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Utdrattur
Gedrof er astand par sem tengsl einstaklingsins vid raunveruleikann rofna sem hefur neikveed
ahrif & samfélagslega virkni og lifsgaedi. Einkennin eru medal annars ranghugmyndir og
ofskynjanir. Afleidingar einkenna geta verid einmanaleiki og félagsleg einangrun og vanhafni
til ad takast & vid daglegar athafnir, en lidur i endurhafingunni snyr medal annars ad pvi ad
rjufa félagslega einangrun. Eftir pvi sem einstaklingar eru lengur i gedrofsastandi pvi minni
likur eru & bata, pvi er snemmgreining mikilvaeg til ad veita videigandi medferd og draga Ur
framgangi einkenna.
Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna ahrif og avinning tonlistarverkefnisins
HLJOMAFLS & pa sem tekid hafa patt i verkefninu. Einnig var leitast vid ad dypka skilning &
gedrofssjukdomum og ahrifum peirra & einstaklinga.
Rannsoknin var gerd med eigindlegri rannsoknaradferd par sem sex vidtdl voru tekin vid
patttakendur tonlistarverkefnisins HLJOMAFLS. Notast var vid paegindartrtak og unnid ar
gognum samkvaemt 12 prepa ferli Vancouver-skolans.
Helstu nidurstédur rannséknarinnar bentu til ad tonlistarverkefnid hefdi haft ahrif & félagsleg
tengsl & pann hatt ad betri tenging nadist vio umhverfid og samfélagid sem leiddi til
fjolpeettari félagslegra samskipta. Patttakendur fundu sig i nyjum hlutverkum og uppliféu
gefandi samskipti i kjolfarid. Sjalfsmynd styrktist og 6dludust patttakendur aukna tru a eigin
getu med aukinni von um bata. Starfsemi HLJIOMAFLS pétti hafa eflandi ahrif & sjalfsmynd
sem leiddi til skopunarkrafts og prounar a ymsum hzfileikum. Ny syn ddladist & tonlist sem
ahugamal. Hun var notud til tjaningar og utrasar og var henni lyst sem stydjandi
medferdaradila sem avallt se til stadar.
patttakendur voru pakklatir fyrir ad fa teekifzeri til ad taka patt i HLJOMAFLI og séttir vi®
pessa nyjung i endurhaefingu ungra einstaklinga med gedrofssjukdoéma.

Lykilhugtok: Valdefling, sjalfsmynd, tonlist, samskipti, von.



Abstract - iv

Abstract
What Are the Effects of the Musical-Project, HLJOMAFL, in the Treatment and
Rehabilitation of Young Individuals With Psychosomatic Diseases — Gain, Perspective,
Experience and Practicality?
Psychosis is a state where the individual s connection to reality is disrupted which effects his
social skills and standard of living. Among its symptoms are delusions and hallucinations.
These symptom’s side-effects can be loneliness, social isolation, and difficulty in coping with
certain aspects of daily life. One method of treatment deals with breaking the social isolation.
The longer an individual experiences non-disruptive psychosis the worse the recovery-rate
becomes, which underscores the importance of early detection and diagnosis, and an
appropriate treatment to reduce onset of symptoms. The aim of the study was to explore the
effects and gains that the musical-project, HLJOMAFL, had on those who participated in the
program. Furthermore, there was an attempt to enhance the understanding of psychosomatic
diseases and their effects.
The study was conducted with a qualitative method where six interviews were taken with the
participants of HLJOMAFL. The study group was convenience sample and the data processed
according to the Vancouver-school’s 12 step research process.
The study‘s data strongly suggest that the musical-project had had an impact on social
bonding, and in a way that a better and more stable connection was made to the environment
and the community, which in turn lead to more diverse social interaction. Participants found
themselves in new social roles and experienced rewarding social interaction in the process.
Their self-identity strenghtened; the participants gained a greater belief in their own abilities
and their hopes for recovery increased substantually. Results strongly indicated that
HLJOMAFL s program had a bolstering effect on self-image which increased creativity and

development of various skills and talents. Participants gained new perspectives and a deeper
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appreciation of music. Music‘s purpose was to express oneself and vent. Music was described
as being the supporting member of the therapy that was always present.

Participants were greatful for the oppertunity to partake in the HLIOMAFL s program and
pleased with this new approach in the rehabilitation and treatment of psychosomatic diseases.

Key concepts: empowerment, identity, music, communication, hope.
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pakkarord

Vid viljum pakka medrannsakendum fyrir ad gefa okkur sinn tima og deila reynslu
sinni med okkur & verkefninu HLJOMAFLI. Einnig viljum vid pakka starfsfolki
Endurhafingadeildar LR & Laugarasvegi 71 fyrir adstod vid gerd verkefnisins og fyrir ad gefa
sér tima til ad kynna starfsemina fyrir okkur i Vidihlid. Sérstakar pakkir feer leidbeinandi
okkar Magnus Olafsson fyrir 6metanlegan studning og leidbeiningar i 6llu ferli
rannsoknarinnar. Eins viljum vid pakka fyrir pad teekifeeri sem okkur var veitt vid ad taka patt
i pessari frumraun sem verkefnid HLJIOMAFL er 4 svidi endurhafingar. Kristni Geir
Fridrikssyni viljum vid pakka fyrir yfirlestur og pydingu & dtdreetti. Vinnustddum okkar
feerum vid miklar pakkir fyrir sveigjanleika og skilning.
Mokum og bérnum viljum vid pakka fyrir 6mealda polinmadi og studning i gegnum allt
namid og ekki sist vid gerd pessarar rannsoknar. Ad lokum viljum vid pakka hver annarri fyrir

ljuft og gott samstarf.

Dagny Jénsdottir
Runa Bjork Olafsdottir

Snaerin Osp Gudmundsdottir
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Kafli 1
Inngangur
Pessi rannsokn sem hér er til umfjéllunar er unnin sem B.Sc. verkefni vid
hjukrunarfraedideild innan heilbrigdisvisindasvids vid Haskolann & Akureyri. Skyrt verdur fra
bakgrunnsupplysingum vid rannséknina, tilgangi hennar og hugmyndafraedilegum ramma.
Gildi rannséknarinnar fyrir hjakrun verda gerd skil og Gtskyrd verda meginhugtok
rannsoknarinnar. Gerd verdur grein fyrir rannsoknarspurningunni og gildismati rannsakenda.
Uppbyggingu verkefnisins verdur lyst og sett fram leitarord sem notud voru vid

gagnasofnunina.

Bakgrunnsupplysingar

Samkvaemt skilgreiningu Alpjédaheilbrigdismalstofnunarinnar (WHO) er heilbrigdi
talid vera fullkomin likamleg, andleg og félagsleg vellidan en ekki einungis pad ad vera laus
vid sjukdoéma eda fotlun (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, e.d.). Gedheilsa snyr ad pvi
hvernig alit folk hefur a sjalfu sér, vidhorfum til lifsins, samskiptum vid annad folk og er jafn
mikilvaeg og likamleg heilsa. Einstaklingar Gr hvada fjolskyldu sem er og & 6llum aldri geta
burft ad takast & vid gedraena kvilla sem eru égnvekjandi, hafa ahrif & hugsanir félks,
likamlegt astand, tilfinningar og hegdun (Embeetti landleeknis, 2010). Samkveemt Nonnu
Briem og Laru Bjorgvinsdottur (2006) er gedrof astand par sem hugsunatruflanir, ofskynjanir
og ranghugmyndir gera vart vid sig. Pad er ekki talid vera sjakdémur heldur einkenni eda
afleida gedsjukdoms. Einstaklingar proa einkennin med sér & unglingsaldri og er talid floknara
ad takast & vid einkennin vegna lags proska einstaklingsins.Gedrof er talid hafa ahrif &
salfélagslega virkni, vitraena proun og geedi lifsins. Snemmbdin inngrip eru talin skipta mali
vardandi bataferli par sem lykilpattur er valdefling (e. empowerment) (Hunter, 2010).

