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Útdráttur 

Að greinast með geðrofssjúkóm er mikið áfall fyrir einstaklinginn sjálfan sem og fjölskyldu 

hans. Fjölskyldan hefur ekki þá þekkingu og færni sem til þarf að annast hinn veika í upphafi 

veikinda og upplifir hún því streitu og óvissu. Fræðsluþarfir fjölskyldna eru miklar og því er 

mikilvægt að veita þeim sérhæfða fræðslu.  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvernig aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm upplifa sérhæfða fræðslu sem veitt var á Endurhæfingu-LR.  Það er sérhæfð 

endurhæfingargeðdeild fyrir unga einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Rannsakendur leituðust 

eftir að skoða hver ávinningur fræðslunnar væri og hvort þekking aðstandenda hefði aukist. 

Gerð var eigindleg rannsókn þar sem notast var við fyrirbærafræði Vancouver-skólans við 

gagnaúrvinnslu. Tekin voru viðtöl við sex aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm 

sem höfðu lokið sérhæfðu fræðslunámskeiði á vegum Endurhæfingu – LR. Þátttakendur voru 

valdir með hentugleikaúrtaki. 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru að fræðslan hafði mikinn ávinning. Fræðslan efldi 

þekkingu þátttakenda og jók skilning þeirra gagnvart sjúkdómnum og meðferð hans. 

Augljóslega kom fram meðal þátttakenda mikilvægi á auknum skilningi á gagnsemi lyfjagjafa 

og meðferðaheldni því tengt.  Einnig öðluðust þeir aukinn skilning á gagnsemi endurhæfingar 

sem nauðsynlegum þætti í bataferlinu. Aukin þekking hafði áhrif á tilfinningalega vellíðan þar 

sem þátttakendur upplifðu aukið öryggi við að aðstoða hinn veika og að eiga samskipti við 

hann. Aukið öryggi veitti styrk, vilja og von og þar með markvissari stuðning í bataferlinu. 

Þátttakendur öðluðust á námskeiðinu aukna þekkingu um nýjar leiðir að uppbyggilegum 

samskiptum við hinn veika. Aðstandendur einangrast oft á tíðum en aukin þekking stuðlar að 

þvi að  koma í veg fyrir slíkt þar sem þeir lærðu nýjar leiðir að upplýsa og fræða 

nærumhverfið sitt.   
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Rannsakendur álykta að sérhæfð fræðsla er einn af mikilvægum þáttum í meðferðarúrræðum 

fyrir einstaklinga með geðrofssjúkdóma og fjölskyldur þeirra. Því telja rannsakendur að 

innleiða þurfi slíka fræðslu almennt innan geðheilbrigðisþjónustunnar og þróa hana sem 

sérhæft úrræði til framtíðar.  

Lykilhugtök: Geðrofssjúkdómur, fjölskylduhjúkrun, fræðsla og aðstandendur. 
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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 

Rannsókn þessi er B.S. ritgerð sem unnin er í hjúkrunarfræðideild innan 

heilbrigðisvísindasviðs Háskólans á Akureyri. Í þessum kafla verður farið yfir 

bakgrunnsupplýsingar varðandi verkefnið, hvert viðfangsefnið er, tilgang rannsóknarinnar, 

hugmyndafræðilegan ramma og uppbygging verkefnisins kynnt. Þá verður einnig greint frá 

rannsóknarspurningunni og meginhugtök skilgreind. 

Bakgrunnsupplýsingar 

Þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm getur það valdið ýmsum 

erfiðleikum fyrir foreldra og aðra aðstandendur. Óstarfhæf fjölskylda er hugtak sem notað er 

af fræðimönnum sem bendir til rofs á hlutverki fjölskyldunnar og þeirra sambandi. Þegar 

einstaklingur greinist með geðrænan sjúkdóm þá veldur það streitu meðal fjölskyldumeðlima 

og hlutverk þeirra fer úr skorðum (Leff, 2005). Greining getur haft mikil áhrif á fjölskylduna 

og því getur einnig fylgt sorg. Fjölskyldan veit oft ekki hvernig hún á að annast þann sem 

hefur geðsjúkdóminn. Módel af fræðslu um geðsjúkdóma hafa verið þróuð fyrir fjölskyldur til 

þess að kenna þeim að hjálpa einstaklingnum og bregðast við einkennum á viðeigandi hátt. 

Módelið samanstendur af fræðslu, stuðningi og hjálp við að leysa úr vandamálum (Pollio, 

North, Reid, Miletic og McClendon, 2006).  

Í rannsókn Wei, Cooke, Moyle og Creedy (2010) var rannsökuð þörf fyrir fræðslu um 

geðrofssjúkdóm til fjölskyldu einstaklinga sem hafa sjúkdóminn. Þar kom fram að þegar 

unglingur greinist með geðrofssjúkdóm veldur það röskun á starfsemi fjölskyldunnar. 

Foreldrar eru yfirleitt ekki tilbúnir fyrir það hlutverk sem bíður þeirra þegar barn þeirra 

greinist með langvinnan sjúkdóm. Foreldrar fá takmarkaða fræðslu og stuðning frá fagaðilum. 

Geðrofssjúkdómur getur truflað hugsanahátt hins veika sem og hegðun hans. Ennfremur getur 
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það leitt til minni afkastagetu í skóla, fjölskyldudeilna, vímuefnaneyslu, ofbeldis og 

sjálfskaðandi hegðunar eða sjálfsvígs. Fjölskyldumeðlimir þurfa að lágmarki að fá fræðslu um 

greiningu, gang sjúkdómsins, lyfjameðferð og aukaverkanir lyfja. Ávinningurinn af 

fræðslunni sýndi minna álag og byrði á fjölskyldumeðlimi. Þeir geta veitt meiri stuðning og 

skilningur þeirra eykst til muna um sjúkdóminn sjálfan. Tanriverdi og Ekinci (2012) gerðu 

einnig rannsókn á áhrif fræðslu um geðsjúkdóma, á umönnunaraðila einstaklinga með 

geðrofssjúkdóma. Rannsaka átti stig byrðar á umönnunaraðila. Tilhneiging virðist vera til þess 

að reyna útskrifa sjúklinga frá sjúkrahúsum eins fljótt og auðið er, sem setur þar af leiðandi 

aukna ábyrgð á fjölskyldur að sjá um umönnun, sem eykur á byrði þeirra. Umönnunarbyrði 

getur haft ýmis neikvæð áhrif á líf umönnunaraðila. Í niðurstöðum kom í ljós að eftir 

fræðsluna skoruðu umönnunaraðilarnir færri stig fyrir byrði umönnunar en fyrir fræðsluna, 

sem hefur þá jákvæð áhrif á líf þeirra.  

Í ljósi þess hve fræðsla hefur mikla þýðingu fyrir aðstandendur, gefur það auga leið að 

vert er að rannsaka þetta efni hér á Íslandi.  

Tilgangur rannsóknarinnar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna hvernig aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm upplifðu fræðslu sem veitt var á sérhæfðri endurhæfingardeild við 

Landspítala Háskólasjúkrahús (LSH). Ávinningur rannsóknarinnar er að sýna fram á notagildi 

fræðslunnar í von um að vitneskja aðstandenda aukist og geri þá betur í stakk búna til þess að 

styðja þann sem hefur geðrofssjúkdóminn. 

Gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

Gildi rannsóknarinnnar fyrir hjúkrun er meðal annars hvort vert sé að halda áfram að 

notast við fræðsluna sem meðferðarúrræði í framtíðinni. Hjúkrunarfræðingar eru í lykilstöðu 

við að veita fræðslu og því er mikilvægt fyrir þá að vera meðvitaðir um notagildi hennar sem 
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meðferðarúrræði. Ekki má gleyma að veita fjölskyldum einstaklinga með geðræn vandamál 

stuðning í þeim tilgangi að efla hana sem heild. Rannsakendur telja og vona að verkefni þetta 

geti nýst sem forrannsókn fyrir stærri rannsókn seinna meir. 

Hugmyndafræðilegur rammi 

        Við gerð þessa verkefnis er notast við rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í 

fyrirbærafræði, sem er eigindleg aðferð. Hentugleikaúrtak er notað við val á þátttakendum og 

fá þeir kynningarbréf  þar sem tilgangur og aðferð rannsóknarinnar eru útskýrð. Þeir rita undir 

upplýst samþykki við upphaf viðtals. Heimilda um efnið er aflað og að því loknu eru sex 

viðtöl tekin. Þau eru öll hljóðrituð og vélrituð orðrétt upp. Unnið er eftir tólf þrepum 

Vancouver-skólans við gagnaúrvinnslu. Fjallað er um kosti og galla eigindlegrar 

aðferðafræði. Siðfræði rannsóknarinnar og áhrif hennar eru rædd ásamt réttmæti og 

áreiðanleika hennar. Í lokin er farið yfir ávinning og áhættu rannsóknarinnar. 

Meginhugtök 

Geðrofssjúkdómur: Geðrof er hugarástand þar sem einstaklingurinn sem fyrir því verður 

upplifir umhverfið á annan hátt en aðrir (Moller, 2009).  

Fjölskylduhjúkrun: Hjúkrun ætti að vera fjölskyldumiðuð þar sem fjölskyldur geta haft áhrif 

á heilbrigði og vellíðan einstaklinga (Wright og Leahey, 2011). 

Fræðsla: Athöfn þar sem einstaklingur lærir nýja hluti undir leiðsögn kennara. Kennari veitir 

fræðslu, miðlar þekkingu og nemandi tekur hana til sín (Forrest, 2004). 

Aðstandendur: Þeir einstaklingar sem eru umönnunaraðilar þess sem sjúkdóminn hefur. Það 

geta verið blóðskyldir ættingjar svo sem foreldrar, systkini og önnur skyldmenni. 

Einnig ættleiddir einstaklingar, uppeldissystkini og aðrir uppeldisaðilar, makar, vinir 

og nágrannar (Tillman og Nam, 2008).  
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Rannsóknarspurningin 

Rannsóknarspurning þessa verkefnis er „Hver eru áhrif sérhæfðrar fræðslu fyrir 

aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm?“ 

Gildismat nemenda 

        Síðastliðin ár hefur orðið mikil vitundarvakning um geðsjúkdóma í samfélaginu. Þó 

eiga fordómar sér enn stað og því ber að breyta. Einstaklingar með geðræna sjúkdóma fá 

umönnun sína að miklu leyti frá aðstandendum sínum úti í samfélaginu. Mikil streita og byrði 

getur fylgt því að eiga aðstandenda með geðrofssjúkdóm. Þekkingarskortur meðal 

aðstandenda varðandi sjúkdóminn og meðhöndlun hans er algeng. Það er því til mikils að 

vinna að veita aðstandendum fræðslu. 

Rannsakendur hafa mikinn áhuga á geð- og fjölskylduhjúkrun. Þeim finnst því vert að 

sameina áhuga sinn og fjalla um fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm. 

Í ljósi þess að fræðsla sem þessi er nýjung  á Íslandi er mikilvægt að rannsaka þetta málefni. 

Rannsakendur eru meðvitaðir um eigið gildismat á veruleikanum og mikilvægi þess að leggja 

eigin fordóma til hliðar við vinnu á þessari rannsókn.  

Uppbygging verkefnis 

Verkefninu er skipt niður í sex kafla. Sá fyrsti er inngangur verkefnisins sem fjallar 

stuttlega um bakgrunnsupplýsingar verkefnisins, tilgang og gildi þess fyrir hjúkrun. Annar 

kaflinn er heimildasamantekt rannsókna um áhrif fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm ásamt fleiri þáttum. Aðferðafræði er þriðji kaflinn þar sem greint er frá 

rannsóknaraðferðinni sem notuð er við gagnaöflun og úrvinnslu rannsóknarinnar. Fjórði 

kaflinn fjallar um niðurstöður úr viðtölum sem tekin voru við þátttakendur rannsóknarinnar. 

Umræðukaflinn kemur þar næst og í honum eru niðurstöður rannsóknarinnar bornar saman 
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við heimildasamantekt úr öðrum kafla. Að lokum er efni rannsóknarinnar og notagildi hennar 

dregið saman, ásamt því að varpa fram hugmyndum að rannsóknarefnum sem rannsakendum 

finnst áhugavert að skoðuð verði í framtíðinni. 

Leitarorð og leitarvélar 

        Helstu leitarorð sem notast var við gerð þessa verkefnis eru: schizophrenia, education, 

psychoeducation, family nursing, coping skills og stigma. 

        Leitarvélarnar sem helst voru notaðar við heimildaleitina eru: Leitir.is, Science Direct, 

CINAHL (Ebsco Host) og Web of Science. 
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Áhrif fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm 

Geðrofssjúkdómur  

Þrátt fyrir að geðrofssjúkdómur hafi verið þekktur til langs tíma hefur skilgreiningin á 

honum breyst í gegnum tíðina (Tandon og Maj, 2008). Geðrof er hugarástand þar sem 

einstaklingurinn upplifir umhverfi sitt á annan hátt en aðrir. Einstaklingurinn skilur ekki hvers 

vegna aðrir í umhverfinu bregðast ekki við á sama hátt og þeir við því sem þeir eru að upplifa. 

Aðalmarkmið hjúkrunar er að kenna einstaklingnum að þekkja geðrofið og kenna honum að 

bregðast við því á réttan hátt. Í Bandaríkjunum er 1% einstaklinga með geðrofssjúkdóm þar 

sem þrír af hverjum fjórum eru greindir á aldrinum 17-25 ára. Sjúkdómurinn er langvinnur og 

95% af þeim sem greinast með sjúkdóminn eru með hann ævilangt. Þetta er því mjög 

alvarlegur sjúkdómur en í 20-50% tilvika reyna einstaklingar að svipta sig lífi. Einkennum 

sjúkdómsins er vanalega skipt upp í neikvæð einkenni sem draga úr venjulegri hegðun og 

jákvæð einkenni sem ýkja eða eru viðbót við venjulega hegðun. Dæmi um jákvæð einkenni 

eru ofskynjanir og hugsanatruflanir á meðan dæmi um neikvæð einkenni eru tilfinningaleg 

flatneskja og sinnuleysi (Moller, 2009).  

Fordómar gagnvart geðsjúkdómum 

Helsta áskorun er kemur að því að takast á við þarfir og tilfinningalegt heilbrigði 

einstaklinga með geðræna sjúkdóma er skortur á sérhæfðu geðheilbrigðisstarfsfólki. Þrátt fyrir 

góða viðleitni ósérhæfðra starfsmanna til þess að veita góða þjónustu fyrir ungt fólk með 

geðraskanir og til að fyrirbyggja fordóma í tengslum við þær er nauðsynlegt að fjölga 

sérhæfðu geðheilbrigðisstarfsfólki (Patel, Flisher, Hetrick og McGorry, 2007). Fordómar í 

garð þeirra sem eru með geðsjúkdóma eru oft þess valdandi að fólk missir af ýmsum 

tækifærum í lífi, leik og starfi sem annars þættu réttmæt og eðlileg. Fordómar í garð annarra 

eru meðal annars þegar stór hluti samfélagsins samþykkir staðalímynd fyrirfram ákveðinna 
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persónugerðar, á meðan fordómar í eigin garð eru þegar fólk með geðræna sjúkdóma býr til 

innri staðalímynd sem stenst ekki og hefur því lélegt sjálfsálit og sjálfstraust (Corrigan og 

Shapiro, 2010).  

Vitað er um nauðsyn snemm-inngripa og þeirra miklu byrðar sem er samfara því að 

takast á við geðræn vandamál. Þrátt fyrir það eru geðsjúkdómar víða neðarlega á 

forganslistanum ef miðað er við almenna lýðheilsu (Patel o.fl., 2007). Samkvæmt Elínu Ebbu 

Ásmundsdóttur (2007) hafa notendarannsóknir sýnt fram á mikilvægi þess að vinna gegn 

fordómum til að hlúa að bata þjónustuþega. Fordómar eru í flestum tilfellum sprottnir af 

fáfræði. Almenn stimplun er einungis ein birtingarmynd fordóma. Að vera með fordóma og 

skömm á sjálfum sér gagnvart sínum geðrænu vandamálum er önnur birtingarmynd (Corrigan 

og Shapiro, 2010). 

Fjölskyldur og aðstandendur  

        Það er misjafnt milli landa og menningahópa innan þeirra, hverjir teljast til fjölskyldu 

og sem aðstandenda. Tillman og Nam (2008) gerðu rannsókn þar sem tilgangurinn var að 

kanna hvaða einstaklingar teljast til fjölskyldu og hvaða þýðingu það hefði að nota önnur 

viðmið en þau sem þykja hefðbundin, til skilgreiningar hinnar dæmigerðu kjarnafjölskyldu. 

Þar sem ekki voru í boði upplýsingar um óhefðbundar fjölskyldueiningar í Bandaríkjunum var 

einnig notast við gögn frá Hollandi. Niðurstöður þessarar rannsóknar leiddu í ljós varðandi 

fjölskylduskilgreiningar, að þegar stöðluðu bandarísku fjölskyldueiningarnar voru bornar 

saman við þær víðari Hollensku voru einstæðir mun færri í Hollandi en í Bandaríkjunum. 

Eldri einstaklingar höfðu almennt stækkandi fjölskyldu eftir því sem árin færðust yfir. Í 

Hollandi taldist stórfjölskyldan til mun fleiri einstaklinga.  

Samkvæmt Calgary fjölskyldumatslíkaninu er fjölskyldan ekki eingöngu samsett af 

blóðskyldum eða ættleiddum einstaklingum heldur einnig af þeim sem segjast vera í 

fjölskyldunni. Hin hefðbundna kjarnafjölskylda miðast ekki lengur eingöngu við það sem var 
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áður heldur er það umhyggja, tilfinningabönd og hversu lengi tengsl vara sem segja mikið 

meira til um fjölskyldueininguna og samsetningu hennar (Wright og Leahey, 2011). 

Það hefur víða komið fram að ummönnunaraðilar fólks með geðraskanir eru oftast 

foreldrar og eru mæður þar í meginhlutverki (Wynaden, 2007). Gavois, Paulsson og Fridlund 

(2006) rannsökuðu áhrif stuðnings fagfólks við fjölskyldur einstaklinga með alvarlega 

geðrofssjúkdóma. Þegar skoðað var hvernig þessu var áður háttað kom í ljós að oftast voru 

fjölskyldurnar útilokaðar frá meðferð sinna nánustu sem voru haldnir alvarlegum 

geðröskunum. Samkvæmt niðurstöðum þeirra veldur það mun minni streitu og álagi á 

fjölskyldur ef þær eru hafðar með í meðferðinni, fá fræðslu um sjúkdóminn og hvernig best sé 

að hjálpa viðkomandi einstakling. Það hefur orðið almenn breyting í þá átt að mikil aukning 

er í samvinnu milli fjölskyldna og heilbrigðiskerfisins. Í dag er litið svo á að fjölskyldan sé 

hluti af umönnunni. 

Fjölskylduhjúkrun 

Lykillinn að því að efla og styrkja geðheilbrigði ungmenna er að rækta fjölskylduna í 

heild sinni og viðurkenna samfélagsleg réttindi ungs fólks (Patel o.fl., 2007). Fjölskyldur geta 

haft áhrif á heilbrigði og vellíðan einstaklinga í henni, ásamt því að geta haft áhrif á veikindi. 

Eitt af hlutverkum hjúkrunarfræðinga er að efla fjölskyldur í að sjá um sitt eigið heilbrigði. 

Það gefur því auga leið að horfa ætti á fjölskylduna sem heild en ekki einungis einstaklingana 

í henni og hafa hjúkrunina fjölskyldumiðaða. Til þess að geta unnið að því á ábyrgan hátt þarf 

að útbúa fjölskyldumat og fjölskyldumeðferð. Hjúkrunarfræðingar þurfa að stofna til 

sambands við fjölskyldur til að meta gagnkvæm áhrif heilsufars og veikinda í fjölskyldunni. 

Þá hefur Calgary-fjölskyldumatslíkanið þótt gagnlegt til að meta fjölskyldur en það er 

fjölþátta rammi sem hefur þrjá meginflokka og þeir eru formgerð, þróun og virkni. Einnig er 

undir þeim flokkum fjölmargir undirflokkar (Wright og Leahey, 2011). Flestir þeir sem 

greindir eru með geðrofssjúkdóm fá umönnun sína úti í samfélaginu frá fjölskyldu sinni. Að 
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búa með einstaklingi sem býr við geðræn veikindi getur reynst streituvaldandi. Það er því ekki 

spurning um að úrræði fyrir fjölskylduna líkt og fræðsla og stuðningshópur eru afar gagnleg. 

Byrðin sem er á fjölskyldum er vandamál sem þekkt er um heim allan og það ætti að koma til 

móts við og finna úrræði fyrir fjölskyldur til að minnka þessa byrði (Chan, 2011). 

