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Utdrattur

Tilgangurinn med verkefninu er ad kanna algengi fordoma gagnvart einstaklingum med
gedsjukdoma, ahrif peirra og hversu utbreiddir peir eru i samfélaginu. Skodad var hvadan peir
koma, hver ahrif peirra eru & einstaklinga og hvada pettir vidhalda peim. Einnig eru settar
fram tillogur ad fraedslu til ad auka pekkingu & gedsjukdémum og draga pannig ur fordémum.
Notast verdur vid eigindlega adferdafreedi vid gerd rannsoknarinnar. Studst verdur vid 12
pbrepa ferli Vancouver-skolans i fyrirbzrafreedum og valdir verda einstaklingar sem hafa
reynslu af fyrirbaerinu med tilgangsurtaki.

Fordémar gegn gedsjukdémum eru Gtbreiddir i samfélogum. Samfélagid dregur akvednar
alyktanir um gedsjukddéma at fra stadalimynd, salarastandi og fjolmidlum sem tengja gjarnan
gedsjukddéma vid ofbeldi, dgnun og dstédugleika. Neikvaed vidhorf samfélagsins setja akvedin
takmark & lif einstaklinga og hafa jafnframt &hrif & adgengi ad heilbrigdiskerfinu,
sjukdoématryggingum og atvinnumoguleikum. Mikilveegt er ad setja malefnid i neermynd og
vekja folk til vitundar um gedsjukdoma vegna pess ad einstaklingar med gedreena sjukdéma
og fjolskyldur peirra reyna eftir fremsta megni ad leyna sjukdémnum til ad maeta ekki
andstodu eda fordomum i samfélaginu.

Rannsakendur telja ad til ad haegt sé ad koma & méts vid parfir einstaklinga og draga ar
forddmum purfi ad huga ad breytingum i gedheilbrigdispjénustu til framtidar. Mat
rannsakenda er ad askileg préun gedheilbrigdispjonustunnar sé ad hun feerist meira Gt i
samfélagid par sem ahersla sé 1690 & forvarnir, freedslu og stuoning vid sjuklinga og

adstandendur utan hinna hefdbundnu sjukrahusa.

Lykilhugtok: Fordomar, fjélskylda, gedsjukdomar, hjakrun, mismunun, stadalimynd,

sjalfsfordomar, sjalfsmynd, stimplun.



Abstract
The aim of this research is to explore the prevalence of prejudice towards individuals with
mental illnesses, its impact and how widespread it is in the society. The research explores
where the prejudice comes from, its effect on individuals and what factors maintain prejudice.
Also, proposals are put forth for improving knowledge of mental illnesses, thus reducing
prejudice.
Qualitative research methods and the VVancouver school of doing phenomenology will be used
to conduct the study. Individuals who have experienced the phenomenon will be selected
using a purposive sampling.
Prejudice towards mental illnesses is widespread in societies. The society makes assumptions
about mental illnesses based on stereotypes, state of mind and media which commonly
connect mental illnesses to violence, threat and instability. The negative attitude of the society
limits individuals' lives and have an effect on their access to the health care system, health
insurance and employment opportunities. It is important to set shed a light on this issue since
individuals who suffer from mental illnesses and their families try their best to hide the illness
to prevent prejudice and discrimination in the society.
Researchers believe that in order to meet an individual's needs and reduce prejudice
permanent changes have to be made to the mental health care service. A preferable
development of the mental health care system would be for it to be transferred out to the
society and more emphasis to be placed on prevention, education and support to patients and

families outside traditional hospitals.

Key concepts: prejudice, family, mental illnesses, nursing, discrimination, stereotype, self-

stigma, self-esteem, stigma.
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1. Kafli

Inngangur

Pessi ritgerd er unnin sem B.Sc. verkefni vid heilbrigdisvisindadeild i hjukrunarfraedi
vid Haskdlann a Akureyri. Hér verdur skyrt fra bakgrunnsupplysingum
rannsoknaraatlunarinnar, tilgangi hennar og hugmyndafraedilegum ramma. Meginhugtok
verda skilgreind og rannséknarspurningar settar fram. Gerd verdur grein fyrir gildismati
rannsakenda asamt pvi ad uppbyggingu skyrslunnar verdur lyst og sett verda fram pau

leitarhugtok sem voru notud vid gagnaséfnunina.

1.1. Bakgrunnsupplysingar

Gedsjukddmar eru @ medal algengustu sjukdoma i heimi. Peir eru annar algengasti
heilbrigdisvandinn i Evrépu og koma nast a eftir hjarta- og a&dasjukdémum (World health
organization (WHO, 2005). Flestar fjolskyldur & islandi geta &tt von & pvi ad kynnast
gedsjukdémum af eigin raun. Talid er ad um 20-25 pasund einstaklingar pjaist af
einhverskonar gedsjikdomum hér & landi. A bak vid einn veikan einstakling eru 4-10
adstandendur sem purfa ad taka ad sér ymiskonar abyrgd sem peir rada misvel vid (Gudbjorg
Sveinsdéttir og Salbjérg Bjarnadéttir, 2006). begar einstaklingur veikist af gedsjukdémi er um
flokid samspil erfda og umhverfis ad reeda (Hédinn Unnsteinsson, 2011). Hver einstaklingur
er sérstakur med mismunandi adsteedur, reynslu og liffredilega virkni.

Gedreenum sjukdoémseinkennum er skipt i tvo flokka. Annars vegar gedren einkenni
sem eru veegari gedsjukdomar og hins vegar alvarlegri gedsjukdomar. begar um veegari
gedsjukdom er ad reeda pa er yfirleitt verid ad tala um punglyndi eda depurd. petta er ad
jafnadi langvarandi astand sem er margbreytilegt og orsakir pess badi liffreedilegar og
salfélagslegar. Edlilegt er ad finna fyrir tilfinningum eins og depurd, reidi, sektarkennd eda

Otta & vissum lifskeidum vid akvednar adsteedur. Hins vegar pegar pessar tilfinningar vilja



ekki vikja og eru farnar ad trufla daglegt lif pa er um alvarlegri gedsjukdéma ad raeda
(Landleeknisembeettid, 2008c). Alvarlegir gedsjukdomar geta verid margvislegir og par ma
nefna gedklofa og gedhvarfasyki. peir fela i sér ad tengsl vid raunveruleikann eru brostin i
akvedinn tima. Einstaklingar geta fundid fyrir einkennum eins og ranghugmyndum,
ofskynjunum og samskiptadrdugleikum asamt roskun & samskiptahafni, raunveruleikaskyni,
domgreind eda atferli. Ad greinast med gedsjukdom getur verid mikid afall fyrir einstaklinga
og peirra nénustu attingja (Hugarafl, 2007). Margir upplifa missi & sjalfsteedi og sjalfsoryggi
asamt pvi ad finna fyrir litilsvirdingu og vonleysi (Hartmann, 2002).

A0 greinast med gedsjukdom getur verid mikid afall fyrir einstaklinga og peirra
nanustu ettingja (Hugarafl, 2007). Margir upplifa missi & sjalfstedi og sjalfsoryggi asamt pvi

ad finna fyrir litilsvirdingu og vonleysi (Hartmann, 2002).

Fordémar beinast frekar ad gedsjukdomum heldur en 6drum veikindum og slik
vidhorf eru ad finna i nanast 6llum samfélégum (Corrigan og Gelb, 2006; Jamison, 2006).
Fordémar byggja & stadalimyndum um einstaklinga sem hafa sameiginleg einkenni. Peir hafa
verid skilgreindir sem hverskyns adgreining, takmdrkun eda Gtilokun sem byggist a
einkennum, félagslegri stédu eda uppruna einstaklinga (Landlaeknisembettid, 2008d). Helstu
ahrifapeettir fordoma eru fafraedi og pekkingarleysi sem hafa ahrif & stefnumétun samfélaga
og jafnframt a adgengi ad heilbrigdiskerfinu, sjikdématryggingum og atvinnumdéguleikum
(Engilbert Sigurdsson, 2006; Kolbrin Baldursdottir, 2007; Jamison, 2006; Lee S, Lee, Chiu
og Kleinman, 2005).

Pegar einstaklingar fara ad trua fordomum samfélagsins upplifa peir fordoma i eigin
gard og fara ad adgreina sig fra 6orum, sem setur akvednar takmarkanir & lif peirra (Corrigan
og Watson, 2002b). FjéImidlar endurspegla oft pau vidhorf sem eru rikjandi i samfélaginu a
hverjum tima og peir hafa mikil ahrif a vidhorf almennings gagnvart einstaklingum med

gedraen einkenni (Sigran Olafsdéttir og J6n Gunnar Bernburg, 2010).



Heilbrigdisstarfsmenn geta unnid gott og 6flugt starf med einstaklingum med gedren
vandamal (Elin Ebba Asmundsdottir, 2007). beir geta ytt undir von, bata og vilja hja
einstaklingum med gedraen vandamal og fjélskyldum peirra og dregid pannig ar fordomum

(Corrigan og Wassel, 2008).

1.2. Tilgangur verkefnis

Tilgangurinn med verkefninu er ad kanna algengi fordoma gagnvart einstaklingum
med gedsjukddma, ahrif peirra og hversu utbreiddir peir eru i samfélaginu. Skodad verdur
hvadan peir koma, hver ahrif peirra eru & einstaklinga og hvada peettir vidhalda peim. Einnig
verda settar fram tillogur ad fraedslu til ad auka pekkingu & gedsjukdémum og draga pannig Ur

fordobmum.

1.3. Gildi fyrir hjukrun

Med rannsokninni verdur leitast vid ad dypka skilning hjukrunarfraedinga & &hrifum
fordoma & lif einstaklinga med gedraskanir og fjolskyldur peirra. Hjukrunarfreedingar eru i
Iykiladstodu til ad midla freedslu til samfélagsins og vinna ad drreedum til ad draga Ur ahrifum

fordoma.

1.4. Hugmyndafraedilegur rammi Notast verdur vid eigindlega adferdafraedi vid gerd
rannsoknarinnar. Eigindleg rannséknar adferd felur i sér ad setja sig inn i hugarheim og
umhverfi medrannsakenda. Rannsoknaradferdin gefur kost 4 ad malefnid sé skodad itarlega til
ad reyna ad skilja upplifun medrannsakenda & raunveruleikanum. Han er pvi hentug pegar
rannsaka & upplifun folks af lifsvidburdum og pegar rannsaka a vidhorf og reynslu

einstaklinga.



Fyrirbaerafraedin i Vancouver-skélanum er eigindleg adferdafraedi sem byggir & peim
skilningi ad sérhver einstaklingur upplifi heiminn & sinn hatt og syn hans madtast af fyrri
reynslu og eigin talkun & peirri reynslu sem hefur ahrif & hvernig hann lifir lifi sinu. [
Vancouver-skolanum er litid & hvern patttakanda sem medrannsakanda og gagnasofnun fer
fram med samraedum. Samtdl byggja & samvinnu rannsakenda og medrannsakenda par sem
ahersla er 1690 & virdingu og traust.

I rannsdkninni verdur studst vid halfstodlud vidtol sem eru notud i eigindlegum
rannsoknum og eru pau skipuldgd fyrirfram med dkvednum leidarvisi til ad stydjast vid i
vidtali. Adur en vidtolin verda tekin fa patttakendur sent kynningarbréf um rannsoknina og
einnig bréf um upplyst sampykki sem peir purfa ad undirrita. Samreaedur eru hljodritadar og

ritadar ordrétt upp og getur hvert vidtal tekid fra 30 minatum upp i margar klukkustundir.

1.5. Meginhugtok

Einstaklingur er 6tiltekinn einstakur madur innan tiltekinnar heildar. Sérstok, einstok
eda adgreind persona.

Fjolskylda er hépur einstaklinga sem & sameiginlegt heimili par sem peir deila saman
tomstundum, hvild, byrgd, tilfinningum, efnahag og verkefnum. Medlimirnir eru oftast
fullordnar manneskjur af badum kynjum, eda einstaklingur &samt barni eda bérnum. Pau eru
skuldbundin hvert 6dru i sidferdilegri og gagnkveemri hollustu.

Fordémar ordid fordomur er sett saman Ur forskeytinu- For og ordstofninum démur.
For pydir ad hugsun eda hegdun sé framkvaemd fyrirfram an athugunar. Ordid domur hefur
mismunandi merkingar en algengasta merkingin er drskurdur eda nidurstada.

Fordomar i eigin gard er pegar einstaklingar eru med neikvaedar hugmyndir eda
vidhorf i eigin gard. Fordomar i eigin gard draga ur sjalfsmynd einstaklinga asamt pvi ad peir

draga ar virkni peirra og tekiferum til ad na markmidoum.



Gedsjukdomur er sjukdémsastand par sem gedraen einkenni eru dberandi og fela i sér
breytingu & vitundarlifi og hegdun.

Stimplun (Stigma) felur i sér skomm, sjélfsasokun, feluleik, utilokun fra félagslegum
samskiptum, einangrun, stadalimyndir og mismunun.

Sjalfsmynd er ekki medfaedd heldur i sifelldri métun. Hun tengist pvi hver vid erum,
hvernig vid greinum okkur fra 6drum og hvernig samskipti okkar proast.

Sjalfstraust er frelsi fra efasemdum. Einstaklingur med gott sjalfstraust truir a sjalfan
sig, heefni sina og getu til ad takast & vid hvers kyns verkefni.

Stadalimynd er alyktun almennings um &kvedinn hdp i samfélaginu sem er oft
grundvollur fordéma.

Mismunun er &kvedin hegdun sem sprettur af forddmum. Einstaklingur er adgreindur
fra 6orum og mismunad vegna greinarmunar sem er gerour & honum og 6drum.

Fraosla er akvedin hafni, kunnatta eda pekking sem er fengin med skipulagdri

menntun eda pjalfun.

1.6. Rannséknarspurningar

1., Hefur samfélagio ahrif a hvort einstaklingar meo gedsjukdoma upplifa fordoma i eigin
gara?“

2. ,,Hvada tilfinningar liggja a bak vio fordoma i eigin garo? “

3. ,,Hvada urrceedi eru i bodi fyrir samfélagio til ad draga ur fordomum gegn
geosjukdomum?

