstaklingnum
ofraun, eda styttir uménnunaradila leid pegar stadid er frammi fyrir
hegdunareinkennum. Samkvaemt pessu er alag a starfsfélk su eina af ofantéldum
orsékum misbhjédandi framferdis sem modgulega getur talist skiljanleg.

par sem komid hefur fram ad misbjodandi framferdi hefur synileg neikveed ahrif &
einstaklinginn er 1jost ad pad veldur honum a pann hatt skada, sem jafnvel getur verid af
liffreedilegum toga. bessi ahrif eru alvarleg i sjalfu sér, pvi pau hafa augljéslega mikid
ad segja fyrir lifsgaedi hins heilabilada einstaklings.
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3 Vandinn greindur i ljési sidfreedinnar

I kaflanum hér & undan var pvi lyst hvernig framferdi getur misbodid heilabiludum
einstaklingi. betta getur i adstedum hans haft neikvad ahrif & hegdun, faerni og jafnvel
sjukdémsframvindu og pvi um leid valdid honum skada. | pessum kafla er komid ad pvi
ad skoda afleidingar misbjodandi framferdis i sidfraedilegu ljosi med pad fyrir augum ad

geta svarad pvi, a hvern hatt pad getur talist sidferdilega amalisvert.

[ pessu samhengi verda skodud hugtokin sjalfraedi, virding og mennska. Spurt veraur,
hvort misbjéoandi framferdi feli i sér brot & pessum gildum og par med gegn
einstaklingnum. Til studnings vid ad leida petta fyrir sjonir verda notud deemin fjogur

sem sett voru fram med skilgreiningu annars kafla & misbjédandi framferai.

Vali & gildunum premur sem hér verda til umfjéllunar rédi einkum pad mikilvaegi sem
pau eru almennt talin hafa fyrir manneskjuna, og par med mikilveegi pess ad pau séu
hofd i heidri i samskiptum manna. Hlutverk eftirfarandi umfjollunar er pvi einnig ad

syna fram & ad pessi gildi séu ekki sidur mikilvaeg heilabiludum en 6dru folki.

3.1 Sjalfreedi

»Hafa verdur i huga ad vissulega er hinn heilabiladi verulega hamladur & mérgum svidum — en pad

pydir ekki ad viokomandi sé 0feer um ad draga alyktarnir um eigin hagi“ (Helleberg, 1997, s. 44)

Eins og fram hefur komid birtist misbjodandi framferdi gagnvart heilabiludum medal
annars pannig ad val einstaklingsins i tilteknum adsteedum er skert an tillits til skodana
eda parfa hans. Her vaknar pvi spurningin, ad hve miklu leyti einstaklingur med

heilabilun geti fengid ad rada sér sjalfur.

Sjalfraedi er eitt grundvallargilda mannlegrar tilveru (Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 13)
og hafa rannséknir Reis og félaga (2000) synt ad pad er medal peirra patta sem hafa
ahrif & daglega lidan folks til hins betra (Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 28). Hvad vardar
heilabilada sérstaklega ma finna skyrar visbendingar um ad sjalfreedi skipti pa mali, eins

og eftirfarandi tilvitnun i heilabiladan einstakling er deemi um:

Eg er svo hraeddur vid ad verda sviptur sjalfreedi og verda par med ekki ,,talinn
med“. Vid konan min héfum pvi samid um, ad pegar ég a erfitt med ad finna réttu

ordin eigi hun ad gefa mér gédan tima til ad ljuka mali minu (Kabel, 2004, s. 10).

Hér kemur fram Otti vid ad missa sjalfreedi og ad ekki verdi lengur tekid tillit til
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einstaklingsins sem i hlut &. Af pessum ordum ma rada ad pad getur verid heilabiludum

mikilvaegt ad halda sjalfraedi sinu eins og kostur er.

[ sjalfraedi er folgid ad geta gert pad sem madur vill ad yfirlogdu radi. Samkvaemt
Vilhjalmi Arnasyni felur sjalfreedi nanar tiltekid i sér prji meginatridi: Ad hafa rymi til
athafna; ad geta nytt sér petta rymi til athafna og ad kjosa ad notfeera sér pad til athafna
a sinn hatt. Naudsynlegt er ad skoda pessi atridi adeins nanar til ad geta tengt pau vid
veruleika heilabiladra. I svigrami eda rymi til athafna felst ad vera laus undan hémlum,
sem i pessu tilliti teljast einkum vera ,,afskipti annarra i formi valdboda eda inngripa“
(Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 15-16). Hér rikir sa sidferdilega krafa ad ,,hver
einstaklingur eigi pess kost ad rada lifi sinu sjalfur an éréttmeetrar ihlutunar annarra*
(Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 14). Nasta atridi snyr ad pvi ad hafa forsendur til ad
bekkja pa valkosti sem adstaedur bjoda upp & hverju sinni. I pvi felst badi ad vera pess
feer ad skilja adsteedur sinar og geta lagt & paer mat, og ad vita hvad i bodi er. bridja
atridio skirskotar sidan til pess ad virda beri vidhorf, dskir og venjur einstaklingsins —
pad felist i pvi ad vera sjalfrada ad geta ,,breytt i samraemi vid sitt eigid gildismat og
motad adsteedur sinar i ljdsi pess en [vera] ekki prongvad til ad fallast a gildismat
annarra“ (Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 17).

Atridin prju hafa hvert & sinn hatt skirskotun til peirra adsteedna sem hér eru til
umfjollunar. Ymis konar héft geta til deemis skert rymi hins heilabilada einstaklings til
athafna og tengjast pannig fyrsta atridinu. Hvad vardar pridja atridid hefur pegar verid
minnst & mikilveegi pess ad einstaklingur fai eins og mégulegt er ad halda sinum
sérstoku venjum og hattum eftir ad flutt er & stofnun. PO er augljost ad sérstaklega parf
ad staldra vid midatridid, sem vardar faerni til ad skilja og meta adsteedur sinar. Pessa
forsendu sjalfraedis, sem nefnd er andleg hafni*?, er 1jost ad folk med heilabilun
uppfyllir ekki endilega, sérstaklega ekki pegar heilabilunin er komin & alvarlegri stig.
Pad ad vera O0feer um ad pekkja og leggja mat a pa valkosti sem bjodast eru hinsvegar
»paer homlur sem mestu mali skipta i tengslum vid sjalfreedi, par sem einstaklingi er
Okleift ad nyta sér frelsi sitt ef hann pekkir ekki valkostina sem adstaedur bjoda
(Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 16).

Spurningin um hafni folks er pd einnig mikilveeg i ljosi pess hve varlega parf ad stiga

% Andleg hafni felur i sér ad: 1. Vera fer um ad skilja péa valkosti sem madur hefur; 2. Geta skili®
afleidingar akvordunar sinnar, ekki sist fyrir lif sitt og lidan; 3. Bera skynbragd & veromeeti eda lifsgeedi,
pvi ad valkostirnir og afleidingarnar 6dlast pydingu fyrir einstakling i ljési gildismats hans, p.e. hann
getur skilid mikilveegi peirra fyrir Iif sitt i [josi gildismats sins (Vilhjalmur Arnason, 2003, s. 138).
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til jardar pegar hin er annars vegar. Vilhjalmur Arnason bendir & tvennt sem gerir pad
ad gripa fram fyrir hendurnar a folki sem talid er andlega vanhaft sérlega
vandmedfarid. Annars vegar er sU stadreynd ad erfitt getur verid ad meta andlega hafni.
Vid heilabilun getur til deemis verid misjafnt hversu dberandi vitraen skerding
einstaklingsins er hverju sinni, eins og minnst var & i fyrsta kafla. betta getur gert
andlega hafni hans breytilega (Rabins o.fl., 1999, s. 247). ba getur punglyndi valdid pvi
ad vitraen skerding virdist meiri en hin er i raun, eins og einnig hefur verid minnst 4*.
Hinsvegar segir Vilhjalmur ,,pad eitt ad draga haefni manns i efa [...] eins konar adfor ad
persénunni sjalfri, enda ,,[h]efileikinn til ad taka akvardanir um eigid lif [...]
kennimerki hinnar fullvedja manneskju®. Pegar efast er um pann hafileika getur hun
,»upplifad pad sem oréttmeeta innras i mannhelgi sina“. Pad er pvi akaflega mikilvaegt ad
mida vid ad ,,sonnunarbyrdin® i sliku mali hvili ekki & peim einstaklingi sem efast er um,
heldur & peim sem dregur haefni hans i efa (Vilhjalmur Arnason, 2004, s. 20). Hér er
ennfremur rétt ad staldra vid mikilveeg varnadarord Posts, sem aréttar ad domur um andlegt
vanhafi einstaklings med heilabilun eigi einungis ad endurspegla vitraent astand pess sem i
hlut 4, en ekki parfir annarra eda skort peirra & umburdarlyndi (Post, 1995, s. 67). A sému
nétum hefur pvi verid haldid fram ad yfirbordskennd &lyktun eda hugmynd um vanhafni
eldra folks med truflada heilastarfsemi endurspegli jafnvel & stundum &hugaleysi eda skort &
naudsynlegri vidleitni til ad sja hlutina fra sjonarhorni pess (Gadow, 1980). ba hefur verid
talid ad ofuréhersla & Oskert sjalfreedi auki haettuna & ad peir sem hafi pad ekki verdi fyrir
vanrakslu (Rabins o0.fl., 1999, s. viii). Af ofangreindu ma pvi 1jost vera ad vanda parf til

verka pegar meta & andlega haefni einstaklings med heilabilun.

3.1.1 Leidir til ad hamarka sjalfraedi

[ 1j6si pess sem hér hefur verid sagt hefur pott naudsynlegt ad skoda adrar leidir til ad
daema andlega hafni félks med vitreena skerdingu en pa, ad fella dém um ad hun sé
annadhvort til stadar eda ekki. Bent hefur verid a ad slik haefni geti verid til stadar ,,ad
hluta“. Pannig gildi um meirihluta einstaklinga sem buda vid skerta vitsmunalega ferni
ad peir geti vel verid hafir um ad taka akvardanir um sumt, pétt pad gildi ekki um
annad, og sa urskurdur parf ad midast vid pad hve mikid er i hufi hverju sinni (Rabins
0.fl., 1999, s. 247). Heilabiladan einstakling sem fluttur er & hjukrunarheimili kann
pannig ad hafa skort p4 domgreind sem purfti til ad bda &fram i eigin hdsnzadi &n

% Nefna maetti fleiri astaedur fyrir timabundinni roskun & skilningi, rékhugsun og démgreind umfram
pad sem orsakast af pekktri vitreenni skerdingu heilabilads einstaklings, svo sem 6rad (delirium), sem
einstaklingum med heilabilun er mun heettara vid en 6drum (Reuben o.fl., 2002, s. 35).
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studnings. A sama tima getur hann verid vel feer um ad taka ,,hversdagslegri* akvardanir
sem snerta daglegt lif, svo sem um fétaferdatima, val & kleednadi, hve oft farid er i bad,

og patttoku i deegradvol.

A grundvelli pessa ma segja ad heilabilunargreining sé ekki sjalfkrafa avisun 4 andlega
vanhafni, heldur beri ad meta hana med tilliti til hvers Grlausnarefnis fyrir sig. A pessa
nalgun ma ennfremur lita sem leid til ad hamarka sjalfraedi einstaklingsins, par ed
likurnar a pvi ad viokomandi fai ad rada i fleiri malum aukast. Petta er einnig i samraemi
vid pad markmid ad leitast i umonnun vid ad vidhalda hverskonar feerni sem
einstaklingurinn byr enn yfir (Rabins o.fl., 1999, s. 252; Silberfeld og Fish, 1994, s. 40).

Pegar su stada kemur upp ad hafni heilabilads einstaklings i tilteknu mali er 6ljos er
frekari vandi & hondum. P& hefur verid bent & pann mdguleika ad stydjast megi vid pa
afstdou eda syn sem hann hafdi adur en vitreennar skerdingar vard vart, liggi han 1jés
fyrir. Tjai einstaklingurinn afstddu i samreemi vid fyrra gildismat hefur pannig verid
alitio ad meira mark sé a henni takandi, og pannig liklegra ad vidkomandi geti talist
heaefur i malinu (Post, 1995, s. 68-69).

