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pakkarord

Vid viljum koma & framfeeri pokkum til allra peirra sem syndu okkur studning vid skrif
pbessarar ritgerdar. Vid viljum byrja & pvi ad pakka leidbeinanda okkar, J6hénnu
Bernhardsdéttur, fyrir géda samvinnu og leidsdgn vid vinnu pessa lokaverkefnis. Einnig
viljum vid pakka Halldoru Traustadéttur, médur annars héfundar, fyrir 0metanlega hjalp vid
yfirlestur. Sidast en ekki sist viljum vid pakka eiginménnum okkar og bornum fyrir

Ometanlega polinmadi og studning vid ritgerdarvinnuna og allan ndmstimann.



Utdrattur

| pessari freedilegu samantekt eru parfir einstaklinga med alvarlega gedsjukdéma
skodadar med tilliti til pjonustu i samfélaginu. I pvi sambandi er einnig skodud lidan peirra
og adrir &hrifavaldar & bataferli einstaklinganna eins og til demis samskipti vid fagfolk og
oskir vardandi samféglagslega gedpjonustu og gedhjukrun. Sjonum var sérstaklega beint ad
medferdarnalguninni ,,Assertive Community Treatment® og urraedi sem i bodi eru i islensku
samfélagi. Heimildir eru fengnar ar gagnaséfnunum Fraedasetur Google, Hirslu Landspital-

ans, PubMed og ad auki var leitad i vidurkenndum timaritum um petta efni

Samantektin leidir i [jos ad parfir einstaklinga med alvarlega gedsjukdoéma eru i miklum
meeli duppfylltar. Porf fyrir sjalfstedi, persénulega pjénustu og samfélagsleg Urraedi eru
parfir sem skjolstedingar segja oftast 6uppfylltar. Félagsleg lidan einstaklinga med alvarlega
gedsjukdoma er lakari og peir eru oft félagslega einangradir. Arangursrikt medferdarsamband
er mikilvaeg forsenda pess ad auka ahrifamatt einstaklingsins, sjalfsvirdingu hans og studlar
pannig ad virkri patttoku i samfélaginu og leidir pannig til pess ad skjélsteedingar upplifi ad

porfum peirra sé meett.

Lykilord: Parfir, gedsjukdomar, alvarlegir gedsjukdomar, gedhjukrun, tioni, fordomar, vald-

efling, medferdarsamband, samfélagsgedpjonusta, bati.



Abstract

In this literary review, the needs of individuals with severe mental illnesses are viewed
in relevance to services in the society. In relation to their experience and other influences on
recovery process were looked at, for instance relation to professionals and desires from com-
munity mental health services and mental health nursing. ,,Assertive Community Treatment®
(ACT) therapy approach is looked at specially and resources available in Icelandic society.
References are aquired from the databases Google Scholar, Hirsla - Landspitali, PubMed and

in addition to that accepted journals about the subject were researched.

The review reveals that needs of individuals with severe mental illnesses are greatly un-
fulfilled. Need for independence, personal services and community resources are needs that
patients most often say are unfulfilled. Individuals with severe mental illnesses have poorer
social experience and they often are socially isolated. A successful theraputic relationship is
an important foundation to increase a persons leverage, selfrespect and thereby contributes to
their active participation in society and consequently leads to the patients experience as their

needs are met.

Keywords: Perceived needs, mental illness, severe mental illness, mental health nursing preva-
lence, stigma, empowerment, therapeutic relationship, assertive community treatment, re-

covery.
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Inngangur

A sidari hluta 20. aldar hafa ordid stefnubreytingar i hagraeedingu heilbrigdispjonust-
unnar. bjonusta feerist i auknum meeli Gr stofnanapjonustu yfir i pjénustu ati i samfélagi med
aukningu & géngudeildapjonustu, heimahjukrun eda pjonustu i tengslum vid heilsugaeslu-
stddvar. Langlegusjuklingar eru pannig fluttir af spitélum og ahersla er 16gd & uppbyggingu
samfélagspjonustunnar og busetudrreedum fyrir langveika. Petta er hluti af hagraedingu heil-
brigdispjénustunnar i padgu notenda og pjodfélagsins i heild. Skjolsteedingar meta pad mikils
ad geta verid sem mest og lengst heima og pjonusta sem veitt er i neerumhverfi samraemist
pbeirra hugmyndum og studlar ad pvi ad peir séu ekki gerdir hadir stofnanapjonustu (Pall

Matthiasson, 2007; Kristin Bjornsdottir, 2006).

I Evropuyfirlysingu Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar sem fjallar um gedheil-
brigdismal og adgerdaastlun adildarrikja, kemur medal annars fram ad tryggja eigi ein-
staklingum sem pjast af langvinnum og alvarlegum gedsjukdémum pjénustu utan stofnana og
gefa peim kost & ad velja pa umoénnun sem er i bodi i hverju samfélagi. Ennfremur skal, vid
skipulagningu pjénustunnar, koma sjénarmidum notenda & framfeeri og gera pad i samvinnu
vid fulltrda notenda gedheilbrigdispjonustunnar. Stefna skal ad aukinni patttéku notenda
pjonustunnar i samfélagi og gripa til adgerda sem draga ur fordomum og stimplun gegn
gedsjukum. Heilbrigdisradherrar adildarrikja Evrépudeildar Alpjédaheilbrigdismalastofnun-
arinnar sampykktu pessa yfirlysingu i Helsinki arid 2005 og var island par & medal (World

Health Organization, 2005).

Rannsoknir benda til ad parfir alvarlega gedsjukra er varda félagslegan studning og
samfélagsleg Urraedi eru peer parfir sem notendur segja oftast vera 6uppfylltar (Roth og

Crane-Ross, 2002; Margrét Eiriksdottir, 2009). Adrir peettir er varda parfir skjolstedinga eru



ad peir purfa & varanlegum studningi ad halda og purfa samfellu i pjonustu (Pall Biering,
Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk Jonsdottir, 2005). Ennfremur syna rannsoknir fram &
ad peir sem hafa pjonustuparfir uppfylltar meta lifsgeedi sin betri (Adam, Tilley og Pollock,
2003; Margrét Eiriksdottir, 2009; Roth og Crane-Ross, 2002; Wiersma, 2006). Samfélags-
gedpjonusta getur i mérgum tilvikum minnkad einkenni gedsjukdéma og komid pannig i veg

fyrir tidar spitalainnlagnir (Pall Matthiasson, 2007).

Tilgangur pessa verkefnis er ad gera freedilega Uttekt & hverjar parfir einstaklinga med
alvarlega gedsjukdéma, & bord vid alvarlegt punglyndi, gedklofa, gedhvorf, kvidaraskanir og
ef til vill med fikn eda perénuleikaraskanir sem fylgisjukdom, séu. Hvort med samfélags-
gedpjoénustu sé betur komid til mots vid pessar parfir og peer betur uppfylitar. Hvad pad er
sem skiptir pennan hop mestu mali vardandi samféglagslega gedpjonustu og gedhjukrun og
hvada samfélagslegu Urraedi standi hopnum til boda. Hér verdur mest fjallad um
pjonustarreedio ,,Assertive Community Treatment* par sem pad er vel rannsakad og mikio
notad vida um heim vid samfélagsgedpjénustu fyrir mjog alvarlega gedsjuka. Pessi nalgun er
na i auknum meeli notud i samfélagsgedpjonustu & Islandi. Ad pessu sinni mun ekki vera

fjallad um adstandendur, bdrn og aldrada.

Aodferdafraedi

Vid heimildaleit voru notud leitarordin parfir (e. perceived needs), fordomar (e. stigma)
tioni (e. prevalence), valdefling (e. empowerment), gedhjukrun (e. mental health nursing),
gedsjukdomar (e. mental illness), alvarlegir gedsjukdémar (e. severe mental illness)
medferdarsamband (e. therapeutic relationship), samfélagsgedpjonusta (e. assertive commu-
nity treatment), bati (e. recovery). Helst var notast vid gagnasafnid Fraedasetur Google, Pub-
Med og Hirslu Landspitalans. Heimildaskrar gagnlegra heimilda voru einnig notadar til pess

ad finna heimildir og leitad var nanar i vidurkenndum timaritum sem leitin leiddi til. Vidmid



leitarinnar var ad heimildirnar veeru gefnar Gt sidastlidin 10 ar, veeru & ensku eda islensku og
&ttu vid um fullordna einstaklinga. Nokkrar heimildir eru eldri en 10 &ra og su elsta fra arinu
1952. Notast var vid eina munnlega heimild par sem nagilegar ritadar heimildir eru ekki til

sem stendur um tiltekna pjonustu.

Skilgreiningar & hugtékum

Alvarlegur langvinnur gedsjukdémur: Samkveemt National Institute of Mental Health
(1987) parf skilgreining & alvarlegum gedsjukdémi ad fela i sér ad einstaklingurinn sé med
gedrof, parfnist medferdar i ad minnsta kosti tvo ar og hafi ferniskerdingu til deemis til
félagslegra samskipta, ndms og/eda starfs. Alpjodaheilbrigdismalastofnunin skilgreinir
alvarlegan gedsjukdém sem sjukdom sem parfnast medferdar i 2 ar eda lengur, veldur
skerdingu i feerni og ad sjukdémsgreining sé samkvemt DSM eda ICD flokkunarkerfi
sjukdéma (World Health Organization, 2001). | pessarri ritgerd er studst vid rannsoknir sem
taka mid af pessum skilgreiningum. Pessar skilgreiningar lysa og endurspegla best
medalfjolda peirra sem pjast af alvarlegum gedsjukdém (Ruggeri, Leese, Thornicroft, Bisoffi

og Tansella, 2000).

Pjonustuparfir: Med hugtakinu porf er att vid allt fra liffreedilegum grunnporfum
mannsins s.s. porf fyrir mat, vatn, hvild o.s.frv. til peirra parfa er varda pad ad tilheyra,
porfina fyrir patttoku og framlag til ad 6dlast vidurkenningu og sjalfsvirdingu. Hjukrun er
ferli sem leitast vid ad uppfylla parfir skjolsteedinga og ennfremur ad stydja folk til pess ad
meeta porfum sinum. Pad gerir skjolstaedingi kleift ad proskast par sem tilgangur persénu-

leikans er ad proskast og vaxa (Peplau, 1952).

Heilsutengd lifsgeedi: Lifsgaedi er mjog natengd heilsu okkar. Heilsutengd lifsgaedi snla

ad huglegri tilfinningu okkar fyrir vellidan og heilsu. Auk pess snertir hugtakid einnig getu



og feerni einstaklinga & nokkrum svidum lifs, t.d félagsleg feaerni, likamleg- eda vitsmunaleg
feerni. Feerni og geta einstaklinga i lifi peirra &samt heilsu, sjakddmum, medferd, verkjum eda
pbreytu hafa bein ahrif & upplifun peirra & vellidan og heilsutengd lifsgeedi (Ritsner, Kurs,
Kostizky, Ponizovsky og Modai, 2002; Témas Helgason, Julius K. Bjérnsson, Kristinn
Témasson og Erla Grétarsdéttir, 2000). Rannsoknir benda til ad sterk tengsl séu milli
lifsgeeda og hugleegrar upplifunar a vellidan hvort sem um er ad reeda gedsjuka eda adra sem
bjast ekki af gedsjukdomi. Huglaeg mat einstaklinga ad parfir peirra séu uppfylltar virdist

skipta mestu mali fyrir tilfinningu um vellidan (Hansson, 2006).

Valdefling (e. empowerment): Hugtakid valdefling visar til aukins sjéalfsteedis. VVald-
efling er hugleg tilfinning um sjélfstraust og sjalfsvirdingu sem gefur einstaklingi vald yfir
personulegu og félagslegu lifi sinu. Valdefling gerir einstaklingi kleift ad taka abyrgd & eigin

lifi eda nyta sér Urraedi til ad 6dlast bata (Hansson og Bjérkman, 2005).

Accertive community treatment (ACT): ACT er medferdarlrraedi sem veitt er i sam-
félaginu fyrir folk med alvarlega, langvinna gedsjukdéma sem erfidlega hefur gengid ad
virkja/tengja vid 6nnur Urreedi. Pad einkennist af pverfaglegri pjonustu, sveigjanlegri og sam-

felldri pjonustu fyrir skjolsteedingahdpinn.

Bati: Bata er lyst sem stddugu ferli sem visar til breytinga innra med manni, p.e. ad
einstaklingur 6dlist von, valdeflingu, hafi stjorn & eigin lifi og tengist 6drum. Ytri skilyrdi
verda einnig ad vera til stadar i samfélagi fyrir bata einstaklings. Medal peirra eru til deemis
fjolbreytt Urredi og moguleikar fyrir gedsjuka og stefna i heilbrigdismalum sem studlar ad
pvi ad draga ur fordomum gagnvart gedsjukum. Badi innri og ytri peettir i bataferlinu eru
samverkandi og hafa ahrif hver & annan (Ware, Hopper, Tugenberg, Dickey og Fisher, 2007;

Jacobson og Greenley, 2001). Noordsy o.fl. (2002) setja prju skilyrdi fyrir bata sem er



mogulegt ad mala med malikvordum pad er ad eiga sér von, ad geta tekid abyrgd & sjalfum

sér og ad geta tekist a vid 1ifid pratt fyrir veikindi (lifad ,,beyond illness®).



Fraedileg umfjollun

Alvarlegir gedsjukdémar

Tioni alvarlegra gedsjukdoma

Alvarlegt punglyndi, gedhvorf, gedklofi og kvidaraskanir eru deemi um alvarleg gedran
veikindi, peim fylgja oft fylgisjukdomar & bord vid personuleikaraskanir eda fiknisjukdom.
Samkveaemt rannsokn Jons G. Stefanssonar og Eiriks Lindal (2009) & algengi gedraskana &
Islandi kemur fram ad faraldsfradilegar rannsoknir sem framkvaemdar voru & 20. 61d benda
til pess ad tioni gedsjukdoéma hér & landi sé svipud og i nagrannaléndum okkar. I rannsokn
pbeirra, sem gerd var a Stor- Reykjavikursveaedinu, h6fou 20% patttakenda einkenni
gedroskunar sidustu 12 manudi en 49,8% patttakenda var med gedrdskun einhvern tima a
avinni. Arsalgengi kvidaroskunar var 5,5% og lyndisrdskunar 2,6%. bad reynist leegra en i
rannsoknum fra Evrépu en fyrri rannséknir benda ekki til pess ad kvida- og lyndisraskanir
séu fatioari hér & landi. Tioni annarra gedraskana reynist sambarileg 6drum rannséknum i
Evropu. Kvida-og lyndisraskanir voru algengari hja konum en gedraskanir vegna afengis-
notkunar algengari hja kérlum. Pad samramist nidurstddum annarra rannsékna i hinum vest-

reena heimi (Jon G. Stefansson og Eirikur Lindal, 2009).