Einstaklingar med gedraskanir eiga vid ymis krefjandi verkefni og motleti ad strida tengt
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sinum sjukdomi sem geta haft alvarlegar afleidingar fyrir lif einstaklingsins. Uppbygging
sjalfsmyndar og efling sjalfstrausts spila stéran patt i ad hvetja til virkni i samfélaginu og auka
von um bata (Marchinko og Clarke, 2011).

Einstaklingar med gedsjukdoma eru berskjaldadir gegn félagslegri hofnun fra vinum
og samfélaginu og hefur pad verid tengt vid laga valdeflingu (e. empowerment) og lagt
sjalfsmat (Lundberg, Hansson, Wentz og Bjorkman 2009). Valdefling (e. empowerment)
synir jakveeda tengingu vio sjalfstjorn, félagslega patttoku og attun & eigin sjalfi
(e.comprehensibility) (Jormfeldt, Arvidsson, Svensson og Hansson, 2008). Han hefur einnig
ahrif a sjalfsmynd og aukin lifsgeedi (Resnick, Fontana, Lehman og Rosenheck, 2005).
Samkvemt Cosgrave o.fl. (2008) er mikilvaegt ad hafa réttu Grreedin i bodi og audvelt adgengi
svo einstaklingar leiti sér frekar adstodar.

Tonlist hefur verid rannsokud & margan hatt, han hvetur til metnadar og afreka &
markmidum sem sett hafa verid fram og skapar einnig vellidan (Miller, Mangano, Beach, Kop
og Vogel, 2010). Avinningur tonlistar 4 gedheilsu var kannadur i rannsokn Guerin, Guerin,
Tedmanson og Clark (2011) og kom par fram ad tonlist hvetji til tjAningar & hugsunum og
tilfinningum, auki sjalfstraust og hvetji til bjargrada. Eindregid er meelt med tonlist i
medferdarskyni gegn gedroskunum i rannsékn Solanki, Zafar og Rastogi (2013). HUn hefur
ahrif a hugann og likamann & margvislegan hatt.

Endurheafing LR er geddeild innan Landspitalans sem veitir sérhaefda medferd fyrir
einstaklinga & aldrinum 18-30 ara med gedrofssjukdoma. Hugmyndafreedi deildarinnar byggir
a afleidingum, merkingu og upplifunum & gedraenu heilbrigdi og Urvinnslu & peim pattum.
Anhersla er 16gd & ad vinna med styrkleika hvers og eins, asamt pvi ad efla innsai sem leidir til
aukinnar feerni til sjalfsbjargar i tilverunni (Landspitali, e.d.).

Haustid 2013 hofst verkefni innan Endurhafingardeildar LR i Laugarasi sem er byggir

& breskri fyrirmynd sem nefnd er Key Changes. Verkefnid heitir & islensku HLJOMAFL og er
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markmid pess ad gefa einstaklingum med gedrofssjukddéma teekifeeri til ad tja sig i gegnum
tonlistina. bvi er &tlad ad vinna med styrkleika, efla sjalfspekkingu, draga ur einangrun og
skapa tonlist sem lid i endurhafingu einstaklinga med gedrofssjukdoma & byrjunarstigi (G.

Janus Gugjonsson, 2013).

Tilgangur rannsoknar
Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna &hrif og avinning tonlistarverkefnisins
HLJOMAFLS & pa sem patt hafa tekid i verkefninu. Einnig er leitast vid ad dypka skilning &

gedrofssjukdomum og ahrifum peirra & einstaklinga.

Hugmyndafradilegur rammi

Eigindleg adferdafraedi er notud vid gerd rannsoknarinnar. Med pvi ad nota eigindlega
rannsoknaradferd er mogulegt ad setja sig inn i hugarheim og umhverfi vidmalenda. Kostur
er gefin & ad malefnid sé skodad itarlega til ad skilja upplifun & raunveruleikanum. Eigindleg
adferdafraedi hentar pvi vel pegar skoda & upplifun folks af lifsvidburdum og reynslu.

Notast er vid rannsoknaradferd Vancouver-skélans i fyrirbeerafraedi. Patttakendur i
rannsokninni eru valdir med paegindaurtaki og fa peir kynningarbref par sem fram kemur
uppbygging rannsoknar. Kynningarbréfin eru afhent patttakendunum sex adur en vidétélin
hefjast sem og sampykkisyfirlysing par sem peir munu undirrita upplyst sampykki. Fram
kemur i kynningarbréfinu hvernig gognin dr vidtélum verda medhondlud en pau munu verda
hljodritud og feerd i kjolfarid yfir a ritad rafreent form. Einnig kemur par fram ad
patttakendum sé heimilt ad neita patttoku eda draga sig ar rannsokninni ef peir 0ska pess.
Fyllsta trunadar er geett vid upplysingaséfnunina og farid er med gogn Ur vidtalinu sem
tranadarmal. batttakendum er gerd grein fyrir pvi og n6fnum peirra er breytt og peim gefin

dulnefni svo ekki sé haegt ad rekja paer upplysingar sem peir gefa.
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Meginhugtok

Forddémar: Algengt er ad fordomar séu skilgreindir sem neikved afstada til manna eda
malefna, afstada sem 4 reetur sinar i alhaefingu um einkenni einstaklinga sem tilheyra
tilteknum hopi. Af pessu mé rdda ad fordomar séu hugsun sem se af svipudu tagi og
stadalmyndir (e. stereotypes) og vidhorf (e. attitudes) (Fridrik H. Jénsson, 2002).

Gedheilsa: pad alit sem einstaklingur hefur & sjalfum sér, vidhorfum til lifsins og samskiptum
vid annad folk. Gedheilsa er talin jafn mikilveeg og likamleg heilsa (Embeetti landlaknis,
2010).

Sjalfsmynd: Syn sem einstaklingar hafa a sjalfa sig, hverjir peir eru og hvers virdi peir eru i
samskiptum vid adra (6H.is, e.d.).

Tonlist: Hefur ahrif & hugann og likamann & margvislegan hatt og eru vidbrogo vid tonlist
baedi almenn og persénubundin (Solanki o.fl., 2013).

Valdefling: Huglag tilfinning sem ytir undir sjalfsakvordunarrétt, sjalfsvirdingu og sjalfsmat
og hefur ahrif & félagsstoou. Hugtakid tengist lifsgeedum og mannréttindum (Hlutverkasetur,

2009).

Rannsoknarspurning
Hver eru ahrif tonlistarverkefnisins HLJOMAFLS i endurhafingu fyrir unga

einstaklinga med gedrofssjukddéma - avinningur, vidhorf, upplifun og notagildi?

Gildismat rannsakenda

Ahugi var hja rannsakendum i upphafi ad gera verkefni sem tengdist gedhjukrun.
Verkefnid HLJOMAFL sem farid var af stad med haustid 2013 fannst rannsakendum afar
ahugavert og pess vert ad gera rannsokn um avinning pess og upplifun einstaklinga med

gedrofssjukdoma ad pvi loknu. Ein ar rannsakendahdpnum hafdi starfad innan gedsvids
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Landspitala og hafdi pvi nokkra pekkingu & pessu svidi en hinar frekar litla. Rannsakendum
fannst dkvedinn pekkingarskortur vera til stadar i samfélaginu vardandi mélefni einstaklinga
med gedraenar raskanir, sérstaklega gedrofssjukdéma. Med pessu verkefni er haegt ad syna
fram & hversu mikilvaegur réttur studningur og ihlutanir eru fyrir einstaklinga med

gedrofssjukdoma og hvernig pad getur haft afgerandi ahrif & beett lifsgeedi peirra.

Uppbygging verkefnisins

Rannsoknin skiptist i sex kafla. Leitast verdur vid ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningu: Hver eru ahrif tonlistarverkefnisins HLIOMAFLS i endurhaefingu fyrir
unga einstaklinga med gedrofssjukdéma - avinningur, vidhorf, upplifun og notagildi? I fyrsta
kafla er inngangur par sem farid verdur i tilgang rannsoknar og notagildi hennar. Hugmynda-
og adferdafraedi verda einnig gerd skil i stuttu mali. | 68rum kafla er freedileg samantekt um
rannsoknir sem hafa verid gerdar & svidi gedsjukdéma, afleidingar peirra og ihlutanir. prigji
kafli snyr ad adferdafreedi sem notud er vid rannsoknina. I fjorda kafla er gerd grein fyrir
nidurstodum. 1 fimmta kafla verda umfjallanir um nidurstédur og ad lokum verdur farid i

notagildi rannséknarinnar og framtidarrannsoknir i sjotta kafla.