I sumum tilvikum hlytur p6 ad gilda ad hlutadeigandi einstaklingur er metinn vanhaefur, og
eftir pvi sem vitraen skerding eykst ma aetla ad slikt gerist i 2 fleiri malum. | sama anda og ad
ofan hefur pvi verid haldid fram ad pa beri ad leitast vid ad virda sjalfreedi med pvi ad fara
eftir fyrri skodun eda gildum (Dworkin, 1993, s. 227)*. Eftirfarandi tilvitnun { heilabiladan

mann bendir til pess ad sumir heilabiladir einstaklingar myndu kjdsa pessa leid:

Eg vil ad adrir beri virdingu fyrir, og hjalpi mér vid ad halda i pau vidmid sem
ég hef fram ad pessu haft i lifinu, og sem ég vegna sjukdomsins heatti kannski ad

upplifa sem mikilveeg (Eriksen og Iversholt, 2006, s. 91).

A moti hefur verid bent &, ad einstaklingi sé i raun 6kleift ad vita fyrirfram hvernig pad
sé ad upplifa heilabilunarastand og pvi hafi fyrri skodanir 6ljost gildi (Post, 1995, s. 70).
pegar vanhafur einstaklingur a i hlut pykir pvi sumum réttara ad fara eftir pvi sem best
pjonar hagsmunum hans eins og stadan er hverju sinni, en binda sig ekki vid pekkt
|ifsvidhorf fra pvi 4dur (Dresser, 1995)*.

% Rétt er ad taka pad fram ad Dworkin setur vidhorf sitt einkum fram i samhengi vid lifslengjandi

medfera.

% Grein Dressers er sett fram sem andsvar vid peim skodunum sem fram koma i ofangreindu riti

Dworkins.
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3.1.2 Ad geta velferdar

Ohad pvi hvora skodunina menn adhyllast verda 6hjakvamilega tilvik par sem mida
parf vid pad eitt, hvad talid sé einstaklingi fyrir bestu (Vilhjalmur Arnason, 2003, s.
145-46). | pvi samhengi sem hér er skodad er astda til ad igrunda sérlega vel, hvad

petta felur i sér.

[ umraedu um verndun velferdar pess sem 6faer er um ad meta adstaedur er meginahersla
oftast 16gd & pad ad vernda vidkomandi fra pvi ad fara sér ad voda (Vilhjalmur Arnason,
2003, s. 161)*. Sé verndun velferdar skodud prongt med tilliti til ad vernda fra skada er
b0 heett vid ad um leid sé litid gert ur porfum og 16ngunum heilabilads einstaklings, sem
geta verid til stadar po hann teljist vanhafur. Hér skal ekki horft fram hja pvi ad ,,skylda
okkar til ad leyfa félki ad lifa eins og pad kys, po6 pad feli i sér aheaettu®, geti eingéngu
talist gilda um sjalfrada folk (Vilhjalmur Arnason, 2003, s. 161)®. bad liggur enda {
augum uppi ad takmarkadur tilgangur veeri i ad leggja nidur allt eftirlit med pvi, hvad
ibdar a stofnunum fyrir f6lk med heilabilun tekju sér fyrir hendur. Hinsvegar ber
umdénnunaradilum par einnig skylda til ad sinna vanhafum skjélsteedingum sinum &
pann hatt sem lagmarkar skerdingu frelsis (Rabins o.fl., 1999, s. 240; Silberfeld og Fish,
1994, s. 4). Bestu leidina til pess ma ad mati Silberfeld og Fish oft finna med pvi
»einfaldlega ad gefa 6skum og vidbrégdum einstaklingsins gaum* og i peim tilgangi
spyrja sig, hvad geri hann dnagdastan og atorkusamastan (Silberfeld og Fish, 1994, s.
41). begar porfum heilabilads einstaklingsins er matt er ennfremur sennilegt ad honum
finnist hann einhvers metinn og jafnvel til gagns. Par med er sennilegt ad ,,alhlida
tilfinning fyrir sjalfsmyndinni aukist” (Kitwood, 2007, s. 148). Hér er pvi i raun haldid
fram, ad verndun velferdar heilabilads folks sem byr & stofnun og telst vanhaft til mats
a tilteknum adstaeedum, megi ekki einskordast vid ad forda einstaklingnum fra haettu og
araun, heldur felist han ekki sidur i ad komid sé til mots vid parfir hans og langanir eins

% Eg kys hér ad sleppa pvi ad reda pad sérstaklega hver pad er sem hér tekur akvardanir fyrir hond

einstaklingins (sja nanar um petta i ,,Sidfraedi lifs og dauda“ eftir Vilhjalm Arnason (2003), s. 146-
147), en i ljési pess ad gagnryni min i pessari ritgerd beinist ad uménnunaradilum inni & stofnunum
ber ad hafa pa i huga vardandi pad sem hér er sagt.

pessi rok liggja til deemis oftast til grundvallar pvi ad fjotrar og 6nnur hoft eru notud a
oldrunardeildum.

%8 Hér er skirskotad til eftirfarandi orda Johns Stuarts Mill (1806-1873): ,,Naudung réttlztist af pvi einu,
ao verknadur sa, sem komid er i veg fyrir, sé 6drum til tjons“, en ,,[h]eill og hamingja einstaklingsins
sjélfs til likama eda salar [sé] ekki neeg astaeda til frelsisskerdingar”. Mill tekur pé fram ao reglan gildi
adeins um pa, sem ,,nad [hafi] fullum andlegum proska“, og virdist par eiga vid pa sem lzerst hafi ad
»hlita leidsogn [...] med rokreedum og fortélum* (Mill, 1978, s. 45). bo6tt Mill nefni pad ekki beinum
ordum virdist augljost ad peer adsteedur geti oft komid upp ad ,,andlega vanheilir séu undanskildir fra
pessari reglu (Vilhjalmur Arnason, 2003, s. 151).
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og kostur er, jafnvel med pvi ad rymka frelsi fremur en takmarka pad. Vandinn hverju

sinni felst pa i ad finna asettanlega leid par sem beggja sjonarmida er geett.

Vist er ad falioun starfdlks getur sett ofangreindri nalgun skordur par sem mjog oft
reynist timafrekara ad koma til méts vid parfir hvers og eins. Einnig getur verid
einfaldast fyrir umonnunaradilann ad halda sig innan peirrar ,,ratinu® sem skapast hefur

& hverjum stad, og gera ekki meira en pad sem hefdin bydur®.

Burtséd fra hefoum og ménnun verdur ad gera pa kréfu ad peir sem hafa med héndum
pad verkefni ad ,,vernda velferd“ skodi vandlega hvad raedur afstddu peirra i hverju
tilviki. pad ad heaetta kunni ad fylgja tiltekinni ath6fn ma pannig ekki verda afsokun
starfsfolks fyrir ad leggja sig ekki fram um ad heilabiladur skjolstedingur geti leitad
tilgangs og anaegju’’. bannig etti skerding frelsis ekki ad koma til vegna neins konar
sjonarmida hagreaedis eda paeginda, heldur einungis pegar adrar leidir eru ad vel
athugudu mali ekki feerar. | pessu sambandi ber ad athuga ad su ,,hatta* sem kann ad
skapast vid tiltekna athofn hlytur ad vissu marki ad vera teygjanlegt hugtak og verour i
raun ad skodast i samraemi vid pa vernd sem bydist i formi adstodar. Sé hvert tilfelli
ekki skodad negilega vandlega i pessu ljosi, hlytur heettan & ad brotid sé a sjalfraedi
heefs einstaklings i raun ad aukast*'. Hér mé hafa pa bendingu ad leidarljosi, ad gera
ekki vandamal ar adsteedum par sem hvorki einstaklingurinn sem i hlut & né adrir i

kringum hann verda fyrir skada eda araun (Rabins o.fl., 1999, s. 241).

3.1.3 Skirskotun til deema
[ 1j6si pess sem hér hefur komid fram, er rétt ad skoda hvort brotid sé & sjalfradi
einstaklingsins i peim deemum sem sett voru fram i kafla 2.1. Par eru pad einkum seinni

demin tvd, um Jonu og Karl, sem hafa greinilega skirskotun til spurningarinnar um sjalfraedi.

I deeminu um Jonu (demi 3) kom fram ad rad voru tekin af henni i fatavali. I 1josi
umfjollunar pessa kafla hefdi att ad veita Jonu, sem ekki adeins virdist hafa feerni,

heldur einnig mikinn dhuga og léngun til ad rada fatavali sinu, fullt vald til pess. EKKi

¥ pad geeti t.d. verid ad veigra sér vid ad fylgja skjolstedingi Gt af deild, eda beita hoftum.

Arnran Halla Arnérsdéttir er beinskeytt i oroum sinum um petta: “En horfa verdur & ad hvada
hagsmunum er verid ad vinna, virdingu og vellidan sjuklingsins eda lengri kaffitima starfsfolks”
(Arnran Halla Arndrsdéttir, 2002, s. 43).

| pessu sambandi er vert ad nefna abendingu Gadarads Landlaeeknisembeettisins i dldrunarhjikrun i
sambandi vid lesingar a heilabilunardeildum 6ldrunarheimila. bpaer séu i raun a ,,grau sveeoi* lagalega
sé0, par sem einstaklingarnir sem par eru fyrir innan hafa feestir verid formlega sviptir sjalfreedi
(Gaedarad oldrunarhjukrunar, jali 2008, s. 8).

40

41

45



faest sé8 annad en hin hafi verid til pess h&f*?. bannig hefur st misbjédandi framkoma

ad virda skodanir Jonu ad vettugi leitt til pess ad brotid er & sjalfraedi hennar.

Hér gaeti att vid pad sem Crabtree og Caron-Parker telja algengt, pad er ad umdnnunaradilar
alykti sem svo, ad sé skjélsteedingur peirra ekki feer um ad framkveema akvedna athofn, sé

hann einnig 6feer um val henni tengdri (Crabtree og Caron-Parker, 1991).

Damid synir ad auki mikilveegi peirrar tilfinningar ad fa ad rada peim hlutum sjalfur
sem madur hefur haefni til, og pa vanlidan sem pad getur framkallad ad radin séu tekin
af manni. Hugsanlegt ma telja ad su vanlidan sem birtist i métprda Jonu og skapvonsku
tengist pessu.

I deeminu um Karl (daemi 4) er tekin st akvordun ad leesa dyrum til ad bregdast vid
tilhneigingu hans til ad yfirgefa deildina. Pyki Karl heefur til ad fara ut af deildinni einn
sins lids veeri brotid & sjalfredi hans med pvi ad hefta for hans. Hér skiptir mali hvort
hann getur attad sig & umferd og umhverfi, auk peirra hrifa sem pessir peettir hafa &
hann. I deeminu virdist purfa ad leita hans, sem gaeti bent til pess ad hann komi ekki
aftur & stofnunina hjalparlaust. Oliklegt verdur ennfremur ad teljast ad madur sem
fluttur er a stofnun vegna heilabilunar geti varad sig & haettum i umferdinni eins og adur.
Karl er pvi sennilega ekki haefur hvad pessar adsteedur vardar og pvi ekki brotid med
beinum heetti 4 sjalfreedi hans. 1 deminu gefur starfsfolk po6 ,,verndunarsjonarmidi
aukid veegi & kostnad lagmaorkunar frelsisskerdingar & pann hatt ad peirri porf sem liggur
ad baki hegdun Karls er ekki synd skilningur, heldur einblint & mégulegar heettur og

hann par med smaettadur nidur i vandamal.

poétt Karl teljist oliklega vitsmunalega hefur til ad fara ut af stofnuninni einn sins lids,
meetti i 1j6si pess sem ad ofan er sagt samt sem adur hugsa sér ad komid veeri & mots vid
pa porf hans & peim forsendum ad pad dreegi Gr vanlidan. Vio pad veeri sokn hans i ad
komast ut ekki lengur vandasamt ,,hegdunareinkenni®, heldur gagnlegt drradi. Til ad
samraema slika lagmorkun frelsisskerdingar vid lagmarks ahaettu pyrfti um leid ad huga
ad pvi ad tryggja 6ryggi, t.d. med fylgdarmanneskju. Eins og getid var i skyringu vid
deemid er ad sjalfsogou einnig rik porf & ad taka a &steedum vanlidunar Karls inni &
deildinni. Verid geeti ad vid slika ndlgun hefdi Karl aldrei leitad ut af deildinni, og

,vandamalid“ par med verid ur ségunni an pess ad gripa pyrfti til hafta.

