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AGRIP
Patttaka gedsjiikra i notenda- og grasrétarhépum hefur aukist undanfarin ar. Ahrif slikra hépa
a bataferli einstaklinga med gedsjukdoma hafa 1itid verid ranns6kud hér & landi. Tilgangur
pessarar rannsoknar var ad kanna hvort og pa hvernig notendur 13. hopsins upplifa ad patttaka
peirra i hopnum geti studlad ad bata. Hopurinn samanstendur af einstaklingum sem eiga vid
gedren vandamal ad strida og einum idjupjalfa. Megindhersla hopsins er ad sporna gegn
fordomum i gard gedsjukra sem hopurinn hefur medal annars gert med pvi ad skipuleggja og
framkvaema sumarhatid sem haldin er arlega 4 Ing6lfstorgi. Rannsdkn pessi er viobot vid
rannsokn sem Elin Ebba Asmundsdéttir stendur ad og ber heitid ,,Gedrakt gedsjikra -
ahrifavaldar i bata®. Adferdarfredi eigindlegra rannsokna var notud og tekin opin viotdl vid
einstaklinga sem hafa verio patttakendur 1 13. hopnum. Gogn voru greind Ut fra
pemagreiningu og tengdar vid likanid um idju mannsins og hugmyndafraedi sjalfseflingar.
Helstu nidurstodur pemagreiningar syndu ad vidmalendur upplifdu ad patttaka peirra i 13.
hépnum hafi haft jakvaed ahrif 4 bata peirra. Vidmalendur greindu fra mikilveaegi pess ad hafa
val, rétt til akvardanatoku og fa taekiferi til ad taka patt i 6grandi og krefjandi verkefnum &
eigin forsendum. Fordomaleysi, studningur og hrés innan hopsins fra stjérnanda hopsins og
umhverfinu var ahrifarikur pattur i ad viomelendur upplifdu bata og studladi ad virkari
patttoku peirra i daglegu lifi. [ dag hafa flestir vidmaelanda tengst ut i samfélagid 4 ny, annad
hvort it 4 vinnumarkadinn eda i nAm. Avinningur rannséknarinnar getur gefid visbendingar
um bataferli gedsjikra med hlidsjon af patttoku i grasrétarhopum. Mikilvegt er pvi ad halda
slikum rannséknum afram til ad kanna enn frekar ahrifamatt slikra hopa.

Lykilhugtok: bati gedsjukra, notandi.
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ABSTRACT
Participation by clients with mental illness in grass root groups has increased over the years.
Little has been studied in Iceland on the impact of these groups on the recovery process of the
mentally ill. The purpose of this study was to explore whether and how consumers of such a
group, called 13™ Group, find that their participation in the group supports their recovery. The
13™ Group comprises of individuals with mental health issues and an occupational therapist.
The main purpose of the group is to counteract prejudice against the mentally ill by
organizing and putting on an annual summer festival at the square, Ing6lfstorg in Reykjavik.
This study is an addition to another study by Elin Ebba Asmundsdoéttir on cultivating mental
health Dissues that influence recovery. The research design was qualitative and open
interviews were taken with participants of 13™ Group. Data were analyzed into themes and
related to a Model of Human Occupation and Empowerment. The main theme established that
participation in 13" Group has a positive impact on recovery. Participants distinguished the
importance of having a choice, the right to decide and an opportunity to participate in a
stimulating and demanding project on one’s own premise. Open-mindedness, support and
praise within the group from the group leader and environment were factors influencing
participants’ recovery and contributed to active daily participation. Today, most of the
participants of this study have re-entered community life, either on the workforce or in
studies. The benefit of this study could offer suggestions for ways of recovery for clients with
mental illness to participate in grass root groups. It is important to continue studies of this
kind to further discover the efficacy of similar groups.

Key words: recovery from mental illness, consumer.
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PAKKARORD

Vid viljum pakka 6llum peim sem hafa stutt vid bakid 4 okkur vid gerd pessa verkefnis. Fyrst
viljum vid pakka leidbeinanda okkar Elinu Ebbu Asmundsdéttur fyrir faglegar leidbeiningar,
sveigjanleika og studning. Gudranu Déddu Asmundsdéttur viljum vid pakka fyrir ad veita
okkur upplysingar og taekifeeri til ad rannsaka 13. hopinn. Vidmalendur okkar fa einnig
sérstakar pakkir fyrir ad gefa okkur goéda innsyn i patttoku peirra i hopnum og hvernig hann
hefur haft dhrif 4 bata peirra. Fyrir adstod og godar radleggingar vid gagnagreiningu feer Anna
Kristrun Sigurpalsdéttir godar pakkir. Deboruh Juliu Robinson samnemanda okkar feerum vid
pakkir fyrir enska pydingu a agripi. Audur Sveinsdottir, Halldor Viglundsson og Valdimar
Hjaltason f4 61l okkar bestu pakkir fyrir dmaldan studning og polinmadi vid profarkalestur.
A9 lokum viljum vid pakka bekkjarsystrum okkar og fj6lskyldum fyrir hvatningu, studning
og mikla polinmzdi gegnum namid sidastlidin fjogur ar. An allra pessara adila hefoi

verkefnid ekki ordid ad veruleika og pvi fa allir koss og knus fra okkur.

Harpa Yr og Ingibjorg



EFNISYFIRLIT

KAFLIT INNGANGUR.......eiitiiitit ettt sttt ettt sbe e 1
KAFLI II HEIMILDASAMANTEKT ..ottt 4
Proun gedheilbrigOiSMALA........cocuiiiuiiiiieie e 4
Breyttar aherslur 0g auknar KrGfur...............cccooooveveiiiiiiiiiiiieee et 4
Sjalfsefling og jafningjagrundvollur ..................cccocueveiviniiiniieiinieseneseeseee e 5
Notendahdpar og onnur urre0i i SAMFElAZINU..............coeeveereeineiiiiiinieeneeeeeeeeene 7
Batahvetjandi paettit GEOSTUKIA......c.eiiiiiiiiieiieie et 9
A0 taka patt 0g 60last RIUIVETE ...........cc.cocueviiviiiiiiiiiiiieneeeeceee e 9
STAISSKOOUN ...t ettt et e e 11
STUONTNGUT OZ NFOS ...ttt ettt ettt et saae e b e eees 12
Hugmyndafraedi likansing um 10ju ManNSINS ..........eevueerieeiiierieeiienieeieeseeeieeete e seee e 13
VLT oottt et st 13

VAR ..ottt 14
Framkveemdafeerni ................cccocouiiiiiiiiiiiiiieiese sttt 14
UIIVEFSIO ..ottt ettt ettt ettt ettt eesbeebeeenteenseennes 15
SAMANTEKL ..ot 16
KAFLI I ADFERDAFRZEDL.....c..coiiiiiiiiiiietee ettt 17
RannSOKNAradfero...........coovuiiiiiiiiiiieicceeeeee e 17
Kostir og takmarkanir rannsoknaradfer0arinnar. .................cccccevcevvcnceencencnieenennen. 18
Fram@AnZUL .......ooiiiiiiiiee ettt sttt ettt et 18
DAIHAKENAUT. ...t 18

L3 HOPUFIIR. ...ttt sttt ettt et st 19
OFIUR GAGNQ. ...t asena e 20
SIOFETOTLEGIT PLBILIT . ...ttt ettt ettt et saaeebee e 21

GFOINING QUGN ..ottt ettt ettt e ettt e et e st e e s bt e e sbteesabeeesanee s 21



vi

Greiningarlikan PemMagreiNINGar ..........cocuieruieriieriieeieeiee et eieeste et e st e et e seeeebeeseeeseesaeeens 23
KAFLI IV GREINING GAGNA OG UMRZEDA ........oooiiiiiiiiieniteeteeeesee e 24
Vid tokum patt 1 alvoru verkefnum .........coceviiriiiiiiieee e 24
Ograndi 0g Krefjandi VErkefili ................coeveeeeeeeeeeeeeeieeeeeeeeeseeeeeseeess s 25
Mikilveegt ad koma fram og vera synilegur i Samfélaginu................ccccoceeeeevecnveenennen. 25
Umbhverfid spilar storan patt { bataferlinu ..........ccccoeveniiiiniiniieeee 26
A0 fa teekifceri til A0 SANNA SIQ.........ccoooueeceiriiniiiiiiiiieeeeeeee ettt 27

A0 finna ad madur skiptir mali og hafi hIutverk ..............cccocevvevviineivinicniniiicneene. 28

A0 einhver trii a okkur og veiti MAnni STUONING ............c.cocueveeviniinieeienieneeeseeneeaees 28
Madur gat meira en madur helt ..........ccoiiiiiiiiiii e 30
Maour getur ymislegt pott madur sé meod sVOna Veikindi..................cccceeeeveevcnveenennen. 31

Vio efldumst og lceroum svo margt um okkur Sjalf. ...........cccocoevevviinieveniinienninicneene. 31
betta heldur dfram ad hjalpa meér i dag. ..............coccocevvineininciiniiiiniiiieceeeseeeeen, 32
STAIESEIIING .ttt ettt et et e et e e st e e b e e nteebeeenee 33
KAFLIV NIDURLAG ..ottt 34
HEIMILDASKRA ... 36
RITASKRA ... 40
FYLGISKJAL A LEYFI VISINDASIDANEFNDAR .........ccoovviveimrerieeeereeeeeeseeeee e 42
FYLGISKJAL B TILKYNNING TIL PERSONUVERNDAR.........ccccoceouemirmmirirrrsrrrnnann. 47
FYLGISKJAL C KYNNINGARBREF TIL PATTTAKENDAL........c.cooevvierieieneiiecenannns 54

FYLGISKIJAL D UPPLYST SAMBPYKEKT ..o eee oo sese e e senesene 58



KAFLI 1
INNGANGUR

Notendur gedheilbrigdispjonustunnar hafa i auknum meeli verid synilegri i samfélaginu
med vinnu sinni innan notendahopa eda grasrotarhdpa par sem unnid er ad malefnum
gedsjukra. Nu pegar eru nokkrir slikir hopar starfandi hér & landi. Litid hefur verid fjallad um
og rannsakad hvada ahrif patttaka notenda i pessum hopum hefur & bataferli peirra en pad er
medal annars markmid pessarar rannsdknar.

13. hépurinn er ein tegund grasrétarhops hér 4 landi sem vinnur ati i samfélaginu ad
verkefnum sem tengjast malefnum gedsjikra. Hopurinn samanstendur af einstaklingum sem
eiga vi0 gedraen vandamal ad strida og einum 1djupjalfa. Tilgangur hopsins er ad vekja athygli
almennings 4 gedsjukdomum og vinna gegn fordomum i gard gedsjukra sem hann gerir med
pvi ad halda arlega sumarhatid 4 Ingélfstorgi. Med studningi tekst hopurinn & vid 6grandi
verkefni og yfirstigur ymsar personulegar og samfélagslegar hindranir.

Kveikjan ad pessari rannsokn vard i kjolfar pess ad notandi 13. hopsins lysti yfir dhuga
sinum 4 ad gerd yrdi rannsokn 4 hopnum. Héfundum finnst dhugavert ad rannsaka pad sem
notendur eru uppteknir af og getur nyst til ad hafa ahrif & pjonustu peirra. Tilgangur pessarar
rannsOknar var ad kanna hvort og pa hvernig notendur 13. hopsins upplifa ad patttaka peirra i
hépnum geti studlad ad bata. Vid 6flun gagna var notast vid eigindlega rannsoknaradferd,
nanar tiltekid adferdafraedi fyrirbarafreedinnar. Fyrirbara-fredarannsoknir nota medal annars
opin vidtol vid 6flun gagna en pad var jafnframt gert 1 pessari rannsokn. Vidmaelendur voru
hvattir til ad greina fra jadkvaedum upplifunum af patttdku sinni i 13. hopnum og ahrifum
hennar 4 bataferli peirra. Eigindlegum rannsdknaradferdum er @tlad ad auka skilning 4
mannlegum fyrirbeerum en pad er medal annars gert i peim tilgangi ad bata mannlega
pjonustu, svo sem heilbrigdispjonustu (Bailey, 1997; Hall, 2000; Rice og Ezzy, 1999; Sigridur

Halldorsdottir, 2003).



[ rannsokninni er leitast vid ad utskyra hvernig gedsjikir upplifa ad patttaka i 13. hopnum
geti studlad ad bata peirra. Hofundar skoda hvort og pa hvernig hagt er ad tengja
nidurstddurnar vid likanid um idju mannsins, Model of Human Occupation. Likanid um idju
mannsins er st hugmyndafradi sem einna mest er notud i starfi idjupjalfa hér & landi og 16gd
er mikil dhersla & 1 ndmi vid 10jupjalfunarbraut vid Haskdélann & Akureyri. Pad leitast eftir ad
utskyra hvétina, skipulagninguna og framkvaemdina & bak vid pau verkefni sem
einstaklingurinn tekst 4 vid 1 daglegu lifi. Su idja sem hann tekur sér fyrir hendur styrist af
premur pattum: vilja, vana og framkvamdaferni. Likanid litur svo 4 ad samspil pessara patta,
asamt umhverfinu, moéti 10ju mannsins og eru peir yfirhugtok likansins. Pessir pattir hafa
nokkur undirhugtok, til demis tra 4 eigin dhrifamatt, gildi, dhuga og hlutverk (Kielhofner,
2002). Einnig er skodad hvort hugmyndafradi sjalfseflingar (empowerment) sé notud innan
13. hopsins. Notkun hugmyndafraedi sjalfseflingar hefur farid vaxandi medal annars innan
10jupjéalfunar undanfarin ar og sérstaklega i vinnu med gedsjikum. Hugmyndafradin felur i
sér ad leggja vald 1 hendur einstaklings, gera hann faeran og hafan til ad proa jakveett sjalfsalit
pannig ad hann 60list vidurkenningu 4 pvi ad vera jafngildur 60rum (Fetterman, 2000).

Med pvi a0 skoda bataferli gedsjikra i gegnum patttoku i grasrotarhdp getur avinningur
rannsOknarinnar verid margskonar. Nidurstodurnar geta medal annars gefid notendum,
fagadilum og radamonnum gedheilbrigdispjonustunnar visbendingar um hvort grasrotarhdpur
eins og 13. hopurinn hafi jakvaed ahrif 4 bataferli gedsjukra. Med peim visbendingum er hagt
ad opna umradu um fjolbreyttara pjonustuform fyrir gedsjuka uti i samfélaginu og gera raddir
peirra synilegri. Nidurstodurnar draga hugsanlega Ur fordomum i gard gedsjikra med pvi ad
syna fram & virka patttoku notenda i samfélaginu og geta einnig vakid dhuga almennings 4
malefnum gedsjukra.

Lykilhugtok verkefnisins eru tvo: bati gedsjukra og notandi. Bati gedsjliikra er

skilgreindur Ut fr4 notendasjonarmidi sem einstaklingsmidad og einstakt ferli breytinga. betta



ferli & sér stad i tengslum vid umhverfid sem hefur ahrif 4 vidhorf, gildi, tilfinningar,
markmid, faerni og hlutverk notenda. Bataferlid 4 sér stad pegar einstaklingur er virkur pratt
fyrir takmarkanir sem sjikdomurinn setur og upplifir ad lifa innihaldsriku lifi (Young og
Ensing, 1999). Hugtakid notandi er sidan skilgreint sem einstaklingur sem nytir sér eda hefur
nytt gedheilbrigdispjonustu.