4. ,,Hvernig geta hjukrunarfreedingar komio auga d einkenni sjuklinga um fordoma i eigin

gard og d hvada hatt geta peir veitt peim stuoning, hvatningu og vioeigandi medferd? *



1.7. Gildismat rannsakenda

Hjakrunarfreedingar gegna mikilveegu hlutverki i gedheilbrigdispjonustu. bar af
leidandi telja rannsakendur ad brynt sé ad skoda hvernig einstaklingar upplifa roskun &
gedranu heilbrigdi og hvada ahrif fordomar hafa & peirra daglega lif. Rannsakendur telja ad
rannsdknaraatlunin sé grunnur ad frekari rannsoknum & sem efli pekkingu
heilbrigdisstarfsmanna og almennings & orsokum, ahrifum og afleidingum fordoma asamt pvi

ad finna Urraedi sem draga Ur forddomum

1.8. Leitarord
Helstu leitarord sem voru notud i heimildaleit eru discrimination, family, mental

illness, nursing, prejudice, self-efficiency, self-stigma, stereotype og stigma.



2.Kafli

Freedileg umfjollun

2.1. Saga gedsjukdoma

Um aldaradir hefur hreedsla vid gedsjikdoma fylgt mannkyninu. Ottinn vid lamandi
punglyndi, sturlun eda taumlaust 6rlyndi & sér djupar reetur i mannlegu edli (Engilbert
Sigurdsson, 2006). Fram & 18. 6ld var talid ad einstaklingar med gedsjukddéma veeru haldnir
illum éndum og var ymsum tofraleekningum beitt til pess ad reka pa burt. Talid var ad
einkenni gedsjukdéma stofudu af reidi gudanna eda einstaklingarnir gttu sjélfir sok & peim
(Eydis K. Sveinbjarnarddttir, Pall Biering og Ottar Gudmundsson, 2008). bad var ekki fyrr en
ario 1871 sem farid var ad huga ad battri medferd og betri adbdnadi hér a landi og var
Kleppsspitali stofnadur ario 1907 (Hannes Pétursson, 2007).

Mikil préun hefur ordid i gedheilbrigdispjonustu sidustu 50 &rin og par méa medal
annars nefna fraeedsluatak landleeknis um punglyndi sem héfst &rid 2000 og beindi sjénum ad
gedraenum vandkvaedum. I kjéIfarid voru proud gedraektarverkefni og netsidur sem hafa

opnad augu almennings enn frekar fyrir gedsjukdéomum (Engilbert Sigurdsson, 2006).

2.2. Gedheilbrigoi

Geoheilbrigoi felur i sér tilfinningar, hugsanir og ad einstaklingar bai vid vellidan og
geti tekist & vid edlilegt alag i lifinu (WHO, 2010). bad er mikilvaegt & 6llum aviskeidum
alveg fra bernsku og fram & fullordinsar og er ekki siour mikilvaegt heldur en likamlegt
heilbrigdi (WHO, 2010). Andlega heilbrigdir einstaklingar hafa innseei i eigid salarlif og
pekkja og geta vidurkennt tilfinningar sinar. Peir eru med 6rugga sjalfskennd og upplifa sig

sem sjalfsteda einstaklinga (Gylfi Asmundsson, 1993).



Einn eda fleiri einstaklingur i um fimmtungi allra fjdlskyldna & Islandi purfa ad takast
a viod roskun & gedreenu heilbrigdi. Peir eru annar algengasti heilbrigdisvandinn i Evropu og
koma neest a eftir hjarta- og edasjukdomum (WHO, 2005; Landleknisembettid, 2008a).

Pegar einstaklingur greinist med gedsjukdém er um flokio samspil erfda og umhverfis
ad reeda (Hédinn Unnsteinsson, 2011). Hver einstaklingur er sérstakur med mismunandi
adsteedur, reynslu og liffreedilega virkni. par af leidandi er einstaklingsbundid hversu Utsettir
einstaklingar eru fyrir gedreenum vandamalum (Landlaeknisembattid, 2008b). beir
umhverfispettir sem geta haft ahrif eru uppeldi, einelti, astvinamissir eda ofbeldi (Hédinn
Unnsteinsson, 2011; Raudi kross islands, 2000).

Gedraenum sjukdoémseinkennum er skipt i tvo flokka. Annars vegar gedran einkenni
sem eru veegari gedsjukddémar og hins vegar alvarlegri gedsjukdomar. Pegar um vaegari
geosjukdom er um ad reeda pa er yfirleitt talad um punglyndi eda depurd. betta er langvarandi
astand sem er margbreytilegt og orsakir pess eru badi liffreedilegar og salfélagslegar.
Einkenni veegari gedsjukdoma eru breyting & hugsun, framkomu og tilfinningum. Sinnuleysi,
deyfd og einmanakennd eru aberandi peettir og einstaklingurinn sem er punglyndur upplifir
sjalfan sig vanmattugan og hjalparvana. Hann er fullur sjalfsasékunar um eigin éfullkomleika
og er svartsynn & eigin framtid og gang lifsins. Hann finnur ekki lengur fullnzgju i ath6fnum
sem adur voru honum uppspretta anaegju og hann & erfitt med ad taka akvardanir og fylgja
peim eftir. Einstaklingar bera ekki alltaf hin ytri einkenni um deyfd utan & sér, pess i stad
kvarta peir undan likamlegri vanlidan eda leita i vimugjafa. Addraganda punglyndis er ekki
alltaf haegt ad greina, pad getur verid vidbragd vid sorg, alagi, likamlegum averka,
atvinnuleysi eda fjarhagsorduleikum (Eirikur Orn Arnarsson, 1993).

Adurnefndum einkennum asamt tilfinningum eins og depurd, reidi, sektarkennd eda
otti er edlilegt ad finna fyrir a vissum lifskeidum vid dkvednar adsteedur. Hins vegar pegar

pessar tilfinningar vilja ekki vikja og eru farnar ad trufla daglegt lif pa er um alvarlegri



gedsjukdoma ad reeda (Landlaeknisembaettid, 2008c). Alvarlegir gedsjukdémar geta verid
margvislegir og par mé nefna gedklofa og gedhvarfasyki. Peir fela i sér ad tengsl vid
raunveruleikann eru brostin i &kvedinn tima. Einstaklingar geta fundid fyrir einkennum eins
og ranghugmyndum, ofskynjunum og samskiptadrdugleikum asamt réskun & samskiptahafni,
raunveruleikaskyni, ddmgreind eda atferli. Petta er yfirleitt pad alvarlegt astand ad
einstaklingarnir geta ekki lifad edlilegu lifi og purfa naudsynlega & adstod ad halda (Heiddis

Valdimarsdottir,1993; Témas Zoéga og Gisli A. borsteinsson, 1993).

2.2.1. Ad greinast med gedsjukddém. Ad greinast med gedsjukddém getur verid mikid
afall fyrir einstaklinga og peirra nanustu ttingja (Hugarafl, 2007). | rannsokn Hartmanns
(2002) par sem skodadir voru einstaklingar med punglyndi kom fram ad margir hverjir
upplifdu missi & sjalfstaedi, sjalfsoryggi og stolti, &samt pvi ad finna fyrir litilsvirdingu og
vonleysi. Einnig hafa rannsoknir synt fram & ad einstaklingar upplifa missi &
personueinkennum i kjélfar veikinda (Wisdom, Bruce, Auzeen Saedi, Weis, og Green, 2008).
Einstaklingar med gedran einkenni upplifa oft & tioum forraedishyggju af halfu
heilbrigdisstarfsfolks og fjolskyldu, par af leidandi lidur peim eins og dkvardanataka sem

snertir heilsu peirra sé takmorkud (Pinfold, Byrne og Toulmin, 2005).

2.2.2. Stuoningur. Fram kom i rannsékn Daggar Gudnadottur (2012) ad einstaklingar
med gedran einkenni téldu naudsynlegt ad fa studning og skilning fra fjolskyldu i veikindum.
Einnig kom fram ad einstaklingar sem upplifdu studning fra 6drum mead svipada reynslu,
fengu akvedna vidurkenningu & veikindum sinum sem hjalpadi peim ad ddlast styrk og
jakveedara vidhorf i eigin gard. bad er einstaklingum mikils virdi ad peir hafi stjorn og séu
virkir i eigin bataferli. beir telja mikilvaegt ad adstodin fra fagadilum sé byggd a

jafningjagrundvelli og vidhorf peirra séu tekin gild. Pad styrkir pa, peir 6dlast meira
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sjalfstraust og sjalfsmynd peirra eflist enn frekar sem hjalpar peim i bataferlinu (D6gg

Guonaddttir, 2012).

2.3. Fordomar

Fordémar gegn gedsjukdémum verid rikjandi um aldaradir og slik vidhorf eru ad finna
i nanast 6llum samfélégum (Jamison, 2006). Fordomar byggja a stadalimyndum um
einstaklinga sem hafa sameiginleg einkenni. peir hafa verid skilgreindir sem hverskyns
adgreining, takmorkun eda utilokun sem byggist & einkennum, félagslegri stéou eda uppruna
einstaklinga (Landlaeknisembeettid, 2008d).

Oradid fordomur er sett saman Ur forskeytinu- For og ordstofninum doémur. For pydir
ad hugsun eda hegdun sé framkveemd fyrirfram an athugunar. Ordid domur hefur mismunandi
merkingar en algengasta merkingin er trskurdur eda nidurstada (Islensk ordabok, 2007).

Fordomar verda til vegna neikvadra vidhorfa og geta beinst gegn hverjum sem er
(Kolbran Baldursdéttir, 2007). Fordomar eru baedi heettulegir og serandi, peir stoppa ekki i
hugsunum heldur hafa bein &hrif & hegdun. S& sem verdur fyrir peim upplifir mikla vanlidan
vegna mismununar sem hefur ahrif & andlega og likamlega lidan, &samt pvi ad hafa ahrif &
stddu og afkomu einstaklinga i samfélaginu (Corrigan og Watson, 2002b; Peterson, Barnes og

Duncan, 2008).

2.4. Ahrifapeettir fordoma

Fordémar beinast frekar ad gedsjukdomum heldur en 6drum veikindum, og virdist
almenningur hafa meiri skodanir a peim og medferd peirra heldur en & nokkrum 6drum
sjukdémum. Dregin er upp akvedin imynd af gedraeenum einkennum sem felur i sér ad pau eigi
ad geta lotid stjorn viljans Margir telja ad gedsjukdomar batni sidur en likamlegir sjakdomar

sem ytir undir Otta og fordoma. bad er afellisdomur ad alykta sem svo ad einstaklingur med
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gedreen vandamal eigi sjalfur sok og beri abyrgd a sjukdémseinkennum sinum. Slikar
athugasemdir yta undir skdmm hja vidkomandi (Corrigan og Gelb, 2006).

Helstu ahrifapeettir fordoma er fafraedi og pekkingarleysi sem hafa margvisleg ahrif i
samfélaginu, ma par nefna &hrif & stefnumaotun heilbrigdispjonustu og jafnframt & adgengi ad
heilbrigdiskerfinu, sjakdématryggingum og atvinnumdoguleikum (Engilbert Sigurdsson, 2006;

Kolbran Baldursdéttir, 2007;. Jamison, 2006; Lee o.fl., 2005).

2.4.1. Fordomar almennings. Fordomar almennings eru samspil margra péatta par sem
vidhorf, hegdun og stadalimynd spila stor hlutverk (Corrigan, Edward, Green, Diwan og
Penn, 2001). peir fela i sér neikveed vidhorf gagnvart akvednum hopum i samfélaginu til
daemis einstaklingum med gedreen einkenni. bessi mynd ytir undir vidhorf sem fela i sér ad
folk trair pvi ad einstaklingar med gedsjukdoma séu hettulegir eda veiklyndir og beina
sérstaklega sjonum ad peim sem eru med gedklofa, pjast af alkdholisma eda eiga vid
fiknivandamal ad strida (Crisp, Gelder, Rix, Meltzer og Rowlands, 2000). i rannsékn Crisp
o.fl. (2000) par sem skodud voru ahrif neikveedra vidhorfa almennings i gard gedreenna
einkenna, kom fram ad almenningi finnst oft erfitt ad eiga samskipti vid pa sem eiga vid
gedraen vandamal ad strida. betta virdist stafa af hraedslu og vanpekkingu. I rannsokn
Corrigan o.fl. (2001) voru skodud vidhorf, framkoma og hegdun einstaklinga sem hafdi ekki
umgengist folk med gedsjukdéma. par kom fram ad peir hofdu neikveed vidhorf i gard
gedsjukddéma. beir fordudust ad eiga samskipti vid folk med gedreen vandkvadi og toldu ad
samfélagid etti ad taka allar akvardanir fyrir pa. Neikvaed viohorf samfélagsins eru
ahrifamikil og afleidingin er ad folk med gedsjukdoma upplifir fordoma, félagslega skomm og
mismunun (Bathje og Pryor, 2011; Hugarafl, 2011). Almenningsalit er yfirleitt samhljoma i
skodunum gagnvart einstaklingum med gedran einkenni og bregst almenningur vid med

hraedslu eda reidi (Corrigan og Watson, 2002b; Peterson o.fl., 2008 ).
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2.4.2. Fordomar fjélmidla. Fjélmidlar endurspegla oft & tidum pau vidhorf sem eru
rikjandi i samfélaginu & hverjum tima. beir syna gjarnan adeins eina birtingarmynd
sjukdémsins og er han i flestum tilfellum neikveaed (Jamison , 2006). Ef petta veeru adrir hopar
i samfélaginu pa yrdi slikt aldrei l4tid vidgangast (Sigrun Olafsdéttir og Jon Gunnar
Bernburg, 2010; Pinfold o.fl., 2005). brétt fyrir ad synt hafi verid fram & ad gedraskanir og
ofbeldi tengist ad litlu leyti, p4 bda fjoImidlar til pa imynd ad folk med gedsjukdéma sé
ofbeldisfullt eda haettulegt par sem peir fjalla oft um gedsjukddéma i tengslum vid l6greglumal,
afbrot og ofbeldi (Hugarafl, 2011; Dinos, Stevens, Serfaty,Weich og King, 2004; Engilbert
Sigurdsson, 2006).

