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Utdrattur

[ pessari heimildaritgerd er tekid til umfjéllunar hvada studning adstandendur einstaklinga
med gedraen vandamal hafa. Til eru nokkur Grraedi 4 [slandi fyrir pa sem hafa gedsjukdém en
ekki eins mikid fyrir adstandendur. Mikilveegt er ad hafa fjolskylduna med i medferd hins
veika pvi hun getur veitt mikilveegar upplysingar, veitt studning sem getur hjalpad til vid
framfarir og fjolskyldumedlimir geta pa fengid upplysingar um adstaedur pess veika. Nokkur
urraedi eru i bodi hérlendis fyrir veika einstaklinginn til deemis Dvoél, Vin og fleiri en erlendis
er Urraedi sem byggir 4 pvi ad hafa fjolskylduna eins mikid med i medferdinni eins og haegt er
og kallast pad fjol-fjiolskyldumedferd (e. Multi Family Therapy). Félagsradgjafi starfandi a
heilbrigdissvidi parf ad heita fullum trunadi um samskipti sin vid skjdlstaedinga sina
samkvaemt logum. Upp koma tilfelli par sem trdnadurinn hamlar framférum sjuklings og
efinn um ad hann eigi ad vera kemur upp.

Rannsoéknir hafa synt ad med pvi ad fa fjolskyldur med i medferd er verid ad byggja upp
traust medal peirra og sjuklingsins, freeda fjolskylduna um sjukdéminn og hjalpa peim ad

komast i gegnum sorgarferlid.

Lykilord: Gedsjukdémar, adstandendur, sorgin, fjol — fjolskyldumedferd (e. Multi Family
Therapy).



Formali
Eg vil pakka leidbeinanda minum Margréti Grimsdottur félagsradgjafa og hjukrunarfraedingi
fyrir mikinn studning, gdédar dabendingar og samvinnu vid skrif ritgerdarinnar. Einnig vil ég
bakka Halldéri S. Gudmundssyni lektor i félagsradgjof vid Haskdla islands fyrir hans umsjén
med verkinu.
Einnig vil ég pakka 6llum peim sem komu ad yfirlestri ritgerdarinnar og fj6lskyldu minni
pbakka ég einnig fyrir dmaelda polinmaedi & medan a skrifum ritgerdarinnar stéd sem og

naminu i heild sinni.
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1 Inngangur

Samfélagid er sifellt ad verda medvitadra um gedsjukddoma og hefur almenn umraeda um
gedsjukdéma ordid til pess ad folk er or6id medvitadra um pa og pekking a peim ordin meiri.
Einnig hefur peim einstaklingum sem eru med gedsjukdéma fj6lgad og vekur pad upp
spurningar um komandi ar. Fyrir einstaklinga og fjolskyldur peirra eru gedsjukdémar veruleiki
sem kominn er til ad vera og geta peir valdid mikilli skerdingu i lifi félks (Hinshaw, 2005).

Efnid sem vard fyrir valinu tengist adstandendum peirra sem greinast med
gedsjukddma og hvernig sorgarferli peir ganga i gegnum samhlida sjukdémsgreiningunni.
Rannsdknarspurningin sem lagt var upp med i pessari ritgerd er: Hvada studningur er i bodi
fyrir fjolskyldur einstaklinga med gedraena sjukdéma? Til ad leita svara verdur i upphafi sagt
frd nokkrum tegundum gedsjukdéma og einkennum peirra. Raett verdur um hvada Urraedi
eru til stadar & islandi fyrir adstandendur. Einnig verdur fjallad um kenningar tengdar
mikilvaegi fjolskyldunnar i bataferli sjuklingsins. Pa verdur fjallad um parfir fjdlskyldunnar og
mikilvaegi fjolskyldumedferda. Skrifad verdur um sorg adstandenda og hvernig mismunandi
hdpar i samfélaginu upplifa hana. Farid verdur yfir arreedi sem hafa pann megintilgang ad
koma fjélskyldunni meira inn i medferd fjolskyldumedlimsins sem er med gedsjukddém og
hvada adrar medferdir byggja a somu hugmyndafreedi og pessi Urraedi. Einnig verdur gerd
grein fyrir starfi félagsrddgjafa a heilbrigdissvidi, fjallad um trunad milli félagsradgjafa og
skjolstaedinga. Sidast en ekki sist verdur fjallad um hvort ad trdnadurinn sé naudsynlegur og
hvort eda hvenaer megi brjéta hann.

Allt fra byrjun félagsradgjafar sem fraedigreinar hefur meginhlutverk hennar verid ad
l[ata skjolstaedingnum finnast hann vera hluti af samfélaginu og hann geri gagn (Turner,
1995). | gegnum Iifid er okkur Gthlutad vissu hlutverk innan fjélskyldunnar, hvort sem pad er
hlutverk maka, systur, brdédurs, foreldris eda barns. bessi hlutverk geta skerst pegar
gedsjukdédmur herjar a, pannig ad einstaklingurinn nezer ekki ad uppfylla skyldur sinar i
hlutverkinu (Butler og Pritchard, 1983).

Gedsjukdomur getur haft mikil ahrif a einstaklinginn sjalfan, fjolskyldu hans og nanustu
vini og hefur umraedan um gedsjukdéma ordid meiri med drunum sem lida. Fjorir af hverjum
tiu sem eru med ororku eru ad 6llum likindum med hana ut af gedsjukdémum (Mordoch og

Hall, 2008).



Ef skortur er & félagslegum tengslum, getur pad aukid dhaettu a gedsjukdomum og
vandamalum tengdum gedraenni heilsu. Net félagslegra tengsla er pad sem tengir einstakling
vid fjolskyldu og vini og 6fugt og faer einstaklingurinn allan sinn studning fra peim. Félagsleg
tengsl hjalpa einstaklingum ad vidhalda jafnvaegi milli persénulegra patta og umhverfispatta.

Med pvi ad vidhalda jafnvaeginu sem lengst er dregid ur streitu og sjukdémum (Ell, 1984).



2 Algengustu gedsjukdomarnir

Gedsjukddomar eru andlegt astand sem truflar skap einstaklingsins, hefur ahrif 8 samskipti
hans, hugsun og setur homlur a daglegt lif. Pad geta allir fengid gedsjukdém, 6had kyni,
kynpeetti eda aldri (NAMI, 2011-d).

Gedsjukddmar geta orsakad mikla sorg baedi fyrir pa sem eru veikir og einnig
fjolskyldur peirra og vini. Samkvaemt World Health Organization munu gedsjukdémar vera
eitt helsta heilsufarsvandamal i heiminum arid 2020 (Department of Health and Aging, e.d.).

Peir sem eiga fjolskyldumedlim ad, sem er med gedsjukdom geta att erfitt, hvort sem
um er ad reeda maédur, fodur, brédur, systur, son eda déttur. bessir einstaklingar verda lika
fyrir ahrifum sjukdémsins og purfa & mikilli hjalp ad halda, ast og studningi. A sama tima og
sjukdémurinn er ad greinast kemur hraedslan upp hja einstaklingnum og adstandendum
hans. Hvernig & hegdun hins sjtka eftir ad vera? A heilbrigdi adilinn eftir ad hafa naega
polinmaedi og hefileika til ad komast i gegnum petta? Ekki er vitad hvad orsakar
gedsjukddma en til eru morg afbrigdi af peim og hefur hver og einn sin einkenni (Canadian
Mental Health Association, 2012).

[ pessum kafla verdur farid yfir nokkra af alvarlegustu gedsjukddmunum og tidustu

lyndisréskunum og einkennum peirra lyst.
2.1 Gedrofssjukdémar

2.1.1 Gedklofi (e. Schizophrenia)

Gedklofi er alvarlegur gedsjukddémur og pd hann birtist hja badum kynjum er hann eilitid
algengari hja karlménnum (NAMI, 2011-e). Hann er hamlandi og langvinnur. Gedklofi felur i
sér breytingar 4 hegdun og andlegu astandi einstaklings. Talid er ad einkennin komi oftast
fram hja konum & aldrinum 20 — 30 ara en korlum & aldrinum 15 — 25 ara. Gedklofi einkennist
af breytingum a raunveruleikaskyni einstaklings sem geta verid ofheyrnir, ofskynjanir eda
ranghugmyndir par sem einstaklingurinn telur sig vera ofséttan af einhverjum. beir sem eru
med pennan sjukdém geta att erfitt med ad hafa stjorn a tilfinningum sinum, att erfitt med
samskipti og geta par af leidandi aukid ahaettuna a einangrun (Larus Helgason, 2004). beir

sem hafa pennan sjukdém geta einnig upplifad ad yfirnatturulegt afl sé ad stjorna peim, likt



og einhver annar komist yfir likama peirra og stjérni hugsunum peirra (Birchwood og

Jackson, 2001).

2.1.2 Gedhvarfasyki

Gedhvarfasyki (e. Bipolar Disorder) er sjukdédmur sem er langvarandi hja einstaklingum og
kemur fram sem endurtekid punglyndi og érlyndi (e. Mania). Orlyndi getur stadid allt fra
einum degi til margra manada. Sjukdémurinn lysir sér pannig ad einstaklingurinn sveiflast &
milli punglyndis og 6rlyndis. Stundum er einstaklingurinn mjég hatt uppi en adra daga er
hann mjog langt nidri, getur ekki hugsad skyrt og hefur ekki eins mikla orku og adur
(Ciccarelli og White, 2012). Sjukdémurinn getur haft neikvaed ahrif a lif einstaklingsins og par
af leidandi haft sleem ahrif 4 starf hans, sambdnd eda skélagongu (NAMI, 2011-b).

2.1.3 Gedhvarfaklofi (e. Schizoaffective disorders)

Gedhvarfaklofi er gedsjukdomur sem er med einkenni gedklofa og tilfinningalegrar roskunar.
Upp hafa komid deilur um hvort ad gedhvarfaklofi eigi ad flokkast undir tilfinningalega
roskun eda gedklofa en rannsdknaradilar hafa verid sammala um ad gedhvarfaklofi sé ein
gerd af gedklofa (NAMI, 2011-a).

Til ad haegt sé ad greina sjukddominn hja einstaklingi verdur hann ad hafa frumeinkenni
gedklofa til deemis ofskynjanir og ranghugmyndir i lengri tima en einnig verdur hann ad finna
fyrir punglyndi. Ef raunin er su er haegt ad greina tvo flokka af gedhvarfaklofa, annars vegar
alvarlegt punglyndi og hins vegar gedhvarfasyki sem einkennist af sediskenndum pattum

med eda an einkenna punglyndis (NAMI, 2011-a).



2.2 Lyndissraskanir

2.2.1 Alvarlegt punglyndi (e. Major Depression)

Alvarlegt punglyndi er mjog alvarlegur sjukdémur sem er vidvarandi og hefur ahrif 3
skapgerd einstaklingsins, hegdun og hugsanir (NAMI, 2011-c). Sjukdémurinn leggst & ad
minnsta kosti 15% karla og 25% kvenna hér & landi & einhverjum timapunkti a lifsleid peirra
(Samuel Samuelsson, Jens Magnusson, Sigurbjorn Sveinsson og Sigmundur Sigfusson, 1997).

Sjukddémurinn einkennist af einkennum sem hafa ahrif & daglegt lif einstaklings pannig
ad hann a erfitt med ad taka patt i ath6fnum daglegs lifs. Sumir einstaklingar finna einungis
fyrir einum paetti sem peir geta tengt vid sjukddminn en adrir hafa marga paetti.

Helstu einkennin eru breytt atferli, til deemis kvartanir vegna vinnu, peningaleysi eda
skorti & ast. Mjog algengt er ad félk sem er med alvarlegt punglyndi héti sjalfsvigi eda geri
tilraunir til pess. Fleiri einkenni eru til ad mynda breytt tilfinningavidbrogd eins og tidur
gratur, breytt vidhorf eins og neikveed sjalfsmynd og lakara sjalfstraust, depurd og tomleiki
og ad lokum likamleg einkenni sem birtast i breytingum & matarlyst og erfidleikum med

svefn (National Institute of Mental Health, 2011; Ciccarelli og White, 2012).

2.2.2 Kvidi (e. Anxiety)

Kvidi getur verid tengdur vissum adsteedum eda dkvednum atridum og hefur hann hinar
ymsu birtingarmyndir. Pegar kvidinn er vaegur pa getur hann hjalpad okkur ad halda
démgreind og einbeitingu i pvi sem vid erum ad gera en pegar kvidinn stigmagnast pa getur
pbad ordid erfitt og hann getur verid hamlandi. Kvidaeinkenni geta verid sviti i |6fum, salraen
spenna, eirdarleysi og tilfinning fyrir pvi ad vera dofinn eda fjarleegur (Gedhjalp, 2012). begar
folk upplifir likamleg einkenni telur pad sig oft verulega veikt en pau einkenni geta verid
nidurgangur, lystarleysi, pungur hjartslattur, kofnunartilfinning og tid pvaglat

(Kvidamedferdamidstddin, e.d.; Ciccarelli og White, 2013).



3  Urraedi 4 Islandi
Til eru ymis Grraedi a [slandi fyrir folk sem & vid gedraskanir ad strida. Ma par nefna Grraedi 4
vegum Rauda Kross islands, Vin, Dvél og Laek, (Raudi Kross islands, 2012) sem og Urrzedi &
vegum sjalfsteedra adila stofnana og samtaka til ad mynda Geysir, Bjorgin i Keflavik,
Hlutverkasetur, Setrid — gedreektarmidstod, Gedheilsa — eftirfylgd, Fjolskyldubruin, Hugarafl,
Fjolskylduvinna og Fjolskyldumedferd a Landspitalanum Haskdlasjukrahus. bessi Urraedi voru
valin vegna tengingar peirra vid rannsdknarpurninguna og verdur greint fra peim hér a eftir.
Sagt verdur nanar fra Hugarafli sem er med Urraedi fyrir adstandendur gedsjukra og
peirri vinnu sem er unnin @ Landspitalanum Haskélasjukrahus. Sagt verdur frd rannséknum

sem gerdar hafa verid 4 gedheilbrigdi 4 islandi.