Leitarord
Pau leitarord sem notud voru vid heimildaleitina eru medal annars identity, recovery,

empowerment, mental illness, mental disorders, self-esteem, stigma, music, psychosis.
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Kafli 2
Gedrofssjukdémar (e. psychotic disorders)

Hér verdur fjallad um gedrofssjukddéma, einkenni peirra og afleidingar. Skodad verdur
hvada ahrif peir hafa & lif einstaklinga og hvada ihlutanir er haegt ad nota til ad koma i veg
fyrir ad sjakdémurinn og einkennin nai ad proast. Ein af pessum ihlutunum er ad nota tonlist
sem er ny adferd hér & Islandi. Farid var af stad med verkefni pessu tengt i september 2013 og
var markmid med pessari rannsokn ad
skoda hvort og pa hvernig tonlist hafi ahrif & bata einstaklinga med gedrofssjukdoma.

Geodheilsa lysir pvi hvernig alit einstaklingur hefur & sjalfum sér, vidhorfum til lifsins
og samskiptum vid annad folk. Vidbrogd gagnvart alagi, motleti og tengslum vid annad folk.
G060 geodheilsa er ad vera sattur vid sjalfan sig, finna til 6ryggis og anaegju badi i lifi og starfi
og hafa getu til ad adlagast breyttum adsteedum. Gedheilsa er jafn mikilvaeg og likamleg
heilsa (Embatti landlaeknis, 2010).

Hver sem er getur att & heaettu & ad glima vid vanda sem tengist gedheilsu 6had
menntun, kynpatti, kynhneigd, stérfum, triarbrégdum eda fjarhag. Vandinn getur verid mjog
alvarlegur og hefur ahrif & hugsanir folks, likama, tilfinningar og hegdun (Embaetti
landlaeknis, 2010). Samkveemt Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (2001) er po erfitt ad
skilgreina gedheilsu a itarlegan hatt pvi han er misjafnlega talkud & milli menningarheima.
Hins vegar er almennt talid ad gedheilsa sé vidteekara hugtak en pad ad vera einungis laus vid
gedsjukdoma (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001).

Gedrof (e. psychosis) er astand par sem raunveruleikatengsl einstaklingsins rofna.
Pegar slikt a sér stad gerir vidkomandi sér ekki grein fyrir hvad er raunverulegt og hvad ekki.
Einkenni gedrofs eru medal annars ranghugmyndir og ofskynjanir (American Psychiatric
Association, 2000).

Litid er & gedrof sem einkenni eda afleidu af gedsjukdomi frekar en
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sjukdomsgreiningu. Gedrof hefur ahrif & sélfélagslega virkni, vitrena proéun og gedi lifsins.
Inngrip snemma i sjukdomsferlid er mikilvaegt til pess ad né bata og er valdefling (e.
empowerment) einn af lykilpattum i ferlinu (Hunter,2010).

Petta stydja paer Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdottir (2006) og tala um i grein sinni
hversu mikilvaeeg snemmgreining sé til pess ad einstaklingurinn fai videigandi medferd sem
fyrst svo dragi ur framgangi einkenna. Pvi lengur sem einstaklingur er i gedrofi an pess ad ad
fa medferd pvi minni eru batahorfur hans og meiri likur & préun alvarlegri gedrofssjukdéms
(Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdottir, 2006). Fyrsta gedrof er einstakt & pann hatt ad ekki er
eingdngu verid ad glima vid einkennin heldur einnig pad afall ad hafa fengio
gedsjukdomsgreiningu. Ad atta sig & pvi hvernig sjukdomurinn muni hafa ahrif & félagslega
stddu, hlutverk og markmid getur leitt til punglyndis, kvida og veikrar sjalfsmyndar (Sénmes
o.fl., 2014). Vid brétt gedrof geta einstaklingar upplifad skelfingu sem gerir pad ad verkum ad
beir eiga erfitt med ad skilja & milli hins raunverulega og éraunverulega (Tidefors og Olin,
2011).

Fjorir af tiu algengustu sjukdémum & heimsvisu sem valda fétlun eru taldir vera
gedsjukdoémar. prétt fyrir pad hafa yfir 40% pjéda i heiminum enga markvissa stefnu i
gedheilbrigdismalum og yfir 30% hafa enga gedheilbrigdispjonustu. I yfir 90% pjoda
heimsins er engin stefna i gedheilbrigdismalum sem naer yfir born og unglinga. Talid er ad i
einni af hverjum fjorum fjélskyldum sé ad minnsta kosti einn einstaklingur med hegdunar-
eda gedroskun. Jafnframt er talid ad yfir 25% einstaklinga i pjodfélaginu fai slikar raskanir a
einhverjum timapunkti i lifinu og ad peer séu til stadar hja 10% peirra & hverjum tima

(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001).
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Einkenni

Gedrof er astand par sem hugsunatruflanir, ofskynjanir og ranghugmyndir gera vart
vid sig (Nanna Briem og L&ra Bjorgvinsdottir, 2006). beir einstaklingar sem eru alvarlega
andlega veikir eru liklegir til ad hafa baedi svokdllud frumeinkenni og afleidd einkenni
sjukdomsins. Orsakast hin svokolludu frumeinkenni af sjakdémnum sjalfum eins og
ofskynjanir og ranghugmyndir hja einstaklingum med gedrofssjukdém og hins vegar
bunglyndi og ofleti hja einstaklingum med gedhvarfasjukdém. Afleidd einkenni eru til demis
einmanaleiki og félagsleg einangrun og vanhafni til ad takast & vid daglegar athafnir, en lidur
i endurhefingunni snyst medal annars um ad rjufa félagslegu einangrunina (Lara Erlingsdottir
og Sigridur Hrénn Bjarnadottir, 2007).

Gedrofssjukdomur er sjukdomur sem skarast a vid 6nnur gedraen einkenni hvad vardar
svipgerd, undirliggjandi ahattupeetti og lifedlisfreedilega paetti. Talid er ad petta sé vegna
samsetningar erfdafraeedilegra patta og pa adallega hja peim einstaklingum sem eru viokvaemir
fyrir. Synt hefur verid fram a ad gedrofssjukdomur sé i tengslum vid 6starfhafni i heila og pvi
heegt ad lita & hann sem heilasjukddm, en ekki er til neitt prof & rannséknarstofu sem getur
stadfest sjukdémsgreininguna (McGorry o.fl., 2005).

Einkenni gedrofssjukdoms geta verid afbrigdileg badi & skilningarvitin og tilfinningar,
valdid truflunum a téluéu mali, hugsun, skynjun og ahrifum a sjalfsvitund. Pessum
einkennum er yfirleitt skipt i tvo flokka: Jakvaed einkenni og neikvad einkenni. Jakvaed
einkenni fela i sér ofskynjanir og ranghugmyndir. Neikveed einkenni fela i sér medal annars
tap & frumkveedi, felagslegri stoou, personueinkennum og kynferdisvitund sem og upplifun a
ovideigandi tilfinningum. Neikvad einkenni geta komid fram pratt fyrir ad jakvaed einkenni
séu ekki til stadar. Ostodugleiki getur einnig komid fram sem dstédugleiki i tali, hugsunum og

hegdun (McGorry o.fl., 2005).



Gedrofssjukdomar (e. psychotic disorders) - 9

Afleidingar
Anrif gedsjukdoma & ungt folk

Misjafnar asteedur virdast liggja ad baki pvi ad ungir einstaklingar veigri sér frekar vid
bvi ad leita sér adstodar gedheilbrigdispjonustunnar heldur en fullordnir einstaklingar. Ma i
bvi sambandi nefna litla vitneskja um medferdarurraedi, ahyggjur af tranadi, &hyggjur eda
skomm af pvi ad afhjapa heilsubrestinn og kostnadur og adgengi ad pjonustu (Booth o.fl.,
2004). Aoferdir til ad hvetja unga einstaklinga med gedsjukddm til ad leita sér hjalpar voru
rannsakadar af Green, Wisdom, Wolfe og Firemark (2012) par sem kom fram ad einstaklings-
og aldursmidud nalgun geeti leitt til sterkara og arangursrikara sambands milli
umoénnunaradila og skjolstedings. Freedsla um lyf, &fengi og adra vimugjafa veeri af hinu g6da
prétt fyrir erfidleika vid ad komast ad sameiginlegri nidurstédu um péa hluti. Pad veeri po6
mikilveegur pattur par sem vimugjafar eiga pad til studla ad enn meiri einangrun en ella.