Ef skodadar eru sjukdémsgreiningar sem skradar voru i viotdlum vid lekna &
heilsugaeslustodvum arid 2009, kemur i 1j6s ad gedraen vandamal eru pridja algengasta
sjukdémsgreiningin (Landleeknisembattid, 2011a) og tauga- og gedlyf mest avisudu lyfin
(Landleknisembattid, 2011b). Medallegutimi a Landspitalans er lengstur vegna ged-
sjukdéma og er pad oftast vegna gedklofa- og hugvilluraskana en & eftir koma lyndisraskanir

(Landlaeknisembattid, 2011c). Samkveemt starfsemistdlum Gedsvids Landspitalans fra arinu



2010 kemur fram ad samtals nutu 1190 einstaklingar pjonustu legudeildar gedsvids og
medallegutiminn var 13,1 dagur. Arid 2010 voru skradar 150 komur & dag til géngudeilda,
samfélagsteymis og bradapjonustu gedsvids og komur & dagdeild gedsvids voru 82 & dag
(Gedsvid landspitala, 2011). Samkveemt Nettgafu starfsemisupplysinga Landspitala mé sja
ad dregid hefur ar fjolda legudaga og komum & bradasvid geddeildar fra arinu 2010 til 2011
0g & sama tima hefur ordid aukning & pjonustu géngudeilda, vettvangsteymis og vitjana
(Landspitali, e.d.a). Tidni sjalfsviga a Islandi sveiflast miki® milli ara. NG eru um 12,8
sjalfsvig & hverja 100.000 ibGa og midad er vid nokkurra d&ra medaltal. betta pydir ad prir til
fjorir einstaklingar ad medaltali svipta sig lifi @ manudi. Peir sem pjast af alvarlegu punglyndi
og gedklofa eru i meiri haettu en adrir. Auk peirra er folk sem er i mikilli neyslu avana-
bindandi efna i meiri heettu & ad fremja sjalfsvig (Landleeknisembettid, e.d.). Almennt i
Evrépu fremja um 14 manns sjalfsmord a hverja 100.000 Evropubuda (World Health Organi-

zation, e.d.).

[ Evropu er um pad bil 27% einstaklinga 4 aldrinum 18-65 ara med alvarlega
gedsjukdéma a arsgrundvelli, par af er einn pridji med fleiri en eina gedréskun (Wittchen
o.fl., 2011; Wittchen og Jacobi, 2005). Kvidaraskanir eru algengastar alvarlegra gedsjukdéma
(14%), par & eftir eru pad lyndisraskanir (7,8%) og pa adallega alvarlegt punglyndi (6,9%).
Rdmlega eitt prosent einstaklinga i Evropu pjaist svo af gedklofa eda 6drum hugvillu-
roskunum (Wittchen o.fl., 2011). Samkvemt Compton, Conway, Stinson og Grant (2006)
hefur algengi alvarlegs punglyndis i Bandarikjunum aukist fra arum 1992 til 2002 fra 3,33% i
7,06%. Um er ad reeda markteekan mun hja 6llum kynpattum hja einstaklingum eldri en 18
ara. pessa aukningu a tidni punglyndis matti ekki rekja til misnotkunar avanabindandi efna
nema hja 18-29 ara peldékkum karlmoénnum. [ annarri rannsokn & tidni gedsjukdoma i
Bandarikjunum og dreifingu peirra eftir aldri, kemur i jés ad kvidardskun og lyndisréskun

eru algengastar asamt réskun vegna misnotkunar avanabindandi efna sem kemur par & eftir



(Kessler o.fl., 2005). Notkun & gedheilbrigdispjonustu i Bandarikjunum hefur aukist jafn og
pétt. Arid 2004 notudu 12,8 % fullordinna gedheilbrigdispjonustu en 13,4% arid 2008. Um
er ad reeda baedi stofnanapjonustu og gedheilbrigdispjonustu ati i samfélaginu (National
Institute of Mental Health, e.d.). Samkveemt landskénnunum & gedheilbrigdi Astrala, hefur
nénast helmingur (45%) af 16 miljon manna pjod & aldrinum 16 til 85 ara fengid gedroskun &
einhverjum timapunkti i lifinu. Hins vegar hafa 20% Astrala fengid gedroskun 4 sidustu 12
manudum og algengastar sjukdoémsgreiningar voru kvidardskun (14,4%), lyndisréskun
(6,2%) og gedroskun vegna fiknisjukdoms. Konur greindust i meira maeli med kvidaréskun
eda lyndisréskun en karlar med fikni-sjukdom (Australian Bureau of Statistics, 2008). betta

kemur heim og saman vid rannsoknir i 6drum ionrikjum.

Gedsjukddémar koma gjarnan upp snemma a lifsleidinni (Wittchen o.fl., 2011;
Wittchen og Jacobi, 2005). Samkvaemt Kessler o.fl. (2005) koma fyrstu einkenni kvida-
raskana gjarnan fram & barnsaldri en fyrstu einkenni lyndisraskana og fiknisjukdéma koma
sidar fram eda snemma & fullordins arum. prir fjordu einstaklinga sem einhvern timann &

lifsleidinni greinast med gedrdskun eru undir 24 ara aldri og par af helmingur 14 &ra og yngri.

Byrdi alvarlegra gedsjukdéma

Gedsjukddomar eru algengir og peir eru mikil byrdi fyrir samfélagid, fyrst og fremst
vegna feerniskerdingar sem folk med alvarlega gedsjukdoma verdur fyrir, en ekki endilega
vegna danartioni. bunglyndi er einn af peim sjukdémum sem veldur hvad mestu fjarhagslegu
tjoni fyrir samfélog i Evropu, til deemis med fjarvistum fra vinnu. I Evropu telst eitt af
hverjum tiu heilbrigdum arum tapad vegna punglyndis (Wittchen o.fl., 2011). DALY (Dis-
ability-adjusted life-years) Utreikningar meela heildarsjukdomsbyrdi fyrir samfélog i Evropu
og reikna pann fjélda ara sem tapast vegna sjukdoms, feerniskerdingar eda dauda, p.e.

vidkomandi getur ekki tekid patt i atvinnulifinu o.s.frv. Samkvaemt pessum Utreikningum



valda gedsjukdémar 19% af heildarsjukdémsbyrdi rikja sem er naestmest allra skjukdéma og

adeins 4 % minna en hjarta-og &dasjukdémar (World Health Organization, e.d.).

Gedsjukddmar eru mikilvaeg askorun fyrir stjornvéld i stefnumétun heilbrigdis-
pjonustu. Samkveemt Sigurdi Thorlaciusi og Sigurjoni B. Stefanssyni (2010) hefur algengi
ororku & Islandi aukist fra arunum 2002 til 2009. Gedraskanir og stodkerfisraskanir voru
algengustu orsakir 6rorku hja badum kynjum pann 1. desember 2009. Algengi 6rorku vegna
gedraskana & Islandi pann 1. desember 2002 var 4,3% en 1. desember 2009 var algengi
hennar vegna gedraskana 5,5%. Hins vegar hefur aukning & érorku almennt verid minni fra
arinu 2005 til 2009. bad geta verid nokkrar skyringar & pvi til deemis mé nefna starfsendur-
heaefingu sem hefur verid efld sidustu arin og einnig hafa atvinnuleysisbatur haeekkad umfram
ororkubaetur. | svipadri rannsokn & algengi érorku vegna gedraskana 4 islandi 1. desember
2002 kemur i 1jés ad peir sem urdu Oryrkjar vegna gedsjukdéma voru yngri (medalaldur 44
ar) en dryrkjar vegna annarra sjukdéma (medalaldur 48 ar). Flestir sem hafa gedklofa- og
hugvilluréskun & islandi eru 6ryrkjar og & arinu 2002 voru 0,74% Islendinga & aldrinum 16 til
66 ara oryrkjar vegna gedklofa- og hugvilluréskunar og 1,39% vegna alvarlegra lyndis-
raskana (Sigurdur Thorlacius og Sigurjon B. Stefansson, 2004). A heimsvisu er 12-15% ibula
oryrkjar vegna gedsjukddéma sem er meira en vegna hjarta- og edasjukdoma og tvisvar

sinnum meira en vegna krabbameins (World Health Organization, 2003).

Félagsleg lidan alvarlegra gedsjukra

Ef skodadar eru rannsoknir a lifsgeedum alvarlega gedsjukra kemur i ljos ad
einstaklingar sem skodadir eru, pjast oft af gedklofa en mikilvaegt er ad hafa i huga ad
alvarlegt punglyndi, gedhvarfa sjukdomur og adrar lyndisraskanir, alvarlegar kvidaraskanir
og einnig persénuleikaraskanir flokkast einnig sem alvarlegir gedsjukdomar (Hansson, 2006).

I islenskri rannsokn & porfum alvarlega gedsjikra kemur medal annars fram ad notendur
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bjonustunnar leggja meiri aherslu & félagslega lidan sina og meta lifsgaedi sin med tilliti til
pess. batttakendum rannsoknarinnar fannst fordomar i samfélaginu gagnvart gedsjukdéomum
draga ur félagslegri vellidan sinni en einnig taldi meirihluti peirra sig vera félagslega
einangrada. beir sem pjadust af kvidaroskunum og punglyndi upplifdu meiri félagslega
einangrun. Auk pess benda nidurstodur sterklega til pess ad samhengi sé milli lagra tekna og
félagslegrar einangrunar alvarlega gedsjukra (Pall Biering o.fl., 2005). Einkenni kvida og
punglyndis hafa mikil &hrif & upplifun einstaklinga & peirra lifsgeedum. Alvarlegir
gedsjukdémar draga ar getu og mdguleikum folks til ad stunda atvinnu sem studlar enn frekar
ad vanlidan og félagslegri einangrun. Fleiri einstaklingar med alvarlega gedsjukdoma eru
einstaedir og margir af peim bla ekKki i sinu eigin hisnadi. bad endurspeglar enn frekar laga
félagslega stodu. I seenskri rannsokn & adsteedum folks med langvinna gedsjukdéma kom
fram ad 77,5% voru einstaedir og einungis 8,7% voru & atvinnumarkadi og fengu laun.
Teeplega helmingur hafdi einungis lokid grunnskdlamenntun og niu af tiu lifou &
ororkubdtum eda sjukrapeningum (Nordstrém, Skarsater, Bjorkman og Wijk, 2009). betta
kemur heim og saman vid rannséknir & tidni alvarlegra gedsjukdéma, par sem upphaf pessara
sjukddma er oft & snemma a lifsleidinni og ad flestir 6ryrkjar eru med langvinnan
gedsjukdom. bad bendir til pess ad margir hafa ekki haft teekifeeri til ad afla sér menntunar og
starfsframa og bui vid bagan fjarhag.

Folk med langvinna gedsjukdoma upplifir auk félagslegrar einangrunar ad
personulegu lifi peirra hnignar par sem pau, vegna veikinda sinna, geta ekki menntad sig,
Odlast goda vinnu og starfsframa eda fjolskyldu. Pau likja gedsjukdémnum sem ,,illkynja
hindrun* i lifi sinu (Wagner og King, 2005). { annarri eigindlegri rannsoékn kemur fram ad
fordomar gagnvart gedsjukdémum, hvort sem er i samfélaginu eda hja einstaklingunum
sjalfum hafa ahrif & felagslega lidan peirra, hvort peir leita ser hjalpar vegna einkenna sem og

a virkni peirra i samfélaginu. Margir patttakenda, sérstaklega peir sem pjadust af punglyndi
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og/eda kvidaroskunum, upplifdu fordoma innra med sér jafnvel pé peir finndu ekki fyrir
fordomum i kring um sig. Peir sem pjadust af gedrofssjukdémum skyrdu fra meiri mismunun
i samfélaginu og misstu frekar vini og attingja. Pau sem pjadust af punglyndi og kvidardskun
fundu frekar fyrir pvi ad talad veeri nidur til peirra (Dinos, Stevens, Serfaty, Weich og King,
2004). Samkvaemt breskri rannsokn & skodunum og tilfinningum almennings i gard peirra
sem pjést af langvinnum gedsjukdomi kom i ljos ad neikvaedar skodanir & gedsjukdomum
voru algengar. Meirihluti (70%) alitu folk med gedklofa og pa sem pjadust af fiknisjukdom
vera heattulega 6drum og éutreiknalega og fannst ad einstaklingar med fiknisjukdém geetu
sjalfum sér um kennt. Hins vegar er einungis minnihluti peirra sem eru med gedklofa
heettulegir 6drum. Meira en helmingi patttakenda (62%) fannst erfitt ad tala vio félk med
alvarlegt punglyndi, 23% pétttakenda fannst pau vera hettuleg 6drum og ad pau mundu ekki
na bata. peer skodanir i samfélaginu ad erfitt sé ad tala vid folk med gedsjukdéma, pad sé er
6druvisi og outreiknanlegt ytir undir félagslega einangrun peirra. Félagsleg einangrun og
fjarleegd tryggir enn frekar ad pekking almennings 4 lifi med gedsjukdémum og samhygd i
gard peirra minnki enn frekar (Crisp, Gelder, Rix, Meltzer og Rowlands, 2000). Svipadar
nidurstodur um fordéma almenings gagnvart gedsjukum koma fram i fraedilegri samantekt
Angermeyer og Dietrich (2006) & rannsoknum vida um heiminn en p6 adallega i Evropu.
Almenningur syndi otta vid einstaklinga med alvarlega gedsjukdoma og tilhneigingu til ad
halda sig fjarri peim. Félagsleg einangrun getur leitt af sér leida og lagt sjalfstraust sem gerir
sjukddéminn enn ovidradanlegri. Fordomar gagnvart gedsjukum leida til pess ad parfir peirra
eru 6uppfylltar og valda lakari lifsgedum. Peir eru sem hindrun a batavegi. Rannsoknir benda
til ad fordomar i samfélagi gegn gedsjukum séu Utbreiddir (Angermeyer og Dietrich, 2006;
Crisp o.fl., 2000; Lundberg, Hansson, Wentz og Bjorkman, 2009). Stimplun og fordomar
tengjast lagu sjalfsmati einstaklinga, minnkadri valdeflingu (e. empowerment) og getur

