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Agrip
Einstaklingar med alvarlega gedsjukdoma eins og gedklofa, gedhvarfasyki og alvarlegt punglyndi

skortir oft innseei i sjukdém sinn. Skortur & sjukdémsinnsaei lysir sér pannig ad einstaklingurinn gerir

sér ekki grein fyrir astandi sinu og telur sig ekki purfa & medferd ad halda.

Tilgangurinn med pessari fraedilegu Uttekt er ad kynnast hugtakinu sjukdomsinnsaei og skoda ahrif
pess & medferd, batahorfur og lifsgeedi hja sjuklingum med alvarlega gedsjukdéma. Einnig verdur
skodad hlutverk hjukrunarfreedinga pegar kemur ad medferd pessa sjiklingahéps.

Nidurstédur syna ad peir sjuklingar sem hafa innseei i sjukdémsastand sitt hafa betri
medferdarheldni og i kjolfarid auknari likur & bata. beir sjuklingar sem ekki syna astandi sinu skilning
eiga erfidara med ad mynda medferdarsamband og pvi eru batahorfur ekki eins gédar. Ad auki kom i
ljés ad sjuklingar, sem hafa innsaei i sjukdém sinn, telja sig hafa verri lifsgeedi og hafa frekar einkenni
um punglyndi.

Medferd og hjukrun pessara sjuklinga parf ad vera einstaklingsheefd og &hersla er 16gd a ad byggja
upp gott medferdarsamband. Einnig er fj6lskylduhjukrun mikilveegur pattur pegar kemur ad hjukrun
einstaklinga med alvarlega gedsjukdéma.

Af pessu mé draga pa alyktun ad mikilveegt sé ad reyna auka innseei hja sjuklingum med
gedsjukdoma. bPad eykur likur & &rangursrikri medferd og bata. bar gegna hjukrunarfreedingar storu
hlutverki, par sem peir standa einna naest sjuklingnum a medan medferd stendur yfir.

Lykilord: Sjukdomsinnseei, alvarlegir gedsjukdémar, gedklofi, medferd, bati



Abstract

Individuals with severe mental illness like schizophrenia, bipolar disorder and major depressive
disorder often lack insight into their iliness. Lacking insight into mental iliness is best described when a

patient isn’t aware of his own condition and doesn’t consider a need for treatment.

The aim of this literature review dissertation is to get to know the concept “insight” and to look at its
effect on treatment, prognosis and quality of life for the patients with serious mental illnesses. Also the
part registered nurses play in the treatment of these patients.

Results show that the patients who are aware of their own condition have better prognosis and
therefore more likely to recover. Patients who lack insight into their illness are less likely to form
therapeutic relationship and therefore the prognosis will not be as good. Results also showed that
patients that have insight into their iliness consider themselves to have less quality of life and are more

likely to have symptoms of depression.

Treatment and caring for these patents has to be individualized and focusing on the therapeutic
relationship. Therapeutic family support is also important part when it comes to treatment of individual
with mental illness.

From this we can conclude how important it is to increase awareness of illness for patients with
mental ilinesses. It increases the successful therapy rate and recovery. Registered nurses play a key
part, standing closest to the patient during the treatment.

Keywords: Insight in to iliness, severe mental illness, schizophrenia, treatment, recovery.
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1 Inngangur

Skortur a sjukdémsinnsaei er talid eitt af einkennum alvarlegra gedsjukdéma (e. severe mental iliness).
Til alvarlegra gedsjukdéma teljast medal annars geoklofi, gedhvarfasyki og alvarlegt punglyndi
(Johnson, 1997). Sjuklingur sem er med skert innseei i sjukdém sinn telur sig oft ekki vera veikann og
pvi ekki purfa & medferd ad halda. Innsaei i sjukdom er eitt af peim meginatridunum sem horft er til
pegar sjuklingur er greindur med gedsjikdém og metnar eru batahorfur. Innseeisleysi er mest aberandi
hja einstaklingum med gedklofa en talid er ad um 50 — 90% peirra hafi skert innsaei i astand sitt (Kim,
Ann og Lee, 2011; Henriksen og Parnas, 2014; Mutsatsa, Joyce, Hutton og Barnes, 2006). | pessari
freedilegu samantekt verdur pvi adallega fjallad um innsaei medal einstaklinga med gedklofa.

Hugmyndin ad pessari ritgerd kviknadi eftir verkndm okkar a 3. ari i gedhjakrun. Vid tokum eftir pvi
hvad hugtakid sjukdémsinnseei var mikid notad i klinisku starfi & geddeildum og pvi vakti pad forvitni
hja okkur. Vid vildum pvi endilega freedast betur um sjukdémsinnseei og hvada ahrif sjukdémsinnseei
hefur & medferd, batahorfur og lifsgeedi hja einstaklingum med alvarlega gedsjukdéma. Til pess ad na

pessu markmidi voru eftirfarandi rannséknarspurningar settar fram:

1. Hvao felst i hugtakinu sjukdémsinnseei?

2. Hvernig skiptir sjukdomsinnsaei mali pegar kemur ad medferd, bata og lifgeedum
einstaklinga med alvarlega gedsjukdéma?

Tilgangur pessarar freedilegu samantektar er pvi ad kynnast hugtakinu sjukdémsinnsaei og
mikilveegi pess i sambandi vid medferd einstaklinga med alvarlega gedsjukdéma. Einnig viljum vid
skoda ahrif sjukdémsinnsaeis 4 batahorfur og lifsgeedi. Kynntir verda hinir ymsu kvardar sem notadir
eru til ad meta innseei og einnig verour farid yfir hlutverk hjikrunarfraedinga i medferd einstaklinga sem
skortir innseei. Vid teljum ad i ljési pess hve skortur & sjukdémsinnsaei er algengt medal einstaklinga
med alvarlega gedsjukdéma sé mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad pekkja hvad felst i hugtakinu
sjukdémsinnseei. Med pvi er heegt ad ddlast innsyn i upplifun hins veika einstaklings og getur pessi

pekking haft ahrif & pa hjukrun sem veitt er.

1.1 Skilgreiningar & hugtékum

Alvarlegir gedsjukdémar:

Alvarlegir gedsjukdomar (e. severe mental illness) er hugtak sem hefur verid Gtskyrt & mismunandi
hatt en hér verdur midad vid skilgreiningu World Health Organization (2001). Samkveemt peirra
skilgreiningu telst einstaklingur vera haldinn alvarlegum gedsjukdoémi ef eftirfarandi er til stadar:
greining gedsjukdoms samkveemt DSM-1V greiningarkerfinu (American Psychiatric Association, 2000),
ad sjukdémurinn hafi verid til stadar i tvd ar eda lengur og ad skerding a virkni er til stadar hja
einstaklingnum. Til alvarlegra gedsjukdoma teljast medal annars gedklofi (e. schizophrenia),
geohvarfasyki (e. bipolar disorder) og alvarlegt punglyndi (e. major depressive disorder) (Johnson,
1997).



Sjukdémsinnsaei:

Sjukdémsinnseei (e. insight into illness) er margpatta og naer yfir medvitund einstaklings um ad vera
haldinn sjukdoémi, pekking & einkennum hans, medvitund um porfina fyrir medferd og afleidingar sem
sjukdomurinn getur haft i for med sér (Henriksen og Parnas, 2014). Sjuklingar sem skortir petta innsaei
eru pvi sidur liklegri til samvinnu vid medferd. Innseeisleysid getur verid mismikid, fra pvi ad vera veegt,

til pess ad vera algjort (Lin o.fl., 2010).
Medfero:

Ekki er til nein akvedin skilgreining & hugtakinu medferd (e. therapy). En medferd innan gedsvids er
skilgreind Gt fra sambandi sem skapast & milli skjolsteedings og medferdaradila. Markmid slikrar
medferdar er ad efla virkni, heilsu og lifsgeedi einstaklingsins (APA, 2006).

Bati:

Med hugtakinu bati (e. recovery) er ekki att vio ad einstaklingurinn nai upp fyrri heilsu, feerni og verdi
einkennalaus af sjukdémi sinum, heldur felur bati i sér peer framfarir sem verda hja einstaklingnum
vardandi heilsufar, virkni og lifsgaedi. Samkveemt hugmyndafreedi batastefnunnar er bati akvedid ferli
sem einstaklingurinn gengur i gegnum og er petta ferli einstaklingsbundid. Ahersla er [6gd & ad styrkja
einstaklinginn a peim svioum sem honum sjalfum pykir mikilveegust og parf hann ad taka virkan patt i
eigin meodferd. Pannig ma létta 4, eda halda i skefjum, einkennum sjukdémsins og einstaklingurinn
getur mogulega nad gédum bata og verid péattakandi i samfélaginu. Mikilveegasti péatturinn er ad
medferdaradilar efli von einstaklingsins um ad bati sé mégulegur (Bonney og Stickley, 2008; Collier,
2010).



2 Aoferdir

Gagnadflun fér ad mestu fram i gegnum veraldarvefinn. Aflad var heimilda i gegnum ymsa
vidurkennda gagnagrunna eins og PubMed, Scopus, Pre-Cinahl (EBSCOhost) og fleiri. Notud voru
akvedin leitarord til ad takmarka leitarnidurstodur & vefnum og voru pau helstu ,insight in to
schizophrenia®“, ,lack of insight in to illness®, ,insight and mental health® og ,,nursing patients with
schizophrenia®. Einnig var heimilda aflad ur békum og utprentudum timaritum sem voru ad finna a
bdékasafni heilbrigdisvisindasvids. Heimildir voru pa teknar saman og peer flokkadar &dur en skrif

héfust.
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3 Alvarlegir og langvinnir gedsjukdomar

3.1 Alvarlegt punglyndi

Alvarlegt punglyndi (e. major depressive disorder) er skilgreint pannig ad a.m.k. fimm eftirfarandi peettir
verda ad vera til stadar og purfa pessi einkenni ad hafa varad i ad minnsta kosti tvaer vikur: laekkad
gedslag, ahugaleysi og skortur & lifsgledi, pyngdartap eda pyngdaraukning, svefnleysi eda of mikill
svefn, preyta og orkuleysi, tregda i hreyfingu og hugsun, tilfinning um ad vera einskis virdi, skert
einbeiting, hugsanir um daudann eda sjalfsvigshugsanir (Stuart og Laraia, 2005). Auk pess getur verid
til stadar skerding & félagslegri og starfstengdri virkni, minnkud sjalfshirda, minnkud kynhvot og
blaedingartruflanir geta komid fram hja konum (Townsend, 2000). Skerding & sjukdémsinnseei getur
verid til stadar hja einstaklingum med alvarlegt punglyndi, en pessi skerding er p6 ekki jafn mikil og hja
einstaklingum med gedhvarfasyki eda gedklofa (Amador og Paul-Odouard, 2002). Alvarlegt punglyndi
er algengur sjukdémur og eru likur pess ad fa alvarlegt punglyndi, einhvern timann a lifsleidinni, a
bilinu 7-12% hja karlménnum og 20-30% hja kvenménnum. Ahzettupeettir fyrir alvarlegu punglyndi, auk
pess ad vera kvenkyns, eru medal annars fjdlskyldusaga um punglyndi en einnig geta umhverfispaettir

komid vid ségu (Stuart og Laraia, 2005).

bPunglyndi getur byrjad a hvada aldri sem er en algengast er pé ad sjukdémurinn komi fram a
aldrinum 25-30 ara. Greining alvarlegs punglyndis byggir fyrst og fremst a viétali, en studst er vido ymsa
spurningalista og matskvarda til ad meta alvarleika einkenna (Stuart og Laraia, 2005). Talid er ad
einungis pridjungur allra peirra einstaklinga sem fa alvarlegt punglyndi leiti sér hjélpar og fai pannig
rétta sjukdémsgreiningu og medferd vid heefi (Kessler o.fl., 2003). Afleidingar sjukdémsins eru mjog
vidteekar en punglyndi er hamlandi sjukdomur sem hefur ahrif & salreena, likamlega og félagslega
paetti einstaklingsins. Breyting a samskiptum vid adra, skapgerd og hegdun eru afleidingar sem sja
ma i daglegu lifi viokomandi (Kessler o.fl., 2003). Alvarlegt punglyndi er langvinnt i 15% tilvika og i
35% tilvika er um ad reeda sjukdémslotur sem endurtaka sig. Um helmingur peirra, sem upplifa eina
sjukdémslotu alvarlegs punglyndis, na bata og upplifa ekki adra sjukdémslotu (Eaton o.fl., 2008). bad
er talid ad um 85% einstaklinga sem pjast af alvarlegu punglyndi geti 6dlast bata ef peir fa videigandi

medferd vid sjukdémi sinum (Stuart og Laraia, 2005).