Árið 1976 byrjaði Julian Leff prófessor í geðlækningum ásamt samstarfsfólki sínu að 

þróa vinnuaðferð fyrir fjölskyldur einstaklinga með geðrofssjúkdóm. Þetta verkefni tók um 10 

ár að þróa og rannsóknir sýndu að vinnuaðferðin reyndist vel. Í kjölfarið byrjuðu þau að 

kenna geðhjúkrunarfræðingum tæknina við að vinna með fjölskyldur (Leff, 2005). 

Sin, Moon og Harris (2008) rannsökuðu líðan og bjargráð systkina einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm, þar sem lítið er vitað um það. Niðurstöður leiddu í ljós að veikindi bróður 

eða systur viðkomandi höfðu haft mikil áhrif á þau. Þótt þau væru stór hluti af lífi veika 

systkini síns sáu þau sig ekki í hlutverki ummönnunaraðila. Vildu systkinin sem tóku þátt í 

rannsókninni fyrst og fremst öfluga og aðgengilega þjónustu, þá sérstaklega í formi 

upplýsinga og fræðslu sem myndi veita þeim stuðning og efla bjargráð. 

Að greinast með sjúkdóm 

Að greinast með geðrænan sjúkdóm veldur kvíða hjá einstaklingnum sjálfum og 

fjölskyldu hans (Gümüs, 2008). Geðrofssjúkdómur er alvarlegur andlegur sjúkdómur sem 

hefur mikil áhrif á félagslega- og tilfinningalega þætti. Algengt er að upplifa streitu við 

upphaf greiningar og fylgir hún fjölskyldunni lengi vel á meðan hún er að ná tökum á 

sjúkdómnum. Streitan eykst við afturför einstaklingsins og vonin dvínar. Það verða breytingar 

á fjölskyldumynstri, foreldrar upplifa aukna byrði og kvíða og hafa áhyggjur af þeim kvillum 

sem geðrænn sjúkdómur hefur í för með sér. Fjölskyldan vill hafa gott aðgengi að 

heilbrigðisstarfsmönnum þegar einkenni um aftuför hefjast (Gavois o.fl., 2006). Þrátt fyrir 

þetta þá er ein af algengustu kvörtunum um geðheilbrigðisþjónustu léleg samskipti á milli 

heilbrigðisstarfsfólks og fjölskyldna (Cassidy, Hill og O´Callaghan, 2001). 
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Meðferð geðrofssjúkdóma er að flytjast frá heilbriðgisstofnunum yfir á heimilin þar 

sem fjölskyldan er í aðal umönnunarhlutverki. Þetta setur töluverða byrði á fjölskyldumeðlimi 

sem getur haft í för með sér neikvæð áhrif á heilsufar þeirra (Cassidy o.fl., 2001).  Fjölskyldan 

er í meiri hættu á að fá sálræna kvilla og sjúkdóma sem má rekja til streitu og aukins álags 

(Kartalova-O´Doherty og Doherty, 2008). Hún upplifir þrýsting við að gegna 

umönnunarhlutverkinu og tilfinningar eins og samviskubit, reiði og ótti koma upp (Peternelj-

Taylor og Hartley, 1993).  Fjölskyldan tekur þó þetta hlutverk að sér vegna þess að henni 

finnst viðfangsefnið vera hennar, henni beri skylda til þess, hún þurfi að vernda þann veika og 

vill sjá um sig og sína ( King, Collins og Liken, 1995). Geðraskanir geta truflað starfsemi 

einstaklingsins, hann hugsar og hegðar sér öðruvísi. Geðraskanir geta leitt til erfiðleika í 

skóla, fjölskyldudeilna, vímuefnaneyslu, ofbeldis og sjálfsvígs. Það er því mikilvægt að veita 

fjölskyldu fræðslu og stuðning (Wei o.fl., 2010). 

Fræðsla 

            Fræðsla stuðlar að því að einstaklingur á auðveldara með að læra nýja hluti. Kennsla 

og lærdómur haldast í hendur og er það ákveðið ferli sem á sér stað daglega. Kennarinn, eða 

sá sem fræðsluna veitir, og nemandinn eru háðir hvor öðrum (Forrest, 2004).   

        Fas, framkoma og verklag fyrirlesarans skiptir miklu máli. Hann þarf að beita röddinni 

áheyrilega því léleg raddbeiting getur dregið mjög úr áhrifamætti fræðslunnar. Mestu máli 

skiptir að tala beint til áheyrenda og beita röddinni með óþvinguðum og eðlilegum áherslum. 

Við fræðslu þarf fyrirlesarinn að ná augnsambandi við áheyrendur sína, það undirstrikar 

öryggi og sjálfstraust. Það heldur einnig uppi aga og athygli. Augnsamband gefur líka 

vísbendingu um hvort fyrirlesarinn sé að ná til áheyrenda sinna á skilningsríkan hátt því 

sviðbrigði þeirra geta gefið til kynna áhugaleysi og skilningsleysi. Með líkamsstöðu, 

handahreyfingum og bendingum má tjá margt eða leggja áherslu á það sem sagt er (Ingvar 

Sigurgerisson, 2011). 
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Fyrirlesari þarf að framkvæma fræðsluna vel svo hún komist til skila og auknar líkur 

séu á því að einstaklingarnir taki fræðsluna til sín. Hann þarf einnig að vera meðvitaður um 

hvað hefur áhrif á móttækileika einsaklinganna til lærdóms og tileinki sér þá þætti sem eru 

árangursríkir. Við fræðslu þarf fyrirlesari að sýna eldmóð og áhuga. Hann þarf að sjá til þess 

að allt efni komist til skila en um leið vekja áhuga hjá áheyrendum og viðhalda honum. Til að 

stuðla að því er gott að benda á notagildi fræðslunnar og í kjölfarið á því vakna upp 

spurningar hjá áheyrendum. Framsetning efnisins þarf að vera auðlesanlegt og auðskilið. 

Dæmisögur úr daglegu lífi geta verið góðar til að auka skilning og vekja áhuga ( Ingvar 

Sigurgeirsson, 2011). 

Hópfræðsla 

        Algengt form af kennslu þegar fræða á hóp einstaklinga um sama efnið er hópfræðsla. 

Sú fræðsla telst til útlistunarkennslu en hún byggist á því að fræðarinn miðli þekkingu, 

útskýri, varpi fram spurningum og dragi ályktanir. Fyrirlestur er algengasta kennsluaðferðin í 

útlistunarkennslu og algengt er að nota þá aðferð í námskeiðum og í fræðslu til fullorðinna. 

Vel uppbyggður og vel fluttur fyrirlestur er góð kennsluaðferð í fullorðinsfræðslu. 

Þátttökufyrirlestrar felast í þátttöku áheyrenda þar sem þeir eru hvattir til að spurja spurninga 

eða gera athugasemdir. Fyrirlesari þarf að þekkja efnið sitt vel og hafa góða hæfni í að miðla 

kennsluefninu til áheyrenda. Í byrjun fræðslunnar þarf fyrirlesarinn að gefa skilmerkilegt 

yfirlit um það efni sem er á dagskrá og gera grein fyrir markmiðum. Ljúka þarf fyrirlestri með 

góðum endahnút og umræður hefjast í lok hans (Ingvar Sigurgeirsson, 2011). 

Fræðsluþarfir 

Þrátt fyrir hversu víðtæk áhrif geðrofssjúkdómur hefur þá hafa flestir einstaklingar og 

aðstandendur þeirra litla sem enga þekkingu og færni sem þarf til að takast á við þennan 

flókna og langvinna sjúkdóm (Gümüs, 2008). Mjög fáir einstaklingar í samfélaginu vita 
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orsakir, einkenni og meðferð geðrofssjúkdóma. Írsk opinber könnun leiddi í ljós að þrír af 

hverjum fjórum einstaklingum vita ekkert eða mjög lítið um geðrofssjúkdóma. Þýsk opinber 

könnun leiddi í ljós að fjórir af hverjum fimm einstaklingum töldu að viðeigandi meðferð við 

geðrofssjúkdómum væri að telja einstaklingnum hugarhvarf þegar hann væri í geðrofi. Þar af 

leiðandi þegar einstaklingur greinist með geðrofssjúkdóm þá hafa aðstandendur aflar litla 

þekkingu á þessu sviði (Cassidy o.fl., 2001). 

Aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma hafa víðtækar þarfir.  Í rannsókn 

Gümüş (2008) var tilgangurinn að rannsaka fræðsluþarfir einstaklinga með geðrofssjúkdóm 

og aðstandenda þeirra. Niðurstöður leiddu í ljós að helstu fræðsluþarfir þeirra voru að fá 

almennar upplýsingar um sjúkdóminn, hvernig ætti að takast á við einkenni hans, samskipti 

og félagsleg tengsl. Þjónustuþegarnir og aðstandendur þeirra gerðu væntingar til fræðslunnar. 

Í lok fræðslunámskeiðs vildu þau verða betri í að leysa vandamál og öðlast betri lífsgæði. Í 

rannsókn Wei o.fl. (2010) var tilgangurinn að athuga hvort þörf væri á fræðslu fyrir 

aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Niðurstöður leiddu í ljós að fræðsluþarfir 

aðstandenda voru verulega miklar. Það sem aðstandendur vildu helst öðlast þekkingu um voru 

orsök, einkenni, bjargráð, lyf og aukaverkanir þeirra. Einnig vildu þau vera upplýst um 

hvernig ætti að leita sér hjálpar hjá geðheilbrigðiskerfinu og hvernig bæri að bæta félagsleg 

tengsl. Aðstandendur vildu fá að vita réttindin sem þjónustuþeginn á innan 

heilbrigðiskerfisins. Í rannsókn Jagannathan, Thirthalli, Nagendra og Gangadhar (2011) kom 

fram að helstu þarfir umönnunaraðila voru að fá fræðslu um sjúkdóminn, upplýsingar um 

leiðir til að lifa með honum og að fá stuðning. Þar að auki vildu þeir læra að létta byrði sína, 

draga úr hættunni á að velferð þeirra sæti á hakanum og hvernig best væri að stuðla að velferð 

þjónustuþegans. Það er því augljóst að mikil þörf er á fræðslu um geðrofssjúkdóma fyrir 

aðstandendur þeirra sem þá hafa. 
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Áhrif fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm 

Fræðsla um geðsjúkdóma er skilgreind sem skipulögð, kerfisbundin og upplýsandi 

fræðsla sem fræðir um sjúkdóminn og  meðhöndlun hans. Það felur einnig í sér að hjálpa 

aðstandendum að ráða betur við veikindin. Fræðsla leiðir til þess að þekking og ánægja með 

þjónustu eykst og umönnunarbyrði minnkar (Haley o.fl., 2011). Fræðsla fyrir einstaklinga 

með alvarlegan geðsjúkdóm og fjölskyldur þeirra skiptir miklu máli sem meðferðarúrræði. 

Fræðslan gengur út á að upplýsa og fræða fjölskyldumeðlimi svo þeir geti aðstoðað 

einstaklinginn við að ná stjórn á sjúkdómnum og læra að lifa með honum (Lucksted, 

McFarlane, Dowring og Dixon, 2012). 

Fræðsla um geðraskanir fyrir aðstandendur hófst í kringum 1970. Meðferðaraðilar 

tóku eftir því hversu góð áhrif það hafði á þjónustuþegann þegar fjölskyldan tók einnig þátt í 

meðferðinni. Vitneskja manna fór ört vaxandi varðandi það hvað fjölskyldan spilaði stóran 

þátt í bata þjónustuþegans. Síðan þá hefur fjölskyldufræðsla verið kjörmeðferð við 

geðröskunum. Öflugar fjölskyldufræðslur hafa verið þróaðar með því markmiði að auka 

þekkingu, bjargráð og efla samskipti (McFarlane, Dixon, Lukens og Lucksted, 2003). 

Í rannsókn sem gerð var af McFarlane o.fl. (2003) kom í ljós að þegar fjölskyldur 

fengu viðeigandi fræðslu byrjuðu þær að starfa betur því þekking þeirra um sjúkdóminn varð 

meiri. Þær gátu tekið á þeim vandamálum sem komu upp og veitt hvort öðru stuðning og 

skilning. Ávinningurinn af fræðslunni dró úr endurinnlögnum, bætti bata þjónustuþega og 

efldi fjölskyldulífið.       

Rannsökuð var þekking aðstandenda um geðrofssjúkdóm fyrir og eftir 

fræðslunámskeið og hvort samspil væri á milli þekkingu aðstandenda og endurinnlagna hjá 

þjónustuþegum. Fræðslunámskeiðið stóð yfir í átta vikur og frætt var um greiningu, einkenni, 

viðvörunarmerki um afturför, lyfin, endurhæfingu, byrði og bjargráð. Einnig var frætt um 

geðheilbrigðisþjónustuna og réttindi einstaklingsins innan hennar. Fyrri klukkustund 
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fræðslunnar var fyrirlestur og sú seinni voru umræður. Lagður var spurningarlisti fyrir 

aðstandendur í byrjum námskeiðsins og í lokin. Spurt var um þau atriði sem komu fram á 

námskeiðinu. Niðurstöður leiddu í ljós að þekking aðstandenda jókst en mesta 

þekkingaraukningin var um meðferðina. Endurinnlögnum hjá þjónustuþegunum fækkaði eftir 

fræðslunámskeiðið. Það er því ljóst að aðstandendafræðsla er mjög skilvirk því hún eykur 

þekkingu þeirra og dregur úr endurinnlögnum (Cassidy o.fl., 2001). Þessar niðurstöður eru 

þær sömu og í rannsókn Paranthaman o.fl. (2010) en að auki leiddu niðurstöður þeirra í ljós 

að aðstandendur bættu umönnun sína gagnvart þjónustuþeganum.   

Rannsóknir sýna að fræðsla fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm bæta 

ástand einstaklingsins. Hins vegar takmarkast flestar niðurstöður rannsókna við tveggja ára 

eftirfylgni. Í rannsókn McWilliams o.fl. (2012) var veitt fimm ára eftirfylgni. Rannsökuð voru 

áhrif fræðslunámskeiðs fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm. Námskeiðið var 

haldið einu sinni í viku í sex vikur, 90 mínútur í senn og fór fram á hverju ári, í fimm ár. 

Geðhjúkrunarfræðingur, félagsráðgjafi og sálfræðingur héldu fyrirlestrana. Í lok hvers 

fyrirlesturs voru umræður þar sem sérstök áhersla var lögð á tjáningu aðstandenda. Í fyrstu 

viku var fjallað um teikn og einkenni geðrofssjúkdóms. Í annari viku um lyf og aukaverkanir 

þeirra. Í þriðju viku um endurhæfingu með áherslu á markmiðasetningu og leiðir til að ná 

þeim markmiðum. Í fjórðu viku um bjargráð og hvernig ætti að takast á við vandamál sem 

upp gætu komið. Í fimmtu viku voru myndbandsupptökur sýndar um hvernig ætti að lifa með 

sjúkdómnum og áherslur lagðar á hvernig stuðla ætti að jákvæðu sambandi milli þjónustuþega 

og aðstandenda svo lífsgæði þeirra yrðu sem best. Í síðustu vikunni fræddi geðlæknir um 

nýjustu rannsóknir er vörðuðu sjúkdóminn og gaf aðstandendum færi á að spyrja spurninga. 

Niðurstöður leiddu í ljós að að samspil var milli þekkingar hjá aðstandendum og líkur á 

afturför hjá þjónustuþegum. Aukin þekking leiddi til lengri tíma að afturför og færri 

innlagnardaga á sjúkrahúsi, á þessum fimm árum.  
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        Aðstandendur hafa í vaxandi mæli lýst þeirri byrði og áskorunum sem felast í að 

annast einstakling með geðrofssjúkdóm. Þegar einstaklingur lendir í sínu fyrsta geðrofi þá 

getur streita aðstandenda dregið úr bata hans. Byrði aðstandenda er nátengd þekkingu og 

viðhorfi á veikindum, því minni sem þekkingin er, því meiri verður byrðin. Rannsóknir hafa 

sýnt fram á ávinning fræðslu fyrir aðstandendur þar sem eintaklingur hefur haft 

geðrofssjúkdóminn lengi og hefur margsinnis hrakað. Í rannsókn McWilliams o.fl. (2010) var 

athugað hvort sex vikna fræðslunámskeið fyrir aðstandendur bætti þekkingu og viðhorf þeirra 

til þess þegar einstaklingur lenti í sínu fyrsta geðrofi. Aðstandendur tóku spurningarpróf fyrir 

og eftir fræðslunámskeiðið og niðurstöður leiddu í ljós aukna þekkingu varðandi sjúkdóminn 

sjálfan, orsök, einkenni og bjargráð. Það varð sérstaklega aukin þekking varðandi 

lyfjameðferðina. 

 Gavois o.fl. (2006) bjuggu til módel fyrir geðheilbrigðisstarfsólk þar sem unnið var út 

frá því að vera til staðar fyrir fjölskyldur, og þjónustuþega sem voru að fá geðrof í fyrsta sinn. 

Módel þeirra gekk út á að beita virkri hlustun ásamt því að sýna hlutdeild og auka valdeflingu. 

Rannsakendur töldu að með því að grípa fljótt inn í fyrstu veikindin og koma fræðslu og 

upplýsingum á framfæri við þjónustuþegana og þeirra nánustu myndi það fyrirbyggja frekari 

veikindi eða afturför. Einnig kom í ljós að þessi nálgun létti byrði af  þjónustuþegum og 

fjölskyldum þeirra. 

Líta ætti á fræðslu fyrir umönnunaraðila einstaklinga með geðrofssjúkdóma sem hluta 

af þeirra meðferð (Tanriverdi og Ekinci, 2012). Byrði sem aðstandendur upplifa fer eftir eðli 

geðsjúkdómsins, hversu mikið einstaklingurinn er frá vegna veikinda sinna, menntun 

umönnunaraðila og félagslegs stuðnings (Jagannathan, Thirthalli,  Hamza, Nagendra og 

Gangadhar, 2014). Fylgni er á milli sjúkdómseinkenna þeirra sem eru með geðrofssjúkdóm og 

þeirrar byrði sem fellur á herðar fjölskyldna þeirra. Fræðsla um geðsjúkdóma bætir líðan 

þjónustuþegans og minnkar byrði fjölskyldunnar. Það hefur sýnt sig að þeir aðstandendur sem 
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fengu fræðslunámskeið fundu fyrir minni byrði en samanburðarhópur (Sharif, Shaygan og 

Mani, 2012). Tanriverdi og Ekinci (2012) rannsökuðu áhrif fræðslu um stig umönnunarbyrðar 

á aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm. Stig byrðar var mælt fyrir og eftir 

íhlutunina en þekkt er að byrði getur haft áhrif á lífsgæði. Í fræðslunni var farið yfir atriði um 

geðrofssjúkdóm, samskipti í fjölskyldum, bjargráð og mikilvægi þess að deila byrðinni og 

gleyma ekki sjálfum sér. Í niðurstöðum kom í ljós marktækur munur á hópunum þar sem 

íhlutunarhópurinn mat byrði sína lægri en samanburðarhópurinn. 

Með fræðslu fyrir aðstandendur þjónustuþega um þeirra sjúkdóm eykst vitund þeirra. 

Til að mynda var gerð rannsókn þar sem könnuð voru áhrif skipulagðrar aðstandendafræðslu. 

Niðurstöður leiddu í ljós að fræðsla hafði vaxandi áhrif á þekkingu aðstandenda á 

geðrofssjúkdómnum. Þá voru einnig ýmiss konar viðhorf könnuð með ýmsum spurningum 

þar sem breytt viðhorf voru við öllum spurningum. Til að mynda kom þar í ljós að þegar 

aðstandendur voru spurðir fyrir fræðsluna hverskonar meðferð væri best fyrir þjónustuþegann 

svöruðu flestir að það væri lyfjameðferð. Eftir fræðsluna svöruðu þeir hinsvegar að sambland 

af lyfjum og sálfræðilegri meðferð væri ákjósanlegast (Caqueo-Urízar, Gutiérrez-Maldonado 

og Palma-Faúndez, 2011). Hafa ber þó í huga að fræðslu þarf að veita stöðugt. Chan, Yip, 

Tso, Cheng og Tam (2009) gerðu rannsókn til þess að mæla áhrif fræðslu þar sem notast var 

við íhlutunarhóp og samanburðarhóp. Í úrtakinu voru bæði aðstandendur og einstaklingar með 

geðrofssjúkdóm. Fræðslan hafði þau áhrif á einstaklinga með geðrofssjúkdóm að þeir 

öðluðust betri innsýn í sinn sjúkdóm, sína meðferðarmöguleika og voru í betra andlegu 

ástandi. Fyrir aðstandendur minnkaði umönnunarbyrðin og ánægja jókst með félagslegan 

stuðning. Marktækur munur var á hópunum eftir fræðsluna en það sem þótti áhugavert er að 

24 mánuðum eftir að fræðslan hófst mældist enginn marktækur munur á milli hópanna. Því 

ætti fræðsla að vera stöðugt ferli. 
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Þó að rannsóknir hafi sýnt fram á hversu áhrifarík fræðsla fyrir aðstandendur er þá eru 

aðferðirnar sem ligga að baki árangri hennar illa útskýrðar. Smerud og Rosenfarb (2008) 

rannsökuðu hvort meðferðarsamband gegni ákveðnu hlutverki í árangri fræðslunnar. 

