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Utdrattur
A0 greinast med gedrofssjukém er mikid afall fyrir einstaklinginn sjalfan sem og fjolskyldu
hans. Fjolskyldan hefur ekki pé pekkingu og faerni sem til parf ad annast hinn veika i upphafi
veikinda og upplifir hun pvi streitu og dvissu. Fraeedsluparfir fjdlskyldna eru miklar og pvi er

mikilveegt ad veita peim sérhaefda fraeedslu.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna hvernig adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdom upplifa sérhaefda freedslu sem veitt var & Endurhafingu-LR. Pad er sérhafd
endurhaefingargeddeild fyrir unga einstaklinga med gedrofssjukdéma. Rannsakendur leitudust
eftir ad skoda hver avinningur freedslunnar veeri og hvort pekking adstandenda hefdi aukist.
Gerd var eigindleg rannsokn par sem notast var vid fyrirbaerafraedi Vancouver-skélans vid
gagnadrvinnslu. Tekin voru vidotol vid sex adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdém
sem hofou lokid sérhaefdu freedslunamskeidi & vegum Endurhaefingu — LR. Patttakendur voru

valdir med hentugleikadrtaki.

Helstu nidurstédur rannsoknarinnar voru ad freedslan hafdi mikinn avinning. Fraedslan efldi
bekkingu patttakenda og jok skilning peirra gagnvart sjukdomnum og medferd hans.
Augljoslega kom fram medal patttakenda mikilveaegi & auknum skilningi & gagnsemi lyfjagjafa
og medferdaheldni pvi tengt. Einnig 68ludust peir aukinn skilning & gagnsemi endurheafingar
sem naudsynlegum peetti i bataferlinu. Aukin pekking hafdi ahrif & tilfinningalega vellidan par
sem pétttakendur upplifdu aukid 6ryggi vid ad adstoda hinn veika og ad eiga samskipti vid
hann. Aukid 6ryggi veitti styrk, vilja og von og par med markvissari studning i bataferlinu.
patttakendur 68ludust & ndmskeidinu aukna pekkingu um nyjar leidir ad uppbyggilegum
samskiptum vid hinn veika. Adstandendur einangrast oft a tidum en aukin pekking studlar ad
pvi ad koma i veg fyrir slikt par sem peir leerdu nyjar leidir ad upplysa og freeda

naerumhverfio sitt.



Rannsakendur alykta ad sérheaefd fraedsla er einn af mikilveegum pattum i medferdardrraedum
fyrir einstaklinga med gedrofssjukddéma og fjolskyldur peirra. bvi telja rannsakendur ad
innleida purfi slika freedslu almennt innan gedheilbrigdispjonustunnar og préa hana sem

sérhaeft Urraedi til framtidar.

Lykilhugtok: Gedrofssjukdomur, fjolskylduhjukrun, freedsla og adstandendur.
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Abstract
A diagnosis of schizophrenia in an individual can be very traumatic, for both him and his
family. Initially the family does not have the knowledge and skill required to look after the
sick individual and often experiences stress and uncertainty as a result. Such families
generally require extensive education and therefore it is important to provide them with

specialised instruction.

The purpose of the study was to investigate how the family members of patients with
schizophrenia experienced the specialised instruction, which they were given in Rehabilitation
at The National University Hospital of Iceland. Rehabilitation is a specialised psychiatric-
rehabilitation unit for young people with schizophrenia. The researchers sought to investigate
the benefits of the instruction and if the knowledge of family members had increased as a
result of it taking place. A qualitative study was executed which utilised The Vancouver
School of Doing Phenomenology for data processing. The study was comprised from six
interviews of family members, of patients with schizophrenia, which had completed an
instructional course prepared by staff from Rehabilitation. The participants were selected at

random.

The main findings of the study were that the instruction was extremely beneficial. As a result
of the instruction the participants felt more knowledgeable and understanding towards the
disease and its treatment. The participants stated the clear importance of added understanding
of the usefulness of medication and in relation to that, medication adherence. Furthermore, the
participants gained increased understanding of the usefulness of rehabilitation, as a necessary
element of the healing process. The increased knowledge had beneficial effects on emotional
wellbeing as participant’s experienced increased surety in their assistance and communication
with the sick individual. The participants’ increased surety consequently gave strength, hope

and willingness, and made them a more assured support to those in the healing process. The
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course provided the participants with knowledge about new ways of constructive
communication with the sick individual. Family members of the sick individuals often
become isolated and the increased knowledge provided in the course seeks to prevent such an
outcome, by offering instruction about ways to enlighten and educate the people in the

participant’s general environment.

The researchers conclude that specialised instruction is one of the important parts of therapy
for individuals with schizophrenia, and their families. Therefore, the researchers believe that
such instruction must be implemented generally within the mental health services, and

developed as a specialised resource for the future.

Key concepts: schizophrenia, family nursing, instruction and family members.
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Inngangur
Rannsokn pessi er B.S. ritgerd sem unnin er i hjukrunarfreedideild innan
heilbrigdisvisindasvids Haskolans & Akureyri. | pessum kafla verdur farid yfir
bakgrunnsupplysingar vardandi verkefnid, hvert vidfangsefnid er, tilgang rannsoknarinnar,
hugmyndafraedilegan ramma og uppbygging verkefnisins kynnt. Pa verdur einnig greint fra

rannsoknarspurningunni og meginhugtok skilgreind.

Bakgrunnsupplysingar

Pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém getur pad valdid ymsum
erfidleikum fyrir foreldra og adra adstandendur. Ostarfhef fjélskylda er hugtak sem notad er
af fredimonnum sem bendir til rofs & hlutverki fjélskyldunnar og peirra sambandi. begar
einstaklingur greinist med gedranan sjukdom péa veldur pad streitu medal fjolskyldumedlima
og hlutverk peirra fer ur skordum (Leff, 2005). Greining getur haft mikil ahrif & fjolskylduna
og pvi getur einnig fylgt sorg. Fjélskyldan veit oft ekki hvernig hin a ad annast pann sem
hefur gedsjukddéminn. Maodel af fraedslu um gedsjukdoma hafa verid proud fyrir fjolskyldur til
pbess ad kenna peim ad hjalpa einstaklingnum og bregdast vid einkennum & videigandi hatt.
Madelid samanstendur af freedslu, studningi og hjalp vid ad leysa ur vandamalum (Pollio,

North, Reid, Miletic og McClendon, 2006).

I ranns6kn Wei, Cooke, Moyle og Creedy (2010) var rannsokud porf fyrir freedslu um
gedrofssjukdom til fjolskyldu einstaklinga sem hafa sjakdéminn. Par kom fram ad pegar
unglingur greinist med gedrofssjukdom veldur pad roskun & starfsemi fjolskyldunnar.
Foreldrar eru yfirleitt ekki tilbanir fyrir pad hlutverk sem bidur peirra pegar barn peirra
greinist med langvinnan sjukdom. Foreldrar fa takmarkada freedslu og studning fra fagadilum.

Gedrofssjukdémur getur truflad hugsanahatt hins veika sem og hegdun hans. Ennfremur getur



pbad leitt til minni afkastagetu i skdla, fjélskyldudeilna, vimuefnaneyslu, ofbeldis og
sjalfskadandi hegdunar eda sjalfsvigs. Fjolskyldumedlimir purfa ad lagmarki ad fa freedslu um
greiningu, gang sjukdomsins, lyfjamedferd og aukaverkanir lyfja. Avinningurinn af
freedslunni syndi minna alag og byrdi & fjolskyldumedlimi. beir geta veitt meiri studning og
skilningur peirra eykst til muna um sjukdéminn sjélfan. Tanriverdi og Ekinci (2012) gerdu
einnig rannsokn & ahrif fredslu um gedsjukdoma, & umonnunaradila einstaklinga med
gedrofssjukdoma. Rannsaka atti stig byrdar & umdnnunaradila. Tilhneiging virdist vera til pess
ad reyna Utskrifa sjuklinga fra sjukrahtsum eins fljétt og audid er, sem setur par af leidandi
aukna abyrgd a fjolskyldur ad sja um umoénnun, sem eykur & byrdi peirra. Umonnunarbyrdi
getur haft ymis neikvaed anrif & lif umoénnunaradila. I nidurstddum kom i ljos ad eftir
freedsluna skorudu umdnnunaradilarnir feerri stig fyrir byrdi umonnunar en fyrir freedsluna,

sem hefur pa jakvaed ahrif a lif peirra.

[ 1j6si pess hve fraedsla hefur mikla pydingu fyrir adstandendur, gefur pad auga leid ad

vert er ad rannsaka petta efni hér & islandi.

Tilgangur rannséknarinnar

Tilgangur rannsdknarinnar er ad kanna hvernig adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdom upplifou freedslu sem veitt var & sérhaefdri endurhafingardeild vio
Landspitala Haskolasjukrahts (LSH). Avinningur rannsoknarinnar er ad syna fram & notagildi
freedslunnar i von um ad vitneskja adstandenda aukist og geri pa betur i stakk buna til pess ad

stydja pann sem hefur gedrofssjukdéminn.

Gildi rannséknarinnar fyrir hjukrun
Gildi rannsoknarinnnar fyrir hjakrun er medal annars hvort vert sé ad halda afram ad
notast vio freedsluna sem medferdardrraedi i framtidinni. Hjukrunarfraedingar eru i lykilstoou

vid ad veita fraedslu og pvi er mikilveegt fyrir pa ad vera medvitadir um notagildi hennar sem



medferdardrraedi. EKki mé gleyma ad veita fjolskyldum einstaklinga med gedreen vandamal
studning i peim tilgangi ad efla hana sem heild. Rannsakendur telja og vona ad verkefni petta

geti nyst sem forrannsékn fyrir steerri rannsokn seinna meir.

Hugmyndafradilegur rammi

Vid gerd pessa verkefnis er notast vid rannsoknaradferd Vancouver-skolans i
fyrirbaerafraedi, sem er eigindleg adferd. Hentugleikaurtak er notad vid val a patttakendum og
fa peir kynningarbréf par sem tilgangur og adferd rannsoknarinnar eru Gtskyrd. Peir rita undir
upplyst sampykki vid upphaf vidtals. Heimilda um efnid er aflad og ad pvi loknu eru sex
vidtol tekin. Pau eru 611 hljodritud og vélritud ordrétt upp. Unnid er eftir tolf prepum
Vancouver-skolans vid gagnadrvinnslu. Fjallad er um kosti og galla eigindlegrar
adferdafraedi. Sidfraedi rannsoknarinnar og ahrif hennar eru reedd asamt réttmaeti og

areidanleika hennar. I lokin er farid yfir d&vinning og ahattu rannsoknarinnar.

Meginhugtok

Gedrofssjukddémur: Gedrof er hugarastand par sem einstaklingurinn sem fyrir pvi verdur
upplifir umhverfid & annan hatt en adrir (Moller, 2009).

Fjolskylduhjukrun: Hjakrun atti ad vera fjolskyldumidud par sem fjolskyldur geta haft ahrif
a heilbrigdi og vellidan einstaklinga (Wright og Leahey, 2011).

Fraedsla: Athdfn par sem einstaklingur leerir nyja hluti undir leidsdgn kennara. Kennari veitir
freedslu, midlar pekkingu og nemandi tekur hana til sin (Forrest, 2004).

Adstandendur: beir einstaklingar sem eru umoénnunaradilar pess sem sjukdominn hefur. bad
geta verid bldoskyldir attingjar svo sem foreldrar, systkini og énnur skyldmenni.
Einnig ettleiddir einstaklingar, uppeldissystkini og adrir uppeldisadilar, makar, vinir

og nagrannar (Tillman og Nam, 2008).



Rannsoknarspurningin
Rannsdknarspurning pessa verkefnis er ,,Hver eru &hrif sérhaeforar fraedslu fyrir

adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom?“

Gildismat nemenda

Sidastlidin ar hefur ordid mikil vitundarvakning um gedsjukdoma i samfélaginu. P
eiga fordomar sér enn stad og pvi ber ad breyta. Einstaklingar med gedrana sjukdoma fa
umonnun sina ad miklu leyti fra adstandendum sinum ati i samfélaginu. Mikil streita og byrdi
getur fylgt pvi ad eiga adstandenda med gedrofssjukdom. bekkingarskortur medal
adstandenda vardandi sjukdéminn og medhdndlun hans er algeng. Pad er pvi til mikils ad
vinna ad veita adstandendum fraedslu.

Rannsakendur hafa mikinn ahuga & ged- og fjolskylduhjukrun. Peim finnst pvi vert ad
sameina ahuga sinn og fjalla um fraedslu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom.
I 1j6si pess ad fraedsla sem pessi er nyjung & Islandi er mikilveaegt ad rannsaka petta malefni.
Rannsakendur eru medvitadir um eigid gildismat & veruleikanum og mikilvaegi pess ad leggja

eigin fordoma til hlidar vid vinnu & pessari rannsokn.

Uppbygging verkefnis

Verkefninu er skipt nidur i sex kafla. Sa fyrsti er inngangur verkefnisins sem fjallar
stuttlega um bakgrunnsupplysingar verkefnisins, tilgang og gildi pess fyrir hjukrun. Annar
kaflinn er heimildasamantekt rannsdkna um ahrif freedslu fyrir adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdom asamt fleiri pattum. Adferdafraedi er pridji kaflinn par sem greint er fra
rannsoknaradferdinni sem notud er vid gagnadflun og urvinnslu rannsoknarinnar. Fjordi
kaflinn fjallar um nidurstodur ur vidtélum sem tekin voru vid patttakendur rannsoknarinnar.

Umradukaflinn kemur par naest og i honum eru nidurstédur rannsoknarinnar bornar saman



vid heimildasamantekt Gr 6drum kafla. Ad lokum er efni ranns6knarinnar og notagildi hennar
dregid saman, asamt pvi ad varpa fram hugmyndum ad rannsoknarefnum sem rannsakendum

finnst &hugavert ad skodud verdi i framtidinni.

Leitarord og leitarvélar

Helstu leitarord sem notast var vid gerd pessa verkefnis eru: schizophrenia, education,
psychoeducation, family nursing, coping skills og stigma.

Leitarvélarnar sem helst voru notadar vid heimildaleitina eru: Leitir.is, Science Direct,

CINAHL (Ebsco Host) og Web of Science.



Anrif freedslu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom

Gedrofssjukdomur

pratt fyrir ad gedrofssjukdomur hafi verid pekktur til langs tima hefur skilgreiningin a
honum breyst i gegnum tidina (Tandon og Maj, 2008). Gedrof er hugarastand par sem
einstaklingurinn upplifir umhverfi sitt a annan hatt en adrir. Einstaklingurinn skilur ekki hvers
vegna adrir i umhverfinu bregdast ekki vid a sama hatt og peir vid pvi sem peir eru ad upplifa.
Adalmarkmid hjakrunar er ad kenna einstaklingnum ad pekkja gedrofid og kenna honum ad
bregdast vid pvi & réttan hatt. | Bandarikjunum er 1% einstaklinga med gedrofssjukdom par
sem prir af hverjum fjérum eru greindir & aldrinum 17-25 ara. Sjukdémurinn er langvinnur og
95% af peim sem greinast med sjukdominn eru med hann avilangt. Petta er pvi mjog
alvarlegur sjukdomur en i 20-50% tilvika reyna einstaklingar ad svipta sig lifi. Einkennum
sjukdémsins er vanalega skipt upp i neikvaed einkenni sem draga Ur venjulegri hegdun og
jakved einkenni sem ykja eda eru vidboét vid venjulega hegdun. Daemi um jakvaed einkenni
eru ofskynjanir og hugsanatruflanir a medan deemi um neikvad einkenni eru tilfinningaleg

flatneskja og sinnuleysi (Moller, 2009).

Fordomar gagnvart gedsjukdémum

Helsta askorun er kemur ad pvi ad takast a vid parfir og tilfinningalegt heilbrigdi
einstaklinga med gedrana sjukdoma er skortur a sérhaefou gedheilbrigdisstarfsfolki. pratt fyrir
goda vidleitni dsérhaefdra starfsmanna til pess ad veita géda pjonustu fyrir ungt folk med
gedraskanir og til ad fyrirbyggja fordoma i tengslum vid paer er naudsynlegt ad fjolga
sérhaefou gedheilbrigdisstarfsfolki (Patel, Flisher, Hetrick og McGorry, 2007). Fordomar i
gard peirra sem eru med gedsjukddéma eru oft pess valdandi ad folk missir af ymsum
teekifeerum i lifi, leik og starfi sem annars pattu réttmeet og edlileg. Fordémar i gard annarra

eru medal annars pegar stor hluti samfélagsins sampykkir stadalimynd fyrirfram akvedinna



personugerdar, a medan fordomar i eigin gard eru pegar folk med gedrana sjukdoma byr til
innri stadalimynd sem stenst ekki og hefur pvi lélegt sjalfsalit og sjalfstraust (Corrigan og
Shapiro, 2010).

Vitad er um naudsyn snemm-inngripa og peirra miklu byrdar sem er samfara pvi ad
takast & vid gedreen vandamal. préatt fyrir pad eru gedsjukdémar vida nedarlega &
forganslistanum ef midad er vid almenna lydheilsu (Patel o.fl., 2007). Samkvaemt Elinu Ebbu
Asmundsddttur (2007) hafa notendarannsoknir synt fram & mikilveegi pess ad vinna gegn
forddomum til ad hlda ad bata pjonustupega. Fordomar eru i flestum tilfellum sprottnir af
fafraedi. Almenn stimplun er einungis ein birtingarmynd fordéma. Ad vera med fordoma og
skdmm & sjalfum sér gagnvart sinum gedreenu vandamalum er énnur birtingarmynd (Corrigan

og Shapiro, 2010).

Fjolskyldur og adstandendur

pad er misjafnt milli landa og menningahopa innan peirra, hverjir teljast til fjolskyldu
og sem adstandenda. Tillman og Nam (2008) gerdu rannsokn par sem tilgangurinn var ad
kanna hvada einstaklingar teljast til fjdélskyldu og hvada pydingu pad hefdi ad nota 6nnur
viomid en pau sem pykja hefdbundin, til skilgreiningar hinnar deemigerdu kjarnafjolskyldu.
par sem ekki voru i bodi upplysingar um éhefdbundar fjélskyldueiningar i Bandarikjunum var
einnig notast vid gogn fra Hollandi. Nidurstodur pessarar rannsoknar leiddu i jos vardandi
fjolskylduskilgreiningar, ad pegar stédludu bandarisku fjolskyldueiningarnar voru bornar
saman vid peer vidari Hollensku voru einstaedir mun ferri i Hollandi en i Bandarikjunum.
Eldri einstaklingar héfdu almennt steekkandi fjolskyldu eftir pvi sem arin faerdust yfir.
Hollandi taldist storfjolskyldan til mun fleiri einstaklinga.

Samkveemt Calgary fjolskyldumatslikaninu er fjolskyldan ekki eingdngu samsett af
blodskyldum eda ettleiddum einstaklingum heldur einnig af peim sem segjast vera i

fjolskyldunni. Hin hefdbundna kjarnafjolskylda midast ekki lengur eingdngu vid pad sem var



aour heldur er pad umhyggja, tilfinningabénd og hversu lengi tengsl vara sem segja mikid
meira til um fjolskyldueininguna og samsetningu hennar (Wright og Leahey, 2011).

pad hefur vioa komid fram ad ummoénnunaradilar folks med gedraskanir eru oftast
foreldrar og eru maedur par i meginhlutverki (Wynaden, 2007). Gavois, Paulsson og Fridlund
(2006) rannsdkudu ahrif studnings fagfolks vid fjolskyldur einstaklinga med alvarlega
gedrofssjukdoma. bPegar skodad var hvernig pessu var adur hattad kom i 1jés ad oftast voru
fjolskyldurnar utilokadar fra medferd sinna nanustu sem voru haldnir alvarlegum
gedroskunum. Samkveaemt nidurstddum peirra veldur pad mun minni streitu og alagi &
fjolskyldur ef peer eru hafdar med i medferdinni, f4 freedslu um sjakdéminn og hvernig best sé
ad hjalpa viokomandi einstakling. bad hefur ordid almenn breyting i pa att ad mikil aukning
er i samvinnu milli fjélskyldna og heilbrigdiskerfisins. I dag er litid svo & ad fjolskyldan sé

hluti af umdnnunni.