valdid peirri tilfinningu ad peim finnst peir ekki samlagast 6drum eda samfélaginu i heild
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(Angermeyer og Dietrich, 2006; Lundberg o. fl., 2009). I seenskri rannsokn & upplifun og
raunverulegri reynslu félks med alvarlega gedsjukdoma af fordomum, greindi 45%
patttakenda fra pvi ad peir fordist adra vegna pess ad peir upplifi ad litid sé nidur & pa.
Neikveed fylgni var & milli hofnunar fr4 6drum vegna sjukdémsins og sjalfsmati, valdeflingu
og sjélfstrausti. Einstaklingar med gedrofsgreiningu, peir sem purftu oftar innlagnir a spitala,
& ororkubotum og barnslausir einstaklingar greindu fra meiri fordomum. Fordémar og litid
sjélfstraust skyrdu 51% minnkun & valdeflingu meelt med Roger’s mealikvarda & valdeflingu
(Vauth, Kleim, Wirtz og Corrigan, 2007). Rannsoknir benda til ad pekking sé ekki endilega
pattur sem dregur ur forddomum (Crisp o.fl., 2000; Schulze, 2007) og ad fordémar gagnvart
gedsjukum eru einnig til stadar medal heilbrigdisstarfsfolks (Schulze, 2007). Roper og
Happel (2007) benda & ad adild notenda i kennslu og menntun heilbrigdisstéttar geeti
yfirstigid moguleg neikvad vidhorf, aukid skilning og tryggt betri patttdku notenda i
samfélagi. Rannsdknarsamantekt Angermeyer og Dietrich (2006) synir ad med einhvers
konar reynslu eda pekkingu & gedsjukdémum hefur umburdarlyndi gagnvart einstaklingum
med alvarlega gedsjukdoma aukist. Hins vegar i rannsékn Crisp o.fl. (2000) & ttbreidslu
forddma medal bresks almenings, pekkti helmingur til eda atti nanasta ettingja med

gedsjukdom, samt lysti 70% patttakenda einhverjum fordomum.

Fordomar i samfélagi draga einnig frekar Ur ad einstaklingar med gedreen vandamal
leiti sér hjalpar nogu snemma. | rannsdkn Margrétar Eiriksdottur (2009) lifdu margir
notendur gedheilbrigdispjonustunnar &rum saman med sjukdominn adur en peir fengu
sjukdémsgreiningu og videigandi medferd. I sumum tilfellum var pad vegna pess ad peir
einangrudu sig og leitudu sér ekki adstodar. Auk pess hefur felagsleg stada, kyn, menntun,
aldur o.s.fr. ahrif & pad hvort folk sekir i gedheilbrigdispjonustu. Nidurstédur rannsoknar
Gudrunar Gudmundsdéttur og Ruanars Vilhjalmssonar (2010) syna ad fraskildir leitudu mest

til gedleeknis vegna punglyndiseinkenna og peir sem heimsoéttu (ged)hjakrunarfredinga
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vegna kvidaeinkenna var i meirihluta ekkjufdlk. Folk i leegri félagslegri stodu og med minni
menntun heimsottu oftar heimilisleekna, gedleekna, hjukrunarfreedinga og félagsradgjafa en
beir med meiri menntun og betri félagslega stodu. Auk pess, hefur l1agtekjufolk farid frekar til
hjukrunarfreedings vegna punglyndis og frekar til gedleeknis vegna kvida. Petta endurspeglar
pad ad lagtekjufolk med laegri félagslegri stodu er liklegra ad leita sér hjalpar & islandi vegna
tidari og/eda alvarlegra gedraenna einkenna en ekki vegna mismunar i adgengi

heilbrigdispjonustu.

Pjénustuparfir alvarlega gedsjukra

Samkveemt Gttekt & rannséknum i Evropu eru parfir skjolsteedinga med alvarlega
gedsjukdéma i miklum meeli 6uppfylitar (Wittchen o.fl., 2011). barfir sem varda félagslegan
studning, samskipti og naid samband vid adra manneskju eru per parfir sem eru, ad mati
skjolsteedinga, oftast uppfylltar. Hins vegar virdast parfir sem varda lyfjamedferd vera oftast
uppfylltar. Auk pess finnst skjolsteedingum skortur & virkni og samfélagslegum Grraedum til
deemis vardandi atvinnumoguleika eda husnadi (Adam o.fl., 2003; Jansson, Sonnander og
Wiesel, 2003; Margrét Eiriksdattir, 2009; Pall Biering o.fl., 2005; Roth og Crane-Ross, 2002;
Wiersma, 2006). Samkveaemt Jansson o.fl. (2003) var nanast helmingur patttakenda ekKki i
neinni virkni yfir daginn. Skjélstaedingar purftu oftast adstod med heimilisverkin, fjarmalin
sin og lyfjatiltekt. Ennfremur tjadu skjolsteedingar med gedklofa fleiri ouppfylltar parfir og
pburftu meiri studning i athéfnum daglegs lifs. | ranns6kn Roth og Crane-Ross (2002) &
ahrifum pjénustunnar og uppfylltra parfa & gedheilbrigdi og vellidan kom i ljos ad flestum
notendum pjonustunnar fannst peir hafa eitthvad eda mikid ad segja um medferd. Jakveed
fylgni var milli uppfylltra parfa, pvi ad hafa mikid ad segja um medferd og aukninna
lifsgaeda. Hins vegar, i islenskri rannsokn Pals Biering o.fl (2005) fannst patttakendum peir

hafa litid ad segja um medferd sina, litid tillit tekid til skodana peirra og peim gefinn litill timi
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til ad tja lioan sina. Lifsgeaedi, samkvaemt rannsokn Margrétar Eiriksdéttur (2009), voru skert
hja teeplega premur af hverjum fjorum einstaklingum med langvinnan gedsjukdom og

lifsgaedi peirra sem voru ekki med uppfylltar pjonustuparfir voru lakari.

Samkvaemt rannsokn Pals Biering o.fl. (2005) fa flestir peir sem pjast af alvarlegum
gedsjukdomum lyfjamedferd en 6nnur medferd sem telja meetti ad etti ad vera samhlida
lyfjamedferd eins og samtalsmedferd og/eda radgjof er sjaldnar i bodi. Ad mati skjolsteedinga
kemur samtalsmedferd eda radgjof ad miklu gagni og vildu pvi baeta pa tegund medferdar auk
pess sem peim finnst ad baeta megi idjupjalfun og félagsradgjof. I nidurstodum erlendra
rannsokna kemur einnig fram ad einungis fair skjolsteedingar med alvarlega gedsjukdoma fai
idjupjéalfun og atvinnuendurhafingu (Jansson o.fl., 2003; Nordstrém o.fl., 2009). Einnig kom
fram i rannsékn Margrétar Eiriksdéttur (2009) & pérfum folks med alvarlega gedsjukdéma ad
skjélstedingarnir eru oft félagslega einangradir og finnst mikilvaegt ad hafa perénuleg tengsl
vid medferdaradila. Fleiri eigindlegar rannséknir sem skoda (pjonustu-) parfir gedsjukra fra
pbeirra sjonarhorni leida i 1j6s ad persénuleg tengsl vid medferdaradila eykur mest tilfinningu
fyrir pvi ad parfir peirra séu uppfylltar sem og tengist tilfinningu fyrir betri lifsgeedum (Adam
o.fl., 2003; Wiersma, 2006). Nidurstddur rannséknar Pals Biering o.fl. (2005) syna einnig ad
flestum skjolsteedingum finnst vera talsverdur skortur a samfellu pjonustunnar og meiri hluta
patttakenda finnst peir ekki fa naegjanlegar upplysingar um pau Urraedi sem i bodi eru i sam-
félaginu. Samkvemt Nordstrom o.fl. (2009) finnst skjdlsteedingum porf vera fyrir baedi
formlegan og 6formlegan studning til ad geta tekist a vid daglegt lif. Hlutverk fjolskyldunnar
er ometanlegt og studningur fra vinum og &ttingjum var veittur peim oftar en studningur fra
pjonustuadilum/fagmoénnum. Ennfremur purftu patttakendur a fjélpaettum studningi ad halda
til deemis & félagslegum og verklegum studningi. Af pessum asteedum er samvinna

hjukrunarfreedinga/fagadila vid adstandendur gedsjukra mikilvaeg.
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I skoskri rannsokn Adam o.fl. (2003) kemur fram ad skjolstedingar med alvarlega
gedsjukdéma meta mikils pjonustu samfélagsgedhjukrunarfreedinga. Personuleg tengsl og
medferdarsamband sem myndast vid hjukrunarfreedinga i gegnum samtal er peim mikilvaegt
0g pad hjalpar peim vid ad auka tilfinningu fyrir pvi ad skipta mali og vera hluti af sam-
félaginu. Pau meta medferdarsamtal mikils og i pvi felst, samkveemt notendum, virding og
hjalp til ad taka akvardanir og hjalp til ad geta séd sjukdoéminn sinn fra 6dru sjonarhorni. Auk
pess toldu peir ad gedhjukrunarfreedingur veiti peim félagslegan studning og hjalpi peim beint
0g Gbeint vid ad taka virkan patt i ath6fnum uti i samfélaginu. Rannsdknir hafa synt fram & ad
félk med alvarlega gedsjukddéma meti parfir sinar 6druvisi en peir fagadilar sem veita peim
pjonustuna (Jansson o.fl., 2003; Wiersma, 2006) Seensk rannsokn syndi ad fagfélkid hafdi
metid fleiri Guppfylltar parfir hja skjolsteedingum en skjdlstedingarnir sjalfir. Hins vegar
matu baedi fagadilar og notendur pjonustunar ad 6uppfylltar parfir snertu sému svid. Not-
endum sem fannst 6uppfylltar parfir veeru feerri en fagadilum var sérstaklega folk sem pjadist
af gedklofasjukdém (Jansson o.fl., 2003). pad er sambarilegt vid nidurstédur Katschnig
(2000) a lifsgeedum skjolsteedinga med gedklofasjukdém. Félk med gedklofa syndi minni
ahuga og metnad a svidi félagslegra samskipta en voru frekar a&nseegd med lifsgaedin sin.
Almennt var mikill samhljémur milli fagadila gedpjénustu og skjélsteedinga vardandi fjolda

parfa sjuklinga fyrir studning og 6uppfylltra parfa peirra fyrir pjonustu (Jansson o.fl., 2003).

Folk med langvinna gedsjukdoma prair ad lifa ,,venjulegu‘ lifi. beir upplifa oft ad pad
sé statt & jadri samfélagsins. Tilvistarlegar parfir eru medal peirra mikilveegustu parfa sem
pau pra ad séu uppfylltar. Pad hefur mikla porf fyrir ad hafa hlutverk i samfélaginu til deemis
i formi atvinnu eda menntunar, pad vill vera sjalfstett og 6dlast starfsframa. Pad hefur mikla
porf fyrir ndid samband og sjalfsvirdingu, auk pess sem pad vill hafa skilning & sjukdom
sinum og vidurkenningu. Margir upplifa hofnun vegna sjukdéms sins og hafa ahyggjur af pvi

ad tilfinningu peirra fyrir sjalfsvirdigu og sjalfsteedi se 6gnad. Einnig lysir folk med langvinna
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gedsjukdéma ahyggjum af pvi ad purfa ad lifa vid mismunun og fordéma i gard peirra
(Wagner og King, 2005). Mikilvaegt er ad fagadilar i gedheilbrigdispjonustu néi til gedsjukra
a jafnreéttisgrundvelli og af virdingu og skilningi. Eins og kom fram hér & undan vilja
skjélsteedingar pjonustu sem einkennist af gagnkveemu trausti og samtali. Samtal er

grundvollur medferdarsambands og einkenna pessir peettir hjakrun.

Meodferdarsamband

Fyrstu umfjéllun pessa hugtaks mé rekja til Freuds en grunninn ad skrifum um
medferdarsamband i hjukrun lagdi Hildegard Peplau um midja 20. 6ldina. Medferdarsamband
er talid eitt af grundvallaratridum hjakrunar og er pungamidja i hjukrun gedsjukra. Traust,
fagleg umhyggja, samhygd og heidarleiki eru meginpettir medferdarsambands (Shattell,
Starr og Thomas, 2007; Hagerty og Patusky, 2003). Samkvaemt kenningum Peplau (1952)
broast medferdarsamband i hjukrun i nokkrum skrefum. Fyrsta stigid kallar Peplau
attunarfasa par sem skjolstedingurinn leitar sér fyrst hjalpar vegna parfa sinna og peirrar
kvidatilfinningar sem Guppfylltar parfir geta valdid. Ferlid krefst pess ad baedi skjolstaed-
ingurinn og medferdaradilinn atti sig & pvi hverjar parfirnar eru nakvemlega og gagnkvaemt
traust myndast. Mikilveegt er ad hjukrunarfraedingurinn gefi sjuklingnum teekifzeri til ad tja
tilfinningar. Hann er i adstodu til ad hjalpa skjélsteedingnum ad bera kennsl a vandamalin og
auka skilning hans & hversu vidtaek porf hans er fyrir studning fra fagadilum.
Hjukrunarfreedingurinn er i stddu virks hlustanda og getur pannig gert adlégun ad lang-
vinnum veikindum audveldari og jafnvel proskandi. Skilgreiningarfasi er sa fasi sem nastur
kemur, pegar adilar sambandsins hafa attad sig a pvi hverjar parfirnar og tilfinningarnar eru.
Med skilgreiningarfasa er att vid ad sett se fram skilgreining & sameiginlegu markmidi beggja
adila medferdarsambandsins. Ad skilgreina porf skjolsteedings og setja markmid i samradi vid

hann leidir til bata og aukins proska beggja adila en 6nakvaem skilgreining & vandamali getur
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leitt til Grraeda sem koma ekki ad gagni. I bataferli eru parfir uppfylltar og nyjar og oft
proskdari parfir koma i stadinn. Hagnytingarfasi er svo nesta skref ferlisins, pa gefur
arangursrikt medferdarsamband skjolsteedingnum moguleika & pvi ad nyta pau Urraedi sem i
bodi eru sér i hag. Sidasta skref medferdarsambands er pegar tilsettum markmidum er ndd og
medferdarsambandi lykur. Peplau leggur aherslu & ad i 6llu ferlinu studli hjukrunarfraedingur
ad sjalfstaedi skjolsteedings. Pegar medferdarsambandi lykur, getur viokomandi tekist & vid
lifid sem proskadri einstaklingur. Peplau skyrir einnig fra pvi ad ef skjolsteedingur verdur of
hadur medferdaradila virkar pad sem hindrun fyrir auknum proska og skjolsteedingur graedir

ekki & reynslunni (Peplau, 1952).