Niðurstöður leiddu í ljós að þegar aðstandendur þróuðu með sér jákvætt meðferðarsamband 

voru einstaklingarnir ólíklegri til að hraka og endurinnlögnum fækkaði. Einnig dró það úr 

byrði og höfnunartilfinningu þeirra. Ásamt því kom fram að jákvætt meðferðarsamband í 

aðstandendafræðslu gegnir mikilvægu hlutverki í bata einstaklingsins og bætir 

fjölskyldutengsl. 

Önnur meðferðarúrræði 

Hafa ber í huga önnur meðferðarúrræði sem í boði eru, þar má nefna stuðningshópa. 

Chien og Chan (2013) gerðu rannsókn þar sem þeir báru saman þrjá hópa. Þar kom í ljós að 

stuðningshópur er góður kostur og getur bætt félagslegan stuðning og andfélagslega heilsu, 

jafnt hjá einstaklingunum með geðrofssjúkdóm sem og fjölskyldum þeirra. Chien, Norman og 

Thompson (2004) rannsökuðu einnig áhrif á stuðningshópa sem leiddi í ljós að byrði 

fjölskyldna minnkaði og virkni jókst. Einnig upplifðu aðstandendur minni sjálfsásökun, voru 

ekki eins pirraðir og fundu fyrir auknum skilningi gagnvart þeim veika í fjölskyldunni. 

Niðurstöður Kartalova-O´Doherty og Doherty (2008) leiddu í ljós að aðstandendum 

þjónustuþega fannst góður stuðningur að því að hitta aðrar fjölskyldur og skiptast á 

reynslusögum. Að vita af fjölskyldum í sömu stöðu veitti þeim hvatningu til þess að mæta í 

stuðningshópa.  

Stuðningshópar veita góðan vettvang til að tjá tilfinningar sínar og vinna með þær. 

Líklegra er að unnið sé að lausn vandamála í hópi þar sem reynsla margra kemur saman frekar 

en einungis innan fjölskyldunnar. Stuðningshópur breikkar félagsnet fjölskyldunnar og þeir 

hjálpa til við að létta einangrun, sektarkennd og skömm (Kuipers, Leff og Lam, 2011).  
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 Þrátt fyrir að rannsóknir hafa sýnt fram á gagnsemi fræðslu fyrir aðstandendur 

einstaklinga með geðrofssjúkdóma er raunin sú að í Evrópu fá ekki margir aðstandendur slíka 

fræðslu, meðal annars vegna fjarlægðar frá meðferðarúrræðum. Haley o.fl. (2011) rannsökuðu 

því áhrif fjarkennslu í fræðslu um geðrofssjúkdóma þar sem kennsla fór fram í 

fjarfundarbúnaði. Í niðurstöðum kom í ljós að þekking um geðrofssjúkdóma jókst bæði í 

hópnum sem hlaut fjarkennslu og þeim sem hlaut fræðsluna á staðnum.  

Gavois o.fl. (2006) bjuggu til módel fyrir fagteymi til þess mæta þörfum aðstandenda 

einstaklinga sem þjást af alvarlegum geðsjúkdómum. Lagt var upp með tvö meginmarkmið, 

annarsvegar að aðstoða aðstandendur til að komast í gegnum ferlið frá kreppu til bata og 

hinsvegar samspil allra þessara einstaklinga í þeirra daglega lífi. Fólst þetta í að grípa fljótt 

inn í fyrstu veikindi með fræðslu, samtölum og nærveru til þess að fyrirbyggja frekari veikindi 

eða bakslög og veita öryggi. Þessi aðferð þótti létta byrði af  þjónustuþegum og aðstandendum 

þeirra. Með því að eiga hlutdeild í lífi allra þessara einstaklinga var fagteymið betur í stakk 

búið til að aðstoða við samhæfingu daglegs lífs, stuðla að opnari samskiptum þeirra á milli 

ásamt því að tryggja ákveðið öryggi. 

Samantekt 

Geðrofssjúkdómur er langvinnur sjúkdómur og greining hans getur valdið kvíða og 

streitu bæði hjá einstaklingnum og fjölskyldu hans. Breytingar verða á fjölskyldumynstri og 

foreldrar upplifa mikla byrði. Meðferð sjúkdómsins hefur mikið til flust frá stofnunum yfir á 

heimilin þar sem fjölskyldan er í aðal umönnunarhlutverki. Þetta hefur í för með sér mikið 

álag og rannsóknir hafa sýnt að vitneskju fjölskyldna um geðrofssjúkdóm er oft mjög 

ábótavant. 

Ekki ætti að veita einstaklingnum einum meðferð við sjúkdómi hans, heldur 

fjölskyldunni sem heild þar sem hún hefur áhrif á heilbrigði og vellíðan einstaklinga innan 

hennar. Fræðsluþarfir fjölskyldunnar um sjúkdóminn eru miklar og því er mikilvægt fyrir 
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heilbrigðisstarfsfólk að veita þeim fræðslu og stuðning. Fræðsla er góð aðferð þar sem 

einstaklingurinn öðlast nýja þekkingu og hópfræðsla er algengt form af kennslu þegar fræða 

þarf hóp um sama efni. 

Fjölmargar rannsóknir hafa sýnt fram á notagildi fræðslu um geðsjúkdóma. 

Fræðsluþarfir aðstandenda eru meðal annars að vita almennt um gang sjúkdómsins, bjargráð, 

hvernig takast ætti á við einkenni hans, samskipti, félagsleg tengsl og hvernig hægt væri að 

létta á byrði. Meðal þess sem fræðsla gerir er að minnka byrði á fjölskyldur, fyrir fræðslu 

meta þeir umönnunarbyrði sína hærri en eftir fræðslu. Vitað er að mikil byrði getur haft 

neikvæð áhrif á lífsgæði og því er til mikils að vinna.  Fræðsla dregur úr kvíða og streitu 

aðstandenda. Endurinnlagnir þjónustuþega fækka einnig sem og fjölda daga sem þeir dvelja á 

stofnunum. Að auki eykur fræðsla aðstandenda þekkingu þeirra og gerir þá hæfari við að veita 

þjónustuþeganum þá umönnun sem hann þarf á að halda. 

Önnur meðferðarúrræði sem gagnleg geta verið fyrir aðstandendur eru stuðningshópar, 

en þeir geta bætt félagslegan stuðning og andfélagslega heilsu. Þegar fjölskyldur sækja 

stuðningshópa og hitta fólk í sömu stöðu geta þau deilt reynslusögum, sem þeim finnst góður 

stuðningur.  
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Aðferðafræði 

Inngangur 

        Í þessum kafla verður farið yfir aðferðafræðina sem var notuð við gerð þessarar 

rannsóknar. Fjallað verður um rannsóknarspurninguna sem fyrir valinu varð og farið yfir 

hvernig val á þátttakendum fór fram. Eigindleg rannsóknaraðferð varð fyrir valinu við 

upplýsingasöfnun og við greiningu gagna, því verður farið yfir kosti og galla þeirrar aðferðar. 

Siðfræði rannsóknarinnar verður skoðuð, ávinningur hennar og hvort að einhver áhætta hafi 

stafað út frá henni.  Í lok kaflans verður stutt samantekt. 

Eigindleg aðferðafræði – kostir og gallar 

        Til þess að svara rannsóknarspurningunni ákváðu rannsakendur að notast við 

fyrirbærafræði en það er eigindleg rannsóknaraðferð. Stuðst var við fyrirbærafræði 

Vancouver-skólans við úrvinnslu rannsóknarinnar en hún hentar afar vel við rannsóknir á 

heilbrigðisþjónustu (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Í rannsókninni voru tekin einstaklingsviðtöl. Slík viðtöl henta vel þegar skoða á ýmis 

fyrirbæri í reynsluheimi fólks líkt og samskipti. Þau varpa einnig ljósi á reynslu fólks af ýmsu 

líkt og sjúkdómum og meðferðarúrræðum (Helga Jónsdóttir, 2013). Því fannst rannsakendum 

fyrirbærafræði vera kjörin leið til að nota í þessari rannsókn. Forsendur fyrir því að velja 

þessa leið til gagnasöfnunar byggir á því að það sé besta mögulega leiðin til að svara 

rannsóknarspurningu sem lagt er upp með í rannsókn. Einnig byggist ákvörðunin á því hvað 

er framkvæmanlegt og hver fræðilegi tilgangurinn sé. Mikilvægt er fyrir rannsakendur að 

mæta viðmælandum sínum á jafnréttisgrundvelli. Viðtalið ætti að snúast um að skilja reynslu 

þátttakenda rannsóknarinnar út frá þeirra eigin reynsluheimi. Mikilvægt er fyrir rannsakendur 

að mynda traust við viðmælendur. Til að mynda traustið, þar sem rannsakendur og 

þátttakendur þekkjast ekki, er mikilvægt að hafa samræður fyrir viðtalið. Viðtöl eru vanalega 
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byggð upp á þann hátt að þau byrja á upphafsspurningu sem er svo fylgt eftir með nokkrum 

efnislegum meginspurningum (Helga Jónsdóttir, 2013). Þannig er leitast eftir því að hafa 

viðtölin opin til þess að hægt sé að útskýra fyrirbærin sem einstaklingurinn upplifir í sínum 

reynsluheimi (Forster, 2013). 

Kostir eigindlegrar aðferðafræði eru ýmsir. Gott getur verið að nota þessa aðferð þegar 

ekki er vitað fyrirfram hvaða niðurstöður koma í ljós, öfugt við megindlega rannsókn þar sem 

vitað er fyrirfram hvers á að spyrja. Eigindlegar aðferðir geta kafað djúpt í hlutina og skoðað 

reynslu fólks (Sigurlína Davíðsdóttir,  2013).  

Ókostir eigindlegrar aðferðafræði geta meðal annars verið að erfitt hefur talist að ná 

fram réttmæti og áreiðanleika rannsókna þar sem ekki er hægt að setja fram tölfræðilegar 

sannanir (Morse o.fl., 2002). En á móti mætti segja að til þess að ná fram tölfræðilegu 

réttmæti þarf úrtakið að vera nægilega stórt. Í eigindlegum rannsóknum snýst stærð úrtaksins 

frekar um að geta svarað rannsóknarspurningunni á trúverðugan hátt (Sigríður Halldórsdóttir 

og Sigurlína Davíðsdóttir, 2013). Með eigindlegri aðferðarfræði er ekki hægt að alhæfa frá 

úrtaki yfir á þýði, fá heildaryfirlit, nota tölfræði eða finna orsakasamband. 

Rannsóknaspurningin         

        Rannsóknarspurning þessa verkefnis var: „Hver eru áhrif sérhæfðrar fræðslu fyrir 

aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm?“ 

        Álíka fræðsla og þessi hafði aldrei verið veitt á Íslandi og var þetta því afar verðugt 

rannsóknarefni. Með þessari spurningu vildu rannsakendur reyna að varpa ljósi á 

hvort  skipulögð fræðsla sem veitt var aðstandendum við Endurhæfingu LR við geðsvið LSH 

bæri árangur. Rannsakendum fannst áhugavert að vita hvers konar áhrif slík fræðsla myndi 

hafa í för með sér og hvort það væri þess virði að halda henni áfram.  
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Þátttakendur 

        Þátttakendur í þessari rannsókn voru valdir með hentugleikaaúrtaki þar sem 

deildastjóri á sérhæfðri geðdeild innan LSH lagði fram upplýsingar um þá þátttakendur sem 

hentuðu fyrir rannsóknina. Tekin voru sex eigindleg viðtöl við aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm sem höfðu numið fræðslunámskeið á ákveðinni endurhæfingardeild. 

Meðrannsakendur fengu afhent kynningarbréf (sjá fylgiskjal 5) þar sem tilgangur og aðferð 

rannsóknarinnar var vel útskýrður fyrir þeim. Leiðbeinandi og ábyrgðamaður þessa verkefnis 

hafði samband við mögulega þátttakendur á meðan á fræðslunámskeiðinu stóð og kynnti fyrir 

þeim rannsóknina og kannaði áhuga þeirra. Seinna hafði leiðbeinandi samband við 

væntanlega meðrannsakendur símleiðis og fengu þeir í kjölfarið kynningarbréf. Áður en viðtal 

hófst undirrituðu þeir upplýst samþykki um að taka þátt í rannsókninni (sjá fylgiskjal 6). 

Aðferðir við upplýsingasöfnun og greiningu gagna 

Við upphaf verkefnisins leituðu rannsakendur heimilda um viðfangsefnið í þeim 

tilgangi að efla og dýpka skilning sinn á efninu. Því næst var viðtalsramminn útbúinn 

samkvæmt eigindlegri aðferðafræði. Hver rannsakandi tók tvö viðtöl, sem tók um hálftíma 

hvert. Öll viðtölin voru hljóðrituð og síðan vélrituð orðrétt upp. 

Við greiningu gagnanna notuðust rannsakendur við fyrirbærafræði Vancouver-skólans, 

þar sem henni er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum. Tilgangur þessarar 

fyrirbærafræði er eins og áður hefur komið fram að bæta heilbrigðisþjónustu. Það er gert með 

því að skilja mannlega fyrirbærafræði og rannsaka fyrirbæri út frá sjónarhóli hvers og eins. 

Litið er á þátttakendur í rannsókn sem meðrannsakendur  og samræður eru 

gagnasöfnunaraðferðin (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Slíkt hið sama var gert í þessari 

rannsókn. 
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Rannsóknarferlið í Vancouver-skólanum er hringferli þar sem farið er í gegnum 

ákveðna þætti í gegnum allt rannsóknarferlið. Það eru sjö meginþættir sem eru að vera kyrr, 

ígrunda, koma auga á, velja, túlka, raða saman og að sannreyna. Í rannsóknarferlinu eru 12 

eftirfarandi meginþrep og þarf að fara í gegnum meginþættina sjö í hverju þrepi (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 

Val á samræðufélögum. Þegar samræðufélagar eru valdir er mikilvægt að þeir hafi 

persónulega reynslu af því sem rannsaka á (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Meðrannsakendur voru valdir með hentugleikaúrtaki sem höfðu reynslu af fyrirbærinu 

sem rannsakað var. Þeir höfðu allir lokið sérhæfðu fræðslunámskeiði um 

geðrofssjúkdóma. 

Undirbúningur hugans. Þetta þrep felur í sér að staldra aðeins við áður en farið er í 

samræðurnar og velta því fyrir sér hvaða fyrirfram hugmyndir maður hefur og reyna að 

ýta þeim sem mest til hliðar. Rannsakendur þurfa einnig að vera búnir að afla sér 

þekkingar um efnið til þess að efla viðsýni sína (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Áður en 

rannsakendur hófu samræðurnar funduðu þeir til þess að gera sér grein fyrir þessu og 

reyndu eftir bestu getu að hafa hugann ekki við fyrirfram ákveðnar hugmyndir um 

niðurstöður. Einnig voru þeir búnir að afla sér heimilda um rannsóknarefnið áður en 

rannsóknin hófst. 

Þáttaka í samræðum. Í þessu þrepi fer sjálft viðtalið fram. Samræðurnar ættu að vera opnar 

og báðir aðilar ættu að upplifa virka hlustun. Ákveðin tengsl myndast milli 

meðrannsakenda og rannsakenda (Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

Skerpt vitund varðandi hugmyndir og hugtök. Viðtöl skulu vera tekin upp og vélrituð 

orðrétt upp ásamt því að taka fram allar þagnir, hlátur og önnur hljóð sem heyrast. Upphaf 

greininingar hefst um leið og fyrsta viðtalið er tekið og heldur svo áfram út allt ferlið 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  
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Þemagreining. Hér hefst gagnagreiningin fyrir alvöru. Viðtölin skulu lesin yfir nokkru 

sinnum og svo merkja við hvað rannsakanda finnst koma efninu mest við. Því næst er rýnt 

í það og kóðað sem er mikilvægt skref í þemagreiningu (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Að smíða greiningarlíkan fyrir hvern þátttakanda. Í þessu þrepi skoðuðu rannsakendur 

þau þemu sem höfðu verið greind í fyrra þrepi og röðuðu þeim upp í heildarmynd sem 

kallast greiningarlíkan. Rannsakendur þurftu virkilega að rýna í það sem sagt var og 

mynda þannig heildarmynd af fyrirbærinu sem rannsakað var (Sigríður Halldórsdóttir, 

2013). 

Staðfesting á hverju greiningarlíkani með viðkomandi meðrannsakanda. Rannsakendur 

hafa oft fyrirfram ákveðnar hugmyndir af því sem rannsakað er. Til þess að hafa réttmætið 

sem best þarf að fara yfir greiningarlíkanið með meðrannsakenda (Sigríður Halldórsdóttir, 

2013).  

Heildargreiningarlíkan er smíðað úr öllum einstaklings greiningarlíkönunum. Hér báru 

rannsakendur saman bækur sínar og fundu út heildarmyndina af því hver væri reynsla 

meðrannsakenda af fræðslunámskeiðinu. 

Heildargreiningarlíkanið borið saman við rannsóknargögnin. Rannsakendur báru saman 

viðtölin við niðurstöðurnar til að vera þess vissir að það væri í samræmi. 

Kjarni fyrirbærisins sett fram sem lýsir fyrirbærinu (niðurstöðunum) í hnotskurn. Í 

þessu þrepi er fundið heiti á rannsóknina sem lýsir fyrirbærinu í örstuttu máli (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). Rannsakendur fóru saman yfir niðurstöður rannsóknarinnar og 

fundu heiti sem lýsti niðurstöðunum. 

Staðfesting á heildargreiningarlíkani og meginþema með einhverjum af 

meðrannsakendunum. Því miður var ekki hægt að koma þessu þrepi við í þessari 

rannsókn. 
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Niðurstöður rannóknarinnar skrifaðar upp þannig að raddir allra heyrist. Þótt hægt sé 

að finna sameiginlega reynslu meðal meðrannsakenda geta alltaf verið einhver 

áhersluatriði sem eru frábrugðin. Því er mikilvægt að vitna í meðrannsakendur. Þannig er 

hægt að færa rök fyrir því að ákveðið þema varð til (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Rannsakendur lögðu sig fram við að fá sem skýrasta mynd af reynslu meðrannsakenda 

með því að vitna í þá. 

Siðfræði rannóknarinnar 

        Siðfræði fjallar um siðferði og leitast eftir að svara spurningum líkt og hvað er gott og 

illt, rétt og rangt. Siðfræðin reynir að einbeita sér að því hvaða hegðun og hugarfar ætti að 

vera ríkjandi hjá fólki. Í siðfræðinni hafa verið þróaðar kenningar sem að útskýra það hvað 

það er sem gerir ákveðnar athafnir réttar og rangar. Í stuttu máli sagt snýst siðfræðin um að 

komast að sem skynsamlegastri lausn um siðferðileg álitamál með því að greina vandamál, 

draga fram rök og horfa á þau með gagnrýnum augum (Sigurður Kristinsson, 2013).  

Í siðfræði við rannsóknir í heilbrigðisvísindum ríkja fjórar höfuðreglur til grundvallar og 

eru það sjálfræðisreglan, skaðleysisreglan, velgjörðarreglan og réttlætisreglan. 

Sjálfræðisreglan. Snýst um virðingu fyrir mannverunni og sjálfstæði hennar. Hver og ein 

manneskja hefur sitt gildi sem setur öðrum manneskjum mörk hvernig koma megi fram 

við hana. Það leiðir af sér að rangt er að misnota fólk, til dæmis á þann hátt að beita lygi á 

röngum forsendum til þess að ná einhverju fram. Fyrir vísindasrannsóknir þýðir þetta að 

rangt sé að nota fólk undir fölskum formerkjum, upplýst samþykki fólks þarf að liggja 

fyrir til samþykkis um þáttöku í vísindarannsókn. Til þess að geta tekið upplýsta ákvörðun 

þarf fólk að fá nægilegar upplýsingar um rannsóknina meðal annars að vita um hvers 

konar rannsókn er að ræða, í hvaða tilgangi hún er gerð, hver stendur fyrir rannsókninni 

og í hverju þátttaka felist. Upplýst samþykki skal unnið á skilmælanlegan hátt og gefa 

þátttakendum raunhæfan kost á að spyrja spurninga ef eitthvað skyldi vera óljóst. 
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Mikilvægt er að komi fram að þátttakendum sé ávallt heimilt að hætta í rannsókn án þess 

það bitni á meðferð þeirra eða þjónustu (Sigurður Kristinsson, 2013). 