Rannsoknarverkefnid skiptist i fimm kafla. { 66rum kafla er greint fra proun
gedheilbrigdismala par sem komid er inn 4 breyttar dherslur og fjallad er um rannsoknir & bata
gedsjukra og urredum i samfélaginu sem hafa ahrif 4 bataferli peirra. Einnig er
hugmyndafradi likansins um idju mannsins utskyrd. I pridja kafla er greint fra peirri
adferdafraedi sem notud er i rannsdknarferlinu, patttakendum lyst og gerd nanari grein fyrir
13. hopnum. 1 lok kaflans er sett fram greiningarlikan til ad gefa lesandanum yfirsyn 4
pemagreiningu. I fjorda kafla eru gognin greind og nidurstddur reeddar. Par eru nidurstodurnar
einnig bornar saman vid fraedilegt efni sem kynnt er i 63rum kafla. [ fimmta og sidasta
kaflanum er efni verkefnisins tekid saman i nidurlagi en par er medal annars greint fra helstu

nidurstodum, takmorkum rannséknarinnar og hugmyndum af frekari rannséknum.



KAFLI 11
HEIMILDASAMANTEKT

[ pessum kafla eru teknar saman heimildir um préun gedheilbrigdismala par sem farid er
yfir hvernig stada notenda hefur breyst med auknum krofum og breyttum dherslum innan
gedheilbrigdiskerfisins og notendasamtaka. Auk pess er skodad hvernig patttaka notenda i
samfélaginu hefur eflst og hvernig mismunandi urredi i samfélaginu hafa jakvaed ahrif & bata
gedsjukra. I lok kaflans er greint fr4 hugmyndafradi likansins um idju mannsins og hugtok
pess utskyrd. Heimilda var aflad medal annars i gegnum rafreen gagnasofn, 4 bokasafni

Haskolans & Akureyri og 1 millisafnalédni.

Proun geoheilbrigdismala

Gedsjukdomar og gedraskanir eru medal algengustu sjukddéma sem hrjé islendinga,
einkum ungt folk og aldrada, og eru fimm gedsjukdomar af tiu sjukdémategundum taldir
helstu orsakavaldar 6rorku i heiminum. Talid er ad heildaralgengi gedtruflana hér 4 landi sé
um 22%. Ef tekid er mid af pessu ma gera rad fyrir ad um 50.000 Islendingar fimm 4ra og
eldri pjaist af einhverskonar gedtruflun 4 hverjum tima (Heilbrigdis- og

tryggingamalaraduneyti, 2001).

Breyttar aherslur og auknar krofur

baer meginbreytingar sem ordid hafa i gedheilbrigdispjonustu 4 fslandi seinni hluta
sidustu aldar eru ad ramum 4 geddeildum hefur storfaekkad. Aftur a moti hefur
gongudeildapjonusta farid sivaxandi, baedi i tengslum vid sjukrahts og hja sérfredingum a
eigin stofu. Einnig hafa ahrif notenda aukist 4 undafornum arum til deemis med peim hatti ad
réttindi peirra hafa verid betur skilgreind i 16gum (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneyti,

1998).



[ heilbrigdiskerfum almennt eykst krafan um ad syna fram 4 kostnadararangur, itkomu og
sannreynda pjonustu (Lloyd, Bassett og King, 2002). Sannreynd pjonusta
heilbrigdisstarfsfolks einkennist af pvi ad starfsfolk nytir sér sannanir sem komid hafa fram i
rannsoknum til pess ad taka dkvardanir um hver sé drangursrikasta pjonustan fyrir
skjolstedinginn (Tikle-Degnen, 1998). Rannsoknir & sannreyndri pjonustu hafa ytt undir ad
sifellt meiri dhersla er 16g0 4 samfélagspjonustu og sjalfseflingu notenda. Einnig hafa
hlutverk, abyrgd og vold fagadila verid betur skilgreind. I8jupjalfar purfa pvi ad fylgjast vel
med, vera i takt vi0 breyttar dherslur og adlagast peim med pvi ad veita ihlutun sem skilar
arangri (Lloyd o.fl., 2002).

Stoér rannsokn var gerd 1 Bandarikjunum til ad kanna hvers hattar pjonustuform vaeri ad
veita sannreynda pjonustu fyrir einstaklinga med gedsjukdoéma. Patttakendur hennar
samanstodu af notendum, adstandendum, starfsfolki og stjérnendum gedheilbrigdis-
pjoénustunnar. Nidurstodurnar leiddu 1 1j6s sex sannreyndar adferdir sem eru batahvetjandi: 1)
atvinna med studningi, 2) einkarekin samfélagsmedferd, 3) ad hafa stjorn &
sjukdomseinkennum, 4) fredsla adstandenda, 5) sampett medferd fjolkvilla og 6) stjornun
lyfjagjafar samkvaemt settum vidmidum. Pessi pjonustuform mida 61l ad pvi ad studla ad
umhverfi sem hamarkar félagslegt og efnahagslegt sjalfstaedi notenda (Mueser, Torrey,
Lynder, Singer og Drake, 2003). Samfélag an adgreiningar visar til umhverfis par sem fatladir
hafa somu tekifeeri og 6fatladir. Slikt umhverfi hvetur notendur til sjalfstedis, ad taka abyrgd
4 eigin sjukdoémi og 60last hlutverk hins almenna einstaklings uti i samfélaginu (Bond,

Salyers, Rollings, Rapp og Zipple, 2004).

Sjalfsefling og jafningjagrundvollur
Notkun sjalfseflingar 1 vinnu med gedsjukum hefur aukist undanfarin &r (Chamberline,
1997; Stromwall og Hurdle, 2003). Pad er mikilvagt ad einstaklingur finni fyrir pvi ad hann

skipti mali og sé hluti af hop par sem allir hafa jathan rétt til akvardanatoku. Upplifun 4 pvi ad



vera jafngildur 60rum og vera patttakandi i daglegu lifi skiptir skopum til ad haegt sé ad hefja
bataferli (Legault og Rebeiro, 2001; Stromwall og Hurdle, 2003).

[ umfjollun Fetterman (2000) um sjalfseflingu er talad um ad fela vald i hendur
skjolstedings, gera hann faeran eda hafan til einhvers sem felur i sér proun 4 jakvadu
sjalfsaliti og vidurkenningu & pvi ad vera jafngildur 60rum. Sjalfsefling er ferli sem & sér stad
pegar folk naer tokum & eigin lifi, hefur dhrif & umhverfi sitt og upplifir sig sem patttakanda i
samfélaginu. Aukio sjalfsélit eda sjalfstraust getur falid 1 sér hafileika til ad skipuleggja lif
sitt, eiga samneyti vid annad folk og vera virkur patttakandi i samfélaginu. Samkvamt
Stromwall og Hurdle (2003) hefur sjalfsefling ahrif 4 lidan notenda og peir eru skjotari ad na
bata med notkun hennar. Mikilvaegt er ad taka tillit til hugmynda og skodana notenda og
hvetja pa til a0 hafa stjorn 4 eigin heilsu. Pad ad vera patttakandi i eigin velferd, spyrja
spurninga og vera virkur eykur likur 4 hradara bataferli.

Notkun sjalfseflingar hefur farid sivaxandi innan gedheilbrigdiskerfisins en pratt fyrir pad
er pad hugtak sem hefur ekki verid naegilega vel skilgreint. Judi Chamberline kom auga 4 15
lykilpeetti sjalfseflingar pegar hun vann ad rannsdknarverkefni sem atti ad mela sjalfseflingu
innan verkefna og hopa sem voru stofnadir af notendum gedheilbrigdispjonustunnar.
Sjalfsefling er flokin og fjolpaett hugmyndafraedi og er lyst sem akvednu ferli fremur en
atburdi. Einstaklingar purfa pvi ekki ad uppfylla alla fimmtan paettina heldur adeins hluta af
peim til ad upplifa sjalfseflingu (Chamberline, 1997). bessir lykilpattir eru:

Réttur til dkvardanatoku

Adgangur a0 sjukraskram og skyrslum

A0 hafa val

A0 syna dkvedni

A9 skipta mali

A0 lera ad hugsa 4 gagnryninn hatt og pekkja styrk- og veikleika
Lera ad takast 4 vi0 reidi

Upplifa sig hluta af hop

9. Mannréttindi

10. Hugarfarsbreyting einstaklings sem leidir til aukinnar framkvaemdar

11. Feerni sem skiptir einstaklinginn mali
12. Sporna gegn fordomum

i A e



13. Ad vera synilegur

14. Stodug sjalfsskodun

15. Aukid sjalfsalit og yfirstiga fordoma

Notendahdpurinn Hugarafl er samstarfshopur gedsjukra og idjupjalfa hér & landi sem
hefur unnid markvisst at frd hugmyndafraoi sjalfseflingar med ahrifarikum heetti. Medlimir
Hugarafls deila reynslu sinni med 6drum sem styttra eru komnir i bataferlinu og vinna ad
verkefnum sem mida ad pvi ad bata gedheilbrigdispjonustu med peirra syn (Harpa Yr
Erlendsdéttir og Valdis Bra Porsteinsdottir, 2004).

[ eigindlegri rannsokn Legault og Rebeiro (2001) 4 bataferli einstaklings med
gedklofasjukddm kom fram hversu mikils virdi pad var fyrir notanda ad honum var matt a
jafningjagrundvelli innan notendahdps sem hann tok patt 1. Starfsfolk og fagadilar komu fram
vid hann af virdingu og syndu dhuga 4 pekkingu hans 4 eigin bataferli. Notandinn upplifdi sig
sem einstakling sem hafoi gildi sem voru virt, dhrif og vald til ad velja. Allir pessir peettir
hofou jakvaed ahrif 4 bataferli hans. Vinna & jatningjagrundvelli gerir samskipti milli
einstaklinga skilvirkari pvi med henni er horft fra allri flokkun folks svo sem aldri, kyni,
pjéderni, menntun eda sjikdomsgreiningu. Jafningjar stydja hvern annan til pess a0 takast &

vid erfidar adstedur og hjalpast ad vid ad leera hvernig hagt er ad nota kreppur sem tekiferi

til personulegs proska og breytinga (Mead og Copeland, 2000).

Notendahdpar og onnur urreedi i samfélaginu

Sidastlidna prja aratugi hafa notendur gedheilbrigdispjonustunnar tekid aukinn patt 1 vali
og dkvardanatdku vardandi pa pjonustu sem peir hljota. betta er i takt vid
nutimaendurhatingu gedsjukra sem inniheldur hugmyndafraedi sjalfseflingar. Notendur eru
auk pess farnir ad spila staerra hlutverk vardandi akvardanatoku i stefnumalum um malefni
gedsjukra med pvi ad vinna i nanu samstafi vid fagadila (Harpa Yr Erlendsdottir og Valdis

Bra borsteinsdéttir, 2004 og Linhorst, Eckert, Hamilton,Young, 2001).



Notendahdpurinn Hugarafl, samstarfshopur gedsjiikra og idjupjalfa, vann sidastlidid
sumar ad gedaeftirliti 4 geddeildum Landspitala Haskolasjukrahuasi (LSH). Hopurinn vann i
samvinnu vid tvo 1djupjalfanema og var petta gaedaeftirlit fyrst sinnar tegundar hér & landi par
sem notendur toku virkan patt i forkonnunarverkefni. Hugarafl tok vidtol vid inniliggjandi
notendur 4 geddeildum LSH par sem leitast var eftir ad afla upplysinga um hvad veri gott vid
pjonustuna og hvad maetti betur fara. Med pessari vinnu myndadist gagnvirkt samband milli
heilbrigdisstarfsfolks og notenda (Harpa Yr Erlendsdéttir og Valdis Bra Porsteinsdottir,
2004).

Grasrotarhopar notenda i Virginia i Bandarikjunum hafa sett saman studnings-namskeid
sem byggir 4 eigin reynslu sem eins konar Urradi fyrir adra notendur og notendahopa.
Markmid peirra er ad kynna adferd sjalfshjalpar, pad er ad segja hvernig haegt er ad na bata
med pvi ad nyta sjalfseflingu. { heimildasamantekt um hopinn kemur i 1jos ad med réttri
nalgun og studningi hefur samtokunum tekist 4 atta arum ad hjalpa teplega 400 einstaklingum
med gedsjiikdoma vid ad tengjast aftur ut i samfélagid. Arangur studningsnamskeidsins er
hagt ad rekja til fjolbreytilegrar studningspjalfunar sem hefur ahrif 4 sjalfsakvordun og
upplifun nyrra hlutverka. Med pessari stefnu, sem midar ad pvi ad auka patttoku einstaklinga
uti 1 samfélaginu, er haegt ad hafa jakved ahrif 4 einstaklinga med fatlanir, nerliggjandi
samfélog og gedheilbrigdiskerfid (Stringfellow og Muscari, 2003).

Hagsmunasamtdkin Northern Initiative for Social Action eru idjutengd notendasamtok
sem stadsett eru i Ontario i Kanada. Samtokin stydja einstaklinga med gedren vandamal til ad
vinna og lifa i pvi samfélagi sem peir eru i hverju sinni. { eigindlegri rannsokn sem gerd var a
samtokunum var kannad hvernig og hvers vegna einstaklingar nyttu sér petta Grradi.
Rannsdknin stod yfir i tvo ar og var upplysinga aflad med opnum vidtélum. Par kemur fram
ad asteda pess ad notendur nyttu sér notenda-hdpinn var st ad peir hofou ekki komid auga a4

adra stadi i samfélaginu sem hafdi eins vidkunnanlegt umhverfi, voru lausir vid fordoma eda



gafu tekiferi til ad stunda ,,alvoru vinnu* par sem notendur h6fou jafnframt moguleika &
launum. Patttakendur héldu afram ad koma i hopinn par sem peir upplifdu nalgun a
jafningjagrundvelli, myndudu personuleg tengsl og fengu taekiferi til ad stunda idju sem
matti markmidum peirra (Rebeiro, Day, Semenuik, O Brien og Wilson, 2000).

Hér 4 landi eru nokkur urraedi fyrir einstaklinga med gedsjukdoma sem byggo eru a4
mismunandi stefnum og markmidum. M4 par nefna athvorf sem Raudi kross fslands rekur
fyrir gedfatlada en pau eru Dvol, Laut, Laekur og Vin. Pangad geta einstaklingar sem veikst
hafa af gedsjikdomum meett 4 eigin forsendum og notid peirrar pjonustu sem i bodi er.
Markmi0 pessara athvarfa er ad rjafa félagslega einangrun, draga ur fordomum og auka
lifsgaedi peirra sem eiga vid gedsjiikdéma ad strida (Raudi kross Islands, e.d.). Einnig eru
nokkrir notendahépar og samtok starfandi og ma par helst nefna Hugarafl, Gedhjalp og
klabbinn Geysi (Hugarafl, e.d.). Allt eru petta hopar sem starfa utan stofnana og maeta

notendum gedheilbrigdispjonustunnar ati i samfélaginu.

