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AGRIP

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna pydingu Hugarafls fyrir medlimi pess og
hvada ahrif patttaka i Hugarafli hefdi 4 daglegt lif peirra. Hugarafl eru samtok folks med
gedroskun og 10jupjalfa. Markmid samtakanna er ad vinna ad bettri gedheilbrigdispjonustu
og gegn forddmum. Unnid 4 jaftningjagrundvelli og samkvamt hugmyndafredi vldeflingar.
Notud var eigindleg adferdarfraedi sem gefur patttakendum taekifeeri til ad tja eigin upplifun
og reynslu batttakendur voru sex, tveir karlmenn og fjorar konur. Patttakendur budu sig allir
fram eftir ad hafa fengid i hendur kynningarbréf fra rannsakendum. Allir h6fou starfad med
Hugarafli i. niu manudi eda lengur og prir fra stofnun samtakanna sumarid 2003. 4.
Gagnasofnun for fram med halfopnun vidtélum par sem studst var vid vidtalsramma
matstaekisins Occupational Performance History Interview II. Viotolin voru lesin yfir af
badum rannsakendum, kodud opid og dregin Ut prju pemu: afl, nytt lif og samfélagid.
Nidurstodur rannsokarinnar syndu ad Hugarafl er uppspretta mikils afls 1 lifi patttakenda sem
felst 1 hugsjon samtakanna, vinnunni sem par er unnin, baklandinu sem peir hafa og
jafningjatenglunum sem faera peim m. a. sjalfsvirdingu. Breyting atti sér stad i daglegu lifi
allra patttakendanna, peir 68ludust nytt lif. Meiri regla var komin 4 lif peirra og betri stjornun
a tilveru peirra. Flestir upplifou meira jafnvaegi milli skylduverkefna og fritima og samskipti
vid fj6lskyldu og vini voru betri. Peim leid betur og likadi vel ad starfa i Hugarafli. Verketnin
sem pau unnu ad voru spennandi og hofou gildi fyrir patttakendur. Afl pad sem folst i
Hugarafli nd0i ekki bara ad skapa medlimum pess nytt lif heldur hafdi pad ahrif 4 samfélagio.
Medlimir Hugarafls toldu ad vidhorf i samfélaginu til gedsjukra vaeru fordomaminni og sau
fram & breytingar i gedheilbrigdiskerfinu i framtidinni. Nidurstodur rannsoknarinnar eru
10jupjalfum hvatning til ad halda 4fram ad yta undir starfsemi sem pessa enda samramist
hugmyndafradi idjupjalfa afar vel vinnu med samtékum eins og Hugarafli.

Lykilhugtok: Hugarafl, jafningjagrundvollur, valdefling, eigindleg rannsokn.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to investigate the importance of Hugarafl in the lives of those
involved and the effects on their day to day experiences. Hugarafl is an association run by
Occupational Therapists with Psychiatric background along with individuals that have
overcome their psychiatric problems. The work within the association is based on equality
and has a foundation in the philosophy of empowerment The methodology of the study was
qualitative and offered the participants an opportunity to express their own understanding and
experiences. The participants included four women and two men, a total of six individuals.
Participation was voluntary and based on a letter of invitation to potential participants
detailing the study. The participants had all been working with Hugarafl for nine months or
longer, three of them since the foundation of the association in the summer of 2003. Data
was collected by conducting semi-open interviews based on the methods of Occupational
Performance History Interview II. The interviews were read by both researchers, uncoded,
and emphasis was primarily placed on three points: P Strength, new life, and society. The
conclusions show that Hugarafl has been a great source of strength and that its success can be
attributed to the philosophy of the association, the ongoing work, and the connections
participants form on basis on equality, thereby enabling them to gain self respect. Significant
changes occurred according to all the participants and their lives were renewed. Their lives
became more orderly og they experienced greater control over their existence. Most
experienced more balance between daily duties and leisure and significant improvement in
communication og relations with relatives. They felt better and liked working in Hugarafl.
The assignments were stimulating and meaningful for the participants. The empowerment
that Hugarafl was contributing did not just change they lives of those involved but affected
the community as well. Participants in Hugarafl believed their work to be effective towards a
change in the perception of, and prejudices towards, those suffering from mental illness, and
were convinced that their contribution would bring about a change within the Mental Health
Care System. This conclusion is a further motivation to keep working and supporting
associations of this kind. It is absolutely in accordance with the philosophy and work of
Occupational Therapists to support and participate in the work instituted and performed by

Hugarafl.
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KAFLI I

INNGANGUR

Gedfotludum hefur fjolgad verulega 4 {slandi 4 undanfornum arum. Samkvamt
skyrslu Tryggva Pors Herbertssonar (2005) hefur konum sem eru 4 6rorku eda ororkustyrk
vegna gedraskana fj6lgad um 13,8% 4 arumum 1992 til 2004 og kérlum um 20% 4 sama
timabili. I arslok 2005 syndu tolur fra Tryggingastofnun rikisins (Tryggingastofnun, ed.) ad
12.755 brorkulifeyrispegar voru 4 fslandi. I Heilbrigdisaztlun til rsins 2010 kemur fram: ,,ad
meira en fjordungur allra sem fa fullan 6rorkulifeyri f4 hann vegna gedraskana* (Heilbrigdis-
og tryggingamalardduneytid, 2001).

Vegna fjolgunar oryrkja hefur farid af stad umreda um hvernig hegt sé ad sporna vid
pessari proun. Umfjollum um fordoma og réttindi pessa hops hefur siglt 1 kjolfarid og hafa
fatladir sjalfir verid virkir i umraedunni, 14tid 1 sér heyra 4 opinberum vettvangi og skrifad i
blod undir eigin nafni. Petta hefur m.a. leitt af sér ny sjonarhorn gagnvart f6tludum. Hér adur
fyrr var leknisfraedilega sjonarhornid alls radandi en samkvamt pvi er 1iti0 4 fotlun ut fra
likamlegri eda andlegri skerdingu borid saman vid pa sem eru ,,edlilegir”. I dag eru félagsleg
sjonarhorn farin er ad rydja sér til rams. bar eru ytri pattir taldar adalorsakir pess sem hamlar
patttoku fatladra i samfélaginu (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2002). Petta sjonarhorn hafoi
vida ahrif svo sem & flokkunarkerfi Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) sem gaf ut
nytt flokkunarkerfi til ad flokka faernisskerdingu, international classification of functioning,
disability and health (ICF). ICF melir faerni einstaklingsins i hans umhverfi 4n tillits til
leeknisfraedilegra asteedna (Valgerdur Gunnarsdottir, 2003).

Valdefling (empowerment) sem er hugtak sprottid fra notendum
gedheilbrigdiskerfisins 1 pessum sama anda.. Segal og félagar (1995) lystu valdeflingu sem

pvi ferli pegar einstaklingur naer valdi 4 eigin lifi og hefur ahrif & umhverfi sitt (vitnad i



Rogers, Chamberlin, Ellison og Crean, 1997). Hugmyndafradi valdeflingar hefur haft ahrif &
stefnu 1 gedheilbrigdismalum sem endurspeglast i vel Helsinkisattmalanum sem var
sampykktur 4 radstefnu Evropudeildar Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) sem
haldin var i Helsinki i jantar 2005. Megininntak hans er ad pjodir Evropu marki sér stefnu 1
gedheilbrigdismalum til lengri tima par sem byggt er 4 vidteku samstarfi peirra sem tengjast
gedheilbrigdispjonustu, p.e. notenda, adstandenda og fagfolks (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid, 2005).

bréunin hér 4 landi 1 pjonustu vid gedfaltada hefur verid i takt vid pad sem gerist
erlendis og i samraemi vid stefnu Alpjdédaheilbrigdismalastofnunarinnar vardandi pad ad fera
pjonustu vid folk med gedraskanir 1 auknum meeli Gt 1 samfélagio og auka vagi notenda og
adstandenda peirra i medferd og stefnumétun. I munnlegri skyrslu sinni 4 Alpingi, 10. febraar
2005, fjallar Jon Kristjansson (Alpingi, 2005), paverandi heilbrigdisradherra, um
Helsinkisattmalann og telur ad hann ,,hafi ahrif & préun gedheilbrigdispjonustu hérlendis &
nastu arum®.