Fjolmidlaéhrif eru 6umdeilanleg pegar kemur ad forddmum gagnvart gedsjukdoémum
og vidhorf almennings matast af skilabodum peirra sem er engan vegin i takt vid
raunveruleikann. Ahrifamattur myndmidla er mikill og talid er ad ahorfandinn sé sidur
liklegur til ad beita gagnrynni hugsun vegna hradans i myndmidlinum. Ahrif fjolmidla og pa
sérstaklega myndmidla eiga stéran patt i ad vidhalda forddmum og stadalimyndum og yta
undir vanpekkingu (Engilbert Sigurdsson, 2006; Penn, Chamberlin og Mueser, 2003). Hins
vegar eru ymsir kostir vardandi fjolmidla. beir geta verid akjosanlegur vettvangur til ad breyta

vidhorfum og stadalimyndum med fraedslu til almennings (Byrne, 2000).

2.4.3. Fordomar heilbrigadisstarfsfélks. FOlk med gedsjukdéoma hefur i gegnum
tidina upplifad neikveett vidhorf fra heilbrigdiskerfinu sem ytir undir 1élega sjalfsmynd og
fordoma peirra i eigin gard (Wahl, 1999; Dinos o.fl., 2004). Rannsoknir hafa synt ad
heilbrigdisstarfsfolk er med fyrirfram akvednar skodanir & notendum
gedheilbrigdispjonustunnar. bessi vidhorf motast af ytri &hrifum samfélagsins og
stadalimyndum (Nordt, Rossler og Lauber 2006). Einnig hefur hegdun og menningaralit

heilbrigdisstarfsmanna teljandi ahrif a vidhorf peirra (Corrigan, Markowitz, og Watson,
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2004). Fram kemur i rannsékn Corrigan o.fl. (2001) ad upplifun einstaklinga med gedren
vandamal er ad vantingar peirra og vidhorf eru snidgengin og ekki er komid fram vid pa eins
og fullordna einstaklinga. beir geta brugdist vid slikri framkomu med reidi og arasargirni og
fa i kjolfarid pann stimpil ad peir séu heettulegir. Nidurstodur rannsdkna syna ad neikveed
framkoma heilbrigdisstarfsmanna hefur &hrif & notendur gedheilbrigdispjonustunnar, par af

leidandi lysa peir yfir vantrausti sinu a heilbrigdiskerfio.

2.4.4. Fordomar fjolskyldu og vina. Miklar breytingar hafa ordid & heilbrigdiskerfinu
undanfarin &r og fjolskyldan hefur purft ad taka meiri patt i ad sinna ymsum verkefnum sem
var adur i hondum heilbrigdiskerfisins (Arna Skaladéttir, Audur Ragnarsdottir og Elisabet
Konradsdattir, 2005). Flestar fjolskyldur & islandi geta att von & pvi ad kynnast
gedsjukdémum af eigin raun. Talid er ad um 20-25 pusund manns pjaist af einhverskonar
gedsjikdomum hér & landi. A bak vid einn veikan einstakling eru 4-10 adstandendur sem
burfa ad taka ad sér ymiskonar abyrgd sem peir rada misvel vid. Erfid veikindi ettingja geta
leitt til einangrunar hja uménnunaradila og jafnvel veikinda hja peim sjalfum (Gudbjorg
Sveinsdéttir og Salbjérg Bjarnaddttir, 2006).

Einstaklingar sem eiga vid gedraen vandamal ad strida upplifa fordéma i eigin gard fra
sinum néanustu & mismunandi hatt sem birtist i formi 4sakana, vantrausts, héfnunar, breyttrar
framkomu eda ad minni vaentingar séu gerdar til peirra (Moses, 2010). | rannsokn Lee o.fl.
(2005) var gerdur samanburdur & upplifun fordéma i eigin gard hja einstaklingum med
gedklofa og sykursyki. Fram kom ad fordémar fra foreldrum, systkinum og ndnum &ttingjum
voru algengir i gard einstaklinga med gedklofa eda ruimlega helmingur peirra. Einnig téldu
&ttingjar ad peir veeru heettulegir og voru med neikvaed vidhorf til sjukddémsins. Nidurstodur

rannsoknarinnar syndu einnig fram & ad meira en helmingur patttakenda eda 53.2 prdsent
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pbeirra sem attu vid gedreen vandamal ad strida upplifdu andud og fyrirlitningu i sinn gard &
moti 3.9 prosent peirra sem voru med sykursyki.

Dinos o.fl. (2004) gerdu rannsokn & upplifun fordoma i eigin gard & medal 46
einstaklinga med gedsjukdoma. Nidurstodur hennar leiddu i 1jos ad flestir peirra sem voru
med gedsjukdoma upplifdu kvida i tengslum vid ad greina fjolskyldu fra veikindum. Einnig
ottudust peir hver vidbrogd ettingja yrou i kjolfar pess ad peir pyrftu jafnvel ad heetta storfum
0g piggja beetur fra hinu opinbera.

I ranns6kn Daggar Gudnadattir (2012) par sem skodadir voru pettir sem tengdust
bunglyndi, bata og forddomum kom fram ad meirihluti medrannsakenda hofou upplifad
fordéma fra samfélaginu og heilbrigdisstarfsfolki en fundu engu ad sidur fyrir mestu
forddmunum fra eettingjum. Fjolskyldumedlimir vildu oft ekki reeda sjukdominn og litu svo &
ad punglyndid veeri ekki sjukdomur heldur &stand sem veeri haegt ad hrista af sér. Fjolskyldan
gerdi litid ar veikindum peirra og par af leidandi upplifdu einstaklingar mikla skémm. Einnig
hefur komid fram i rannséknum ad félk med gedsjukddma upplifir i 59.6 présent tilvika ad
fjolskylda peirra vilji halda veikindum peirra leyndum sem ytir undir reidi, nidurleegingu, 6tta

og félagslega einangrun (Dinos o.fl., 2004; Lee o.fl., 2005).

2.4.5. Fordomar gegn fjolskyldu. Fjolskyldur eru yfirleitt adalstudningsadilar
einstaklinga med gedsjukdoma og upplifa peer par af leidandi fordéma i gegnum pa sem eru
veikir. Fordémar gegn fjolskyldunni fela i sér neikvaed vidhorf, skomm og &sakanir sem snda
ad fjolskyldumedlimum. Upplifun fjélskyldna er ad almenningur telji ad peer séu vanhaefar
eda slem fjolskylda sem leidi til gedraskanna hja peirra nanustu attingjum. I kjolfar peirrar
upplifunar eyda fjolskyldur gjarnan allri sinni orku og styrk i ad fela vandamalid asamt pvi ad

fordast félagsleg tengsl vid vini og nagranna (Larson og Corrigan, 2008).



15

2.5. Sjalfsmynd

Stor péttur i andlegu heilbrigdi er hvada tilfinningu einstaklingar hafa fyrir sjalfum sér
og hversu skyr, sterk og 6rugg tilfinningin er. Sjalfsmynd er ekki medfaedd heldur i sifelldri
motun. Han tengist pvi hver vid erum, hvernig vid greinum okkur fra 6drum og hvernig
samskipti okkar préast. Margir gera sér ekki grein fyrir hversu mikil &hrif sjalfsmynd hefur &
[if manneskjunnar. Hun hefur afgerandi ahrif & hvada &kvardanir eru teknar i lifinu, storar sem
smaar. Allt sem einstaklingar hafa heyrt og séd i gegnum lifid hvort sem pad er neikvett eda
jakveett hefur ahrif & pessa mynd. Ef sjalfsmyndin er ekki g6d pa einblina einstaklingar oft &
tioum & pad neikvada og eiga erfitt med ad sja jakveedar hlidar i lifinu, peir gera 6raunsejar
krofur til sin og vanmeta hefileika sina. bad getur komid i veg fyrir ad peir nai ad njota sin i
lifinu. Haegt er ad styrkja sjalfsmyndina med pvi ad vera medvitadur og hlda ad eigin

gedheilbrigdi (Gylfi Asmundsson, 1993; Landlaeeknisembattid, 2008e).

2.6. Stadalimynd (Stereotype)

Stadalimynd er alyktun almennings um akvedin hép i samfélaginu sem er oft
grundvollur fordoma (islensk ordabok, 2007). Einstaklingar reyna eftir fremsta megni halda
stodugleika i umhverfi sinu, alyktanir um annad folk eru sa rammi sem akvardar flest
samskipti okkar vid pad. Neikvaed vidhorf gagnvart &kvednum hépum eru hluti af pvi sem
leerist i félagsmotun samfélagsins. Pegar vid drogum alyktanir um folk eru pad ekki einungis
tiltélulega stddugar kenningar okkar sem rada peim heldur einnig breytilegir peettir & bord vio
salarastand okkar og nylega reynslu. Daemi um slika hugmynd er ad allir einstaklingar sem
eru med gedsjukdoma séu heettulegir. Oft & tidum er mikil tregda gegn pvi ad endurskoda paer
alyktanir sem vid hofum dregid. Alyktanirnar eru lifseigar og fara oft ad lifa sjalfstaedu lifi an
tillits til peirra forsenda sem paer byggjast & (Jakob Smari, 1993; Corrigan o.fl., 2001;

Corrigan og Watson, 2002a; Hugarafl, 2011).
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2.7. Stimplun einstaklinga (Stigma)

Stimplun er afleiding fordoma, einstaklingur er demdur med ordum eda gerdum sem
leidir til pess ad réttur hans og virding er litilsvirt (Lopez, 2002). Stimplun pydir ,,ad merkja“
en pydir & latinu instigare eda ,, fo urge & ensku, tilhneiging eda hvot til ad gera eitthvad.
Folk med gedsjukdoma hefur tilhneigingu til ad stimpla sjélft sig og tala um sig & neikveedan
héatt vegna peirra veikinda og almenningsalits i samfélaginu (Pinfold o.fl., 2005). Stimpillinn
sem fylgir gedsjukdomum er 6flugur, hann getur leitt til pess ad einstaklingar verda meira
aberandi i pjodtélaginu. I kjolfarid geta fylgt fleiri neikveed vidhorf sem getur reynst erfitt ad
afma. Einnig hefur stimplun pau ahrif ad einstaklingar upplifa skomm sem leidir til fordoma i
beirra eigin gard og par af leidandi adgreina peir sig frd 6drum. Afleidingar fordoma eru ad
pad er ekki einungis samfélagid sem adgreinir einstaklinga med gedsjukdoéma, heldur litast

beirra eigid vidhorf Gt fra alyktun samfélagsins (Lopez, 2002; Bathje og Pryor, 2011).

2.8. Fordomar i eigin gard (Self-stigma)

Munurinn & einstaklingi sem er an stimplunar og hins vegar einstaklingi sem er buid
ad stimpla er adeins spurning um vidhorf en ekki raunveruleika (Goffman,1963). Rannsoknir
hafa synt ad algengt er ad einstaklingar med gedsjukdoéma upplifi fordéma i eigin gard og niu
af hverjum tiu hafa ordid fyrir fordomum eda mismunun (D6gg Gudnadédttir, 2012; National
Mental Health (NMHDU e.d.). Nidurstédur rannsékna sem var gerd i 13 Evrépurikjum par
sem punglyndi og gedhvarfasyki voru rannsokud, kom fram ad einn af hverjum fimm voru
med talsverda eda mikla fordoma i eigin gard (Brohan, Gauci, Sartorius og Thornicroft,
2011). Samkvaemt rannsokn Elinar Ebbu Asmundsottir (2008) eru fordomar i eigin gard hja
einstaklingum med gedsjukdoma miklir og tdldu medrannsakendur ad fair veeru med eins

mikla forddma gagnvart folki med gedsjukdoma eins og peir sjalfir. Einnig kom fram ad
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fordomarnir beinast frekar gagnvart einstaklingum med alvarlega gedsjukdoéma eda
fiknivanda, & medan peir sem eru med punglyndi verda sidur fyrir forddbmum.

Nidurstoour rannsokna hafa synt ad neikveett vidhorf almennings hefur mikil &hrif &
einstaklinga med roskun & gedreenu heilbrigdi. Fram hefur komid ad sterk tengsl eru & milli
skynjunar & ytra umhverfi og fordoma i eigin gard (Brohan o.fl., 2011; Peterson o.fl., 2008).
pegar folk med gedsjukdoma trair forddomum almennings pé bregst pad vid med forddmum
gagnvart 6drum eda i eigin gard (Lopez, 2002; Watson, Corrigan, Larson, og Sells, 2007).
Fordomar virdast eiga audveldara med ad finna sér farveg hja einstaklingum sem eru
60ryggir, med lagt sjalfsmat og eru vonsviknir eda bitrir (Kolbrdn Baldursdottir, 2007).
Fordomar birtast i mikilli sjalfsgagnryni, skémm og sektarkennd og einstaklingarnir vilja ekki
vidurkenna sjukdominn hvorki fyrir sjalfum sér né 6drum. Margir upplifa lidan sina og
erfidleika sem aumingjaskap & medan 6drum finnst petta vera sjalfskapad astand. (D6gg
Gudnadottir, 2012; Kleim, Vauth, Adam, Stieglitz, Hayward, og Corrigan, 2008).