I natimanum er p6 16gd ahersla & ad pessi skref medferdarsambands, sem Peplau lysti,
geti skarast og proun eins skrefs er ekki endilega had préun fyrra skrefs, p.e. medferoar-
samband er ekki linulaga heldur geta ahrifin verid & sama timapunkti (Hagerty og Patusky,
2003). Peplau nefnir sjalf i skrifum sinum ad skrefin i medferdarsambandi geti skarast.
Ennfremur leggur natima hjakrun ekki jafn mikla aherslu a timalengd sem porf er & til ad
medferdarsamband praist. Pott medferdarsambdnd myndist yfir tima, eru 61l samskipti i
hjakrun teekifeeri til ad mynda tengsl vid skjolstaeding, uppfylla parfir hans eda setja markmid
med honum (Hagerty og Patusky, 2003). Hins vegar geta skjolsteedingar med gedsjukdom
purft meiri tima til ad mynda og vidhalda trausti og medferdarsambandi vid hjukrunarfraeding
(Stockmann, 2005). Samkvaemt Wright og Leahey (2005) eru forsendur fyrir godu
medferdarsambandi paer ad sambandid parf ad einkennast af svokalladri samsvorun, pad er
trausti og gagnkvemni; jafnraedi, par sem vidhorfin eru metin jafnt og ad allir adilar i
medferdarsambandinu hafi eitthvad fram ad faera, til deemis hjalpleg lifsvidhorf og reynslu.
Peplau (1952) lagdi einnig aherslu a ad fagadilinn verdur ad setja skyr mork i medferdar-
sambandi. EkKi er 6algengt ad skjolsteedingur viti ekki nakveemlega hvar morkin i faglegu

medferdarsambandi liggja. Hann hefur ekki pa fagpekkingu sem til pess parf. Skjolstedingur
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attar sig ekki endilega & muninum & milli fagadilans og vinar. Hins vegar er fagleg umhyggja
mikilveegur pattur i medferdarsambandi. Fagmadurinn verdur ad Utiloka sjélfan sig og leggja
sinar eigin parfir til hlidar annars er hann ad misnota adst6du sina til ad uppfylla sinar eigin

parfir (Peternelj-Taylor og Yonge, 2003).

Rannsoknir benda til ad betri grundvoéllur sé til pess ad stofna medferdarsamband at i
samfélaginu par sem skjolsteedingur er i sinu neerumhverfi. Hjukrunarfreedingum finnst erfitt
ad tengjast skjolsteedingum & stofnunum vegna aukins alags og stuttra legutima
skjolstaedinga. A stofnunum er einnig meiri haetta 4 ad i teeknilegu umhverfi verdi adalahersla
1690 & ad skoda og meta sjukdomseinkenni (Hagerty og Patusky, 2003). bad er huglaegt mat
skjélsteedinga ad arangursrikt medferdarsamband auki tilfinningu fyrir pvi ad parfir peirra séu
uppfylitar. Nidurstédur rannsdkna benda til ad jakveed fylgni sé milli uppfylltra parfa
skjolsteedinga ad peirra mati og styrkleika medferdarsambands sem metid er af badum adilum
(skjolsteedingi og fagadila). Hins vegar ef einungis fagadili metur ad parfir skjolsteedingsins
séu ad miklu leyti uppfylltar og ad medferdarsamband sé arangursrikt, upplifir skjolstaedingur
ekki endilega ad porfum hans sé meett né ad medferdarsamband sé arangursrikt (Calsyn,
Klinkenberg, Morse og Lemming, 2006; Junghan, Leese, Priebe og Slade, 2007). Notendur
pjonustunnar meta medferdarsamband og parfir sinar 6druvisi en hjukrunarfreedingar og
leggja ef til vill &herslu & mismunandi peatti i medferdarsambandinu. Af pessum sokum er
mikilveegt ad skoda sjonarhorn notenda pjonustunnar og hjukrunarfreedinga a medferdar-

samband sér i lagi.

Upplifun skjolstaedingsins & medferdarsambandinu

Einstaklingar med gedsjukdoma lifa oft einstoku og krefjandi lifi, peir meeta oft
fordomum vegna sjukdomsgreiningarinnar og margir upplifa sig pess vegna ekki sem heila

manneskju. Rannsoknir benda til pess ad medferdarsamband milli hjukrunarfraedings og
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skjblstaedings sé skjolstedingnum mjog mikilvaegt, baedi til pess ad na bata og til pess ad lifa
med gedraenum sjukddém sinum (Horberg, Brunt, Axelsson, 2004; O Brien, 2001; Shattell
0.fl., 2007). Reynsla skjélstedinga bendir til pess ad margir hjakrunarfreedingar vidhafi
adferdir sem eru jakvaedar og leidi til géds medferdarsambands en einnig séu
hjukrunarfreedingar sem hafi neikveed vidhorf gangvart skjélsteedingum og adferdir peirra
leidi ekki til arangursrikrar medferdar og par med myndist ekki gott medferdarsamband
(Reydon, 2005). Til pess ad lifa af og lifa med langvinnan gedsjukddm reynist pad mikilvaegt
fyrir sjuklinga ad vera i sambandi vid fagadila sem alltaf er haegt ad leita til og vitneskjan um
ad einhver sé ad fylgjast med astandi peirra veitir studning og peir upplifa pad ad gott
medferdarsamband geti komid i veg fyrir endurinnlagnir & spitala (O Brien, 2001).
Rannsoknir benda til pess ad nokkrir sameiginlegir peettir séu mikilvaegir fyrir farselu
medferdarsambandi ad mati sjuklinganna. Pad ad hafa einhvern einstakling ad leita til sem
hefur skilning & &standi manns og hefur pekkingu til pess ad auka eigin skilning
skjolsteedingsins, samvinna vio medferdaradila & jafnréttisgrundvelli sem einkennist af 6ryggi
0g gagnkveemu trausti og personuleg tengsl eru pattir sem nefndir hafa verid sem
ahrifavaldar ad farseelu medferdarsambandi (O Brien, 2001; Horberg o.fl. 2004; Shattell o.fl.,
2007). Skjdlstedingar vilja fa stddu sina vidurkennda og tilfinningalegur studningur er peim
afar mikilvaegur (Shattell o.fl., 2007).

I rannsokn Shattell o.fl. (2007) lystu patttakendur, sem allir voru med langvinnan
gedsjukdom og notendur gedheilbrigdispjonustu, upplifun sinni & medferdarsambandi. Ad
peirra mati var mikilvaegt ad medferdaradilinn geefi sér tima til pess ad mynda personuleg
tengsl strax i upphafi medferdarsambandsins svo ad farselt medferdarsamband geeti proast.
Med slikrum tengslum upplifdu skjélsteedingarnir ad medferdaradilinn tengdist peim betur a
personulegum grundvelli og hefdi skilning & astandi peirra. Einnig kom fram ad

skjolsteedingunum potti mikilveegt ad medferdaradilinn kynnti sér skjolstaedinginn vel og liti



20
& hann sem manneskju en ekki sjukling, télu eda skjukdoémsgreiningu & bladi. Annad sem
mikilveegt var fyrir gott medferdarsamband var ad medferdaradilinn hjalpadi peim ad finna
Urreedi og leysa vandamal. Medferdarsamband sem einkennist einungis af samud og ahuga en
an markmioa og adgerda reynist ekki arangursrikt medferdarsamband.

Ad mati skjolsteedinga er mikilvaegt ad medferdaradilinn hafi &kvedna eiginleika i fari
sinu pegar kemur ad arangursriku medferdarsambandi, ad hann sé einlaegur og syni virdingu,
sé heidarlegur og skilningsrikur i medferdarsambandinu og liti & skjdlstaeding sinn sem
jafningja. Hann parf ad hlusta af ahuga og vera leidbeinandi en ekki skipandi (Shattell o.fl.,
2007). Hjukrunarfraedingar eru peir medferdaradilar sem eyda mestum tima med
skjolsteedingum og pvi liklegra ad myndist & milli peirra langtima samband. Skjélstaedingar
stydja petta og segjast reida sig mest & hjukrunarfraedinginn og segja hann frekar vera sina
liflinu heldur en lekninn eda adra heilbrigdisstarfsmenn. Hjukrunarfreedingar koma ad
gedheilbrigdispjonustu i samfélaginu og samkvamt rannsoknum a mati skjolstedinga vilja

peir hafa hjukrunarfreedinga sem medferdaradila (Rydon, 2005).

Medferdarsamband og valdefling

[ skrifum hér ad ofan er greint fra pvi ad medferdarsamband sé grundvéllur arangurs-
rikrar pjonustu i hjukrun. Hugtok & bord vid traust medferdarsamband og patttaka i
akvardanatoku i medferd fer i auknum meeli athygli i gedheilbrigdispjonustu. Vidhorf til
skjolsteedinga i gedheilbrigdispjonustu er ad breytast og horft er a pa frekar sem neytendur
pjonustunnar en & einstaklinga i hlutverki sjuklinga. Logd er meiri &hersla & ad virkja og efla
skjolstedinginn i medferd og bataferli. Med pessum breytingum i vidhorfum gagnvart
skjolsteedingum i gedheilbrigdispjonustu er verid ad leggja aherslu a rett skjolstaedinga til ad
taka patt i akvardanatoku og hafa samskipti vid fagadila a jafnréttisgrundvelli. Einnig er 1693

meiri ahersla & ad kanna parfir og skodanir skjolstedinga (Laugharne og Priebe, 2006).
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Valdefling préadist i Bandarikjunum og pad adallega af notendum sjalfum og sjalfs-
hjalparhopum sem svar vid peirri porf ad fa tekifaeri til pess ad lifa i samfélaginu og auka
vald peirra yfir eigin personulegu og félagslegu lifi. VValdefling hefur sidfraedileg og
heimspekileg sjonarmid og stydur vid sjalfsteedi skjolstedings. Pad er baedi persénulegt og
félagslegt ferli par sem valdefling & persénulegu svidi merkir aukid sjélfstraust og sjalfs-
virdingu einstaklingsins og valdefling & félagslegu svidi gerir einstaklingnum kleift ad taka
virkan patt i samfélagi, til demis vardandi atvinnu, ndm og getu til ad nyta sér Urraedi og
jakvaed bjargrad sem i bodi eru (Hansson og Bjérkman, 2005). Ahersla er 16gd & jafnvegi
valds, par sem allir adilar i medferdarsambandi vinna ad sameiginlegri &kvardanatoku
(Laugharne og Priebe, 2006). Hugtakid valdefling hefur verid notad i auknum meeli en ekki er
til stadar mikil gagnreynd pekking um valdeflingu i gedhjakrun, p6 ad fleiri rannsoknir &
valdeflingu séu til stadar a 6drum svidum, til demis salfraedi (Grealish, Tai, Hunter og
Morrison, 2011; Hansson og Bjérkman, 2005). Rannsoknir & reynslu einstaklinga med
alvarlega gedsjukdoma a valdeflingu og medferdarsambandi benda til ad skjolstaedingar
leggja medal annars aherslu & ad fa valmoguleika i medferd, moguleika til ad taka akvordun
og ad fagadili deili valdi med peim. bessir peettir gera peim kleift ad finna fyrir valdeflingu.

Einn notandi pjonustunnar tjair porf fyrir ad hafa valmdguleika.

»Meér hefur tekist ad halda mér semilega heilum 4 gedi en hun er mikil stod/mjog

stydjandi og hiin neydir ekki upp 4 mig lyfjum.*

Valmaoguleiki virgist einnig vera naudsynlegur pattur i myndun medferdarsambands (Kirsh
og Tate, 2006). Notendur i annarri rannsokn tjadu ad peir fai tilfinningu fyrir valdeflingu med
bvi ad byggja gott medferdarsamband og ad pad sé hlustad & pa og gefinn sé timi til pess,
einnig ad fa skilning fra fagadila og geta tekid sjalfir akvardanir (Grealish o.fl., 2011). |
rannsokn Vauth o.fl. (2007) kom fram ad i huga notenda gedheilbrigdispjonustu merkir vald-

efling ad vidkomandi einstaklingur sé i forgrunni, hafi ahrif & bataferli og sé virkur.



22
Rannsoknin syndi einnig ad litid sjalfstraust og sjalfsvirding dro verulega Ur valdeflingu og
benti sterkt til pess ad punglyndiseinkenni i 46% tilfella og minnkud lifsgaedi i 58% tilfella
vari haegt ad Gtskyra med litilli valdeflingu. T annarri rannsékn & valdeflingu gedsjikra kemur
fram ad pad er neikveed fylgni milli valdeflingar og éuppfylltra parfa, gedreenna einkenna og
fordéma. Hins vegar var jakvaed fylgni milli valdeflingar og félagslegrar virkni, studnings fra
fagadila og vinum (Hansson og Bjorkman, 2005). Af pessu ma sja ad einstaklingar med
alvarlega gedsjukdéma vilja hafa ahrif & persénulegt lif sitt, félagslegt lif og stodu sina i sam-
felagi. Einstaklingar sem hafa litil sem engin &hrif missa trd & getu sina sem veldur 6upp-

fylltum poérfum og skerdingu & lifsgeedum.