Idjupjalfar sem starfa innan gedheilbrigdispjonustunnar hafa verid virkir
patttakendur i ad flytja pjonustuna meira Gt i samfélagid til notenda. St hugsun ad pjonusta
einstaklinga i peirra eigin umhverfi fellur vel ad hugmyndafredi idjupjélfa. Ein af peim
samtokum sem hafa sprottid upp 4 sidustu d&rum eru samtdkin Hugarafl sem voru stofnud i
september 2003. I samtokunum eru idjupjalfar med reynslu af gedheilbrigdismalum og
sjuklingar sem hafa n4d géoum téokum 4 sinum sjukdémi. Samtdkin eru grasrotarsamtok par
sem unnid er 4 jafningjagrundvelli og byggt er & hugmyndafraedi valdeflingar. Medlimir
Hugarafls vilja deila reynslu sinni med 6drum og vilja ad peir sem purfa ad nota
gedheilbrigdispjonustuna geti haft ahrif 4 hana (Hugarafl, e.d.).

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna pydingu Hugarafls fyrir medlimi pess og skoda

hvada ahrif patttaka i Hugarafli hefur &4 daglegt lif peirra. Leitast er vid ad svara



spurningunum: Hvada pydingu hefur Hugarafl fyrir medlimi samtakanna? Hvada ahrif hefur
patttaka 1 Hugarafli 4 daglegt lif medlima? Nidurstodur slikrar rannsoknar geta haft
margvislegt gildi. Par geta nyst raidamonnum heilbrigdis- og félagsmala pegar skipta &
fjarmagni 1 malaflokknum og pegar hanna 4 ny Grredi. Par geta einnig nyst pegar endurskoda
a4 pjonustu vid gedfatlada og ad sidustu pa nytast nidurstodur medlimum Hugarafls til ad syna
ahrifamatt samtakanna.

[ pessu verkefni er tekid mid af hugmyndafradi idjupjalfunar sem endurspeglar pa tra
ad patttaka 1 10ju hafi ahrif 4 daglegt lif einstaklinga og hafi dhrif 4 heilsu og vellidan peirra
Einstaklingur 60last hlutverk i gegnum patttoku i i10ju sem motar sjalfsmynd hans og pad
hvernig adrir 1 kringum hann lita 4 hann. Hlutverk idjupjalfa er ad efla folk til ad velja,
skipuleggja og framkvama pa idju sem pvi finnst mikilveeg eda gagnast peim i peirra eigin
umhverfi (Kielhofner; 2002; Canadian Association of Occupational Therapists [COAT],
1997).

Margar rannsOknir &4 gedsvidi byggja 4 leknafraedilegri hugmyndafradi, p.e.a.s
lyfjamedferd eda salfredilegri nalgun. Pjonusta sem byggir 4 skjolstedingsmidadri nalgun
sem inniber ad notendur séu faerir um ad stjorna eigin lifi hefur litid sem ekkert verid
rannsokud hér 4 landi.

{ rannsokninni voru notadar eigindlegar rannsoknaradferdir par sem halfopin vidtolum
voru tekin vid sex medlimi Hugarafls. Vidtolin byggdu 4 vidtalsramma matstaekisins OPHI 11
(Occupational Performance History Interview). Pau voru hljodritud og afritud ordrétt og sidan
kooud til ad draga fram pemu. Pemun lysa imynd Hugarafls og upplifun medlima 4 peim
ahrifum sem Hugarafl hefur haft 4 lif peirra.

Verkefnid er byggt pannig upp ad annar kafli er freedileg samantekt heimilda um
gedheilbrigdispjonustuna i dag og peer breytingar sem hafa att sér stad 4 undanférnum arum.

Fjallad verdur um Hugarafl og hugmyndafraedi peirra kynnt. P4 verdur einnig fjallad um



hvernig patttaka i idju hefur ahrif 4 daglegt lif samkvaemt hugmyndafradi idjupjalfunar. I
pridja kafla verdur sagt fra adferdafredi rannsoknarinnar og i fjorda kafla er greint fra
nidurstddum rannsdknarinnar og raett um per Ut fré freedilegum grunni rannsdknarinnar.
Fjallad verdur um nidurstddur rannsdknarinnar i fimmta kafla og greint fra takmdrkunum
hennar og hagnytu gildi. [ fimmta kafla munu einnig koma fram hugmyndir ad 6drum

rannsoknum tengdum efni pessa verkefnis.



KAFLI II

HEIMILDARSAMANTEKT

i pessum kafla eru teknar saman heimildir um gedheilbrigdispjonustuna. Fjallad
verdur um pa hugarfarsbreytingu sem ordid hefur i malefnum fatladra undanfarna aratugi.
Verdur i pvi samhengi sagt frd tveimur 6liku sjénarhornum b.e. liffredilega sjonarhorninu
annars vegar og félaglega sjonarhorninu hins vegar. Ratt verdur um ahrif breyttra vidhorfa &
stefnumdrkun rddamanna vida um heim sem t.d. endurspeglast i flokkunarkerfinu ICF og
Helsinkisattmalanum. Sagt verdur fra samtokunum Hugarafli, grasrotarhreyfingu notenda
gedheilbrigdispjonustunnar a Islandi, hugmyndafradi peirra og starfi. Ad lokum verdur fiallad
um hlut idjupjalfunar i gedheilbrigdispjonustunni 4 {slandi og hvernig hugmyndafradi

idjupjalfunar fellur ad syn um ,,valdeflinguQ

Geoheilbrigdispjonusta

f lok ars 2005 voru 4 Islandi 12.755 6ryrkjar (Tryggingastofnun rikisins, 2006). beim
hafoi pa fjolgad um 744 fra pvi i arslok 2004 og voru pa samkvamt skyrslu Tryggva bors
Herbertssonar (2005) 7% af 16-66 ara ibium landsins. I skyrslu um heilbrigdisazetlun til
arsins 2010, sem sampykkt var & Alpingi 20. mai 2001 (Heilbrigdis- og tryggingamala-
raduneytid, 2001), kemur fram ad ,,Algengi gedraskana er ram 22% hja peim sem eru eldri en
fimm ara. Samkveaemt pvi mé gera rad fyrir ad um 50 pusund {slendinga 5 4ra og eldri pjaist af
einhverri gedtruflun 4 hverjum tima®. bPar kemur einnig fram ad innan vid fjérdungur peirra
sem fa gedsjukdoma hljota viounandi medferd. Logd er ahersla & ad heilbrigdi sé
grundvallarmannréttindi hvers og eins. { heilbrigdisaztlunin til 2010 er fjallad er um hvern

malaflokk innan heilbrigdiskerfisins og markmidum til Grbota & pjonustu lyst. Innan



malaflokksins um gedheilbrigdismal er stefnt ad pvi ad draga Ur tidni gedraskana og baeta
adgengi ad gedheilbrigdispjonustu og fjolga medferdarurredum (Heilbrigdis- og
tryggingamala-raduneytid, 2001). Tryggvi Por Herbertsson (2005) bendir 4 1 sinni skyrslu ad
porf sé 4 ad skoda malefni dryrka og endurhafingartrraedi ut fra 6dru sjonarhorni en pvi

leeknisfraedilega sem hann telur radandi i dag.

Breytt sjonarmid

Hefo er fyrir pvi ad veita folki med alvarlega gedsjukdéma medferd ut fra faglegri
sérhafingu. Medferdin byggir a sjukdomsgreiningu og kunnattu fagfolks a sjukdomum og
beinist ad pvi ad draga ur einkennum (Nelson, Lord og Ochocka, 2001). betta sjénarmid
gengur ut fra leknisfredilegum vidmidum og pvi ad meginasteda fotlunar s¢ skerding eda
fravik fra pvi sem talid er edlilegt. Greining, medferd, endurhaefing eda umoénnun er byggd a
astandi einstaklingsins en horft fram hja ytri orsékum i samfélaginu (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2002; Félagsmalaraduneytid, 2006). Ymsir hafa gagnrynt laeknisfreedilegu
synina og hefur pvi & seinni d&rum prdast nytt vidhorf svokallad félagslegt sjonarhorn. Fra
pessu sjonarhorni er 1itid 4 fatlad folk sem fullkomlega edlilegan hlut af samfélaginu. Skodad
er hvernig hagt er ad laga samfé€lagid ad folbreyttum porfum peirra sem pad mynda. Horft er
a per hindranir sem eru i samfélaginu og reynt er ad skilgreina par. (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2002; Dora Bjarnason, 2001). A heimasidu samtaka folks med fotlun i
Bretlandi (The British Council of Disabled People, e.d.) er fotlun 1t fra félagslega
sjonarhorninu m.a. skilgreind sem afleiding efnahags-, umhverfis- og menningarpatta sem
hindra patttoku fatladra { samfélaginu. Ahrifa félagslegu synarinnar er adeins farid ad geeta i
stefnumdrkun i malefnum fatladra og ma par t. d. nefna endurskodun Alpj6daheilbrigdismala-

stofnunina (WHO) & flokkun og skilgreiningum sinum & f6tlun og heilsu.