Batahvetjandi paettir geosjukra

A0 taka patt og ddlast hlutverk

batttaka 1 verkefnum sem eru 6grandi og krefjandi er dhrifarikur pattur i ad stydja
bataferli einstaklinga med gedsjukdoma (Yuen og Fossey, 2003) en hlutverk notenda verda ad
hafa pydingu og gildi fyrir pa svo pau hafi jakveaed ahrif 4 bata peirra (Mead og Copeland,
2000; Smith, 2000; Provencher, Gregg, Mead og Mueser, 2002).

Black og Living (2004) konnudu sjalfbodavinnu 109 patttakenda og hugsanleg tengsl
hennar vid vellidan og heilsu 1 ranns6kn sem var badi eigindleg og megindleg. Notendur
greindu fra mikilveaegi pess ad hafa hlutverk par sem hlutverk sjalfbodavinnu vogu jatnvel

pyngra en ad stunda launada vinnu. Hun gat jafnvel komid i stad hlutverka sem notendur
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hofou tapad. Meo pvi ad gefa af sér 1 sjalfbodavinnu upplifou notendur sig sem hluti af hinu
almenna samfélagi sem hafoi mikilvaegt félagslegt- og menningarlegt gildi.

[ rannsékn Young og Ensing (1999) kom fram ad med pvi ad takast 4 vid dgrandi
verkefni og 60last ny hlutverk ytti pad undir ad notendur fundu tilgang med lifinu. Svipadar
nidurstddur komu fram i rannsokn Legault og Rebeiro (2001) en adeins einn patttakandi var i
peirri rannsokn.  verkefninu , Notandi spyr notanda* kom petta einnig fram par sem medlimir
Hugarafls toku vidtol vid adra notendur. Med pvi voru peir fyrirmyndir vidmalenda sinna og
gafu vidmalendunum von um eigin bata. Notendur Hugarafls voru i hlutverki
gedaeftirlitsmanna sem hafdi gildi, pydingu og efldi trt peirra 4 eigin dhrifamatt. Med pvi ad
velja sér verkefni sem hofdadi til peirra fengu styrkleikar peirra ad njota sin (Harpa Yr
Erlendsdéttir og Valdis Bré Porsteinsdottir, 2004). Petta kom einnig fram i rannsoknum Mead
og Copeland (2000) og Smith (2000) en par var synt fram 4 mikilvaegi pess ad fa tekifeeri til
ad nyta styrkeika sina. Pau hlutverk sem patttakendur peirra rannsdkna téludu um ad hefou
mesta pydingu fyrir sig voru vinnutengd hlutverk sem gafu peim tekiferi til ad tengjast ut i
samfélagiod & ny.

Provencher o.l. (2002) gerdu eigindlega rannsokn til ad skoda dhrif vinnu-hlutverksins &
bataferli 14 notenda. Par kom fram ad fyrir flesta patttakendur var pad mjog mikilvaegt ad
stunda vinnu en pad hafdi jafnframt mikil &hrif & bataferli peirra. Vinnuhlutverkid jok
sjalfsalit og notendur upplifou sig sem nyta pjodfélagspegna sem hofou vald og rétt til
akvardanatoku. Pad hafdi auk pess mikilvegt félagslegt gildi fyrir flesta patttakendur og kom
i veg fyrir ad peir einangrudu sig. Med pvi ad hafa hlutverk og vera hluti af hop hvatti pad
patttakendur til ad adlagast og taka patt i samfélaginu i auknum meli sem hafdi jakvaed ahrif &

bata peirra (Young og Ensing, 1999).
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Sjalfsskooun

Margar rannséknir hafa synt fram a ad sjalfsskodun er mikilvaegur patttur i bataferli
gedsjukra par sem hun leidir oft til pess ad notendur taka aukna abyrgd 4 eigin lifi. bad er
margt sem felst i pvi ad skoda sjalfan sig 4 gagnryninn hatt og margar mismunandi leidir er
hagt ad velja til pess (Provencher o.11., 2002; Smith 2000; Young og Ensing, 1999). Hér a
eftir verdur fjallad um hvernig notendur telja ad sjalfsskodun geti studlad ad bata peirra.
Samkvaemt Provencher o.fl. (2002). purfa notendur ad gera sér grein fyrir gildum sinum til ad
geta 60last aukna stjorn 4 eigin lifi. [ rannsékn peirra komu fram nokkrir paettir
sjalfsskodunnar sem hjalpadi notendum i att ad bata. beir voru ad setja sér personuleg
markmid, kynnast styrkleikum sinum i gegnum vinnu og pannig upplifdu notendur sig geta
meira en peir toldu sig faera um.

Mikilvaegt er ad taka abyrgd a eigin heilsu og vidurkenna sjikdom sinn til ad 6dlast bata
(Mead og Copeland, 2000; Smith 2000). Svipadar nidurstédur komu einnig fram i rannsokn
Legault og Rebeiro (2001) en patttakandi peirrar rannsdknar greindi fra pvi ad eftir ad hafa
leert ad na tokum & sjukdémi sinum og ad pekkja einkenni sjuikdéms sins 6dladis hann aukid
sjalfsoryggi. Med pessum hetti upplifdi hann sig vera einhvers virdi og gat gert meira en hann
hélt ad hann veri feer um.

f rannsékn Young og Ensing (1999) fjolludu patttakendur um ad med pvi ad bera abyrgd
a eigin lifi hafi peir 60last meira sjalfsoryggi og vilja til ad takast 4 vid 6grandi verkefni i
bataferli sinu. bPegar peir tokust 4 vid vandamal sin i stad pess ad flyja pau upplifou peir
akvedi0 proskaferli sem leiddi til pess ad peir tileinkudu sér heidarlega sjalfsskodun.
batttakendurnir t6ldu ad med pvi ad traa 4 sjalfan sig og stunda sjalfs-skodun upplifou peir
aukid sjalfstraust og sjalfseflingu.

Deegan (2001) fjalladi um hvernig hin pr6éadi med sér margar adferdir til ad finna ut

hvernig hun geti studlad ad sinu eigin bataferli med dkvedinni sjalfsskodun. Hin lerdi medal
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annars ad nota eyrnatappa og heyrnatdl til ad stoppa kvidavekjandi raddir og fordadist
adstedur sem ollu henni nidurbrotshugsunum. Hreyfing eins og godur gdngutur i skdginum
var pydingamikill pattur i bataferlinu og hjalpadi henni i sjalfsskodun sinni. Félagsleg tengsl
hafa 4vallt haft mikid gildi fyrir hana og var pad pvi mikilvaegur pattur i bataferlinu pegar hun
leerdi ad koma jafnvaegi 4 pann tima sem hun purfti 4 ad halda fyrir sjalfa sig og pann tima

sem hun vildi eyda med 60rum.

Stuoningur og hros

Samkvamt rannsoknum og frasdgnum notenda er studningur og hros frd umhverfinu afar
mikilvaegur pattur 1 bataferli. Umhverfi sem er stydjandi og gefur teekifaeri ytir undir ad
notendur finni leidir til ad takast & vid meiri dbyrgd 4 sjalfum sér og sjuikdéms-einkennum
sinum. bessir pattir studla ad aukinni sjalfsvirdingu og hjalpa peim vid ad tengjast ut i
samfélagio 4 ny (Legault og Rebeiro, 2001; Mead og Copeland, 2000 Smith, 2000). Notendur
sem fa pann studning sem peir purfa & ad halda innan vinnuumhverfisins 60last frekari
teekifaeri til ad ogra sjadlfum sér og auka pannig sjalfstraust sitt (Provencher o.1l., 2002).

f rannséknumYoung og Ensing (1999) og Smith (2000) kom fram ad tengsl notenda 4
jafningjagrundvelli vid adra notendur eru mikilveag til ad peir geti veitt hver 60rum studning
og skilning sem peir geta ekki leitad eftir annar stadar. Ad upplifa tilfinninguna ad tilheyra
hopi og fa studning innan hans eykur likurnar 4 ad notandinn upplifi vald og pa tilfinningu ad
skipta mali (Yuen og Fossey, 2003). Pad getur bjargad degi margra ad fa hrds fyrir vinnu sina
pvi pad gefur vidurkenningu fyrir unnin stérf og pannig upplifa einstaklingar ad peir geta

skipt skopum (Black og Living, 2004).
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Hugmyndafraoi likansins um i0ju mannsins

Likanid um idju mannsins er adalhugmyndafraedi idjupjalfa sem er mikid notud i starfi og
nami i 10jupjalfun hér 4 landi. bvi dkvadu rannsakendur ad skoda hvort og pa hvernig haegt
veeri ad tengja likanid vid nidurstddur rannsoknarinnar. Hér verda adalpettir likansins
utskyrdir adur en fjallad er um pa i tengslum vid nidurstodurnar i fjorda kafla.

Likanid uskyrir hvernig og hvers vegna einstaklingur gerir pad sem hann fast vid dags
daglega. Pad er skjolstedingsmidad og med likaninu er horft heildraent a einstaklinginn 1
stodugu samspili vid umhverfi sitt. bad tekur hvorki mid af sjikdoémsgreiningu né aldri og pvi
er hegt ad nota pad med 6llum einstaklingum. Med likaninu er leitast eftir pvi ad utskyra
hvata, skipulag og framkvamdagetu einstaklingsins 4 bak vid pa 1dju sem hann tekur sér fyrir
hendur. 18jan sem hann fest vid styrist af premur hugtékum: vilja, vana og

framkvamdafarni, sem eru i stodugu samspili vid umhverfid (Kielhofner, 2002).

Vilji

Vilji atskyrir hugsun og upplifun einstaklingsins 4 bakvid pad sem hann faest vid i
daglegu lifi. Einstaklingurinn gefur gaum ad, velur, upplifir og tilkar pad sem hann tekur sér
fyrir hendur. Vilji endurspeglast i fjolbreytilegum hugsunum og tilfinningum sem
einstaklingurinn hefur gagnvart pvi sem hann hefur gert, er ad gera eda atlar ad gera. Trt &
eigin hrifamétt, gildi og Ahugi eru hugtok sem lysa viljanum. I gegnum 1ifid eiga sér stad
breytingar 4 pessum pattum, til deemis breytast gildi folks oft med drunum og auknum proska
(Kielhofner, 2002).

Trt & eigin dhrifamatt er huglag vitneskja um eigin ahrif, dkvedna haefileika og pekkingu
a eigin hafni. Hun er upplifun 4 valdi yfir eigin atferli og drangri pess. Gildi koma snemma
fram hja einstaklingnum og frd unga aldri skipta tilteknir hlutir hann mali, 16ngu 4dur en hann

getur Utskyrt pa. Hann hagar sér i samrami vid pad sem skiptir hann mali og fyrstu gildi hans
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eiga reetur sinar i liffreedilegum porfum. Einstaklingurinn upplifir tilfinninguna ad tilheyra og
ad vera videigandi pegar hann fylgir gildum sinum. Pegar hann vinnur andstatt peim getur
hann ekki komist hja pvi ad finna til skammar, sektar eda fundist honum hafa mistekist eda
hann skorta eitthvad. Ahugi felur i sér anzgju og dhugamynstur. bvi meiri reynslu sem
einstaklingurinn 60last pvi meira ladast hann ad peirri i0ju sem veitir honum anzgju. Pannig

proar hann med sér akvedid mynstur dhugamala (Kielhofner, 2002).

Vani

Ef hlutverk einstaklingsins breytast pa breytist einnig sjalfsmynd hans, lifstill, tengslin
sem hann hefur og idjan sem hann stundar. Fortid einstaklingsins speglast i daglegu lifi hans.
Dagurinn i dag er skipulagdur a svipadan hatt og undafarnir dagar og umgengni
einstaklingsins vid adra byggist a fyrri samskiptum. Vani verdur til og vidheldur sér med
endurtekningum sem styrast af venjum og hlutverkum i takt vid umhverfid. Hlutverk eru sterk
innri vitund um félagslega stoou eda imynd og peer skyldur, verk og athafnir sem peim fylgja

(Kielhofner, 2002).

Framkveemdafeerni

Framkvamdafaerni atskyrir hvernig vid framkvaemum hlutina en hin er hid innra
skipulag likamlegs og andlegs bunadar sem i sameiningu leggur til haefni til ad stunda idju.
Framkvaemd felur i sér hugleegar myndir og pann likamlega binad sem leggur grundvéll ad
hafni og framkvamd idju, svo sem vodva-, tauga-, og dndunarkerfi. Pessi binadur myndar
virkt og samheeft upplysinganet og ekki er haegt ad adskilja starfsemi eins kerfis frd samspili

pess vid 6nnur (Kielhofner, 2002).
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Umhverfio

Umbhverfid sem einstaklingurinn lifir i er fl6kid samspil olikra patta eins og
landfraedilegrar stadsetningar, samfélags og peirrar menningar sem hann tilheyrir og tekur patt
i. Hugtakid umhverfi naer yfir pad hvernig og hvar einstaklingurinn byr, hvada hluti hann
notar og hvada einstaklinga hann umgengst daglega. Hagt er ad skipta pvi nanar i efnisheim
og samfélag. Ahrif pess 4 idju eru tvenns konar, annars vegar skapar pad fjolbreytt taekifzeri til
10ju og hins vegar prystir pad a akvedid atferli frekar en annad. Ef prystingur er i samrami vid
hafileika einstaklingsins og langanir vekur hann dhuga og hvetur einstaklinginn til ddda. Ef
prystingur umhverfisins ytir undir atferli sem gengur pvert & dhugasvid og sjalfsvirdingu
einstaklingsins er liklegt ad hann bregdist vid med pvi ad verda leidur og ahugalaus. Menning
er ekki eingdngu skilgreind sem hluti af umhverfinu vegna pess ad hun er badi i
einstaklingnum sjalfum og umhverfi hans. Hin kemur fram i pvi hvernig einstaklingurinn
hegdar sér, skynjar verdldina og skilgreinir hvad er gott eda sleemt, rétt eda rangt. Auk pess
akvardar menningin hvernig einstaklingurinn sér umhverfi sitt, skipuleggur pad og bregst vid

pvi (Kielhofner, 2002).
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Samantekt

Auknar krofur og hradi samfélagsins hafa ytt undir hradari préun innan
gedheilbrigdiskerfisins sidastlidin ar. Notendur eru einnig farnir ad vera synilegri i
samfélaginu vegna aukinnar umradu og ataksverketna. Peir taka ni aukinn patt
félagasamtokum svo sem notendahépum og grasrotarhépum par sem unnid er ad malefnum
gedsjukra. Samkvemt peim heimildum sem aflad var um bata fengust upplysingar um hvada
pattir pad eru sem hafa ahrif & bataferli gedsjukra. Pessar upplysingar gefa godar
visbendingar um hvernig og med hvada hetti er hagt ad hafa ahrif 4 sjukdomseinkenni
einstaklinga med gedsjukdoma. Vilji notenda til pess ad hefja bataferli og ad vidurkenna
sjukdom sinn er fyrsta skrefid i att ad bata. Umhverfid spilar storan patt i pvi hvort notendur

fa teekifaeri eda studning til ad stiga pessi fyrstu skref sem geta verid pung.
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KAFLI 111
ADFERDAFRAEDI
[ pessum kafla er lyst peirri adferdafradi sem notud var vid framkvamd rannséknarinnar.
Greint er fra helstu kostum og takmdrkunum hennar auk pess sem val rannsakenda 4 henni er
rokstutt. Lyst er vali & patttakendum jafnframt pvi sem 13. hopurinn er kynntur. Farid er yfir
sioferdilega petti rannsOknarinnar, Gtskyrt hvernig gagnadflun og greining for fram og ad

lokum er greiningarlikan pemagreiningar sett fram.