LwAssertive community treatment“ — samfélagsgedpjénusta

I natima heilbrigdiskerfi i hinum vestraeena heimi er mikil ahersla 16gd & ad draga sem
mest Ur spitalalegum og auka pjonustu i samfélaginu, petta & einnig vid um gedheilbrigdis-
kerfid. Spitalalega elur & forddbmum i gard skjolstedinga gedheilbrigdiskerfis og flestir vilja
ekki purfa ad leggjast inn (Burns o.fl., 2007). ,,Assertive community treatment er
medferdarndlgun sem hénnud var til pess ad veita einstaklingum med alvarlega, langvinna
gedsjukdéma, sem erfidlega gengur ad virkja (e. engage) i medferd og eru mikid inniliggjandi
a spitala, heildreena medferd og endurhaefingu uti i samfélaginu (Bond, Drake, Mueser og
Latimer, 2001; Gold o.fl., 2003). Margir pessara einstaklinga eru ad auki med fylgisjukdoma
a bord vid fiknisjukdom eda likamlega sjukdoma og hafa oft miklar parfir sem kalla & sam-
fellu og sveigjanleika i pjonustu og pverfaglega teymisvinnu til pess ad tryggja peim bestu

utkomu (Weinstein, Henwood, Cody, Jordan og Lelar, 2010).

Hugmyndafraedi ACT leggur aherslu a pverfaglega teymisvinnu fagfélks sem starfar
innan gedheilbrigdiskerfis. Teymin samanstanda af mismunandi fagadilum sem mikilvaegir

eru til pess ad veita pa floknu pjonustu sem skjolsteedingar med alvarlega gedsjukdéma purfa
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4 ad halda. pannig veita teymin sveigjanlega pjonustu og geta tekist & vid vandamal
skjélsteedinga og meett porfum peirra strax i stad pess ad reida sig & 6nnur pjénustudrreedi
(Killaspy, Johnson o.fl., 2009). pessir fagadilar eru félagsradgjafar, hjukrunarfraeedingar,
idjupjélfar, gedleknar, radgjafar & svidi endurhzafingar. Vegna pess hversu algengt er ad
skjélsteedingahopurinn glimi einnig vid afengis- og/eda fiknivandamal pa hefur i seinni tid
ordid algengara ad i teyminu starfi afengis- og vimuefnaradgjafi. | auknum meeli er fulltrai
notenda starfsmadur slikra teyma. Fulltrii notenda er skilgreindur sem notandi gedheil-
brigdispjonustu sem nad hefur godum bata. Hann notast vid adrar og oft meira batamidadar
leidir til pess ad virkja skjolsteedinga heldur en annad starfsfolk teymisins, sem getur skilad
auknum arangri vid pad ad tengja skjolsteedinga vid pjonustuna. Peir tengjast einnig
skjolsteedingum & sérstakan hatt og audvelda skilning milli notenda og fagadila. (Salyers og
Tsemberis, 2007; Wright-Berryman, McGuire, og Salyers, 2011). Med fjolfaglegri nalgun
ACT-teymis nast samfella i pjonustuna par sem sjukdémsmedferd, endurhafing,
fiknimedferd, félagsleg pjonusta og verkleg adstod er sérsnidin ad pérfum hvers
skjélstaedings fyrir sig (Bond o.fl., 2001). Teymin veita almenna gedpjonustu, afhenda lyf-
sedla og hafa eftirlit med lyfjamedferd, adstoda folk vid ad komast i videigandi husnedi,
adstooa vid daglega feerni og starfsendurhafingu, veita sérteek inngrip vegna fikniefnaneyslu,
efla félagslif og tomstundaidju, skapa ny félagsleg Urraedi og veita annan hagnytan studning.

(Gold o.fl., 2003).

Hlutfall skjolsteedinga & hvern starfsmann er lagt, um tiu skjolstedingar fyrir hvern
starfsmann er akvedid viomiod hvad pad vardar. Pessi lagi fjoldi sjuklinga a hvern starfsmann
gerir pad ad verkum ad starfsmadurinn hefur meiri tima til pess ad sinna hverjum
skjolsteeding og er betur i stakk buinn til pess ad bregdast vid vandamalum (Gold o.fl., 2003).
Naudsynlegt er ad taka til greina mismunandi einkenni skjélsteedingahdpsins og ad hugsan-

lega geti purft ad minnka enn frekar hlutfall skjolsteedinga fyrir hvern starfsmann ef ad
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adstedur margra skjolsteedinga eru mjog lakar (Bond o.fl., 2001). Heildarfjoldi skjolsteedinga
teymisins atti aldrei ad vera meiri en svo ad hver skjolsteedingur geti kynnst og unnid med
6llum starfsmdnnum teymisins. Fjolfagleg sérstada ACT-teyma liggur i pvi ad hver
skjolsteedingur eigi i sterku og traustu medferdasambandi vid alla starfsmenn teymisins. pad
er i hdndum starfsfolksins frekar en skjélstedingsins ad koma pessu sambandi & og gera pad
a fordomalausan og jakveaedan hétt og efla par med von og hvetja einstaklingana til pess ad na
personulegum markmidum sinum. Mikilvaegt er ad vidhalda medferdarsambandinu lika pegar

um bradatilvik eins og innlagnir & spitala er ad reeda (Gold o.fl., 2003).

ACT-teymi veita sveigjanlega pjonustu og eru til taks allan sélarhringinn alla daga
vikunnar. Engin timamork eda regla er fyrir pvi hversu lengi skjolstaedingur er i pjonustu
ACT-teymis, pvert & méti pa veitir ACT einstaklingsmidada pjonustu til lifstidar. Lang-
timapjonusta sem pessi gerir pad mogulegt ad skjdlsteedingur geti sett sér og ndd lang-
timamarkmidum eins og ad hafa stdduga vinnu Ut i samfélaginu og vera laus vid eda halda
afengis- og/eda fikniefnanotkun i skefjum (Gold o.fl., 2003). Teymid hefur ad auki beina
patttoku i innlégnum og utskriftum skjélstaedinga sinna ef til sjukrahtdsdvalar kemur. Dag-
legir samhafingarfundir starfsfolks par sem pad reedir sin @ milli um astand og adstaedur
skjolsteedinganna og nytir sér sérfredipekkingu hvers og eins til pess ad leysa vandamal,
skipuleggja medferd og endurhafingu er lykilatridi i uppbyggingu ACT-teymis og styrkir
stddu hvers fagadila til pess ad takast & vid vandamal hvers einasta skjolsteedings teymisins
pegar mélastjori (e. case manager) pess skjolstedings er ekki til taks (Bond o.fl., 2001; Gold
0.fl., 2003). Ad mati starfsfolks veita slikir fundir mikilvaegan studning til pess ad vinna med
krefjandi skjolsteedingum og gerir peim kleift ad leita radlegginga samstarfsfolks til pess ad
finna arangursrikar leidir til pess ad virkja skjolsteedinga vid medferdina og upplifi sig minna

einangrad vio vinnu sina (Killaspy, Johnson o.fl., 2009).
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L6ga er ahersla & ad veita pjonustuna ad mestu leyti Gti i samfélaginu, pad er ad segja
& heimili skjolsteedinga eda annars stadar i samfélaginu. Med tidum heimséknum og pjonustu
sem veitt er Gti i samfélaginu gerir pad teyminu betur kleift ad tryggja arangursrika
lyfjamedferd par sem teymid hefur umsjon med og afhendir peim lyfin. Midast er vid ad
meeta porfum hvers notanda fyrir sig & heildreenan héatt og starfa i samvinnu vid hann til pess
ad takast & vid hin ymsu vandamal sem upp geta komid i daglegu lifi skjolsteedingsins (Bond
0.fl., 2001). Markmidid med ACT er ad virkja skjolsteedinga, sem adur hefur gengid illa ad
tengja, vio medferdarirreedi sem efla patttoku peirra i medferdinni, hjalpar peim ad lifa eins
sjalfsteedu lifi og kostur er og auka pannig lifsgaedi peirra og ad feekka og stytta spitalalegur
pbessa skjolsteedinga. Endanlega markmidid med pverfaglegri, sampaettri teymisvinnu ACT og
samvinnu milli skjolsteedinga og starfsfolks er ad studla ad bata skjélstedingsins. Til pess ad
svo megi verda er lykilatridi ad mynda farseelt medferdarsamband strax i upphafi og hafa
skjélsteedinginn med i gerd einstaklingsmidadra aatlana, dtlanagerdin getur svo leitt til pess

ad akvardanataka skjolstedingsins eflist (Gold o.fl., 2003).

Medferdarformid er mikio rannsakad & svidi gedleekninga og hefur arangur pess helst
verid metinn ut fra faeekkun bradra innlagna og legudaga & spitala og med stédugri busetu
skjolstedinganna (Bond o.fl., 2001). Arangurinn vidist 6likur i Bandarikjunum midad vid
Bretland, par sem ekki hefur tekist ad syna fram & storfellda feekkun sjukrahislegudaga medal
notenda ACT pjonustunnar i Bretlandi eins og i Bandarikjunum (Fiander, Burns, McHugo og
Drake, 2003). Samkvaemt rannsokn Burns o.fl. (2007) hefur ekki alltaf verid haegt ad syna
fram & stodugleika i pessum nidurstédum, sumar hafa synt fram a verulega faeekkun
spitalalegudaga, adrar hafa ekki synt fram a neina breytingu og sumar hafa jafnvel synt fram
& aukna spitalanotkun pessa hdps. Ymsar tilgatur eru um hvers vegna nidurstodur eru mis-
visandi. Oflug samfélagspjonusta fyrir skjolsteedinga med alvarlega gedsjukdoma virdist

gagnast best til ad draga ar innlégnum ef notkun peirra & spitalapjonustu var mikil fyrir en
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arangur minni ef notkun spitlapjonustu var litil fyrir. Einnig kom fram ad eftir pvi sem
nékveemar er farid eftir lykilatrioum hugmyndafraedinnar fyrir starfsemi ACT-teymis pvi betri
utkoma faest pegar kemur ad pvi ad feekka bradum innlégnum & sjukrahds. Eins matti hugs-
anlega utskyra pennan mun med pvi ad samanburdarpjonustan i Bretlandi og Banarikjunum
sé olik, par sem hefdbundin pjonusta i Bretlandi virdist hafa fleiri lykilpeetti ACT pjonust-
unnar og pvi verdi ekki mikill munur & nidurstoédum. Mikilveegt er ad hafa i huga ad par sem
spitalanotkun er litil p& geeti verid har proskuldur fyrir innlégnum eda ad patttakendur i
rannsokninni séu ekki eins veikir. Til pess ad tryggja sem mestan arangur ACT-samfélags-
teymis er mikilveaegt ad hafa i huga hverjum pjonustan virdist gagnast best og veita hana

skjélsteedingahdpi sem a sdgu um tidar innlagnir & spitala.

P4 rannsdknarnidurstddur reynist ekki alltaf jakveedar hvad vardar feekkun legudaga a
spitala pa virdist ACT-samfélagsteymum ganga betur ad virkja skjolsteedinga sina vid
medferdina og skjolstaedingarnir eru ansegdari med pa pjonustu heldur en hefobundna sam-
feélagspjonustu. Starfsfolk teymanna skilgreinir einnig betri tengingu skjolstedinga vid
teymin sem peirra helsta markmid med pjonustunni frekar en feekkun legudaga. Tidni og
geedi samskipta milli skjolstedinga og starfsfdlks er betri og ACT-teymin veita meiri
personuleg samskipti aug-liti til auglitis (Killaspy o.fl, 2006; Killaspy o.fl, 2009). P
sameiginleg markmid ACT-samfélagsteyma og annars konar samfélagsgedteyma sé ad tengja
skjolsteedinga sina & farselan hatt vio medferd sem studlar ad betri utkomu fyrir pa, pa vidist
vera ad ACT-medferdarteymunum takist pad verkefni betur. Samkvaemt Killaspy, Johnson
0.fl. (2009) virdast tvo atridi skipta miklu mali til pess ad na pessu markmidi, pad er lagt hlut-
fall skjolstedinga ACT-teymis og pverfagleg samvinna teymisins. ACT-samfélagsteymin
virdast notast vid sveigj-anlegri og breytilegri adferdir til pess ad virkja skjolstedinga sina
vid medferdina. Sem deemi ma nefna ad ACT-teymin auka tidni samskipta vid skjolsteedinga

jafnt og pétt og gera pad a jakvaedan og fordomalausan hatt, vekja ahuga skjélsteedinga med
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bvi ad tala vid p4 um ahugamal frekar heldur en ad raeda alltaf um lyf, andlegt astand eda ad
skjolsteedingarnir séu skyldugir til pess ad halda sambandi vid medferdarpjonustuna. ACT-
teymin eru liklegri til pess ad veita pjonustuna Gti i samfélaginu og ad virkja skjolsteedinga
sina félagslega med pvi ad taka patt med peim i félagslegum athéfnum. Lé&gt heildarhlutfall
skjélsteedinga ACT-teyma gerir pad ad verkum ad pessi ndlgun er méguleg og erfitt getur
verid ad yfirfeera yfir & samféglagsteymi sem hafa mun herra hlutfall skjélstedinga

(Killaspy, Johnson o.fl., 2009).

Bataferli

Megin tilgangur med hjakrun (ACT) i samfélagi er ad stydja gedsjuka i bataferli. Lykil-
peettir ACT-pjénustu, hvernig teymin eru uppbyggd og starfa eru i edli sinu batamidandi. Fra-
sagnir gedsjukra af eigin reynslu af bataferli og barattunni vid gedsjukddéma auka skilning
okkar & hvad felst i hugtakinu bata (Andresen, Oades, og Caputi, 2003; Jacobson og
Greenley, 2001). Noordsy o.fl. (2002) fjalla um ad i bataferli skynjar einstaklingur sjalfan sig
a jakvaedan hatt. Hann hefur ahuga & ad taka virkan patt i medferd og 6dlast heilbrigdan lif-
stil. Hann hefur einnig &huga & og seemilega getu til ad mynda tengsl vid adra og getur sam-
samad sig 6drum. Bati er langtima ferli sem midar afram préatt fyrir bakslog. Mikilveegt er ad
hjukrunarfraeedingar geti sett sig i spor einstaklinga med gedsjukdom og 6dlist skilning a

reynsluheimi pessara einstaklinga.