Flokkunarkerfi Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar

Arid 1980 gaf Alpjodlegaheilbrigdismalastofnunin ut flokkunarkerfi sem hét
International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). [ ICIDH var
meginadhersla 16g0 4 afleidingar sjikdoma en pad ber keim af leknisfredilega sjonarhorninu.
Vegna gangryni og dbendinga um vankanta i ICIDH kerfinu og nyrra hugsana sem byggja 4
félagslega sjonarhorninu voru gerdar rottaekar breytingar 4 ICIDH. Utkoman vard nytt kerfi
sem kallast International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) sem var
sampykkt af Alpjodlegaheilbrigdismalastofnuninni i mai 2001. [ ICF er horft 4 4stand
einstaklings utfra heilsu en ekki skerdingu eda fotlun. Tilgangur med ICF var ad ttbtia
sameiginleg tungumal allra fagstétta og pjoda yfir heilsu og heilsutengt astand. Ad skapa
grundvoll fyrir visindalegar rannsoknir og ad hafa moguleika 4 ad bera saman gogn fra
mismunandi l16ndum (Valgerdur Gunnarsdottir, 2003; ICF 2002). Tengt pessari hugsun er

Helsinkisattmalinn sem sampykktur var i jantar 2005.

Helsinkisattmalinn

Mikilvaegt skref var stigid 4 radstefnu Evropudeildar Alpjodaheilbrigdismala-
stofnunarinnar sem haldin var i Helsinki. Par sampykktu heilbrigdisradherrar i adildarrikjum
Evrépudeildar Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar Evropuyfirlysingu um
gedheilbrigdismal og evropska adgerdaraztlun i gedheilbrigdismalum. I Evrépu
yfirlysingunni er vidurkennt ,,mikilvagi pess ad efla gedheilbrigdi og hin skadlegu tengsl
milli gedraenna vandamala og félagslegrar einangrunar, atvinnuleysis, husnadisleysis og
afengis-og vimuefnaneyslu®. Einnig er fjallad um fordoma gagnvart gedsjukdémum og
mannréttindi. Sampykkt var ad stydja frjals félagasamtok sem starfa 4 svidi
gedheilbrigdismala og hvatt var til stofnunar frjalsra félagasamtaka og samtaka pjonustupega.

[ adgerdaraztluninni kemur fram ad brynustu verkefni naestu fimm til tiu 4ra sé ad auka



velferd og draga ur gedrenum vandamalum. Logd er ahersla & ad folk med gedraskanir séu
virkir patttakendur i samfélaginu og peir 4samt adstandendum sinum séu hvattir til ad taka
virkan patt i ad vinna gegn forddmum og koma 4 jafnrétti (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid, 2005).

A Alpingi 10. febrtiar 2005, flutti Jon Kristjansson (Alpingi, 2005) paverandi
heilbrigdismalaradherra munnlega skyrslu um gedheilbrigdismal. Hann pakkadi peim
einstaklingum sem synt hafa hugrekki til ad fjalla opinberlega um sjuikdom sinn ad
leyndarhjip sem hvilt hefur yfir malefnum gedsjikra skuli ad einhverju leyti hafa verid svipt i
burtu. Hann reddi um Helnsinkisattmalann og taldi ad endurskoda pyrfti hlutverk stofnana
hér 4 landi, gera pjonustuna notendavaena og efla samstarf vid fulltriia notenda.

[ afangaskyrslu félagsmalaraduneytisins (2006) kemur fram st hugmynd ad fzera skuli
pjonustuna fra hefdbundnum sjukrahtisum og Ut i samfélagid og ad nyta atti pa reynslu og

pekkingu sem gedfatladir bua yfir og auka beri dhrif notenda.

Hugarafl

Hugarafl eru samtok notenda gedheilbrigdispjonustunnar sem starfa utan sjukrahusa.
Samtdkin voru stofnud sumarid 2003 i Grasagardinum i Laugardal af einstaklingum sem eiga
vid gedraen vandamal ad strida en hafa nad tokum 4 sjukdomi sinum og idjupjalfa med
reynslu af gedheilbrigdismalum. Medlimir Hugarafls stefna ad pvi ad vinna ad arbdtum i
gedheilbrigdispjonustunni. beir vilja efla ahrif notenda til ad auka atvinnupatttoku gedsjukra
og prda pjonustuna ut fra reynslu peirra. Peir vilja vinna gegn fordomum med pvi ad vera
synilegir i samfélaginu. St hugmyndafraedilega nalgun sem Hugarafl byggir 4 er ,,valdeflingO

(empowerment).



Valdefling

Valdefling er personulegt og félagslegt ferli sem breytir synilegum og 6synilegum
samskiptum pannig ad pad skapist meira jafnrétti og valdid dreifist (Townsend, 1997). I
rannsokn Townsend, Birch, Langley og Langille (2000) 4 hugmyndafradi valdeflingar var
synt fram 4 a0 minnihlutahopar geta breytt stodu sinni fra pvi ad vera undir i pjoofélaginu
pad ad hafa ahrif 4 samfélag sitt. Kats (1984), Labonte (1986) og Mc Night (1989) voru
sammala um ad valdefling veri sjonarmid par sem patttaka kom i stad ummonnunar og
sjalfstaedi 1 stad pess ad vera hadur 60rum. Valdefling er nalgun par sem valdi er deilt 4 milli
fagadila og skjolstedinga peirra og hefur jakvaed ahrif & heilsu skjolstedinganna (vitnad i
Townsend, 1999). [ rannsokn Nelson, Lord og Ochocka (2001) kom fram ad pegar unnid var
ut fra hugmyndafradi valdeflingar med gedsjikum hafdi pad mikil ahrif & bata peirra og peir
nadu mun meiri stjorn 4 daglegu lifi sinu. Chamberlin (1997) gerdi rannsokn & pvi hvernig
notendur pjonustu sem toldu sig vinna samkvaemt hugmyndafredi valdeflingar skilgreindu
petta hugtak. Nidurstadan var st ad hin fann 15 lykilatridi sem voru einkennandi fyrir
valdeflingu. M4 par nefna ad hafa rétt til ad taka akvardanir, ad hafa val, ad skipta mali og

hafa von.

Jafningi

Audur Axelsdottir, i0jupjalfi og einn af stofnendum Hugarafls sagdi m.a. 1 vidtali i
Morgunbladinu 4. mars 2004 ad medlimir Hugaafls vilja ,,...efla dhrif peirra sem pjonustuna
[gedheilbrigdispjonustuna] sekja og auka samvinnu fagfolks og peirra sem glima vid
gedsjukdoma 4 jatningjagrundvelli...“. Jafningjastudningi er lyst af Mead og Copeland (2000)
pannig ad allir medlimir hopsins séu jafnir, enginn munur er gerdur 4 einstaklingum 0 tfra
menntun, hlutverkum, kynjum eda 6dru. Nidurstodur rannsoknar peirra syndu ad starfsemi

byggd a jafningjagrundvelli var lykilpattur 1 bata folks med gedraena sjukdoma. Samkvamt
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Dixon (1994) kemur fram ad pegar unnid er 4 jafningjagrundvelli verdi oft til jakvaedar
fyrirmyndir fyrir adra notendur (vitnad i Yuen og Fossey, 2003 ). Rannsoknir hafa synt fram a
ad pegar notendur fa teekifeeri til ad midla af reynslu sinni og veita 60rum adstod styrktist
sjalfsmynd peirra (Cohen, 2005; Yuen og Fossey, 2003). ,,Jafningjar eru bestir til ad leida folk

til bata* (Fisher, 2005).