Rannsoknaraofero

Notast var vid eigindlega adferdafraedi vid framkvemd rannsdknarinnar, nanar tiltekid
adferdarfredi fyrirberafredinnar. Fyrirbarafredin byggja 4 upplifun einstaklinga 4 daglegu
lifi og leitast vid ad skilja og tulka upplifanir patttakenda utfra peirra sjonarhorni og gagna er
oftast aflad med opnum vidtdlum (Bailey, 1997; Hall, 2000; Rice og Ezzy, 1999; Sigridur
Halldorsdottir, 2003). bau geta verid 6st6dlud einstaklingsvidtdl sem hafa pann tilgang ad
lysa og veita skilning 4 fyrirbaerum i tilveru folks. Viotolin felast i samredum par sem
umraduefnid er dkvedid af rannsakanda sem radir vid vidmelanda & jafnréttisgrundvelli.
bannig er umraeduefnid fyrirfram akvedid en ekki innihald samradanna. Fjallad er um
atburdi, hugrenningar, tilfinningar, hegdun, skynjun, vonir, vaentingar og annad sem skiptir
patttakendur mali (Helga Jonsdoéttir, 2003).

Adferdarfraeoi eigindlegara rannsokna hentar vel til ad kanna upplifun notenda 13.
hopsins a pvi hvernig og hvort patttaka peirra geti studlad ad bata. Skodad er hvort og pa
hvernig nidurstodurnar tengjast vid likanid um 10ju mannsins, svo sem tru a eigin dhrifamatt,
gildi, dhuga og hvernig umhverfid getur gefid tekiferi til ad stunda 1dju. Auk pess er skodad
hvort vidmelendur upplifdu sjalfseflingu innan hopsins, til demis hvort peir upplifou ad hafa

val, rétt til akvordunartoku og hvort unnid veri a jafningjagrund-velli innan hopsins.
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Kostir og takmarkanir rannsoknaradferdarinnar.

Rice og Ezzy (1999) telja ad helstu kostir eigindlegra rannsdknaradferda séu ad paer séu
vel til pess fallnar ad rannsaka flokin fyrirbari eins og heilsufar almennings og pa sérstaklega
heilsufarssogu folks og reynslu pess ut fra eigin sjonarhorni. Med 6flun slikra upplysinga faest
meiri heildarsyn yfir pa pjonustu sem notendur f4 innan heilbrigdis-kerfisins og haegt er ad
vinna a nakvamari og skilvirkari hatt med notendum. bvi eru eigindlegar rannsoknir
ometanlegur pattur i ad varpa ljosi 4 upplifanir notenda.

Eigindlegar rannsdknaradferdir hafa po sinar takmarkanir. baer helstu sem Rice og Ezzy
(1999) nefna eru ad einungis einn eda fair patttakendur eru i hverri rannsdkn og pvi er erfitt ad
syna fram 4 réttmaeti og areidanleika. Einnig er adferdin sveigjanleg og fer ekki eftir skyrum
reglum og er pad talid ryra gildi hennar. beir greina auk pess fra pvi ad raunhyggjumenn
gagnryna tilkun eigindlegra rannsokna og kalla paer ,,mjuk* visindi sem geta lagt 1itid ad
morkum til ad bata visindalega pekkingu almennt og sérstaklega ekki 1 tengslum vid heilsufar
almennings.

Hoéfundum finnst kostir adferdarinnar vega pyngra en takmarkanirnar med tilliti til
rannsoknarefnisins pvi reynt er ad fa heildarsyn inn i hugarheim notenda 13. hdpsins. bessi

rannsokn er auk pess vidbot vid staerri eigindlega rannsokn.

Framgangur

batttakendur.

batttakendur rannsdknarinnar voru valdir med hentugleikatrtaki. Valdir voru tveir karlar
og fjorar konur 4 aldrinum 26 D50 ara sem attu pad sameiginlegt ad hafa tekid patt i 13.
hépnum og eiga vid gedsjukdom ad strida. Gudrin Dadda Asmundsdéttir idjupjalfi sem

starfar med hopnum s um ad kynna rannsdknina fyrir hdpmedlimum. Sett voru tvo skilyrdi
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fyrir patttdku 1 rannsdkninni. Annars vegar purftu einstaklingarnir ad vera i bataferli og
tilbunir til ad deila reynslu sinni med rannsakendum og hins vegar ad hafa tekid naegilega
mikinn patt i starfsemi hopsins til ad geta gefid heildraena svorun & hvada ahrif hopurinn hefur
haft 4 bata peirra. Af tolf medlimum hépsins voru sex sem uppfylltu skilyrdin. Haft var

samband vid vidmealendur og stadur og stund fyrir vidtolin dkvedin i sameiningu.

13. hépurinn.

Kveikjan ad stofnun hopsins vard i kjolfar umraedu starfsfolks idjupjalfunar a4 Kleppi um
a0 halda sumarhatid og byrjadi hopurinn ad starfa pann 18. febrtar 4rid 2003. Hann
samanstendur af einstaklingum sem koma frd mismunandi stodum ur gedheilbrigdis-kerfinu
og einum idjupjalfa, Gudranu Déddu Asmundsdottur sem hefur haldid utan um verkefnastjorn
hopsins. Lagt er upp med ad mynda dkvedid samstarf milli peirra stada sem notendurnir koma
fra en peir eru t.d. i0jupjalfun & LSH 4 Hringbraut og Kleppi, Gedhjalp, Klubbinum Geysir
asamt Vin og Dvol.

Tilgangur hopsins er ad vekja athygli almennings 4 gedsjukdomum og vinna gegn
fordomum 1 gard gedsjukra uti i samfélaginu en auk pess tekst hopurinn & vid dgrandi
verkefni og eflir tri notenda a eigin ahrifamatt. Tilgangi sinum hefur hopurinn ndd med pvi ad
halda sumarhatidir sem bera nafnid ,,Lykill ad betri framtio“.

Hopurinn hélt sina fyrstu sumarhatio 13. jani 2003 4 Ingolfstorgi og arid eftir var hatidin
haldin pann 13. 4gtst 2004. Hopurinn tok upp nafnid 13. hopurinn i kjolfar dagsetningar
hatidarinnar sem alltaf skal halda & hjatriardaginn fostudaginn 13. Sumarhatidin hefur verid
styrkt af Reykjavikurborg, Heilbrigdisraduneytinu auk fjolda fyrirteekja og einstaklinga og
hefur Porolfur Arnason, fyrrverandi borgarstjori, verid i hlutverki verndara hatidarinnar

sidastlioin tvo ar.
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Verkefni hopsins eru margpatt og mikil dhersla er 16g0 4 ad hver og einn geri einungis
pad sem hann hefur dhuga & og treystir sér til hverju sinni. Patttaka i starfinu er alltaf
sjalfviljug en standi pannig 4 ad vidkomandi getur ekki tekio patt i starfseminni, til deemis
vegna veikinda, pa er pad engin fyrirstada ad hann komi aftur til starfa pegar hann treystir sér
til. Vinnu hopsins er skipt upp i nefndir en pear eru: undirbiiningsnefnd, upplysinganefnd,
fjaroflunarnefnd, gotubasarsnefnd, skemmtinefnd, talsmenn og neydarlina. Haldnir eru
reglulegir fundir par sem skipulagning og undirbiningur hatidarinnar fer fram. Synilegur
arangur hefur ordid af starfi hopsins og sem demi um afrakstur patttokunnar hafa nokkrir
medlimir hopsins tengst Gt i samfélagid & ny annad hvort Ut & atvinnumarkad eda i ndm

(Gudran Dadda Asmundsdottir, einkasamskipti, 4. febraar 2005).

Oflun gagna.

Gagnadflun for fram 28. januar BD11. mars 2005. Tekin voru 50-90 minatna opin vidtol
vi0 sex patttakendur par sem peir voru hvattir til ad segja fra jakveedri upplifun af patttoku
sinni i 13. hopnum og hvort og pa hvernig hun hefur haft dhrif 4 bataferli peirra.

Elin Ebba Asmundsdéttir leidbeinandi rannsoknarinnar tok fyrstu tvo vidtolin sem
rannsakendur hlustudu a og afritudu adur en peir toku sin vidtol. betta var gert medal annars
til ad rannsakendurnir hefou fyrirmynd 4dur en peir tekju sin vidtol. Pegar peir hofou lokid
vi0 ad taka sitt hvort vidtalid hlustudu peir & upptoku peirra og afritudu adur en sidustu tvo
voru tekin. Pessari adferd var beitt til pess ad rannsakendur sem eru oreyndir i ad taka vidtol
gaetu nytt fyrri viotol til ad betrumbaeta vidtalstaekni sina. Rannsakendur 6fludu gagna og
afritudu 1 sitthvoru lagi en komu badir ad greiningu peirra. Oll vidtdlin voru tekin upp 4

segulband og afritud ord fyrir ord a4dur en gagnagreining hofst.
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Sioferdilegir pcettir.

Hér a landi sem og annars stadar er skylda samkvemt 16gum ad sekja um sérstakt
sampykki sidanefnda 4dur en rannsokn er gerd a einstaklingum (Sigurdur Kristinsson, 2003).
Til a0 framfylgja pessum 16gum var fengid leyfi hja Visindasidanefnd (fylgiskjal A) fyrir
framkvamd rannsoknarinnar en einnig var send tilkynning til Persénuverndar (fylgiskjal B).
Allir patttakendurnir 1asu kynningarbréf rannsoknarinnar (fylgiskjal C) og skrifudu undir
upplyst sampykki (fylgiskjal D) adur en vidtdlin foru fram. { pvi kom medal annars fram
pagnarskylda og trinadur rannsakenda og ad peir veeru nemar. Auk pess var greint fra hverjir
hafa adgang ad lokaverkefninu og hvernig upplysingarnar geta verid nyttar. Vidtolin voru
tekin upp 4 segulband en raunverulegum néfnum og persénuupplysingum patttakenda var
strax breytt vid afritun. S&0 var til pess ad einungis rannsakendur og leidbeinandi peirra gaetu
nalgast segulbandsspolunar. bPar voru i 6ruggri vorslu rannsakanda 4 medan a greiningu stod
og ad henni lokinni voru segulbands-spolurnar athentar leidbeinanda. Hann mun geyma peer

par til ranns6kn hans er lokid og pa verdu peim eytt.

Greining gagna

Samkvamt eigindlegum rannsdknaradferdum eru gogn flokkud eftir pemum. Gott er ad
skoda pau ut fra ordanotkun, samhengi, innra samreemi, algengi atrida, styrkleika samradna
og nakvamni svara (Soley S. Bender, 2003). Greining gagna fer fram i nokkrum prepum par
sem vidtolin eru lesin oft yfir til pess ad rannsakandinn atti sig 4 heildarmynd & upplifun
vidmalendanna og til ad fanga pau pemu sem lysa upplifunum peirra (Flick, 2002; Sigridur
Halldorsdottir, 2003).

Samfara afrituninni voru athugasemdir rannsakenda skradar inn jafno6dum til pess ad na
strax peim vidbrogdum og tengingum sem komu fram i vidtolunum og jafnframt til ad

undirbla gagnagreininguna. A9 afritun lokinni voru vidtalsgdgnin samtals 221 bladsida. Gerd
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var pemagreining par sem vidtdlin voru lesin og pau atridi sem tengdust bata vidmelenda
yfirstrikud. Vidtolin voru sidan aftur lesin yfir og stikkord eda visar ad pemum skrad a
spassiu. Stikkordin voru tekin saman til ad fa heildarmynd af 6llum vidtlunum og til ad proa
og akvarda pau pemu sem oftast komu fram. Pau voru pvi nast dregin saman i prji yfirpemu:
1) vid tokum patt i alvoru verkefnum, 2) umhverfid spilar storan patt i bataferlinu og 3) madur
gat meira en madur hélt. Hvert peirra inniheldur nokkur undirpemu. Utbuid var
greiningarlikan par sem yfir- og undirpemu pema-greiningar komu fram en pad ma sja hér a
eftir. Vidtolin voru lesin yfir i sidasta skipti og pa voru tilvitnanir klipptar ut og flokkadar eftir
undirpemum. Flokkunin var gerd tvisvar til ad auka réttmeti en svipadar nidurstodur komu
fram 1 baedin skiptin. { hverju yfirpema er fjallad um hvernig pemun tengjast likaninu um idju
mannsins og i lok kaflans fer fram umrada um hvernig hugmyndafredi sjalfseflingar tengist

nidurstooum.
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KAFLI 1V
GREINING GAGNA OG UMRADA
[ pessum kafla er leitast vid ad utskyra hvernig patttaka i 13. hopnum getur studlad ad

bata gedsjukra. Prju yfirpemu sem tengjast ahrifavéldum i bata eru sett fram. Pau eru: 1) vid
tokum batt i alvoru verkefnum, 2) umhverfid spilar storan patt i bataferlinu og 3) madur gat
meira en madur hélt. Hvert yfirpema inniheldur nokkur undirpemu. I kj6lfarid af hverju pema
er gerd grein fyrir pvi hvernig pessir dhrifavaldar tengjast likaninu um idju mannsins og pvi
fraedilega efni sem kynnt var i heimildasamantekt. I lokin er ratt hvernig hugmyndafradi

sjalfseflingar hefur ytt undir bataferli patttakendanna.

Vio tokum patt i alvoru verkefnum

Vid greiningu gagna komu fram tvo undirpemu sem tilheyrdu pemanu ,,vid tokum patt i
alvoru verkefnum®. bau eru: 1) 6grandi og krefjandi verkefni og 2) mikilvaegt ad koma fram
og vera synilegur i samfélaginu. Vidmelendur voru allir sammala um ad pad hafi haft ahrif &
bataferli peirra ad hafa fengid ad taka patt 1 ,,alvoru* verkefnum sem skiptu pa mali. Slik
verkefni eru ad mati notenda verkefni sem eru 6grandi og krefjandi, skila drangri og eru
synileg uti i samfélaginu.

f pessu pema komu fram ymsir paettir sem hofdu jakvaed ahrif a bataferli vidmalenda og
hagt er ad tengja vid likanid um 10ju mannsins. Umhverfi hopsins skapadi tekifaeri fyrir
fjolbreytt, 6grandi og krefjandi verkefni sem veittu viomalendum frelsi til ad lata ad sér
kveda. Hvetjandi umhverfi ytti undir 4huga peirra a ad takast 4 vid erfid verkefni og um leid
yfirstigu peir 6tta eda hindranir hja sjalfum sér sem leiddi til aukinnar truar & eigin ahrifamatt.
bannig upplifdu vidmalendur arangur af pvi sem peir toku sér fyrir hendur og h6fdu vald yfir
eigin atferli. Verkefnin h6foudu til peirra par sem peir hofou frelsi til ad velja sér verketni

sem voru i takt vid eigin styrkleika og med timanum byggdist sjalfstraust peirra upp.
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Verkefnin voru morg pess edlis ad pau krofdust pess ad vidmalendur ynnu pau uti i
samfélaginu og studladi pad ad synileika hopsins og verkefna hans. Med pvi ad vinna
verkefni sem vidmalendur hofou ekki gert 4dur urdu breytingar 4 hlutverkum peirra.
Hlutverkin leiddu pa 1 att ad dkvednu atferli sem var i samraemi vid breytt og krefjandi

umhverfi sem vard til pess ad peir upplifou sig sem virka pjodfélagspegna.