Fjolskylduhjukrun

Lykillinn ad pvi ad efla og styrkja gedheilbrigdi ungmenna er ad reekta fjolskylduna i
heild sinni og vidurkenna samfélagsleg réttindi ungs folks (Patel o.fl., 2007). Fjolskyldur geta
haft ahrif & heilbrigdi og vellidan einstaklinga i henni, asamt pvi ad geta haft ahrif & veikindi.
Eitt af hlutverkum hjukrunarfreedinga er ad efla fjoélskyldur i ad sja um sitt eigid heilbrigdi.
pad gefur pvi auga leid ad horfa etti & fjolskylduna sem heild en ekki einungis einstaklingana
i henni og hafa hjukrunina fjélskyldumidada. Til pess ad geta unnid ad pvi a abyrgan hatt parf
ad Utbua fjolskyldumat og fjolskyldumedferd. Hjdkrunarfreedingar purfa ad stofna til
sambands vid fjolskyldur til ad meta gagnkveem ahrif heilsufars og veikinda i fjélskyldunni.
pa hefur Calgary-fjélskyldumatslikanid pott gagnlegt til ad meta fjolskyldur en pad er
fjolpatta rammi sem hefur prja meginflokka og peir eru formgerd, proun og virkni. Einnig er
undir peim flokkum fjolmargir undirflokkar (Wright og Leahey, 2011). Flestir peir sem

greindir eru med gedrofssjukdom f& umonnun sina ati i samfélaginu fra fjolskyldu sinni. Ad



bla med einstaklingi sem byr vid gedraen veikindi getur reynst streituvaldandi. bad er pvi ekki
spurning um ad Urreedi fyrir fjolskylduna likt og freedsla og studningshopur eru afar gagnleg.
Byrdin sem er a fjolskyldum er vandamal sem pekkt er um heim allan og pad &tti ad koma til

mots vid og finna Urreedi fyrir fjolskyldur til ad minnka pessa byrdi (Chan, 2011).

Arid 1976 byrjadi Julian Leff professor i gedlaeekningum asamt samstarfsfolki sinu ad
préa vinnuadferd fyrir fjolskyldur einstaklinga med gedrofssjukdom. petta verkefni tok um 10
ar ad proa og rannsoknir syndu ad vinnuadferdin reyndist vel. [ kjoIfarid byrjudu pau ad
kenna gedhjukrunarfreedingum teeknina vid ad vinna med fjolskyldur (Leff, 2005).

Sin, Moon og Harris (2008) rannsékudu lidan og bjargrad systkina einstaklinga med
gedrofssjukdom, par sem litid er vitad um pad. Nidurstodur leiddu i 1jos ad veikindi brédur
eda systur viokomandi héfdu haft mikil ahrif & pau. Pott pau veeru stér hluti af lifi veika
systkini sins sau pau sig ekki i hlutverki ummonnunaradila. Vildu systkinin sem toku patt i
rannsokninni fyrst og fremst 6fluga og adgengilega pjonustu, pa sérstaklega i formi

upplysinga og fredslu sem myndi veita peim studning og efla bjargrad.

A0 greinast med sjukddém

AdJ greinast med gedraenan sjukdoém veldur kvida hja einstaklingnum sjalfum og
fjolskyldu hans (Gimis, 2008). Gedrofssjukdomur er alvarlegur andlegur sjukdémur sem
hefur mikil ahrif & félagslega- og tilfinningalega peetti. Algengt er ad upplifa streitu vid
upphaf greiningar og fylgir hun fjélskyldunni lengi vel @ medan hun er ad na tokum &
sjukdémnum. Streitan eykst vid afturfor einstaklingsins og vonin dvinar. Pad verda breytingar
a fjolskyldumynstri, foreldrar upplifa aukna byrdi og kvida og hafa ahyggjur af peim kvillum
sem gedraenn sjukdomur hefur i for med sér. Fjoélskyldan vill hafa gott adgengi ad
heilbrigdisstarfsmonnum pegar einkenni um aftufér hefjast (Gavois o.fl., 2006). bratt fyrir
pbetta pa er ein af algengustu kvértunum um gedheilbrigdispjonustu léleg samskipti & milli

heilbrigdisstarfsfolks og fjolskyldna (Cassidy, Hill og O Callaghan, 2001).
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Medferd gedrofssjukdoma er ad flytjast fra heilbridgisstofnunum yfir & heimilin par
sem fjolskyldan er i adal umdnnunarhlutverki. Petta setur téluverda byrdi & fjolskyldumedlimi
sem getur haft i for med sér neikvaed ahrif & heilsufar peirra (Cassidy o.fl., 2001). Fjolskyldan
er i meiri heettu & ad fa salraena kvilla og sjukdéma sem ma4 rekja til streitu og aukins alags
(Kartalova-O”Doherty og Doherty, 2008). Hun upplifir prysting vid ad gegna
umoénnunarhlutverkinu og tilfinningar eins og samviskubit, reidi og 6tti koma upp (Peternelj-
Taylor og Hartley, 1993). Fjolskyldan tekur pé petta hlutverk ad sér vegna pess ad henni
finnst vidfangsefnid vera hennar, henni beri skylda til pess, hun purfi ad vernda pann veika og
vill sja um sig og sina ( King, Collins og Liken, 1995). Gedraskanir geta truflad starfsemi
einstaklingsins, hann hugsar og hegdar sér 6druvisi. Gedraskanir geta leitt til erfidleika i
skdla, fjolskyldudeilna, vimuefnaneyslu, ofbeldis og sjalfsvigs. bad er pvi mikilvaegt ad veita

fjolskyldu freedslu og studning (Wei o.fl., 2010).

Freedsla

Freedsla studlar ad pvi ad einstaklingur a audveldara med ad leera nyja hluti. Kennsla
og leerdomur haldast i hendur og er pad akvedid ferli sem & sér stad daglega. Kennarinn, eda
s& sem fraedsluna veitir, og nemandinn eru hadir hvor 6drum (Forrest, 2004).

Fas, framkoma og verklag fyrirlesarans skiptir miklu mali. Hann parf ad beita réddinni
aheyrilega pvi léleg raddbeiting getur dregio mjog ar dhrifameetti freedslunnar. Mestu mali
skiptir a0 tala beint til aheyrenda og beita réddinni med 6pvingudum og edlilegum aherslum.
Vid freedslu parf fyrirlesarinn ad na augnsambandi vid aheyrendur sina, pad undirstrikar
oryggi og sjalfstraust. Pad heldur einnig uppi aga og athygli. Augnsamband gefur lika
visbendingu um hvort fyrirlesarinn sé ad na til &heyrenda sinna & skilningsrikan hatt pvi
svidbrigdi peirra geta gefid til kynna dhugaleysi og skilningsleysi. Med likamsstodu,
handahreyfingum og bendingum ma tja margt eda leggja aherslu & pad sem sagt er (Ingvar

Sigurgerisson, 2011).
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Fyrirlesari parf ad framkvaema fraedsluna vel svo hdn komist til skila og auknar likur
séu & pvi ad einstaklingarnir taki freedsluna til sin. Hann parf einnig ad vera medvitadur um
hvad hefur ahrif & mottekileika einsaklinganna til leerdoms og tileinki sér pa peetti sem eru
arangursrikir. Vio freedslu parf fyrirlesari ad syna eldméd og d&huga. Hann parf ad sja til pess
ad allt efni komist til skila en um leid vekja ahuga hj& aheyrendum og vidhalda honum. Til ad
studla ad pvi er gott ad benda & notagildi freedslunnar og i kjolfarid & pvi vakna upp
spurningar hja &heyrendum. Framsetning efnisins parf ad vera audlesanlegt og audskilio.
Damisdgur Ur daglegu lifi geta verid godar til ad auka skilning og vekja ahuga ( Ingvar

Sigurgeirsson, 2011).

Hopfraedsla

Algengt form af kennslu pegar freeda & hop einstaklinga um sama efnid er hopfraedsla.
Su freedsla telst til atlistunarkennslu en han byggist a pvi ad freedarinn midli pekkingu,
atskyri, varpi fram spurningum og dragi alyktanir. Fyrirlestur er algengasta kennsluadferdin i
atlistunarkennslu og algengt er ad nota pa adferd i namskeidum og i fraedslu til fullordinna.
Vel uppbyggdur og vel fluttur fyrirlestur er g6d kennsluadferd i fullordinsfreedslu.
patttokufyrirlestrar felast i patttoku dheyrenda par sem peir eru hvattir til ad spurja spurninga
eda gera athugasemdir. Fyrirlesari parf ad pekkja efnid sitt vel og hafa géda haefni i ad midla
kennsluefninu til aheyrenda. I byrjun freedslunnar parf fyrirlesarinn ad gefa skilmerkilegt
yfirlit um pad efni sem er & dagskré og gera grein fyrir markmidum. Ljuka parf fyrirlestri med

g6dum endahnlt og umraedur hefjast i lok hans (Ingvar Sigurgeirsson, 2011).

Fraedsluparfir
pratt fyrir hversu vidtaek ahrif gedrofssjukddémur hefur pa hafa flestir einstaklingar og
adstandendur peirra litla sem enga pekkingu og faerni sem parf til ad takast a vid pennan

flékna og langvinna sjukdém (Gumds, 2008). Mjdg fair einstaklingar i samfélaginu vita
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orsakir, einkenni og medferd gedrofssjukdoma. irsk opinber kdnnun leiddi i 1jos ad prir af
hverjum fjoérum einstaklingum vita ekkert eda mjog litid um gedrofssjukdéma. bysk opinber
kénnun leiddi i 1jos ad fjorir af hverjum fimm einstaklingum téldu ad videigandi medferd vid
gedrofssjukdomum veeri ad telja einstaklingnum hugarhvarf pegar hann veeri i gedrofi. par af
leidandi pegar einstaklingur greinist med gedrofssjukdom pa hafa adstandendur aflar litla
bekkingu & pessu svidi (Cassidy o.fl., 2001).

Adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoéma hafa vidtekar parfir. I rannsokn
Giimiis (2008) var tilgangurinn ad rannsaka freedsluparfir einstaklinga med gedrofssjukdom
og adstandenda peirra. Nidurstodur leiddu i 1jés ad helstu freedsluparfir peirra voru ad fa
almennar upplysingar um sjukdéminn, hvernig etti ad takast & vid einkenni hans, samskipti
og félagsleg tengsl. bjonustupegarnir og adstandendur peirra gerdu veentingar til freedslunnar.
I lok freedslunamskeids vildu pau verda betri i ad leysa vandamal og 68last betri lifsgaedi. |
rannsdkn Wei o.fl. (2010) var tilgangurinn ad athuga hvort porf veeri & freedslu fyrir
adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoma. Nidurstédur leiddu i 1jés ad fraedsluparfir
adstandenda voru verulega miklar. pad sem adstandendur vildu helst 6dlast pekkingu um voru
orsok, einkenni, bjargrad, lyf og aukaverkanir peirra. Einnig vildu pau vera upplyst um
hvernig atti ad leita sér hjalpar hja gedheilbrigdiskerfinu og hvernig beeri ad beeta félagsleg
tengsl. Adstandendur vildu fa ad vita rettindin sem pjonustupeginn & innan
heilbrigdiskerfisins. I rannsokn Jagannathan, Thirthalli, Nagendra og Gangadhar (2011) kom
fram ad helstu parfir uménnunaradila voru ad fa freedslu um sjukdéminn, upplysingar um
leidir til ad lifa med honum og ad fa studning. Par ad auki vildu peir leera ad 1étta byrdi sina,
draga Ur haettunni a ad velferd peirra s&ti & hakanum og hvernig best veeri ad studla ad velferd
bjonustupegans. Pad er pvi augljost ad mikil porf er & freedslu um gedrofssjukdoma fyrir

adstandendur peirra sem pa hafa.
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Anrif fraedslu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom

Freedsla um gedsjukdoma er skilgreind sem skipuldgd, kerfisbundin og upplysandi
freedsla sem fraedir um sjukdéminn og medhondlun hans. bad felur einnig i sér ad hjalpa
adstandendum agd rada betur vid veikindin. Fraedsla leidir til pess ad pekking og 4nagja med
pjonustu eykst og umoénnunarbyrdi minnkar (Haley o.fl., 2011). Freedsla fyrir einstaklinga
med alvarlegan gedsjukddm og fjolskyldur peirra skiptir miklu mali sem medferdarurradi.
Fraedslan gengur Ut & ad upplysa og freeda fjolskyldumedlimi svo peir geti adstodad
einstaklinginn vid ad na stjorn & sjukdomnum og leera ad lifa med honum (Lucksted,
McFarlane, Dowring og Dixon, 2012).

Fraedsla um gedraskanir fyrir adstandendur héfst i kringum 1970. Medferdaradilar
toku eftir pvi hversu god ahrif pad hafdi & pjonustupegann pegar fjolskyldan tok einnig pétt i
medferdinni. Vitneskja manna for 6rt vaxandi vardandi pad hvad fjolskyldan spiladi storan
patt i bata pjonustupegans. Sidan pa hefur fjolskyldufraedsla verid kjormedferd vio
gedroskunum. Oflugar fjdlskyldufreedslur hafa verid proadar med pvi markmidi ad auka
pekkingu, bjargrad og efla samskipti (McFarlane, Dixon, Lukens og Lucksted, 2003).

I rannsokn sem gerd var af McFarlane o.fl. (2003) kom i ljos ad pegar fjolskyldur
fengu videigandi freedslu byrjudu peer ad starfa betur pvi pekking peirra um sjukdéminn vard
meiri. Peer gatu tekid & peim vandamalum sem komu upp og veitt hvort 6dru studning og
skilning. Avinningurinn af freedslunni dré ur endurinnlégnum, beetti bata pjonustupega og
efldi fjolskyldulifid.

Rannsokud var pekking adstandenda um gedrofssjukdom fyrir og eftir
freedslunamskeid og hvort samspil veeri @ milli pekkingu adstandenda og endurinnlagna hja
pjonustupegum. Fraedslunamskeidid stod yfir i atta vikur og fraett var um greiningu, einkenni,
vidvorunarmerki um afturfor, lyfin, endurhafingu, byrdi og bjargrad. Einnig var fraett um

gedheilbrigdispjonustuna og réttindi einstaklingsins innan hennar. Fyrri klukkustund
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freedslunnar var fyrirlestur og st seinni voru umradur. Lagdur var spurningarlisti fyrir
adstandendur i byrjum ndmskeidsins og i lokin. Spurt var um pau atridi sem komu fram &
nadmskeidinu. Nidurstddur leiddu i ljos ad pekking adstandenda jokst en mesta
pekkingaraukningin var um medferdina. Endurinnlégnum hja pjonustupegunum feekkadi eftir
freedslunamskeidid. bad er pvi ljost ad adstandendafraedsla er mjog skilvirk pvi hin eykur
pekkingu peirra og dregur ar endurinnlégnum (Cassidy o.fl., 2001). bessar nidurstédur eru
peer sému og i rannsokn Paranthaman o.fl. (2010) en ad auki leiddu nidurstédur peirra i 1jos
ad adstandendur beettu uménnun sina gagnvart pjonustupeganum.

Rannsoknir syna ad freedsla fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom bata
astand einstaklingsins. Hins vegar takmarkast flestar nidurstodur rannsokna vid tveggja ara
eftirfylgni. | rannsokn McWilliams o.fl. (2012) var veitt fimm ara eftirfylgni. Rannskud voru
ahrif fredslundmskeids fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom. Namskeidid var
haldid einu sinni i viku i sex vikur, 90 minutur i senn og for fram & hverju ari, i fimm ér.
Gedhjukrunarfraedingur, félagsradgjafi og salfredingur héldu fyrirlestrana. I lok hvers
fyrirlesturs voru umraedur par sem sérstok ahersla var 16gd a tjaningu adstandenda. I fyrstu
viku var fjallad um teikn og einkenni gedrofssjukdoms. I annari viku um lyf og aukaverkanir
peirra. 1 pridju viku um endurhafingu med aherslu & markmidasetningu og leidir til ad na
peim markmidum. I fjordu viku um bjargrad og hvernig tti ad takast & vid vandamal sem
upp gaetu komid. I fimmtu viku voru myndbandsupptokur syndar um hvernig etti ad lifa med
sjukdémnum og aherslur lagdar a hvernig studla tti ad jakvaedu sambandi milli pjonustupega
og adstandenda svo lifsgadi peirra yrdu sem best. I sidustu vikunni freeddi gedlaknir um
nyjustu rannsoknir er vordudu sjukdéminn og gaf adstandendum faeri & ad spyrja spurninga.
Nidurstodur leiddu i 1jos ad ad samspil var milli pekkingar hja adstandendum og likur a
afturfor hja pjonustupegum. Aukin pekking leiddi til lengri tima ad afturfér og feerri

innlagnardaga a sjukrahusi, a pessum fimm arum.
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Adstandendur hafa i vaxandi meeli lyst peirri byrdi og askorunum sem felast i ad
annast einstakling med gedrofssjukdom. begar einstaklingur lendir i sinu fyrsta gedrofi pa
getur streita adstandenda dregid Ur bata hans. Byrdi adstandenda er natengd pekkingu og
vidhorfi & veikindum, pvi minni sem pekkingin er, pvi meiri verdur byrdin. Rannsoknir hafa
synt fram & avinning fraedslu fyrir adstandendur par sem eintaklingur hefur haft
gedrofssjlikddminn lengi og hefur margsinnis hrakad. I rannsokn McWilliams o.fl. (2010) var
athugad hvort sex vikna freedslundmskeid fyrir adstandendur beatti pekkingu og vidhorf peirra
til pess pegar einstaklingur lenti i sinu fyrsta gedrofi. Adstandendur toku spurningarprof fyrir
og eftir freedslundmskeidid og nidurstodur leiddu i 1jos aukna pekkingu vardandi sjukdéminn
sjalfan, orsok, einkenni og bjargrad. bad vard sérstaklega aukin pekking vardandi
lyfjamedferdina.

Gavois o.fl. (2006) bjuggu til model fyrir gedheilbrigdisstarfsolk par sem unnid var ut
fra pvi ad vera til stadar fyrir fjolskyldur, og pjonustupega sem voru ad fa gedrof i fyrsta sinn.
Model peirra gekk Ut & ad beita virkri hlustun asamt pvi ad syna hlutdeild og auka valdeflingu.
Rannsakendur téldu ad med pvi ad gripa fljott inn i fyrstu veikindin og koma fraedslu og
upplysingum & framfeeri vid pjonustupegana og peirra nanustu myndi pad fyrirbyggja frekari
veikindi eda afturfor. Einnig kom i ljos ad pessi nalgun létti byrdi af pjonustupegum og
fjolskyldum peirra.

Lita eetti & freedslu fyrir umonnunaradila einstaklinga med gedrofssjukdéma sem hluta
af peirra medferd (Tanriverdi og Ekinci, 2012). Byrdi sem adstandendur upplifa fer eftir edli
gedsjukdémsins, hversu mikid einstaklingurinn er fra vegna veikinda sinna, menntun
umoénnunaradila og felagslegs stuonings (Jagannathan, Thirthalli, Hamza, Nagendra og
Gangadhar, 2014). Fylgni er a milli sjukdomseinkenna peirra sem eru med gedrofssjukdom og
peirrar byrdi sem fellur & herdar fjélskyldna peirra. Freedsla um gedsjukdoma beetir lidan

pjonustupegans og minnkar byrdi fjélskyldunnar. Pad hefur synt sig ad peir adstandendur sem
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fengu fraeedslunamskeid fundu fyrir minni byrdi en samanburdarhépur (Sharif, Shaygan og
Mani, 2012). Tanriverdi og Ekinci (2012) rannsdkudu ahrif freedslu um stig uménnunarbyrdar
& aostandendur einstaklinga med gedrofssjukdém. Stig byrdar var melt fyrir og eftir
ihlutunina en pekkt er ad byrdi getur haft ahrif a lifsgaedi. [ freedslunni var farid yfir atridi um
gedrofssjukdom, samskipti i fjolskyldum, bjargrad og mikilveegi pess ad deila byrdinni og
gleyma ekki sjalfum sér. I nidurstddum kom i 1j6s marktaekur munur & hpunum par sem
ihlutunarhépurinn mat byrdi sina leegri en samanburdarhopurinn.

Med fraedslu fyrir adstandendur pjonustupega um peirra sjukdom eykst vitund peirra.
Til ad mynda var gerd rannsokn par sem konnud voru ahrif skipulagdrar adstandendafradslu.
Nidurstoour leiddu i 1j6s ad freedsla hafdi vaxandi ahrif & pekkingu adstandenda &
gedrofssjukdomnum. P& voru einnig ymiss konar vidhorf kénnud med ymsum spurningum
par sem breytt vidhorf voru vid 6llum spurningum. Til ad mynda kom par i ljos ad pegar
adstandendur voru spurdir fyrir freedsluna hverskonar medferd veeri best fyrir pjonustupegann
svorudu flestir ad pad veeri lyfjamedferd. Eftir freedsluna svorudu peir hinsvegar ad sambland
af lyfjum og sélfraedilegri medferd veeri dkjosanlegast (Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado
og Palma-Falndez, 2011). Hafa ber p6 i huga ad fraedslu parf ad veita stodugt. Chan, Yip,
Tso, Cheng og Tam (2009) gerdu rannsokn til pess ad mala ahrif freedslu par sem notast var
vid ihlutunarhop og samanburdarhdp. | drtakinu voru badi adstandendur og einstaklingar med
gedrofssjukdom. Fraedslan hafdi pau &hrif & einstaklinga med gedrofssjukdém ad peir
6dludust betri innsyn i sinn sjukdém, sina medferdarmdguleika og voru i betra andlegu
astandi. Fyrir adstandendur minnkadi umdnnunarbyrdin og anaegja jokst med felagslegan
studning. Marktekur munur var & hopunum eftir freedsluna en pad sem pétti ahugavert er ad
24 manudum eftir ad freedslan hofst mealdist enginn marktaekur munur @ milli hépanna. pvi

&tti freedsla ad vera stoougt ferli.
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Pé ad rannsdknir hafi synt fram & hversu ahrifarik fraedsla fyrir adstandendur er pa eru
adferdirnar sem ligga ad baki arangri hennar illa Gtskyrdar. Smerud og Rosenfarb (2008)
rannsokudu hvort medferdarsamband gegni akvednu hlutverki i arangri freedslunnar.
Nidurstoour leiddu i 1j6s ad pegar adstandendur proudu med ser jakveett medferdarsamband
voru einstaklingarnir dliklegri til ad hraka og endurinnlégnum feekkadi. Einnig dré pad ar
byrdi og héfnunartilfinningu peirra. Asamt pvi kom fram ad jakvaett medferdarsamband
adstandendafraedslu gegnir mikilvaegu hlutverki i bata einstaklingsins og baetir

fjolskyldutengsl.