I eigindlegri rannsokn Thompson, Hunter, Murray, Ninci, Rolfs og Pallikkathayil
(2008) voru sjo einstaklingar bednir um ad taka ljosmyndir sem attu ad tulka hvernig pad
hefur verid ad lifa med pralatan gedsjukdom. I framhaldinu voru tekin vidtol vid
patttakendurna par sem fjoégur pemu komu i ljés: Ad finnast madur vera misskilinn og
6synilegur i heiminum: Ad reyna ad na stjorninni og vera 6ruggur med pvi ad nota
mismunandi adferdir: Ad gera itrekadar tilraunir til ad byggja upp brotna sjalfsmynd: Ad nota
ymsa leerda feerni.

Umtalsverdur hluti einstaklinga med gedrofssjukdoma reynir sjalfsvig medan &
veikindum stendur en a heimsvisu styttir sjukdomurinn lif veikra einstaklinga ad medaltali um
10 ar (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001). Vitandi pad ad vera med, eda hafa greinst
med, gedsjukdom gerir pad ad verkum ad einstaklingur parf ad endurskilgreina sjalfan sig og
sin persénueinkenni, fra pvi ad vera manneskja yfir i pad a0 vera ,,gedraent vandamal®

(Thesen, 2001).
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Einstaklingar sem eru baedi med ged- og fiknisjukddm eru liklegri til ad préa med sér
langvinna sjukddma, eins og til deemis sykursyki, en peir sem hafa einungis adra
sjukdoémsgreininguna. Peir einstaklingar sinna oft a tidum sinum sjukdémum illa og purfa pvi
gott eftirlit (Villena og Chesla, 2010) en samkvaemt Crisp, Gelder, Rix, Meltzer og Rowlands
(2000) finnst einstaklingum almennt ad alkoholismi og fikniefnaneysla sé sjalfvalin hegdun.
Nikotinfikn er einnig stor fylgifiskur gedraenna veikinda og eru einstaklingar med gedsjukdém
tvisvar sinnum liklegri til ad reykja en adrir. Allt ad 86% einstaklinga med gedrofssjukdoma
og alkoholisma eru liklegir til ad vera storreykingamenn (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin,

2001).

Félagsleg einangrun

Samkvaemt Erdner og Magnusson (2012) hofou margir einstaklingar med alvarlega,
langvinna gedsjukdoma tilhneigingu til ad einangra sig, vera adgerdarlausir og stundum
einmana. Aukin heetta var & lifsstilstengdum vandamalum eins og reykingum, lélegum
matarvenjum, minni likamlegri hreyfingu og erfidleikum vid ad hugsa um likama sinn.
Hreyfing er enn sem komid er litid notud i medferd einstaklinga med alvarlegar gedraskanir
til ad studla ad heilsu og vellidan. Sjukdémseinkenni minnka vid reglulega hreyfingu, lidan
batnar og velferd eykst. I nidurstvdum rannsoknar peirra komu fram prji pemu vardandi
hvada ahrif starfsfolk getur haft a sjalfsalit peirra. Mikilvaegi hreyfingar: Hreyfing var mjog
mikilveeg fyrir velferd peirra, gerdi tilvist peirra proskadri og vonbetri. Starfsfolk fann fyrir
minni kvida og angist hja einstaklingunum, einnig hjalpadi hreyfingin peim ad sofa betur.
Bent var & ad margir peirra myndu vilja hafa eitthvad ad gera en vegna lélegs sjalfstrausts
&ttu peir erfitt med ad skipuleggja pad sjalfir. Sjalfsmynd: Léleg sjalfsmynd kom til deemis
fram sem hlédraegni, einraeni og fjarreeni og olli pvi ad einstaklingarnir drégu sig i hlé. Ad

hafa ekkert fyrir stafni og vera hraeddur og fullur efasemda hafdi ahrif & sjalfsalit og lidan.
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Tengslamyndun var erfid vegna pess ad peim fannst peir ekki vera ,,négu g6dir og fannst
beim peir fa pad stadfest med vidhorfi og skodunum annarra. Ahrif sjikdéms og medferd & lif
einstaklingsins: Talid var ad einstaklingarnir hefdu ekki naega pekkingu & sjukdémi sinum og
heilsufari sem leiddi til minna sjélfstrausts og skorts & frumkvaedi og innszi & eigin
lifnadarhattum (Erdner og Magnusson, 2012).

I rannsékn Lundberg, Hansson, Wentz og Bjérkman (2009) kom fram ad einstaklingar
med gedsjukdéma voru oft berskjaldadir fyrir félagslegri hofnun baedi fra vinum og
samfélaginu. Félagsleg hdfnun hefur verid tengd vid litla valdeflingu (e. empowerment) og
lagt sjalfsmat.

Nidurstodur rannsoknar par sem kannad var samhengid milli skynjadrar heilsu (e.
perceived health) og eigin skynjunar (e. self-reported) & sjalfsmynd, einkenni, eflingu,
lifsgaedi og reynslu af fordomum, stydja pad sjonarmid ad styrkja eigin sjalfsmynd og
félagslega patttoku pjonustupega gedheilbrigdispjonustunnar. bar kom fram ad g6d
sjalfsmynd, valdefling (e. empowerment) og lifsgeedi syndu jakvaeda tengingu vid sjalfstjorn,
félagslega patttoku og attun & eigin sjalfi (e.comprehensibility) (Jormfeldt, Arvidsson,
Svensson og Hansson, 2008). Til ad hvetja til heilbrigdari lifsstils, sporna vid offitu og beeta
sjalfsmynd gaf g6da raun ad nota skipulagda ihlutun eins og e&fingadagskréa, vigtunarradgjof
og hopeflingu (Ohlsen, Peacock og Smith, 2005).

Rannsokn var gerd i Vestur-Astraliu & ungmennum med gedraen vandamal par sem
pau t6ldu einangrun vera peirra helsta ahyggjuefni. Téldu patttakendur ad einangrunin stafadi
af pvi ad samfélagid undanskildi pa vegna gedsjukdomsins og hegdunar. beim potti
almenningur ekki hafa naega pekkingu og skilning & gedsjukdomum sem olli peim vanlidan.

Peim fannst vera horft framhja peim og upplifdu sig yfirgefin (Mostafanejad, 2006).
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Fordomar

Rannsokn hefur bent til pess ad fordémar gagnvart einstaklingum med gedraskanir
veeru mjog rikjandi (Crisp o.fl., 2000). Afleidingarnar komu til deemis fram sem hradsla og
Otti, einangrun, sektarkennd og skdmm gagnvart sjalfum sér og pvi veigrudu pessir
einstaklingar sér vid ad leita sér adstodar vid sjukdomum sinum. Fordémar gagnvart peirra
eigin sjukdomum hofdu ahrif & pad hvort einstaklingar sampykktu ad fa greiningu og adstod,
hvort medferd vid sjukdomum var fylgt eftir og hvernig peir attu eftir ad spjara sig i lifinu
(Dinos, Stevens, Serfaty, Weich og King, 2004). betta studdi Thesen (2001) og sagdi ad
afleidingar forddma gagnvart eigin sjukdomum hefdu valdid einangrun og einmannaleika,
leegri sjalfsmynd, atvinnuleysi, fateekt, mismunun og areiti. Adrar afleidingar voru breytt
hegdun fra 6drum, skortur & 6rvun frd umhverfinu til valdeflingar (e. empowerment) og hatta
a pvi ad verda ,,einn af peim gedsjuku‘. Fordomarnir voru adallega tengdir vid eigin
sjalfsmynd og hegdun (Hansson og Bjérkman, 2005). beir voru talkadir sem merki um
skémm, sman eda vanpdknun sem urdu til pess ad einstaklingum var hafnad, mismunad og
utskufad fra félagslegri patttoku (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2001) en einstaklingar
med gedsjukdéma upplifdu ad adrir mismunudu peim og litu nidur & pa (Kahng og Mowbray,
2004). Fordomar tengdir gedsjukdémum, mismunun gagnvart peim og medferd peirra voru
adal hindranir i fyrirbyggjandi medferd og inngripum snemma i sjakdomsferlinu. Til ad draga
ar slikum fordomum og mismunun, sérstaklega hja einstaklingum sem eru med
gedrofssjukdom, hefur World Psychiatric Association sett af stad atak gegn pessum
forddmum. ,,Open The Doors* var heitid a atakinu og var inleitt i 27 16ndum. Fraedslu og
freedandi adgerdum var midlad til almennings sem midudu ad véldum markhopum og var
&tlad ad baeta almenna pekkingu vardandi leeknisfreedilega hlid sjukdémsins, orsakir og
medferdarmoguleika fyrir einstaklinga med gedrofssjukdéma. Aukin pekking etti ad koma i