Skjolstedingar ACT-pjonustu hafa oft fjélpeaett vandamal og fylgisjukdéma og margir
beirra hafa neikvada reynslu af gedheilbrigdispjonustu. Astaedur pess eru, til deemis ad kvart-
anir peirra i upphafi sjakdomsferlis voru ekki litnar alvarlegum augum pannig ad peir fengu
seint greiningu eda pegar einkennin voru alvarlegri og 6vidradanlegri. Einnig er algengt ad
margir upplifi framkomu starfsmanna gedheilbrigdispjonustu sem pvingandi (Watts og

Priebe, 2002). Alvarlegir gedsjukdoémar geta verio mjog erfidir ad rdda vid. bessi syn a
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alvarlega gedsjukdoma getur valdid pvi ad baedi fagmenn og skjdlstedingar hafi litlar
veentingar til bata (Liberman, Kopelowicz, Ventura og Gutkind, 2002; Roe og Chopra, 2003).
pad er po talid liklegt ad ramlega helmingur peirra sem fa strax videigandi medferd vid fyrsta
atvik gedrofs i gedklofa verdi einkennalausir og talid er ad markmid um ad na bata sé
raunsatt (McGorry, 2005; Liberman og Kopelowicz, 2002). Gagnreynd pekking synir ad bati
i gedklofa, med tilliti til minnkunar & einkennum og getu i félagslegum samskiptum, er
mdoguleg og ad skilyrdi batans eru pau ad greining og medferd eigi sér stad i upphafi
sjukdoms. Lyfjamedferd og 6flug heildreen medferd verda ad vera til stadar og samfella
verdur ad einkenna pjonustu sem byggo er & langtimamedferdarsambandi sému fagadila

(Liberman o.fl., 2002).

Bati er flokid ferli og hann getur att sér stad pott einkenni sjukdoms séu til stadar. pad
ad hafa adgang ad Urreedum og studningi i samfélagi hjalpar bata (Roe og Chopra, 2003).
Samkvemt notendum felst bati ekki endilega i pvi ad vera laus vid sjukdéminn heldur ad
halda honum i skefjum, hafa stjorn & eigin lifi og hafa hlutverk og tilgang i samfélagi.
Eigindlegar rannsoknir syna ad megin forsendur notenda i bata eru ad eiga sér von um betri
tio og akvedni vid ad yfirstiga sjukdomserfidleika. Reynsla folks af bataferlinu er einnig su
ad pvi finnst pad proskast med peirri reynslu sem bartattan vid skjukdominn veitir peim. Med
auknum proska 6dlast sumir seiglu og lata ekki bugast ef sjukdomurinn versnar eda pau
standa frammi fyrir alagi i persénulegu lifi (Andresen o.fl., 2003; Roe og Chopra, 2003;
Spaniol, Wewiorsky, Gagne og Anthony, 2002). Langtimarannsokn & reynslu einstaklinga
med gedklofa & bata kemur fram ad einstaklingar segja bata vera ferli sem krefst stodugrar
vinnu og geri peim kleift ad na betri tengslum vid sjalfa sig, auka sjalfsvirdingu og hetta ad

skilgreina sig ut fra sjukdomsgreiningunni (Spaniol o.fl., 2002).



29

Samkvamt rannsokn Spaniol o.fl. (2002) lysa einstaklingar premur stigum bataferlis.
I fyrsta lagi, yfirpyrmandi upplifun af sjukdémnum i upphafi, par sem vidkomandi reynir ad
skilja astand sitt, vanmatt og pad vonleysi sem fylgir. | 68ru lagi, barattu vid sjikdéminn
begar bréda-fasi er ad baki. Einstaklingar mynda sér utskyringar & pvi hvad var ad gerast i
lifi peirra og geta borid kennsl & og vidurkennt parfir sinar sem tilkomnar eru vegna
sjukdémsins. I pridja lagi, ad komast i pann farveg ad lifa med sjukdémnum og 6dlast sjalfs-
traust til ad takast a vio sjukdéminn og afleidingar hans. Héfundar rannsoknarinnar beeta vid
fjérda fasanum i bataferli par sem viokomandi proskast enn meira og ,, vex fram yfir
sjukdominn. “* Einstaklingurinn hefur sterkari tilfinningu fyrir sjalfum sér og finnur tengsl vid
sjalfan sig og adra. | pessum fasa 6dlast einstaklingur jafnveegi og tilgang i lifi sinu. Mikil-
veeg verkefni bataferlisins er patttaka og notkun Urraeda og studnings dsamt inntoku lyfja.
Studningur fra fjolskyldu og fagmoénnum er skjolsteedingum mjég mikilveegur i bataferli og
b4 sérstaklega hvatning, gleeding vonar og ad eiga moguleika. Arangursrik lyfjamedferd med
faum aukaverkunum gefur von um ad geta haft betri stjorn & einkennum sjukdémsins og lifi
sinu. Einstaklingar i bata tjadu parfir sinar medal annars peer ad geta séd um matarinnkaup,
fatnad, 6rugga busetu, ad geta haft adgang ad Urreedum i samfélagi, g6d meoferdarpjonusta
og langtimasamband vid sému medferdaradila (Spaniol o.fl., 2002). Nidurstédur annarra
eigindlegra rannsokna eru sambaerilegar. VVon er lyst sem adal ahrifavalds bataferlis, von
kemur bata af stad og vidheldur. Fagmenn eru a medal peirra sem hrinda af stad og vidhalda
von hja skjostaedingi. Skjolsteedingar lysa pvi sem mikilvaegri umbreytingu pegar peim er
gefid til kynna ad pau geti nad bata (Andresen o.fl., 2003; Spaniol o. fl., 2002). Peim finnst
einnig mikilvaegt ad eiga sér tilgang i lifinu med pvi ad vera hluti af samfélaginu og hafa par
hlutverk og geta lagt sitt af mérkum. Peir vilja vera vidurkenndir af 6drum einstaklingum
samfélagsins og vilja 6dlast aukid sjalfsteedi og abyrgd i lifinu med samvinnu vid fagadila

(Andresen o.fl., 2003).
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Eins og adur hefur komid fram eru valmoguleikar i medferd og frelsi vid
akvardanatoku notendum mjog mikilvaegt, sem skilar sér i betur uppfylltum porfum peirra,
gott medferdarsamband proast og pad studlar ad bata. Markmid ACT medferdar er medal
annars ad hjalpa félki med alvarlega gedsjukddéma ad taka virkan patt i samfélagi og auka
vellidan. pad samreemist hugmyndum notenda og fagadila um bata. ACT-pjonusta byggir &
langtimamedferdarsambandi notenda og pverfaglegs teymis uti i samfélaginu sem er mikil-
veegt fyrir bata alvarlega gedsjukra par sem bati er langtima ferli. Adgangur ad pverfaglegu
teymi sem skjdlstaedingur pekkir stydur vid hugmyndafradi heildreennar nalgunar og pad
audveldar bata. Fulltriar notenda eru i auknum meeli hluti af medferdarteymi ACT sem getur
hjalpad pjonustupegum ad sja fyrir sér moguleika a bata (Salyers og Tsemberis, 2007).
Salyers og Tsemberis (2007) koma med pa tillogu ad sampeetta ACT-pjonustu vid adra
medferdarnalgun til ad stydja enn frekar vid bata notenda. Sem demi mé nefna ,,Integrated
Dual Disorders Treatment* (IDDT) eda ,,Illness Management and Recovery* (IMR). Hluti af
IMR er til deemis hugraen atferlismedferd eda pjalfun fagmanna i &hugahvetjandi samtali.
Mikilveegt er ad meta hversu mikid ACT er batamidad og gera pad med areidanlegum
meeliteekjum sem nu pegar eru til (Salyers og Tsemberis, 2007). b6 ACT medferdarurraedio
mioi ad pvi ad hjalpa folki med alvarlega gedsjukdoma til ad taka virkan patt i samfélaginu
0g stydja vid bata skjélsteedinga sinna, pa meetir pjonustan enn mérgum askorunum. Teymid
pjonustar einstaklinga sem purfa hvad mest krefjandi uménnun og margir peirra eru sviptir
sjalfreedi og pvingadir til medferdar. bannig aukast likur & meira pvingandi samskiptum sem
verulega geta dregid Ur batamidudum markmidum pjonustunnar (Salyers og Tsemberis, 2007;
Watts og Priebe, 2002). b6tt ACT nalgun hafi i edli sinu marga peetti sem studla ad bata, eru
rannsoknir & hversu mikid ACT er batamidad umdeildar. Rannsékn Salyers, Stull, Rollins og
Hopper (2011) synir ad tvo teymi sem nota ACT nalgun eru ekki endilega jafn mikid bata-

midud vegna pess ad fagmenn nalgast vinnuna & mismunandi hatt. Ennfremur kemur fram ad
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vidhorf fagmana til bata, pjonustunnar og notenda skiptir miklu mali. Pad kom i ljos ad A-
ACT-teymid sem var jdkveedara gagnvart notendum, syndi meiri samhygd og notadi ordid
bataferli oft vid skjdlstedinga, syndi fram & betri Gtkomu hvad vardar bata. Fagadilar upp-
lifdu sig & jafningjagrundvelli vid skjolstedinga sina. B-ACT-teymid endurspegladi meiri
fordoma i gard skjolsteedinga sinna. Veentingar til notenda voru til stadar i badum ACT-
teymum en A-teymi var miklu jdkveedara og taladi reglulega vid notendur um getu peirra til
ad na settum markmidum. Teymi B lagdi meiri aherslu a skort a reynslu skjolsteedinga sinna,
Otta eda lagt sjalfsmat peirra, pad er ad segja aherslan var & veikleikana ekki styrkleikana.
Teymi A tok meira tillit til akvardana skjolstedinga sinna og valmdguleikar voru reeddir i
samradi vid pa en teymi B virtist ekki taka akvardanir med skjolsteedingum sinum. Mikill
munur var einnig a hvernig teymin nalgudust lyfjagjafir. Teymi A gaf skjolsteedingum sinum
meira sjalfstedi vid lyfjatoku en B hafdi strangari lyfjaumsjon med 6llum skjélsteedingum.
Pessi rannsdkn synir ad fagadilar sem syna notendum meira traust og veita peim hvatningu
vardandi getu peirra skilar ser frekar i batamidudu medferdarsambandi. Teymi sem notar
sannfaeringu (e. friendly persuasion) i samtali frekar en pvingun (e. coercion) er arangurs-
rikara en teymi sem byr yfir neikvaeedum vidhorfum gagnvart skjélsteedingum sinum, hefur
litla tru & og veentingar til skjolsteedinga, eru pvingadri i samskiptum og veita minna bata-
midada pjonustu (Salyers o.fl., 2011). i 1j6s komu svipadar nidurstodur i storri kanadiskri
rannsokn a 67 ACT-teymum. Nidurstodur pessarar rannsoknar voru frekar jakveaedar par sem
teymin skorudu midlungs eda hatt vardandi batamidada pjonustu. Mikilvaegt er ad nefna ad
pvi minni pvingun sem skjosteedingar upplifou fra fagmonnum, pvi betri var utkoma vardandi
bata (Kidd o.fl., 2010). Sveigjanleiki pjonustunnar eftir pérfum notenda a hverjum tima er
mjog mikilveaegur til ad vidhalda batamidadri ACT pjonustu, til demis ef notandi 6skar ser
frekar ad koma i viotol til annars gedlaeknis en ad hitta gedleekni sem er i ACT-teymi

(Noordsy o.fl., 2002; Salyers og Tsemberis, 2007).
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Urraedi & Islandi

Gedteymi heimahjukrunar héfudborgarsvaedisins

A islandi er ekki mjog l6ng reynsla af samfélagspjonustu fyrir gedsjika en hefur po
verid ad feerast i aukana fra arinu 2004. bad ar dskadi Heilbrigdis- og tryggingamalaradu-
neytid eftir pvi vid Heilsugaesluna ad koma upp sérstoku gedteymi vid heimahjukrun til pess
ad sinna einstaklingum med gedraen vandamal (Lara Erlingdéttir og Sigridur Hrénn
Bjarnadottir, 2007). Arid 2009 var heimhjdkrun Reykjavikur og Seltjarnarness flutt fra
heilsugeeslunni til Velferdarsvids Reykjavikurborgar og heitir ni Heimapjonusta Reykja-
vikur. Gedteymi heimahjtkrunar fellur na par undir (Heilsugeslan, e.d.). I teyminu starfa
gedhjukrunarfraedingar, sjukralidar og félagsradgjafi sem veita einstaklingum, 18 ara og eldri
sem glima vid gedsjukddéma, pjénustu med vitjunum i heimahus. Pjonustan er veitt alla virka
daga fra klukkan 8 til 20 og er i samraemi vid pjonustuporf hvers skjolstaedings fyrir sig
(Reykjavikurborg, e.d.). Skjolstaedingar teymisins eru oftar en ekki med alvarlega
gedsjukdoma. begar einstaklingur hefur pegid pjonustu teymisins pa er tekid innritunarvidtal
inni & heimili skjolstaedingsins eda inni a geddeild pegar vid &, par sem starfsmadur og
skjolsteedingurinn setja sér markmid med pjonustunni. Fjoldi vitjana er einstaklingsbundinn
en hver vitjun er ad jafnadi um klukkustundar I6ng, misjafnt er hve lengi einstaklingurinn
nytir sér pjonustuna. Reglulega er i samradi vid skjolstaeding gert endurmat a pjénustunni,
arangur metinn og jafnvel sett ny markmid. Ad sama skapi er reglulega haft samband vid adra
medferdaradila sem pjonusta einstaklinginn og oft & tidum eru haldnir samhafingarfundir
med medferdaradila, starfsfolki teymis og skjélstaedingnum. Pannig er aukinni samfellu i
bjonustu nad fram og reynt ad koma i veg fyrir endurinnlagnir a sjukrahus sem er eitt af
meginmarkmidum teymisins. Onnur markmid eru ad efla salreent og félagslegt heilbrigdi,

rjufa félagslega einangrun, styrkja adlégunarhafni og hvetja skjolsteedingana til sjalfshjalpar
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og sjalfsvirdingar. Teymid veitir studning og hvatningu til pess ad auka félagslega virkni og
tengingu vid Urradi, til ad sinna persénulegum pattum og athdéfnum daglegs lifs. Pad metur
andlegt og likamlegt astand, pjénustuporf og busetu skjolstedinga sinna auk pess ad sinna
lyfjagjofum og eftirliti med lyfjatoku. bad veitir eftirfylgd vid atskrift af geddeild og veitir
skjélsteedingum og fjolskyldu hans freedslu og studning. Ad auki samhefir pad pjonustu vid
bjonustupega vid adra pjonustuadila eda stofnanir sem sinna mélefnum hans. pad er pvi mikil
ahersla 16gd & ad teymid vidhaldi faglegri pekkingu, haldi vel utan um skraningu og pekki vel
til peirra medferdartrreeda sem til eru og pekki pa pjonustu (stofnanir) sem skjolsteedingarnir

eiga i samskiptum vid (Léara Erlingdottir og Sigridur Hronn Bjarnadottir, 2007).