3.2 Gedhvarfasyki

Geohvorf (e. bipolar disorder) er gedsjukdomur sem einkennist af einu eda fleiri timabilum af gedhaed
(e. mania) sem Yyfirleitt fylgir alvarlegu punglyndi (Wise og Rundell, 2002). Algengi pessa sjukdéms er
um 1% i heiminum (Stuart og Laraia, 2005). Gedsveiflur eru oft miklar i gedhvarfasyki og i gedhaed na
uppsveiflur hamarki sinu en aftur & méti er talad um punglyndi pegar miklar nidursveiflur verda hja
pessum sjuklingum (Séley Dréfn Davidsdottir, 2005). Helstu einkenni gedhesedar eru skapofsi,
pirringur, ofvirkni og svefnleysi (Jon Snorrason, 2005). begar einstaklingur hefur upplifad gedhaed einu

sinni eda oftar yfir sevina med eda an punglyndistimabila er hann sagdur hafa gedhvarfasjikdom.

Orsakir gedhvarfasyki eru samspil & milli liffreedilegra patta, eins og erféa, og peirra adsteedna sem
einstaklingurinn byr vid, hugarfars hans og vidbragda vid einkennum sjukdémsins. Konur og folk undir

fimmtugsaldri eru i meiri haettu &4 ad greinast med gedhvarfasyki. Ymsir neikveedir atburdir og alag
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geta aukio likur & gedhvorfum en pad fer eftir hverjum og einum hversu har alagspréskuldurinn er. Pa
geta pessir ymsu atburdir einnig haft ahrif & hversu alvarleg veikindatimabilin verda og hversu lengi
pau vara (Séley Dréfn Davidsdaéttir, 2005; Stuart og Laraia, 2005).

Greining gedhvarfasyki byggir & klinisku mati medferdaradila. Mjog algengt er ad einstaklingar sem
eru i gedhaed skorti innsaei i astand sitt og purfa pvi idulega ad leggjast inn & geddeild & medan
veikindatimabilid gengur yfir. Skortur & skilningi peirra & veikindunum getur gert pad ad verkum ad oft
gengur medferd illa. Pad getur reynst erfitt ad mynda medferdarsamband vid sjiklinginn og hann synir
ekki naega medferdarheldni. betta bryst svo afram Gt i vanlidan og éanaegju hja sjaklingnum (Amador
o.fl., 2002; J6n Snorrason, 2005).

Talid er ad 15-30% folks med gedhvarfasyki bui vid varanlega fétlun og persoénuleikabreytingar
vegna sjukdémsins. Ef einkenni sjukdéms koma fram snemma a lifleidinni geta pau haft mikil ahrif a
persénuleika, démgreind, hugsun, tilfinningar og hegdun (Sigurdur Pall Palsson, 2005). Veikindin geta
haft mikil og erfid ahrif & umhverfi einstaklings. Ahrif geta ordid & starfgetu hans og fjarhag, samskipti
vid adra og ad auki eykst heettan & sjalfsvigi vegna vanlidan (Séley Drofn Davidsdottir, 2005). Oljdst er
hvad segir til um batahorfur pessara sjuklinga en horfurnar eru hadar pvi ad fyrirbyggjandi medferd sé
veitt og ad hin komi ad notum. Auk pess er naudsynlegt ad upplysa sjiklingana og adstandendur
peirra vel um sjukdéminn og réttindi sin dsamt pvi ad veita peim studning vegna félagslegra breyttra
adsteedna en pad eykur batahorfur (Bjérg Karlsdottir, 2005).

3.3 Gedklofi

Gedklofi (e. schizophrenia) er alvarlegur langvinnur sjakdémur og er skilgreindur Gt fr4 einkennum sem
eru til stadar hja sjuklingi. Einkenni gedklofa eru jakveed einkenni, neikveed einkenni, vitreen skerding
og truflun a gedslagi. Ad auki er skert sjukdémsinnsaei einkennandi fyrir einstaklinga med gedklofa.
Med jakvaedum einkennum er att vid ofskynjanir, ranghugmyndir, hugsanatruflanir, samhengislaust tal
og geodstjarfa. Med neikvaedum einkennum er att vid framtaksleysi, ahugaleysi, minni gedbrigdi og
tilfinningalega flatneskju. Vitraen skerding getur falid i sér truflun & athygli, minni og einbeitingu, auk
pess sem einstaklingurinn getur att i erfidleikum med ad skilja og vinna Ur upplysingum. Truflun &
gedslagi getur falio i sér punglyndi, vonleysi og jafnvel sjélfsvigshegdun. Einstaklingar med
gedklofasjukdém upplifa oft gedrof (e. psychosis), en med gedrofi er att vid astand par sem
einstaklingurinn getur ekki greint raunveruleikann fra imyndun og eru jakveed einkenni rikjandi i
georofi. Gedklofi er fremur algengur midad vio adra gedsjukdéma og talid er ad um 1% mannkyns sé
haldio gedklofa (Kristofer borleifsson, 2008; Townsend, 2000).

Gedklofi orsakast af lifefnafreedilegum og liffreedilegum pattum sem valda truflun & proska heilans,
en erfdir skipta einnig miklu mali (Kristofer porleifsson, 2008). Einnig hafa fundist visbendingar um ad
umbhverfispaettir geti verid ein af orsékum gedklofa (Van Os og McGuffin, 2003). Gedklofi kemur yfirleitt
fram hja einstaklingum seint & unglingsarunum eda snemma a fullordinsarum (Nasrallah og Smelzer,
2002) og einstaklingur sem er haldinn gedklofa hefur i flestum tilfellum &tt vid erfidleika og vanlidan ad
strida i einhvern tima fyrir greiningu. Petta timabil er misjafnlega langt og getur varad i stuttan tima
eda i morg ar. A pessum tima geta margvisleg einkenni komid fram eins og skert einbeiting, kvidi,

punglyndi, truflanir & svefni, skert félagsleg feerni, skapstyggd og fleira (Nanna Briem og Léara
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Bjorgvinsdottir, 2006). Greining gedklofa byggir & klinisku mati og parfnast itarlegrar sjukrasogu,
gedskodunar og eftirfylgdar med framvindu sjukdémseinkenna. Gedklofi er ad 6llu j6fnu ekki greindur
fyrr en eftir lengri tima og Yfirleitt er midad vié ad einkennin hafi stadid yfir i ad minnsta kosti 6 manudi.
Mikilveegt er pé ad komast ad greiningu sem fyrst svo medferd geti hafist, en pvi fyrr sem medferd
hefst, pvi betri eru batahorfur (Kristéfer borleifsson, 2008). Fyrstu 5-10 arin eftir greiningu versnar

sjukdémurinn smam saman en naer svo jafnvaegi eftir pann tima (Nasrallah og Smelzer, 2002).

Afleidingar gedklofa eru langar og tidar innlagnir a spitala, fjdlskyldukrisur eru algengar, kostnadur
er gifurlegur og vanlidan mikil (Townsend, 2000). Sjalfsvigstidni hja einstaklingum med gedklofa er a
bilinu 5-10% og mest er haettan a sjalfsvigi fyrstu arin eftir greiningu (Kjartan Jonas Kjartansson,
2008). Feerniskerding verdur & moérgum svidum og pvi veldur pessi sjukdomur i flestum tilfellum
aevilangri fotlun, en samkveemt Alpjéda heilbrigdismalastofnuninni er gedklofi i pridja seeti peirra
sjukdéma sem valda mestri fotlun (WHO, 2001). Jafnframt ma segja ad um 75% peirra sem greinast
med gedklofa munu eiga vid langvinnan sjukdém ad strida (Nasrallah og Smelzer, 2002). Meiri
bjartsyni hefur p6 rikt undanfarin ar hvad vardar medferd og horfur pessara sjiklinga, medal annars
vegna tilkomu nyrra gedlyfja og meiri vitneskju um liffreedina sem stendur ad baki sjukdémsins. Ad
auki eru i bodi ymisskonar einstaklingsheefd medferd sem er naudsynleg samhlida lyfjamedferd en
deemi um slika medferd eru salfélagsleg meodferd, freedsla, pjalfun i félagsfeerni, idjupjalfun og

studningsmedferd fyrir adstandendur (Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdaéttir, 2006).
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4 Sjukddémsinnseei

4.1 Skilgreining

Hugtakid sjukdémsinnseei er margpatta og mikid notad i klinisku starfi innan gedsvios.
Sjukdémsinnseei neer yfir medvitund einstaklings um ad vera haldinn sjikdémi, pekking & einkennum
hans, medvitund um pérfina fyrir medferd og afleidingar sem sjukdoémurinn getur haft (Mads og
Parnas, 2014; Goodman, Knoll, Isakov og Silver, 2005). Sjikdémsinnseei er skilgreint Gt fra fimm
pattum hja sjuklingi sem eru; skilningur & sjukdémi, skilningur a peim ahrifum sem sjakdémurinn getur
haft a félagslegt umhverfi sjuklings, skilningur a poérf fyrir medferd, pekking & einkennum sjikdéms og
haefileikinn til ad tengja pau vid sjukdéminn sjalfan (Kim o.fl, 2011). Mjég algengt er ad einstaklingar
med alvarlega gedsjukddéma skorti innseei i sjukdém sinn, pa sérstaklega einstaklingar med gedklofa,
og er pad mikil fyrirstada pegar kemur ad medferd (Goodman o.fl., 2005).

Nidurstddur ymissa rannsokna hafa synt ad fra 50 — 90% sjuklinga med gedklofa hafa skert innsaei
i astand sitt par sem peir upplifa sig ekki hafa sjukdém pratt fyrir ad greining sé til stadar (Kim o.fl.,
2011; Henriksen og Parnas, 2014; Mutsatsa o.fl., 2006). Karow og félagar (2008) framkveemdu
rannsokn & innsaei hja 59 inniliggjandi gedklofasjuklingum & tveimur gedsjukrahisum i pyskalandi.
Peir studdust vid SUMD matskalann og fundu ad 51% af sjuklingunum skorti innseei i sjukdom sinn.
Nidurstodur annarrar rannséknar (Amador og Paul-Odouard, 2000) voru ad 60% af 221 sjuklingi h6fou
skert sjukdémsinnsaei en peir notudu einnig SUMD matskala i sinum athugunum. Ad lokum mé nefna
rannsékn sem Mutsatsa og félagar (2006) gerdu en peir fengu paer nidurstédur ad niu af hverjum tiu
sjuklingum eda 90% hofou skert sjukdémsinnsaei sem stydur pa fullyrdingu ad meirihlutur sjuklinga

med gedklofa virdist skorta innsaei i veikindi sin.

