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Utdrattur

Vidfangsefni pessarar rannséknar snyr ad adstedum fjolskyldna par sem alvarlegir
gedsjukdomar hafa greinst. Ritgerdin byggir & nidurstodum eigindlegrar rannséknar sem
unnin var @ arunum 2009 til 2012. Tekin voru vidtdl vid adstandendur karlmanna sem flestir
hofou veikst af gedklofasjukdémi a unglingsarum eda i upphafi fullordinsara. Ellefu
patttakendur téku patt i rannsékninni par sem maedur voru i miklum meirihluta. Einnig komu
vid sogu fedur, stjupfedur og systur. Markmid rannsdknarinnar var ad 6dlast innsyn i
reynsluheim pessara fjolskyldna. Nidurstédur benda til ad samskipti adstandenda vio
starfsfélk gedheilbrigdiskerfisins séu vidkveem. Leeknar voru almennt gagnryndir fyrir oftru
peirra a lyfjamedferd; sumir fyrir ad gefa of stora lyfjaskammta og adrir fyrir ad huga ekki
naegilega vel ad daeskilegum hlidarverkunum. Sjalfraedissviptingar, sem voru framkvaemdar
naer undantekningarlaust, hofdu sleem ahrif & mennina og samskipti peirra vid fjolskyldur
sinar. Nidurstdédur rannsoknarinnar eru mjog i samraemi vid erlendar rannsdknir hvad vardar
mikilvaegi maedra i ad veita naudsynlega uménnun og adstod. A peim hvildi mikid andlegt og
langvarandi dlag sem i 6llum tilvikum hafdi skadleg ahrif & heilsu peirra. Pad kom einnig skyrt

fram hve sleem ahrif sjukdémurinn hafdi a fjélskyldurnar i heild sinni.



Abstract

This master's thesis addresses the circumstances of families where serious mental illness has
occurred. The findings are based on a qualitative research which was carried out over the
years 2009 to 2012. It is an interview research in which eleven caregivers, of men who most
of them where diagnosed in their teens and early adulthood as having schizophrenia, were
interviewed. The group of participants consisted largely of mothers, but fathers, stepfathers
and sisters also participated. The research aim was to explore the experiences of these
families. The findings indicate critical interactions between the caregivers and the staff of
the mental health system. The psychiatrists where criticised for their excessive belief in
medication; some of them for overdosing and others for ignoring adverse side effects.
Almost all of the men were treated without their consent following a court order. The
deprivation of liberty affected them negatively and their relations with their families. The
findings are consistent with other research findings regarding the importance of the mother
as a primary caregiver. The mothers in this research were under extreme stress for long
periods of time which in every situation compromised their psychological well-being. The

findings are also unambiguous about the adverse affect on the families as a whole.
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1. Inngangur

| eftirfarandi ritgerd er greint frd framkveemd og nidurstddum rannséknar & adstaedum
fiolskyldna par sem alvarlegur gedsjukdémur hefur komid fram. Hér er um ad raeda
eigindlega rannsokn sem byggir 4 frasognum ellefu einstaklinga. b6 svo ad fjolmargar
rannsoknir hafi verid gerdar erlendis a reynslu og adstaedum slikra fjolskyldna er rannséknin
brautrydjandaverk innan islenskra fotlunarfreeda. Markmid rannsdknarinnar er ad auka
bekkingu okkar & peim adstaedum sem islenskar fjolskyldur bua vid ad pessu leyti. Med
auknum skilningi innan velferdarkerfisins og almennrar vitundarvakningar skapast forsendur
til ad samfélagid verdi i heild sinni betur i stakk buid til ad axla i sameiningu paer byréar sem
hvila 4 herdum margra pessara fjolskyldna. Rannséknin er unnin undir handleidslu dr. Honnu
Bjargar Sigurjonsdéttur, désents i fétlunarfraedi vid Haskéla [slands, og kann ég henni bestu

pakkir fyrir.

1.1 Rannsoknin i hnotskurn
Markmid rannséknarinnar er ad 6dlast innsyn i reynsluheim peirra fjolskyldna sem hér um
raedir. Spurningin sem rannsokninni er atlad ad veita svor vid er: Hvernig tulka
adstandendur folks med alvarlega gedsjukdoma reynslu sina? Eftir ad rannsdknarstarfid var
hafid fékk pessi meginspurning smam saman skyrara inntak og form. prjar aherslur urdu fyrir
valinu sem i sameiningu voru taldar gefa pa heildarmynd sem rannsdknarspurningin kalladi
a. Fyrsta aherslan sneri ad veikindunum og samskiptum adstandenda vid laekna og starfsfélk
gedheilbrigdiskerfisins. ba var 16gd ahersla 4 ad kanna pau ahrif sem veikindin hoféu a
fiolskyldulif og félagstengsl fjolskyldunnar. | pridja og sidasta lagi var skodad hvernig
fidlskyldurnar tdkust a vid erfidar adsteedur sem oft einkenndust af miklu andlegu alagi og
sarum tilfinningum. Rannsdknin er vidtalsrannsdkn og vid framkvaemd hennar var eigindlegri
rannsoknaradferd beitt par sem studst var vid adferdafraedi fyrirbaerafraedilegra rannsdkna
og fraségurannsokna. Samtals voru patttakendur ellefu og par af voru madur ungra
karlmanna sem veikst hofdu af gedklofasjukddomi i meirihluta. Einnig var raett vid fedur,

stjupfedur og systur.

1.2 Tildrég rannsoknar — personuleg reynsla
Pad ma rekja ahuga minn a lifi og adsteedum fjolskyldna sem glima vid alvarlegan

gedsjukdom til minnar eigin persénulegu reynslu. Hin vard kveikjan ad pvi ad ég fann mig



kndinn til ad radast i pad verkefni ad rannsaka a breidari grunni pa sérstaedu reynslu sem ég
og fjdlskylda min héfum upplifad. Eg mun hér i framhaldinu segja sogu okkar i stérum
drattum vegna pess ad ég tel ad med pvi maéti fai lesendur meiri tilfinningu en ella fyrir
inntaki rannsoknarinnar og peim aherslum sem rannséknarstarfid byggdist a.

Pad var fyrir sautjan drum ad sonur okkar hjéna veiktist af alvarlegum gedsjukddmi. Hann
var 4 tuttugasta aldursari og hafdi nylega hafid nam i fagi sem hann hugdist i framtidinni
vinna vid. Namid gekk vel og lifid brosti vid honum og fatt virtist geta komid i veg fyrir pessi
aform hans. Eins og algengt er medal foreldra unglinga og ungs félks beindust ahyggjur okkar
ad astundun skemmtanalifs, sem okkur pétti stundum ganga ar héfi fram. begar fyrstu
einkenni um hugsanlega gedrdskun komu i ljos, drégum vid pa alyktun ad einkennin maetti
rekja til of mikillar afengisneyslu og pad var mikill Iéttir pegar sonur okkar akvad ad snua vid
bladinu og leita sér adstodar.

Fljétlega kom i ljos ad vandamalid var ekki eingdngu bundid vid of mikla afengisneyslu og
okkur var mjog brugdid pegar yfirleknir afengismedferdarinnar tjadi okkur ad hann teldi
naudsynlegt ad leita til sérfraedinga 8 gedsvidi Landspitalans. Hvorugt hofdum vid reynslu af
alvarlegum gedsjukdémum og pekking okkar var litil sem engin. Ad fylgja syni okkar i fyrsta
skipti i laeknisvidtal & Kleppsspitala er reynsla sem lidur okkur seint Ur minni. A géngum
spitalans maettu okkur sjuklingar sem margir hverjir voru augljéslega mjog veikir og pad var
ekki haegt ad verjast peirri hugsun ad liklega veerum vid stodd & rongum stad pvi pad var
langt fra pvi ad sonur okkar vaeri svo veikur; ef til vill vaeri petta allt 8 misskilningi byggt sem
leknirinn myndi innan skamms rada fram ar og finna lausn 4. Samt sem adur laeddist sa
grunur ad okkur ad vonin um skjétan bata vaeri talsyn og ad heimsdknin myndi marka
akvedin timamat i lifi okkar allra. Su vard raunin.

Pad var sameiginleg dkvordun okkar hjona ad gera allt sem i okkar valdi stéd til ad sonur
okkar hefdi sem mesta moguleika @ ad na eins gdédri heilsu og kostur var svo hann gaeti i
kjolfarid haldid afram nami sinu og lifad edlilegu lifi. Vid tokum pa afstodu ad fara i einu og
6llu ad tilmaelum laeknanna. | vanpekkingu okkar og 6ryggisleysi 16gdum vid oft meira traust
a ord peirra en okkar eigin hugbod og tilfinningu. Pad er ekki svo ad skilja ad
leeknismedferdin hafi verid rong eda tilgangslaus, heldur potti okkur hidn oft vera flaustursleg
og sumar akvardanir illa igrundadar. Ef vid hefdum haft pa pekkingu sem vié buum yfir i dag
er nokkud vist ad vid hefdum gert fleiri athugasemdir, spurt fleiri spurninga og verid i alla

stadi gagnrynni a pa medferd sem til st6d ad framkvaema.



Pad er ekki 6algengt medal peirra sem veikjast af alvarlegum gedsjukdémum ad peir hafni
leeknismedferd. Asteedur eru medal annars paer ad sjukdémsinnsaei er oft litid auk pess sem
morg peirra lyfja sem eru notud, hafa miklar og 6aeskilegar aukaverkanir i fér med sér.
Sjuklingum getur einnig pott pad dparfi, andstaett aliti laeknisins, ad halda afram lyfjatoku
eftir ad vissum bata er nad. Sonur okkar ték pa akvordun ad lokinni halfs ars medhondlun ad
hzetta lyfjatoku og segja skilid vid frekari leeknismedferd. Honum fannst hann fzer i flestan sjo
og ad lyfin gerdu fatt annad en ad draga ur likamlegum og andlegum praétti hans.

[ hond foru goédir timar, engin sjukdémseinkenni voru til stadar og vid gaeldum vid vonina
um ad erfidleikarnir veeru ad baki; pess voru ju deemi ad slikt hefdi gerst i sambaerilegum
tilvikum. pratt fyrir bjart atlit um alllangt skeid urdu afoll og persénulegir erfidleikar i lifi
sonar okkar til pess ad sjukdémurinn ték sig upp ad nyju. | petta skipti var hann tregari en
adur til ad leita leeknisadstodar auk pess sem hann taldi ad ekkert amadi ad sér. Osjaldan
komu upp adstadur par sem vinnuveitendur neyddust til ad hafa samband vid okkur
foreldrana vegna pess hve veikur hann var. Vid vorum sifellt @ vardbergi og tilbdin ad
bregdast vid nétt sem nytan dag ef til okkar veeri leitad. P6 svo ad vid veerum i peirri
lykiladstodu ad geta veitt bradaadstod, upplifdum vid okkur mjog hjalparvana ad 60ru leyti.
Vid hofdum i engin hds ad venda pvi laeknisadstod var ekki i bodi nema ad undangenginni
sjalfraedissviptingu. bvi Urreedi vildum vid i lengstu 16g komast hja ad beita.

Sjukdémsgreiningin um ad sonur okkar veeri haldinn alvarlegum gedsjukdémi var allri
fiolskyldunni mikid afall. Vid sem stédum honum naest fylltumst mikilli sorg og tilfinningar
okkar minntu helst a paer sem vid upplifum vegna astvinamissis. Okkur leid eins og hann veeri
okkur horfinn — ad minnsta kosti hluti af honum; sa personuleiki sem vid pekktum svo vel og
potti vaent um. Sorgin, sem i fyrstu var yfirpyrmandi, dvinadi med timanum og vid laerdum ad
takast & vid 4fallid og afleidingar pess. Ahyggjur, kvidi og évissa um hvad framtidin baeri |
skauti sér voru tilfinningar sem smdam saman téku yfirhéndina. bessar tilfinningar hafa verid
konunni minni sérstaklega erfidar og hun hefur 4 peim sautjan drum sem lidin eru margoft
purft ad takast & vid mikla og langvarandi streitu og onnur alagseinkenni pegar astandio
hefur verid sem erfidast.

Vid hjénin tokum pa afstodu strax i upphafi ad veikindin og peer fjolskylduadstaedur sem
skopudust vegna peirra, yrdu ekki vafin i leyndarhjip pagnar og yfirhylmingar. Skomm og
sektarkennd voru tilfinningar sem vid létum ekki nd tokum & okkur. bratt fyrir ad vid veerum

tilbdin til ad raeda vid folk og segja fra astandinu 4 opinskaan og edlilegan hatt, urdum vid
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bess fljétlega dskynja ad margir attu erfitt med ad setja sig i okkar spor. beir 16gdu jafnvel
ekki fullan trunad a ord okkar; dstandid gaeti ekki verid eins alvarlegt og vié vildum af lata og
samraemdist illa pvi sem fyrir peirra augu bar. Sumir [étu i ljos pad alit sitt ad sonur okkar
hefdi einfaldlega fengié taugaafall og myndi fljétlega jafna sig. Adrir s6gdu ad gdéd hvild,
sveitaloft og hollur matur veeri allra meina bét.

Sidustu ar hafa verid betri en moérg 6nnur undanfarin ar. Vid héfum 6ll lzert. Sonur okkar
hefur ndd umtalsverdum bata sem byggist fyrst og fremst & hans eigin frumkvaedi og
abyrgdarkennd. Arangurinn ma einnig pakka einstaklega haefum laekni, sem med framkomu
sinni og ljufmennsku hefur tekist ad skapa tengsl trausts og vinattu. Hlutverk okkar
foreldranna hefur & sama tima tekid stakkaskiptum. Ahyggjur og stédugur 6tti um hvad
morgundagurinn muni bera i skauti sinu eru ekki lengur eins ofarlega i huga okkar og adur
var. Adstaedur i dag eru vidradanlegar og peer gera okkur kleift ad virkja allt pad sem vid

hofum lzert af langri reynslu, baedi syni okkar og okkur sjalfum til hagsbota.

1.3 Kenningar og sjonarhorn
pekkingarfraedilegur grundvollur rannsdknarinnar er félagsleg moétunarhyggja par sem gert
er rad fyrir ad pekkingin sem til verdur eigi raetur sinar ad rekja til pess hvernig einstaklingar
tulka reynslu sina og lja henni merkingu. Studst er vid kenningu peirra George H. Mead og
Herbert Blumer um tdknbundin samskipti sem skyrir hvernig reynsla verdur merkingarbaer i
huga okkar. Péstmddernismi er annad kenningarlegt sjénarhorn sem rannséknin byggir a.
Talid er ad félagsleg skilyrdi i nutimasamfélogum hafi tekid svo miklum breytingum og séu
svo fjolbreytt ad ekki sé lengur gerlegt ad skyra tilveru okkar og flokin félagsleg fyrirbaeri med
yfirgripsmiklum  stérkenningum og storségum. PbPess vegna munu nidurstédur
rannsoknarinnar fremur endurspegla flékinn og margslunginn reynsluheim patttakenda en
einn algildan sannleika. Félagsleg sjonarhorn a fotlun gegna einnig mikilvaegu hlutverki. bau
asamt peim freedilega grunni sem fotlunarfreedin veita voru kjolfestan sem allt
rannséknarferlid hefur byggst a.

Pau kenningarlegu sjonarhorn sem hér eru talin upp hafa pann tilgang fyrst og fremst ad
lja hugmyndafraedinni ad baki rannsékninni og peim adferdum sem notadar voru, traustan
fraedilegan grundvoll. A8 60ru leyti snerta pau ekki efni rannséknarinnar. Til ad veita
nidurstodunum pad fraedilega adhald og samhengi sem talid var naudsynlegt, var leitad i

smidju bandariska félagsfreedingsins David A. Karp. Rannsdkn hans, sem birt var i békinni The
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burden of sympathy: How families cope with mental illness (2001), er ein af merkari sidari
tima rannséknum sem gerdar hafa verid & fjolskylduadsteedum adstandenda gedfatlads
folks. [ freedilega kafla ritgerdarinnar er gerd sérstdk grein fyrir rannsékn Karp vegna pess
kenningarlega mikilvaegis sem hin hefur. | lokakafla eru nidurstédur rannséknanna bornar

saman.

1.4 Fraedilegur bakgrunnur

A sidustu premur aratugum hafa fjdlmargar rannséknir verid gerdar 4 hégum adstandenda
folks sem veikst hefur af alvarlegum gedsjukdémum. | stad pess ad gera eingéngu grein fyrir
nyjustu rannséknunum 3 svidinu var akvedid ad horfa meira til préunar sem att hefur sér
stad allt frd midbiki sidustu aldar. | upphafi timabilsins var alitid ad orsakir alvarlegra
gedsjukdoma meetti rekja til uppeldis og samskiptahatta innan fj6lskyldunnar. Sidar var peim
kenningum varpad fyrir r6da og fjolskyldan talin mikilvaegur bandamadur i medferd og
leekningu. | dag horfa visindamenn helst til liffreedilegra orsakapétta. Stefnumérkun i
gedheilbrigdismalum, sem jafnan hefur tekid mid af kenningum visindamanna a hverjum
tima og hugmyndum peirra um patt fjolskyldunnar, hefur pess vegna haft mikil ahrif a
fiolskyldur sjuklinga ekki sidur en pa sjalfa. A0 mati ymissa freedimanna geetir enn ahrifa
peirra miklu sviptinga og 6fga sem attu sér stad.

[ freedilega kafla ritgerdarinnar er i byrjun fjallad um upphaf og préun gedlakninga og
hvernig haelin sem stofnsett voru og atlud gedsjuku félki urdu s fjolmennari og minntu
smam saman meira a voruhus eda geymslur en stadi par sem adhlynning og leekning fér
fram. P4 er sagt fra afstofnunarvaedingunni og afleidingum hennar fyrir sjdklinga og
fiolskyldur peirra. A sama tima fengu kenningar, sem gerdu rad fyrir félagslegum orsékum
gedsjukddma, byr undir bada veengi. Hugmynd Fromm-Reichmann um gedklofamdédurina var
pbar 4 medal. George Bateson faerdi ahersluna yfir a fjolskylduna og skilgreindi
gedklofadstand sem laert samskiptamynstur en ekki sjukdém sem rekja maetti til liffreedilegra
orsaka. Fjoldi medferdarirraeda kom fram baedi fyrir sjuklinga og fjdlskyldur peirra. Ymist var
leitast vid ad beeta tilfinningalegt samband innan fjélskyldunnar eda losa sjuklinga dr vidjum
férnarlambs og blérabogguls. A niunda dratugnum var farid ad geeta mikilla efasemda um
réttmeeti fjolskyldukenninganna og su skodun vard s almennari ad orsakirnar vaeru
liffreedilegs edlis. Vidhorf leekna og annarra medferdaradila urdu smam saman jakvaedari i

gard fjolskyldunnar pé svo ad afram veeri talid ad fjolskyldan geeti haft ahrif a vidgang og
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medferd sjukdémsins. [ kjdlfar peirrar vakningar sem &tti sér stad komu ny medferdarirraedi
til sdgunnar sem byggdust & ad fraeda fjolskylduna um framkomu vid sjuklinginn og hvernig
hin gaeti helst studlad ad bata. Studnings- og radgjafahdépum adstandenda fjolgadi mjog 3
pessum arum.

Félagsvisindalegar rannsoknir 8 hogum adstandenda og heimilisadstaedum voru faar en i
upphafi tiunda aratugarins hafdi mikil breyting ordid par 4. Hoenig og Hamilton h6fdu pegar
arid 1966 lagt fram tillogur sinar um skilgreiningu @ umonnunarbyrdi adstandenda.
Hugsmidarnar sem peir |16gdu til um hlutlaega og hugleega umdnnunarbyrdi urdu sidar megin
grundvollur peirrar rannséknarhefdar sem vard til. Flestar rannséknanna voru megindlegar
par sem leitast var vid ad skilgreina og einangra pa paetti sem mogulega voru taldir hafa ahrif
a heimilislifid. Rannsdknirnar beindust oftast ad peim adila innan fjolskyldunnar sem
umdnnun sjuklingsins hvildi helst 4. [ langflestum tilvikum var pad mdédir eda eiginkona.
Aherslum rannsékna hefur smam saman fjolgad og i dag eru fjdlmargir adrir paettir

rannsakadir sem hugsanlega geta haft ahrif 4 adstaedur fjélskyldnanna.

1.5 Mikilvaegi rannsoknar
| fislmidlaumraedu undanfarinna ara hefur gagnryni & islenska gedheilbrigdiskerfid verid
aberandi. Umradan um adstoduleysi og skort a sjukrarumum og medferdarudrraedum fyrir
folk sem stridir vid gedraen vandamal hefur reglulega skotid upp kollinum og oftast i kjolfar
alvarlegra atburda sem attu sér stad. Gera ma rad fyrir ad nidurskurdur a fjarveitingum til
heilbrigdismala vegna efnahagshrunsins komi illa nidur a starfsemi geddeilda ekki sidur en a
6drum svidum heilbrigdispjonustunnar. Samt sem adur er umradan ekki ny og hdn var hafin
I6ngu fyrir daga hrunsins og endalok mestu velmegunartima sem pjédin hefur lifad.
Nidurskurdur til malaflokka sem stédu illa fyrir hrun er pvi sérstakt ahyggjuefni.

Rannséknin snyr ekki ad gedheilbrigdispjonustunni sem slikri heldur pvi ad kanna reynslu
og adsteedur hja fjolskyldum peirra sem parfnast pjénustunnar. bad ma pvi segja ad gadi
pjonustunnar og skipulag hafi dbein ahrif a fjolskylduadstaedur pvi ad eftir pvi sem gaedin eru
meiri og skipulag betra pvi minna maedir 4 adstandendum. [ fjslmidlaumraedu undanfarinna
ara hefur litid farid fyrir dhuga 4 fjolskylduadstaedum adstandenda og pvi mikla alagi sem
margar fjolskyldur bua vid. Adsteedum peirra, hlutverki og mikilvaegi hefur litill gaumur verid

gefinn og jafnan litid a st6du peirra og framlag sem sjalfsagdan hlut.
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Félagsvisindalegar rannsdknir, sem hafa pad ad markmidi ad kanna adstedur folks i peim
tilgangi ad baeta hag pess og lifsgadi, eru i edli sinu mikilvaegar. bessi rannsékn hefur pad
markmid ad leidarljosi. Nanar tiltekid er mikilvaegi rannséknarinnar folgid i ad varpa ljdsi a
adsteedur fjolskyldna par sem alvarlegir gedsjukdémar hafa greinst, kanna reynslu peirra og
O0last skilning & peim vanda sem peer standa frammi fyrir. pekking 8 hogum og adstaedum
folks er grundvallarforsenda gdédrar velferdarpjonustu. bess vegna mun aukin pekking a
bessu svidi studla ad baettum lifsgeedum peirra sem veikjast af alvarlegum gedsjukdémum og
fjolskyldum peirra. Nidurstédurnar munu gera peim sem skipuleggja islenska
gedheilbrigdispjonustu kleift ad huga betur en nu er gert ad adstandendum og pvi mikilveega
hlutverki sem peir gegna.

Fotlunarfreedi er nyleg freedigrein i islensku fraedasamfélagi. Rannsdknin, sem var
framkvaemd innan vébanda namsbrautar i fotlunarfraeedum vid Haskdla islands, er aetlad ad
vera mikilveegt framlag til pess bldmlega og 6rt vaxandi rannsdknarstarfs sem fram fer 3 svidi

islenskra fotlunarfraeda.

1.6 Hugtakanotkun
Sa sjukddmur sem flestar fjolskyldurnar i rannséknini hofdu reynslu af var
gedklofasjukddmur. Vegna pess ad fleiri sjukdémsgreiningar komu vid sbégu, svo sem
gedhvarfasyki og punglyndi, reyndist naudsynlegt ad nota yfirgripsmeira hugtak. | pvi skyni
var akvedid ad stydjast vid hugtakid alvarlegur gedsjukdomur sem er nokkurn veginn i anda
pess sem gert er i peim erlendu ritum og rannséknum par sem leitad var fanga. Einnig var su
afstada tekin ad tala alltaf um gedklofasjukdom en ekki gedklofa. Eina undantekningin &

pbessu ordavali er pegar fjallad er um félagslega orsakakenningu George Bateson.

1.7 Uppbygging ritgerdar
A0 loknum pessum fyrsta kafla par sem verkefnid var kynnt, verdur gerd grein fyrir
freedilegum bakgrunni rannséknarinnar. | pridja kafla verdur fjallad um adferdafraedi
rannsoknarinnar og framkvaemd hennar. Nidurstédukaflar eru prir. | peim fyrsta sem ber
yfirskriftina Veikindin er fjallad um reynslu foreldranna af peim alvarlegu gedraenu veikindum
sem born peirra greindust med. Sagt er frd addraganda og samskiptum fjélskyldnanna vid
gedheilbrigdiskerfid. | kafla sem ber heitid Fjélskyldan eru pau ahrif sem veikindin héféu &
fiolskyldulif og félagstengsl tekin til umfjéllunar. Reynsluségur er pridji og sidasti

nidurstodukaflinn. Ségunum er etlad ad endurspegla pad mikla tilfinningardét sem
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foreldrarnir upplifdu og hvernig peir tékust & vid erfidleikana. I lokakafla ritgerdarinnar verda

nidurstddur greindar og reeddar med tilliti til pess leerddms sem af peim ma draga.
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2. Freedilegur bakgrunnur

2.1 Sogulegur inngangur - fjolskyldan og lokun altaekra stofnana
Vidhorf samfélagsins um hvernig hatta skuli umonnun og medferd alvarlega gedsjuks félks
og hvar pvi sé xtlad ad bua eda dvelja, hefur i timans ras einkennst af nokkrum snérpum
kuvendingum. Fram til loka atjandu aldar var umoénnun gedsjuks folks eingdngu 4 abyrgd
fjdlskyldunnar par sem samfélagslegur studningur var ekki fyrir hendi. | upphafi nitjandu
aldar kom fram su stefna ad vistun og umonnun skyldi fara fram & svokoélludum
gedveikrahaelum eda par til gerdum stofnunum og hélst su stefna langt fram & tuttugustu
old. Upp ur 1950 var peirri hugmyndafraedi kastad fyrir r6da og vid tok stefnan um lokun
storra altekra stofnana (e. deinstitutionlization). Heimili og samfélag var na aftur sa
vettvangur sem talinn var heppilegastur gedsjuku félki. paer stefnur sem hér er vikid ad og
breytingar 4 hugmyndafraedi hafa haft mikil dhrif 4 adstandendur. bau ahrif hafa jafnan verid
mjog vanmetin (Hatfield, 1987).

A sautjandu 6ld var gedlaeknisfraedi ekki til, en pratt fyrir pad hofdu leeknar, allt fra timum
Forn-Grikkja, sérhaeft sig i medferd gedsjukra og skrifad handbaekur um slikt en raunveruleg
leeknismedferd og lyf voru ekki til (Shorter, 1997). Hvorki menningarleg né efnisleg skilyrdi
voru til stadar i sveitasamfélogum pess tima sem gdtu eda gerdu rad fyrir félagslegum
studningi vid adstandendur. Fjolskyldurnar purftu pvi ad sinna veikum astvinum upp a sitt
eindeemi an lyfja, leeknismedferdar og félagslegrar adstodar. Pad truarlega vidhorf sem var
rikjandi @ pessu timabili jok a erfidleika fjolskyldnanna pvi orsakir gedsjukdéma voru taldar
vera i valdi gudlegrar forsjar, par sem hinum syndugu og vondu var Gthlutad pvi hlutskipti
sem adri mattarvold toldu pa eiga skilid. Af asteedum sem hér hafa verid raktar verda
frasagnir um illa medferd gedsjukra innan veggja heimilisins skiljanlegri. Frasagnirnar herma
ad gedsjukt folk og fatlad af peim sékum hafi idulega verid hlekkjad i basum og stium
gripahldsa og medferd pess verid meiri i anda dyra en manna. Fra sjénarhdli ndtimans er
audvelt ad leggja hardan dom & pessa adstandendur fortidarinnar en med tilliti til afkomu
fidlskyldunnar er 6vist ad peim hafi stadid adrir moguleikar til boda (Hatfield, 1987; Shorter,
1997).

A timum Upplysingarinnar & sidari hluta 4tjandu aldar urdu miklar framfarir & svidi visinda
og pekkingar. Truarlegar babiljur og kreddur viku fyrir peirri nyju skodun ad skyra meetti

fyrirbaeri og tilveru mannsins Ut fra visindalega skilgreindum stadreyndum. Menn tradu pvi
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ad mogulegt veeri ad 6dlast skilning a orsékum gedsjukdéma og ad finna maetti leekningu a
pbeim. Upphaf nitjandu aldar var timabil sem einkenndist af gédum vilja til ad leekna alvarlega
gedsjukdéma og i peim tilgangi voru fjélmargar stofnanir reistar, eda haeli, par sem gedsjukt
folk var vistad og tekid til medferdar. Samkvaeemt hugmyndafraedi pess tima hafdi vistun 4
hzli lekningalegt gildi i sjalfu sér en samneyti sjuklings vid fjolskyldu hans var ad sama skapi
talid geta verid honum skadlegt. bratt fyrir gédan vilja i upphafi urdu heaelin & fjélmennari
eftir pvi sem leid & 6ldina og i byrjun tuttugustu aldar var svo komid ad pau minntu frekar 3
voruhus eda geymslur (Shorter, 1997). Fjolgunina ma medal annars rekja til Idnbyltingarinnar
a drunum upp Ur 1860 og peirra samfélagslegu breytinga sem urdu i kjolfarid.
Sveitasamfélagid leid undir lok og vid toku idnveedd stérborgarsamféloég par sem vistun
gedsjuks folks & haelum var forsenda pess ad adrir fjolskyldumedlimir gaetu stundad vinnu
(Oliver, 1990; Lefley, 1996).

bratt fyrir Olikar og breyttar aherslur i gedlaeknisfraedi eftir pvi sem & leid, nadi
hugmyndafraedin um altaekar stofnanir fyrir gedsjukt félk ekki hamarki sinu fyrr en um og
eftir 1950. b4 tok vid timabil par sem allt kapp var lagt & ad leggja nidur slikar stofnanir.
Bandarikjunum voru til ad mynda 65% sjukraruma fyrir gedsjukt folk 16gd nidur & drunum
1955 til 1976. Ymist var gedsjukrahtisum lokad i heilu lagi eda ad rumum & geddeildum
almennra sjukrahusa var faekkad verulega. Astaedur pessarar préunar eru i fyrsta lagi ad fram
komu lyf sem slégu mjog 4 sjukdomseinkennin og gerdu morgum kleift ad bua utan
stofnunar. | 68ru lagi 6x hugmyndafradinni um mannréttindi sjuklinga fiskur um hrygg a
pessu timabili og i Bandarikjunum voru sett 16g sem komu i veg fyrir ad haegt veeri ad svipta
folk frelsi an naegjanlegs tilefnis. | pridja lagi vard su skodun @ almennari ad ekki vaeri haegt
ad venta bata @ stéru gedsjukrahusunum heldur hefdi sjukrahudsvistin i fér med sér
alvarlegar aukaverkanir sem ipyngdu sjuklingunum ekki sidur en sjukdémurinn sjalfur. |
fijoréa lagi var naudsynlegt ad skera nidur rikisutgjold pvi rekstur gedsjukrahtsanna var
samfélaginu dyr (Hatfield, 1987; Lefley, 1996).

Bjartsynin vard skammvinn, sem hafdi i upphafi radid ferdinni pegar dzetlunin um lokun
stérra gedsjukrahusa i Bandarikjunum var hleypt af stokkunum. i ljés kom ad undirbuningi
var stérlega abotavant. bad var til ad mynda alls dljost i byrjun hvada stjornsyslustigi var
®tlad ad taka vid malaflokknum og pess vegna fér mikid af pvi fjarmagni til spillis sem
alrikisstjornin hafdi veitt til ad koma breytingunum a. Helstu vandamalin sem komu upp i

sambandi vid lokun gedsjukrahdsanna voru ad mjog skorti & samhaefda pjonustu innan
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samfélagsins til ad taka @ moti pessum nyja hépi auk pess sem margir laeknar téku pann
kostinn ad utskrifa mjog veika sjuklinga adur en peir voru tilbunir til ad takast a vid edlilegt lif
utan sjukrahussins. Afleidingin var su ad dalag a fjolskyldur sjuklinganna jokst til muna og
andstada kom upp innan samfélagsins (Hatfield, 1987).

Svipud prdéun atti sér stad vida um heim en hugmyndafraedin um lokun altaekra stofnana
virdist samt ekki hafa nad til islands ad neinu marki fyrr en & attunda aratug sidustu aldar.
Kleppsspitali er st stofnun hér a landi sem allt fra stofnun arié 1907 til vorra daga hefur verid
i forystuhlutverki i umonnun gedsjuks félks. Mjog veikt félk var vistad par til langframa likt og
tiokadist & erlendum gedsjukrahisum. Fyrsti visirinn ad nyjum &herslum var stofnun
sambylisins ad Reynimel 55. Pad hof formlega starfsemi arid 1973 og vard sidar fyrirmynd
beirra heimila sem fylgdu i kjolfarid (Eydis K. Sveinbjarnardéttir, Pall Biering og Ottar
Gudmundsson, 2008). Faekkun sjukraruma fyrir gedsjuka hofst ekki fyrir alvoru fyrr en um
midjan tiunda &ratuginn. A Landspitalanum var plassum faekkad um 100 & drunum 1997 til
2007 og einnig var utibuum lokad eins og a Vifilsstédum, Arnarholti, Gunnarsholti, Flokagotu
og i Vidinesi (Gudlaug borsteinsddttir, 2007). A sama tima hefur pjénustuibddum fyrir
gedfatlad folk fidlgad. | pvi sambandi er vert ad minnast & Straumhvérf sem var sérstakt
ataksverkefni 4 vegum Félags- og tryggingamalaraduneytisins sem hoéfst arid 2007 og var
tlad ad Utvega 140 einstaklingum busetulrreedi (Velferdarrdduneytid, e.d.).

i kjolfar afstofnanaveaedingarinnar i Bandarikjunum og vidar voru préud sérstok
medferdarurraedi til ad maeta porfum gedsjuks félks & heimasléd pess. | Bandarikjunum ma
til demis nefna medferdariarraedid Assertive Community Treatment sem byggist 3
pbverfaglegri teymisvinnu og er eetlad ad stydja einstaklinga til ad lifa edlilegu lifi og taka
virkan patt i samfélaginu (Stein og Santos, 1998). Svipad uUrraedi hefur verid préad a Bretlandi
sem nefnist Assertive Outreach in Mental Health (Burns og Firn, 2002). A islandi hefur i pessu
sambandi verid talad um samfélagsgedlaekningar (Pall Matthiasson, 2007) en sambaerileg
rraedi og hér hefur verid lyst hafa enn ekki verid til stadar hér & landi. A allra sidustu arum
hafa gedlaeknar og annad gedheilbrigdisstarfsfélk itrekad bent & pa brynu porf sem hér er
fyrir slika pjénustu (Gudlaug borsteinsdéttir, 2007; Pall Matthiasson, 2007).

Eins og hér hefur verid rakid pa gerir ndtimastefnumorkun i malefnum gedfatlads folks
rad fyrir pvi sjonarmidi ad pvi sé gert feert ad taka patt i samfélaginu og lifa eins edlilegu lifi
og kostur er i fadmi fjolskyldu og vina. Nokkrar astadur lagu ad baki lokun stéru

gedsjukrahusanna. Tilkoma betri lyfja vé par pungt og var vaentanlega su dstaeda sem helst
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réttletti stefnuna. Pad kom einnig fram i pessu yfirliti ad forsendur géds arangurs eru ekki

eingdngu hadar betri lyfjum heldur einnig markvissri pjénustu innan samfélagsins.

2.2 Rannsoknir — stefnur og straumar
Eftirfarandi umfjollun er aetlad ad varpa ljosi @ paer stefnur og strauma sem hafa verid
rikjandi allt fra midbiki sidustu aldar i malefnum alvarlega gedsjuks folks og fjdlskyldna
beirra. Ahersla verdur 16gd & hvernig hugmyndir manna um orsakir gedsjukdéma hafa &
Ollum timum haft métandi ahrif a stefnumoérkun i gedheilbrigdismalum og jafnframt a
vidhorf til adstandenda. Til grundvallar verdur visad i rannsoknir sem ymist teljast til

timamotarannsékna eda voru lysandi fyrir rannséknarhefd hvers tima.

2.2.1 Félagslegar orsakir gedklofasjukdoms — fyrstu fjélskyldurannséknirnar
A nitjandu 6ld var pad &lit rikjandi innan gedlaeknisfraedinnar ad orsakir gedsjukdéma vaeru
liffreedilegs edlis, en i lok aldarinnar vék su skodun fyrir hugmyndum Freuds um hvernig
reynsla i frumbernsku getur haft ahrif 4 hegdun og tilfinningar sidar a lifsleidinni (Shorter,
1997). [ kjolfar sidari heimsstyrjaldar var almennt talid ad 6ll sal- og gedran vandamal maetti
skyra i |jési uppeldishatta og annarra ahrifa fra fjdlskyldu. [ fyrstu beindist ahugi manna nzer
eingéngu ad sjuklingnum sjalfum en sidar feerdist ahuginn yfir & nanustu fjolskyldu hans
(Hatfield, 1987).

Arid 1948 kom Fromm-Reichmann fram med hugmynd sina um gedklofamédurina (e.
schizophrenogenic mother). Hugtakid byggdi 8 samruna nokkurra kenninga og hugmynda um
félagslegar orsakir gedklofasjukdéms sem fyrst litu dagsins ljés i upphafi pridja dratugarins.
Samkvaemt peim kenningum matti rekja orsakir gedklofasjukdéms til héfnunarvidbragda sem
maodir synir barni sinu i frumbernsku. Med framkomu sem skorti badi astud og hlyju var
madirin s0gd hamla baedi salreenum og félagslegum proska barnsins sem sidar var talié geta
leitt til gedklofasjukdéms. P svo ad kenningarnar byggdu @ hugmyndum Freud, taldi hann
a0 gedklofasjukdomur veeri arfgengur og aetti sér liffreedilegar orsakir. Medhondlun
sjukddmsins med adferdum salgreiningar var ad hans mati ekki vid haefi. Fromm-Reichmann
var hins vegar a annarri skodun og lagdi til salgreiningarmedferd. Hugmyndir hennar féllu i
godan jardveg og margir leeknar hurfu fra vidteknum adferdum pess tima sem félu i sér
insulingjof i miklu magni og skurdadgerd 4 heilabladi (Hartwell, 1996).

Teepum dratug sidar setti George Bateson fram nyja kenningu um orsakir gedklofa.

Kenningin, sem byggdi 8 sama grunni og hugmyndir Fromm-Reichmann, nefndist the double
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bind og er best lyst sem eins konar samskiptalegri svikamyllu. par er pvi haldid fram ad ef
barni er st6dugt gert ad hlyda tveimur eda fleiri misvisandi fyrirmalum geti pad leitt til pess
ad pad verdi ofeert um ad velja @ milli og hegdun pess fai smam saman gedklofaeinkenni.
Samkveemt kenningu Bateson er gedklofi pvi skilgreindur sem sérstakt laert
samskiptamunstur en ekki sjukdémur sem rekja ma til liffraedilegra orsaka (Gibney, 2006).
Fleiri kenningar af svipudum toga litu dagsins ljés naestu aratugi en pad er skemmst fra pvi ad
segja, ad pratt fyrir miklar vinsaeldir pessara hugmynda, pa hefur aldrei tekist ad sannreyna
bzaer med visindalegum adferdum (Lefley, 1996).

A sjotta og sjpunda aratugnum héfdu visindamenn ekki mikinn dhuga & dhrifum alvarlegra
gedsjukddma a fjolskyldur. Einungis faar fjdlskyldurannséknir litu dagsins ljos a pessu timabili
og paer voktu ekki almenna athygli freedimanna fyrr en l6ngu sidar. | rannsékn fra 1955
komust Clausen og Yarrow ad peirri nidurstodu ad salreenar og félagslegar adsteedur pessara
fiolskyldna eettu margt sameiginlegt med fjolskyldum dar minnihlutahépum. Peer vaeru
jadarsettar og afskiptar (Kreisman og Joy, 1974). Arid 1963 rannsdkudu Grad og Sainsbury
ahrif pess pegar utskrifadir sjuklingar sameinast fjolskyldum sinum & ny. beir komust ad pvi
ad su sameining reyndist morgum fjolskyldum dyrkeypt, ekki sist peim fjolskyldum par sem
fyrir voru persénuleg og heilsufarsleg vandamal (Hatfield, 1987). Arid 1966 16gdu Hoenig og
Hamilton fram hugmyndir sinar um pad sem peir kolludu hlutleega og huglaega
fiolskyldubyrdi (e. objective and subjective family burden). Hlutlaega byrdin verdur til vegna
aukinnar vinnu sem adstandendur purfa ad inna af hendi i pagu sjuklingsins. Huglaega byrdin
visar til erfidra tilfinninga sem adstandendur upplifa vegna sjukdémsins (Thompson, 2007).
Tillégur peirra uréu sidar megin grundvollur rannséknaadferda a adstaedum fjolskyldna

gedsjukra um langt arabil. Sidar verdur nanar fjallad um pessar hugsmidar.