Skaðleysisreglan. Kveður á um að ávallt skuli forðast það að valda skaða. Ekki er nægilegt 

að fá upplýst samþykki þar sem þátttakendur sýna oft rannsakendum mikið traust. Því 

verður rannsakandi að stýra áhættunni þannig að hún sé undir viðunandi mörkum eða að 

ávinningur rannsóknarinnar sé nægilegur til að réttlæta áhættuna (Sigurður Kristinsson, 

2013). 

Velgjörðarreglan. Snýst um skylduna að láta gott af sér leiða með því að finna þær leiðir sem 

hafa minnstan fórnarkostnað. Heimsbúar hafa vissulega gagn af rannsóknum í 

heilbrigðisvísindum og þjóna þær mikilvægum tilgangi. Samkvæmt þessari reglu ætti 

aðeins að framkvæma þær rannsóknir sem bera einhvern ávinning fyrir mannkynið. 

Rannsakandi þarf þó að hafa í huga að hann þarf að virða velgjörðarregluna gagnvart 

einstökum þátttakanda í vísindarannsókn og mannkyninu en það gefur auga leið að það 

sem er til hagsbóta fyrir mannkynið er ekki alltaf til hagsbóta fyrir einstaklinginn 

(Sigurður Kristinsson, 2013). 

Réttlætisreglan. Segir til um sanngirni í dreifingu gæða og byrða, hver og einn einstaklingur 

ætti að fá það sem hann á skilið. Þetta þarf að hafa í huga þegar valdir eru þátttakendur og 

hvort þeir eigi að fá eitthvað í sinn hlut fyrir þátttöku sína í rannsókninni. Oft er það svo 

að áhættan lendir á þeim sem tilheyra minnihlutahópum en ávinninginn fá þeir sem búa 

við betri kjör. Þessi regla snýst því um að vernda þá sem hafa veikari stöðu (Sigurður 

Kristinsson, 2013). 

Til þess að koma í veg fyrir siðferðilegt álitamál í þessu verkefni höfðu rannsakendur 

þessar reglur sér til hliðsjónar við undirbúning, framkvæmd og úrvinnslu rannsóknarinnar. 

Eins og áður hefur komið fram undirrituðu meðrannsakendur upplýst samþykki ásamt því að 

fá kynningarbréf um rannsóknina. Einnig var útskýrt fyrir þeim að fyllsta trúnaðar og 
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nafnleyndar yrði gætt í hvívetna og að öllum rannsóknargögnum yrði eytt að lokinni úrvinnslu 

þeirra. Útfrá þeim rökum telja rannsakendur að ekki hafi komið upp nein siðferðileg álitamál. 

Sótt var um og fengið leyfi hjá siðanefnd LSH (sjá fylgiskjal 3) og eingöngu rannsakendur og 

ábyrgðamaður rannsóknarinnar höfðu aðgang að rannsóknargögnum. Einnig var send 

tilkynning til Persónuverndar (sjá fylgiskjal 1). 

Réttmæti og áreiðanleiki 

Til þess að rannsókn sé réttmæt og áreiðanleg er mikilvægt að sýna nákvæmni við 

vinnslu hennar, en því hefur verið haldið fram að erfitt sé að ná fram réttmæti og áreiðanleika 

í eigindlegum rannsóknum (Morse o.fl., 2002).  Ekki er hægt að ná fram réttmæti í 

mannlegum samskiptum með tæknilegum aðferðum einum og sér. Því er mikilvægt fyrir 

rannsakendur að vera heiðarlegir, nákvæmir og fylgja aðferðafræðilegum forsendum sem 

notast á við í rannsókninni (Helga Jónsdóttir, 2013). Mikilvægasta í því að mæla réttmæti og 

áreiðanleika er að meta með gagnrýnum augum gagnasöfnun, gagnagreiningu og hvernig 

niðurstöðurnar eru settar fram (Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína Davíðsdóttir, 2013). 

Í eigindlegum rannsóknum er það þannig að engir tveir rannsakendur geta komist að 

nákvæmlega sömu niðurstöðum en markmiðið er þó að lesandi geti skilið fyrirbærið. Þegar 

fleiri en einn rannsakendur eru við verk getur orðið úr því áhugaverð blanda. Rannsóknarferli 

Vancouver-skólans er því afar hentugt þar sem rannsakendur geta unnið þrep eitt til sjö í 

sitthvoru lagi en unnið svo saman við ferli átta til tólf og eru ásamt því stöðugt að hugsa um 

þættina sjö (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Ávinningur og áhætta 

Vísindalegur ávinningur rannsóknarinnar var að kanna hvort og þá hverskonar ávinningur 

fræðslan hafði fyrir aðstandendur og hvort forsenda væri fyrir hendi að halda fræðslunni 



28 
 

 

áfram. Ekki hafði verið gerð sambærileg rannsókn á Íslandi og því gæti verið gagnlegt að nota 

þessa rannsókn sem forrannsókn á Íslandi fyrir aðrar rannsóknir þessu tengdu. 

Ekki var talin stafa nein áhætta af þátttöku í þessari rannsókn. Ábyrgðarmaður 

rannsóknarinnar var viðstaddur viðtölin og meðrannsakendum gert ljóst að þeir gætu á öllum 

stigum rannsóknarinnar hætt þátttöku.  

Samantekt 

Rannsóknaspurning þessa verkefnis var: „Hver eru áhrif sérhæfðrar fræðslu fyrir 

aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm?“ Henni var svarað með eigindlegri 

aðferðafræði sem beitt var með rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði. Sú 

aðferð þótti hentug þar sem hún hentar vel til að bæta heilbrigðisþjónustu (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013).  Farið var yfir kosti og galla eigindlegrar aðferðafræði ásamt því að 

kynna siðfræði rannsókna. Réttmæti og áreiðanleiki er einnig afar mikilvægur hluti rannsókna 

og skiptir miklu máli að vanda vel til verka við gerð þeirra. 

Meðrannsakendur rannsóknarinnar voru valdir með hentugleikaúrtaki. Til að fylgja 

siðfræði rannsókna fengu meðrannsakendur kynningarbréf á rannsókninni og undirrituðu 

upplýst samþykki, þar sem þeim var gert ljóst að fyllsta trúnaðar yrði gætt og þeir ættu 

alltaf  þess kost að draga sig úr rannsókninni. Í upphafi söfnuðu rannsakendur heimilda og að 

því loknu undirbjuggu þeir rannsókninna, þar sem útbúinn var viðtalsrammi. Eftir 

undirbúningsvinnunna voru viðtöl tekin við sex aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóm. Öll viðtölin voru hljóðrituð og seinna færð á ritað form. Við úrvinnslu 

viðtalanna var stuðst við fyrirbærafræði Vancouver-skólans þar sem farið var í gegnum þrepin 

12. 
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Niðurstöður 

            Leitast var eftir að svara rannsóknarspurningunni: „Hver eru áhrif sérhæfðrar fræðslu 

fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm?“ Lagt var upp með viðtalsramma með 

útgangspunktum sem rannsakendur unnu eftir, hann var útbúinn með rannsóknarspurninguna 

að leiðarljósi. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að fræðsla líkt og þessi hafði jákvæð 

áhrif á aðstandendur. Út frá svörum meðrannsakenda voru greind fjögur meginþemu: Aukinn 

skilningur á geðrofssjúkdómum, breyting í samskiptum, jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan 

og samskipti við nærumhverfi. Hvert meginþema hefur undirþemu til frekari skilgreiningar. 

Tekið skal fram að aðstandendur verða kallaðir meðrannsakendur þegar fjallað verður um 

niðurstöðurnar líkt og er mælt með í rannsóknaraðferð Vancouver-skólans. Einnig verður 

fjallað um alla þjónustuþegana í karlkyni til að gæta samræmis og tryggja persónuvernd. 

        Fræðslan fór fram á endurhæfingadeild að Laugarásvegi og var hún veitt í formi 

fyrirlestra. Þverfaglegt teymi veitti fræðslunu þar sem geðlæknir, hjúkrunarfræðingar, 

sálfræðingar, félagsráðgjafi, íþróttafræðingur og iðjuþjálfi komu að. Fræðslunni var skipt upp 

í fjögur skipti, 20 kennslustundir í heildina. Í fyrsta skiptið var farið yfir hvernig er að vera 

aðstandandi og sjúkdómseinkenni. Í annað skiptið var farið yfir meðferðarúrræði sem í boði 

eru, lyfjameðferð, hvernig hægt er að ná tökum á sjúkdómnum og bjargráð. Í þriðja skiptið 

var fjallað um félagsleg úrræði, vímuefni og hvernig hægt er að stunda heilbrigðan lífsstíl. Í 

fjórða og síðasta skiptið var farið yfir samskipti, úrlausn vandamála, sjúkdómsgang, bata, von 

og horfur. 
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Greiningarlíkan 

 Til að að lýsa þemunum á myndrænan hátt var unnið út frá þeim greiningarlíkan.  

 

Aukinn skilningur á geðrofssjúkdómum             

            Fyrir fræðsluna höfðu meðrannsakendur mismikinn skilning á geðrofssjúkdóm og var 

þekkingarþrá þeirra því mikil. Að horfa á aðstandanda sinn veikan getur reynst erfitt.  

„Mig langaði bara að vita allt um þetta, hvernig sjúkdómurinn er, þróast og svona. Sá bara 

hvernig hann veiktist og hvernig hann var, ég bara varð að vita allt um þetta.“ 
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Einnig leggst umönnun í langflestum tilvikum á fjölskylduna og hafa fæstir þekkinguna til 

þess að takast á við þetta nýja hlutverk. Eftir fræðsluna kom berlega í ljós mikil 

þekkingaraukning meðal meðrannsakenda á geðrofssjúkdómum. 

Sjúkdómseinkenni og þróun. Geðrofssjúkdómur er langvinnur sjúkdómur og því getur það 

tekið tíma fyrir aðstandendur að meðtaka veikindin. Meðrannsakendur gerðu sér oft á tíðum 

ekki grein fyrir alvarleika veikinda og þeim einkennum sem aðstandendur þeirra voru með. 

Þeir voru óvissir um þróun sjúkdómsins sem endurspeglaðist í hræðslu. Það getur gerst að 

einstaklingar með geðrofssjúkdóm missi stjórn á skapi sínu og þá er mikilvægt fyrir 

aðstandendur  að vita hvernig þeir eigi að bregðast við.  

 „Nú veit ég hvernig ég á að bregðast við honum þegar hann kemur æstur eins og gerist því 

miður stundum.“ 

Geðrofssjúkdómur er langvinnur og krefst þess að einstaklingar fái afar góða og sérhæfða 

umönnun í vernduðu umhverfi sem miðar að því að hjálpa þeim aftur út í lífið. 

Meðrannsakendur upplifðu mikilvægi þess að fá fræðsluna. 

„Maður hefur þá þessa þekkingu og veit hvernig sjúkdómurinn gengur fyrir sig. Þetta er bara 

eins og hver annar sjúkdómur sem tekur tíma.“ 

Vímuefni eru oft fylgifiskur geðrofssjúkdóma og meðrannsakendur gerðu sér oft á tíðum 

ekki grein fyrir þessum tengslum. Vímuefni geta í einhverjum tilvikum verið orsök geðrofs. 

Afar sterk tengsl eru á milli geðrofssjúkdóms og vímuefnaneyslu og talið er að 

einstaklingarnir feti þessa leið í leit að betri líðan.  

„Svo veit maður ekkert með sjúkdóminn, þetta getur verið afleiðing af neyslu, af því þú veist, 

maður veit aldrei hvað er orsök og hvað er afleiðing.“ 
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Þessi sterku tengsl getur reynst erfitt að skilja og því er mikilvægt fyrir aðstandendur að fá 

fræðslu þess efnis og öðlast skilning. Einn meðrannsakandi var spurður hvort skilningur hans 

hefði aukist gagnvart samspils geðrofssjúkdóms og vímuefna. 

„Já það gerði það, af hverju hann hafði farið þessa leið. Og mér fannst þessi neysla aukast 

eftir að hann varð veikur. Hann hafði áður bara verið í einhverju svona eins og maríjúana 

eða eitthvað svoleiðis.“ 

Það er því mikilvægt að hvetja einstaklinga með geðrofssjúkdóm að halda sig frá 

vímuefnum þar sem afleiðingar þeirra geta tafið bataferlið. 

„Það skýrir líka af hverju þetta tekur mikinn tíma. Líka virkni lyfjanna að vera í einhverri 

neyslu sko, þá lengir það líka allt þetta bataferli sko.“  

Fræðslan hefur einnig gert meðrannsakendum auðveldara að þekkja forstigseinkenni 

geðrofs. Snemminngrip eru mikilvæg til þess að hjálpa einstaklingnum og koma í veg fyrir 

frekari versnun. 

„En þarna í fræðslunni, þegar er verið að tala um annað geðrof og þriðja geðrof, þegar 

maður fer að sjá þarna forstigið ... Já þarna get ég fundið út ef hann byrjar að breytast þá sé 

ég það, af því ég þekki forstigin, en það vissi ég ekki áður.“ 

 Neikvæð einkenni eru algeng meðal einstaklinga með geðrofssjúkdóm en þau draga úr 

eðlilegri hegðun og geta komið út sem tilfinningaleg flatneskja. Meðrannsakendur tjáðu sig 

flestir um að hafa orðið varir við þau.  

 „Það kom líka fram á námskeiðinu að þetta er oft svona, þau eru kannski með en samt ekki 

með.“ 

 Einnig var farið yfir jákvæð einkenni og í ljós kom að aðstandendur geri sér ekki alltaf 

grein fyrir hversu alvarlega veikur einstaklingurinn er. 
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„Ég eiginlega uppgötvaði, sem var pínu sjokk en við hjónin, ég tala fyrir okkur bæði, en við 

uppgötvuðum að hann er miklu veikari en við héldum. Af því að þessi jákvæðu einkenni eru til 

staðar í miklu meira vægi en við áttuðum okkur á.“ 

Lyfjameðferð og gildi hennar. Mikilvægt er að þjónustuþegar séu að fá rétt lyf í réttu magni. 

Meðrannsakendur gerðu sér grein fyrir mikilvægi lyfjameðferðar og lýstu sumir því að hún 

hafi verið hagnýtasti hluti fræðslunnar.  

„Mér fannst að þarna sem læknarnir voru með, þarna um sjúkdóminn og lyfjagjafir hvað það 

er mikilvægt.“ 

„Já gott að læra um sjúkdóminn sjálfan og vita að lyfin hjálpa og þannig.“ 

Ef einstaklingur er ekki rétt lyfjastilltur getur það reynst afar erfitt og aukið á veikindi hans. 

Einn meðrannsakandinn deildi reynslu sinni þegar hann hafði séð með eigin augum hversu 

mikilvæg lyfjameðferð er. 

„Núna síðast þegar hann lá inni á Landspítalanum, þá hafði hann ekki verið að taka inn lyfin 

í langan tíma. Maður skildi ekkert í því að eftir að hann kom þarna inn þá varð hann alltaf 

veikari og veikari ... svo komust þeir að því að hann hafði verið að spýta lyfunum út úr sér ... 

þarna sá maður þetta bara svart á hvítu hvað lyfin gera mikið gagn.“ 

Breyting í samskiptum      

Samskipti eiga sér stöðugt stað í daglegu lífi fólks og þá sér í lagi þegar það búa fleiri 

en einn á heimili. Það er því mikilvægt að vanda til þeirra.   

      Aukinn skilningur, viðeigandi samskipti gagnvart hinum veika. Mörgum 

meðrannsakendum þóttu samskiptin gangvart sínum veika fjölskyldumeðlim erfið og voru 

mjög óöruggir. Það kom berlega í ljós hversu gagnleg fræðslan var þeim og urðu öll samkipti 

eðlilegri og öruggari. 
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“Það er svo margt sem maður þarf að vita í sambandi hvernig maður eigi að koma að þeim. 

Ég var ekkert að gera það rétt en núna veit maður og fer algjörlega eftir þessu núna.” 

Oft á tíðum upplifðu meðrannsakendur sig sem sífellt nöldrandi og pirraða í garð hins 

veika þar sem þau þyrftu endalaust að biðja viðkomandi að gera sama hlutinn án þess að virka 

gagnrýnandi og niðurrífandi. Þótti þeim samskiptin ekki ganga sem skyldi og fundu 

greinilegan mun á þeim eftir fræðsluna. 

“Já þau eru allt önnur, núna veit ég hvað ég má segja. Þetta vissi maður ekki. Reyndu nú að 

þvo þér, maður var svona, æjj viltu ekki fara að gera þetta, reka á eftir. Þetta hjálpaði mér 

allt. Ég er allt öðruvísi við hann. Ég er jákvæðari, mér líður betur. Þetta hafði allt mjög 

jákvæð áhrif á mig.” 

Á fræðslunámskeiðinu var fjallað um uppbyggileg samskipti sem fela í sér jákvæða 

styrkingu í stað gagnrýni. Meðrannsakendur voru allir á sama máli hvað það létti líf þeirra að 

læra hvernig hægt væri að koma boðum frá sér og ná betri árangri á jákvæðan máta. 

“Ég veit líka betur hvernig ég á að tala við hann og ég var að segja við hann sem ég á alls 

ekkert að vera segja.” 

“Maður gefur honum kannski meira svigrúm ...maður dettur stundum í hitt að fara predika og 

svona eitthvað um hitt og þetta.” 

Með því að æfa sig í að nota uppbyggileg samskipti upplifðu meðrannsakendur mikinn 

jákvæðan mun á samskiptum, sem höfðu áhrif á alla í fjölskyldunni. Fræðslan skilaði einnig 

auknum skilningi á getu þess veika til að framkvæma það sem beðið væri um. Að biðja um 

marga hluti á neikvæðum nótum skilaði litlu öðru en leiðindum. 

“Taktu nú til hjá þér, þú mátt ekki ganga svona um baðherbergið, af hverju ertu ekki búin að 

bursta tennurnar” 

“Þá skildi maður að það þýði ekkert, hann verði að finna sinn takt í þessu. Maður getur reynt 

að segja mér fyndist gott ef þú gerðir þetta. Vera ekki alltaf að nöldra sko.” 
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Fyrir aðstandendur getur þetta reynt á þolrifin og er fólk mjög fljótt að rífa sjálft sig 

niður fyrir að gera ekki nógu vel. Meðrannsakandi kvaðst eiga erfitt með að láta af 

umönnunarhlutverkinu og fannst honum stundum að hann gengi of langt í stjórnsemi. 

“Bara ég er svolítið gjarn á það þú veist, að vera alltaf að segja honum til eins og að hann sé 

krakki. Það fer rosalega illa í mig ef hann er skítugur, já, druslulegur.  Þú veist alveg bara, 

ég þarf að stoppa mig alveg af. Ég hef kannski reynt að gera það aðeins meira.” 

Greinilegt var að meðrannsakendur höfðu allir mikla þörf fyrir að fá að vita þegar 

þeim gekk vel og tækju rétt á málunum. Það virtist vera þeim mikill léttir að fá leiðsögn og 

tillögur að orðalagi og umgangsmáta ásamt því að geta tekið auðveldar á því sem að höndum 

bæri. 

“En svo þegar ég var búinn að fara á námskeiðið þá sagði ég bara meira jájá, þá bara fylgir 

maður þessu. Svo fengum við að vita að það er ekki gott að tala á móti þeim að þetta sé þú 

veist rangt hjá þeim. Það er til dæmis eitt af því sem að ég lærði.” 

Sumir meðrannsakendurnir áttu í ágætis samskiptum fyrir fræðsluna en þótti samt sem 

áður gott að fá að heyra að þeir væru á réttri braut. 

“Já, styrkir stöðuna, þannig að það er svo gott að fá svona þannig að maður sé að gera rétt.” 

   Gæði samskipta hafa aukist. Í fræðslunni voru aðstandendur hvattir til þess að njóta 

gæðastunda með sínum nánustu og láta fagfólkið um að hjálpa þjónustuþegum að finna sinn 

takt. Mörgum fannst mikilvægt að þora að sleppa og leyfa þeim að taka ákvarðanir ásamt því 

að þora að neita þeim. 

“Alveg bara þú veist, ég talaði við hann 25 sinnum á dag í símann.” 

“Ég fer algjörlega allt öðruvísi að honum ... Maður vissi stundum ekkert hvað maður ætti að 

segja. Ég vissi ekkert um þetta, vissi ekkert hvernig ég ætti að taka á þessu. Ég var svo 

hræddur, má maður gera þetta og má maður segja þetta. Eftir fræðsluna veit ég hvernig ég á 

að haga mér og tala við hann.“ 
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Þessi sífelldi ótti við að segja og gera eitthvað rangt sem gæti stuðað þann veika var 

mörgum meðrannsakendum mikil byrði. Sumir þeirra töluðu einnig um að fyrir fræðsluna 

hefðu þeir átt það til að dæma aðra en eftir því sem vitneskja þeirra óx áttu þeir auðveldara 

með þolinmæði, umburðarlyndi og skilning gagnvart öðrum einstaklingum í neyslu. 

“Já maður verður kannski ekki eins dómharður eða pirraður.” 