Orsakir innseeisleysis eru ekki ljosar en komid hafa fram ymsar kenningar til ad Gtskyra hvad veldur
skertu innseei sjuklinga med gedklofa. Lengi hefur verid deilt um hvort skortur & sjukdomsinnseei geti
att sér lifedlisfreedilegar skyringar og heegt sé ad Utskyra hann med skerti starfssemi i midtaugakerfi.
Talid er ad skortur & innseei geti tengst kvillum & bord vid breytingar i starfssemi framheila, gollum i
ferli taugaboda, genabreytingum og vanskopun i taugaproska i hinum ymsum sveedum heilans
(Lorenzo og Tamietto, 2006). Einstaklingar med gedklofa eru oft 6faerir um ad hugsa rokrétt og tja sig
oft & samhengislausan hatt. Astaedan er gallar i bodefnaflutningi i peim stad heilans sem urvinnsla
upplysinga fer fram og breytingar i starfssemi framheila. betta getur valdid pvi ad einstaklingar med
geoklofa gera sér ekki grein fyrir pvi ad hugmyndir peirra og hegdun er frabugdin hugmyndum og
hegdun annarra. bessi breyting & heilastarfsseminni getur haft pau ahrif ad einstaklingurinn & erfitt
med ad gera sér grein fyrir ad hann parfnist hjalpar og valdid pvi ad hann hafi ekki innsaei i
sjukdémsastand sitt. Einnig getur petta haft ahrif & minni, akvardanatdku, greind og innihald hugsana
(Stuart og Laraia, 2005). Adrar asteedur fyrir innsaeisleysi, adrar en liffreedilegar, geta til ad mynda
verid ad um akvedin varnarpatt einstaklingsins sé ad reeda (Amador og Paul-Odouard, 2000).

Skiptar skodanir eru um pad hvort innseaei i sjtkdémsastand hafid god ahrif & sjuklinginn sjalfan eda
ekki. Sumir rannsakendur vilja halda pvi fram ad gott innsaei hja sjiklingum hafi god ahrif a medferd
og bataferlid, en adrir vilja meina ad innsaei geti studlad ad |élegri sjalfsimynd og vanlidan (Karow o.fl.,
2008; Hasson-Ohayon, Kravetz, Roe, David og Weiser, 2006).
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4.2 Kvardar til ad meta sjukdémsinnseei

Ymsir kvardar hafa verid préadir til ad meta sjukdémsinnsezei hja einstaklingum med gedsjukdéma.
Tilgangurinn med pessum meeliteekjum er ad gera medferdaradilanum Kkleift ad sja hvort
einstaklingurinn sé liklegur til ad syna samvinnu pegar kemur ad medferd. Skipulegt mat & skilningi
sjuklings & eigin sjukdémi og vidhorfum hans til medferdar getur leidbeint um hvernig lyfjamedferd og
60rum medferdum vid sjukddédmi skuli hattad (Wise og Rundell, 2002).

The Scale to Assess Unawareness of Mental Disorder (SUMD) er kvardi sem er notadur til ad meta
sjukdémsinnseei hja einstaklingum med gedsjukdéma og er talinn mjog areidanlegur. Hann er mikid
notadur i ymsum rannséknum sem tengjast innseei hja einstaklingum med gedsjukdéma (Lysaker,
Bryson, Lancaster, Evans og Bell, 2002; Goodman o.fl., 2005), en minna notadur i klinisku starfi,
vegna lengdar hans. SUMD kvardinn metur prji svid tengd innsaei: hversu medvitadur einstaklingurinn
er um ad vera haldinn gedsjukdomi; hversu medvitadur einstaklingurinn er um afleidingar sjukdémsins
og porfina fyrir medferd; og hversu medvitadur einstaklingurinn er um jakveed og neikveed einkenni
sjukdémsins (Rossi o.l., 2000).

Insight and Treatment Attitudes Questionnaire (ITAQ) er kvardi sem var préadur til ad meta innsaei
einstaklinga med gedklofa i eigin sjukddom og innseei peirra hvad vardar porf fyrir medferd. ITAQ
kvardinn samanstendur af 11 opnum spurningum sem medferdaradili spyr skjdlsteeding sinn ad. Sem
deemi um spurningar sem kvardinn inniheldur eru: ,,varstu haldinn einhvers konar andlegum eda
gedreenum vandamalum, pegar pu lagdist inn & petta sjukrahus?“ og ,,finnst pér pér pa purfa ad taka
inn lyf vegna andlegra eda gedraenna vandamala, eftir ad pu utskrifast hédan?“. bad tekur 15-20
minatur ad svara og vinna Ur kvardanum (McEvoy, Appelbaum, Apperson, Geller og Freter, 1989).
ITAQ kvardinn hefur verid mikid notadur i klinisku starfi en ekki eru allir & sama mali um gagnsemi
hans. Helst hefur kvardinn verid gagnryndur fyrir ad lita & innseei sem einfalt og einsleitt fyrirbaeri og ad

hann taki ekki nogu mikid tillit til misjafna einkenna sem sjuklingar geta haft (Schwartz, 1998).

Insight scale (IS) er kvardi sem var proéadur i peim tilgangi ad meta sjukdémsinnsaei sjuklinga med
gedklofa og adra alvarlega gedsjukdéma. IS kvardinn metur prja peetti: medvitund um sjakdém,
medvitund um sjukdémseinkenni og medvitund um mikilveegi medferdar. Kvardinn er jafnframt notadur
til ad meta breytingu & innseei hja sjuklingnum medan a medferd stendur. Sjuklingurinn metur hvort
fullyrdingar a bord vid ,,ég er ekki haldinn gedsjukdomi” og ,,ég parf ekki a lyfjum ad halda” eigi vid
hann. Pad tekur um 5-10 minltur ad svara og vinna 0r IS kvardanum (Birchwood o.fl., 1994). IS
kvardinn hefur reynst areidanlegur og pykir na yfir alla helstu peaetti sem einkenna innsaeisleysi hja

sjuklingum med alvarlega gedsjukdéma (Sturman og Sproule, 2003).

Medication Adherence Rating Scale (MARS) er kvardi sem metur vidhorf sjuklingsins til
lyffamedferdar og getur gefid visbendingar um hvort einstaklingurinn muni fylgja lyffamedferd. Kvardi
sem pessi getur skipt mali, pegar sjukdémsinnsaei er metid, par sem peir sem eru med skert innseei
eru oft Gmedvitadir um mikilveegi pess ad lyfiamedferd sé fylgt (Lysaker o.fl., 2002). | rannsékn Teter
o.fl. (2011) kom fram ad i 50% tilvika par sem medferd var ekki fylgt, var asteedan skert
sjukdémsinnseei. MARS kvardinn samanstendur af 10 rétt eda rangt spurningum sem sjuklingur
svarar. Hver spurning felur i sér stutta fullyrdingu og geta peir merkt vid annad hvort rétt eda rangt,

eftir pvi hvort fullyrdingin & vio pé eda ekki. Sem deemi um fullyrdingar ma nefna: ,,pegar mér lidur vel,
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béa sleppi ég stundum ad taka inn lyfin min“ og ,,mér finnst énattdrulegt ad huga minum og likama sé
stjornad af lyfjum®“. MARS kvardinn er stuttur og pad tekur sjuklinginn yfirleitt innan vid 5 minutur ad
svara honum. Areidanleiki og réttmeeti kvardans hefur reynst vera mikid, og er hann talinn vera

areidanlegri heldur en eldri kvardar (Thomson, Kulkarni og Sergejew, 2000).

The Becks Cognitive Insight Scale (BCIS) er kvardi sem var préadur i peim tilgangi ad auka
skilning okkar, sem medferdaradilar, a upplifun og tulkun sjuklingsins & eigin sjukdomi. Kvardinn
byggir & 15 fullyrdingum og sjuklingarnir gefa hverri fullyrdingu stig & bilinu 0 til 3 eftir pvi hvort peim
finnist fullyrdingin eiga vid sig. Daemi um fullyrdingar eru ,,ég get avallt treyst eigin démgreind*, ,,p6 ad
upplifanir minar séu mjég raunverulegar, gaetu peer verid imyndun® og ,,ég treysti ekki skodun annarra
a minum upplifunum®. BCIS kvardinn var profadur @ 150 manna urtaki til ad meta notagildi hans.
Einstaklingarnir i Grtakinu voru med sjukdémsgreiningarnar gedklofi, alvarlegt punglyndi og alvarlegt
punglyndi med gedrofseinkennum. Kvardinn pétti afar arangursrikur i ad meta sjukdémsinnseei
pessara einstaklinga (Beck, Baruch, Balter, Steer og Warman, 2004). | annarri rannsékn sem Engh og
fleiri gerdu (2007) var gagnsemi BCIS kvardans, til ad meta innseei hja sjiklingum med gedhvarfasyki,
athugud. | urtakinu voru 92 einstaklingar med gedhvarfasyki og 143 einstaklingar med gedklofa.
Nidurstbdurnar voru paer ad kvardinn var jafn arangursrikur vid ad meta innsaei hja einstaklingum med

geohvarfasyki og gedklofa.
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5 Ahrif sjikdémsinnsaeis & medferd og bata

5.1 Medferd vid gedklofa

Pad er engin ein stadalmedferd sem er notud vid gedklofa. Pott ad lyffamedferd sé s medferd sem er
hvad mest notud til ad medhdndla einkenni gedklofasjikdéms pa er su medferd ein og sér ekki
naegjanleg til pess ad na fram bata og endurhaefingu. Naudsynlegt er ad taka inn i medferdarferlio
svokallada salfélagslega medferd. Einstaklingar takast pa & vio veikindi sin, med pvi ad vinna med
veikleika sina og styrkleika, til ad na personulegum arangri (Kern, Glynn, Horan og Marder, 2009).
begar medferd sjuklings med gedklofa er skipuldgd parf ad meta hverskonar virkni sjaklinginn skortir
og orsakir pess. bad er gert til ad finna Ut pa veikleika sem eru til stadar, beina vandamali til réttra
fagadila og eins til ad geta endurmetid 4stand og pa breytt medferd ef parf. Einnig er naudsynlegt vid
gerd medferdaraeetlunar ad hafa heildreena mynd af sjiklingi og géda yfirsyn yfir sogu hans (Watts og
Bennett, 1991). Naudsynlegt er ad veita sjuklingum sveigjanleika i medferd og verdur hin ad vera
snidin ad hverjum einstaklingi fyrir sig (Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdéttir, 2006).

Einstaklingshaefdo medferd er talin vera akjésanlegust fyrir sjukling med gedklofa par sem 16gd er
ahersla a ad auka innseei hja honum. bad er gert med pvi ad veita freedslu asamt pvi ad kenna
sérstakar adferdir til ad adstoda einstaklinginn vio ad rada vid einkenni sin, stunda videigandi hegdun
og samskipti. Ad auki er eetid markmidid med slikri medferd ad minnka vanlidan og skapa traust milli
sjuklings og medferdaradila. Slik medferd er skilgreind sem langtima medferd og deemi eru til um ad
sjuklingar hafi purft ad vera i moérg ar i medfero &dur en framfarir urdu (Townsend, 2000).
Hépamedferd hefur einnig synt arangur hjé einstaklingum med gedklofa. b4 sérstaklega peim sem eru
ekki inniliggjandi & sjukrahGsi og hja peim sem eiga vid fikniefnavanda ad etja. Arangur af
hopamedferd hefur pd meelst hja inniliggjandi sjuklingum sem hafa skerta félagsfeerni sem
meginvandamal. betta er g6d medferd fyrir langvinn veikindi par sem einstaklingar finna fyrir

samkennd og ahaettan a félagslegri einangrun minnkar (Townsend, 2000).

Medferd sjuklinga med gedklofa hefur breyst og meiri &hersla er 16gd & virka endurhaefingu par
sem allar framfarir byggjast a styrkleika sjuklings. Endurhaefing einstaklinga med gedklofa midar ad pvi
ad byggja einstaklinginn upp a ny til ad auka lifsgaedi hans, sem og ad pjalfa upp almenna, félagslega

og vitreena feerni (Annette A. Ingimundardottir, 2009).