[8jupjéalfun

[8jupjalfar hafa starfad innan gedheilbrigdispjonustunnar fra pvi ad Jona
Kristofersdottir fyrsti islenski 1djupjalfinn hof storf & Kleppspitalanum arid 1945. Fram til
arsins 1976 starfadi hér einn og einn idjupjalfi en fljotlega upp ar pvi for peim ad fjolga. (Erna
Magniisdottir, Kristjana Olafsdottir, Gunnhildur Gisladottir og Sigridur Kr. Gisladottir, 1994).
Flestir unnu 4 efnduhaefingardeildum en arid 1981 hof idjupjalfi storf & Geddeild
Landspitalans og hafa idjupjalfar starfad par og &4 geddeildum & 6drum sjukrahtisum sidan pa
(Sylviane Pétursson Lecoultre, munnleg heimild, 27. april 2006). Upp ar 1990 foru ad birtast
greinar i fjolmidlum par sem 10jupjélfar foru ad vidra pa hugmynd ad faera hluta
gedheilbrigdispjonustunnar ut i samfélagid. [ Morgunbladinu 7. oktober 1995 birtist grein
eftir Elinu Ebbu Asmundsdéttur par sem hun fjallar um pa hugmynd ad sveitarfélogin bjodi
gedsjukum upp & meiri adstod i samfélaginu. Hun hvatti einnig adstandendur til ad lata i sér
heyra. Fleiri idjupjalfar fylgdu i kjolfarid og skrifud greinar i blodin par sem peir lystu skodun
sinn & mikilvaegi idjupjalfunar utan sjikrahusa (Annetta Ingimundardottir, 1996; Audur
Axelsdottir og Annetta Ingimundardottir, 1996). Haustid 1999 tok klubburinn Geysir til starfa
a0 frumkvadi 10jupjalfa en hann vinnur samkvamt hugmyndafradi Fountain House par sem
16gd er ahersla 4 markvissa uppbyggingu 4 hafileikum og getu einstaklingsins (Geysir, e.d.). I

Morgunbladinu 1. mars 2002 birtist vidtal vid Audi Axelsdottur, i1djupjalfa sem hafdi pa
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nyverid hafid storf hja Gedhjalp. Par lagdi hiin dherslu 4 ad ,,vinna med skjolstedinginn &
heildreenan hatt” og ,,beta lifsgedi“. Hun vildi efla pa til sjalfstedis og i ad vera med i
akvardanatokum. I september 2003 hof Audur Axelsdoéttir svo storf hja heilsugaeslustodinni i
Reykjavik sem var lidur i aukinni pjonustu vid gedsjuka. Logd var dhersla 4 prja megin patti
sem voru: studningur/eftirfylgd, tengslanet og hopastarf. Einn af peim hopum sem hafa

adstodu hja heilsugaeslunni er Hugarafl. (Morgunbladio, 2003).

batttaka

Ut fra sjonarhori idjupjalfa hefur idja ahrif 4 einstaklinga. Liknanid um idju mannsins
utskyrir idju og fjallar um hvers vegna einstaklingar taka patt i idju, hvad pad er sem hvetur
pa til patttdoku og hvada ahrif hin hafi 4 pa. Skodadir eru hvada umhverfispaettir hafa ahrif &
val 4 18ju og hvada pettir pad eru sem mota sjalfsmynd eda 1djusjalf einstaklinga. Patttaka i
10ju getur verid margbreytileg og fer eftir samfélaginu sem vidkomandi byr i og hvada reynslu
hann hefur. Fjorir pattir eru mikilvaegir pegar horft er 4 patttoku i idju, peir eru:
framkvemdaferni, vani, vilji og umhverfi. Ef breytingar veroa i lifi einstaklingsins getur idja
hans breyst eda horfid, t.d. ef einstaklingur lendir i veikindum eda slysi og feerni hans, annad
hvort likamleg eda andleg, til framkvaemda skerdist (Kielhofner, 2002). Rannsdknir annarra
fagadila stydja vid pa skodun idjupjalfa ad i10ja og heilsa séu natengd. Petta kemur m.a. fram
hja Turner-Crowson og Wallcratf (2002) sem sdu ad med auknum moguleikum folks med
gedroskun 4 ad taka patt i samfélaginu upplifoi folk ad gedsjukdomar voru ekki endalokin.
batttaka 1 10ju er had pvi hvada hlutverkum einstaklingurinn gegnir og i hvada umhverfi hann

byr.
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Skjolsteedingsmioad starf

[8jupjalfun byggir 4 peirri hugsun ad sérhver einstaklingur hefur val vardandi eigid lif
og getu til akvardanatoku. Markmid skjolstedingsmidads starfs er ad efla i0ju skjolstedings
med pvi ad syna honum virdingu og yta undir patttoku og dkvardanatoku. Umhverfid hefur
ahrif & anzegju einstaklingsins vid 10ju, hvernig hann velur, framkvaemdir og skipuleggur
hana. 18jupjalfar skilgreina hugtakid umhverfi sem menningu, stjornsyslu, efnisheim og
samfélag (Canadian Association of Occupational Therapists, 1997) Rannsokn sem gerd var 4
tomstundaprogrammi, byggdu 4 sérpekkingu notenda beindist ad pvi ad lysa upplifun notenda
af pvi ad vinna sem sjalfbodalidar. Nidurstodur syndu ad pegar notandinn var farinn ad veita
pjonustu en ekki bara piggja var tilgangur idjunnar meiri og ytti pad undir valdeflingu (Yuen

og Fossey, 2003).

Samantekt

Oryrkjum hefur fjolgad 4 islandi og eru gedfatladir stor hluti peirra. Vidhorf til
gedfatladra hefur verid ad breytast i samfélaginu og ad sama skapi skilningur
stjornmalamanna. Umrada hefur skapast i samfélaginu um hvort ad pau medferdar- og
endurhafingartrredi sem bodid er upp 4 i dag séu negilega fjolbreytt. Til ad baeta upp skort 4
urredum hafa dhugahopar tekid sig saman hin sidari ar og stofnad ymis samtok. Ein af
pessum samtokum er Hugarafl sem byggir 4 hugmyndafradi valdeflingar en Hugarafl starfar
a0 pvi a0 efla notendur til ad hafa dhrif 4 pjonustu fyrir gedsjika og vinna gegn forddmum.
Idjupjalfar 4 Islandi hafa tekid virkan patt i pessari proun og fellur hugmyndafradi peirra vel

a0 starfssemi eins og Hugarafli.
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KAFLI III

ADFERDAFRZADI

[ pessum kafla verdur fjallad um adferdafradi rannséknarinnar og komid inn 4 helstu
kosti hennar og takmarkanir. Sagt verdur fra framkvaemd rannsoknarinnar, vali 4
patttakendum, sidferdilegum pattum og ad lokum verdur gerd grein fyrir gagnadflun og
greiningu gagna.

Rannsdkninni var @tlad ad svara eftirfarandi spurningum: Hvada pydingu hefur
Hugarafl fyrir medlimi samtakana? Hvada ahrif hefur patttaka i Hugarafli a daglegt lif
medlima?

Adferdin sem notud var vid framkvaemd rannsoknarinnar var eigindleg. St adferd
hentar vel pegar rannsaka 4 upplifun f6lks. Hin leggur aherslu 4 ad rannsakandinn setji sig
inn 1 adstaedur einstaklingsins sem & ad rannsaka og reyni ad skilja hugarheim hans, upplifun,
reynslu og umhverfi (Sigurlina Davidsdottir; 2003; Bailey,1997). Gagnaséfnun i eigindlegri
rannsokn getur medal annars farid fram med viotolum, vettvangsathugunum eda notkun
ritadra heimilda (Helga Jonsdottir, 2003). Eigindleg rannsoknasnid henta vel pegar hopurinn
er litill en hins vegar er ekki hagt ad yfirfera nidurstddur yfir 4 adra hopa né haegt ad alhafa
ut fra peim. Litid urtak getur lika haft ahrif & réttmaeti og areidanleika (Sigurlina Davidsdottir,
2003; Bogdan og Bilken,1998).

batttakendur rannsdknarinnar voru sex og voru peir valdir med hentugleikatrtaki.
Valid for pannig fram ad kynningarbréf (fylgiskjal A) var sent til Hugarafls par sem
rannsoknin var kynnt og oskad eftir sjalfbodalidum. Oskad var eftir folki af badum kynjum
sem hefdi starfad med Hugarafli i a.m.k. niu manudi. Sj6 medlimir Hugarafls syndu
rannsokninni dhuga, fimm konur og tveir karlar. Ein konan hafdi ekki starfad naegilega lengi

med Hugarafli samkveaemt Grtaksramma rannsoknar. bPannig ad haft var samband vid pa sex
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sem eftir voru, fjorar konur og tvo karla, og tekin vidtol vid pau. Tveir patttakanda eru giftir
eda i sambud og tveir fraskildir, einn byr med bornum sinum, prir biia einir og hja einum
peirra peim bjo @ttingi timabundid. Einn patttakenda hafdi lokid haskolaprofi, tveir hofou
byrjad 1 haskolandmi en ekki getad lokid profum vegna veikinda. Tveir h6fou hatt nami i
framhaldsskola og einn i grunnskola en sa hafoi farid i starfsnam sidar.