Fordémar hafa skadleg ahrif & heilsu og lidan einstaklinga med réskun & gedranu
heilbrigdi (Vogal, Wade og Haake, 2006). Rannsoknir hafa synt fram & ad einstaklingar sem
eru med fordoma i eigin gard hafa enga tra & sjalfum sér. beir upplifa veikleika og vangetu
sem leidir til 1élegrar sjalfsvirdingar, asamt pvi ad finna fyrir neikveedum tilfinningum. Einnig
er algengt ad peir tali neikveett um sjalfa sig sem endurspeglar Iélega sjalfsvirdingu og ytir
undir fordéma. Einstaklingarnir bregdast vid forddmum med akvedinni hegdun svo sem
domhorku, préngsyni og 6sveigjanleika i hugsun sem getur leitt til mismununar (Kolbrin
Baldursdottir 2007; Corrigan og Watson, 2002b). Fordémar fela i sér ad einstaklingar gera
litlar krofur og vaentingar til sin sem getur haft mjog alvarlegar afleidingar og jafnvel leitt til
dauda (Pinfold o.fl., 2005). I ranns6kn Lee o.fl. (2005) kemur fram ad helmingur vidmalanda
upplifdi sjalfan sig sem omerkilega og einskis virdi &samt pvi ad teplega helmingur fordadist

felagsleg tengsl og teplega helmingur hafdi ihugad ad enda lif. Pad hagur pjodfélagsins ad
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vekja sem flesta til vitundar um edli fordéma, orsakir og afleidingar (Vogal, Wade og Haake,
2006). I 1j6si pess ad aukin vitund um gedsjukdoma dregur Gr forddmum (Dégg Gudnadottir,

2012).

2.8.1. Fordomar i eigin gard og bataferlid. Fordomar i eigin gard hafa alvarlegar
afleidingar fyrir einstaklinga med rdskun & gedraenu heilbrigdi og eru ein helsta hindrunin i
bata (Larson og Corrigan, 2007; Dinos o.fl., 2004). beir hafa mikil &hrif & pad hve langur timi
lidur fra pvi ad einkenni koma i 1jés par til einstaklingar leita sér adstodar (D6gg Gudnadottir,
2012). Margir leita sér ekki adstodar eda neita ad leggjast inn & sjukrahis af 6tta vid frekari
litilleekkun. Litilsvirdingin tengist ekki endilega sjukdomsmedferdinni heldur peim
medferdarformum sem eru valin, til deemis rafleekningamedferd (Dinos o.fl., 2004).

Samkveemt Pinfold o.fl. (2005) telja notendur heilbrigdispjonustunnar ad
heilbrigdisstarfsfolk hafi ekki naega pekkingu eda pjalfun til ad syna pann skilning sem peir
pburfa & ad halda i bataferlinu. Einnig hafa nidurstédur synt ad ekki er tekid naegilega mikid
mark & peirra lidan sem leidir til pess ad notendur upplifa pa tilfinningu ad peim sé ekki triad.
Pegar einstaklingar upplifa veikindi sin & pennan hatt pa getur pad haft ahrif & sjalfsteedi og
sjalfsmynd peirra. Pessari proun getur verid erfitt ad snta vid og hefur par af leidandi neikvaed

ahrif a bataferlid (Charmaz, 1999).

2.8.2. Afleidingar fordéma. Ein alvarlegasta afleiding fordéma gagnvart
einstaklingum med réskun & gedranu heilbrigdi er skdmmin sem peim fylgir (Corrigan o.fl.,
2001). I ranns6knum hefur komid fram ad stor hluti einstaklinga med gedraen einkenni hafa
heett ad stunda daglega idju og ma par nefna atvinnu, menntun og samskipti vid vini og
&ttingja (NMHDU, e.d; Vogal o.fl., 2006). Algengt er ad einstaklingar leyni veikindum sinum

til ad purfa ekki ad meeta andstédu samfélagsins og er pdgnin eitt af birtingarformum fordoma
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sem getur haft mjog alvarlegar afleidingar i for med sér (WHO, 2010; Peterson o.fl., 2008;
Wahl, 1999). Mikilveegt er ad vinna med stadalimyndir og neikveaed viohorf samfélaga til ad
draga ur forddmum, dsamt pvi ad efla sjalfsvirdingu, kjark og abyrgd einstaklinga (Jacobsson,

2002).

2.9. Fraedsla og Urraedi (Education)

Samkveemt Peterson o.fl. (2008) er mikilveegt fyrir einstaklinga med réskun & gedraenu
heilbrigdi ad peir séu vidurkenndir pjodfélagspegnar og litid sé & pa sem heildstedar
personur, en ekki sé horft & p4 med gleraugum sjukdémsgreininga eda takmarkana (Pinfold
o.fl., 2005).

I rannsékn Elinar Ebbu Asmundsdattir (2007) par sem vidtol voru tekin vid 25
einstaklinga sem hofdu n&d bata eftir gedran veikindi, syndu nidurstdour ad stérauka pyrfti
forvarnir og eftirfylgd til ad geta komid til mots vid aherslur og einstaklinga med gedraskanir.
Nidurstodur rannsdkna hafa einnig synt fram & ad folk med gedsjukdoma sem hefur nad bata
fordast ad segja fra raunum sinum af 6tta vid stimplun. 1 kjolfar pagnarinnar vidhelst sa
misskilningur ad einstaklingar med gedran einkenni muni aldrei né bata (Jamison, 2006).

Stefna heilbrigdismala er ad tryggja patttoku einstaklinga med gedraskanir i
samfélaginu med pvi ad audvelda adgengi peirra ad pjalfun, atvinnu, menntun og annarri
virkni (Hédinn Unnsteinsson, 2011; Peterson o.fl., 2008). I rannsokn Elinar Ebbu
Asmundsdéttir (2008) kom fram ad umhverfispettir skipta skdpum og hafa ahrif & hvernig
einstaklingar na tokum a tilverunni. Batahvetjandi umhverfi synir tr( & getu peirra, setur
styrkleika peirra i forgrunn, & samleid med peim og veitir peim taekifaeri til ad taka patt i

mikilveegum verkefnum.
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2.9.1. Fraedsla fyrir heilbrigdisstarfsfolk. Stefna gedheilbrigdismala er ad tryggja
adkomu adstandenda og notenda ad urvinnslu, stefnumatun og eftirliti gedheilbrigdisméala
(Hédinn Unnsteinsson, 2011). GAd heilbrigdispjonusta vidurkennir tilvist gedsjukdéma og
veitir notendum von um bata asamt pvi ad draga dr fordomum (Peterson o.fl., 2008). Fram
kom i rannsokn Pinfold o.fl. (2005) til ad breyta vidhorfi gagnvart gedreenum sjakdémum
veeri mikilvaegast ad freeda heilbrigdisstarfsfolk, auka fjarmuni, auka geedi pjonustunnar og
broa ny medferdarform. Einnig kom fram ad umrada innan heilbrigdiskerfisins er mikilvaeg
til ad koma i veg fyrir ad fyrirfram dkvednar hugmyndir um gedsjukdéma verdi vidvarandi til
frambuoar. Nidurstddur rannsdknarinnar syndu einnig ad ef vidhorf heilbrigdisstarfsmanna
breyttust eru auknar likur & ad almenningur fylgi eftir sem vaeri skref i rétta att.

I rannsokn Philips, Pearson, Li, Xu og Yang (2002) kom fram ad einblina purfi &
fjolskyldur og einstaklinga til ad draga ur neikvaeedum ahrifum sem heilbrigdisstarfsmenn hafa
gagnvart peim. Nidurstédur rannsoknarinnar syndu ad heilbrigdisstarfsfolk er i mestum
tengslum vid sjuklinga og fjolskyldur peirra og eru par af leidandi i lykiladstodu til ad breyta
neikvaedum vidhorfum gagnvart peim. Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsmenn reedi opinskatt
um hvada vandamal pad eru sem koma i kjolfar fordoma og dypka pannig skilning & ahrifum
beirra & sjalfsmynd og lifsgeedi. bad skiptir hofudmali ad samskipti séu jakveed, heidarleg og
upplysandi til ad notendur finni ad peir séu patttakendur og upplifi ad pérfum peirra sé meett
(Pinfold o.fl., 2005).

Mismunandi vidhorf geta verid a milli & heilbrigdisstarfsfolks og notenda
heilbrigdispjonustunnar. Pad er ekkert eitt vidhorf réttara en annad, heldur parf ad horfa & pau
6ll med opnum huga. Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsmenn spyrji sjuklinga hvernig peir
upplifa veikindi sin og syni vidhorfum peirra skilning, vegna pess ad vidmot
hjukrunarfreedinga endurspeglast i vidhorfi sjuklinga gagnvart sjalfum sér (Arna Skaladottir

o.fl., 2005; Jamison, 2006).
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Mikilveegt er ad gedheilbrigdisstarfsfolk hvetji fjolskyldur til ad lita & fordoma sem
samfélagslegt vandamal i stad pess lata pa hafa persénuleg ahrif & sig. Einnig er naudsynlegt
ad efla sjuklinga og fjolskyldur i ad koma sér i samband vid adra sem hafa svipada reynslu og
hvetja pa til ad lata vita ef peir upplifa ad peim sé mismunad & einhvern hatt. Hvatning og
efling er gdd leid fyrir notendur til ad upplifa gagnkveeman studning og adstoda pa um leid ad
vinna gegn forddémum i eigin gard (Philips o.fl., 2002; Peterson o.fl., 2008). bad er hlutverk
og abyrgd gedheilbrigdisstarfsmanna ad peir efli notendur heilbrigdispjonustunnar, veiti peim
studning og gefi peim &kvedio hlutverk sem gerir pa ad virkum patttakendum i eigin medferd
(Vogel, Shechtman, og Wade, 2010).

Fram hefur komid i ranns6knum ad til ad haegt sé ad veita goda heilbrigdispjénustu er
mikilvaegt ad skipuleggja ndm i gedheilbrigdisfreedum pannig ad pad efli pekkingu a
birtingarmyndum fordéma, hvada ahrif peir hafa og hvernig best sé ad vinna ur peim. Til ad
Odlast slika feerni purfa nemendur ad fa teekifeeri i nami til ad pjalfa sig i samskiptum vid
fjolskyldur og einstaklinga med gedsjukdoma. Mdguleikarnir eru margir, haegt veeri ad
skipuleggja nam & pann hatt ad nemendur hefdu teekifeeri til ad fara inn i studningshopa par
sem peir hefou kost & ad pjalfa upp feerni i samskiptum vid fjolskyldur og notendur. bad geefi
nemendum frekari mdguleika & ad dypka skilning sinn a vandamalum sem fylgja

gedsjukdémum (Larson og Corrigan, 2008).

2.9.2. Fraedsla og studningur fyrir fjolskyldur. Gedsjukdémar einir og sér geta
(RKS, 2000; Wisdom o.fl., 2008). Rannsdknir hafa synt ad sérstok fjolskyldumedferd purfi ad
hefjast strax til ad draga ur fordomum og adlaga fj6lskylduna ad breyttum adstaedum til lengri
tima (Lee o.fl., 2005). Heilbrigdisstarfsmenn purfa ad veita fjolskyldunni videigandi studning

og veita henni teekiferi til ad 6dlast rodd til ad deila reynslu sinni.
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Starfsfolk i gedheilbrigdispjonustu getur haft mikil ahrif 4 ad breyta neikvaeedum vidhorfum
sem fylgja fordomum. Til pess parf heilbrigdisstarfsfolk dkvedna sérpekkingu og vera
medvitad um hvada ahrifapeettir pad eru sem fylgja forddmum (Larson og Corrigan, 2008).
bad er mikilvaegt ad veita fjolskyldum fraedslu um tilfinningalegar parfir. A pann hétt er haegt
ad veita fjolskyldum studning, hla ad peim og vinna pannig gegn fordémum (Larson og

Corrigan, 2008; Lee o.fl., 2005; RKS, 2000).

2.9.3. Fradsla fyrir almenning. Notendur gedheilbrigdispjonustunnar purfa ekki
adeins ad takast & vid veikindi sin heldur upplifa peir vanmatt og 6tta vegna neikvadra
vidhorfa. Neikvaed vidhorf eru pess valdandi ad einstaklingarnir njota ekki mannréttinda i
samfélaginu og fa ekki ad vaxa sem heildraenar persénur (Peterson o.fl., 2008; Dinos o.fl.,
2004). Rannsoknir hafa synt ad almenningur er liklegri til ad hafa neikveed vidhorf gagnvart
beim sem eiga vid gedraeen vandamal ad strida heldur en gegn peim sem takast & vid likamlega
sjukdéma (Sigran Olafsdéttir og Jon Gunnar Bernburg, 2010). Til ad haegt sé ad breyta
forddmum almennings pa er frumskilyrdi ad takast a vid neikveed vidhorf gagnvart
sélfelagslegum vandamalum (Corrigan, Rowan, Green, Lundin, River, Wasowski 0.fl, 2002).

I rannsokn Pinfold o.fl. (2005) par sem skodad var vidhorf medrannsakenda & leidum
til ad takast & vio fordéma gegn gedsjukdomum, kom i ljos ad peir téldu ad freedslan yrdi ad
einblina & einstaklinginn en ekki sjukdéminn. peir téldu ad freedsla um gedraekt fyrir
almenning og grunnskélabdrn veeru lykilatridi til ad takast & vid fordoma. Nidurstodur syndu
einnig ao fjolmidlar veeru akjésanlegur midill til ad setja gedsjukdéma i neermynd og vekja
pannig athygli & forddmum gagnvart peim.

Stefna gedheilbrigdismala fram til 2020 felur i sér ad vinna gegn fordomum,
félagslegri einangrun, mismunun og leggja aherslu & ad upplysa hversu Utbreiddar gedraskanir

eru (Hédinn Unnsteinsson, 2011). Til ad auka pekkingu og draga ur fordomum parf ad efla
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freedslu og hun parf ad innihalda beaedi liffreedilega og salfélagslega peetti. Rannsdknir hafa
synt ad pad purfi ad vekja ahuga almennings & heilastarfsemi og auka pannig grunnpekkingu &
starfsemi heilans. Fraedsla til almennings dregur ar ymsum neikvaedum tilfinningum, par ma
nefna reidi, skomm og asakanir. Nidurstédur rannsékna hafa einnig synt fram & ad
almenningur sem hefur fengid freedslu um liffreedilega peaetti og bakgrunnsupplysingar sem
snua ad gedreenum vandamalum, fordast sidur einstaklinga med gedsjukdéma (Corrigan,
River, Lundin, Wasowski, Campion, Mathisen o.fl., 1999; Jacobsson, 2002; Jamison, 2006).
Sidast en ekki sist hefur komid fram ad lykilatridi er ad leggja &herslu & ad fordomar eru ekKki

sampykktir i samfélégum (Pinfold o.fl., 2005).