5.2 Meoferdarheldni

Astzedur fyrir Iélegri medferdarheldni geta verid margar. Paer helstu eru skortur & innseei, aukaverkanir
lyfja, vantraust a medferdaradila, skomm yfir sjikdomsgreiningunni og jakveett viohorf til jakveedra
einkenna (Larco, Dunn, Dolder, Leckband og Jeste, 2002; Moritz, Favrod og Andreou, 2013). Nokkrar
rannsoknir hafa synt jakvaed tengsl milli pess hvort sjuklingurinn trdi pvi ad medferdin hafi verid
hjalpleg og pess hvort hann haldi medferd. Obeinar afleidingar medferdarinnar, s.s. ad sjuklingi finnist
hann starfa betur i daglegu lifi, eru yfirleitt metnar betur af sjdklingnum, heldur en minnkun
sjukdémseinkenna. Neikveedar aukaverkanir af gedrofslyfjum hafa verid tengdar [élegri

medferdarheldni, en paer get verid pyngdaraukning, slaeving, minnkud kynlifsléngun og akvednar
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utanstrytu aukaverkanir (e. extrapyramidal side-effects), s.s. hreyfitregda og hreyfitruflanir (Chan,
1984; Adams og Howe, 1993).

Sjukdémsinnseei hefur lengi verid talid forsenda pess ad sjuklingar séu motteekilegir fyrir medferd
og til ad auka likur a bata. Margar rannsoknir hafa stutt pa kenningu ad gott innseaei i sjdkdémsastand
hafi jakvaed ahrif & bata og ad peir sjuklingar séu liklegri til ad fylgja medferd. begar innsaei sjuklinga
er skert er oft ekki haegt ad reikna med pakkleeti, samvinnu eda medferdarheldni. Vid getum frekar
reiknad med reidi og Orvaentingu, tortryggni og ad medferd sé ekki fylgt. betta getur gert medferdina
erfida (Karow o.fl., 2008: Rossi o0.fl., 2000).

Léleg medferdarheldni hja peim sem hafa gedklofasjukdom & stéran pétt i endurinnldgnum og
bakslogum. Til pess ad medferd beri sem bestan arangur er naudsynlegt ad skjolstaedingur sé virkur
patttakandi i medferd sinni, pad er ad hann syni fram a virkni i medferd eda hid minnsta samstarf vid
medferdaradila. Medferdarsamband a milli skjélsteedings og medferdaradila hefur auk pess mikid ad
segja um arangur medferdar (Rassool, 2006). Virding fyrir skjolsteedingi og ahugi & ad kynnast honum
vel er hvort tveggja mikilveegt til ad heegt sé ad mynda gott medferdarsamband, og ad auki verdur
sjuklingur ad geta treyst medferdaradila sinum (Tilley, 1997). Einnig verdur skjdlsteedingurinn ad finna
fyrir pvi ad medferdaradili komi fyrir af 6ryggi og hafi sjélfur trd & peirri medferd sem hann veitir
(Gudran Iris Porsdottir, 2008). Einstaklingar med gedklofa eiga oft erfitt med samskipti og pvi getur
verid erfitt og timafrekt ad mynda medferdarsamband vid pa (Tilley, 1997).

Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingur meti hvort skjolsteedingur hans hafi skilning & astandi sinu. Til
pess parf hann ad spurja spurninga eins og: ,,hvad finnst sjuklingnum um astand sitt? og ,,hverju
saekist sjuklingurinn eftir hvad vardar medferd?“ (Stuart og Laraia, 2005). Salfélagsleg medferd eins
og til deemis hugraen atferlismedferd og félagsfeernipjalfun geta aukid medferdarheldni, aukid virkni
sjuklings og dregid Ur einkennum. Jafnframt getur slik medferd minnkad likur a bakslagi og faekkad

endurinnlégnum (Ola Bjork Eggertsdottir, 2009).

5.3 Lyfjamedferd

Lyfjameoferd med gedlyfjum gegn gedrofseinkennum er ein af undirstédum medferdar vid gedklofa.
Hér skiptir sjukdémsinnsaei miklu mali en peir sem eru med skert innsaei eru oft dmedvitadir um
mikilveegi pess ad lyfjamedferd sé fylgt (Lysaker o.fl., 2002). Skert innseei er jafnframt ein helsta
asteeda lélegrar medferdarheldni og pad er aeetlad ad um 50-75% einstaklinga med gedklofa fylgja
ekki lyflamedferd. Pad getur margfaldad likur a sjukdémsversnun, endurinnlégnum og sjalfsvigum
(Henriksen og Parnas, 2014). b6 ad adalasteeda lélegrar medferdarheldni vid lyffamedferd sé skortur
a innseei, pa eru einnig adrar astaedur s.s. aukaverkanir lyfjanna, vantraust & medferdaradila, skémm
yfir sjikdémsgreiningunni og jakveett vidhorf til jdkveedra einkenna (Larco o.fl., 2002; Moritz o.fl.,
2013). Rannsokn sem Teter o.fl. framkveemdu (2011) leiddi i lj6s ad asteeda pess ad lyfjamedferd var
ekki fylgt, var i 50% tilvika, ad sjuklingi fannst hann ekki purfa ad taka inn lyf, en pad tengist hinu

skerta sjukdomsinnseei.

Aldur getur haft ahrif & medferdaheldni. Stewart og Baiden framkvaeemdu rannsékn (2013) a Urtaki
3681 ungmenna & aldrinum 12-18 med gedraen vandamal. Nidurstdodur syndu ad einn af hverjum

fjorum i pessum hopi fylgdi ekki lyfjamedferd. Helstu asteedur fyrir lakri medferdarheldni voru
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aukaverkanir lyfjanna, misnotkun fikniefna og skert innseei i gedsjukdoém. Studningur fra fjdlskyldu
ungmenna og goo félagsleg tengsl er talinn mikilveegur pattur i ad auka medferdarheldni hja pessum
aldurshop.

Gedrofseinkenni lata venjulega undan medferd med gedrofslyfjum a nokkrum vikum. pPau virka ekki
einungis gegn brddum gedrofseinkennum, heldur hefur einnig verid synt fram & ad langtimamedferd
minnkar verulega likur & sjukdémsversnun. Ef medferdarsamvinna og sjukdémsinnseaei er litid, pa
getur fordalyf verio géour kostur. Fordalyfin eru gefin i védva & 2-4 vikna fresti og gédur arangur naest

med peim ef litid er til endurinnlagna & geddeild (Kjartan Jénas Kjartansson, 2008).

5.4 Lifsgeedi

Innsaei sjuklinga i sjukdém sinn hefur I6ngum verid talid naudsynlegt pegar kemur ad medferd og bata.
beir sjuklingar sem hafa litid innseei verda frekar varir vid jakveed einkenni eins og ofsjénir og
ranghugmyndir, einnig hefur brenglun a hugarstarfsemi og notkun & ymisskonar vimuefnum verid
tengt vio skert innsaei. beir sem aftur & méti hafa gott sjakdémsinnsaei eru taldir liklegri til ad

sampykkja medferd og syna fram & samvinnu vid medferdaradila (Karow o.fl., 2008).

Midad vid nidurstédur hinna ymsu rannsokna er p6 alitamal hvort innsaei sjuklinga med gedklofa sé
goour eda sleemur kostur. Pad hefur verid synt fram a ad jakvaed fylgni sé a milli pess ad hafa
sjukdémsinnseei og ad hafa feerni i félagslegum samskiptum. Aftur & méti hafa rannséknir einnig synt
neikveed tengls & milli innseeis og lifshamingju (Hasson-Ohayon o.fl., 2006). beir sjuklingar sem hafa
betra innsaei i sjukdomséastand sitt finna frekar fyrir punglyndiseinkennum (Schwartz og Petersen,
1999) og geta préad med sér heettu a sjalfsvigshegdun par sem sjalfsmynd peirra brotnar og peir
upplifa vonleysi. Aftur & méti eru pessir sjiklingar i flestum tilfellum sampykkir lyffamedferd sem pa
spornar gegn einkennum punglyndis sem i kjolfarid minnkar likurnar & sjalfsvigshugsunum (Kao og
Liu, 2011).

Samkvaemt nidurstédum rannsoknar sem var gerd af Kao og Liu (2011) a 52 inniliggjandi
sjuklingum med gedklofa a aldrinum 19 til 60 ara kom i lj6s ad peir sjuklingar sem hoféu
sjalfsvigshugmyndir voru metnir med betra innseei i sjukdém sinn. Einnig voru einkenni punglyndis,
kvida, og vonleysis metin alvarlegri hja peim sem hofou innseei. Punglyndiseinkennin stafa mogulega
af pvi ad sjuklingarnir upplifa takmarkanir sinar i lifinu sterkar heldur en sjaklingar med skert innseei og
minnkar pvi lifsgaedin ad peirra mati. Ad auki eru pessir einstaklingar mun medvitadri um jakveed og
neikveed sjukdomseinkenni sin og getur pad valdid peim meiri tilfinningalegri streitu. Onnur rannsékn
hefur synt ad betra innsaei minnkar moguleika sjuklingsins til atvinnu og efnhags sem leidir einnig til
skerdingu a lifsgeedum (Karow o.fl., 2008).

Peir sem hafa gedklofasjukdom eru oftast ekki vinnufeerir og tekjur peirra takmarkast pvi vid
ororkubeetur (Sigurdur Thorlacius og Sigurjon B. Stefansson, 2004). Komid hefur i lj6s ad einungis
15% af peim sem hafa gedklofasjukdom i Bandarikjunum geta stundad atvinnu (Townsend, 2000).
Auk pessa hafa fundist sterk tengsl a milli Iélegs fjarhags og félagslegrar einangrunar medal peirra
sem pjast af gedsjukdémum & islandi (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk Jénsdottir,
2005). Jafnframt virdist folk med gedsjikdoma meta lifsgeedi sin lakari heldur en adrir hépar med

langvinna sjukdéma & islandi (Témas Helgason o.fl., 2000).
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5.5 Naudungarvistun og sjalfreedissvipting

Naudungarvistun er neydarurraedi sem haegt er ad beita ad akvednum skilyrdum uppfylltum. Skortur a
sjukdomsinnsaei eykur mjog likur & naudungarvistunum og sjélfraedissviptingu. A3 medhdndla sjikling
naudungan gerir samvinnu erfida og er ekki godur grundvollur medferdarsambands (Karow o.fl., 2008:
Rossi 0.fl.,, 2000). | 18. og 19. grein Logreedislaga, nr. 71/1997 kemur fram ad med naudungarvistun
sé att vid ad einstaklingur er lagdur inn an hans eigin sampykkis og haldio par an vilja sins. Ekki ma
vista sjalfrdda einstakling naudugan a sjukrahusi en laeknir getur aftur a moéti akvedio ad sjalfrada
madur skuli feerdur og vistadur naudugur a sjikrahds ef hann er haldinn alvarlegum gedsjukdomi eda
verulegar likur eru taldar @ ad svo sé eda astand hans er pannig ad jafna megi til alvarlegs
gedsjukdoms. bessi frelsisskerding mé ekki standa lengur en 48 klukkustundir nema til komi sampykki
domara. Ef sampykki hans faest mé vista sjalfrada mann gegn vilja sinum & sjikrahusi til medferdar i
allt ad 21 solarhring, en til pess parf naudungarvistun ad teljast éhjdkveemileg ad mati laeknis.
Jafnframt kemur fram i 21. grein somu laga ad einstaklingur, sem vistadur er gegn eigin vilja a
sjukrahusi an pess ad sampykki démara liggi fyrir, eigi hvorki ad saeta pvingadri lyfjagjof né annarri
pvingadri medferd. Undantekning frd pessu er pd sl ad yfirleeknir getur tekid akvéréun um ad
einstaklingurinn skuli seeta pvingadri lyfjagjof eda annarri pvingadri medferd og einnig getur
vakthafandi laeknir tekio pa dkvordun ef einstaklingurinn er sjalfum sér eda 6dorum haettulegur, eda ef

lif hans eda heilsa er i haettu.

| samanburdaruttekt sem gerd var til ad skoda mun 4 sjalfviljugum og 6sjalfviljugum innlégnum kom
medal annars fram ad lengd innlagnar og haetta & endurinnlégn er svipud hja einstaklingum sem
leggjast inn sjélfviljugir og hja peim sem eru lagdir inn ésjalfviljugir. beir einstaklingar sem voru lagdir
inn osjélfviljugir h6fou heerra hlutfall sjalfsviga. Peir voru 6séttari vid medferdina og peim fannst ad
sjukrahusinnlégnin ekki vera réttleetanleg. bPegar skodad er hvort munur sé a sjukdémsinnseei hja peim
sem leggjast inn hefur komid fram ad stuttu eftir innldgn hafi sjuklingar sem lagdir eru ésjalfviljugir inn
frekar skertara sjukdémsinnsaei heldur en peir sem leggjast sjalfviljugir inn (Ullrich, Ulmar og
Starzinski, 1995).