2 J6na virdist pannig allt i senn faer um ad skilja adstaedur sinar, leggja & paer mat, og vita hvad i bodi er,
svo skirskotad sé til framangreindrar skilgreiningar & andlegri haefni. b4 meetti hér einnig visa til pess
ad nuverandi afstada hennar til kleedavals virdist i samreemi vid fyrri afstdou.
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3.1.4 Samantekt

Eins og rdda ma af pessum kafla er mikilvaegt er ad halda sjalfraeedisgildinu & lofti pegar
heilabiladir eru annars vegar og umgangast pad med engu minni virdingu en hja 6drum.
Sioferdilegt mikilveegi sjalfreedis getur enda ekki talist ryrna pétt einstaklingur med
heilabilun eigi i hlut. Hér er mikilvaegt ad lita til pess, sem nanar verdur fjallad um sidar
i pessum kafla, ad gildi einstaklings sem manneskja getur ekKki talist ryrna vid
heilabilun. Einnig verdur ad taka tillit til peirrar undirstédu vellidanar ad finna ad madur
fai einhverju radio um eigid lif, sé par gerandi en ekki einungis uppé akvardanir annarra
kominn. Jafnvel ma a&tla ad petta hafi sérstakt mikilveegi fyrir heilabilada umfram adra
par sem sjukdomur peirra grefur undan peim hafileikum sem eru ad einhverju leyti
forsendur sjalfraedis. Missir slikra hafileika, og ef til vill sjalfraedis i kjolfarid, getur
valdid hraedslu einsog tilvitnun hér ad ofan synir. I pessu ljosi ma telja mikilvegt ad
hinn heilabiladi finni ad umhverfid standi vérd um sjalfraeedi hans med virkum heetti
enda getur pad haft neikvaed ahrif a heilabiladan einstakling ef sjalfreedi er virt ad

vettugi, likt og i fyrra deeminu hér ad ofan.

Af pessu ma draga pa alyktun ad avallt verdi ad gera rad fyrir ad sjalfraedi skipti
heilabiladan einstakling mali og leita leida til ad hdmarka pad. Hvernig brugdist er vid i
tilteknum adsteedum veltur sidan a haefni einstaklingsins til ad skilja og meta adsteedur

sinar, eins og rakid hefur verid.

Med kaflanum er ennfremur slegid fostu, ad misbjédandi framferdi getur leitt til pess ad
brotid er & sjalfraeedi folks. betta getur leitt af peirri afstddu ad gera annadhvort rad fyrir
ad hafni sé ekKi til stadar hja heilabiludum einstaklingi ad éathugudu mali, eda gera rad
fyrir ad sjalfraedi skipti hann ekki mali. Pad kemur ekki a 6vart ad vanlidan vegna
slikrar ,,atlogu ad einstaklingnum sjalfum* geti i tilfelli pess sem att getur i erfidleikum
med ad tja sig birst i hegdun sem valdid getur umhverfinu sem og einstaklingnum
sjalfum alagi. Einnig verdur ad telja misbjédandi ef ekki er synd su naergetni ad mida
vid lagmarks frelsisskerdingu i adstaedum par sem heilabiladur einstaklingur telst ekKki
haefur til ad rdoa sér sjalfur, enda pa gert rdd fyrir ad slikt skipti heilabilada minna mali
en adra. Pegar heilabiladir eru annars vegar er pvi ljost ad spurningar um sjélfraedi
krefjast igrundunar i samraemi vid peer viokvemu adsteedur sem stadid er frammi fyrir

hverju sinni.
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3.2 \Virding

»Grunnvidfangsefni siofreedi tengdri heilabilun er [...] ad tryggja undirstddur virdingar fyrir pad
folk sem vid heilabilun glimir* (Post, 1995, s. 30).

Asamt sjalfreedi ma telja virdingu til grundvallargilda mannlifsins (Astridur
Stefansdéttir, 2006). Virding er i raun natengd sjalfraedishugtakinu sem reett var hér ad
ofan, en han getur talist forsenda pess i peim skilningi ad pad er virding fyrir gjoroum
annars einstaklings sem skapar honum pad rymi til athafna sem naudsynlegt er til ad
sjalfraedi hans sé virt (Astridur Stefansdottir, 2006). Pannig er, um leid og virding fyrir
einstaklingnum glatast, aukin hatta & ad hugsanlegt sjalfredi hans gleymist eda se ekki
virt. Pad byggir til deemis & akvedinni vanvirdingu ad gera sjalfkrafa rad fyrir vanhefi
einstaklings med heilabilun. Einnig ma segja ad virding sé forsenda pess ad viokomandi
njoti akvedins ,,athafnafrelsis” pratt fyrir ad teljast ekki hafur i tilteknu mali, samanber
umfjollun hér ad ofan. I adstedum par sem ljost pykir ad andleg haefni sé ekki til stadar
ma segja ad su virding sem okkur ber ad syna einstaklingnum knyji okkur til ad takast &

vid adsteedur med pad ad leidarljosi hvernig porfum hans verdur best sinnt.

Samanborid vid sjalfraedi er virding pd enn vidara hugtak par ed pad neer til allra
samskipta okkar vid annan einstakling. Vid héfum med 6drum ordum maoguleika & ad
syna 6drum virdingu i 6llum okkar samskiptum, ekki adeins pegar vid erum i adstodu til
ad veita rymi til athafna. Sem einfalt demi ma nefna ad pad, hvort og hvernig vid
kjosum ad avarpa annan einstakling endurspeglar akvedna virdingu fyrir honum, eda
skort a sama. Linda K. George telur virdingu annarra naudsynlega forsendu lifsgaeda.
Petta virdist henni eiga jafnt vid um pa sem glima vid alvarlega andlega fotlun (George,

1998)*. Virding hlytur pvi ad teljast afar mikilvaeg farselum samskiptum manna i milli.

pratt fyrir petta virdist alltof audvelt ad breyta ekki af virdingu gagnvart heilabiludum
skjolstaedingum, pott pad sé ef til vill ekki gert af asettu radi. Oft virdist pad til deemis
»tynast“ pegar einblint er & apreifanleg verkefni sem ahersla er 16gd a ad inna af hendi
(Shotton og Seedhouse, 1998). I ljosi pessa ma velta fyrir sér, hvad veldur pvi ad
tilhlydileg virding gleymist svo audveldlega vid umoénnun heilabiladra. Rétt eins og
virding getur talist forsenda sjalfreedis ma spyrja, hverjar séu forsendur virdingar okkar

fyrir 6drum?

8 Ordrétt segir hofundurinn: ,,...jafnvel pegar um er ad reeda alvarlega andlega og likamlega fétlun er
folk feert um ad meta virdingu annarra og pjast, sé peim vanvirding synd*.
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3.2.1 Forsendur virdingar?

Ymsir hafa fjallad um pad hvort manneskja purfi ad uppfylla akvedin skilyrdi til ad teljast
Lvirdingar verd“. Hin sidferdilega krafa um ad syna folki virdingu er gjarnan rokstudd med
visun i peetti sem i edli sinu skilja manneskjuna fra 6drum lifverum. bannig telur Viljalmur
Arnason ,,[hofudéastaeduna] fyrir ad okkur ber ad audsyna folki virdingu [vera pa] ad
manneskjan er vera sem er faer um ad meta eigin athafnir og finna lifi sinu pann farveg sem
han sjalf telur mikilveegan® (Vilhjalmur Arnason, 2003, s. 22-23). I ljési pess ad Vilhjalmur
leggur jafnframt i mali sinu &herslu & sidferdilegan j6fnud sem grundvallast & virdingu an
sérstakra skilyrda**, ma segja ad st hofudastaeda sem hann nefnir sé ekki negilega
yfirgripsmikil ein og sér, par sem utan hennar hljota ad falla einstaklingar sem eru ekki

fyllilega feerir um ad stjorna eigin lifi, par med talid heilabiladir.

Post bendir & ad i natima samfélagi sé ofurdhersla 16gd a vitraena feerni, svo sem
démgreind, sjalfstaedi, skilvirkni og sjalfsstjorn. petta skapi hettu a vanvirdingu
gagnvart peim sem hana skortir, eins og att getur vid um heilabilada. Hann gagnrynir
jafnframt pa sidfraeedinga sem leitast vid ad skilgreina sidferdilega verdleika & slikum
heefileikum, enda utiloki pad folk med heilabilun (Post, 1995, s. 16 og 28). Sem da&mi
nefnir hann Peter Singer (1993) sem medal annarra eiginleika taldi upp sjalfsvitund,
sjalfsstjorn, og skynbragd & fortid og framtid, auk hafileika til tengslamyndunar,
samkenndar og samskipta sem sidferdilegan grundvéll pess ad geta talist ,,persona‘.
Post bendir & ad samkvamt pessari skilgreiningu sé sumt folk, medal annars
heilabiladir, ekki persénur og verdi pannig tGtundan®. betta samramist ekki pvi mati
hans ad verkefni sidfraedinnar sé ad innlima pa sem varnarlausir eru, fremur en Gtiloka
pa (Post, 1995, s. 16).

A svipudum nétum hefur pad verid gagnrynt ad telja sjalfsvitund*® heilabiladra horfna
eda hverfandi. Vid alvarlegt heilabilunarastand getur ef til vill & stundum virst sem

einstaklingur sé ekki ,,til stadar“. bar er grundvallaratridi ad vera nemur & pa tjaningu

*Vilhjalmur nefnir i pessu sambandi hlutverk, hafileika, stédu, aldur, kyn, kynpatt og afkést

(Vilhjalmur Arnason, 2003, s. 22).

[ pessu felst ,,annadhvort-eda“ skilgreining & pvi hvort einstaklingur telst persona. I svipudu samhengi
spyr Tom Kitwood peirrar athyglisverdu spurningar, hvort personuhugtakid sé algilt, eda hvort pad
geti ryrnad (Kitwood, 2007, s. 28).

Post notar i pessu samhengi ymist ordin ,,sjalfsvitund* (e. self-consciousness) eda ,,sjalf“ (e. self), ad
bvi er virdist um sama hlut. Til einféldunar hefur hid fyrrmefnda verid valid hér. Samkveaemt islenskri
ordabok merkir sjalf ,,innsta edli personuleikans, medvitund einstaklings um sjalfan sig“ en
sjalfsvitund ,,medvitund og hugmyndir manneskjunnar um sjalfa sig“. A pessu sést ad islensk merking
ordanna er mjég svipud.
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sem enn kann ad vera fyrir hendi, en Sabat og Harre telja meint hvarf sjalfsvitundar
hljota ad skrifast & skort & slikri neemni (Sabat og Harre, 1992). Post bendir i pessu
sambandi &, ad folk med mjdg alvarlega heilabilun syni oft tilfinningavidbrdgd, og
minnir & pa stadreynd ad fyrir komi stundir par sem pad virdist ,,skyrara“ og
einstaklingurinn ,,sem var“ pekkist & ny (Post, 1995, s. 106). I pessu ljosi, og um leid
med skirskotun til pess ad dliklegt er ad nokkur muni geta lyst reynslu af mjog
alvarlegri heilabilun, sé i reynd ekki hagt ad hrekja pa tulkun ad sjalfsvitund sé
vidhaldio préatt fyrir proun heilabilunar. bad sé jafnframt pessi talkun sem kalli &
virdingu gagnvart einstaklingnum (Post, 1995, s. 39).

| sioferdilegri umraedu um virdingu gagnvart heilabiludum hefur st stadhafing verid
sett fram, ad sumir einstaklingar, einkum pegar sjukdomur peirra er kominn & alvarlegri
stig, virdist hvorki skynja vanvirdingu né verda fyrir ahrifum af henni (Dworkin, 1993,
s. 234). Spyrja metti, hvort krafan um virdingu gagnvart heilabiludum falli nidur i
pessu 1j6si? Hér verdur Post enn til varnar, en hann leggur aherslu & ad ekkert sé hagt
ad gefa sér fyrirfram um reynsluheim alvarlega heilabiladra. Pvi hljétum vid ad verda

ad gera rao fyrir ad peir beri skynbragd a vanvirdingu i sinn gard (Post, 1995, s. 6-7).