Flestir meðrannsakendur áttu einnig betra með að ræða vímuefnamisnotkun án þess að 

hafa eins neikvæða mynd af henni.  

“Já ég passa mig núna ennþá meira heldur en ég gerði að þegar eitthvað svona kemur, ef 

einhver er í neyslu eða svona að passa mig að segja ekki, ef einhver er að segja eitthvað þá 

reyni ég að segja að við vitum ekkert hvað er bakvið, við vitum ekkert hvað er í gangi.” 

Í einni fjölskyldu þar sem samskipti höfðu verið mjög slæm á milli systkina átti 

meðrannsakandi þá ósk að eldra systkini hefði tekið þátt í fræðslunni.  

“Systkinið bar engan skilning til hans, það gat alveg hreytt í hann „hvað varstu að drekka 

bjór?“ Í stað þess að bjóða hann velkominn.” 

Á meðan hafði annar meðrannsakandi allt aðra sögu að segja þar sem systkini hafði 

sótt fræðsluna og fann viðkomandi mikinn gæðamun á samskiptum þeirra á milli. 

“Mér finnst ég líka taka eftir því til dæmis með systkini hans, hvernig það kemur allt öðruvísi 

fram við hann heldur en það gerði ... Bara hvernig það talar við hann og actar. Það verður 

ekki eins pirrað við hann, reynir að vera jákvætt við hann” 

Fjölskylduefling hvað varðar samskipti og sameiginlegan skilning. Í fræðslunni var 

lögð áhersla á að sem flestir innan fjölskyldunnar kæmu á fræðsluna sem í boði var til þess að 

allir hefðu sama skilning. Oft á tíðum veldur misskilningar og ólíkar upplýsingar hvað varðar 

geðrofsjúkdóma miklum innbyrðis vandamálum og togstreitu hjá fjölskyldum og þær vilja 

einangrast frá umhverfi sínu. 
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“Við tókum þá afstöðu í upphafi að við ætluðum ekki að taka þátt í því að fela þetta. Við 

ætlum samt að vernda hann þannig við erum ekki að blaðra hvar sem er og hvenær sem er um 

hans veikindi. En við ætluðum ekki að fela þetta í okkar nærumhverfi. Maður verður 

sannarlega var við að sumir spurja bara alls ekki þrátt fyrir að vita, en aðrir gera það” 

Það er mikilvægt að allir einstaklingar í fjölskyldunni séu samtaka í nálgun og 

samskiptum sínum við þann veika. Það hefur reynst mörgum erfitt þegar fólk hefur 

mismunandi skilning og bakgrunn. 

“Það hefur ekkert uppá sig kannski að vera að nöldra eða, eins og mér finnst reyndar pabbi 

hans hafa gert svolítið mikið af því í gegn um tíðina ... þá vildi ég að hann kæmi á þessa 

fræðslu.” 

Sumir meðrannsakendur töluðu einnig um hversu gott það hefði verið að geta rætt við 

sína nánustu eftir fræðsluna og borið saman bækur sínar með tilliti til þess að skilningurinn 

væri sá hinn sami. Ekki þótti þeim heldur síðra að geta rætt um fræðsluna við þjónustuþegana 

þar sem þau fengu sömu fræðslu. 

“Ég veit að hann er að fá sömu fræðslu og ég segi við hann, og hvernig fannst þér? Og hann 

aaa… ég náði þessu ekki alveg og svo fæ ég kannski aðeins að tala um þetta við hann og ég 

sko þú veist, þetta er ekkert tabú hjá okkur lengur eins og var.“ 

Það er ekki sjálfgefið að fjölskyldur séu í takt og geti talað um veikindi sem þessi 

innbyrðis. Einn meðrannsakandi taldi sig heppinn þar sem sambýlingur hans hafði mikla 

reynslu og gátu þau stutt hvort annað. 

“Einstaklingurinn sem ég bý með, hann átti náinn aðstandenda með geðklofa ... Hann skildi 

mig, hann var sá eini sem skildi mig, hvað þetta er. Mér fannst svo gott að tala við hann.” 

Að útskýra fyrir fjölskyldu og vinum eðli geðrofssjúkdóms eða að einstaklingur innan 

fjölskyldu þurfi innlögn eða meðferð getur reynst erfitt fyrir marga. Nokkrir meðrannsakendur 

töluðu um að fræðslan hefði hjálpað þeim mikið í þeim efnum. 
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“Já mér finnst ég eiga miklu auðveldar með að tala um þetta núna, til dæmis eins og við 

systkini mín. Ég meina hann hefur til dæmis samband við systkini mín en þau eru kannski 

ekkert alveg inní hvað er akkúrat að gerast núna. Þannig að ég á miklu auðveldara með að 

tala um hans líðan og hvernig hann er í dag, eftir fræðsluna sko.“ 

Til þess að fjölskyldan nái að halda eðlilegum samskiptum innbyrðis og ekki hvað síst 

til þess að systkini missi ekki tengsl við hvert annað þótti einum meðrannsakanda mjög 

mikilvægt að hvetja systkini ekki síður en foreldra til þess að nýta sér þá fræðslu sem henni 

stóð til boða. 

“Það sem ég upplifði mjög sterkt núna eftir þessa fræðslu, að mér finnst mjög mikilvægt að 

aðrir, til dæmis í fjölskyldunni fái þessa fræðslu. Það er til merkis um hvað mér finnst þetta 

mikilvægt, og mér fannst ég læra mikið af þessu. Það er mjög sterk tilfinningin hjá mér að 

þeir nánustu fái þessa fræðslu, ég er aðallega að tala um systkini hans” 

Allir meðrannsakendur voru sammála um mikilvægi þess að þjónustþegarnir þyrftu á 

endurhæfingunni ásamt fræðslunni að halda. Við það yrði fjölskyldan starfhæf eining í stað 

þess að hver reyni sitt með mismiklum árangri. Þessi orð lýsa vel hug meðrannsakanda í garð 

endurhæfingarinnar og fræðslunnar sem veitt er á Laugarásvegi: 

“Hún er bara lykilatriði og fræðslan fyrir foreldrana, mundi ég segja. Frábært starf til dæmis 

unnið hér. Sem að, sem að ég held að skipti öllu máli fyrir ungt fólk sem verður veikt” 

Jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan 

 Þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm þá verður fjölskyldan fyrir miklu 

áfalli. Að sjá aðstandenda sinn veikjast af geðrofssjúkdóm reynist mikið álag.  Mikil 

ringulreið ríkir á þessum tímum og eru fjölskyldumeðlimir berskjaldaðir fyrir öllum þeim 

tilfinningum sem upp geta komið. Fjölskyldur upplifa kvíða, ótta og steitu við upphaf 

greiningar vegna þekkingarleysis.  
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„Þegar við fórum með hann upp á spítala og það kom þarna sálfræðingur og sagði þetta orð, 

geðklofi, þá fórum við bæði að grenja.“ 

Breytingar verða á fjölskyldumynstri vegna óvissu um framhald og foreldrar upplifa 

oft aukna byrði vegna þeirra hlutverka sem þeirra bíða. Foreldrar kenna sér oft um að vera 

orsakavaldar sjúkdómsins og finna til sektarkenndar. Samspil er á milli magns þekkingar og 

andlegrar líðan. Þeir meðrannsakendur sem höfðu enga þekkingu fyrir fræðslu upplifðu 

vanlíðan á meðan þeir sem höfðu einhverja þekkingu upplifðu hana ekki. Það kom 

augljóslega í ljós að fræðslan hafði jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan meðrannsakenda.  

“Ég hef gert þetta, ég hef eyðilagt þetta, það er eitthvað sem ég hef gert í uppeldinu sem 

eyðilagði allt. En eftir þessa fræðslu sem ég fékk núna, þá veit ég, það létti alveg ótrúlega 

mikið á mínu hjarta. Þá veit ég að það var ekki ég, heldur þetta er sjúkdómur, og það er alveg 

rosalega mikið fyrir aðstandendur að fá þá fræðslu, af því að öll sitjum við með ákveðna 

sekt.“  

Dregur úr kvíða og hræðslu. Flestir meðrannsakenda tjáðu sig um að 

þekkingarleysið leiddi til kvíða og hræðslu. Að vita ekkert um sjúkdóminn og gang hans veitti 

þeim angist. Þeir upplifðu hræðslu við að geta ekki sinnt umönnunarhlutverkinu nægilega vel 

og höfðu stanslausar áhyggjur af aðstandendum sínum.  

„Ég var svo kvíðinn, ég var svo hræddur, ég hélt að ég myndi þurfa að vera bara alltaf við 

hliðina á honum.“ 

Einn af meðrannsakendum átti í erfiðleikum með svefn vegna áhyggja af aðstandenda 

sínum. Hann átti erfitt með að sofna og var svefninn slitróttur því kvíðinn var svo mikill. Eftir 

fræðsluna varð svefninn mun betri og vaknaði hann úthvíldur því hann vissi að allt yrði í lagi. 
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„Ég var svo kvíðinn að ég gat stundum ekki sofnað, ég var að hugsa um hann, hvar er hann, 

hvar verður hann á morgun. Ég var svo viðkvæmur, tók allt svo nærri mér og var með miklar 

áhyggjur.“ 

Meðrannsakendur tjáðu sig um að eftir fræðsluna dró úr kvíða og hræðslu, fræðslan 

tók í burtu þennan ótta. Þungu fargi var af þeim létt og áhrifin voru þess eðlis að þeim leið 

betur andlega. Þeir náðu betri tökum á því að sinna umönnunarhlutverkinu vegna andlegrar 

vellíðan. 

„En núna eftir fræðsluna finn ég fyrir þessu mikla öryggi, ég er ekki lengur svona hræddur og 

kvíðinn. Þessi fræðsla er bara búin að bjarga mér sálarlega.“  

Veitir styrk og sálarró. Nokkrir meðrannsakendur greindu frá því í viðtali að þegar 

aðstandendur þeirra greindust með geðrofssjúkdóm, þá greip um sig mikil óvissa þar sem 

streita og kvíði ríkti, nánast eins og heimurinn hafði hrunið. Fræðslan veitti þeim styrk, sálarró 

og vilja til að halda áfram í baráttunni um betra líf. Það myndaðist öryggi meðal 

meðrannsakenda þegar þeir öðluðust meiri þekkingu og í kjölfarið varð andleg líðan betri.  

„Núna veit ég hvernig ég á að taka á þessu, ég fæ styrk. Fræðslan hjálpaði mér svo, hún veitti 

mér ró. Ég er miklu jákvæðari yfir þessu, er kominn með þetta öryggi“. 

Jákvætt viðhorf og frelsi. Meðrannsakendur áttu það allir sameiginlegt eftir 

fræðsluna að hafa jákvætt viðhorf í garð geðrofssjúkdóma. Þar kom sterkt í ljós jákvætt 

viðhorf gagnvart bata, að batinn muni koma einn daginn.  

„Batinn verður, að það sé hægt. Ég hélt að það væri ekkert hægt. Hélt að það væri ekki hægt 

að lækna þetta. Allt varð jákvætt, ég er miklu jákvæðari yfir þessu, þetta bjargaði mér 

algjörlega“  
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Nokkrir meðrannsakendur héldu að umönnun snérist um að vera ávallt við hlið 

aðstandenda sinna, passa rækilega vel upp á þá og gera allt sem þeir sögðu. Líf þeirra 

stjórnaðist af þeim og þar af leiðandi sat einkalíf þeirra á hakanum. Fræðslan veitti þeim frelsi 

til að tjá sig betur við aðstandendur sína og vita að óhætt væri að segja nei.  

„Það sem ég fékk mest út úr þessari fræðslu var að ég má ekki láta hann stjórna mínu lífi. 

Það er rosalega mikið frelsi fyrir mig. En allt um þetta frelsi, það er málið, ég allt í einu var, 

ég má segja nei, ég bara geri það,  Ég má segja nei, ég geri það bara. Ég þorði það aldrei af 

því að ég vissi ekki hvaða afleiðingar það hefði“.  

Samskipti við nærumhverfi 

 Getan til þess að hafa samskipti við nærumhverfi er mikilvæg, bæði hefur það jákvæð 

áhrif fyrir aðstandendur að geta tjáð sig um súkdóminn og einnig vegna þess að enn er til 

staðar vanþekking í samfélaginu um geðrofssjúkdóma. Meðrannsakendur upplifðu almennt að 

fræðslan hefði jákvæð áhrif á getu þeirra til þess að eiga í samskiptum við nærumhverfið.  

Bætt geta til að fræða og upplýsa nærumhverfi. Þekkt er að fjölskyldur einstaklinga 

með geðrofssjúkdóm einangrist sem er, að hluta til, vegna þess að fólk veit ekki hvernig það á 

að fræða nærumhverfi sitt. Almennt upplifðu meðrannsakendur að eftir fræðsluna ættu þeir 

auðveldara með það og að það væri auðveldlega hægt með rétta þekkingu í farteskinu. 

Mörgum þótti það nauðsynlegt að geta útskýrt af hverju viðkomandi einstaklingur væri ekki 

lengur sjáanlegur í félagslegum athöfnum stórfjölskyldunnar eða jafnvel bara að geta útskýrt 

breytingu á útliti og hegðunarmynstri. 

„Fólk þekkir þetta ekkert og hérna skilur ekki hvað er í gangi og er þá jafnvel ekkert að þú 

veist spurja út í þetta eða bara spyrja út í viðkomandi einstakling ... En þá getur maður 

kannski bara talað meira opið um þetta og bara þannig að fólk svona átti sig á því að þetta er 

ekki bara útaf því að hún var kannski í einhverri óreglu eða eitthvað svoleiðis, þetta er bara 
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já. Þetta er já út af þessum veikindum og hvernig þau eru ... það hjálpar manni að fara á 

svona að maður hafi svona orðin eða viti hvernig maður eigi að kynna þetta.“  

 Meðrannsakendur gátu haft mikil áhrif með fræðslu út í nærumhverfið. 

Fjölskyldumeðlimur eins einstaklings hafði haft afar lítil samskipti við hann, en eftir 

fræðsluna gat meðrannsakandi frætt fjölskyldumeðliminn sem hafði þær afleiðingar að það 

hóf samskipti við einstaklinginn og bauð honum í mat í fyrsta skiptið í langan tíma. 

„Þetta kemur eftir fræðsluna því ég var að segja honum að þetta er að lagast og núna lítur 

hann öðruvísi á þetta, hann sér það.“ 

Fræðslan hjálpaði einnig meðrannsakendum að skilja að batinn getur tekið langan tíma 

og gátu þeir því frætt nærumhverfi sitt um það. 

„Hún hjálpaði manni líka bara að segja frá ... fólk kannski skilur það ekki alveg „bíddu hann 

er búinn að vera nærri tvö ár, er hann enn á Laugarásvegi?“ Þá kemur þetta, þetta er bara 

langhlaup, þetta tekur tíma.“ 

Það er staðreynd að þekkingarleysi gagnvart geðsjúkdómum er enn til staðar í 

samfélaginu og er því jákvætt að meðrannsakendur taki þátt í að uppræta það með getu sinni 

til að fræða. 

 „Já ég get það alveg. Já og ef það er fólk sem að, þú veist margir hafa ekkert heyrt til dæmis 

um Laugarásveg. Fólk veit heldur ekkert mikið um þetta, og skilur ekki af því þessi sjúkdómur 

sést ekki, hann er kannski bara pirraður og eitthvað. Svo er kannski einhver annar fótbrotinn 

með gifs og það sést og það er allt öðruvísi.“ 

 Það er mikilvægt fyrir aðstandendur að fara á fræðslunámskeið því það auðveldar 

þeim að fræða nærumhverfi sitt. Viðmót fólks gagnvart veikum einstaklingum getur verið 

mjög misjafnt.  
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 „Fólk verður einhvernveginn svona hálf, þú veist, veit ekki hvernig það á að bregðast við, 

hvernig það á að vera. Það verður bara einhvern veginn hálfskrítið“ 

Dregur úr fordómum og eykur skilning. Meðrannsakendur töluðu flestir um að hafa 

orðið fyrir einhverjum fordómum í samfélaginu og einnig frá sjálfum sér. Þeim fannst að 

fræða þyrfti betur samfélagið um geðsjúkdóma en hafa þó orðið varir við að samfélagið 

virðist vera aðopnast að hægt og rólega. Eftir að hafa fengið fræðsluna gátu meðrannsakendur 

minnkað eigin fordóma ásamt því að skilningur þeirra jókst. Þá bæði skilningur gagnvart 

sjúkdómnum sjálfum sem og umbyrðalyndi þeirra gagnvart viðhorfum annarra. Fræðslan 

hafði gríðarlega mikil áhrif á viðhorfsbreytingar hjá meðrannsakendum. 

 „Já, Já, mér finnst bara þetta breytir í raun og veru bara hugsun manns og viðhorfi manns 

gagnvart því sem að maður þekkir ekki. Því að viðhorf gagnvart því sem maður þekkir ekki 

eru fordómar, það er bara þannig. Allt sem við þekkjum ekki, sko mitt viðhorf eins og það er í 

dag er allt annað en fyrir ári síðan, það þakka ég bæði endurhæfingunni og fræðslunni.“ 

 Það að fræðslan hafi getað hjálpað meðrannsakendum að losna við fordóma í eigin 

garð er mikill ávinningur þar sem sumir fara í mikla sjálfsásökun og kenna sjálfum sér um. 

Fræðslan sem slík getur því reynst frelsandi. 

„...fordómarnir eru þvílíkir, bæði í mínum huga og hugum allra annara .... fyrsta árið fór nú 

bara í að losna við fordómana, að barnið mitt hefði geðsjúkdóm.“  

Viðhorfsbreytingar urðu meðal meðrannsakenda til sjúkdómsins. Aðstandendum 

fannst mikilvægt að fá fræðslu til að draga úr fordómum og auka skilning. 

„Ég, ég er náttúrlega búinn að læra fullt um þennan sjúkdóm, og hérna, og í raun þá ef 

maður hefur haft fordóma fyrir þessu, það getur alveg verið án þess að maður geri sér grein 

fyrir því, þá hefur það allavegana breyst.“ 
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 Einn af meðrannsakendunum hafði áður setið í dómarasæti og haft ákveðna fordóma 

gagnvart einhverju sem hann hafði ekki skilning á. Eftir fræðsluna tók hann þá ákvörðun að 

vera meðvitaðari um fordóma og sýna meira æðruleysi. 

„Ég til dæmis sjálfur reyni ekki að dæma eitthvað sem ég heyri í kaffistofunni og þannig. Ég 

var að dæma kannski lítil börn í Smáralind eða Kringlunni sem að láta öllum illum látum. En 

nú hugsa ég bara ekki dæma, það gæti bara verið eitthvað að sem að við vitum ekkert um. 

Fólk er oft svo fljótt að dæma. Þú veist, það var til dæmis kona sem sagði við mig: „Hvað 

gerðir þú öðruvísi í uppeldinu við þennan son þinn?“ 

Vert er fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma að fara á fræðslu til að 

uppræta fordóma. Einn af meðrannsakendunum átti fjölskyldumeðlim sem ekki hafði farið á 

fræðsluna og upplifunin var mikið skilningsleysi vegna vanþekkingar. 

„Fjölskyldumeðlimurinn hefur alltaf miklar áhyggjur af þessu. „Kannski eru þau að 

stela öllu heima.“ Með mikinn pirring við hann útaf þessari neyslu .. „Hann er alinn upp eins 

og við, afhverju dettur honum þetta í hug að vera gera þetta, hann á að vita betur.“ 

Samantekt 

Út frá viðtölunum voru greind fjögur þemu: Aukinn skilningur á geðrofssjúkdómum, 

breyting í samskiptum, jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan og samskipti við nærumhverfi. 

             Meðrannsakendur þessarar rannsóknar áttu það allir sameiginlegt að þyrsta eftir 

fræðslu og upplýsingum, til þess að vera betur í stakk búnir að takast á við veikindi 

aðstandenda sinna og hjálpa þeim eftir fremsta megni. Allir töldu sig hæfari eftir 

fræðslunámskeiðið til þess að takast á við þetta nýja hlutverk. Þeir gerðu sér grein fyrir því að 

í langflestum tilfellum væri umönnunin í þeirra höndum að endurhæfingu lokinni, en lýstu um 
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leið yfir auknu öryggi með fagfólk deildarinnar á Laugarásvegi sem bakhjarla og 

stuðningsaðila. 

             Sjúkdómseinkenni, þróun sjúkdóms og tengsl við vímuefnaneyslu voru þau þrjú atriði 

sem meðrannsakendur töldu að mjög mikilvægt væri að skilja betur, til þess að vita á hverju 

þeir gætu átt von á og hvernig best væri að bregðast við þeim aðstæðum. Töldu þeir að 

mikilvægt væri að þekkja forstigseinkenni geðrofs ásamt neikvæðum og jákvæðum 

einkennum. Með snemminngripum gætu þeir frekar aðstoðað sína nánustu til að koma í veg 

fyrir versnun. 