3.1 Hvada urredi eru medal annars til stadar?

Raudi Kross [slands sér um rekstur & fjorum athvérfum fyrir félk med gedraskanir, eitt peirra
er stadsett 4 Akureyri en hin eru & hofudborgarsveedinu. Athvorfin & hofudborgarsvaedinu
eru Lakur i Hafnarfirdi, Vin i Reykjavik og Dvél i Képavogi. Oll hafa pau sameiginleg markmid:
ad auka lifsgeedi foélks, draga ur félagslegri einangrun og leggja aherslu a styrkleika og
jakvaedni (Raudi Kross Islands, 2012).

Geysir er klubbur sem samanstendur af félki sem vinnur saman, félégum og starfsfdlki.
Hann er ekki medferdarstofnun heldur byggir hann d samhjalp félksins. Markmid Geysis er
ad hjalpa félki ad féta sig i lifinu, syna studning og umhyggju en sidast en ekki sist ad hjalpa
folki ad efla félagsfeerni sina (Klubburinn Geysir, 2012).

Bjorgin er Urraedi fyrir folk sem glimir vid gedreen vandamal en markhdpurinn er félk &
aldrinum 18 — 67 dara. bad var stofnad arid 2005 og er markmid pess ad auka patttoku folks
med gedraen vandkvadi i samfélaginu, draga ur einangrun og yta undir hjalp til sjalfshjalpar
(Lara Bjornsdéttir, Halldor S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdoéttir og Audur Axelsdéttir,
2011).

Hlutverkasetur er Urraedi fyrir alla sem vilja hafa skipulag & deginum sinum og vera
virkir. Pad var stofnad arid 2007 og er markmid pess ad yta undir virkni i samfélaginu en med
bvi er verid ad koma i veg fyrir adgerdarleysi og bresti i heilsunni (Lara Bjornsdéttir o.fl,,

2011).



Setrid — gedreaektarmidstod er Urraedi fyrir ibla i Pingeyjarsyslu sem bua eda hafa buid
vid gedraskanir, skert lifsgaedi eda atvinnuleysi. Pad var stofnad arid 2006 og er markmid
bess ad virkja einstaklinginn, hans félagslegu tengsl vid annad félk og samfélagid (Lara
Bjornsdéttir o.fl., 2011).

Gedheilsa — Eftirfylgd er Urreedi fyrir einstaklinga 18 ara og eldri sem eiga vid
gedraskanir ad strida og adstandendur peirra og var pad stofnad arid 2003. Markmid pessa
Urraedis er ad auka pattoku einstaklinga i samfélaginu og fordast ad peir einangri sig. Su
pjonusta sem Gedheilsa - Eftirfylgd veitir er Gt fra reynslu og porfum einstaklinganna og
peirra adstandendum (Lara Bjornsdéttir o.fl., 2011).

Oll pessi Urraedi byggja & hugmyndafraedi valdeflingar hvort sem pad er skyr freedileg
tenging eda einhver atridi tekin fyrir. Pau byggja medal annars a ad efla virkni einstaklingsins,
hjalp til sjalfshjalpar og jafnrétti. Hafa pau einnig pad markmid ad koma einstaklingnum ut i
samfélagid (Lara Bjornsdéttir o.fl., 2011).

Fjolskyldubruin er Urraedi sem kom arid 2005 en pad byggir a pvi ad veita foreldrum
med gedraen vandamal studning. Markmidid med pessu Urraedi er ad veita bornum peirra
foreldra sem glima vid gedraen vandamal studning og upplysingar um sjukdédminn. Veikindi
foreldris hefur ahrif 4 lidan barns. Pessi medferd a sér stad a sex til atta manada timabili i allt
ad sjo skipti (Landspitali Haskélasjukrahus, 2011). Hun er atlud bornum & aldrinum sex til 20
ara og hafa verid gefnir Ut tveir baeklingar, annar er fyrir foreldra med gedran vandamal en
seinni er fyrir bérn sem eiga foreldra med gedrzena erfidleika. bessir tveir baklingar gefa
hugmyndir um hvernig lidan barnanna geeti verid og hjalpa foreldrum vid ad opna 4 umradu
um veikindin (Gudrun Ottestedt munnleg heimild, 30. névember 2012).

Hugarafl er Urreedi sem byggir a batahvetjandi pjonustu og salfélagslegri nalgun en hun
byggir & pvi ad folk eflist, ndi stjérn 4 lifi sinu og hafi val (Audur Axelsdéttir, 2011). Arid 2003
nanar tiltekid i juni pa voru samtok stofnud af notendum i bata. bessi samtok starfa eftir
hugmyndafraedi valdeflingar (Hugarafl, e.d.). Tilgangurinn med pessu Urraedi er ad hjalpa
einstaklingum og adstandendum peirra med pvi ad veita eftirfylgni, en hdn felur i sér ad
veita studning, forvarnir, endurhaefingu og ad hjalpa folki til ad takast & vid daglegt lif.
Pjonustan er ekki einungis midud at fra skjélstaedingunum heldur einnig adstandendum
peirra. Markmidid er ad virkja fjolskylduna i kringum veika einstaklinginn par sem fjolskyldan
er mjog mikilvaegur hluti i bata hans (Audur Axelsdéttir, 2011). Utbuid er tengslanet fyrir

fiolskylduna og eru ad jafnadi fimm adilar i pvi asamt sjuklingnum en med pvi er verid ad sja
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til pess ad abyrgdin dreifist jafnt & milli adila. Hver og einn adili faer sitt hlutverk og eru
haldnir reglulegir fundir og sér idjupjalfi um ad byggja upp tengslanetid, styra fundum, fraeda
og sinna eftirfylgdinni. Unnid er med sérstakan adstandendahdp innan Hugarafls en starf
hans felur i sér ad foélk segi fra reynslu sinni og atékum vid hinn veika, raedi um hana og leiti
svo rdda til ad takast a vid hana. I8jupjalfi situr med 4 fundunum og er hlutverk hans ad
hlusta og benda 4 leidir sem haegt er ad fara pegar erfidleikar stedja ad. bessi hdpur er eini
adstandendahdpurinn a islandi sem starfar & pennan hatt og hittist hann einu sinni { viku
(Audur Axelsdéttir, 2011).

A Landsspitalanum Haskdlasjukrahts er starfreekt fjdlskylduvinna. Markmid
fjolskylduvinnunar er ad styrkja ymsa eiginleika hja fjolskyldum og einstaklingum en peir geta
verid persénulegir eda félagslegir. bessi tegund af medferd er hentug fyrir fjolskyldur sem
eru ad takast 4 vid breytingar i lifi sinu (Landspitali Haskolasjukrahus, e.d.-a).

Fjolskylduvinna er i sex prepum. Fyrst er byrjad a pvi ad skapa samband milli fjélskyldu
og medferdaradila en aetlunin er ad skapa traust 4 milli pessa adila. Annad prepid er ad veita
fjdlskyldunni upplysingar um hvad er i bodi og radgjof. bridja prepid er greinandi samtal en i
pvi aflar medferdaradilinn upplysinga um adsteedurnar og astand pess veika fra fjolskyldunni.
Fjorda prepid er fjolskyldusamrdd en i pvi er einblint 4 pann veika, hvernig haegt sé ad veita
honum studning en fjélskyldan og hennar vandi er ekki krufinn @ pessum timapunkti. Fimmta
brepid er fjolskylduvidtal en i pvi er fjolskyldunni veittur studningur og framhaldid akvedid,
hvort halda eigi afram i medferdinni eda ekki. Sjotta prepid er fjolskyldumedferd en par er
unnid med fjolskylduna og tekid a hennar vanda en petta er sérhaeft medferdarirraedi
(Landspitali Haskdlasjukrahus, e.d.-a). Slik vinna fer fram & gongudeild gedsvids
Landspitalans og er pa verid ad hugsa um fjolskylduna i heild sinni. Pad fer mikil
fjolskylduvinna fram & legudeild gedsvid a Landspitalanum. bar er veittur studningur og
upplysingar um gedsjukdéminn. Par er meira verid ad hugsa um pann veika heldur en
fjdlskyldu hans (Vigdis Love Jonsdéttir munnleg heimild, 30. névember 2012).

Para — og fjolskyldumedferd er fyrir fjdlskyldur og por sem glima vid gedrzaena erfidleika
og eiga erfitt med samskipti. Pessi tegund af medferd er medal annars byggd &
tenglsakenningu John Bowlbys en hun tekur a tengslamyndun, sdlraenu hlid mannisins og
hegdun. Einnig er pessi medferd byggd a kerfiskenningu Ludwig von Bertalanfy sem segir ad

einstaklingurinn sé kerfi i samfélaginu en pad inniheldur morg kerfi (Landspitali

11



Haskolasjukrahus, e.d.-c). Aukning er a paravidtélum par sem annar adilinn er med
gedsjukdom, og stundum badir (Gudrun Otterstedt munnleg heimild, 30. névember 2012).

betta Urreedi byggir 4 pvi ad ny vidhorf og ny reynsla fai taekifzeri til pess ad koma fram
og skapa breytingar fyrir fjolskylduna. Félk faer taekifaeri til pess ad horfa med 66rum augum
a adsteedurnar og samskiptin innan fjolskyldunnar breytast. Med baettum samskiptum pa er
haegt ad hafa god ahrif & pad hvernig sjukddmurinn préast og pannig aukar ahrif
medferdarinnar (Landspitali Haskélasjukrahus, e.d.-c).

begar einstaklingar og fjolskyldur purfa a fjolskyldumedferd ad halda pa koma
beidnirnar oftast fra deildum innan Landspitalans pd legudeild eda bradamoéttoku gedsvids til
gongudeildar gedsvids en ef ekki pd koma peer fra heilsugaeslunum eda gedlaeknum sem
starfa utan Landspitalans. Ef um stdéra fjolskyldu er ad reeda pa vinna oft tveir félagsradgjafar
saman i medferdinni. Pad er ekki alltaf pannig ad sa sem er med gedraena sjukddminn vilji
taka patt i fjolskyldumedferd en pad er reynt ad fa hann til pess. Ef ekkert gengur pa er haegt
ad hafa fjolskylduna bara i medferdinni. A géngudeild gedsvid er meira um medferdir heldur
en fjolskylduvinnu, par er einnig hugsad meira um fjélskylduna og hvad pau geta gert til ad
adstoda. Trunadurinn er flokinn, oft parf ad fa fjolskylduna med til ad geta haldid afram
medferdinni. Ef einstaklingurinn vill ekki hafa fjolskylduna med i medferd pa getur pad leitt
til pess ad framfarirnar verdi litlar (Vigdis Love Jonsdéttir munnleg heimild, 30. névember
2012).

A peim tima sem pessi ritgerd var skrifud var farid af stad med namskeid fyrir
einstaklinga med gedklofa og adstandendur peirra. Var pad haldid a8 timabilinu 19. oktober
2012 til 23. névember 2012, sex skipti. Medal efnis 8 namskeidinu var umfjéllun um einkenni
sjukdémsins, naudungarvistanir, endurhaefingu, medferdarirreedi, bataferlid og fleira

(Landspitali Haskoélasjukrahus, e.d.-b)
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3.2 Rannséknir i gedheilbrigdi 4 islandi

Arid 1996 gerdi Eydis Sveinbjarnardéttir gedhjikrunarfraedingur rannsékn sem ber heitid
»Reynsla adstandenda gedsjukra af gedsjukddmi nains fjdlskyldumedlims”. Alls téku niu
fiolskyldur patt en einungis tveir ur hverri fjdlskyldu voru fengnir { vidtol. [ hverri fjdlskyldu
var einn adili sem pjadist af gedsjukdomi, fjérir voru med gedklofa, prir med
gedhvarfasjukdom og tveir med alvarlegt punglyndi.

Vidtolin voru byggd a fyrirbaerafraedilegri rannsdknaraferd, sem er eigindleg
rannsoknaradferd, og byggir hin a pvi ad reyna ad ndlgast peirra reynsluheim, skilja og tulka
peirra lidan. (Eydis Sveinbjarnardéttir, 1995).

Adur en haegt var ad hefjast handa purftu pessir fjdlskyldumedlimir ad uppfylla priju
skilyrdi: fyrsta, ad sjuklingurinn vard ad bua hja fjolskyldunni eda ad minnsta kosti hafa
samband vid pau vikulega; annad ad nast yrdi sampykki fra tveimur einstaklingum i hverri
fjolskyldu og pridja ad sjuklingurinn vard ad vera greindur med gedsjukdém fra gedleekni og
hafa verid med hann i ad minnsta kosti eitt ar (Eydis Sveinbjarnardéttir, 1995).

Nidurstdodur rannsdéknarinnar voru peer ad fram komu niu efnisflokkar um reynslu
adstandenda af sjukddmsgreiningu sjuklingsins og samskiptum vid heilbrigdisstarfsmenn og

pbeim var haegt ad skipta nidur i prju meginatridi: Vidurkenning sjukdémsins sem innihélt prja

efnisflokka, studningsparfir sem innihélt tvo efnisflokka og ad lokum tilfinningalegt dlag sem

innihélt fjéra efnisflokka. Fyrsta meginatridid var vidurkenning sjukddmsins en hun fol i sér
aukna porf fyrir ad kynna sér og freedast um sjukdédminn en bpeir voru alltaf ad eftir
skilningum. Vidurkenna purfti sjakddminn til pess ad geta haldid afram. bPad ad halda fast i
vonina skipti gridarlega miklu fyrir adstandendur, en peir reyndu ad stilla voninni i hof.
Annad meginatridid var studningsparfirnar sem félu i sér ad hafa studning, einhvern til ad
tala vid og hlusta & sig. | vidtdlunum kom fram ad skortur veeri & studningi fra
gedheilbrigdissvidinu fyrir adstandendur. Adstandendum fannst ad pessi hluti aetti ad vera
partur af pjénustu geddeilda og ad pad veeri ekki ndg frambod af studningi. Eins fannst peim
vanta frekari samskipti vid starfsfolkid sem og upplysingafleedi. bridja meginatridid var
tilfinningalegt alag en pad fdél i sér mikla vanlidan fyrir adstandendur pegar peir rifjudu upp
samskipti sin vid hinn veika sem og mikid tilfinningalegt rot. Hin eilifa spurning um hvenaer
hinn veiki myndi veikjast aftur tok verulega a fyrir adstandendurna. Hraedslan vid

gedsjukdominn og hvad hinn veiki myndi gera, meida sjalfan sig eda adra var mikid
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ahyggjuefni. Adstandendurnir sogdu ad peir fyndu fyrir forddbmum i gard gedsjikra og veeru
ekki dnaegdir med hvernig tekid vaeri 8 malum peirra (Eydis Sveinbjarnardottir, 1995).