Onnur medferdararreedi

Hafa ber i huga énnur medferdardrraedi sem i bodi eru, par ma nefna studningshopa.
Chien og Chan (2013) gerdu rannsokn par sem peir baru saman prja hopa. par kom i 1jos ad
studningshopur er gddur kostur og getur baett félagslegan stuoning og andfélagslega heilsu,
jafnt hja einstaklingunum med gedrofssjukdém sem og fjélskyldum peirra. Chien, Norman og
Thompson (2004) rannsdkudu einnig ahrif & studningshopa sem leiddi i ljos ad byrdi
fjolskyldna minnkadi og virkni jokst. Einnig upplifou adstandendur minni sjalfsasokun, voru
ekki eins pirradir og fundu fyrir auknum skilningi gagnvart peim veika i fjolskyldunni.
Nidurstoour Kartalova-O”Doherty og Doherty (2008) leiddu i ljos ad adstandendum
bjonustupega fannst géour studningur ad pvi ad hitta adrar fjélskyldur og skiptast a
reynslusdgum. Ad vita af fjolskyldum i sému stédu veitti peim hvatningu til pess ad mata i
studningshdpa.

Studningshopar veita gddan vettvang til ad tja tilfinningar sinar og vinna med peer.
Liklegra er ad unnid sé ad lausn vandamala i hopi par sem reynsla margra kemur saman frekar
en einungis innan fjolskyldunnar. Studningshopur breikkar félagsnet fjolskyldunnar og peir

hjalpa til vid ad létta einangrun, sektarkennd og skomm (Kuipers, Leff og Lam, 2011).
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prétt fyrir ad rannsoknir hafa synt fram & gagnsemi fraedslu fyrir adstandendur
einstaklinga med gedrofssjukdoma er raunin su ad i Evropu fa ekki margir adstandendur slika
freedslu, medal annars vegna fjarleegdar frd medferdarurreedum. Haley o.fl. (2011) rannsokudu
pbvi ahrif fjarkennslu i freedslu um gedrofssjukdoma par sem kennsla for fram i
fjarfundarbunadi. I nidurstodum kom i ljés ad pekking um gedrofssjikddma jokst baedi i
hopnum sem hlaut fjarkennslu og peim sem hlaut freedsluna a stadnum.

Gavois o.fl. (2006) bjuggu til mddel fyrir fagteymi til pess maeta pérfum adstandenda
einstaklinga sem pjast af alvarlegum gedsjukdémum. Lagt var upp med tvé meginmarkmid,
annarsvegar ad adstoda adstandendur til ad komast i gegnum ferlid fra kreppu til bata og
hinsvegar samspil allra pessara einstaklinga i peirra daglega lifi. Félst petta i ad gripa fljott
inn i fyrstu veikindi med fraedslu, samtélum og naerveru til pess ad fyrirbyggja frekari veikindi
eda bakslog og veita 6ryggi. pessi adferd pétti létta byrdi af pjonustupegum og adstandendum
pbeirra. Med pvi ad eiga hlutdeild i lifi allra pessara einstaklinga var fagteymid betur i stakk
buid til ad adstoda vid samhafingu daglegs lifs, studla ad opnari samskiptum peirra & milli

asamt pvi ad tryggja akvedid oryggi.

Samantekt

Gedrofssjukddémur er langvinnur sjukdémur og greining hans getur valdid kvida og
streitu badi hja einstaklingnum og fjolskyldu hans. Breytingar verda a fjélskyldumynstri og
foreldrar upplifa mikla byrdi. Medferd sjukddémsins hefur mikid til flust fra stofnunum yfir &
heimilin par sem fjolskyldan er i adal uménnunarhlutverki. Petta hefur i for med ser mikid
alag og rannsoknir hafa synt ad vitneskju fjélskyldna um gedrofssjukdom er oft mjog
abodtavant.

EkKi atti ad veita einstaklingnum einum medferd vid sjukdomi hans, heldur
fjolskyldunni sem heild par sem hun hefur ahrif & heilbrigdi og vellidan einstaklinga innan

hennar. Freedsluparfir fjélskyldunnar um sjukdominn eru miklar og pvi er mikilveegt fyrir
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heilbrigdisstarfsfolk ad veita peim fraeedslu og studning. Fraedsla er gbd adferd par sem
einstaklingurinn ddlast nyja pekkingu og hépfreedsla er algengt form af kennslu pegar freda
parf hép um sama efni.

Fjolmargar rannsoknir hafa synt fram a notagildi freedslu um gedsjukdéma.
Fraedsluparfir adstandenda eru medal annars ad vita almennt um gang sjukdémsins, bjargrad,
hvernig takast etti & vid einkenni hans, samskipti, félagsleg tengsl og hvernig hagt veeri ad
Iétta & byrdi. Medal pess sem fraedsla gerir er ad minnka byrdi & fjolskyldur, fyrir freedslu
meta peir umdnnunarbyrdi sina heerri en eftir freedslu. Vitad er ad mikil byrdi getur haft
neikvaed ahrif & lifsgaedi og pvi er til mikils ad vinna. Fradsla dregur Ur kvida og streitu
adstandenda. Endurinnlagnir pjonustupega feekka einnig sem og fjélda daga sem peir dvelja &
stofnunum. Ad auki eykur freedsla adstandenda pekkingu peirra og gerir pa hefari vid ad veita
bjonustupeganum pa umdnnun sem hann parf & ad halda.

Onnur medferdarirraedi sem gagnleg geta verid fyrir adstandendur eru studningshdpar,
en peir geta beett félagslegan studning og andfélagslega heilsu. begar fjolskyldur szekja
studningshdpa og hitta folk i somu stoédu geta pau deilt reynsluségum, sem peim finnst géour

studningur.
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Aodferoafraoi

Inngangur

I pessum kafla verdur farid yfir adferdafreedina sem var notud vid gerd pessarar
rannsoknar. Fjallad verdur um rannsoknarspurninguna sem fyrir valinu vard og farid yfir
hvernig val a patttakendum for fram. Eigindleg rannsdknaradferd vard fyrir valinu vid
upplysingaséfnun og vid greiningu gagna, pvi verdur farid yfir kosti og galla peirrar adferdar.
Siofraedi rannsoknarinnar verdur skodud, avinningur hennar og hvort ad einhver ahztta hafi

stafad Gt fra henni. I lok kaflans verdur stutt samantekt.

Eigindleg adferdafraedi — kostir og gallar

Til pess ad svara rannsoknarspurningunni akvadu rannsakendur ad notast vid
fyrirbaerafraedi en pad er eigindleg rannsoknaradferd. Studst var vid fyrirbarafraedi
Vancouver-skolans vid Urvinnslu rannsoknarinnar en hun hentar afar vel vid rannsoknir a
heilbrigdispjénustu (Sigridur Hallddérsdéttir, 2013).

[ ranns6kninni voru tekin einstaklingsvidtol. Slik vidtél henta vel pegar skoda & ymis
fyrirbaeri i reynsluheimi félks likt og samskipti. Pau varpa einnig ljési & reynslu folks af ymsu
likt og sjukdomum og medferdarirreedum (Helga Jonsdottir, 2013). bvi fannst rannsakendum
fyrirbaerafraedi vera kjorin leid til ad nota i pessari rannsokn. Forsendur fyrir pvi ad velja
bessa leid til gagnasdéfnunar byggir & pvi ad pad sé besta mogulega leidin til ad svara
rannsoknarspurningu sem lagt er upp med i rannsokn. Einnig byggist akvordunin & pvi hvad
er framkvaemanlegt og hver freedilegi tilgangurinn sé. Mikilvaegt er fyrir rannsakendur ad
meeta vidmealandum sinum a jafnréttisgrundvelli. Vidtalid atti ad sndast um ad skilja reynslu
patttakenda rannsoknarinnar Gt fra peirra eigin reynsluheimi. Mikilvaegt er fyrir rannsakendur
ad mynda traust vid viomalendur. Til ad mynda traustid, par sem rannsakendur og

patttakendur pekkjast ekki, er mikilvaegt ad hafa samraedur fyrir vidtalid. Viotdl eru vanalega
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byggd upp a pann hatt ad pau byrja & upphafsspurningu sem er svo fylgt eftir med nokkrum
efnislegum meginspurningum (Helga Jénsdottir, 2013). bannig er leitast eftir pvi ad hafa
vidtolin opin til pess ad haegt sé ad Utskyra fyrirbaerin sem einstaklingurinn upplifir i sinum
reynsluheimi (Forster, 2013).

Kostir eigindlegrar adferdafreedi eru ymsir. Gott getur verid ad nota pessa adferd pegar
ekki er vitad fyrirfram hvada nidurstodur koma i ljos, 6fugt vid megindlega rannsékn par sem
vitad er fyrirfram hvers & ad spyrja. Eigindlegar adferdir geta kafad djapt i hlutina og skodad
reynslu folks (Sigurlina Davidsdottir, 2013).

Okostir eigindlegrar adferdafraedi geta medal annars verid ad erfitt hefur talist ad na
fram réttmeeti og areidanleika rannsokna par sem ekki er haegt ad setja fram tolfreedilegar
sannanir (Morse o.fl., 2002). En & méti meetti segja ad til pess ad né fram télfraedilegu
réttmeeti parf Grtakid ad vera naegilega stort. I eigindlegum rannsoknum snyst steerd Grtaksins
frekar um ad geta svarad rannsoknarspurningunni a triverdugan hatt (Sigridur Halldorsdottir
og Sigurlina Davidsdéttir, 2013). Med eigindlegri adferdarfreedi er ekki haegt ad alhaefa fra

artaki yfir & pydi, fa heildaryfirlit, nota t6lfreedi eda finna orsakasamband.

Rannsoknaspurningin

Rannsoknarspurning pessa verkefnis var: ,, Hver eru ahrif sérheeforar freedslu fyrir
adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom?

Alika freedsla og pessi hafdi aldrei verid veitt & islandi og var petta pvi afar verdugt
rannséknarefni. Med pessari spurningu vildu rannsakendur reyna ad varpa ljosi a
hvort skipul6gd freedsla sem veitt var adstandendum vid Endurhaefingu LR vid gedsvid LSH
beeri arangur. Rannsakendum fannst ahugavert ad vita hvers konar ahrif slik fraeedsla myndi

hafa i for med sér og hvort pad veeri pess virdi ad halda henni afram.
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patttakendur

patttakendur i pessari rannsdkn voru valdir med hentugleikaaurtaki par sem
deildastjori & sérhafdri geddeild innan LSH lagdi fram upplysingar um pa péatttakendur sem
hentudu fyrir rannsoknina. Tekin voru sex eigindleg vidtol vid adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdom sem héfou numid freedslundmskeid & akvedinni endurhafingardeild.
Medrannsakendur fengu afhent kynningarbréf (sja fylgiskjal 5) par sem tilgangur og adferd
rannsoknarinnar var vel Gtskyrdur fyrir peim. Leidbeinandi og abyrgdamadur pessa verkefnis
hafdi samband vid mdgulega péatttakendur & medan & freedslunamskeidinu stéd og kynnti fyrir
beim rannsoknina og kannadi ahuga peirra. Seinna hafdi leidbeinandi samband vid
vaentanlega medrannsakendur simleidis og fengu peir i kjoIfarid kynningarbréf. Adur en vidtal

hofst undirritudu peir upplyst sampykki um ad taka patt i rannsokninni (sja fylgiskjal 6).

Adferdir vid upplysingaséfnun og greiningu gagna

Vid upphaf verkefnisins leitudu rannsakendur heimilda um vidfangsefnid i peim
tilgangi ad efla og dypka skilning sinn & efninu. bvi nast var vidtalsramminn Gtbdinn
samkvaemt eigindlegri adferdafraeedi. Hver rannsakandi tok tvo viotol, sem tok um halftima
hvert. Oll vidtélin voru hljédritud og sidan vélritud ordrétt upp.

Vid greiningu gagnanna notudust rannsakendur vid fyrirbarafreedi Vancouver-skdlans,
par sem henni er @tlad ad auka skilning & mannlegum fyrirbserum. Tilgangur pessarar
fyrirbeerafraedi er eins og adur hefur komid fram ad beeta heilbrigdispjonustu. bad er gert med
pbvi ad skilja mannlega fyrirberafraeedi og rannsaka fyrirbeeri Ut fr4 sjonarhdli hvers og eins.
Litid er a patttakendur i rannsokn sem medrannsakendur og samraedur eru
gagnasofnunaradferdin (Sigridur Halldorsdottir, 2013). Slikt hid sama var gert i pessari

rannsokn.
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Rannsoknarferlid i Vancouver-skolanum er hringferli par sem farid er i gegnum
akvedna peetti i gegnum allt rannsdknarferlid. Pad eru sjo meginpeettir sem eru ad vera kyrr,
igrunda, koma auga &, velja, tdlka, rada saman og ad sannreyna. | rannséknarferlinu eru 12
eftirfarandi meginprep og parf ad fara i gegnum meginpeettina sjo i hverju prepi (Sigridur
Halldorsdéttir, 2013).

Val a samraedufélogum. begar samraedufélagar eru valdir er mikilveaegt ad peir hafi
personulega reynslu af pvi sem rannsaka & (Sigridur Halldérsdottir, 2013).
Medrannsakendur voru valdir med hentugleikadrtaki sem hofdu reynslu af fyrirbaerinu
sem rannsakad var. peir hofou allir lokid sérhaefdu freedslundmskeidi um
gedrofssjukdoma.

Undirbaningur hugans. petta prep felur i sér ad staldra adeins vid &dur en farid er i
samraedurnar og velta pvi fyrir sér hvada fyrirfram hugmyndir madur hefur og reyna ad
yta peim sem mest til hlidar. Rannsakendur purfa einnig ad vera banir ad afla ser
pekkingar um efnid til pess ad efla vidsyni sina (Sigridur Halldorsdottir, 2013). Adur en
rannsakendur hofu samraedurnar fundudu peir til pess ad gera sér grein fyrir pessu og
reyndu eftir bestu getu ad hafa hugann ekki vid fyrirfram dkvednar hugmyndir um
nidurstédur. Einnig voru peir banir ad afla sér heimilda um rannsoknarefnid &dur en
rannsoknin hofst.

pattaka i samraedum. | pessu prepi fer sjalft vidtalid fram. Samraedurnar ttu ad vera opnar
og badir adilar &ttu ad upplifa virka hlustun. Akvedin tengsl myndast milli
medrannsakenda og rannsakenda (Sigridur Halldorsdéttir, 2013).

Skerpt vitund vardandi hugmyndir og hugtok. Viotol skulu vera tekin upp og veélritud
ordrett upp asamt pvi ad taka fram allar pagnir, hlatur og 6nnur hljoéd sem heyrast. Upphaf
greininingar hefst um leid og fyrsta vidtalid er tekid og heldur svo afram at allt ferlid

(Sigridur Halldorsdottir, 2013).
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Pemagreining. Hér hefst gagnagreiningin fyrir alvéru. Vidtolin skulu lesin yfir nokkru
sinnum og svo merkja vid hvad rannsakanda finnst koma efninu mest vid. bvi neast er rynt
i pad og kddad sem er mikilveaegt skref i pemagreiningu (Sigridur Halldorsdéttir, 2013).

Ad smida greiningarlikan fyrir hvern patttakanda. I pessu prepi skodudu rannsakendur
pau pemu sem hofdu verid greind i fyrra prepi og rodudu peim upp i heildarmynd sem
kallast greiningarlikan. Rannsakendur purftu virkilega ad ryna i pad sem sagt var og
mynda pannig heildarmynd af fyrirbaerinu sem rannsakad var (Sigridur Halldorsdottir,
2013).

Stadfesting a hverju greiningarlikani med viokomandi medrannsakanda. Rannsakendur
hafa oft fyrirfram akvednar hugmyndir af pvi sem rannsakad er. Til pess ad hafa réttmatid
sem best parf ad fara yfir greiningarlikanid med medrannsakenda (Sigridur Halldérsdottir,
2013).

Heildargreiningarlikan er smidad ar 6llum einstaklings greiningarlikénunum. Hér baru
rannsakendur saman beaekur sinar og fundu Gt heildarmyndina af pvi hver vari reynsla
medrannsakenda af freedslunamskeidinu.

Heildargreiningarlikanid borid saman vid rannsoknargdgnin. Rannsakendur baru saman
vidtolin vid nidurstoédurnar til ad vera pess vissir ad pad veeri i samraemi.

Kjarni fyrirberisins sett fram sem lysir fyrirbaerinu (nidurstodunum) i hnotskurn. I
bessu prepi er fundid heiti & rannsoknina sem lysir fyrirbarinu i 6rstuttu mali (Sigridur
Halldoérsdéttir, 2013). Rannsakendur féru saman yfir nidurstédur rannséknarinnar og
fundu heiti sem lysti nidurstédunum.

Stadfesting a heildargreiningarlikani og meginpema med einhverjum af
medrannsakendunum. bvi midur var ekki haegt ad koma pessu prepi vid i pessari

rannsokn.
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Nidurstdédur rannéknarinnar skrifadar upp pannig ad raddir allra heyrist. Pott haegt sé
ad finna sameiginlega reynslu medal medrannsakenda geta alltaf verid einhver
ahersluatridi sem eru frabrugdin. bvi er mikilveegt ad vitna i medrannsakendur. bannig er
haegt ad feera rok fyrir pvi ad akvedio pema vard til (Sigridur Halldorsdattir, 2013).
Rannsakendur 16gdu sig fram vid ad fa4 sem skyrasta mynd af reynslu medrannsakenda

med pvi ad vitna i pa.

Sidfraedi rannoknarinnar

Siofreedi fjallar um sidferdi og leitast eftir ad svara spurningum likt og hvad er gott og
illt, rétt og rangt. Sidfraedin reynir ad einbeita sér ad pvi hvada hegdun og hugarfar tti ad
vera rikjandi hja folki. I sidfredinni hafa verid proadar kenningar sem ad Gtskyra pad hvad
bad er sem gerir akvednar athafnir réttar og rangar. [ stuttu mali sagt snyst sidfreedin um ad
komast ad sem skynsamlegastri lausn um sidferdileg alitamal med pvi ad greina vandamal,
draga fram rok og horfa & pau med gagnrynum augum (Sigurdur Kristinsson, 2013).

[ sidfreedi vid rannsoknir i heilbrigdisvisindum rikja fjorar hofudreglur til grundvallar og
eru pad sjalfreedisreglan, skadleysisreglan, velgjordarreglan og réttletisreglan.
Sjalfraedisreglan. Snyst um virdingu fyrir mannverunni og sjalfsteedi hennar. Hver og ein

manneskja hefur sitt gildi sem setur 6drum manneskjum mork hvernig koma megi fram

vid hana. bad leidir af sér ad rangt er ad misnota folk, til deemis & pann hatt ad beita lygi &

rongum forsendum til pess ad na einhverju fram. Fyrir visindasrannséknir pydir petta ad

rangt sé ad nota folk undir félskum formerkjum, upplyst sampykki félks parf ad liggja
fyrir til sampykkis um pattoku i visindarannsokn. Til pess ad geta tekid upplysta akvordun
parf folk ad fa naegilegar upplysingar um rannsoknina medal annars ad vita um hvers
konar rannsokn er ad raeda, i hvada tilgangi han er gerd, hver stendur fyrir rannsokninni
0g i hverju patttaka felist. Upplyst sampykki skal unnid a skilmalanlegan hatt og gefa

patttakendum raunhafan kost a ad spyrja spurninga ef eitthvad skyldi vera 0ljést.
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Mikilveegt er ad komi fram ad péatttakendum sé avallt heimilt ad heetta i rannsékn &n pess
pad bitni & medferd peirra eda pjonustu (Sigurdur Kristinsson, 2013).

Skadleysisreglan. Kvedur & um ad avallt skuli fordast pad ad valda skada. EKKi er nagilegt
ad f& upplyst sampykki par sem patttakendur syna oft rannsakendum mikid traust. pvi
verdur rannsakandi ad styra dhattunni pannig ad hun sé undir vidunandi mérkum eda ad
avinningur rannsoknarinnar sé nagilegur til ad réttleeta ahaettuna (Sigurdur Kristinsson,
2013).

Velgjordarreglan. Snyst um skylduna ad lata gott af sér leida med pvi ad finna paer leidir sem
hafa minnstan fornarkostnad. Heimsbuar hafa vissulega gagn af rannséknum i
heilbrigdisvisindum og pjona peer mikilveegum tilgangi. Samkveemt pessari reglu atti
adeins ad framkvama paer rannsoknir sem bera einhvern avinning fyrir mannkynid.
Rannsakandi parf pé ad hafa i huga ad hann parf ad virda velgjérdarregluna gagnvart
einstokum patttakanda i visindaranns6kn og mannkyninu en pad gefur auga leid ad pad
sem er til hagsbota fyrir mannkynid er ekki alltaf til hagsboéta fyrir einstaklinginn
(Sigurdur Kristinsson, 2013).