2.2.2 Sjukar fjélskyldur
Eins og 4dur segir hafa hugmyndir fredi- og visindamanna um orsakir alvarlegra
gedsjukdéma haft mikil ahrif @ stefnumorkun i malefnum gedsjukra og & vidhorf til
filskyldna peirra. | upphafi pess timabils pegar talid var ad félagslegar adstaedur geetu
orsakad alvarlega gedsjukdéma 16g0u leeknar dherslu & ad forda sjuklingnum fra hinu
skadlega umhverfi fjolskyldunnar og leggja hann inn 3 sjukrahus par sem fram fér medferd til
ad endurbeeta skadann. Fjolskyldunni var i raun hafnad og hun naut litillar samudar lseekna

eda annarra sem komu ad medferdarmalum gedsjuks foélks (Hatfield, 1987; Lefley, 1996).
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Lokun storu gedsjukrahusanna leiddi til pess ad menn héfu ad leita ad nyjum Urraedum pvi
ekki var lengur mogulegt ad vista sjuklinga 8 geddeildum til lengri tima. Kenning Bateson, the
double bind, og sidar kenning Lidz og félaga sem nefndist marital schism and skew voru
kenningar sem medal annarra visudu veginn i att til pess ad farié var ad horfa i auknum meeli
til  fjolskyldunnar og samskiptamunsturs innan hennar. Hugmyndin var su ad
sjukdémseinkennin veeru i raun birtingarmynd fjolskyldusjukdéms og ad einstaklingurinn
sem syndi einkennin veeri blérabodggull pessa sjiklega astands. A sjdunda og attunda
aratugnum spruttu fram fjoldi medferdarirraeda fyrir sjuklinga og fjélskyldur peirra par sem
leitast var vid ad komast fyrir rét vandans med pvi ad laekna fjolskylduna i heild sinni. bratt
fyrir sameiginlega grunnhugmynd voru urraedin fjolbreytt. Sum 16gdu aherslu a skyrari
samskipti innan fjolskyldunnar og Onnur & ad beeta tilfinningalegt samband
fjdlskyldumedlima. Einstaka medferdarsérfreedingur gerdi tilraunir til ad losa sjuklinga undan
vidjum  hlutverks foérnarlambs og blorabogguls og adrir einbeittu sér ad
hjuskaparvandamalum foreldra sem peir tdldu ad orsokudu gedklofa hja barni peirra
(Hatfield, 1987; Lefley, 1996).

[ byrjun niunda aratugarins for ad geeta efasemda um gagnsemi rikjandi hugmyndafraedi
sem virtist ekki skila drangri og ymsir sérfreedingar létu i ljés pa skodun sina ad
medferdardarraedin, sem midudu ad pvi ad laekna fjolskylduna i heild sinni, gerdu fatt annad
en ad auka 4 sektarkennd adstandenda, enda litid framhja peim erfidleikum sem peir glimdu
vid dags daglega. Menn toldu nu ad slikar medferdir geetu jafnvel verid skadlegar par sem
paer ollu miklu tilfinningardti innan fjélskyldunnar. Reynslan var su ad erfitt hafdi reynst ad
koma & samvinnu milli fjolskyldu og medferdaradila pvi medferdirnar gerdu einnig rad fyrir

bvi ad fjolskyldan vidurkenndi sina hlutdeild i sjukdéminum (Hatfield, 1987; Lefley, 1996).

2.2.3 Arfgeng tilhneiging og streita
Ahugi visindamanna 3 liffreedilegum orsokum alvarlegra gedsjukdéma vaknadi aftur eftir pvi
sem vinsaldir fjolskyldukenninganna dvinudu. £ fleiri sannfaerdust um ad alvarlegir
gedsjukddmar eins og gedklofasjukdémur veeru ad vissu marki arfgengir. Pad var hins vegar
ekki full samstada um hvernig tengslum arfgengis vid sjukddminn veeri hattad. Flestir
holludust ad pvi ad gedklofasjukdédmur veeri i sjalfu sér ekki arfgengur heldur veeri
erfdapatturinn bundinn vid liffreedilega tilhneigingu til ad bregdast vid umhverfispattum og

streitu a sérstakan hatt. Til deemis velti Edwin Fuller Torrey pvi fyrir sér i bok sinni Surviving
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schziophrenia: A family manual fra arinu 1983 hvort umhverfisahrifin vaeru félgin i mataraedi
eda i skadlegum spilliefnum (Hatfield, 1987).

Ahrif streitu og alags var samt sa pattur sem menn horfdu mest til. [ pvi sambandi var
studst vid kenningar par sem gert var rad fyrir samverkandi ahrifum arfgengrar tilhneigingar
og streitu. P6 var mismunandi hvernig visindamenn tulkudu pessar kenningar.
Félagsvisindamenn og peir sem adhylltust salreenar osakir téldu ad salfélagslegir ahrifapaettir
vaegu byngra en liffreedileg tilhneiging sem geeti alls ekki veitt fullneegjandi skyringu &
orsokum og vidgangi alvarlegra gedsjukdéma. Rannsakendur a svidi laeeknis- og liffreedi voru
hins vegar a 6ndverdri skodun og alitu ad liffreedileg tilhneiging hefdi meira vaegi en salraenir
og félagslegir dhrifapaettir (Lefley, 1996).

Pessi nyju vidhorf til orsaka alvarlegra gedsjukdéma leiddu til pess ad vidhorf leeskna og
annarra medferdaradila urdu smam saman jakvaedari i gard fjolskyldunnar. P6é ekki veeri
lengur gert rad fyrir ad orsakanna veeri ad leita i samskiptamunstri innan fjolskyldunnar var
samt [iti0 svo 4 ad med framkomu sinni gaetu adstandendur haft ahrif a
sjukdémsframvinduna. Arid 1972 16gdu Brown, Birley og Wing grunninn ad hugsmid sem &
ensku hefur verid nefnd expressed emotion (EE). Hugsmidinni var tlad ad mala hvernig
adstandendur tja hug sinn og tilfinningar til sjuklingsins. Med tiltekinni framkomu eda
vaentingum var alitid ad adstandendur gaetu kallad fram streitu hja sjuklingnum sem vaeri
likleg til ad hafa slaeem ahrif & sjukdémsframvindu.

Rannséknir syndu ad sjuklingar sem saettu mikilli gagnryni af halfu fjélskyldu sinnar og par
sem adstandendur létu i ljos sterkar og neikvaedar tilfinningar gagnvart peim, attu mun
erfidara en adrir med ad vidhalda bata. | rannsékn Vaughn og Leff (1981) kom fram ad
bakslag hafdi ordid i um 50% tilfella hja peim sem komu fra fjolskyldum sem maeldust haar a
EE maelikvardanum, en einungis 12% hja peim sem komu fra fjolskyldum sem maeldust lagar.
pad sem helst var einkennandi fyrir fjolskyldur sem meeldust haar & EE kvar6anum var: (1) Ad
baer syndu sjuklingnum ekki nzega tillitssemi og porf hans fyrir einveru og afskiptaleysi var
ekki virt. (2) A3 peer attu erfitt med ad hemija tilfinningaleg vidbrogd sin gagnvart
sjuklingnum, svo sem reidi og oanzegju. (3) Rikjandi vidhorf um ad ekki vaeri um
raunverulegan sjukdém ad reeda heldur astand sem sjuklingurinn hefdi stjorn a. (4) Litid
umburdarlyndi gagnvart sjukdémseinkennum og of miklar vantingar og krofur til

sjuklingsins.
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Nidurstodur rannséknar Vaughn og Leff (1981) hofdu mikil ahrif & medferdarstarf og

[6g6u grunninn ad vidamiklu rannsdknarstarfi sem fylgdi i kjolfarid.

2.2.4 Gedfraedsla fyrir fjolskyldur
Pad er upp Ur pessum jardvegi, sem hér hefur verid lyst, ad ny hugmyndafraedi um
fiolskyldumedferd spratt. Medferdin var & ensku nefnd family psychoeducation, sem Utleggja
maetti & islensku sem gedfraedsla fyrir fjolskyldur. Ménnum vard pad smadm saman ljost ad
fiolskyldur pyrftu ad bua yfir pekkingu a vidkomandi sjukdémi og kunna leidir til ad takast a
vid hann og pad dstand sem 6hjakveemilega skapast innan fj6lskyldunnar. pad var einnig talid
mjog mikilvaegt ad fjdlskyldur hefdu adgang ad reynslubrunni hverrar annarrar og geetu a
bann hatt hjalpast ad. [ stad pess ad lita a fjdlskyldutengsl sem skadlegan patt eins og adur
var gert, var nu i vaxandi maeli farid ad lita @ adstandendur sem samverkaadila i medferdinni
(McFarlane og fél., 2003).

Grundvallarvighorf hugmyndafraedinnar, sem gedfraedslan byggir 4, er ad orsakir alvarlegs
gedsjukdoms megi rekja til roskunar a@ heilastarfsemi sem einungis ad hluta til sé haegt ad
baeta med lyfjamedferd. Annad grundvallarvidhorf er ad fjolskylda sjuklingsins geti haft
veruleg ahrif & bataferlid. Horfid var fra gomlu adferdunum sem félust i pvi ad greina
hugsanlega , skadlegt” samskiptamunstur innan fjdlskyldunnar og hafa par bein ahrif 4. [ stad
bess var |6gd ahersla 4 ad freeda fjolskylduna um pa framkomu og peer leidir sem helst voru
taldar skila drangri i bataferlinu. Til deemis var 4 pad bent ad fjolskylda geeti hugsanlega
hindrad bata med pvi ad hafa edlilegar veentingar og gera edlilegar krofur sem undir
venjulegum kringumstaedum vaeru fullkomlega réttmaetar. Aftur 8 moti geeti sama fjolskylda
studlad ad gédum bata med pvi gera litlar krofur i byrjun en smam saman ad auka peer eftir
bvi sem astand og horfur leyfa (McFarlane og fél., 2003).

Fjolmargar medferdaratfaerslur a gedfraedslunni hafa ordid til i gegnum arin. bzer eiga pad
sameiginlegt ad vera styrt af fagfdlki og lagdar fram sem hluti af medferdarazetiun fyrir
sjuklinginn. Yfirleitt er medferdin sérsnidin ad einstakri sjukddmsgreiningu eda ad tilteknum
sjukdémi. Sameiginlegt markmid peirra er ad studla eins vel og kostur er ad bata sjuklingsins
i medferd sem sameinar krafta fagfélksins, sjuklingsins og fj6lskyldu hans. Fjolmargar
rannsoknir sem gerdar hafa verid a gagnsemi gedfraeedslunnar syna ad par sem henni er beitt

hefur endurkomum & geddeildir feekkad um allt ad 20-50% & ari (McFarlane og fél., 2003).
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McFarlane og félagar (2003) spyrja sig peirrar spurningar af hverju leeknismedferd a
nutimagedsjukradeildum stydjist ekki meira vid hugmyndafraedi gedfraedslunnar en raun ber
vitni, pratt fyrir ad Otvirett hafi verid synt fram 3@ gagnsemi hennar. beir benda a prjar
mogulegar hindranir. [ fyrsta lagi getur reynst vandkvadum bundid fyrir fjdlskyldumedlimi ad
gefa sér tima til ad saekja gedfreedslundmskeid par sem nudtimasamfélag gerir adrar og
margvislegar krofur til pegna sinna. | 6dru lagi benda peir & tregdu hja leeknum og 66ru
starfsfélki gedheilbrigdisgeirans. bPeir telja ad hugsanlegar skyringar geti verid
bekkingarskortur og vanmat starfsfélks & medferdinni, oftrd pess a lyfjamedferdum og ad
verid sé ad bera i bakkafullan laekinn med pvi ad beita fjdlskyldumedferd. Einnig hefur verid
synt fram 4 ad vinnuskipulag & sjukrahisum og sda faglegi agi (professional discipline) sem
leeknum ber ad tileinka sér, sé hindrun i samskiptum peirra vid fjolskyldur sjuklinganna.
Trunadarskyldur leekna og annars heilbrigdisstarfsfélks gagnvart sjuklingum er einnig hindrun
ad pessu leyti. | pridja lagi nefna McFarlane og félagar (2003) patt heilbrigdisyfirvalda sem
setja fyrir sig aukinn kostnad sem gedfraedslunamskeid hafa i for med sér. | sumum
utfeerslum fjolskyldumedferdarinnar eru sjuklingar ekki beinir patttakendur og i fjarhagslega
adprengdum sjukrastofnunum er litid 4 pad sem eydslusemi ad eyda fjarmunum i annad en

bad sem beinlinis snertir sjuklinginn.

2.2.5 Adstandendasamték
A attunda dratugnum voru studnings- og radgjafahdpar adstandenda stofnadir vidsvegar um
Bandarikin. Pad sem dré fjolskyldurnar saman var porf peirra fyrir upplysingar og studning.
Margir pessara hopa voru ekki skipulagdir og sumir peirra byggdu a8 hugmyndafreedi AA-
samtakanna par sem stefnt er ad vidhorfsbreytingu og sjalfsproska. | hépunum nutu
adstandendur baedi skilnings og samudar annarra sem bjuggu yfir svipadri lifsreynslu og i
sameiningu myndadi hver hopur studningsnet med adstod sem ekkert annad urraedi bjo yfir.
Hin ort vaxandi hreyfing medal fj6lskyldnanna endurspegladi ad hluta pa firringu og
neikvaedu vidhorf sem adstandendur fundu fyrir hja la&eknum og heilbrigdisstarfsfélki (Reay-
Young, 2001).
[ Bandarikjunum myndudu pessir hépar arid 1979 sameiginlega landssamtdkin National
Alliance for the Mentally Ill (NAMI). Med stofnun samtakanna var stigid stért skref fram a vid
til hagsbdta fyrir félk med alvarlega gedsjukdoma og fjolskyldur pess. Alvarlegir

gedsjukddmar attu sér nu i fyrsta skipti i ségunni sterkan pélitiskan malsvara. Samtokin eru i
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dag fjolmennustu grasrétarsamtok i Bandarikjunum sem einbeita sér ad
gedheilbrigdismalum. Markmid peirra er ad adstoda og baeta lifskjor folks sem parf ad takast
a vid alvarlega gedsjukdéma i hvada mynd sem er (NAMI, e.d.).

Klinisku gedfraedslunamskeidin, sem gerd var grein fyrir i greininni hér ad framan, koma
adstandendum vissulega vel en pau eru samt sem adur avallt natengd laeeknismedferdinni par
sem meginaherslan er |6gd a bata sjuklingsins og pvi ad draga ur likum a endurinnlogn a
sjukrahus. Fjolskyldunamskeidin sem NAMI stéd fyrir hofou pad hins vegar ad markmidi ad
bzeta lif adstandenda an tillits til sjuklingsins. Fjolskyldusérfraedingarnir sem l6gdu grunn ad
namskeidunum toldu ad besta leidin til ad hjalpa fjolskyldum ad takast & vid alvarlega
gedsjukddma vaeri su ad lita a fjdlskylduna sem sjalfstaeda einingu sem pyrfti ad héndla mjog
erfidar adsteedur en ekki sem farveg eda teeki til ad laekna sjuklinginn. Meginmarkmid
namskeidanna var pvi ad efla pekkingu, veita pjalfun og hjalpa fjdlskyldum ad takast & vid
pbaer skadlegu afleidingar sem alvarlegir gedsjukdémar geta haft a fjolskyldulif. AG 60ru leyti

eru aherslur fraedslunnar svipadar og i klinisku gedfraedslunni (Lefley, 1996).

2.2.6 Uménnunarbyrdin
Préunin sem hér hefur verid rakin ber greinilega med sér ad megindhersla rannsékna hefur
beinst ad pvi ad auka skilning manna & orsokum gedsjukdoma og ad pvi ad proda
medferdararraedi i ljési nyrrar pekkingar. Minna fér fyrir rannséknum & heimilishgum
filskyldnanna og peim erfidu adstaeedum sem margar peirra bjuggu vid. | upphafi tiunda
aratugarins hafdi ordid breyting par a. Félagsvisindalegar rannséknir voru ni mun algengari
en adur og meginporri peirra rannsékna sem gerdar hafa verid 4 adsteedum fjolskyldna
gedsjuks folks sidastliona tvo aratugi eru af peim meidi. bessar rannsdknir einkennast af
strangari adferdafraedilegum krofum en gerdar voru til eldri rannsékna og par med meiri
areidanleika nidurstadna. A tiunda aratugnum voru adallega framkveemdar megindlegar
rannsoknir sem flestar studdust vid hugsmid sem nefnd hefur verid & ensku family burden of
care ela fjolskyldubyrdi vegna umoénnunar. Rannsakendur notudu pessa hugsmid til ad
skilgreina og skilja pau heildardhrif sem alvarlegir gedsjukdémar hafa a fjolskyldur. Yfirleitt
beindust rannsoéknirnar ad peim adila innan fjolskyldunnar sem umonnun sjuklings hvildi
helst & (principal family caregiver).
Eins og 40ur hefur komid fram 16gdu Hoenig og Hamilton til ariéd 1966 ad adgreina skyldi

hugsmidina i tvo meginpaetti. [ fyrsta lagi sem hlutlaega byrdi (objective burden) er verdur til
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vegna aukinnar vinnu sem adstandendur purfa ad inna af hendi i pagu sjuklingsins og i 6dru
lagi sem huglaega byrdi (subjective burden) er visar til erfidra tilfinninga sem adstandendur
upplifa vegna sjukddmesins. Fra pvi ad rannséknir @ umoénnunarbyrdinni héfust fyrir alvoru
hafa pessar tvaer hugsmidar verid leidandi i rannséknum a dhrifum alvarlegra gedsjukdoma a
fiolskylduna. A6 ymsu leyti eru moérkin @ milli hlutlaegrar og huglaegrar fjolskyldubyrdi 6ljés.
Thompson (2007) telur ad dljésar skilgreiningar @ hugsmidinni hafi gert rannsakendum erfitt
fyrir og hindrad edlilega pekkingarpréun & svidinu.

[ rannsékn sem Tessler og Gamache (2000) gerdu & fyrrihluta tiunda daratugarins
skilgreindu peir hlutlaegu byrdina i eftirfarandi prja meginpaetti. | fyrsta lagi sem uménnun
eda adstod vid ymsar daglegar parfir. Undir peim [id voru paettir eins og adstod vid fjarmal,
samgongur, husverk, pvotta, verslunarferdir, matseld, hreinleeti og kleednad. Einnig reyndist
oft naudsynlegt ad dminna um daglega lyfjatéku og ad standa vid daglegar skuldbindingar
eins og a0 meeta til vinnu eda i skdla. Mest porf reyndist vera fyrir adstod vardandi fjarmal og
samgongur. | 6dru lagi litu peir & naudsynleg afskipti af daeskilegri hegdun, sem oft er
fylgifiskur gedsjukdéma, sem hluta af hlutleegri umoénnunarbyrdi. Mikil porf fyrir athygli,
vandradaleg hegdun a almannafaeri, truflun @ nsetursvefni, drykkjuskapur, fikniefnaneysla
og sjalfsvigshétanir voru paettir sem helst komu vid ségu. b6 pessir paettir vaeru sjaldgeefari
en peir sem flokkudust undir daglega umonnun, pa reyndu peir meira a polrif fjdlskyldnanna.
[ pridja lagi voru fjarutlat vegna sjuklingsins flokkud undir hlutleega byrdi. Nidurstodur
pessarar rannsdknar syndu minni fjaratlat en rannséknir fram ad peim tima hofdu gert. Helst
var um ad raeda peninga fyrir mat, samgdngum, fétum og sigarettum. Fjolskyldurnar purftu
nanast ekkert ad leggja til lyfjakaupa eda i laekniskostnad.

Skilgreiningar a huglaegri byrdi eru nokkud a reiki. Hefdbundna skilgreiningin gerir rad fyrir
beinum tengslum vid hlutleegu byrdina og felur i sér pad tilfinningalega dlag sem
adstandandinn telur ad hlutleega byrdin valdi honum. Sumir rannsakendur lita &
sjukdéomseinkenni og takmarkada virkni sjuklingsins sem hlutleega byrdi og meta hugleega
byrdi adstandandans me3 tilliti til pess. Einnig eru rannsakendur sem horfa til enn fleiri patta
en peirra sem beinlinis tengjast hlutleegu byrdinni. Tilfinningar, svo sem reidi, punglyndi,
skomm, ahyggjur og spennuprungid astand telja peir oft & tidum ekki mogulegt ad rekja
beinlinis til hlutlaegrar byrdi (Lefley, 1996).

[ 4durnefndri rannsékn Tessler og Gamache (2000) kom fram ad um 80% batttakenda

toldu sig hafa upplifad tilfinningalegt alag vegna sjukdémsins. Algengast var punglyndi, eda
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hja 33% peirra sem a annad bord fundu fyrir tilfinningalegu alagi. Rimlega 20% vidurkenndu
ad hafa skammast sin fyrir vandraedalega hegdun a almannafaeri. Um pad bil 17% fannst
umdnnunarbyrdin yfirbyrmandi. [ kringum 14% patttakenda skammadist sin fyrir sjikdéminn
og 10% adspurdra hofdu upplifad mikla reidi gagnvart sjuklingnum. peir fjolskyldumedlimir
sem upplifdu mesta tilfinningalega alagid voru makar og pa foreldrar. Tilfinningalegt alag
reyndist vera meira hja peim fjolskyldum sem hofdu ordid fyrir stimplun, efa par sem
sjukdémseinkennin voru mikil og par sem sjukdémsgreiningin var gedklofasjukdémur. Alagid
var minna hja peim fjolskyldum par sem sjuklingurinn var feer um ad taka patt i
fjolskyldulifinu. | rannsékninni var lika skodad mismunandi tilfinningalegt alag eftir kyni
adstandenda. [ ljés kom ad konur fundu minna fyrir tilfinningalegu élagi en karlar vegna
umonnunar og adstodar vid daglegar parfir. Alagid var hins vegar mun meira hja konunum
vegna afskipta af daeskilegri hegdun.

[ rannsékn Susan L. Jones (1996) voru sdmu paettir skodadir. | adalatridum komu fram
apekkar nidurstdodur. Jones leitadist hins vegar vid ad kanna ndanar tengsl hugsmidanna.
Nidurstodur hennar leiddu i ljés ad pratt fyrir ad adstandendur purfi ad adstoda sjuklinginn a
ymsan hatt, pa olli su adstod allajafna ekki tilfinningalegu &lagi. Alagid verdur til pegar upp
kemur agreiningur og dszetti a milli sjuklings og adstandenda um hvort porf sé a tiltekinni

adstod eda ekki. Agreiningur um hvort taka skuli lyf eda ekki var deemi um slikt dsaetti.

2.2.7 Nylegri aherslur
begar skipulegar rannsoknir héfust & fjolskylduadsteedum adstandenda, einbeittu
rannsakendur sér i fyrstu ad pvi ad finna og skilgreina paetti umoénnunarbyrdarinnar og
jafnframt a0 meta ahrif peirra a fjolskyldulifid. Pad vard strax ljost ad innan fjolskyldunnar
hvildi meginpungi umonnunarinnar @ herdum ma0dra og eiginkvenna og flestar
rannsoknirnar beindust i upphafi ad adstaedum peirra. Med timanum hafa aherslur breyst og
i dag leggja rannsakendur dherslu & fjélmarga adra peetti sem taldir eru geta haft ahrif &
adsteedur fjolskyldnanna.

pratt fyrir auknar rannsdknir er enn litid vitad um ahrif alvarlegra gedsjukdéma 4a fedur,
born peirra sem veikst hafa af gedsjukddémum, systkinum og fjarskyldari aettingjum svo sem
dmmum og dfum. | rannséknum hefur reynsla fedranna jafnan verid borin saman vid reynslu
madranna. Sa samanburdur hefur leitt i ljés ad byrdi umonnunarinnar er peim sidur

ibyngjandi en maedrunum; ad likamleg heilsa peirra er betri en maedranna og peir eru ad

27



jafnadi anaegdari i hjonabandi en paer. Ghosh og Greenberg (2009) telja ad pessi munur
endurspegli annadhvort stodu kynjanna i samfélaginu almennt eda ad fedur séu haefari til ad
adlaga sig ad kroéfum umonnunarhlutverksins. Pau gerdu pess vegna rannsdkn par sem
bornir voru saman fedur med reynslu af umoénnun vid pa sem ekki hofdu slika reynslu.
Nidurstédur rannsoknarinnar baru med sér ad ahrif umoénnunar & fedur hefur verid
vanmetin. Andleg og likamleg heilsa peirra var lakari en jafnaldra peirra sem ekki bjuggu yfir
sambaerilegri reynslu. bPad kom einnig fram ad peir leitudu sidur studnings og hjalpar
adstandendasamtaka en konur peirra.

Adstadur ungra barna sem purfa ad annast alvarlega gedsjukt foreldri hafa fram til pessa
verid litid kannadar. Mechling (2011) bendir a ad petta sé mjog vidkvemur hépur sem er litt
synilegur og fangar oft a tidum ekki athygli starfsfélks gedheilbrigdisgeirans. Hér er oft um ad
reda born einstaedra foreldra sem bua vid 16k kjor, bzedi félagslega og fjarhagslega.
Umonnunarhlutverk barnanna er oft félgid i pvi ad veita hinu veika foreldri tilfinningalegan
studning og persénulega adstod auk pess sem pau sinna almennum heimilisstérfum.
Rannsoknir benda til ad adstaedur pessara barna geta haft mjog skadleg ahrif 4 proska peirra,
namsgetu og félagslega adlégun. Tilfinningaleg ahrif geta varad langt fram a fullordinsar og
jafnvel zevilangt. A pad hefur einnig verid bent ad born foreldra med alvarlega gedsjukdéma
eru i meiri haettu en 6nnur born a ad fa sjalf gedsjukdéma, burtséd fra heimilisadstaedum
beirra. Pess vegna er talid ad pessar skadlegu adstaedur geti enn frekar ytt undir pa haettu
(Mechling, 2011).

Agnes Hatfield og Harriet Lefley (2005) konnudu sérstaklega hug fullordinna systkina til
bess ad taka vid umonnunarhlutverki foreldra sinna pegar peir falla fra eda eru ekki lengur
faerir um vegna aldurs ad sinna pvi. Flest systkinin gerdu rad fyrir ad taka ad sér hlutverkid ad
vissu marki en po ekki @ somu forsendum og foreldrar peirra. bau sdu fyrir sér ad geta veitt
félags- og tilfinningalegan studning fremur en ad leggja til beina adstod. Osamvinnupydni og
ovinveitt framkoma sjuklings voru ad mati systkinanna helsta hindrun pess ad pau geetu veitt
studning. Til ad geta med gdédu moti tekist 4 vid verkefnid toldu morg peirra naudsynlegt ad
fa fraedslu og hjalp fra fagadilum til ad eiga audveldara med ad meta sjukdémseinkenni og
hegdun hverju sinni. Einnig var talid naudsynlegt ad fa leidbeiningu um samskiptahaetti og
hvernig pau gaetu best stadid ad pvi ad laga eigid lif ad porfum veikra systkina sinna. Pad var
einnig bent @ naudsyn pess ad endurhafing, strax fra upphafi sjukdémes, feeli i sér ad styrkja

tengsl og samskipti sjuklings vid systkini hans.

28



Framfarir i gedleekningum hafa leitt til pess ad sifellt fleiri af peim sem greinast med
alvarlega gedsjukdéma geta lifad nanast edlilegu lifi. Mun algengara er nu & timum en adur
ad konur sem greinst hafa med gedklofasjukddm geti eignast bérn. betta er mikil breyting fra
bvi sem var pegar hlidarverkanir gedlyfja hofou i for med sér 6friosemi. bratt fyrir miklar
framfarir hefur ekki tekist ad leekna pessa sjukddoma og arangur lyfjamedferdar er misjafn.
Algengast er ad sjuklingurinn ndi bata ad vissu marki en bakslag er algengt. bessi stadreynd
veldur pvi ad umonnun barna folks med alvarlega gedsjukdéma hefur i vaxandi mzeli verid
falin 6mmum og 6fum. Arid 2008 var talid ad um 8% bandariskra barna veeru alin upp af
ommum og 6fum. Misnotkun vimuefna var algengasta skyringin en gedsjukddmar foreldra
var ein af peim 11 adsteedum sem komu til greina. Fj6lmorg vandamal geta skapast vegna
bessarar tilhégunar. | rannsékn Seeman (2009) & adsteedum kvenna med gedklofasjukddm
kom fram ad pad sé algengt ad amman purfi baedi ad annast dottur sina og barn hennar. Vid
pessar adsteedur getur alagid ordid mikid, sérstaklega pegar sjukddmurinn laetur oft & sér
kraela og samskiptadrdugleikar verda tidari. Fjarhagslegir erfidleikar vegna uménnunar eru
oft meiri hja pessum hdpi en foreldrum vegna pess ad tekjur folks & efri d&rum eru yfirleitt
minni en adur. Auk pess gerir félagslega studningskerfid sidur rad fyrir pvi ad eldra félk purfi
adstodar vid vegna barnauppeldis (Seeman, 2009).

Til vidbotar peim rannséknum sem hér hafa verid raktar ma nefna rannséknir sem byggja
a lifsskeidskenningum par sem skodad er hvernig adstandendum gengur ad takast a vid
adstaedur & 6liku aldursskeidi (Lefley, 1996; Karp, 2001). i tengslum vid fjdlskyldurannséknir
ma einnig finna rannsdéknir par sem kannad er hvernig gedsjukdomar innan fjolskyldu hafa
ahrif a fjarhagslega afkomu hennar (Maxine, 2007; Serretti og fél., 2009). Rannsoknir 3
ofbeldi innan heimilis eru einnig algengar (Menahem og Czobor, 2004; Maxine, 2007). |
vaxandi meli er farid ad kanna menningarleg ahrif, til deemis hvort kynpattur eda
samfélagsgerd hafi ahrif & hvernig félk metur sinar adstaedur (Lefley, 1996; McCabe, May,
Lau, Garland og Hough, 2003). Upphaflega einskordudust rannsoknir 4 hégum adstandenda
ad miklu leyti vid gedklofasjukdém en i dag hefur rannséknum fj6lgad sem snua ad 6drum
sjukdémsgreiningum, svo sem gedhvarfasyki (Nehra, Chakrabarti, Paramanand og Sharma,

R., 2005).
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2.3 Kenningarlegur grunnur — David A. Karp
Rannsokn bandariska félagsfradingsins David A. Karp, sem birt var i bokinni The burden of
sympathy: How families cope with mental illness (2001), er ein af fdum leidandi rannséknum
sem gerdar hafa verid & fjolskylduadsteedum adstandenda gedfatlads folks, sem stydst
eingdngu vid eigindlegt rannséknarsnid. Flestar af peim rannséknum sem fram til pessa
hefur verid visad til byggja @ megindlegum rannséknaradferdum og margar peirra eru ad
hluta til med eigindlegu snidi. petta helgast af markmidi flestra rannsdknanna sem er ad
00last sem mest alhaefingargildi. Eigindlegar rannsoknir eru betur fallnar til ad 6dlast skilning
a finni blaebrigdum mannlifsins og margbreytileika pess.

Rannsdknin byggir 4 vidtolum vid 60 einstaklinga og vegna pess hve urtakid er stért telur
Karp ad hann geti alhaeft um ymsa reynslupeetti vidmeelenda sinna. Sérstada
rannsoknarinnar felst i fyrsta lagi i neemri syn og skilningi sem Karp hefur & adsteedum
adstandenda og i 60ru lagi & pvi hvernig hann greinir nidurstédur sinar. Eins og lesa ma ur
titli békarinnar hafnar hann peim vidteknu hugsmidum um uménnunarbyrdina sem fram ad
peim tima hoféu verid megingrundvollur freedastarfs. bPess i stad leggur hann 3dherslu a
hvernig tengsl innan fj6lskyldunnar hafa modtandi ahrif & afstodu hennar til
umonnunarhlutverksins. Su byrdi sem fjolskyldan tekur & sig vegna astvina sinna og nainna
xttingja a sér pvi tilfinningalegar, félagslegar og sidferdilegar raetur. betta vidhorf er nokkud
i andstodu vid pau mekanisku vidhorf sem megindlegar rannsdknir a svidinu h6fdu einkennst
af.

Pad sem telst til nymala i rannsékninni felst fyrst og fremst i hvernig Karp greinir
rannséknargognin. Hann telur ad upplifun adstandenda & adsteedum sinum fylgi akvednu
bréunarferli sem grundvallast & peim skilningi og vidhorfum sem peir hafa & hverjum tima. |
morgum  megindlegum rannséknum er pessi timavidd erfid vidureignar pvi
langtimarannsoknir eru baedi timafrekar og dyrar. Rannsdékn Karp er ekki langtimarannsékn
en byggir a vidtolum vid folk sem hefur mikla reynslu af alvarlegum gedsjukdémum innan
fidlskyldunnar. Hann synir medal annars fram a ad pad er mikill munur & afstédu folks til
adstaedna eftir pvi hvort um er ad raeda fjolskyldur par sem gedsjukdédmur hefur nylega

greinst eda hja fjolskyldum sem hafa aratuga reynslu.
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2.3.1 FjéIskyldan og fjélskyldutengsl
SU umoénnunarabyrgd sem fjolskyldur eru reidubunar ad taka a sig vegna gedsjukra astvina
og eettingja er ekki eingdbngu haegt skyra at frd tilfinningalegum eda nanum
skyldleikatengslum. A8 mati Karp er pessi abyrgd ekki sidur tilkomin vegna samfélagsgerdar
og sidferdilegra kvada sem samfélog leggja 4 pegna sina. bekking & métun nutimasamfélags
og tilurd pess fjolskyldumynsturs sem vid pekkjum i dag er pvi naudsynleg forsenda til ad
skilja til fulls paer adsteedur sem adstandendur samtimans standa frammi fyrir.

Samkvaemt Karp er pad hefdbundid hlutverk kvenna ad taka ad sér umonnun peirra sem
hana purfa og hann telur ad su félagslega hlutverkaskipan kynjanna, sem einkennir
nutimafjolskyldur, eigi medal annars reetur sinar ad rekja til samfélagslegrar préounar sem
hofst @ timum I8nbyltingarinnar a sidari hluta nitjandu aldar. Hann hafnar pvi ad uménnun sé
a einn eda annan hatt bundin liffraedilegum eda persénulegum eiginleikum konunnar og pvi
sidur ad pad sé vegna gudlegar forsjar ad umonnun er @ hennar hendi. Hann alitur ad
prounin hafi med timanum leitt til menningarlegs vanmats umoénnunar @ sama hatt og
heimilisstorf og dnnur hefdbundin kvennastdrf hafa matt saeta. | Bandarikjunum birtist
vanmatid einnig i misskiptingu auds par sem 25% barna bua vid hungurmork 4 medan
ibrottastjornur piggja ofurlaun.

P6 ad konur taki mesta dbyrgd a umonnun gedsjukra innan heimilis er ekki par med sagt
ad adrir fjolskyldumedlimir komi par ekkert vid ségu eda verdi fyrir dhrifum af peim
adstaedum sem alvarlegir gedsjukdomar geta valdid. Karp leggur aherslu a ad pratt fyrir ad
reynsluheimur foreldra, barna, systkina og maka sé sa sami pa tulki allir reynsluna a sinn
einsteda hatt. Munurinn er vegna peirra oliku hlutverka sem hver og einn
fiolskyldumedlimur gegnir i tilfinningalegu, efnahagslegu og verkefnalegu tilliti. Pad er ekki
einungis munur innan fjolskyldna heldur einnig milli peirra. A§ sama skapi er munur a milli
samfélaga og menningarheima par sem énnur lifsgildi rada for.

Hin 6liku hlutverk valda pvi ad tengsl einstaklinga innan fjolskyldunnar eru missterk.
Foreldrahlutverk kallar & 6nnur tengsl en systkinahlutverk gerir. A sama hétt eru tengsl 4 milli
maka ¢6lik 68rum tengslum. Karp segir ad sterkustu tengslin sem kalli & umonnun séu
innbyrdis & milli maka og a milli foreldra og barns sem ekki hefur nad fullordinsaldri. baer
sidferdilegu skyldur sem ber haest og eru varanlegastar eru paer sem foreldrar hafa gagnvart

veikum bornum sinum.
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Nidurstodur rannséknar Karp benda til ad foreldrar i sameiningu leggi mikid a sig i pagu
barna sinna, jafnvel pannig ad andlegri og likamlegri heilsu peirra er stundum o6gnad. Karp
alitur pad alls ekki svo ad fedur beri almennt sidur hag barna sinna fyrir brjésti en maedur og
fordist umonnun peirra ef pau veikjast af alvarlegum gedsjukddmi. Samt sem adur baru
maedurnar i rannsékninni hofud og herdar yfir fedurna ad pessu leyti. Undantekningarlaust
téku veikindi barna peirra svo mikid & pzer ad allt lif peirra var undirlagt pegar veikindin voru
sem alvarlegust. Peim fannst skorta @ ad fedurnir hefdu skilning 3 médurlegum tilfinningum
beirra og einnig fannst peim ad eiginmennirnir notudu atvinnu sina og fjarveru af heimili sem
hvild fra erfidum heimilisadstaedum.

Systkini upplifa adsteedur @ annan hatt en foreldrar. Pau sem eru a barnsaldri eru yfirleitt
ekki beinir patttakendur i veikindaferlinu eins og foreldrarnir en astandid a heimilinu hefur
engu ad sidur mikil ahrif & pau. Birtingarmynd sjukddmsins er oftast ofar peirra skilningi og
pbau eiga erfitt med ad skilja pa sérkennilegu hegéun sem sjukdémurinn kallar fram og paer
einstaedu adsteedur sem geta skapast. Algengt er ad veikindin séu sveipud leyndarhjupi pvi
foreldrum haettir til ad atskyra ekki naegjanlega vel fyrir bornum sinum pad sem er ad gerast
en bryna hins vegar fyrir peim ad raeda ekki dstandid ut a vid.

Karp segir ad peer adstaedur sem skapast pegar born alast upp hja foreldri sem haldid er
alvarlegum gedsjukdémi séu deemi um breytta hlutverkaskipan innan fjolskyldunnar. bad sé
bornum ekki edlilegt ad annast veika foreldra sina og pau hafi alls ekki pann proska til ad
takast slikt & hendur. Alvarlegir og langvarandi salraenir erfidleikar geta komid fram baedi hja

systkinum peirra sem veikjast og bornum sem hafa alist upp hja alvarlega gedsjuku foreldri.

2.3.2 Abyrgd og skyldur adstandenda — ad draga mérkin
Allt fra upphafi purfa adstandendur ad meta skyldur sinar og abyrgd gagnvart peim
einstaklingi fjolskyldunnar sem veikist. Karp telur ad matid sé had stodugu endurmati og fylgi
akvedinni préun sem sé i stérum drattum fyrirsjdanleg. Hann greinir pessa préun i nokkur
timaskeid sem i adalatridum fylgja pvi hvernig tekist hefur ad medhdndla sjukdémseinkennin
og porf adstandenda til ad sinna eigin lifi. Matid gerir adstandendum jafnframt kleift ad
akveda hverju sinni hvar morkin skuli dregin; ad hve miklu leyti sjakdémurinn sé a peirra
abyrgd eda pess sem veikist.
Fyrsta stigid nefnir hann Von og laerdém (e. hoping and learning). A pessu upphafsstigi eru

adstandendur tilbdnir ad leggja ndnast allt af morkum til ad astvinur peirra megi nad bata.
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beir binda miklar vonir vid ad takast megi ad finna laekningu fljétt og vel vid sjukdémi sem
hljéti ad vera medhondlanlegur og haegt stemma stigu vid. Algengt er & pessu stigi ad peir
leggi dherslu 8 ad fraedast um sjukdédminn. Annad stigid, sem hann nefnir Endurmat
vaentinga (e. revising expectations), hefst pegar adstandendur standa ad lokum frammi fyrir
beirri stadreynd ad gedsjukdémurinn er kominn til ad vera. A pessum timamdtum hafa
adstandendur attad sig & ad pad er hvorki & peirra valdi ad laekna sjukdéminn né ad hafa
stjorn a sjukddmseinkennum. Su vidurkenning kallar @ endurmat vaentinga sem badi luta ad
breyttum moguleikum fjélskyldunnar og framtid sjuklingsins. bridja stigid, sem nefna meetti
Abyrgdarmat (e. assessing responsibility) felur i sér ad adstandendur meta ad hve miklu leyti
sjuklingurinn getur sjalfur tekid abyrgd a eigin lifi. Fjéréa stigid er Sjdlfsvardveisla (e.
preserving oneself) par sem adstandendur purfa ad taka afstodu til pess hvort

umonnunarhlutverkid ogni lifsgeedum peirra, vellidan og heilsu.

2.3.3 Tilfinningaleg urvinnsla
Karp segir ad pegar alvarlega gedsjukddéma beri ad gardi i fyrsta skipti pa séu adstandendur
pvingadir inn i heim adstaedna sem bpeir upplifi i byrjun sem fjarsteedukenndan og
dskiljanlegan. [ fyrstu viti peir ekki hvad skuli taka til bragds, hverjum skuli treysta og hvad
framtidin beri i skauti sér. Hann likir astandinu vid ,tilfinningalegt sidrof” (e. emotional
anomie) par sem 6ll norm daglegs lifs eru i uppnami eda horfin og lifid einkennist af kvida,
dvissu og ringulreid.

Sjukdémsgreining (e. getting a diagnosis) um ad astvinur sé haldinn alvarlegum
gedsjukdomi er adstandendum mikid afall. bratt fyrir ad margir eigi i byrjun erfitt med ad
horfast i augu vid pa stadreynd, pa felur greiningin einnig i sér dkvedinn létti. Adstandendur
fa nu loksins teekifeeri til ad setja adstaedur sinar i skiljanlegt samhengi og hja peim vakna
vonir um ad eitthvad sé haegt ad gera. A pessu stigi einkennast tilfinningar peirra af mikilli
ast, samud, hluttekningu og von.