A0 mati adstandenda var astandid ekki alltaf svart, pad voru jdkvaedar hlidar inn & milli
og einnig gédar stundir pegar peir attu i samskiptum vid hinn veika. beim fannst flestum allt
mun audveldara eftir ad peir vidurkenndu ad astvinur peirra eetti vid veikindi ad strida og
attu pvi audveldara med ad taka honum eins og hann var (Eydis Sveinbjarnardéttir, 1995).

Arid 2005 gerdu Dr. Pall Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk Jonsdéttir
rannsékn fyrir Rauda Kross islands og Gedhjalp sem bar nafnid , Pjénustuparfir gedsjikra og
reynsla peirra af gedheilbrigdispjénustu & Islandi: vidhorf, reynsla og félagsleg stada“.
Gognum var aflad med spurningalistum en listarnir voru sendir til skjolsteedinga
félagasamtaka og stofnana sem einsetja sér ad adstoda pa sem eru med langvinna
gedsjukdéma. Alls téku 221 manns patt, notendur voru 188 og adstandendur 33.
Nidurstodur rannsdéknarinnar bentu a ad almennt voru skjdlsteedingar dnaegdir med gadi
pjonustunnar sem peir hofdu fengid vid innlagnir a sjukrastofnanir. begar skjélsteedingar
pburftu pjénustu sjukrastofnanna skiptu pessi atridi pa mestu mali, viomét starfsmanna, ad
pjonustan veeri samfelld og vinnubrogd fagleg. beir toldu ad samfellu i pjonustu maetti baeta
med tilliti til eftirfylgdar pvi skjolstaedingarnir fengu litlar sem engar upplysingar um pau
Urredi sem standa peim til boda eftir ad peir Utskrifast. Einnig kom fram i rannsékninni ad
skjolstaedingum fannst litid hlustad a sig, skodanir peirra ekki virtar og litid spurt um peirra
lidan. beir toldu einnig ad skodanir adstandenda sinna veeru ekki virtar og peir fengju ekki
mikla freedslu um gedraskanir hja starfsfélki sjukrastofnanna.

Annad ahugavert kom i ljés i nidurstédum rannséknarinnar um 3alit adstandenda 3
pjonustu sjukrastofnanna en peir voru almennt d&dénsegdari med hana heldur en
skjolstaedingarnir. beim fannst eins og peim veeri haldid utan vid medferdina, fengju litlar
upplysingar um hana og litid sem ekkert veeri hlustad & alit peirra pegar kom ad velferd
skjolstaedingsins. Tranadur milli laeknis og sjuklings er mjog sterkur og mega leeknar litid
segja um astand hins sjuka, en samskipti & milli l&ekna og adstandenda geta samt verid géo
og fagmannleg par sem adstandendur eru taeknilega séd umonnunaradili hins sjuka.
Gedsjukdomar hafa ahrif 4 pa sem standa peim veika hvad naest, hann hefur ahrif a
naerumhverfid og pvi er mikilvaegt ad hlustad sé & adstandendur og peim sé sinnt (Pall

Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk Jonsdéttir, 2005).
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4 Fjolskyldan er mikilvaeg

Talid er ad fjolskyldan sé pad sem bindur samfélagid saman og hafa flest allir porf fyrir ad
tilheyra einni slikri. Hugtakid fjolskylda tekur sifelldum breytingum, pad er mjog vidfemt og
fer pad alveg eftir einstaklingnum hvernig tulkunin & pvi er (Sigrun Juliusdéttir, 2001).

Sa rammi sem einstaklingurinn er inn i fra voggu til grafar kallast fjolskylda. Fjélskyldan
hugsar um einstaklinginn a alla vegu og i 6llum skilningi hvort sem hann sé sidferdislegur,
efnahagslegur eda lagalegur. Ef eitthvad er ad pa leitar einstaklingurinn til fjolskyldunnar.
Pad skiptir ekki mali um hvada atburd raedir, hvort sem hann er gledilegur likt og
barnsfaedingar eda brudkaup eda sorglegur likt og pegar veikindi stedja ad, pa stendur
fjdlskyldan saman (Sigrdn Juliusdottir, 2001).

[ pessum kafla verdur farid ndnar Gt i hverjar parfir fidlskyldunnar eru i tengslum vid

efni ritgerdarinnar og hve mikilvaeg fjolskyldumedferd er.

4.1 Pparfir fjolskyldunnar

Ari& 2006 rannsékudu Gavois, Paulsson og Fridlund parfir télf fidlskyldna sem allar héfdu pad
sameiginlegt ad eiga fjolskyldumedlim sem veeri med gedsjukdém. Atlunin var ad prda
studningsferli ut fra peirra porfum og kallast pad MHP (e. Mental Health Professional).

Samskipti sem foru @ milli fjdlskyldna og adila sem unnu eftir MHP innihéldu mikinn
studning med pvi ad notast vid adferdir MHP en peer eru fjérar, ad vera til stadar, deila, vera
uppbyggjandi og ad samskiptin einkenndust af studningi af halfu starfsfélks MHP. bessar
adferdir hjalpudu fjélskyldum i gegnum erfidleikana og ad komast af, en pad félst adallega i
bvi ad gripid var négu snemma inn i pegar greining sjuklingsins 13 fyrir, upplysingar fengnar
um hvad veeri ad gerast almennt med sjuklinginn og medferdina og pannig losad
adstandendur vid paer dhyggjur sem hadu peim (Gavois, Paulsson og Fridlund, 2006).

Fyrsti fundur fjolskyldu med félagsradgjafa getur verid erfidur. Fjolskyldan upplifir
ymsar tilfinningar sem hdn raedur ekki vid, t.d. 6tta, sektarkennd og reidi. Medlimir
fiolskyldunnar bregdast oft vid med sjalfsvorn og vilja hugsanlega litid reeda adstadurnar.
Hlutverk félagsradgjafans er pa ad nyta pessar tilfinningar sem baerast med
fjolskyldumedlimunum i pad ad hjalpa peim ad halda afram (Butler og Pritchard, 1983).

Fyrri rannsoknir hafa synt ad helstu parfir fjolskyldu eru ad fa vitneskju um

gedsjukdominn sem fjolskyldumedlimur er med, studning, bjargrad og adstod med ad leysa
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pau vandamal sem eru til stadar. Yfir 30 samanburdarrannséknir hafa synt fram a faekkun
endurinnlagna med pvi ad hafa fjolskylduna med i medferdarferli en pad ferli getur tekid allt
ad niu manudi eda lengur. | medferdarferlinu er verid ad veita fjdlskyldunni paer upplysingar
sem hun parf til ad skilja hvad er i gangi og hvernig megi leysa pau vandamal sem eru til
stadar eda geetu komid upp. [ ferlinu er einnig veittur tilfinningalegur studningur af halfu
starfsfélks og ferlid dregur Ur bakslagi hja einstaklingum med gedsjukddm sem og
endurinnlégnum a sjukrahus. Ferlid baetir einnig velferd allra hinna fjélskyldumedlimanna
(Drapalski, Marshall, Seybolt, Medoff, Peer, Leith o.fl., 2008).

[ eldri rannsékn fra 1988 sem Spaniol og Zipple gerdu 4 porfum fjolskyldunnar kom
fram ad 45% peirra sem toku patt kvortudu yfir pvi ad fa ekki naegar upplysingar um
aukaverkanir lyfja sem hinn sjuki var ad taka og pau urraedi sem i bodi voru i samfélaginu
(Ward-Griffin, Schofield, Vos og Coatsworth-Puspoky, 2005).

Fjolskyldumedlimir s6gdust purfa frekari upplysingar um sjukdéminn, hvernig lyfin
virkudu og hvernig peir aettu ad taka patt i medferdinni. Fjolskyldan taldi lika ad pad fagfdlk
sem sai um veika fjolskyldumedliminn, pyrfti ad hafa mun meiri skilning 4 hversu mikil ahrif
pad hefur ad eiga einhvern nainn ad sem er med gedsjukddm og allan pann tima sem fer i ad
hugsa um hann (Ward-Griffin, Schofield, Vos og Coatsworth-Puspoky, 2005).

Fagadilar purfa einnig ad bera virdingu fyrir vonum og éskum fjolskyldumedlima og
vera medvitadir um hve stort hlutverk vonin hefur i sorgarferlinu og i peim paetti ad seetta sig

vid hlutina eins og peir eru (Bland og Darlington, 2002).

4.2 Mikilvaegi fjolskyldumedferda
Hugtakid fjolskyldumedferd er byggd a peirri hugmynd ad fjolskyldur séu kerfi sem tengd eru
manninum pegar hann & i samskiptum vid adra einstaklinga. Frd pvi um 1940 og fram til
dagsins i dag hafa hinir ymsu freedimenn utfaert pser hugmyndir sem hafa haft hvad mest
ahrif & hvernig fjolskyldumedferd er i dag (Jones, 1993).

Upphaf fjolskyldumedferdar er talid hafa komid at fra tveimur megin ahrifapattum:
Fyrri dhrifapatturinn var frd gedleeknum sem voru med einstaklinga i medferd, en pessir
einstaklingar voru med ymsa sjukddéma, svo sem gedklofa. Salfreedingunum fundust
medferdirnar ekki ganga eins vel og eetla skyldi og dkvadu pvi ad fa fjolskylduna til ad taka

patt i medferdinni til pess ad flyta fyrir bata pess veika. Seinni ahrifapatturinn kemur fra
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vinnu og rannsoknum sem ymsir freedimenn hafa gert um pessa tegund medferdar (Jones,
1993).

Fiolskyldumedferd er tegund af medferd sem felur i sér samtalsmedferd en hin er gerd
til pess ad hjdlpa fjolskyldumedlimum og ndnum vinum ad stydja hvert annad og pann sem a
i vanda eins mikid og mogulegt er (Mayo Clinic, 2012; Mental Health Care, 2012). Hun er oft
til skamms tima og er gerd sérstok medferdarazetlun um vaentingar og pa afanga sem 4 ad na
(Mayo Clinic, 2012). Hun hjalpar einnig fjolskyldumedlimum ad hugsa um sjalfa sig, verja sina
hagsmuni (Mental Health Care, 2012), baeta samskiptin & milli peirra og pess sem er veikur
og leysa deilur ef einhverjar eru (Mayo Clinic, 2012).

Fiolskyldumedferd gefur fjolskyldumedlimum og nanum vinum taekifeeri til pess ad
6dlast mun meiri pekkingu a sjukdémnum sem er ad hrja astvin peirra og hvernig best sé ad
eiga vid hann. Hun veitir 6llum teaekifeeri til pess ad proskast a sem edlilegastan hatt (Mental
Health Care, 2012). bessi tegund af medferd veitir dypkun & tengslin i fjélskyldunni og getur
haft mikil ahrif @ samskipti fjdlskyldunnar seinna meir. beir sem veita slika medferd eru
yfirleitt salfreedingar og félagsradgjafar (Mayo Clinic, 2012).

Rannsékn medal medferdaradila i fjolskyldumedferd hefur synt ad perapistar eru
sammala um fjéra peetti sem eru ad gera gagn. Fyrsti patturinn er sa ad fjolskyldan sé sa
studningur sem einstaklingurinn parf. Annar patturinn er ad sleem nidurstada komi til vegna
lélegra samskipta innan fjolskyldunnar. Med pvi ad skoda samskiptahaefni fjolskyldumedlima
og koma med tillégur ad breyttum samskiptum pa er haegt ad adstoda fj6lskylduna vid ad tja
lidan sina og tilfinningar. bridji patturinn er sd ad med pvi ad hver og einn deili reynslu sinni
er verid ad opna fyrir persénulega umraedu um lidan og tilfinningar. Fjordi patturinn er sa ad
med pvi ad bidja folk um ad skoda sitt innra sjalf pa getur pad audveldad samskiptin i

hépnum og hjalpad hvert 6dru ad skilja lidan hvers annars (Butler og Pritchard, 1983).
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5 Kenningar i félagsradgjof

5.1 Tengslamyndunarkenningar
Tengslamyndun er mjog mikilvaeg i uppvexti félks (Howe, 1995). HUn hefur ahrif 4 préun og
broska mannsins, tilfinningalega starfsemi og vitsmuni (Beckett og Taylor, 2010).

Helsti kenningarsmidur um tengslamyndanir (e. attachment theory) var John Bowlby
en hann einbeitti sér einna helst ad lidan barna (Beckett og Taylor, 2010). Kenningin fjallar
um myndun sterkra tilfinningatengsla en slik tenglsamyndun er i edli mannsins ad mynda
pau. Tengslamyndun er pad sem tengir folk saman en pessa tengingu a pad med sérstoku
folki i peirra lifi sem pad deilir mérgum atridum med. beir einstaklingar sem purfa 4 ad halda,
geta leitad huggunar hja félkinu sem pad a i tengslum vid & peim timum sem eru hvad
erfidastir (Berk, 2007). Kenning Bowlby lysir pvi hvernig skortur & tengslamyndun i aesku
barns getur haft ahrif 4 félagslega feerni og sdlrana heilsu pess seinna meir (Howe, 1995).