Margir meðrannsakendur er sóttu fræðslunámskeiðið sögðust ekki hafa gert sér grein 

fyrir hversu sterk tengsl geta verið á milli vímuefnaneyslu og geðrofssjúkdóma. Sumir 

kváðust jafnvel ekki hafa gert sér grein fyrir hvað væri orsök og hvað afleiðing. Allir 

meðrannsakendur voru mjög fegnir fræðslunni er vék að vímuefnaneyslu og einnig um 

lyfjagjöf. Töldu meðrannsakendur að fræðslan um nauðsyn réttrar lyfjameðferðar og í hverju 

hún væri fólgin, vera hagnýtasta hluta fræðslunnar. 

Meðrannsakendum fannst samskipti vega stóran þátt í fræðslunámskeiðinu þar sem 

þeir töldu sig vera óöruggastir í daglegum samskiptum við aðstandendur sína. Margir 

meðrannsakendur voru í miklum vafa og töldu sig eiga í neikvæðum samskiptum sem væri 

mjög erfitt og lýjandi. Þótti þeim því mikið gagn að fræðslu í uppbyggilegum samskiptum og 

jákvæðri styrkingu. Ekki einungis veitti þessi hluti fræðslunnar þeim aukið öryggi í 

samskiptum heldur töldu þeir sig einnig skilja betur hverskonar samskipti hentuðu 

einstaklingum með geðrofssjúkdóma. Einnig kom fram, að mati meðrannsakenda, 

sameiginlegur skilningur manna innan fjölskyldunnar eftir að hafa lokið fræðslunámskeiðinu. 

Þótti þetta auka á öryggi og auðvelda innbyrðis samskipti fjölskyldna, þar af leiðandi 

minnkaði byrði þar sem margir deildu því sem var að gerast. 
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Að geta talað opinskátt um veikindi í fjölskyldunni við aðra fjölskyldumeðlimi og vini 

töldu meðrannsakendur hafa mjög jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan sína. Dró það einnig úr 

kvíða og hræðslu en það var algengur fylgifiskur fyrir fræðsluna. Meðrannsakendur sögðu 

einnig að ræða við aðra veitti þeim styrk og sálarró, ásamt miklu frelsi og von. Fólst þetta 

frelsi meðal annars í því að gera sér grein fyrir því að þeir þyrftu ekki að verja öllum stundum 

með þeim veika heldur mættu einnig að eiga sitt eigið líf. Við fræðsluna öðluðust 

meðrannsakendur von um bata fyrir aðstandendur sína, og um leið þann skilning að þetta væri 

langtímaferli. 

Margir aðstandendur eru þjakaðir af sjálfsásökun en fræðslan veitti þeim hugarró og 

aukinn kjark. Eftir fræðsluna skildu meðrannsakendur einnig nauðsyn þess að fræða 

nærumhverfið þar sem þeir upplifðu sína eigin fordóma dvína, með aukinni fræðslu. 

Meðrannsakendur gerðu sér þá betur grein fyrir hversu mikil áhrif þeir gætu haft, þar sem 

þekkingarleysi er uppspretta fordóma. 
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Umræður 

Í þessum kafla verða rannsóknir sem tilgreindar eru  í meginmáli ritgerðarinnar bornar 

saman við túlkanir niðurstaðna úr kaflanum hér á undan. Umræðunum verður skipt niður í 

samræmi við þemun. 

Aukinn skilningur á geðrofssjúkdómum 

       Aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm hafa litla sem enga þekkingu á og færni 

við að veita hinum veika einstaklingi þá umönnun sem hann þarf á að halda (Gümüs, 2008). 

Aðstandendur vita ekki hvað veldur sjúkdómnum, einkennum né hver meðferðin er (Cassidy, 

Hill og O´Callaghan, 2001). Í niðurstöðum þessa verkefnis kom fram að þekking og 

skilningur meðrannsakenda á geðrofssjúkdómum var mismikill, en flestir bjuggu yfir 

takmarkaðri  þekkingu. Samkvæmt Wei o.fl. (2010) eru fræðsluþarfir aðstandenda verulega 

miklar, þar sem ósk þeirra er að öðlast meiri þekkingu á sjúkdómnum sjálfum, orsökum, 

einkennum og bjargráðum. Að auki kemur fram í rannsókn Jagannathan o.fl. (2011) að helstu 

þarfir aðstandenda séu að fá stuðning og vitneskju um hvernig best sé að stuðla að velferð 

þess sem hefur sjúkdóminn. Þekkingarþrá meðrannsakenda var mikil og vildu þeir helst fá að 

vita almennt um sjúkdóminn, hvernig hann getur þróast, hvernig ætti að takast á við hann og 

voru þeir allir sammála um mikilvægi fræðslunnar. 

Fræðsla um geðrofssjúkdóma er skipulögð, kerfisbundin og upplýsandi. Hún felur í sér 

að auka þekkingu og öryggi fjölskyldumeðlima í umönnunarhlutverkinu. Fræðsla er einnig 

afar öflugt meðferðarúrræði (Haley o.fl., 2011; Lucksted o.fl. 2012). Meðrannsakendur voru 

allir sammála um mikilvægi fræðslunnar og hversu öflugt meðferðarúrræði hún var. Þekking 

þeirra óx til muna og fannst þeim að þeir sinntu umönnunarhlutverkinu mun betur, og það 

veitti þeim öryggi.   



48 
 

 

Fræðsla þarf að vera vel framkvæmd svo hún komist til skila og einstaklingar geti 

meðtekið innihald fræðslunnar. Hópfræðsla er algeng þegar fræða á hóp einstaklinga um sama 

efnið og algengt er að nota það form í námskeiðum og við fræðslu til fullorðinna (Ingvar 

Sigurgeirsson, 2011). Fræðslan í Endurhæfingu-LR  fór fram á formi fyrirlestra og í lok hvers 

fyrirlesturs voru umræður. Þverfaglegt teymi kom að skipulagi og framkvæmd fræðslunnar.  

Fræðslan var vel framkvæmd að mati meðrannsakenda og þótti þeim góður kostur að farið var 

yfir fjölbreytta þætti. Uppbygging fræðslunnar er í samræmi við fræðslu sem McWilliams 

o.fl. (2012) framkvæmdu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóm. Þar var farið 

yfir fjölbreytta þætti og kom þverfaglegt teymi að framkvæmd fræðslunnar.  Fræðslan bar 

árangur þar sem þátttakendur öðluðust aukna þekkingu. 

Í rannsókn McWilliams o.fl. (2010) kemur fram að eftir fræðslunámskeið eykst 

þekking aðstandenda til mikilla muna og þá aðallega um lyfjameðferðina og því eru 

meðrannsakendur þessarar rannsóknar sammála. Eftir fræðsluna gerðu þeir sér grein 

fyrir mikilvægi lyfjameðferðar og nokkrir þeirra töldu hana hafa verið hagnýtasti hluti 

fræðslunnar. Einn meðrannsakandinn upplifði mjög sterkt hvað lyfjameðferðin skipti miklu 

máli í bataferli þjónustuþegans. Hann sá svart á hvítu hvað lyfin gerðu mikið gagn. Einnig 

tjáðu meðrannsakendur sig um hversu hagnýtt það hefði verið að fræðast um vímuefni og 

einkennin. Þeir gerðu sér ekki grein fyrir hvað neysla hafði mikil áhrif á geðrofssjúkdóma og 

lýstu því vel hvað sá þáttur kom þeim mikið á óvart. Einkennum sjúkdómsins er skipt upp í 

neikvæð einkenni sem draga úr venjulegri hegðun og jákvæð einkenni sem ýkja venjulega 

hegðun (Moller, 2009) og tjáðu meðrannsakendur að oft á tíðum gerðu þeir sér ekki grein 

fyrir þeim einkennum sem voru til staðar. Meðrannsakandi lýsti því sem áfalli þegar hann 

uppgötvaði að einstaklingurinn var mun veikari en hann hélt, hann hafði ekki áttað sig á að 

jákvæðu einkennin voru mun meiri en hann gerði sér grein fyrir. Meðrannsakendur töldu 
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mikilvægt að þekkja forstigseinkenni geðrofs svo þeir gætu beitt snemminngripum til að geta 

komið í veg fyrir versnun og er það sambærilegt niðurstöðum Gavios o.fl. (2006).  

Þegar fjölskyldur fá viðeigandi fræðslu byrja þær að starfa betur því þekking þeirra um 

geðrofssjúkdóm er aukin. Fjölskyldumeðlimir veita hvorir öðrum stuðning og skilning þegar 

þekking eykst (McFarlane o.fl., 2003).  Meðrannsakendur voru sammála um að þekking 

þeirra jókst til muna og töldu þeir sig geta veitt aðstandenda sínum meiri skilning.  

Breyting í samskiptum 

Eins og fram hefur komið höfðu meðrannsakendur þjónustþega með geðrofssjúkdóma 

víðtækar þarfir og þar á meðal mikla fræðsluþörf,  þar sem fæstir þeirra þekktu orsakir, 

einkenni og meðferð geðrofssjúkdóma. Margir þættir voru þeim ofarlega í huga eins og að 

vita réttindi þjónustuþega innan heilbrigðiskerfisins, hvernig ætti að takast á við 

sjúkdómseinkenni ásamt vitneskju um góð samskipti og félagsleg tengsl. Auk þessara þátta 

telja Schmid, Schielein, Binder, Hajak og Hermann (2009) að margs konar byrði þjaki 

systkini einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Má þar nefna byrði þess að eiga í samskiptum við 

hinn veika, virðing þess veika fyrir friðhelgi einkalífs systkina ásamt virðingu gagnvart 

samskiptum við fjölskylduna. Mjög algengt var að meðrannsakendur upplifðu sig sem sífellt 

nöldrandi og pirraða í garð hins veika ásamt því að virka gagnrýnandi og niðurrífandi. Þeim 

þóttu samskiptin ekki ganga sem best og fundu greinilegan mun á þeim eftir fræðsluna þar 

sem samskiptin urðu öll eðlilegri og öruggari.  

Til þess að auka skilning og bæta samskipti þarf fræðsla að vera víðtæk og ná til allra 

innan fjölskyldunnar, enda sýnir það sig að fjölskyldan verður meira samtaka og starfhæfari 

sem eining (McFarlane o.fl., 2003). Samkvæmt Seeman (2013) taka systkini almennt ekki þátt 

í umönnun fyrr en foreldrar eru ekki lengur færir um það. Þetta umönnunarhlutverk reynist 

mjög streituvaldandi fyrir mörg systkini. Oftast eru það eldri systur einstaklinga með 
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gerðrofssjúkdóm sem taka á sig ábyrgð þess en þó fer það eftir bjargráðum, gildum og 

menningarlegum hefðum hverrar fjölskyldu. Í ljós kom að systkini hins veika sem fóru á 

fræðslunámskeiðið skildu betur veikindi systkini síns og tóku því meiri þátt í daglegu lífi 

þess.  

Í fræðslunámskeiði hjá McWilliams o.fl. (2012) er lögð sérstök áhersla á að 

þátttakendur tjái sig. Með því verða samskipti og umönnun auðveldari og byrði foreldra 

minnkar. Við að hafa aðra aðstandendur en einungis foreldra kemur í ljós að endurinnlögnum 

fækkar og þá aðallega hjá einstaklingum sem hafa haft geðrofssjúkdóminn lengi. Það er því 

ljóst að aðstandendafræðsla er mjög skilvirk. 

 Gavois o.fl. (2006) hafa útbúið líkan fyrir geðheilbrigðisstarfsfólk  

þar sem unnið er út frá því að vera til staðar fyrir fjölskyldur og þjónustuþega sem eru að fá 

geðrof í fyrsta sinn. Með því að grípa fljótt inn í fyrstu veikindi og koma fræðslu og 

upplýsingum á framfæri til þeirra er fyrirbyggjandi fyrir frekari veikindi eða afturför. Baart og 

Abma (2010) hafa búið til líkan til að auðvelda og efla gæði samskipta og tengslamyndunar 

fjölskyldumeðlima og fagfólks við einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Margir 

meðrannsakenda höfðu mikla þörf fyrir að vita þegar þeim gekk vel og tóku rétt á málunum. 

Það virtist vera þeim mikill léttir að fá leiðsögn og tillögur að orðalagi og umgangsmáta. 

Sumir meðrannsakendurnir áttu þó í ágætis samskiptum fyrir fræðsluna en  þótti samt sem 

áður gagnlegt að fá að heyra að þeir væru á réttri braut. 

Með fræðslu fyrir aðstandendur  um sjúkdóm hins veika jókst vitund um sjúkdóminn 

og um leið gæði samskiptanna. Í fræðslunni voru aðstandendur hvattir til þess að njóta 

gæðastunda með sínum nánustu og áttu flestir meðrannsakendur, meðal annars, betra með að 

ræða vímuefnamisnotkun án þess að hafa eins neikvæða mynd á henni. Í einni fjölskyldu þar 

sem samskipti höfðu verið mjög slæm á milli systkina átti meðrannsakandi þá ósk að eldra 

systkini hefði tekið þátt í fræðslunni. Í rannsókn Ståberg, Hedvig og Hultman (2004) kemur 
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fram að systkini hins veika eru mikilvæg sem stuðningur og umönnunaraðilar, en þrátt fyrir 

það beinast flestar rannsóknir að foreldrum. Systkini eins þjónustuþegans átti ekki í góðum 

samskiptum við hann, þar sem það skorti skilning, og tók meðrannsakandi það mjög nærri sér. 

Annar meðrannsakandi hafði allt aðra sögu að segja þar sem systkini hafði sótt fræðsluna og 

fann viðkomandi mikinn gæðamun á samskiptum þeirra á milli. Upplifði hann hvernig 

systkini þjónustuþegans komu á annan hátt fram við hann en áður. Systkinið vandaði betur 

samskiptin og reyndi að vera jákvæðara í garð þjónustuþegans. 

Samkvæmt Schmid o.fl. (2009) hafa ekki verið rannsökuð áhrif þess að eiga systkini 

með geðrofssjúkdóm. Það kemur samt sem áður fram í niðurstöðum þeirra að þrátt fyrir 

erfiðleika og byrði, styrkjast oft tilfinningabönd á milli systkina og fjölskyldunnar sem heild. 

Eftir hópfræðslu og samtalsmeðferð leggja fjölskyldumeðlimir sig fram við að vanda til 

samskipta og bjargráða.  

  Þrátt fyrir að rannsóknir hafa sýnt fram á gagnsemi fræðslu fyrir aðstandendur 

einstaklinga með geðrofssjúkdóma er raunin sú að víða í Evrópu er ekki lögð mikil áhersla á 

slíka fræðslu. Það er meðal annars vegna fjarlægðar frá meðferðarúrræðum, en 

fjarkennslubúnaður hefur reynst mjög gagnlegur í þeim tilfellum þar sem hægt er að koma 

honum við (Haley o.fl., 2011). Á fræðslunámskeiði Endurhæfingu LR var lögð áhersla á að 

sem flestir innan fjölskyldunnar kæmu á námskeiðið sem var í boði, til þess að allir hefðu 

sama skilning. Talið var mikilvægt að allir einstaklingar í fjölskyldunni væru samtaka í 

nálgun og samskiptum sínum við þann veika.  

  Systkini upplifa oft að þau beri ákveðnar skyldur gagnvart foreldrum sínum og eiga 

því oft í erfiðleikum með að lifa eigin lífi. Þeim finnst þau þurfa að styðja og hjálpa foreldrum 

sínum og geta ekki horft framhjá erfiðleikum þeirra. Þrátt fyrir þessa skyldurækni kemur í ljós 

að mörgum systkinanna finnst foreldrar sínir hafa uppeldislega mismunað sér, meðal annars 

hvað varðar ábyrgð (Schmid o.fl., 2009).  
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Sumir meðrannsakendur töluðu um hversu gott það hefði verið að geta rætt við sína 

nánustu eftir fræðsluna og borið saman hvort að skilningurinn þeirra væri sá hinn sami.  

Jákvæð áhrif á tilfinningalega líðan 

Geðrofssjúkdómur hefur mikil áhrif á tilfinningalega þætti og fjölskyldur upplifa kvíða 

þegar einstaklingur innan hennar greinist með þann sjúkdóm (Gümüs, 2008). Breytingar verða 

á fjölskyldumynstri þar sem hlutverk fjölskyldumeðlima raskast og foreldrar finna fyrir 

mikilli streitu, kvíða, og ótta (Gavois o.fl, 2006). Nokkrir meðrannsakendur upplifðu mikla 

streitu og kvíða þegar aðstandandi þeirra fékk greiningu og er sú andlega líðan sambærileg 

rannsóknum hér að framan. Þeir voru hræddir við að geta ekki sinnt umönnunarhlutverkinu 

vel og höfðu þeir miklar áhyggjur af hinum veika. Tilfinningaleg líðan meðrannsakenda hafði 

ýmis konar áhrif á daglegt líf þeirra og lýsti til dæmis einn þeirra að hann ætti í erfiðleikum 

með svefn vegna kvíða og ótta. Eftir fræðsluna leið honum mun betur og gat þar af leiðandi 

sofið værar. 

Fjölskyldan er í aðal umönnunarhlutverkinu þar sem umönnun einstaklinga með 

geðrofssjúkdóma fer mun meira í dag fram inni á heimilum, í stað heilbrigðisstofnanna. 

Afleiðingar þess er aukin byrði á fjölskylduna þar sem heilsufar þeirra verður, að meiri 

líkindum, fyrir neikvæðum áhrifum (Cassidy o.fl., 2001). Allir meðrannsakendur sáu að 

mestu leyti um umönnun aðstandenda sinna og upplifðu þeir mikila ábyrgð gagnvart því 

hlutverki. Voru þeir með áhyggjur af því ef illa tækist til þá myndi það koma niður á bata 

aðstandenda þeirra. Að lokinni fræðslu dró úr áhyggjum og náðu þeir betri tökum á því að 

sinna umönnun aðstandenda sinna. 

       Þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm upplifa aðstandendur hans 

sjálfsásökun (Chien o.fl., 2004) og er það sambærilegt við líðan eins meðrannsakanda. Hann 

kenndi sjálfum sér um veikindi aðstandanda síns og hélt að hann hefði gert eitthvað vitlaust í 
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uppeldinu sem hefði valdið sjúkdómnum. Honum fannst hann hafa eyðilagt heilsu hins veika 

en eftir fræðsluna öðlaðist hann þá þekkingu að hugsanir hans voru rangar, og var það mikil 

hugarfarslegur léttir. Hann gerði sér grein fyrir að þetta væri sjúkdómur en ekki eitthvað sem 

hann hafði valdið. 

       Aukið álag og streita myndast þegar fjölskyldumeðlimur veikist af langvinnum sjúkdómi 

og veldur það andlegri vanlíðan (Kartalova-O´Doherty o.fl., 2008) en aftur á móti dregur úr 

streitu og álagi þegar fjölskyldur eru hafðar með í meðferð hins veika, þar sem frætt er 

almennt um sjúkdóminn og bjargráð (Gavois o.f., 2006).  Eftir fræðsluna tjáðu 

meðrannsakendur sig um það að fræðslan hefði dregið úr kvíða og hræðslu. Þeir fundu mikinn 

mun á sér tilfinningalega og varð líðan þeirra jákvæð og góð. Fræðslan veitti þeim einnig 

styrk og vilja til þess að styðja enn betur við bak aðstandenda sinna. Meðrannsakendur tjáðu 

sig auk þess um að þeir væru mun öruggari vegna þess að þekking þeirra jókst. 

       Nokkrir meðrannsakendur héldu að sjúkdómnum fylgdi enginn bati, að ekki væri hægt að 

lækna hann en annað kom í ljós á fræðslunni. Einn meðrannsakandi varð mjög jákvæður og 

bjartsýnn þegar hann komst að því að hægt væri að ná bata. Nokkrir meðrannsakendur 

upplifðu frelsi eftir fræðsluna því þeir héldu að umönnun snérist um að vera ávallt við hlið 

aðstandenda sinna. Fræðslan veitti meðrannsakendum jákvætt viðhorf í garð geðrofssjúkdóma 

og betra tilfinningalegt jafnvægi. 

Samskipti við nærumhverfi 

Þrátt fyrir að undanfarin ár hafi verið reynt að auka þekkingu um tilfinningaleg 

veikindi í samfélaginu geta aðeins 25% einstaklinga þekkt einkenni geðrofssjúkdóms og þarf 

því að fræða umhverfið á öflugri hátt (Scior, Potts og Furnham, 2013). Fjölskyldur 

einstaklinga með geðrofssjúkdóm eru í hættu að einangrast frá samfélaginu vegna 

vanþekkingar og geta þar af leiðandi ekki frætt nærumhverfi sitt. Eitt af markmiðum 
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fræðslunnar var að koma í veg fyrir þessa einangrun og samkvæmt niðurstöðum skilaði það 

tilætluðum árangri. Eftir að meðrannsakendur fóru á fræðslunámskeiðið upplifðu þeir að 

auðveldara væri að fræða nærumhverfið. Þeim fannst þeir geta talað opinskáar um þetta og 

útskýrt fyrir nærumhverfinu um eðli og þróun sjúkdómsins. Hegðun þjónustuþeganna væri 

ekki einungis vegna einhverrar óreglu heldur væri þetta birtingarmynd þeirra sjúkdóms. 