Réttleetisreglan. Segir til um sanngirni i dreifingu geeda og byrda, hver og einn einstaklingur
atti ad fa pad sem hann & skilid. Petta parf ad hafa i huga pegar valdir eru patttakendur og
hvort peir eigi ad fa eitthvad i sinn hlut fyrir patttoku sina i rannsékninni. Oft er pad svo
ad ahattan lendir & peim sem tilheyra minnihlutah6pum en avinninginn fa peir sem bua
vid betri kjor. Pessi regla snyst pvi um ad vernda pa sem hafa veikari stodu (Sigurdur
Kristinsson, 2013).

Til pess ad koma i veg fyrir sidferdilegt alitamal i pessu verkefni hofdu rannsakendur
pessar reglur ser til hlidsjonar vid undirbining, framkveemd og urvinnslu rannsoknarinnar.

Eins og a&dur hefur komid fram undirritudu medrannsakendur upplyst sampykki dsamt pvi ad

fa kynningarbref um rannsoknina. Einnig var utskyrt fyrir peim ad fyllsta trinadar og
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nafnleyndar yrdi geett i hvivetna og ad 6llum rannsdéknargdgnum yrdi eytt ad lokinni trvinnslu
peirra. Utfra peim rokum telja rannsakendur ad ekki hafi komid upp nein sidferdileg alitamal.

Saétt var um og fengid leyfi hja sidanefnd LSH (sja fylgiskjal 3) og eingdngu rannsakendur og

abyrgdamadur rannsoknarinnar hofdu adgang ad rannsoknargégnum. Einnig var send

tilkynning til Personuverndar (sja fylgiskjal 1).

Réttmeeti og areidanleiki

Til pess ad rannsdkn sé réttmaet og areidanleg er mikilveegt ad syna nakvemni vid
vinnslu hennar, en pvi hefur verid haldid fram ad erfitt sé ad na fram réttmeeti og areidanleika
i eigindlegum ranns6knum (Morse o.fl., 2002). EKki er haegt ad na fram réttmaeti i
mannlegum samskiptum med teeknilegum adferdum einum og sér. bvi er mikilveegt fyrir
rannsakendur ad vera heidarlegir, nakveemir og fylgja adferdafreedilegum forsendum sem
notast a vid i rannsokninni (Helga Jonsdottir, 2013). Mikilveegasta i pvi ad meala réttmaeti og
areidanleika er ad meta med gagnrynum augum gagnasofnun, gagnagreiningu og hvernig
nidurstédurnar eru settar fram (Sigridur Halldorsdottir og Sigurlina Davidsdéttir, 2013).

I eigindlegum rannsoknum er pad pannig ad engir tveir rannsakendur geta komist ad
nakvaemlega somu nidurstddum en markmidid er p6 ad lesandi geti skilid fyrirbeerid. begar
fleiri en einn rannsakendur eru vid verk getur ordid ur pvi ahugaverd blanda. Rannsoknarferli
Vancouver-skolans er pvi afar hentugt par sem rannsakendur geta unnid prep eitt til sjo i
sitthvoru lagi en unnid svo saman vid ferli atta til tolf og eru d&samt pvi stddugt ad hugsa um

pbaettina sjo (Sigridur Halldorsdéttir, 2013).

Avinningur og ahatta
Visindalegur avinningur rannséknarinnar var ad kanna hvort og pa hverskonar avinningur

freedslan hafdi fyrir adstandendur og hvort forsenda veeri fyrir hendi ad halda freedslunni
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afram. EKKi hafdi verid gerd sambeerileg rannsokn & Islandi og pvi geeti verid gagnlegt ad nota
pessa rannsokn sem forrannsokn & islandi fyrir adrar rannsoknir pessu tengdu.

Ekki var talin stafa nein ahatta af patttoku i pessari rannsokn. Abyrgdarmadur
rannsdknarinnar var vidstaddur vidtélin og medrannsakendum gert 1jést ad peir geetu & 6llum

stigum rannsoknarinnar heett patttoku.

Samantekt

Rannsdknaspurning pessa verkefnis var: ,, Hver eru dhrif sérheeforar freedslu fyrir
adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom? “ Henni var svarad med eigindlegri
adferdafraedi sem beitt var med rannsoknaradferd Vancouver-skolans i fyrirbarafraedi. Su
adferd potti hentug par sem han hentar vel til ad baeta heilbrigdispjonustu (Sigridur
Hallddrsdattir, 2013). Farid var yfir kosti og galla eigindlegrar adferdafraedi asamt pvi ad
kynna sidfraedi rannsokna. Réttmeeti og areidanleiki er einnig afar mikilvaegur hluti rannsdkna
og skiptir miklu mali ad vanda vel til verka vid gerd peirra.

Medrannsakendur rannséknarinnar voru valdir med hentugleikadrtaki. Til ad fylgja
siofraedi rannsokna fengu medrannsakendur kynningarbréf & rannsékninni og undirritudu
upplyst sampykki, par sem peim var gert ljést ad fyllsta trinadar yrdi geett og peir ttu
alltaf pess kost ad draga sig Ur rannsokninni. | upphafi séfnudu rannsakendur heimilda og ad
pbvi loknu undirbjuggu peir rannsokninna, par sem Gtbdinn var vidtalsrammi. Eftir
undirbdningsvinnunna voru vidtol tekin vid sex adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdom. Oll vidtélin voru hljodritud og seinna feerd & ritad form. Vid Grvinnslu
vidtalanna var studst vio fyrirbeaerafraedi Vancouver-skolans par sem farid var i gegnum prepin

12.
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Nidurstodur

Leitast var eftir ad svara rannsoknarspurningunni: ,,Hver eru ahrif sérhafdrar freedslu
fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdém?“ Lagt var upp med vidtalsramma med
atgangspunktum sem rannsakendur unnu eftir, hann var Gtbdinn med rannséknarspurninguna
ad leidarljosi. Nidurstdédur rannsoknarinnar leiddu i 1jos ad freedsla likt og pessi hafdi jakveed
ahrif 4 adstandendur. Ut fra svérum medrannsakenda voru greind fjdgur meginpemu: Aukinn
skilningur & gedrofssjukdomum, breyting i samskiptum, jakveed ahrif & tilfinningalega lidan
og samskipti vid neerumhverfi. Hvert meginpema hefur undirpemu til frekari skilgreiningar.
Tekid skal fram ad adstandendur verda kalladir medrannsakendur pegar fjallad verdur um
nidurstédurnar likt og er meelt med i rannsoknaradferd Vancouver-skélans. Einnig verdur
fjallad um alla pjonustupegana i karlkyni til ad geeta samraemis og tryggja persénuvernd.

Fraedslan for fram & endurhaefingadeild ad Laugarasvegi og var hun veitt i formi
fyrirlestra. bverfaglegt teymi veitti freedslunu par sem gedlaeknir, hjukrunarfraeedingar,
salfreedingar, félagsradgjafi, ipréttafreedingur og idjupjalfi komu ad. Fraedslunni var skipt upp
i fjdgur skipti, 20 kennslustundir i heildina.  fyrsta skiptid var farid yfir hvernig er ad vera
adstandandi og sjukdémseinkenni. | annad skiptid var farid yfir medferdartrraedi sem i bodi
eru, lyfjamedferd, hvernig haegt er ad na tokum & sjikdémnum og bjargrad. I pridja skiptid
var fjallad um félagsleg Grradi, vimuefni og hvernig haegt er ad stunda heilbrigdan lifsstil. [
fjoroa og sidasta skiptid var farid yfir samskipti, arlausn vandamala, sjukdémsgang, bata, von

og horfur.
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Greiningarlikan

Til ad ad lysa pemunum & myndranan héatt var unnid Ut fra peim greiningarlikan.
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Aukinn skilningur & gedrofssjukdémum
Fyrir freedsluna hofou medrannsakendur mismikinn skilning a gedrofssjukdém og var

pekkingarpra peirra pvi mikil. Ad horfa & adstandanda sinn veikan getur reynst erfitt.

., Mig langadi bara ad vita allt um petta, hvernig sjukdomurinn er, proast og svona. Sa bara

I3

hvernig hann veiktist og hvernig hann var, ég bara vard ad vita allt um petta.
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Einnig leggst umonnun i langflestum tilvikum & fjélskylduna og hafa festir pekkinguna til
pbess ad takast & vid petta nyja hlutverk. Eftir freedsluna kom berlega i jos mikil
pekkingaraukning medal medrannsakenda & gedrofssjukdémum.

Sjukdomseinkenni og préun. Gedrofssjukdémur er langvinnur sjukdomur og pvi getur pad
tekid tima fyrir adstandendur ad medtaka veikindin. Medrannsakendur gerdu sér oft & tidoum
ekki grein fyrir alvarleika veikinda og peim einkennum sem adstandendur peirra voru med.
Peir voru dvissir um proun sjukdémsins sem endurspegladist i hreedslu. bad getur gerst ad
einstaklingar med gedrofssjukdom missi stjorn & skapi sinu og pa er mikilveegt fyrir

adstandendur ad vita hvernig peir eigi ad bregdast vid.

,, Nt veit ég hvernig ég a ad bregdast vid honum pegar hann kemur astur eins og gerist pvi

midur stundum. “

Gedrofssjukdomur er langvinnur og krefst pess ad einstaklingar fai afar gdda og sérhaefoa
umdnnun i verndudu umhverfi sem midar ad pvi ad hjélpa peim aftur ut i lifid.

Medrannsakendur upplifdu mikilvaegi pess ad fa fredsluna.

., Maodur hefur pad pessa pekkingu og veit hvernig sjukdomurinn gengur fyrir sig. Petta er bara

eins og hver annar sjukdomur sem tekur tima. *

Vimuefni eru oft fylgifiskur gedrofssjukdéma og medrannsakendur gerdu sér oft & tidum
ekki grein fyrir pessum tengslum. Vimuefni geta i einhverjum tilvikum verid orsok gedrofs.
Afar sterk tengsl eru & milli gedrofssjukdoms og vimuefnaneyslu og talio er ad

einstaklingarnir feti pessa leid i leit ad betri lidan.

,,Svo veit madur ekkert med sjukdominn, petta getur verio afleiding af neyslu, af pvi pu veist,

madur veit aldrei hvad er orsok og hvaod er afleiding. *
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Pessi sterku tengsl getur reynst erfitt ad skilja og pvi er mikilveegt fyrir adstandendur ad fa
freedslu pess efnis og ddlast skilning. Einn medrannsakandi var spurdur hvort skilningur hans

hefdi aukist gagnvart samspils gedrofssjukdoms og vimuefna.

,,Jad pad gerdi pad, af hverju hann hafdi farid pessa leid. Og mér fannst pessi neysla aukast
eftir ad hann vard veikur. Hann hafdi adur bara verid i einhverju svona eins og marijldana

eda eitthvad svoleidis.

Pad er pvi mikilveegt ad hvetja einstaklinga med gedrofssjukdom ad halda sig fra

vimuefnum par sem afleidingar peirra geta tafid bataferlid.

., Pad skyrir lika af hverju petta tekur mikinn tima. Lika virkni lyfjanna ad vera i einhverri

neyslu sko, pa lengir pad lika allt petta bataferli sko. *

Freedslan hefur einnig gert medrannsakendum audveldara ad pekkja forstigseinkenni
gedrofs. Snemminngrip eru mikilveeg til pess ad hjélpa einstaklingnum og koma i veg fyrir

frekari versnun.

., En parna i freedslunni, pegar er verio ad tala um annad gedrof og pridja gedrof, pegar
madur fer ad sja parna forstigid ... Ja parna get ég fundid Gt ef hann byrjar ad breytast pa sé
€9 bad, af pvi ég pekki forstigin, en pad vissi ég ekki adur.

Neikvaed einkenni eru algeng medal einstaklinga med gedrofssjukddém en pau draga ar
edlilegri hegdun og geta komid Gt sem tilfinningaleg flatneskja. Medrannsakendur tjadu sig
flestir um ad hafa ordid varir vio pau.

., Pad kom lika fram a namskeidinu ad petta er oft svona, pau eru kannski med en samt ekki
mead.

Einnig var farid yfir jakvaed einkenni og i 1jés kom ad adstandendur geri sér ekki alltaf

grein fyrir hversu alvarlega veikur einstaklingurinn er.
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., Eg eiginlega uppgétvadi, sem var pinu sjokk en vid hjonin, ég tala fyrir okkur beedi, en vid
uppgdtvudum ad hann er miklu veikari en vid héldum. Af pvi ad pessi jakveedu einkenni eru til
stadar i miklu meira veegi en vio attudum okkur a. *

Lyfjamedferd og gildi hennar. Mikilvaegt er ad pjonustupegar seu ad fa rétt lyf i réttu magni.
Medrannsakendur gerdu sér grein fyrir mikilveegi lyfjamedferdar og lystu sumir pvi ad hun

hafi verid hagnytasti hluti freedslunnar.

., Mér fannst ad parna sem leknarnir voru med, parna um sjukdéminn og lyfjagjafir hvad pad

er mikilveegt.
,,Ja gott ad leera um sjukdominn sjalfan og vita ad lyfin hjalpa og pannig.

Ef einstaklingur er ekKki rétt lyfjastilltur getur pad reynst afar erfitt og aukid & veikindi hans.
Einn medrannsakandinn deildi reynslu sinni pegar hann hafdi séd med eigin augum hversu

mikilveeg lyfjamedferd er.

., Nuna sidast pegar hann la inni a Landspitalanum, pa hafoi hann ekki verio ad taka inn lyfin
i langan tima. Madur skildi ekkert i pvi ad eftir ad hann kom parna inn pa vard hann alltaf
veikari og veikari ... svo komust peir ad pvi ad hann hafdi verid ad spyta lyfunum Gt Ur sér ...

parna sa madur petta bara svart a hvitu hvad lyfin gera mikio gagn. “

Breyting i samskiptum
Samskipti eiga sér stodugt stad i daglegu lifi folks og pa sér i lagi pegar pad bua fleiri

en einn & heimili. bad er pvi mikilvaegt ad vanda til peirra.

Aukinn skilningur, videigandi samskipti gagnvart hinum veika. Mérgum
medrannsakendum pottu samskiptin gangvart sinum veika fjolskyldumedlim erfid og voru
mjog 66ruggir. Pad kom berlega i 1jés hversu gagnleg freedslan var peim og urdu 6l samkipti

edlilegri og 6ruggari.
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“Pad er svo margt sem madur parf ad vita i sambandi hvernig madur eigi ad koma ad peim.
Eg var ekkert ad gera pad rétt en nina veit madur og fer algjorlega eftir pessu nina.”

Oft & tidum upplifdu medrannsakendur sig sem sifellt néldrandi og pirrada i gard hins
veika par sem pau pyrftu endalaust ad bidja viokomandi ad gera sama hlutinn an pess ad virka
gagnrynandi og nidurrifandi. botti peim samskiptin ekki ganga sem skyldi og fundu
greinilegan mun & peim eftir freedsluna.

“Ja pau eru allt onnur, nina veit ég hvad ég ma segja. betta vissi madur ekki. Reyndu ni ad
bvo pér, madur var svona, &jj viltu ekki fara ad gera petta, reka a eftir. petta hjalpadi mér
allt. Eg er allt 63ruvisi vid hann. Eg er jakvaedari, mér lidur betur. betta hafdi allt mjog
Jjakveed ahrif a mig.”

A fraedslunamskeidinu var fjallad um uppbyggileg samskipti sem fela i sér jakveeda
styrkingu i stad gagnryni. Medrannsakendur voru allir & sama mali hvad pad létti lif peirra ad
lera hvernig heegt veeri ad koma bodum fra sér og na betri arangri & jakvaedan mata.

“Eg veit lika betur hvernig ég d ad tala vid hann og ég var ad segja vid hann sem ég d alls
ekkert ad vera segja.”

“Madur gefur honum kannski meira svigrdm ...madur dettur stundum i hitt ad fara predika og
svona eitthvad um hitt og petta.”

Med pvi ad &fa sig i ad nota uppbyggileg samskipti upplifdu medrannsakendur mikinn
jakveedan mun & samskiptum, sem hofdu ahrif & alla i fjolskyldunni. Fraedslan skiladi einnig
auknum skilningi & getu pess veika til ad framkveema pad sem bedid veeri um. Ad bidja um
marga hluti & neikveedum nétum skiladi litlu 6dru en leidindum.

“Taktu nu til hja pér, pu matt ekki ganga svona um badherbergid, af hverju ertu ekki bain ad
bursta tennurnar”

“ba skildi madur ad pad pyoi ekkert, hann verdi ad finna sinn takt i pessu. Madur getur reynt

ao segja mér fyndist gott ef pui gerdir petta. Vera ekki alltaf ad noldra sko.”
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Fyrir adstandendur getur petta reynt & polrifin og er folk mjog fljott ad rifa sjalft sig
nidur fyrir ad gera ekki nogu vel. Medrannsakandi kvadst eiga erfitt med ad lata af
umdnnunarhlutverkinu og fannst honum stundum ad hann gengi of langt i stjornsemi.

“Bara ég er svolitid gjarn a pad pu veist, ad vera alltaf ad segja honum til eins og ad hann sé
krakki. Pad fer rosalega illa i mig ef hann er skitugur, ja, druslulegur. PU veist alveg bara,
ég parf ad stoppa mig alveg af. Eg hef kannski reynt ad gera pad adeins meira.”

Greinilegt var ad medrannsakendur hofou allir mikla porf fyrir ad f& ad vita pegar
peim gekk vel og tekju rétt a malunum. Pad virtist vera peim mikill 1éttir ad f& leidsdgn og
tillégur ad ordalagi og umgangsmata asamt pvi ad geta tekid audveldar & pvi sem ad héndum
beeri.

“En svo pegar ég var buinn ad fara & namskeidid pa sagdi ég bara meira jaja, pa bara fylgir
madur pessu. Svo fengum vid ad vita ad pad er ekki gott ad tala a moti peim ad petta sé pd
veist rangt hja peim. Pad er til deemis eitt af pvi sem ad ég lerdi.”

Sumir medrannsakendurnir attu i ageetis samskiptum fyrir freedsluna en potti samt sem
adur gott ad fa ad heyra ad peir veeru & réttri braut.

“Ja, styrkir stoouna, pannig ad pad er svo gott ad fa svona pannig ad madur sé ad gera rétt.”

Gadi samskipta hafa aukist. [ freedslunni voru adstandendur hvattir til pess ad njota
geedastunda med sinum nanustu og lata fagfélkid um ad hjalpa pjonustupegum ad finna sinn
takt. Mdrgum fannst mikilveegt ad pora ad sleppa og leyfa peim ad taka akvardanir dsamt pvi
ad pora ad neita peim.

“Alveg bara pu veist, ég taladi vio hann 25 sinnum a dag i simann.”

“Eg fer algjorlega allt 60ruvisi ad honum ... Madur vissi stundum ekkert hvad madur cetti ad
segja. Eg vissi ekkert um petta, vissi ekkert hvernig ég etti ad taka & pessu. Eg var svo
hraeddur, ma madur gera petta og ma madur segja petta. Eftir freedsluna veit ég hvernig ég a

ao haga mér og tala vio hann. “
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pessi sifelldi 6tti vid ad segja og gera eitthvad rangt sem geeti studad pann veika var
maorgum medrannsakendum mikil byrdi. Sumir peirra téludu einnig um ad fyrir freedsluna
hefdu peir att pad til ad deema adra en eftir pvi sem vitneskja peirra 6x attu peir audveldara
med polinmadi, umburdarlyndi og skilning gagnvart 6drum einstaklingum i neyslu.
“Ja maodur verdur kannski ekki eins domharour eda pirradur.”

Flestir medrannsakendur &ttu einnig betra med ad reeda vimuefnamisnotkun an pess ad
hafa eins neikveeda mynd af henni.
“Ja ég passa mig nuna ennpa meira heldur en ég gerdi ad pegar eitthvad svona kemur, ef
einhver er i neyslu eda svona ad passa mig ad segja ekki, ef einhver er ad segja eitthvad pa
reyni ég ad segja ad vio vitum ekkert hvad er bakvid, vio vitum ekkert hvad er i gangi.”

I einni fjolskyldu par sem samskipti hifdu verid mjog sleem & milli systkina étti
medrannsakandi pa 6sk ad eldra systkini hefdi tekid patt i freedslunni.
“Systkinio bar engan skilning til hans, pad gat alveg hreytt i hann ,, hvad varstu ad drekka
bj6r? “ I stad pess ad bjéda hann velkominn.”