Tilfinningatengsl eru forsenda fyrir morgum pattum, til deemis ad skilja lidan
einstaklings pegar pessum tengslum er égnad eda pau bresta (Worden, 2009).
Einstaklingurinn er hluti af félagslegu neti og ef tengslamyndunin i pvi er mjog veik pa mun
sa einstaklingur liklega eiga erfitt uppdrattar. beir einstaklingar sem ekki hafa sterk
tengslamyndunarnet geta att erfitt med tilfinningar og félagsfeerni. beir eiga erfitt med ad
vera i sambandi, eru viokveemir, grunnhyggnir i gard annarra og hegdun peirra er ekki eins og

hun & ad vera (Howe, 1995).
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5.2 Kreppukenningar

Pegar talad er um kreppukenningar (e. crisis theory) pa er kreppa skilgreind sem timabil par
sem salraent jafnvaegi er ekki til stadar. Félk upplifir sig hjalparlaust og pydir litid fyrir pad ad
gripa til sjalfsbjargarvidleitni pad ytir undir vandamalid (Ell, 1996; Roberts, 2005). bad fer
alveg eftir alvarleika kreppunnar hve lengi félk er i henni og hve lengi pad er ad komast ur
henni. Hun getur stadid allt fra nokkrum vikum upp i marga manudi (EII,1996).
Tilfinningalegar kreppur og afoll hafa fylgt og préast med mannkyninu i langan tima og hafa
ekki god ahrif 4 lif einstaklings og ahrifin geta varid lengi. A tuttugustu éldinni var byrjad ad
préa kreppukenningar og voru pad fredimenn sem gerdu pad. Kreppukenningar eru safn
vitneskju og dlyktana um afoll i lifi einstaklinga eda fjolskyldu (Roberts, 2005).

Allir geta upplifad kreppu einhvern timann a lifsleidinni hvort sem pad er einstaklingur
eda fjolskyldan i heild sinni. Kreppa kemur i kjolfar atburda sem hefur mikil ahrif a lif folks og
upplifir pad stjornleysi a lifi sinu (Ell, 1996).

Astaedur fyrir kreppukenningum geta verid upphaf eda endurkoma sjuklinga med
gedsjukdéma til deaemis gedklofa eda gedhvarfasyki sem geta ad lokum orsakad
afallastreiturdskun (e. Post-traumatic stress disorder) (Roberts, 2005).

Heilsu einstaklings er 6gnad ef morg afoll herja a lif hans. Hann getur upplifad mikid
stress og kvida, er O6faer um ad komast af i kringumsteedunum og finnst allt vera
yfirpyrmandi. Atburdur sem er mjog atakanlegur getur haft i for med sér salraent afall fyrir
einstaklinginn. Pad ad lenda i salreenu afalli getur ytt undir kvida og valdid erfidleikum seinna
meir. Kreppan getur pa ordid ahaettupattur fyrir hegdun sem ekki getur talist edlileg, pad
getur dregid ur félagslegri og likamlegri feerni og i kjolfarid getur félk fengid langvarandi
gedsjukddéma (Ell, 1996).

Su leid sem virkar best til pess ad forda félki fra pvi ad eydileggja sjalft sig er ad utvega
pvi upplysingar um hvad sé ad gerast, skoda umhverfid i kringum pad og veita pvi
tilfinningalega hjalp. Félagsrddgjafar auk annarra fagadila veita slika pjénustu.
Félagsradgjafar starfa ad pvi marki ad baeta mannlegar pjaningar peirra sem lenda i kreppu
asamt morgu 60ru og reyna allt hvad peir geta til ad sporna gegn kreppu. Félagsradgjafar
00last pekkingu & kreppukenningum i nami sinu og geta nytt sér pa pekkingu til ad leidbeina
pbeim sem 4 purfa ad halda en einnig til akveda hvort peir eigi ad blanda sér i malid og pa fyrir

hvern pad er og a hvada hatt (Ell, 1996).
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Innan kreppukenninganna er fjallad um kenningar um kreppuihlutun (e. Crisis
Intervention) en paer voru préadar af Erich Lindemann og Gerald Caplan i kringum fjorda
aratug sidustu aldar. Markmidid med kreppuihlutun er ad hjalpa einstaklingnum ad
endurheimta hafileikann til ad leysa vandamal og komast af (Roberts, 2005). Med pvi ad
nota kreppuihlutun er verid ad finna einstaklingana sem eru i neyd en ekki verid ad bida eftir
bvi ad peir leiti sér adstodar. beir sem upplifa kreppu i sinu lifi purfa flestallir & kreppuihlutun
ad halda par sem hun byggir & apreifanlegri adstod, hjalp vid ad rada vid sitt umhverfi og
adgang ad langtimamedferd (Ell, 1996). Félagsradgjafi eda annars konar radgjafi getur tekid
malid ad sér hvort sem um er ad raeda einstaklinginn sjadlfan eda alla fjolskylduna.
Félagsradgjafinn hjalpar peim sem purfa ad lina pjaningar sinar og kynna fyrir peim pau

Urraedi sem standa til boda (Roberts, 2005).

5.3 Valdefling

Valdefling (e. empowerment) er sveigjanlegt hugtak, talid illa skilgreint og skilgreining pess
fer ad morgu leyti eftir pvi hvada fagstétt er ad skilgreina pad hverju sinni. Innan
félagsvisinda byggir hugtakid a pvi ad folk hafi haefni til pess ad 6dlast meiri stjorn a lifi sinu
en pad hefur, pd adstaedur séu erfidar (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006). Erfitt er ad
skilgreina hugtakid vegna Ora breytinga pess og vid hvada adstaedur pad er notad (Adams,
1996). Hugtakid 4 til ad breytast i daglegu lifi og samskiptum félks og tengist pad floknum
tengslum milli hdpa, einstaklinga og stofnana (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Haegt er ad skilgreina valdeflingu sem adferd sem einstaklingar jafnt sem samfélog
nota til pess ad na stjérn a adstaedum i lifi sinu og nd peim markmidum sem peir setja. Med
pvi eru pessir adilar feerir um ad vinna i sjalfum sér og hjalpa sér og 6drum ad 606last sem
mestu gadi i lifi sinu. Mikilveegt er pé ad muna ad réttar skilgreiningar séu notadar fyrir
hvern hdp, pad skilgreina ekki allir valdeflingu eins og er hatta a pvi ad merking pess
brenglist (Adams, 1996). Ef hugtakid er skilgreint illa og ekki notad & réttan hatt pa vilja
freedimenn meina ad pad geti ordid merkingarlaust og pjéni engum tilgangi (Hanna Bjorg

Sigurjonsdéttir, 2006).
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6 Sorgin og ahrifin

Sorgin hefur margar birtingarmyndir. Hin kemur medal annars fram i depurd og grati (Miller,
2011) og er edlileg vidbrogd vid missi, en missir er ekki bara pegar einhver deyr (Bragi
Skudlason, 1992). Sorgin felur i sér togstreitu 4@ milli fortidar og framtidar en su togstreita felur
i sér annars vegar porfina fyrir ad halda i pad sem var til stadar og hins vegar porfina fyrir ad
sleppa pvi lausu (Sigurdur Palsson, 1998).

pegar einn fjolskyldumedlimur faer greiningu ad hann er med gedsjukdém fer oftar en
ekki oll fjolskyldan i gegnum afneitun. Framtidaraform hins veika og fjdlskyldunnar breytast
og veentingar peirra breytast einnig. Hinn veiki getur ekki tekid patt i daglegu lifi og a
fijdlskyldan erfitt med ad seetta sig vid ad sjukdomurinn er ekki leeknanlegur en haegt er ad
halda honum i skefjum med adstod lyfja og reglulegra vidtala (Pathways to Promise, 1999).
Allir medlimir fjolskyldunnar geta tulkad gedsjukdém sem harmleik en hann er po ekki
oendanlegur (MacGregor, 1994).

Vankunnatta samfélagins og skomm einkennir lidan fjolskyldunnar pegar
gedsjukdémar eiga i hlut. Ahrifin sem gedsjukdémar hafa a fjélskyldur eru gifurleg og getur
pbad verid byrdi ad purfa ad lifa med honum. Byrdin felur i sér sorg og missi, og ma lika
byrdinni vid sorg sem neaer ekki endalokum (McFarlane, 2002).

Sorgarferlid er ferli sem félk fer i gegnum til pess ad adlaga sig ad breyttum adsteedum
i lifi sinu. Syrgjandinn fer i gegnum margs konar tilfinningar sem hann ma ekki hunsa pvi pad
geeti ordid til pess ad hann nai ekki ad komast i gegnum sorgarferlid. Hann fer i gegnum ferlid
til pess ad satta sig vid tilfinningar sinar og na valdi 4 peim. Einstaklingum var gefinn
graturinn til pess ad geta tjad tilfinningar sinar, t.d. reidi, soknud og sarsauka (Sigurdur
Palsson, 1998).

Fjallad verdur hér a eftir um ahrifin sem foreldrar verda fyrir pegar barn peirra greinist
a fullordinsarum en einnig verdur fjallad um vidbrogd maka, systkina og barna sem lifa med
fjolskyldumedlim sem er med gedsjukdém. Vidbrogdin geta komid Ut sem reidi, kvidi, skomm

eda samviskubit.
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6.1 Foreldrar

Afallid sem foreldrar verda fyrir pegar barn beirra greinist getur verid atakanlegt.
Foreldrunum haettir til ad imynda sér hid versta hvad geeti ordid um barnid, oftar en ekki
missir barnid einhverja vini og sjalfsteedid og vonin um heilbrigt lif hverfur. Fyrir foreldrana er
barnid hugsanlega ad missa personuleika sinn, gledina, moéguleikana og hlutverk sitt i
fjdlskyldunni. peim finnst barnid vera ad missa framtidina sina (MacGregor, 1994).

MacGregor lysir i grein sinni fra 1994 ad foreldrarnir missa badi pad sem hann kallar
innri paetti og ytri peaetti. beir innri eru sjalfstraustid, draumarnir, vonin, 6ryggid og stjornin.
Peir ytri eru trdin 4 heilbrigdisskerfid, félagslega netid, na2did og pad sem telst edlilegt.

Fjolskyldan syrgir pad sem hefdi getad ordid, hun sér adra einstaklinga mennta sig,
eignast fjolskyldur og komast i géda vinnu. Medan a pessu stendur kemst barnid peirra
erfidlega i gegnum dagleg verk og hefur glatad flestum vini sinna. bad tekur & fjolskylduna og
hun sér ekki pa moguleika sem eftir eru fyrir einstaklinginn. Fj6lskyldan parf & peirri stundu,
sem og hinn veiki, hjalp til ad komast i gegnum sorgarferlid og er pad haegt med studningi fra
adila sem er gddur hlustandi, skilur ad fjolskyldan parf einhvern til ad hjalpa sér og skilur
porfina fyrir slikri adstod. Pad getur gerst ad fjolskyldan spyrji af hverju pessi sjukddmur herji
a barnid sitt og pa parf sa adili ad geta svarad peim pd svo ad ekkert rétt svar sé til stadar,
adilinn parf ad geta veitt peim huggun (Pathways to Promise, 1999).

Godress, Ozgul, Owen og Foley-Evans gerdu rannsokn arid 2005 a sorgarreynslu
foreldra sem attu fullordin boérn sem voru med gedsjukdém. Einnig rannsékudu pau ahrif
sorgarinnar a heilsu foreldrana. Alls téku 71 manns patt, 9 fedur og 62 madur a aldrinum 42
til 78 ara. Foreldrarnir s6gdu ad peir fyndu fyrir erfidleikum vid ad adlagast breyttum
adsteedum i lifi sinu og attu erfitt med tilfinningar sinar og fundu fyrir mikilli sorg og vanlidan
ef veikindin voru rifjud upp. Nidurstadan var si ad med timanum virtist draga Ur sorginni og
sorgin tengdist minna tilfinningalegri heilsu peirra. Samband foreldra og barna peirra var ekki
ndgu gott. Med pessari rannsdkn var heegt ad meta stressid og sorg foreldrana til ad haegt
yrdi ad adstoda pa frekar til daeemis med sorgarvinnu eda fj6lskyldufundum.

Foreldrar barna sem eru med gedsjiukdom bpurfa ad fa fraedslu og mega
heilbrigdisstarfsmenn ekki lita framhja pvi. Foreldrarnir purfa ad geta komid 6llum pessum
tilfinningum fra sér og pa er gott ad geta leitad til fagadila eda adila sem hjalpa foreldrum ad

vinna ur sinum tilfinningaflaekjum. bess vegna er mjog gott ef foreldranir geta komist i hop
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med 6drum foreldrum sem eru i svipudum adsteedum og deilt atburdum i lifi sinu med peim.
Sorg foreldra hefur verid til stadar i langan tima og er naudsynlegt ad sa medferdaradili sem
tekur foreldrana ad sér hafi menntun og skilning a lidan peirra. Hvert foreldri er einstakt i

sinni sorg (MacGregor, 1994).

6.2 Maki

bpegar maki greinist med gedsjukdém fer heilbrigdi makinn oft i starf uménnunaradila og
hann upplifir missi & svidum tilfinninga, fjarmala og félagsmala. Likja ma slikum missi vid
pbann missi pegar maki deyr (Marsh og Johnson, 1997). Makinn fer i gegnum sorgarferli, en
pad ferli tekur engan enda (Living in Limbo, 1999).

Makinn sem stendur eftir heilbrigdur dsakar sig hugsanlega fyrir ad hafa ekki haft
stjorn a hlutunum eda getad gripid inn i mun fyrr. Peir eiga pad til ad gleyma sér i sorginni og
raekta ekki sjalfan sig (Karp og Tanarugsachock, 2000). Tengslanetid verdur ad vera pad stort
ad abyrgdin lendi ekki eingdngu @ makanum heldur ad hun dreifist jafnt (Saunders, 2003).
Margir hverjir treysta sér ekki til pess ad sja alfarid um heimilid, bérnin og fjarhagsmalin til
vidbotar vid ad hugsa um veikan maka sinn. bessar skuldbindingar verda of miklar fyrir
makann og endar pad stundum med skilnadi (Karp og Tanarugsachock, 2000). Eftir erfid
veikindi getur makinn upplifad |étti pegar veiki einstaklingurinn er lagdur inn a stofnun en
hann getur einnig fundid fyrir peirri tilfinningu ad honum hafi mistekist ad hjdlpa maka sinum
og upplifir reidi gegn kerfinu fyrir ad hafa ekki gripié inn i mun fyrr (Cindy, Peternelj-Taylor
og Hartley, 1993). Aftur 8 méti taka sumir eiginmenn og eiginkonur skyldur sinar sem foreldri
mjog alvarlega og sinna pvi hlutverki af miklum metnadi og tilhugsunin um adskilnad eda
skilnad vid maka veldur peim verulegum innri &t6kum (Marsh og Johnson, 1997).