2.9.4. Frzedsla fjolmidla. Fjolmidlar hafa Gumdeilanleg ahrif a samfélagid i heild.
Umfjollun frétta, barnaefnis og kvikmynda svo eitthvad sé nefnt hafa mikil ahrif & hvada
vidhorf almenningur hefur gagnvart gedsjukdomum. Einstaklingar i samfélaginu verda fyrir
ahrifum fjéImidla fra blautu barnsbeini og getur pad leitt til neikveedra vidhorfa i gard
gedsjukddéma. (Steindor J. Erlingsson, 2009). Fjélmidlar eru akjosanlegur vettvangur til ad
breyta neikvaedum vidhorfum, midla freedslu til almennings og vekja pannig athygli &
gedsjukdémum. Til ad draga ur fordomum er porf & réttlatri umfjéllun um gedsjukdéma og
parf hiin ad vera i takt vio raunveruleikann (Engilbert Sigurdsson, 2006). Umfjollun sem er
byggo & rokum gefur moguleika & ad breyta vidhorfum almennings. Haegt er ad nyta
kynningar- og fraedsluefni i myndmidlum til ad hafa ahrif & félagslega hegdun almennings og
draga pannig Ur forddmum og stadalimyndum (Penn, Chamberlin og Mueser, 2003).

Tengsl eru & milli vidhorfa og hegdunar, auglysingum er medal annars &tlad pad
hlutverk ad breyta vidhorfum einstaklinga. Ef peer hafa tileetlud ahrif er pad vegna pess ad paer
stadfesta eda mota vidhorf gagnvart &kvednu malefni. Fara ma ymsar leidir ad pvi marki

medal annars med pvi ad endurtaka sama bodskap margsinnis eda tengja bodskapinn vid
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eitthvad sem er eftirséknarvert. Deemi um slikt er ad fa pekkta manneskju til ad deila reynslu
sinni med almenningi i fjélmidlum (Fridrik H. Jonsson, 1993). Samkvemt Corrigan og Gelb
(2006) eru prjar adferdir til ad draga ur fordomum med adstod fjolmidla. Fyrst ma nefna
moétmaeli, par sem reynt er ad draga Gr hindrunum sem peir hafa & einstaklinginn. 1 68ru lagi
er pad mikilveegi freedslu og markadssetningar til almennings, par sem fjélmidlar draga fram
jakvaeda mynd af gedsjukddémum med pvi ad fjalla um atburd eda verkefni sem er i hondum
notenda gedheilbrigdispjonstunnar (Elin Ebba Asmundsdéttir, 2008). bridja og sidasta leidin
er rodd samfélagsins sem byggir a samskiptum milli notenda heilbrigdispjonustunnar og
almennings. Nidurstddur rannsokna hafa synt ad pessar leidir bera arangur og vekja og draga

jafnframt ar fordomum (Corrigan og Gelb, 2006).

2.10 Hjukrun i gedheilbrigdispjonustu

Gedhjukrun byggir a virku samstarfi vid heilbrigdisstéttir, sjuklinga og fjolskyldur.
Markmid gedhjakrunar er ad veita samfellda, arangursrika og 6rugga pjonustu sem byggir &
pekkingu og umhyggju (Félag islenskra hjukrunarfraedinga, e.d.).

Hjukrunarfreedingar hafa umfram allt skyldum ad gegna gagnvart sjuklingum og
fjolskyldum peirra. Hlutverk peirra er ad beeta lidan, lina pjaningar og efla heilbrigdi, asamt
pbvi ad sinna tilfinningalegum, félagslegum, likamlegum og trdarlegum pérfum einstaklinga.
Hjukrunarfreedingar hjukra af virdingu fyrir einstaklingum an pess ad fara i
manngreiningarélit vegna pjodernis, kynpattar, heilsufarsvanda eda annarra fravika. Sidast en
ekki sist eiga hjukrunarfreedingar ad virda velferd og mannhelgi peirra sem veikir eru (Félag

islenskra hjukrunarfraedinga, 2005; Landleeknisembaettid 2008f ).
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2.10.1 Viohorf notenda til hjukrunarfraedinga. Fram hefur komid i rannséknum ad
einstaklingar med gedraen vandamal hafa mismunandi vidhorf til hjukrunarfraedinga.
Rannsoknir hafa synt ad fordémar & medal hjukrunarfreedinga og annarra fagadila eru rikjandi
i gard einstaklinga med gedsjukdoma (Corrigan og Wassel, 2008). Elin Ebba Asmundottir
(2007) gerdi rannsdkn & vidhorfum i gard hjukrunarfraedinga par sem tekin voru rannsékninni
viotol vid einstaklinga sem héfdu nad bata eftir gedreen veikindi. Nidurstddurnar syndu ad pad
voru ymsir eiginleikar sem peir t6ldu pryda goda hjukrunarfreedinga. peir téldu
hjakrunarfreedinga purfa ad vera hvetjandi, syna virdingu og veita studning. Einnig kom fram
ad peim potti mikilveegt ad nd godum tengslum vid hjakrunarfraedinga.

Naudsynlegt er fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad veita notendum heilbrigdispjénustunnar
teekifeeri til ad takast & vid verkefni sem krefst skipulagningar og vinnu. pegar peir fa teekifeeri
til ad taka patt i hdpverkefnum ut i samfélaginu pa verda peir synilegri og 6dlast eedra
hlutverk sem neer lengra en til peirra eigin hagsmuna. bad veitir peim aukid frelsi til ad horfast
i augu vid eigin vidhorf sem dregur ar forddmum i eigin gard (Elin Ebba Asmundsottir,

2008). Hjukrunarfreedingar geta unnid gott og 6flugt starf med einstaklingum med gedren

vandamal og hjalpad peim ad 6dlast von og studla pannig ad bata (Corrigan og Wassel, 2008).

2.10.2. Fagmennska i hjukrun. Hjukrunarfreedingar purfa ad vidhalda pekkingu sinni
og feerni dsamt pvi ad bera faglega og lagalega abyrgd a stérfum sinum. Hluti af
fagmennskunni er ad fylgja eftir, hafa pekkingu og pjalfun i ad taka akvardanir sem byggjast a
faglegum forsendum (Landlaeknisembeettid 2008f ; Registered Nurses”Association Ontario
Canada ( RNOA 2007). Helstu lykilhlutverk sem snua ad fagmennsku samkvaemt RNOA
(2007) eru pekking, virkni i ad afla pekkingar, abyrgd, sjalfreedi, vera talsmadur sjuklings,
hafa frumkvadi og hugsjon, efla samstddu og samvinnu, asamt pvi ad hafa sidfraedi og

jakveett gildismat ad leidarljosi.
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2.10.1.1. bekking. Krafa natimans er ad fagstéttir bui yfir akvedinni pekkingu og
tilvist fagstéttar grundvallast & sérpekkingu hennar (Sigridur Zoega, 2007). Eitt helsta
vidfangsefni hjukrunar er ad tengja saman fraedilega og hlutleega pekkingu & heilsuvernd,
medferdarformum, sjakdomum, adsteedum og lifshattum. Freedilega pekkingin er stor pattur i
gedhjukrun til ad haegt sé ad baeta stédu notenda og veita peim videigandi medferd. Hun parf
ad na til likamlegra, félagslegra og tilfinningalegra péatta og peirra dhrifa sem veikindi hafa &
einstaklinga (Kristin Bjornsdottir, 2005).

Hjakrunarfreedingar afla ser pekkingar med ymsu moti til demis med starfsreynslu,
lestri & freedsluefni eda i gegnum samstarfsadila (Elsa Maria Pér og Hafdis Dégg
Albertsdottir, 2011). Margvisleg teekifeeri eru til aukinnar menntunar og starfspréunar. Med
aukinni fredslu og menntun geta peir bett vid sig pekkingu sem eykur haefni peirra i starfi
(RNOA, 2007).

Hjukrunarfreedingar purfa ad hafa gagnryna hugsun til ad geta nytt sér pa kunnattu
sem peir hafa, &samt pvi ad peir purfa ad hafa vilja til ad afla sér frekari pekkingar.
Rannsdknir syna ad gagnrynin hugsun er mikilveegur pattur i gedhjukrun. Han birtist
hjakrunarfreedingum sem teekifzeri til ad varpa fram spurningum eda athugasemdum um ymis
malefni og segja skodanir sinar sem varda notendur heilbrigdispjonustunnar (RNOA, 2007).

Algengt vidfangsefni hjukrunar er ad hjalpa félki til ad takast a vid breytt heilsufar,
afleidingar pess & daglegt lif og framtidarhorfur. pekkingin gerir hjukrunarfreedingum kleift
ad takast & vio margvislegar adsteedur & arangursrikan hatt og 6dlast dypri skilning & hjakrun.
I hjakrun er salfélagsleg pekking mikilvaeg vegna pess ad hun tekur & pattum sem 6gna
sjalfsmynd og lifsmynstri. Hun er forsenda pess ad hjukrunarfraedingar fai heildarsyn a hvada
ahrif veikindi hafa a lif og lidan sjuklinga. Til ad 6dlast slika feerni purfa hjukrunarfraedingar
ad vinna i samvinnu vid sjaklinginn til ad bera kennsl & persénulegu oskir hans og prar

(Kristin Bjoérnsdattir, 2005; Gudbjorg Sveinsdottir og Salbjorg Bjarnadottir, 2006).
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2.10.1.2. Virkni i pekkingaroflun. Virkni i pekkingardflun fylgir hjakrunarfreedingum
alla starfseevina. Hun felur i sér ad hafa opinn huga, vilja og ahuga til ad afla sér nyrrar
pekkingar. Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar séu medvitadir, skiptist & hugmyndum vid
samstarfsfélaga og igrundi til ad efla kunnattu og feerni. Med pvi ad tileinka sér pessa
starfsheetti fa peir aukin teekifeeri til ad byggja akvardanir & gagnreyndri pekkingu og ddlast

pannig feerni i starfi (RNAO, 2007).

2.10.1.3. Abyrgd og sjalfraedi. Hjukrunarfraedingar purfa ad geta unnid sjalfstaett og i
bverfaglegu samstarfi vid adrar fagstéttir. Peir bera abyrgd & eigin gjéroum og afleidingum
peirra. Grundvallaratridi abyrgdar er sjalfsagi, sjalfsraekt og sjalfsmat. bessir pettir hvetja
hjukrunarfreedinga til ad vera medvitadir um styrkleika og veikleika asamt pvi ad efla pa og
auka geadi hjukrunar (RNAO, 2007). Undirstada sjalfreedis er pekking sem gerir
gedhjukrunarfredingum kleift ad skilgreina rét vandans og meeta sjuklingum par sem peir eru

staddir (RNAO, 2007).

2.10.1.4. Ad vera talsmadur sjuklings. I stefnulysingu Félags islenskra
hjakrunarfreedinga kemur fram ad skyldur hjakrunarfreedinga eru vid notendur
heilbrigdispjonustunnar og fjolskyldur. Starf hjukrunarfraedinga felur i sér ad standa vord um
réttindi sjuklinga og vera talsmadur peirra (Félag islenskra hjukrunarfraedinga, 2005;
Gudbjorg Sveinsdottir og Salbjorg Bjarnadottir, 2006). Ad vera malsvari sjuklings er leerdur
eiginleiki sem motast Ut fra pekkingu & eigin gildum og sidferdislegum pattum og felur i sér

ad geeta tranadar og pagmeelsku (Elsa Maria bor og Hafdis Albertsdottir, 2011).
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2.11. Samskipti og tengsl

Samskipti eru forsenda pess ad hjukrunarfraedingar geti adstodad sjuklinga vid ad
leysa Ur salfélagslegum erfidleikum sem tengjast veikindum. L6gd er ahersla & ad peir meeti
einstaklingum par sem peir eru staddir og taki mid af gildismati og skilningi peirra. Hildegard
Peplau var gedhjukrunarfraedingur sem setti fram kenningu um mikilveegi tengslamyndunar
og samskipta hjukrunarfreedinga og sjuklinga. Peplau leit svo & ad grundvallaratridi i lifi hvers
einstaklings veeri ad fullnaegja porfum hans. Han er talin frumkvédull natimagedhjakrunar og
eru helstu vidfangsefni hennar parfir einstaklinga med gedraskanir. Athygli hennar beindist ad
samskiptum og ad hennar mati eru samskipti sjuklinga og hjukrunarfraeedinga ferli sem felur i
sér ymsa moguleika (Helga Jonsdéttir, 2006).

Studningsmedferd hefur verid i proun & undanfornum arum. I medferdinni eru tengsl
og samradur pau lykilfyrirbeeri sem purfa ad vera i samskiptum hjukrunarfraedinga og
sjuklinga (Helga Jonsdottir, 2006). Samskiptin krefjast pess ad hjukrunarfraedingar hafi
heildaradsteedur sjuklinga i huga og taki mid af sjénarhorni peirra til ad na gédu
medferdarsambandi (Kristin Bjornsdottir, 2005; Sigridur Halldorsdéttir, 2003a). Samhygo,
skilningur og tengsl eru mikilveegir peettir i samskiptum. Hjukrunarfreedingar purfa ad geta
gefid af sér, sett sig i spor notenda og hafa gott innszi. Innsaid leidir til aukins skilnings og
breyttrar afstoou hjukrunarfreedinga og adstodar pa vid vinna ad Urbétum sem Iuta ad velferd
og heilbrigdi sjuklinganna (Helga Jonsdottir, 2006).