veg fyrir fordoma, neikveaedan skilning og audvelda samfélagslega adlégun peirra sem pjast af
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gedsjukdomum (Gaebel og Baumann, 2003).

I rannsokn Altindag, Yanik, Ucok, Alptekin og Ozkan (2006) var ataki gegn
forddomum vid gedsjukdomum hrundid af stad og kannad hvort pad hefdi skilad arangri. Synt
var fredslumyndband og haldin freedsla fyrir 25 fyrsta ars leknanema sem dr6 fram mynd af
einstaklingum med gedrofssjukdoma. Tekin voru vidtol fyrir og eftir fredslumyndina par sem
pbrju pemu komu fram:Tru & leknisfraedilegar orsakir gedrofssjukdoma; félagsleg fjarleego
pbeirra; umoénnun og medferd einstaklinga med gedrofssjukdéma. Nidurstédur bentu til ad med
sliku ataki hafi verid heegt ad hafa ahrif & skodanir folks og pvi er mikilveegt ad halda pvi
afram med reglulegu millibili. Af peim sem voru haldnir gedsjukdémi voru mestir fordomar
gagnvart einstaklingum med gedrofssjukddéma. Fleiri rannséknir hafa einnig synt fram &
porfina fyrir aukinni pekkingu & gedraenum vandamalum og ad minnka mismunun. Synt var
fram & ad fordémar vaeru engu minni i yngri aldurshdpum en eldri og ad fraeedsla um gedheilsu
i skélum veeri ein leid til ad takast a vid fordoma gagnvart gedsjukdémum (Crisp o.fl., 2000;
Pinfold o.fl., 2003). Stutt freedsla til framhaldsskolanema um gedraskanir hafdi ahrif & vidhorf
peirra, pd pau veeru ekki mikil, en peer litlu vidhorfsbreytingar sem urdu voru jkveedar
gagnvart einstaklingum med gedraskanir og etti pvi ad vera hluti af stefnu skélanna i ad
stydja vid andlega heilsu ungs folks (Pinfold o.fl., 2003). Ef félagslegt umhverfi var jakveett
ytti pad undir bata og adldgun, en ef pad var neikveett ytti pad undir forddoma og mismunun
(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001).

I rannsokn Essler, Arthur og Stickley (2006) par sem kénnud var vitneskja 13-14 ara
barna a gedsjukdémum kom i ljos ad stor hluti peirra héldu ad ofbeldi veeri 6hjakvaemilegur
fylgikvilli gedreenna veikinda. Crisp o.fl. (2000) syndu jafnframt fram a ad ungt folk veeri
liklegra til ad tengja einstaklinga med gedsjukdoma vid ofbeldi, sem gaf til kynna ad petta
veeri pattur sem taka pyrfti til greina vid skipulagningu a ihlutunum i framtidinni. Freedsla

innan skola beetti skilning barnanna og eyddi godségnum um gedsjukddéma og einstaklinga
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sem pjadust af peim (Essler o.fl., 2006). Ofbeldi var oftar beitt af hendi peirra sem &ttu ad
teljast ,,venjulegir i samfélaginu og einungis litill hluti einstaklinga med hegdunar- eda
gedroskun voru taldir liklegir til ad beita ofbeldi og geta gedheilbrigdispjonustuadilar
minnkad peer likur (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001).

I rannsokn sem gerd var til ad kanna tengsl milli hofnunar af véldum fordoma og
upplifunar & eigin sjalfi kom fram ad adal ahyggjuefni einstaklinganna veeri ad pad yrdi komio
6druvisi fram vid pa og pad yrdi litid & pa sem Ohafa eftir ad hafa nytt sér pjonustu
gedheilbrigdiskerfisins (Lundberg o.fl., 2009). Maclnnes og Lewis (2008) gerdu rannsokn par
sem einstaklingar med gedsjukddéma foru & sex vikna hépnamskeid til ad minnka fordoma
gagnvart eigin sjalfi og syndu nidurstédurnar ad fordomar urdu téluvert minni. Vel skipulgd
vitundarvakning og herferdir sem mida ad pvi ad freeda, minnka fordoma og hvetja til

notkunar & gedheilbrigdispjonustu (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001).

Ihlutanir
Sjalfsmynd almennt (e.identity)

I natima samfélagi glima einstaklingar med gedraskanir vid ymis krefjandi verkefni og
motlaeti tengt sjukdémnum sem getur haft afgerandi afleidingar fyrir lif peirra og hlutverk i
samfélaginu. Uppbygging sjalfsmyndar einstaklinga med gedrana kvilla og efling
sjalfstrausts skiptir miklu mali sem og hvatning til ad taka virkan patt i samfélaginu og efla
med peim von um bata (Marchinko og Clarke, 2011). Eins og Shea (2010) benti a upplifou
einstaklingar med gedrofssjukdoma margvisalegan og yfirpyrmandi missi a eigin sjalfi dag
eftir dag tengt sjukddomnum. Ad endurskilgreina sjalfan sig og upplifa ferli breytinga & eigin
sjalfi a milli pess ad vera annars hugar af véldum sjukdomsins er pekkt astand. Sjalfsvitund er
mikilveeg fyrir einstaklinginn i bataferlinu en efling hennar ytir undir sjalfsbjorg og

sjalfspekkingu. Einstaklingar sem greinast med gedsjukdéma geta att a haettu ad flosna upp af
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vinnumarkadi sokum einangrunar, hraedslu og skammar samkvaemt peim Angermeyer og
Dietrich (2006). Slikt getur leitt til félagslegrar einangrunar, minni vonar og aukid likur &
frekari veikindum. Vitneskjan um ad pad veeri eitthvad ad var s vitund sem patttakandi i
rannsokn Windell, Norman, og Malla (2012) lysti i upphafi fyrsta gedrofs. S& skilningur ad
unnt veeri ad gera eitthvad i malunum og finna Urreedi var hjélp i att ad bata (e. recovery).
Pessi hluti batans felur gjarnan i sér &kvedna lifsstilsbreytingu sem leid ad pvi ad uppgvota
eigid sjalf & ny. En missir & eigin sjalfi er tengt baedi sjukdémnum sjalfum og persénulegum
og félagslegum afleidingum hans. Sjalfsmat (e. self-esteem) hefur verid skrad sem mikilvaegur
pattur i préun og vidhaldi & gédri andlegri heilsu (Maclnnes, 2006). Upplifun & alvarlegum
gedraenum veikindum getur leitt til vidteekra &skorana a eigin sjalfsmynd. Til ad sampeetta
reynslu af peim verkefnum og hvernig tekist hefur verid & vid pau er endurskilgreining &

sjalfsmynd oft naudsynleg (Bonney og Stickley 2008).