A medan hafdi annar medrannsakandi allt adra sdgu ad segja par sem systkini hafdi
sott freedsluna og fann vidkomandi mikinn geedamun & samskiptum peirra & milli.
“Mer finnst ég lika taka eftir pvi til deemis med systkini hans, hvernig pad kemur allt 6oruvisi
fram vid hann heldur en pad gerdi ... Bara hvernig pad talar vid hann og actar. pPad verdur
ekki eins pirrad vid hann, reynir ad vera jakveett vid hann”

Fjolskylduefling hvad vardar samskipti og sameiginlegan skilning. I freedslunni var
16g0 ahersla & ad sem flestir innan fjélskyldunnar keemu & fraeedsluna sem i bodi var til pess ad
allir hefdu sama skilning. Oft a tidum veldur misskilningar og 6likar upplysingar hvad vardar

gedrofsjukdoma miklum innbyrdis vandamalum og togstreitu hja fjélskyldum og peer vilja

einangrast fra umhverfi sinu.
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“Vid tokum pa afstédu [ upphafi ad vio ecetludum ekki ad taka pétt i pvi ad fela petta. Vid
&tlum samt ad vernda hann pannig vid erum ekki ad bladra hvar sem er og hvenar sem er um
hans veikindi. En vid e&tludum ekki ad fela petta i okkar nserumhverfi. Madur verdur
sannarlega var vid ad sumir spurja bara alls ekki pratt fyrir ad vita, en adrir gera pad”

Pad er mikilveegt ad allir einstaklingar i fjolskyldunni séu samtaka i nlgun og
samskiptum sinum vid pann veika. bad hefur reynst mérgum erfitt pegar folk hefur
mismunandi skilning og bakgrunn.

“Pad hefur ekkert uppa sig kannski ad vera ad noldra eda, eins og mér finnst reyndar pabbi
hans hafa gert svolitid mikid af pvi i gegn um tidina ... p4 vildi ég ad hann keemi & pessa
freedslu.”

Sumir medrannsakendur t6ludu einnig um hversu gott pad hefdi verid ad geta reett vid
sina nanustu eftir freedsluna og borid saman baekur sinar med tilliti til pess ad skilningurinn
veeri s& hinn sami. EKKi potti peim heldur sidra ad geta reett um fraedsluna vid pjonustupegana
par sem pau fengu sému fraedslu.

“Eg veit ad hann er ad fi somu freedslu og ég segi vid hann, og hvernig fannst pér? Og hann
aaa... ég ndoi pessu ekki alveg og svo fee ég kannski adeins ad tala um petta vio hann og ég
sko pu veist, petta er ekkert tabu hja okkur lengur eins og var. “

pad er ekki sjalfgefid ad fjolskyldur séu i takt og geti talad um veikindi sem pessi
innbyrdis. Einn medrannsakandi taldi sig heppinn par sem sambylingur hans hafdi mikla
reynslu og gatu pau stutt hvort annad.

“Einstaklingurinn sem ég by med, hann dtti nainn adstandenda med gedklofa ... Hann skildi
mig, hann var sa eini sem skildi mig, hvad petta er. Mér fannst svo gott ao tala vio hann.”

AQ utskyra fyrir fjolskyldu og vinum edli gedrofssjukddms eda ad einstaklingur innan
fjolskyldu purfi innldgn eda medferd getur reynst erfitt fyrir marga. Nokkrir medrannsakendur

t6ludu um ad freedslan hefdi hjalpad peim mikid i peim efnum.
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“Ja meér finnst ég eiga miklu audveldar med ad tala um petta nuna, til deemis eins og vid
systkini min. Eg meina hann hefur til deemis samband vid systkini min en pau eru kannski
ekkert alveg inni hvad er akkdrat ad gerast nina. bannig ad ég & miklu audveldara med ad
tala um hans lidan og hvernig hann er i dag, eftir freedsluna sko. *

Til pess ad fjolskyldan nai ad halda edlilegum samskiptum innbyrdis og ekki hvad sist
til pess ad systkini missi ekki tengsl vid hvert annad pétti einum medrannsakanda mjog
mikilveegt ad hvetja systkini ekki sidur en foreldra til pess ad nyta sér pa freedslu sem henni
stod til boda.

“bad sem ég upplifdi mjog sterkt nuna eftir pessa freedslu, ad mér finnst mjog mikilveegt ad
adrir, til deemis i fjolskyldunni fai pessa fraedslu. Pad er til merkis um hvad mér finnst petta
mikilveegt, og mér fannst ég leera mikid af pessu. Pad er mjog sterk tilfinningin hja mér ad
pbeir nanustu fai pessa fraedslu, ég er adallega ad tala um systkini hans”

Allir medrannsakendur voru sammala um mikilveegi pess ad pjonustpegarnir pyrftu &
endurheafingunni asamt freedslunni ad halda. Vid pad yroi fjolskyldan starfhef eining i stad
pbess ad hver reyni sitt med mismiklum &rangri. bessi ord lysa vel hug medrannsakanda i gard
endurhefingarinnar og freedslunnar sem veitt er & Laugarasvegi:

“Hun er bara lykilatrioi og freedslan fyrir foreldrana, mundi ég segja. Frabcert starf til demis

unnid hér. Sem ad, sem ad ég held ad skipti 6llu mali fyrir ungt folk sem verdur veikt”

Jakveaed ahrif a tilfinningalega lidan

Pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém pa verdur fjélskyldan fyrir miklu
afalli. A0 sja adstandenda sinn veikjast af gedrofssjukdom reynist mikid alag. Mikil
ringulreid rikir & pessum timum og eru fjolskyldumedlimir berskjaldadir fyrir 6llum peim
tilfinningum sem upp geta komid. Fjolskyldur upplifa kvida, otta og steitu vid upphaf

greiningar vegna pekkingarleysis.
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., begar vio forum med hann upp a spitala og pad kom parna salfreedingur og sagai petta ora,

geoklofi, pa forum vid beedi ad grenja. “

Breytingar verda & fjolskyldumynstri vegna 6vissu um framhald og foreldrar upplifa
oft aukna byrdi vegna peirra hlutverka sem peirra bida. Foreldrar kenna sér oft um ad vera
orsakavaldar sjukdomsins og finna til sektarkenndar. Samspil er & milli magns pekkingar og
andlegrar lidan. peir medrannsakendur sem hofdu enga pekkingu fyrir fraeedslu upplifou
vanlidan & medan peir sem hofdu einhverja pekkingu upplifdu hana ekki. bad kom

augljéslega i 1jos ad fraedslan hafdi jakveed ahrif & tilfinningalega lidan medrannsakenda.

“Eg hef gert petta, ég hef eydilagt petta, pad er eitthvad sem ég hef gert { uppeldinu sem
eydilagoi allt. En eftir pessa freedslu sem ég fékk nlna, pa veit ég, pad létti alveg 6trulega
mikid & minu hjarta. pa veit ég ad pad var ekki ég, heldur petta er sjakdémur, og pad er alveg
rosalega mikid fyrir adstandendur ad fa pa fraedslu, af pvi ad 61l sitjum vid med akvedna

sekt. “

Dregur ur kvida og hraedslu. Flestir medrannsakenda tjadu sig um ad
bekkingarleysid leiddi til kvida og hreedslu. Ad vita ekkert um sjukdéminn og gang hans veitti
peim angist. Peir upplifou hraedslu vid ad geta ekki sinnt umdnnunarhlutverkinu nagilega vel

og hofdu stanslausar ahyggjur af adstandendum sinum.

., Eg var svo kvidinn, ég var svo hreeddur, ég hélt ad ég myndi purfa ad vera bara alltaf vid

hlidina a honum. *

Einn af medrannsakendum atti i erfidleikum med svefn vegna ahyggja af adstandenda
sinum. Hann atti erfitt med ad sofna og var svefninn slitréttur pvi kvidinn var svo mikill. Eftir

freedsluna vard svefninn mun betri og vaknadi hann athvildur pvi hann vissi ad allt yrdi i lagi.
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.. Eg var svo kvidinn ad ég gat stundum ekki sofnad, ég var ad hugsa um hann, hvar er hann,

hvar verdur hann & morgun. Eg var svo vidkvaemur, tok allt svo narri mér og var med miklar

ahyggjur. “

Medrannsakendur tjadu sig um ad eftir freedsluna dro Ur kvida og hraedslu, freedslan
tok i burtu pennan 6tta. bungu fargi var af peim 1étt og ahrifin voru pess edlis ad peim leid
betur andlega. Peir nadu betri tokum & pvi ad sinna uménnunarhlutverkinu vegna andlegrar

vellidan.

., En nuna eftir freedsluna finn ég fyrir pessu mikla oryggi, ég er ekki lengur svona hreeddur og

kvidinn. Pessi freedsla er bara buin ad bjarga mér salarlega. *

Veitir styrk og salarr6. Nokkrir medrannsakendur greindu fra pvi i vidtali ad pegar
adstandendur peirra greindust med gedrofssjukdém, pa greip um sig mikil 6vissa par sem
streita og kvidi rikti, nanast eins og heimurinn hafdi hrunid. Fraedslan veitti peim styrk, sélarr6
og vilja til ad halda afram i barattunni um betra lif. Pad myndadist 6ryggi medal

medrannsakenda pegar peir 6dludust meiri pekkingu og i kjolfarid vard andleg lidan betri.

,,NUna veit ég hvernig ég a ad taka a pessu, ég fee styrk. Fraedslan hjalpadi mér svo, hin veitti

mér rd. Eg er miklu jakvaedari yfir pessu, er kominn med petta dryggi .

Jakveett viohorf og frelsi. Medrannsakendur attu pad allir sameiginlegt eftir
freedsluna ad hafa jakvaett vidhorf i gard gedrofssjukdoma. bar kom sterkt i ljés jakveett

vidhorf gagnvart bata, ad batinn muni koma einn daginn.

., Batinn verdur, ad pad sé haegt. Eg hélt ad pad veari ekkert haegt. Hélt ad pad veeri ekki hagt
ao leekna petta. Allt vard jakveett, ég er miklu jakveedari yfir pessu, petta bjargadi mer

algjorlega ™
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Nokkrir medrannsakendur héldu ad uménnun snérist um ad vera avallt vid hlid
adstandenda sinna, passa raekilega vel upp & pé og gera allt sem peir ségdu. Lif peirra
stjornadist af peim og par af leidandi sat einkalif peirra & hakanum. Fraedslan veitti peim frelsi

til ad tja sig betur vid adstandendur sina og vita ad haett veeri ad segja nei.

,, Pad sem ég fékk mest Ut Ur pessari freedslu var ad ég mé ekki lata hann stjérna minu lifi.
Pad er rosalega mikid frelsi fyrir mig. En allt um petta frelsi, pad er mélid, ég allt i einu var,
ég ma segja nei, ég bara geri pad, Eg ma segja nei, ég geri pad bara. Eg pordi pad aldrei af

pvi aod ég vissi ekki hvada afleidingar pad hefoi“.

Samskipti vid naerumhverfi

Getan til pess ad hafa samskipti vid neerumhverfi er mikilveaeg, baedi hefur pad jakveed
ahrif fyrir adstandendur ad geta tjad sig um sukdéminn og einnig vegna pess ad enn er til
stadar vanpekking i samfélaginu um gedrofssjukdoma. Medrannsakendur upplifdu almennt ad

freedslan hefdi jakveed ahrif & getu peirra til pess ad eiga i samskiptum vid nerumhverfid.

Beett geta til ad fraeda og upplysa neerumhverfi. pekkt er ad fjolskyldur einstaklinga
med gedrofssjukdom einangrist sem er, ad hluta til, vegna pess ad folk veit ekki hvernig pad &
ad freeda naerumhverfi sitt. Almennt uppliféu medrannsakendur ad eftir freedsluna attu peir
audveldara med pad og ad pad veeri audveldlega haegt med rétta pekkingu i farteskinu.
Maorgum pétti pad naudsynlegt ad geta atskyrt af hverju viokomandi einstaklingur veeri ekki
lengur sjaanlegur i félagslegum athéfnum storfjélskyldunnar eda jafnvel bara ad geta Gtskyrt
breytingu & utliti og hegdunarmynstri.

., Folk pekkir petta ekkert og hérna skilur ekki hvao er i gangi og er pa jafnvel ekkert ad pu
veist spurja Ut i petta eda bara spyrja Gt i vidkomandi einstakling ... En pa getur madur
kannski bara talad meira opid um petta og bara pannig ad folk svona atti sig & pvi ad petta er

ekki bara utaf pvi ad hun var kannski i einhverri éreglu eda eitthvad svoleidis, petta er bara
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ja. betta er ja ut af pessum veikindum og hvernig pau eru ... pad hjalpar manni ad fara &

svona ad madur hafi svona ordin eda viti hvernig madur eigi ad kynna petta. *

Medrannsakendur gatu haft mikil ahrif med fraedslu Gt i nerumhverfio.
Fjolskyldumedlimur eins einstaklings hafdi haft afar litil samskipti vid hann, en eftir
freedsluna gat medrannsakandi freett fjolskyldumedliminn sem hafdi peer afleidingar ad pad

hof samskipti vid einstaklinginn og baud honum i mat i fyrsta skiptid i langan tima.

,, Petta kemur eftir freedsluna pvi ég var ad segja honum ad petta er aod lagast og nuna litur

hann odruvisi a petta, hann sér pad.

Freedslan hjalpadi einnig medrannsakendum ad skilja ad batinn getur tekid langan tima

0g gatu peir pvi freett neerumhverfi sitt um pad.

., Hun hjalpadi manni lika bara ad segja fra ... folk kannski skilur pad ekki alveg ,, biddu hann
er bdinn ad vera narri tvo ar, er hann enn d Laugardsvegi? * bd kemur petta, petta er bara

langhlaup, petta tekur tima.

Pad er stadreynd ad pekkingarleysi gagnvart gedsjukdomum er enn til stadar i
samfélaginu og er pvi jakveett ad medrannsakendur taki patt i ad uppreeta pad med getu sinni

til ad freeda.

,,Ja ég get pad alveg. Ja og ef pao er folk sem ad, pu veist margir hafa ekkert heyrt til deemis
um Laugarasveg. Folk veit heldur ekkert mikid um petta, og skilur ekki af pvi pessi sjukdémur
sést ekki, hann er kannski bara pirradur og eitthvad. Svo er kannski einhver annar fétbrotinn

med gifs og pad sést og pad er allt 6druvisi.

Pad er mikilveegt fyrir adstandendur ad fara a freedslunamskeid pvi pad audveldar
peim ad fraeda neerumhverfi sitt. Vidmat folks gagnvart veikum einstaklingum getur verid

mjog misjafnt.
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,, Folk verour einhvernveginn svona half, pu veist, veit ekki hvernig pad a ad bregdast vio,

hvernig pad a ad vera. Pad verour bara einhvern veginn halfskritio

Dregur ar fordomum og eykur skilning. Medrannsakendur t6ludu flestir um ad hafa
ordid fyrir einhverjum fordomum i samfélaginu og einnig fré sjalfum sér. peim fannst ad
freeda pyrfti betur samfélagid um gedsjukdoéma en hafa pé ordid varir vid ad samfélagid
virdist vera adopnast ad heaegt og rolega. Eftir ad hafa fengio freedsluna gatu medrannsakendur
minnkad eigin forddma asamt pvi ad skilningur peirra jokst. pa badi skilningur gagnvart
sjukdomnum sjalfum sem og umbyrdalyndi peirra gagnvart vidhorfum annarra. Fraedslan
hafdi gridarlega mikil ahrif & vidhorfsbreytingar hja medrannsakendum.

,,.Ja, Ja, mér finnst bara petta breytir i raun og veru bara hugsun manns og vidhorfi manns
gagnvart pvi sem ad madur pekkir ekki. bvi ad vidhorf gagnvart pvi sem madur pekkir ekki
eru fordémar, pad er bara pannig. Allt sem vid pekkjum ekki, sko mitt vidhorf eins og pad er i

¢

dag er allt annad en fyrir ari sidan, pad pakka ég beedi endurhcefingunni og freedslunni.

pad ad fredslan hafi getad hjalpad medrannsakendum ad losna vid fordéma i eigin
gard er mikill avinningur par sem sumir fara i mikla sjalfsasokun og kenna sjalfum sér um.

Freedslan sem slik getur pvi reynst frelsandi.

,»...fordomarnir eru pvilikir, beedi | minum huga og hugum allra annara .... fyrsta ario for nu

3

bara i ad losna vid fordomana, ad barnio mitt hefoi gedsjukdom.

Vidhorfsbreytingar urdu medal medrannsakenda til sjakdomsins. Adstandendum

fannst mikilveegt ad fa fraedslu til ad draga ur fordomum og auka skilning.

. Eg, ég er nattirlega biiinn ad leera fullt um pennan sjikdom, og hérna, og i raun pd ef
madur hefur haft fordéma fyrir pessu, pad getur alveg verid an pess ad madur geri sér grein

fyrir pvi, pa hefur pao allavegana breyst.
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Einn af medrannsakendunum hafdi adur setid i domaraseti og haft akvedna fordoma
gagnvart einhverju sem hann hafdi ekki skilning a. Eftir freedsluna tok hann pa akvordun ad

vera medvitadari um fordoma og syna meira adruleysi.

., Eg til demis sjalfur reyni ekki ad dema eitthvad sem ég heyri i kaffistofunni og pannig. Eg
var ad deema kannski litil born i Sméaralind eda Kringlunni sem ad lata 6llum illum latum. En
na hugsa ég bara ekki deema, pad gati bara verid eitthvad ad sem ad vid vitum ekkert um.
Folk er oft svo fljott ad deema. bu veist, pad var til demis kona sem sagdi vio mig: ,, Hvao

gerdir pu 60ruvisi i uppeldinu vid pennan son pinn? “

Vert er fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoma ad fara & fraedslu til ad
uppreeta forddma. Einn af medrannsakendunum atti fjélskyldumedlim sem ekki hafdi farid a

freedsluna og upplifunin var mikid skilningsleysi vegna vanpekkingar.

., Fjolskyldumedlimurinn hefur alltaf miklar ahyggjur af pessu. ,, Kannski eru pau ad
stela 6llu heima. * Med mikinn pirring vio hann utaf pessari neyslu .. ,, Hann er alinn upp eins

og vid, afhverju dettur honum petta i hug ad vera gera petta, hann G ad vita betur. *

Samantekt
Ut fra vidtélunum voru greind fjogur pemu: Aukinn skilningur & gedrofssjukdomum,

breyting i samskiptum, jakvad ahrif & tilfinningalega lidan og samskipti vid nerumhverfi.

Medrannsakendur pessarar rannsoknar attu pad allir sameiginlegt ad pyrsta eftir
freedslu og upplysingum, til pess ad vera betur i stakk bunir ad takast & vid veikindi
adstandenda sinna og hjalpa peim eftir fremsta megni. Allir téldu sig heefari eftir
freedslunamskeidiod til pess ad takast & vid petta nyja hlutverk. beir gerdu sér grein fyrir pvi ad

i langflestum tilfellum veeri uménnunin i peirra hondum ad endurhafingu lokinni, en lystu um
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leid yfir auknu 6ryggi med fagfélk deildarinnar a Laugarasvegi sem bakhjarla og
studningsadila.

Sjukddmseinkenni, préun sjukdéms og tengsl vid vimuefnaneyslu voru pau prja atridi
sem medrannsakendur téldu ad mjog mikilvaegt veeri ad skilja betur, til pess ad vita & hverju
beir geetu &tt von & og hvernig best vaeri ad bregdast vid peim adsteedum. Toldu peir ad
mikilvaegt veeri ad pekkja forstigseinkenni gedrofs d&samt neikveedum og jakveedum
einkennum. Med snemminngripum geetu peir frekar adstodad sina nanustu til ad koma i veg
fyrir versnun.

Margir medrannsakendur er séttu freedslunamskeidid sogdoust ekki hafa gert sér grein
fyrir hversu sterk tengsl geta verid & milli vimuefnaneyslu og gedrofssjukdéma. Sumir
kvadust jafnvel ekki hafa gert sér grein fyrir hvad veeri orsék og hvad afleiding. Allir
medrannsakendur voru mjdg fegnir fredslunni er vék ad vimuefnaneyslu og einnig um
lyfjagjof. Téldu medrannsakendur ad freedslan um naudsyn réttrar lyfjamedferdar og i hverju
han veeri félgin, vera hagnytasta hluta freedslunnar.

Medrannsakendum fannst samskipti vega stéran patt i freedslunamskeidinu par sem
peir téldu sig vera 66ruggastir i daglegum samskiptum vid adstandendur sina. Margir
medrannsakendur voru i miklum vafa og téldu sig eiga i neikveedum samskiptum sem veeri
mjog erfitt og lyjandi. Potti peim pvi mikid gagn ad freedslu i uppbyggilegum samskiptum og
jakvaedri styrkingu. Ekki einungis veitti pessi hluti freedslunnar peim aukid 6ryggi i
samskiptum heldur t6ldu peir sig einnig skilja betur hverskonar samskipti hentudu
einstaklingum med gedrofssjukddéma. Einnig kom fram, ad mati medrannsakenda,
sameiginlegur skilningur manna innan fjélskyldunnar eftir ad hafa lokid freedslunamskeidinu.
Potti petta auka & 6ryggi og audvelda innbyrdis samskipti fjélskyldna, par af leidandi

minnkadi byrdi par sem margir deildu pvi sem var ad gerast.
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AQ geta talad opinskatt um veikindi i fjolskyldunni vid adra fjolskyldumedlimi og vini
téldu medrannsakendur hafa mjog jakvaed ahrif & tilfinningalega lidan sina. Drd pad einnig ar
kvida og hraedslu en pad var algengur fylgifiskur fyrir freedsluna. Medrannsakendur ségdu
einnig ao reeda vid adra veitti peim styrk og salarro, &samt miklu frelsi og von. Foélst petta
frelsi medal annars i pvi ad gera sér grein fyrir pvi ad peir pyrftu ekki ad verja 6llum stundum
med peim veika heldur mattu einnig ad eiga sitt eigid lif. Vid freedsluna 6dludust
medrannsakendur von um bata fyrir adstandendur sina, og um leid pann skilning ad petta veeri
langtimaferli.