Tengsl & milli hjukrunarfraedinga og sjuklinga purfa ad byggja a gagnkvemu trausti og
virdingu dsamt pvi ad hjukrunarfraedingar purfa ad vera feerir um ad veita umhyggju, narveru
og jafnraedi. Arangursrik samskipti fela i sér ad hjukrunarfredingar og sjuklingar sameinast
vid ad reyna ad skilja vidfangsefnid. Pegar porfum sjuklinga er meett pa geta peir nytt

samskiptin & uppbyggilegan hatt. Arangurinn kemur fram i nyrri hugsun, virkni og athéfunum
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sem hefur skirskotun til breytinga hja sjuklingnum med einum eda 6drum heetti (Helga

Jonsdottir, 2006; Kristin Bjornsdottir, 2005).

2.12. Fjolskylduhjikrun

Fjolskyldur folks med gedsjukdéma bera oft pungar byrdar. Gedraskanir hafa tid haft
mikil ahrif & fjolskyldulif og adstandendur purfa mikinn studning til ad takast & vid breyttar
adstedur (Gedhjalp, 2009). Algengt er ad adstandendur upplifi sjalfsasokun og finni fyrir
tilfinningum eins og sorg, reidi, radaleysi, skomm, sektarkennd og vanmeetti (Ewertzon,
Andershed, Svensson og Lutzén, 2011).

Heildreen hjakrun felur i sér ad meta parfir fjélskyldunnar og skoda hvada ahrif
veikindin hafa & hana (Arna Skuladéttir o.fl., 2005). Hjukrunarfraedingar eru i lykiladstodu til
ad adstoda fjolskyldur vid ad takast a vid fordoma, peir purfa ad stydja fjolskyldur fra
upphafi, taka tillit til vidhorfa sem flestra, veita greinagddar réttar upplysingar dsamt freedslu
um sjukdéminn (Gavois, Paulsson og Fridlund, 2006; Arna Skuladéttir o.fl., 2005). Réttmeetar
upplysingar veita fjolskyldum verdmaeta pekkingu og audveldar peim ad stjorna tilfinningum
sinum. bad eflir peer i ad skilja pau medferdarform sem eru valin hverju sinni og hjalpar peim
ad takast & vio fordoma (Sjoblom, Pejlert og Asplund, 2005).

Anhersla er 16gd a parfir fjolskyldunnar og ad hiin nai ad takast & vid daglegt Iif i
kjolfar veikinda astvinar (Gavois o.fl., 2006). begar hjukrunarfreedingar gefa sér tima og préa
tengsl vid fjolskyldur og sjuklinginn pa syna peir sanna abyrgd og hollustu, sem felur i sér
skilning, studning og umhyggju. (Henneman, 2002; Eggenberger og Nelms, 2007). Sidast en
ekki sist er stor pattur ad fjolskyldan upplifi 6ryggi i samskiptum vid hjukrunarfraedinga og fai
teekifeeri til ad vidurkenna eigin tilfinningar og fai videigandi adstod vid ad lesa ur peim og

takast a vid breyttar aherslur i lifinu (Gedhjalp, 2009) .
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2.13. Samantekt

Um aldaradir hefur hraedsla vid gedsjukdoéma fylgt mannkyninu. Otti vid lamandi
bunglyndi, sturlun eda taumlaust érlyndi & sér djupar reetur i mannlegu edli. Talid var ad
einkenni gedsjukdoma stéfudu af reidi gudanna eda einstaklingarnir ettu sjalfir sok & peim.
Gedsjukdomar eru annar algengasti heilbrigdisvandinn i Evropu og koma nast a eftir hjarta-
og &dasjukdomum. Um fimmtungur allra fjolskyldna & Islandi purfa ad takast & vid réskun &
gedreenu heilbrigdi. Talid er ad um 20-25 pusund manns pjaist af einhverskonar
gedsjikdomum hér & landi. A bak vid einn veikan einstakling eru 4-10 adstandendur sem
pburfa ad taka ad sér ymiskonar abyrgd.

Gedraenum sjukdomseinkennum er skipt i tvo flokka. Annars vegar gedren einkenni
sem eru veegari gedsjukddémar og hins vegar alvarlegri gedsjukdoma. begar um veegari
gedsjukdom er ad raeda pa er yfirleitt verid ad tala um punglyndi eda depurd. betta er
langvarandi astand sem er margbreytilegt og orsakir pess eru badi liffreedilegar og
sélfelagslegar. Edlilegt er ad finna fyrir tilfinningum eins og depurd, reidi, sektarkennd eda
6tta & vissum lifskeidum vid akvednar adsteedur. Hins vegar pegar pessar tilfinningar vilja
ekki vikja og eru farnar ad trufla daglegt Iif pa er um alvarlegri gedsjukdéma ad raeda.
Alvarlegir gedsjukdomar geta verid margvislegir og par ma nefna gedklofa og gedhvarfasyki.
Peir fela i sér ad tengsl vid raunveruleikann eru brostin akvedin tima.

Neikvad vidhorf gangvart gedsjukdémum eru ad finna i ndnast 6llum samfélégum.
Peir byggja & stadalimyndum um einstaklinga sem hafa sameiginleg einkenni og hafa verid
skilgreindir sem hverskyns adgreining, takmdrkun eda Gtilokun sem byggist & einkennum,
félagslegri stddu eda uppruna einstaklinga. Fordomar verda til vegna neikvadra vidhorfa og
peir eru aunnid fyrirbaeri sem getur beinst gegn hverjum sem er. beir eru badi haettulegir og
seerandi, peir stoppa ekki i hugsunum heldur hafa bein ahrif a hegdun. Sa sem verdur fyrir

peim upplifir mikla vanlidan vegna mismununar sem hefur ahrif a andlega og likamlega lidan,
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asamt pvi ad hafa ahrif & stodu og afkomu einstaklinga. Fordémar beinast frekar ad
gedsjukdémum heldur en 6drum veikindum. Helstu asteedur peirra eru fafreedi og
bekkingarleysi sem hefur margvisleg ahrif. Slik vidhorf hafa ahrif & stefnumétun samfélaga
og jafnframt & adgengi ad heilbrigdiskerfinu, sjakdématryggingum og atvinnumdéguleikum.

Fjolmidlar endurspegla oft & tidum pau vidhorf sem eru rikjandi i samfélaginu &
hverjum tima. beir syna gjarnan adeins eina birtingarmynd sjukdémsins og er han i flestum
tilfellum neikveed. Fjolmidladhrif eru Gumdeilanleg pegar kemur ad forddomum gagnvart
gedsjukdémum og vidhorf almennings métast af skilabodum peirra sem er engan vegin i takt
vid raunveruleikann. Pad eru hins vegar ymsir kostir vardandi fjolmidla. Peir geta verid
akjosanlegur vettvangur til ad breyta vidhorfum og stadalimyndum med freedslu til
almennings. Fordoma er einnig ad finna a medal heilbrigdisstarfsfolks og folk med
gedsjukddéma hefur i gegnum tidina upplifad neikveett vidhorf fra heilbrigdiskerfinu sem ytir
undir lélega sjalfsmynd og fordéma.

Algengt er ad einstaklingar med gedsjukddéma upplifi fordoma i eigin gard, eda niu af
hverjum tiu hafa ordid fyrir forddmum eda mismunun. Fordémar i eigin gard birtast i mikilli
sjalfsgagnryni, skomm og sektarkennd og einstaklingarnir vilja ekki vidurkenna sjukdéminn,
hvorki fyrir sjalfum sér né 6orum. Peir hafa enga tru & sjalfum sér og finna til vanmattar sem
leidir til 1élegrar sjalfsmyndar. Einnig finna peir fyrir neikveedum tilfinningum og i kjolfarid
draga sig i hlé. Einstaklingarnir bregdast vid forddomum i eigin gard med akvedinni hegdun
svo sem domhdrku, préngsyni og ésveigjanleika i hugsun sem getur leitt til mismununar.
Fordémar hafa skadleg ahrif & heilsu og lidan. bad er hagur pjédfélagsins ad vekja sem flesta
til vitundar um edli peirra, orsakir og afleidingar. Pad er mikilveegt ad vinna gegn fordomum
0g eyda sektar- og skammartilfinningunni, efla sjalfsvirdingu, kjark og abyrgd sem felst i ad
vidurkenna sarsaukann. PAgnin er eitt birtingarform fordomanna og getur haft mjég alvarlegar

afleidingar i for med sér par sem sjuklingar leyna veikindum sinum til ad meeta ekki andst6du.
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Stimplun er afleiding fordoma og sa stimpill sem fylgir gedsjukdémum er 6flugur,
hann getur leitt til pess ad einstaklingar verda meira aberandi i pjodfélaginu. I kjolfarid geta
fylgt fleiri neikvaed vidhorf i peirra gard sem getur reynst erfitt ad afma. Stadalimynd er
alyktun almennings um akvedin hop i samfélaginu sem er oft grundvollur forddma. Fordomar
i eigin gard hafa alvarlegar afleidingar fyrir einstaklinga med gedraen vandamal og eru ein
helsta hindrunin i bata. Batahvetjandi umhverfi hefur tru & getu einstaklinga, setur styrkleika
peirra i forgrunn, & samleid med peim og veitir peim tekifaeri til ad taka patt i mikilvegum
verkefnum.

Stefna gedheilbrigdismala er ad tryggja adkomu adstandenda og notenda ad Urvinnslu,
stefnumatun og eftirliti gedheilbrigdismala. Stefna gedheilbrigdismala fram til 2020 felur i sér
ad vinna gegn fordomum, félagslegri einangrun, mismunun og leggja &herslu & ad upplysa
hversu Gtbreiddar gedraskanir eru. Hjukrunarfreedingar i gedheilbrigdispjonustu vinna 6flugt
starf sem byggir & virku samstarfi vid heilbrigdisstéttir, sjuklinga og fjolskyldur peirra.

Markmid gedhjukrunar er ad veita samfellda, arangursrika og 6rugga pjonustu sem
byggir a pekkingu og umhyggju fyrir sjuklingum og fjélskyldum peirra. Hlutverk peirra er ad
beeta lidan, lina pjaningar og efla heilbrigdi asamt pvi ad sinna tilfinningalegum, félagslegum,

likamlegum og trdarlegum porfum einstaklinga.
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3.Kafli
Adferdafraedi

I pessum kafla verdur fjallad um adferdafreedi rannsoknarinnar, hugmyndafredin
verdur Utskyrd og val hennar rokstutt. Skodadir verda helstu kostir og gallar eigindlegrar
adferdafraedi &samt pvi ad Utskyra hvernig val & medrannsakendum verdur attad. Greint
verdur fra sidfreedilegum pattum sem snda ad rannsdkninni, réttmaeti hennar og
traverdugleika. Einnig verdur skodad hvada avinningur getur hlotist af rannsdkn sem pessari
og hver ahattan getur verid. Ad lokum verdur stutt samantekt a efni kaflans. Auk pess verdur

skyrt fra peim rannsoknarspurningum sem leitast verdur vid ad svara.

3.1. Rannsoknaradferd

Rannsakendur hafa tekid akvoroun um ad notast vid eigindlega adferdafraedi vid gerd
rannséknarinnar. Eigindleg rannsoknaradferd felur i sér ad setja sig inn i hugarheim og
umhverfi medrannsakenda. Rannsoknaradferdin gefur kost a4 ad malefnid sé skodad itarlega til
ad reyna ao skilja upplifun medrannsakenda & raunveruleikanum. Han er pvi hentug pegar
rannsaka a upplifun fdlks af lifsvidburdum og pegar rannsaka & vidhorf og reynslu
einstaklinga (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Litid er & medrannsakendur sem mikilveega
einstaklinga sem geta midlad hagnytum upplysingum og horfa & pa med hlyju, virdingu og
hogvaerd. Logd er ahersla & ad rannsakandinn byggi upp akvedna heildarmynd i samvinnu vid
hvern viomalanda a pvi hvernig reynslan sem rannsékud er litur Gt fra sjonarholi
einstaklingsins (Sigridur Halld6rsdéttir, 2003b). Eigindleg adferdafraedi gengur ut fra pvi ad
pekking sé sameiginlegur skilningur sem proast hefur i samskiptum folks og vid proun a
skilningi byggir einstaklingurinn skynjun a &kvednum forsendum sem byggist & tulkun sem er

sibreytileg (Helga Jonsdottir, 2003).
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Fyrirbaerafraedin i Vancouver-skélanum er eigindleg adferdafraedi sem byggir & peim
skilningi ad sérhver einstaklingur upplifi heiminn & sinn hatt og syn hans motast af fyrri
reynslu og eigin tulkun & peirri reynslu sem hefur ahrif & hvernig hann lifir lifi sinu.
Rannsoknaradferdinni er stlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbeerum i peim tilgangi ad
baeta mannlega pjonustu. I Vancouver-skolanum er litid & hvern patttakanda sem
medrannsakanda og gagnasofnun fer fram med samraedum (Sigridur Halldérsdottir, 2003b).
Rannsoknarferlid i Vancouver- skolanum er ferli sem haegt er ad setja fram i 12
meginprepum. I hverju prepi eru sjé meginpzttir sem eru: Ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma
auga 4, ad velja, ad tulka, ad rada saman og ad sannreyna. betta er akvedid hringferli par
sem farid er endurtekid i gegnum vitreena peetti i gegnum eftirfarandi prep:

1. Ad velja sér samraedufélaga (val & drtaki). Medrannsakendur verda valdir med
pad i huga ad peir hafi personulega reynslu af pvi fyrirbaeri sem rannsakad verdur. Einnig er
mikilveegt ad peir hafi getu og dhuga & ad lysa reynslu sinni (Sigridur Halldorsdéttir, 2003b).

2. Ad vera kyrr (40ur en byrjad er & samraedum). Rannsakandinn parf ad staldra
vid adur en hann fer i samraedur. Hann parf ad vera buinn ad afla sér fraedilegrar pekkingar a
vidfangsefninu. Einnig er mikilveegt ad hann atti sig & fyrirfram dkvednum hugmyndum
sinum pannig ad hann geti lagt paer sem mest til hlidar, hann verdur par af leidandi feer um ad
geta tekid vid einhverju nyju (Sigriour Halldérsdottir, 2003b).