Meðrannsakendurnir upplifðu að þeir ættu þá réttu orðin til þess að kynna hann fyrir öðrum.  

Meðrannsakendur upplifðu það að fræða umhverfið hafði mikinn ávinning og kom það 

í veg fyrir samfélagslegar hindranir. Einnig upplifðu sumir ákveðinn vandræðagang í 

samskiptum og fólk vissi ekki hvernig það átti að umgangast hinn veika. Það gerðist jafnvel 

að fólk hætti að umgangast einstaklingana. Með fræðslu til nærumhverfis tókst einum 

meðrannsakenda að koma á sambandi aftur milli einstaklings með geðrofssjúkdóm og annars 

fjölskyldumeðlims. 

Meðrannsakendur upplifðu þekkingar- og skilningsleysi frá samfélaginu meðal annars 

vegna þeirrar tímalengdar sem einstaklingar þurfa að dvelja í endurhæfingu. Fræðslan hafði 

þau áhrif að þeir áttu auðveldara með að útskýra að batinn tók tíma. Meðrannsakendur ráku 

sig einnig á að samfélagið upplifði andlega sjúkdóma á annan hátt en líkamlega en gátu eftir 

fræðsluna deilt þekkingu sinni. 

Fordómar eru í langflestum tilfellum sprottnir fram vegna fáfræði og hafa þarf í huga 

að almenn stimplun er ein birtingarmynd fordóma (Elín Ebba Ásmundsdóttir, 2007). Í 

niðurstöðum rannsóknarinnar kom í ljós að meðrannsakendur voru meðvitaðir um hvað 

fordómar voru og höfðu upplifað þá í nærumhverfi sínu. Einn meðrannsakendanna hafði 

upplifað fordóma þessefnis að hann hlyti að hafa beitt öðrum uppeldisaðferðum gagnvart 

veika barni sínu í samanburði við systkini þess. Meðrannsakendur sammældust um að fræða 

þyrfti betur umhverfið en tóku eftir að umræða um geðsjúkdóma var að aukast í samfélaginu, 
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sem þótti jákvætt þar sem afleiðingar fordóma gat haft neikvæð áhrif á þjónustuþegana. 

Samkvæmt Corrigan og Shapiro (2010) eru afleiðingar fordóma í garð þeirra sem eru að 

takast á við geðsjúkdóma að fólk missir af tækifærum sem lífið hefur upp á að bjóða, sem 

annars þættu réttmæt og eðlileg.  

Þekkt er að einstaklingar með geðsjúkdóma hafi fordóma gagnvart sjálfum sér en er 

það einnig ein birtingarmynd fordóma (Corrigan og Shapiro, 2010). Meðrannsakendur 

upplifðu að hafa sjálfir haft fordóma og fræðslan hjálpaði þeim til þess að yfirvinna þá. Einn 

tjáði sig meðal annars um að hafa þurft að eyða allt að ári við að losna við fordóma gagnvart 

eigin barni eftir að það greindist með geðrofssjúkdóm.  En það er algengt að fjölskyldur 

upplifi kvíða og streitu fyrst eftir greiningu og getur það fylgt fjölskyldunni svo lengi sem hún 

er að ná tökum á sjúkdómnum (Gavois o.fl., 2006). 

Einnig tjáði meðrannsakandi sig um að hafa orðið meðvitaðari um fordóma sína í garð 

annarra í samfélaginu eftir fræðsluna og stefnir að því að gera allt í sínu valdi til þess að draga 

úr því. Fordómar eru, eins og einn meðrannsakandinn benti á, ekkert nema viðhorf gagnvart 

því sem maður þekkir ekki. Þekking er helsta vopnið gagnvart fordómum og það hefur sannað 

sig að fræðslunámskeið líkt og er viðfangsefni rannsóknarinnar bar árangur við að minnka 

fordóma.  

Samantekt 

Þekkingarþörf meðrannsakenda var mjög mikil og þá helst hvað varðar almennt um 

sjúkdóminn, hvernig hann þróast og hvernig takast eigi á við hann. Það samræmist öðrum 

rannsóknum að aðstandendur vilji fá fræðslu um sjúkdóminn. Fram hefur komið í 

rannsóknum að afar öflugt er að nota fræðslu sem meðferðarúrræði. Því voru 

meðrannsakendur sammála og jókst þeirra þekking mikið. Þeim fannst þeir geta sinnt 

umönnunarhlutverkinu betur, sem veitti þeim öryggi. Fræðslan í Enduræfingu-LR var veitt í 
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formi fyrirlestra með umræðum í lokin og var hún vel framkvæmd að mati meðrannsakenda. 

Meðrannsakendum fannst þekking um lyfjameðferð afar mikilvæg og fannst nokkrum það 

vera hagnýtasti hluti fræðslunnar. Þekkingaraukning þessi samræmist við aðrar rannsóknir. 

Meðrannsakendum þótti mikilvægt að fá fræðslu um vímuefni í tengslum við sjúkdóminn 

ásamt jákvæðum og neikvæðum einkennum hans. Töldu þeir mjög gagnlegt að þekkja forstig 

sjúkdómsins. 

Samræmi er á milli erlendra rannsókna og þessarar rannsóknar um að fræðsluþarfir 

aðstandenda einstaklinga með geðrofssjúkdóma séu miklar og að slík fræðsla beri árangur. 

Byrði systkina er oft á tíðum mikil og því þarf að veita þeim stuðning og hlúa að þeirra 

þörfum. Meðrannsakendur sammældust um mikilvægi fræðslu fyrir systkini. 

Góð samskipti og aukinn skilningur eru mikilvægir þættir í bataþróun hins veika ásamt 

því að auðvelda daglegt líf allra. Sameiginlegur skilningur, snemminngrip með fræðslu og 

fjöslkylduefling fækkar að sama skapi endurinnlögnum hins veika. Ljóst er að um stórt 

samvinnuverkefni er að ræða og sýna niðurstöður augljóslega að þörf er fyrir enn frekari 

rannsóknir á þessu sviði, hvort heldur sem er hér á landi eða erlendis. 

Vitað er út frá rannsóknum að geðrofssjúkdómur hefur áhrif á tilfinningalega líðan 

fjölskyldna og eiga þær í hættu á að upplifa kvíða þegar einstaklingur innan hennar greinist 

með þann sjúkdóm. Það getur einnig raskað fjölskyldumynstri og hlutverkum 

fjölskyldumeðlima. Í ljós kom að erlendar rannsóknir voru í samræmi við niðurstöður þessarar 

rannsóknar. Meðrannsakendur upplifðu streitu og kvíða þegar aðstandendur þeirra fengu 

greiningu. Þeir höfðu áhyggjur að geta ekki sinnt umönnunarhlutverkinu og að það myndi 

koma niður á bata einstaklingsins. Eftir að hafa fengið fræðsluna dró úr þessum áhyggjum og 

þeir upplifðu sig hæfari til að sinna umönnunni betur. Rannsóknum ber saman um ávinning 
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fræðslu til að draga úr tilfinningalegri vanlíðan fjölskyldna. Samræmdist það við niðurstöður 

þar sem meðrannsakendur fundu fyrir auknum styrk og upplifðu fræðsluna frelsandi. 

Eftir að meðrannsakendur höfðu setið fræðsluna áttu þeir auðveldara með að fræða 

nærumhverfi sitt. Þeir höfðu þá öðlast skilning og þekkingu á sjúkdómnum sem leiddi af sér 

að þeir gátu frætt aðra í kringum sig. Einnig hjálpaði það við að koma í veg fyrir einangrun frá 

nærumhverfinu. Meðrannsakendur voru meðvitaðir um fordóma en þeir eru af völdum 

þekkingarleysis. Þeir höfðu upplifað fordóma frá samfélaginu ásamt því að hafa sjálfir haft þá. 

Afleiðingar fordóma gagnvart einstaklingum með geðræn vandamál geta verið neikvæðar. 

Fræðslan hjálpaði meðrannsakendum að uppræta fordóma sem þeir sjálfir höfðu og voru 

sammála um að fræða þyrfti samfélagið betur um geðræn vandamál.    
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Notagildi rannsóknar og framtíðarrannsóknir 

 Í þessum kafla verður farið yfir takmarkanir rannsóknarinnar og hagnýtt gildi hennar á 

sviði hjúkrunar. Einnig verða hugmyndir rannsakenda reifaðar um mögulegar 

framtíðarrannsóknir og samantekið það helsta sem fram kom við framkvæmd 

rannsóknarinnar. 

Takmarkanir rannsóknar 

 Takmarkanir rannsóknarinnar eru meðal annars að úrtakið er einungis sótt í afmarkað 

og sérhæft fræðsluverkefni sem getur haft áhrif á yfirfærslugildi niðurstaðna. Einungis voru 

tekin sex viðtöl og getur smæð úrtaksins haft áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar þar sem þá 

næst ekki jafn mikil breidd og hægt væri ef úrtakið væri stærra.  

 Rannsakendur eru að þreyta frumraun sína við eigindlega rannsóknarvinnu er lýtur að 

því að túlka og greina samtöl við meðrannsakendur og getur það haft áhrif á niðurstöðurnar. 

Ábyrgðamaður rannsóknarinnar var viðstaddur viðtölin til að tryggja öryggi meðrannsakenda 

og einnig í þeim tilgangi að styrkja rannsóknarvinnuna.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

Rannsókn þessi er framkvæmd í þeim tilgangi að renna stoðum undir hvort vert sé að 

halda áfram með sérhæfð fræðsluúrræði innan Endurhæfingar-LR og skoða notagildi þeirra og 

ávinning. 

Stjórnendur í hjúkrun þurfa að búa yfir víðtækri þekkingu varðandi geðræna sjúkdóma 

og hafa góðan skilning mikilvægi fræðslu. Stjórnendur geta stóraukið gæði þjónustu innan 

starfseininga með því að fá alla starfsmenn sína til að stefna að sama markmiði við að veita 

sem besta þjónustu hverju sinni. Telja því rannsakendur að stjórnendur í hjúkrun geti nýtt sér 

niðurstöður rannsóknarinnar til að miðla hvetjandi þekkingu til samstarfsmanna sinna, í þeim 

tilgangi að þróa enn frekar þátt fræðslu í öllu meðferðarstarfi. Rannsóknin er fordæmisgefandi 
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fyrir aðrar starfseiningar innan geðheilbrigðisþjónustunnar þar sem sambærileg rannsókn 

hefur ekki verið framkvæmd á Íslandi og styður jafnframt erlendar rannsóknir á sama sviði. 

Hjúkrunarfræðingar eru almennt í lykilstöðu til að veita fræðslu og er því mikilvægt 

fyrir þá að vera meðvitaða um víðtækt notagildi hennar sem meðferðarúrræði. Hagnýtt gildi 

þessarar rannsóknar fyrir hjúkrunarmenntun er því sú sýn sem fæst á mikilvægi góðra 

samskipta við aðstandendur og þar með þekkingarmiðlunar. Niðurstöður rannsóknarinnar 

sýna hversu mikilvægt er fyrir  hjúkrunarfræðinema að fá góða þjálfun í samskiptum, svo þeir 

standi betur að vígi við að veita faglega og hagnýta fjölskylduhjúkrun þar sem fræðsla er sett í 

forgrunn. 

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

 Notagildi rannsóknarinnar sýnir fram á mikinn ávinning af sérhæfðri fræðslu fyrir 

aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma og hversu öflugt meðferðarúrræði hún er 

innan geðheilbrigðisþjónustunnar. Eins og áður hefur komið fram hefur ekki verið gerð 

sambærileg rannsókn á Íslandi og því gæti verið hagnýtt að nota þessa rannsókn sem 

forrannsókn hérlendis fyrir aðrar rannsóknir sem lúta að fræðsluinngripum í þjónustu. 

Erlendar rannsóknir hafa sýnt fram á að fræðsla eins og fór fram á námskeiðinu í 

Endurhæfingu LR getur leitt til færri endurinnlagna. Rannsakendur telja mikilvægt og 

áhugavert að skoða nánar þau áhrif. Einnig myndu rannsakendur vilja sjá að framkvæmdar 

yrðu eigindlegar og megindlegar rannsóknir á sama viðfangsefni í þeim tilgangi að fá enn 

víðtækari niðurstöður. Ekki hafa verið gerðar margar rannsóknir á systkinum einstaklinga 

með geðrofssjúkdóma á heimsvísu og engar á Íslandi. Rannsakendur þessarar rannsóknar telja 

að  niðurstöðurnar styrki mjög rök fyrir því að framkvæma sértæka rannsókn þar sem áhrif og 

notagildi fræðslu eru sérstaklega skoðuð á systkini einstaklinga með geðrofssjúkdóm. 

 



60 
 

 

Lokaorð 

 Rannsóknin leiðir í ljós að fræðsla fyrir aðstandendur einstaklinga með 

geðrofssjúkdóma hefur mikinn ávinning. Meðrannsakendur eru þakklátir fyrir það tækifæri að 

fá að taka þátt í fræðslunámskeiðinu sem boðið er upp á í starfseminni í Endurhæfingu LR. 

Skýrt kemur fram að fyrir fræðsluna er þekking þeirra takmörkuð, innsæi skortir varðandi 

sjúkdóminn sjálfan og meðferð hans. Vanþekking þeirra getur leitt til tilfinningalegrar 

vanlíðunar þar sem þeir telja sig ekki færa um eða hafa getu til að sinna hinum veika 

einstaklingi á fullnægjandi hátt og upplifa þar með mikla sjálfsásökun.  

 Fræðslunámskeiðið eflir þekkingu meðrannsakenda og eykur skilning þeirra gagnvart 

sjúkdómnum og meðferð hans. Sterkt kemur fram meðal meðrannsakenda mikilvægi á 

auknum skilningi á gagnsemi lyfjagjafa og meðferðaheldni því tengt. Endurhæfingin er 

nauðsynlegur þáttur í bataferlinu og hafa meðrannsakendur öðlast aukinn skilning á gagnsemi 

endurhæfingar. Aukin þekking hefur áhrif á tilfinningalega vellíðan þar sem meðrannsakendur 

upplifa aukið öryggi við að aðstoða hinn veika. Aukið öryggi veitir styrk, vilja og von og þar 

með markvissari stuðning í bataferlinu. Meðrannsakendur hafa öðlast mikla þekkingu um 

nýjar leiðir að uppbyggilegum samskiptum við hinn veika, sumir létu í ljós að það væri  

frelsandi að geta nýtt sér þessa þekkingu. Aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma 

einangrast oft á tíðum. Að fá aukna þekkingu kemur í veg fyrir að slíkt gerist þar sem 

aðstandendur styrkjast og læra að upplýsa og fræða nærumhverfi sitt.   

Þrátt fyrir mikið upplýsingaflæði í nútíma samfélagi þá upplifa meðrannsakendur 

mikla fordóma þegar á reynir. Rannsakendur telja að mikið verk sé fyrir höndum við að 

uppræta fordóma og telja að árangursríkasta aðferðin sé að efla fræðslu.   

Í samtölum tjá meðrannsakendur sig um önnur meðferðarúrræði. Þar kemur meðal 

annars í ljós að þeir óska eftir stuðningshópum fyrir fjölskyldur einstaklinga með 



61 
 

 

geðrofssjúkdóma þar sem þær geta deilt reynslusögum og sótt stuðning. Einnig leggja 

meðrannsakendur áherslu á að þeir fái einhverskonar endurmenntun, til þess að viðhalda þeirri 

þekkingu sem þeir hafa öðlast nú þegar á fræðslunámskeiðinu. Rannsakendur leggja mikla 

áherslu á að koma til móts við þessar óskir og sýna margar erlendar rannsóknir fram á 

mikilvægi þess. Meðrannsakendum þykir fræðslan vera nytsamleg og hnitmiðuð ásamt því að 

ná til fjölbreyttra þátta. Rannsakendur meta það svo að fræðslunámskeið þetta sé nauðsynlegt 

fyrir alla fjölskyldumeðlimi.  Það kemur fram í rannsókninni að þessi sérhæfða fræðsla í 

Endurhæfingu-LR endurspeglar jákvæð áhrif á alla þætti í niðurstöðum rannsóknarinnar sem 

settir eru fram í greiningarlíkani. Þessar niðurstöður styðja að sérhæfð fræðsla sé einn 

mikilvægur þáttur í meðferðarúrræðum fyrir einstaklinga með geðrofssjúkdóma og fjölskyldur 

þeirra. Í ljósi ávinnings af þessari sérhæfðu fræðslu sem fer fram í Endurhæfingu-LR er það 

skoðun rannsakenda að innleiða þurfi slíka fræðslu almennt innan geðheilbrigðisþjónustunnar 

og þróa hana sem sérhæft úrræði til framtíðar.  
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Fylgiskjal 1: Tilkynning til persónuverndar 
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Fylgiskjal 2: Umsókn til siðanefndar 

 

Nr. umsóknar: Móttekin: Afgreidd: 

 
 

Umsókn til siðanefndar 

Landspítala  
 

1. HEITI RANNSÓKNAR. Heiti á íslensku  eða ensku. 

    

Áhrif fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma 

 

2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur úr rannsókninni, þ.m.t. markmið, 

þátttakendur, framkvæmd og vísindalegur ávinningur. Hámark 300 orð 

Rannsókn þessi er lokaverkefni til B.S. gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. 

Markmiðið er að komast að því hvort og þá hvaða ávinning fræðsla hefur fyrir aðstandendur 

einstaklinga með geðrofssjúkdóma.  

Þáttakendur í rannsókninni eru aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Þeir verða valdir 

með hentugleikaúrtaki úr hópi aðstandenda innritaðra einstaklinga sem sækja fræðslunámskeið á 

vegum Endurhæfingar LR á Laugarásvegi 71. Tekin verða eigindleg viðtöl við 6 - 8. Þáttakendur verða 

spurðir opnum spurningum varðandi fræðsluna með tilliti til ávinnings. Viðtölin verða unnin 

samkvæmt rannsóknaraðferð Vancouver skólans í fyrirbærafræði og verða þau flokkuð í þemu. 

Vísindalegur ávinningur rannsóknarinnar er að kanna hvort og þá hverskonar ávinningur fræðslan 

hafi haft fyrir aðstandendur og hvort forsenda sé fyrir hendi að halda áfram fræðslunni. Ekki hefur 

verið gerð sambærileg rannsókn á Íslandi og því gæti verið gagnlegt að nota þessa rannsókn sem 

forrannsókn  á Íslandi fyrir aðrar rannsóknir þessu tengt. Til dæmis hafa erlendar rannsóknir sýnt 

fram á að fræðsla eins og þessi sem fer fram á námskeiðinu geti leitt til færri endurinnlagna á 

sjúkrahús. 
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3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Tilnefna skal einn ábyrgðarmann úr hópi rannsakenda. Hann 

annast samskipti við siðanefnd og ber faglega ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar. Nemendur geta 

aldrei verið ábyrgðarmenn. 

Nafn: Magnús Ólafsson Kennitala: 270555-2259 Staða: Lektor við HA 

 

Vinnustaður: Geðsvið Landspítala Vinnusími: 543-5938 GSM: 824-5537 

   

Heimilisfang vinnustaðar: Laugarásvegur 71 Netfang: magnuso@lsh.is 

4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Hér komi fram nöfn og vinnustaður allra annarra rannsakenda, en 

ábyrgðarmanns. 

Nafn: Gróa L.Dal Haraldsd. Vinnustaður/skóli: HA Staða: Hj.fr.nemi 

 

Nafn: Margrét Malín Guðmundsd. Vinnustaður/skóli: HA Staða: Hj.fr.nemi 

 

Nafn: Sigríður Jóna Bjarnad. Vinnustaður/skóli: HA Staða: Hj.fr.nemi 

 

 

5. AÐRIR SAMSTARFSAÐILAR (þ.m.t. fjármögnunar- og styrktaraðilar). Eru aðrar stofnanir og fyrirtæki 

(innlend eða erlend) sem koma að rannsókninni? 

Stofnun/fyrirtæki: Endurhæfing LR  Heimilisfang:  Laugarásvegur 71 

  

   

Stofnun/fyrirtæki:     Heimilisfang: 
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6. VERKASKIPTING RANNSAKENDA. Hvert er hlutverk hvers rannsakanda í einstökum 

verkþáttum? Ef rannsakendur njóta styrkja eða annarrar fjármögnunar vegna rannsóknarinnar 

þurfa einnig að koma fram upplýsingar um tengsl fjármögnunaraðila við rannsakendur. 