Margir adstandendur eru pjakadir af sjalfsasokun en freedslan veitti peim hugarr6 og
aukinn kjark. Eftir freedsluna skildu medrannsakendur einnig naudsyn pess ad freda
nerumhverfid par sem peir upplifdu sina eigin forddma dvina, med aukinni fraedslu.
Medrannsakendur gerdu sér pa betur grein fyrir hversu mikil ahrif peir geetu haft, par sem

bekkingarleysi er uppspretta fordoma.
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Umradur

I pessum kafla verda rannsoknir sem tilgreindar eru i meginmali ritgerdarinnar bornar
saman vid tulkanir nidurstadna ur kaflanum hér & undan. Umraedunum verdur skipt nidur i

samrami vid pemun.

Aukinn skilningur & gedrofssjukdomum

Adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom hafa litla sem enga pekkingu & og feaerni
vid ad veita hinum veika einstaklingi p4 umoénnun sem hann parf & ad halda (Gumus, 2008).
Adstandendur vita ekki hvad veldur sjukdomnum, einkennum né hver medferdin er (Cassidy,
Hill og O Callaghan, 2001). I nidurstédum pessa verkefnis kom fram ad pekking og
skilningur medrannsakenda & gedrofssjukdomum var mismikill, en flestir bjuggu yfir
takmarkadri pekkingu. Samkvemt Wei o.fl. (2010) eru fraedsluparfir adstandenda verulega
miklar, par sem Gsk peirra er ad 6dlast meiri pekkingu a sjukdémnum sjalfum, orsokum,
einkennum og bjargradum. Ad auki kemur fram i rannsékn Jagannathan o.fl. (2011) ad helstu
parfir adstandenda séu ad fa studning og vitneskju um hvernig best sé ad studla ad velferd
pess sem hefur sjukddéminn. bekkingarpra medrannsakenda var mikil og vildu peir helst fa ad
vita almennt um sjukdéminn, hvernig hann getur proast, hvernig atti ad takast & vid hann og

voru peir allir sammala um mikilveegi freedslunnar.

Fraedsla um gedrofssjukddma er skipuldgd, kerfisbundin og upplysandi. Han felur i sér
ad auka pekkingu og 6ryggi fjélskyldumedlima i uménnunarhlutverkinu. Fraedsla er einnig
afar 6flugt medferdarurraedi (Haley o.fl., 2011; Lucksted o.fl. 2012). Medrannsakendur voru
allir sammala um mikilveegi freedslunnar og hversu 6flugt medferdardrraedi han var. bekking
peirra 0x til muna og fannst peim ad peir sinntu umoénnunarhlutverkinu mun betur, og pad

veitti peim 6ryggi.
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Fraedsla parf ad vera vel framkveemd svo han komist til skila og einstaklingar geti
medtekid innihald freedslunnar. Hopfraedsla er algeng pegar freeda & hdp einstaklinga um sama
efnid og algengt er ad nota pad form i namskeidum og vid freedslu til fullordinna (Ingvar
Sigurgeirsson, 2011). Fradslan i Endurhafingu-LR fér fram & formi fyrirlestra og i lok hvers
fyrirlesturs voru umraedur. bverfaglegt teymi kom ad skipulagi og framkveemd freedslunnar.
Fraedslan var vel framkveemd ad mati medrannsakenda og pétti peim godur kostur ad farid var
yfir fjolbreytta peetti. Uppbygging freedslunnar er i samreemi vid freedslu sem McWilliams
o.fl. (2012) framkvaemdu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdom. bar var farid
yfir fjolbreytta paetti og kom pverfaglegt teymi ad framkveemd freedslunnar. Freaedslan bar
arangur par sem patttakendur 6dludust aukna pekkingu.

I rannsokn McWilliams o.fl. (2010) kemur fram ad eftir freedslunamskeid eykst
bekking adstandenda til mikilla muna og pé adallega um lyfjamedferdina og pvi eru
medrannsakendur pessarar rannsoknar sammala. Eftir freedsluna gerdu peir sér grein
fyrir mikilveegi lyfjamedferdar og nokkrir peirra téldu hana hafa verid hagnytasti hluti
freedslunnar. Einn medrannsakandinn upplifdi mjog sterkt hvad lyfjamedferdin skipti miklu
mali i bataferli pjonustupegans. Hann sé svart & hvitu hvad lyfin gerdu mikid gagn. Einnig
tjddu medrannsakendur sig um hversu hagnytt pad hefdi verio ad freedast um vimuefni og
einkennin. peir gerdu sér ekki grein fyrir hvad neysla hafdi mikil ahrif & gedrofssjukddéma og
lystu pvi vel hvad sa pattur kom peim mikid & 6vart. Einkennum sjukddmsins er skipt upp i
neikvead einkenni sem draga Ur venjulegri hegdun og jakvad einkenni sem ykja venjulega
hegdun (Moller, 2009) og tjadu medrannsakendur ad oft & tidum gerdu peir sér ekki grein
fyrir peim einkennum sem voru til stadar. Medrannsakandi lysti pvi sem afalli pegar hann
uppgotvadi ad einstaklingurinn var mun veikari en hann hélt, hann hafdi ekki attad sig a ad

jakvaedu einkennin voru mun meiri en hann gerdi sér grein fyrir. Medrannsakendur toldu
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mikilveegt ad pekkja forstigseinkenni gedrofs svo peir geetu beitt snemminngripum til ad geta

komid i veg fyrir versnun og er pad samberilegt nidurstédum Gavios o.fl. (2006).

pegar fjolskyldur f& videigandi freedslu byrja peer ad starfa betur pvi pekking peirra um
gedrofssjukdom er aukin. Fjolskyldumedlimir veita hvorir 6drum studning og skilning pegar
bekking eykst (McFarlane o.fl., 2003). Medrannsakendur voru sammala um ad pekking

pbeirra jokst til muna og toldu peir sig geta veitt adstandenda sinum meiri skilning.

Breyting i samskiptum

Eins og fram hefur komid h6fdu medrannsakendur pjonustpega med gedrofssjukdoma
vidtekar parfir og par & medal mikla freedsluporf, par sem feestir peirra pekktu orsakir,
einkenni og medferd gedrofssjukdoma. Margir paettir voru peim ofarlega i huga eins og ad
vita réttindi pjonustupega innan heilbrigdiskerfisins, hvernig atti ad takast & vid
sjukddémseinkenni asamt vitneskju um god samskipti og félagsleg tengsl. Auk pessara patta
telja Schmid, Schielein, Binder, Hajak og Hermann (2009) ad margs konar byrdi pjaki
systkini einstaklinga med gedrofssjukdoma. Ma par nefna byrdi pess ad eiga i samskiptum vid
hinn veika, virding pess veika fyrir fridhelgi einkalifs systkina &samt virdingu gagnvart
samskiptum vid fjélskylduna. Mjdg algengt var ad medrannsakendur upplifdu sig sem sifellt
néldrandi og pirrada i gard hins veika asamt pvi ad virka gagnrynandi og nidurrifandi. Peim
pottu samskiptin ekki ganga sem best og fundu greinilegan mun & peim eftir freedsluna par
sem samskiptin urdu 6ll edlilegri og druggari.

Til pess ad auka skilning og beeta samskipti parf freedsla ad vera vidtek og na til allra
innan fjolskyldunnar, enda synir pad sig ad fjolskyldan verdur meira samtaka og starfhafari
sem eining (McFarlane o.fl., 2003). Samkveemt Seeman (2013) taka systkini almennt ekKki patt
i umonnun fyrr en foreldrar eru ekki lengur feerir um pad. bPetta umoénnunarhlutverk reynist

mjog streituvaldandi fyrir morg systkini. Oftast eru pad eldri systur einstaklinga med



50

gerdrofssjukddém sem taka a sig abyrgd pess en pé fer pad eftir bjargradum, gildum og
menningarlegum hefdum hverrar fj6lskyldu. I 1jos kom ad systkini hins veika sem foru &
freedslunamskeidid skildu betur veikindi systkini sins og toku pvi meiri patt i daglegu lifi

bess.

I fredslunamskeidi hja McWilliams o.fl. (2012) er 16gd sérstok ahersla & ad
patttakendur tjai sig. Med pvi verda samskipti og uménnun audveldari og byrdi foreldra
minnkar. Vid ad hafa adra adstandendur en einungis foreldra kemur i ljés ad endurinnlégnum
feekkar og pa adallega hja einstaklingum sem hafa haft gedrofssjukdéminn lengi. pad er pvi

ljést ad adstandendafraedsla er mjog skilvirk.

Gavois o.fl. (2006) hafa Gtbuid likan fyrir gedheilbrigdisstarfsfolk
par sem unnid er ut fra pvi ad vera til stadar fyrir fjélskyldur og pjonustupega sem eru ad fa
gedrof i fyrsta sinn. Med pvi ad gripa fljott inn i fyrstu veikindi og koma fraedslu og
upplysingum & framfzeri til peirra er fyrirbyggjandi fyrir frekari veikindi eda afturfor. Baart og
Abma (2010) hafa buid til likan til ad audvelda og efla geedi samskipta og tengslamyndunar
fjolskyldumedlima og fagfolks vid einstaklinga med gedrofssjukdoma. Margir
medrannsakenda hofou mikla porf fyrir ad vita pegar peim gekk vel og toku rétt & malunum.
pad virtist vera peim mikill 1éttir ad fa leidsdgn og tillégur ad ordalagi og umgangsmata.
Sumir medrannsakendurnir attu po i ageetis samskiptum fyrir freedsluna en potti samt sem
aour gagnlegt ad fa ad heyra ad peir veeru a réttri braut.

Med fraedslu fyrir adstandendur um sjukdém hins veika jokst vitund um sjukdéminn
og um leid gaedi samskiptanna. I freedslunni voru adstandendur hvattir til pess ad njota
geedastunda med sinum nanustu og attu flestir medrannsakendur, medal annars, betra med ad
reeda vimuefnamisnotkun &n pess ad hafa eins neikvaeda mynd & henni. [ einni fjélskyldu par
sem samskipti hofdu verid mjog sleem & milli systkina atti medrannsakandi pa 6sk ad eldra

systkini hefdi tekid patt i fraedslunni. I rannsokn Stéberg, Hedvig og Hultman (2004) kemur
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fram ad systkini hins veika eru mikilveeg sem studningur og umoénnunaradilar, en pratt fyrir
pad beinast flestar rannsoknir ad foreldrum. Systkini eins pjénustupegans atti ekki i godum
samskiptum vid hann, par sem pad skorti skilning, og tok medrannsakandi pad mjog naerri ser.
Annar medrannsakandi hafdi allt adra sogu ad segja par sem systkini hafdi sott freedsluna og
fann vidkomandi mikinn gedamun & samskiptum peirra & milli. Upplifdi hann hvernig
systkini pjonustupegans komu & annan hatt fram vid hann en adur. Systkinid vandadi betur
samskiptin og reyndi ad vera jakvaedara i gard pjonustupegans.

Samkvaemt Schmid o.fl. (2009) hafa ekki verid rannsokud ahrif pess ad eiga systkini
med gedrofssjukdém. pad kemur samt sem adur fram i nidurstodum peirra ad préatt fyrir
erfidleika og byrdi, styrkjast oft tilfinningabond & milli systkina og fjolskyldunnar sem heild.
Eftir hopfraedslu og samtalsmedferd leggja fjolskyldumedlimir sig fram vid ad vanda til

samskipta og bjargrada.

prétt fyrir ad rannsoknir hafa synt fram & gagnsemi fraeedslu fyrir adstandendur
einstaklinga med gedrofssjukdoma er raunin st ad vida i Evropu er ekki 16gd mikil ahersla &
slika freedslu. Pad er medal annars vegna fjarleegdar fra medferdardrreedum, en
fjarkennslubuinadur hefur reynst mjég gagnlegur i peim tilfellum par sem haegt er ad koma
honum vid (Haley o.fl., 2011). A freedslunamskeidi Endurhafingu LR var 16gd ahersla 4 ad
sem flestir innan fjolskyldunnar keemu & namskeidid sem var i bodi, til pess ad allir hefou
sama skilning. Talid var mikilvaegt ad allir einstaklingar i fjélskyldunni veeru samtaka i
nalgun og samskiptum sinum vid pann veika.

Systkini upplifa oft ad pau beri akvednar skyldur gagnvart foreldrum sinum og eiga
pbvi oft i erfidleikum med ad lifa eigin lifi. Peim finnst pau purfa ad stydja og hjalpa foreldrum
sinum og geta ekki horft framhja erfidleikum peirra. préatt fyrir pessa skylduraekni kemur i 1j6s
ad morgum systkinanna finnst foreldrar sinir hafa uppeldislega mismunad sér, medal annars

hvad vardar abyrgd (Schmid o.fl., 2009).



52

Sumir medrannsakendur téludu um hversu gott pad hefdi verid ad geta reett vio sina

nanustu eftir freedsluna og borid saman hvort ad skilningurinn peirra veeri sa hinn sami.

Jakveaed ahrif a tilfinningalega lidan

Geadrofssjukdomur hefur mikil ahrif & tilfinningalega peetti og fjolskyldur upplifa kvida
begar einstaklingur innan hennar greinist med pann sjukdom (Gumis, 2008). Breytingar verda
a fjolskyldumynstri par sem hlutverk fjolskyldumedlima raskast og foreldrar finna fyrir
mikilli streitu, kvida, og 6tta (Gavois 0.fl, 2006). Nokkrir medrannsakendur upplifdu mikla
streitu og kvida pegar adstandandi peirra fékk greiningu og er su andlega lidan sambarileg
rannsoknum hér ad framan. beir voru hraeddir vid ad geta ekki sinnt uménnunarhlutverkinu
vel og hofou peir miklar ahyggjur af hinum veika. Tilfinningaleg lidan medrannsakenda hafdi
ymis konar ahrif & daglegt lif peirra og lysti til deemis einn peirra ad hann atti i erfidleikum
med svefn vegna kvida og otta. Eftir freedsluna leid honum mun betur og gat par af leidandi

sofid veerar.

Fjolskyldan er i adal uménnunarhlutverkinu par sem umoénnun einstaklinga med
gedrofssjukdoma fer mun meira i dag fram inni & heimilum, i stad heilbrigdisstofnanna.
Afleidingar pess er aukin byrdi & fjolskylduna par sem heilsufar peirra verdur, ad meiri
likindum, fyrir neikveedum ahrifum (Cassidy o.fl., 2001). Allir medrannsakendur sau ad
mestu leyti um umoénnun adstandenda sinna og upplifdu peir mikila 4byrgd gagnvart pvi
hlutverki. Voru peir med ahyggjur af pvi ef illa teekist til p4 myndi pad koma nidur & bata
adstandenda peirra. Ad lokinni freedslu dr6 Gr &hyggjum og nadu peir betri tokum & pvi ad

sinna umonnun adstandenda sinna.

pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém upplifa adstandendur hans
sjalfsasokun (Chien o.fl., 2004) og er pad samberilegt vid lidan eins medrannsakanda. Hann

kenndi sjalfum sér um veikindi adstandanda sins og hélt ad hann hefdi gert eitthvad vitlaust i
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uppeldinu sem hefdi valdid sjakdomnum. Honum fannst hann hafa eydilagt heilsu hins veika
en eftir freedsluna 6dladist hann pa pekkingu ad hugsanir hans voru rangar, og var pad mikil
hugarfarslegur léttir. Hann gerdi sér grein fyrir ad petta veeri sjakddémur en ekki eitthvad sem

hann hafdi valdio.

Aukid alag og streita myndast pegar fjolskyldumedlimur veikist af langvinnum sjakdémi
og veldur pad andlegri vanlidan (Kartalova-O”Doherty o.fl., 2008) en aftur a moti dregur ar
streitu og alagi pegar fjolskyldur eru hafdar med i medferd hins veika, par sem freett er
almennt um sjukdéminn og bjargrad (Gavois o.f., 2006). Eftir freedsluna tjadu
medrannsakendur sig um pad ad freedslan hefdi dregid Ur kvida og hreedslu. beir fundu mikinn
mun & sér tilfinningalega og vard lidan peirra jakveed og g6d. Fraedslan veitti peim einnig
styrk og vilja til pess ad stydja enn betur vid bak adstandenda sinna. Medrannsakendur tjadu

sig auk pess um ad peir veeru mun 6ruggari vegna pess ad pekking peirra jokst.

Nokkrir medrannsakendur héldu ad sjukdomnum fylgdi enginn bati, ad ekKki veeri haegt ad
lzekna hann en annad kom i 1jos & fraeedslunni. Einn medrannsakandi vard mjog jakvadur og
bjartsynn pegar hann komst ad pvi ad hagt veeri ad na bata. Nokkrir medrannsakendur
upplifdu frelsi eftir freedsluna pvi peir héldu ad umonnun snérist um ad vera avallt vid hlid
adstandenda sinna. Freedslan veitti medrannsakendum jakveett vidhorf i gard gedrofssjukddéma

0g betra tilfinningalegt jafnveegi.

Samskipti vid naerumhverfi

préatt fyrir ad undanfarin ar hafi verid reynt ad auka pekkingu um tilfinningaleg
veikindi i samfélaginu geta adeins 25% einstaklinga pekkt einkenni gedrofssjukdéms og parf
pbvi ad freeda umhverfid & 6flugri hatt (Scior, Potts og Furnham, 2013). Fjolskyldur
einstaklinga med gedrofssjukdom eru i hattu ad einangrast fra samfélaginu vegna

vanpekkingar og geta par af leidandi ekki fraett nerumhverfi sitt. Eitt af markmidum



54

freedslunnar var ad koma i veg fyrir pessa einangrun og samkvemt nidurstooum skiladi pad
tileetludum &rangri. Eftir ad medrannsakendur foru & freedslundmskeidid upplifdu peir ad
audveldara veeri ad freeda neerumhverfid. beim fannst peir geta talad opinskaar um petta og
atskyrt fyrir neerumhverfinu um edli og préun sjukdémsins. Hegdun pjonustupeganna veri
ekki einungis vegna einhverrar 6reglu heldur veeri petta birtingarmynd peirra sjukdoms.

Medrannsakendurnir upplifdu ad peir &ttu pa réttu ordin til pess ad kynna hann fyrir 6drum.

Medrannsakendur upplifou pad ad freeda umhverfid hafdi mikinn avinning og kom pad
i veg fyrir samfélagslegar hindranir. Einnig upplifdu sumir dkvedinn vandredagang i
samskiptum og folk vissi ekki hvernig pad atti ad umgangast hinn veika. Pad gerdist jafnvel
ad folk hatti ad umgangast einstaklingana. Med fraedslu til neerumhverfis tokst einum
medrannsakenda ad koma & sambandi aftur milli einstaklings med gedrofssjukddém og annars

fjolskyldumedlims.

Medrannsakendur upplifou pekkingar- og skilningsleysi fra samfélaginu medal annars
vegna peirrar timalengdar sem einstaklingar purfa ad dvelja i endurhafingu. Freedslan hafdi
pau ahrif ad peir attu audveldara med ad Utskyra ad batinn tok tima. Medrannsakendur raku
sig einnig a ad samfélagid upplifdi andlega sjukdoma & annan hatt en likamlega en gatu eftir

freedsluna deilt pekkingu sinni.

Fordémar eru i langflestum tilfellum sprottnir fram vegna fafraedi og hafa parf i huga
ad almenn stimplun er ein birtingarmynd fordéma (Elin Ebba Asmundsdattir, 2007).
nidurstddum rannséknarinnar kom i ljés ad medrannsakendur voru medvitadir um hvad
fordomar voru og hofou upplifad pa i neerumhverfi sinu. Einn medrannsakendanna hafdi
upplifad fordoma pessefnis ad hann hlyti ad hafa beitt 6drum uppeldisadferdum gagnvart
veika barni sinu i samanburdi vid systkini pess. Medrannsakendur sammeaeldust um ad freeda

pyrfti betur umhverfid en toku eftir ad umraeda um gedsjukdoma var ad aukast i samfelaginu,
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sem potti jakveett par sem afleidingar forddma gat haft neikvaed ahrif & pjonustupegana.
Samkveemt Corrigan og Shapiro (2010) eru afleidingar fordoma i gard peirra sem eru ad
takast & vid gedsjukdoma ad folk missir af tekifeerum sem lifid hefur upp & ad bjoda, sem

annars pettu réttmeet og edlileg.