Fyrr i kaflanum var peirri spurningu velt upp, hvad ylli pvi ad tilhlydileg virding
gleymist svo audveldlega vid umoénnun heilabiladra. Ef til vill er hluta skyringarinnar ad
leita i peirri samfélagslegu tilhneigingu ad meta vitreena feerni svo mikils, eins og Post
lysir. bad kann ad vera ad petta gildismat endurspeglist 0medvitad i framkomu
starfsfolks gagnvart heilabiludum skjolstedingum og jafnvel ad pad liti ad einhverju
marki ekki & pa sem fullgildar persénur eda geri rad fyrir skertri sjalfsvitund i
einhverjum adsteedum. Vid pad hlytur hettan a vanvirdingu i ordi og verki ad verda
meiri. Sama gildir um adrar mogulegar asteedur virdingarleysis vid umoénnun en liklegt
er ad peer tengist sému atrioum og adur var fjallad um sem &steedur misbjodandi
framferdis yfirleitt, pad er venjum og reglum innan stofnana, vinnualagi, auk
vanpekkingar og fastmotadra vidhorfa um faerni heilabiladra sem eiga sér ekki endilega
stod i raunveruleikanum. Pau andsvor sem sett voru fram vid sému atridum eiga i raun
einnig vid hér. Hvad vardar vangaveltur um skilyrdissetningu fyrir ad vera persona og
ad hve miklu marki sjalfsvitund og skynjun se til stadar, sem viomid fyrir hvort syna
beri einstaklingi virdingu, hlytur ad verda ad visa peim & bug. bad er til demis erfitt ad
koma auga & tilgang med pvi ad undanskilja sumt folk fra pvi ad teljast persénur. bad

virdist alika ranglatt og ad segja ad sumir einstaklingar séu ekki manneskjur, sem aftur
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virdist hafa pann eina tilgang ad réttleta flokkun a folki eftir einhvers konar
verdleikum. Slik flokkun hlytur ad deemast 6dyggdug og jafnframt 6samraemanleg peirri
syn a manneskjuna sem kristin hugmyndafraedi byggir &, og telja mé grundvoll
velferdarhugsunar i vestreenum samfélégum. Hvad vardar sjalfsvitund og skynjun
vanvirdingar skal hér tekid undir med Post: Vid héfum i raun engar forsendur til ad
meta pessa peetti Ut frd 6dru en peim visbendingum sem vid sjaum ef vid leggjum okkur
eftir pvi*’, medan vid héfum ekki adgang ad reynsluheimi alvarlega heilabilads folks.
Pessari stodu ma likja vid pa ureltu tulkun, ad medvitundarlaust folk beri ekkert
skynbragd & umhverfi sitt. baer undantekningar & pessu sem komid hafa i ljos hafa leitt
til gjorbreyttra leidbeininga um umgengni vid folk sem misst hefur medvitund eda er

haldid sofandi i leeknisfraedilegum tilgangi.

3.2.2 Skirskotun til deema.

Hér ad ofan hefur verid reett um gildi virdingar og nokkrar mogulegar forsendur hennar
hafa verid reddar, en per virdast standa & braudfotum, eins og synt hefur verid fram a.
ROk pess efnis ad afsakanlegt sé ad syna heilabiludum vanvirdandi framferdi virdast pvi
i engu réttletanleg. Lykilatridi hér er st stadreynd, hve litid vid faum vitad um upplifun
alvarlega heilabiladra einstaklinga, og getum pvi & engan hatt &tlad peim ad skynja ekki
vanvirdu i hatterni annarra.

NU skal athygli aftur beint ad misbjodandi framferdi med pvi ad skoda hvort virdingu

skortir i demunum fjorum ar kafla 2.1.

I deemi 1 (Pdra, sem fékk ekki dagbladid sitt) stendur uppur ad ekki er gert rad fyrir ad
Pora atti sig & pvi ad dagbladio hennar vanti, ad pvi er virdist vegna pess ad hun er
heilabilud. Par med skortir virdingu fyrir peirri vitraenu faerni sem enn kann ad vera til

stadar hja henni.

Pdra hefur verid askrifandi ad bladinu til margra ara. bessi vani geeti verid henni
mikilvaegur jafnvel pott geta til ad lesa bladid, eda medtaka pad sem par stendur, veeri
skert eda horfin. I pvi lj6si meetti pratt fyrir slika faerniskerdingu taka pa afstédu ad lita &

T Linda K. George nefnir demi um slika visbendingu. Oldrud kona med alvarlega heilabilun syndi
avallt mikinn métpréa med havaerum épum pegar starfsfélk hjakrunarheimilisins par sem hdn bjé
badadi hana. Margvislegar tilraunir til ad gera upplifun hennar pagilegri, svo sem ad leika réandi
tonlist og tala rélega til hennar, h6fou engan arangur borid. Dag einn kom annar starfsmadur en peir
sem um bodunina sau inn i badrymid til ad koma mikilvaeegum skilabodum & framfzri, og lokadi &
eftir sér. Vid pad pagnadi konan. Enginn virtist adur hafa gert rad fyrir ad mikilvagi pess fyrir hana ad
framkvaema bddunina bakvid luktar dyr. betta telur hofundur sterka visbendingu um ad heilabiladir
geti skynjad vanvirdingu (George, 1998).
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pad sem lid i pvi ad vidhalda reisn pPoru ad fa bladid afram, og leyfa henni pannig ad

njota vafans.

I deeminu kemur einnig fram vanvirding fyrir einkarétti hennar til ad rada yfir hlutum
eda verdmatum*®, sem i pvi felst ad taka bladid ,,lani* ad henni forspurdri. bannig
birtist einnig virdingarleysi fyrir pvi mikilvaegi sem slikur réttur kann ad hafa fyrir

heilabiladan einstakling.

I deemi 2 (S6lveig sem vildi hjalpa til) er virdingarleysi ef til vill ekki jafn augljost vid
fyrstu syn. Hér geeti verid um ad raeda vidleitni starfsmanns til ad studla ad
»ahyggjulausu avikvoldi“ vistmanns, par sem hann er leystur fra abyrgdum og skyldum
og nytur alhlida umsjar (Jon Bjornsson, 1993, s. 795). Um leid bidur po reisn konunnar i
daeminu hnekki vid pa hofnun sem hin verdur fyrir*®. betta metti med 63rum ordum
telja demi um pad, pegar meint umhyggja fyrir velferd felur um leid i sér
virdingarleysi, pott pad sé 6liklega ad asettu radi.

pa getur verid ad starfsmadurinn kjosi hér ad visa Sélveigu fra til ad fordast tafir, en
liklegt er ad hann studli par med ad pvi vaxandi framtaksleysi sem einnig er lyst i
daeminu. Sélveigu er pannig einnig synd vanvirding par ed starfsmadur setur eigin

vinnuhagraedi ofar velferd hennar.

Ad sidustu felst virdingarleysi i pvi ad leita ekki orsaka peirra hegdunareinkenna sem

fram koma hja Sélveigu og bregdast vid peim.

[ pridja deemi (Jona, sem faer ekki ad velja hverju han klaedist) birtist vanvirding
gagnvart venjum Jonu og personulegum smekk tengdum fatavali. Vanvirdingin verdur
enn meiri i 1josi pess ad ahugi hennar hefur einkum tengst pessum sama peetti. bar med
ma segja ad skorti & virdingu fyrir personuleika hennar. Pegar hefur verid fjallad um
skerdingu sjalfraedis Jonu sem hafs einstaklings med tilliti til fatavals. bar birtist skert
rymi til athafna sem tengist virdingu eins og fyrr hefur verid getid. Auk pess felst

litilleekkun i pvi ad vera gert ad kleedast 6dru en madur kys.

Fjéroa og sidasta deemid (Karl, sem szkir ut af deildinni) tengdist einnig umradunni um
sjlfraedi, sem hér birtist i skertu athafnafrelsi og snertir pannig eins og deemid hér &
undan virdingu i tengslum vid skert athafnarymi. b4 felst her, likt og i deemi tvo,

8 b.e. eignarrétti hennar.

* petta kallast & vid ord danska rithéfundarins Mariu Helleberg, ad ,,[i] reisn [sé] medal annars falinn
rétturinn til ad takast & vid verkefni vid hafi“ (Helleberg, 1997, s. 41).
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virdingarleysi i pvi ad ekki er reynt ad rada i mogulegar orsakir fyrir porf Karls til ad
komast Gt af deildinni og vinna med par®®. D&mid synir einnig virdingarleysi fyrir
personueinkennum einstaklings eins og deemid hér & undan, en & annan hatt: Starfsfélk
fer hér ekki leynt med vanpoknun sina & hattum Karls. Hann situr pannig i raun undir
atélum pess, sem er audmykjandi. bar ad auki talar pad um hann sin & milli a neikveedan
hatt ad honum fjarstdddum. Hér bera ad athuga ad breytni gagnvart 6drum getur verid
audmykjandi og vanvirdandi jafnvel pé viokomandi komi aldrei til med ad vita af henni.
Petta getur ennfremur haft ahrif & vidhorf og framkomu okkar gagnvart peim
einstaklingi (Arnrun Halla Arnérsdottir, 2002, s. 22).

3.2.3 Samantekt

I 6llum deemunum fjérum hér ad framan er heilabiludum einstaklingum synd vanvirding
i 6likum adsteedum. Umdnnunaradilinn virdist gjarnan med breytni sinni medvitad eda
Omedvitad gera rad fyrir ad hun snerti skjélsteedinginn ekki, vegna heilabilunarinnar.
Hann taki pannig ekki eftir henni eda hin skipti hann ekki mali i 1jési vitraens &stands
sins og pvi hafi hun ekki eda sidur ahrif & hann. betta skortir okkur pé forsendur til ad
meta eins og komid hefur fram, og getum pvi ekki réttleett slika alyktun. pvi hlytur ad

teljast rangt ad leyfa henni ad styra breytni okkar.

pad, hvort hinn heilabiladi upplifir framkomu sem vanvirdandi skiptir i reynd ekki mali
fyrir pann kjarna mals sem er til umraedu hér. Segja mé ad vandinn sé hafinn yfir pad,
hvort hinn heilabiladi einstaklingur eda hugsanlegur ahorfandi skynji framkomuna sem
vanvirdandi. Sé sa fyrrnefndi mégulega 6feer um pad, heilabilunarastands sins vegna, en
ahorfandi sem gengur heill til skogar upplifir hana pannig, hlytur hin ad vera pad. Pad
firrir pvi ekki pann sem misbydur abyrgd, ad sa sem fyrir verdur geti hugsanlega ekki

upplifad eda ekki tjad sig um ad sér sé misbodio.

Pegar ad er gad er erfitt ad imynda sér nokkra misbjodandi framkomu sem ekki
vanvirdir um leid. Eins og leitt hefur verid rokum ad getur virding fyrir 6drum ekki
byggst & forsendum sem Utiloka akvedna hopa a grundvelli vitreennar feerni. Af pvi
leidir ad misbjodandi framkoma vanvirdir heilabilada jafnt sem adra. Jafnframt ma feera
rok fyrir pvi, ad heilabiludum einstaklingi sé sérstok vanvirding synd, med pvi ad gera

rad fyrir ad hann skynji hana sidur en adrir.

0 [ lj6si pess ad Karl virdist leita burt af deildinni vegna vanlidanar ma imynda sér ad pad Grraedi sem
gripio er til (lesing dyra) auki enn frekar a vanlidan hans.
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Sa vanvirding sem folgin er i misbjodandi framferdi hefur ennfremur ahrif & reisn peirra
einstaklinga sem i hlut eiga. Lita ma & pad sem eina af steerstu &skorununum i uménnun
heilabiladra ad vidhalda reisn peirra, en i pessu felst medal annars tillitssemi gagnvart

tilfinningum einstaklingsins og adldgun umoénnunar ad porfum hans (Rabins o.fl., 1999,

s. 93). A pessu er greinilegur brestur i deemunum fjérum.

3.3 Mennska

»---a bakvid villu hinnar heilabiludu manneskju er st ,,mennska sem vid eigum 6l

sameiginlega“ (Post, 1995, s. 26, vitnar i Naomi Feil (1993), s. xxv).

Sé flett upp i Islenskri ordabdk er mennska skilgreind sem ,,mannlegt edli*. Pad hlytur
ad tengjast einhverju sem vid eigum 61l sameiginlegt sem manneskjur. | huga flestra er
betta liklega st stadreynd ad madurinn hefur sélarlif og einhverskonar andlega vitund®*.
Erfitt er ad hrekja pad sjonarmid ad slikt sé folgid i 6llum manneskjum, 6had
vitsmunalegri farni®2. Til nanari skyringar & mannlegu edli hefur verid bent & ad gera
megi rad fyrir akvednum sammannlegum porfum, svo sem fyrir tengsl, hlutdeild, virkni
og sjalfsmynd. pessar parfir verdi ennfremur sterkari pegar einstaklingurinn er undir
alagi, og séu til deemis sérlega augljosar hja folki med heilabilun sem & gjarnan i
erfidleikum med ad hafa frumkvaedi ad uppfyllingu peirra (Kitwood, 2007, s. 143-44).
Pa ma lita & mennsku sem gildishladid hugtak sem visi til peirra verdmaeta sem i
manneskjunni bla (Astridur Stefansdattir, 2006). bessi skilgreining tengist peirri
hugmynd ad manneskjan bui yfir dmetanlegu gildi i sjalfri sér og sé pvi dyrmeet vegna

bess eins ad hun er manneskja (Weil, 1986, s. 50)°°.