Vidbrogd fra flestum eiginménnum og eiginkonum eru pau ad pau vona ad astandid
verdi betra en pad er, sjukdomurinn helst hverfi eda ad laekning vid honum finnist einhvern

daginn (Saunders, 2003).
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6.3 Systkini

A0 eiga systkini sem er med gedsjukddm getur tekid verulega & og getur verid mjog erfitt ad
seetta sig vid breytingarnar. Arid 1991 ték Riebschleger vidtdl vid 20 manns & aldrinum 21 til
65 ara sem attu systur eda brédur sem var med gedsjukdém. [ rannsékninni raeddu
patttakendur tilfinningar sinar og lidan i gard systkina sinna. Vidtolin voru tekin & timabilinu
juli 1985 til oktéber 1986 i Michigan i Bandarikjunum. batttakendurnir féru i gegnum fimm
stig i sorginni, fyrsta stigid var afneitun, annad var reidi, pridja var samningavidraedur, fjorda
var punglyndi og fimmta var satt. Aur en greining var komin & pad sem hrjadi systkini peirra
féru patttakendur i gegnum fyrstu prju stigin, peir syrgdu manneskjuna sem var ekki lengur
til stadar. begar greiningin var komin foéru peir i gegnum sidustu tvo stigin. batttakendum
fannst mjog mikilvaegt ad hafa alla fjolskylduna med i ferlinu.

Samanburdarannséokn var gerd 4arid 2005 & systkinum folks med gedsjukdom og
systkinum folks sem ekki voru med gedsjukddm. Alls toku 100 manns patt og 48 af peim voru
beir sem attu ekki systkini med gedsjukdém en 52 peirra attu systkini med gedsjukdém.
Utkoman var st ad peir adilar sem attu annad hvort brédur eda systur med gedsjukdém
hofdu frekar neikvaedar tilfinningar, minni nalaegd, meiri skdomm og mun meiri hlutlaegar og
hugleegar byrdar en peir sem attu ekki systkini med gedsjukdém. Nidurstodur
rannséknarinnar bentu til pess ad peir sem attu systkini med gedsjukdom upplifdu sig sem
férnarlamb og maelt var med pvi ad pessi hdpur fengi upplysingar og fraedslu um
gedsjukddma. Myndi pad hjalpa peim ad skilja hvad vaeri ad gerast en einnig myndi skdommin

og samviskubitid vonandi minnka (Barak og Solomon, 2005).

6.4 Bornin

Sorgarvidbrogd barna koma fram a nokkra vegu: sem kvidi, reidi og erfidleikar i skéla. Kvidi
getur komid Ut pannig ad barnid haldi ad enginn muni hugsa um pad. Barnid berst pa vid
o6ttann innra med sér um ad pad yrdi skilid eitt eftir. Reidin kemur Gt sem von- og
hjalparleysi. Hun getur beinst ad fullordnum fyrir ad leyfa barninu ekki ad taka patt i peirra
sorg. HUn getur einnig beinst ad pvi sjalfu fyrir ad hafa ekki getad gert eitthvad til pess ad
sporna gegn pvi sem gerdist og svo gegn Gudi fyrir ad lata atvikid gerast. Kenna parf bérnum
ad finna fyrir reidi sem er mjog heilbrigt og pad parf ad adstoda pau vid ad koma reidinni fra
sér 4 sem bestan mata. Erfidleikar i skdla geta komid Ut pannig ad félagslega virk born geti

dregid sig ut ur félagslifinu, ordid einfarar og ahugalaus um ndmid (Sigurdur Palsson, 1998).
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Arid 2010 rannsdkudu Maunu og Stein reynslu niu ungmenna 4 pvi hvernig pad veeri ad
eiga foreldri med gedsjukdém. Oll ungmennin sdgdu ad pau fyndu fyrir persénulegum missi
en hann kom 3 svipudum tima og foreldrar peirra fengu sjukdémsgreininguna.
Ungmennunum fannst eins og pad vaeri verid ad tilkynna peim um andlat foreldra sinna.

Rannséknir hafa synt pad ad vid greiningu gedsjukdéms verdur persénulegur missir og
getur hann valdid breytingum & fyrri sambéndum, ndverandi hlutverkum, skyni @ framtidina,
venju og sjalfsmynd. Born foreldra med gedsjukddom eru i aukinni haettu a félagslegum
vandamalum, pau geta ekki veitt andlegan studning og eiga erfitt med félagslega adlogun
(Maunu og Stein, 2010).

Pad er mjog mikilveegt pegar barn syrgir ad pad fai tima til pess ad syna og tja
tilfinningar sinar. Passa verdur ad segja ekki barninu hvernig pad eigi ad finna til. Ef |itid er ar
tilfinningum barns er verid ad gera pvi erfidara um vik ad komast afram i sorgarferlinu. Ef
ekki er unnid ur pessum tilfinningum geta peaer skadad barnid og valdid pvi erfidleikum seinna
a lifsleidinni. beir fagadilar sem flokka ekki tilfinningar eru peir sem veita besta studninginn
(Sigurdur Palsson, 1998).

Rannsékn var gerd arid 2008 af Mordoch og Hall og var hun gerd & 22 bérnum 3
aldrinum 6 til 16 dra sem bjuggu heima med foreldri sem var med gedsjukdém, punglyndi,
gedhvarfasyki eda gedklofa. bpessi born bjuggu annad hvort alltaf hja pessu foreldri eda voru
til skiptis hja veika foreldrinu og pvi heilbrigda. Rannsdknin leiddi pad i ljés ad bérnunum
fannst pau hafa um tvennt ad velja pegar pau veeru hja veiku foreldri sinu, annad hvort ad
vidhalda sinum ramma, ad lata ekki foreldrid sitt hafa ahrif 4 sig eda sina hegdun og halda
vissri fjarlaegd eda fylgja taktinum og adlaga sig ad hegdun foreldris sins til pess ad halda i
tengslin vid pad. Bornin voru ad reyna ad halda gedheilsu og passa ad verda ekki fyrir

ahrifum gedsjukdéms foreldris sins.
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7  Urraedi fyrir fidlskyldur
Sidustu ar hefur borid & auknum ahuga a ad hafa fjolskylduna med i medferd. Fjol —
fiolskyldumedferd (e. Multi family therapy) er haegt ad bjéda upp @ 4 mismunandi
vettvongum til deemis i vinnu med peim sem eiga vid andlega vandamal ad strida, i skdlum,
med einstaklingum og peirra fjolskyldum (Asen, 2002).

[ pessum kafla verdur fjallad nanar um fjol — fjdlskyldumedferd, uppruna hennar,
ahrifavalda og ahrifin sem huan getur haft a lif félks. Auk pess verda kynnt tvo drraedi sem eru
byggd 4 peirri hugmyndafraedi en pau eru OPUS, Urraedi sem notad er i Danmorku og TIPS,

Urraedi sem notad er i Noregi.

7.1 Fjol - Fjolskyldumeoferd

[ lysingu & fjol — fjdlskyldumedferd er pvi haldid fram ad H. Peter Laqueur hafi verid fyrstur til
pess ad koma fram med fjol — fjolskyldumedferd (e. Multi family therapy) fyrir félk med
gedklofa en pad var & drunum 1950 — 1979 (Multiple family group therapy, e.d.).

Arid 1951 var Laqueur yfirlaeknir 4 deild sem s& um kliniska medferd & félki sem hafdi
greinst med gedklofa. FAlkid 4 deildinni var & aldrinum 12 til 52 dra og var hun stadsett a
sjukrahusi i New York. Laqueur hafdi pad fyrir venju @ hverjum sunnudegi, pegar
adstandendur sjuklinganna komu a sjukrahusid, ad hitta pa par sem peir gatu talad vid hann
einslega, fengid upplysingar um stodu pess veika, hvert aframhaldid yrdi og gat hann pannig
fengid adstandendur til ad halda afram i vonina um ad peim veika myndi lida betur. Laqueur
taldi ad pessar tilfinningar og hugsanir sem adstandendur baru med sér pyrftu ad komast
beint til einstaklinganna sem voru veikir. Pad var tekid a pad rad ad bjéda sjuklingum og
adstandendum peirra ad koma a sjukrahusid, hitta Laqueur og samstarfsmenn hans og reeda
um sjukddminn saman, hver medferdin vaeri, hvernig sjukrahuisdvélin yrdi og hvort von veeri
a sjuklingnum heim einhvern tima seinna. Laqueur og samstarfsménnum hans fannst mjog
mikilvaegt ad taka fjolskylduna med i medferdina pvi pad var ekki bara veiki
fjolskyldumedlimurinn sem gekk i gegnum breytingar, heldur oll fjdlskyldan. Buid var til ferli
pbar sem peir hittu sjuklinga og adstandendur vikulega @ medan sjuklingurinn var 3
sjukrahusinu. Med pessu drégu peir Ur endurinnlognum um 80% & 17 arum. beir sjuklingar

sem na bata sakja enn i pessa medferd asamt fjdlskyldum peirra (Foster, e.d.).
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Arid 1968 kom William R. McFarlane med vidbét vid fjol — fjdlskyldumedferd, en hin
folst i pvi ad fa fjolskyldurnar til ad taka patt i medferd hins veika. Fjolskyldurnar fengu
freedslu um gedsjukdéma, gott upplysingaflaedi skapadist & milli peirra og radgjafa, og vissu
baer pvi hvernig medferdarferlid veeri (Multiple family group therapy, e.d.). Markmidid var ad
breyta peirri imynd sem gedsjukddémar hofdu i for med sér og komast Ut Ur pessu gagnrynda
sjénarhorni i pa imynd sem byggir a sterku samstarfi milli sjuklingsins, sérfraedingsins og
fjdlskyldunnar en samstarf peirra studlar ad endurhafingu sjuklingsins (McFarlane, 2002).

McFarlene sagdi ad ef fjolskyldur settu ad geta tekist & vid veikindi fjolskyldumedlims
pyrfti fjdlskyldan ferli sem pad geeti tekid patt i pvi i kjolfar gedraenna veikinda hefur félk att
pad til ad missa sjénar & markmidum sem sett eru og lata tilfinningarnar bera sig ofurlidi.
peir sem glima vid langvarandi gedsjukdéma hafa i mérgum tilvikum ekki breitt studningsnet
en pad studningsnet sem peir hafa er nanast alfarid byggt upp af fjolskyldunni. Studningsnet
sem er stodugt og ahrifarikt er mjog mikilvaegt fyrir adila sem eiga i erfidleikum med innri og
ytri paetti i sinu lifi og ma likja pvi vid kreppu. Ef skortur er @ pessu studningsneti aukast
likurnar & pvi ad adilinn leggist inn a geddeild og likurnar minnka @ ad hann ndi einhverjum
bata (McFarlane, 2002).

Markmidin med fjol — fjolskyldumedferd eru baedi skammtima og langtima markmid.
Skammtima markmidin fela i sér ad sjuklingnum er hjalpad ad fordast baksldég en einnig er
reynt ad endurheimta pad sem hann missti i kjolfar gedrofslotanna, sem getur verid getan til
ad bjarga sér sjalfur. Langtima markmidin eru ad sjalfsogdu ad na eins miklum bata og haegt
er, pannig ad einkennin séu eins litil og mogulegt er, sjuklingurinn nai ad taka patt i
atburdum daglegs lifs og hann nai stjorn 4 lifi sinu (McFarlane, 2002).

McFarlane skrifadi grein arid 1997 um sampeaettingu pekkingar fjolskyldna &
gedsjukdédmum og dkvedinna medferda i samfélaginu. bessi grein segir til um hve mikilvaegt
er fyrir fjolskyldu sjuklings ad hafa eitthvert hlutverk i medferdinni pvi pad synir umhyggiju
fjolskyldunnar a peim sjuka. McFarlane taldi ad hinn félagslegi studningur geti haft mikil ahrif
a framfor sjuklings i medferd og geti jafnvel sagt til um framvindu sjukdémsins og Utkomu
medferdarinnar. Skortur 4 studningi skilar sér i stressi sjuklingsins og varnarleysi en hja
fjolskyldunni skilar hann sér i gremju, verdur mannskemmandi og félk gefst upp og hverfur
fra.

Fyrst var talid ad fjolskyldan pyrfti ekki ad vita mikid um astand pess sjuka pvi hun geeti

haft ahrif & framfor sjuklingins i medferdinni og stofnad henni i voda. Engu ad sidur gat
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hegdun og kunnattuleysi fjolskyldunnar haft dhrif & sjuklinginn. McFarlane sagdi ad peir
fjolskyldumedlimir sem skildu astand hins sjuka hefdu mun meiri polinmaedi, skilning og vissu
hvernig peir attu ad haga sér i kringum sjuklinginn og koma fram vid hann. Med timanum
for fjolskyldan ad taka mun meiri patt i medferdum med sjuklingnum par sem skilningurinn
hafdi aukist med tilkomu pekkingarmidlunar a milli fjolskyldna og medferdaradila. Voru
stofnadir hépar med pann tilgang ad upplysa fjolskyldurnar um sjukdéminn en einnig til pess
ad skapa sem besta umhverfid og til pess ad minnka sem mestan skada sem gaeti sidan leitt
af sér afturfor fyrir sjuklinginn. bessi adferd hefur verid talin mjog ahrifarik vid ad draga ur
einkennum og endurkomu sjukdémsins (McFarlane, 1997).

Pad getur verid erfitt fyrir fjolskylduna ad adlagast pvi ad eitt skyldmenna hennar sé
med gedraenan sjukddém og getur pad haft mjog streituvaldandi ahrif. Fjolskyldumedlimir
geta upplifad vonbrigdi og reidi. Skortur a félagslegu studningsneti fyrir fjolskyldur getur gert
baer berskjaldadar gegn hinum ymsum kvillum hvort sem peir eru andlegir eda likamlegir likt
og stress (McFarlane, 1997).

pessi tegund af fjolskyldumedferd er god leid til pess ad lera af
heilbrigdisstarfsmonnunum sem og hver af 6drum hvernig best er ad bregdast vid adstaedum
sem geta haft mjog mikla streitu i for med sér og hvernig haegt er ad adstoda pann sem var
ad fa greiningu til ad yfirstiga afallid. Fjolskyldan faer ad auki teekifaeri til pess ad byggja upp
sitt eigid félagslega net med vinum, vandamdnnum og peim veika. Sjuklingurinn deilir med
hépnum sinum markmidum og draumum sem hluta af fjol — fj6lskyldumedferd. borf er ad
hafa einhver markmid til pess ad stefna ad, pad er gott fyrir sjuklinginn sem og fjolskylduna
hans. Sjuklingurinn og peir sem eru i medferdarhépnum deila svo sin @ milli reynslu sinni af
peim veika og hans sjukdomi, parna geta allir tjad sig um sinar dhyggjur og studning an pess
ad verda deemdur fyrir pad (McFarlane, 1997).