Karp telur ad adstandendur upplifi tilfinningalegt bakslag pegar peim verdur ljést ad
sjukdémurinn er varanlegur (e. perceiving the permanence of illness). A peim timamétum
koma upp a yfirbordid tilfinningar sem peir hafa hingad til ekki fundid fyrir nema ad litlu
leyti. Vonbrigdi foreldra eru til deemis mikil pegar audsynt er ad vonir peirra og vaentingar
um glaesta og hamingjurika framtid barna peirra munu ekki raetast. Sorg og reidi eru

tilfinningar sem adstandendur purfa nu ad takast a vid.
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Vidurkenningin (e. acceptance) er lokatimabil tilfinningalegrar urvinnslu. Su mikla
salarkvol og pad tilfinningardt, sem adstandendur hafa fram til pessa gengid i gegnum,
minnkar verulega pegar peir 6dlast pann skilning ad pad er hvorki i peirra valdi ad laekna
sjukdédminn né ad hafa stjérn a peim adsteedum sem hann skapar. Karp setur fram fjorar
kennisetningar i pessu sambandi, sem hann segir ad séu grundvollur peirrar tilfinningalegu
urvinnslu sem hver og einn adstandandi byggi lif sitt a:

e Sjukdémurinn er ekki mér ad kenna
e Egget ekki stjornad honum
e Egget ekki laeknad hann

e pad eina sem ég get gert er ad takast a vié hann

2.3.4 Tekist a vid kerfid
Ferli, sem Karp nefnir Tekist d vid kerfid (e. surviving the system), hefst pegar adstandendur
leita hjalpar i fyrsta skipti. Hann greinir ferlid i fjéra peetti: (1) Ad leysa brddavanda (e.
managing crisis), (2) sjukrahussinnlégn (e. hospitalization), (3) samskipti vid laekna (e. dealing
with doctors) og (4) samskipti vid heilbrigdis- og tryggingakerfi (e. paying for care).

Litid eda ekkert sjukdomsinnszei er algengt einkenni alvarlegra gedsjukdéma og pess
vegna getur reynst vandkvaedum bundid ad telja vidkomandi fjolskyldumedlim 4 ad leita sér
leeknishjalpar. Oft er astandid ordid svo alvarlegt ad pvi ma likja vid neydarastand sem endar
med pvi ad adstandendur neydast til ad fara fram & sjalfraeedissviptingu. | fyrstu er pvi
hlutverk adstandenda ad leysa brddavanda. A pessum timapunkti er liklegt ad adilar, svo
sem logreglumenn, sjukraflutningsmenn, skrifstofufolk, félagsradgjafar, hjukrunarfraedingar,
leknar og logfraeedingar komi vid ségu. bad sem einkennir og hefur jafnframt ahrif &
samskipti adstandenda vid alla pessa adila er dlik afstada til pess sem er ad gerast. Pad sem
adstandendur upplifa sem skelfilegar adstaedur er i augum vidkomandi adila einungis daglegt
braud.

Pé svo ad adstandendum sé pad ljést i byrjun ad astvinur peirra pjdist af gedraenum
veikindum, pa hafa peir yfirleitt ekki naega pekkingu til ad gera sér i hugarlund hvada
sjukdémur geti verid & ferdinni. Otal spurningar vakna eftir innlégn @ sjukrahts og 4 medan
leeknar og annad heilbrigdisstarfsfolk sinnir storfum sinum bidur fjolskyldan pess, @ milli
vonar og otta, ad fa svor um hvad sé ad, hvad hafi valdid pessu, hverjar horfur séu, til hvada

medferdar verdur gripid og hvort liklegt sé ad lyfjagjof muni leysa vandann. pad er sjaldnast
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sem adstandendur fa svor vid spurningum sinum a pessu stigi og upplifun peirra er oft su ad
naudsynlegum upplysingum sé haldid fra peim; ad peir séu einungis ahorfendur ad
atburdum sem peim komi ad 6dru leyti ekki vid.

Nidurstodur Karp eru mjog afdrattarlausar um sleem samskipti adstandenda vid
gedlaekna. Hann segir ad peir adstandendur sem hann hafi talad vid beri gedleeknum i
flestum tilvikum ekki gédan vitnisburd. Hann dregur fram fimm atridi sem hann segir ad
gedlaeknar geri sig oft seka um i samskiptum sinum vid adstandendur. [ fyrsta lagi telur hann
ad gedlaeknar hafi stundum litinn ahuga 4 ad hlusta 4 pad sem adstandendur hafi fram ad
faera. [ 60ru lagi telur hann ad gedlaeknar leggi oft til medferdardeetiun sem taki ekki tillit til
bekkingar og parfa adstandenda. [ pridja lagi segir hann ad gedlaeknar séu gjarnir 4 ad draga
fljétfeernislegar alyktanir um fjolskyldu sjuklingsins an pess ad kynna sér bakgrunn hennar
naegilega vel. | fjérda lagi finnst honum vera brégd ad pvi ad gedlaeknar hagi sér
kaeruleysislega og séu skeytingarlausir um tilfinningar adstandenda. | fimmta lagi telur hann
a0 gedlaeknar geti verid of fljétir & sér ad kenna adstandendum um vanda sjuklinganna. Hér
er um harda gagnryni ad raeda en hann nefnir einnig deemi um andstaedu pess sem hér hefur
verid talid upp. Vissulega séu til ,,gédir laeknar,” sem leggi sig mjog fram um ad 6dlast neema
tilfinningu fyrir astandi fjolskyldunnar og ad fa heildarsyn yfir adstaedur hennar. Samkvaemt
Karp voru peir leeknar liklegri en adrir til ad tala vid adstandendur eins og viti borid félk (as a
human being).

Bandariska heilbrigdis- og tryggingakerfid er mjog flokid. Karp segir ad pad sé hvorki
einfalt né audsott fyrir fullfriskt félk ad atta sig a pvi regluverki sem par gildir og algjorlega
utilokad fyrir folk sem parf ad takast a vid alvarlega gedsjukdoma. Pad kemur pvi nanast
alltaf i hlut adstandenda ad adstoda astvini sina og hafa milligéngu um ad peir fai paer baetur

sem réttindi peirra kveda a um.
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3. Adferd og framkveemd

| eftirfarandi kafla er gerd grein fyrir framkveemd rannséknarinnar og peim adferdum sem
var beitt. | upphafi kaflans eru markmid kynnt og rannséknarspurning sett fram dsamt nanari
utferslu @ aherslum. bvi naest verdur fjallad um pann pekkingarfraedilega grunn sem
rannsoknin byggir 4 og jafnframt sagt fra kenningarlegum sjénarhornum sem studst var vid.
A0 loknum framkvaemdapeetti rannséknarinnar verda pau sidferdilegu dlitaefni reedd sem

helst komu vid sogu og taka purfti afstédu til.

3.1 Markmid og rannsoknarspurning
Vidfangsefni og markmid rannséknarinnar er ad kanna hvernig adstandendur félks sem
veikst hefur af alvarlegum gedsjukddmum talka reynslu sina og jafnframt ad 6dlast skilning a
adstaedum beirra. Vegna pess ad hér er um ad raeda brautrydjandaverk & svidi islenskra
fotlunarfraeda, var talid mikilvaegt ad skoda reynsluna heildsteett og a eins vidtaekan hatt og
mogulegt var. Vonast er til ad sidari tima rannsdknir muni taka einstaka paetti reynslunnar til
nanari skodunnar. Meginspurningin sem rannsokninni er atlad ad svara er pvi: ,Hvernig
tulka adstandendur  folks med  alvarlega gedsjukdoma reynslu  sina?”
Rannséknarspurningunni er skipt nidur i prja aherslusvid, sem i sameiningu munu gefa pa

heildarmynd sem sdst er eftir.

e Fyrsta vidfangsefni rannséknarinnar snyr ad veikindunum med tilliti til reynslu
adstandendanna af samskiptum peirra vid leekna og annad starfsfolk gedsvids
Landspitalans. Hér er um ad rzeda sameiginlega reynslu allra patttakenda
rannséknarinnar sem gefur géda innsyn i starfsemi islenska gedheilbrigdiskerfisins
sidustu tvo aratugi og peim vandamalum sem fjolskyldur standa frammi fyrir pegar

baer eru naudbeygdar til ad leita adstodar.

e [ naesta vidfangsefni rannséknarinnar er sjonum beint ad fjdlskyldunni. Leitad verdur
svara vid pvi hvernig veikindin hofdu ahrif a fjolskyldulif og félagstengsl
fiolskyldunnar. Auk pess var skodad hvernig fjolskyldurnar tulkudu hlutverk sitt med

tilliti til umonnunar og peirrar adstodar sem paer toldu naudsynlegt ad veita.
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e bridja og sidasta vidfangsefni rannséknarinnar félst i ad kanna hvernig fjélskyldurnar
tékust 4 vid pad mikla salreena alag og peer saru tilfinningar sem dhjakveemilega fylgja
beirri reynslu sem hér er til skodunar. | pessum paetti rannséknarinnar er 16gd ahersla
a a0 draga fram sérstoduna sem einkenndi hverja fjolskyldu fyrir sig. Med pvi ad birta
frasogur ur lifi peirra fékkst dypri og jafnframt breidari syn inn i reynsluheim

fjolskyldnanna.

3.2 bekkingarfraedilegur grundvéllur
| grundvallaratridum er markmid allra rannsékna ad svala peirri edlisleegu pérf mannsins ad
afla pekkingar og 6dlast skilning & Ollu pvi sem til tilveru hans heyrir. Ef litid er a tilveruna
sem dendanlega fjolbreytt rannsdknarsvid, er audséd ad edli peirrar pekkingar, sem petta
mikla rannsdknarstarf hefur leitt af sér i gegnum arpusundin, er margvislegt og byggt a
morgum Olikum forsendum. Til ad nutima visindarannsdknir hafi pann traverdugleika sem
krofur eru gerdar um, er ekki naegjanlegt ad nidurstodur séu gdédar og gildar i sjalfu sér. Ekki
er sidur mikilveegt ad fraedilegur grundvollur pekkingarinnar sem nidurstodurnar byggja a sé
baedi skyr og traustur.

pekkingarfraedi fjallar um edli pekkingar; grundvoll hennar og moguleika. Crotty (1998)
gerir grein fyrir premur pekkingarfreedilegum sjonarhornum. Hann nefnir i fyrsta lagi
hluthyggju (objectivism) par sem merkingarfraedileg tilvist hluta er 6had vitund okkar.
Merkingin er bundin pvi vidfangsefni sem er til rannséknar og bidur pess ad vera uppgotvud.
| 68ru lagi nefnir hann félagslega métunarhyggju par sem forsendum hluthyggjunnar er
hafnad og litid svo & ad merking geti ekki att sér stad utan vitundar okkar; ad tilvist sé par
med merkingarlaus. Skynjun er einstaklingsbundin og pess vegna er mismunandi hvada
merkingu hver og einn leggur til grundvallar sama fyrirbeeris. Af peirri astaedu er talad um ad
merkingin sé métud en ekki uppgotvud. Crotty (1998) segir ad félagsleg métunarhyggja
sameini hina hlutleegu og huglaegu efnispaetti merkingar. | hughyggju (subjectivism), sem er
bridja pekkingarfraedilega sjonarhornid, er hinsvegar gert rad fyrir ad merking verdi ekki til
fyrir tilstudlan samspils hins huglaega og hlutlaega, heldur sé merkingin eingéngu huglaeg.

pekkingarfraedilegur grundvollur rannséknarinnar er félagsleg mdtunarhyggja vegna pess
ad pekkingin sem til verdur a raetur sinar ad rekja til pess hvernig patttakendur tulka reynslu
sina. Reynslan byggir i fyrsta lagi @ atburdum sem peir hafa upplifad og lita ma 4 sem hina

hlutlaegu uppsprettu pekkingarinnar og i 60ru lagi @ pvi hvernig peir tulka reynslu sina, sem

37



er jafnframt hin huglaega uppspretta pekkingarinnar. | rannsékn, sem byggir a félagslegri
motunarhyggju, gera rannsakendur rad fyrir ad su tulkun sem einstaklingar lja reynslu sinni
sé badi breytileg og margvisleg. bess vegna horfa peir frekar til pess flokna veruleika sem
patttakendurnir tja heldur en til pess ad setja nidurstodur fram a einfaldan og afmarkadan

hatt (Creswell, 2007).

3.3 Kenningarleg sjonarhorn
Samkveemt peim pekkingarfreedilega grunni, sem pegar hefur verid gerd grein fyrir, er
pekkingin sem rannséknin mun leida af sér félgin i peirri merkingu sem adstandendur lja
reynslu sinni. En hvernig verdur pessi merking til? Hvad gerist & milli pess ad einstaklingur
upplifir tiltekna reynslu og pangad til ad hun verdur merkingarbaer i huga hans? Til ad leita
svara vid pvi er gagnlegt ad skoda hugmyndir peirra George H. Mead og Herbert Blumer um
tdknbundin samskipti. Onnur kenningarleg sjonarhorn sem rannséknin byggir & eru

postmaodernismi og félagsleg sjonarhorn fétlunarfraedanna.

3.3.1 Taknbundin samskipti
Kenningin um taknbundin samskipti fjallar um hvernig hugur og sjalf verda til i samskiptum
og tjaskiptum milli lifandi mannlegra vera. Mead leit svo & ad einstaklingurinn vaeri afurd
samfélagsins eda félagslegra samskipta innan pess. Sjalfid verdur til pegar einstaklingurinn er
ordinn hlutlaegt vidfang sjalfs sins. Mead hélt pvi fram ad i byrjun vaerum vid hlutleegt vidfang
annarra, en um leid og vid getum sett okkur i spor annarra og skilid sjénarmid peirra, pa
verdum vid jafnframt hlutleegt vidfang okkar sjalfra. Pad er med skilningi @ hlutverki okkar
med tilliti til annarra ad sjalfid verdur til. Hugur okkar er hvorki fyrirbzeri sem haegt er ad
stadsetja @ einhvers konar yfirskilvitlegu svidi, né ad hann sé heaegt ad skilgreina sem
atburdaras innan likama okkar. Pad er i samskiptum mannlegra vera innan félagslegs
umhverfis sem hugur okkar verdur til. Haefni okkar til ad beita tungumali er lykillinn ad
samskiptum og par med lykillinn ad hugsun okkar. Jafnframt eru samskipti forsenda pess ad
tungumal veradi til (Blumer, 1969; Taylor og Bogdan, 1998).

Hertbert Blumer lagdi til prjar kennisetningar sem hann sagdi vera pann grundvoll sem
kenningin um tdknbundin samskipti staedi 4. Su fyrsta gerir rdd fyrir ad grundvollur athafna
okkar gagnvart tilteknu fyrirbzeri, hvili & peirri merkingu sem vid tengjum pvi fyrirbaeri.
Athafnir okkar byggjast pvi hvorki & medfeeddum vidbrogdum né fyrirfram lserdu

hegdunarmunstri. [ annarri kennisetningunni er pvi haldid fram ad merking sé ekki innbyggd i
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fyrirbaerin sjalf, heldur verdi hun til i samskiptum vid annad folk. Athafnir annarra gagnvart
okkur med tilliti til akvedins fyrirbaeris hafa ahrif 4 pa merkingu sem vid tengjum pvi
fyrirbaeri. Vid leerum ad skilja heiminn ut fra sjonarhdli annarra og 66lumst pannig
sameiginlegan skilning. | pridju kennisetningunni segir Blumer ad su merking sem vid
tengjum fyrirbserum og adstaedum verdi til i gegnum akvedid tulkunarferli. bad ferli hefur
tvo adgreind prep. Til ad byrja med purfum vid ad gera okkur grein fyrir pvi fyrirbzeri sem
hofdar til pess ad verda merkingarbeert i huga okkar. bvi naest tekur vid hugsun par sem hin
endanlega merking er métud. Vid veljum, profum, drogum til baka, flokkum upp & nytt og
breytum merkingunni i ljési adstaedna og markmida. betta tulkunarferli métar pa merkingu
sem vid tengjum fyrirbaerum og adsteedum en er jafnframt undanfari athafna okkar (Blumer,
1969; Taylor og Bogdan, 1998).

Af pessu ma ljost vera ad vid erum stodugt ad tulka og skilgreina fyrirbaeri gagnvart
Olikum adstadum. Pad er einnig skiljanlegt i ljési hugmynda peirra Mead og Blumers af
hverju folk hegdar sér a mismunandi vegu pratt fyrir sambazerilega reynslu. betta er mikilvaegt
ad hafa i huga pegar unnid er ur reynslusdgum adstandenda. Reynsla hvers og eins er einstok

i sjdlfu sér og mjog mikilvaeg af peirri asteedu.

3.3.2 Postmodernismi
Péstmaddernismi er heimspekilegt sjénarhorn sem kom fram a sidari hluta tuttugustu aldar
sem andof vid visindahyggju mddernismans. Samkveemt pvi sjénarhorni hafa félagsleg
skilyrdi i nutimapjéofélogum tekid svo miklum stakkaskiptum ad ekki er lengur steett 4 ad
leggja sOmu vidhorf til grundvallar og &adur vid oOflun pekkingar og urvinnslu
rannséknarnidurstadna. Adur var litid svo 4 ad mogulegt vaeri ad skyra yfirgripsmikil og flékin
félagsleg fyrirbaeri med svonefndum stérkenningum (grand theory) og stéorségum (meta-
narrative), en paer byggjast 4 dhlutbundnum hugmyndum sem atlad er ad skyra sogulega
reynslu og pekkingu a einn yfirgripsmikinn hatt. NU & timum er hins vegar 4litid ad
veruleikinn sé of fjdlbreyttur og flékinn til ad pannig sjénarhorn og skilningur komi ad notum
(Taylor og Bogdan, 1998).
[ rannsékninni eru reynslusdgur vidmaelenda uppspretta beirrar pekkingar sem
nidurstodur byggjast 4. Samkvaemt postmadderniskum sjénarhornum voru pessar nidurstédur
ekki settar fram i formi eins algilds sannleika um pann reynsluheim sem til skodunar var,

heldur endurspegla nidurstodur fjolbreyttan og margslunginn veruleika adstandendanna.
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Pad er pvi i anda postmdderniskra hugmynda ad tala um marga veruleika i stad eins og gera
rad fyrir mérgum ségum i stad einnar. Su efahyggja sem einkennir péstmaddernisk sjonarhorn
kallar einnig eftir pvi ad rannsakendur geri grein fyrir stodu sinni gagnvart pvi efni sem til
skodunar er. Ef tulkun og skilningur patttakenda 3 peirri reynslu ad vera adstandandi er badi
margvislegur og hadur dlikum adsteedum, ma einnig gera rad fyrir ad tulkun og urvinnsla

rannsakandans sé undir somu sokina seld.

3.3.3 Félagsleg sjonarhorn fétlunar
Alvarlegir gedsjukdémar leida oft til fétlunar. | fraeedilegum skilningi md segja ad fotlun sé
skilgreind ut fra tveimur Olikum sjénarhornum par sem 4atokin og andstedurnar
endurspeglast i vidhorfi samfélagsins til fotlunar og peim studningi sem fotludu félki stendur
til boda. Leeknisfreedin faest vid likamlegar skerdingar og litur a fotlun sem vandamal
einstaklingsins og sem personulegan harmleik pess sem vid hana stridir. Markmid
leknisfraedinnar er ad endurbaeta pann skada sem einstaklingurinn hefur ordid fyrir og feera
til fyrra horfs ad svo miklu leyti sem pad er gerlegt. Fotlunarfreedin er hins vegar su grein
félagsvisindanna sem skilgreinir fotlun sem félagslegt fyrirbzeri og freedin leggja aherslu 4 ad
fotlun verdi til i samspili skerdingar og umhverfis (Rannveig Traustadoéttir, 2006). Rottaekasta
félagslega sjénarhornid er hid svonefnda breska félagslega likan um fétlun (social model of
disability). Upphafsmenn og hofundar pess sjénarhorns lita svo a ad orsakir fétlunar sé ad
leita innan samfélagsins i formi kdgunar og félagslegra hindranna. Samkvaemt pessum
rotteeka félagslega skilningi er pvi hafnad ad orsakasamband sé & milli skerdingar og fotlunar
(Finkelstein, 2001). Fra pvi ad sjonarhornid kom fram i lok attunda aratugarins, hefur mikill
styr stadid medal peirra freedimanna sem adhyllast hugmyndafredina. Hinn rotteeki
skilningur sem réd ferdinni i upphafi hefur smam saman vikid fyrir fjolbreyttari og mildari
sjonarmidum.

Breska félagslega likanid um foétlun er ekki eina félagslega sjonarhornié sem er vid lydi.
Norski freedimadurinn Jan Tgssebro hefur bent &8 ad & Nordurlondum megi greina
sameiginlegar hugmyndir um fétlun sem einkennast af tengslum pess fatlada vid umhverfi
sitt (Gustavsson, Tgssebro, Traustadoéttir, 2006; Rannveig Traustadoéttir, 2006). bessi
skilningur hefur verid nefndur norraena tengslasjonarhornid ¢ fétlun (Nordic relational
approach to disability). Megineinkenni norreena tengslasjonarhornsins er ad litid er a fotlun

sem misraemi milli einstaklings og umhverfis; han er adstaedubundin og jafnframt afstaed. Ef
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lamadur madur getur ferdast dhindrad um i hjélastdl er ekki haegt ad tala um fotlun med
tilliti til ferdafrelsis. Proskahomlun er til deemis afsteett hugtak par sem hun er meaeld med par
til gerdum préfum; vidmidunum ma breyta. bratt fyrir mismunandi aherslur félagslegra
sjonarhorna er gagnrynin afstada til leeknisfraedilegs skilnings & fotlun peim o6llum
sameiginleg.

Rannsdéknin hvilir 8 peim kenningarlega og pdlitiska grunni sem fotlunarfraedin veita. Hun
mun horfa gagnrynum augum 3 hid einhlida leknisfreedilega vidhorf sem um langt skeid
hefur verid rikjandi i islensku samfélagi gagnvart alvarlega gedsjuku og gedfotludu félki og er

einkennandi fyrir allar frasagnirnar sem rannséknin byggir a.

3.4 Adferdarfreedi rannsoknarinnar
Edmund Husserl (1859-1938) var upphafsmadur natimafyrirbeerafraedi. Vinsaeldir stefnunnar
i upphafi tuttugustu aldar hofou mikil ahrif 4 afstodu manna til visindaidkanna og pann
heimspekilega grundvoll sem visindi byggdust a. Stefnan markar jafnframt pau timamoét
innan heimspekinnar ad horfid var fra einhlida raunvisindahyggju, sem fram til pess tima
haféi verid radandi, til hefdbundnari markmida heimspekinnar (Creswell, 2007).
Fyrirbaerafraedin faest vid rannsokn @ gerd mannlegrar vitundar og peirra fyrirbaera sem
birtast fyrir tilverknad hennar. Husserl taldi ad o6ll visindi beindust ad fyrirbeerum sem vid
pbekkjum ur reynslunni. A hans mati hofdu visindin ekki, fram til pess tima, tekid sjalfa
reynsluna til visindalegrar skodunar og par med hoéfdu pau vanraekt pann grunn sem pau sjalf
standa & (Visindavefurinn, e.d.).

Med tilliti til edli rannséknarinnar og beirra &herslna sem rannséknarspurningin
samanstendur af, var talid ad tvenns konar adferdarfraedileg ndlgun myndi best pjona
markmidum rannsoknarinnar. Rannséknaraherslurnar tveer, sem snéru i fyrsta lagi ad
samskiptum adstandendanna vid gedheilbrigdiskerfid og i 6dru lagi ad vandamalum sem
mogulega stedja ad fjolskyldulifi i kjolfar veikindanna, voru taldar falla vel ad
fyrirbeerafraedilegri ndlgun. Adferdafraedi frasdgurannsdkna var hins vegar talin heppilegri til
ad kanna hvernig foreldrarnir tokust & vid sarar tilfinningar og erfidar adstaedur. [ eftirfarandi
umfjollun verdur sagt fra undirstoduatrioum hvorrar adferdar fyrir sig og tengsl peirra vid

markmid rannsoknarinnar nanar skyrd.
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3.4.1 Fyrirbzerafraedilegar rannsoknir
| fyrirbeerafreedilegum rannséknum er gerd grein fyrir peirri merkingu sem hdpur
patttakenda ljair reynslu sinni af tilteknu fyrirbaeri. Markmid peirra er ad skoda reynslu hvers
patttakenda fyrir sig og setja fram lysingu @ sameiginlegri reynslu peirra. Lysingin
grundvallast @ tveimur meginspurningum sem er i fyrsta lagi hver reynslan er og i 60ru lagi
hvernig han er. Aherslur fyrirbaerafraedilegra rannsokna geta verid breytilegar. Til ad mynda
er mismunandi hve mikil dhersla er 16gd 4 tulkun reynslunnar. Rannsakendur, sem beita
tulkunarfreedilegum adferdum, leggja sérstaka aherslu a@ ad skyra og saetta dlikar merkingar
sem reynsla patttakenda byr yfir. [ fyrirbaerafraedilegum rannséknum, sem kenndar eru vid
hugraena salfraedi er sidur 16gd dhersla a tulkun reynslunnar en meiri dhersla 16gd a ad lysa
reynslunni (Creswell, 2007). | pessari rannséknarhefd er sérstaklega gerd grein fyrir hugtaki
Husserl um frestun (epoche) (Creswell, 2007). Frestun er pegar rannsakandinn leggur
timabundid til hlidar allar fyrirframhugmyndir um pad fyrirbaeri sem til rannsdéknar er til ad
00last eins sanna og dmengada mynd af fyrirbaerinu og mogulegt er (Visindavefurinn, e.d.).
Hugtakid gegnir einnig lykilhlutverki i 66rum eigindlegum rannséknaradferdum vegna pess
ad peaer byggja 4 sama heimspekigrunni og fyrirbaerafraedilegar rannsdknir. bad er hins vegar
med mismunandi haetti hvernig hugtakid er utfaert.

Um framkveemd fyrirbaerafraedilegra rannsdkna almennt, stydst Creswell (2007) vid
leidbeiningar Moustakas fra 1994 um framkveemd sdlfredilegra fyrirbeerafraedilegra
rannsokna. Rannsakandinn byrjar @ ad skilgreina pad fyrirbzeri sem hann hyggst rannsaka,
auk pess sem hann leitast vid ad draga eigin reynslu af fyrirbaerinu til hlidar. Gagna er aflad
hja nokkrum einstaklingum sem hafa reynslu af fyrirbaerinu. Algengt er ad patttakendur séu
5-25 og ad tekin séu vidtol par sem meginspurningarnar tvaer, sem adur er getid, eru lagdar
fyrir. A3 lokinni greiningu dregur rannsakandinn Ut mikilveegar stadhafingar, setningar eda
tilvitnanir sem best lysa reynslunni; tengir paer saman eftir efni og métar pemu. Med tilliti til
meginspurninganna tveggja setur rannsakandinn i fyrsta lagi fram lysingu a pvi hver reynslan
var og i 6dru lagi hvernig hun var, par sem gerd er grein fyrir pvi hvernig utanadkomandi
adsteedur hofdu ahrif & reynsluna. Kjarni reynslunnar er talinn koma i ljos med pvi ad
sameina pessar tveer lysingar (Creswell, 2007).

Tvo af premur vidfangsefnum rannsdknarinnar voru talin falla vel ad adferdafraedi
fyrirbaerafraedilegra rannsdkna. Fyrsta vidfangsefnid sneri ad veikindunum med tilliti til

reynslu adstandendanna af samskiptum peirra vid laekna og annad starfsfolk gedsvids
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Landspitalans. [ pvi tilfelli var litid svo & ad veikindin og starfsemi gedsvidsins veeri pad
fyrirbaeri sem reynsla patttakendanna snérist um. | naesta vidfangsefni var aherslunni beint
ad fjolskyldunni. Fyrirbaerid sem par var til skodunnar er reynsluheimur fjolskyldna par sem
alvarlegur gedsjukdémur hefur komid fram. Gagnadflun, gagnavinnsla og framsetning
nidurstadna var ad flestu leyti i anda fyrirbaerafraedilegra rannsékna. Vid vinnslu gagna var
bess sérstaklega geett ad fyrirfram motadar hugmyndir rannsakanda, eda persénulegar
skodanir hans a einstaka frasognum, hefdu sem minnst ahrif & tdlkun hans & reynslu

patttakenda.

3.4.2 Fraségurannsoknir

Andstaett fyrirbeerafradilegum rannséknum, sem beinast ad reynslu hodps einstaklinga af
tilteknu fyrirbaeri, pa leggja fraségurannsdknir meiri aherslu a lif einstaklingsins eda einstaka
paetti pbess. Pad ma pvi segja ad i fraségurannsdoknum sé einstaklingurinn i forgrunni i stad
fyrirbaerisins i fyrirbaerafraedilegum rannséknum. Markmid rannsdknaradferdarinnar er ad
o0last skilning & og rannsaka & hvern hatt félk ljdir lifi sinu merkingu med fraségum.
Atburdardsin ein og sér an tillits til merkingar hefur pvi ekkert rannsodknargildi.
Frasogurannsoknir eru tiltélulega nyleg rannsdknaradferd sem rekur uppruna sinn til margra
freedigreina, svo sem boékmenntafraedi, sagnfraeedi, mannfraedi og félagsfraedi (Creswell,
2007).

Frasaga er saga sem er s6gd af einhverjum. Auk upphafs, meginmals og nidurlags, hefur
sagan inntak eda prad (e. plot) sem einkennist af virkni eda atburdaras. Algengt er ad
frasagan sé i réttri timardd, sem er po ekki ofravikjanlegt skilyrdi. Ad 60ru leyti getur
uppbygging ségunnar verid med ymsu moti. Sem daemi um uppbyggingu ségu visar Esterberg
(2002) til skilgreiningar William Labov sem telur ad allar sogur séu byggdar upp af sex
meginpattum. Inngangur (e. abstract) gefur til kynna ad frasdgn sé um pad bil ad hefjast; pvi
naest eru grunnupplysingar (e. orientation) settar fram sem gera hlustanda/lesanda kleift ad
medtaka sogupradinn og setja hann i rétt samhengi. Labov segir ad flaekjustigid (e.
complication) sé naudsynlegur pattur allra sagna. A pvi stigi sdgunnar naer spennustigid
hamarki. Fjorda stigid er Urvinnsla (e. evaluation) par sem hlustandinn faer skyringu a tilgangi
og mikilvaegi ségunnar. P4 er komid ad sogulokum (e. results, punchline) og uppgjori (e.

coda) sem gefur til kynna ad ségunni sé endanlega lokid.
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Samkvaemt Creswell (2007) er framkvaeemd frasdgurannsokna folgin i pvi ad afla gagna i
formi frasagna nokkurra einstaklinga. bvi naest eru dhugaverd pemu dregin fram og pau
rannsokud. Ad lokum eru nidurstédur settar fram i formi nyrrar fraségu par sem varpad er
ljési a tiltekna reynslu og merking hennar skyrd. Hann bendir 4 ad baedi megi lita a frasoguna
sem rannsdknaradferd og sem fyrirbaeri sem til rannséknar er. Ef litid er 4 frasdguna sem
fyrirbaeri, er mogulegt ad beita 6drum greiningaradferdum en peim sem beinlinis tilheyra
adferdafraedi fraségurannsokna.

Erlendar rannséknir benda otvirett til pess ad adstandendur peirra sem veikjast af
alvarlegum gedsjukdémum bui vid mikid tilfinningalegt alag. bridja og sifasta vidfangsefni
rannsoknarinnar var ad kanna hvernig veikindin settu mark sitt a tilfinningalif foreldranna og
6gnudu andlegri heilsu peirra og med hvada haetti peir tékust 4 vid erfidar adstaedur. | stad
bess ad beita fyrirbaerafraedilegri ndlgun eins og dd6ur var gert og draga fram kjarnann i
sameiginlegri reynslu félksins var i pessu tilviki talid heppilegra ad stydjast vid adferdir
frasdgurannsokna. Med pvi méti gafst taekifeeri @ ad tulka reynslu hverrar fjélskyldu fyrir sig a

heildstaedari og samfelldari hatt en annars hefdi ordid.

3.5 Framkvaemd
| eigindlegum rannséknum er margvislegum leidum beitt til ad afla gagna. Eins og fram hefur
komid helgast freedileg sjonarhorn og su adferdafraedi sem notud er hverju sinni af
markmidum rannséknarinnar og pvi sem til rannséknar er. Algengt er ad rannsakendur taki
vidtol, geri patttokuathuganir, stydjist vid ritadar heimildir, hljédupptokur og sjonraenar
heimildir svo sem teikningar, malverk, ljosmyndir og kvikmyndir (Creswell, 2007). | pessari
rannsékn var gagna aflad med vidtdlum, sem er algeng adferd innan frasogu- og
fyrirbaerafraedilegra rannsokna.

Eigindleg rannsdknarvidtol einkennast af pvi ad rannsakandinn leitast vid ad skapa
samradugrundvoll um upplifada reynslu vidmeelanda. | stad pess ad leggja fyrir
spurningarlista med fyrirfram akvednum spurningum, einbeitir hann sér ad pvi ad virkja
hugsun vidmalendanna og fa pa til ad velta fyrir sér eigin reynslu og peirri merkingu sem
han hefur fyrir pa. Eigindleg rannsdknarvidtol eru s6gd vera opin og hdlf-byggd (e. open and
semi-structured) sem visar til pess ad rannsakandinn leggur fyrir opnar spurningar sem verda
til jafnédum eftir pvi hvernig vidtalid prdast (Taylor og Bogdan, 1998). betta pydir ekki ad

vidtolin séu formlaus og dundirbuin. Formgerd eigindlegra rannsdknarvidtala er af ymsum
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toga og vidtolin, sem tekin voru vegna rannsdknarinnar, voru af peirri gerd sem Kvale (2009)
nefnir fraséguvidtél. bannig vidtol eru byggd upp med tilliti til markmida fraségurannsdkna
sem er ad 6dlast skilning @ og rannsaka a hvern hatt folk ljair lifi sinu merkingu med
frasogum (Creswell, 2007). bad sem einkennir reynsluna sem pessi rannsokn beinist ad er ad
han a sér upphaf og lytur dkvedinni préun i timans rds. Fraséguvidtal er pvi géd leid til ad
fanga pd timavidd sem rannsdknarefnid felur i sér. Uppbygging vidtalanna var i
grundvallaratridum su ad patttakendur voru bednir ad rifja upp og greina fra atburdarasinni
allt fra upphafi veikinda til natidar. Jafnframt lystu peir reynslu sinni og peim ahrifum sem
hun hafdi a lif peirra.

Vid val & patttakendum var notad svonefnt markvisst artak sem verdur til pegar
patttakendur eru valdir med tilliti til akvedinnar pekkingar eda reynslu sem peir bua yfir
(Esterberg, 2002). Haft var samband vid forsvarsmann adstandendafélags sem sampykkti ad
birta tolvubréf fra rannsakanda & vef félagsins. | bréfinu, sem sent var til allra félagsmanna,
var 0skad eftir sjalfbodalidum til patttdku i rannsékn a reynslu og hogum adstandenda peirra
sem greinst hafa med alvarlega gedsjukdéma. Rannsdknin var pvi naest lauslega kynnt og
hvernig framkveemd hennar yrdi hattad. Pess var einnig getid ad farid yréi med allar
persénulegar upplysingar { samraemi vid sidareglur félagsvisindadeildar Hi og
Visindasidanefndar og pess gaett ad ekki yrdi haegt ad rekja upplysingar til vidmaelenda. Af
pbeim atta einstaklingum sem budu sig fram til patttoku var akvedid ad raeda vid sjo peirra |
tengslum vid rannséknina. Ekki var talid naegjanlegt ad byggja nidurstédur a svo faum
patttakendum og pvi var fjéorum beett vid nokkrum misserum sidar. Ad pessu sinni var haft
millilidalaust samband vid einstaklinga sem rannsakandi hafdi haft spurnir af og taldi ad
hefdu af mikilli reynslu ad midla. bessi sidari hopur patttakenda fékk ekki kynningarbréf likt
og fyrri hépurinn, heldur fér fram munnleg kynning 4 rannsékninni og framkvaemd hennar.

Til ad tryggja nafnleynd og ad frasagnir veeru érekjanlegar var néfnum breytt pannig ad
hver patttakandi gengur undir fleiri en einu nafni auk pess sem naudsynlegt reyndist ad
hnika til stadhattum i einstaka tilvikum. Til frekara oryggis var akvedid, ekki sist vegna pess
hve malefnid er vidkvaemt og peirrar haettu ad opinber birting nidurstadna geti hugsanlega
valdid patttakendum og fjolskyldum peirra skada, ad gera ekki sérstaka grein fyrir hverjum
patttakenda fyrir sig heldur einungis ad draga fram helstu atridin sem einkenndu hépinn.
patttakendur voru samtals ellefu og par af voru maedur i miklum meirihluta. Auk peirra gafu

fedur, stjupfedur og systur kost a patttoku. bau voru 6ll adstandendur karlmanna sem i
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flestum tilvikum hofdu veikst af gedklofasjukddmi. Aldursdreifing hépsins var a bilinu 45-67
ara. Allir patttakendurnir hoféu stundad fulla atvinnu lengst af. begar vidtoélin foru fram voru
sjo i fullri vinnu, prir voru i 16ngu veikindaleyfi og einn hafdi lokid storfum. Menntunarstig
hdpsins var hatt par sem allir patttakendur héfdu lokid framhaldsskdlaprofi auk pess sem
fjorir hofdu lokid haskdlaprofi. Tiu patttakendur voru busettir 4 hofduborgarsvaedinu. Ohaett
er a0 fullyr6a ad hdpurinn hafi endurspeglad dgeetlega fjdlbreytileika samfélagsins innan sins
aldurssvids.

Vid framkvaemd vidtalanna var 16g0 ahersla d@ ad skapa rolegt og hlylegt andrumsloft og
pbess vegna voru o6ll vidtolin tekin & heimili patttakenda utan eins sem fér fram & vinnustad.
Flest vidtolin voru taeplega tveggja klukkustunda I6ng. Pad skemmsta var taep klukkustund en
pad lengsta um fjérar klukkustundir. Vidtolin voru hljédritud og afritud fra ordi til ords.
Samtals hljodritud gogn voru 17 klukkustundir og fjoldi afritadra bladsidna 730.

Greining vidtalsgagna i eigindlegum rannsdknum hefst venjulega um leid og vidtolin eru
afritud og su var raunin i pessari rannsokn. Vid afritun vidtalanna var hefé6bundnum
adferdum beitt vid skraningu @ athugasemdum rannsakanda (AR) og hugleidingar settar fram
i lok vidtals. pegar formleg vinna vid greiningu hofst voru gognin lesin vandlega og svonefndri
,»opinni kédun” beitt. Su adferd felur i sér ad dregin eru fram morg pemu sem vekja dhuga an
pbess ad pau séu sérstaklega tengd efnislega (Esterberg, 2002). Ad pvi bunu var ,, markvissri
kodun“ beitt. Pa er sjonum beint ad tilteknu efnissvidi og akvedin pemu dregin ut (Esterberg,
2002).

Pessi greiningarvinna motadi Utlinur rannséknarinnar og ahugaverdustu efnissvidin komu
smam saman i ljoés. Eftir ad akvordun 13 fyrir um hvada efnissvid yrdu fyrir valinu, hofst enn
frekari greiningarvinna. Greiningaradferd fyrirbzerafraedilegra rannsdkna var notud vid
arvinnslu & vidskiptum patttakenda vid gedheilbrigdiskerfid og til ad 6dlast skilning &
breyttum fjdlskylduadsteedum. | fyrra vidfangsefninu var einnig studst vid greiningaradferd
byggda 4 nalgun grundadrar kenningar (sja Creswell, 2007). Su adferd var talin henta vel par
sem vidfangsefnid var yfirgripsmikid og naudsyn a gédu skipulagi vid Urvinnslu. Markmidid
var a0 draga fram reynslu og skodanir patttakenda a eins skyran hatt og frekast var unnt.

Tilfinningar, lidan og hvernig patttakendur tokust 4 vid erfidar adstadur var annad
efnissvid sem dkvedid var ad taka til frekari drvinnslu. Tilfinningaleg vidbrogd patttakenda
voru sterkur pradur i frasogum peirra og lif peirra einkenndist oft af miklum ahyggjum.

Tilfinningarnar sem voru mest aberandi voru sorg, kvidi, reidi, vonleysi, hraedsla og
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sektarkennd. Ad pessu sinni var studst vid greiningaradferd fraségurannsdkna. Til ad 6dlast
enn frekari skilning & pessum fléknu tilfinningum var akvedid ad beita adferd Andres
Gustavson (1996) i tulkunarfraedilegri gagnagreiningu. Adferdin felur i sér prju prep. [ fyrsta
lagi er gdgnum safnad med tilliti til peirrar spurningar sem leitad er svara vid. | 63ru lagi eru
settar fram skynsamlegar tilgdtur sem reistar eru a fyrirliggjandi gognum. Ad lokum eru
tilgaturnar préfadar med samanburdi vid gognin.

A0 koma i veg fyrir ad minar eigin fyrirfram motudu hugmyndir og vidhorf hefdu ahrif a
tulkun mina 4 reynslu patttakenda var adferdafraedileg askorun sem naudsynlegt reyndist ad
maeta. Frasagnir sumra einkenndust af mikilli reidi og sorg dsamt hardri gagnryni a starfsemi
gedsvids Landspitalans. Vegna pess hve frasagnirnar voru yktar og i litlu samraeni vid reynslu
annarra vid svipadar kringumstadur, misstu paer traverdugleika sinn. Af peirri astaedu var
gerd itarleg ordradugreining (sja i Ingdlfur Asgeir Jéhannesson, 2006) 4 peim fraségnum par
sem petta var mest dberandi. Markmid greiningarinnar var ad opinbera alhafingar sem
birtust i frasdgnunum um starfsmenn og starfsemi gedsvids Landspitalans. Auk pess var
skodad hvernig ordalagi og ordavali var beitt til ad hamarka hughrif sem fraségnunum var

tlad ad nd fram. [ pridja lagi voru métsagnir greindar.

3.6 Sidferdileg alitaefni
| ségulegum inngangi ritgerdarinnar var raett um hvernig vidhorf samfélagsins til alvarlegra
gedsjukdéma hafa i gegnum tidina verid breytileg og einkennst af snérpum kdvendingum.
Vidhorfin, sem endurspegludu pekkingu hvers tima, voru jafnframt maelikvardi a
sidferdisvitund samfélagsins og grundvollur peirra adgerda sem gripid var til. Med aukinni
bekkingu hefur geta okkar til ad takast a vid alvarlega gedsjukdéma vaxid; sidferdisvitund
okkur hefur proskast og mannudlegri sjonarmidum, gagnvart medferd og umdnnun alvarlega
gedsjuks félks, hefur smam saman vaxid fiskur um hrygg.