3.3.1 begar mennska er ekki vidurkennd
Mennska tengist i raun virdingu annarra 6rjafanlegum béndum. Eins og Astridur

Stefansdattir bendir & hefur virding dypri tilgang en pann ad skapa pad rymi til athafna sem

1 Samkvamt pyska heimspekingnum Immanuel Kant vekur petta andlega edli mannsins kréfu um

skilyrdislausa virdingu fyrir manneskjunni. Su krafa hans byggir p6 & peim grundvelli ad hdn geti nytt
eigin démgreind til ad stjorna gjordum sinum. Kant gefur sér pannig ad manneskjan hafi dskerta
domgreind (Johnson, 2010). Par med & roksemdafarsla Kants sidur vio um pa sem pjast af heilabilun,
0g ymsa adra hopa par sem pessir pattir hafa ekki nad proska, s.s. kornabérn (Wood, 1999, s. 144).
Athyglisvert er i pessu sambandi, ad Kant pjadist sjalfur af heilabilun pegar hann lést (Guard og

Boller, 2005, s. 81-82).
Petta er augljéslega i samraemi vid pad sem sagt var hér ad ofan um sjalfsvitund og skynjun folks sem

a i erfioleikum med ad tja sig eda getur pad alls ekki - vid getum i raun ekki sannad ad pessir peettir
séu pratt fyrir pad ekKi til stadar.

Orarétt segir Weil: ,,pad er eitthvad heilagt i sérhverri manneskju, en pad er hvorki falid i persénu
hennar né persénuleika. pad er folgid i manneskjunni sjalfri.“
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naudsynlegt er sjalfraedi einstaklingsins, og adur var vikid ad. bessi dypri tilgangur
virdingar ,.knyr okkur til ad sja hid 6metanlega gildi sem folgid er i sérhverri mannveru* an
skirskotunar til eiginleika hennar og skodunar okkar & henni, en par med er ekki allt talid.
Virdingin knyr okkur jafnframt til ad syna henni umhyggju i verki. Vid verdum med 6drum
ordum ad sja manneskjuna og einnig hafa hugrekki til ad bregdast vid henni til ad virda
hana (Astridur Stefansdattir, 2006). Samkveemt Peter Winch verdur petta tvennt i raun ekki
adskilia™. T vidbragdinu, pad er breytni okkar gagnvart annarri manneskiju, felist f raun

vidurkenningin @ mennsku hennar (Winch, 1987, s. 156 og 165).

Hér erum vid komin ad mikilveaegu atridi: A stundum geetir nefnilega tilhneigingar folks
til ad bera ekki kennsl & eda bregdast ad minnsta kosti ekki vid mennsku annarra. betta
gerist einmitt pegar vid synum ekki med breytni okkar ad vid sjaum manneskju, heldur
leidum hana hja okkur eins og han sé ekki til stadar. FOlki virdist sérlega heett vid ad
haga sér svo gagnvart peim sem bda af einhverjum asteedum vid homlur vid ad tja sig

og eiga i samskiptum vid adra. Astridur Stefansdottir nefnir i pessu sambandi ttlendinga
sem tala ekki pad mal sem rikir par sem peir eru staddir, fanga, og pa einstaklinga med
tjaningarerfidleika sem bua & stofnunum. Haett er vid ad Gtlendingurinn einangrist par
sem vid veigrum okkur vid ad gefa okkur & tal vid hann, fanginn kann ad njéta farra
heimsdkna fra nakomnum attingjum sem ,,birti“ fangavéroum persénuna handan

glepamannsins“>

, 0g starfsfolk a stofnun getur misst sjénar a peirri persénu sem
skjolstaedingur peirra hefur ad geyma vegna erfidleika hans med ad tja hana. Vid pad ad
enginn komi pannig auga & hid émetanlega gildi sem byr i hverjum slikum einstaklingi
ma segja ad mennska hans verdi 6drum hulin og par med ,.er hatt vid ad komid sé fram

vid [manneskjuna] eins og hlut* (Astridur Stefansdattir, 2006).

Nefna ma prjar astedur fyrir pvi ad petta gerist. i fyrsta lagid getum vid verid ,,slegin
keerulausri blindu* & adra, og eltum péa jafnvel skodanir og athafnir annarra
hugsunarlaust. | 63ru lagi getur verid um ad kenna 6tta okkar vid ad horfast i augu vid
adra og parfir peirra. [ pridja og sidasta lagi getur verid um ad ra@da ,.einbert ofbeldi

framkvaemt af &setningi“. P4 ,,vitum vid [i raun] af mennskunni en kjosum ad leyfa

> pannig er samkvaemt Winch i raun 6gerningur ad bregdast ekki vid neyd annars, sama hver hann er. Winch
byggir umfjéllun sina & frasdgninni um miskunnsama Samverjann, sem hafi brugdist vio af naudsyn peirri
sem hann fann fyrir vegna neydar hin serda manns sem & vegi hans vard (Winch, 1987, s. 157).

Astridur vitnar hér i Raymond Gaita (2002), sem bendi & ad fongum sem hatta ad 4 slikar heimsoknir
sé mun hettara en 66rum fongum vid ofbeldi af halfu fangavaroa. Heimsoknirnar birti fangavéroum
mennskuna i afbrotamanninum (Astridur Stefansdattir, 2006). Vel méa imynda sér ad petta megi ad
einhverju leyti heimfeera pannig upp & heilabilad félk & stofnun sem fair heimsakja, ad pvi sé hettara
vid misbjodandi framferdi og jafnvel vanreaekslu.
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henni ekki ad birtast* (Astridur Stefansdottir, 2006). A pessar prjar asteedur ma lita sem
sidferdilega veikleika og jafnframt ad pad ad vidurkenna ekki mennsku annarrar
manneskju beri vott um skort & &kvednu sidferdilegu innsai. Slikt innszi purfi ad raekta
med sér (Astridur Stefansdottir, 2006).

Audvelt er ad sja fyrir sér hvernig peer adsteedur geta skapast a stofnun par sem
heilabiladir dvelja, ad mennska peirra sé ekki vidurkennd a pann hatt sem ad ofan er
lyst. Eins og komid hefur fram er hér einmitt um ad raeda hdp med skerta feerni til ad tja
sig, 0g par med til ad syna pa manneskju sem hver og einn hefur ad geyma. bvi er
einmitt heett vid ad starfsfolk sjai hvorki manneskjuna né bregdist vid henni. Einnig ma
imynda sér ad einkenni heilabilunarinnar verdi svo fyrirferdamikil i peirra huga ad
manneskjan & bakvid pau gleymist, og pvi eingéngu horft & hana ut fra hegdun hennar.
Hér er mikilvaegt ad einblina ekki eingdngu & sleemt minni, undarlegt atferli, eda ad
skjolsteedingurinn sé ,krefjandi* og ,.erfidur”, pvi hann er jafnframt einstok manneskja
(Hellen, 1992, s. 50; Mace og Rabins, 1999, s. 12).

3.3.2 Skirskotun til deema
Vid getum na skodad demin fjogur ar 6drum kafla med tilliti til pess, hvort mennska

peirra er vidurkennd.

Pegar hefur verid reeddur s vandi sem fyrsta demid birtir, ad ekki virdist gert rad fyrir
ad bora taki eftir pvi ad bladid hennar vanti. Ad seilast i pad ad henni forspurdri sneidir
ennfremur hja peim méguleika ad hin hafi porf fyrir og rétt & einkalifi. A pennan hétt

virdast starfsmenn horfa framhja Péru sem manneskju.

[ 68ru deemi virdist sem starfsmadurinn sjai fyrst og fremst i Solveigu éttavillta konu
sem vid pad ad vilja gripa i verk er honum til trafala. Hér er mennska Solveigar ekki
vidurkennd pvi starfsmanninum mistekst ad sja og koma til mots vid manneskju i porf

fyrir virkni og leit ad hlutverki a nyjum stad.
[ pridja deemi ma atla ad starfsfolk sjai i Jonu einkum ,,métproa“ vid pvi Grraedi

(einfaldari fatnadi) sem ad peirra mati er paegilegast fyrir hana sjalfa og pa sem

starfsmenn um leid. Um leid er horft fram hja peirri stadreynd ad um er ad reeda

% Athyglisverd er einnig i pessu sambandi st talkun Winch, ad 16gspekingurinn sem spyr Jes(
spurningarinnar ,,Hver er ndungi minn?* hafi i raun leitast eftir einhvers konar skilgreiningu hans a
pvi, hverja beeri ad telja i slikra hdpi. P& bregdist Jest vid med hinni kunnu deemisdgu og lati loks
I16gspekinginn sjalfan svara gagnspurningunni, hver hinna priggja sem gengu fram & hinn sarda mann
hafi verid honum naungi. Par med sé & sérlega sterkan hatt undirstrikuo naudsyn pess ad st alyktun sé
fra4 manni sjalfum komin (Winch, 1987, s. 155-57).
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manneskju sem hefur réttmeeta skodun a pvi hverju han kladist, og ad pad skiptir hana

mali i ljosi personuleika hennar.

| fjorda og sidasta deminu virdist Karl birtast starfsfolki fyrst og fremst sem
»Servitringur, sem ennfremur bakar peim vandamal vid ad sekja burt af deildinni en
ekki sem madur sem lidur ekki vel undir peim kringumsteedum sem honum eru banar.
pad kemur pvi ekki auga @ manneskjuna og porf hennar fyrir vidbrogdum peirra vid

vanlidan sinni.

3.3.3 Samantekt
[ 6llum deemunum fjérum hér ad ofan er horft framhja manneskjunni og latid hja lida
ad bregdast vid adstedum i samraemi vid parfir hennar sem slikrar. Vid petta brytur

misbjodandi framferdi & mennsku einstaklingsins sem i hlut a.

Velta maetti fyrir sér hver peirra priggja asteedna pess ad mennska er ekki vidurkennd
sem vitnad var til hér ad ofan eigi vid demin. Ilimdgulegt er p6 i raun ad alykta hvort
starfsfolk sé ,,slegid keerulausri blindu* & mennsku annarra og elti par hugsanlega
vidteknar venjur, hvort um sé ad kenna Otta peirra vid ad horfast i augu vid
manneskjuna og parfir hennar, eda hvort medvitad sé horft sé framhja mennskunni.
Pegar ad er gad er mogulegt ad sérhver pessara astaeedna geti att vid i 6llum tilfellum. Ad
auki meetti gera sér i hugarlund fjordu &steeduna: Ad su ofuradhersla nitima samfélags &
vitreena faerni sem visad var til i umfjéllun um virdingu hér ad framan geti haft pau ahrif
ad folk ser ekki, algerlega an sérstaks asetnings, mennsku peirra sem skortir pessa
feerni. Hér veeri pa einnig a ferdinni sioferdilegur veikleiki, likt og atti vid um hinar

astaedurnar prjar.

Hver sem &steedan fyrir breytninni er, verour nidurstadan st sama: Ekki er komid fram
vid folkid i deemunum sem fullgildar manneskjur. Par med birtist sa skortur &
sidferdilegu innszei sem nefndur var hér ad ofan, pvi ,,sidferdileg syn & mennskuna
birtist i samskiptum*®, pad er hvernig vid breytum gagnvart 6dru folki (Astridur
Stefansdottir, 2006).

Damin stydja pvi pa alyktun ad almenn hetta se & ad horft sé framhja mennsku
heilabiladra einstaklinga sem bula & stofnunum, par sem peir sem hopur eru i meira eda
minna meli hamladir i samskiptum sinum vid adra. Slik hdmlun virdist hafa
tilhneigingu til ad draga hulu yfir mennsku pessara einstaklinga, sem raunveruleg hatta

er & ad moti framkomu starfsfolks gagnvart peim.
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3.4 Ahrif & umdnnunararadilann

Adur en lengra er haldid skal athyglinni beint ad pvi, hvort og pa hvada sidferdilegu
ahrif misbjéoandi framferdi hafi 8 uménnunaradilann sjalfan. betta sjonarhorn faer
yfirleitt sidur athygli pegar fjallad er um samskipti polenda og gerenda af einhverju tagi,

en er dhugavert konnunarefni i pvi samhengi sem hér er ratt.