Valdefling (e. empowerment)

Margar af peim rannséknum sem gerdar hafa verid & valdeflingu (e. empowerment)
einstaklinga med gedsjukdoma snla ad pvi ad nd sem mestum lifsgeedum og bata hja peim.
Eigindlegum adferdum hefur gjarnan verio beitt i pessum tilgangi til ad fa fram huglaegt mat
hvers einstaklings. per hafa synt ad valdefling (e. empowerment) geti leitt til betri
sjalfsmyndar og aukinna lifsgeeda (Resnick o.fl., 2005). Pad ma segja ad hinn valdefldi hafi
ekki mikid vald i hinum politiska skilningi en hann geeti engu ad sidur haft skilning & peim
valkostum sem honum eru gefnir og akvorounum i olikum adsteedum (Hunter, 2010).
Gedrofssjukdémur er langvarandi sjukdomur sem krefst endurhaefingar i samfélaginu og
virdist valdefling (e. empowerment) skipta miklu mali vardandi lifsgeedi (Chou o.fl., 2012).

Umhverfi sem studlar ad eflingu i medferd felur i sér ad fa pjonustupegann i hlutverk

nemandans i stad sjuklings, ad aherslan se & bata og ad menntun sé veitt sem pjonusta. Med
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bvi ad hafa umhverfid svipad og i skdla en ekki likt og & gedheilbrigdisstofnun er haegt ad
skapa jakveedar vaentingar og vonir samkvaemt peim Hutchinson, Anthony, Massaro og
Rogers (2007).

Skilgreining valdeflingar (e. empowerment) vardandi gedheilsu einblinir ekki
eingdngu & medferd gedsjukddma heldur felur han einnig i sér ferli sem leidir ad adlogun i
samfélaginu, atvinnu, menntun og 6drum gildum urreedum (Vauth, Kleim, Witz og Corrigan,

2007).

Sjalfsgeta (e. self-efficacy)

Einstaklingar med lagt mat a sjéalfsgetu eiga pad til ad fordast flokin viofangsefni, hafa
litinn metnad og laga skuldbindingu vid markmid sin. Efasemdir um heafni gera vart vid sig i
stad pess ad horft sé & styrkleika. Vio alag einblina einstaklingar & hindranir og persénulegar
annmarkanir, gefast upp vid erfidleika og bati er haegur fra baksldgum. pvi verda einstaklingar
oft fornarlomb punglyndis. Hins vegar nalgast einstaklingar med hatt mat & sjalfsgetu hlutina
odruvisi. Floknari verkefni eru askorun til ad verda betri i peim frekar en 6gn sem ber ad
fordast. beir hafa mikinn &huga & pvi sem peir eru ad gera, setja sér ha markmio og vidhalda
skuldbindingu sinni. Pessir peettir eru hvetjandi, minnka streitu og draga ur vanmeetti gegn
punglyndi. Fyrirbyggjandi peettir tengdir freedslu um heilsu geta eflt einstaklinga i ad taka
stjorn a eigin lifi og hefja ferli i att ad pvi ad na stjorn & eigin heilsu (Stuart, 2005).

Skortur & von og lag sjalfsmynd getur aukid punglyndi og hettuna & sjalfsvigi. Ef
sjukddmsgreining hefur truflandi ahrif a lif og drauma einstaklingsins eykur pad hettu &
tilraun til sjalfsvigs. Aftur & moti getur aukin von minnkad likur & sjalfsvigi og virdist von og
sjalfsmynd hafa jakvaed ahrif a félagsleg tengsl. Peir sem hafa laga sjalfsmynd eiga pad til ad
fjarleegjast adra og einangrast, og eru par med i meiri haettu a ad sekja i vimugjafa til ad deyfa

hid 0paegilega andlega astand (Yanos, Roe og Lysaker, 2010). Sjalfsgeta (e. self-efficacy)
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felur i sér sjalfstraust einstaklinga til ad fylgja &kvedinni stefnu eda 6dlast arangursrika
nidurstodu i 1josi erfidleika og bakslaga og eru grundvollur i valdeflingarferlinu (e.
empowerment). Pegar einstaklingar fara ad syna hja sér svokallada feelnishegdun, sem gerist
gjarnan hja einstaklingum med gedrofssjukdoma, pa grefur pad undan sjalfsgetu (e. self-
efficacy) og valdeflingu (e. empowerment) (Vauth o.fl., 2007).

I grein Dunn, Wewiorski og Rogers (2008) kom fram ad fyrir einstaklinga med
gedsjukddoma skipti mali ad hafa hlutverk eins og ad stunda atvinnu, mynda jakveed tengsl vid
samstarfsfélaga og standa sig almennt vel til ad efla tilfinninguna um arangur og studla ad
stolti. Atvinna hjalpadi til vid ad takast a vid gedreenar hamlanir, leida til fjarhagslegs
sjélfsteeds og aukins stolts hja patttakendum i rannsokninni. Samkvaemt Luk (2011) hafdi
atvinna gjarnan verid nefnd sem lykilatridi i endurhafingu. Schneider o.fl. (2009) studdu petta
og toldu pad ad ddlast atvinnu hafi verid tengt betri fjarhagsstodu og beettri sjalfsmynd.
Skortur a sjalfsmynd og erfidleikar vid ad nd markmidum var hinsvegar talid trufla

sjalfsvirdingu og vellidan (Erdner og Magnusson, 2012).

Bati (e. recovery)

Bati (e. recovery) er ekki nytt hugtak innan gedheilbrigdispjénustunnar p6 einungis
nylega hafi pad komist framarlega i stefnumal gedheilbrigdispjonustunnar almennt. Pad er
umdeilt og er engin skilgreining algild innan hugtaksins (Bonney og Stickley, 2008).

I grein Cosgrave o.fl. (2008) komu fram ahrif pess ad veita rétta adstod til ungra
einstaklinga med gedraen vandamal. Ad na til peirra og hafa rétt Grreedi i bodi og audvelt
adgengi ad peim skipti skdpum fyrir ungmennin svo pau leitudu sér adstodar vid sinum vanda.
I rannsokn Windell o.fl. (2012) voru tekin vidtol vid 30 einstaklinga premur til fimm arum
eftir fyrsta gedrof par sem mikill meirihluti af peim upplifdi algjéran bata. Vidtélin bentu til

pbess ad bataferlid veeri fjolpaett upplifun par sem stefnt var ad personulegum markmidum i
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upphafi endurhafingar. Einstaklingar lystu bata (e. recovery) sem ferli af premur eda fleiri
pattum. Sjukddémsbata, salfredilegum- og persénulegum bata og félagslegum- og hagnytum
bata. Margir af einstaklingunum lystu pvi yfir ad peir myndu ad lokum n& bata en peir sem
h6fou ekki nad bata lystu ferlinu sem vonbrigdum, gremju og érveentingu. Peir lystu reynslu
sinni af gedrofi sem erfidri langvarandi barattu med 6flugu eydileggjandi afli sem peir hofou
litla stjorn &. Einn einstaklingur kom med pa spurningu hvort pad veeri til eitthvad sem héti
100% bati hja folki med gedrofssjukdoma.

I grein Resnick o.fl. (2005) voru lagdir fram fjorir peettir til ad meta upphaf &
endurhefingu (e. recovery). Peir pattir voru: Heefileiki til ad finnast valdefldur (e.
empowered) i lifi sinu; pekking a eigin sjukdomi og leidum ad medferd; fullnaegjandi anzegja
vid geedi lifs; von og bjartsyni vardandi framtidina. Ad tilheyra hopi folks sem stjornast ekKi
af gedreenum vandamalum, skuldbindast steerra samfélagi og sja tilgang hjalpadi folki i ad
auka sjalfsmynd sina, sjalfsteedi sitt, félagsfeerni og einbeitingu (Meeson, 2012). Einn steersti
fyrirbodi skertra lifsgeeda einstaklinga med alvarleg gedraen veikindi hafa verid 6fullnsegdar
félags- og virknisparfir (Alpjoédaheilbrigdisméalastofnunin, 2001).

Bati (e. recovery) einstaklinga med gedraskanir sagdi ekki til um hvort hann myndi
halda afram i framtidinni og voru margir pattir sem gatu haft ahrif par a. Persénubundnir
peettir skiptu par mali sem og medferd og sjukdomsferli hvers og eins (Harrow, Grossman,

Jobe og Herbener, 2005).