5.6 Batahorfur

Skortur a innsaei gerir medferd og endurhaefingu erfida. Peir sjaklingar med gedklofa, sem hafa skert
innseei eru i meiri haettu & sjukdémsversnun, peir lenda i fleiri sjalfreedissviptingum, innlagnir eru lengri
hja peim og gedrofseinkenni ganga haegar til baka (Karow o.fl., 2008: Rossi o.fl., 2000). beir sjuklingar
sem skortir innseei eiga sidur von arangursrikri Gtkomu og eiga i kjolfarid haettu a ad ddlast ekki eins

godan bata og peir sem hafa innseei i veikindi sin (Gigante og Castel, 2004).

Talid er ad einn af hverjum premur gedklofasjuklingum nai med medferd bata a milli bradra
veikindatimabila par sem virkni peirra verdur st sama og hin var fyrir bakslagid. Einnig er talid ad um
30% sjuklinga nai ekki almennilegum bata & milli pessara bradu veikinda eda bakslaga og veikist mun

oftar i gegnum lifid heldur en adrir sjuklingar med gedklofa (Ola Bjérk Eggertsdottir, 2009). |
langtimarannsokn Harrow og fleiri (2005) var skodud tioni peirra timabila par sem einstaklingur med
gedklofa upplifdi bata (e. interval of recovery). Rannsdknin stdd yfir i 15 ar og var bati einstaklinganna

metinn alls fimm sinnum & pessum 15 &rum. Einstaklingur taldist hafa ndd bata ef ad alvarleg einkenni
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héféu minnkad frd pvi sem adur var og ef hann hafdi getad stundad vinnu i eitt ar eda lengur.
Tilgangur rannsoknarinnar var ad bera saman batalikur hja folki med gedklofa og folki med annars
konar gedraskanir. Sérstaklega voru einstaklingar med gedklofa og einstaklingar med gedklofalika
réskun (e. schizophreniform) bornir saman. patttakendur voru 274 einstaklingar & aldrinum 17-30 ara
sem voru & byrjunarstigi a sjukdémsferlinum og héféu engar eda faar innlagnir & geddeild ad baki.
pessar takmarkanir voru hafdar til pess ad reyna ad koma i veg fyrir pau ahrif & bata sem fylgir
langtima medferdum & stofnunum og émedhéndlun gedrofa i lengri tima. Nidurstédur syndu ad meira
en 40% af peim einstaklingum sem voru med gedklofa uppliféu eitt eda fleiri batatimabil & pessum 15
arum og auknar likur voru & bata hja peim sem héféu betra innseei i sjukdéom sinn. Hja morgum af
pessum einstaklingum stdd batinn yfir i nokkur ar. Hja samanburdarhépunum voru batalikur p6 betri,

peir attu lengri batatimabil og nadu fyrr bata eftir veikindi (Harrow o.fl., 2005).

Pad er ymislegt sem getur haft &hrif & batahorfur hja sjuaklingum med gedklofa. Til deemis er talid ad
batahorfur séu betri ef sjiklingurinn telur sig hafa att géda sesku. P& getur skipt mali um hvort kynid sé
ad raeda en konur eru taldar eiga auknari likur & bata. Verri horfur eru ef fjdlskyldusaga er um gedklofa
og ef upphaf sjukdéms verdur a yngri arum. Einnig getur tilfinningaskyn sjuklingsins haft ahrif & horfur.
Ef sjuklingurinn hefur adallega jakveed einkenni sjikdéms eru auknar likur & bata. G6d svorun vid
lyfjlum og gott innsaei i sjukddom eru einnig talin auka likur a bata. Batahorfur eru hins vegar sleemar ef
sjuklingur hefur glimt vid mikil vandamal i eesku, er karlkyns, fjdlskyldusaga er um gedklofa og ef
sjuklingurinn hefur verid ungur vid upphaf sjukdoms. P& getur dregid Ur batahorfum ef ad
tilfinningaskyn sjuklings er sleevt, sjuklingurinn hefur adallega neikvaed einkenni, hann svarar

lyfjamedferd illa eda hafi Iélegt innsaei i sjukddém sinn (Barry, 2002).

bekking & edli gedsjukdéma, auk vaxandi samfélagspattoku einstaklinga med gedsjukdéma, hefur
haft pau ahrif ad pekking a batamoguleikum og pjénustupérfum peirra hefur aukist. Pad sem getur
studlad ad bata hja sjuklingum med gedklofa er ekki einungis lyfjamedferd, heldur er einnig mikilvaegt
ad peir 6dlist von um bata, finni tilgang med eigin lifi, hafi teekifeeri til persénulegs proska, séu
félagslega virkir og hafi taekifaeri til ad reekta sambond vid sina nanustu (Gardar Soélvi Helgason,
Guodrdn Inga Tryggvadottir, Helgi Juliusson og Margrét Eiriksd6ttir, 2010). Batamioud pjénusta er
hugmyndafraedi sem hefur rutt sér til rims hér a landi og er na ordin formleg stefna innan gedsvids a
Landspitalanum en hun felur i sér ad auka lifsgaedi sjuklinga med gedsjukdoma med pvi ad draga Ur
gedreenum einkennum med aherslu & ad pjonustupeginn sjalfur hafi stjorn & lifi sinu. Eitt helsta
markmid pjonustunnar er ad afstofnanaveeda einstaklinginn med pvi ad adstoda hann vid ad auka
félagslega virkni og byggja upp tengslanet til ad geta verid patttakandi i samfélaginu. Einnig er
markmidid ad efla samstarfid a milli sjuklings og medferdaradila. Fagfolk er til stadar til ad leidbeina og
stydja einstaklinginn til ad na peim markmidum sem hann setur sér. Pessi pjonusta er pvi
einstaklingsheefd par sem medferdarferlid getur verid mismundandi & milli einstaklinga. Fagadilar
adstoda einstaklinginn vid ad 6dlast aukid innsaei, von, skdpunargafu, samud og seiglu til ad takast &
vid vandamal sin. Mikilveegt er ad taka fjdlskyldu sjuklings med inn i endurhaefingu hans til ad hann
0dlist pann studning sem hann parf. Adal &herslan er pvi sjaklingurinn sjélfur en ekki sjukdémurinn,

einkenni eda almenn heilsa hans (Landspitalinn, e.d.).
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6 Hlutverk hjukrunarfreedinga

6.1 Hjukrun einstaklinga med gedsjukdoma

Gedohjukrun er ferli sem eflir og vidheldur virkni, betri lidan og studlar ad baettri almennri faerni
skjolsteedinga. Skjolstaedingar hjukrunar geta verid einstaklingar, hopar, fjdlskylda, fyrirtaeki eda
samfélagid sjélft (Stuart og Laraia, 2005). Eitt helsta hlutverk hjukrunarfreedinga i gedpjonustu er ad
meta astand sjuklings heildraent Ut fra pekkingu a heilbrigdi, sjukdémi, sélfraedi og almennri faerni
sjuklings. Peir meta svo i kjolfarid ahrif sjukdomséastands & likamlega, andlega og félagslega lidan og
vinna med pa veikleika sem peim fylgja (Barry, 2002).Verklagi gedhjukrunarfreedinga er skipt upp i
brjii megin svid, en pau eru: bein hjikrun, samskipti og stjornun. Ymiskonar hlutverk falla undir pessi
svid og ma par nefna freedslu, Gtdeiling verkefna, skipulagning og samstarf vio adra. Sem daemi um
frekari storf innan gedhjukrunar méa nefna kennslu, patttoku i ad skipuleggja medferd sjuklings,
skipulagning hjukrunar og vinnu ad frekari umbétum og betri pjonustu innan heilbrigdiskerfisins (Stuart
og Laraia, 2005).

Pad eru tvd megin markmid sem hjukrunarfreedingar vinna eftir pegar peir setja upp medferd fyrir
sjuklinga med gedsjukdéma. bPau eru ad studla ad auknu innseei sjuklings og adstoda hann vid
breytingu & lifsstil sinum. Fyrsta skrefid til ad adstoda einstaklinginn vid breytingar er ad hjalpa honum
ad segja skilid vid pad atferli sem parf ad breyta. P4 parf ad gera honum grein fyrir 4steedu pess ad
porf sé fyrir breytingum med pvi ad freeda hann um kosti og galla atferlis (Stuart og Laraia, 2005). Val
& hjukrunarmedferd fer eftir nokkrum pattum. | fyrsta lagi er sett fram markmid. bar verdur
sjuklingurinn ad vera virkur patttakandi og lata i ljés vaentingar sinar, en pad er forsenda pess ad
markmid naist. | 6dru lagi er skodad hvada eiginleika hjukrunarmedferdin hefur og hvort si medferd
henti peim einkennum sem parf ad medhondla hja sjuklingi. Eftir pad parf ad skoda gagnreynda
pekkingu um medferdina eins og rannsoknir eda kliniskar leidbeiningar og kanna med peim heetti
hvort medferdin hafi synt arangur me? tilliti til pess vandamals sem & ad vinna med. | fjorda lagi, parf
ao fullvissa sig um ad hjukrunarmedferdin sé framkveemd, en sitji ekki a hakanum, pegar kemur ad
annarri medferd sem sjuklingur er i samtimis. Med 6drum ordum parf ad geeta pess ad medferdin néi
sem mestum &rangri samhlida annarri medferd. | fimmta lagi parf ad fullvissa sig um ad sjuklingurinn
sampykki medferdina og sé pvi frekar samvinnupydur. Taka verdur inn i medferdaraaetiun gildismat,
tri og menningu einstaklings og upplysa hann vel um alla peetti medferdar. | sidasta lagi, parf ad geeta
pess ad s& hjukrunarfreedingur sem sér um medferdina sé sa rétti i verkid. Hann verdur ad hafa réttu
pekkinguna, samskiptahaefni og vera tilbtinn ad starfa eftir gagnreyndum adferdum. Hver og einn
hjukrunarfraedingur hefur mismunandi heefileika, styrkleika, veikleika og mismunandi reynslu. pad eetti
pvi ad taka pad inn i myndina pegar medferdaradili er valinn fyrir sjikling (Bulechek og McCloskey,
1999).

Hjdkrunarfreedingar hafa eetid verid peir sem neest standa sjuklingum og fjdlskyldum peirra i
medferd vid gedvandamalum. Petta hefur pé ekki verid neegilega synilegt i samfélaginu og pegar
almenningur sér fyrir sér gedpjénustu pa halda margir ad ad henni komi adallega gedleeknar og
salfreedingar. betta geeti po verid gott frekar en sleemt, par sem hjukrunarfreedingar fa pa akvedid naedi

til pess ad sinna starfi sinu. Peir na pa fram frekari avinning med skjolsteedingum med pvi ad fa tima til
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ad kynnast peim og umhverfi peirra nanar. bad ma pvi segja ad petta séu halfgerd forréttindi (Barker,
1999). brétt fyrir sjalfstaed vinnubrogd sem pessi er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar starfi pverfaglega
med 8drum fagstéttum sem ad pessum malefnum koma (Barry, 2002). Samkveemt rannsokn Kirkevold
(1997) telja gedhjukrunarfreedingar ad helstu hjukrunarverkefnin séu glaeding vonar, efling innsaeis,
hvatning til personulegs proska og ad adstoda sjuklinginn vid ad leera ad lifa med langvinnum
veikindum sinum. Hjdkrunarfreedingar med sérpekkingu a gedheilbrigdi eru vel i stakk banir til pess ad
veita sérhaefda gedhjukrunarpjénustu beedi i pverfaglegu starfi og eins sjalfsteett til ad meeta pérfum

einstaklinga sem pjast af gedraenum kvillum (Littlejohn, 2003).