Sidferdisvitund natimapjodfélaga gagnvart alvarlegum gedsjukdémum byggir a reynslu og
pbekkingu fyrri tima. Samt sem adur og pratt fyrir miklar framfarir bera vidhorfin, sem moéta
sidferdisvitund okkar, vott um litla almenna pekkingu, skort 4 keerleika og litla virdingu fyrir
mannhelgi. Vid verdum nanast daglega vitni ad fjolmidlaumfjéllun par sem fjallad er um
alvarlega gedveikt folk & dveeginn og a nidrandi hatt. Vid lesum fyrirsagnir par sem tiundud
eru vodaverk gedveikra glaapamanna og a hvada hatt samfélagid geti sem best varid sig gegn

slikum 6fégnudi. Og ekki ma gleyma kvikmyndaidnadinum sem allt til pessa dags hefur haft
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omeeldar tekjur af pvi ad moéta og styrkja paer félsku stadalimyndir sem pekking almennings
byggir 4. bad sem ef til vill er mikilveegast i pessu sambandi er ad pekking
gedlaeknisfraedinnar a orsékum og edli alvarlegra gedsjukdoma er enn sem komid er langt fra
pbvi ad vera fullneegjandi og stendur talsvert ad baki morgum o6drum greinum
leknisfraeedinnar.

Pad er ekki eingdngu skortur @ pekkingu og misvisandi umfjollun sem motar og styrkir
falskar stadalimyndir. Hvert og eitt okkar skapar sina félagslegu imynd med framkomu og
hattarlagi sem a sér upptok i edlisleegri hugsun okkar og hvernig flest okkar upplifa veréldina
i kringum sig. Me? tilliti til sjtkdéma almennt er sérstada alvarlegra gedsjukdéma félgin i pvi
ad peir herja a hugarstarfsemi einstaklingsins sem hefur ahrif 8 framkomu hans og hattalag
og bar med a félagslega imynd hans. Framkoman er oft & skjon vid pad sem vid teljum
edlilegt og i andstodu vid peaer félagslegu sampykktir sem vid lifum eftir. Pegar vid mastum
einhverju i tilveru okkar sem vid hvorki pekkjum né skiljum, sem i pessu tilfelli er 68ruvisi
framkoma, beitum vid pvi sem a mali salfraedinnar er nefnd skematisk vitneskjuvinnsla. Vid
alyktum og fyllum inn i 6fullkomna pekkingarmynd okkar med pvi sem vid teljum liklegt.
Flest pau mistok sem vid gerum pegar vid alyktum 4 pann hatt er ad skyra og tulka atferli
folks at fra persénu pess i stad adstedna. Til demis haettir okkur til ad kenna leti
(persénulegur eiginleiki) um pegar einstaklingur stundar ekki atvinnu pratt fyrir ad okkur sé
kunnugt um ad honum stendur engin atvinna til boda (adstaedur) (Gleitman, Fridlund og
Reisberg, 2004). A sama hatt hofum vid tilhneigingu til ad draga rangar alyktanir Gt fra atferli
og framkomu folks med alvarlega gedsjukddoma. Pannig verdur til pekking i formi
stadalimynda sem oft er litill fotur fyrir.

Rannsokninni er zetlad ad styrkja pann pekkingargrunn sem hér hefur verid vikid ad og
efla vitund almennings og sérfreedinga um tiltekna peetti sem snua ad alvarlegum
gedsjukdomum. Til ad pad megi takast sem best er mikilvaegt ad framkveemd
rannsoknarinnar sé med peim hzetti ad nidurstodur gefi sem trdverdugustu og skyrustu
mynd af pvi sem til rannséknar er. Med visan til pess sem adur hefur verid sagt er einnig
mikilveegt ad framsetning nidurstadna sé pannig ad peer hvorki yti undir né styrki falskar
stadalimyndir sem almenn pekking innan samfélags okkar einkennist af.

pratt fyrir mikilvaegi pess ad rannsakendur fylgi sidareglum og fari ad peim sidferdilegu
krofum sem gerdar eru til ndtima visindarannsdkna, bendir dr. Hanna Bjorg Sigurjonsdottir

(2006) 4 ad med pvi séu rannsakendur ekki tryggdir gegn pvi ad purfa ad takast a vid éveenta
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sioferdilega peetti medan a rannsékn stendur. Hun litur svo a ad sidareglur séu hverjum
rannsakanda gott leidarljés en sidferdilegur vandi rannsoknarstarfs sé ekki leystur med pvi
eingoéngu ad fylgja sidareglum. Mikilvaegt sé ad rannsakendur séu medvitadir um abyrgd sina
og tilbunir til ad takast a vid oveent sidferdileg vandamal sem upp kunna ad koma. Hanna
Bjorg gerir einnig grein fyrir peim sidferdilegu pattum sem han tokst & vid i rannsékn sinni
um seinfeera foreldra og born peirra. beir paettir sneru ad vali 8 patttakendum og adgengi ad
pbeim, upplystu sampykki, nafnleynd og trdnadi, kynningu a8 rannsdkninni, tengslum vid
patttakendur og valdatengslum. Hér i framhaldi verda pessir paettir skodadir med tilliti til
rannséknarinnar og jafnframt fjallad um pau 6fyrirsédu sidferdilegu alitamal sem upp komu
vid urvinnslu gagna.

Engin alitamal komu upp vio val 4 patttakendum. Par sem frumkynning a rannsoékninni og
val & patttakendum fér nanast fram millilidalaust er dliklegt ad adrar upplysingar um
rannsdknina hafi haft ahrif a8 3akvordun fdlksins um patttéku. Upplyst sampykki er
grundvallaratridi i sidferdi rannsékna. | upphafi hvers vidtals var drjigum tima varid til ad
upplysa patttakendur um rétt peirra og moguleika til ad hezetta patttoku a 6llum stigum
rannsoknarinnar. beim var itarlega kynntur tilgangur rannséknarinnar, hvernig allri
framkvaemd yrdi hattad og hvernig nidurstodur yrdu notadar. Til ad folk geti med gédu moti
tjad reynslu sina a opinskdan hatt er sérstaklega mikilveegt ad pad njéti nafnleyndar og ad
fyllsta trdnadar sé geett. Til ad tryggja ad frasagnir veeru dérekjanlegar var néfnum breytt og i
sama tilgangi var kynning a patttakendum hofd i lagmarki. A3 lokinni rannsdknarvinnu var
Ollum hljodskram eytt og pess gaett ad skrifleg gdgn, svo sem afritud vidtol og greiningarblod,
beri ekki raunveruleg n6fn peirra einstaklinga sem pau eiga vid og muni aldrei koma fyrir
almennings sjonir. Ritgerdin verdur eina opinbera heimildin um rannsdknina. Adrir paettir
sem Hanna Bjorg tekur til skodunar, svo sem tengsl vid patttakendur og valdatengsl snerta
pessa rannsdkn ekki & pann hatt ad pa purfi ad skoda ut fra sidferdilegum sjénarhali.

Pau sidferdilegu alitaefni sem sérstaklega purfti ad huga ad i rannséknarvinnunni voru
tvo. [ fyrsta lagi hvernig unnid yrdi Gr fraségum patttakenda af samskiptum peirra vid annad
folk. Vegna pess ad hér er um sameiginlega reynslu félks ad raeda er mikilveegt rannséknin
haldi sig innan pess ramma. Hafa verdur i huga ad pad félk sem patttakendur s6gdu fra veitti
ekki sampykki sitt til ad um reynslu pess vaeri fjallad sérstaklega. bar ber fyrstan ad telja
einstaklinginn sem veiktist og sem 6ll reynsla patttakenda hverfist um. Fraségur peirra snerta

einnig reynslu annarra fjolskyldumedlima, svo sem maka, systkina pess sem veiktist,

49



fyrrverandi maka, leekna og annarra sem komu ad malefnum fjélskyldunnar. Pé svo ad
frasogur patttakenda af hugsanlegri reynslu pessa félks séu mikilvaeg og truverdug heimild
um reynslu fjdlskyldunnar i heild sinni, er samt sem adur naudsynlegt ad geeta vartdar. |
rannsoékninni var farin su leid ad treysta tulkun patttakenda & reynslu annarra ad hluta, til
daemis var talid mikilveegt ad taka fullt mark & frasogum af lidan yngri systkina og beirri
reynslu sem foreldrar peirra téldu ad pau hefdu ordid fyrir. Vegna pess hve margar
frasagnirnar voru opinskaar og berordar var talin haetta a ad birting peirra gaeti valdid deilum
innan fjolskyldnanna og skadad samskipti innan peirra. bess vegna var sa hattur hafdur a, ad
auk hefdbundinnar nafnleyndar, var hver patttakandi latinn ganga undir fleiri n6fnum en
einu. Med pvi moti er sidur mogulegt ad tengja frasagnir fdlksins saman i steerri
audrekjanlegri heildir og jafnvel svo ad illmogulegt er fyrir pa sem reett er um og hlut eiga ad
mali ad 6dlast fullkomna vissu fyrir pvi ad um pa sé fjallad.

Annad sidferdilegt alitaefni, sem taka pufti afstédu til, snertir umraeduna hér ad framan
um sidferdisvitund innan samfélagsins. bvi var haldid fram ad pekking veeri ein af
grunnforsendum proskadrar sidferdisvitundar og einnig var utlistad hvernig hugsun okkar
notfaerir sér stadalimyndir til ad fylla upp i annars ofullkomna pekkingarmynd okkar. Sa vandi
sem ég stéd frammi fyrir var ad leggja mat & hvort umfjollunin og framsetning nidurstadna
geeti 4 einhvern hatt seert sidferdisvitund samfélagsins. Er litid @ pad sem vanvirdingu vid
sjuklinga med alvarlega gedsjukdéma ad leggja fyrir augu almennings berordar og opinskaar
lysingar @ hegdun peirra og atferli? Svarid er jatandi ef pad er gert an nokkurs tilefnis annars
en ad kalla fram vidbrégd undrunar, 6hugnadar og hraedslu. [ ritgerdinni eru slikar frasagnir
aldrei birtar nema i peim tilgangi ad draga fram markverda og mikilvaega reynslu
adstandenda. Pad var einnig 16gd ahersla @ ad fjalla aldrei um hegdun sjuklinga 6druvisi en
sem birtingarmynd sjukdéms. A pann hatt er sjukdémurinn settur i forgrunn i stad
persénunnar.

[ rannséknarvinnunni var beirri spurningu einnig velt upp hvort berordar lysingar &
hegdun og atferli snertu hugsanlega blygdunarkennd okkar fremur en sidferdisvitund.
Veigrum vid okkur vid ad fjalla & opinskdan hatt um alvarlega gedsjukdéma vegna
skommustukenndar og blygdunar gagnvart peim afleidingum sem slikir sjukdémar geta haft
4 mannlega reisn? bad er liklegt ad svo sé. | pessu sambandi er naudsynlegt ad gera
greinarmun & blygdunarkennd pess hluta almennings sem hefur purft ad takast a vid

alvarlega gedsjukdéma og peirra sem hafa pad ekki. Pad er fullkominn dparfi ad taka tillit til
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beirra sem ekki bua ad peirri reynslu en peim mun meiri asteeda til ad fara mjukum héndum
um pau okkar sem hafa veikst. Pad er a pessum grunni sem sidferdilegar forsendur
rannséknarinnar eru veikastar. b4 svo ad farid sé eftir 6llum peim viomidunum sem hér hafa
verid rakin og gerd grein fyrir, er ekki haegt ad lita fram hja pvi ad opinskaar lysingar a
adsteedum fjolskyldnanna sem rannséknin byggir a, geta verid seerandi fyrir pau okkar sem

hafa purft takast 4 vid alvarlega gedsjukdéma.
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4. Veikindin

| eftirfarandi umfjollun verdur sagt fra reynslu foreldranna af peim alvarlegu gedraenu

veikindum sem boérn peirra urdu fyrir ymist & unglingsarum eda i upphafi fulloréinsara. Hér
er um ad raeda einsteeda og ovenjulega reynslu sem allir foreldrarnir i rannsdkninni attu
sameiginlega. Hun einkenndist af skyrt afmorkudu ferli eda atburdaras sem foreldrarnir
upplifdu og gengu i gegnum. Umfjoéllunin er hlutud nidur i nokkrar greinar par sem i hverri
grein er 16gd dhersla 4 tiltekinn patt pessarar reynslu. Sameiginlega endurspegla greinarnar
atburdarasina og reynslu félksins i heild sinni. Fyrst verdur fjallad um addraganda og upphaf
veikindanna. P4 verdur sagt fra sjalfraeedissviptingu sem nanast allir foreldrarnir purftu ad
framfarir i leeknisfraedi undanfarna dratugi hefur ekki tekist ad finna laekningu vid alvarlegum
gedsjukdomum eins og gedklofasjukdomi og gedhvarfasyki og misjafnlega hefur gengid ad
medhdndla sjukddomseinkennin. Erfidleikarnir sem laeknarnir stédu frammi fyrir og tilraunir
beirra til ad medhondla sjukdéminn héfdu dhrif & samskipti starfsfolks og foreldranna. | lok

kaflans verdur sagt fra peim studningi og freedslu sem foreldrunum st6d til boda.

4.1 Addragandi og upphaf veikinda

| fraségnum foreldranna af bérnum peirra, sem &l voru drengir, kom fram ad fatt hefdi verid
i fari peirra sem gat gefid til kynna ad pau myndu sidar veikjast af alvarlegum gedsjukdomi.
Drengirnir voru heilbrigd born og aeska peirra var i engu frabrugdin aesku annarra barna. Hja
Ollum vard fyrstu einkenna vart 4 unglingsarum eda | upphafi fullordinsara.
Einbeitingarskortur, eirdarleysi, kvidi og breytt hegdun voru sameiginleg einkenni. Daglegt lif
for ar skordum og allir misstu tok @ nami eda starfi. Hja fjorum af niu drengjum vard afengis-
og vimuefnaneysla mikid vandamal. | flestum tilvikum lidu eitt til tvé ar frad pvi ad fyrstu
einkenni komu i 1jés og par til naudsynlegt reyndist ad leita adstodar gedlaekna.

[ fyrstu toldu allir foreldrarnir ad um timabundid astand veeri ad reeda. Astand sem
annadhvort matti lita @ sem edlileg umbrot i proskaferli unglings eda sem afleiding
ohoflegrar afengis- og/eda vimuefnaneyslu. Ekkert peirra grunadi ad hér vaeri 4 ferdinni
upphafid ad alvarlegum gedsjukddmi. Allir reyndu eftir bestu getu ad hjalpa drengjunum
med pvi ad raeda vid pa og 6dlast skilning & pvi hugarangri sem sétti 8 pa. Um pad bil

helmingur foreldranna hafdi a pessu timabili leitad alits salfreedinga eda annarra sérfraedinga
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og i flestum tilvikum var nidurstadan su ad liklega veeri ekkert alvarlegt sem amadi ad; ekkert
sem myndi ekki rjatlast af drengjunum med tid og tima. Eftir pvi sem einkennin agerdust
vard radaleysi foreldranna meira og ad sama skapi minnkadi skilningur peirra @ pvi sem var
ad gerast. Lifid einkenndist a2 meir af kvida, ovissu og ringulreid. bar sem fyrir var heidur
himinn hofdu nu hrannast upp 6vedursky og framtid sem adur var bjort og geefurik var nu
skyndilega pyrnum strad eda jafnvel fyrir bi.

Hja syni Gudrudnar komu fyrstu einkenni fram pegar hann var einungis fimmtan ara
gamall. Alvarlegir hegdunarordugleikar urdu tidari og vandamal i sambandi vid ndm og
skélasékn voru fyrstu visbendingarnar um gedraen vandkvaedi. Heimilislifid vard smam
saman mjog erfitt, drengurinn fér ekki ad neinum tilmaelum og Gudrun var hzett ad rada vid
astandid.

Adur en hann fér parna innd BUGL pa hagadi hann sér einkennilega. Einu sinni ristadi
hann eiginlega 6llu i stofunni i adiskasti og maladi svona mynd — bara beint 4 vegginn
— mjog flotta, bara pu veist fjéra metra eda eitthvad [...] Eg skildi ekkert i pessu, ég
bekkti ekkert til gedsjukddma og ég vissi ekkert hvad var ad gerast, kannski hefur pad
lika verid afneitun.

Vidbrogd Gudrunar eru ad morgu leyti lysandi fyrir vidbrogd foreldranna. Hegdun sonarins
var komin Gt fyrir pau mérk sem ad hennar mati gatu talist mork edlilegrar hegdunar. A
pessu augnabliki vard henni endanlega ljést ad sdlreen vandamadl sonar hennar voru
djupstedari en svo ad haegt veeri ad utskyra pau sem edlileg proskaumbrot. Faestir
foreldranna bjuggu ad fyrri reynslu af alvarlegum gedsjukdémum og pekking peirra var
undantekningarlaust litil. Petta jok & dvissuna og kvidann og spurningar hronnudust upp um
hvad veeri ad gerast og af hverju.

Afneitunin, sem Gudrun talar um, var algeng. HUn birtist oft sem von um ad veikindin
veeru ekki eins alvarleg og atlit var fyrir og ad dstandid veaeri timabundid. Halldéra ordadi sina
reynslu pannig ad i addraganda veikindanna hefdi hun lengi vel baegt peirri hugsun fra sér ad
um alvarlegan sjukdém vaeri ad reeda. HUn hefdi einblint & styrkleika sonar sins og vonad ad
einkennin stofudu af hassneyslu sem myndu um sidir lida hja. En pau 4dgerdust og ad lokum
var ekki litid framhja alvarleika dstandsins.

Pa er ég eiginlega buin ad vita pad med mér ad hann er veikur ... ég var natturlega buin
ad vita pad i nokkra manudi og eins og ég segi einblindi ég soldid 4 hassid eins og mér
var radlagt ad gera.
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Sonur Kristinar anetjadist hassi @ unglingsarum. Adur en formleg greining |4 fyrir taldi hun ad
einkennin, sem voru mikill kvidi og vanlidan, hefdi matt rekja ad hluta til neyslunnar en
einnig til andlegra afalla sem drengurinn hafdi ordid fyrir. Kristin lysir hér nanar reynslu sinni:

Punglyndi og bessi neysla og ég bara eins og ég segi ég held madur hafi bara verid ...
madur er bara i einhvers konar dofa. Madur er bara svona i [myndar langan sté6dugan
ton sem hun undirstrikar med ldgréttri handarhreyfingu] astandi. Madur vissi ekki, var
pbetta ddp, var petta gedveila, var petta hvoru tveggja eda hvad var petta i raun og
veru?

Kristinu skorti hér ord til ad lysa hugarastandi sinu vid pessar adstaedur. Af ordum hennar og
l[atbragdi matti skilja ad afallid hafi verid henni svo pungt ad hun hafi verid sem I6mud. Rétt
eins og kom fram i fraségn Gudruanar pa voknudu upp spurningar um hvad veeri raunverulega

ad gerast og af hveriju.

4.2 Sjalfraedissvipting

[ 6llum tilvikum var sjukddmsinnsaei ungu mannanna sem veiktust verulega skert eda alls
ekki til stadar. Afleidingin var su ad langflestir h6fnudu adstod laknis pratt fyrir ad veikindi
peirra vaeru mjog alvarleg og erfitt gat reynst ad koma peim undir laeknishendur. Flestir voru
ordnir sjalfrada og samkvaemt [6gum er ekki haegt ad neyda sjalfrada einstakling til ad seeta
leknismedferd (Lo6g um sjuklinga nr. 74/1997; Lograedislog nr. 71/1997). Frelsissvipting
6grdada manneskju er ekki audsoétt og rikar astaedur purfa ad liggja ad baki slikri framkvaeemd.
Pad var ad tilégu laeknis ad foreldrarnir sampykktu sviptingu sjalfraedis og pad var einungis

i einu tilfelli sem ekki reyndist porf a sjalfraedissviptingu. P6 svo ad allir foreldrarnir teldu ad
naudungarvistun veeri oft 4 tidum oumflyjanlegt Urraedi baru frasagnir peirra pad med sér
hve erfitt pad getur reynst ad fara fram a slikt. Undantekningarlaust markadist reynsla
foreldranna af frelsissviptingu sona peirra af miklum tilfinningalegum atokum og sorg. pad
ték mjog a pa ad horfa upp a valdbeitinguna og pa nidurlaegingu sem henni fylgdi. Oft beid
samband foreldranna vid synina mikinn skada. pratt fyrir ad leeknunum taekist ad medhondla
gedrofsastandid eda sjukdomseinkennin attu synirnir erfitt med ad skilja astaedur
sviptingarinnar og téldu ad med henni hefdu peir verid sviknir og framvegis gaetu peir ekki
treyst foreldrum sinum. [ kaflanum Fjélskyldan verdur nanar fjallad um samskipti innan
fiolskyldunnar og pau atok sem geta skapast i kjolfar alvarlegs gedsjukdéms og
sjalfraedissviptingar. Hér i framhaldinu verdur hins vegar sagt fra upplifun foreldranna af

framkvaemd sviptingarinnar.
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Sonur Gudrunar hefur tvisvar sinnum verid sviptur sjalfraedi. ,pad var hraedilegt” sagdi
hun og vonar ad hun purfi aldrei aftur ad standa frammi fyrir pannig adstaedum. Sviptingin
hafdi vond ahrif 8 samband madginanna og 6haett ad segja ad aldrei hafi fyllilega gréid um
heilt & milli peirra eftir pad. Gagnryni Gudrunar 3 sjalfraedissviptingu beinist i fyrsta lagi ad
peirri litlu opinberu adstod sem folki er veitt i slikum adstaeedum og i 6dru lagi ad pvi hvernig
sviptingin er framkvaemd. Hun tekur sem deemi ad adstaedur séu oft pess edlis ad edlilegra
og mannudlegra vaeri ad senda sjukrabil & stadinn frekar en légreglubil. Med 66rum ordum
ad gera valdbeitinguna sidur synilega.

Pad sem reyndist Halldoru erfidast var ad horfa upp a valdbeitinguna sem starfsfélk
sjukrahussins purfti ad beita son hennar.

petta var allt mjog manneskjulegt i rauninni pangad til ad komié var med hann ut a
spitala. b3 purfti ad hringja neydarbjollunni og kalla til félk & 6drum deildum til ad
halda honum nidri. [...] Pad for alveg 6gedslega illa i mig ad horfa upp 4 pad og ég alveg
hagrenjadi parna. bPad var tvisvar sem ég purfti ad gera petta og hann var sprautadur
nidur. [...] Petta var natturlega pad andstyggilegasta i pessu, en pad purfti ad gera pad.

Adur en komid var 4 spitalann héfdu tveir 16greglumenn komid inn & heimilid til ad framfylgja
domsurskurdi um sviptingu. SU framkvaemd fér fridsamlega fram og gekk i alla stadi vel.
Logreglumennirnir syndu ré og yfirvegun og byrjudu a ad piggja kaffi og veitingar og ad
lokum féllst ungi madurinn & ad fara ad tilmaelum peirra. Andsteett reynslu flestra
foreldranna sem hofdu svipada reynslu beid samband Halldéru og sonar hennar ekki skada af
sviptingunni.

| peim deemum sem hér hafa verid rakin var sviptingin byggd & 19. gr. Lograedislaganna
um naudungarvistun par sem laeknir getur, med sampykki domsmalardduneytis, vistad
sjalfrdada mann gegn vilja hans i sjukrahusi til medferdar i allt ad 21 sdlarhring (Lograedislog,
nr. 71/1997). Einnig voru daemi par sem laeknar téldu naudsynlegt ad svipta til lengri tima. |
beim tilvikum var beitt dkvaedi i l6graedislogunum (nr. 71/1997) er nefnist ,,takmoérkud
l6graedissvipting” sem gerir rad fyrir timabundinni sviptingu po6 ekki skemmri en sex manudi.
Pessi gjord er floknari en naudungarvistunin og naudsynlegt ad skipa sérstakt dombping til ad
urskurda um lograedissviptinguna. bad var ad frumkvaedi leeknis sem Kristin og fyrrverandi
eiginmadur hennar féru fram & naudungarvistun og sjalfreedissviptingu sonar peirra 3
grundvelli pessa dkvaedis og hun segir svo fra:

Og sidan vill [laeknirinn] taka hann til sin parna inna Klepp. Hann fer inna Klepp og vill
ekki vera par og [leeknirinn] hvetur okkur til ad svipta hann. Og vid sviptum hann [um
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haustid] til niu manada dvalar og petta er pad erfidasta sem ég hef a a&vi minni gert.
Pad var alveg svakalega erfitt og svo til ad kordona petta ad pa ber petta upp a
afmaelisdaginn minn.

Pad ték mikid 4 Kristinu ad sitja démpingid og henni fannst réttarhdldin einkennast af
vanabundnum framgangsmata, tilgangsleysi og syndarmennsku:

Og ég sat parna i héradsdémi med einhvern skipadan l6gmann, petta var svo mikid
bykjustu allt sko og hann med einhvern annan og vid erum spurd og hann spurdur um
hvad honum finnist og hann segist vera 6sattur og sagdi: , Eg get alveg treyst mér til ad
taka pessi lyf sjalfur” og eitthvad svona og ég ... svo er madur ekki einu sinni
undirbdinn undir peer spurningar sem madur feer. Til hvers eru pessir skipudu
l6gmenn? betta eru bara strakar sem koma og: ,Ja, petta tekur nd bara fimm minudtur
og best ad vera buinn ad skrifa reikninginn og allt” ... bPetta er bara hraedilegt.

Fraségnin endurspeglar vel peer saru tilfinningar sem foreldrarnir purftu ad takast a vid pegar
beir leitudu hjalpar fyrir syni sina med pvi ad sampykkja sjalfreedissviptingu. Opersénuleg og
tilfinningasnaud samskipti sem Kristin neyddist til ad eiga vid embattismenn kélludu fram
reidi hennar. Hun fékk ekki pa samud og hluttekningu sem hun pradi ad finna vid pessar

erfidu adstaedur.

4.3 Laeknismedferdin
Gedklofasjukdomur og gedhvarfasyki hafa fram til pessa verid taldir 6laeknanlegir sjakdémar
en med tilkomu betri lyfja og 6flugri medferdaridrraeda hefur leeknum tekist ad na stédugt
betri drangri i medhondlun sjukdémseinkenna. Sjukdédmsgreining getur reynst vandkveedum
bundin pvi einkennin eru oft dljos. Engin likamleg einkenni eru til stadar og i sumum tilvikum
eru sdlreenu einkennin villandi. Gedklofasjukdémur einkennist til deemis af truflun &
hugarstarfsemi og tilfinningavidbrogdum. Oftast birtast einkennin i ruglingslegu tali og
hugsun, asamt ofskynjunum, ofséknaraedi og ranghugmyndum. Gedhvarfasyki einkennist
hins vegar af skapgerdarsveiflum par sem sjuklingurinn er ymist i mikilli uppsveiflu eda
nidursveiflu. Yfirleitt hefur gedhvarfasyki ekki ahrif @ hugarstarfsemi og ofskynjanir eru oftast
ekki til stadar. | badum tilvikum er sjukdédmurinn greindur Gt fra atferli og lidan (Gleitman,
Friedlund og Reisberg, 2004).
[ 6llum tilvikum beittu laeknarnir lyfjamedferd til ad na tokum & sjukdémseinkennum.
Foreldrarnir voru sampykkir peirri medferd og téldu ad lyfjamedferd vaeri grunnforsenda
bess ad samtalsmedferd og onnur endurhafingarirreedi geetu borid arangur. Arangur

leknismedferdarinnar var misjafn og i nokkrum tilvikum skiladi han alls engum darangri.
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Sjukddmsgreiningar voru oft éljésar og pad gat tekid laeknana langan tima ad komast ad
nidurstédu og finna lyf sem hentadi hverjum og einum. Hlidarverkanir voru algengar og
daemi voru um ad peer hefdu i fér med sér o6aeskilegar og heilsuspillandi afleidingar. Litid
sjukdédmsinnsaei kom oft i veg fyrir ad leeknarnir naedu arangri og algengt var ad sjuklingarnir
hofnudu pvi ad taka inn Iyf. Lyfjamedferdin dsamt 6drum medferdarirreedum, sem
leknarnir beittu i mismiklum meeli, skiladi ekki peim arangri ad mennirnir geetu lifad
fullkomlega edlilegu lifi ad medferd lokinni.

Gagnryni foreldranna & lyfjamedferdina std8 nokkurn veginn i réttu hlutfalli vid arangur
hennar. Flestir toldu ad laeknarnir treystu um of a lyfjamedferd 4 kostnad annarra
medferdararreda; ad meiri dherslu maetti leggja a samtalsmedferd og fjdlskyldufundi i
kjolfar lyfjamedferdar. Peim poétti hlutverk laeknisins vera um of bundid pvi ad hafa umsjon
med lyfjagjof og ad afskipti hans af sjuklingum vaeru litil utan pess. peir foreldrar sem pekktu
til og hofdu reynslu af endurheefingarstarfi gedheilbrigdispjonustunnar Iétu vel af starfsemi
afangaheimilanna en sidur af peirri endurhaefingu sem fram for a Kleppsspitala, i Bergidjunni
og 0drum endurhafingardeildum sem starfreektar voru adur en Landspitalinn og
Borgarspitalinn voru sameinadir.

Leeknar voru ekki & einu mali um edli peirra sjukdémseinkenna sem komu fram hja syni
Kristinar. Fyrsti leeknirinn sem hun leitadi til hafnadi pvi ad taka hann til medferdar vegna
pbess ad hann taldi ad ekkert amadi ad; ad einkennin st6fudu af ofnotkun fikniefna og ad
astandid myndi batna ef hann |éti af neyslunni. Kristin saetti sig ekki vid pa nidurstodu og
leitadi alits hja 6drum laekni sem tok son hennar til medferdar og komst sidar ad peirri
nidurstédu ad hann vaeri med gedklofasjukdédm. Sonurinn dvaldi & Kleppsspitala i niu manudi
pbar sem adallega var 16gd ahersla a lyfjamedferd. A3 mati Kristinar bar si medferd litinn
arangur en hlidarverkanir voru hins vegar miklar. Hin segir svo fra:

pad var drepid i honum eins og sigarettustubbi og hann var kyldur nidur fyrir pad mark
sem hann hafdi einhverja sjalfsvirdingu. Ad pad skyldu vera sett i hann 6ll pessi lyf, ad
hann skyldi pyngjast svona rosalega. Hann fér ur 70 kiléum i 105 kilé og missti vid pad
allt sjalfstraust og a timabili gat hann ekki gengid [...] Hann missti allan karakter, hann
missti 6ll sin einkenni algjorlega.

Gagnryni Kristinar beindist sérstaklega ad pvi ad laeknirinn hefdi horft framhja peim alvarlegu
hlidarverkunum sem hun lysir i fraségn sinni. HUn taldi ad laeeknismedferdin hefdi midast of

mikid ad pvi ad na tokum 3 sjukdémseinkennum & kostnad persdnuleikabreytinga og
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ofpyngdar. Lyfjamedferdin hefdi skapad onnur og ekki sidur alvarleg vandamal. Sonur
Kristinar hafnadi frekari lyfjamedferd ad lokinni niu manada dvol 4 Kleppsspitala.

Alvarlegasta gagnrynin sem kom fram var su ad laeknir hefdi med rangri lyfjamedferd
valdid obaetanlegum skada. Sonur Gudmundar var upphaflega tekinn til medferdar vegna
bunglyndis og sjalfsvigstilraunar. A upphafsdegi medferdar reyndist naudsynlegt ad fara fram
a naudungarvistun. Um kvoldid eftir ad foreldrarnir yfirgafu spitalann rann mikid adi 4 son
beirra og veittist hann medal annars ad leeknum og 6dru starfsfélki med ofbeldisfullum
hzetti. Vakthafandi laeknir akvad pess vegna ad gefa honum rdéandi sprautu dsamt fleiri
lyfjum. petta leiddi til pess ad hann fékk krampaflog og um néttina var hann fluttur 3
bradaméttoku. [ eftirfarandi frasdgn leetur eiginkona Gudmundar reidi sina i ljés um leid og
hun gagnrynir storf vakthafandi laeknis.

Idiét! Og hann sprautar hann nidur og fer svo ad moka i hann lyfi svo miklu ad hann
endar i krampa. Hann fékk prja krampa a einum sélarhring og endar um midja nétt ut a
bradamattoku og pad var ekki hringt i okkur. Svo komum vid @ sunnudeginum, pa var
hann nitjan ara, akkurat afmeelid hans, og horfum a hann i hjélastdl. Hann gat ekki
gengid og hann slefadi, hann gat varla talad.

Hjonunum var mjog brugdid pegar pau komu i heimsékn daginn eftir. Pau telja ad mistok hafi
att sér stad pvi lyfjagjof undir faglegu eftirliti zetti ekki ad valda krampaflogum. bau segja ad
sonur peirra hafi aldrei borid sitt barr eftir petta og ad fyrstu einkenni gedhvarfasykinnar hafi
komid i kjolfar umrsaeddrar medferdar.

Leeknarnir stédu oft frammi fyrir talsverdum erfidleikum vid medhdndlun
sjukdomseinkenna. pratt fyrir ad virkni natimagedlyfja sé mun betri en eldri lyfja, pa er
virknin einstaklingsbundin og pess vegna gat pad reynst badi erfitt og timafrekt ad finna pad
lyf sem hentadi hverju sinni. Sonur Sélveigar hafdi dvalid i nokkur ar baedi a sjukradeild og
endurhafingardeild an pess ad lyfjamedferd skiladi vidunandi drangri. Tilvera hans breyttist
mjog til batnadar pegar laeknunum tdokst loks ad finna Iyf sem virkadi og sléo &
sjukdémseinkenni hans. Sélveig lagdi dherslu & hversu einstaklingsbundin virkni lyfja sé og
raeeddi jafnframt pau gédu ahrif sem nyja lyfid hafdi.

Zgilega misjafnt, pvi midur og ... pannig ad [nyja lyfid] tekur petta svarta frd honum og
honum fer ad lida svona miklu, miklu betur og sér einhvern veginn 1jésid ef pad ma
orda pad pannig.

Lyfid vard til pess ad sonur hennar gat hafid nytt lif. Hann lauk nami og hof storf og um tima

virtist sem vandamalin veeru ad baki. Solveig hefur ekki fulla vitneskju um hvad vard til pess
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ad sjukdédmurinn ték sig upp aftur en telur ad asteeduna megi rekja til persénulegra afalla
sem hann vard fyrir i einkalifinu auk pess sem hann hafi haett ad taka lyfin.

Pé foreldarnir veeru pvi almennt fylgjandi ad lyfjamedferd vaeri beitt, lystu margir yfir
ahyggjum sinum a peim moguleika ad lyfin vaeru ofnotud. Pau Gunnar og Vilborg hofdu séd
og heyrt ad lyfjagjof a spitélum geeti gert sjuklinga ad ,,tdmum hausum® eins og pau ordudu
pbad. bess vegna badu pau leeknana um ad halda lyfjagjof i lagmarki til ad sonur peirra geeti
lifad sem edlilegustu lifi. Gunnar hafdi mjog skyra hugmynd um markmid lyfjamedferdar.

Lyf eru til ad koma sjuklingi i medhondlunarastand — ad jafnvaegid sem faest med
lyfjlunum sé eingdngu taeki til ad ndlgast vidkomandi i athyglismedferd eda 6dru sliku
og til pess ad styra honum inn 4 pau sveedi sem ad henta honum til pess ad geta tekist
a vid lifid sjalfur og notid annarra.
Eins og fram kemur i frasdgninni pa leit Gunnar svo a ad lyfjamedferd veeri undanfari annars
konar medferdar og eftirfylgdar. Hann taldi ad bradapjonusta gedsvidsins veeri géd en ad
nokkud skorti @ ad eftirfylgd veeri naegjanleg. Samt sem adur ték hann skyrt fram ad i pessu
efni veeri ekki ad 6llu leyti haegt ad sakast vid gedheilbrigdiskerfid og laekna pess. Vandamalid
veeri su rika tilhneiging margra sjuklinga, sem hafa greinst med alvarlega gedsjukdéma, ad
hafna allri leeknismedferd. bad er af peim sokum sem sonur peirra hjona hefur aldrei nad ad
skapa sér edlilegt lif.

Pad var einréma alit foreldranna og annarra adstandenda ad leeknar nyti sér ekki naegilega
vel pa moguleika sem felast i samtalsmedferd. Med persénulegum samskiptum laeknis og
sjuklings veeri haegt ad styrkja og vidhalda peim arangri sem nddst hefdi med lyfjamedferd.
Frida ordadi petta svo um pann arangur sem nadist ad lokum eftir margra ara barattu laekna
vid ad na tokum 3a gedklofasjukddmi sem brédir hennar pjadist af:

Laeknirinn fékk hann til ad horfast i augu vid og vidurkenna ad hann veeri veikur og
sannfaerdi hann um ad hann meetti aldrei smakka afengi eda nein svona vimuefni
framar og honum toékst ad na pannig sambandi vid hann og trinadarsambandi ad pad
vard algjor vidsnuningur.
Arangurinn sem Frida lysir i frdségninni reyndist vidvarandi. Vidsnaningurinn vard hins vegar
ekki eins afgerandi eins og atla maetti af ordum hennar. Brédir hennar hefur aldrei nad
fullum bata pé laekninum hafi tekist ad opna augu hans og hjalpa honum til ad taka abyrgd a
veikindum sinum. Alla tié sidan hefur hann buid & sambyli fyrir gedfatlad folk og unir hag

sinum vel. Auk samtalsmedferdar var pad einnig almenn skodun félksins ad laeknar maettu

leggja meiri dherslu a fjolskylduvidtol og gera adstandendur pannig ad virkum patttakendum
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i medferdinni. Sumir sogdu ad peim hefdi aldrei stadid slik vidtol til boda og adrir nefndu
fiolskyldufundi sem bodad var til i tengslum vid sjalfraedissviptingu. Pad var skodun peirra ad
slikir fundir hefdu ekkert medferdarlegt gildi.

Sonur Gunnhildar var um tima i endurhaefingu i Bergidjunni, sem tilheyrir
endurhafingarsvidi geddeilda Landspitalans. Eins og fram kemur i eftirfarandi frasogn
hentadi su endurhafing syni hennar illa.

Endurhaefingin sem var & Kleppi sem var ... Bergidjan og eitthvad annad, pad fannst
honum nidurlaegjandi ad pakka inn plasti og eitthvad svona allan daginn, hann er med
haskélapréf og mjog vel lesinn og allt pad. Honum fannst petta bara ekki vid sitt heefi,
bara mjog einhezeft og leidinlegt.
| stad pess ad snida endurhaefinguna sérstaklega ad porfum, getu og haefileikum sonar
hennar, voru honum falin einfold framleidsluverkefni sem liklegt ma telja ad flest gedfatlad
folk geti sinnt an tillits til parfa hvers og eins. Sjalfsvirding hans beid hnekki. Gunnhildur lét
betur af starfsemi afangaheimilis sem sonur hennar var busettur a um skeid. Han var afar
anaegd med starfsemina sem par for fram og taldi hana mjog géda og markvissa. Aherslan
var a athafnir daglegs lifs, matseld, uppvask, prif, pvott og adra umhirdu. Hun tdk sérstaklega
fram hve anaegd hun hefdi verid med pa ungu starfsmenn sem par unnu. beir voru a
svipudum aldri og peir sem par bjuggu. Gunnhildur sagdi ad peirra hlutverk hefdi verid ad
kenna og taka fyrir hvad i pvi feelist ad vera ungur karlmadur: ,Strakur vid strdk og bara
ofbodslega frabaert.”

Sonur Halldéru var i endurhaefingu a Kleppi i tvo vetur sem hun dleit ad hafi komid ad litlu
gagni. Henni potti bera 4 dhugaleysi hja leeknunum og peim sem 6nnudust medferdina & ad
kynnast honum, bakgrunni hans og peim hafileikum sem hann bjé yfir og hin saknadi pess
ad endurhaefingin skyldi ekki taka meira mid af peim pattum:

Eg sa hann alltaf soldid 68ruvisi, ég sa hann sem strakinn minn sem kunni allt petta
sem hann kunni og var duglegur i ipréttum og frabaer musikant og greindur og ég sa
hann sem skemmtilegan og hlyjan og fyndinn [...] Og parna pegar ad hann lagdist inn
fyrst pa var ég aldrei spurd um neina hafileika eda bakgrunn hja honum ... ég var
svona ad segja ad hann spiladi & piané og pa var einhver idjupjalfi ad draga hann med
sér ... pad var uti i sal pad var bara einhver akvedinn timi sem pad matti pa og hann
hafdi engan ahuga & ad gera pad eftir klukku.

Hugmyndir og skodanir peirra Gunnhildar og Halldéru bera ad sama brunni. beim fannst
skorta @ ad endurhafingin veeri naegilega einstaklingsmidud. SU endurhafing sem sonum

beirra stdd til boda og paer lystu var medferd sem aetlad var ad pjona hopi gedfatlads folks
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pbar sem parfir og skipulag stofnunarinnar hefur ahrif @ hvernig hin er i stakk buin til ad
maeta porfum sjuklinganna. | fraségn Gunnhildar kom fram ad pannig medferd er ekki bara

marklaus heldur getur hun einnig haft skadleg ahrif.