Gildi medferdarsambands

Atferli og viomot hjakrunarfreedinga hafdi mikid ad segja vardandi andlega heilsu
skjolstaedinga peirra. Hedelin og Jonsson (2003) komust ad pvi ad pegar skjolstaedingar gatu
samsamad sig umonnunaradilanum og tilvist peirra og gildi voru stadfest, minnkudu einkenni

andlegrar vanlidunar. Ef hins vegar brotid var & peim, gildum peirra og sjalfstrausti jukust
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einkennin. I grein Shattell, Starr og Thomas (2007) kom fram ad skjolstedingar pradu
medferdarsamband vid hjukrunarfreeding eda annad heilbrigdisstarfsfolk i veikindum. Ad
skilja pjonustupegann, oskir hans og meta gildi hans var mikilveegt fyrir préun sambandsins.
Medferdarsambandinu var lyst sem mikilvagri tengingu til ad mynda g6d og arangursrik
tengsl vid pjonustupegann og adstoda hann til ad skilja hin ymsu vandkvaedi sem geta fylgt
gedraenum vanda. Sigridur Halldorsdéttir talar um petta i grein sinni og telur ad
hjukrunarfreedingar séu i einstakri stédu til ad mynda gott medferdarsamband sokum nalaegdar
vid pjonustupegann (Sigridur Halldorsdéttir, 2006). Hjukrunarfreedingar purfa ad vera geeddir
ymsum kostum eins og hlyju, feerni i samskiptum og hafa yfirvegada framkomu ef vel & til ad

takast til vid myndun medferdarsambands (Shattell o.fl., 2007).

Tonlist

Ténlist er meira en bara menningarlegt fyrirbaeri eda skemmtun og eindregid er melt
med henni i medferdarskyni gegn gedroskunum. Han hefur ahrif & hugann og likamann &
margvislegan hatt og & misjéfnum stigum, par med talid & tilfinningalegan og hugleegan hatt
sem vandasamt er ad lysa (Solanki, Zafar og Rastogi, 2013).

Tonlist hefur verio ranns6kud & margan hatt. Han hvetur til metnadar, til ad na fram
markmidum sem sett hafa verid og hefur ahrif & lifedlisfraedilegt ferli. Tonlist sem skapar
vellidan leidir til heilbrigdara adakerfis med auknu blodflaedi en aftur 8 moti gerir tonlist sem
skapar vanlidan hid gagnsteda, prengir edakerfid og eykur par med likurnar & hjarta og
&dasjukdomum (Miller o.l., 2010). Einnig hefur tonlist verid rannsdkud ut fra sidferdislegri
hegdun manna. Stouten, Gilissen, Camps og Tuteleers (2012) rannsokudu petta en sidferdi
hefur verid vidfangsefni rannsokna um aldir. I rannsokninni var ekki farid itarlega i
skilgreiningu & pvi hvernig hegdun er rétt né hvernig hegdun er réng, heldur hvagd er

videigandi hegdun og hvad ekki. Likt og sidferdi er tonlist naskyld tilfinningalegum
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vidbrégdum og getur pannig gefid visbendingar um hvad er videigandi og hvad ekki. I grein
Dyer (2011) var talad um ad nota ténlist sem leid til ad byggja upp sjalfsmynd i gegnum
patttoku i tonlistarverkefni. Verkefnid var sett af stad & tveimur geddeildum arid 2008 og ario
2009 var pad komid & sex deildir. Med verkefninu var &tlunin ad nota tonlist sem leid til ad
studla ad bata og gera einstaklingum Kleift ad byggja upp betra lif i samfélaginu pratt fyrir
gedreen vandamal. patttakendur verkefnisins téludu um hversu gott pad veeri ad leida hugann
ad 0dru og komast & annan stad i lifinu um stutta stund. Peir sem attu erfitt med ad taka patt i
ymsum verkefnum tengdum sinni medferd, sau sig fyrir sér i tonlistarverkefninu. pad sem
verkefnid leiddi af sér var ad einstaklingarnir sem toku patt byggdu upp gagnkvaemt, sterkt og
virdingarfullt samband vid adra einstaklinga. Tonlistin snerti pa & pann hatt sem énnur
medferd gerdi ekki.

Avinningur tonlistar & gedheilsu er mikill, htin hvetur til tjaningu hugsana og
tilfinninga, eykur sjalfstraust, hvetur til jakvaedra bjargrada og préunar & ymsum haefileikum.
Avinningur getur einnig aukid likur & atvinnu, sem leidir til betri fjarhagsstodu og fleiri
félagslegum Urreedum (Guerin o.fl., 2011). Fullordnir einstaklingar med gedreena kvilla hafa
almennt laegri tidni til atvinnupétttoku og taka sidur patt i félagslegum ath6fnum en hinn
almenni borgari. betta leidir til pess ad vandamal eins og tilfinningaleg flatneskja og félagsleg
einangrun verdur verri. Rannsokn var gerd um hvort songur med hopi folks i kor veeri
vaenlegur til arangurs sem leid til ad sporna vid pessari einangrun, tengjast 6drum og studla ad
hagnytri dtkomu. Nidurstédur bentu til pess ad med pvi ad fa fullordna einstaklinga med
gedraskanir til ad taka patt i sliku starfi skopudust ny hlutverk i lifi peirra og efldu med peim
vonir. Med pvi ad taka patt 6dludust peir frekar félagslegan studning og heilsutengdan
avinning en ella (Dingle, Brander, Ballantyne og Baker, 2013).

Silverman og Leonard (2012) rannsékudu hvort munur veeri & pvi ad tonlist veeri veitt

med hlutleegum (e. passiv) eda virkum (e. active) hatti i medferdaskyni einstaklinga med
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alvarleg gedraen vandamal. Hlutleeg adferd veeri pa ad hlusta & tonlist ad eigin vali en pé i
hopi, en virk adferd veeri ad taka patt i henni til deemis med pvi ad semja og syngja og svo
framvegis. Med virkri adferd var atlunin ad na fram pekkingu & heilbrigdum bjargradum og
tomstundum baedi innan spitala og utan, samskiptum og videigandi tjaningu a tilfinningum og
baeta tjaningu og samvinnu i hopi i gegnum tonlistina. T 1jés kom ad betri medferdarheldni var
i virka hpnum en i pa medferd meettu einstaklingarnir oftar og virtust njéta sin betur. Ef til
vill ma segja ad galli hafi verid vid uppbyggingu hins hlutleega hdps sem hafi truflad
rannsoknina og skekkt nidurstodur. Eins var ahugi rannsakenda meiri & virka hdpnum og geeti
par med hafa haft ahrif & dreema maetingu og minni dhuga patttakenda i hinum hlutlega
(Silverman og Leonard, 2012).

Guerin o.fl. (2011) t6ldu ad pad atti eftir ad rannsaka enn betur tengsl milli tonlistar
og battrar gedheilsu. bréatt fyrir skort & sénnunum fyrir pvi ad tonlist hafi jakvaed ahrif &
heilsu ungs folks hafdi pad komid fram i rannsoknum ad tra folks veeri ad tonlist hafi haft par
ahrif. bessi trd hafdi komid hvad sterkust fram i greiningarviotélum hja unglingum sem téldu
sig fa jakveedan avinning af tonlist fyrir heilsu sina. Téldu rannsakendur ad visindamenn ettu
ad ihuga ad skoda nanar ahrif tonlistar med eigindlegum adferoum par sem vidhorf og raddir
einstaklinga koma betur fram, erfidara sé ad hunsa mikilveaeg og videigandi sjénarmid peirra
sem taka patt i rannsoknum (McFerran, Garrido og Saarikallio, 2013). Arid 2007 frémdu tvaer
taningsstalkur sjalfsvig og fjélludu fjélmidlar um pennan atburd. I grein Baker og Bor (2008)
var umfj6llun a pa leid ad tonlistarstefnan sem stalkurnar hlustudu a hafi att parna hlut i mali
sem og andlegt astand peirra. Einnig var fjallad um ad rapptonlist hefdi ahrif &
ofbeldishegdun, lausleti og fikniefnaneyslu. Rannsakad var hvort akvednar tonlistarstefnur
geetu haft pessi ahrif & hegdun. Rannsakendur héfnudu pessu og téldu ad takmarkadur fjoldi
rannsokna hafi fundid fylgni & milli tonlistarvals og andlegrar heilsu. Skilningur a tengslum

milli tonlistarvals og tilfinningalegrar lidanar getur haft ahrif & medferd (Baker og Bor, 2008).
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Key Changes