Ograndi og krefjandi verkefni

Verkefnin sem fylgdu pvi ad halda og skipuleggja sumarhatidina ,,Lykillinn ad betri
framtid* voru morg og fjolbreytileg. Um var ad raeda verkefni sem sumir medlimir hopsins
ho6fou aldrei komid nalaegt og tengdust til deemis pvi ad fara Gt i samfélagid og leita eftir
styrkjum og studningi fra ymsum adilum og stofnunum. Moérgum fannst mikilvagt ad fa
teekifaeri til ad yfirstiga otta og hraedslu vid ad taka ad sér verkefni. Pessar nidurstédur komu
einnig fram i rannséknum Yuen og Fossey (2003) og Young og Ensing (1999) en par var
greint frd ad med pvi a0 takast 4 vid krefjandi verkefni og fa takiferi til pess ad gefa af sér
fundu notendur aukinn tilgang med lifinu. Viomalendur i okkar rannsokn voru jafnframt
sammala um ad pessi verkefni hefou ad jafnadi ekki verid audveld par sem peim fylgdi mikil
abyrgd og askorun en erfidid skiladi sér i aukinni tru og sjalfstrausti.

... stundum parf madur ad gera hluti sem ad eru 6peegilegri en pad er avoxtur af pvi og pad er pad sem
ég vil i raun segja um hopinn ad pad er avoxtur af pessari hatid og pessari vinnu.
(Ur rannsoknarviotali)

Mikilveegt ad koma fram og vera synilegur i samfélaginu

Mikilvaegur pattur i bataferli vidmaelanda var ad koma fram og segja: ,,Eg er med
gedsjukdom®. Med pvi ad vidurkenna sjukdominn fyrir sér og 60rum tokust vidmalendur &
vid eigin fordoma sem var fyrsta skrefid i att ad bataferli peirra. Petta tengist einum af

fimmtén lykilpattum sem Chamberline (1997) skilgreindi i ranns6kn sinni & sjalfseflingu
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notenda og innan notendahopa. Par var fjallad um ad med auknu sjalfsaliti og med pvi ad
takast & vid eigin fordoma upplifa einstaklingar sjalfseflingu. Fordomar eru fyrst og fremst
fafredi og hraedsla vid eitthvad 6pekkt en med synileika 13. hopsins fer almenningur taekiferi
til ad kynnast pvi ad gedsjukir eru venjulegt f6lk sem getur ymislegt pratt fyrir veikindi sin.
Sumarhatidin gaf vidmalendum taekifzri til ad vera fyrirmynd fyrir adra notendur og upplifou
peir pad sem patt 1 bataferli sinu. Med pvi ad koma fram 4 hatidinni, i utvarpi og sjénvarpi og

skrifa 1 bl6din fengu vidmaelendur hrés frad samfélaginu og upplifdu ad peir hofdu ahrif.

Med pvi ad koma fram ... pa pt veist hefur pu ekkert ad fela og pér lidur mikid betur. ba bara veit folk
petta og tekur manni eins og madur er. P4 sér folk okkur og pad sér ad vid erum bara venjuleg.
(Ur rannsoknarvidtali)

Umbhverfio spilar storan patt i bataferlinu

Vi0 greiningu gagna komu fram prju undirpemu sem tilheyrou umhverfinu. Pau voru: 1)
a0 fa tekiferi til ad sanna sig, 2) ad finna ad madur skiptir mali og hafi hlutverk og 3) ad
einhver trii & okkur og veiti manni studning. Vidmalendur voru sammala um ad umhverfio
spiladi storan patt i bataferli peirra og pad sem kom einna sterkast fram var studningur
stjornanda hopsins og rddamanna. Pad hafdi mikid ad segja ad viomalendur fengu tekiferi til
ad sanna sig og ad peir upplifou ad peir skiptu mali. Einnig kom fram hversu batahvetjandi
var ad sinna dkvednu hlutverki innan hépsins en pad hafdi pydingu og gildi fyrir
vidmelendur. Meo pvi ad taka patt i verkefnunum efldust hlutverk peirra sem veitendur 1 stad
pess ad peir vaeru i sjuklingshlutverki sem piggjendur pjonustunnar.

Innan likansins um idju mannsins skiptist umhverfid i efnisheim og samfélag. Umhverfi
hopsins moétadist af samfélaginu og notendum sem vard til pess ad dkvedin menning skapadist
innan hans. Menningin veitti peim taekifaeri og svigrim til ad préfa sig afram vid ad takast 4

vid erfid verkefni. Pad ytti undir sjalfsskodun vidmalenda og getu til ad meta pad sem i peim
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bj6. Menningin hafodi ahrif &4 vidmot og hugarfar vidmaelenda par sem allir satu vid sama bord
og h6fou akvednum hlutverkum ad gegna sem hofou gildi fyrir pa. Pannig fengu peir tekifeeri
til ad lata ad sér kveda, upplifdu ad peir skiptu mali og voru hluti af hop par sem samkennd og
virding rikti.

Stjoérnandi hopsins spiladi veigamikid hlutverk innan hans og skapadi tekiferi til ad
styrkleikar hvers og eins fengju ad njota sin. Vidmalendurnir tdldu ad an hans hefou
verkefnin og 13. hopurinn ekki nad ad starfa og verda ad veruleika. Studningur og jakvaeo
vidhorf rddamanna studdi enn frekar aukna tri vidmelenda til ad takast 4 vid verkefni ti i

samfélaginu pvi rddamenn syndu i verki ad verkefni 13. hopsins skipti mali.

Ad fa teekifeeri til ad sanna sig

Allir patttakendurnir t6ludu um ad pad hefdi verid batahvetjandi ad fa tekifzeri til ad syna
sig og sanna hvad i peim bj6, badi sem einstaklingar innan hépsins og sem hopur i heild.
Einn viomalendanna fjalladi um verkefni 13. hopsins sem eins konar profraun til ad kanna
hvort hann gaeti radid vio dgrandi verkefni. Menning hépsins veitti vidmalendum taekifeeri til
a0 profa sig afram og leera af mistokum. Med studningi og svigrimi fra umhverfinu sénnudu
viomalendurnir fyrir sér og 60rum ad peir gatu tekist 4 vid ymsa idju sem hefdi jakveed ahrif

a bata peirra.

Petta gefur mér pad til deemis ad ég get verid stolt af pvi ad hafa fengid ad taka patt i pessu. Eg get
hugsad til baka og ef ég er ad hugsa yfir evina mina, yfir einhverja sigra, hvad ég i rauninni hef verid
ad gera gott yfir &vi mina ad pa hugsa ég um 13. hopinn.

(Ur rannséknarviotali)
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Ad finna ad madur skiptir mali og hafi hlutverk

A9 finna ad madur skiptir mali er eitt af pvi sem vidmalendur t6ludu um ad hafi verid
peim mikilvagt. batttaka vidmelenda i 13. hépnum ytti undir breytt hlutverk par sem peir
voru metnir meira sem einstaklingar en ekki sjuklingar med fj6lda einkenna. Peir sau sig i
nyju ljési og uppgotvudu ad peir gatu tekid patt, nytt styrkleika sina og upplifad arangur. Med
pvi ad skipta verkefnum 4 milli sin h6fou allir &kvednum hlutverkum ad gegna sem h6fou
gildi fyrir pa. Hlutverkin voru 61l jafn mikilvaeg og lidur i ad halda verkefnum hopsins
gangandi. { frasdgnum Mead og Copeland (2000) um eigin bataferli fjélludu paer einnig um
mikilvagi pess ad nyta styrkleika sina og 6dlast hlutverk sem hafa pydingu og gildi fyrir paer.

Ef notendur duttu ut ur verkefnum eda toku sér hlé til demis vegna veikinda eda alags
var lagt upp med ad vidhalda samskiptum og gefa peim tima og svigrim til ad taka patt 4 ny
pegar notandinn var tilbtinn. Menning hopsins ytti pvi undir ad vidmaelendur upplifou sig
sem hluta af hop par sem allir voru jatnir og hofou rétt til akvardanatoku par sem hlustad var &
skodanir og 6skir hvers og eins. Svipadar nidurstodur komu fram i rannsoknum Legault og
Rebeiro (2001) og einnig i rannsékn Young og Ensing (1999) en par var greint fra pvi ad med

pvi ad hafa hlutverk og vera hluti af hop ytti pad undir bata notenda.

bad hjalpadi mér mjog mikid ad vita ad madur getur skipt mali, madur parf ekki ad vera bara ahorfandi.
Madur getur verid patttakandi i svo morgu.

(Ur rannséknarviotali)

A0 einhver trui a okkur og veiti manni stuoning

Vidmealendur t6ludu um studning stjérnanda 13. hopsins sem einn af peim lykilpattum
sem hofou jakvaed ahrif a bata peirra. Allir patttakendurnir t6ludu mikid um hversu goédan
stjérnanda hopurinn hafdi og pa sérstoku eiginleika sem einkenndu hann en peir eru medal

annars akvedni, hreinskilni og fordomaleysi. Stjornandinn beitti akvednum adferdum til pess
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ad virkja vidmalendur an pess ad vera radandi i pvi ad dkveda hvernig verkefnin feru fram
og hver @tti ad taka hvad ad sér en petta er eitt af pvi sem vidmalendum fannst skipta
skopum. Hros og studningur stjornandans var patttakendunum mjog mikils virdi og hafdi
jakvaed ahrif 4 bataferli peirra. Peir fengu vidurkenningu og klapp a bakid pegar peir purftu &
ad halda og peim fannst mikilvaegt ad hafa stjérnanda sem hélt utan um starfid, hafoi yfirsyn
en skyggdi p6 ekki 4 notendur. Tveir viomelendur t6ludu um stjérnanda hdpsins sem dkvedna
festu eda rot og allir vidmalendurnir upplifdu ad hann veri fyrst og fremst til stadar fyrir pa.
bad kemur skyrt fram 1 frasdgnum vidmaelenda ad stjérnandi hopsins hafi skapad stydjandi
umhverfi med pvi ad virkja pa og hvetja til ad takast 4 vid aukna abyrgd. Pad hafoi jakveaed
ahrif & bata viomelanda til deemis med battri sjalfsmynd og sjalfstrausti. betta eru
samberilegar nidurstodur og komu fram i rannsoknum Legault og Rebeiro (2001), Mead og

Copeland (2000) og Smith (2000) sem gerdu rannsoknir & bataferli gedsjukra.

... g fékk min bakfoll en pa var lika einhver sem ad vildi gripa mig pvi stjornandinn missti aldrei trina
4 mér. Pad munar alveg rosalega ad hafa svona umhverfi.
(Ur rannsoknarvidtali)

Stjornandinn er manneskja sem var ad hlusta & pad sem vid vildum. Hann var ekki bara parna fyrir
sjalfan sig heldur var hann parna fyrir okkur. bad skiptir mali ad stjérnandinn var fordoémalaus og
tilbtinn ad vinna med okkur 4 okkar forsendum.

(Ur rannséknarviotali)

Vidmalendum fannst studningur rddamanna skipta miklu mali vardandi starfsemi 13.
hopsins. Fjarhagslegur studningur skipti 6llu til ad hatidin gaeti ordid ad veruleika en pad var
ekki sidur jakvaett vidhorf, hvatning og hros fra peim sem var mikilvagt. Allir voru sammala
um ad pad hefdi gefid sér mikid ad borgarstjorinn tok patt 1 hatidinni sjalfri  hlutverki
verndara hatidarinnar. Peir upplifou ad raddamenn héfou tri 4 sér og ad peir litu pa sem nyta

pjoofeélagspegna.
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begar borgarstjorinn matti nidur a Ingoélfstorg asamt fleirum parna pa hugsadi ég med mér: Va, petta
folk er virkilega ad koma og sja hvad vid erum btiin ad gera ... P4 sa madur bara ad pad eru sumir sem
vita af okkur og sja okkur sem mannleg lika, sem hluta af pj6dfélaginu.

(Ur rannséknarvidtali)

Madur gat meira en madur hélt

Vidmalendur nefndu ad pad hafi komid peim & dvart hversu megnug pau voru sem hopur
og hversu miklu pau gatu dorkad. Pad var peim mikils virdi ad sja drangurinn af vinnu sinni
pegar hatidin sjalf for fram og var pad eins konar vidurkenning fyrir pa vinnu sem pau h6fou
lagt 4 sig. Pau efldust heilmikid vid ad sja ad pau getu skipulagt og framkvamt sumarhatidina
og um leid leerdu pau ymislegt um sig sjalf. Allir voru sammala um ad pessi vinna hefdi skilad
personulegum arangri 1 bataferlinu. Nokkrir tldu ad lerdomurinn sem 4unnist hafdi med pvi
ad taka patt i verkefnum 13. hopsins héldi afram ad studla ad bata peirra og adstoda vid ad
takast 4 vio daglegt lif.

Hagt er ad tengja pa batahvetjandi patti sem koma fram i pessu pema vid likanid um idju
mannsins par sem umhverfid spilar enn og aftur storan patt i pvi ad vidmalendur upplifa bata.
Umbhverfid skapadi tekiferi til ad sporna gegn forddmum gedsjukra i samfélaginu og ytti
undir vilja vidmalenda til ad freeda almenning. Vidmalendur fengu tekifaeri til ad syna
60rum og sjalfum sér hversu 6flugir peir voru. Umhverfid ytti ennfremur undir vilja peirra til
ad kynnast sinum personulegu gildum, pad er ad segja hvad er peim mikilvagt og hvad hefur
pyodingu. Med studningi og hvatningu tokust peir 4 vid erfid verkefni sem peir voru ekki vissir
um ad rada vid en med pvi jokst trl 4 eigin ahrifamatt og sjalfstraust peirra. Vidmalendur
skodudu eigid bataferli og voldu og fundu leidir til betri vegar med pvi ad kynnast sinum
styrkleikum og hindrunum i gegnum patttoku i verkefnum. Menning hopsins ytti 4 ad
vidmalendur upplifdi arangur af vinnu sinni og efldust afram pegar peir sau hugmyndir sinar
verda ad veruleika. Med pvi ad taka patt i verkefnum uti i samfélaginu 68ludust peir styrk og

vilja til ad nyta pessa reynslu afram i ndmi eda ti & vinnumarkadi.
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Madur getur ymislegt pott madur sé med svona veikindi

Eitt af markmidum hatidarinnar var ad gera vinnu 13. hopsins synilega og sporna gegn
fordomum med pvi ad syna fram 4 ad einstaklingar med gedsjukdoma eru ekkert 60ruvisi en
annad folk. Ad koma fram og vera synilegur er ein leid til pess ad freeda almenning og sporna
pannig gegn forddmum i gard gedsjukra. Allir voru sammala um ad pad hafi verid mikils virdi
a0 sja ad peir gatu tekist 4 vid dgrandi og krefjandi verkefni sem yttu undir sjalfstraust og tra
a eigin ahrifamatt. Samberilegar nidurstddur komu fram i ranns6kn Provencher o.fl. (2002)
en par uppgotvudu notendur styrkleika sina i gegnum vinnu og sau ad peir gatu meira en peir
toldu sig geta gert. Vidmelendur okkar rannséknar fjolludu um ad peir tokust 4 vid verketni

sem pa oradi ekki fyrir ad peir getu framkvaemt.