I pessu skyni mé ganga Gt fra sému premur gildum og fjallad var um hér ad ofan, med
peirri &herslubreytingu ad nd skal athugad hvada ahrif misbjédandi framferdi hefur fyrir

sjalfraedi, sjalfsvirdingu og mennsku pess sem hér er i hlutverki uménnunaradilans.

pad er ef til vill ekki augljost vid fyrstu syn hvernig pad getur snert sjalfraedi
uménnunaradila ad koma fram & misbjédandi hatt. Pad verdur hinsvegar ljosara pegar
rifjadar eru upp peer astaedur sem ad ofan voru nefndar fyrir pvi ad mennska annars
einstaklings sé okkur hulin, sem leitt getur til hlutgerandi og par med misbjodandi
framkomu. Sja ma fyrir sér hvernig fyrstu tveer asteedurnar geta unnid & moti peirri
forsendu sjalfreedis sem felst i pvi ad hafa naudsynlegt svigrum til athafna, pad er, ad
vera laus undan hverskonar hdmlum. Onnur pessara asteedna var s6gd tengjast pvi ad
vid eltum hugsunarlaust skodanir og athafnir annarra med breytni okkar. Slik stada
hamlar pa peirri sjalfsteedu hugsun sem naudsynleg hlytur ad vera til ad athéfn geti talist
sjalfrad. Hin asteedan var s6go tengjast 6tta okkar vid ad horfast i augu vid adra og
peirra parfir. Einnig ma lita svo & ad slikur 6tti geti hamlad pvi ad vido htfum pad

naudsynlega svigrim til athafna sem parf til ad sjalfreedi okkar teljist 6hindrad®”.

A0 koma fram vid heilabilada & misbjéoandi hatt getur tengst hugtakinu virdingu a
augljosan hatt: Verdi adrir vitni ad framkomu okkar eigum vid augljoslega a haettu ad
virding peirra fyrir okkur, baedi sem fagfolki og manneskjum, bidi hnekki. Einnig er pd
vert ad gefa pvi gaum ad vid sému adsteedur getur virding okkar fyrir okkur sjalfum
verid i heaettu. Pannig ma imynda sér pverrandi sjalfsvirdingu uménnunaradila sem sér
sig jafnvel itrekad tilneyddan til ad koma fram & hatt sem hann upplifir ad misbjodi

skjélstaedingi sinum®®.

Ef i misbjoédandi framferdi felst pad ad vidurkenna ekki mennsku pess sem annast er

>" Eins og fram kom { byrjun umradunnar um sjélfreedi hér ad framan teljast paer hémlur sem madur parf

ao vera laus undan til ad hafa rymi til athafna einkum felast i afskiptum annarra. Hér er 6tti talinn
neegilega sterkt afl til ad hafa ahrif & umreett athafnarymi.

Slikt er ennfremur medal pekktra asteedna kulnunar i starfi, en kulnun starfsmanna er talin auka likur &
ofullnzgjandi framferdi vid umdnnun eins og adur hefur komid fram. Hér er pvi kominn visir ad
vitahring.
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um, hlytur i pvi ad felast ad ekki er breytt af mennsku gagnvart honum. bad ad breyta a
slikan hatt gagnvart 6drum kemur umoénnunaradilanum i koll & tvo vegu. Silberfeld og
Fish fjalla pannig um pé skyldu sem vid hofum til ad koma fram vid veika og
varnarlausa sem manneskjur. Afneitum vid hinsvegar peirri skyldu, i ordi eda verki, er
okkar eigin mennsku 6gnad um leid>. Ennfremur segja hofundar ad pad ad sinna
ofangreindri skyldu feli i sér vidurkenningu & reisn mannlegs lifs, en sé henni ekki sinnt
sé pessari sdmu reisn 6gnad (Silberfeld og Fish, 1994, s. 36). Hér meetti, til samraemis
vid pa 6gn sem mennsku gerandans stafar af pvi ad vidurkenna ekki mennsku pess sem
hann annast, alita ad reisn gerandans bidi hnekki vid ad studla ekki ad reisn

skjolstaedings sins.

Af ofangreindu er ljost, ad med misbjodandi framferdi getur umoénnunaradili ekKi

adeins haft ahrif & skjolsteeding sinn, heldur einnig unnid gegn sjalfum sér sioferdilega.

3.5 Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um gildin sjalfraedi, virdingu og mennsku. Synt hefur
verid fram & mikilveegi peirra fyrir heilabilada og par med fyrir framkomu vid pa.
Sjalfraedi virdist pannig geta haft merkingu fyrir heilabiladan einstakling ekki sidur en
adra, og pvi parf 6ll nalgun vio hann med virkum heetti ad studla ad pvi ad hann geti
fengid ad rada sér sjalfur eins og kostur er. ROk fyrir pvi ad heilabiludum beri ekKi
virding til jafns vid adra, til deemis & grundvelli skertrar vitsmunalegrar faerni eda
vangaveltna um hafileika peirra til skynjunar, hafa verid hrakin. Loks er ljost ad
einkenni heilabilunar, einkum skert feerni til ad tja manneskjuna & bak vid
heilabilunarsjukdominn, getur leitt til 6verdskuldadrar blindu @ mennsku heilabilads
einstaklings, sem litad getur breytni annarra gagnvart honum.

I kaflanum hefur einnig verid slegid fostu, ad vid misbjodandi framferdi eru ol
ofantalin gildi i haettu. Pannig hefur komid i 1jos, ad heett er vid ad brotid sé & sjalfraedi
heilabilads einstaklings ef pess er ekki gett ad athuga vitsmunalega hafni hans i
tilteknum adsteedum. Eitt skyringardeemanna fjogurra synir slikt tilvik. Ennfremur birtist
i 6llum deemunum & 6likan hatt vanvirding i gard hlutadeigandi einstaklinga, en

ohjakvamilegt virdist ad framferdi sem telst misbjédandi sé um leid vanvirdandi.

% Samhljém vid petta ma finna i eftirfarandi ordum Nelsons Mandela, pétt pau séu télud i 88ru og
alpekktu samhengi en pvi sem hér er til umfjollunar: ,,Hinn kigadi og kdgarinn eru badir rendir
mennsku sinni“. A frummalinu hljédar tilvitnunin svo: " The oppressed and the oppressor alike are
robbed of their humanity* (Mandela, 1994, s. 544).
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Sérstakt ranglaeti birtist i pvi pegar gert er rad fyrir ad einstaklingur skynji ekki
vanvirdingu, vegna vitsmunalegs astands sins. Loks endurspegludu 61l deemin fjogur ad
mennska einstaklinganna var ekki vidurkennd. Leiddar voru ad pvi likur ad almennt sé
vid pvi heett pegar heilabiladir eru annars vegar, i 1jési peirra sjukdémseinkenna sem

skerda tjaningu pessarar somu mennsku.

par sem nu hefur verid synt fram & ad misbjoédandi framferdi hefur i for med sér hettu &
ad brotid sé a sjalfraedi pess sem i hlut &, ad pad leidi 6hjakveemilega til vanvirdingar
vid hann og ad verulega hatt sé vid ad med pvi sé mennska hans ekki vidurkennd er
jafnframt synt, ad pad getur brotid & mikilveegum sidferdilegum gildum. Jafnframt hefur

misbjodandi framferdi neikvad sidferdileg ahrif a starfsmanninn sjalfan.

Vid ndlgumst pad nu ad geta svarad peirri rannsdknarspurningu sem sett var fram i
upphafi. Adur en nidurstodur verda leiddar til lykta verdur athyglinni p6 beint ad pvi,
hvers edlis framkoma starfsmanns parf ad vera til ad draga Ur heettu & ad framferdi verdi

misbjédandi.
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4 Hvers konar framferdi er eftirsoknarvert?

Hér ad ofan var leitt fram ad vid misbjodandi framferdi eru gildin sjalfraedi, virding og
mennska i heettu. bvi ma sla fostu, ad allt framferdi parf ad byggja & virdingu fyrir

pessum sému gildum, eigi ad draga Ur heettu & pvi ad pad verdi misbjédandi.

pannig parf ad einkenna alla ndlgun starfsmanns vid heilabiladan skjolsteeding ad hun
midi ad pvi ad hamarka sjalfraedi hans eins og kostur er. Um leid parf ad koma fram vid
einstaklinginn af virdingu i 6llum adsteedum, og endurspegla pannig ad mennska hans

sé vidurkennd.

Se petta gert er liklegt ad framkoman verdi andsteed peirri skilgreiningu & misbjodandi
framferdi sem hér hefur verid sett fram. Pess er par med geett ad gera aldrei litid dr, ofreyna
ekki, eda syna a annan hatt dnaergeetni i gard hins heilabilada einstaklings. Hér parf ad fordast
ad gera rad fyrir ad edli framkomu skipti einstaklinginn ekki mali i 1j6si &stands hans, heldur
geeta pess ad koma fram vid hvern og einn sem fullgilda manneskju, pannig ad aldrei se litid &

hann & hlutgerandi hatt sem verkefni eda vandamal.

Til ad petta sé haegt parf baedi ad leggja sig fram vid ad lesa i tjaningu og athafnir
einstaklingsins, svo koma megi sem best til mots vid parfir hans. Hja peim sem eiga
ordid erfitt med ad tja sig & hefdbundinn hatt meetti lita svo & ad hegdun peirra sé oft &
tidum su eina rodd sem peir hafa, og peim mun mikilvaegara verdur ad hlusta & hana.
Jafnframt verdur ad geeta ad eigin ordum, latbragdi og gjérdum og ahrifameetti peirra
fyrir lidan einstaklingsins og par med hegdun. Allt hatterni verdur um leid ad hafa ad
markmidi ad efla frumkvaedi hans til virkni i daglegu lifi, og pannig koma i veg fyrir

Otimabeert feernitap.

I raun endurspegla 61 ofantalin atridi leidir til ad maeta peim 6liku porfum sem
vidkomandi kann ad hafa. I pvi ad koma pannig til mots vid einstaklinginn felst
vidurkenning & honum sem fullgildri manneskju sem hlytur ad teljast
grundvallarforsenda vellidanar og anagju. bannig hefur Stephen Post eftir 6ldrudum
eiginmanni konu med Alzheimers sjukdom, ad ,,[m]eginatridid [felist] i pvi ad finna
hvad einstaklingurinn [...] upplifir ad skipti mali [fyrir lifsgaedi sin], og vinna & peim
grunni* (Post, 1995, s. 25).

Eins og vid hofum séd geta ymsir peettir studlad ad misbjédandi framferdi og pannig

stadid i vegi fyrir ad hinn heilabiladi einstaklingur sé hafdur i éndvegi i samskiptum
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uménnunaradila vid hann. Alag, sem oft & reetur i manneklu, vinnufyrirkomulag sem
skordast af vidjum skipulagningar og vana og fastmotud viohorf sem byggja gjarnan a
vanpekkingu hafa verid nefnd sem deemi um petta. Einnig hefur komid fram ad
umdnnun folks med heilabilun gerir miklar krofur til starfsfolks sem feera ma rok fyrir
ad geti & stundum, pegar alag er mikid, verid erfitt ad standa undir. | pessu ljési verda
daemi pess ad ofantéldum hindrunum er rutt Gr vegi sérlega eftirtektarverd og skal eitt

slikt nU nefnt.

4.1  Hjdkrunarheimilid Lotte

Danski hjukrunarfreedingurinn Thyra Frank hefur undanfarin ar veitt hjakrunarheimilinu
Lotte forstddu, en pad er stadsett i midborg Kaupmannahafnar. Par bla rimlega tuttugu
aldradir einstaklingar i einbyli, og glimir um helmingur peirra vid heilabilun. Syn Thyru
a pad hvernig koma ber fram vid ibta endurspeglast i allri starfsemi heimilisins. bar
birtist & fj6lbreyttan hatt su nalgun sem hér ad ofan var talin varna pvi ad framferdi

verdi misbjédandi.

4.1.1 Komid til méts vid einstaklinginn

Sem deemi um petta ma nefna ad 1690 er sérstok &hersla a ad starfsfolk atti sig & porfum
nys ibda fra upphafi. | pessum tilgangi eru Gtbdin a&viagrip hans, par sem medal annars
koma fram gledi og sorgir i lifinu, ahugamal, smekkur & mat og drykk og adrar venjur
sem vidkomandi kann ad hafa tamid sér. bessi hattur endurspeglar vidleitni til ad koma
til mots vid einstaklinginn eins og hann er, hvad hann kys og treystir sér til, og honum
par med synd virding fra fyrsta degi. Daemi um hvernig su virding birtist sidan i verki er
ad ibaum er gert kleift ad fara & faetur pegar peir eru tilbanir til pess, en til ad gera petta
mdgulegt maetir starfsfolk & mismunandi timum ad morgni (Social- og sundhedsskolen
STV, 2007). Hér sést hvernig skipulagi er & heimilinu hagad eftir pérfum ibdanna, um
leid og fram kemur arvekni fyrir sjalfraedi peirra. betta endurspeglar einnig hvernig pad
virdist haft i fyrirrimi ad vidhalda reisn ibda og sjalfsmynd pratt fyrir hrakandi heilsufar

og feerni. Um petta segir Thyra Frank:

Hlutirnir eiga ad vera eins og ibdarnir vilja, en ekki fara eftir pvi hvad vid alitum
ad sé peim fyrir bestu. betta er peirra lif, og vid erum til stadar til ad hjalpa peim,
en ekki stjorna (Social- og sundhedsskolen STV, 2007).