3. batttaka i samraedum (gagnasofnun). | samraeedum parf rannsakandinn ad mynda
tengsl vid medrannsakandann til pess ad tjaskiptin geti ordid styrkjandi par sem badir adilar
eru frjalsir ad tja sig, hlusta og virda persénu hvers annars. Samradur fela i sér ad
rannsakandinn er ad leita ad sannleikanum til ad skilja akvedid fyrirbeeri betur, pvi er
medrannsakandinn bedinn ad lysa reynslu sinni eins itarlega og kostur er (Sigridur

Halldorsdottir, 2003b).
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4. Skerpt vitund vardandi ord (byrjandi gagnagreining). | Vancouver-skdlanum er
unnid samhlida ad gagnagreiningu og gagnasofnun pratt fyrir ad peir séu settir i sitthvort
ferlid i prepinu. Lykilhugtokin eru sidan greind og merking peirra skilgreind (Sigridur
Halldérsdattir, 2003b).

5. Byrjandi greining & pemum (ad setja ord a hugmyndir). Gagnagreiningin hefst
formlega pegar vidtolin hafa verid ritud upp ordrétt. Fyrst er hinn ritadi texti lesinn tvisvar til
prisvar til ad fa heildarmynd af reynslu vidmalandans af fyrirbzarinu og hvernig hann hefur
upplifad pad. Pegar rannsoknargdgnin eru ordin ad ritudum texta (transcripts) hefst formleg
greining sem byggir medal annars & talkunarfreedi (hermeneutics) (Sigriour Hallddérsdottir,
2003D).

6. Ad atta sig & heildarmynd hvers einstaklings. Rannsakandinn rannsakar gognin
fyrir hvern einstakling fyrir sig og radar peim upp i eina heildarmynd. Rannsakandinn parf ad
hafa ad leidarljosi hver meginhugtokin eru sem lysa best reynslu medrannsakendana og
hvernig han tengist innbyrdis (Sigridur Halldorsdottir, 2003b).

7. Stadfesting & heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. Hver
medrannsakandi stadfestir sina eigin tdlkun med rannsakanda (Sigridur Halldorsdottir,
2003D).

8. AJ atta sig & heildarmyndinni a fyrirbaerinu sjalfu. Eftir ad rannsakandi hefur
préad hugtakalikan fyrir hvern og einn medrannsakenda préar hann smam saman eina
heildarmynd. Vid pessa hugmyndavinnu parf rannsakandinn ad nota éhlutbundna
hugsanaferla og beita ferli sem &dur var nefnt: ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga &, ad
velja, ad tulka, ad rada saman og ad sannreyna. Lokaurvinnslan parf ad 6llu leyti ad vera
byggd a rannsdknargdgnum, asamt pvi ad hin krefst lysingar og talkunar rannsakandans.
Petta er leid rannsakandans til ad umbreyta pvi sem er framandi fyrir p4 sem hafa ekki reynslu

af vidfangsefninu (Sigridur Halldorsdottir, 2003b).
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9. Ad bera saman nidurstédurnar vid rannsoknargognin. begar nidurstédur liggja
fyrir eru peer bornar saman vid ritudu samraedurnar til ad athuga hvort nidurstédurnar eru i
samrami vid peaer (Sigridur Halldorsdattir, 2003b).

10. A8 velja heiti sem lysir nidurstédunum i érstuttu mali. | pessu prepi eru
rannsoknanidurstodur ihugadar i heild sinni og sett fram meginpema rannsoknarinnar sem
heiti hennar (Sigridur Halldorsdottir, 2003b).

11. Ad sannreyna nidurstédurnar med medrannsakendum. Til ad fa heildarmynd
af fyrirbarinu parf ad vanda valid vel & medrannsakendum. Gott er ad velja p4 sem hafa
téluverda reynslu og hafa 6dlast djupan skilning & fyrirbaerinu. Petta er akjosanlegt til ad
sannreyna nidurstodurnar med peim (Sigridur Halldorsdéttir, 2003b).

12. Ad skrifa upp nidurstédur rannsdknarinnar. Vancouver-skolinn krefst pess ad
rodd allra medrannsakenda fai ad heyrast i nidurstddunum. Rannsakandinn vitnar i
medrannsakendur til ad segja ségu peirra og Utskyra hana eins vel og mogulegt er. Hver
tilvitnun virkar eins og sénnun & pvi ad tiltekio pema byggi & rannséknargdgnum (Sigridur
Halldorsdéttir, 2003b).

Viotol eru ein af mikilveegustu adferdunum til ad safna gégnum i heilbrigdisvisindum.
Adferdin er félagsleg athdfn par sem samskipti milli vidmalanda og rannsakanda endurspegla
flokid samspil hegdunar, hugsana, skynjunar og tilfinninga (Helga Jonsdéttir, 2003). |
rannsokninni verdur studst vid halfstédlud vidtdl sem eru notud i eigindlegum ranns6knum og
eru pau skipuldgd fyrirfram med akvednum leidarvisi til ad stydjast vid i vidtali (Knox og
Burkard, 2009). Allar samraedur eru hljédritadar og ritadar ordrétt upp og getur hvert vidtal
tekid fra 30 minatum upp i margar klukkustundir. Ad drvinnslu lokinni er pess gett ad

upptokum sé eytt. (Sigridur Hallddrsdottir, 2003b; DiCicco-Bloom og Crabtree, 2006)
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3.2 Kostir og gallar eigindlegrar adferdar

Viotol eru gbdur kostur pegar skodud er reynsla folks af medferoum, samskiptum og
sjukdémum (Helga Jonsdéttir, 2003). Ut fra halfstodludum vidtélum geta komid fram
mikilvaegar upplysingar um tilfinningar og upplifun medrannsakenda (Harvey-Jordan og
Long, 2001). bau eru akjosanleg pegar skodud eru fyrirbeeri i reynsluheimi einstaklinga svo
sem einmannaleiki, punglyndi, einangrun, sjalfsalit og pjaning. Einnig eiga pau vel vid pegar
rannsdkud eru vidhorf, pekking, gildismat og veentingar. Kostirnir eru ad haegt er ad fa
itarlegar lysingar & rannsoknafyrirbarinu en engu ad sidur er 6kostur ad pad hentar folki
misvel ad tja sig munnlega. Fyrirfram &kvednir svarkostir geta verid &kjosanlegri i
rannsdéknum en hins vegar eru 6kostirnir peir ad drvinnsla vidtala sem byggja & opnum

spurningum geta verid timafrek og flokin (Helga Jonsdottir, 2003).

3.3.Val & medrannnsakendum

Valid verdur i artakid eftir tilgangi rannsoknarinnar. Fjoldi patttakanda er mismunandi
eftir edli rannsoknarinnar og markmidum hennar. Adferdin sem notud verdur til ad velja
akjosanlega medrannsakendur kallast tilgangsurtak og er ad 6llu jofnu notud i
fyrirbaerafraedilegum rannsoknum. Valdir verda einstaklingar sem hafa reynslu af fyrirbzrinu.
Reynt verdur ad velja folk sem er ekki statt i midri reynslu pannig ad medrannsakandinn geti
litid yfir farinn veg og midlad reynslu sinni d&samt igrundun sem kemur oft pegar fra lidur

(Sigriour Halldérsdottir, 2003b).

3.4. Sidfraedi rannsokna
Rannsoknir purfa ad uppfylla sidferdilegar krofur og ber ad virda sjalfsteeda hagsmuni
einstaklinga. Erfitt getur verid ad gera eigindleg gogn opersonugreinanleg og pvi parf

rannsakandi ad vera sérstaklega varkar, virda pagmeelsku og tranad ( Sigurdur Kristinsson,
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2003). Hverjum rannsakanda er gefid nafn sem notad er pegar vitnad er i medrannsakendur
(Sigriour Halldérsdottir, 2003b). Val patttakenda parf ad vera eins 6pvingad og frjalst eins og
unnt er. Ganga parf Ur skugga um ad patttakandi sé hefur til ad skilja og leggja mat &
upplysingarnar sem honum eru veittar (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Eigindlegar adferdir fela i sér ad viomalendur gefi upplyst og 6pvingad sampykki.
Veita parf nagilega vitneskju um hvert edli rannséknarinnar er til ad einstaklingar geti tekid
upplysta akvoroun um patttoku og hvernig persénulegar upplysingar um hann verdi birtar.
Upplyst sampykki er leid rannsakandans til ad lysa yfir &ormum sinum & heidarlegan hatt.
patttakandi i rannsokn hefur rétt & ad vita hvad felst i patttékunni og honum er heimilt ad
draga pétttoku sina til baka hvenar sem er. Koma parf fram hver stendur fyrir rannsékninni, i
hvada tilgangi han er, i hverju patttakan felst og & hvada tima er &aetlad ad han fari fram.
Einnig parf ad koma fram hver avinningur er og hvada aheetta fylgi patttéku (Sigurdur
Kristinsson, 2003).

I upphafi vidtals kynnir rannsakandi framkvaemd rannsoknarinnar, verndun
persdnuupplysinga og leggur sig fram vid ad skapa peegilegt andramsloft sem studlar ad pvi
ad viomalanda finnst paegilegt ad taka patt i vidtali (Helga Jonsdottir, 2003). Fjogur
meginatridi liggja til grundvallar peim sidareglum sem gilda um visindarannsoknir. Pau eru
virding, velgjordir, réttleeti og skadleysi og i sidfraedi heilbrigdisgreina rikja fjorar
hofudreglur. beer eru sjalfreedisreglan sem felur i sér virdingu fyrir manneskjunni og sjalfraedi
hennar. Hver manneskja hefur sérstakt gildi sem setur mork hvernig adrir mega koma fram
vid hana. Skadleysisreglan felur i sér ad heilbrigdisstarfsfolk skuli umfram allt fordast ad
valda skada.Visindarannsoknir mega samkvaemt henni ekki fela i sér naudsynlega ahattu
fyrir patttakendur. bad er gert til ad tryggja ad rannsoknin samrymist hagsmunum patttakenda.
Velgjordareglan kvedur a um pa skyldu ad lata sem best af sér leida og velja peer leidir sem

minnstu forna. Skylda rannsakenda er ad gera einungis rannsoknir sem liklegar eru til
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hagsbota fyrir mannkyn pegar & allt er litid. Réttleetisreglan snyst um sanngirni a dreifingu
geeda og byrda. Réttletisreglan hefur pvi fyrst og fremst pa kréfu ad peir hopar sem hafa
veika stodu séu verndadir fyrir ahaettu. A petta reynir vid val & medrannsakendum (Sigurdur
Kristinsson, 2003). Umsokn verdur send til videigandi sidanefndar dsamt pvi ad persénuvernd

feer tilkynningu um &eetlada rannsokn.

3.5. Réttmeeti og areidanleiki

Réttmaeti rannsdkna veltur mikid a adferoafraedilegri pekkingu, faerni, nemni og
nakvaemni rannsakandans (Sigridur Halldérsdottir, 2003b). Réttmeeti rannsdkna visar til pess
hversu vel matstaekid metur pad sem pvi er &tlad ad meta og segir til um hvort nidurstédur
hafi einhverja pydingu (Gudrdn Palmadottir, 2003). Rannsakandinn er gjarnan meeliteekid i
eigindlegri adferdafraedi en pa getur verid erfitt ad horfa & gognin at fra hlutlausu sjonarhorni
(Sigridur Hallddrsdattir, 2003b). Eigindlegar rannsoknaradferdir gefa ekki meaelanlegar eda
tolulegar upplysingar heldur gefa per visbendingu um skilning og talkun medrannsakanda i
felagslegu samhengi vidfangsefnis (Burnes og Grove, 2001). Réttmeeti eigindlegra rannsdkna
feest ekki tryggt med teeknilegum adgerdum einum saman heldur purfa rannsakendur ad fylgja
beim adferdafraedilegu forsendum sem peir leggja upp med i rannsdkninni, d&samt pvi ad vera
trair medrannsakendum, heidarlegir og nakvaemir (Helga Jonsdottir, 2003). Ahersla er 16gd &
ad rannsakandinn byggi upp i samvinnu vid medrannsakendur akvedna heildarmynd af pvi
hvernig reynsla einstaklinga litur Ut fra sjonarhdli peirra heildarmynd hvers og eins verdur
borin saman vid mynd annarra medrannsakenda par til heildarmynd af fyrirbaerinu er ordin
fullmétud (Sigridur Halldorsdottir, 2003b).

Rannsakandinn parf ad leggja sig fram vid ad vera fordomalaus, vingjarnlegur og
hlutlaus. A pann hatt reynir hann ad koma i veg fyrir ad hann hafi ahrif & hvernig

viomalendur svari spurningum og getur jafnframt studlad ad pvi ad svor viomalenda gefi
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sem nakvaemastar visbendingar (Helga Jonsdottir, 2003). Nidurstddur rannsdknarinnar verda
ad einskordast vid upplifun og reynslu einstaklinga & peim tima sem rannséknin fer fram.
EkKki er haegt ad endurtaka rannsdknina til ad stadfesta nidurstédur. Ef rannsdknarvidtal yroi
tekid aftur vid sama einstakling ad akvednum tima lidnum geeti frdsdgn hans og reynsla verid
breytt fra fyrra vidtali (Harvey- Jordan og Long, 2001). Areidanleiki rannsoknarinnar er
mestur ef matseekid er notad i pvi samhengi sem til var &tlast pegar pad var hannad (Gudrun

Palmadattir, 2003).

3.6. Rannsoknarspurningar

1., Hefur samfélagio ahrif a hvort einstaklingar med gedsjukdoma upplifa fordoma i eigin
gara?“

2. ,,Hvada tilfinningar liggja a bak vio fordoma i eigin garo?

3. ,,Hvada urrceedi eru i bodi fyrir samfélagio til ad draga ur fordomum gegn
gedsjukdomum? “

4. ,,Hvernig geta hjukrunarfreedingar komio auga d einkenni sjuklinga um fordoma i eigin

gard og a hvada hatt geta peir veitt peim studning, hvatningu og videigandi medferd?