Gróa Linddís Dal Haraldsdóttir, Margrét Malín Guðmundsdóttir og Sigríður Jóna Bjarnadóttir munu 

vinna þessa rannsókn undir leiðsögn Magnúsar Ólafssonar lektors við Háskólann á Akureyri. Á 

endurhæfingadeild LR LSH fer fram sérhæf fræðsla aðstandenda og verður rannsóknin unnin út frá 

henni. Þar verður Magnús Ólafsson deildastjóri okkar tengiliður.  

 

7. ÞÁTTTAKENDUR. Lýsið aðferð við val á þátttakendum, inntöku- og útilokunarskilyrðum. Hver er áætluð 

stærð þýðis og úrtaks?   

Haldið var fræðslunámskeið fyrir aðstandendur innritaðra einstaklinga með geðrofsjúkdóma og 

verða valdir úr þeim hópi 6 - 8 aðstandendur með hentugleikaúrtaki til þátttöku sem sóttu  

námskeiðið. Tekin verða eigindleg viðtöl. 

Þátttakendur munu fá kynningarbréf sem útskýrir fyrir þeim tilgang og aðferð rannsóknarinnar. 

  

8. UPPLÝST SAMÞYKKI. Ef afla þarf upplýsts samþykkis þátttakenda þá tilgreinið hvernig að því verði 

staðið, þ.m.t. hver muni leita til þeirra eftir slíku samþykki. Afrit af upplýsinga og samþykkisblöðum skulu 

fylgja umsókninni.  

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar, Magnús Ólafsson kemur til með að kynna rannsóknina fyrir 

þátttakendum til að kanna hvort áhugi sé til þátttöku. Formlegt kynningarbréf verður sent og þegar 

fengið verður samþykki munu þátttakendur undirrita upplýst samþykki. 

 

9. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Lýsið ávinningi og áhættu af þátttöku í rannsókninni.  

Ávinningur er að sýna fram á hversu mikilvæg fræðsla er sem hluti af meðferðarúrræði í 

fjölskylduþjónustu. Niðurstöður rannsóknarinnar er ætlað að sýna fram á mikilvægi fræðslunnar 

sem fram fer á Endurhæfingu LR fyrir aðstandendurna. 

Ekki er talin stafa nein áhætta af þátttöku í þessari rannsókn. Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar 

verður viðstaddur viðtölin og þátttakendum gert ljóst að þeir geti á öllum stigum rannsóknarinnar 

hætt þátttöku. 
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10. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga sem 

rannsóknina varða. 

Þátttakendur verða vel upplýstir um tilgang rannsóknarinnar og fyrirkomulag hennar.  

Fullum trúnaði verður heitið og ekki verður hægt að rekja rannsóknarniðurstöður til þátttakenda. Að 

lokinni rannsókn verða öllum gögnum eytt. Að þeim sökum telja rannsakendur að nein siðferðisleg 

álitamál komi upp í þessari rannsókn. 

 

 

11. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi sem rannsóknin hefur í för 

með sér. 

Ávinningur rannsóknarinnar er að sýna fram á notagildi fræðslunnar í von um að vitneskja 

aðstandenda aukist og geri þá betur í stakk búna að styðja þann sem geðrofssjúkdóminn hefur. 
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12. FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal fræðilegri þekkingu á rannsóknarsviðinu og öðrum 

bakgrunni rannsóknarinnar (hámark 3 blaðsíður). Taka skal sérstaklega fram hvaða reynsla er af 

viðkomandi aðferðum og/eða meðferð í fyrri rannsóknum.  

Þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm getur það valdið ýmsum 

erfiðleikum fyrir foreldra og aðra aðstandendur. Óstarfhæf fjölskylda er hugtak sem notað er af 

fræðimönnum sem bendir til rofs á hlutverki fjölskyldunnar og þeirra sambandi. Þegar 

einstaklingur greinist með geðrænan sjúkdóm þá veldur það streitu meðal fjölskyldumeðlima og 

hlutverk þeirra fer úr skorðum (Leff, 2005). Það hefur mikil áhrif á fjölskylduna og því getur 

einnig fylgt sorg. Fjölskyldan veit oft ekki hvernig hún á að annast einstaklinginn. Módel af 

fræðslu um geðsjúkdóma hafa verið þróuð fyrir fjölskyldur til þess að kenna þeim að hjálpa 

einstaklingunum. Módelið samanstendur af fræðslu, stuðningi og hjálp við að leysa úr 

vandamálum (Pollio, North, Reid, Miletic og McClendon, 2006). 

Í rannsókn Wei, Cooke, Moyle og Creedy (2010) var rannsökuð þörf fyrir fræðslu um 

geðrofssjúkdóm til fjölskyldu einstaklinga sem hafa sjúkdóminn. Þar kom fram að þegar 

unglingur greinist með geðrofssjúkdóm veldur það röskun á starfsemi fjölskyldunnar. Foreldrar 

eru yfirleitt ekki tilbúnir fyrir það hlutverk sem bíður þeirra þegar barn þeirra greinist með 

langvinnan sjúkdóm. Foreldrar fá takmarkaða fræðslu og stuðning frá fagaðilum. 

Geðrofssjúkdómur getur truflað hugsanahátt hins veika sem og hegðun hans. Ennfremur getur 

það leitt til minni afkastagetu í skóla, fjölskyldudeilna, vímuefnaneyslu, ofbeldis og sjálfskaðandi 

hegðunar eða sjálfsvígs. Fjölskyldumeðlimir þurfa að lágmarki að fá fræðslu um greiningu, gang 

sjúkdómsins, lyfjameðferð og aukaverkanir lyfja. Ávinningurinn af fræðslunni sýndi minna álag 

og byrði á fjölskyldumeðlimi. Þeir geta veitt meiri stuðning og skilningur þeirra eykst til muna 

um sjúkdóminn sjálfan (Wei, Cooke, Moyle og Creedy, 2010). 

Tanriverdi og Ekinci (2012) gerðu rannsókn til þess að kanna áhrif fræðslu um 

geðsjúkdóma á umönnunaraðila einstaklinga með geðrofssjúkdóma. Rannsaka átti stig byrðar á 

umönnunaraðila. Tilhneiging virðist vera til að reyna útskrifa sjúklinga frá sjúkrahúsum eins 

fljótt og hægt er sem setur þar af leiðandi aukna ábyrgð á fjölskyldur að sjá um umönnun, sem að 

eykur á byrði þeirra og ábyrgð. Umönnunarbyrði getur haft ýmis neikvæð áhrif á líf 

umönnunaraðila. Í niðurstöðunum kom í ljós að eftir fræðsluna skoruðu umönnunaraðilarnir færri 

stig fyrir byrði umönnunar en fyrir fræðsluna sem hefur þá jákvæð áhrif á þeirra líf.  

              Í ljósi þess hve fræðsla hefur mikla þýðingu fyrir aðstandendur gefur það auga leið að 

vert er að rannsaka þetta efni hér á Íslandi.  

 

Heimildaskrá:  
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& 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. doi: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. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og hvenær henni ljúki. Ekki 

er heimilt að hefja rannsókn fyrr en öll tilskilin leyfi hafa fengist. 

Rannsóknin verður unnin á tímabilinu desember 2013 til maí 2014. Viðtölin verða tekin mars –apríl 

2014. 

 

14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Hver er aðferðafræði rannsóknarinnar? Hvaðan er upplýsinga 

aflað (t.d. úr sjúkraskrám, lífsýnasöfnum, frá þátttakendum)? Koma þarf fram nákvæm lýsing á því sem 

ætlast er til af þátttakendum. Lýsið aðferðum sem verða notaðar við gagnasöfnun (t.d. hvaða mælikvarðar 

eru notuð) áreiðanleika þeirra og réttmæti. Viðtalsrammar og mælikvarðar þurfa að fylgja umsókn.  

Til að svara rannsóknarspurningunni verður notast við fyrirbærafræði sem er eigindleg 

rannsóknaraðferð. Þessi aðferð varð fyrir valinu því hún veitir bestu mynd af innsýn og upplifun 

aðstandenda.Tekin verða eigindleg viðtöl við 6 - 8 einstaklinga. Þátttakendur verða spurðir opnum 

spurningum varðandi fræðsluna með tilliti til ávinnings. Til að vinna úr gögnunum verður notast við 

hugmyndafræði Vancouver skólans í fyrirbærafræði. 

 

 

15. RANNSÓKNARGÖGN. Tilgreinið hvaða gögnum er fyrirhugað að safna vegna 

rannsóknarinnar. Leggja skal fram vinnublað (breytulista) þar sem fram koma allar upplýsingar sem 

ráðgert er að safna. Hverjir hafa aðgang að rannsóknargögnum? Hvernig er trúnaður við 

þátttakendur tryggður? Hver hefur umráðarétt yfir gögnunum að rannsókn lokinni? Í 

rannsóknargögn er heimilt að skrá á rannsóknarnúmer upplýsingar um fæðingarmánuð, fæðingarár 

og kyn hvers sjúklings.  Óheimilt er að skrá upplýsingar um nöfn sjúklinga, kennitölu, heimilisfang, 

símanúmer, fax-númer, tölvupóstfang eða aðrar sambærilegar upplýsingar um sjúklinga. Leyfilegt 

er að skrá og varðveita tímabundið sérstaka skrá, greiningarlykil, sem tengir saman upplýsingar um 

kennitölur einstaklinga og rannsóknarnúmer á meðan verið er að undirbúa rannsóknargögn. Slíka 

skrá/greiningarlykil skal varðveita aðskilda frá öðrum rannsóknargögnum og eyða við lok 

rannsóknar. 
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Í rannsókninni verður trúnaði gætt sem og nafnleynd. 6 – 8 einstaklingar taka þátt í rannsókninni þar 

sem viðtalsrammi verður hafður að leiðarljósi. Viðtölin verða hljóðrituð og vélrituð upp orðrétt og 

að rannsókn lokinni verða gögnunum eytt. Einungis rannsakendur munu hafa aðgang að gögnum. 

 

16. ÚRVINNSLA GAGNA. Gerið grein fyrir aðferðum sem notaðar verða við úrvinnslu gagna (t.d. 

tölfræðilegum). 

Viðtölin verða prentuð út orðrétt, kóðuð, sett upp í meginþemu og undirþemu. Útfrá þeim verða 

fengnar niðurstöður rannsóknarinnar. Unnið verður eftir rannsóknaraðferð Vancouver skólans.

  

 

17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða birtingu/kynningu á 

niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í B.S. ritgerð og verður hún varðveitt á bókasafni 

Háskólans á Akureyri.Niðurstöðurnar verða kynntar 23.maí 2014 við Háskólann á Akureyri og einnig  

á geðsviði LSH. 

  

18. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? Rannsóknargögn 

og greiningarlykil á rafrænu formi skal geyma á læstu svæði sem einungis rannsóknaraðilar hafa 

aðgang að. Sömu gögn á pappírsformi skal geyma í læstri hirslu í vörslu ábyrgðarmanns. Hvenær og 

hvernig verður þeim eytt? Rannsóknagögnum sem safnað er eingöngu vegna einstakra 

vísindarannsókna á að eyða innan fimm ára nema að sérstakt leyfi komi til. 

Rannsóknargögn verða varðveitt af rannsakendum á rafrænu formi og pappírsformi. Þeim verður 

eytt að rannsóknarvinnu lokinni. 

 

19. SAMNÝTING/ SAMKEYRSLA GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar 

rannsóknarinnar við aðrar skrár eða samnýta upplýsingar og/eða sýni við aðrar rannsóknir. Ef svo er 

greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 

Á ekki við _X__ 

 

20. FLUTNINGUR GAGNA ÚR LANDI. Er fyrirhugað að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. lífsýni eða 

persónuupplýsingar) úr landi?  Hver er tilgangurinn? Til hvaða stofnunar og á hvaða formi eru gögnin flutt. 

Hver á viðkomandi stofnun er ábyrgur fyrir gögnunum.  
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Á ekki við _X__ 

 

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit með heilsu og líðan þátttakenda og hvernig verður því 

háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 

Staðfesting á tryggingu og tryggingaskilmálar ef við á. 

Á ekki við _X__ 

 

22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í rannsókninni og 

þá jafnframt hvers eðlis og hversu háar þær greiðslur verði. 

Á ekki við _X__ 

23. AÐRAR UMSÓKNIR EÐA LEYFI. Í flestum tilvikum gildir að ef um afturvirka rannsókn er að ræða þarf 

leyfi Persónuverndar en tilkynning nægir ef rannsóknin er framvirk. (sjá nánar á personuvernd.is). Leyfi 

vegna aðgangs að sjúkraskrám; frá yfirlækni ef um sjúklinga einnar deildar er að ræða en að öðum kosti 

þarf leyfi framkvæmdastjóra lækninga. Ef yfirlæknir er hluti af rannsóknarhópnum er eðlilegt að fengið sé 

leyfi framkvæmdastjóra lækninga fyrir aðgang að sjúkraskrám. Önnur hugsanleg leyfi eru t.d. leyfi stjórnar 

lífsýnasafns sem þarf vegna notkunar lífsýna, leyfi annarra skráarhaldara (s.s. krabbameinsskrár) og leyfi 

viðeigandi yfirmanna fyrir framkvæmd rannsóknar. Afrit af viðeignandi leyfum skulu fylgja umsókn. Hafi 

heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 

JÁ ___ NEI___ Tilkynning til Persónuverndar__________________ Dags......... 

 

JÁ ___ NEI___ Umsókn til Persónuverndar ____________________Dags.........  

    

JÁ ___ NEI___ Lífsýnasafn, hvaða: __________________________  Dags.........  

 

JÁ ___ NEI___ Geislavarnir ríkisins: _______________________  Dags......... 

 

JÁ ___ NEI___ Aðrir, hvaða:________________________   Dags.........  

 

JÁ ___ NEI___ Framkvæmdastjóri lækninga: __________________Dags......... 
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JÁ ___ NEI___  Yfirlæknir/-ar : ____________________________  Dags......... 

 

JÁ ___ NEI___  Aðrir yfirmenn hver(jir): _____________________  Dags......... 

 

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfsferilsskrá/ritaskrá ábyrgðarmanns, svo og kynningar- og 

samþykkisblöð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn til siðanefndar.  

____ Stutt starfsferilsskrá ábyrgðarmanns  

__X__ Kynningarblað/-samþykkisblöð    

____ Spurningalistar, fjöldi ____ 

____ Afrit af leyfum 

____ Önnur fylgiskjöl (hver?)__________________________ 

 

25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða 

skýringum sem ekki komust fyrir annars staðar í umsókninni. 

 

 

Allar fyrirhugaðar viðbætur og/eða breytingar á rannsóknaráætlun eða samstarfsaðilum 

sem siðanefnd hefur heimilað eru háðar samþykki siðanefndar og einnig leyfisskyldar af 

hennar hálfu. Tilkynna skal siðanefnd um nýja starfsmenn og hlutverk þeirra í verkefninu.   

 

Vinsamlegast sendið umsókn og fylgiskjöl (eins og hægt er) á rafrænu formi með tölvupósti á netfangið: 

sidanefnd@landspitali.is 

 

 

      Uppfært: 04.10.2012 
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Fylgiskjal 3: Leyfi frá Siðanefnd 
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Fylgiskjal 4: Samþykki yfirlæknis geðsviðs 
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Fylgiskjal 5: Kynningabréf til aðstandenda 

Kynningarbréf 

 Rannsókn á áhrif fræðslu fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma. 

Kæri viðtakandi. 

 Við erum nemendur á 4. ári í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri og erum að 

vinna að rannsókn sem lokaverkefni okkar til B.S. prófs í hjúkrunarfræði. 

Leiðbeinandi okkar er Magnús Ólafsson, hjúkrunarfræðingur og lektor við Háskólann 

á Akureyri. Einnig er hann deildarstjóri á Endurhæfingu LR sem er ein af 

endurhæfingardeildum geðsviðs LSH. Sími hans er 543-5938 og netfang er 

magnuso@landspitali.is.  Með rannsókn þessari er ætlunin að varpa ljósi á hvaða áhrif fræðsla 

fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofssjúkdóma hefur og hvaða gagn aðstandendur telja 

sig hafa af fræðslunni. 

 Framkvæmd rannsóknarinnar verður þannig háttað að ein okkar mun taka við þig 

viðtal um hvaða áhrif fræðslan hafi haft á þig og notagildi. Viðtalið kemur til með að taka um 

það bil klukkustund. Viðtalið mun fara fram á Laugarásvegi 71, 104 Reykjavík. Magnús 

Ólafsson ábyrgðaraðili rannsóknarinnar verður viðstaddur viðtalið. Það verður hljóðritað og 

síðan fært í ritað mál. Allt sem fram kemur í viðtalinu verður meðhöndlað samkvæmt 

ströngustu reglum um trúnað og nafnleynd. Farið verður að íslenskum lögum er varða 

persónuvernd, vinnslu og eyðingu frumgagna. Það skal tekið fram að einungis rannsakendur 

og leiðbeinandi munu hafa aðgang að rannsóknargögnum og verður þeim öllum eytt að 

lokinni úrvinnslu. 

 Þér ber engin skylda að taka þátt í þessari vísindarannsókn. Þú getur hætt þátttöku 

hvenær sem er án eftirmála og rannsókn þessi mun ekki hafa áhrif á þá heilbrigðisþjónustu 

mailto:magnuso@landspitali.is
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sem þú kemur til með að fá á LSH. Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í ritgerð sem 

varðveitt verður á bókasafni Háskólans á Akureyri. Möguleiki er á því að niðursöður 

ritgerðarinnar verði nýttar til áframhaldandi þróunar fræðslunnar er fram fer á 

endurhæfingardeildinni á Laugarásvegi og þá jafnframt til frekari rannsókna á henni. 

 Nafn þitt mun hvergi koma fram í þessum niðurstöðum né annarsstaðar þar sem 

umfjöllun um þessa rannsókn fer fram. 

Ef þér þykir eitthvað óljóst, ef spurningar vakna eða þú vilt gera athugasemdir er þér 

velkomið að hafa samband við Magnús Ólafsson ábyrgðarmann rannsóknarinnar. Rannsóknin 

er unnin með samþykki Siðanefndar Landspítala og tilkynning hefur verið send til 

Persónuverndar. 

Það er einlæg ósk okkar að þú sjáir þér fært um að taka þátt í þessari rannsókn. 

Virðingarfyllst  

 ______________________ 

Magnús Ólafsson, lektor 

Ábyrgðarmaður rannsóknar, sími 543-5938 

 __________________________ 

Gróa Linddís Dal Haraldsdóttir 

 ___________________________ 

Margrét Malín Guðmundsdóttir 

 ______________________ 

Sigríður Jóna Bjarnadóttir 

 

Ef upp vakna spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða 

vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 

108 Reykjavík. Sími: 543-7465, fax: 543-2339, tölvupóstur: siðanefnd@landspitali.is  

mailto:siðanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal 6: Upplýst samþykki 

 

 

Upplýst samþykki vegna rannsóknar á áhrif fræðslu fyrir aðstandendur 

einstaklinga með geðrofssjúkdóm. 

 Ábyrgðamaður rannsóknar: Magnús Ólafsson, hjúkrunarfræðingur og lektor við 

Háskólann á Akureyri. Sími: 543-5938 

Ég undirrituð/aður samþykki hér með að vera þátttakandi í ofangreindri rannsókn. Ég 

hef lokið fræðslunámskeiði sem í boði var í Endurhæfingu LR á geðsviði Landspítala.  

 Ég geri mér grein fyrir því að mér er heimilt að draga þátttöku mína til baka án 

nokkurra skýringa. 

 Ég hef verið upplýst/ur um að öllum gögnum verði eytt að lokinni rannsókn og fyllstu 

nafnleyndar verði gætt í hvívetna.  

 

__________________________          __________________________ ___        

Staður og dagsetning                                                           Undirskrift þátttakanda 

 

 

____________________________________ 

Undirskrift þess sem leggur samþykki fyrir 
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Fylgiskjal 7: Viðtalsrammi 

 

Leiðarljós 

 

Áhersluatriði í viðtali í rannsókn í tengslum við aðstandendafræðslu í Endurhæfingu LR á geðsviði LSH 

 

 Fyrri fræðsla – hvers eðlis og hvar fengin 

 Ástæður fyrir að taka þátt í fræðsluröðinni í E-R 

 Stóðst fræðslan væntingar 

 Voru einhverjir þættir sem vantaði í fræðsluna 

 Hvaða þættir fræðslunnar voru hagnýtastir 

 Notagildi fræðslunnar 

 Áhrif á samskipti við hinn veika einstakling 

 Breytti fræðslan viðhorfum til veikinda og þá hvernig 

 Hafði fræðslan áhrif á aukinn skilning á mikilvægi endurhæfingar og þá hvernig 

 Hverju hefur aukin þekking breytt að öðru leyti 

 Ígrundun hvað varðar frekari fræðslu - hugmyndir 

 

 

 

 

 