Vid framkvamd rannsokna parf ad fylgja dkvednum sidfredilegum vidmidum
(Sigurdur Kristinsson, 2003). Personuvernd var tilkynnt um rannsdknina (sja fylgiskjal B).
bar sem ekki var um heilsufarsupplysingar ad raeda var ekki naudsynlegt ad sekja um leyfi til
Visindasidanefndar (Visindasidanefnd, e.d) samkvamt vidmidi nefndarinnar. Adur en
vidtdlin foru fram fengu allir patttakendur upplysingablad (sja fylgiskjal C) sem beir lasu yfir
og skrifudu undir upplyst sampykki (sja fylgiskjal D). Par kom fram hverjir rannsakendur
voru og hvad peir @tludu ad rannsaka og hver leidbeinandi peirra var. Patttakendum var gero
var grein fyrir pvi ad peir gaetu dregid sig ur rannsokninni hvener sem veari. Logd var dhersla
a4 pagnarskyldu rannsakenda og personuleynd.

Gagnasofnun for fram med half opnum vidtolum og studst var vid vidtalsramma
matstaekisins Occupational Performance History Interview II (OPHI II) (Kielhofner o.1l.,
2004) (sja fylgiskjal E). Vidtalsramminn er halfbundinn sem pydir ad tillogur eru um
spurningar er varda lifssogu einstaklinga sem beinast ad hlutverkum, daglegaum venjum,
vettvangi 1dju, vali athafna/idju og afdrifarikum atburdum. Notud var islensk pyding rammans
(Gudrin Palmadottir, Kristjana Fenger og Sigridur Jonsdottir,1998).

Vidtdlin voru tekin 4 timabilinu 10. desember 2005 til 7. mars 2006 og tok hvert vidtal
tok u.p.b 50 minttur. Rannsakendurnir tveir toku hvor um sig prji vidtol. Vidtdlin voru
hljodritud og afritud og ad pvi loknu var hljodritunum eytt. Vidtdlin voru flest tekin &
heimilum vidmelenda nema eitt sem for fram i hlisneedi Hugarafls ad 6sk vidmalanda.

Rannsakendur reyndu ad skapa gott og afslappandi andramsloft 4 medan 4 vidtdolunum stod.
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Vid afritun var ndfnum patttakenda breytt sem og personuupplysingar gerdar 6pekkjanlegar.
Skrifadar voru vettvangsnotur og minnispunktar tengdir hverju vidtali sem notad var til
studnings i greiningarvinnunni.

Gangagreining for pannig fram ad badir rannsakendur lasu 61l sex vidtolin vel yfir
hvor 1 sinu lagi og k6dudu opid. Rannsakendur hittust og baru saman bakur sinar og komu sér
saman um nokkra kodunarflokka. Vidtolin voru lesin aftur og endurk6dud med pessa flokka i
huga. I framhaldi af pvi urdu til prji pemu. Gognin voru sidan lesin markviss yfir af bAdum
rannsakendum med pemun prja i huga, eitt i einu. Peir hittust svo og komu sér saman um
nidurstodur. Pessum sifellda samanburdi er @tlad ad auka réttmaeti nidurstadna (Bogdan og

Bilken, 1998).
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KAFLI IV

GREINING GAGNA OG UMRZADA

[ pessum kafla verdur fjallad um helstu nidurstodur gagnagreiningar. Leitast verdur
vi0 a0 svara rannsdknarspurningunum med pvi ad endurspegla pa pydingu sem Hugarafl
hefur i hugum medlimanna. Dregnar verda fram mogulegar breytingar sem peir telja ad hafi
ordid 4 lifi peirra viod patttokuna i Hugarafli. Prji meginpemu urdu til vid greiningu gagnana:
afl, nytt lif og samfélagid. [ umfjéllun um hvert pema er visad til heimilda sem tengjast

vidfangsefninu og per fléttadar inn i umraduna.

Afl

Hugarafl er eins og ordid segir afl eda eins og einn vidmalenda sagdi: ,,pad er kraftur i
pessu*. { vidtolum vid medlimi Hugarafls kom skyrt fram hvada pydingu Hugarafl hafdi fyrir
ba og lif peirra. beim fannst mikid afl eda ahrifamattur bta i samtokunum. Afl sem hrindir af

stad bylgjum sem hafa ahrif 4 lif patttakenda sem aftur hafa afhrif & samfélagio.

Mynd 1: Afl eins og steinn sem kastad er i spegilstlétt vatn og garar yfirbordid, pad myndast

hringir sem breidast Ut.



17

Pad kom fram 1 vidtdlunum ad fjorir paettir &ttu mestan patt i ad styrkja aflid eda efla
matt medlima. Peir eru st hugsjon sem medlimirnir hafa, vidhorf peirra gagnvart vinnu sinni,
starfsgrundvollur peirra sem byggdur er & jathingjagrundvelli og pad bakland sem peir eiga i

Hugarafli.

Hugsjon

Allir patttakendur rannsoknarinnar upplifdu ad peir veru ad vinna ad dhugaveroum
malefnum sem hefou pydingu fyrir pa og smfélagid. Allir h6fdu pad sameiginlegt ad vera
barattufélk med hugsjonir vardandi breytta stodu gedsjukra og vidhorf gagnvart peim.

...fer a0 starfa med Hugarafli bara stuttu eftir ad ég utskrifadist og pad kom svona gamli
barattuandinn sem madur hafdi i menntaskola ad beeta heiminn. Ur rannsoknavidtali (Maren)

Vidmelendur vildu byggja upp réttlatara samfélag, hofdu drauma og framtidarsyn,
baedi fyrir sjalfa sig en einnig fyrir Hugarafl. [ Hugarafli sau pau mérg verkefni i framtidinni
og von um ad geta haft ahrif 4 samfélagid. Peir vildu koma 4 fleiri og fj6lbreyttari trreedum i
gedheilbrigdispjonustu og draga Gr fordomum gagnvart gedsjukdomum og gedsjukum. beir
ho6fou veikst & mismunandi aldursskeidi og 6llum hafdi pott petta skelfileg reynsla. Margir
upplifdu ad peir vaeru komnir ad endapunkti, ad allt lif peirra vaeri buid og peir vissu ekki
hvad var fram undan nema ad peir voru gedsjuklingar. bPad kom fram hja flestum patttakenda
ad peir attu erfitt med ad finna urredi sem peir voru sattir vid eftir utskrift af sjukrahtsi. beir
toldu a0 margir umhverfispattir eins og sjukrahus, endurhafing, fordomar og tryggingar-
kerfid, hefdu ahrif 4 moguleika gedsjukra til ad endurheimta stodu sina eda finna ny hlutverk.
Flestir hofou upplifad fordoma og mannréttindabrot, eda eins og einn vidmalenda ordadi pad:

...gerdi madur sér bara betur grein fyrir hvad hverslags orétti gedsjuklingar hafa buid vid...
Ur rannsoknarvidtali (Maren).
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Sameiginleg hugsjon patttakenda var aflid i starfi peirra i Hugarafli. betta samraemist
pvi sem fram kemur hja Kielhofner (2002) ad gildi, dhugi og tra 4 eigin dhrifamatt stjorni vali
a viofangsefnum. batttakendur h6fou tri & pvi sem peir voru ad gera og voru farnir ad sja
arangur af starfi sinu. Einstaklingur sem sér arangur eda ahrif af storfum sinum fyllist von og
krafti til a0 halda afram og er petta i takt vid hugmyndafraedi valdeflingar (Chamberlin, e.d.).
Vonin og truin 4 framtidan hafoi ekki alltaf verid til stadar hja patttakendum. Peir h6fou allir
purft ad takast & vi0 sjikdom sinn og hindranir i samfélaginu. Rannsoknir syna ad
einstaklingur sem greinist med alvarlegan sjukdom eins og gedsjukdom parf ad takast 4 vid
margar breytingar. Hann er ekki bara ad takast 4 vid sjukdéminn heldur einnig ymsar
hindranir badi innan og utan heilbrigdis-kerfisins. Pessar hindranir eru oft par ad einblint er &
sjukdomsgreiningu en ekki hugsad tt fra pérfum vidkomandi (Cohen, 2005; Wilcock, 1998).
begar pessir einstaklingar foru ad vinna saman i Hugarafli styrktist von peirra og hugsjon.
Barattuandinn lifnadi og peir fengu 16ngun til ad leggja sitt af morkum til ad baeta

gedheilbrigdispjonustuna 4 {slandi. Aflid for i gang og pad var kraftur i pvi.