Vid erum a0 syna fram 4 ad gedsjukir eru ekki bara einhverjir gedsjuklingar og geta ekki neitt. Vid
erum folk alveg eins og hinir og vid getum gert svo margt. Vid erum meira ad segja folk sem er med
framkvaemdagetu og vid getum gert hlutina med adstod.

(Ur rannséknarviotali)

Sko fyrst ad ég gat petta pa atti nu allt hitt ad vera bara ekkert mal.

(Ur rannsoknarviotali)

Vio efldumst og lceroum svo margt um okkur sjalf.

Verketnin sem folust 1 pvi ad skipuleggja og undirbua sumarhatidina voru fjolbreytileg
og alls ekki svo audveld i framkvemd. Samfara pvi ad takast 4 vid 6grandi og krefjandi
verkefni kynntust vidmalendur styrkleikum sinum og pad studladi enn frekar ad bata. beir
voru sammala um ad hafa laert heilmikid sem tengdist eigin sjukdémi og peim sjalfum sem
hjalpadi peim ad takast betur 4 vid hid daglega lif. Peir vidmalendur sem h6fou tekid patt i
verkefnum 13. hopsins oftar en einu sinni tdludu um ad pad hefdi gefid peim aukid oryggi ad
takast 4 vid pau arid eftir par sem pau fengu pa taekiferi til a0 midla sinni vitneskju til peirra

sem voru nyir { hopnum. Petta gaf peim moguleika 4 ad skooda eigid bataferli med pvi ad bera
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sig saman vi0 hvar pau voru stodd arid adur. Viomalendur efldust vid ad sja verkefnid verda
ad veruleika og ytti pad undir sjalfstraust og tra peirra 4 sjalfan sig. A hatidinni sau peir
afrakstur peirrar miklu vinnu sem var ad baki og fundu fyrir sigurtilfinningu pegar hugmyndir

peirra urdu ad veruleika.

bad hjalpadi mér rosalega mikid ad koma aftur inn i hopinn ari seinna og svona ...V4a, pad er buiod ad
gerast svona mikid hja mér fra pvi ég var ad undirbua sidustu tonleika. bad var alveg rosalegur munur
og petta er pu veist svona hvetjandi ...Og madur gat borid sig saman vid hvert madur veri kominn.

(Ur rannséknarviotali)

Dbetta heldur dfram ao hjalpa mér i dag.

Vidmalendur voru 4 einu mali ad patttaka peirra i verkefnum innan hopsins hefdi ytt
undir bata peirra. Eins og fram kom hér ad framan t6ludu viomalendur um margt sem peir
hofou laert, bedi um sjalfa sig og eigid bataferli. beir voru sammala um ad pessi lerdomur og
aukin vitneskja veri enn pann dag i dag ad hjalpa peim ad takast 4 vid askoranir og krefjandi
verkefni 1 lifinu og ad patttakan hefdi hjalpad peim vid ad tengjast aftur Gt i samfélagid. bessir
pattir komu einnig fram i heimildasamantekt um grasrotarhopa i Virginia en peir hafa nad ad
hjalpa teplega 400 einstaklingum vid ad tengjast ut i samfélagid med pvi ad kenna notendum
sjalfshjalparadferdir og sjalfseflingu (Stringfellow og Muscari, 2003). Flestir vidmalenda
rannsOknarinnar hafa tengst aftur Gt i samf¢lagid med pvi ad auka félagsleg tengsl, hefja nam

eda stunda vinnu 0ti 4 almennum vinnumarkadi.

betta er svo godur undirbuningur, sko pegar pu ferd aftur ut i lifid ad pa er madur ad meeta svona abyrgd
og mata dskorunum. '
(Ur rannsoknarviotali)

bessi starfsemi atti patt i pvi ad ég byrjadi aftur i skoéla. ... ég var bliin ad dreyma um pad lengi ad fara
aftur i skola.
(Ur rannsoknarvidtali)
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Sjalfsefling

Lykilpeettir sjalfseflingar samkvaemt skilgreiningu Chamberline (1997) koma skyrt fram i
frasognum vidmelenda rannsoknarinnar. { nidurstsdum kom fram hvad pad skipti
viomalendur miklu ad hafa val til ad dkvarda, hafa dhrif med synileika hatidarinnar par sem
peir fengu takiferi til pess ad sporna gegn forddmum i samfélaginu. Med synileika sinum
juku vidmalendur sjalfstraust sitt til ad takast & vid 6grandi verkefni. Peir leerdu ad hugsa a
gagnryninn hatt, ad pekkja sina styrkleika og hindranir og voru 1 stodugri sjalfsskodun
vardandi bataferli sitt. Pessi mikla sjalfsskodun vard til pess ad akvedin hugarfarsbreyting
vidmelenda atti sér stad sem leiddi til aukinnar framkvemdar i verkefnum innan 13. hopsins
og i daglegu lifi peirra.

Frasagnir vidmalenda vorpudu skyru 1j6si 4 hvernig stjérnandi hopsins vann ut fra
hugmyndafradi sjalfseflingar med pvi ad virkja viomalendur til patttoku og til ad taka abyrgd
a verkefnum. Hann maetti peim 4 jaftningjagrundvelli og var hluti af hdpnum en 4 sama tima
stjornandi sem hafdi yfirsyn yfir verkefni hopsins. [ umfjéllun Stromwall og Hurdle (2003)
var fjallad um ad med pvi ad taka tillit til hugmynda og skodana notenda og hvetja pa til ad
taka abyrgd upplifa peir sjalfseflingu likt og viomaelendur rannsdknarinnar. Rannsakendum
fannst athyglisvert ad sja hversu skyrt hugmyndafradi sjalfseflingar kom fram i frdségnum

vidmelenda & starfi hopsins pratt fyrir ad hin sé ekki notud par markvisst.
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KAFLIV
NIDURLAG

Nidurstodur rannsoknarinnar syna fram & ad patttaka vidmalenda i 13. hépnum hafi
haft jakvaed ahrif & bataferli og haegt er ad tengja upplifanir peirra vid hugmyndafraedi
likansins um idju mannsins. Peir voru sammala um ad med réttum studningi og tekifeerum
upplifdu peir vald og tru 4 eigin ahrifamatt. Pad efldi pa til ad takast 4 vid 6grandi og
krefjandi verkefni sem folust i skipulagningu og framkvamd sumarhatidarinnar ,,Lykill ad
betri framtid*“. Med pvi ad sja hatidina verda ad veruleika fengu peir sonnun 4 ad hagt er ad
takast 4 vid ymis verkefni pratt fyrir ad vera med gedsjukdom. I gegnum patttokuna efldust
peir smatt og smatt, fengu taekifeeri til ad sanna sig og leerdu ad takast 4 vid hindranir hja
sjalfum sér og i samfélaginu. Vidmalendurnir greindu einnig fra mikilvaegi pess ad hafa
hlutverk innan hopsins par sem peir fundu ad peir skiptu mali. Studningur stjérnandans hafoi
mikid ad segja um hvernig viomalendurnir upplifou sig innan hopsins og kom greinilega
fram ad hagt er ad tengja upplifanir peirra vido hugmyndafradi sjalfseflingar. Verkefni 13.
hopsins hafa haft dhrif 4 sjalfstraust notenda og styrkt pa til pess ad tengjast aftur ut i
samfélagio eftir ad hafa veikst af gedsjukdomi. Flestir patttakendanna hafa nt i dag hafid nam
eda farid ad vinna Uti & hinum almenna vinnumarkadi.

Nidurstodurnar eru mestmegnis i samremi vid pad fredilega efni sem kynnt er i kafla
II par sem fjallad er um ahrif notendahdpa 4 bataferli og patti sem hofou ahrif 4 bata
gedsjukra. P eru takmarkanir rannsdknarinnar nokkrar og ma par fyrst nefna reynsluleysi
nema i vidtalstaekni, vid greiningu gagna og tilkun & nidurstodum. Patttakendur
rannsOknarinnar voru adeins sex og pvi hafa nidurstédurnar ekki alhafingargildi fyrir allan
hopinn eda notendahdpa almennt.

Nidurstodurnar geta p6 gefid notendum, heilbrigdisstarfsfolki og raidamonnum

hugmyndir um éhrif grasrotarhopa par sem paer gefa til kynna hvada néalgun er ad skila arangri



i vinnu med slikum hép og hverskonar verkefni notendur telja ad studli ad bata.
Nidurstodurnar geta gefid visbendingar um ad menntun idjupjalfa nytist vel i starfi med
grasrotarhopum par sem hugmyndafraedileg nalgun peirra fellur vel ad vilja notenda. Einnig
kom fram hvernig stjérnandinn getur skapad akvedna menningu innan hdpsins med pvi ad
virkja notendur 4 peirra forsendum.
Vid greiningu gagna voknudu hugmyndir rannsakenda ad frekari rannséknum a Islandi

innan gedheilbrigidspjonustunnar:

@ Rannsoknir 4 bata gedsjukra sem taka patt i félagasamtokum

@ Rannsoknir 4 bata gedsjikra sem taka patt i notendahopum

@ Rannsoknir 4 bata gedsjikra sem sxkja athvorf Rauda kross Islands

@ Rannsoknir 4 bata gedsjliikra sem taka patt i hagsmunasamtokum

@ Samaburdarrannokn a batahvetjandi urrreedum 1ti i samfélaginu fyrir gedsjuka.

@ Samanburdarrannsokn & avinningi notkunar hugmyndafradi sjalfseflingar og

annarskonar hugmyndafradi { vinnu med gedsjukum.
@ Langtimarannsokn (10 til 15 ar) 4 bataferli einstaklinga eftir ad hafa tekid patt

urrredum Uti 1 samfélaginu.
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Landspitali-haskoélasjikrahas,

szédelld - Lo Vegmula 3, 108 Reykjavik,
Elin Ebba Asmundsdottir,

forstdéu]éjubjélﬁ“ektor Simi: 551 T]OO‘ Bréfsimi: 551 1444
v/Hringbraut netfang: visindasidanefnd@vsn stjr.is

101 Reykjavik

Reykjavik 2. desember 2004
Tilvisun: VSNb2004110008/03-7 Namsverkefni - nemarannséknir almennar/BIl/--

Vardar: 04-123-afg Gedrzkt gedsjukra -ahrifavaldur i bata.

A fundi sinum 30.11.2004 fjalladi Visindasidanefnd um umsdkn pina dags. 08.11.2004, vegna
ofangreindrar ranns6knaraztlunar. Medrannsakendur pinir eru Harpa Yr Erlendsdottir og Ingibjorg
Olafsdottir idjupjalfanemar vid Haskolann & Akureyri, en rannsoknin er namsverkefni peirra.

Markmid rannsoknarinnar er ad gefa nemum i idjupjalfun tekifeeri til pess ad kynnast undirst6du
atridum eigindlegra rannsoknaradferda undir handleidslu pinnar. Tilgangur lokaverkefnis
i0jupjalfanemanna er ad rannsaka sérstaklega hvada ahrif pad hefur a bataferli gedsjukra ad taka patt
i verkefnum sem eru krefjandi, hafa ahrif og par sem gedsjukir eru synilegir patttakendur
samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13 hopurinn.
Meginéherslur hopsins er ad sporna gegn forddmum i gard einstaklinga med gedsjukdoma.

Visindasidanefnd gerir eftirfarandi athugasemdir vid rannsoknaraztlunina:

1. I kynningartexta er zskilegt ad gerd verdi grein fyrir pvi med nakvaemari hatti hvad felst i patttéku
i rannsokninni. Textinn parf ad vera 4 bréfhaus stofnunar.

2. A sampykkisyfirlysingu kemur fram nanast sami texti og i kynningarbréfi. { 1jési pess ma fella
nidur stéran hluta textans i sampykkisyfirlysingunni en halda skal eftir peim upplysingum sem
naudsynlegar eru samkvaemt vidmidum Visindasidanefndar um slikan texta. (Sja gatlista 4 heimasidu
nefndarinnar www.visindaasidanefnd.is).
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Rannsdknin verdur tekin til endanlegrar afgreidslu innan Visindasidanefndar pegar henni hafa borist
svor vid ofangreindum athugasemdum. Upplysingar um skilafresti ma nalgast a heimasiou
nefndarinnar, www.visindasidanefnd.is.

Vinsamlegast athugid ad oheimilt er ad hefja framkvamd rannsoknar fyrr en endanlegt sampykki
Visindasidanefndar fyrir henni hefur verid veitt.

F.h. Visindasidanefndar,
med kvedju,

4—""_’)—. - — -
< TN,
o J ’.___,.-r//é{ a tﬁf}:ﬂ\———m—
Bjorn Gudbjornsson, formaduy
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Reykjavik, 3 janar 2005.
VISINDASIDANEFND
Vegmuili 3, 108 Reykjavik

Agzta Visindasidanefnd

Vardar: 04-123- afe _Gedrekt Gedsjikra — Ahrifavaldar i bata”.
Vidbot nr. 2, namsverkefni.

Undirritud vill hér med pakka peer dbendingar sem nefndin sendi i bréfi pann 2. desember
2004. Par komu fram tveer athugasemdir vardandi annars vegar kynningarbréf og hins
vegar upplyst sampykki. Auk pess var gerd athugasemd um ad utskyrt yrdi nanar i hvad
felst 1 patttoku 1 rannsékninni.

I 1j6si pess hefur nanari patttaka vidmealanda verid gerd betri skil i kynningarbréfum og i
upplystu sampykki hefur textinn verid gerdur hnitmidadri med pvi ad taka pann texta ut
sem einnig kom fram i kynningarbréfi. Hafa pessi bréf pvi verid betrumbeett samkveaemt
abendingum ykkar.

Med bessu bréfi fylgja prju ny kynningarbréf og prji upplyst sampykki.

Med von um ad undirritud fullnagi ni kréfum Visindasidanefndar

F.h. rannsakanda,
kvedja

Elin Ebba Asmundsdottir, forst6duidjupjalfi LSH
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Landspitali-haskélasjikrahus, Geddeild ViSINDASIDANEFND
Elin I::,bba Asmundsdottir, sjukrapjalfari Vegmila 3, 108 Reykjavik,
v/Hringbraut

101 Reykjavik Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang: visindasidanefod@vsn.stjr.is

Reykjavik 4. janiar 2005
Tilvisun: VSNb2004110008/03-7 Namsverkefni - nemarannséknir almennar/BH/-

Varoar: 04-123-S1 (framhaldsrannsokn/namsverkefni fra 02-073 sami Abyrgdarmadur)
Gedrzkt gedsjukra -ahrifavaldur i bata.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 03.01.2005, vegna a8ursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsoknaraztlun, sbr. bréf nefndarinnar dags. 02.12.2004.