Pegar unnid er samkveemt fjol — fj6lskyldumedferd er mjog mikilvaegt ad fjolskyldan og
beirra félagslega net sé notad i medferd sjuklingsins og endurhaefingu (McFarlane, 2002).
Med pvi ad samhafa fraedslu fjolskyldu i gedsjiukddmum innan dkvedinna medferda i
samfélaginu er verid ad stakka félagslega net sjuklingsins, skapa vettvang fyrir gagnkvaema
adstod, gera fjolskyldur moéttaekilegri fyrir 68rum, skapa pjénustu sem byggir & ahrifarikri
medferd, bjargrad og hvatningu (McFarlane, 1997).

Adur en haegt er ad byrja medferdina med fjdlskyldunni og sjuklingum parf ad vera

buid ad vinna undirbdningsvinnu. Han felst i fundum sem haldnir eru med fjélskyldunni og
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sjuklingnum i sitt hvoru lagi og oft er betra ad byrja a pvi ad funda med fjolskyldunni par sem
sa veiki er oft ekki stodugur. prir fundir eru haldnir med fjolskyldunni ad minnsta kosti adur
en byrjad er 4 medferdinni, einu sinni i viku, klukkutima i senn. Haldnir eru jafnmargir fundir
med sjuklingnum, einu sinni i viku en einungis halftima i senn (McFarlane, 2002).

Fyrsti fundurinn & ad fara fram eins fljétt eftir innlégn einstaklingsins og haegt er. Ferlid
byrjar & pvi ad laeknirinn, eda sa sem sér um fundinn, kynnir sig og spjallar i smastund pannig
ad fjolskyldan verdi minna feimin. [ byrjun bidur laeknirinn fjélskylduna um ad deila med sér
peirra pekkingu & byrjunareinkennum pegar einstaklingurinn var ad veikjast. Farid er yfir pau
einkenni og eru pau raedd mjog itarlega. [ lok fundarins kynnir laeknirinn fjélskylduna fyrir fjol
— fjolskyldumedferd, en pad koma saman fimm til atta fjolskyldur sem allar eiga pad
sameiginlegt ad eiga astvin sem er med gedsjukdém. Hépurinn hittist adra hvora viku i einn
og halfan klukkutima i senn. pessi medferd getur tekid allt fra einu ari upp i tvo, en i sumum
tilvikum getur medferdin tekid lengri tima (McFarlane, 2002).

A fundi tvo spyr laeknirinn fjdlskylduna um peirra reynslu af sjakdémnum, hvernig peir
upplifa dstandid pegar astvinur peirra veiktist. A pessum fundum finnur fjdlskyldan ad hin
hafi loksins einhvern til pess ad tala vid, sem deemir ekki og hlustar a pau. bessi reynsla sem
fjolskyldan gengur i gegnum er afallamikil par sem hdn getur upplifad sorg, reidi og doda.
Hdn kennir sér um astand hins veika og upplifir oft 8 tidum ad pad sé peim ad kenna. bad er
mjog mikilvaegt ad fjdlskyldan finni fyrir pvi ad hun eigi einhvern ad, géda vini sem halda
henni i tengslum vié umheiminn (McFarlane, 2002).

A fundi prju skodar laeknirinn tengslanetid i kringum sjaklinginn, skéla, vinnu og vini. Ef
ad sjuklingur er ad koma heim ur innlégn hjalpar leeknirinn fjélskyldunni ad utbua aazetlun
med lang — og skammtima markmidum. [ lok fundarins undirbyr laeknirinn fjélskylduna fyrir
fjol — fjolskyldumedferdina. Fundunum er haldid afram ef pess er porf eda pangad til allir
adilar eru tilbunir ad hitta hvorn annan (McFarlane, 2002).

Fyrsta stdra rannsoknin var gerd af Petersen, Jeppesen, Thorup, Abel, @hlenschlager,
Christensen o.fl, en rannsaka atti hvort ad sampatt medferd eda almenn medferd myndi
henta betur sjuklingum sem vaeru med fyrsta stigs gedklofaréskun. Rannséknin var unnin 3
timabilinu januar 1998 til desembers 2000 i Danmorku en han var gefin at arid 2005.
Sampatt medferd byggdi & verkefnum um samfélagslega medferd fyrir fjolskylduna til ad
taka patt i og hun sidan laerdi félagslega feerni. Almenn medferd baud hins vegar upp a ad

folk gat haft samband vid midstod i sinu hverfi, en st midstod ték & malum sem snérust um
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gedheilbrigdi. Alls téku 547 sjuklingar patt i rannsdkninni og voru peir @ aldrinum 18 til 45
ara. Nidurstadan var sU ad sampeaetta medferdin hafdi mun meiri drangur en almenna
medferdin. beir sjuklingar sem foru i pa medferd attu betra med ad fylgja medferdinni, voru
almennt anaegdari med hana og lyfjamisnotkun minnkadi toluvert.

Arid 2010 var gerd fylgnirannsékn & Gtkomum sem spdnnudu fimm &ra timabil. Han
var einnig partur af TIPS rannsdékn en TIPS er pjonusta sem notud er til ad koma auga a og
medhondla gedraen vandamal eins fljott og audid er. Af peim 301 sem bodin var patttaka i
fjol — fjolskyldumedferd tédku 147 patt a aldrinum 15 til 65 ara. Nidurstadan var su ad peir
sem toku patt hofdu mun laegra brottfall en peir sem ekki téku patt. bessi tegund af
fjolskyldumedferd virdist studla ad pvi ad sjuklingurinn haldist i eftirfylgni en porf er & ad
breyta ferlinu til ad maeta betur pérfum peirra sem eru med fyrsta stig af gedrofi (Rossberg,
Johannessen, Klungsoyr, Opjordsmoen, Evensen, Fjell o.fl, 2010).

Rose, Mallison og Walton-Moss gerdu rannsokn arid 2004, rannséknin var gerd til pess
ad syna fram & hvada takmarkanir fjolskyldum pess veika vaeru settar og hversu ahrifarik
fijdlskylduumonnun er. Alls téku 78 manns patt, i ellefu hdpum og gatu fjolskyldur, sjaklingar
og heilbrigdisstarfsmenn sagt hvad peim peetti dbdtavant. Unglingarnir sogdu fra peirra porf
fyrir studning og 10gdu d&herslu a peirra stodu og hlutverk sem umoénnunaradilar.
Fjolskyldurnar sogdu fra flaekjum pegar paer raeddu vid heilbrigdisstarfsmenn um medferd
bess sjuka, skorti & hlutverki fjolskyldunnar i medferdinni og lélegri umonnun pess sjuka.
Heilbrigdisstarfsmenn midludu pessum athugasemdum og ahyggjum fjolskyldanna um hid
faglega starf og hindranir til stjérnenda/rannsakenda. Sjuklingarnir h6fdu ord a pvi ad
fjolskyldur peirra pyrftu ad vera meira upplystar um sjukdéma peirra til ad vita hvernig
hlutirnir gaetu verid.

Nidurstadan var pvi su ad pad veeri skortur a fjolskylduumoénnun i sambandi vid
gedraena sjukddma. baer stefnur sem eru nu til stadar i heilbrigdismalum syna ekki fram & ad
fjolskylduumdnnun sé i forgangi. Heilbrigdisstarfsmenn tilkynntu ad oft skorti pa Urredi og
pjalfun til pess ad takast a vid flékin fjolskyldumal. Fj6lskylduumoénnun parf ekki ad vera langt
ferli eda flokid, haegt vaeri ad byggja upp samband a milli heilbrigdisstarfsmanns og fjolskyldu
og svo myndu pau midla ahyggjum og vandamalum um hinn sjika a milli sin (Rose, Mallison
og Walton-Moss, 2004).

Hvers vegna er mikilveegt ad hafa fjolskylduna med i medferd? bPad er ekki bara

sjuklingurinn sem pjaist heldur er pad oll fjolskyldan, sjukdémurinn tekur toll af 6llum
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medlimum fjolskyldunnar. Fjolskyldan er besti studningur sem sjuklingur getur fengid og pvi
er mikilvaegt ad hafa fjolskylduna sem mest med i medferdinni. Ef han feer ekki ad hjalpa til
hver gerir pad pa? bpad eykur ekki likur & afturfor sjuklingsins ad hafa fjolskylduna med heldur
fyrirbyggir hun frekar afturfor. | mérg ar hefur verid talid best ad hafa fjolskylduna fyrir utan
medferdina pvi han er talin hafa slaam ahrif 4 sjuklinginn og yta frekar undir sjukdéminn.
Med pvi ad leyfa fjolskyldu ad taka patt i medferd verdur til grundvollur fyrir mikilli samvinnu
pvi fjdlskyldan pekkir pann veika best, hun veit allt um barnaesku hans og lifid hans i dag, han
er brunnur mikilla upplysinga. Tilgangurinn med pvi ad vinna med fj6lskyldunni og fa hana til
ad taka patt er til ad baeta tengslin milli fjdlskyldumedlima, pjalfa samskiptin og draga ur
samviskubiti og forddmum. begar til lengri tima litid er markmidid ad aefa fjdlskylduna i pvi
ad leysa vandamal med sjuklingnum, auka abyrgd sina og adlagast pvi ad bua med peim
sjuka vid erfidar adsteedur i daglegu lifi (OPUS, 2009-c).

Sibitz, Amering, Gossler, Unger og Katschnig gerdu rannsdékn arid 2007 um skodanir
sjuklinga 4 pvi hvada paetti vantadi og vantadi ekki i hdpmedferd. Rannsdéknin ték tvo ar og
téku 103 manns patt i henni sem skiptust i tvo hdpa, ahugasama patttakendur og mikilveega
batttakendur. Utkoman var st ad patttakendunum fannst mjog mikilveegt ad geta talad vid
adra sem voru med sama sjukdédminn. Voru vifbrogd jakvaed & félagslega feerni og
sjalfsbjargarvidleitni. Mikilveegt potti peim ad til stadar veeri kliniskur stodugleiki, hann veeri
skilyrdi fyrir velgengni og ad gott andrumsloft veeri i hépnum. Nidurstadan vard su ad
greining a skodunum patttakendanna hjalpadi til vid ad skilja hvernig baeta meetti
hépmedferdir. bPessi rannsdkn veitir syn & nyja vidd a ihlutun pekkingar 4 hépmedferdir med
tilliti til dvinnings pekkingar og lifsgaeda.

[ sému rannsékn Sibitz o.fl. (2007) komu patttakendur med tilldgu ad breytingum og
matti par fyrst nefna ad breyta baklingi um gedsjukdéma pannig ad pad veeri ekki bara
baeklingur almennt um sjukdémana heldur yrdi lika gerdur baeklingur sérstaklega fyrir
fjolskyldu og vini. Sa beaeklingur myndi hjdlpa fj6lskyldu og vinum ad greina einkenni
sjukdémanna og veita mikilveegar upplysingar eins og pad hvar haegt er ad nd samband vid
lekni ef pess pyrfti. begar einstaklingur er ordinn mjog veikur pa er hann ekki ad fara ad
saekja sér adstod sjalfur heldur verdur einhver annar ad gera pad fyrir hann, par koma
fjolskylda og vinir sterkir inn. Med pvi ad sampaetta fjolskylduna er verid ad reyna ad koma i

veg fyrir bakfoll og baeta arangur hja sjuklingunum.
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Asen og Schuff gerdu rannsokn &rid 2006 & fjolskyldum sem séttu fjol -
fiolskyldumedferd. Nidurstadan var su ad tengingin var svo géd a milli fjdlskyldanna sem
téku patt i rannsékninni ad einstaklingar ar 66rum fjolskyldum sdu einkennin pegar
einstaklingur dr annarri fjolskyldu var ad veikjast. Fjolskyldunum fannst pau vera velkomin og
ekki var settur prystingur a8 pau ad tja sig a fyrstu fundunum. Félkinu fannst gott ad vita af pvi
ad pau veeru ekki ein ad ganga i gegnum kreppu og ad flestir veeru & sama bati. Ollum
fjolskyldunum sem téku patt fannst gott ad maeta & fundina pvi peir hjdlpudu til med daglegt
lif og venjulegar adsteedur. Eftir 15 manudi i fjol — fjolskyldumedferd akvad hdépurinn ad timi
veeri kominn til ad hépstjorarnir myndu haetta ad maeta nema einu sinni a fjogurra til sex
vikna fresti til ad sja hvernig gengi og koma med rad ef pess pyrfti. Eftir prjd manudi voru
hopstjorarnir bednir um ad koma aftur, sokum pess ad fjolskyldurnar ségdust ekki hafa
einbeitinguna né fulla pekkingu 4 sjukddmunum til ad sitja fundina ein. Med pvi ad bjéda
folki pessa tegund af medferd var verid ad opna fyrir nyjum hugmyndum, vaxandi

sjénarmidum og adgerdum.