6.2 Hjukrunargreiningar einstaklinga med skert sjukdémsinnseei

Til pess ad haegt sé ad setja fram hjukrunargreiningar fyrir skjélsteeding parf upplysingaséfnun ad vera
itarleg og kerfisbundin. Hjukrunargreiningar lysa virku eda hugsanlegu heilsufarsvandamali sem er til
stadar hja einstaklingnum. Hér & landi eru NANDA hjakrunargreiningar notadar (Asta Thoroddsen,
2002). Hjukrunargreiningar sem eiga vid einstaklinga med gedklofa og skert sjukdémsinnseei geta
verid margar. Hér a eftir koma deemi um hjdkrunargreiningar fyrir pennan sjuklingahép, sem eru mikio
notadar i klinisku starfi.

Hjdkrunargreiningarnar ,,stjérnun einstaklings vié ad fylgja medferdaraaetiun er 6fullnaegjandi” og
,medferd ekki fylgt,, geta att vel vido par sem skortur & sjukdémsinnseei er ein af asteedum pess ad
medferd er ekki fylgt hja sjiklingum med gedklofa. Med pessum hjukrunargreiningum er att vio ad
einstaklingurinn eigi i erfileikum med ad fylgja medferdarasetlun sem vinnur ad akvednum
heilbrigdismarkmioum, eda ad hann fylgi alls ekki medferd. Hegoun hans er par af leidandi ekki pannig
ad han midi ad pvi ad minnka &heettupeetti sjukdoms eda einkenni hans. Hja peim einstaklingum sem
ekki fylgja medferd geta verid merki um versnandi einkenni og framfarir eru ekki til stadar (Asta
Thoroddsen, 2002). Hlutfall einstaklinga med gedklofa sem skortir innseei i sjukdém sinn er talid vera
50-90% og par af leidandi er stor hopur peirra sem fylgir ekki medferd (Kim o.fl., 2011; Henriksen og
Parnas, 2014; Mutsatsa o.fl., 2006). Sjuklingar med skert innseei er pvi heettara vid versnun a
sjukdoémi. peir eru oftar sviptir sjalfreedi, innlagnir eru lengri og gedrofseinkenni ganga haegar til baka.
Peir sem aftur & méti hafa gott sjikdémsinnsaei eru taldir liklegri til ad sampykkja og vera sattir vid
medferd (Karow o.fl., 2008: Rossi 0.fl., 2000).

Hjdkrunargreiningin ,truflun & hugsanaferli” visar til pess ad einstaklingur upplifir truflun a
vitsmunalegum athéfnum og starfssemi. Hér getur til deemis verid um ad reeda rangtilkun & umhverfi
og hugsun an raunveruleikatengsla (Asta Thoroddsen, 2002). Gedklofasjikdomnum geta fylgt
ofskynjanir, ranghugmyndir og hugsanatruflanir (Nanna Briem og Léara Bjorgvinsdéttir, 2006). beir
sjuklingar sem hafa litid innsaei verda frekar varir vid jakveed einkenni eins og ofsjonir og
ranghugmyndir, en einnig hefur brenglun & hugreenni starfsemi verid tengt vid skert innsaei (Karow
o.fl., 2008).

Med hjukrunargreiningunni ,,haetta & salarangist” er att vid ad einstaklingurinn getur upplifad
breytingu & tilfinningu fyrir edlilegum tengslum vid |ifid & pann hatt ad sjalfinu getur stafad haetta af.

Asteedan getur til ad mynda verid veikindi af likamlegum eda gedreenum toga og hindranir i
sjalfsumhyggju (Asta Thoroddsen, 2002). Hér getur innseei sjiklings spilad stort hlutverk. Peir
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sjuklingar sem teljast hafa betri innsyn i sinn gedklofasjukdom geta upplifad einkenni punglyndis.
bunglyndiseinkennin stafa mogulega af pvi ad sjuklingarnir upplifa takmarkanir sinar & lifinu sterkar
heldur en heilbrigt félk eda sjuklingar med skert innsaei og minnka pvi lifsgaedin ad peirra mati. Ad auki
eru pessir einstaklingar mun medvitadri um jakvaed og neikveed sjukdémseinkenni sin og getur pad

valdid peim meiri tilfinningalegri streitu (Karow o.fl., 2008).

Hjukrunargreiningarnar ,,haetta a sjalfsmispyrmingu” og ,,sjélfsvigsheetta” visa til haettunnar a pvi
ad einstaklingurinn valdi sjalfum sér averka sem valdi vefjaskada eda averka sem eru lifsheettulegir.
Ahaettupeettir fyrir sjalfsmispyrmingu geta verid sturlunarastand s.s. skipandi ofheyrnir og tilfinningaleg
truflun. Aheettupeettir sjalfsviga eru medal annars gedsjikdomar s.s. punglyndi, gedklofi og
gedhvarfasyki (Asta Thoroddsen, 2002). Sjalfsskadandi hegdun er algeng hja einstaklingum med
gedklofa, sérstaklega i forstigsfasa sjukdomsins, adur en medferd hefst (Harvey o.fl., 2008).
Sjalfsvigstioni hja einstaklingum sem greinst hafa med gedklofa er um 5-10% og er mesta heettan a
sjalfsvigi fyrstu arin & eftir greiningu (Kjartan Jonas Kjartansson, 2008). | ranns6kn Kao og Lio (2011)
kom i lj6s ad peir sjuklingar sem hoéfou sjalfsvigshugmyndir voru metnir med betra innseei i

gedklofasjukdém sinn.

Hjdkrunargreiningarnar ,,truflun a félagslegum samskiptum” og ,,roskun a fjolskyldulifi” eru mjég
algengar hja folki med gedsjukdoma. Med truflun a félagslegum samskiptum er att vio ad félagsleg
patttaka einstaklings sé annad hvort of litil eda of mikil, en einnig getur verid um ad reeda ad félagsleg
patttaka sé innihaldslitil. betta getur verid vegna erfidleika i samskiptum vio félaga, fjolskyldu eda
adra, til deemis vegna breytingar a hugsanaferli. Med réskun & fjolskyldulifi er att vid ad breyting verdur
hja fidlskyldu vegna veikinda fjolskyldumedlims (Tarbox og Pogue-Geile, 2008; Asta Thoroddsen,
2002). Mikilveegt er ad hjalpa sjuklingi vid ad styrkja tengslanet sitt par sem félagsleg tengsl hafa
jakveed ahrif 4 innseei hja einstaklingum med alvarlega gedsjukdéma og (White o.fl., 2000; Garety
o.fl., 2000).

6.3 Hjukrunarmedferd einstaklinga med skert sjakdémsinnseei

Pegar kemur ad medferd einstaklinga med skert innsaei er markmidid ad auka skilning peirra & astandi
sinu. Med pvi aukast likur & medferdarheldni og sjuklingur er liklegri til ad verda sattur vid medferdina.
Hlutverk hjakrunarfreedinga er ad byggja upp gott medferdarsamband, veita fraedslu, studning,
naerveru og virka hlustun. Haegt er ad beita salfélagslegri medferd, open dialogue, félagsfeernipjalfun
og fleiri medferdum sem aukid geta a innseei einstaklingsins. Fjolskylduhjakrun skiptir einnig gifurlega

miklu mali.

6.3.1 Uppbygging medferdarsambands

Medferdarsamband (e. interpersonal relationship) er samband & milli sjuklings og medferdaradila og er
grundvollur pess ad arangursrik medferd geti att sér stad. Petta er samband par sem virding og traust
verdur ad vera til stadar og gagnkvaem virding rikir. Hjukrunarfreedingur verdour ad maeta skjolsteedingi
sinum a peim stad sem hann er og lita a hann sem jafningja sinn. Medferdarsamband hefur alltaf
akvedid markmid og hjukrunarfreedingur og sjuklingur vinna ad markmidasetningu i sameiningu. Oftast

er markmidid ad na fram einhverskonar breytingu & liferni skjélsteedings (Townsend, 2000).
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Sjukdoémsinnsaei hefur lengi verid talid forsenda fyrir arangursriku medferdarsambandi og ad auki er
sjukddmsinnseaei forsenda pess ad sjuklingar séu viljugir patttakendur i eigin medferd. Rannséknir hafa
jafnframt stutt pa kenningu ad gott innseei i sjukdémsastand hafi jakveed ahrif &4 bata og
medferdarheldni (Karow o.fl., 2008: Rossi 0.fl., 2000; Rassool, 2006).

Synt hefur verid fram a med eigindlegum rannséknum ad sjuklingar med gedsjukdoma telja
mikilveegt ad njota g6ds medferdarsambands (Mancini, Hardiman og Lawson, 2005). Ad mati peirra
sjuklinga sem toku patt i rannsékn sem Margrét Eiriksdéttir gerdi (2009) verdur heilbrigdispjonusta
fullnaegjandi fyrst og fremst tryggd med pvi ad samvinna vid gbédan medferdaradila sé til stadar.
Nidurstddur rannsékna hafa synt jakveeda fylgni & milli styrkleika medferdarsambands sem metid er af
badum adilum (skjolsteedingi og fagadila) og uppfylltra parfa skjolsteedinga ad peirra mati. Hins vegar
ef einungis fagadili metur sem svo ad parfir skjblsteedingsins séu ad miklu leyti uppfylltar og ad
medferdarsamband sé arangursrikt, upplifir skjolsteedingur ekki endilega s6mu nidurstodu heldur
finnst honum parfir sinar ekki uppfylltar og medferdarsambandid ekki hafa verid arangursrikt (Calsyn,
Klinkenberg, Morse og Lemming, 2006; Junghan, Leese, Priebe og Slade, 2007). betta synir pvi ad
medferdarsamband verdur ad vera buid til af badum adilum svo medferdin syni arangur (Townsend,
2000).

6.3.2 Fraedsla og efling

Hlutverk hjukrunarfreedinga i gedpjénustu er ad adstoda sjuklinga vio ad skilja og 6dlast innsaei inn i
sjukdémsastand sitt. bad fer ad mestu fram med freedslu (e. education) um sjukdéminn sjalfan,
orsakir, medferd, endurhaefingu og mikilveegi pess ad halda heilsu (Barry, 2002). Einstaklingar med
gedsjukdoma og adstandendur peirra purfa oftar en ekki leidbeiningar um lyfjatéku, medferdarferli og
lifstilsbreytingar sjuklings. bad er mikilveegt ad fjdlskyldur sjuklingsins fai freedslu um hvernig eigi ad
takast & vio einkenni sjukdéms, studla ad heilsueflingu og hvernig skuli takast & vid vandamal sem

geta komid upp i tengslum vid sjukdéminn (Stuart og Laraia, 2005).

Freedsla sem medferd hefur pann kost ad han er margvisleg og fjdlbreytt. Han getur farid fram a
marga vegu, med myndboéndum, tali eda skriflega en aetio skal veita sjuklingi fraedslu & pann hatt sem
hentar honum best (Bulechek og McCloskey, 1999). G40 freedsla getur komid i veg fyrir versnun a
sjukdomi asamt pvi ad flyta fyrir bata par sem peir sjuklingar sem ekki fa freedslu eru liklegri til ad hafa
skert innsaei og heetta pvi medferd eda leita sér sidur adstodar. b4 eiga peir einstaklingar erfidara med
ad syna medferdinni skilning og hafa i leidinni minni trd & henni. | kjélfar pess minnka likurnar & ad
sjuklingur syni samstarf og pvi minnka likurnar a bata (Stuart og Laraia, 2005). bad er pvi vitad ad

freedsla er ein ahrifarikasta hjikrunarmedferdin sem vél er & (Bulechek og McCloskey, 1999).