Pekkt er ad einstaklingar med gedsjukdoma hafi fordoma gagnvart sjalfum sér en er
pad einnig ein birtingarmynd fordéma (Corrigan og Shapiro, 2010). Medrannsakendur
upplifdu ad hafa sjalfir haft fordoma og fraeedslan hjalpadi peim til pess ad yfirvinna pa. Einn
tjadi sig medal annars um ad hafa purft ad eyda allt ad ari vid ad losna vid fordéma gagnvart
eigin barni eftir ad pad greindist med gedrofssjukdém. En pad er algengt ad fjolskyldur
upplifi kvida og streitu fyrst eftir greiningu og getur pad fylgt fjélskyldunni svo lengi sem hun

er ad na tokum a sjukdomnum (Gavois o.fl., 2006).

Einnig tjadi medrannsakandi sig um ad hafa ordid medvitadari um fordéma sina i gard
annarra i samfélaginu eftir freedsluna og stefnir ad pvi ad gera allt i sinu valdi til pess ad draga
ar pvi. Fordomar eru, eins og einn medrannsakandinn benti &, ekkert nema vidhorf gagnvart
pvi sem madur pekkir ekki. bekking er helsta vopnid gagnvart fordomum og pad hefur sannad
sig ad freedslunamskeid likt og er vidfangsefni rannsdknarinnar bar arangur vid ad minnka

fordoma.

Samantekt

pekkingarporf medrannsakenda var mjog mikil og pa helst hvad vardar almennt um
sjukdéminn, hvernig hann proast og hvernig takast eigi & vid hann. bad samraemist 6drum
rannsoknum ad adstandendur vilji fa freedslu um sjukdéminn. Fram hefur komid i
rannsoknum ad afar 6flugt er ad nota fraeedslu sem medferdarirraedi. Pvi voru
medrannsakendur sammala og jokst peirra pekking mikid. beim fannst peir geta sinnt

umdénnunarhlutverkinu betur, sem veitti peim 6ryggi. Fraedslan i Endurafingu-LR var veitt i
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formi fyrirlestra med umraedum i lokin og var hin vel framkveemd ad mati medrannsakenda.
Medrannsakendum fannst pekking um lyfjamedferd afar mikilveeg og fannst nokkrum pad
vera hagnytasti hluti freedslunnar. bekkingaraukning pessi samraemist vid adrar rannsoknir.
Medrannsakendum potti mikilvaegt ad fa freedslu um vimuefni i tengslum vid sjukdéminn
asamt jakvaedum og neikvaedum einkennum hans. Téldu peir mjog gagnlegt ad pekkja forstig

sjukdémsins.

Samrami er & milli erlendra rannsokna og pessarar rannsoknar um ad freedsluparfir
adstandenda einstaklinga med gedrofssjukdoma séu miklar og ad slik freedsla beri arangur.
Byrdi systkina er oft & tidum mikil og pvi parf ad veita peim studning og hlta ad peirra

pérfum. Medrannsakendur sammaeldust um mikilvaegi freedslu fyrir systkini.

G60 samskipti og aukinn skilningur eru mikilveegir peettir i batapréun hins veika dsamt
bvi ad audvelda daglegt lif allra. Sameiginlegur skilningur, snemminngrip med fraedslu og
fjoslkylduefling feekkar ad sama skapi endurinnlégnum hins veika. Ljost er ad um stort
samvinnuverkefni er ad reeda og syna nidurstodur augljoslega ad porf er fyrir enn frekari

rannsoknir & pessu svidi, hvort heldur sem er hér & landi eda erlendis.

Vitad er Ut fra ranns6knum ad gedrofssjukdomur hefur ahrif & tilfinningalega lidan
fjolskyldna og eiga peer i heettu & ad upplifa kvida pegar einstaklingur innan hennar greinist
med pann sjukdom. Pad getur einnig raskad fjolskyldumynstri og hlutverkum
fjolskyldumedlima. I 1jos kom ad erlendar rannsoknir voru i samraemi vid nidurstodur pessarar
rannsdknar. Medrannsakendur upplifdu streitu og kvida pegar adstandendur peirra fengu
greiningu. beir hofdu ahyggjur ad geta ekki sinnt uménnunarhlutverkinu og ad pad myndi
koma nidur & bata einstaklingsins. Eftir ad hafa fengid freedsluna dro Gr pessum ahyggjum og

peir upplifdu sig haefari til ad sinna umdénnunni betur. Rannsoknum ber saman um avinning
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freedslu til ad draga Ur tilfinningalegri vanlidan fjolskyldna. Samraemdist pad vid nidurstddur

par sem medrannsakendur fundu fyrir auknum styrk og upplifdu freedsluna frelsandi.

Eftir ad medrannsakendur hofdu setid freedsluna attu peir audveldara med ad fraeda
nerumhverfi sitt. Peir hofou pa ddlast skilning og pekkingu & sjakdémnum sem leiddi af sér
ad peir gatu fraett adra i kringum sig. Einnig hjalpadi pad vid ad koma i veg fyrir einangrun fra
nerumhverfinu. Medrannsakendur voru medvitadir um fordéma en peir eru af véldum
bekkingarleysis. beir hofdu upplifad fordoma fra samfélaginu dsamt pvi ad hafa sjalfir haft pa.
Afleidingar fordoma gagnvart einstaklingum med gedraen vandamal geta verid neikvadar.
Fraedslan hjalpadi medrannsakendum ad uppreeta fordoma sem peir sjalfir h6féu og voru

sammala um ad fraeda pyrfti samfélagio betur um gedreen vandamal.
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Notagildi rannséknar og framtidarrannsoknir

I pessum kafla verdur farid yfir takmarkanir rannsoknarinnar og hagnytt gildi hennar &
svidi hjukrunar. Einnig verda hugmyndir rannsakenda reifadar um mogulegar
framtidarrannsoknir og samantekid pad helsta sem fram kom vid framkvaemd

rannséknarinnar.

Takmarkanir rannséknar

Takmarkanir rannséknarinnar eru medal annars ad Urtakid er einungis sétt i afmarkad
og sérheeft freedsluverkefni sem getur haft ahrif a yfirfeerslugildi nidurstadna. Einungis voru
tekin sex vidtol og getur smeed Urtaksins haft ahrif & nidurstddur rannsoknarinnar par sem pa
naest ekki jafn mikil breidd og haegt veeri ef Grtakid veeri sterra.

Rannsakendur eru ad preyta frumraun sina vid eigindlega rannséknarvinnu er lytur ad
pbvi ad tulka og greina samtol vid medrannsakendur og getur pad haft ahrif & nidurstédurnar.
Abyrgdamadur rannsoknarinnar var vidstaddur vidtélin til ad tryggja 6ryggi medrannsakenda

og einnig i peim tilgangi ad styrkja rannsoknarvinnuna.

Hagnytt gildi rannséknarinnar fyrir hjukrun

Rannsokn pessi er framkveemd i peim tilgangi ad renna stodum undir hvort vert sé ad
halda 4fram med sérhafd freedsludrraedi innan Endurhafingar-LR og skoda notagildi peirra og
avinning.

Stjornendur i hjukrun purfa ad bua yfir vidtekri pekkingu vardandi gedraena sjukddéma
og hafa godan skilning mikilvaegi freedslu. Stjérnendur geta stéraukid geedi pjonustu innan
starfseininga med pvi ad fa alla starfsmenn sina til ad stefna ad sama markmidi vid ad veita
sem besta pjonustu hverju sinni. Telja pvi rannsakendur ad stjérnendur i hjakrun geti nytt sér
nidurstédur rannsoknarinnar til ad midla hvetjandi pekkingu til samstarfsmanna sinna, i peim

tilgangi ad proa enn frekar patt freedslu i 6llu medferdarstarfi. Rannsoknin er fordeemisgefandi
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fyrir adrar starfseiningar innan gedheilbrigdispjonustunnar par sem sambeerileg rannsokn
hefur ekki verid framkvaemd & Islandi og stydur jafnframt erlendar rannsoknir & sama svidi.
Hjukrunarfreedingar eru almennt i lykilstodu til ad veita freedslu og er pvi mikilvaegt
fyrir p& ad vera medvitada um vidtekt notagildi hennar sem medferdardrraedi. Hagnytt gildi
pessarar rannsoknar fyrir hjakrunarmenntun er pvi si syn sem faest @ mikilveegi géora
samskipta vid adstandendur og par med pekkingarmidlunar. Nidurstédur rannsoknarinnar
syna hversu mikilvaegt er fyrir hjukrunarfreedinema ad fa goda pjalfun i samskiptum, svo peir
standi betur ad vigi vid ad veita faglega og hagnyta fjélskylduhjakrun par sem fraedsla er sett i

forgrunn.

Hugmyndir ad framtidarrannséknum

Notagildi rannsdknarinnar synir fram a mikinn avinning af sérhaefori fraeedslu fyrir
adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoma og hversu 6flugt medferdardrraedi han er
innan gedheilbrigdispjonustunnar. Eins og adur hefur komid fram hefur ekki verid gerd
sambarileg rannsokn & Islandi og pvi geeti verid hagnytt ad nota pessa rannsokn sem
forrannsdkn hérlendis fyrir adrar rannsdknir sem lata ad freedsluinngripum i pjonustu.
Erlendar rannsoknir hafa synt fram & ad fraedsla eins og for fram & namskeidinu i
Endurheafingu LR getur leitt til feerri endurinnlagna. Rannsakendur telja mikilvaegt og
ahugavert ad skoda nanar pau ahrif. Einnig myndu rannsakendur vilja sja ad framkvaemdar
yrou eigindlegar og megindlegar rannsoknir a sama viofangsefni i peim tilgangi ad fa enn
vidtaekari nidurstodur. Ekki hafa verid gerdar margar rannsoknir & systkinum einstaklinga
med gedrofssjikdoma & heimsvisu og engar & Islandi. Rannsakendur pessarar rannsoknar telja
ad nidurstédurnar styrki mjog rok fyrir pvi ad framkvaema sérteeka rannsokn par sem ahrif og

notagildi freedslu eru sérstaklega skodud a systkini einstaklinga med gedrofssjukdom.
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Lokaord

Rannsoknin leidir i 1jos ad freedsla fyrir adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdoma hefur mikinn &vinning. Medrannsakendur eru pakklatir fyrir pad tekifaeri ad
fa ad taka patt i freedslundmskeidinu sem bodid er upp & i starfseminni i Endurhafingu LR.
Skyrt kemur fram ad fyrir freedsluna er pekking peirra takmdorkud, innsai skortir vardandi
sjukdominn sjalfan og medferd hans. Vanpekking peirra getur leitt til tilfinningalegrar
vanlidunar par sem peir telja sig ekki feera um eda hafa getu til ad sinna hinum veika

einstaklingi a fullnegjandi hatt og upplifa par med mikla sjalfsasékun.

Fraeedslunamskeidid eflir pekkingu medrannsakenda og eykur skilning peirra gagnvart
sjukdémnum og medferd hans. Sterkt kemur fram medal medrannsakenda mikilveegi &
auknum skilningi a gagnsemi lyfjagjafa og medferdaheldni pvi tengt. Endurhaefingin er
naudsynlegur pattur i bataferlinu og hafa medrannsakendur 6dlast aukinn skilning a gagnsemi
endurhefingar. Aukin pekking hefur ahrif & tilfinningalega vellidan par sem medrannsakendur
upplifa aukid 6ryggi vid ad adstoda hinn veika. Aukid 6ryggi veitir styrk, vilja og von og par
med markvissari studning i bataferlinu. Medrannsakendur hafa 6dlast mikla pekkingu um
nyjar leidir ad uppbyggilegum samskiptum vid hinn veika, sumir 1étu i 1jés ad pad veeri
frelsandi ad geta nytt sér pessa pekkingu. Adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoma
einangrast oft & tioum. Ad fa aukna pekkingu kemur i veg fyrir ad slikt gerist par sem

adstandendur styrkjast og leera ad upplysa og freeda naerumhverfi sitt.

prétt fyrir mikid upplysingaflaedi i nutima samfélagi pa upplifa medrannsakendur
mikla forddma pegar & reynir. Rannsakendur telja ad mikid verk sé fyrir hdndum vid ad

uppreaeta fordéma og telja ad arangursrikasta adferdin sé ad efla fraedslu.

I samtélum tja medrannsakendur sig um énnur medferdarurraedi. bar kemur medal

annars i 1jos ad peir 6ska eftir studningshopum fyrir fjolskyldur einstaklinga med
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gedrofssjukddma par sem paer geta deilt reynslusdégum og sott studning. Einnig leggja
medrannsakendur aherslu & ad peir fai einhverskonar endurmenntun, til pess ad vidhalda peirri
bekkingu sem peir hafa 6dlast nu pegar a freedslunamskeidinu. Rannsakendur leggja mikla
aherslu & ad koma til mots vid pessar oskir og syna margar erlendar rannsoknir fram &
mikilvaegi pess. Medrannsakendum pykir freedslan vera nytsamleg og hnitmidud asamt pvi ad
né til fjolbreyttra patta. Rannsakendur meta pad svo ad freedslunamskeid petta sé naudsynlegt
fyrir alla fjolskyldumedlimi. pad kemur fram i rannsokninni ad pessi sérhafda fraedsla i
Endurhefingu-LR endurspeglar jakvaed ahrif & alla paetti i nidurstddum rannsoknarinnar sem
settir eru fram i greiningarlikani. bessar nidurstodur stydja ad sérhaefd freedsla sé einn
mikilveegur pattur i medferdartrreedum fyrir einstaklinga med gedrofssjukdéma og fjolskyldur
peirra. 1 1j6si avinnings af pessari sérhafdu freedslu sem fer fram i Endurhaefingu-LR er pad
skodun rannsakenda ad innleida purfi slika freedslu almennt innan gedheilbrigdispjonustunnar

og préa hana sem sérhaft Grraedi til framtidar.
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Vancouver skolans i fyrirbeerafraedi og verda pau flokkud i pemu.
Ekki verdur sést eftir neinum personuupplysingum.

béattakendur i rannsékninni eru adstandendur einstaklinga med
gedrofssjukdoma. beir verda valdir med hentugleikaurtaki ar hopi
adstandenda innritadra einstaklinga sem szekja freedslunamskeid a
vegum Endurhaefingar LR & Laugarasvegi 71. Abyrgdarmadur
rannsoknarinnar, Magnds Olafsson kemur til med ad kynna
rannsoknina fyrir patttakendum til ad kanna hvort ahugi sé il
patttoku. Formlegt kynningarbréf verdur sent og pegar fengid verdur
sampykki munu patttakendur undirrita upplyst sampykki.

Upplysingarnar verda sottar til patttakenda i formi vidtals.
Nei

X sampykki hins skrada sbr. 1. tl.
| naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.
' naudsyn til ad fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 tl.
' naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
| naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl.
naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. tl.
naudsyn til ad gaeta ldgmaetra hagsmuna sbr. 7. tl.



Verdur unnid med vidkvaemar
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidbétarskilyrdi um vinnslu vidkveemra
personuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

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

Ef aflad er personuupplysinga fra
60rum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfylit vibvérunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfylit freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur persénuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbunadar?

Verda upplysingarnar afhentar 66rum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada oryggisradstafanir verda
vidhafbar?

Nafn og/eda stéduheiti bess sem ber
abyrgd a framangreindum
oryggisradstofunum

Verdur upplysingunum/auékennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 66rum adila (vinnsluadila) med
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Nei

upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.1
|| sérstok 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 domsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
| | naudsyn vegna lzeknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. tl.
| | naudsyn vegna tolfreedi-/visindarannsoknar sbr. 9. tl.
|| I6gmaet voktun skv. 2.mgr.

Ekki verdur sost eftir neinum persénuupplysingum.
Ekki verdur sost eftir neinum persénuupplysingum.
Nei

Nei.
Nei

Nei

Adgangsord
Dulk6dun
Afmaun persénuaudkenna

X Annad
Ef annad. pa hvad?
Ekki verdur sost eftir neinum persénuupplysingum.

Magnus Olafsson, Lektor vié HA. magnuso@landspitali.is

A0 lokinni vinnslu verdur viétolum eytt.

Eitt eintak af hverju vidtali verdur vardveitt & utprentudu
formi.Rannsakendur og abyrgdaradili koma til med ad hafa
umradarétt yfir gognunum ad lokinni rannsokn

Nei



skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Péstnamer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkveemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

Sent til
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Fylgiskjal 2: Umsdkn til sidanefndar

Nr. umséknar: Moéttekin: Afgreidd:

AN
A ¥ 4

LANDSPITALY

Umsdkn til sidanefndar
Landspitala

1. HEITI RANNSOKNAR. Heiti 4 islensku eda ensku.

Ahrif fraedslu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjikdéma

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING | HNOTSKURN. Utdrattur r rannsékninni, b.m.t. markmid,
patttakendur, framkveemd og visindalegur avinningur. Hdimark 300 ord

Rannsdkn pessi er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfraedi vid Haskdlann & Akureyri.

Markmidid er ad komast ad pvi hvort og pa hvada avinning freedsla hefur fyrir adstandendur
einstaklinga med gedrofssjukdéma.

pattakendur i rannsékninni eru adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdéma. beir verda valdir
med hentugleikadrtaki Ur hépi adstandenda innritadra einstaklinga sem sakja freedslunamskeid a
vegum Endurhaefingar LR 4 Laugarasvegi 71. Tekin verda eigindleg vidtol vid 6 - 8. battakendur verda
spurdir opnum spurningum vardandi fraedsluna med tilliti til dvinnings. Vidtolin verda unnin
samkveemt rannséknaradferd Vancouver skélans i fyrirbaerafreedi og verda pau flokkud i pemu.

Visindalegur avinningur rannséknarinnar er ad kanna hvort og pa hverskonar avinningur freedslan
hafi haft fyrir adstandendur og hvort forsenda sé fyrir hendi ad halda afram freedslunni. Ekki hefur
verid gerd sambaerileg rannsokn a [slandi og pvi gaeti verid gagnlegt ad nota pessa rannsékn sem
forrannsokn & [slandi fyrir adrar rannséknir pessu tengt. Til deemis hafa erlendar rannséknir synt
fram & ad fraedsla eins og pessi sem fer fram 4 namskeidinu geti leitt til feerri endurinnlagna a
sjukrahus.
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3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Tilnefna skal einn dbyrgdarmann tr hépi rannsakenda. Hann
annast samskipti vid sidanefnd og ber faglega abyrgd 4 framkveemd rannséknarinnar. Nemendur geta
aldrei verid abyrgdarmenn.

Nafn: Magnus Olafsson Kennitala: 270555-2259 Stada: Lektor vid HA
Vinnustadur: Gedsvid Landspitala Vinnusimi: 543-5938 GSM: 824-5537
Heimilisfang vinnustadar: Laugarasvegur 71 Netfang: magnuso@Ish.is

4. ADRIR UMSZAKIJENDUR. Hér komi fram nofn og vinnustadur allra annarra rannsakenda, en

dbyrgdarmanns.

Nafn: Gréa L.Dal Haraldsd. Vinnustadur/skoli: HA Stada: Hj.fr.nemi
Nafn: Margrét Malin Gudmundsd. Vinnustadur/skéli: HA Stada: Hj.fr.nemi
Nafn: Sigridur Jona Bjarnad. Vinnustadur/skéli: HA Stada: Hj.fr.nemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjdrmognunar- og styrktaradilar). Eru adrar stofnanir og fyrirteeki
(innlend eda erlend) sem koma ad rannsokninni?

Stofnun/fyrirteeki: = Endurhaefing LR Heimilisfang: Laugarasvegur 71

Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:
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6. VERKASKIPTING RANNSAKENDA. Hvert er hlutverk hvers rannsakanda i einstokum
verkpattum? Ef rannsakendur njéta styrkja eda annarrar fjarmognunar vegna rannséknarinnar
purfa einnig ad koma fram upplysingar um tengsl fjarmégnunaradila vid rannsakendur.

Groda Linddis Dal Haraldsdottir, Margrét Malin Gudmundsdottir og Sigridur Jona Bjarnadéttir munu
vinna pessa rannsékn undir leidségn Magnusar Olafssonar lektors vid Haskélann & Akureyri. A
endurhafingadeild LR LSH fer fram sérhaef freedsla adstandenda og verdur rannséknin unnin ut fra
henni. bar verdur Magnus Olafsson deildastjori okkar tengilidur.

7. PATTTAKENDUR. Lysid adferd vid val a patttakendum, inntoku- og utilokunarskilyrdum. Hver er datlud
staerd pydis og urtaks?

Haldid var freedslunamskeid fyrir adstandendur innritadra einstaklinga med gedrofsjukdéma og
verda valdir ur peim hépi 6 - 8 adstandendur med hentugleikadrtaki til patttoku sem séttu
namskeidid. Tekin verda eigindleg vidtol.

patttakendur munu fa kynningarbréf sem uUtskyrir fyrir peim tilgang og adferd rannsdéknarinnar.

8. UPPLYST SAMPYKKI. Ef afla parf upplysts sampykkis patttakenda pa tilgreinid hvernig ad pvi verdi
stadid, p.m.t. hver muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Afrit af upplysinga og sampykkisblodum skulu
fylgja umsdékninni.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar, Magnus Olafsson kemur til med ad kynna rannséknina fyrir
patttakendum til ad kanna hvort dhugi sé til patttoku. Formlegt kynningarbréf verdur sent og pegar
fengid verdur sampykki munu patttakendur undirrita upplyst sampykki.