7.2 OPUS i Danmérku
OPUS byggir a adferd McFarlane med fjol — fjolskyldumedferd, ad hjalpa til vid ad byggja upp
betri pekkingu, skilning og samskipti milli patttakenda i medferdinni. OPUS er fjol —
fjolskyldumedferd med fjorar til sex fjolskyldur i medferd & sama tima dsamt pvi ad hafa tvo
hdpstjora og hitta pessir hdpar hépstjérana sina einu sinni & 14 daga fresti i eina og halfa
klukkustund i senn i eitt og halft ar. Sjuklingurinn ma taka med sér allt ad tvo adstandendur
og verdur metid hvort ad peir tveir adstandendur sem verda fyrir valinu geta verid i
medferdarhépnum (OPUS, 2009-b).

| Kaupmannahofn starfa prji teymi radgjafa hja OPUS og samanstanda pau af
gedleeknum, félagsradgjofum, idjupjalfum, salfredingum, gedhjukrunarfraedingum og
slokunarradgjofum. Markmid pessara teyma er ad vinna markvisst med sjuklingnum og
umonnunaradila. bessi teymi bjéda einnig upp a kennslu i félagslegri faerni, til deemis i
samskiptafaerni, ad taka abyrgd a lyfjatokunni og ad pekkja einkenni sjukdémsins. Pad eru
sex til atta manns saman i medferdarhdp med tveimur pjalfurum og hittist hépurinn einu
sinni i viku i eina og halfa klukkustund i eitt ar en svo er lika haegt ad fara i einstaklingspjalfun

med idjupjalfa (OPUS, 2009-a).
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Adferd McFarlane byggir a pvi ad sjuklingurinn er hafdur med i medferdarhépnum,
hann er ekki skilinn fra hépnum. Adur en medferdarvinnan getur hafist parf ad spyrja
sjuklinginn ymissa spurninga og einnig ad fa leyfi hja honum til ad bjéda fjolskyldunni ad vera
med i medferdinni. Med fjolskyldu er att vid foreldra, maka, 6mmur og afa, systkini sem eru
ordin eldri en 18 ara, fostur- og/eda kjorforeldra eda adra sem sjuklingurinn skilgreinir sem
nana adstandendur til deemis fraenkur, freendur eda vini. Aldurstakmarkid i hépunum er 18 ar
en pad er haegt ad meta i hverju tilviki fyrir sig hvort ad vidkomandi adili sem er undir 18
arum geti tekid patt, pad er gert med pvi ad meta greind, proska og ahrifin sem adilinn getur
haft a sjuklinginn. Ekki ma samt gleyma yngri systkinunum og geta hépstjornarnir hjalpad til
og haft svor vid spurningum peirra um pann veika (OPUS, 2009-b).

pegar medferdarhdpur er stofnadur samanstendur hann af fjorum til sex fjolskyldum
auk hoépstjora. Hopurinn er samt ekki alveg lokadur par sem ein til tvaer fjolskyldur geta
komid inn & medferdarferlinu ef svo ber undir. Til pess ad ny fjolskylda geti komid inn i
hépinn parf hin ad ssekja namskeid sem fjallar um hvad pessi medferdarhdpur og
medferdarferli snyst um. begar ny fjolskylda er tekin inn i hopinn fara fram tveir fundir i pad
ad kynna félk og adstaedur peirra. Fyrri fundurinn fer i ad félk segir fra sér sjalfu og fundur
tvo fer i ad segja fra hvada ahrif sjukdédmurinn hefur haft. Tilgangurinn med pessum fundum
er ad nyja fj6lskyldan geti kynnst peim sem fyrir eru og viti hverjar adstaedur hinna adilanna i
hépnum eru. bessi adferd skapar traust hja ollum, gomlum jafnt sem nyjum medlimum
(OPUS, 2009-b).

Adur en hépurinn getur hist i fyrsta sinn parf ad huga ad nokkrum atridum. Dagur og
timasetning skiptir miklu mali, gott er ad hafa fundinn siddegis eda a kvoldin svo flestir sjai
sér feert ad koma. Passa verdur ad husnaedid rumi alla sem eru ad fara ad koma, géd lysing
skiptir mali. Best er ad rada stélunum i hring, pannig naer hdpstjérinn ad sja framan i alla og
halda uppi samskiptum. Muna verdur eftir ad vera med alla hluti med sér til deemis skriffaeri
og toflu til ad skrifa 4. Gott er ad hafa til stadar drykkjarfong og eitthvad til pess ad gaeda sér
a til deemis kex eda dvexti. Gott er ad taka stutt hlé inn a milli, leyfa félki ad standa upp,
hreyfa sig og peim sem vilja ad fara Ut ad reykja en passa verdur ad hafa hléin ekki of I6ng né
of oft (OPUS, 2009-b).

Sjaldan gerist pad ad sjuklingur hafi ekki einhvern nain attingja til pess ad sitja med sér
hopfundi en pegar pad gerist pa eru hépstjorarnir medvitadir um pad. bpegar sjuklingurinn

hefur fundid einhvern til ad koma med sér er peim adila beett inn i medferdarhopinn. Til

33



medferdarhodpar par sem sjuklingurinn er ekki vidstaddur heldur bara fjolskyldan. pad er
begar sjuklingur hefur verid med fra upphafi en hefur svo af einhverjum orsékum dottié at ur

hopnum en hefur ad lokum komid inn aftur eftir eitthvert timabil (OPUS, 2009-b).

7.3 TIPS iNoregi

The Treatment and Intervention in Psychosis (TIPS) er adferd sem notud er til ad sja einkenni
gedsjukddms a fyrstu stigum hans og hvernig @ ad medhondla hann eins fljott og heaegt er.
Verkefni var sett a laggirnar 1. januar 1997 til 31. desember 2000 a einum stad i Danmorku,
Roskilde en & prem st6dum i Noregi, Haugesund, Ulleval og Stavanger. Adilarnir sem gerdu
verkefnid voru Fjell, Bloch Thorsen, Friis, Johannessen, Larsen, Lie ofl. og komu
nidurstodurnar at arid 2007. Voru patttakendur i Roskilde og Ulleval a aldrinum 18 til 65 ara
en i Haugesund og Stavanger voru peir a aldrinum 15 til 65 ara. 246 manns var bodin
patttaka en einungis 147 akvadu ad taka patt.

Verkefnid innihélt prjad paetti sem voru: vikuleg salfreedimedferd, gedrofslyf og fjol —
fjolskyldumedferd adra hverja viku. Ef fjolskyldunni var ekki bodin fjol — fjdlskyldumedferd
kom brennt til greina sem hamladi pvi: | fyrsta lagi ef til stadar var fyrri saga af
kynferdisofbeldi innan fjolskyldunnar, i 60ru lagi ef fjolskyldan bjé langt i burtu og i pridja lagi
ef einhver innan fj6lskyldunnar, annar en sa sem medferdin er sétt utaf, pjadist af
likamlegum sjukddémum eda gedsjukddmum. Allir hdpstjorarnir féru i gegnum pjalfun sem
ték meira en 60 klukkustundir en einnig foru peir & manadarlegan fund i handleidslu (Fjell
ofl., 2007).

Verkefnid fér i gegnum prju stig: fyrsta stigid var ad fa sjuklingana og fjolskyldur peirra
saman a fund, annad stigid var vinnustofa um fjol — fjolskyldumedferd og pridja stigid var ad
fjolskyldan atti ad seekja 90 minutna fjol — fjolskyldumedferd adra hvora viku til ad vinna ad
lausn a vandanum (Fjell ofl., 2007).

Nidurstadan var su ad haegt var ad lata félk sem var buié ad fa greiningu snemma a
gedsjukddmi sinum fara i gegnum fjol — fj6lskyldumedferd med fj6lskyldunni sinni og bar hdn
arangur. Flestir fjolskyldumedlimir voru ad upplifa i fyrsta sinn lif med einhverjum sem var
med gedsjukddm. Einnig kom i ljés ad pad var mjog mikilvaegt ad pjalfa pa sem myndu sja um
medferdina i pvi ad hvetja sjuklingana og fjolskyldur peirra i ad halda afram. bar sem ad

sjuklingar eru ekki eins, geeti verid gott ad hafa hdépana mismunandi. Til daemis hop fyrir
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einhleypa, hop sem einblinir & pad ad hjalpa peim ad auka félagsfaerni sina, hdp fyrir gifta
einstaklinga og svo framvegis (Fjell ofl., 2007).

A drunum 1997 til 2000 féru TIPS og Information Campaigns (ICs) i auglysingarherferd
til pess ad vekja folk til umhugsunar um gedheilbrigdi og hver byrjunareinkenni gedsjukdéms
veeru. Talid var ad litil pekking vaeri um pessi tvo atridi. Auglyst var i bl6dum, a skiltum og i
sjonvorpum og uppskar pad 5.230 tilvisanir um félk sem haféi med byrjunareinkennin.
Tilvisanirnar voru einna helst fra einstaklingunum sjalfum, fjélskyldu, vinum og skélum (Joa,

Johannessen, Larsen og McGlashan, 2008).
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8 Félagsradgjof a heilbrigdissvidi
Félagsradgjafar veita pjonustu fyrir marga olika hdépa af skjdlsteedingum. Standa
félagsradgjafar pa frammi fyrir pvi ad velja medferdaridrraedi sem hentar hverjum og einum
skjélsteedingi (Cohen, 2003). Félagsradgjafar hafa alltaf haft pad fyrir reglu ad fylgja [l6gum og
reglum en einnig ad halda trinad vid skjdlstaedinga sina (Perlman, 1988).

[ pessum kafla verdur farid yfir hver trGnadurinn er & milli félagsradgjafa og
skjolstaedinga. Hversu mikilvaegur hann er og hvort asteeda sé til pess ad breyta logum um
hann. Einnig verdur fjallad um starf félagsradgjafa a heilbrigdissvidi og hvernig hann kemur

ad einstaklingum sem hafa greinst med gedsjukdéma.

8.1 Trunadur gagnvart sjuklingi

[ bridju grein sidareglna félagsradgjafa fra 2008 eiga félagsradgjafar ad geeta fyllsta trinadar
um Oll pau mal sem peir sja um i starfi sinu og undatekningu megi einungis gera af brynni
naudsyn eda samkveemt démsurskurdi. | fjordu grein sému laga segir ad félagsradgjafinn
verdi ad gera skjolstadingi sinum pad ljost ad farid verdi med mal hans i trinadi.

Log nr. 77/2000 eru um personuvernd og medferd persdnuupplysinga. bessi |6g hafa
pad markmid ad vernda upplysingar um einstaklinga sem eru persénulegar og sja til pess ad
fridhelgi einkalifs sé virt. Skilgreining a persénuupplysingum samkvaemt 2. grein laganna eru
sérhverjar persénugreinanlegar og persénugreindar upplysingar sem megi rekja til hins
skrada einstaklings hvort sem hann er a lifi eda latinn. Samkvaemt 8. grein laganna flokkast
upplysingar um heilsu vidkomandi undir vidkvaemar persénuupplysingar.

Pad eru morg atridi sem haegt er ad finna i samskiptum a milli sjuklings og starfsfélk og
er trunadur einn af peim. bad ad geta veitt fullan trianad eflir traust & milli sjuklingsins og
pbess sem medhondlar hann. Sidareglunum, sem starfsfélkid fer eftir, er =tlad ad tryggja
arangur i starfi og paer eru byggdar 4 reynslu. Med pvi ad syna gagnkvaema virdingu og
tranad er verid ad audvelda pau samskipti sem munu koma. Med pvi ad heita tranadi er synd
virding gagnvart sjuklingnum og medferd hans (Vilhjalmur Arnason, 1993).

Er pagnarskylda til g60s? bad er vel haegt ad imynda sér peer adsteedur ad pad myndi
bjona betri tilgangi fyrir medferdaradilann ad brjota trinadinn vid sjuklinginn en einungis ef
tilvikid veeri pannig ad pess krefdist. Oftar en ekki hefur brot a trinadi engin ahrif 3
medferdina hja sjuklingnum pvi hann veit ekki af brotinu. Hér a eftir eru nefnd nokkur atridi

sem hugsanlega maetti feera sem rok fyrir pvi ad rjifa pagnarskylduna. | fyrsta lagi ma nefna
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ad ef lif eda heilsa almennings er i haettu, i 6dru lagi ef hagsmunir pridja adila eru i haettu til
daemis ef gedsjuklingur segist ad hann ztli ad drepa vinkonu sina en starfsmadur tekur
loford af honum ad gera pad ekki. Starfsmadurinn telur best ad hann tilkynni petta ekki pvi
ba veeri hann ad rjifa pagnarskylduna. Nokkrum vikum sidar drepur sjuklingurinn stalkuna. |
bridja lagi ef hagsmunir sjuklingsins sjalfs eru i haettu (Vilhjalmur Arnason, 1993).

Med auknum breytingum & 16gum er ekki vitad fyrir vist hvort ad félagsradgjafinn geti
treyst a sidferdislegt samkomulag um ad halda trunadi vid skjolstaedinga sina. Enginn
félagsradgjafi getur treyst 4 ad login breytist ekki. Til pess ad vernda skjolstaedinga sina og
sjalfa sig verda félagsradgjafar ad kynna sér |6gin (Perlman, 1988).

Arid 2003 gerdu Marshall og Solomon rannsékn & abyrgd sérfraedinga & pvi ad gefa
upplysingar afram til fjdlskyldu einstaklings sem veeri med gedsjukddm. Login segja skyrt um
ad ekki megi a neinn hatt gefa trunadarupplysingar afram til pridja adila en ekkert hefur
verid sagt um hvort gefa megi nanustu fjolskyldu upplysingar um hinn veika. Pessi rannsékn
segir fra pvi hvernig fjolskyldumedlimir og fraedingar hrintu i framkveemd og tulkudu
medferd trdanadarupplysinga. Tekin voru djupvidtol vid atta fraedinga og einnig luku 59
stofnanir konnun sem send var Ut til peirra. Ad auki voru 68 fjolskyldur einstaklinga med
gedsjukddm sem téku sOmu konnun en paer fengu pjénustu fra pessum stofnunum.
Nidurstadan var su ad 95% af stofnunum s6gdu ad peir geetu ekki undir neinum
kringumstaedum gefid upp trinadarupplysingar um sjukling nema med hans sampykki. 54%
s6gdu ad peir vaeru ekki vissir um hvada tegundir upplysinganna myndu flokkast sem
tranadarmal. Adeins faar fjolskyldur skyldu kréfurnar sem settar voru um tranad.

Alyktad var ad reglur um trinad geeti hindrad samstarf & milli stofnana, fjélskyldu og
pess veika og pyrfti ad koma med skyrar reglur um hvernig og hvenaer pad maetti gefa
fjolskyldunni tranadarupplysingar. beir veiku vildu vita hvort peim vaeri ekki heitinn fullur
tranadur a0ur en peir hefdu medferd. bar sem fjolskyldan er mikilveegur partur af
studningsneti pess sem er veikur pa er mikilvaegt fyrir hana ad vita hvernig hin 4 ad fylgjast
med einkennum sjukdémsins og viti hvar einstaklingurinn er staddur i medferdinni. Ef
fiolskyldan hefur ekki pessar upplysingar pa er hun ekki gédur partur i studningsnetinu
(Marshall og Solomon, 2003).