Engin starfsmannakaffistofa er i hdsinu og starfsmenn og ibdar snaeda saman (Frank,
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2001, s. 31-32). Slik jafnraedisnalgun ber vott um virdingu fyrir ibGum. Segja ma ad
med pessu sé 16gd & pad ahersla gagnvart starfsfolki ad unnid sé & heimili ibda, og par
med unnid gegn stofnanabrag par sem fbdar eru einn hdpur og starfsmenn annar®. Allur
matur er eldadur & stadnum, og peir sem pad vilja geta rétt hjalparhénd vid undirbuning,
matseld, eda fragang (Frank, 2001, s. 32). ibuar eru pannig ekki lattir heldur hvattir til
ad taka patt i daglegum storfum. Petta vidheldur ekki adeins faerni einstaklinganna,
heldur endurspeglar virdingu fyrir pvi framlagi sem peir eru faerir um ad veita og

stadfestir ad peir eru ,,einhvers virdi“.

Enginn er eins, og & Lotte er 16gd &hersla & ad starfsfolk sé feert um ad takast & vio
margbreytileika ibdanna. Syni einstaklingur hegdunareinkenni rikir su krafa ad geta synt
pvi skilning og polgadi, en ekki fordeemingu (Jaliana Sigurveig Gudjonsdottir og
Lovisa Gudbrandsdattir, 2004). Hér kemur fram ad ekki er misst sjoénar af mennsku
einstaklingins, p6tt hegdun hans kunni ad gera kréfur til umhverfisins, sem

endurspeglast i ordum Thyru Frank um innsta kjarna pess ad veita géda umonnun:

petta snyst um ad hafa n&eman skilning og virdingu fyrir 6drum, ad syna
tillitssemi og umburdarlyndi. Og ad geta skilid, ad pad sem er rétt fyrir mann
sjalfan er ekki endilega rétt fyrir adra (Goth, 2009).

pad kemur ekki & ovart ad ibGum lidur vel & heimilinu, og feerri komast enda ad en
vilja®!. Af ofantdldu virdist meginstef farsallar nalgunar vid ibiana einmitt felast  pvi
ad ,,finna hvad einstaklingurinn upplifir ad skipti mali* og par med virdist takast i
framkomu vid hvern og einn ad halda sjalfreedi og mennsku & lofti med pvi ad syna

virdingu i allri umgengni.

4.1.2 Lausnir, vidhorf, vellidan

Eitt af pvi sem gerir hjukrunarheimilid Lotte ad svo athyglisverdu daemi i 1jési
umfjollunarinnar um misbjodandi framferdi, er ad enginn peirra dragbita betri hatta sem
nefndir hafa verid til ségunnar virdast starfsfolki par fjotur um fot. Auk fyrrnefnds
bidtima eftir vist er par einnig eftirsétt ad starfa, og mannekla ekki vandamal.

Hugvitsamleg skipulagning ménnunar i samraemi vid parfir ibla kemur starfsfolki

80 Sem andstaedu pessa mé skirskota til upphafsdaemis ritgerdarinnar.

81 Eftil vill endurspeglast vellidan ibtanna i peirri stadreynd, ad peir purfa ad jafnadi enginn svefnlyf
eftir priggja manada dvdl & heimilinu. Sumir fa sér ef til vill glas af &li fyrir svefninn i stadinn (Juliana
Sigurveig Gudjonsddttir og Lovisa Gudbrandsdéttir, 2004). Einnig hafa ibGar Lotte reynst lifa lengur
en gildir ad medaltali fyrir ibla 6ldrunarheimila i Danmérku (Frank, 2001, s. 32).
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einnig til goda, en venjulegt priskipt vaktafyrirkomulag er sveigt & pann hatt ad ménnun
er best pegar gera ma rad fyrir mestu annriki, til deemis um midjan morgun pegar fleiri
eru komnir & feetur. Thyra Frank reynir & pennan hatt medvitad ad skapa starfsfolki
godar vinnuadsteedur. Par segir han lykilatridi ad starfsfélk hafi svigram til ad vinna

vinnuna sina & pann hatt sem er sidferdilega verjandi:

Madur lendir i upp & kant vid eigid sidferdi pegar timaskortur kemur i veg fyrir
ad hagt sé ad vera til stadar fyrir paer manneskjur sem madur a ad sinna.
Afleidingin er ennfremur st ad madur gefst annadhvort upp a vinnunni eda parf
ad ,.brynja sig* til ad komast gegnum daginn, sem elur & kaldhadni. Eg vil vinna
& moti pessu og beygi pvi vidteknar reglur til ad geta skapad ibuunum gott
heimili og gédan vinnustad fyrir starfsfolkio (Goth, 2009).

Kjorord Thyru eru ad ,,pad sé lif fyrir daudann* og préngsyni gagnvart getu og porfum
heilabiladra fleekjast ekki fyrir & Lotte. Pvert & moti einkennist vidhorf allt af pvi ad gera
hvorki litid ar feerni ibda, né haefni peirra til ad njota tilbreytingar. Petta endurspeglast i
arlegu ferdalagi, par sem ibdum, heilabiludum sem 6drum, starfsfolki og adstandendum,
bydst ad taka patt i sameiginlegri skemmtiferd, ymist innanlands eda utan. Farareyrir
eru allur greiddur af peim fjirmunum sem sparast arlega vegna faheyrt lagrar tioni

veikindadaga medal starfsfolks®.

Ennfremur leggur Thyra aherslu 4, ad serhver starfsmadur purfi ad vera medvitadur um
ad hann geti haft hrif & hvort hinn aldradi & g6dan eda sleeman dag og abyrgd sina i pvi
sambandi (Social- og sundhedsskolen STV, 2007; Frank, 2001, s. 30-31). betta viohorf
hennar ma tulka a pann hatt ad hugarfar skipti afgerandi mali i samskiptum vid

heilabilada og kallast & vid pa syn Stephens Post, ad

...farszelast [sé] ad lita ekki & umonnun sem fyrirhafnarsamt eftirlit med hrérnun,
heldur fremur sem gagnleg samskipti vid einstaklinginn sem draga Ur peirri araun
sem fylgir préun heilabilunar med pvi ad studla ad vellidan (Post, 1995, s. 25)°2.

62 \eikindadagar starfsfolks eru einir peir leegstu & dénskum vinnumarkadi. A pvi sparast um 500.000
danskar krénur arlega (Social- og sundhedsskolen STV, 2007).

% A frummalinu hljédar tilvitnunin svo: ”...caring is best construed not as the onerous supervision of
decline, but rather as a process of helpful interaction that mitigates the progression of dementia
through enhancing well-being“.
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5 Umraeda og tulkun

Hér ad framan hefur verid fjallad um misbjédandi framferdi gagnvart einstaklingum
med heilabilun & éldrunarstofnunum. Eins og getid var i upphafi var kveikja
umfjollunarinnar personuleg upplifun héfundar af pvi hvernig slikur hattur getur birst i
samskiptum starfsfélks vid skjolstedinga og hvernig pau virtust hafa neikveed ahrif &
lidan hinna sidarnefndu. Tilgangur pessara skrifa var einkum sa ad greina hvernig
misbjédandi framkoma hefur ennfremur akvednar sidferdilegar afleidingar. bvi var sett
fram svohljodandi ranns6knarspurning: Hvada sidferdilegu afleidingar hefur pad, pegar
framferdi umonnunaradila & éldrunarstofnun gagnvart manneskju med heilabilun er
misbjédandi? Henni ma nd svara pannig, ad afleidingarnar felist i tvenns konar

sidferdilegum skada.

Sa fyrri snyr ad hinum synilegu ahrifum og afleidingum sliks framferdis. Eins og fram
hefur komid geta einkenni heilabilunar, einkum svonefnd hegdunareinkenni og gedren
einkenni, verid afar krefjandi, baedi fyrir hinn heilabilada sjalfan sem og pa sem hann
annast. Einnig er 1jost ad s& sem veikist af heilabilun getur ekki talist abyrgur fyrir
hegdun sinni, sem ymist ma telja beina afleidingu heilaskemmda, eda samspils peirra
vid umhverfispeetti. beirra & medal telst su framkoma sem adrir syna i samskiptum vid
einstaklinginn. Framferdi sem er misbjodandi & pann hatt sem hér hefur verid
skilgreindur hefur neikvad ahrif & lidan pess einstaklings sem annast er um. Ennfremur
hefur pad synileg ahrif & sjukdomsmynd heilabilunar med pvi ad studla ad
hegdunareinkennum annarsvegar, og 6timabarri skerdingu & feerni hinsvegar. pa virdist
maogulegt ad ahrifin geti med beinum haetti hradad liffraedilegri préun
heilabilunarsjukdoms. Pad er pvi synt ad misbjodandi framferdi veldur einstaklingnum
synilegum skada, sem a&tla ma ad komi nidur & lifsgaedum hans. S& skadi sem i pvi felst
hlytur jafnframt ad geta talist sioferdilegur skadi, enda verdur ad telja sidferdilega
amelisvert ad studla ad versnun sjukdomsastands pegar adrar leidir eru i raun feerar.
petta skytur ennfremur skdkku vid, pegar yfirlyst markmid med umdénnun heilabiladra
midar ad pvi ad studla ad vellidan og vidhalda hamarks faerni, en ekki 6fugt (Gaedarad
oldrunarhjakrunar, juli 2008, s. 3).

Sa sidari snyr ad pvi hvernig pau prju mikilveegu sioferdilegu gildi sem hér hafa verid
skodud eru i heettu vid misbjodandi framferdi. [ fyrsta lagi eru likur & ad brotid sé gegn

sjalfraedi pess sem i hlut &. T 68ru lagi leidir misbjodandi framferdi 6hjakveaemilega til
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vanvirdingar vid hann og hefur einnig ahrif a reisn einstaklingsins. [ pridja lagi er
verulega hatt vid ad med pvi sé mennska hans ekki vidurkennd. Pegar brotid er & einu
eda fleirum pessara gilda felst i pvi sidferdilegur skadi i ljosi pess mikilveegis sem pau
hafa fyrir einstaklinga med heilabilun i peim adstaedum sem hér eru til umradu, ekki

siour en manneskjuna almennt.

Pad skiptir augljoslega miklu mali fyrir hinn tvipeetta sidferdilega skada sem
misbjédandi framferdi veldur, ad sa sem fyrir honum verdur hefur skerta feerni til
tjningar. Eins og fram hefur komid & hun, & auk skertrar vitreennar feerni, storan patt i
ad skapa pad varnarleysi sem heilabiladir bda vid. Hluti pessa varnarleysis felst i peim
homlum sem skert tjdningargeta setur pvi ad einstaklingurinn fai synt pa manneskju sem
ad baki heilabilunareinkennum hans byr. Segja ma ad sérstakt varnarleysi heilabiladra
valdi i senn aukinni hettu & ad verda fyrir sidferdilegum skada, og geri hann enn

ameelisverdari.

Onnur peirra tveggja aukaspurninga sem varpad var fram i upphafi ritgerdar sneri ad
pvi, hvort misbjédandi framferdi hefdi einnig sidferdilegar afleidingar fyrir
umdénnunaradilann sem ,,geranda““. Fram hefur komid ad i misbjédandi framferdi vid
umdnnun getur falist skerding & hans eigin sjalfraedi, til demis ef athafnir hans fylgja
gagnrynislaust fordeemi annarra. Einnig getur slik framkoma valdid umdnnunadilanum
alitshnekki, auk pess sem vel ma imynda sér peer adsteedur ad sjalfsvirding hans
skerdist. \Vegi umonnunaradili med framferdi sinu ennfremur ad mennsku skjolstaedings
sins er hans eigin mennsku og reisn 6gnad um leid. Ljost er ad vid slik sidferdileg brot i
eigin gard pyrfti umoénnunaradili jafnframt ad bua vid ad hafa unnid sjalfum ser

sidferdilegan skada.

Af ofangreindu ma ljost vera ad misbjodandi framferdi i gard heilabilads einstaklings
hefur alvarlegar afleidingar & sidferdilegum grunni, baedi fyrir hann sjalfan og
gerandann. Ovist er hvort peir sem pennan skjolsteedingahdp annast leidi hugann ad
pessu pott peir kunni ad gera sér grein fyrir ad breytni peirra sé rong. Hinar vidteku
afleidingar hljota pé ad undirstrika mikilveegi sidari aukaspurningarinnar, nefnilega

hvernig ma draga ur hettu & misbjédandi framferai.