4.4 Samskipti og samvinna vid laekna og annad fagfolk
Samskipti foreldranna vid leekna og annad fagfdolk motudust mjog af peim sérstoku
adsteedum sem hér hefur verid lyst og 6hjakveemilega skapast pegar alvarlega gedsjukdéma
ber ad gardi. Undantekningarlaust greip um sig mikil hredsla og Orvaenting medal
foreldranna pegar ljost var hve alvarlegt 4astandid var. Gedrofsdstand og adrar
birtingarmyndir sjukdémsins voktu 6hug og valdbeitingin endurspegladi nidurlaegingu og
vanmatt sem foreldrarnir attu erfitt med ad seetta sig vid. Pad ték mjog a maedurnar, sem
téku patt i rannsékninni, ad rifja upp pessa atburdi og stundum baru tilfinningarnar paer
ofurlidi. Eftirfarandi frasognum er aetlad ad varpa ljési & hvernig hin tilfinningalega afstada
foreldranna var stundum i andst6du vid faglega og oft 4 tidum kerfislaega afstodu starfsfolks.
Pessi 6lika afstada gat leitt til samskiptadrdugleika. Peir birtust i fyrsta lagi sem agreiningur
um réttmaeti starfsreglna. | 68ru lagi sem tregda hja laeknum til eiga samvinnu vid foreldra
um medferd og pridja lagi var kvartad undan vidhorfi starfsfolks til adstandenda og
hryssingslegrar framkomu. | lok greinarinnar verda dregin upp nokkur deemi sem lysa
samskiptadrdugleikum starfsfélks og sjuklinga og sagt fra hvernig peir 6rdugleikar hofdu ahrif
a laeknispjonustuna og samskipti starfsfélks vid adstandendur.

Eins og 4dur hefur komid fram voru flestir ungu mannanna ordnir l6grada pegar peir
veiktust. Samkvaemt l6gum og sidareglum laekna er skyrt kvedid a um rétt sjuklings sem
ordinn er l0grada til ad farid sé med upplysingar um hann sem trdnadarmal og jafnframt ber
leekni ad upplysa sjukling um astand, medferd og horfur (Landlaeknisembzettid, e.d.; Log um
sjuklinga nr. 74/1997). baer Gudrun, Kristin og Vilborg téldu ad 16gin og reglurnar veeru
stundum tulkadar adstandendum i éhag og med pvi veeri litid framhjd porfum og
hagsmunum foreldra og adstandenda. Einnig fannst peim laeknarnir syna skeytingarleysi
begar peir tilkynntu sonum peirra ad peir veeru med gedklofasjukddm. Kristin segir pannig
fra:

Og hann var parna i vidtolum en pad var alltaf sama sagan ad pad matti ekki segja
manni neitt [...] Samt var alveg klart ad pessi drengur atti vid einhver alvarleg
vandamal ad strida og af pvi ad hann var ordinn 18 ara ad pa bara ma ekki segja neitt
[...] Leeknirinn sagdi honum ad hann veaeri med gedklofa ... hann hefur engan hja sér,
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hann hefur ekki mig, hann hefur ekki trunadarmann, peir sitja tveir a tali pegar ad
laeknirinn segir honum petta ... 24 dra gdmlum strak ad hann sé med gedklofa! [...] bu
situr ekki fyrir framan einstakling sem alltaf er verid ad préfa ny Iyf 4, sem er inna
lokadri deild inna Kleppi og segir vid hann: Heyrdu, pu ert afskrifadur sko, pu ert med
gedklofa pu veist, petta verdur aldrei neitt lif fyrir pig ... pu gerir petta ekki, mér finnst
petta svo mikil mannvonska.

Kristin lagdi rika aherslu @ mikilvaegi pess ad hafa foreldra eda ndna adstandendur med i
radum pratt fyrir ad einstaklingurinn veeri ordinn l6grada. Hun sagdi enn fremur ad pad veeri
eitt helsta barattumal foreldra sem vaeru i pessari stodu ad pess veeri geett sérstaklega ad
born peirra yrdu ekki fyrir frekari aféllum en pegar var ordid og alls ekki umfram pad sem
bau veeru i stakk buin til ad skilja og medtaka.

Allir foreldrarnir voru tilbunir til ad leggja mikid af morkum til ad arangur
leeknismedferdarinnar yrdi sem bestur. Samvinnan vid lseknana gekk i flestum tilfellum vel en
b6 voru deemi um samskiptadrdugleika sem rekja matti til élikra hugmynda foreldra og
leekna um medferdardherslur. Til deemis poétti Sigurjéni og Pordisi ad leeknarnir taekju aldrei
tillit til sjonarmida peirra og reynslu. Margoft reyndu pau ad benda peim a ad peir veeru of
fljotir & sér ad utskrifa son peirra af sjukrahdsinu. Hann var greindur med gedhvarfasyki og
ad peirra mati var hann yfirleitt Gtskrifadur um pad leyti sem uppsveiflan var ad hefjast. A pvi
stigi sjukdémsins ték fiknin voldin og mikil neysla kom i kj6lfarid. par sem sonur peirra var
aldrei medhondladur a pessu stigi sjukddmsins tékst ekki ad rjufa vitahringinn sem
gedsveiflurnar hofdu i for med sér. Afleiding neyslunnar var sidan enn dypri nidursveifla.

Halldora lagdi sig toluvert fram um ad afla sér pekkingar & gedklofasjukdémi og nyjustu
medferdardrreedum. Hugraen atferlismedferd var & peim arum, skémmu eftir aldamoét, ekki
eins vinsalt medferdarform og hun er i dag. HUn benti leekninum, sem annadist son hennar,
a ad hugraen atferlismedferd fyrir gedklofasjuklinga hefdi gefist vel erlendis. Hun benti
honum lika @ ad erlendis veeri i auknum meeli farié ad vinna med ,raddirnar” sem asaekja
gedklofasjuklinga og hjalpa peim til ad nd stjorn 4 peim og setja peim mork. Svar leeknisins
var: ,Ja, pad hefur nu aldrei synt sig ad pad hafi eitthvad ad segja fyrir gedklofasjuklinga.”
Svarid fannst henni frekar nidurdrepandi og henni fannst lika eins og vidhorf laeknana til
adstandenda moétadist um of af almennum og dreltum télfraedilegum alyktunum um stéran
og fjolbreyttan hop folks sem & pad eitt sameiginlegt ad vera adstandandi gedsjuks
einstaklings. Pad var oft sagt vid hana: ,Ja, pad er svo algengt ad folk sé i afneitun ... og ertu

nu viss um ad hann geymi ekki lyfin undir tungunni?“
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Flestir foreldrarnir gerdu engar athugasemdir um framkomu og vidhorf starfsfélks. Daemi
voru um ad starfsfolk fengi sérstakt lof fyrir |jdfmannlega og skilningsrika framkomu. |
greininni Studningur og freedsla hér sidar i kaflanum verdur sagt fra reynslu Vilborgar, sem er
gott deemi um framkomu starfsfolks sem einkenndist af skilningi, ljufmennsku og umhyggju.
Reynsla Halldéru var 6nnur og henni fannst skorta a hlylegt viomét og skilning starfsfdlks a
pbeim erfidu adsteedum sem adstandendur purfa ad takast a vid. Henni fannst eins og enginn
gerdi sér grein fyrir peim tilfinningum sem baerast med modur pegar hiun neydist til ad horfa
upp a ad barninu hennar er haldié nidri af filefldum karlménnum og sprautad nidur. , pad var
enginn négu hlyr og almennilegur,” segir hun ,og ég man ad ég velti fyrir mér af hverju
fagfolkid Iéti svona og pad var enginn sem kom til manns.”

A0 bradamedferd lokinni dvaldi sonur Halldéru & heimili peirra maedginna. Lyfjamedferdin
hafdi ekki borid pann arangur sem vonast var til og i kjélfar blédrannsdknar var Halldéra
bodud 3 fund med laeknunum og fleira fagfélki. HUn segir ad par hafi hun setid undir
asokunum um vanraekslu: , Parna sat heill hopur af pungbiunum laeknum og allir horfdu a
mig,“ segir hun og baetir pvi vid ad hun muni ekki til pess ad neinn peirra hafi brosad. ,Jeja,
byrjar hann ad pruma, laeknirinn fra Endurhafingunni: ,,Hvad 4 pad ad pyda ad eetlast til pess
ad félk sé hérna ... ad pessi deild sé fyrir folk i hasnaedishraki sem tekur ekki lyfin sin?““
Blédprufan hafdi nefnilega leitt i ljos ad lyfjamettun var of 1dg hja syni Halldéru sem gat gefid
visbendingu um vanraekslu & lyfjatoku en sidar kom i ljés ad svo var ekki. Afsékunarbeidni a
ummalunum, sem badi voru hryssingsleg og byggd 3 fljotfeernum alyktunum, kom p6 aldrei.

[ fraségnum foreldranna voru nokkur daemi par sem peir téldu ad framkoma sona bpeirra
gagnvart starfsfolki hefdi haft ahrif & pjonustu vid pa og jafnvel a leeknismedferdina. Sonur
Gudrunar hefur allt fra pvi ad sjukddmurinn gerdi vart vid sig synt framkomu sem einkennst
hefur af métpréa og litlu sjukdémsinnsaei. Samskipti hans vié lseekna hafa verid upp og ofan
og Gudrun tekur deemi.

Pad var einn laeknir sem sagdi syni minum upp [...] hann var med hann i vidtélum og
hann rak hann [...] beir tékust eitthvad 4@ um pessi lyfjamal og sonur minn hlyddi
honum einhvern veginn ekki eda var ad andmaela honum og [lzeknirinn] sagdi: ,Eg er
ekki laeknirinn pinn lengur.”

Gudrun tok sérstaklega fram ad viokomandi leeknir hafi verid mjég haefur sem slikur; hann

hafi haft mikla pekkingu a lyfjum og lyfjamedferd. Hun var pess einnig fyllilega medvitud ad

sonur hennar gat verid mjog métpréafullur og erfitt ad eiga vid hann samvinnu. Samt potti
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henni ad pessi laeknir og fleiri sem hun hafdi kynnst vaeru ekki mjog flinkir i samskiptum
sinum vid sjuklinga.

Jéhann og Birna s6gdu fra atviki par sem syni peirra tokst ad ,leika a“ starfsfolkid. Med
klokindum tokst honum ad stinga af og verda sér Uti um efni. Stuttu sidar eftir ad hafa svalad
fikninni maetti hann aftur & deildina en pa stéd sjukraplassid honum ekki lengur til boda. |
00ru tilviki 1adist honum ad maeta 4 tilsettum tima 4 sjukrahusid til medferdar. Birna sagdi ad
pbad hafi kostad ad laknirinn fér i fylu. ,Vid vorum i prja manudi ad sleikja ar honum fyluna
pbangad til hann ték strakinn inn aftur.” Samskiptadrdugleikar starfsfélks og sonar peirra
Jéhanns og Birnu hofdu sleem ahrif a lidan peirra og vidhorf til lseknismedferdarinnar.
Samskipti peirra vid starfsfolkid versnudu af pessum sékum.

Einnig voru deemi um ad kurteisleg framkoma og samskiptahaefileikar sjuklingsins hefdu
gdd ahrif a leeknismedferdina og pjonustulund starfsfolksins. Slik samskipti h6fdu einnig géd
ahrif 4 lidan adstandenda og samskipti peirra vid starfsfélk. Gunnhildur hefur til deemis att
akaflega g6d samskipti vid pa laekna sem hafa annast son hennar og annad starfsfélk og hun
er ekki i vafa um ad ein af asteedum pess megi rekja til ljufmannlegrar og kurteislegrar
framkomu sonar hennar. Med einstakri framkomu sinni hafi honum tekist ad kalla fram
bestu eiginleika starfsfdlksins. HUn ordar petta svo:

Nei, nei pad er mannlegt og gerist bara og svo eru aftur adrir sjuklingar sem eru ekki

bara medfeaerilegir heldur einstaklega ljufir eins og sonur minn er [...] Hann er pannig

persénuleiki og hann faer allt pad besta fra pessu kerfi.
Ord Gunnhildar ma skilja sem svo ad hun telji ad samskipti félks séu i edli sinu gagnvirk; ad
god samskipti séu ekki eingdbngu a abyrgd annars adilans. bratt fyrir gédan dasetning
starfsfélks sem hefur pad ad atvinnu ad sinna og annast um gedsjukt folk, pa hafi framkoma
og medfaerileiki sjuklinga ahrif a afstodu pess og vidhorf; pad sé einfaldlega i mannlegu edli.
Reynsla Gunnhildar af félagsstorfum i pagu gedfatlads félks og adstandenda pess hefur styrkt
pessa skodun hennar pvi han veit deemi pess ad gedsjuku folki hafi verid meinad um adstod
og visad fra vegna framkomu pess. ,En ég held ad pad hafi ni batnad mjog mikid, vid hofum

allavega ekki heyrt nein deemi nylega.”

4.5 Studningur og fraedsla
Pad kom berlega i lj6s hve mjog veikindin reyndu 4 andlega heilsu foreldranna og fjolskyldna

beirra i heild sinni. Eins og 4dur hefur komid fram var pekking og reynsla flestra
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fjdlskyldnanna a gedsjukdomum frekar litil og margir attu erfitt med ad atta sig a i byrjun
hvad vaeri ad gerast. bPess vegna toldu adstandendurnir pad brynt ad leeknar og annad
starfsfolk gedsvidsins veeri tilbuid ad veita salraenan studning. beir téldu einnig mikilveegt ad
fa freedslu um edli peirra sjukddoma sem hér er vid ad eiga og einnig skipti pad adstandendur
miklu mali hvernig su fraedsla var sett fram.

Af frasognum adstandenda ad deema var akaflega misjafnt hve mikinn salraenan studning
gedsvid Landspitalans var tilbuid ad veita pegar afallid reid yfir. Adstandendur, sem ekki
fengu sérstaka salraena adhlynningu, gagnryndu mjog pa afstodu gedsvids Landspitalans ad
lita @ gedsjukdoma eingdngu sem einstaklingsbundid fyrirbeeri. peir téldu ad salraenn
studningur vid fjolskyldu sé ekki eingdngu naudsynlegur hennar vegna heldur einnig fyrir
sjuklinginn sjalfan. Hjonin J6hann og Birna asamt déttur peirra fengu aldrei salreena adstod
begar sonur peirra var sem veikastur. Birna bad um afallahjalp fyrir pau hjénin og sérstaklega
fyrir détturina i kjolfar sjalfsvigstilraunar sonar peirra. Svarid sem hun fékk var: , bu verdur
bara ad leita eitthvert Ut i bae.” Ad peirra mati er ekki naudsynlegt ad sa studningur sé
eingdngu 4 hendi laekna, heldur gaetu adrar stéttir, til daemis prestar, veitt naudsynlega
adhlynningu. Jéhanni fannst mikilvaegt ad litid sé 4 svona atburdi og hid langvarandi
alagsastand sem oft a tidum fylgir i kjolfarid, sem fjolskylduharmleik sem geti ridid
fjolskyldunni ad fullu. bad sé pvi brynt ad adstandendur sem pannig er komid fyrir geti leitad
eftir gedraenni adstod og félagslegri hjalp.

Gunnhildur og hennar fjolskylda urdu fyrir miklu afalli vid skyndileg veikindi sonar hennar.
Déttir peirra hjona, sem pa var a unglingsaldri, veiktist nokkru sidar og pjadist af kvidardskun
um nokkurt skeid. Veikindin telur Gunnhildur ad megi rekja beint til afallsins. Hjonin éskudu
eftir pvi vid laekninn ad déttirin fengi sérstaka adhlynningu sem hann vard vid og sem kom ad
miklu gagni. Gunnhildur lagdi pvi rika dherslu a ad leeknar gedsvids Landspitalans geri pad ad
reglu og liti & pad sem hlutverk sitt ad veita nanustu adstandendum videigandi salreena
adstod. Fjolskyldufundir par sem leeknar myndu raeda og skyra malin fyrir
fiolskyldumedlimum gaetu reynst mjog gagnlegir. HUn benti einnig & mikilvaegi pess ad veita
yngri systkinum sérstaka athygli i pessu sambandi.

Vilborg var sérlega ansegd med pann studning sem hun fékk pegar sonur hennar veiktist.
Han talar af mikilli hlyju um gedhjukrunarfreeding sem ték pau hjénin ad sér og studdi pau

med rad og dad fyrstu manudina eftir ad afallid reid yfir.
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Pau voru yndisleg vid okkur og pad var parna gedhjukrunarfreedingur sem var mjog
hjalpleg og hun tok okkur svona pinulitid ad sér og baedi freeddi okkur og benti okkur a
upplysingar a netinu og prentadi ut fyrir okkur og annad slikt. Hin kom ad fyrra bragdi
og vid mattum hringja hvenaer sem var og pad var alltaf tekid vid honum ... hdn var
mikid inni 4 deild.

Fyrir utan pann gdda studning sem hér er lyst fékk Vilborg sérstaka salfreedimedferd, sem var
a vegum sjukrahussins, i nokkrar vikur sidar petta sama ar. SU medferd reyndist henni mjog
mikilveeg til ad takast 4 vid lifid & nyjan leik.

Hun leyféi mér ad tala og hun svona segir mér til ... og parna fer ég i vidtal til hennar
einu sinni i viku. Og hun gefur mér rad lika og pa var hun bara ad hugsa um mig og
petta var bara svona eins og salfreedimedferd. Og parna fer ég i sidasta vidtalid ... hvort
bad var a borlaksmessu og mér lidur svo vel pegar ad ég fer fra henni ad ég fer bara inn
i Kringlu og kaupi allar jolagjafir sem ég var ekkert farin ad gera.

Hallddra lagdi aherslu @ naudsyn pess ad freeda adstandendur um sjukdémana, edli peirra,
medferd og batahorfur. HUn taldi mikilvaegt ad pessi pekking vaeri sett fram a jadkvaedan og
tillitssaman hatt og ad markmid fraedslunnar veeri ad stydja og hjalpa adstandendum til ad
takast 4 vid pann vanda sem gedsjukdomum fylgir. Halldéra sagdi fra fraedslufundi a vegum
gedsvidsins sem hun soétti.

Leeknirinn sem stjérnadi namskeidinu sem ég fér & byrjar & ad segja: ,Gedklofi er
Olaeeknanlegur.” Og ég er med ordrétt i hausnum @ mér hluti sem hann sagdi: , betta er
alzheimer unga félksins” [og] hann lagdi mikid upp ur pvi ad lysa hvernig heilinn
breyttist, hvernig hann ryrnadi og [hvernig] heilaholin, sem eru utan um hvelin, steekka
[...] Svo pydir ekkert ad segja peim brandara [...] pvi bau geta ekki hugsad abstrakt.

A0 mati Halldéru einkenndist pessi fraedsla af mikilli 6fagmennsku, skorti & kserleika og
kunnattu i hvernig koma & fram vid folk i sarum. [ vidtdlunum kom fram skyr vilji
adstandenda til ad eiga i persénulegum samskiptum vid laekninn og vera virkir patttakendur i
medferd sjukddmsins. A pann hatt téldu peir ad laeknirinn geti veitt peim videigandi fraedslu

og studning.
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5. Fj6lskyldan

| pessum kafla verdur fjallad um pau dhrif sem veikindin hofdu a fjolskyldulif. Fyrst verdur
sagt fra heimilisadsteedum fjolskyldnanna og vidbrogdum foreldra. Pa verdur sagt fra
systkinum og pvi hvernig tilvera peirra breyttist. bridja greinin lytur ad samskiptum og peim
afleidingum sem ymsar birtingarmyndir sjukddmsins hofdu a samskipti ungu mannanna vid
foreldra sina. ba verdur fjallad um breytt félagstengsl fjolskyldnanna og ad lokum verdur sagt
frd margvislegri adstod sem foreldrarnir hafa talid naudsynlegt ad veita sonum sinum i

gegnum arin.

5.1 Foreldrar
Sambudarform foreldranna og samsetning fjolskyldnanna var med misjéfnum haetti. | 6llum
tilvikum hofdu drengirnir alist upp hja maedrum sinum en patttaka fedranna i uppeldinu var
mismikil. Af niu fjolskyldum sem patt tédku i rannsdkninni voru adeins tveer par sem
sambudarform hafdi haldist ébreytt fra upphafi og par sem foreldrarnir hofdu tekid jafnan
batt i uppeldi barna sinna. | premur fjélskyldum héféu liffreedilegir fedur nanast ekkert
komid vid sogu fra pvi ad drengirnir voru mjog ungir. Fedurnir fjérir sem eftir er ad telja toku
virkan patt i uppeldinu en i tveimur tilvikum hoéféu foreldrarnir skilid ad skiptum pegar
synirnir voru & unglingsaldri og tveir voru latnir. Fjéorar maedur hofu sambud ad nyju en
uppeldisfedur komu einungis vid sogu i tveimur af peim fjolskyldum.

Eins og adur hefur verid sagt fra var addragandi veikindanna oft & tidum Oljés.
Sjukdémsgreiningar téku langan tima og voru langt frd pvi ad vera afdrattarlausar. betta
skapadi dvissuastand medal foreldranna sem kalladi @ mismunandi vidbrogd peirra og leiddi
til dlikrar afstodu til pess sem var ad gerast. Meiri samhljomur var medal meaedranna en
virtist vera innbyrdis & milli foreldra pvi fedurnir tulkudu adstaedur gjarnan 6d0ruvisi en
maedur. A medan kvidi og dhyggjur endurspegludu dstandid hja maedrunum voru afneitun og
afskiptaleysi algeng medal fedranna. Pad var adeins i premur fjélskyldum sem foreldrarnir
voru einhuga og samtaka i vidbrogdum og afstodu til veikindanna. Tveer af peim voru
fjolskyldur par sem sambudarform foreldranna hafdi haldist ébreytt fra upphafi.

Maedurnar voru oftast fyrri til ad gera sér grein fyrir alvarleika dstandsins og pad var ad
beirra frumkvaedi sem leitad var adstodar gedsvids Landspitalans. [ byrjun var su tilhneiging

aberandi hja fedrunum ad hafna pvi ad um alvarleg gedraen veikindi veeri ad raeda. bratt fyrir

67



ad sjukdémsgreiningar laegju fyrir var su skodun lifseig medal peirra ad dstandid maetti rekja
til of mikillar afengis- og/eda vimuefnaneyslu. Sjukdémseinkennin myndu sjalfkrafa ganga til
baka ef neyslu vaeri heaett. beirri skodun var einnig fleygt ad leti og dmennsku veeri um ad
kenna.

[ fidlskyldum peirra Sveinbjargar og Margrétar hofdu sambudarslit ordid snemma & zevi
drengjanna. Hjénaband Sveinbjargar var stormasamt og einkenndist af drykkjuskap og
heimilisofbeldi sem asamt skapsmunum eiginmannsins gerdu ad lokum Gt um hjénabandid.
Samband fedganna hefur verid stopult allt fra skilnadinum og Sveinbjorg sagdi svo fra um
ahuga fodurins a syni sinum:

‘ Pabbi hans byr sem betur fer i utléndum, segi ég bara, af pvi strakurinn vard svo oft
fyrir rosalegri héfnun og vonbrigdum adur en hann flutti at.
Saga Margrétar er svipud ad heimilisofbeldinu undanskildu. Hjonin skildu vegna drykkju
fodurins pegar sonurinn var litill og adspurd um samskipti fedganna og patttoku fodurins i
uppeldi sonarins sagdi Margrét:
‘ Samskiptin voru mjog litil en ég reyndi mikid ... ad peir hefdu samskipti, en hann var
bara einhvern veginn ekki bogur i pad, pabbi hans. Hann réd ekki vid fodurhlutverkid.
[ badum tilvikum, eftir ad veikindin komu upp, sau fedurnir hvorki astaedu til ad auka afskipti
sin af sonunum né ad veita barnsmaedrum sinum adstod i peim erfidu adsteedum sem paer
tokust 4 vid.

Foreldrar Adalbjargar hofdu  skilid nokkru adur en brddir hennar veiktist af
gedklofasjukdémi. pad kom i hlut médurinnar ad leita adstodar fyrir soninn og annast hann.
Adalbjorg, sem var elst priggja systkina, adstodadi modur sina dyggilega. Fadirinn hafnadi pvi
hinsvegar ad sonur hans vaeri alvarlega veikur og kenndi éreglu um. [ eftirfarandi fraségn
veltir Adalbjorg fyrir sér afstédu fodur sins og reynir ad setja sig i hans spor:

J4, en ég held ad pabbi, hann vildi aldrei almennilega ... hann hélt pvi alltaf fram ad
petta vaeri oregla. bad var vegna pess ad pad var pad sem hann pekkti. Ekki pad ad
hann hefdi nokkurn tima sjalfur verid i éreglu en hann vissi og pekkti til manna ... og
hafdi verid med monnum sem ad [voru i éreglu] pu veist i vinnu og annad ... [...] Og
hann sagdi ad pad hefdi aldrei verid neitt svona i hans fjolskyldu. Vid hofdum aldrei
neitt okkar haft nein kynni ... [...] Pad var svo litil umraeda og vid vissum svo litid.

Nidurstada Adalbjargar er su ad vidbrogd fodur hennar megi skodast i ljdsi reynsluleysis og
bekkingarskorts a gedsjukddmum. Hann greip til peirra skyringa sem hann pekkti. Samt sem

adur segir hun i lok frasagnarinnar ad ekkert peirra hafi haft reynslu eda pekkingu 3
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gedsjukddmum. Spurningunni um af hverju uménnunin hafi ad mestu fallid i hlut
maodurinnar er pvi enn dsvarad pvi pad er ekki bara fodurinn sem skortir reynslu og pekkingu
heldur alla fjdlskylduna. Um petta sagdi Adalbjorg: ,Eg veit ekki hvort pad er pannig i
fjolskyldum en kannski taka konur svona frekar ad sér en menn.” Hér gefur hun i skyn ad dlik
afstada foreldra hennar til sjukddémsins sé i raun moétud af félagslegri hlutverkaskipan
kynjanna.

Afstada fodurins virtist einnig fela i sér aukid svigrim hans umfram maddurina til ad setja
skilyrdi fyrir ad veita syninum adstod. | addraganda sjukdémsins, um pad bil tveimur drum
adur en sonurinn var sviptur sjalfreedi, baudst fadir hans til ad hjdlpa honum med pvi ad leyfa
honum ad bua hja sér. bessi adstod var hins vegar had pvi skilyrdi ad hann stundadi nam a
medan og lyki pvi. AG 66rum kosti steedi sambudin honum ekki til boda. Engin meaedranna,
sem tok patt i rannsdkninni, ték svo afdrattarlausa afstédu. baer téldu pad vera skyldu sina
ad veita alla pa hjalp sem paer mogulega gatu, skilyrdislaust.

Einnig voru deemi um foreldra sem gatu, pratt fyrir sambudarslit og olikar hugmyndir,
tekid sameiginlega akvordun um hvernig réttast veaeri ad bregdast vid. Elin og eiginmadur
hennar skildu pegar sonur peirra var fjortan ara gamall. A8 hennar mati var hann gédur og
umhyggjusamur fadir sem hefur alltaf reynst bornum sinum vel. bratt fyrir einleegan vilja
beggja foreldranna til ad hjalpa syni sinum, voru hugmyndir peirra gerélikar. Elin var a peirri
skodun ad sonur peirra veeri ekki heill 4 gedi en fadirinn halladist hins vegar ad pvi ad
vandamalid veeri folgid i ofneyslu fikniefna. Pau sammaeltust um ad leita adstodar gedsvids
Landspitalans par sem leknar komust ad peirri nidurstodu ad hann veeri med
gedklofasjukdom. | framhaldi af pvi var dkvedid ad svipta soninn sjalfraedi timabundid og
leggja hann inn til medferdar. Pegar su medferd skiladi ekki drangri var brugdid 4 annad rad.
Sonurinn sampykkti fyrir deggjan fodur sins ad fara i 4fengis- og vimuefnamedferd hja SAA.
Af 3astedum sem ekki verda raktar hér vard su medferd skammvinn og pess vegna
arangurslaus. Um astaedur pess ad fadirinn hafdi meiri tra a afengis- og vimuefnamedferd en
lyfjamedferd sagdi Elin:

Og pabbi hans hefur einhvern veginn, vegna pess ad hann er évirkur alki, ad pa finnst
honum ad [sonur okkar] eigi bara ad geta haett ad reykja petta gras og hefur aldrei
keypt pad ad pad veeri neitt gedraent ad honum.

Fadir Adalbjargar og barnsfadir Elinar eiga pad sameiginlegt ad hafna sjukdémsgreiningum

og gripa i peirra stad til eigin hugmynda og kenninga um sjukdémsorsakir. bpetta gerdu peir
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medal annars vegna pess ad sjukdomsgreiningarnar voru 6ljésar og vegna pess ad
leeknismedferdin hafdi ekki skilad peim arangri sem vonast var eftir. bratt fyrir ad efast um
réttmeeti lyfjamedferdarinnar var barnsfadir Elinar 6likt fédur Adalbjargar tilbdinn til
samstarfs og pess ad taka sameiginlega akvordun um hvad veeri réttast ad gera.

Uppeldisfedur voru tveir. Magnus hafdi gengid syni Hildar i fédurstad pegar hann var litill
og milli peirra rikti mikil vinatta. Hjénin voru einhuga og samtaka og stodu pétt saman i peim
erfidleikum sem fjolskyldan purfti ad takast a vid. Kristilegt vidhorf og trdarlif, sem hjénin
stundudu i sameiningu, var peim mikil hjalp. Eiginmadur Ragnheidar hefur hins vegar aldrei
fallist @ pann urskurd ad uppeldissonur hans aetti vid alvarleg gedraen veikindi ad strida. bratt
fyrir ad sonurinn hafi verid greindur med gedklofasjukdom fyrir meira en aratug, laetur hann
oft og idulega pad alit sitt i ljos ad sonurinn geti, med drift og roggsemi, stadid upp ur
veikindum sinum og hafid edlilegt lif. Algengt viokvaedi eiginmannsins er: ,Hzettu bara pessu
helvitis kjafteedi, pad er ekkert ad pér!“ bessi afstada hefur reynst Ragnheidi erfid og um
tima var han neydd til ad gripa til 6rprifarada.

Eg fér frd honum i fimm manudi manninum minum eftir ad petta skedur [...] Eg fékk
mér bara hus pvi ég gat ekki buid med peim badum. Eg var ad syna fram & ad ef hann
geeti ekki buid med straknum, pa geeti ég ekki buid med peim badum.

Alag 4 allar fjolskyldurnar var mikid. bar sem rikti afskiptaleysi og 6samkomulag var alagid

enn meira. Eins og hér hefur komid fram pa kom pad sérstaklega nidur @ madrunum.

5.2 Systkini
Hér verdur fjallad um hvernig veikindin settu mark sitt & tilveru systkina. | 6llum
fjdlskyldunum voru boérnin fleiri en eitt. Aldursdreifing systkinahdpsins var pannig ad yngri og
jafnaldra systkini voru samtals atta; fjogur i hvorum hépi. Eldri systkini voru ellefu. Hépurinn
dreifdist tiltdlulega jafnt & fidlskyldurnar. [ fimm fjélskyldum voru yngri og jafnaldra systkini
og i fjorum voru eldri systkini. Vidbrogd systkina, skilningur peirra og upplifun a pvi sem
gerdist hélst i hendur vid aldur peirra, proska og tilfinningalega nalaegd. Eftirfarandi
umfjollun tekur pess vegna mid af aldri par sem fyrst verdur sagt frd tilfinningalegum og
salreenum erfidleikum sem yngstu systkinin tokust 4 vid. bvi naest verdur dherslunni beint ad
unglingunum, eda peim systkinum sem voru a svipudum aldri og ad lokum verdur fjallad um

fullordin systkini.
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Yngstu systkinin voru a aldursbilinu 10-14 ara pegar breedur peirra veiktust. Bérnin féru
ekki varhluta af astandinu sem hafdi talsverd ahrif 4 lidan peirra og adstaedur. baer Elin og
Sveinbjorg sogdu badar ad pegar astandid var sem alvarlegast hefdi 6ll orka peirra og athygli
beinst ad veikindunum sem vard til pess ad yngri born peirra urdu afskipt og fengu ekki pa
athygli sem var peim naudsynleg. Elin segir hér fra peim ahrifum sem astandid hafdi a yngri
boérn hennar.

betta var ordid svo erfitt astand fyrir pau ad vera i ad hann fékk alla athyglina og petta
snerist allt meira og minna um hann. Og eins og ég segi pa gleymast hin bornin,
sérstaklega pau yngri. Og pau hafa sagt mér ad astaedan fyrir pvi ad pau eru buin ad
vera svona mikid hja pabba sinum ad pau bara poldu petta ekki ... meikudu petta ekki.
Reynsla Sveinbjargar er dpekk og i eftirfarandi frasogn lysir hin salreenum einkennum sem

yngri sonur hennar syndi.
Hann er med svona ymsa takta, ordinn svona vanseell og pirradur. betta var natturlega
erfitt fyrir hann lika, hann kannski vard dtundan po svo ég vildi aldrei vidurkenna pad
pbegar verid var ad benda mér a ad ég yrdi ad hugsa um hann lika, en hinn ték bara svo
mikid fra mér.
Af ordum Sveinbjargar ma einnig rada ad ahyggjur hennar og hid mikla dlag sem hun var
undir hafi gert henni erfidara um vik en ella ad meta tilfinningalegt astand yngri sonarins og
porf hans fyrir meiri athygli.

Dottir Johonnu, sem var i einum af efri bekkjum grunnskdla pegar ad brddir hennar
veiktist, pjadist af miklu punglyndi og kvidardskun naestu tvo arin a eftir. Veikindin bar skjott
ad og pess vegna vard afallid henni pyngra en annars hefdi ordid. i kjolfarid dré han sig inn i
eigin skel og atti lengi vel erfitt med ad tja tilfinningar sinar og tala um atburdina. Namid for
ur skordum og foreldrarnir dkvadu ad leita adstodar salfreedings, auk pess sem komid var a
nainni samvinnu vid kennara og skélayfirvold til ad hjalpa henni ad yfirstiga erfidleikana.

Pau systkini sem voru & likum aldri attu ekki siGur um sart ad binda en pau sem yngri voru.
[ peim tilfellum voru tilfinningaleg tengsl yfirleitt nanari en milli annarra systkina og reynsla
beirra var oft mjog sar. Tilfinningar brutust fram i reidi, kvida og ahyggjum og stundum voru
pbaer baeldar med pogn og afskiptaleysi. Dottir Sveinbjargar er litid eitt eldri en brédir hennar.
pratt fyrir ad systkinin vaeru samrynd og samheldin tokust pau oft a eins og algengt er medal
systkina 3 likum aldri. Um samband peirra og vidbrégd détturinnar sagdi Sveinbjorg:

Hun & mjog erfitt med ad pola pessar raddir. Hin saknar hans eins og hann var. HUn
var natturlega adeins eldri og pad var kannski svolitill systkinarigur a milli peirra.
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Yngsta doéttir Sigranar er einu ari eldri en brédir hennar. Systkinin bundust snemma sterkum
vinattubondum sem hafa haldist alla tid sidan. Hun lysir systkinunum pannig ad déttirin hafi
verid aredin og Urredagdd en sonurinn hafi haft litid sjalfstraust, verid feiminn og
hlédraegur.

Hun taladi fyrir pau badi pannig ad hann var svona pinulitid i verndarhjup systur
sinnar. HUn var bara eins og litil mamma pegar hann var litill. Hann var feiminn og hun
frokk og ef hun fékk szelgaeti pa bad hun alltaf um ad fa ad taka annad fyrir brédur sinn.
Tengslin liggja djupt, alveg nidur i barnaesku. Hann purfti til daemis aldrei ad gera
[heima]damin sin pvi yngsta systir hans gerdi pau alltaf fyrir hann.

Systirin tok veikindi brédur sins mjog naerri sér og pratt fyrir ad langt sé um lidid hefur hun
pungar ahyggjur af honum og sterk abyrgdartilfinning hennar er enn til stadar. ,,Hann er svo
oft ad hoéta sjalfsvigi og hun er svo hraedd,” segir médir peirra. Pad er algengt ad brdédirinn sé
Osattur vid foreldra sina og af peim s6kum geta samskipti verid stird. Vid paer adsteedur lidur
systurinni eins og a milli steins og sleggju.

[ bessum aldurshépi voru einnig systkini sem fundu enga adra leid en ad bzela tilfinningar
sinar. Elsti sonur J6hdnnu er taeplega ari eldri en sonur hennar sem veiktist. A peim sjé arum
sem eru lidin hefur hann ekki viljad tja sig ad neinu marki um veikindi brédur sins og hefur
nanast aldrei samband vid hann ad fyrra bragdi. J6hanna litur pessi vidbrégd alvarlegum
augum pvi hun veit ad sonur hennar hefur lidid miklar salarkvalir vegna veikinda brédur sins.
Svipada sogu er ad segja af déttur peirra Johanns og Birnu sem var 6rfaum arum yngri en
brddir hennar. Daudi hans kom sem reidarslag og reynslan sem fjolskyldan gekk i gegnum
markadi djup spor i sal hennar. ,,HUn reedir ekki brédur sinn, talar ekki um hann,” sagdi madir
hennar. bessi tilfinningalega baling var ekki eina ahyggjuefni foreldranna pvi fikniefnaneysla
dotturinnar var vaxandi vandamal.

Fullordin systkini virtust ekki verda fyrir eins miklu tilfinningalegu afalli og pau yngri. begar
veikindin héfust voru pau nanast 6ll flutt ad heiman og morg peirra héfdu eignast born og
stofnad eigid heimili. Atvinna, ndm og nyjar skyldur gerdu tilkall til peirra og pess vegna
burftu pau ad taka afstodu til pess ad hve miklu leyti pau voru tilbuin til ad taka patt i
erfidleikum foreldra sinna og stydja veik systkini. | flestum tilvikum stéd vilji peirra til pess en
samt var misjafnt eftir adstaeedum hvers og eins hvernig su adstod var veitt. Daetur Unnar eru
busettar i 60ru sveitarfélagi en brddir peirra. Badar hafa stofnad heimili og hafa fyrir bérnum

ad sja. Busetuhagir peirra gera peim pvi ekki kleift ad sinna og lita til brodurs sins eins oft og
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pbaer hefdu kosid. En pad eru ekki eingdngu busetuhagir og adstaedur sem hamla samskiptum
vid brédurinn. Unnur sagdi svo fra:

baer eru ofbodslega preyttar a pessu [...] og hafa ekki pennan tima sem ég hef. bad eru
hringingar sérstaklega pegar hann var veikur og allar paer endaleysur pu veist ...
segjandi fra dllu sem gekk 4. Og svo 6ll pessi plon. Eg aetla ad gera petta og ég atla ad
gera hitt og svo er hann hattur vid og eetlar ad gera petta seinna og svo eydir hann
bara ollu i vitleysu. baer eru aegilega preyttar 4 honum.

A0 s6gn Hannesar eru eldri deetur hans einnig ordnar langpreyttar 8 samskiptum vid brédur
sinn. Framkoma hans gagnvart peim og foreldrum peirra er oft 6makleg og seerandi og af
peim sokum hefur pad reynst systrunum erfitt ad horfa framhja veikindum hans og lata pau
ekki hafa ahrif a tilfinningar peirra til hans. betta @ sérstaklega vid um adra peirra sem oft
hefur freistast til ad lita @ framkomu hans sem frekju og tilraun til ad skapa leidindi. Um
vidhorf dottur sinnar og tengsl systkinanna sagdi Hannes:

Hun bjoé erlendis i morg ar og hefur svona alltaf halfpartin verid i afneitun og fordast ad
eiga samskipti vid hann. Henni hefur fundist petta oft bara vera 6pekkt og frekja [...]
Pegar madur reedir petta eitthvad lengra vid hana ad pa [kemur]: ,Hvernig hann getur
Iatid pegar hann dettur i pad.” Af pvi eiginlega ad hun losnadi vid umgengni vid hann, ef
vid getum kallad pad svo, lengst af i pau ar sem hun bjé uti ad pa rofnudu tengslin.”

Maria er elst priggja systkina. begar yngsti brédir hennar veiktist lagdi hidn sig mjog fram um
ad hjalpa modur sinni. Annar brddir peirra, sem var ari yngri en han, var busettur erlendis &
pbessum tima og kaus ad hafa engin afskipti af veikindum brédur sins. Fraségn Mariu gefur
gdda mynd af togstreitunni sem getur myndast innan fjolskyldu vid adstedur sem pessar. A
namsarunum bjuggu pau Maria og yngsti brddir hennar saman i ibdid sem hun hafdi & leigu.
Sambudin gekk illa.

Pad gekk ofsalega mikid a. Hann kom stédugt med nyja vini og alltaf svona lif i kringum

hann. Hann spiladi musik @ nottunni og var farinn ad tala um einhverjar raddir i Utvarpi

og pa var ég sannfaerd um ad eitthvad mikid veeri ad.
A endanum var 4standid ordid pess edlis ad hun poldi ekki meir og tjadi médur sinni ad
sambudinni veeri lokid og ad brédir hennar pyrfti ad finna sér annan samastad. Moédurinni
fannst pessi akvordun harkaleg og reyndi hvad han gat til f& Mariu ofan af henni. En henni
var ekki haggad. ,,Sko, ég sagdi vid mommu, ad pad sem ég er ad gera er ad halda minu lifi
einhvern veginn a floti og pad verdur enginn baettari med pvi ad vid verdum 6ll veik. Missum
Oll vitid.” Nokkrum arum sidar st60 hun aftur frammi fyrir erfidri akvordun. HAn hafdi lokid

nami hér heima og hugdi nu a framhaldsndam erlendis. Veikindi brédur hennar hofdu agerst
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og vegna pess hve mjog mddir peirra reiddi sig & adstod hennar og hjalp ad pa voru pau
aform i uppnami.
Eg fer Ut til ndms og ég nattlrulega var alltaf med pad sko hvort ég tti ad fara og
skilia mommu eftir med petta en svo & endanum gerdi ég pad. Mér fannst pad
natturlega ekki gott og vid tokumst soldid a um pad ... ekki pad hvort ég faeri eda ekki,
han var ekki alveg @ méti pvi eda neitt svoleidis. Lagdi ekki pannig skyldur a8 mig.
Maria atti ekki gott med ad tja sig um pessi viokveemu samskipti madgnanna sem skyrir ef til
vill métsagnir i ordalagi hennar. pad er ekki fyllilega ljést hvad han & vid pegar hian segir ad
paer maedgur hafi tekist 4 um pa fyrireetlun ad flytja til dtlanda. Madirin virdist hvorki hafa
verid motfallin hugmyndinni né hlynnt henni. Endanleg dkvérdun Mariu um ad halda afram
nami og setja eigin hagsmuni og framtidarmoguleika i fyrirrdm, var pvi blandin samviskubiti

og sektarkennd um ad hafa brugdist médur sinni.