Rannséknin syndi ad um 77% sjuklinga hafa reglulega samband vid fjolskylduna sina en
um 50% bui hja peim. Fjolskyldan vard o&sjalfratt studningsnet sjuklingsins og syndi

rannséknin ad med pvi ad gefa fjolskyldunni trunadarupplysingar er verid ad hjalpa til en pad
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eru ekki allir fraedingar innan heilbrigdisgeirans sammala pessu. Med pvi ad hafa 16gin dskyr
er verid ad hefta adgang fjolskyldunnar ad medferd pess einstaklings sem er med

gedsjukddm (Marshall og Solomon, 2003).

8.2 Félagsradgjafinn

Um 1960 var starf félagsradgjafans ad vera med radgjof fyrir fjolskyldur, gefa salfélagslegt
mat 4 astandi einstaklinga og bua til medferdadaetlanir fyrir skjdlstaedinga hja félagslegum
stofnunum (Cohen, 2003).

[ kringum 1970 for félagsradgjofum, sem beittu medferd i gedheilbrigdi, ad fjdlga
verulega. Vegna aukinnar reynslu og menntunar féru félagsradgjafar auk salfreedinga ad
veita félki med gedsjukdéma medferd (Cohen, 2003).

[ b6 nokkurn tima hafa félagsradgjafar notad & meira af orku sinni i vinnu sem veitir
studning og mikinn skilning gagnvart samfélaginu en hun er samblanda af medferd i
gedheilbrigdi og tulkandi medferd (Howe, 1995). beir gegna pvi mikilvaega hlutverki i pvi ad
breikka syn félks @ vandamalum fjolskyldunnar og medferdardrradum (Turner, 1995).

Storf félagsrdadgjafa og gedlaekna eru 6lik ad sumu leyti en par sem pessar tvaer
fagstéttir vinna oft saman i teymum efla pau hvort annad med élikum heaefnispattum sem
pbau hafa fram ad bera. bad er i edli félagsradgjafans ad nyta allt sem er i samfélaginu til ad
baeta samskipti & milli einstaklinga og hdpa. Félagsradgjafinn hefur mikinn dhuga a ad skilja
samskiptamynstur folks og seekir mikid i ad vita um tilfinningar og hugsanir félks (Farley,
Smith og Boyle, 2006).

Vantanlegur asetningur félagsradgjafa er ad hjalpa folki vid ad leysa sin persénulegu
vandamal, hvort sem pau eru vid fjolskylduna sina eda samfélagid. Peir reyna ad gera pad
med pvi ad efla félagsfaerni peirra sem purfa 8 hjdlp ad halda. bessar hefdbundu adgerdir
félagsradgjafa eru i fyrsta lagi ad endurbyggja félagslega feerni peirra sem purfa pess, i 6dru
lagi vera med forvarnir og i pridja lagi ad veita félagslega pjonustu (Farley, Smith og Boyle,
2006).

Félagsradgjafar syna samhug og skilning eins og peir geta gagnvart skjélstaedingum
sinum og adstandendum peirra. Sa félagsradgjafi sem reynir eftir sinni bestu getu ad skilja
adsteedur vidkomandi er félagsradgjafi sem er mun liklegri til ad syna polinmadi og proa

med sér mannlegt vidhorf frekar en sa sem gerir pad ekki (Howe, 1995). Félagsradgjafar eru
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medal peirra sérfreedinga sem veita kliniska pjonustu til peirra einstaklinga sem purfa a hjalp
ad halda med sin andlegu vandamal (Newhill og Korr, 2004).

Félagsradgjafi verdur ad hafa pekkingu @ peim bjorgum sem eru i samfélaginu og vita
hvert & ad leita pegar pess er porf. Félagsradgjafi 4 ad taka patt i pdlitiskum og félagslegum
samtokum en med pvi getur hann att patt i pvi ad breyta stefnumaérkum dlikra hdpa og haft
ahrif 4 samfélagslega préun (Lara Bjornsdottir, 2006).

begar einstaklingur er lagdur inn a geddeild sjukrahuss tekur félagsradgjafi vid honum
en félagsradgjafinn er hluti af teymi sem tekur vid folki pegar pad leggst inn & geddeild. |
teyminu eru medal annars gedlaknar, hjukrunarfreedingar og sdlfraedingar. Félagsradgjafinn
sér um samskiptin vid fjolskyldu pess sem lagdur var inn og midlar til peirra upplysingum um
stoduna. begar sjuklingur Utskrifast er pad félagsradgjafinn sem hjalpar til vid
medferdaraaetlun hans en einstaklingurinn fer afram i viotol til félagsradgjafans (NMBHI,
e.d.).

Adstaedurnar sem félagsradgijafi parf ad glima vid geta verid mjog floknar. bad myndast
togstreita milli samvisku og 16ghlydni, samudar og valds. Félagsradgjafinn leggur mikid upp
ur pvi ad syna skoélstaedingi sinum virdingu og ma segja ad pad sé eitt af mikilveegustu
atridunum i starfi félagsradgjafans. barfir skjélstaedingsins og stada hans i daglegu lifi er pad
sem akvardar hvernig hjalp honum er veitt fra hendi félagsradgjafa (Unnur Valgerdur
Ingdlfsdottir, 2010). Adstaedurnar sem félagsradgjafi getur lent i geta oft & tidum verid
erfidar og valdid einhverjum skada, til daemis kvida eda stressi. Félagsradgjafar fa po gdda
menntun og starfspjalfun og hafa pvi vitneskju um hvad sé radlegast ad gera (Turner, 1995).

Félagsradgjafar starfa 8 mismunandi vettvongum til deemis i skélum, a sjukrahldsum og
i heilsugaeslum. [ dag bjéda peir upp & mun meiri hjalp en hér ddur fyrr og getur hdn birst &
ymsum stigum starfsins og i alls kyns myndum. Félagsradgjafar framkveema mat 3
skjolstaeedingum sinum og prdéa pjoénustu sem hentar hverjum einstaklingi fyrir sig.
Félagsradgjafar verda eins oft og peir geta ad na sér i nyjar upplysingar og kynna sér nyjustu

rannsoknir um medferdarurreedi sem gefnar hafa verid ut (Cohen, 2003).
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9 Umra0a og lokaord
Hér hefur verid farid yfir hvada Urraedi eru i bodi fyrir adstandendur peirra sem greinast med
gedsjukdéma. Adstandendur er hépur félks sem ma ekki gleyma en gleymist of oft. bad ad
eiga einhvern ad sem er med gedsjukdém er ekki bara erfitt fyrir pann sem parf ad burdast
med sjukddminn, pad er lika erfitt fyrir fjolskyldu pess veika pvi han burdast einnig med
sjukddminn. Hluti af pessu lifi er ad tilheyra fjdlskyldu og er pad mjog mikilvaegt. Ad finna ad
madur eigi samastad getur skipt 6llu. Tilfinningin ad vera utanvelta er ekki gdéd og etti
enginn ad purfa ad finna fyrir henni. Studningurinn sem fjolskyldan ein og sér veitir er mjog
mikilvaegur i medferdum fyrir félk sem er med gedsjukddoma, ad finna ad pad sé einhver til
stadar fyrir mann er 6dmetanlegt. bess vegna er mikilvaegt ad hafa fjolskylduna med i
medferd pess sem stridir vid gedsjukddm, svo ad hann finnist hann ekki vera einn ad takast a
vid vandamalid, heldur ad hann finni ad fjolskyldan standi honum ad baki. Til eru Urrzedi a
islandi sem mérg hver hafa pad ad leidarljési ad gera einstaklinginn haefann til pess ad takast
a vid ad bua i samfélagi. Nokkur urreedi eru pd til sem vilja yta undir medferd med
adstandendum. Rannsdknir sem hafa verid gerdar hér a landi syna hve mikilvaegt sjuklingum
og adstandendum finnst ad fjolskyldan eigi ad taka patt i ferlinu med peim veika. Alltof faar
rannsoknir hérlendis hafa verid gerdar med adstandendur i fyrirrimi og maetti beeta ar pvi.

pegar einstaklingur i fjolskyldu feer greiningu um ad hann sé med gedsjukdém fer
akvedid sorgarferli i gang, fjolskyldan syrgir pad sem einstaklingurinn hefdi getad ordid,
menntunina sem hann hefdi getad nad sér i og fjolskylduna sem hann hefdi getad eignast, en
mun liklega aldrei eignast. Foreldrar upplifa sorgina eins og pau séu ad missa barnid sitt. Fyrir
peim er barnid peirra ad missa framtidina sina hvort sem pad feer greiningu 4 unga aldri eda
sem fullordinn einstaklingur. Mékum finnst peim hafa mistekist ad sja um betri helming sinn,
upplifa vonleysid en auk pess létti ef veikindi hafa stadid yfir i lengri tima. Systkini upplifa
mikla skomm og sjalfa sig sem fornarlomb gedsjukddomsins. Born sjuklingsins upplifa kvida,
reidi og sektarkennd, eins og pad sé peim ad kenna ad foreldri peirra er med gedsjukdém. Ol
fara pau i gegnum somu stig i ferlinu sem eru afneitun, reidi, samningavidraedur, punglyndi
og satt.

Fjol — fjolskyldumedferd er Urraedi sem hefur gagnast vel i mérgum I6ndum og myndi
hugsanlega gagnast vel hérna & Islandi. betta Urraedi er til i Bandarikjunum, Danmérku og

Noregi. A islandi er ekkert dkvedid ferli sem fer i gang fyrir fjdlskyldur pess sem greinist med
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gedsjukddm og einungis er einblint & pann sem ber sjukdédminn en ekki a fjolskylduna i heild
sinni. Rannsdknir hafa synt fram & ad pessi tegund af medferd hjalpar einstaklingum og
fjolskyldum peirra ad takast & vid gedsjukdéminn saman. Med pvi ad takast a vid hann
saman er verid ad byggja upp mikilveeg tengsl sem munu hjalpa einstaklingum og fjolskyldu
hans seinna meir. betta Urraedi veeri tilvalid ad vinna med a Geddeild Landsspitalans sem og a
Kleppi.

Trunadur milli félagsradgjafa og skjolstaedinga hans er mikilveegur og aetti ekki undir
venjulegum kringumstaedum ad brjéta hann ef pod adstedurnar eru 6druvisi jafnvel
haettulegar pa verdur félagsradgjafinn alltaf ad vega og meta trunadinn. Hvort hann eigi ad
brjota tranad til daemis ef |if skjolsteedingsins geeti verid dgnad eda ef gefa parf hans nanustu
upplysingar um hvar hann er nidurkominn. Reglur um trinad eru of strangar pegar kemur ad
bvi hvort segja megi fra pvi ad vidkomandi adili liggi inni & geddeild eda ekki, hans nanustu
attu ad hafa rétt a pvi ad vita um afdrif hans og lidan.

Starf félagsradgjafa a heilbrigdissvidi er mjog mikilvaegt. Ekki ma gleyma peim mikla
studningi sem peir syna einstaklingum og adstandendum beirra. Félagsrdadgjafar mega nu
beita sér enn meira i ad gleyma ekki adstandendum og hjalpa peim einnig. Ef peir geta ekki
adstodad pa eiga peir ad benda peim & onnur Urraedi, t.d. til annarra fagadila eda samtaka
sem peir geta leitad til og fengid adstod i stad pess ad hunsa peirra parfir.

Rannsdéknarspurningin sem lagt var upp med var: Hvada studningur er i bodi fyrir
fjolskyldur einstaklinga med gedraena sjukdéma?

Asteedan fyrir vali pessa ritgerdarefnis var su ad hoéfundi fannst Grraedi fyrir
adstandendur peirra sem eru med gedraen vandamal ekki vera til eda ekki négu synileg. Flest
oll Urraedi hér & islandi eru fyrir pa sem eru veikir og er adstandendum haldid sem mest fyrir
utan mal hins veika og peim jafnvel ekki kynntir sjdkdémarnir sem astvinir peirra purfa ad lifa
med. P trunadurinn sé sterkur pad fannst hofundi pad vera sjalfsagt mal ad nanustu
adstandendum sé gerd grein fyrir hvernig gedsjukddm einstaklingurinn er med og hvernig
medferdinni skal hattad pvi adstandendur purfa einnig ad lifa og pola sjukdédminn. betta eru
ekki veikindi sem herja 4 einn adila, heldur herjar a alla fjolskylduna.

A fslandi eru til Grraedi fyrir adstandendur og eru pau til daemis & vegum Hugarafls og
Gedsvils Landspitalans. Hugarafl er pannig uppbyggt ad adstandendur hittast, reeda saman
og fa radleggingar fra hvor 6drum og einnig idjupjalfa. Petta uUrrxedi byggir ekki a

sameiginlegri vinnu med adstandendum og sjuklingum heldur eingdbngu adstandendum.
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Fiolskyldumedferd & Landspitalanum er pad arraedi sem kannski naest kemst peirri
medferdarvinnu sem parf ad vera til. | fjdlskyldumedferd pa parf skjélsteedingurinn ekki ad
vera med, heldur getur fj6lskyldan verid ein og sér i pessu.

Spurningarnar sem véknudu vid vinnu pessarar ritgerdar voru medal annars: Hver er
munurinn 4 tegund gedsjukdéma? Hvernig upplifa adstandendur sorgina? Af hverju faer
nanasti adstandandi ekki adgang ad upplysingum um st6du pess veika, medferd eda tegund
veikinda? Af hverju er trunadur milli laeknis og sjuklings svona sterkur?

Med pvi ad skrifa pessa ritgerd pa fraeddist hofundur mjog mikid um fjol —
fjdlskyldumedferd og finnst hofundi petta Urraedi mjog parft hér 4 landi. betta Urraedi hefur
pann moguleika a@ ad létta undir med svo moérgum adstandendum gedveikra og hjalpa peim
ad komast i gegnum veikindin med peim veika.

Hér hefur verid fjallad um Grraedi fyrir adstandendur & [slandi og vaeri mjég dhugavert
ad gera rannsokn & hvernig Urraedi sem eru til stadar eru ad gagnast hér 4 landi og athuga

hvort dhugi sé fyrir pvi ad koma & fét fjol — fjolskyldumedferdarformi hér.
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