Vinna

{ huga allra er Hugarafl vinnustadur par sem peir voru ad sinna mikilvaegum verkum.
Fjorir storfudu einungis 1 Hugarafli en tveir h6fou hlutastorf & almennum vinnumarkadi. Einn
var 4 fostum launum hja Hugarafli og tveir fengu laun i af styrkjum sem veittir voru til
sérstakra verkefna. Osk allra vidmzlenda var ad fleiri storf hja Hugarafli yrdu launud. Fjorir
af patttakendum 1 rannsdkninni 16gdu dherslu 4 fastan vidverutima og s6gdust meta alla daga
i Hugarafl og vera par i nokkrar klukkustundir & dag. Tveir s6gdust meta & fundi sem haldnir
eru reglulega og annar peirra sagdist einnig vera mikid i Hugarafli utan pessara fundartima,
magnid feeri eftir pvi hvernig hann vaeri upplagdur. Einn patttakenda utskyrdi vidhorf sin til

starfa sinna 1 Hugarafli 4 pennan hatt:
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betta er lifid sem ég lifi...ég umgengst petta eins og hvada vinnu sem er...pad hvetur mig
afram mjog mikid...pad hefur god ahrif 4 mig...pad heldur mér gangandi og friskri.
Ur rannsoknarviodtali (Clara).

bad kom skyrt fram hja 6llum patttakendum ad pad var mikilvegt a’ lita & Hugarafl
sem vinnustad, pad gaf verkefnum meiri alvoru. Petta var ekki tomstundastarf eda afpreying,
peir urdu ad standa sig og skila sinu. P6 svo ad starfsemi Hugarafls byggist i dag 4
sjalfbodalidum vonast allir eftir ad hagt sé¢ ad launa pad sidar meir. Pad er mikilvaegt ad fa
laun fyrir storf sin, pad stadfestir mikilvagi starfsins (Yuen og Fossey, 2003). Vinnan i

Hugarafli gaf peim kraft til ad koma sér 4 faetur 4 morgnana og sumum ut 1 lifid.

Bakland

Hugarafl var 1 huga patttakenda meira en godur vinnustadur par sem allir finna fyrir
jafnrétti og hreinskilni. Pad var alltaf einhver til stadar sem hagt var ad reda vid og treysta 4.
Hegt var ad taka upp allt sem brann a folki hvort sem um var ad r&da vinnutengd mal eda
personuleg. batttakendur sogdust hafa greidan adgang ad fagfolki auk pess sem pad nytti
hvert annad.

...Hver & sinn tengil...pad er lika idjupjalfar og sélfredingar til ad tala vid...(Helga)

bad veitti patttakendum oryggi ad hafa fagfolk til stadar 4 vinnustad og virkadi fyrir suma sem
eftirfylgd. Patttakendur voru sammala um ad vinnuandinn i Hugarafli veeri godur og flestir toldu sig
hafa eignast vini i par. Tengsl peirra voru mismikil eins og gengur og gerist & 6drum

vinnustodum en peir

Jafningjatengsl
bad kom fram hja 6llum ad peim lidi vel i Hugarafli, ad vinnuandinn veri gédur. bad

skipti alla vidmalendur mali ad peir vaeru par & sinum forsendum og allir veeru jafnir. bau
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vildu pakka pvi hve samskipti peirra gengu vel ad parna vari unnid 4 jafningjagrundvelli. Pad
veri plass fyrir alla og allur agreiningur veeri tekinn upp jafn6dum og raeddur. Allir upplifou
ad peir fengju studning fra 60rum medlimum og peir voru einnig tilbunir ad stydja adra. bad
kom fram i samtali vid tvo patttakendur ad medlimir Hugarafls byggju yfir miklum aud sem
feldist i mannaud, ad peir hefou svo mikla reynslu sem peir vildu deila med 6drum.

...allt petta og petta er vitneskja sem madur fékk i gegnum svona afoll skipti mali sko hvad

mer finnst og hvad ég hef gert, hvad ég hef reynt, petta skiptir adra mali ef ég get midlad pvi.

Ur rannsoknaviotali (Birgitta).

Fisher (2005) segir ad jafningar séu mikilvaegustu leidsdgumennirnir i bataferlinum.
Vegna pess ad ef einstaklingur hefur upplifad petta sjalfur pa hefur hann oftast heefileika til ad

na sambandi 1 ordum eda 4n orda vid adra sem eru ad upplifa pad sama. Petta er i samremi

vid upplifun medlima Hugarafls.

Nytt lif
bétttaka 1 Hugarafli hafoi greinilega ahrif &4 vidmalendur okkar og lif peirra,
sérstaklega kom pad fram 1 betri stjorn 4 peirra daglega lifi, breyttum hlutverkum, battri

sjalfsmynd og betri lidan.

Daglegt lif
Allir h6fou ndd betri stjorn og jafnveegi 4 lif sitt sem adur einkenndist af mikilli
ofvirkni eda Ovirkni. Pannig lysti einn vidmalenda pessum breytingum:
..mér finnst ad ¢g tek betur, 60ru visi 4 alagi nuna, ég lzerdi ad buta nidur daginn...cg hef meiri
stjorn a mér... Ur rannsoknavidtali (Birgitta)
Lif peirra var komio i fastari skordur. Fjorum fannst ad peir hefdu nad ad koma a

agetu jafnvaegi milli skylduverkefna og fritima. Tveir hofou sett sér pad markmid ad auka
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virkni sina i fritima sinum. Flestir sogou ad nuna veri munur & milli virkra daga og helgidaga
hja peim. Helgarnar voru fj6lskyldu-og/eda hvildardagar. Einn lysti peim breytingum sem
ordid hefdu 4 lifi hans frd pvi hann hof ad starfa med Hugarafli 4 eftirfarandi hatt:

..frd pessum punkti hefur lif mitt snarbreyst ég er faer um ad gera ymislegt sem ég pordi ekki

fyrr er farinn ad plumma mig sjalfur og farinn ad takast 4 vid daglegt lif, ég er sterkari. Ur

rannsoknarviotali (Alexander).

Hja sumum kom fram ad peir h6fou misst hlutverk sin i samfélaginu i kjolfar
veikindanna. Fimm h6fou misst atvinnu sina og einn purfti ad minnka vid sig vinnu og
nokkrir hofdu flosnad Gr ndmi. Hlutverk allra kvennanna hafdi breyst innan fjolskyldunnar.
Fyrir veikindin voru pad per sem sdu um heimilid og fjolskylduna en vegna veikindanna
misstu paer tokin. Tengsl og samskipti peirra vid fjolskylduna urdu erfidari og sumar purftu 4
mikilli uménnun ad halda. I dag hafa per lert af reynslunni og pekkja betur mork sin.

{ dag mér finnst ekki gaman ad taka til og svo leidis, ég var husmodir svo lengi, ad ég segir ad
i dag... ég er hatt. En ég polir samt ekki ad hafa allt 1 draslid og 6hreint pa verd ég stundum ad
na mér i gang og taka til. Ur rannsoknarvidtali (Clara).

Med patttoku i Hugarafli 60ludust allir vidmelendur ny hlutverk og urdu virkari i peim
gomlu og venjur peirra komust i fastari skordur. Allir h6fou eitthvad til ad vakna til &
morgnana, lif peirra hafoi tilgang og einnig fundu allir til abyrgdar gagnvart starfi sinu i
Hugarafli. Afrakstur pessa alls vara § peir fengu meiri tra & sjalfa sig og 60ludust kraft og por
til ad takast 4 vid ny verkefni. betta er i samreemi rannsokn Nelson o.fl. (2001) ad pegar hopar
vinna ut frd hugmynnafradi valdeflingar hefur pad ahrif 4 getu einstaklinga til ad velja og ad

hafa stjorn & daglegu lifi sinu).