9. AVINNINGUR/AHATTA. Lysid avinningi og dhaettu af patttoku i rannsékninni.

Avinningur er ad syna fram & hversu mikilvaeg fraedsla er sem hluti af medferdarirraedi i
fijolskyldupjonustu. Nidurstédur rannséknarinnar er tlad ad syna fram a mikilveegi fraedslunnar
sem fram fer 4 Endurhaefingu LR fyrir adstandendurna.

Ekki er talin stafa nein dhaetta af patttoku i pessari rannsékn. Abyrgdarmadur rannséknarinnar
verdur vidstaddur vidtolin og patttakendum gert ljost ad peir geti 4 6llum stigum rannsdknarinnar
haett patttoku.
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10. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af sidferdilegum toga sem
rannsoknina varda.

patttakendur verda vel upplystir um tilgang rannséknarinnar og fyrirkomulag hennar.

Fullum trdnadi verdur heitid og ekki verdur haegt ad rekja rannsdknarnidurstodur til patttakenda. Ad
lokinni rannsokn verda 6llum gégnum eytt. Ad peim sékum telja rannsakendur ad nein sidferdisleg
alitamal komi upp i pessari rannsdkn.

11. VISINDALEGT GILDI. Gerid stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi sem rannséknin hefur i for
med sér.

Avinningur rannséknarinnar er ad syna fram & notagildi fraeedslunnar i von um ad vitneskja
adstandenda aukist og geri pa betur i stakk buna ad stydja pann sem gedrofssjukdéminn hefur.
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12. FREPIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal fraedilegri bekkingu & rannséknarsvidinu og 68rum
bakgrunni rannséknarinnar (hamark 3 bladsidur). Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er af
vidkomandi adferdum og/eda medferd i fyrri rannséknum.

Pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém getur pad valdid ymsum
erfidleikum fyrir foreldra og adra adstandendur. Ostarfhef fjélskylda er hugtak sem notad er af
freedimoénnum sem bendir til rofs & hlutverki fjélskyldunnar og peirra sambandi. Pegar
einstaklingur greinist med gedranan sjukdom pa veldur pad streitu medal fjolskyldumedlima og
hlutverk peirra fer ar skordum (Leff, 2005). Pad hefur mikil &hrif & fjélskylduna og pvi getur
einnig fylgt sorg. Fjélskyldan veit oft ekki hvernig hun & ad annast einstaklinginn. Médel af
freedslu um gedsjukddma hafa verid préud fyrir fjolskyldur til pess ad kenna peim ad hjalpa
einstaklingunum. Modelid samanstendur af freedslu, studningi og hjalp vid ad leysa ur
vandamalum (Pollio, North, Reid, Miletic og McClendon, 2006).

I ranns6kn Wei, Cooke, Moyle og Creedy (2010) var rannsokud porf fyrir freedslu um
gedrofssjukdom til fjolskyldu einstaklinga sem hafa sjukdéminn. Par kom fram ad pegar
unglingur greinist med gedrofssjukdom veldur pad roskun & starfsemi fjolskyldunnar. Foreldrar
eru yfirleitt ekki tilbanir fyrir pad hlutverk sem bidur peirra pegar barn peirra greinist med
langvinnan sjukdom. Foreldrar fa takmarkada freedslu og studning fra fagadilum.
Gedrofssjukdémur getur truflad hugsanahatt hins veika sem og hegdun hans. Ennfremur getur
pad leitt til minni afkastagetu i skola, fjolskyldudeilna, vimuefnaneyslu, ofbeldis og sjalfskadandi
hegdunar eda sjalfsvigs. Fjolskyldumedlimir purfa ad lagmarki ad fa freedslu um greiningu, gang
sjikdomsins, lyfjamedferd og aukaverkanir lyfja. Avinningurinn af freedslunni syndi minna alag
og byrai & fjolskyldumedlimi. beir geta veitt meiri studning og skilningur peirra eykst til muna
um sjukdominn sjalfan (Wei, Cooke, Moyle og Creedy, 2010).

Tanriverdi og Ekinci (2012) gerdu rannsokn til pess ad kanna &hrif freedslu um
gedsjukdéma a umdnnunaradila einstaklinga med gedrofssjukdéma. Rannsaka atti stig byrdar a
umdénnunaradila. Tilhneiging virdist vera til ad reyna utskrifa sjuklinga fra sjukrahtisum eins
fljott og heegt er sem setur par af leidandi aukna abyrgd a fjolskyldur ad sja um uménnun, sem ad
eykur a byrdi peirra og abyrgd. Umdénnunarbyrdi getur haft ymis neikvaed ahrif a lif
umoénnunaradila. | nidurstddunum kom i ljés ad eftir freedsluna skorudu uménnunaradilarnir feerri
stig fyrir byrdi uménnunar en fyrir freedsluna sem hefur pa jakveed ahrif & peirra lif.

[ 1j6si pess hve fraedsla hefur mikla pydingu fyrir adstandendur gefur pad auga leid ad
vert er ad rannsaka petta efni hér & Islandi.

Heimildaskra:

Leff, J.(2005). Advanced family work for schizophrenia — an evidence-based approach. Glasgow: Bell
& Bain Limited.

Pollio, D. E., North, C. S., Reid, D. L., Miletic, M. M., & McClendon, J. R. (2006). Living with
severe mental illness -- what families and friends must know: Evaluation of a one-day
psychoeducation workshop. Social Work, 51(1), 31-38. doi:10.1093/sw/51.1.31
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Tanriverdi, D., & Ekinci, M. (2012). The effect psychoeducation intervention has on the
caregiving burden of caregivers for schizophrenic patients in turkey. International
Journal of Nursing Practice, 18(3), 281-288. d0i:10.1111/j.1440-172X.2012.02033.x

Wei, S., Cooke, M., Moyle, W., & Creedy, D. (2010). Health education needs of family caregivers
supporting an adolescent relative with schizophrenia or a mood disorder in taiwan. Archives
of Psychiatric Nursing, 24(6), 418-428.

13. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenaer aatlad er ad rannsékn hefjist og hvenzer henni ljuki. Ekki
er heimilt ad hefja rannsékn fyrr en 6l tilskilin leyfi hafa fengist.

Rannsdknin verdur unnin a timabilinu desember 2013 til mai 2014. Vidtolin verda tekin mars —april
2014.

14. RANNSOKNARADBDFERDIR. Hver er adferdafraedi rannsoknarinnar? Hvadan er upplysinga
aflad (t.d. ar sjukraskram, lifsynaséfnum, fra patttakendum)? Koma parf fram ndkvaem lysing & pvi sem
@&tlast er til af patttakendum. Lysid adferdum sem verda notadar vio gagnasofnun (t.d. hvada melikvardar
eru notud) areidanleika peirra og réttmeeti. Vidtalsrammar og mealikvardar purfa ao fylgja umsokn.

Til ad svara rannsdéknarspurningunni verdur notast vio fyrirbaerafraedi sem er eigindleg
rannsoknaradferd. bessi adferd vard fyrir valinu pvi hun veitir bestu mynd af innsyn og upplifun
adstandenda.Tekin verda eigindleg vidtol vid 6 - 8 einstaklinga. batttakendur verda spurdir opnum
spurningum vardandi fraedsluna med tilliti til dvinnings. Til ad vinna Ur gdgnunum verdur notast vid
hugmyndafraedi Vancouver skélans i fyrirbaerafraedi.

15. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvada gégnum er fyrirhugad ad safna vegna
rannsoknarinnar. Leggja skal fram vinnublad (breytulista) par sem fram koma allar upplysingar sem
radgert er ad safna. Hverjir hafa adgang ad rannsoknargognum? Hvernig er tranadur vio
patttakendur tryggdur? Hver hefur umradarétt yfir goggnunum ad rannsékn lokinni? i
rannsoknargogn er heimilt ad skra 4 rannséknarntimer upplysingar um feedingarmanud, faedingarar
og kyn hvers sjuklings. Oheimilt er ad skra upplysingar um néfn sjaklinga, kennitélu, heimilisfang,
simanumer, fax-nimer, tolvupdstfang eda adrar sambeerilegar upplysingar um sjuklinga. Leyfilegt
er ad skra og vardveita timabundid sérstaka skra, greiningarlykil, sem tengir saman upplysingar um
kennitélur einstaklinga og rannséknarnimer 4 medan verid er ad undirbda rannséknargogn. Slika
skra/greiningarlykil skal vardveita adskilda fra 66rum rannséknargégnum og eyda vid lok
rannsoéknar.
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[ rannsékninni verdur trinadi gaett sem og nafnleynd. 6 — 8 einstaklingar taka patt i rannsékninni par
sem vidtalsrammi verdur hafdur ad leidarljési. Vidtolin verda hljédritud og vélritud upp ordrétt og
ad rannsdékn lokinni verda gégnunum eytt. Einungis rannsakendur munu hafa adgang ad gégnum.

16. URVINNSLA GAGNA. Gerid grein fyrir adferdum sem notadar verda vid urvinnslu gagna (t.d.
tolfraedilegum).

Vidtolin verda prentud Gt ordrétt, kddud, sett upp i meginpemu og undirpemu. Utfra peim verda
fengnar nidurstodur rannsdknarinnar. Unnid verdur eftir rannséknaradferd Vancouver skélans.

17. NIDURSTODUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu/kynningu a
nidurstédum rannsoéknarinnar.

Nidurstodur rannséknarinnar verda birtar i B.S. ritgerd og verdur hin vardveitt a bokasafni
Haskdlans @ Akureyri.Nidurstodurnar verda kynntar 23.mai 2014 vid Haskdélann a Akureyri og einnig
a gedsvidi LSH.

18. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannséknargognin vardveitt? Rannsoknargogn
og greiningarlykil a rafreenu formi skal geyma a laestu sveedi sem einungis rannsdknaradilar hafa
adgang ad. S6mu gogn a pappirsformi skal geyma i laestri hirslu i vorslu abyrgdarmanns. Hvenaer og
hvernig verdur peim eytt? Rannséknagégnum sem safnad er eingéngu vegna einstakra
visindarannsékna a ad eyda innan fimm ara nema ad sérstakt leyfi komi til.

Rannsdknargdgn verda vardveitt af rannsakendum 3 rafraeenu formi og pappirsformi. beim verdur
eytt ad rannsdknarvinnu lokinni.

19. SAMNYTING/ SAMKEYRSLA GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar
rannséknarinnar vid adrar skrar eda samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar rannséknir. Ef svo er
greinid pa fra heiti viokomandi rannséknar og abyrgdarmanni.

A ekki vid_X__

20. FLUTNINGUR GAGNA UR LANDI. Er fyrirhugad ad flytja gégn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda
personuupplysingar) ar landi? Hver er tilgangurinn? Til hvada stofnunar og a hvada formi eru gognin flutt.
Hver a viokomandi stofnun er abyrgur fyrir gognunum.
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A ekkivid _X__
21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig verdur pvi

hattad? Med hvada heetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?
Stadfesting a tryggingu og tryggingaskilmalar ef vid a.

A ekkivid X__

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir patttoku i rannsdékninni og
ba jafnframt hvers edlis og hversu haar peer greidslur veradi.

A ekkivid X__

23. ADRAR UMSOKNIR EPA LEYFI. i flestum tilvikum gildir ad ef um afturvirka rannsékn er ad raeda parf
leyfi Personuverndar en tilkynning naegir ef rannsoknin er framvirk. (sja nanar a personuvernd.is). Leyfi
vegna adgangs ad sjukraskram; fra yfirlakni ef um sjuklinga einnar deildar er ad reeda en ad 6dum kosti
barf leyfi framkvaemdastjdra leekninga. Ef yfirlaeknir er hluti af rannséknarhépnum er edlilegt ad fengid sé
leyfi framkvaemdastjéra laekninga fyrir adgang ad sjikraskram. Onnur hugsanleg leyfi eru t.d. leyfi stjornar
lifsynasafns sem parf vegna notkunar lifsyna, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. krabbameinsskrar) og leyfi
videigandi yfirmanna fyrir framkvamd rannsdknar. Afrit af videignandi leyfum skulu fylgja umsdkn. Hafi
heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umsoéknar til viokomandi adila.

s

JA___ NElL___ Tilkynning til Persénuverndar Dags.........
JA___ NEL__ Ums6ékn til Persénuverndar Dags.........
JA__ NEIL__ Lifsynasafn, hvada: Dags.........
JA__ NEIL__ Geislavarnir rikisins: Dags.........
JA__ NEIL__ Adrir, hvada: Dags.........

JA NEI___  Framkvamdastjori leekninga: Dags.........
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JA NEI___  Yfirleeknir/-ar: Dags.........

JA NEI___  Adrir yfirmenn hver(jir): Dags.........

24. FYLGISKIOL MED UMSOKN. Starfsferilsskra/ritaskra abyrgdarmanns, svo og kynningar- og
sampykkisblod vegna patttoku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsdkn til sidanefndar.

Stutt starfsferilsskra dbyrgdarmanns
__X__ Kynningarblad/-sampykkisbl6d

Spurningalistar, fjoldi ____

Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjél (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSZKJENDA. Hér er haegt ad koma a framfaeri athugasemdum eda
skyringum sem ekki komust fyrir annars stadar i umsdékninni.

Allar fyrirhugadar vidbaetur og/eda breytingar a rannséknaraaetlun eda samstarfsadilum

sem sidanefnd hefur heimilad eru hadar sampykki sidanefndar og einnig leyfisskyldar af
hennar halfu. Tilkynna skal sidanefnd um nyja starfsmenn og hlutverk peirra i verkefninu.

Vinsamlegast sendid umsodkn og fylgiskjol (eins og haegt er) a rafraenu formi med tolvupodsti 4 netfangio:
sidanefnd@landspitali.is

Uppfeert: 04.10.2012




Fylgiskjal 3: Leyfi fra Sidanefnd

AN

v
LANDSPITALI

HASKROLASICRNANDS

Reykjavik, 18. mars 2014
ISn/js

Magniis Olafsson, deildarstjori
Gedsvidi Landspitala
Laugarasvegi 71.

Vardar erindi 20/2014 , Ahrif fraedslu fyrir adstandendur einstaklinga med
georofssjukdoma.*

Agzti Magnis.

Hofum méttekid svar pitt dags. 13. mars 2014 dsamt fylgigégnum og svarar petta
athugasemdum nefndarinnar med fullnzgjandi hztti.

Endanlegt sampykki sidanefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsokn er hér med
veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarnimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Sidanefnd LSH fram & ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Gangi pér vel vid rannséknarstorfin.

Virdingarfylist fyrir hind sioanefndar Landspitala,

J6nina Sigurdardéttir, forstodumadur.

Sidanefnd Landspitala Formadur: J6n Snzdal
Visinda- og préunarsvidi Varaformadur: Elisabet Gudmundsdéttir
Eirbergi, Eiriksgotu 34 Forstédumadur: Jénina Sigurdardottir

101 Reykjavik Tolvup6stur: sidanefnd @ landspitali. is
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Fylgiskjal 4: Sampykki yfirleeknis gedsvids

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOILASIUKRANDUS

Hr. Magnus Olafsson, deildarstjori
Laugarasvegi 71,
104 Reykjavik

Reykjavik 13. mars 2014,

Efni: Beioni um heimild til ad framkvaema rannsokn 4 dhrif fraedslu fyrir
aostandendur pjonustupega sem innritadir eru i endurhzefingu LR ad Laugarisvegi
71.

Hef i dag mottekid bréf pitt dagsett 12. mars 2014.
Séu 61l tilskilin leyfi fyrir ofangreindri rannsékn fengin og skilyrdi fyrir rannsokn pessari

vandlega yfirfarin og uppfyllt veiti ég godfuslega leyfi mitt fyrir pvi ad rannsoknin fari
fram 4 gedsvidi ad fengnu leyfi Sidanefndar Landspitala og Personuverndar.

Halldof Kolbeinsson,
Y firlagknir, gedleekningar, endurhafing 4 gedsvioi LSH
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Fylgiskjal 5: Kynningabréf til adstandenda

Kynningarbréf
Rannsdkn & ahrif fraedslu fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdéma.
Keeri vidtakandi.

Vid erum nemendur & 4. &ri i hjukrunarfreedi vid Haskolann & Akureyri og erum ad

vinna ad rannsokn sem lokaverkefni okkar til B.S. profs i hjukrunarfreaedi.

Leidbeinandi okkar er Magnus Olafsson, hjikrunarfraedingur og lektor vid Haskélann
a Akureyri. Einnig er hann deildarstjéri a Endurhaefingu LR sem er ein af
endurhafingardeildum gedsvids LSH. Simi hans er 543-5938 og netfang er

magnuso@landspitali.is. Med rannsokn pessari er &tlunin ad varpa ljosi & hvada ahrif freedsla

fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofssjukdoma hefur og hvada gagn adstandendur telja

sig hafa af freedslunni.

Framkvaemd rannsoknarinnar verdur pannig hattad ad ein okkar mun taka vid pig
vidtal um hvada ahrif freedslan hafi haft & pig og notagildi. Vidtalid kemur til med ad taka um
pad bil klukkustund. Vidtalid mun fara fram & Laugarasvegi 71, 104 Reykjavik. Magnus
Olafsson abyrgdaradili rannséknarinnar verdur vidstaddur vidtalid. pad verdur hljodritad og
sidan feert i ritad mal. Allt sem fram kemur i vidtalinu verdur medhondlad samkveemt
strongustu reglum um trinad og nafnleynd. Farid verdur ad islenskum légum er varda
persénuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Pad skal tekid fram ad einungis rannsakendur
og leidbeinandi munu hafa adgang ad rannsoknargégnum og verdur peim 6llum eytt ad

lokinni arvinnslu.

pér ber engin skylda ad taka patt i pessari visindarannsokn. bu getur hatt patttoku

hvenar sem er an eftirmala og rannsokn pessi mun ekki hafa ahrif & pa heilbrigdispjonustu


mailto:magnuso@landspitali.is
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sem pu kemur til med ad fa & LSH. Nidurstddur rannsdknarinnar verda birtar i ritgerd sem
vardveitt verdur & bokasafni Haskolans & Akureyri. Moguleiki er & pvi ad nidursddur
ritgerdarinnar verdi nyttar til &framhaldandi proéunar freedslunnar er fram fer &

endurhafingardeildinni & Laugarasvegi og pa jafnframt til frekari rannsokna & henni.

Nafn pitt mun hvergi koma fram i pessum nidurstddum né annarsstadar par sem

umfjollun um pessa rannsékn fer fram.

Ef pér pykir eitthvad 6ljost, ef spurningar vakna eda pu vilt gera athugasemdir er pér
velkomid ad hafa samband vid Magnus Olafsson abyrgdarmann rannsoknarinnar. Rannsoknin
er unnin med sampykki Sidanefndar Landspitala og tilkynning hefur verid send til

Personuverndar.
pad er einleeg 6sk okkar ad pu sjair pér feert um ad taka patt i pessari rannsokn.

Virdingarfylist

Magnus Olafsson, lektor

Abyrgdarmadur rannsoknar, simi 543-5938

Gréa Linddis Dal Haraldsdottir

Margrét Malin Gudmundsdottir

Sigridur Jona Bjarnadottir

Ef upp vakna spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda
vilt heetta patttoku i rannsdkninni getur pu snaid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi,

108 Reykjavik. Simi: 543-7465, fax: 543-2339, tolvupdstur: sidanefnd@landspitali.is



mailto:siðanefnd@landspitali.is
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HA

Haskolinn
a Akureyri

Fylgiskjal 6: Upplyst sampykKi

Upplyst sampykki vegna rannsoknar a ahrif fraedslu fyrir adstandendur

einstaklinga med gedrofssjukdom.

Abyrgdamadur rannsoknar: Magnus Olafsson, hjukrunarfreedingur og lektor vid

Haskolann & Akureyri. Simi: 543-5938

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad vera patttakandi i ofangreindri rannsokn. Eg
hef lokid freedslunamskeidi sem i bodi var i Endurhafingu LR & gedsvidi Landspitala.

Eg geri mér grein fyrir pvi ad mér er heimilt ad draga patttéku mina til baka an
nokkurra skyringa.

Eg hef verid upplyst/ur um ad 6llum gégnum verdi eytt ad lokinni rannsokn og fyllstu

nafnleyndar verdi geett i hvivetna.

Stadur og dagsetning Undirskrift patttakanda

Undirskrift pess sem leggur sampykki fyrir



Fylgiskjal 7: Vidtalsrammi

Leidarljds

Fyrri fraedsla — hvers edlis og hvar fengin

Astaedur fyrir ad taka patt i fraedslurédinni i E-R
Stédst freedslan vaentingar

Voru einhverjir paettir sem vantadi i freedsluna
Hvada paettir fraedslunnar voru hagnytastir

Notagildi fraedslunnar

Ahrif & samskipti vid hinn veika einstakling

Breytti freedslan vidhorfum til veikinda og pa hvernig
Hafdi freedslan ahrif a aukinn skilning @ mikilvaegi endurhaefingar og pa hvernig
Hverju hefur aukin pekking breytt ad 6dru leyti
igrundun hvad vardar frekari fraedslu - hugmyndir
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Ahersluatridi i vidtali { rannsokn i tengslum vid adstandendafraedslu { Endurhaefingu LR & gedsvidi LSH