5.3 Samskipti
Peir alvarlegu gedsjukdomar sem hér eru til umfjéllunar geta haft skadleg ahrif a
persénuleika pess sem veikist, hugsun hans og framkomu. batttakendur i rannsékninni s6gdu
fra fjolmorgum daemum um slikt. Sjukdémseinkennin héfdu pvi talsverd ahrif & samskipti og
heimilislif. | nidurstddum fram til pessa hafa samskipti nokkrum sinnum borid 4 géma en i
eftirfarandi umfjollun er zetlunin ad skoda sérstaklega pau ahrif sem ymsar birtingarmyndir
sjukdémsins hofdu 4 samskipti ungu mannanna vid foreldra sina. Félagsfeelni,
ofséknarkennd, ofskynjanir, ranghugmyndir og litid sjukddémsinnszi voru einkenni sem
patttakendur s6gdu fra og voru kveikjan ad breyttum og oft a tidum erfidum samskiptum.
Sonur Hafdisar er oft haldinn mikilli ofsoknarkennd. Af peim s6kum hefur hann fordast ad
eiga samneyti vid annad félk. Buferlaflutningar hafa verid tidir i gegnum arin af sému
astaedu. | fyrsta veikindakastinu hafnadi hann laeknismedferd, yfirgaf sjukrahusid og l1ét sig
hverfa. [ heila viku spurdist ekkert til hans og Hafdis, sem hafdi adgang ad ibudinni hans, sa
pbess engin merki ad hann hefdi komid heim til sin. Viku sidar fékk hun tilkynningu um ad
hann veeri i pann mund ad henda sér fram af svélum i einu af hahysum borgarinnar. bvi tékst
ad afstyra. Vid nanari eftirgrennslan kom i ljés hvar hann hafdi haldid sig.

Hann lét leida ljdsahund upp i ris, pad var svona liga 3 loftinu og stigi sem madur dré
nidur og parna hafdi hann verid allan timann i pessu skelfingarastandi, med
rafmagnsofn og eflaust einhvern mat og bara einn ljésahund. Pa er hann ordinn svo
hraeddur og pa er petta ordid svo svakalegt ad honum finnst einhver vera ad asakja sig
og ofsakja.
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Lidan hans i dag er god eftir atvikum en hraedslan vid umheiminn og félagsfeelni eru
vidvarandi astand. Hafdis segir ad i nuverandi ibud hans sé fyllsta 6ryggis geett; 6ryggiskedja
a utihurd og pjoéfavarnarkerfi sem vaktad er af Securitas. Gestir eru ekki velkomnir og @ pad
jafnt vid um nana aettingja sem adra.

Skortur a sjukdémsinnsaei var algeng asteeda pess ad foreldrar neyddust til ad sampykkja
sjalfraedissviptingu. petta hafdi i allflestum tilvikum sleem ahrif 4 samskipti. Pad var hins
vegar mismunandi eftir fjolskyldum hve mikil og langvinn pau ahrif voru. P6 svo ad langt sé
um [idid fra pvi ad sonur Sigrunar veiktist pa hefur hann ekki fyrirgefid foreldrum sinum ad
hafa sampykkt sjalfraedissviptingu og hefur i raun aldrei skilid naudsyn pess ad gripa pyrfti til
svo hardra adgerda. ,Eg hef verid allt ad pvi sakamadur i augum sonar mins, pvi hann vill
meina ad vid hofum studlad ad pvi ad hann var deemdur gedveikur,” sagdi fadir hans og
eiginmadur Sigrunar. Sonurinn er foreldrum sinum reidur og samskipti peirra hafa verid
spennuprungin og foreldrunum pungbeer.

Saga Ragnheidar var svipud en samskipti peirra meedgina voru ekki alltaf sem best.
Sonurinn er mikid veikur og sjukdémseinkennin geta birtst i hatursfullri framkomu gagnvart
ma&dur hans. Stundum hafa pung ord fallid. Ragnheidur sagdi svo fra:

Eg purfti einu sinni ad keyra hann i vidtal og 4 leidinni stoppudum vid i sjoppu og ég gaf
honum ad borda pvi hann hafdi ekkert bordad. Og pa segir hann medan vid bidum eftir
samlokunni: ,Mamma, af hverju drepur pu pig ekki svo ég sé laus vid pig?“ Og ég
pbakkadi bara gudi fyrir ad ég er a leidinni inna geddeild med hann.
Astaedur framkomu hans matti oft rekja til mikilla ranghugmynda og ofséknarkenndar. Hann
trair pvi ad okunn ofl sitji um lif hans og hraedslan beinist sérstaklega ad pvi ad verid sé ad
byrla honum eitur. bess vegna hefur hann oft séd sig knuinn til ad farga 6llu zetilegu af
heimilinu og eitt sinn kalladi hann til Idgreglu vegna eiturbyrlana. | pessu astandi hefur éttinn
stundum beinst ad médur hans sem hann heldur ad standi ad baki ofséknunum. Vid peer

adstaedur getur framkoma hans verid égnandi. Ragnheidur segir hér fra pannig tilviki.

Kvoldid adur vard hann vitlaus heima i stofu og ég gat ekki laest hurdinni. Vidé bjuggum i
00ru husi pa og hann bara: , Af hverju ertu ad radast a mig, lattu mig bara i fridi“ og
svona. Eg var bara varnarlaus i rdminu en hann kom ekki inn fyrir préskuldinn og ég var
hraedd ... pa var ég virkilega hraedd, eina skiptid sem ég var virkilega hraedd [...] Hann
hefur aldrei lagt @ mig hendur.

[ rannsdkninni var einungis eitt deemi um ad gedklofasjukdémur hafi leitt til ofbeldis og

lifsheettulegra averka. Brodir Helgu hafdi verid til medferdar & Kleppsspitala um nokkra
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manada skeid og dvaldi nu i helgarleyfi @ heimili médur sinnar. pratt fyrir ad ranghugmyndir
og onnur sjukdémseinkenni hafi 4@ peim tima verid i rénun, virdist sem pau hafi skyndilega og
Ofyrirséd blossad upp aftur. Hann vard fyrir peirri 6gaefu ad veitast ad félaga sinum og szera
hann lifsheettulega.

P6 svo ad ordugleikar i samskiptum vaeru algengir, eins og hér hefur verid lyst, var pad
ekki einhlitt. i premur fjdlskyldnanna voru samskiptin géd. i umfjéllun um samskipti og
samvinnu vid heilbrigdisstarfsfélk var sagt fra syni Gunnbhildar, ljufmennsku hans og peim
sérstoku samskiptahaefileikum sem hann er gaeddur. | greininni um sjalfraedissviptingu var
einnig sagt fra syni Halldéru og hvernig sviptingin hefdi ekki haft varanleg ahrif 8 samskipti
madginanna. Hallddéra lagdi aherslu a ad sjukdémseinkennin hafi aldrei 6gnad vinattu peirra.

Elin tok i svipadan streng og sagdi ad samband maedginanna hafi alltaf verid gott. Hja syni
hennar voru pau sjukdémseinkenni ekki til stadar sem helst virtust hafa skadleg ahrif a
samskipti vid foreldrana. P6 svo ad sviptingin hafi reynt mjog a pau badi, pa olli hun ekki
varanlegum skada. Elin pakkar pad sterkum tilfinningabondum sem séu a milli peirra og
beirri gagnkveemu virdingu sem pau hafi atid getad synt hvort 6dru. ,Eg hef alla tid kunnad
ad bidja hann fyrirgefningar”, sagdi hun og lagdi pannig dherslu a eigin abyrgd i samskiptum.
Ekki sé nég ad horfa eingdngu til sjtkdomseinkenna, pegar samskipti eru metin, heldur sé
mikilveegt ad horfa & samskipti fjdlskyldunnar i heild sinni. Elin alitur ad laeeknismedferdin,
sem skiladi ekki tileetludum arangri, hafi ad morgu leyti haft ahrif til hins verra. ,Hann er
gjorsamlega flakandi sar eftir pessa reynslu, audsaeranlegur og umkomulaus,” sagdi hun.
Medan pannig er astatt fyrir syninum telur hun pad mjég mikilveegt ad syna polinmaedi og
stillingu og studla ad eins hndkralausum samskiptum og mogulegt er. Med pvi ad hlusta 3
hann og setja sig i hans spor geti hun hjalpad honum ad vinna ur peim erfidu tilfinningum

sem hann parf ad takast a vid.

5.4 Félagstengsl
Talsverdar breytingar urdu a félagstengslum ungu mannanna sem veiktust og i nokkrum
tilvikum héfdu veikindin dhrif & dnnur félagstengsl innan fjdlskyldunnar. | eftirfarandi
umfjollun verda birtar nokkrar frasagnir par sem pvi er lyst hvernig sjukdémurinn, eda
addragandi hans, dré Ur vilja og getu mannanna til ad eiga i venjubundnum samskiptum. Ad

bvi bunu verdur fjallad um breytt félagstengsl innan fjolskyldnanna.
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Sonur Elinar vard smam saman félagslega einangradur. Hann hzetti ad umgangast vini
sina, lokadi sig af og kaus ad eyda deginum sofandi en vaka & néttunni. Ma&dir hans telur ad
bessi préun hafi ekki endilega ordid vegna undirliggjandi alvarlegs gedsjukddms, heldur megi
einnig rekja hana til hassneyslu eda pess hegdunarmynsturs sem slik neysla kallar a. , pad
dugdi honum bara ad vera einum inn i sinu herbergi [...] og reykja og koma svo hér fram ad
borda.” Elin dlitur ad ahrif lyfjamedferdar hafi leitt til pess ad sjalfsmynd sonar hennar hafi
bedid hnekki og ad likamlegu atgervi hans hafi hrakad. pad hafi gert honum enn erfidara fyrir
en adur ad takast a vid félagslegar adstaedur sinar. Um petta sagdi Elin:

Hann segir vid mig ad vinirnir sem hann atti segja vid hann pegar peir hitta hann: Hee,
hlunkur! Og hann tekur pad rosalega neerri sér og svo finnst honum ofsalega erfitt ef
folk veit ad hann var inna Kleppi.
Samt sem adur eru jakveed teikn & lofti ad mati Elinar. Hann hafi eignast gdda vini a
fésbokinni; sitji vid allar naetur og sé alltaf ad ,,senda” og ,leeka” og leggi talsverda vinnu i
pbennan rafreena félagsmata. Einnig sé hann i vaxandi maeli farinn ad endurnyja samskipti sin
vid gamla vini. Samt er mesta glediefnid ad hann hefur nylega stofnad til kynna vid stulku
sem hann er mjog hrifinn af.

Synir peirra Margrétar og Sveinbjargar attu badir stéran vinahdp adur en peir veiktust en
a pvi vard breyting. ,,Hann missti alla, vard svona einrann og vildi ekki hitta vini sina,” sagdi
Margrét um samskipti sonar sins vid jafnaldra og skélasystkini. Hun lagdi sig fram og reyndi
eftir megni ad studla ad auknum samskiptum en an drangurs. Reynsla Sveinbjargar er svipud.
»Manni fannst alveg ndg um hvad pad var mikid af krokkum heima og alltaf mikid lif og fjor,”
sagdi hun en velti jafnframt fyrir sér eigin viobrégdum og astaedu pess ad tengslin rofnudu.

Hrzaedsla, ég veit pad ekki [...] Hann breyttist natturlega svo mikid og peir attu ef til vill
minna sameiginlegt. Kannski var sorg lika til stadar hja vinum [...] Eg taladi ekkert vid
[foreldranna] um petta. Madur baedi skammadist sin einhvern veginn og svo fér madur
i sjdlfsvorkunnsemi og hélt ad félk veeri bara vont ad koma ekki.
Sveinbjorg taldi hugsanlegt ad sjukddmseinkenni, breytingar & persénuleika og breytt
hegdun sonar hennar hafi felt vinina fra. Samkvaemt fraségn hennar virdast tilfinningar
hennar og vidbrogd enn frekar hafa studlad ad peirri préun.
pratt fyrir 4huga ungu mannanna a ad stofna til sambudar og nokkrar tilraunir i pa veru
voru engin deemi um langa eda varanlega sambud. Sonur Hannesar & nokkur sambodnd ad

baki en upp ur peim 6llum hefur slitnad. ,,pad gengur vel fyrst, hann sjarmerar paer en svo fer

ad koma upp agreiningur og erfidleikar og hann raedur ekki vid krofurnar,” sagdi Hannes.
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Sonur Ragnheidar var um tima i sambandi vid stulku og eignadist med henni barn. Pau voru
aldrei i sambud og barnid er alfarid i umsja modurinnar.

Pad kom fram hja um helmingi patttakendanna ad veikindin hefdu haft ahrif 8 énnur
félagstengsl innan fjolskyldunnar. Ahrifin voru mismikil og einnig voru &stedurnar
mismunandi sem lagu ad baki. Pad var alls ekki einhlitt ad settingjar og vinir settu frumkvaedi
ad minnkudu samneyti vio fjdlskyldurnar, heldur var andhverfan lika til stadar. beim Hannesi
og eiginkonu hans fannst oft erfitt & timum pegar veikindin voru mikil ad sitja fyrir svorum a
mannamétum um astand og lidan, pvi peim pétti idulega litill skilningur vera til stadar og
vidhorfin oft seerandi. Hannes sagdi pannig fra:

Fyrstu arin pa var svona félagsfaelni hja okkur og vid lokudum okkur af, sem vid gerum
pinulitid enn. Vidbrogd fjdlskyldunnar og aettingja voru oft: ,Jaeja, er nu ekki komid
nog, a ekki bara ad fara ad haetta pessari vitleysu!”“ betta breytti félagsmunstrinu hja
okkur og vid drogum okkur ar vissum kredsum par sem vid vitum ad er ekki skilningur.
Pérdis sagdi ad pegar sonur peirra hjona var sem veikastur pa hefdu fjélskyldur peirra beggja

dregid sig i hlé og haett ad eiga samskipti vid pau.
Vid vorum ordin ,6paegilegir vinir” og ,,6paegileg fjolskylda.” Folk & erfitt med ad koma
hingad og spyrja: ,Hvernig hafid pid pad? bvi ég geeti sagt: ,Eg er ferlega preytt, pvi
strakurinn er buinn ad reyna ad drepa sig alla helgina!” Félk bara getur ekki ... og pad
er alveg haegt ad skilja pad.
Af peim fraségnum sem hér hafa verid birtar er engan veginn haegt ad draga almennar eda
afgerandi alyktanir um ahrif alvarlegra gedsjukdéma a félagstengsl fjolskyldna. Pad liggur
samt fyrir ad ekki er haegt ad skella skuldinni alfarid a sjukdéminn eda sjukddémseinkennin pvi
eins og skyrt kom fram i frasognum patttakenda pa virdist sem hin neikvaedu og

fordémafullu vidhorf sem umlykja alvarlega gedsjukddéma innan samfélagsins hafi ekki sidur

ahrif a félagstengsl gedsjuks folks og fjolskyldna peirra.

5.5 Adstod foreldra

Veikindin hofdu mikil ahrif & getu mannanna til ad sinna athofnum daglegs lifs og lifa
sjalfsteedu og edlilegu lifi. Flestir purfa a talsverdum studningi ad halda. bad fer eftir
busetuformi hve mikillar pjénustu peir njéta fra viskomandi félagspjéonustu. A peim riflega
aratug sem ad medaltali er lidinn frd upphafi veikinda hafa adstaedur mannanna breyst og
einnig hefur porf peirra fyrir studning verid breytileg. | upphafi voru margir busettir & heimili

foreldra sinna og pad kom pvi i hlut peirra ad veita naudsynlega adstod. Eftir pvi sem opinber
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bjénusta hefur aukist, hefur porf fyrir studning fra foreldrum minnkad. Fjérir af ménnunum
atta bua a sambylum eda i pjonustuibidum. Einn byr i ibdd sem er i eigu sveitarfélags, annar
byr i eigin ibud og tveir bua i leiguhGsnaedi med fjarhagslegum studningi foreldra sinna. |
umfjolluninni sem hér fer a eftir verda birt nokkur daemi um pann studning og pa adstod sem
foreldrarnir téldu naudsynlegt ad veita i gegnum 4arin. Algengast var (1) ad peir pyrftu ad
hafa eftirlit og umsjon med lyfjatoku og taka dbyrgd & eftirfylgd laeknismedferdar, (2) ad
veita adstod vid daglegar parfir svo sem matseld, hreinlaeti og prif og (3) ad lokum var
ymiskonar fjarhags- og fjarmalaadstod mikilvaeg.

[ upphafi medferdar kom pad i hlut foreldranna ad sja til pess ad lyfin vaeru tekin reglulega
og ad stadid veeri vid skuldbindingar um ad maeta a tilsettum timum til laeknis. Hja tveimur
pridju hluta fjolskyldnanna reyndist petta vandkvaedum bundid. Ragnheidur hefur fra
upphafi og nd um alllangt skeid purft ad fylgjast naid med lyfjatoku og tekid patt i
leeknisheimsdknum. HUn sagdi svo fra:

Svo var ég alltaf ad fara med hann 3 pennan spitala @ vissum timum til pess ad fa
sprautu eda medul en hann haetti alltaf pvi ad pegar honum fannst hann vera ordinn
godur pa vildi hann sleppa to6flunum og sprautunum.
Sonur Hannesar hefur i gegnum tidina verid métfallinn pvi ad taka lyf. Foreldrar hans reyndu
i upphafi medferdar ad hafa ahrif par 3 en med timanum hafa pau afskipti einungis leitt til
leidinda og dseettis. ,Hann hefur pad skodun ad okkur komi petta bara ekkert vid,” segir
Hannes og ad pau hjénin séu pvi algjorlega haett ad skipta sér af pessu.

Hirduleysi um utlit og hreinlaeti er algeng birtingarmynd alvarlegra gedsjukdoma. betta
kom skyrt fram i rannsékninni pvi pessum pattum var i moérgum tilvikum abdtavant.
Heilsusamlegt liferni var yfirleitt ekki astundad, litid um hollar matarvenjur og miklar
reykingar. S6daleg umgengni og skortur @ hreinlaeti var madrunum talsvert dhyggjuefni og
baer 16gdu sig mjog fram um ad rada boét a pvi. Eftirfarandi frasdgn Elinar er lysandi.

Stundum var svo rosalega mikil svitalykt af honum ad pad var ekki heegt ad vera naleegt
honum [...] [I ibudinni] var oft allt 4 rufi og stufi og pegar ég var ad koma med mat til
hans var farin ad koma lykt Gt pegar hann opnadi hurdina. Eg purfti nattdrlega ad taka
til og parna aegdi 6llu saman hreinu og dhreinu, matarleyfum, rusli og skitugum fotum.
Eins og fram kemur i frasdgninni pa tdk Elin ad sér um tima ad faera syni sinum mat. Systkini
Elinar og modir, sem 6ll bua tiltdlulega nalaegt hvort 6dru, komu til méts vid pau maedgin ad

pbessu leyti og budu syni hennar reglulega heim til sin i mat. Sigrinu var einnig umhugad um

ad sonur hennar bordadi reglulega.
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Hann eldar ekki og vid purfum algjérlega ad sja um hann. Vid férum bara med mat til

hans pvi vid getum ekki hugsad okkur ad hann svelti, hann er svo horadur nuna.
Flestir mannanna eru i dag litt eda alls ovinnufeerir. Tekjur peirra einskordast vid
ororkubeetur, sem eru beaedi lagar og gera ekki rad fyrir miklu svigrimi til eydslu i annad en
brynustu naudsynjar. Eins og fram hefur komid skertu veikindin haefni mannanna talsvert og
pbar @ medal hafnina til ad taka abyrgd a eigin fjdrmalum. Eydsla var 8 sumum svidum meiri
en godu hofi gengdi. Til ad mynda hofdu nokkrir foreldranna verulegar ahyggjur af pvi hve
miklum peningum synir peirra eyddu i afengi og tébak. Unnur lysir hér eydslu sonar sins sem
han segir ad hafi um tima verid stjérnlaus.

[A timabili] féru fjarmalin alveg i rust [...] Kaupaedid var ordid svo =dislegt. bad fylltist
allt ar Tiger og 6dyru badunum af pvi ad pad kostadi bara 100 eda 200 krénur. Hann |ét
skrifa alls stadar [og] i fatahenginu voru 10 Ulpur og 10 po6r af einhverjum
vinnustalskdm. Og hann er enn ad kaupa, ég hugsa ad hann eigi um 1000 geisladiska og
hann er alltaf ad bidja mig um lan.

Adstod foreldra i sambandi vid fjarmal var tvenns konar. [ fyrsta lagi var um ad raeda bein
fijaratlat og i 66ru lagi fol adstodin i sér endurskipulagningu fjarmala og/eda greidslu
gjaldfallinna skulda. Mennirnir fjérir sem busettir voru @ sambylum eda i pjonustuibudum
voru i minni porf fyrir adstod foreldra ad pessu leyti.

Bein fjarutlat og kostnadur var mestur hja peim Arna og Lilju. bau leigja ibud fyrir soninn.
,Vid borgum leiguna og & méti koma husaleigubaetur sem hann feer,” sagdi Arni. Baeturnar
eru ekki naegar til maeta leigunni ad fullu og er pa étalinn annar kostnadur vegna husnadis.
Pessu til viobdtar er rekstrarkostnadur og kostnadur vegna kaupa a bil. Vegna mannfzaelni a
sonur peirra erfitt med ad nota almenningsvagna og hjénin brugdu pvi 4 pad rad ad kaupa bil
handa honum. Pau sja um bifreidagjold, tryggingar og vidhaldskostnad en hann borgar af
bilalaninu eftir pvi sem efni hans leyfa hverju sinni. betta hefur reynst honum erfitt og er nu
svo komid ad hann vill losna undan kvédinni og selja bilinn. Hjonin telja ad pad myndi henta
syni peirra betur ad bda a sambyli eda i pjénustuibud. bPau segja ad sjukdémurinn sé ekki i
rénun, hann sé frekar i sokn en hitt og porfin fyrir adstod og studning fari sifellt vaxandi.
Astaeda pess ad ekki hefur verid sétt um slikt Grraedi er ad sonur peirra hefur hingad til
hafnad peim moguleika. Honum finnst hann ekki vera veikur og skilur ekki naudsyn pess ad
hann purfi ad bda a stofnun innan um ,farveikt félk.”

Hjonin Jéhann og Birna asamt Elinu og Unni purftu 6ll ad adstoda syni sina vid

endurskipulagningu fjarmala og yfirtoku skulda. Elin tapadi talsvert miklu fé og lagdi rika
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aherslu @ ad bankar veiti folki eins og syni hennar sérhaeffa pjonustu i formi
greidsludreifingar og takmarkadrar peningauttektar yfir tiltekid timabil til ad koma i veg fyrir
ad illa fari. Unnur neyddist ad lokum til ad fara fram @ ad sonur hennar veeri sviptur fjarraedi
ad hluta. Hann hefur pvi takmarkad fé til umrada hverju sinni og getur ekki efnt til neinna
fjarskuldbindinga. FAum drum adur en sonur peirra Jéhanns og Birnu lést hafdi hann fengid
fimm milljénir kréna lanadar i banka. Hann var nokkru sidar sviptur fjarraedi og Birna ték ad
sér ad vera fjarhaldsmadur. Vegna taeknilegra tilfaeringa lagdi bankastjérinn til ad |anid yrdi
skuldbreytt ad hluta og ad 1.3 milljon yrdu a nafni Birnu. Hann sagdi ad petta veeri til
malamynda; hun pyrfti ekki ad hafa ahyggjur pvi sonur hennar myndi eftir sem adur greida af
[dninu. Eftir ad sonur hennar dé hafdi Birna aftur samband vid bankann. Nyr bankastjori
hafdi tekid vid stjornartaumum og sa vildi ekki kannast vid gerda samninga. Lanid var nu

komid i teeplega tvaer milljénir og Birnu gert ad greida pad ad fullu.
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6. Reynslusogur

Fyrstu ar veikindanna voru foreldrunum sérlega erfid. beir voru undir miklu tilfinningalegu
alagi sem gegnumsyrdi allt lif peirra. | byrjun voru 6tti, drveenting og Svissa sameiginleg
vidbrogd. Ahyggjur og kvidi urdu smam saman vidvarandi og sorgin ték vid pegar ljést var
hve alvarleg veikindin voru. Sektarkennd og sjalfsasokun voru aberandi tilfinningar og nokkrir
foreldranna purftu ad takast a vid biturd og reidi. Eftirfarandi reynslusogum er ztlad ad
draga fram hid mikla tilfinningarét sem foreldrarnir upplifdu og hvernig peir tokust a vid

erfidleikana.

6.1 ,bad sem ég hafdi alltaf hreedst”
Stundum er eins og lif okkar sé dkvedid fyrirfram. Atburdir sem i fljotu bragdi virdast vera
oveaentir og an alls addraganda, kalla fram pa tilfinningu hja okkur ad pad hafi einungis verid
spurning um hveneer en ekki hvort pad myndi gerast sem vid skyndilega stondum frammi
fyrir. Suma atburdi h6fum vid astaedu til ad ottast og til ad baegja fra ahyggjum og kvida lifum
vid i peirri von ad otti okkar sé astaedulaus; ad vissa okkar sé ekki @ rokum reist eda ad
orlagahjol tilverunnar muni snudast okkur i vil og hlifa okkur vid yfirvofandi atburdum.

Pad var pannig sem Anna taladi um skyndileg veikindi sonar sins. , betta var pad sem ég
hafdi alltaf hraedst,“ sagdi hun. Ahyggjur hennar og 6tti voru ekki dstaedulaus pvi baedi héfdu
brédir hennar og amma purft ad takast 4 vid alvarlega gedsjukdéma. Hun hafdi vonad i
lengstu 16g ad bornin hennar pyrftu ekki ad saeta somu orlégum og trudi pvi ad pratt fyrir
auknar likur 4 ad pad geeti gerst myndi samt ekki koma til pess. , Eg vissi um leid hvad var ad
gerast,” sagdi hun um kvoldid orlagarika pegar sonur hennar var i skyndi fluttur a sjakrahus,
pvi einkennin voru pau sému og hja brédur hennar pegar hann veiktist af gedklofasjukdomi
rumlega tuttugu arum adur.

Afallid var pungt og pbad kom samstundis. Hja nokkrum patttakendanna hafdi takmorkud
reynsla og litil pekking 4 alvarlegum gedsjukdomum verndandi ahrif pvi peim gafst pannig
timi og taekifeeri til ad na attum. peir gerdu sér ekki strax grein fyrir alvarleika pess sem var
ad gerast og 16g0du allt sitt traust & laeknana i von um ad peim teekist ad faera astandid til betri
vegar. betta hlyti ad vera eitthvad sem haegt veeri ad leysa. | fyrstu gerdi fyrri reynsla og
bekking Onnu henni erfidara med ad takast 4 vid adstaedur en annars hefdi ordid. Pad var

ekki fyrr en sidar ad hun gat faert sér reynslu sina i nyt.

82



Mikil sorg kom i kjolfarid og auk hennar var sektarkenndin su tilfinning sem helst sétti a
hana. bratt fyrir ad vera kunnugt um erfdapatt sjukdémsins gat Anna ekki varist peirri
hugsun ad henni hefdi [adst ad gera eitthvad sem hefdi mogulega getad komid i veg fyrir ad
sjukdédmurinn teeki sig upp. HUn sagdi ad vissulega skipti uppeldid mali en hun var jafnframt
sannfeerd um ad pvi veeri ekki um ad kenna vegna pess ad peim hjonum hefdi tekist vel upp
med uppeldi barna sinna. Einnig tjadi laeknirinn henni ad émogulegt hefdi verid ad koma i
veg fyrir ad einkenni sjukdémsins kaemu fram. Samt sem adur hélt sektarkenndin afram ad
naga sal hennar og hun purfti stodugt ad baegja fra svokolludum ,ef” hugsunum. Hvad ef ég
hefdi gert svona en ekki hinsegin?

Leidir hjéonanna til ad takast 4 vid adstaedur voru medal annars paer ad tileinka sér akvedid
vidhorf til sjukdédmsins og taka jafnframt yfirvegada afstodu til starfshatta a gedsvidi
Landspitalans og pess starfsfolks sem lagdi sig fram um ad hjalpa syni peirra. Anna vissi ad
gedklofasjukddmur er odleeknandi og mjog misjafnt hve vel tekst ad medhondla
sjukdomseinkennin. Vighorfid fol i sér ad sjukdémurinn hefdi verid dumflyjanlegur og i pvi
efni veeri ekki vid neinn ad sakast. bratt fyrir sarar tilfinningar gerdu pau sér sérstaklega far
um ad lata paer aldrei skyggja 8 domgreind sina og heilbrigda skynsemi. bau gaettu pess vel
ad lata tilfinningarnar aldrei hafa ahrif 4 framkomu sina gagnvart starfsfélki Landspitalans.

Hjénin hafa baedi gefid sig ad malefnum gedfatlads folks. A peim arum fra pvi ad sonur
peirra veiktist hafa pau lagt malefninu lid & opinberum vettvangi og einnig hafa pau midlad
af reynslu sinni til annarra adstandenda og veitt pannig hjalp og studning. betta telja pau
mjog mikilvaegt og ekki eingéngu fyrir pa sem hafa notid studnings peirra, heldur hefur

lidsinni peirra einnig hjalpad peim sjalfum til ad takast a vid erfidar adsteedur.

6.2 ,betta var verst fyrstu fimm drin“
Sonur Laufeyjar var mikill efnispiltur. Ad sogn kennara var hann badi vel gefinn og namfus.
Pegar hann var a sextanda ari ték ad bera a einkennum um gedraena erfidleika. Hegdun hans
breyttist og @ skommum tima vard hann baedi einraenn og afskiptur. Hann haetti ad stunda
namid sem fram til pessa hafdi gengid mjog vel. Skapofsakdst urdu tidari og i einu sliku lagdi
hann heimili peirra maedgina nanast i rust. Pad var ekki audhlaupidé ad pvi ad fa hjalp. ,,Mér
var visad fram og til baka med son minn parna i byrjun,” sagdi Laufey en ad lokum fékk hdn

loford um pldss fyrir hann a Barna- og unglingageddeild Landspitalans.
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Laufey gerdi sér strax grein fyrir pvi ad sonur hennar atti vid einhvers konar gedraen
vandamal ad strida en hvad nakvaemlega var ad gerast og hversu alvarlegt pad var hafdi han
ekki hugmynd um. Vidbrégd hennar voru i fyrstu undrun pvi han hafdi aldrei ordid vitni ad
sliku og pekkti ekkert til alvarlegra gedsjukdoma. Bidin eftir innlogn & geddeildina var ordin
I6ng og hun vard sifellt ahyggjufyllri. Pad var mikill [éttir pegar sonur hennar var ad lokum
tekinn inn til medferdar. Fljétlega myndi sjukdémsgreining liggja fyrir og videigandi
leeknismedferd fylgja i kjdlfarid. Ahyggjur hennar viku fyrir veentingum um skjétan bata.

Bjartsynin var pé skammvinn. Nokkrum vikum eftir ad medferd hofst atti sonur hennar
sextan ara afmeeli og 6d8ladist par med sjalfreedi samkveemt 16gum sem pa giltu. Mdédirin
hafdi ekki lengur 16gbundid forraedi yfir syninum og hann féllst ekki 4@ ad undirgangast frekari
medferd. Engin sjukdomsgreining 13 fyrir og dvissan hélt afram. bpetta voru fyrstu kynni
Laufeyjar af gedheilbrigdiskerfinu. Samskiptin attu eftir ad verda mun meiri pvi sonur hennar
burfti margoft ad leggjast inn & sjukrahts 4 komandi arum. ,Eg var ofsalega désatt vid kerfid &
pessum tima pvi mér fannst petta allt svo lélegt,” sagdi hun. Henni pétti adstandendur fa litla
hjalp og einnig fannst henni bera 4 forddmum hja starfsfélki badi gagnvart adstandendum
og sjuklingum. ,Pad var i mesta lagi ad talad veeri nidur til manns,” baetti hin vid. Reidin yfir
bvi sem henni fannst vera Urraeda- og viljaleysi til ad hjalpa syni hennar baettist na vid
ahyggjurnar og 6vissuna sem fyrir voru.

Astandid var ekki alltaf jafnsleemt. Pad komu timabil pegar sonur hennar virtist vera heill
heilsu og stundadi hann pa ndm eda vinnu. Samt sem adur urdu gedkostin sifellt alvarlegri og
illvigari. Ekki fékkst hann til ad fara til laeknis og Laufeyju gekk illa ad fa adstod nema ad
sonur hennar veeri tilbdinn til samstarfs og kaemi sjalfviljugur. Sem deemi um hve alvarleg
gedkostin voru kom pad nokkrum sinnum fyrir ad hann feeri i stjarfa og stillti hann sér pa upp
a akvednum stad og stdd par hreyfingarlaus timunum saman. Eitt sinn stillti hann sér upp &
gotuhorni i midbae Reykjavikur. Til ad fa hjalp setti Laufey sig i samband vid pa gedlaekna sem
bekktu til hans. Fyrsti laeknirinn svaradi henni pannig: ,Ekki fer ég ad banka uppa hja
honum,” en sagdist myndi taka hann til medferdar ef hann kaemi til hans a sjukrahusid. Eftir
arangurslausar tilraunir til fa sérfraedinga til adstodar hafdi hun upp a heimilislaekni sem
gerdi sér sérstaka ferd nidur i midbae til ad kanna astand sonar hennar og tryggja ad honum
veeri engin haetta buin. Ekki kom til frekari adgerda ad pessu sinni.

bessi atburdur var kornid sem fyllti maelinn. Alagid, sem hafdi farid stigvaxandi, vard henni

ad lokum ofvida og hun fékk adkenningu ad taugaafalli. HUn var 16gd inn a sjukrastofnun par
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sem hun skyldi dvelja i fjorar vikur til hvildar og endurhaefingar. pad var fyrir tilviljun ad
leeknirinn sem tok hana til medferdar var einnig starfandi gedlaeknir og Laufey telur ad
hvildarinnlégnin hefdi ekki komid ad miklu gagni ef hann hefdi ekki synt malum hennar
sérstakan skilning. Hann kom pvi til leidar ad sonur hennar var sviptur sjalfraedi og lagdur inn.

pegar Laufey litur til baka yfir farinn veg segir hin ad alagid hafi verid mest i upphafi, pad
hafi oft verid mikid en pé aldrei i likingu vid pad sem hér hefur verid lyst. ,betta var verst
fyrstu fimm arin. Pad var rosalegt. En svo leerir madur bara ad lifa med pessu,” sagdi hun.
Heimilisadstaedur hennar hafa batnad med timanum og i dag nytur hdn gdéds studnings
nuverandi eiginmanns og doéttur. Sonur hennar er busettur i pjénustuiblid og Laufey parf ekki

lengur ad hafa ahyggjur af daglegri umonnun.

"

6.3 ,,Svona mun strakurinn minn aldrei upplifa
Dyrmaetasta eign foreldra eru bornin peirra og liklegast er ad allt fra upphafi hafi peir lagt sig
fram um ad studla ad velszld peirra og hamingju. bPar sem alvarlegir gedsjukdémar koma oft
ekki fram fyrr en i lok unglingsaranna eda i upphafi fullordinsaranna hafa foreldrar fram ad
peim tima ekki haft neina astaedu til annars en ad atla ad framtid barna peirri verdi bjort og
hamingjurik. Alvarlegir gedsjukdémar eru ekki hluti af framtidarsyn foreldra. peir gera hins
vegar rad fyrir pvi ad born peirra gangi i skéla og mennti sig til dkvedinna starfa, yfirgefi
aeskuslédirnar og stofni eigid heimili og fjolskyldu. begar ljést er ad alvarlegur gedsjukdémur
muni setja mark sitt a lif barna peirra vikja vonirnar um bjarta framtid fyrir tilfinningum par
sem sorgin er allsradandi.

Sonur Eygléar er frumburdur foreldra sinna og faeding hans var fj6lskyldunni mikid
fagnadarefni. begar pilturinn 6x ur grasi komu i ljés miklir hzefileikar @ svidi myndlistar og
modirin fylgdist stolt med framférum sonar sins fra ari til ars. Sjukdémsgreiningin um ad
hann vaeri med gedklofasjukdom var gifurlegt afall. Samt sem adur lifdi Eyglé i von um bata
og var stadradin i ad gera allt sem i hennar valdi stéd til ad hjalpa syni sinum. pratt fyrir
einardan vilja og gdédan asetning var arangurinn minni en vonir stédu til og blakaldur
veruleikinn vard henni smam saman ljos. Pad pyrmdi yfir hana pegar vinkona hennar syndi
henni umséknir og ferilskra sem doéttir hennar haféi sent vitt og breitt um heiminn til ad
sekja um inngongu i listahaskdla. Rétt eins og sonur hennar bjo déttirin yfir miklum

listreenum hafileikum og hafdi nylega fengid vilyrdi um inngéngu i tvo haskdla.
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Eg sat og horfdi 4 petta og fletti pessu og pad var svo mikil sorg i minu hjarta; lamandi
sorg sem var ekki bara i hjartanu, hun var i 6llum skrokknum og ég [hugsadi med mér]:
»Svona mun strakurinn minn aldrei upplifa. Hann naer pessu aldrei en hefur allt til pess
ad bera.”
Eygld potti erfitt ad heimsaekja son sinn a Kleppsspitala pa manudi sem hann dvaldi par.
Andrumsloftid a deildinni var pvingad par sem hjukrunarfreedingar eda yfirmenn vaktarinnar
gengu um ganga med hringlandi lyklakippur og geettu pess ad allt feeri fram eftir r66 og reglu;
ad eldhusid veeri lokad og laest pangad til 4 tilsettum tima ad borin var fram hressing. bess &
milli hreidradi starfsfolkid um sig i séfa fyrir framan sjonvarpid med prjona eda timarit.
Yfirleitt sinntu starfsmenn sjuklingunum ekki meira en brynasta naudsyn bar til, enda taldi
Eyglo ad flestir peirra hefdu litla menntun til sliks. Heimsdknartiminn var siddegis og Eyglo
for ndnast daglega i heimsdkn. Venjulega st60u maedginin Uti a stétt og reyktu tveer til prjar
sigarettur medan pau spjolludu saman. Samtalid endadi yfirleitt 8 ordum hennar: ,Jaja, stli
madur verdi ekki ad fara heim!“

Pegar hun gekk til baka var henni stundum litid inn um glugga sjukrahussins og virti pa
fyrir sér gamla folkid sem hafdi verid busett a spitalanum um aratuga skeid. ,Pad var fullt af
svoleidis folki inni & deild med honum,” sagdi hun, ,félki sem atti ekki heimili og enga von“
og henni fannst hraedilegt ad sonur hennar pyrfti ad dvelja & pessum stad. A heimleidinni
grét hdn og stundum tok hun a sig krok og keyrdi nokkra aukahringi 4dur en hdn treysti sér
heim. ,Eg gat ekki hugsad mér ad maeta félki hérna i stigaganginum og lata sjd mig svona
utgratna,” sagdi hun. Tilvera hennar snerist naer eingdngu um hvernig haegt veeri ad lina
pbessa miklu salarkvol og hvernig hun atti ad fara ad pvi ad lifa af. HUn fordadist 6parfa
samneyti vid félk en kaus pess i stad einveruna par sem hun reyndi ad sefa sorgina og sleikja
sarin.

Gud minn almattugur hvad mér fannst gott pegar mér leid sem allra verst, allra verst,
ad fa mér raudvin og bjér og sitja hérna 3 kvoldin alein. Stundum henti ég i mig
svefntoflu af pvi ad ég er med sjonvarp inn i svefnherbergi bara pangad til ég sofnadi,

af pvi ad ég gat ekki tekist a vid petta [...] Petta var ordid ébaerilegt lif og ég var klarlega
a vissan hatt ordin évinnufaer af dhyggjum, depurd, sorg, preytu, alagi, békstaflega ollu.

bratt fyrir mikla erfidleika tékst henni med tid og tima ad endurmeta adsteedur sinar og
takast a vid peer a jakvaedari hatt. Hun stundadi medal annars nam par sem 16gd var ahersla
a ad skilja og vinna med tilfinningar. Ny og breytt afstada kom til hennar eins og hugljémun.

Eg kom hlaupandi upp tréppurnar og stéd fyrir framan utihurdina og ég hugsadi med
mér: ,NU sleppir pu!“ Og ég opnadi hurdina og gekk inn i nytt lif. Eg heetti ad segja:
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,Ertu blinn ad fara i sturtu? bad er svitalykt af pér og pad er petta, petta og petta!“ Eg

for ad segja: ,Hae, hvad segir pu?“ Og reyndi ad tala um pad sem var ad gerast, ekkert

sem ég hélt ad myndi valda honum ahyggjum.
Pessi breytta afstada hafdi mikil og gdéd ahrif a samskipti maedginanna og lidan peirra beggja.
Hun vard einnig upphafid ad aframhaldandi endurmati 4 veentingum til lifsins og nyjum
vidhorfum. | dag hefur hin héflegri vaentingar til sonar sins en hdn hafdi 48ur: ,Reynslan
hefur kennt mér ad vera svona hzfilega bjartsyn, en ég er lika pakklat fyrir hvern einasta dag
... a0 lifa petta af!” HUn veltir pvi einnig fyrir sér hvernig foreldrar stefna atid ad tilteknu
marki i uppeldi barna sinna. Pau markmid eru oftar en ekki sému markmidin og peir sjalfir
stefndu ad. Og hdn spyr sig hvort pad sé rétt stefna; hvort dnnur markmid séu ef til vill

heppilegri med tilliti til barnsins og hezefileika pess.