Med bréfinu fylgdu ny og endurbatt upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannséknarinnar.
Fjallad hefur verid um svarbréf pitt og 6nnur innsend gégn og eru pau talin fullnaegjandi.
Rannsdknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt

fer Visindasidanefnd fram 4 a0 fa send afrit af birtum greinum um rannsdknina. Rannsakendur eru
minntir 4 ad tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju
f.h. Visindasidanefndar,

O16f Yrr %ﬂadfmir, framkvaemdastjori
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- Tilkynning nr. S741/2002 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnsiu
persénuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkkynningu eda
tilkynningu um breytingu & vinnsiu?

Eldra tilkynninganimer sé um
tilkynningu um breytta vinnslu ad raeda:

Kennitala dbyrgdaradila:

Nafn tengilids ef abyrgdaradili er
fyrirtaeki / stofnun:

Nafn

Heimilisfang

Pdstnumer:

Stadur:

Simanumer tengilids / abyrgdaradila:

Hver er tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verda
fengnar/unnié med?

Hvert verda upplysingarnar séttar?

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
personuvernd og medferd
personuupplysinga:

Verdur unnié med vidkvamar
persénuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.

Tilkynning mottekin: 22.04.2002 14:00:23
Numer S741

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

1112554239

Elin Ebba Asmundsdéttir
Laugavegi 53a

101

Reykjavik
5601795/5615683

Eigindleg rannsoknaradferd notud til ad fa fram reynslu f6lks sem
fengid hefur gedsjukddm og nad bata hverjir ahrifavaldar eru ad
peirra mati i umhverfinu og hja peim sjalfum

Reynslu féls 4 bataferlinu. Kyn kemur fram og ca. aldur, hvort gift og
eigi bérn og sjukddémsgreining. Tekin verda klukkutima vidtdl sem
verda tekin upp a segulband og afritud. Patttdkuathuganir verda
skradar samdaegurs i lok heimsoknar.

Farid verdur & stadi par sem félk kemur saman sem nad hefur bata
eda er langt komid [ bata. Talad verdur vid forstédumenn stadanna
sem spyrja sitt folk hverijir vilja taka patt { rannsékninni. Peir sem
hafa ahuga hafa sidan samband vid mig og skirfa undir upplyst
sammpykki. Patttdkuathuganir fara fram a stédunum par sem ég
verd i nokkra tima med félkinu a4 stadnum. Ollum er gerd grein fyrir
tilgangi minum og af hverju ég spyr pad spurninga. Peim er tilkynnt
hvenzer ég kem sva peir sem ekki vilja vera a stadnum & medan
geta farid.

X sampykki hins skrada sbr. 1. ti.

(] naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

(] naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 t.

] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
(] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl.

[l naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. ti

L] naudsyn til ad geeta annara hagsmuna sbr. 7. tl.

[] naudsyn rafraena véktun sbr. 2. mgr.

Ja



laganna?

Vidbotarskilyrdi um vinnslu viokveemra
persénuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Frekari skyringar a peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan(t.d. ef
byggt er & sampykki hins skrada skal
hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Verda upplysingarnar afhentar 6drum.
Hverjum?

Verba upplysingarnar fluttar ur landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada éryggisradstafanir verda
vidhafbar vid skraninguna?
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(<] sampykki hins skrada sbr. 1.tl.

] sérsték lagaheimild sbr. 2. tl.

[] skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
(] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
(] naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.

(] hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. ti.

] vegna démsméls eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
[] naudsyn vegna laeknismedferdar/stjérnsyslu sbr.8. l.
[} naudsyn vegna télfraedi-/visindarannsoknar sbr. 9. 1.
(] brynir alimannahagsmunir sbr. 2.mgr.

Haskdli islands
Eigindlegar rannsdknaradferdir lliIFélagsvisindadeild

Kennari: Dr. Rannveig
TraustadéttinVormisseri 2002uUpplyst sampykkinVinnutitill:
Gedreekt - dhrifavaldar i bata gedsjukraiRannsakandi: Elin
Ebba AsmundsdottiriEg er idjupjalfi og hef starfad 4 geddeildum |
rdm 20 ar. Sidastlidin prja ar hef 1ég einnig starfad sem lektor vid
Haskdlann & Akureyri, a idjupjalfabraut heilbrigdisdeildar og jafnframt
tekid patt i verkefninu "Geéraekt' sem er samstarfsverkefni
Landlasknisembaettisins, Geddeilda Landspitalans -
Haskdlasjukrahuss, Gedhjalpar og Heilsugeeslu Reykjavikur. |
Tilgangur rannsoknarinnar er kanna reynslu folks sem nad hefur
tékum & gedsjukdémi sinum og athuga hvad peir telji skipta mali i
bata og bataferli. SG pekking sem geeti &unnist med pvi ad skoda
reynslu peirra sem nad hafa bata geeti aukid tilfinningu félks fyrir
peim umhverfispattum sem ahrif hafa a gedheilsu og & pann hatt
aukid gedheilbrigdisvitund landsmanna og dregid ur fordomum i gard
gedsjukra.i Eg mun taka vié pig klukkutima vidtal par sem pu
segir fra reynslu pinni. Vidtalid verdur tekid upp a segulband. Nafn
pitt eda énnur audkenni munu hvergi koma fram i nidurstédum
rannsoknarinnar og ad lokinni rannsokn verdur
segulbandsupptékunni eytt. Fyllsta trinadar verdur gaett med allar
uplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna eftir vidtalid er pér
velkomid ad hafa sambandi vid mig i vinnusima 560 1795 eda med
télvupdsti ebba@landspitali.is. 1Undirskrift pin stadfestir ad pu hafir
lesid upplysingarnar hér ad ofan og sért sampykk(ur) pvi ad taka patt
i rannsokninni. Pratt fyrir sampykKi pitt hér um patttoku i
rannsékninni getur pu heett vid hvenaer sem er an pess ad Utskyra
pad nanar og pad mun ekki hafa neinar afleidingar fyrir pig. Pér er
heimilt ad lesa yfir gdgnin 48ur en pau birtast.IEg stefni & ad skrifa
greinar um efnid, halda fyrirlestra fyrir almenning,
heilbrigdisstarfsmenn, heilbrigdisnemendur og neytendahdpa t.d.
Gedhjalp.1 nUndirritud/adur gef hér med sampykki mitt um patttdku i
rannsokn 1Elinar Ebbu Asmundsdéttur - "Gedreekt - ahrifavaldar |
bata gedsjukra“.iDagsetning:1Stadur:iNafn

nei

Nei
Nei



Nafn pess sem ber

abyrgd a tilgreindum
oryggisradstéfunum ef abyrgdaradili
er fyrirtaeki /

stofnun, ef annar en tengilidur:

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 66rum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Pdstnumer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Abrar athugasemdir tilkynnanda:
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(] Adgangsord

] Dulk6édun

Afmaun persénuaudkenna

[ Annao

Ef annad. pa hvad?

Ollum néfnum verdur breytt beedi hja patttakendum og néfn
stadanna. Eins og adur er tilgreint kemur fram kyn og ca. aldur,
sjukdomsgreining sem pau segja mér fra sjalf ef ég spyr sem er bara
i lengri vidtélunum.

Pegar nidurstddur verda birtar verdur segulbandsupptékunum eytt

Nei

Rannsoknarverkefnid er bataferli gedsjikra. Med vidtélum vid
einstaklinga sem att hafa vié gedraena sjlkdéma ad strida og
patttokuathugunum par sem gedsjukir, sem nad hafa tokum a
sjukdémnum, koma daglega saman, mun sjénarhorn vidmeaelenda
rannsakad. Markmid rannsdknarinnar er ad draga fram pa
gedheilsueflandi paetti sem fyrirfinnast i einstaklingum sjalfum og
athuga hvada umhverfispaettir hafa ahrif a bataferlio.
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k]
Elin Ebba Asmundsdéttir 1
Laugavegi 53a
101 Reykjavik Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykiavik
simi: 5109500 beéfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvemdlis

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 22. april 2002
Tilvisun: 5741/2002/ EB/-

Heér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. S741/2002 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 2 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med mottéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu

Personuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

t{f 2i 7
Erla B}o 1fsd otnr/

ritarl



Tilkynning um vinnsiu
persdnuupplysinga

Er um a# rada nyja tilkynningu
eda breytingu a eldritilkynningu?

Eldra tilkynningandmer s& um
breytta tilkynningu a8 raba:

Mafn

Mafn forsvarsmanns (s 5. forstjdra)
ef abyrgdaraidili er
fyrinaki‘stofnun:

Mafn pess sem fyllir tilkynninguna
(t:

Heimilisfang:

Fastndrmer:

Stadur:

Simanamer tengilids:

Titill verkefnisizs. nafh & skra eda
heiti rannsdknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnid
rried?

Hvert verda upplysingarnar sdttar?

Heirnild{ir) til vinnslu
persdnuupplysinga, sbr. 8. gr.
laga um personuvernd og medferd
personuupphysinga

Yerdur unnid med vidk aemar

i

Personuvernd

Himer
52244

Tilkynning um breytingu

=74

Elin Ebba Asmundsdottir

Elin Ebba Asmundsdottir

Laugavegi 53a
101

Reykjan ik
B824-5794

?Gedrakt gedsilkra - Ahrifavaldar | bata
gemdgiokra" - vidhat 2

Eigindleg rannsdknaradferd notud til ad 4 fram
reynsiu fdlks sem fengid hefur gedsjikddm og nad
hata Hyerjir eru ghrifavaldar a8 peirra mati,
urntwerfinu og hja peim sjalfum.

Reynslu falks 4 bataferlinu. Kyn kemur frarm og ca.
aldur, hwort pau eru dift og

eiga birn og sjdkddmsareining. Tekin verda
klukkutirma wishtdl sermversa tekin

upp 4 segulhand og afritud. Pattdkuathuganir
verda skradar samdaegurs i ok

heimsdknar. Reynsiu falks & batafeding, kyn kermur
framog ca. aldur, lwort pau eru gift og eiga born
og sjikddmsgreining. Tekin verda klukkutima vidtal
semyverda tekin upp & segulband og afritud.
batttdkuathuganir verda skradar samdaeguors 1 lok
heirmsdknar.

Hja einstaklingurm serm skrifa undir upply st
sampbykki.

sampykki hins skrada shr. 1. 1.

M ei



og Ingibjorg Olafsdéttir kt: 260179-5199. baer
munu afrita og greina tvd vidtdl sem ég hef tekid ad
fengnu sampykki vidmeaelanda og taka peer sjalfar
samtals fidgur vidtél sem paer munu afrita og
greina ad fengnu sampykki vidmaslanda. baer
munu nota gégnin i lokaverkefni sinu fra
Haskélanum a Akureyri, heilbrigbisdeild,
idjupjalfunarbraut.
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Kynningarbréf
C Georakt gedsjukra Dahrifavaldar i bata.

EASKI:‘ILINN
AMLIREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdoéttir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHaskolasjikrahus v/Hringbraut
ebba@]landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er forstoduidjupjalfi gedsvids Landspitala- Haskolasjukrahus (LSH) og hefur
starfad a geddeildum i ram 25 &r. Sidastlidin fimm &r hef ég einnig starfad sem lektor vid
Haskolann & Akureyri, 4 idjupjalfabraut heilbrigdisdeildar og jafnframt tekid patt i verkefninu
,,GedraektOsem er samstarfsverkefni Landlzeknisembzettis, geddeilda LSH, Gedhjalpar og
Heilsugaeslu Reykjavikur. Undirritud hefur rannsakad bataferli gedsjukra i rannsokn sem ber
heitid ,,Gedrakt gedsjukra- dhrifavaldar i bataQ [ pessum hluta rannséknarinnar er sérstaklega
verid ad kanna hvort og 4 hvern hatt patttaka i krefjandi verkefnum hefur ahrif 4 bata og
bataferli einstaklinga med gedsjukdoma. Verkefni petta er lokaverkefni idjupjalfanemanna
Horpu Yrar Erlendsdéttur og Ingibjargar Olafsdottur sem verdur vidbot vid rannsékn mina og
hef ég askilid mér rétt til ad nota til ad dypka frumrannsokn mina med peim gégnum sem vid
oflum.

Tilgangur lokaverkefnis i0jupjalfanemanna er ad rannsaka sérstaklega hvada ahrif pad
hefur & bataferli gedsjukra ad taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru
synilegir patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar
sig 13 hopurinn.

Notad verdur hentugleikaurtak vid ad finna patttakendur fyrir rannsoknina sem eiga pad
sameiginlegt ad hafa starfad i 13 hopnum. Patttaka i rannsokn pessari sem er eigindleg felst i
a0 fjalla um jakveeda reynslu af dhrifavoldum & bataferli sem tengist m.a. patttoku i 13
hépnum. Spurt verdur opinna spurninga vardandi ahrifavalda i bataferli 1 klukkutimavidtélum
sem undirritud tekur. [0jupjalfanemarnir munu afrita og greina gégnin tr peim vidtolum undir
handleidslu minni til ad kynnast undirstoduatridum eigindlegra rannsdknaradferda.

Nafn eda onnur audkenni munu hvergi koma fram i nidurstddum. Fyllsta trinadar verdur
gett med allar upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna vardandi rannsdknina er pér
velkomid ad hafa samband vid mig i sima 543-4004 (vinnusimi), 561-5683 (heimasimi) eda
med tolvupdsti ebba@landspitali.is . Ef pt hefur einhverjar spurningar vardandi rétt pinn sem
patttakanda i rannsokninni eda villt hatta patttoku i henni getur pu snaid pér til
Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108 Reykjavik. Simi 551-7100, fax: 551-1444.

Harpa Yr Erlendsdéttir og Ingibjorg Olafsdéttir munu kynna nidurstddur rannsoknarinnar
a kynningardegi heilbrigdisdeildar HA, 1 lok mai 2005, fyrir profdomara, samnemendur og ef
til vill fleiri. Lokaverkefnid mun verda til 4 Bokasatni Haskolans & Akureyri par sem pad
verdur adgengilegt 60rum nemendum HA. Upplysingarnar gaetu einnig verid nyttar i
greinaskrif. Eg stefni 4 ad skrifa greinar um efnid, halda fyrirlestra fyrir almenning,
heilbrigdisstarfsmenn, heilbrigdisnemendur og notendahopa t.d. Hugarafl eda Gedhjalp.

Virdingarfyllst,

Elin Ebba Asmundsdottir
Simi: 543-4004, 561-5683 eda ebba@landspitali.is
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/ Kynningarbréf
Gedrakt gedsjukra Dahrifavaldar i bata.

|
zaﬂBKl:l.lNN

AKUREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdoéttir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHaskolasjikrahus v/Hringbraut
ebba@]landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er idjupjalfanemi 4 fjorda ari vid Haskolann 4 Akureyri. Eg utskrifast i vor og
er pessi rannsokn lokaverkefni mitt og bekkjarfélaga mins Ingibjargar Olafsdottur. Vid hofum
badar unnid timabundid med folki med gedsjukdoma, ég 4 geddeild LSH vid Hringbraut og
einnig vid gaedacftirlitsverkefnid ,,Notandi spyr notandaOsumarid 2004 i samstarfi vid
Hugarafl sem er starfshopur einstaklinga med gedsjikdoma i bata. Ingibjorg hefur unnid
timabundid a LSH- Barna og unglingageddeild, Reykjadal sumarbadum fatladra og
sumarvinnu gedfatladra 4 Akureyri. Leidbeinandi okkar er Elin Ebba Asmundsdottir
forstoduidjupjalfi gedsvids Landspitala Haskolasjikrahass (LSH) sem hefur starfad &
geddeildum 1 ram 25 ar. Sidastlidin fimm ar hefur hiin einnig starfad sem lektor vid
Héskolann & Akureyri, 4 i0jupjalfabraut heilbrigdisdeildar og jafnframt tekid patt i verketninu
,.GedrektOsem er samstarfsverkefni Landlzeknisembzettis, geddeilda LSH, Gedhjalpar og
Heilsugeaslu Reykjavikur. Um pessar mundir stendur Elin Ebba fyrir rannsékn sem ber heitid
,Gedrekt gedsjukra- dhrifavaldar 1 bataQ Lokaverkefni okkar er vidbot vid rannsokn Elinar
Ebbu og hefur hin askilid sér rétt til ad nota vidbdtina til ad dypka frumrannsokn sina med
peim gdégnum sem vid 6flum.