Samfélagsgedteymi Landspitalans

Samkveaemt upplysingum af vefsiou Landspitalans (e.d.b) er Samfélagsgedteymi pver-
faglegt teymi og vinnur eftir ACT nalgun. Um er ad reeda tilraunaverkefni til tveggja ara sem
stofnad var haustid 2010. Teymid er stadsett & Reynimel 55 og heyrir undir
framkvaemdastjéra gedsvios Landspitalans. Pad sinnir folki med alvarlega gedsjukdéma sem
purfa & miklu og reglubundnu eftirliti og studningi ad halda, hafa tidari komur &
bradaméttoku gedsvids og med versnandi einkenni. betta eru einstaklingar sem geta ekki nytt
sér pa pjonustu sem er i bodi vegna sjukdémsins og eru félagslega einangradir. Tilfellum par
sem fiknisjukddémur eda peronuleikardskun er adal greining en ekki fylgisjakdomur getur

teymid ekki sinnt.

Markmid teymisins er ad minnka félagslega einangrun og hjalpa skjélsteedingum ad
taka virkan patt i eigin bata og lifa eins sjalfsteedu lifi og haegt er, til deemis med sjalfsteedri
busetu, ad na tokum & sjukdémseinkennum eda med pvi ad styrkja félagsnet skjolstaedinga.
Einblint er a ad bati sé¢ mégulegur og ahersla er einnig 16gd a styrkleika einstaklingsins,

freedslu um eigin sjukdom og leidir sem koma af stad og vidhalda bata, til deemis eflingu
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vonar. Skjolsteedingum er hjéalpad til ad koma auga & og féa videigandi pjonustu. Med pessum
markmidum er stefnt ad pvi ad minnka sjukrahusinnlagnir og versnun & sjakdomnum.
pjonustan einkennist af samvinnu sdmu fagadila teymisins og skjolsteedings en einnig 6drum

adilum sem veita skjolsteedingi pjonustu par med talid adstandendum.

Starfsfolk teymisins eru hjukrunarfreedingur, gedhjakrunarfraeedingur, tveir sjukralidar,
idjupjalfi, felagsradgjafi, tveir gedlaeknar og séalfreedingur. Teymisstjori er gedhjukrunar-
freedingur. Teymid tekur vid tilvisunum fra fagfolki pegar skjolstedingar eru ad Utskrifast af
geddeildum eda fra adstandendum og félagssamtokum. Ef sjuklingur er inniliggjandi &
geddeild, er mikilveegt ad teymid sé hluti af dtskriftarferlinu og ad pad hitti skjolsteding i

fyrsta sinn fyrir Gtskrift. Heegt er ad nalgast tilvisunareydublad & vefsidu Landspitalans.

Vitjanir fara fram & heimili skj6lstaedings og i fyrstu vitjun faer vidkomandi malstjora
(e. case manager) sem er tengilidur sem hefur mesta yfirsyn yfir malefni skjolsteedingsins og
samraemir pjonustuna. Hver malstjori hefur i mesta lagi 10 skjolstedinga. I fyrstu vitjunum er
einnig unnid i sameiningu ad meoferdarazetiun og skjolsteedingur setur sér markmid. Gert er
rad fyrir pvi ad pegar skjolstedingur neer jafnveegi eda bata kemst hann i eftirlit innan
heilsugaslunnar. Samfélagsgedteymid veitir pjonustu alla virka daga fra kl. 8-19 og &

laugardogum fra kl. 11-19 (Landspitali, e.d.b).

Vettvangsgedteymi

Vettvangsgedteymi er pverfaglegt teymi sem heyrir undir Velferdarsvid Reykjavikur og
Gedsvid Landspitala. Teymid var stofnad 5. oktober 2010 og stendur sem tilraunaverkefni til
tveggja ara. Teymid sinnir einstaklingum med alvarlega gedsjukdoma i sértekri blsetu a
vegum Velferdarsvids Reykjavikur. I teymi vinna tveir gedhjukrunarfredingar og annar

pbeirra er teymistjori, gedleeknir, idjupjalfi, tveir felagsradgjafar og salfreedingur. Teymid
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veitir skjolsteedingi studning, setur med honum raunhaef markmid og bydur videigandi
medferd/medferdarurreedi. Markmid Vettvangsgedteymis er ad auka samfellu i pjonustu vid
alvarlega gedsjuka, auka feerni peirra i daglegu lifi og draga r spitalainnlégnum. Haegt er ad
nalgast umsdknaryedublad i Pjonustumidstédvum i hverfum borgarinnar eda ef viokomandi
er inniliggjandi & Landspitalanum getur fagfdlk visad til vettvangsgedteymis. Vettvangs-

gedteymi er stadsett & Sidumala 39 (Landspitali, e.d. c).

Gongudeildarpjonusta Landspitalans & Kleppi

A dag- og gongudeild & Kleppi er fjélfaglegur hopur starfsfolks sem sinnir eftirfylgni
og medferd fyrir folk med langvinna og alvarlega gedsjukdéma i géngudeildarpjénustu en
einnig i heimavitjunum. Sem stendur starfa 5 hjakrunarfraeedingar, ad deildarstjéra
medtdldum, i 4,8 stédugildum & gongudeildinni. Markmid Goéngudeildar a Kleppi er ad veita
heildraena hjakrun til folks med alvarlega gedsjukdoma (samkvaemt skilgreiningu
Alpjéoaheilbrigdismalastofnunarinnar). Tekid er vid beidnum frd endurhafingardeildum og
mottokudeildum gedsvids eda gongudeild gedsvids & Hringbraut. Langflestar beidnir eru fyrir
félk sem er inniliggjandi og atskrift hefur verid radgerd. Gongudeildin sinnir ni um stundir
um pad bil 200 einstaklingum. A géngudeildinni er bodid uppa freedslu og namskeid fyrir
sjuklinga og adstandendur peirra, til demis um aukaverkanir lyfja eda um fylgisjukdoma.
Sumir bda til deemis i pjonustukjarna & vegum Reykjavikurborgar eda nagrannasveitarfélaga
0g njota studnings starfsmanna par allan solarhringinn. Ef svo er kemur hjukrunar-
freedingurinn med sina sérfraedilegu pekkingu og veitir starfsmonnum i pjonustukjarnanum
freedslu og leidbeiningar svo peirra adstod nytist betur fyrir sjuklinginn. Faglegur studningur
fra gongudeildinni vid basetukjarna og sambyli, er veittur i samvinnu vid samfélags-
gedteymid. Faghopar serhafa sig i pjonustu vid dkvedna sjuklingahdpa, pannig eru

hjukrunarfreedingar i premur mismunandi pverfaglegum teymum a géngudeildinni til deemis
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sinnir eitt sérhaeft undirteymi sjuklingum med gedrofseinkenni. Faghopur setur alltaf mark-
mid medferdar med skjolsteedingi (Landspitali, e.d.d; Margrét Eiriksdottir munnleg heimild,
23. mars 2012).

Hjukrunin er alltaf einstaklingsbundin par sem pad er mjog misjafnt hversu mikla
eda hvada pjonustu skjolsteedingar purfa. Hjukrunarfreedingur athugar alltaf i byrjun
samstarfsins pjonustuparfir skjélstedings. Ef porf krefur, feer hjukrunarfreedingurinn annan
fagadila i samstarf, til deemis ef skjolstedingur parf ad fa salfreedimedferd eda parf adstod
félagsradgjafans. Stundum er einungis bedid um lyfjaeftirlit eda heimsokn einu sinni i viku.
Mikilveegt verkefni hjukrunarfreedinga er oft ad veita studning vid lyfjamedferdina. Pad
reynist mjog vel ad sjaklingur hitti hjukrunarfreeding reglulega & vissum timum og hafa fastan
ramma, til deemis til ad stydja vio reglu i lyfjamedferdinni. Hjukrunarfraedingar leggja aherslu
a a0 stofna til sambands vid skjolstaeding, skapa traust og setja sig inn i adsteedur hans til ad
geta attad sig & hvers hann parfnast vegna veikinda sinna og hverjar adstaedur hans eru. Allt
eftir adsteedum reynir hjakrunarfraedingurinn ad greina hvernig hann getur tengt
einstaklinginn vid studning og Urraedi, til deemis vid félagspjonustu sveitarfélaga, klubba og
félagsmidstodvar sem eru meira notendastyrdar, heimahjakrun og heilsugaeslustodvar.
Hjukrunarfreedingar rjufa sjaldnast medferdarsamband sem skapast milli peirra og
skjolsteedinga med pvi ad dkveda ad haetta pjonustu a einhverjum timapunkti, heldur fjarar

pad Ut pegar sjuklingurinn parf ekki & peim ad halda, sem gerist oft sméatt og smatt.

Um pad bil pridjungur skjolsteedinga parf heimavitjanir, til deemis vegna pess ad
skjolsteedingur er of veikur til ad geta maett reglulega & géngudeildina eda pa ad betur gengur
ad na til hans og skapa traust heima hja honum. Algengustu hjukrunarmedferdirnar a
Gongudeild & Kleppi eru: Virk hlustun, radleggingar, andlegur studningur, eftirlit, studningur

vid fjélskyldu og lyfjagjof (Margrét Eiriksdottir munnleg heimild, 23. mars 2012).
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Gedteymi — gongudeildarpjonustu Heilbrigdistofnunar Sudurlands

A Sudurnesjum var arid 2011 stofnad Gedteymi og Samradsteymi milli HSS,
félagspjonustu sveitarfélaganna og gedsvids Landspitala Haskolasjukrahdss. Teymid veitir
gongudeildarpjénustu sem neer til einstaklinga, 18 ara og eldri, med alvarlegar gedraskanir,
asamt pvi ad veita afallahjalp og sinna bradatilfellum. I teyminu eru 2,2 stodugildi
hjukrunarfreedinga og salfreedings og pad & ad auki i nanu samstafi vid annad fagfélk. Mark-
midid er ad feera pjonustuna i heimabyggd, auka adgengi og samstarf pjonustuadila og ad efla
lifsgaedi einstaklinganna. Skjélsteedingahopurinn sem pjaist af langvinnum gedsjukdémum og
parf langtima studning parf pa ekki ad sekja alla sina pjonustu til Reykjavikur. T upphafi var
haft samrad vid alla adila sem vinna med pessum hdpi til pess ad atta sig & hvar porfin veeri
mest. Teymid hafdi svo fumkvedi ad pvi ad setja sig i samband vid einstaklingana, kanna
astand peirra og bjoda peim pjonustuna. Teymid hefur auk pess fengid fjolda tilvisana fra
leeknum heilsugeeslunnar, félagspjonustunni, heimahjukrun og 6drum heilbrigdisstofnunum
auk pess sem skjdlstedingar hafa sjalfir sett sig i samband vid teymid. Teymid fundar
vikulega og tekur fyrir ny mal. bad starfar eftir hugmyndafraedi valdeflingar, par sem unnid er
i samvinnu vio skjolsteedinga og studlad ad aukinni pekkingu & sjukdomseinkennum. Reynt
er ad efla bjargrad og hjéalpa skjélstedingum ad na tokum & eigin lifi. Segja ma pegar kemur
ad pessari gedheilbrigdispjonustu séu Sudurnes i fararbroddi a landsbyggdinni

(Heilbrigdisstofn-un Sudurnesja, e.d.; Hilmar Bragi, 2012).
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Umradur

Alvarlegir gedsjukdomar eru algengir sjukdomar medal pjoda & heimsvisu.
Nidurstoour vardandi tioni gedsjukdoma eru svipadar i vestreenum rikjum eda um pad bil
fjoroungur a arsgrundvelli (Australian Bureau of Statistics, 2008; Jon G. Stefansson og
Eirikur Lindal, 2009; Wittchen o.fl., 2011; Wittchen og Jacobi, 2005). Algengi og dreifing
gedsjukdoma eftir aldri og kyni er svipud i idnrikjum vestreenna samfélaga, par med talid
islandi. Gedsjukdomar koma oftast fyrst fram & unglingsaldri eda snemma & fullordinsarum.
Kvidaraskanir, gedklofa- og hugvilluraskanir greinast almennt fyrr en punglyndi. Konur pjast
frekar af kvidaréskunum og lyndisréskunum og karlmenn af fiknsjukdémi (Australian Bureau
of Statistics, 2008; Jon G. Stefansson og Eirikur Lindal, 2009; Kessler o.fl., 2005; Wittchen
o.fl., 2011; Wittchen og Jacobi, 2005). Byrdi pessarra sjukddéma er mikil og vaxandi, fyrst og
fremst vegna faerniskerdingar (World Health Organization, e.d) sem getur leitt til aukningar
ororku medal pessa hops. Adal orsakir érorku & islandi eru vegna gedraskana og
stodkerfisraskana og hefur 6rorka farid vaxandi fra arunum 2002 til 2009 (Sigurdur
Thorlacius og Sigurjon B. Stefansson, 2010).

Felagsleg lidan alvarlega gedsjukra hefur bein ahrif & lifsgeedi peirra. FOlk med
alvarlega gedsjukdoma byr oft vid lakari félagslegar adsteedur og lidan en margir adrir
einstaklingar samfélagsins (Margrét Eiriksdottir, 2009; Pall Biering o.fl., 2005). bar sem
gedsjukdomar greinast oft snemma a lifsleidinni (Kessler o.fl., 2005) og medalaldur 6ryrkja
vegna gedsjukdoma er laegri en vegna annarra sjukdoma (Sigurdur Torlacius og Sigurjon B.
Stefansson, 2004) mé leida likum ad pvi ad pessir einstaklingar hafi ekki haft teekifeeri til pess
ad afla sér menntunar og/eda starfsframa adur en veikindi komu fram. Gedsjukdomar draga

ad auki ur getu og moguleikum folks til pess ad stunda atvinnu og pad byr oft vid bagan
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fjarhag (Margrét Eiriksdéttir, 2009; Nordstrém o.fl., 2009; Pall Biering o.fl., 2005). Allir
pbessir peettir &samt fordomum i gard gedsjukra, draga ur félagslegri vellidan og studla ad
félagslegri einangrun peirra (Wagner og King, 2005). Draga metti pa alyktun ad skilvirkara
veeri ad greina og bregdast vid med videigandi Urreedum snemma og adur en sjukdomurinn
agerist. Batahorfur einstaklinga eru langt um betri medal peirra sem fa videigandi medferd
strax og fyrstu einkenna verdur vart (McGorry, 2005; Liberman og Kopelowicz, 2002).