Sjalfsmynd
Flestir patttakenda upplifou sig 6missandi eda naudsynlega i starfi Hugarafls. Tvennt

var sem Ytti undir pessi upplifun. Eitt var ad verkefnin sem peir voru ad fast vid voru
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alvoruverkefni sem peir sdu ad skiludu sér Ut i heilbrigdispjonustuna og Ut i samfélagid.
Annad var ad samstarfsfolk peirra sem peir baru virdingu fyrir, treysti 4 ad peir steedu vid
sinar skuldbindingar. Moérgum kom 4 6vart hvad peir stodu undir mikilli abyrgd i starfi sinu
med Hugarafli. Greinilega kom fram ad sjalfsmynd flestra hafdi batnad og sjalftraust aukist.
Rannsokn Nelson o.fl. (2001) & hopum sem unnu 1t fra hugmyndafradi valdeflingar syndi
fram & ad sjalftraust og sjalfsvirding patttakenda hafdi aukist, peir voru sjalfsteedari og peim
leid betur. Bett sjalfsmynd peirra kom medal annars fram i pvi ad peir voru virkari 1 félagslifi,
peir upplifdu sig sem betri fjolskyldumedlimi og betri starfskrafta. Flestir sdu fram 4 bjartari
framtid par sem peir sau sig i &kvedum hlutverkum. Draumur margra var ad komast i launada
vinnu hja Hugarafli eda Gti 4 almennum vinnumarkadi.

...madur myndi helst vilja komast inn 4 almennan vinnu, vinnumarkad...en ég er alveg buin ad
sanna fyrir sjalfum mér og 60rum ad ég er sko buinn ad na uthaldinu. Ur rannsoknaviotali
(Gudjon)

Lidan

Allir vidmalendur voru sammala um ad patttaka i Hugarafli hefoi leitt til betri lidann.
bau attu 6l skola og/eda vinnusdgu sem hafdi endad i veikindum. Pau h6fou ekki maett
skilningi 4 sinum vinnustad og ekki getad stadid undir peim krofum sem gerdar voru til peirra.
Nuna stodu pau sig i vinnunni og voru farin ad standa vid pau markmid sem pau settu sér,
badi 1 vinnunni og personulega. Tveir patttakenda upplifdu pann tima sem peir h6fou starfad
med Hugarafli sem besta timabil i lifi sinu og annar peirra lysti pvi pannig:

...eg hef verio utan geddeildar i prju ar sem a0 segir toluvert mikid um pad sem Hugarafl hefur

hjalpad mér. Ur rannsoknarviotali (Gudjon).

Greinilega kom fram ad allir upplifdu betri stjorn 4 eigin lifi sem er samkvamt Antony
(1993) batamerki. Til ad né bata parf einstaklingurinn ad breyta vidhorfum sinum, gildum,

tilfinningum og markmidum. Hann parf ad finna sér ny hlutverk eda byggja upp pau sem hann
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hefur tapad. Ef petta nest er haegt ad lifa fullneegdu og vongodu lifi pratt fyrir sjukdom

(vitnad i Turner-Crowson og Wallcraft 2002).

Samfélag

begar peim medlimum Hugarafls sem patt toku 1 rannsokninni for ad lida betur og
verda sterkari, fékk lif peirra meiri tilgang og vard innihaldsrikara. Tengsl peirra vid
fjolskyldu og vini urdu betri og meiri. beir upplifdu ad peir hefou dhrif & gedheilbrigdis-
bjonustuna og attu eftir ad hafa meiri hrif. Arangur af starfssemi peirra h6fou peir einnig séd

hja almenningi i breyttum vidhorfum gagnvart gedsjukum.

Tengsl vio fjolskyldu og vini

Flestir toldu ad samskipti vid vini og fjolskyldu veeri betri niina, peir nadu betri
tengslum og einn sagdist hafa endurheimt fj6lskyldu sina. Ein kvennanna taldi ad eftir ad hun
hefdi ndd betri stjorn og jafnveegi 4 daglegt lif sitt hefdi fjolskylda hennar komist i betra
jafnveegi. Heimilislifid breyttist pad skapadist betra andramsloft sem gerdi 61l samskipti innan
fjolskyldunnar audveldari. Han 1ysti pvi pannig:

...eg er betri, betri starfskraftur ég er betri mamma ég & audveldara med ad hugsa um heimilio,
félagslega miklu virkari. Ur rannsoknavidtali (Maren).

Til viobotar pvi ad beeta tengsl sin vid vini og vandamenn pa kom fram hja nokkrum ad
peir hefou eignast fleiri vini badi innan Hugarafls en einnig utan pess hops. beir sau jatnvel
fram 4 langvarandi tengsl eda eins og fram kom hja einum vidmaelenda:

Eg er tralofadur, moguleikar 4 hjonabandi og allt sem pvi fylgir. Ur rannséknavidtali

(Alexander).

Ahrif d gedheilbrigdispjonustu og vidhorf
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beir medlimir Hugarafls sem vid reddum vid téldu ad peir hefou afrekad mikid &
stuttum tima. Peir unnu ymis verkefni sem hofou ahrif & pjonustu gedsjiukra. beirra framlag til
ad sporna vid forddmum og vekja athygli & gedsjuikdomum var m.a. ad verda synilegir i
samfélaginu og til pess notudu peir fjolmidlana. beir voru virkir patttakendur i verkefnum &
alpjodlegum vettvangi og fengu styrki til ad vinna pau. Einnig voru peir i tengslum vid
ahrifamikla einstaklinga i pjédfélaginu sem voru tilbénir ad stydja pa. A peim taepu premur
arum sem Hugarafl hefur starfad hafa morg verkefni verid sett i gang, sumum er lokid en
onnur eru i vinnslu. Sumarid 2004 toku fimm af vidmaelendum okkar patt i verkefni sem hét
Notandi spyr Notanda (NsN). betta var geedakonnun a pjonustu geddeilda byggd 4 mati
notenda. Tveir idjupjalfanemar toku patt 1 ad skipuleggja verkefnid, en peir hofou fengid styrk
i gegnum nyskdpunarsjod namsmanna og Heilbrigdisraduneytio (Hugarafl, ed). Verkefnid var
kynnt 4 bladamannafundi.

....og hérna pad var gert skyrsla og,.. og skilad til stjornenda landsspitalans og rddherra og
hérna upp ar pvi fengum vid szti i geedaradi geddeildar og, og pad eru samsagt tveir i pvi i
dag... Ur rannsoknarviotali (Maren).

Tveir af patttakendum i rannsokninni voru ad vinna ad verkefni sem styrkt er af
Evrépusambandinu. Styrkurinn kom i gegnum starfmenntaverkefni sem nefnist Leonardo da
Vinci og er &tlad ad styrkja og yta undir ny vidhorf i stefnumdtum og framkvaemd. Verkefnid
gengur Ut 4 ad byggja upp endurhefingarstod sem 4 ad koma gedsjikum og lagtima
atvinnulausum 0t & vinnumarkadinn (Hugarafl e.d). Fram kom { vidtolum vid pa einstaklinga
sem unnu ad pessu verkefni ad pad veri peim mikilvegt, annar peirra sagoi:

...eg er titlud verkefnastjori i Leonardo verkefni i erlendum samskiptum. Audvitad er ég ekki
yfirmanneskja par en ber vissa abyrgd og pad hjalpa, pu veist...eg verd ad maeta ég er
omissandi... Ur rannsoknarviotali (Birgitta).