6.4 Inngréin skommustutilfinning
Hja ollum foreldrunum vaknadi upp spurningin um af hverju barnid peirra hefdi veikst af svo
illvigum sjukdémi og hver peirra hlutur hafi verid i pvi ad svo for. Nokkrir gatu rakid
sjukdominn beint til aettingja og adrir roktu upphaf hans til ymissa afalla sem born peirra
hofdu ordid fyrir a lifsleidinni. Enn adrir h6fdu enga skyringu 4 orsokum sjukdémsins. b6 svo
ad margir foreldranna hafi @ stundum glimt vid sektarkennd og sjalfsasdékun toéldu flestir ad
beim hefdi tekist vel med uppeldi barna sinna. Samt sem a6ur komu fram undantekningar a
bvi og hér a eftir er skyggnst inn i hugarheim mdédur sem hefur purft ad takast mikid a vid
sektarkennd og sjalfsasokun.

Sigridur, sem er elst fjogurra systkina, olst upp a heimili alkéhdlista og huan telur ad su
tilfinningalega spenna sem rikti & aeskuheimilinu og abyrgdin sem hun purfti ad taka a
erfidum adstaedum hafi haft varanleg ahrif & hana. Tilfinningaleg vidbrdgd sin vid veikindum
sonarins skyrir htn ad hluta til Ut fra pessum uppeldislega bakgrunni. ,Eg er med inngréna
skommustutilfinningu fra gamalli tid,” segir hun og beetir pvi vid ad sektarkenndin og
tilhneiging til sjalfsasdkunar hafi verid til stadar adur en sonur hennar veiktist. Auk pess hafi
erfidleikar i hjénabandi ordid til pess ad born hennar uppliféu mikla streitu og urdu fyrir
morgum aféllum i uppvexti sinum sem hun telur ad hafi haft skadleg ahrif a salarlif peirra og
sé ein af astaedum pess ad sonur hennar veiktist sidar af gedklofasjukdomi.

Sigridur hafnar ekki liffredilegum orsakakenningum og pvi ad sjukddmurinn geti verid

arfgengur en leggur aherslu & ad i nuatimagedlaeknisfredi sé lika gert rad fyrir
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umhverfislegum ahrifapattum, svo sem aféllum, streitu og fikniefnaneyslu. Han telur ad pad
renni stodum undir skodun hennar ad hvergi i hennar att né fodurins séu daemi um
alvarlega gedsjukddma. Afstada hennar til sjukdémsorsaka er ad sumu leyti sidferdileg.
Henni finnst ad oft sé gengid of langt i ad firra fjolskylduna allri dbyrgd af sjukdéminum. bad
sé einfaldlega ekki rétt stefna i gedlaekningum ad einblina um of 4 liffreedilegar orsakir og
gera sidur rad fyrir peetti fjdlskyldunnar. bessu til samanburdar bendir hin & greiningargledi
leekna & ofvirkni i bornum sem sidan eru sett 3 ritalin og jafnvel fleiri lyf. A6 hennar mati er
ekki horft naegilega til heimilisadstaedna pvi i morgum tilfellum sé um ad reeda heimili par
sem mikil éregla er til stadar. Sigridur er fyllilega medvitud um ad afstada hennar er ekki vel
fallin til ad draga ur sektarkennd og hun segir:

betta er rosaleg frelsun pegar tekinn er af manni pessi gleepur kannski aé hafa [att

einhverja s6k a pessu] ... en ég vil pad ekki og pa natturlega tek ég ahaettuna a ad

vera med sektarkennd.
Fljotlega, eftir ad sonur hennar greindist, leitadi Sigridur studnings og adstodar
adstandendahdps sem er starfreektur af félagi um gedvernd og gedheilsu. HUn segir ad
patttaka sin i starfsemi hépsins hafi hjdlpad sér mikid til ad takast & vid erfidar tilfinningar.
Par hafi hdn kynnst adsteedum annarra og pvi ad alvarlegir gedsjukdémar herja jafnt 4 allar
fiolskyldur. Sigridur lagdi sig sérstaklega fram um ad vera virkur patttakandi i leeknismedferd
sonar sins og afladi sér pekkingar & nyjustu adferdum vid medhoéndlun gedklofasjukddém:s.
Tillogum hennar var tekid falega og jafnframt var framkomu laeknanna gagnvart henni
abdtavant. pad er vel hugsanlegt ad pad hefdi hjalpad henni til ad takast a vid eigid lif sidar
meir ef samstarfsvilji hennar hefdi verid meira metinn og ef tillogur hennar hefdu fengid

meiri hljdomgrunn.

4

6.5 ,,Minir verstu timar
Bjorg bjo erlendis um langt skeid dsamt fjélskyldu sinni. Sonur hennar hafdi nylokid nami og
vonir stédu til pess ad hann fengi vinnu hja virtu fyrirtaeki par i landi. Su vard ekki raunin pvi
um sama leyti ték ad bera a einkennum um gedraena erfidleika. Hann vard pogull, lokadi sig
af og fordadist ad eiga samskipti vid folk. M&dir hans hafdi vaxandi ahyggjur af astandinu pvi
henni vard smam saman ljost ad eitthvad mikid var ad. Hann hvarf ad heiman um lengri og
skemmri tima og yfirleitt hafdi Bjorg ekki hugmynd um hvar hann vaeri ad finna en hafdi 66ru

hvoru spurnir af honum par sem hann ferdadist vitt og breitt um landid med ratu. Logreglan
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lofadi ad lata vita ef hann yrdi @ vegi hennar en sagdi alltaf ad ef til pess keemi maetti hun
ekki gefa upp dvalarstad pvi sonur hennar veeri fullordinn og par med l6grada.

Ahyggjur og kvidi Bjargar jukust i réttu hlutfalli vid dvissuna og paer fregnir sem hin hafdi
af syninum. bPeir sem hun leitadi upplysinga hja og hofou ordid a vegi hans attu erfitt med ad
skilja sérkennilegt hattalag og sjaldnast vissu peir hvert forinni vaeri heitid pvi hann var jafnan
horfinn fyrirvaralaust. Bjorg hafdi medal annars haft spurnir af pvi ad a milli pess sem vinir og
vandamenn skutu yfir hann skjolshusi pa hafi hann legid uti. Kvidinn og 6ttinn um astand
sonar sins og litt mannsaemandi verustadi kostudu hana margar andvokunzetur og mikid
andlegt alag. [ pau fau skipti sem hann hafdi samband vid médur sina ad fyrra bragdi var
hann ordinn félitill og neyddist pvi til ad leita @ nadir hennar um fjarhagslega adstod.
Fjarskortur var pvi i reynd eina tangarhaldid sem han hafdi 4 syninum og pess vegna reyndi
han frekar ad gefa honum mat og veita honum husaskjol en ad styrkja hann fjarhagslega.
petta upphafstimabil i veikindum sonar hennar reyndist henni pad erfidasta. ,Pad voru minir
verstu timar pegar hann lét sig hverfa,” sagdi hun.

Ad lokum tékst ad koma syninum undir laeknishendur. Hann hafdi hringt i médur sina par
sem hann var staddur a vegahételi. Bjorg atti vinkonu sem bjé skammt frd og bad hana um
ad lita til sonar sins. Vinkonunni vard strax ljost ad hann var mjog veikur. Med lagni tékst
henni ad telja hann @ a6 koma med sér a nalaega heilsugaeslustéd. bar var hann sviptur frelsi
og lagdur inn & sjukrahus. Fra heimili Bjargar var um pad bil tuttugu klukkustunda akstur til
sjukrahussins og samkveemt parlendum lograedislogum var naudsynlegt ad Bjorg, sem
nanasti eettingi, skrifadi undir sviptingarskjolin eigi sidar en kl. 18 naesta dag. Hun lagdi pvi
umsvifalaust af stad og keyrdi i samfellt tolf klukkustundir 46ur en hun akvad ad gera hlé a
for sinni. Yfirkomin af preytu leigdi hun sér herbergi a vegahoteli par sem huan hugdist hvila
sig og safna kréftum. Ahyggjurnar komu hins vegar i veg fyrir ad hin gaeti fest svefn og hun
taldi pvi jafn gott ad yfirgefa hételid og halda férinni 4&fram. Nokkrum sinnum 3 leidinni lagdi
hdan bilnum utan vegar til ad loka augunum og lata preytuna lida ur sér. Ad lokum komst hdn
klakklaust & afangastad. Bjorg sagdi ad sonur hennar hefdi verid mjog sérkennilegur pegar
han kom, hann vildi helst ekki ad han kaemi nalaegt sér eda hefdi nein afskipti af sér. ,J3,
petta var hrikalegt ... hrikaleg kvol fyrir mig pvi ég gat ekkert sinnt honum parna eda
heimsétt hann.” bad var ekki nég med ad veikindin sem slik taekju a Bjorgu, heldur baettist

hofnun og 6vild sonarins vid.
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Strax i upphafi ték Bjorg pa medvitudu og eindrdu afstédu ad veikindi sonar hennar vaeru
ekki hennar sok. , pad er enginn sem stjérnar annarra manna lifi eda veikindum [...] betta er
ekki mér ad kenna.” Hun velti pvi oft fyrir sér hvadan hun 606ladist styrk til ad takast a vid
erfidleikana. ,Eg er trdud eins og hver annar ... en kannski hef ég svona sterka vernd,” sagdi
han. Verndinni var aetlad ad mynda hlifiskjold utan um tilfinningar hennar og til ad vardveita
andlega heilsu; ad koma i veg fyrir ad adsteedurnar og alagid sem peim fylgdu gaetu yfirbugad
hana.

Sérstakar adstaedur skapast pegar adstandendur eru komnir 4 efri ar og purfa ad huga ad
bvi hver muni taka vid hlutverki peirra. Bjorg er ordin 67 ara gémul og med tilliti til aldurs eru
adstaedur hennar erfidar. Fjolskyldan, sem er nu flutt heim, er busett i fdmennu sveitarfélagi
og til ad meeta fjarhagslegum krofum heimilisins parf Bjorg ad vinna mikid. Eiginmadurinn er
ordinn heilsuveill og sonur hennar parf talsverda uménnun. [ upphafi var oft litill skilningur
medal systkina & pvi sem var ad gerast. Algengt vidkveedi peirra var: ,Er petta ekki bara
vitleysa i pér, mamma? Vertu ekkert ad skipta pér af honum.” betta vard til pess ad hun
einangradist innan fjolskyldunnar.

Eg var alltaf i pessari barattu, ad fa adra til ad skilja og svo stundum nennti ég ekki ad
reeda malin af pvi ad pad gekk ekki ad skilja mig. En ég lokadi mig samt ekkert inni og
gat talad um petta vid hvern sem var sem vildi hlusta.
bratt fyrir ad skilningur systkinanna hafi aukist eru pau ekki tilbuin til ad taka vid keflinu og
annast brédur sinn a sama hatt og Bjorg hefur gert.

Leidin sem Bjorg valdi til ad tryggja framtid sonar sins var ad virkja og samhaefa opinbera
bjénustu sem allra best og faera sér i nyt pa kosti sem famenn samfélég bua yfir. [ stad pess
ad hafa beint samband vid gedsvid Landspitalans, eins og margir gera, byrjadi hun a ad leita
adstodar hja heilsugaeslu sveitarfélagsins. Yfirlaeknir heilsugaeslunnar visadi malinu afram til
sérfraedinga gedsvidsins. bessi leid audveldadi henni sidar meir 06l samskipti vid
bjénustuadila sveitarfélagsins pvi yfirlaeeknir heilsugaeslunnar var ordinn kunnugur adstaeedum
og atti pess vegna haegara med ad greida fyrir félagslegri adstod.

Félagspjénusta sveitarfélagsins adstodadi vid ad Utvega syninum hentuga ibud. Med
nainni samvinnu vid félagsradgjafann, sem hefur umsjon med syni hennar, hefur Bjorgu
smam saman tekist ad faera adbyrgd a ymsum pattum, sem alla jafna eru i hondum
adstandenda, yfir til félagspjonustunnar. Arangurinn ma pakka samfélagsgerdinni, haefu

starfsfélki og heefileikum Bjargar i mannlegum samskiptum.
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6.6 bung spor
[ fyrri koflum hefur tdluvert verid reett um sviptingu sjalfraedis og frasagnir birtar sem syna
hversu erfitt pad getur reynst foreldrum ad sampykkja slikt. Eftirfarandi frasaga lysir medal
annars peim saru tilfinningum sem foreldrar purfa ad kljast vid pegar born peirra eru tekin til
medferdar & lokadri geddeild. Berglind sagdi ad hun hafi aldrei stigid pyngri spor en pegar
hun neyddist til ad fara med atjan ara son sinn inn @ Klepp. Nokkrum manudum adur var
farid ad bera a mikilli vanlidan og hafdi hann leitad sér laeknisadstodar til ad takast a vid
kvidann og punglyndid. Gedlaeknirinn avisadi lyfi & unga manninn en fylgdi lyfjagjofinni ad
00ru leyti ekki eftir. NU bra hins vegar svo vid ad hann veiktist mjog heiftarlega og hotadi
sjalfsvigi. Laeknirinn sem kallad var til taldi naudsynlegt ad leggja hann inn.

bratt fyrir ad hafa leitad sér adstodar nokkru adur var sjukdémsinnsaei unga mannsins
ordid svo skert ad hann hafdi engan hug 4 ad fara ad rdadum laeknanna & sjukrahusinu og
leggjast inn sjalfviljugur. Foreldrunum var pvi naudugur sa kostur ad sampykkja
frelsissviptingu. Augu Berglindar fl6du i tarum pegar han rifjadi upp pessa skelfilegu reynslu
og frasogn hennar endurspeglar vel pad tilfinningarét sem foélk upplifir vid slikar adstaedur.
Han sagdi ad pad hefdi verid dendanlega sart ad horfa upp a drenginn sinn i dstandi par sem
gedveikisérar og ofsoknarkenndar ranghugmyndir hofdu tekid voldin. Radprota og
hjalparvana akvadu hjonin ad fara ad radum laeknanna en a sama tima leid peim eins og pau
vaeru ad bregdast syni sinum med pvi ad svikja hann i hendur manna sem hofdu ekki 6nnur
rad en ad binda hann og sprauta nidur.

Pad voru ekki einungis foreldrarnir sem purftu ad takast a vid pessar sorglegu adstaedur
heldur einnig systkini. Til ad syna hluttekningu og samud akvadu pau hvert og eitt ad feera
brodur sinum litla gjof sem pau vildu ad hann taeki med sér a sjukrahusid. Eitt peirra gaf
honum bangsa og hin gafu honum beaekur. Gjafirnar voru takn um ast peirra og hlyhug og
®tlad ad vernda brdédur peirra gagnvart ollu illu og minna hann a hug peirra til hans.

Berglind hefur ekki nakveema vitneskju um pad sem gerdist siGar um nodttina, en telur
fullvist ad sonur hennar hafi sturlast par sem hann var lokadur inni @ herbergi. bpegar
foreldrarnir maettu a sjukrahdsid morguninn eftir hafdi hann teett bangsann i sundur og rifid
baekurnar i teetlur. bratt fyrir ad fimmtan ar séu lidin fra pvi petta gerdist horfir Berglind til
baka med hryllingi & pessa atburdi. beir standa henni enn mjog skyrt fyrir hugskotssjéonum og

begar samviskubitid og efinn na tokum a henni veltir hdn pvi fyrir sér hvort pau hjonin hafi
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gert rétt. Veikindi sonarins hofdu mikil ahrif @ andlega heilsu Berglindar og hun sagdi ad
fyrstu tvo arin hafi hun gratid stanslaust og verid eins og dofin.

Sa andlegi studningur sem gedsvid Landspitalans veitti Berglindi i upphafi veikindanna
reyndist henni afar vel. Med honum endurheimti hun styrk og 68ladist nsega vidspyrnu til ad
takast 4 vio0 erfidleikana af sjalfsdadum. Studningurinn vard einnig til pess ad skapa traust og
allt frd upphafi hafa pau Berglind og Fridrik madur hennar lagt sig fram um ad eiga gbda
samvinnu vid leekna og annad starfsfélk gedsvidsins. Um skeid var Fridrik mjog virkur i
baradttusamtokum um baettan hag gedfatlads folks en a sidari arum hafa hjonin einbeitt sér
meir ad samtdkum adstandenda. | dag beinist patttaka peirra helst ad pvi ad styrkja
starfsemi hopsins og veita 60rum studning. ,Pad kemur parna félk sem ad kannski er med
nyveikt og mann langar oft til pess ad stydja,” sagdi Berglind.

Samheldni er lykilhugtak i lifi peirra Fridriks og Berglindar og pad var & peim grunni sem
pau tékust 4 vid erfidleikana og byggdu lif sitt 4 i kjolfar veikindanna. bPegar pau lita yfir farinn
veg horfa pau til pessarar sérsteedu reynslu med pakklaeti, an pess pé ad dska neinum pess
sama. bau tala um ad reynslan hafi verid proskandi og gert pau ad betra félki; petta hafi
verid peirra kaleikur ad bera og adsteedur sem peim bar skylda til ad takast a vid. Lifsgildin,
sem hér skina i gegn, hafa alla tid métad afstodu peirra. Pau urdu pess fljétlega dskynja ad
sjukdédmurinn var kominn til ad vera og pau héfust handa, nanast fra upphafi, med ad draga
morkin & milli eigin lifs og umonnunarhlutverksins. bau hafa reektad hjéonaband sitt af mikilli
kostgeefni og eyda longum stundum i sumarbistadnum sinum par sem pau segjast hlada
batteriin i krafti nattarufegurdar og fridsemdar.

Pau hjénin eru ordin 65 4dra gémul. bau hafa alla tid lagt toluverda fjarmuni af moérkum til
ad sonur peirra geti lifad mannsaeemandi lifi. Innan farra dra er synt ad tekjur peirra muni
leekka og par med brestur grundvéllurinn ad aframhaldandi fjarhagsstudningi. i augum
kerfisins er sonur peirra ekki i forgangshépi peirra sem purfa félagslega adstod vegna pess ad
hann nytur studnings foreldra sinna. Hjonin telja ad ef pau lati af studningi muni sonur peirra
lenda 4 gbtunni adur en kerfid vidurkennir porf hans. Annad vandamal sem pau standa
frammi fyrir er andstada sonar peirra vid ad piggja pau urraedi sem atlud eru gedfotludu

folki og standa honum til boda.
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6.7 Reidi
Pegar sonur peirra J6hanns og Birnu var fimmtdan dra greindist hann med punglyndi. Upp fra
bvi og allt til daudadags var hann mjog hadur fikniefnum. Hann Iést fyrir nokkrum arum
adeins 24 3ara gamall og danarorsdkin var ofneysla eiturlyfja. Fyrstu kynni hans af gedsvidi
Landspitalans voru tveimur dogum fyrir nitjan dra afmaelisdaginn eftir ad hann hafdi gert
tilraun til sjalfsvigs. Auk pess ad vera haldinn mikilli fikn var hann nd greindur med
gedhvarfasyki. Sjukddmsmedferdin gekk ekki vel og naestu arin var hann ymist @ gétunni,
heima hja foreldrum sinum eda a sjukrahusi.

Hjonin eru daemi um adstandendur sem lenda upp a kant vid kerfid. Pau eru mjog bitur og
reid og telja ad sonur peirra hafi ekki fengid pa laeknismedferd sem honum bar. Gagnryni
peirra a gedheilbrigdiskerfid var hord og til ad prysta 8 um ad a pau veeri hlustad tjadu pau
sig opinberlega um pad sem peim fannst adfinnsluvert. Hjonin uppskaru litinn arangur og
samskiptadrdugleikar vié leekna og félagsradgjafa sjukrahussins féru stigvaxandi. Til marks
um ovild i peirra gard visar Birna til skyrslu sem var hluti af sjukraskram sem pau fengu sidar
adgang ad. Leeknirinn, sem skrifadi skyrsluna, setti fram pa skodun sina ad hjonin veeru badi
andlega vanheil og sérstaklega Birna. Hun velti pvi fyrir sér @ hverju matid var byggt pvi hun
hafdi aldrei hitt laekninn sem pad gerdi.

Einnig atelja hjonin Landlaknisembaettid og Fangelsismalastofnun fyrir sleleg
vinnubrégd. Nokkrum misserum adur en sonur peirra do var aformud laeknismedferd a
Kleppsspitala. Skommu eftir innlégn kom i 1jés ad hann hafdi verid deemdur i 50 daga refsivist
vegna okulagabrots. A fundi sem Jéhann atti med félagsradgjafa sjukrahussins og fulltrua
fangelsismalastofnunar var dkvedid ad refsingin skyldi tekin it med samfélagspjonustu ad
medferd lokinni. Pegar til atti ad taka var laknirinn ekki sampykkur pessari nidurstodu og
taldi ad par sem hann veeri fikill og eetti pessa refsingu yfir h6fdi sér pa myndi medferdin ekki
gagnast honum. Hann var pvi umsvifalaust utskrifadur af sjukrahusinu og faerdur i fangelsi.
Pegar hann hringdi i médur sina var hann nidurbrotinn og skelfingu lostinn. ,Mamma, ég hélt
ég etti ad taka petta ut i samfélagspjénustu ... ég er hérna innilokadur og ég er ad kafna
hérna,” sagdi hann gratandi.

Birna hafdi strax samband vid yfirmann fangelsisins til ad fa ndnari upplysingar um
malavoxtu og spurdi hann medal annars hvort einhverjar leidbeiningar hefdu komid fra
sjukrahusinu; hvort lyf og upplysingar um medhondlun vaeru medfylgjandi. Svo var ekki.

Samt var enginn skortur a lyfjum i fangelsinu og nokkrum dégum adur en refsivistinni lauk
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skrifadi fangelsisleeknirinn upp 4@ nokkra lyfsedla sem hljéodudu upp a samtals 15000 mg af
morfini sem unga manninum var stlad ad taka inn vegna bakverkja. bPetta var kaert til
Landlaeknisembaettisins og i afsékunarbréfi fra embaettinu kom fram ad viokomandi laeknir
hefdi verid aminntur. Ekki var talin porf @ ad vikja honum ur starfi.

Sonur peirra lést ad vori til. Fyrirhugud haféi verid medferd & Vogi og Birnu er
kvedjustundin minnisstaed. ,Eg keyri hann upp & Vog [...] og kved hann og ég vissi ad petta
veeri i sidasta skipti sem ég seei hann, petta var mjog sérstok tilfinning.” Daginn adur hofdu
maedginin att langar og innilegar samraedur og pad var eins og hann finndi a sér ad endalokin
vaeru naerri pvi honum var tidraett um hluti sem hann annars hefdi ekki talad um. Hann sagdi
ad ef til pess kaemi vildi hann ad Liverpool-rimfot vaeru i kistunni sinni og ad spilud yréu
tiltekin 16g sem hann hafdi daleeti a. Fimm dogum eftir ad medferd hofst yfirgaf hann
sjukrahusid. Hann fannst latinn viku sidar. Allan timann hafdi fjélskyldan bedid milli vonar og
Otta og alagid var nanast 6beerilegt. Birna sagdi svo fra:

Eg fékk taugaafall kvoldid adur en hann fannst [...] bad kom laeknir hérna og ég sat
pbarna i séfanum og réri fram og aftur og bara grét og hann settist nidur og sagdi: ,Hvad
get ég gert?” Og ég hugsadi: ,Val“ betta er i fyrsta skipti sem laeknir kemur inn i
adstaedur hja okkur og synir ad hann sé mannlegur og pa natturlega gat ég sagt: ,Eg
hef ekki sofid i viku.”

Jéhann og Birna eru mjdg traud. A medan sonur peirra var 4 lifi reyndu pau eftir fremsta
megni ad hjalpa honum med trd sinni. J6hann sagdi: , bad besta sem hann gat fengid og vid
gatum veitt honum ad pad var ad leida hann til trdar.” bau eru enn virk i trdarstarfi og nota
sannfaeringu sina til ad greeda sarin. bratt fyrir sara reynslu segjast pau lifa gdédu lifi og telja
ad hamingjan blasi vid peim. Pad er peim mjog mikilvaegt ad saga sonar peirra gleymist ekki
og ad reynsla peirra komi 6drum ad gagni sem standa i somu sporum og pau gerdu. Draumur

beirra er ad gerdur verdi sjénvarpspattur um zvi hans.

6.8 Aték vid kerfid
Saga Helgu af veikindum brédur hennar gerdist ad mestu leyti & niunda aratugnum og i
upphafi pess tiunda. Frasdgnin lysir erfidum samskiptum fjolskyldu hennar vid heilbrigdis- og
domsmalayfirvold pessara ara. Til ad knyja & um laeknishjalp og sidar til ad geeta réttinda
brédur hennar purfti fjdlskyldan oft ad notfaera sér persénuleg sambond sin. bratt fyrir ad

langt sé um [idid hefur frasogn Helgu talsvert gildi fyrir samfélag okkar i dag pvi hun
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endurspeglar pa erfidleika sem folk parf ad takast a vid pegar pad stendur frammi fyrir
kerfislaegu Urreedaleysi og oréttleeti sem af pvi getur stafad.

Brodir Helgu var ekki sammala maédur sinni og systur um naudsyn pess ad hann leitadi sér
adstodar gedlaeknis. Til ad fa radleggingar um hvad haegt veeri ad gera hafdi Helga samband
vid nokkra gedlaekna sem allir svorudu henni @ sému lund: ,Ef brédir pinn vill ekki fara til
leknis pa getur pu ekkert gert.“ Astandid for sifellt versnandi og ad lokum bra médir peirra &
pbad rad ad leita adstodar gedlaknis sem auk pess var fjolskylduvinur fra fornu fari. Sa laeknir
var vel kunnugur adstaedum og taldi naudsynlegt ad gripa inn i. Hann kom puvi til leidar asamt
60rum leekni ad sonurinn var sviptur sjalfradi. Sjukrahuslaeknarnir téldu sig hins vegar ekki
geta tekid hann til medferdar vegna litils vilja hans til samvinnu. begar Helga hafdi samband
vid leknana ad nokkrum dégum lidnum hofdu peir pegar utskrifad brédur hennar. HUn sagdi
svo fra:

Peir s6gdu ad hann veeri svo vel gefinn, greindur og rokfastur ad pad pyddi ekkert ad

halda honum parna inni. Eg var hoppandi ill ... ég fékk bara petta eina simtal og var

ekki bodid upp 4 neitt frekar. Hvorki fund med laekni eda neinar frekari skyringar.
[ kjolfar sviptingarinnar sleit brédirinn 6l tengsl vid fjolskyldu sina. A nokkrum drum lidnum
var hann aftur lagdur inn og i pad skiptid var pad fyrir tilstudlan starfsmanns i gistiskyli sem
tokst ad telja hann & ad leita sér hjalpar. A3 nokkrum manudum lidnum hafdi hann nad
goédum bata og var leyft ad dvelja & heimili médur sinnar i helgarleyfum. Eins og adur hefur
verid sagt fra virdist sem andartaks sturlun hafi skyndilega gripid hann og hann veittist ad
félaga sinum og saerdi hann lifshaettulega.

Hann var hnepptur i gesluvardhald og pratt fyrir greiningu um ad vera med alvarlegan
gedsjukdom var hann latinn sitja i einangrun i tvo manudi 4 medan gedrannsdékn for fram til
ad urskurda um sakhaefi. Heimsoknir voru ekki leyfdar og sa eini innan fjélskyldunnar sem
gat litid til hans var madur sem starfadi innan logreglunnar. P4 heimild fékk hann i krafti
stodu sinnar. Helga sagdi:

Og vid vissum ekkert hvernig hann hafdi pad nema bara ad I6greglumadurinn [sem vid
pbekktum], ad hann gat farid parnainn ... hann gat farid med hrein fot til hans og tékkad
a hvernig hann hefdi pad.

Ad lokum var hann deemdur dsakhaefur. Helga er p6é mjog 6satt vid hvernig stadid var ad

Ollum malum, baedi gagnvart brédur hennar og fjolskyldunni. Gedlaeknirinn, sem
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framkvaemdi sakhaefismatid, for til deemis aldrei fram 4 ad hitta fjolskylduna augliti til auglitis
og eina samtalid sem hann atti vid Helgu var i gegnum sima.

bessir atburdir gerdust d6ur en réttargeddeildin ad Sogni var stofnud arid 1992 og pess
vegna var bréodur Helgu gert ad dvelja i fangelsi i stad pess ad vera vistadur a réttargeddeild
eins og 16g gerdu rad fyrir. Naestu misseri bardist fjolskyldan 6tullega fyrir pvi ad hann fengi
vistun og laeknismedferd vid haefi. Bardttan var ekki atakalaus og vidbrogo
démsmalayfirvalda voru jafnan pau ad fangelsi veeri eini kosturinn pvi Urreedi fyrir ésakheaefa
afbrotamenn vaeru ekki til stadar. betta gat fjolskyldan ekki seett sig vid og hétadi [6gsékn ef
ekki taekist ad finna vidunandi lausn.

Mo&dirin pekkti marga innan stjérnsyslunnar. Med persénulegum samtélum vid ymsa
ahrifamenn tokst fjolskyldunni ad na fram réttlatri lausn og koma i veg fyrir ad hrapad yrdi
ad illa igrundudum akvérdunum. Til daemis stdd til ad vista hann a réttargeddeild erlendis
sem pa tidkadist ad gera en fra pvi var horfid ad dsk fjolskyldunnar vegna pess ad hun hafdi
haft spurnir af pvi ad adbunadur par veeri ekki ménnum bjoédandi. Landlaeknisembaettinu var
bvi afram falid ad beita sér fyrir vidunandi lausn hér innanlands. Lagt var til vid yfirlaekni
Kleppsspitala ad hann yrdi lagdur inn a venjulega geddeild en yfirlaeknirinn neitadi ad taka
vid honum vegna adstoduleysis og svo var um fleiri geddeildir sem leitad var til. Ad lokum
sampykkti yfirlaeknir eins af fjérdungssjukrahdsunum ad taka hann til medferdar.

Laeknismedferdin tokst i alla stadi vel.
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7. Lokakafli

| lokakafla ritgerdarinnar verdur fjallad um nidurstdédur rannséknarinnar Gt fra premur

sjénarhornum. | fyrstu verda nidurstédurnar bornar saman vid rannséknarnidurstédur David
A. Karp og pann kenningarlega grunn sem hann hefur sett fram um ahrif alvarlegra
gedsjukddma 3 fjolskyldur. bvi naest verda nidurstédurnar skodadar med tilliti til rannsékna a
svidinu og peirrar hugmyndafraedi sem medferd alvarlegra gedsjukdéma byggdist a allt fra
midri sidustu 6ld. Ad lokum verda mikilvaegustu nidurstodurnar reeddar med tilliti til pess

leerdoms sem islenskt samfélag getur dregid af rannsékninni.

7.1 Nidurstodur i ljosi kenninga David A. Karp

7.1.1 Fjoiskyldan
Samkvaemt hugmyndum Karp gerir félagsleg hlutverkaskipan kynjanna i natimasamfélagi rad
fyrir ad umonnun alvarlega gedsjuks folks sé ad mestu & hendi kvenna. Rannséknin gefur ekki
tilefni til ad draga pa alyktun ad umoénnun falli sjalfkrafa i hlut kvenna vegna menningarahrifa
eda samfélagsgerdar eins og Karp gerir rad fyrir. Fleiri paettir komu vid sogu sem liklegt er ad
hafi haft ahrif par a. Sambudarslit h6fdu ordid i fimm fjélskyldum og h6fdu maedurnar tekid
ad sér uppeldi barnanna. batttaka fedra i uppeldinu var minni eftir pvi sem bornin voru yngri
begar skilnadir attu sér stad og su patttaka stéd i réttu hlutfalli vid afskipti og adkomu
fedranna sidar af veikindunum. Nidurstédurnar stydja pad alit ad patttaka i uppeldi barns sé
skyrari visbending en kynferdi foreldris um ad hve miklu leyti pad er tilbuid til ad takast a
hendur umoénnun ef alvarlegan gedsjukddm ber ad gardi sidar 4 lifsleidinni.
pratt fyrir ad veikindin méti sameiginlegan reynsluheim fjélskyldunnar pa leggur Karp
aherslu @ ad hver og einn fjolskyldumedlimur talki reynsluna & sinn hatt. Addragandi
veikindanna var oft 4 tidum 0ljos og sjukdémsgreiningar voru ekki afdrattarlausar. bar ad
auki bar laeknismedferdin misgddan arangur. betta leiddi til dvissu og peirrar tilhneigingar
sumra foreldranna ad tulka birtingarmynd sjukdémsins ad eigin gedpdtta. bPad var til deemis
algengt ad fedur draegu i efa ad um alvarleg gedraen veikindi vaeri ad raeeda og toldu pess i
stad ad sjukddomseinkennin maetti rekja til of mikillar afengis- og/eda vimuefnaneyslu. Meiri
samhljémur var innbyrdis medal madranna sem voru oftast fyrri til ad gera sér grein fyrir
alvarleika dstandsins. Nidurstédurnar falla vel ad hugmyndum Karp um ad reynsla sé tulkud a

mismunandi hatt og fari eftir peim hlutverkum sem hver og einn fjolskyldumedlimur gegnir i
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tilfinningalegu, efnahagslegu og verkefnalegu tilliti. Pad er samt ekki haegt ad horfa framhja
pbvi ad ef minni dvissa hefdi verid til stadar ad pa er liklegt ad tulkun foreldranna 3 reynslu
beirra hefdi att meira sameiginlegt.

[ rannsékninni kom fram ad veikindin hofdu sleem ahrif & systkini. Yngstu systkinin, sem
voru & aldursbilinu 10-14 &ra, syndu sum hver merki um vanlidan og vanszeld. | fraségnum
madranna kom fram ad pa lidan var ekki alltaf haegt ad rekja til veikindanna heldur til pess
hvernig madurnar brugdust vid. baer baru vid ad 6ll orka peirra og athygli hefdi beinst ad pvi
systkini sem veiktist sem hafi ordid til pess ad yngri bornin urdu afskipt og fengu ekki pa
athygli sem peim var naudsynleg. Yfirleitt voru nain tilfinningaleg tengsl milli braedrana sem
veiktust og systkina peirra sem voru a likum aldri. Pau systkini h6fdu meiri proska til ad bera
og skilning & pvi sem var ad gerast. Algengar tilfinningar voru reidi, kvidi og ahyggjur sem
stundum voru baeldar med pogn og afskiptaleysi. Fullordin systkini virtust ekki verda fyrir
eins miklu tilfinningalegu afalli og pau sem yngri voru. Ad ségn foreldranna voru sum peirra
ordin langpreytt 4 erfidum samskiptum vid veik systkini sin. Flest peirra voru flutt ad heiman
begar veikindin héfust og morg hofou stofnad eigin fjdlskyldur. Nyjar skyldur gerdu tilkall til
peirra og stundum myndadist togstreita milli peirra og foreldranna um adstod vid umoénnun.
Daemi var um ad akvordun systkinis um ad setja eigin hagsmuni i fyrirrdm veeri blandin
samviskubiti og sektarkennd yfir ad hafa brugdist skyldum sinum gagnvart foreldri sinu.

Hugmynd Karp, um ad reynslutulkun einstaklinga innan fjolskyldu sé bundin peim
hlutverkum sem hver og einn gegnir, ma einnig beita til ad skyra breytt félagstengsl
fjdlskyldunnar. Pad kom fram hja um helmingi patttakenda ad veikindin hefdu haft ahrif a
tengsl! fjolskyldunnar vid aettingja og vini. Einn patttakendanna sagdi til deemis ad pegar
sonur peirra hjéna var sem veikastur pa hefdu fjolskyldur peirra beggja dregid sig i hlé og
hzett ad eiga vid pau samskipti. bau upplifdu sig sem ,6paegilega fjolskyldu” sem félk setti
erfitt med ad umgangast. Ord patttakandans endurspegla ekki eingdngu tulkun hans 3
breyttri stodu fjdlskyldunnar heldur einnig tulkun vina og zettingja. Pad ma pvi leida likum ad
pvi ad hin neikveedu og fordéomafullu vidhorf sem rikja innan samfélagsins um alvarlega
gedsjukddma hafi ekki sidur haft ahrif 4 félagstengsl fjolskyldnanna heldur en sjukdémurinn.

Hugmyndafraedin, um hvernig fjdlskyldan tulkar reynslu sina, virdist sidur gera rad fyrir ad
sjuklingurinn gegni samsvarandi hlutverki innan fjolskyldunnar og adrir fjolskyldumedlimir.
Meginahersla Karp er 4 pa einstaklinga sem gegna hlutverki adstandenda. betta leidir til pess

ad skilningur a reynsluheimi fjolskyldunnar i heild sinni takmarkast vid reynslu allra annarra
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en sjuklingsins sjalfs. bessi rannsdkn er undir sému sokina seld ad pvi leyti ad nidurstédur
hennar byggja eingdngu & reynslu adstandenda. i nidurstodukafla er gerd itarleg grein fyrir
hvernig sjukdémseinkenni og birtingarmynd sjukddmsins hofdu slaeem ahrif a félagstengsl
ungu mannanna sem veiktust og samskipti peirra vid foreldra og systkini. Ef mennirnir heféu
sjalfir fengid teekifeeri i pessari rannsokn til tjd sig um eigin reynslu er liklegt ad
nidurstodurnar hefdu einkennst af meiri métsdgnum en raun bar vitni. P svo ad peirra eigin
reynslutulkun hefdi motast ad einhverju leyti af sjalfum sjukdéminum, ma samt gera rad fyrir
ad personan 4 bak vid sjukdémseinkennin hefdi komid betur i ljés og par med hefdi

skilningur a reynslu fjolskyldunnar i heild sinni ordid skyrari.

7.1.2 Abyrgd og skyldur adstandenda — ad draga mérkin
Olik reynslutdlkun eftir hlutverkum kemur einnig vid ségu pegar adstandendur standa
frammi fyrir pvi ad meta abyrgd sina og skyldur og hvar morkin skuli dregin milli peirra og
sjuklingsins. Maedur virfast gegna sérstodu ad pessu leyti og af nidurstodum
rannséknarinnar ma draga pa alyktun ad madur, umfram adra fjolskyldumedlimi, telji pad
vera otviraeda skyldu sina ad annast og taka dbyrgd a fullordnum bornum sinum sem veikst
hafa af alvarlegum gedsjukdémum.

[ kaflanum um kenningalegan bakgrunn rannséknarinnar var fjallad um pa hugmynd Karp
ad adstandendur pyrftu stodugt ad meta og endurmeta skyldur sinar. Hann segir ad breytileg
vidhorf adstandenda og hvernig peir adgreini eigid lif fra lifi sjuklingsins fylgi proun sem sé ad
morgu leyti fyrirsjdanleg. Ppetta ferli matti greina i nidurst6dum rannsdéknarinnar.
Upphafsskeidid, sem Karp nefnir Von og leerdomur kom einna best i ljés og 6haett ad fullyrda
ad allir patttakendurnir hafi brugdist vid @ pann hatt sem kenningin segir fyrir um. peir litu a
bad sem skilyrdislausa skyldu sina ad standa med og hjalpa a allan pann hatt sem peir

(

mogulega gatu. ,Eg myndi fara & ndglunum upp hamarinn ef til pess pyrfti,” sagdi ein
maodirin. Sumir o6fludu sér pekkingar til ad geta sem best stadid vid skuldbindingar sinar en
adrir leitudu eftir ndinni samvinnu vid laeknana.

pratt fyrir gédan vilja foreldranna til ad gera allt sem i peirra valdi stéd og miklar
vaentingar peirra um ad laeknunum taekist ad medhondla sjukdéminn, var drangurinn i engu
tilviki svo gédur ad synirnir gaetu horfid til fyrra lifs. Ogjérningur er ad fastsetja pau timamét

begar fjolskyldurnar héfu ad endurmeta veentingar sinar, sem samkvaemt kenningu Karp er

naesta stig i préunarferlinu. Ferlid kemur ekki skyrt fram i nidurstédunum en virdist helst
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endurspeglast i dvissunni sem skapadist i upphafi med litt afdattarlausum
sjukdédmsgreiningum og 6ljésum sjukddomseinkennum. bPad sem adur hefur verid reett um i
sambandi vid tilhneigingar einstakra fedra til tulka birtingarmynd sjukdédmsins sem afleidingu
oreglu ma einnig lita @ sem urvinnslu peirra um ad gera sér skynsamlegar veentingar og finna
leidir til ad takast & vid sjukdédminn. [ um helmingi tilvika & pad ljost fyrir tiltdlulega snemma
ad sjukdémurinn veeri éleeknanlegur og ad leeknismedferd myndi i besta falli draga ur
sjukdémseinkennum en ekki svo ad vidkomandi geeti lifad fullkomlega edlilegu lifi. Hja peim
fidlskyldum er pvi ekki um eiginlegt endurmat vaentinga ad reeda. Hugmynd Karp a betur vid i
peim tilvikum par sem foreldrunum vard pad smam saman ljost a0 tilvera sona peirra yrdi til
frambudar morkud af sjukddéminum.

bridja stigid i ferlinu nefnir Karp Abyrgdarmat og einkennist af pvi ad adstandendur vega
og meta getu sjuklingsins til ad taka abyrgd a eigin lifi. Hja foreldrunum i rannsdkninni hoéfst
petta ferli strax eftir fyrstu innlégn og ték mid af arangri medferdar og veentingum peirra
hverju sinni. [ fjdlskyldum par sem ljést var tiltdlulega snemma hve sjukdémurinn var
alvarlegur virdist sem afgerandi abyrgdarmat hafi legid fyrir fljotlega. Segja ma ad matid hafi
endurspeglast i peirri pjonustuporf sem talin var moénnunum naudsynleg i kjolfar
leknismedferdarinnar og peim busetudrradum sem peim var veitt. Dagleg umonnun, sem
annars hefdi verid & hendi adstandenda, var med pessu méti falin pjénustuveitenda. Hja
fiolskyldum par sem ekki 13 ljost fyrir & pessu upphafsstigi hve mikil ahrif sjikdémurinn
myndi hafa 4 getu mannana til ad lifa edlilegu lifi tok abyrgdarmatid lengri tima og er i
einstaka tilfelli ekki ad fullu lokid. pratt fyrir ad peir foreldrar hefdu i upphafi haft rikari
astaedu til ad gera sér vonir um ad synir peirra gaetu lifad edlilegu lifi, skopudust fléknari og
oft & tidum erfidari adstaedur en hja peim par sem afgerandi abyrgdarmat I3 fyrir snemma i
ferlinu. SGU umonnun og adstod sem pessir foreldrar téldu naudsynlegt ad veita folu i sér
mikla vinnu og talsverdar fjarhagslegar skuldbindingar.