Félagsleg einangrun leidir af sér lagt sjalfstraust og sjalfsmat einstaklingsins, sem
dregur ur valdeflingu og virkni hans (Angermeyer og Dietrich, 2006; Lundberg o.fl., 2009;
Vauth o.fl., 2007). Stimplun og fordomar i gard einstaklinga med gedsjukdéma eru mjog
algengir medal almennings. beir &samt félagslegri einangrun virka sem hindrandi pattur i
bataferli einstaklingsins og hann leitar sér seinna hjalpar, sjakdémurinn verdur ovidradanlegri
og lifsgeedi hans lakari (Angermeyer og Dietrich, 2006; Crisp o.fl., 2000; Lundberg o.fl.,
2009; Margreét Eiriksdottir, 2009). Med pvi ad efla patttoku alvarlega gedsjukra i samfélagi
med virkni og atvinnumdguleikum ma auka sjalftraust peirra, draga Ur einangrun peirra og
sporna vid fordomum i samfélaginu, medal heilbrigdisstarfsfolks og einstaklinganna sjalfra
(Nordstrém o.fl., 2009).

Ef skodadar eru parfir skjolsteedinga med alvarlega gedsjukdéma kemur i 1jés ad peaer
eru i miklum meeli éuppfylltar (Wittchen o.fl., 2011). Porf fyrir sjalfsteedi, personulega
pjonustu og samfélagsleg urraedi med samfellu i pjonustu eru parfir sem skjolstedingar nefna
hvad oftast sem 6uppfylltar. Parfir vardandi lyfjamedferd eru einna oftast uppfyllitar pegar
pjonustu & bord vid samtalsmedferd, radgjof eda idjupjalfun er abdtavant (Nordstrom o.fl.,
2009; Pall Biering o.fl., 2005). Lyfjamedferd er vissulega mikilveegur pattur i medferd
skjolsteedinga en heildraen nalgun og samfella pjonustu sem byggir & langtima-

medferdarsambandi parf einnig ad vera til stadar (Liberman o.fl., 2002; Pall Biering o.fl.,
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2005). Margir einstaklingar med langvinnan alvarlegan gedsjukdom purfa & varanlegum

studningi ad halda sem einkennist af reglusemi og fyrirsjaanleika (Adam o.fl., 2003).

Skjolsteedingar med alvarlega gedsjukdoma vilja hafa personuleg tengsl vid
medferdaradila og meta mikils pjonustu gedhjukrunarfreedinga sem veitt er i samfélaginu
(Adam o.fl. 2003; Margrét Eiriksdottir, 2009). Traust, samhygd, heidarleiki og fagleg
umhyggja eru meginpettir medferdarsambands (Hagerty og Patusky, 2003; Shattell o.fl.,
2007). Medferdarsambandid byggir & ad atta sig a, skilgreina og vinna Gt fra pérfum
skjolsteedingsins (Peplau, 1952). Samkvaemt hugmyndafreedi Peplau (1952) um
medferdarsamband atti dherslan alltaf ad vera a aukid sjalfstaedi skjolsteedingsins,
sameiginlegri markmidasetningu og lausn vandamala. bad samraemist pérfum skjolsteedinga a
bvi ad medferdaradili adstodi vid ad finna Urraedi og leysa vandamal og studli pannig ad
arangursriku medferdarsambandi sem einkennist ekki einungis af faglegri umhyggju og
ahuga heldur midi ad lausnum og adgerdum (Adam o.fl., 2003; Shattel o.fl, 2007). Samband
hjukrunarfreedings og sjuklings er pungamidja pess ad arangur naist. Skjdlsteedingar meta pad
i fari medferdaradila ad hann syni peim ahuga og virdingu, liti & pa sem jafningja og séu
einlagir og leidbeinandi i samskiptum (Shattell o.fl., 2007). Arangursrikt medferdarsamband
sem byggir a trausti og jafnraedi leidir til pess ad skjélstaedingur hafi tilfinningu fyrir pvi ad
pérfum hans sé mett (Adam o.fl., 2003; Calsyn o.fl., 2006; Junghan o.fl., 2007; Wiersma,
2006). Auk pess er neerumhverfi skjélsteedings tilvalid til ad stofna til medferdarsambands og
skapa traust (Hagerty og Patusky, 2003). Rannsdknir syna ad med farszlu
medferdarsambandi eykst valdefling einstaklingsins sem pydir aukinn styrk hans &
personulegu og félagslegu svidi med aukinni sjalfsvirdingu og virkri patttoku i samfélaginu

(Hanson og Bjérkman, 2005).
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ACT medferdarnalgun er mikid rannsékud og i auknum mali notud sem Urraedi fyrir
einstaklinga med alvarlega langvinna gedsjukdoéma sem erfidlega hefur gengid ad tengja vio
onnur pjénustutrraedi. Pjonustan er veitt i neerumhverfi einstaklingsins og sem minnst i
stofnanaumhverfi (Bond o.fl., 2001; Gold o.fl., 2003). ACT leggur &herslu & pverfaglega
teymisvinnu med lagum heildarfjolda skjolsteedinga. Pjonustan einkennist af samfellu og
sveigjanleika, par sem 16gd er ahersla & langtimasamband. Med langtimasambandi verdur
medferdarsamband personulegra og audveldar einstaklingnum ad na tilsettum markmidum
Markmid pjonustunnar er ad efla virkni og tengja skjolstaedinga vid 6flug Urraeedi og pannig
feekka spitalainnldgnum pessa skjolstedingahdps (Gold o.fl., 2003). Ekki hefur alltaf tekist
ad syna fram & arangur hvad faekkun spitalainnlagna vardar (Burns o.fl., 2007; Fiander o.fl.,
2003) en beedi starfsfolk ACT-teyma og skjélsteedingar peirra eru &nzegdari med pessa
bjonustu en hefdbundna samfélagspjonustu (Killaspy o.fl., 2006; Killaspy o.fl., 2009). Eins
og fram hefur komid hafa einstaklingar med alvarlega gedsjukdéma porf fyrir persénulega
pjonustu sem einkennist af sveigjanleika og samfellu. Med hugmyndafraedi ACT nalgunar
virdist pessum porfum best meett. Sveigjanleiki pjonustunnar eftir porfum notenda a hverjum
tima er mjog mikilveegur til ad vidhalda batamidandi ACT-pjénustu. Lykilpeettir og
uppbygging ACT-pjénustunnar er i edli sinu batamidandi og ACT virdist koma betur til mots
vid parfir alvarlega gedsjukra sem eiga vid langvinn vandamal ad strida (Salyers og
Tsemberis, 2007). Bati er huglaegt, einstaklingsbundid langtimaferli (Spaniol o.fl., 2002).
Bati er ad mati notenda ekki endilega pad sama og ad vera einkennalaus heldur er bati pad ad
finna sjalfan sig, hafa stjorn & eigin lifi og ahuga & ad mynda tengsl vid adra og vera virkur.
Forsendur bata folks med alvarlega gedsjukdoma eru ad missa aldrei von og ad fa teekifeeri til
pbess ad vera virkur pegn i samfélaginu (Andresen o.fl., 2003; Noordsy o.fl., 2002; Roe og
Chopra, 2003; Spaniol o.fl., 2002). barfir eins og ad geta tengst 6dru folki, geta lifad edlilegu

lifi, ad vera sédur sem einstaklingur sem hefur eitthvad fram ad feera og med hlutverk i
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samfélaginu er mikilvaegt ad uppfylla til pess ad né bata (Wagner og King, 2005). Samkveamt
rannsoknum er miklveegt ad pjonustan sem veitt er alvarlega gedsjukum einstaklingum
einkennist af pattum eins og von, valmdguleikum, valdeflingu, hvatningu og jakveedni (Kidd
0.fl., 2010; Noordsy o.fl., 2002; Salyers og Tsemberis, 2007; Salyers o.fl., 2011). ACT-
pjonustan byggir & langtimamedferdarsambandi notenda og pverfaglegs teymis Gti i samfélagi
(Gold o.fl., 2003) sem mikilveegt er fyrir bata alvarlega gedsjukra par sem bati er

langtimaferli (Spaniol o.fl., 2002).

Samkvaemt upplysingum Gedsvids Landspitalans (2011, april) er adalatridi ad taka
mid af pérfum skjolstedinga og auka samvinnu vid adra pjénustuadila sem koma ad pjonustu
einstaklinga med langvinna gedsjukddéma og stefna pannig ad tilfeerslu pjénustunnar ar
stofnanaumhverfinu Gt i neerumhverfi skjolstedinga i sem mestum meeli. A islandi hefur
ordid aukning a samfélagslegum Urreedum a sidastlionum aratug sem deemi ma nefna
Gedteymi Heimahjukrunar hofudborgarsvadisins, Samfélagsgedteymi Landspitalans,
Vettvangsgedteymi og géngudeildarpjonustu vid Kleppsspitala. Skortur virdist vera &
samfélagslegum Urreedum a landsbyggadinni en vid eftirgrennslan fundust adeins géngudeildar
Urreedi & vegum Heilbrigdisstofnunar Sudurlands. Samkvamt rannsokn Pals Biering o.fl.
(2005) kemur fram ad flestir einstaklingar med gedklofa eru busettir & hofudborgarsveaedinu
en punglyndi algengara i dreifbylinu. Hugsanlega méa draga pa alyktun ad vegna skorts a
arreedum a landsbyggdinni purfi folk med alvarlega gedsjukdoma frekar blsetu a

hofudborgarsvaedinu.

Samfélagsleg urraedi eins og Samfélagsgedteymi Landspitalans sem byggir &
hugmyndafraoi ,,Assertive Community Treatment* er kostnadarsamt trraedi en dregid hefur
verulega ur spitalainnldgnum skjélstaedingahopsins (Gedsvid Landspitala, 2011). Ef skodadar

eru nidurstddur Starfsemisupplysinga Landspitalans hefur ordid um 50% aukning milli
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aranna 2010 og 2011 & pjonstu vettvangsteyma og vitjana. A sama timabili hefur dregid tr
bradapjonustu gedsvios um ramlega 40% og feekkun ordid & fjolda legusjuklinga
(Landspitali, e.d.a). P6 ad ACT medferdarndlgun sé mikid rannsékud & heimsvisu finnst
okkur rannséknir hafa pad ad markmidi ad syna fram & feekkun legudaga fyrir skjolsteedinga
hopinn en minna er um eigindlegar rannsoknir sem meta anagju skjolsteedinga og ahrif
medferdarnalgunarinnar & parfir peirra. NU pegar tveggja ara tilraunverkefni med
Samfélagsgedteymi er senn ad ljuka (Landspitali, 2011) veeri ahugavert ad athuga med

eigindlegum adferdum arangur pjonustunnar.
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Lokaord

Med breyttri stefnu i heilbrigdismalum, par sem 16gd er ahersla & pjonustu i samfélagi,
er 6flug eftirfylgd teymis og regluleg heimapjénusta mjog mikilveeg til ad gera pad raunhzft
ad einstaklingar med langvinna gedsjukdéma geti buid i sinu heimaumhverfi. Einnig er mikil-
vaegt ad auka busetulrraedi (Pall Matthiasson, 2007) vegna pess ad langveikir bua mjog oft
vid feerniskerdingu og eru oft lagtekjufdlk. Sparnadur etti ekki ad vera i forgangi i samfélags-
gedpjonustu heldur beett lifsgaedi einstaklingsins. Mikilvaegt er ad Urraedi og pjonusta sem
veitt er endurspegli parfir gedsjukra og ad leitast sé vid, med kerfisbundnum heetti, ad meta
bessar parfir. bad er pvi mikilvaegt ad framkvaemdar séu frekari rannséknir a pérfum ein-
staklinga med alvarlega gedsjukddma & islandi en vid vinnu pessarar fradilegu samantektar

fundum vid adeins tveer nylegar rannsoknir vardandi petta vidfangsefni.

Sérheafd adstod verdur ad taka mid af skodunum notenda pjonustunnar um tegund
studnings og gera peim kleift ad taka patt i akvardanatoku. Mikilveegt er ad atta sig & hvernig
notendur pjénustunnar skynja parfir sinar pannig ad pjonustan skili arangri. bad er pa ekki
einungis tidni eda magn pjonustunnar heldur einnig geedi hennar sem skipta mali. Augljést er
ad einstaklingsmidadur studningur, vidtalsmedferd og heimsoknarpjonusta skipta miklu mali
i medferd gedsjukra. Verkefni eins og ad adstoda skjolsteedinga vid ad leera ad lifa med lang-
vinnum sjukdomi, hvatning og gleeding vonar er vart moguleg ad vinna med nema i sam-
félaginu. Pad ma sja ad bati er einstaklingsbundid ferli par sem patttaka sjaklings hefur afger-
andi ahrif og er hadur pvi hversu samfellda videigandi pjonustu sjaklingar fa fra heilbrigdis-
og félagskerfinu. bad er pvi aridandi ad tryggja samvinnu og tengingu milli pessara

bjonustukerfa.

Pessar breytingar i heilbrigdispjonustunni kalla enn frekar & abyrgd nanustu

adstandenda og leidir til aukins alags & fjolskylduna (Kristin Bjérnsdottir, 2006). I pessari
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freedilegu samantekt var pattur adstandenda ekki sérstaklega skodadur en fraedilegur
bakgrunnur bendir til pess ad hann sé vidamikill pattur i lifi einstaklinga med langvinna og
alvarlega gedsjukdoma. bvi ma leida likum ad pvi ad aukin pjonusta a heimili kalli einnig a
samstarf vid adstandendur og adrar fagstéttir sem leidir af sér betri arangur (Kristin
Bjornsdottir, 2006). I 1j6si pess hversu snemma 4 lifsleidinni einkenni alvarlegra
gedsjukdoma koma fyrst fram er vert ad nefna mikilvaegi forvarna sem framtidarverkefni
samfélagsins. Verdugt verkefni veeri ad efla freedslu, forvarnir og skimun vegna gedsjukdéma

strax & grunnskolastigi.
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