Tilgangur lokaverkefnis okkar er ad rannsaka sérstaklega hvort og hvada ahrif pad hefur a
bataferli gedsjukra ad taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru synilegir
patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13
hopurinn. Notad verdur hentugleikauirtak vid ad finna patttakendur fyrir rannsdknina sem eiga
bad sameiginlegt ad hafa starfad i 13 hopnum. Patttaka i rannsokn pessari sem er eigindleg
felst 1 ad fjalla um jakvaeda reynslu af dhrifavoldum 4 bataferli sem tengist m.a. patttoku 1 13
hopnum. Spurt verdur opinna spurninga vardandi ahrifavalda i bataferli 1 klukkutimaviotolum
sem undirritud tekur, afritar og greinir 4samt medrannsakanda.

Fyllsta tranadar verdur geett med allar upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna
vardandi rannsoknina er pér velkomid ad hafa samband vid mig i sima 699-2123 eda med
t6lvupésti i01006@unak.is (Harpa Yr Erlendsdottir). Einnig getur pu haft samband vid
abyrgdarmann rannsoknarinnar Elinu Ebbu Asmundsdéttur, i sima 543-4004 (vinnusimi),
561-5683 (heimasimi) eda med télvuposti ebba@landspitali.is . Ef pu hefur einhverjar
spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsokninni eda villt haetta patttoku i henni
getur pa snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108 Reykjavik. Simi 551-7100, fax:
551-1444. Undirritud og Ingibjérg Olafsdéttir munu kynna nidurstédur rannséknarinnar 4
kynningardegi heilbrigdisdeildar HA, 1 lok mai 2005, fyrir profdomara, samnemendur og ef til
vill fleiri. Lokaverkefnid mun verda til 4 Bokasafni Haskolans & Akureyri par sem pad verdur
adgengilegt 60rum nemendum HA. Upplysingarnar getu einnig verid nyttar i greinaskrif.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar stefnir 4 ad skrifa greinar um efnid, halda fyrirlestra fyrir
almenning, heilbrigdisstarfsmenn, heilbrigdisnemendur og notendahodpa t.d. Hugarafl eda
Gedhjalp.

Virdingarfyllst,

Harpa Yr Erlendsdottir
GSM: 699-2123, 101006@unak.is
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/ Kynningarbréf
| Georakt gedsjukra Dahrifavaldar i bata.
zaﬂBKl:l.lNN

AKUREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdottir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHaskolasjukrahts v/Hringbraut
ebba@landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er idjupjalfanemi 4 fjorda ari vid Haskolann 4 Akureyri. Eg utskrifast i vor og
er pessi rannsokn lokaverkefni mitt og bekkjarfélaga mins Horpu Yrar Erlendsdéttur. Vid
héfum badar unnid timabundid med folki med gedsjukdoma, ég & Landspitala-
Héskolasjukrahuss (LSH) Barna og unglingageddeild, Reykjadal sumar-budum fatladra og
sumarvinnu gedfatladra 4 Akureyri. Harpa Yr hefur unnid timabundid 4 geddeild LSH vid
Hringbraut og einnig vid gedaeftirlitsverkefnid ,,Notandi spyr notandaOsumarid 2004 i
samstarfi vid Hugarafl sem er starfshopur einstaklinga med gedsjukdoma i bata. Leidbeinandi
okkar er Elin Ebba Asmundsdoéttir forstoduidjupjalfi gedsvids LSH sem hefur starfad a
geddeildum 1 ram 25 ar. Sidastlidin fimm ar hefur hiin einnig starfad sem lektor vid
Héskolann & Akureyri, 4 i0jupjalfabraut heilbrigdisdeildar og jafnframt tekid patt i verketninu
,.GedrektOsem er samstarfsverkefni Landleeknis-embzttis, geddeilda LSH, Gedhjalpar og
Heilsugeaslu Reykjavikur. Um pessar mundir stendur Elin Ebba fyrir rannsékn sem ber heitid
,Gedrekt gedsjukra- ahrifavaldar 1 bataQ Lokaverkefni okkar er vidbot vid rannsokn Elinar
Ebbu og hefur hin askilid sér rétt til ad nota vidbdtina til ad dypka frumrannsokn sina med
peim gégnum sem vid 6flum.

Tilgangur lokaverkefnis okkar er ad rannsaka sérstaklega hvort og hvada ahrif pad hefur a
bataferli gedsjukra ad taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru synilegir
patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13
hopurinn. Notad verdur hentugleikauirtak vid ad finna patttakendur fyrir rannsdknina sem eiga
pbad sameiginlegt ad hafa starfad i 13 hopnum. Patttaka i rannsokn pessari sem er eigindleg
felst 1 ad fjalla um jakvaeda reynslu af dhrifavoldum 4 bataferli sem tengist m.a. patttoku 1 13
hopnum. Spurt verdur opinna spurninga vardandi ahrifavalda i bataferli 1 klukkutimaviotolum
sem undirritud tekur, afritar og greinir 4samt medrannsakanda.

Fyllsta tranadar verdur geett med allar upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna
vardandi rannsoknina er pér velkomid ad hafa samband vid mig i sima 863-0126 eda med
t6lvuposti i01009@unak .is (Ingibjorg Olafsdottir). Einnig getur pu haft samband vid
abyrgdarmann rannsoknarinnar Elinu Ebbu Asmundsdéttur, i sima 543-4004 (vinnusimi),
561-5683 (heimasimi) eda med tdlvuposti ebba@landspitali.is . Ef pu hefur einhverjar
spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsokninni eda villt haetta patttoku i henni
getur pa snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108 Reykjavik. Simi 551-7100, fax:
551-1444. Undirritud og Harpa Yr Erlendsdottir munu kynna nidurstddur rannsoknarinnar a
kynningardegi heilbrigdisdeildar HA, 1 lok mai 2005, fyrir profdomara, samnemendur og ef til
vill fleiri. Lokaverkefnid mun verda til 4 Bokasafni Haskolans & Akureyri par sem pad verdur
adgengilegt 60rum nemendum HA. Upplysingarnar getu einnig verid nyttar i greinaskrif.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar stefnir 4 ad skrifa greinar um efnid, halda fyrirlestra fyrir
almenning, heilbrigdisstarfsmenn, heilbrigdis-nemendur og notendahopa t.d. Hugarafl eda
Gedhjalp.

Virdingarfyllst,

Ingibjoérg Olafsdottir
GSM: 893-0126, 101009@unak.is
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Upplyst sampykki
/: Gedrakt gedsjukra Déahrifavaldar i bata.

EASKI:‘ILINN
AMLIREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdottir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHéskolasjukrahas v/Hringbraut
ebba@landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er rannsakandi og dbyrgdarmadur rannsoknarinnar sem er lokaverkefni
tveggja idjupjalfanema vid Haskélann 4 Akureyri, peirra Horpu Yrar Erlendsdéttur og
Ingibjargar Olafsdéttur.

Tilgangur lokaverkefnsins er ad rannsaka sérstaklega hvort og hvada ahrif pad hefur 4
bataferli gedsjukra a0 taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru synilegir
patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13
hépurinn.

Eg mun taka vid pig klukkutimavidtal par sem pu segir fra pinni reynslu vardandi
patttoku pina i 13 hopnum. Idjupjalfanemarnir Harpa Yr Erlendsdéttir og Ingibjorg
Olafsdottir munu afrita og greina gdgnin ur vidtalinu undir handleidslu minni til ad kynnast
undirstoduatridum eigindlegra rannsdknaradferda.

Viodtalid verdur tekid upp & segulband. Nafn pitt eda onnur audkenni munu hvergi koma
fram 1 nidurst6dum rannsoknarinnar og ad lokinni rannsokn verdur segulbandsupptokunni
eytt. Fyllsta trinadar verdur gaett med allar upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna eftir
vidtalid er pér velkomid ad hafa samband vid mig i sima 543-4004 (vinnusimi), 561-5683
(heimasimi) eda med tolvupodsti ebba@landspitali.is.

Ef pa hefur einhverjar spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsokninni eda
villt haetta patttoku i henni getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108
Reykjavik. Simi 551-7100, fax: 551-1444.

Undirskrift pin stadfestir ad pti hefur lesio upplysingarnar hér ad ofan auk kynningarbréfs
og sért sampykk/ur pvi ad taka patt i rannsokninni. bratt fyrir sampykki pitt hér um patttoku i
rannsOkninni getur pu hatt vid hvenagr sem er an pess ad utskyra pad nanar og pad mun ekki
hafa neinar afleidingar fyrir pig. Pér er heimilt ad lesa yfir gognin adur en pau birtast.

Virdingarfyllst,

Elin Ebba Asmundsdottir
Simi: 543-4004, 561-5683 eda ebba@landspitali.is

Undirritud/adur gef ég hér med sampykki mitt um patttdku i vidbot vid rannsokn Elinar
Ebbu Asmundsdottur “Gedrakt gedsjukra- ahrifavaldar i bataQ

Nafn:
Stadur:
Dagsetning:
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Upplyst sampykki
Georakt gedsjukra Dahrifavaldar i bata.

EASKI:‘ILINN
AMLIREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdottir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHéskolasjukrahas v/Hringbraut
ebba@landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er idjupjalfanemi & fjorda ari vid Haskolann & Akureyri. Eg utskrifast i vor og
er pessi rannsokn lokaverkefni mitt og bekkjarfélaga mins Ingibjargar Olafsdéttur.

Tilgangur lokaverkefnsins er ad rannsaka sérstaklega hvort og hvada dhrif pad hefur &
bataferli gedsjukra ad taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru synilegir
patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13
hépurinn.

Eg mun taka vid pig klukkutimavidtal par sem p segir fra pinni reynslu vardandi
patttoku pina i 13 hopnum. Vidtalid verdur tekid upp & segulband, afritad og pad greint. Nafn
pitt eda 6nnur audkenni munu hvergi koma fram i nidurstddum rannsdknarinnar og ad lokinni
rannsokn verdur segulbandsupptokunni eytt. Fyllsta trinadar verdur gatt med allar
upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna eftir vidtalid er pér velkomid ad hafa samband
vid mig i sima 699-2123 eda med tdlvuposti 101006(@unak.is eda dbyrgdarmann
rannsoknarinnar Elinu Ebbu Asmundsdoéttur, i sima 543-4004 (vinnusimi), 561-5683
(heimasimi) eda med tolvupodsti ebba@landspitali.is.

Ef pt hefur einhverjar spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsokninni eda
villt haetta patttoku 1 henni getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108
Reykjavik. Simi 551-7100, fax: 551-1444.

Undirskrift pin stadfestir ad pu hefur lesid upplysingarnar hér ad ofan auk kynningarbréfs
og sért sampykk/ur pvi ad taka patt i rannsokninni. bratt fyrir sampykki pitt hér um patttoku i
rannsOkninni getur pu hatt vid hvenagr sem er an pess ad utskyra pad nanar og pad mun ekki
hafa neinar afleidingar fyrir pig. Pér er heimilt ad lesa yfir gognin adur en pau birtast.

Virdingarfyllst,

Harpa Yr Erlendsdottir
GSM: 699-2123, 101006(@unak.is

Undirritud/adur gef ég hér med sampykki mitt um patttdku i vidbot vid rannsokn Elinar
Ebbu Asmundsdottur “Gedreekt gedsjukra- dhrifavaldar i bataQ

Nafn:
Stadur:
Dagsetning:



mailto:i01006@unak.is
mailto:ebba@landspitali.is
mailto:i01009@unak.is
mailto:ebba@landspitali.is

61

Upplyst sampykki
GeOrakt gedsjukra Dahrifavaldar 1 bata.

EASKI:‘ILINN
AMLIREYRI

Rannsakandi: Elin Ebba Asmundsdottir, forstoduidjupjalfi, gedsvids
Landspitali DHéskolasjukrahas v/Hringbraut
ebba@landspitali.is vs:543-4004 hs:561-5683

Keeri patttakandi

Undirritud er idjupjalfanemi & fjorda ari vid Haskolann & Akureyri. Eg utskrifast i vor og
er pessi rannsokn lokaverkefni mitt og bekkjarfélaga mins Horpu Yrar Erlendsdottur.

Tilgangur lokaverkefnsins er ad rannsaka sérstaklega hvort og hvada dhrif pad hefur &
bataferli gedsjukra ad taka patt i verkefnum sem eru krefjandi par sem gedsjukir eru synilegir
patttakendur samfélagsins. Nemar skoda bataferli einstaklinga innan hops sem kallar sig 13
hépurinn.

Eg mun taka vid pig klukkutimavidtal par sem p segir fra pinni reynslu vardandi
patttoku pina i 13 hopnum. Vidtalid verdur tekid upp & segulband, afritad og pad greint. Nafn
pitt eda 6nnur audkenni munu hvergi koma fram i nidurstddum rannsdknarinnar og ad lokinni
rannsokn verdur segulbandsupptokunni eytt. Fyllsta trinadar verdur gatt med allar
upplysingar. Ef einhverjar spurningar vakna eftir vidtalid er pér velkomid ad hafa samband
vid mig i sima 863-0126 eda med tdlvuposti 101009@unak.is eda dbyrgdarmann
rannsoknarinnar Elinu Ebbu Asmundsdoéttur, i sima 543-4004 (vinnusimi), 561-5683
(heimasimi) eda med tolvupodsti ebba@landspitali.is.

Ef pt hefur einhverjar spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsokninni eda
villt haetta patttoku 1 henni getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmuli 3, 108
Reykjavik. Simi 551-7100, fax: 551-1444.

Undirskrift pin stadfestir ad pu hefur lesid upplysingarnar hér ad ofan auk kynningarbréfs
og sért sampykk/ur pvi ad taka patt i rannsokninni. bratt fyrir sampykki pitt hér um patttoku i
rannsOkninni getur pu hatt vid hvenagr sem er an pess ad utskyra pad nanar og pad mun ekki
hafa neinar afleidingar fyrir pig. Pér er heimilt ad lesa yfir gognin adur en pau birtast.

Virdingarfyllst,

Ingibjorg Olafsdottir
GSM: 893-0126, 101009(@unak.is

Undirritud/adur gef ég hér med sampykki mitt um patttdku i vidbot vid rannsokn Elinar
Ebbu Asmundsdottur “Gedreekt gedsjukra- dhrifavaldar i bataQ

Nafn:
Stadur:
Dagsetning:
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