Efling (e. empowerment) er adferd sem er mikid notud i gedhjukrun og er mjég mikilveegt ad
hjakrunarfraedingur hrosi skjolstaedingi fyrir breytta hegdun pegar hin hefur att sér stad og hvetji hann
afram. betta ferli tekur oft langan tima og ekki er haegt ad buast vid breytingum nema eftir langtima
medferd. Ad lokum verdur hjikrunarfraedingurinn ad adstoda einstaklinginn vido ad meta Utkomu og
kenna adferdir til ad fyrirbyggja bakslog (Stuart og Laraia, 2005). Bakslag er alltaf vandamal pegar a
medferd stendur en til ad reyna ad koma i veg fyrir pad er gott fyrir sjuklinginn ad vidhalda

samtalsmedferd (Gudran iris Porsdattir, 2008).
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6.3.3 Neaervera og virk hlustun

I hugtakinu neervera (e. presence) felst pad ad vera til stadar fyrir sjaklinginn, pegar porf krefur, & pann
hatt ad pad sé pydingarmikid fyrir hann (Burger, 2009). Hjdkrunarfreedingar verda ad bua yfir
persoénulegum og fagmannlegum proska og byggja samskipti sin & siéfraedilegum gildum um hollustu
og virdingu fyrir sjuklingnum (Finfgeld-Connett, 2006). Med virkri hlustun (e. active listening) er att vid
ad hjukrunarfraedingurinn reynir ad skilja baedi tilfinningar og tjaningar skjdlsteedings sins og adstodar
hann vid ad tja sig skyrar. betta hjalpar sjuklingnum ad 6dlast skilning a veikindum sinum og getur
pannig aukid sjukdémsinnsaei hans (Helga Jénsdéttir, 2003; Burger, 2009). Naervera og virk hlustun er
hvort tveggja grundvallaratridi i samskiptum hjukrunarfreedinga vio sjiklinga sina og skipta miklu mali
fyrir &rangur i hjukrun. Neervera og virk hlustun er einnig talinn gédur grundvoéllur til ad mynda gott
medferdarsamband vid sjukling og pa hefur beiting Oyrtra samskipta jakveed ahrif &
medferdarsambandi (Burger, 2009; Miller, 2006).

6.3.4 Salfélagsleg medferd

Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga sem sinna salfélagslegum veikindum ad efla kliniska feerni og
tileinka sér viourkennd medferdarform (Sylvia Ingibergsdéttir, 2010). Hugreen atferlismedferd (HAM) er
su salfélagslega medferd sem hefur hvad best virkad 4 tilfinningalegan og gedraenan vanda og hefur
rutt sér til rims & miklum hrada sidastlidin 25 &r. HAM er medferd & samtalsformi og samanstendur af
freedslu, ymiss konar meaelingum og gagnreyndum adferdum sem eiga ad vinna ad pvi ad breyta
hugsunum og hegdun einstaklings. Pad atferli sem unnid er ad pvi ad breyta er skodad vel og tioni
bess og styrkur maeldur (Gudrin iris Porsdéttir, 2008). Medferdin er byggd & kenningum Beck’s og
hefur skilad gédum arangri hja sjuklingum med gedraen vandamal eins og gedklofa og er jafnframt
hagkveem um leid (Beck og Rector, 2001). | medferdinni er einstaklingum kennt ad bera kennsl &
hugsanir sinar sem valda vanlidan, skoda réttmaeti peirra og samspil vid tilfinningar og hegdun (Sylvia
Ingibergsdéttir, 2010). Rannsdkn sem var gerd af Turkington og félogum (2006) skodadi &hrif HAM a
gedklofasjuklinga samanborid vid sjuklinga sem fengu ekki medferd. Han var framkveemd pannig ad
hjukrunarfraedingar veittu peim sjuklingum slika medferd i sex skipti a tveggja til priggja méanada
timabili. Urtakid var tilvilianakennt og patttakendur voru 422 talsins. Nidurstédur benda til pess ad
medferdin hafi jakvaed ahrif & sjuklingana. Medferdarhdpurinn purfti markteekt feerri og styttri innlagnir
en samanburdarhoépurinn. Einnig kom i ljos ad sa hopur sem fékk medferd hafdi markteekt betra
innseei i sjukdém sinn.

Folk med gedklofa a oft erfitt med ad hugsa um likamlega heilsu, par a medal svefnvenjur,
hreyfingu og matareedi og pvi er mikilvaegt ad adstoda pad med ad hafa ahrif a hegdun sina. Hugraen
atferlismedferd er timafrek og krefst mikillar vinnu medferdaradila og ekki sist skjélsteedingsins sjalfs
(Rassool, 2006) en slik medferd hefur reynst betur en énnur medferd vid hinum ymsu einkennum i
geoklofa og hefur synt sig ad medferdin nytist 50-60% peirra sem fa hana (Garety, Fowler og Kuipers,
2000).
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6.3.5 Mindfulness

Mindfulness (hugarro) er adferd sem flokkast undir hugreena atferlismedferd og byggist a pvi ad horfa
a hugsanir sinar, tilfinningar og kenndir & hlutlausan hatt an pess ad deema paer (Linehan, 1993). Slik
aoferd getur adstodad vid ad minnka veegi peirra jakveedu einkenna sem gedklofasjukdomum fylgir
eins og ranghugmyndir og ofsjénir. Rannsékn sem gerd var til ad athuga hvort samband veeri & milli
hugreennar atferlismedferdar og innseeis hafa synt ad pad eru markteek jakveed tengsl & milli slikrar
medferdar og aukningu & innseei. Einnig syndu nidurstédur ad einkenni punglyndis verda sjaldnar eftir
medferd sem pessa. bess ma geta ad pad voru hjukrunarfreedingar sem veittu sjuklingunum
medferdina i pessari rannsokn (Rathod, Kingdon, Smith og Turkington, 2005).

6.3.6 Fjolskylduhjukrun

Fjolskylduhjakrun skiptir miklu mali pegar gedsjukdémar eru annars vegar og getur haft jAkveed ahrif,
baedi a fidlskylduna og sjuklinginn sjalfan. Mikilvaegt er ad gera sér grein fyrir pvi ad gedsjukdémur
hefur ekki adeins ahrif a sjuklinginn, heldur einnig fjélskyldu hans, og getur valdid pvi ad han finnur
fyrir miklu alagi. Fjolskylda sjuklingsins getur medal annars fundid fyrir reidi, vonleysi, preytu, kvida og
sorg vegna astands fjolskyldumedlims. Fjolskyldan getur ottast um ©6ryggi hans og annarra
fiolskyldumedlima vegna veikindanna. Pess vegna er mikilveegt ad fjolskyldan sé hofd med i
medferdarferlinu. Pad er hluti af heildar medferdinni, medfram reglubundinni lyfjagjof og annarri
kliniskri medferd (Eydis Sveinbjarnardéttir og Dierckx de Custerle, 1997).

Studningur fjolskyldu vid sjikling skiptir miklu mali og mikilvaegt er ad adstoda sjuklinginn vio ad
efla tengslanet sitt. White ofl. (2000) gerdu rannsdkn par sem drtakid var 150 einstaklingar med
sjukdémsgreininguna gedklofa. Nidurstédur rannséknarinnar voru medal annars paer ad pvi fleiri nanir
vinir sem voru til stadar fyrir sjukling og pvi steerri sem kjarnfjolskylda hans var, pvi meira innsaei hafdi
sjuklingurinn. i rannsékn sem gerd var arid 2005 & einstaklingum med gedsjukdéma, komu fram tengsl
a milli pess ad hafa goédan félagslegan studning og minnkunar & jakveedum einkennum georofs, s.s.
ranghugmyndum og ofskynjunum. Einnig kom fram ad studningur fra fjolskyldu hafdi ahrif & fjolda
innlagna sjuklings a pann hatt ad paer voru feerri en hja peim sem ekki héfou goédan félagslegan
studning (Norman o.fl., 2005). Ef einstaklingur er hins vegar einangradur pa geta ranghugmyndir
fengid ad moétast og dafna i fridi, og sjukdémurinn agerist hradar (Garety o.fl., 2000). Stér hluti
fidlskylduhjukrunar felst i ad freeda fjolskyldu sjuklingsins um sjukdominn og hvernig best sé ad
bregdast vid peim einkennum og hegdun sem einstaklingurinn getur synt (Eydis Sveinbjarnardéttir og
Dierckx de Custerle, 1997).

6.3.7 Open-Dialogue Approach (ODA)

Open-Dialogue Approach (opin samtalsmedferd) er medferd sem hefur pad ad markmidi ad adstoda
sjuklinga med gedsjukdéma & peirra eigin heimilum i stad pess ad peir purfi ad seekja medferd a
stofnanir. Slik medferd felur i sér ad félagslegt umhverfi einstaklingsins og fjdlskylda hans eru
patttakendur i medferdinni par sem mikil dhersla er 16g0 a4 ad fjdlskyldan sem heild byggi upp
medferdarsamband vido medferdaradila. Medferdin felst i pvi ad fjdlskyldan fai ad tja sig um reynslu

sina af veikindum sjuklings og peim erfidleikum sem eiga sér stad i kjolfarid. Medferdin a ad hefjast
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innan solarhrings fra tilvisun (Seikkula o.fl., 2006). Medferdin leggur aherslu & prja peetti: ad safna
upplysingum um vandamdlid sem er til stadar hja sjuklingi og fjdlskyldu hans, skipulagningu
medferdardeetlunar par sem allar dkvardanir um medferd eru teknar Gt frd tjadu vandamali og
uppbyggingu medferdarsambands sem byggist & opnu samtali milli fjdlskyldu og medferdaradila
(Seikkula og Alakane, 2012). Synt hefur verid fram & ad patttaka fidlskyldunnar geti haft fyrirbyggjandi
ahrif & baksldg hja sjuklingi med geodklofa og komid i veg fyrir endurinnlagnir & stofnanir (Glynn, Cohen
og Niv, 2007).

6.3.8 Félagsfaernipjalfun

Félagsleg tengsl eru mikilveeg pegar kemur ad sjukdémsinnsaei einstaklinga med gedklofa en géd
félagsleg tengsl eru talin geta hjalpad sjuklingi ad hafa innseei i gedsjukdom sinn (Garety o.fl., 2000).
Peir sem pjast af gedklofa skynja umhverfid & annan hatt en adrir og vegna neikveedra einkenna geta
peir synt ahugaleysi gagnvart einu og 6llu. bad getur leitt af sér mikla félagslega einangrun. bessi
einkenni eru oft med fyrstu einkennum gedklofasjukdémsins og verdur peirra stundum vart nokkrum

arum adur en gedrofseinkenni gera vart vid sig (Tarbox og Pogue-Geile, 2008).