Skuldbindingar sem adstandendur alvarlega gedsjuks félks takast @ hendur geta falid i sér
mikid andlegt dlag og mikla vinnu. Karp segir ad pegar adstandendum verdur pad smam
saman ljést ad adstod peirra er hvorki metin ad verdleikum né komi ad pvi gagni sem til var
xtlast ad pa fyllist peir vonleysi og depurd og beini sjdnum sinum i auknum maeli ad eigin
stdédu, heilsu og vellidan. Hér er komid ad fjorda stiginu i kenningu Karp um 3abyrgd og
skyldur adstandenda sem hann nefnir Sjdlfsvardveisia. | rannsékninni komu fram fjolmorg

daemi um hvernig foreldrarnir byggdu lif sitt upp ad nyju med tilliti til uménnunar og
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varanleika sjukdémsins. Pad er ekki asteeda til ad draga upp eins neikvaeda mynd af pvi ferli
og Karp gerir. Pad var miklu frekar ad foreldrarnir hafi med timanum laert, i ljési aukins
broska og skilnings, hvernig peir studludu best ad eigin lifshamingju pratt fyrir afoll, erfidleika

og vonbrigdi sem umonnunarhlutverkinu fygldu.

7.1.3 Tilfinningaleg urvinnsla
Nidurstodur rannséknarinnar eru mjog afdrattarlausar um pa miklu tilfinningalegu erfidleika
sem fjdlskyldurnar purftu ad takast & vid. | meginatridum eru nidurstédurnar samhljéda
rannséknarnidurstodum Karp og falla vel ad pvi ferli sem hann telur ad tilfinningaleg
urvinnsla adstandenda fylgi. bratt fyrir ad hann liti 4 alla fjolskyldumedlimi sem
adstandendur og telji ad hver og einn tulki reynslu sina med tilliti til hlutverks sins innan
fjdlskyldunnar og tengsla vid pann sem veikist, pa fellur greining hans um tilfinningalega
darvinnslu betur ad reynslu foreldra og maka en systkina og barna. | pessari rannsékn hefur
aherslan helst beinst ad foreldrum, sérstaklega ad madrum, og pess vegna eru
nidurstdédurnar vel fallnar til ad bera vid kenningu Karp.

Karp segir ad i upphafi veikinda upplifi adstandendur veruleika sem einkennist af
tilfinningalegri upplausn, kvida, évissu og ringulreid. Hann likir dstandinu vid , tilfinningalegt
sidrof.” 6 svo ad reynsla hvers patttakenda i rannsdkninni hafi sina sérstodu, er éhaett ad
fullyrda ad reynsla allra i heild sinni hafi verid mjog i anda pess sem kenningin segir fyrir um.
Sérstadan, sem hafdi ahrif a pessa tilfinningalegu upplifun, folst medal annars i misjofnum
addraganda og Olikri birtingarmynd sjukdémsins. bekking & edli alvarlegra gedsjukdéma var i
flestum tilfellum litil og pratt fyrir ad foreldrarnir hafi verid slegnir 6hug, virdist sem
bekkingarskortur peirra i upphafi veikinda hafi haft verndandi ahrif og gefid peim tima til ad
na attum.

Samkvaemt kenningunni markar sjukdémsgreiningin mikilveeg timamot i lifi adstandenda.
pratt fyrir afall telur Karp ad greiningin feli einnig i sér Iétti og endalok timabils dvissu og
upplausnar. bessi timamot komu ekki skyrt fram i nidurstodum rannséknarinnar. Skyringin er
vaentanlega su ad sjukdémsgreiningar komu oft seint og voru i morgum tilfellum éljésar. Eins
og adur hefur verid leitt likum ad jok petta & dvissu medal foreldranna og ytti undir
vangaveltur peirra um ad rekja meetti orsakir sjukddémseinkenna til annars en alvarlegs

gedsjukdoms. bd svo ad timabil évissu hafi haldid afram var foreldrunum talsvert létt eftir
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fyrstu sjukrahusinnlogn. Segja ma ad fyrsta innlognin hafi markad skyrari timamét hja
foreldrunum en sjukdémsgreiningin.

Karp alitur ad adstandendur upplifi tilfinningalegt bakslag pegar peim verdur pad ljost ad
sjukdémurinn er varanlegur. Foreldrarnir i rannsokninni féru ekki varhluta af pvi bakslagi og
peim saru tilfinningum sem fylgdu i kjolfarid. Hja sumum hofdu vaknad vonir um ad geta haft
ahrif 4 bataferlid med pvi ad vera i nainni samvinnu vid laeknana og med pvi ad skapa trausta
umgjord um synina og studlad pannig ad eins gédu lifi og mogulegt var. Bjartsynin og vonin
um ad leeknismedferdin og framlag peirra baeru pann arangur sem ad var stefnt, viku smam
saman fyrir peirri stadreynd ad sjukddémurinn var kominn til ad vera og ad raunhefir
moguleikar til ad endurheimta heilsu til fulls veeru ekki til stadar. betta skapadi mikla sorg og
reidi sem nokkrar meedranna lystu a atakanlegan hatt.

Vidurkenning og satt. Karp setur fram fjérar kennisetningar, sem hann telur ad
adstandendum sé naudsynlegt ad tileinka sér til ad nd tokum 3 tilfinningum sinum og byggija
lif sitt 4 til framtidar. paer hafa pad ad sameiginlegu markmidi ad draga ur abyrgdarkennd
adstandenda og hjalpa peim til ad saettast vid adstaedur. batttakendur i rannsékninni notudu
margir hverjir somu adferdir. Til ad draga ur sektarkennd tileinkudu foreldrarnir sér pau
vidhorf ad sjukdémurinn vaeri ekki peirra sk og jafnframt ad pad vaeri hvorki i peirra valdi ad
leekna hann né ad hafa stjéorn @ honum. Einstaka foreldri lysti pvi vel hvernig ny vidhorf i ljdsi
reynslu og aukins skilnings hefdu gert sér kleift ad 6dlast satt vid adstaedur og skapa nyjar og

raunhaefari vaentingar til framtidarinnar.

7.1.4 Tekist a vid kerfid

Sidasti lidurinn i kenningu Karp snyr ad peirri opinberu hjalp sem zetlud er peim sem veikjast

af alvarlegum gedsjukdémum. Bradapjonusta gedheilbrigdiskerfisins hér a landi, sem vidast

annars stadar, gerir rad fyrir pvi ad peir sem standa sjuklingnum naest, vinnufélagar eda adrir

sem telja ad hann purfi hjdlp, leiti adstodar fyrir hann svo framarlega ad hann geri pad ekki
sjalfur. Yfirleitt fellur pad i hlut nanustu adstandenda.

Karp horfir & samskipti adstandenda vid heilbrigdiskerfid sem ferli sem hefst pegar leitad

er hjalpar i fyrsta skipti. [ upphafi standa adstandendur frammi fyrir pvi ad purfa ad leysa

brddavanda. Nidurstdodur rannséknarinnar eru ad pessu leyti mjog hlidstaeedar nidurstodum

Karp. Allar fjolskyldurnar i rannsékninni purftu ad takast & vid mikla erfidleika og i
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langflestum tilvikum hafdi skapast neydarastand. Atta fjdlskyldur af niu téldu sig til deemis
naudbeygdar til ad sampykkja tillogu laeknis um sjalfreedissviptingu.

Pad er ekki haegt ad segja ad fjolskyldurnar i rannsdkninni hafi verid eins afskiptar eftir
innlégn og Karp gerir rdd fyrir ad adstandendur séu almennt i kjolfar inngrips leekna og
annars starfsfélk sjukrahussins. Pad sem foreldrum var helst tidraett um a pessu stigi var hve
sarsaukafullt pad reyndist peim ad horfa upp a pa pvingudu leeknismedferd sem sonum
peirra var gert ad undirgangast. Pad for mjog fyrir brjostid a foreldrum ad verda vitni ad
valdbeitingu, sem i sumum tilfellum var talin naudsynleg og einnig sl6 ad peim éhug pegar
ahrifa mjog sterkra gedlyfja fér ad geeta.

Karp er émyrkur i mali sinu um sleem samskipti gedlaekna vid adstandendur. |
nidurstdodum rannsdéknarinnar ma finna deemi sem stydja flestar fullyrdingar hans um pau
atridi sem hann telur ad gedlaeknar geri sig oft seka um. pratt fyrir alvarlega gagnryni sumra
foreldranna gefa nidurstédurnar ekki tilefni til ad draga pa alyktun ad samskipti og samvinna
foreldranna vid leeknana hafi verid sleem pegar a heildina er litid. Laeknarnir voru helst
gagnryndir fyrir ad treysta um of a lyfjamedferd og fyrir ad leggja ekki meiri dherslu 4 dnnur
medferdardrraedi svo sem samtalsmedferd og fjolskyldufundi i kjolfar lyfjamedferdar.

Karp telur ad bandariska heilbrigdis- og tryggingakerfid sé 6adgengilegt félki med
alvarlega gedsjukdéma. bPad komi pvi i hlut adstandenda ad standa vord um réttindi og
beaetur. | rannsékninni var ekki fjallad sérstaklega um samskipti foreldranna vid

Tryggingastofnun og pvi illmogulegt ad draga alyktanir um petta atridi.

7.2 Nidurstodur i ljosi rannsokna og hugmyndafreedi
| freedilega kafla ritgerdarinnar var fjallad um hvernig hugmyndir fraedi- og visindamanna um
orsakir alvarlegra gedsjukdéma hafa jafnan haft motandi ahrif & stefnumorkun i
gedheilbrigdismalum. Félagslegar orsakakenningar voru radandi allt fram a niunda aratuginn
og almennt talid ad 6ll sal- og gedraen vandamal maetti skyra i ljosi uppeldishatta og annarra
ahrifa fra fjolskyldu. Med pessu var fjolskyldan gerd ad bldraboggli og hun naut litillar
samudar leekna og peirra sem komu ad medferdarmalum gedsjuks félks. Margir sidari tima
fredimenn hafa 1atid pa skodun i ljos ad spennan, sem i dag verdur oft vart i samskiptum
milli gedlaekna og adstandenda, megi rekja til pess ad enn séu a sveimi eftirhreytur gamalla
kenninga. bd svo ad i rannsdkninni hafi umraedd samskiptaspenna komid skyrt fram, pa settu

leeknarnir aldrei fram pad alit sitt ad orsakanna vaeri ad leita hja mddurinni eda i dheilbrigdu
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samskiptamunstri innan fjdlskyldunnar. Ordugleika i samskiptum métti frekar rekja til
agreinings um réttmeeti starfsreglna og pess vinnuskipulags sem tidkast a
nutimasjukrahdsum. Einnig bar a@ tregdu hja laeknum til ad eiga samvinnu vid foreldra um
medferd og i nokkrum tilvikum var kvartad yfir hryssingslegri framkomu i gard adstandenda.

[ upphafi niunda d&ratugarins voru visindamenn almennt komnir 4 pa skodun ad
gedklofasjukddmur zetti sér liffreedilegar orsakir. Talid var ad dlagspeettir svo sem streita og
bung aféll geetu kallad sjukddminn fram. Gedfredslan vard til i kjolfar pessara breyttu
aherslna, pvi pd svo ad fjolskyldan veeri ekki lengur talin vera orsakavaldur pa var engu ad
sidur 4litid ad han geeti haft ahrif 4 préun og vidgang sjukddmsins. Samkvaemt rannsékninni
virdist sem pessar nyju aherslur i gedlaeknismedferd hafi ekki komid til [slands fyrr en talsvert
sidar. Hja peim fjolskyldum sem h6fdu mestu reynsluna og attu sér lengstan feril ad baki sem
adstandendur kom skyrt fram hve gedheilbrigdiskerfid var illa i stakk buid allt fram undir
midbik tiunda daratugarins til ad maeta porfum peirra um studning og fraedslu. Nokkrar
Urbaetur virdast hafa att sér stad a naestu arum pvi fjolskyldum, par sem veikindin hoéfust
sidar, var bodid ad taka patt i nokkrum fraedslunamskeidum a vegum gedsvids Landspitalans.
Su gagnryni kom fram ad namskeidin beindust um of ad laeknisfraedilegum pattum og
foreldrarnir voru almennt a peirri skodun ad videigandi freedsla veeri best tryggd med
auknum persénulegum samskiptum vid leeknana.

Um svipad leyti og nyju kenningarnar komu fram, héfu fyrstu adstandendafélogin i
Bandarikjunum goéngu sina. Hér var um ad reeda hreyfingu sem a skdommum tima vard mjog
oflug. Innan vébanda félaganna nutu adstandendur skilnings og samudar, sem peir fengu
ekki hja laeknum og heilbrigdisstarfsfélki gedsjukrahisanna. A islandi voru landssamtokin
Gedhjalp stofnud arid 1979 og arid 2003 var Hugarafl stofnad af idjupjalfum med vidtaeka
reynslu af gedheilbrigdismalum og notendum i bata. Flestallir sem téku patt i rannsdkninni
hofdu reynslu af starfi innan pessara samtaka og pad er mat pess sem petta skrifar ad su
patttaka hafi skipt skdpum og verid pad sem hjalpadi félkinu hvad mest til ad takast & vid
erfidleikana.

Fjolskyldurannsdknir voru alls rddandi a tiunda aratugnum. Til ad 66last skilning 4 hogum
adstandenda studdust langflestir rannsakendur vid hugsmid sem nefnd var family burden of
care, sem i pessari ritgerd er talad um sem umoénnunarbyrdi. Nidurstédur rannsdknanna
voru yfirleitt & pann veg ad umonnunarbyrdi adstandenda vaeri mikil. bratt fyrir ad i pessari

rannsoékn vaeri 68rum adferdum beitt, voru nidurstddur mjég sambaerilegar. [ 6llum tilvikum
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purftu foreldrarnir ad leggja mikid a sig og férna talsverdum lifsgeedum til ad adstoda syni
sina. Rannsoknin dregur betur fram en margar erlendu rannsdknirnar hve reynsla foreldra,
sérstaklega maedra, getur verid sar og tilfinningaprungin.

Rannséknir @ umonnunarbyrdinni og fjolskylduadsteedum beindust i upphafi neer
eingdngu ad maedrum og eiginkonum sem voru peir adilar innan fjolskyldunnar sem alagid
hvildi helst 4. [ nylegri rannséknum hefur i auknum mzeli verid 16gd ahersla & ad kanna
sérstaklega adstaedur annarra fjolskyldumedlima. bratt fyrir ad rannséknin veeri afdrattarlaus
um hid mikla dlag sem hvildi & maedrunum, pad gaf hun einnig innsyn inn i adstaedur
fiolskyldnanna i heild sinni. Nidurstédurnar gefa fullt tilefni til ad fylgja nylegri
rannséknaaherslum og rannsaka sérstaklega adstaedur fedra og systkina og pau ahrif sem
alvarlegir gedsjukddémar innan fjolskyldu hafa a lif peirra.

Sterk adferdafredileg hefd skapadist innan rannsodknasvidsins. Rannsakendur og
freedimenn studdust naer eingdéngu vid kenningar um umonnunarbyrdina og hugsmidar
pbeirra Hoenig og Hamilton fra 1966 um hugleega og hlutlega byrdi. Meginporri
rannsoknanna var megindlegur par sem ahersla var 16gd 4 ad einangra og 6dlast skilning &
einstaka pattum byrdarinnar. Yfirleitt var ekki um langtimarannséknir ad raeda og
rannsoknirnar endurspegludu pvi illa préoun umodnnunarhlutverksins og breytingar &
adstaeedum fjdlskyldnanna yfir 16ng timabil. [ pessari rannsékn var hins vegar farin su leid, likt
og i rannsékn David A. Karp, ad beita eigindlegri adferd. Med peirri leid gafst gott teekifaeri 4
ad kanna reynslu foreldranna allt fra upphafi veikindanna og fram til pess tima sem
rannsoknin var framkvamd. Reynsla patttakenda spannadi mislong timabil, allt fra sjo arum
yfir i ramlega tuttugu ar. Skyr munur kom fram & adstadum og afstédu peirra sem lengstu
reynsluna héfdu og annarra. A medan yngra folkid hafdi mestar ahyggjur af framvindu
sjukdémsins og framtidarhorfum sjuklingsins, hofou peir foreldrar sem voru komnir a efri ar
meiri ahyggjur af eigin stédu og minnkandi getu til ad standa undir krofum
umonnunarhlutverksins. Med tilliti til pessarar nidurstédu er pvi full dsteda til pess i
framtidinni ad beita lifsskeidsrannsoknum og 6dlast pannig ndkvaemari skilning @ peim

breytingum sem verda med timanum 8 hogum adstandenda gedsjuks folks.

7.3 Leerdomur
Af rannsékninni ma draga margvislegan laerdom. Hér a eftir verda mikilvaegustu atridin reedd

og pvi velt upp hvernig nidurstédurnar geta ordid islensku samfélagi ad gagni.

105



7.3.1 Skortur @ almennri pekkingu
Ovissan sem einkenndi addraganda veikindanna ma ad nokkru rekja til pekkingarskorts &
einkennum alvarlegra gedsjukdéoma. Pad er ekki haegt ad draga patttakendur
rannsoknarinnar i sérstakan dilk hvad petta vardar. Su alyktun er naerteekari ad innan
samfélagsins sé almennt litil pekking & alvarlegum gedsjukdémum. Fordémar og hradsla
hafa jafnan stadid i vegi pess ad su sérfreedipekking sem er til stadar sé almenn og komi
fleirum ad gagni en leeknum og sérfreedingum. Med aukinni almennri pekkingu og oflugri
vitundarvakningu innan samfélagsins ma gera rad fyrir ad forddmar muni smam saman vikja
fyrir frjérri samfélagsumraedu og jakvaedari vilja en nu er til ad baeta hag peirra sem veikjast

af alvarlegum gedsjukdémum og fjolskyldum peirra.

7.3.2 Forvarnir
Margir foreldranna veltu pvi fyrir sér hvort orsakir veikindanna veeri haegt ad rekja til
uppeldis eda afalla a lifsleidinni og hvort mogulegt hefdi verid ad koma i veg fyrir pau. Hér
verdur ekki lagt mat a leeknisfraedileg alitaefni um upphaf og orsakir alvarlegra gedsjukdéma.
Ef gert er rdd fyrir ad orsakir séu ad stofni til liffreedilegar, par sem erfidar félagslegar
adsteedur og adrir umhverfislegir peettir geta haft ahrif a, er gagnlegt i ljési nidurstadna ad
velta fyrir sér hvernig best veeri stadid ad forvérnum. Almenn pekking er ekki einungis sterkt
vopn i barattunni vié forddma og stadalimyndir heldur er hdn einnig grunnforsenda o6flugra
forvarna. Ad sama skapi er mikilveegt ad efla skilning & pvi hvernig lifshaettir i
nutimasamfélagi geta 6gnad andlegri heilsu barna og unglinga; ad skdlakerfid liti & pad sem
hlutverk sitt ad studla ad andlegri velferd nemenda sinna og ad innan pess sé naeg kunnatta
og feerni til ad fylgjast med og greina einkenni & byrjunarstigi. Pad er einnig mikilvaegt ad
foreldrar hafi greidan adgang ad fagfolki og geti med audveldu moéti aflad sér upplysinga.
Unglingafraedsla er sérlega mikilveeg og skyrustu skilabodin eru pau ad eiturlyfjaneysla geti
kallad fram alvarlegan gedsjukdém og ad likur @ ad slikt gerist séu mun meiri i fjdlskyldum

pbar sem alvarlegir gedsjukdémar hafa komid fram.

7.3.3 Sjdlfraedissvipting
Til ad veita naudsynlega leeknisadstod var sjalfraedissviptingu beitt i langflestum tilvikum.
Sviptingin var atid framkvaemd i fullri samvinnu vié adstandendur sem toldu ad dhugsandi
hefdi verid ad komast hja henni. pegar pvingadri laeknismedferd er beitt er mikilveegt ad hafa

i huga paer skadlegu afleidingar sem af slikum adgerdum geta hlotist. Pad er mjog liklegt ad
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orvaentingin og hraedslan, sem greip um sig medal foreldranna pegar gedrofseinkennin voru
sem alvarlegust, hafi ytt undir akvérdun peirra um ad sampykkja tillogu laeknis um sviptingu.
Pad er einnig liklegt ad foreldrarnir hafi ekki gert sér fyllilega grein fyrir alvarlegum
afleidingum sviptingarinnar pegar til lengri tima var litid. Svipting er i edli sinu andstesed
leeknisfraedilegri hugmyndafraedi. Hun er oft framkveemd i peim tilgangi einum ad gefa
leeknum naudsynlegt svigrum til ad medhondla gedrofsdstand en felur ad 60ru leyti i sér
nidurlaegingu og jafnvel fullkomid andlegt nidurbrot einstaklingsins sem i hlut 4. Ad pvi gefnu
ad laeknirinn hafi ndd markmidi sinu pd er alls 6ljést hve mikill skadi hefur hlotist af

sviptingunni.

7.3.4 Valdbeiting
Stundum reyndist naudsynlegt ad beita valdi til ad framfylgja sjalfraedissviptingu. Taka ma
undir pa gagnryni patttakenda rannséknarinnar ad Oaeskilegt veeri ad fela 16greglu pad
hlutverk ad handtaka gedsjukt folk og flytja pad gegn vilja pess a sjukrahus. Valdbeitingin
yrdi pannig of synileg og meiri haetta 4 beitingu dmannudlegra adferda. beir foreldrar sem
hofdu reynslu af ihlutun logreglu baru henni hins vegar vel séguna og téldu ad adgerdir
hennar hefdu i alla stadi verid mjog fagmannlegar. bad er ekki raunhaft ad fela 66rum
adilum en logreglu ad framfylgja domsurskurdi um sjalfradissviptingu par sem hugsanlega er
borf & ad beita valdi. Pad er hins vegar haegt ad draga ur synileika valdsins med pvi ad senda
sjukrabil & vettvang dsamt éeinkenniskleeddum logreglumoénnum. Einnig veeri seskilegt ad

laeknir eda sérpjalfadur heilbrigdisstarfsmadur vaeri med i for.

7.3.5 Stadbundin bradamedferd
A islandi er pad mikil lenska ad skipuleggja vinnu stofnana pannig ad starfsemi peirra fari
naer eingdngu fram innan veggja pess husnadis sem peim er xtlad. Pad kom vel fram i
rannsoékninni ad starfsemi gedsvids Landspitalans er mjog stadbundin og jafnframt illa i stakk
buin til ad veita bradapjonustu utan veggja sjukrahussins. bessi stadreynd vekur upp pa
spurningu hvort sjalfraedissviptingar séu ad einhverju marki framkvamdar a forsendum pess
vinnuskipulags sem tidkast hja gedsvidi Landspitalans. Er hugsanlegt ad minnka likurnar a
naudsyn sjalfreedissviptingar ef sjukrahuslaeknar vaeru tilbunir til ad veita pjénustu sina utan
veggja sjukrahussins? Pad eru allar likur & ad svo sé. [ fredilega hluta ritgerdarinnar var
litillega sagt fra medferdardrraedinu Assertive Community Treatment sem er xtlad ad meeta

porfum gedsjuks folks & pess heimasldd. Reynslan hefur leitt i |jé6s ad par sem pessu
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medferdararraedi hefur verid beitt hefur endurkomum & sjukrahus faekkad auk pess sem alag

a adstandendur hefur minnkad (Stein og Santos, 1998).

7.3.6 Oftru a lyfijamedferd
pratt fyrir ad frasagnirnar sem rannsoknin byggir a hafi spannad riflega tvo aratugi baru paer
ekki med sér ad miklar breytingar hafi ordid & laesknismedferd yfir timabilid i heild sinni. bad
vekur athygli hve einhaef laeknismedferdin var. Ef lyfjamedferdin bar ekki pann arangur sem
vonir stédu til virdist sem laeeknarnir hafi ekki haft tok & 6drum Urraedum en ad leita nyrra
lyfia sem hugsanlega gerdu meira gagn. Foreldrarnir voru almennt hlynntir hoflegri
lyfjamedferd en gagnryndu laeknana fyrir oftru peirra & lyfjum og jafnframt fyrir ad vanraekja
adra medferdarmoguleika. Sumir voru gagnryndir fyrir ad gefa of stora lyfjaskammta og adrir

fyrir ad huga ekki naegilega vel ad 6aeskilegum og heilsuspillandi hlidarverkunum.

7.3.7 Samvinna vid adstandendur
Pad er almennt alitid ad arangursrik samvinna laeknis vid adstandendur hafi mikla pydingu
fyrir batahorfur sjuklingsins og moguleika hans til ad vidhalda batanum. Einnig er alitid ad
samvinnan gegni lykilhlutverki i ad hjalpa adstandendum til ad takast & vid afallid og peer
afleidingar sem sjukdémurinn getur haft a fjolskyldulif. bPad var ekki ad sja ad
leknismedferdin hafi sérstaklega gert rad fyrir samvinnu vid foreldrana. Til ad mynda var
yfirleitt ekki bodad til fjolskyldufunda af halfu sjukrahussins til ad raeda medferdaraherslur.
Einnig voru deemi um ad mikilvaegar dkvardanir veeru teknar an samrdads vid adstandendur og

an tillits til skodana peirra par ad latandi.

7.3.8 Samskipti
Samskipti adstandenda vid gedlaekna og annad starfsfolk gedheilbrigdispjonustunnar eru i
edli sinu vidkveem. Astaeduna ma rekja til dlikrar afstédu pessara adila. | nidurstodukafla var
petta ordad svo ad hin tilfinningalega afstada foreldranna hefdi stundum verid i andstodu vid
faglega og oft a tidum kerfisleega afstodu starfsfolks. Samskiptadrdugleikar komu upp pegar
pessum tveimur dliku afst6dum laust saman. Hja badum adilum féllu ord sem betur hefdu
verid 6s6g0d. b6 svo ad starfsfolkid hafi oft purft ad sitja undir mikilli og jafnvel dmaklegri
gagnryni, er ekki fram hja pvi litid ad abyrgdin um heilbrigda samskiptahaetti hvilir fyrst og

fremst @ herdum pess.
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7.3.9 Stu@ningur vid fjélskyldu
Pad ma vissulega deila um hvort raunhaeft sé ad gera pa krofu til gedheilbrigdiskerfisins ad
bad sinni 6dru en pvi sem beinlinis snyr ad sjuklingnum. Fjolskyldumedferdir par sem hugad
veeri ad poérfum nanustu adstandenda um sdlreenan studning og adstod vid ad takast a vid
adsteedur myndu vaentanlega fela i sér of mikil fjaratlat og af peirri astaedu einni er krafan
oraunheef. bad er samt ekki haegt ad horfa fram hja peirri stadreynd ad alvarlegur
gedsjukddmur er ekki einkamal pess sem vid hann stridir. Nidurstédur rannséknarinnar sem
og margra annarra syna mjog afdrattarlaust ad pau skadlegu ahrif sem slikir sjakdémar hafa
a andlega heilsu nanustu adstandenda eru mikil. P6 hvorki sé gerlegt né raunhzeft ad veita
fullkomna fjolskylduadstod pa er samt sem a06ur haegt ad gera pa krofu ad kerfid veiti
afallahjalp og sé tilbuid til ad leidbeina fjdlskyldum um hvernig paer geti aflad sér frekari

hjalpar.

7.3.10 Frzedsla
Eins og fram kom i fraedilegri umfjollun ritgerdarinnar er gedfraedsla fyrir adstandendur talin
afar mikilveeg fyrir pa sem og sjuklinginn. Af frasognum ad daema virdist sem skipulegt
namskeidahald fyrir adstandendur & vegum gedsvids Landspitalans hafi hafist um midjan
tiunda aratuginn. beir patttakendur sem hofdu sétt ndmskeidin voru almennt hlynntir peirri
radstofun ad halda slik ndamskeid og toldu ad pau veeru gagnleg. Samt sem adur kom fram su
gagnryni ad framsetning ymissa efnisatrida hefdi verid of laeknisfraedileg og ekki sett fram af
naegjanlegri tillitssemi. Fullyrding laeknis um ad gedklofasjukddmur sé i raun alzheimer unga
félksins, vegna pess hvernig heilinn ryrnar og heilaholin staekka, er ekki uppbyggileg fraedsla
fyrir folk sem & um sart ad binda. Pad er afar mikilveegt ad fraedslan sé nakvaemlega snidin ad
porfum adstandenda og ad fullkomid tillit sé tekid til peirra erfidu adstedna sem
fiolskyldurnar standa frammi fyrir.

[ upphafi gegnir lzeknirinn lykilhlutverki i ad midla fraedslu til fjdlskyldunnar pvi yfirleitt
beinast spurningar adstandenda ad peim einkennum sem astvinur peirra er haldinn en ekki
ad sjukdédminum sem slikum. Namskeid, par sem fjallad er um alvarlega gedsjukdéma &
breidari grunni, eru pess vegna liklegri til ad skila tileetludum arangri pegar nokkud er fra lidid

upphafi sjukdéms.
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7.3.11 Fjoéiskyldan
Nidurstodur rannséknarinnar eru i samraemi vid erlendar rannséknir sem gerdar hafa verid 8
umonnunarbyrdi adstandenda. Sérstada rannséknarinnar er ad huan gefur betri innsyn i
fijolskylduadstaedur en margar adrar rannsoknir hafa gert. Pad kom skyrt fram ad
sjukdédmurinn hafdi mikil ahrif a lidan fjolskyldumedlima og samskipti innan fjolskyldnanna.
Nidurstodurnar gefa pvi fullt tilefni til frekari rannsékna a pessu svidi. Aukin pekking myndi
gera okkur kleift ad hanna studningsurreedi fyrir fjdlskyldur par sem til deemis veeri 16g6
ahersla @ samheldni, samst6du og aukins skilnings a birtingarmynd sjukdémsins og ahrifum

hans 4 adsteedur fjolskyldunnar.

7.3.12 Mismunandi félagslegar adstaedur — dlikar parfir
Hér ad framan var minnst a pa tilhneigingu velferdarkerfisins ad stadbinda um of starfsemi
stofnana sem getur leitt til skorts @ naudsynlegum sveigjanleika starfseminnar og jafnvel
pess ad pjonustan verdi 6faer um ad meeta breytilegum og olikum porfum fdlks. Morg
pbjonustulrraedi virdast einnig einkennast af pessum dsveigjanleika; of mikilli afmdrkun og
pbrongu regluverki. Baratta fatlads félks um ad innleida Notendastyrda personulega adstod
(NPA) snyst i grundvallaratridum um ad kollvarpa pvi stofnana- og kerfislaega vidhorfi sem
hér rikir.

Ungu mennirnir, sem frasagnir patttakenda rannsdknarinnar hverfast um, voru ekki
einsleitur hopur. Skerding peirra var mismikil og par med voru félagslegar adstaedur peirra
breytilegar. Adstaedurnar hofdu einnig ahrif a fjolskyldur peirra og pa umoénnun og adstod
sem paer téldu sig purfa ad veita. Nidurstédurnar eru athyglisverdar ad pessu leyti pvi porf
fyrir adstod fjolskyldu var meiri eftir pvi sem skerdingin var minni. Pjonustukerfid virtist vera
betur i stakk buid til ad maeta pérfum peirra manna, par sem pad |3 fyrir tiltdlulega snemma
hve alvarlegur sjukdémurinn var og hve mikid hann myndi skerda getu peirra til ad lifa
edlilegu lifi. beirra mal voru leyst med pvi ad Utvega peim busetulrreedi annad hvort 3
sambyli eda i pjonustuibud. Fyrir pa einstaklinga, sem hvorki vildu né hofdu porf fyrir svo
afgerandi Urraedi, var enginn studningur i bodi fyrir utan 6rorkubatur. Samt sem adur var
adstodar porf og pad adstod kom i hlut fjolskyldunnar ad veita. Adstodin fél i sér mikla vinnu
og fjarhagslegar skuldbindingar.

Pad er mikilveegt ad velferdarkerfid vidurkenni og meti ad verdleikum pad mikla og

mikilsverda framlag sem daemin syna ad fjolskyldur gedfatlads folks eru tilbunar ad veita og
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pbad er ekki sidferdilega rétt ad lita 3 umonnun peirra og adstod sem sjalfgefinn hlut. Pad er
heldur ekki nég ad afmarka félagslegan studning vid gedfatlad folk vid busetulrraedi a
sambylum eda i pjonustuibudum. Med pvi ad horfa heildstaett 4 adstaedur fjolskyldnanna og
styrkja paer i peirri vidleitni sinni til ad adstoda og standa vid bak pess fatlada, eru mun meiri
likur @ ad hann geti lifad edlilegu lifi og tekid patt i samfélagi okkar hinna. Pjénustuvidhorf og
starfsheettir i anda NPA myndu enn frekar studla ad beettum lifsgeedum gedfatlads félks og

fjolskyldna peirra.

7.3.13 Mdlefni gedsjukra einstaklinga sem gerast brotlegir vid 16g

A undanférnum misserum hefur talsvert verid raett og ritad um hvernig réttarkerfid stendur
ad medferd og vistun gedsjukra einstaklinga sem hafa gerst brotlegir vid 16g. Skemmst er ad
minnast fréttaflutnings par sem greint er fra ahyggjum fangelsisyfirvalda um ad
starfsmonnum fangelsa sé i auknum maeli gert ad annast alvarlega gedsjuka einstaklinga
(Una Sighvatsdéttir, 2012). Skyld umraeda atti sér stad 4 haustmanudum 2011 pegar RUV
rifiadi upp ségu gedsjuks manns, sem vegna Urraedaleysis islenskra stjornvalda, var vistadur i
meira en tuttugu ar ymist i fangelsi eda a einu alreemdasta gedsjukrahusi Nordurlandanna an
videigandi laeknishjalpar (RUV, 2011). Af fréttaflutningi ad deema er augljést ad islensk
stjérnvold hafa ekki enn radid bét 8 malefnum fanga sem strida vid alvarlega gedsjukddma.

[ nidurstédum rannsoéknarinnar er greint fra reynslu tveggja fjdlskyldna af samskiptum
beirra vid réttarkerfid. Frasagan um manninn sem hnepptur var i geesluvardhald og dvaldi i
einangrun i tvo manudi vegna likamsarasar endurspeglar svipad Urraedaleysi stjérnvalda og
bad sem rédi 6rlégum mannsins sem RUV greindi fra. bad var eingdngu fjdlskyldunni ad
pbakka og barattu hennar ad ekki voru frekari mannréttindabrot framin. Hin frasagan greinir
fra fangelsisvist ungs manns sem greinst hafdi med alvarlegan gedsjukdom og var auk pess
mjdg hadur fikniefnum. Akvérdun laeknis & Kleppsspitala um naudsyn pess ad ljika afplanun
50 daga refsivistar i fangelsi 4dur en laeknismedferd faeri fram vekur mikla furdu. bad vekur
einnig furdu ad horfid var fra peirri dkvordun ad refsingin skyldi tekin Ut med
samfélagspjonustu ad medferd lokinni. bad er vandséd ad refsivist i fangelsi geti pjonad
leeknisfraedilegum tilgangi. Lysing fjolskyldu unga mannsins & dvidunandi adbunadi innan
fangelsisins til ad sinna gedsjuku folki er stadfest med peim fréttaflutningi sem adur er visad
til. bar er einnig bent & skort & samvinnu milli stofnana sem baeta verdi ur. | frasogu

fijdlskyldunnar kemur pessi skortur skyrt fram. Laeknirinn, sem ték akvérdun um ad fresta
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medferd, virdist ekki hafa talid porf a ad hafa samband vid yfirmenn fangelsisins og veita
leidbeiningu um medferd og fylgjast med lidan mannsins. Pad er hugsanlegt ad faglegar
astaedur eigi sinn patt i peirri akvordun en po er jafn liklegt ad kerfislegar astaedur sem
afmarka starfssvid stofnana hafi einnig haft par ahrif 4. Til ad beeta grau ofan a svart reyndist
fangelsisleeknirinn vera einn peirra laekna sem @ undanférnum arum hafa ordid uppvisir ad
bvi ad avisa lyfjum i 6hoflegu magni til einstaklinga. Nidurstédur rannséknarinnar gefa pvi
enn frekar tilefni til ad hugad sé betur ad malefnum gedsjukra sem gerst hafa brotlegir vid

log.

7.3.14 Lokaord - féotlun
Pad er algengt og vidtekid sjonarmid innan samfélagsins ad varanleg skerding sé
personulegur harmleikur pess sem fyrir henni verdur. begar laekningu og endurhaefingu
sleppir er litid svo 4 ad pad sé fyrst og fremst 4 abyrgd einstaklingsins ad takast & vid fotlun
sina. Hlutverk samfélagsins sé ad veita videigandi laeknismedferd og félagslega adstod. Ad
lokinni endurhaefingu er hafni einstaklingsins metin og porf hans fyrir adstod akvordud ut
fra getu hans til ad lifa sjalfstaedu lifi. A0 mati fotlunarfreedanna kristallast i pessu sjonarmidi
pad sem nefnt hefur verid leeknisfraedilegt sjonarhorn fotlunar. Félagsleg sjénarhorn hafna
bvi ad varanleg skerding sé persénulegur harmleikur og einkamal pess sem vid hana byr.
Logd er dhersla a@ ad pad sé ekki einungis skylda samfélagsins ad maeta porfum fatlads folks
heldur hvili einnig su skylda 4@ herdum pess ad tryggja samfélagslega patttoku sem sé ad fullu
sambaerileg vid pad sem almennt gerist.

En hver eru pau vidmid sem einstaklingur parf ad uppfylla til ad geta talist sjalfstaedur?
Vestraen pjoofélog byggja flestoll sitt skipulag @ audvaldshyggju sem pydir ad framleidsla og
par med atvinnupatttaka er forsenda peirra lifshatta sem einkennir liferni nutimafdlks
(Oliver, 1990). SuU hafni og peer félagslegu adstaeedur sem gera folki kleift ad stunda atvinnu
er pvi lykillinn ad sjalfstaedi pess. Mark Priestley (2003) tilgreinir nokkur atridi eda vidmid
sem hann segir vera natengd hugmyndum okkar um sjalfstaedi. | fyrsta lagi bendir hann &
nain tengsl sjalfstaedis og likamlegar og andlegar getu fullordins folks. | 68ru lagi telur hann
ad sjalfstaedi sé veigamikill pattur i sjalfsskilningi fullordinna og ad getan til ad lifa sjalfstaedu
lifi sé eitt helsta vidmid pess ad einstaklingur teljist vera fullordinn. [ pridja lagi er sjalfstaedi
bundid einstaklingshyggju sem um leid er menningarlega métud hugmynd. Ad lokum bendir

hann a ad getan til ad hefja okkur yfir hindranir i formgerd samfélagsins sé jafnframt merki
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um sjalfsteedi okkar. Pau viomid sem hér hafa verid talin upp égna sjalfstaedri tilveru fatlads
folks og pess vegna telur Priestley afar brynt ad horfa gagnrynum augum a ofangreind vidmid
og ad naudsynlegt sé ad afbyggja hefdbundnar hugmyndir og endurskilgreina peer forsendur
sem liggja ad baki sjalfstaedri tilveru fatlads folks.

Nidurstodur rannsdknarinnar er skyr vitnisburdur pess hve laeknisfraedileg sjénarhorn
fotlunar gagnvart gedfétludu folki eru rikjandi hér a landi. Vidhorf okkar og afstada byggjast
a peim skilningi ad alvarlegir gedsjukdémar séu fravik vid pad sem vid teljum vera edlilegt.
Pad sjénarmid moétar einnig vidbrogd okkar sem einskordast ad miklu leyti vid ad veita
leknishjalp og ad tryggja hinum fatlada busetulrraedi med videigandi pjonustu. Samfélagid
gerir ekki sérstaklega rad fyrir virkri samfélagspatttoku peirra sem veikjast af alvarlegum
gedsjukdomum eda fatlast af peim sokum. Til ad mynda eru skilyrdi til atvinnupatttoku
yfirleitt sleem par sem fordédmar og vanpekking rada oft meiru en raunveruleg skerding gefur
tilefni til. Skilyrdi til ndms eru hins vegar betri vegna aukins sveigjanleika i kennsluhattum og
fiolbreyttara namsframbods en 3adur var. S3& einhaefi og prongi skilningur a
sjalfstaedishugtakinu sem hér rikir hefur valdid pvi ad hlutverk fjdlskyldunnar er vanmetid.
stad pess a0 sjalfstadi einstaklingsins sé st6dugt metid ut fra pvi hve hadur hann er 68rum
og hve faerni hans er mikil til ad sinna eigin pérfum, maetti i auknum meeli lita 4 sjalfstaedi og
haefni sem , dreifds” eiginleika innan fjolskyldna og hdpa frekar en eiginleika sem eingéngu
veeri bundinn einskaklingnum. Vié skulum hafa pad hugfast ad mannleg tilvera byggir i edli
sinu & sameiginlegri dbyrgd og pess vegna er sjalfstaedi einstaklingsins grundvallad 3
samvinnu. Med pvi ad stydja og styrkja fjolskyldur til ad takast i sameiningu a vid alvarlega

gedsjukdoma erum vid um leid ad efla sjalfstaedi pess sem veikist.
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