3.7. Samantekt
Notast verdur vid eigindlega adferd vid gerd rannsoknarinnar sem felur i sér ad haegt
er ad skoda malefnid itarlega og pannig heaegt ad skilja upplifun medrannsakenda &
raunveruleikanum. Litid er & pa sem mikilveaega einstaklinga sem geta midlad mikilvegum
upplysingum. L6gd er ahersla a ad rannsakandinn byggi upp akvedna heildarmynd i samvinnu
vid hvern viomalanda a pvi hvernig reynslan sem rannsokud er litur at fra sjonarholi hans.
Vid rannsoknina verdur notast vid rannsoknaradferd Vancouver-skolans i

fyrirbaerafraedi. batttakendur verda valdir med tilgangsurtaki og viotol tekin vid pa. Med
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vidtélunum verdur hagt ad fa itarlegar upplysingar um reynslu og upplifun medrannsakenda.
Viatol eru ein af mikilveegustu gagnaséfnunaradferdum i heilbrigdisvisindum og verdur notast
vid halfstodlud vidtol. P4 eru vidtolin skipulogd med fyrirfram dkvednum leidarvisi sem
inniheldur pad efni sem rannsakandinn metur ad purfi ad fara yfir i vidtalinu.

Gerd var grein fyrir kostum og gollum eigindlegrar rannsoknaradferdar. Fjallad var um
vidfangsefni sidfreedinnar, en par var studst vid fjorar hofudreglur sem er &tlad ad standa vord
um réttindi folks. Ad lokum var fjallad um réttmeeti og areidanleika eigindlegra
rannsoknaradferda.

Pad er von rannsakenda ad rannsoknin muni leida i ljos hvada ahrifapattir pad eru sem
leida til fordoma hja einstaklingum med gedsjukdéma i eigin gard. Einnig er pad von
rannsakenda ad studla ad aukinni pekkingu og feerni hja hjukrunarfredingum til ad efla pa i

medferdarsambandi og koma auga & fordoma sjuklinga i eigin gard.
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4. Kafli
Umraedur
Hér verdur fjallad um helstu nidurstodur gagnadflunarinnar. Annars vegar verdur

fjallad um fordéma og gedsjukdéma og hins vegar um gildi hjukrunar.

4.1. Fordomar gegn gedsjukdémum

Fordémar gagnvart gedsjukdomum hafa rikt i samfélogum fra fyrri 6ldum og fram &
18. 6ld var talid ad einstaklingar med gedsjukddéma veeru haldnir illum 6ndum (Eydis K.
Sveinbjarnardottir, Pall Biering og Ottar Gudmundsson, 2008). Griski laeeknirinn Hippdkrates
(u.p.b 460-377 f.Kr.) afneitadi allri djoflatrd og hélt pvi fram ad gedsjukddmar rétt eins og
likamlegir sjukdomar attu sér edlilegar orsakir og beeri pvi ad medhodndla pa eins og hvern
annan sjukdom (Heiddis Valdimarsdattir, 1993). I 1j6si pess er mjog athyglisverd stadreynd
ad einstaklingar med gedsjukdéma og fjolskyldur peirra eru enn ad berjast vid fordoma & 21.
oldinni.

Fordomar eru ekki medfaeddir heldur byrja snemma & &vinni ad proast i gegnum
félagsmatun. beir beinast helst gegn minnihlutahdpum og eru gedsjukdomar par engin
undantekning. Samfélagid dregur dkvednar alyktanir um gedsjukdoma Ut fra stadalimynd,
séalarastandi og fjolmidlum sem tengja gjarnan gedsjukdéma vid ofbeldi, 6gnun og
Ostodugleika. I kjolfarid eru einstaklingar med gedsjikdéma stimpladir og fordémarnir
endurspeglast i viohorfi peirra gagnvart sjalfum sér. Pad sem gerir forddma hattulega er ad
pbeir stoppa ekki i hugsunum félks heldur hafa peir bein ahrif & hegdun. beir hafa mikil ahrif &
lif einstaklinga og peir sem fyrir peim verda upplifa neikveedar tilfinningar i eigin gard og
verda fyrir mismunun i samfélaginu. Neikvaed vidhorf samfélagsins setja akvedin takmork a
lif einstaklinga og hafa jafnframt ahrif & adgengi ad heilbrigdiskerfinu, sjukdomatryggingum

og atvinnuméguleikum (Jamison, 2006; Lee S o.fl., 2005).
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Gedsjukddmar eru algengir og flestir pekkja einhvern sem er med eda hefur fengid
slikan sjukdém. Einstaklingar sem takast & vid gedrana sjukdoma og fjolskyldur peirra reyna
eftir fremsta megni ad leyna sjukdomnum til ad meeta ekki andstodu eda fordomum i
samfélaginu.

Mikilvaegt er ad setja malefnid i neermynd og vekja folk til vitundar. Lykilinn er ad
opna umraeduna um gedsjukdoma og rjufa pannig pdgnina. Haegt er ad midla fraedslu til
samfélagsins, medal annars med pvi ad endurtaka sama bodskap margsinnis eda tengja
bodskapinn vid eitthvad sem er eftirsoknarvert. Demi um slikt er ad fa pekkta manneskju til

ad deila reynslu sinni af veikindum eda fordomum med almenningi.

4.2. Gildi fyrir hjukrun

Hjdkrunarfreedingar hafa umfram allt ad skyldum ad gegna gagnvart peim sem
parfnast hjukrunar. Hlutverk peirra er ad beeta lidan, lina pjaningar og efla heilbrigdi &samt
pbvi ad sinna tilfinningalegum, félagslegum, likamlegum og trdarlegum porfum einstaklinga.
Hjukrunarfreedingar eiga ad hjukra af virdingu fyrir einstaklingum an pess ad fara i
manngreiningarélit vegna pjodernis, kynpattar, heilsufarsvanda eda fravika. Sidast en ekki sist
eiga hjukrunarfraedingar ad virda velferd og mannhelgi (Félag islenskra hjukrunarfraedinga,
2005; Landleknisembeettid, 2008f). Fram hefur komid i rannsoknum ad pad eru margir
eiginleikar sem hjukrunarfraedingar purfa ad bda yfir og ma par medal annars nefna ad peir
burfa ad geta myndad tengsl vid sjuklinga, hjukrad peim af virdingu og veitt peim studning og
hvatningu.

Gedhjukrun byggir a virku samstarfi vid heilbrigdissteéttir, sjuklinga og fjolskyldur
peirra. Markmid gedhjukrunar er ad veita samfellda, arangursrika og 6rugga pjonustu sem

byggir & pekkingu og umhyggju (Félag islenskra hjakrunarfraedinga, e.d.).
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Gedsjukddmar eru samspil erfda og umhverfis og hjukrunarfreedingar eru i
Iykiladstodu til ad hafa ahrif & hid félagslega, efnislega og poélitiska umhverfi sem motar
heilsufar. Til ad hjukrunarfraeedingar geti meett porfum einstaklinga med gedsjukdéma er
mikilvaegt ad peir pekki samspil erfda, umhverfis og heilbrigdis. Einnig er mikilvaegt ad peir
pekki heilbrigdiskerfid og aherslur innan pess og séu medvitadir um hvernig fjarmunum er
radstafad til ad geta metid arangur og gaedi pjonustunnar. A pann hatt geta hjakrunarfraedingar
haft ahrif & &kvordunartoku og stefnumdrkun i heilbrigdispjonustunni.

Hjukrunarfreedingar bera faglega og lagalega abyrgd & storfum sinum og purfa um leid
ad vera talsmenn sjuklinga og standa vord um réttindi peirra. Tengsl a milli
hjukrunarfreedinga og sjuklinga purfa ad byggja & gagnkveemu trausti og virdingu asamt pvi
ad hjukrunarfraeedingar purfa ad vera feerir um ad veita umhyggju, narveru og jafnraedi.
Fagmennska hjukrunarfraedinga felur i sér ad fylgja eftir, hafa pekkingu og pjalfun til ad taka
akvardanir sem byggjast & faglegum forsendum. Peir purfa ad hafa gagnryna hugsun, geta
unnid sjalfstett og i samvinnu vid notendur heilbrigdispjénustunnar, til ad vinna markvisst ad
beettu umhverfi fyrir p4. Samstarfid ad baettu umhverfi veitir sjuklingum adra hlutverk sem
gerir pa synilegri i samfélaginu. Pad veitir peim aukid frelsi til ad horfast i augu vid eigin
vidhorf og dregur Ur fordomum i eigin gard.

Salfélagsleg pekking er mikilvaegt gildi i hjukrun sem tekur & pattum sem dgna
sjalfsmynd og lifsmynstri sjuklinga. HUn er undirstada pess ad hjukrunarfraedingar fai
heildarsyn um ahrif veikinda a lif og lidan sjuklinga. bekkinguna er haegt ad nyta i
samskiptum til ad meeta einstaklingum par sem peir eru staddir, en pa er naudsynlegt ad taka
mid af gildismati og skilningi til ad adstoda pa vid ad leysa ur salfelagslegum erfidleikum.
begar porfum sjiklinga er maett pa geta peir nytt samskiptin & uppbyggilegan hatt. Arangurinn
kemur fram i nyrri hugsun, virkni og ath6funum sem hefur skirskotun til breytinga hja

sjuklingnum med einum eda 6drum heetti.
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Einstaklingar sem strida vid gedreen vandamal purfa ekki einungis ad berjast vid
veikindi heldur purfa peir ad takast & vid forddma fra almenningi, heilbrigdisstarfsfolki,
6drum einstaklingum med gedsjukdéma og sidast en ekki sist eru peir med fordéma i eigin
gard. Fordémarnir yta undir skdmm sem leidir til pess ad einstaklingar vilja halda
sjukdomnum leyndum og leita sér par af leidandi ekki adstodar.

Rannsakendur telja ad til ad haegt sé ad draga Ur forddmunum sé askileg proun
gedheilbrigdispjonustu til framtidar, ad han feerist meira Ut i samfélagid par sem ahersla sé
16g0 & forvarnir, freedslu og studning vid sjuklinga og adstandendur utan hinna hefdbundnu

sjukrahusa. (RKS, 2000).

4.3. Samantekt

Fordomar beinast helst gegn minnihlutahépum og eru gedsjukdémar par engin
undantekning. Samfélagid dregur dkvednar alyktanir um gedsjukdoma Ut fra stadalimynd,
sélarastandi og fjolmidlum sem tengja gjarnan gedsjukdéma vid ofbeldi, 6gnun og
6stodugleika. I kjolfarid eru einstaklingar med gedsjukdoma stimpladir og fordémarnir
endurspeglast i viohorfi peirra gagnvart sjalfum sér. Neikveed vidhorf samfélagsins setja
akvedin takmork & lif einstaklinga og hafa jafnframt ahrif & adgengi ad heilbrigdiskerfinu,
sjukdématryggingum og atvinnumoguleikum. Einstaklingar sem takast & vid gedrena
sjukdéma og fjolskyldur peirra reyna eftir fremsta megni ad leyna sjukdéomnum til a0 meeta
ekki andstodu eda fordomum i samfélaginu.

Geohjukrun byggir a virku samstarfi vid heilbrigdisstéttir, sjuklinga og fjolskyldur
peirra. Markmid gedhjukrunar er ad veita samfellda, arangursrika og 6rugga pjonustu sem
byggir a pekkingu og umhyggju. Hjukrunarfreedingar hafa umfram allt skyldum ad gegna
gagnvart peim sem parfnast hjukrunar. Hlutverk peirra er ad beta lidan, lina pjaningar og efla

heilbrigdi asamt pvi ad sinna tilfinningalegum, félagslegum, likamlegum og triarlegum
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porfum einstaklinga. Hjukrunarfraeedingar eiga ad hjukra af virdingu fyrir einstaklingum an
bess ad fara i manngreiningarélit vegna pjodernis, kynpéttar, heilsufarsvanda eda annars konar
fordoma. Til ad hjukrunarfreedingar geti meett pérfum einstaklinga med gedsjukdoma pé er
mikilveegt ad peir pekki samspil erfda, umhverfis og heilbrigdis. A pann hétt geta
hjukrunarfreedingar haft ahrif & &kvordunartoku og stefnumaérkun i heilbrigdispjonustunni.

Til ad heegt sé ad draga ur forddmunum teljum vid ad askileg préun
gedheilbrigdispjonustu til framtidar sé ad hun ferist meira Gt i samfélagid par sem ahersla sé
16g0 & forvarnir, freedslu og studning vid sjuklinga og adstandendur utan hinna hefdbundnu

sjukrahusa.
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Lokaord

Gedsjukddmar gera ekki bod a undan sér, peir fara ekki i manngreinarélit, og spyrja
hvorki um stétt, stodu né aldur. Peir eru annar algengasti heilbrigdisvandinn i Evropu og
flestir pekkja einhvern sem er med eda hefur fengid slikan sjakdém. Einstaklingar sem hafa
roskun & gedraenu heilbrigdi purfa ekki einungis ad berjast vid veikindi heldur purfa peir ad
takast & vid fordoma fra almenningi, heilbrigdisstarfsfolki, 6drum einstaklingum med
gedsjukdéma og sidast en ekKki sist eru peir med fordéma i eigin garo.

Umradan um gedsjukddéma hefur opnast mikid sidustu arin en préatt fyrir pad er mjog
athyglisverd stadreynd ad einstaklingar med gedsjukdéma og fjolskyldur peirra eru enn ad
berjast vid fordoma i natimasamfélag og reyna eftir fremsta megni ad leyna sjukdémnum til
ad meeta ekki andsttdu eda fordomum i samfélaginu.

Rannsakendur telja ad nidurstédur rannséknarinnar komi til med ad nytast vid
skipulagningu & kennslu til hjakrunarnema og leggja nyjar og betri &herslur a namsadferadir.
Einnig telja rannsakendur pad naudsynlegt ad feera gedheilbrigdispjonustuna meira Gt i
samfélagid, til ad audvelda adgengi ad heilbrigdispjénustu. Med pvi ad auka adgengi, vekja
athygli & gedreenum réskunum og midla freedslu Ut i samfélagid er méguleiki & ad draga Ur

fordobmum.
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