Til ad svara henni ma horfa til peirra priggja mogulegu asteedna sem fjallad var um hér

ad framan, en mikilvaegt er ad fordast peer ef koma & i veg fyrir misbjodandi framferdi.
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Alag & starfsfolk éldrunarstofnana skapast oft vegna manneklu. Orsék hennar er gjarnan
rakin til fjarskorts, sem aftur a sér reetur i forgangsrodun hins opinbera. betta setur
stjornendum stofnananna augljésar skordur, baedi med tilliti til fjolda starfsfolks en
einnig med tilliti til ad geta bodid eftirsoknarverd kjor. Vid pessar adsteedur getur verid
erfitt ad beeta ur falidun starfsfolks og par med alaginu sem af henni hlyst. Her er
reyndar rétt ad taka fram ad nseg monnun er ekki trygging fyrir géou framferdi. Sem
daemi um petta hefur verid bent & ad skammvinn og yfirbordskennd samskipti vid ibla
sjaist einnig & stofnunum par sem starfsmannahlutfall er hagsteett (Kitwood, 2007, s.
152). pannig mé i vissum tilfellum lita svo & ad pad alag sem starfsmadur upplifir motist
ad einhverju leyti af vidhorfi hans til vidfangsefna sinna. bad getur til demis minnkad
petta alag ef hann litur a ,,erfida“ hegdun skjélstaedings sem verkefni frekar en
vandamal (Ryden o.fl., 1991). Hér ma pé vaenta pess ad keyri ytra alag i starfi ar hofi
fram sé heett vid ad pad keefi vidleitni starfmanns i pessa veru. bad var enda nidurstada
fyrri umraedu ad alag i starfi veeri eina ors6k misbjodandi framferdis sem i akvednum

tilfellum maetti telja skiljanlega.

Pad ad vanafesta einkenni vinnulag hlytur likt og alag ad miklu leyti ad vera & abyrgd
stjornenda, sem setja reglur um pad hvernig starfsemi skuli hattad. Eins og deemid um
hjakrunarheimilid Lotte synir er po ekkert greipt i stein pegar métun vinnulags er annars
vegar, sem sést & pvi ad par er betur komid til mots vid einstaklingsparfir en almennt
virdist tidkast & dldrunarheimilum. A svipadan héatt ma gera tilkall til sérhvers
starfsmanns & hefdbundinni stofnun, ad hann Iati ekki vidteknar venjur par verda

sterkari peirri sannfeeringu sem hann kann ad hafa i adra att.

Vid pad ad beeta ur vanpekkingu a heilabilun er liklegt ad draga megi ad miklu leyti ar
peim dmedvitudu forddbmum sem rikt geta i gard peirra sem vid hana glima. Hér purfa
stjornendur ad axla pa abyrgd ad sja til pess ad starfsfolk, hvort sem pad telst til reyndra
starfsmanna eda nylida og 6had fyrra menntunarstigi, sé upplyst um edli peirra
sjukdéma sem heilabilun valda og mismunandi ahrif peirra & skjolstedinga. Mikilveegt
er ad fraedsla taki einnig til sioferdilegra patta tengdum framferdi i umgengni vid
heilabiladra. Einnig hér ber pé starfsmadurinn sjalfur engu minni 4byrgd & ad tileinka

sér naudsynlega pekkingu og nyta sér hana i starfi.

Eigi ad draga Ur heaettu & misbjédandi framferdi er af ofangreindu ljost, ad horfa parf baedi til

umonnunaradilans sem hugsandi veru sem og peirra sem vinnuumhverfi hans skapa.
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Vinnuadstaedur purfa med skyrum heetti ad matast af peirri augljésu stadreynd ad
vellidan starfsmannsins er forsenda pess ad hann geti studlad ad vellidan skjélsteedinga
sinna. Med pvi ad sinna fredslu eins og ad ofan er nefnt er studlad ad sjalfsoryggi
starfsmanns. pad sama & vid se starfsmonnum gert kleift ad sinna margvislegum og
Olikum porfum skjolstaedinga sinna i satt vid eigin sidferdisvitund an pess ad reglur
stofnunarinnar setji pvi skordur. Hvort tveggja ma lita & sem lidi i ad studla ad
starfsanaegju sem & endanum kemur skjolsteedingum til gdda. Um leid aukast likurnar a

peirri hvetjandi upplifun ad hafa jakvad ahrif & lidan peirra.

PA4tt naudsynlegt sé ad nyta rekstrarfé vel, og Urreedagodir stjornendur geti komist langt
med per kronur sem peim er Gthlutad, hljéta ad vera takmaork fyrir pvi hversu litid ma
komast af med, einkum med tilliti til ad tryggja pa& moénnun sem naudsynleg er til ad
starfsfolk geti avallt sinnt starfi sinu & sidferdilega forsvaranlegan hatt. Séu islenskar
adstaedur skodadar hefur skérinn lengi kreppt pegar fjarveitingar eru annars vegar®”.
Ljost er ad hér parf ad koma til hugarfarsbreyting. Sa starfsemi sem fram fer &
oldrunarstofnunum kemur okkur 6llum vid, pvi flest eigum vid, eda munum eiga,
&ttingja sem par munu eiga sitt eina heimili, ef pad & ekki fyrir okkur ad liggja ad
flytjast a slikan stad sjalf.

Hvad pa einstaklinga ahreerir sem hafa umoénnun heilabiladra med héndum er 1jos naudsyn
pess ad reekta med sér, og syna i verki, pad sidferdilega innsaei sem adur var sogo forsenda
pess ad geta vidurkennt mennsku annarra. Umonnunaradili sem pad gerir hlytur ad virda
manneskju med heilabilun an skilyrda og par med pau sérkenni og sérparfir sem hin kann ad
hafa, og um leid audsyna henni virdingu i allri umgengni. Likur eru pa jafnframt til ad ekki sé

misst sjonar & pvi sjalfreedi sem henni ber vid tilteknar adstaedur.

Ef til vill felst lykill pess ad raekta med sér fyrrnefnt sioferdilegt innszi einfaldlega i
hinni kunnu forsendu Sgrens Kierkegaard fyrir listinni ad hjalpa 66rum: Ad gera sér far
um ad setja sig i hans spor (Kierkegaard, 1859/1964, s. 96)%°. beim sem pad veitist erfitt

hlytur jafnframt ad reynast /hzttara vid ad syna misbjodandi framferdi.

8 Ohett er ad segja ad keyrt hafi um pverbak i kjolfar efnahagshrunsins sem vard arid 2008. bannig

hafa fjarveitingar til hjukrunarheimila landsins i heild verid skornar nidur um rdma prja milljarda, eda
um sextan présent, a sidustu premur arum samanlagt (J6hann Bjarki Kolbeinsson, 2011).

% Ordrétt segir Kierkegaard: ,, Til pess ad manni geti i raun heppnast ad hjalpa annarri manneskju ad

komast Ur einum stad a annan, pa verdur madur sérstaklega ad hyggja ad pvi hvar hin er stédd og
byrja par. Petta er leyndardémurinn ad baki allri hjalparlist“.
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6  Nidurlag

[ forméla kom fram pad markmid pessarar ritgerdar, ad greina hvort og pa hvernig
misbjodandi framkoma gagnvart heilabiludum ibdum 6ldrunarstofnana hefdi
sioferdilegar afleidingar. Rannsoknarspurningunni og peim aukaspurningum sem settar
voru fram i pessu sambandi hefur nd verid svarad. bau svor sla pvi fostu, ad
misbjédandi framferdi hefur sidferdilegar afleidingar i for med sér fyrir hinn heilabilada

einstakling, en einnig fyrir pann sem synir af sér misbjédandi framferdi.

Pessar nidurstddur leggja i hnotskurn pa krofu & herdar umoénnunaradilum, ad koma
avallt fram vid heilabilada skjolstedinga sina sem fullgildar manneskjur. Su krafa
grundvallast a peirri sioferdilegu syn ad serhverri manneskju beri virding an sérstakra
skilyrda. Par sem heilabiladir eiga i hlut er i pessu sambandi mikilveegt ad gera aldrei
rad fyrir pvi ad framkoma skipti & nokkurn hatt minna mali en par sem folk med dskerta
vitsmunalega faerni er annars vegar. I raun kallar skert feerni heilabiladra  sérstaka
neergeetni umdonnunaradila, sem purfa ad rada i lidan og parfir einstaklings sem getur

ekki endilega sagt til um peer. Hér eiga eftirfarandi ord Jons Bjornssonar vel vid:

[S]tarfslio langdvalarstofnunar [parf] ad hafa til ad bera virdingu fyrir
manneskjunni og lifi hennar. bad felur pad i sér ad umgangast aldrei ibtann eins
og hlut, pétt hann sé ekki sjalfbjarga, gera hann aldrei adeins ad vinnu, pé hann
baki pvi fyrirhdfn, gera hann aldrei adeins ad hulstri utan um sjukdém, pé svo
sjukddémurinn sé e.t.v. ordinn pad sem mest ber & i fasi hans. bad felur i sér ad
lata honum i té pa virdingu og pad rum i heiminum sem manninum ber fyrir pad
eitt ad vera madur, og pad eins pod hann sé slitinn, gamall og geri sér ekki lengur

grein fyrir stund og stad (Jon Bjornsson, 1993, s. 823).

I umfjollun um edli og ahrif misbjodandi framferdis var studst vid raunveruleg demi fra
sjonarholi pridja adila. Ahugavert hefdi verid ad lata & pad reyna ad grundvalla hina
sidferdilegu ryni einnig & vitnisburdi heilabiladra ibta 6ldrunarstofnana sjalfra®. Ekki
er Oliklegt ad paer upplysingar sem pannig kynnu ad fast hefou 1jad umfjélluninni aukna
dypt, einkum hvad vardar pann hluta hinnar sidferdilegu skadsemi misbjédandi
framferdis sem lytur ad neikveedum ahrifum & lidan, hegdun og faerni einstaklingsins.

% [ samraemi vid pad sem hér hefur verid sagt um ad ekkert beri ad gefa sér fyrirfram um faerni
heilabiladra er heldur ekki hagt ad ganga Ut fra pvi fyrirfram ad ekki veeri haegt ad fa Ur slikri kénnun
nothef svor.
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Slik dypkun hefdi po vart ahrif & roksemdafaerslu og nidurstddur, enda hefur komid
fram ad hinn sioferdilegi vandi sem hér hefur verid til umfjollunar er hinn sami, hvort
sem hinn heilabiladi einstaklingur eda hugsanlegur ahorfandi upplifir framferdi sem
mishjodandi. Ad sama skapi hefdi verid athyglisvert ad kanna vidhorf uménnunaradila &
stofnunum til umgengni vid heilabilada skjélsteedinga med vidtolum eda
spurningakénnun. Hugsanlega maetti pannig til demis varpa ljési & vidleitni til ad virda

sjalfraedi einstaklingsins og ad missa ekki sjénar af mennsku hans.

Pad er von min ad su sidferdilega ryni sem pessi ritgerd felur i sér nytist 6llum peim
sem starfa & einhvern hatt vido umdnnun folks med heilabilun, stjornendum stofnana par

sem folk med heilabilun byr, og samfélaginu i heild.

Peim sem starfa vid umonnun vonast ég til ad hafa synt fram a mikilveegi pess ad
nalgast starf sitt med pad i huga, ad misbjédandi framkoma gagnvart einstaklingi med
heilabilun hefur sidferdilegar afleidingar. Su stadreynd skerpir & peirri abyrgd sem hver
s& sem annast slikan einstakling tekur sér a hendur. EkKki sidur skerpir han a peirri
abyrgd sem stjornendur umonnunarstofnana bera a ad leggja reekt vid starfsfolk og syna
pvi studning i krefjandi starfi. Pannig studla peir ad pvi ad starfsfolki audnist ad axla
sina abyrga.

Gildi ritgerdar sem pessarar fyrir samfélagid felst einkum i pvi ad vekja almenning til
umhugsunar um mikilveegi pess fyrir heilabilada hvernig vid nalgumst péa. betta er
sérlega parft i 1jési pess hversu gifurlega algeng heilabilun stefnir i ad verda & naestu
aratugum, eins og fram hefur komid. Grundvallarforsenda pess ad audnist ad bregdast
vid peirri askorun & sidferdilega abyrgan hatt hlytur ad felast i pvi ad lita & og

umgangast folk med heilabilun af oskiptri virdingu.
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