Einstaklingar med gedklofa eiga oft i verulegum erfidleikum med ad taka & maéti og vinna ur yrtum
og Oyrtum félagslegum upplysingum og einnig ad 4kveda hvernig sé videigandi ad bregdast vid hverju
sinni. Sjuklingar med gedklofa eiga pvi oft afar erfitt med samskipti, ad eignast vini eda ad leysa
vandamal a &rangursrikan hatt. Ad auki reynist peim erfitt ad Utvega sér atvinnu og halda henni sem
veldur enn meiri einangrun fra samfélaginu. Heefni i félagslegum samskiptum getur verid verndandi
pattur i lifi folks med gedklofasjukdém og ef sjaklingur lzerir adferdir til ad takast & vio streituvaldandi
atburdi i daglegu lifi geeti hann oréid betur i stakk buinn ad leysa vandamal og takast a vid erfidleika

sem koma upp a.

par sem félagsfeerni er leerd hegdoun, ma med markvissri pjalfun baeta hana. Markmid
félagsfeernipjalfunar er ad byggja upp feerni & peim svidum sem hana skortir hja hverjum sjuklingi. Ad
pvi leyti er pjalfunin afmérkud frekar en almenn og midar ad pvi ad kenna hegdun sem er mikilvaeg i
félagslegum samskiptum. Hun felst i kerfisbundinni kennslu og pjalfun i samskiptafeerni par sem fl6kin
hegdun er brotin nidur i undirpeetti. Félagsfeernimedferd einstaklinga med gedklofa er ekki einangrud
medferd, heldur hluti af heildsteedu endurhaefingaferli. Han getur fario fram med ymsum heetti en

hopamedferd er algengust (Ola Bjérk Eggertsdattir, 2009).

6.3.9 Forvarnir gegn sjalfsvigum

Meirihluti peirra sem fremja sjalfsvig eru haldnir gedreenum kvillum og pvi er pad i hlutverki peirra
hjukrunarfraedinga sem koma ad gedpjénustu ad reyna ad fyrirbyggja ad slikt eigi sér stad. Sjalfsvig er
oftast afleiding af vanlidan sem fylgir gedsjukdémi og er sjalfsvigstioni hja sjuklingum med gedklofa
talin vera 5-10% (Kjartan Jonas Kjartansson, 2008; Soley Dréfn Davidsdéttir, 2005). beir sjuklingar
sem hafa innseei i sjukdém sinn eru liklegri til ad fremja sjélfsvig, par sem peir meta lifsgeedi sin lakar,
hafa oftar einkenni um punglyndi og upplifa frekar eigin takmarkanir samanborid vid einstaklinga sem

hafa skert innsaei ( Kao og Liu, 2011).
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Eftirlit (e. surveillance) er mikilveegt til ad koma i veg fyrir sjalfsvig. ba metur hjikrunarfraedingurinn
sjalfsvigshaettu med pvi ad skoda atferli og hugsanir sjiklings og getur Gt fra pvi séd fyrir um andlega
heilsu hans. Hjukrunarmedferd pessi er skilgreind i Nursing Interventions Classification (NIC) sem
mikilveegur pattur til ad gera skil & astandi sjuklings og i kjolfario géd leid til ad taka kliniskar
medferdarakvardanir. Eftirlit hefur pad medal annars umfram reglubundid mat ad geta safnad
upplysingum um sjdklinginn & fjélbreytilegri hatt (Bulechek og McCloskey, 1999).
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7 Umreeda

Tilgangur pessa fraedilega Yfirlits var ad kynnast hugtakinu sjukdémsinnsaei og skoda hvernig pad
getur haft ahrif & medéferd, batahorfur og lifsgaedi einstaklinga med alvarlega gedsjukdéma. Settar voru
fram tveer rannsoknarspurningar, annars vegar hvad feelist i hugtakinu sjukdémsinnseei og hvernig
sjukdomsinnsaei skiptir mali pegar kemur ad medferd, batahorfum og lifsgeedum hja einstaklingum
med alvarlega gedsjukdoéma. Ef dregin eru saman svor vid spurningunum pa er talad um ad hugtakio
sjukdémsinnsaei nai yfir medvitund einstaklings um ad vera haldinn sjukdomi, pekkingu a einkennum
hans, medvitund um porfina fyrir medferd og afleidingar sem sjukdémurinn getur haft i fér med sér
(Mads og Parnas, 2013; Goodman o.fl., 2005). Mjég algengt er ad einstaklingar med alvarlega
gedsjukdoma hafi skert sjukdémsinnsaei, pa sérstaklega einstaklingar med gedklofa. (Goodman o.fl.,
2005). Nidurstoour ymissa rannsékna hafa synt ad frd 50 — 90% sjuklinga med gedklofa hafa skert
innseei i astand sitt. (Kim o.fl., 2011; Henriksen og Parnas, 2014; Mutsatsa o.fl., 2006). Skortur a
sjukdémsinnseei eykur mjog likur & naudungarvistunum og sjalfreedissviptingu, en pad gerir samvinnu
vid sjuklinginn erfidari og er ekki godur grundvollur medferdarsambands (Karow o.fl., 2008: Rossi o.fl.,
2000).

Sjukdomsinnseei hefur lengi verid talid forsenda pess ad sjuklingar séu viljugir patttakendur i eigin
medferd og myndi frekar medferdarsamband sem eykur likur & bata. Innsaei i sjakdom hefur mikid ad
segja um hvort einstaklingur fylgi medferd og rannséknir hafa stutt pa kenningu ad gott innseei i
sjukdémsastand hafi jakvaed ahrif 4 bata og medferdarheldni. Léleg medferdarheldni hja peim sem
hafa gedklofasjukdom a medal annars stéran patt i endurinnldignum og bakslégum (Karow o.fl., 2008:
Rossi o.fl.,, 2000; Rassool, 2006). Yfirleitt er notast vid lyfjamedferd samhlida annarri medferd pegar
kemur ad gedsjukdomum og par skiptir sjikdémsinnsaei miklu mali en peir sem eru med skert innseei
eru oft Gmedvitadir um mikilveegi pess ad lyffamedferd sé fylgt (Lysaker o.fl., 2002) en pad er aztlad
ad um 50-75% einstaklinga med gedklofa fylgja ekki lyfjamedferd. bad getur margfaldad likur a
sjukdémsversnun, endurinnldgnum og sjalfsvigum (Henriksen og Parnas, 2014). pbeir sjuklingar sem
hafa litio innsaei verda frekar varir vio jdkveed einkenni gedsjukdoms eins og ofsjonir og
ranghugmyndir, einnig hefur brenglun a hugarstarfsemi og notkun & ymisskonar vimuefnum verid
tengt vio skort & innseei (Karow o.fl., 2008). Hvad vardar batahorfur pa eiga peir sjuklingar sem skortir
innseei sidur von arangursrikri atkomu og i kjolfario haettu 4 ad 6dlast ekki eins gédan bata og peir

sem hafa innseei i veikindi sin (Gigante og Castel, 2004).

Nidurstddur pessarar fraedilegrar samantektar syndu einnig ad gott innsaei hja sjiklingum med
gedsjukdoma er ekki alltaf goour kostur en peir sjiklingar sem hafa betra innsaei i sjukdomsastand sitt
finna frekar fyrir punglyndiseinkennum (Schwartz og Petersen, 1999) sem getur leitt til
sjalfsvigshugsana. beir finna frekar fyrir kvida og vonleysi og upplifa lifsgaedi sin skert. Aftur a méti eru
pessir sjuklingar i flestum tilfellum sampykkir lyffamedferd sem pé spornar gegn einkennum punglyndis
og i kjolfarid minnka likur & sjalfsvigshugsunum. P& kom einnig i lj6s ad peir sem hafa gott innseei eiga
frekar vid tilfinningalega streitu ad etja vegna aukinnar medvitundar um einkenni sjukdoms (Kao og
Liu, 2011). Ad lokum minnka moguleikar til atvinnu hja peim sem hafa betra innseei og efnahagur pvi

oft verulega skertur sem leidir til slakari lifgeeda (Karow o.fl., 2008).
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Hjukrunarfreedingar er peir adilar sem standa einna naest pessum sjuklingum (Barker, 1999) og pvi
2etti pad ad vera innan peirra hlutverks ad veita vidurkenndar hjikrunarmedferdir sem eiga ad baeta
sjukdémsinnsaei einstaklinga. Til ad meta hvort einstakling skorti innsaei i sjikdémsastand sitt setti ad
notast vid areidanlega matskala, en skipulegt mat a skilningi sjiklings a eigin sjukdémi og vidhorfum
hans til medferdar getur gefid visbendingar um medferdarheldni og batahorfur hans. Notkun matskala
a innseei getur leidbeint medferdardila um hvernig lyffamedferd og annarri medferd vid sjukdémi skuli
hattad (Wise og Rundell, 2002). Ekki er studst vid skala hér & landi til ad meta innszei hja sjuklingum. |
ljési nidurstadna um hversu sjukdémsinnsaei hefur mikid ad segja um batahorfur sjuklings myndi

notkun & slikum skélum auka & fagleika pegar skipulagning meéferdar fer fram.

Hlutverk hjukrunar er ad efla heilsu og heilbrigdi samfélagspegna en starfsemi hjukrunarfraedinga
innan gedsvidsins er sogd vera ekki naegilega synileg (Barker, 1999). Ahugavert veeri ad kanna
vidhorf almennings til gedhjukrunarpjoénustu i samfélaginu og i heilsugaeslunni og skoda hvernig og i
hvada meeli su pjénusta geeti maett porfum peirra sem hana purfa. Nidurstédur slikra rannsékna geetu
adstodad hjukrunarfraedinga i undirbaningi pegar kemur ad skipulagningu heilbrigdiskerfisins og ma i
pvi sambandi horfa sérstaklega til heilsugaeslunnar par sem ekki hefur verid hefd fyrir starfsemi
gedhjukrunarfraedinga (Edwards, 2000). Eitt af markmidum hjukrunar er ad fyrirbyggja heilsuvandamal
og pvi teljum vid ad mikilveegt sé ad hjukrunarfreedingar med sérpekkingu séu synilegir a

heilsugaeslum og geti pannig komid i veg fyrir versnandi astand sjuklings og mégulegar innlagnir.
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Alyktanir

Sjukdomsinnseei er mikilveegur pattur pegar kemur ad einstaklingum med alvarlega gedsjukdéma en
pad hefur ahrif & medferd og batahorfur sjiklinga. beir sem hafa innseei i sjakdém sinn eiga frekar von
a arangursrikri medferd og batahorfur verda betri. En pratt fyrir jAkveed ahrif aukins innseeis getur pad
einnig haft sleemar afleidingar par sem einstaklingurinn getur fundid fyrir aukinni vanlidan samhlida

aukinni medvitund um astand sitt.

Hatt hlutfall sjuklinga med gedsjukdéma skortir innsaei og pvi er mikilveegt ad efla skilning peirra a
sjukdémi sinum. Hjukrunarfreedingar eru peir sem standa hvad neaest skjolsteedingum sinum og felst
hluti af peirra starfi i ad auka innsaei peirra. Fraedsla, studningur, neervera og ymisskonar salfélagsleg
medferd hefur jdkveed ahrif a innseei. Gedhjukrun er naudsynleg inn a stofnunum sem og Gti |
samfélaginu. Baeta meetti adgengi ad hjukrunarfraeedingum med sérpekkingu med pvi ad taka upp slika
hjukrun & heilsugeeslum en pannig veeri heegt ad koma i veg fyrir frekari versnun & einkennum
sjukdéms og mdégulegum innlégnun.

Hugtakid sjukdomsinnszei er téluvert notad i klinisku starfi & islandi og pvi myndi pad liklega auka &
fagleika ad notast vid vidurkennda matskala sem eiga ad meta innseei hja einstaklingum, en engir
slikir skalar eru i notkun hér a landi. Auk pess veeri ahugavert ad skoda algengi sjukdémsinnsaeis hja
sjuklingum med alvarlega gedsjukdoma 4 islandi.

Ef nidurstodur eru skodadar i ljési avinnings pa teljum vid ad sjukdémsinnsaei sé mikilveegur pattur
pegar kemur ad medferd og bata hja sjuklingum med alvarlega gedsjukdéma. bvi metum vid sem svo
ad mikilvaegt sé ad reyna ad auka a innsaei hja pessum sjuklingahép til ad na fram settum markmidum
og fa sem bestu medferdaritkomu. Sidast en ekki sist parf ad halda &fram ad rannsaka &hrif
sjukdémsinnsaeis & medferd, batahorfur og lifsgaedi sjiklinga med gedsjukdéma beedi hér a landi og

erlendis.
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