Einn vidmalenda var fulltrai {slands { Norraenni nefnd um préun vitraenna

hjalpartekja. Petta er samvinnuverkefni fagfolks, adstandenda og notenda 4 6llum
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Nordurlondunum. Flestir tjadu okkur ad peir hefdu verid med i utgafu ymissa
pjonustubzklinga. Peir h6fou lika pytt freedsluefni, haldid fyrirlestra, komid fram i
fjolmidlum og skrifad i dagblodin. Tilgangurinn med Sllu pess var ad vera synileg i
samfélaginu og vekja athygli 4 malefnum gedfatladra. Einnig kom fram ad medlimir
Hugarafls héldu uti virkri heimasidu. Einn viomelenda var i svokolludum bakhjarlahopi sem
hittist einu sinni i manudi. { hépnum eru adilar fra atvinnulifinu, lifeyrissjodunum,
Tryggingastofnun og borginni. Petta er allt f6lk sem hefur dhrif Gt i pjodfélagid og er tilbunid
ad standa vid bakid 4 Hugarafli. Patttakendur nefndu fleiri verkefni sem peir veeru ad vinna
ag, eitt peirra er ad koma 4 tenglum sem sinntu radgjof vid einstaklinga sem eru innlagdir 4
geddeild 1 fyrsta sinn. Vinnan vid ad koma tenglunum & var undir handleidslu idjupjalfa og
var huin langt komin. Hugmyndin ad uppbyggingu tenglanna byggdist & reynslu medlima
Hugarafls. Einn patttakanda nefndi deemi um sina upplifun:

...af pvi a0 madur hefur upplifa petta sjalfur sko ad ég til demis ég var 19 ara pegar ég veiktist
og ¢g vissi ekkert og heimsmyndin var alveg hrunin...okkur langar ad hafa svona...eitthvad
“batteri “sem er svona...einstaklingar med reynslu... Ur rannsoknarviotali (Helga)

Annad verkefni sem er i gangi er Hlutverkasetur sem ein kona kalladi ,,stora
hugmynd®. Hugmyndin er ad Hlutverkasetrid verdi stadsett i midbanum, pad verdi rekid af
gedsjukum og idjupjalfum. bar verdi rekin pjonusta vid almenning t.d. kaffihts, par verdi
sinnt rannsOknum, gaedaeftirliti 4 heilbrigdispjonustu, namskeidahaldi og tengla- og
radgjafastarfi. Hlutverkasetur verdur pjonustumidstod fyrir f6lk sem hefur ordid fyrir roskun
vegna veikinda og/eda hafur ekki fengid teekifaeri til ad syna getu sina, t.d. & almennum
vinnumarkadi (Hugarafl e.d.). Pessi verkefni endurspegla vel vidhorf peirra medlima
Hugarafls sem vid toludum vid. Peir eru brautrydjendur, peir hafa metnad og pad litur ut fyrir
a0 kraftur peirra eigi sér engin takmork. Peir horfa allir til framtidar og hafa drauma badi sem

hoépur og sem einstaklingar.
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KAFLI V

NIDURLAG

Nidurstodur rannsoknarinnar eru i takt vid erlendar rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 hopum
sem byggja 4 valdeflingu og starfa a jatningjagrundvelli. Par rannsoknir syna breytingu i
daglegu lifi sem lysir sér helst 1 betri stjorn & eigin lifi, baettri sjalfsmynd og betri lidan. P6 svo
a0 patttakendur hafi verid fair eda bara sex kom greinilega i 1j0s hvada ahrif starfssemi
Hugarafls hafdi 4 pa. Rannsoknin synir ad p6 ad patttakendur hafi 6likan bakgrunn stodu peir
pétt saman innan Hugarafls og hofou sameiginlega hugsjon og kraft. Storf peirra med
Hugarafli h6fdu aukid frumkvadi og por peirra og er pad i samrami vid likanid um idju
mannsins ad viljinn sé€ allt sem parf. Vidhorf styrast af viljanum og hvada 16ja er valin
stjornast af gildismati, ahuga og tra 4 eigin dhrifamatt. Medlimir Hugarafls hafa tr & ad peir
geti haft dhrif 4 pjonustu vid gedsjuka og breytt vidhorfum i samfélaginu. Starf peirra hingad
til hefur feert peim sonnur 4 ad svo sé. P6 svo ad markmid med starfssemi Hugarafls sé fyrst
og fremst ad koma a breytingu uti i samfélaginu hefur lika att sér stad breyting i daglegu lifi
medlimanna. Pad er meiri regla og jafnveegi i lifi peirra. Sjalfsmynd peirra hefur batnad, peir
eru stoltir af verkum sinum og geisla af sjalfstrausti. Einn af lykilpattum i starfssemi
Hugarafls ad mati patttakenda var, ad par var unnid 4 jaftningjagrundvelli. Enginn munur var
gerdur a folki hvorki t frd menntun, sjukdémsgreiningu né nokkru 6dru. beir upplifa sig sem
hluta af hop par sem hver og einn skiptir mali og pad gefur peim gildi. Pessi upplifun er
samhljoma pvi sem fram kemur i hugmyndafraedi kanadiskra idjupjalfa um eflingu. Kveikjan
a0 stofnun Hugarafls var ad nokkrir notendur fundu ekki endurhafingariurradi sem hentadi
peim eftir utskrift af sjukrahtisi. Peim fannst vanta Gredi sem byggdi meira 4 porfum notenda
og tengdust samfélaginu meira en sjukrastofnanir gera. Medlimir Hugarafls vildu breyta peim

vidhorfum sem gilda oft innan sjukrastofnana og byggir & leeknisfredilega sjonarhorninu. bar
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er horft 4 sjikdom og sjikdomsgreiningu og unnid ut fra pvi en medlimir Hugarafls hallast
meira ad félagslega sjonarhorninu par sem horft er 4 parfir hvers og eins. bPad kom 4 ovart
hvad morg verkefni eru i1 gangi og hvad margar hugmyndir um framtidarverkefni eru uppi.
Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad notendasamtdok sem byggja 4 valdeflingu og
jafningjagrundvelli geta haft ahrif, badi fyrir medlimi og samfélagio.

bad gaeti takmarkad rannsoknina ad bedid var um sjalfbodalida og kannski voru pad
sterkustu adilarnir sem budu sig fram. Patttakendur voru fair pannig ad ekki er haegt ad alhafa
ut fra nidurstddum og per hafa ekki yfirferslugildi. Rannsakendur hafa enga reynslu af
rannsoknarvinnu og kann pad ad hafa ahrif 4 trvinnslu gagna og nidurstodur. Reynsla
rannsakenda 1 vidtalsteekni kom ekki ad fullum notum i rannsdékninni en hvorugur
rannsakenda pekkti vidtalsrammann sem notadur var en pad @tti ekki ad hafa marktaek ahrif &
nidurstddurnar. Annar rannsakenda er starfandi i gedheilbrigdiskerfinu og tveir patttakenda
pekktu hana sem medferdaradila. Pessi atridi gaetu hafa haft dhrif 4 svor patttakenda par sem
peir annad hvort hafa gagnrynt gedheilbrigdiskerfid harkalegar en ella eda ekki viljad tja sig
fullkomlega um pad. Rannsakendur 16gdu dherslu 4 byggja greiningu gagna eingdéngu 4
vidtolunum sem tekin voru en ekki & fyrir fram métudum skodunum sinum um malefnid.

{ rannsokninni koma fram vidhorf patttakenda og reynsla af peim Girreedum sem eru i
bodi innan gedheilbrigdispjonustunnar og hvada leid peir foru til ad finna eitthvad vid sitt
haefi. Rannsoknin stydur ad byggja @tti upp fleiri tilbod af svipudum toga badi ti i
samfélaginu en einnig i endurhafingu innan sjikrahtsa. Nidurstddurnar geetu synt medlimum
Hugarafls ahrifamatt peirra og samtaka peirra, baedi fyrir pa persénulega og fyrir samfélagio.
ber getu ordid 60rum notendum hvatning til ad taka stjorn 4 eigin lifi og finna sér hlutverk
sem hefur gildi fyrir pa. Nidurstddur rannsdknarinnar @ttu ad vera hvati fyrir 1djupjalfa ad

koma ad samtokum 4 bord vid Hugarafl par sem slik starfssemi byggir 4 svipudum grunni og
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hugmyndafradi idjupjalfa. Byggt er 4 eflingu, valdeflingu og ferni, dhuga og vilja hvers og
eins.

Rannsakendur telja porf 4 frekari rannsoknum 4 Hugarafli. bad geti verid gagnlegt
fyrir medlimi Hugarafls ad rannsakadur yrdi drangur peirra verkefna sem eru i gangi hja
Hugarafli, pegar par ad kemur. Ahugavert geti verid ad skoda hvada pydingu Hugarafl hefur i
hugum adstandenda. Gagnlegt gaeti verid ad skoda adra hopa sem byggja & svipudum grunni

og sja hvort peir eigi eitthvad sammerkt med Hugarafli.
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