Key Changes er tonlistarverkefni sem sett var & laggirnar af gédgerdarsamtokum i
Islington i London &rid 1997 med pad ad markmidi ad bjoda pjonustupegum gedsjukrahisa
upp a starfsemi tengda tonlist. Verkefnid er nu starfreekt um alla London i samstarfi vid
breska heilbrigdiskerfid med um pad bil 500 pjonustupega & ari. Verkefnid midar ad bata med
notkun tonlistar og er &tlad ungu folki med gedsjukdoma til deemis i gedrofi, med
gedrofssjukdoma, gedhvorf og persdnuleikardskun. Pad var sett a laggirnar til ad reyna ad na
til peirra pjonustupega sem svorudu ekki hefdbundinni medferd og attu erfitt med ad taka patt
i annarri starfsemi eda pjonustu. bvi er &tlad ad hafa jakveed ahrif & gedsjukdéma med pvi ad
minnka einkenni og baksldg dsamt pvi ad auka lifsgeedi pjonustupeganna uti i samfélaginu.
Tonlist getur haft jakveed ahrif i endurhaefingu einstaklinga i gedrofi. Hun 6rvar
tilfinningalega og listreena tjaningu og félagsproska, beetir tjaningu, samskipti, traust og
sjalfsélit. Einnig audveldar tonlist jakveedar breytingar i hegdun og lidan. Flutningur tnlistar
fyrir &horfendur er einn af lykilpattum verkefnisins og pa sérstaklega frumsamid efni.
Opinberir tonleikar og vidburdir geta veitt einstaklingum mikla uppoérvun hvad vardar
sjalfsoryggi og sjalfsmat. Einnig eru peir god leid til ad dgra svokalladri stimplun og

forddmum gegn gedsjukum (Key Changes, e.d.).

Samantekt
Gedrof er astand par sem vidkomandi gerir ser ekki grein fyrir hvad er raunverulegt og
hvad ekki. Einkennin geta verid misjofn og ma par nefna til deemis ranghugmyndir og
ofskynjanir. Ad greina einkennin snemma og veita videigandi medferd sem fyrst er mikilvaegt
0g pannig ma draga ar einkennum. Eftir pvi sem einstaklingar eru lengur i gedrofsastandi an
pess ad fa videigandi medferd eru minni likur & bata. peir sem hafa gedrofssjukdom eru i

talsvert meiri sjalfsvigsheettu og lifa ad medaltali 10 arum skemur en adrir. Einnig eru meiri
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likur & ad peir préi med sér langvinna sjukdoma. Af pessum asteedum er mikilveegt ad
bregdast skjott og rétt vid og veita videigandi medferd til pess ad sporna vid pessum hattum.

Sjalfsmynd einstaklinga er oft brotin og finna peir oft fyrir métleeti sem getur haft
alvarlegar afleidingar fyrir hlutverk peirra i samfélaginu. b4 sem skortir von og eru med laga
sjalfsmynd eru i meiri heettu a ad f& punglyndi og eru i aukinni sjalfsvigshattu. Sem hluti af
endurhefingu skiptir mali ad stunda atvinnu og mynda tengsl sem studla ad stolti og anaegju.
Valdefling spilar stort hlutverk i pvi er snyr ad eflingu einstaklingsins og pvi ad 6dlast betri
lifsgaedi og aukna sjalfsmynd. Ad pekkja eigin sjukdom og leidir ad medferd er lidur i tt ad
bata og ad geta lifad samhlida sjukddémi sinum.

Tonlist sem lidur i endurheafingu er ny nalgun i endurhafingarmedferd fyrir unga
einstaklinga med gedrofssjukdoma & Islandi. Henni er @&tla ad styrkja sjalfsmynd med pvi ad
hafa &hrif & huga og likama. Ténlist hvetur til tjaningar, eykur sjalfstraust og styrkir
sjalfsmynd. Med pvi ad taka patt i tonlistarverkefni getur félagslegur studningur aukist, heilsa

og lidan batnad og einstaklingur fengid nytt hlutverk i lifinu.



Adferdafreedi - 24

Kafli 3
Adferdafraedi
Inngangur
I pessum kafla verdur fjallad um adferdafraedi rannsoknarinnar, hugmyndafraedin
verdur Utskyrd og val hennar rokstutt. Helstu kostir og gallar eigindlegrar adferdafraedi verda
skodadir og pvi neast val & rannsoknarspurningunni asamt adferdum vid upplysingaséfnun og
greiningu gagna. Utskyrt verdur hvernig val & patttakendum var hattad og greint verdur fra
sioferdilegum pattum sem snla ad rannsokninni, réttmeeti hennar og traverdugleika. Einnig
verdur skodad hvada avinningur getur hlotist af rannsdkn sem pessari og hver ahattan getur

verid. Ad lokum verdur stutt samantekt.

Rannsoknaradferd

Akvedid var ad notast vid eigindlega rannsoknaradferd vid gerd pessa verkefnis. Talid
er ad pegar eigi ad rannsaka félagsleg fyrirbaeri i umhverfi einstaklinga eda hopa séu
eigindlegar adferdir gdour kostur. Hér er ekki verid med fyrirfram gefnar hugmyndir um hvad
fundid er heldur proast gognin i gegnum rannséknina. Med eigindlegum adferdum er heegt ad
skoda hlutina ofan i kjolinn og haegt ad fara djupt i rannsdknarefnid. Best er talid ad skoda
hlutina i sinu eigin umhverfi og er pad adferdin sem notud er vid gerd pessarar ritgerdar.
Umbhverfid hefur verid skipulagt fyrirfram svo ahrif pess hafi sem minnst truflandi ahrif &
nidurstédurnar. Rannsakendur hafa alla stjérnina i vidtdlum og er ein breyta skodud i senn svo
ekkert fari & milli mala (Sigurlina Davidsdottir, 2013) . I pessari rannsokn er einn vidmaelandi
tekinn i vidtal i einu. Gott er ad gera vidtalsaaetlun i eigindlegum vidtélum en geeta pess p6 ad
hafa rammann ekki of prongan sem geeti hindrad frjalsa tjaningu vidmalanda. Utkoma
vidtalanna raedst ad miklu leyti af pvi hvernig nalgun rannsakanda er. Atridi eins og hvernig

leitad er eftir sampykki i rannsokninni, framkoma og fas rannsakanda og timasetningar vidtala
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skipta mali fyrir utkomu vidtalanna. Eigindleg viotol eru mismunandi fra einum vidmalanda
til annars og geta innihaldid 6lik vidhorf i einni og sému rannsokninni pé sama vidfangsefni
sé til skodunar (Helga Jonsdéttir, 2013).

Fyrirbeerafraedileg nalgun (e. phenomenology) leitast vid ad rannsaka og lysa
mannlegri reynslu i 6llu sinu veldi. Hugmyndafraedin sem rannséknaradferd, byggir & pvi ad
skilja einstaklinga med pvi ad fa ,,1anada“ reynslu peirra og ut fra peirra sjénarhorni.
Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi er fyrirbaerafraedilegur skoli en tilgangur hans er ad auka
skilning & fyrirbeerum mannlegs edlis i peim tilgangi ad efla til deemis menntakerfi og
heilbrigdispjonustu. Hann byggir & skilningi sérhvers einstaklings og syn hans & lifid og

hvernig hann upplifir heiminn i gegnum fyrri reynslu (Sigridur Halldorsdottir, 2013).

Kostir og gallar eigindlegrar adferdafraedi

Kostir eigindlegrar adferdafraedi er mdguleikinn til ad kafa dypra & vidfangsefnid en
med 6drum rannsdknaradferoum. beer leyfa ad hlutirnir séu skodadir til hins ytrasta og ad
farid se djupt ofan i malin & pvi sem verid er ad rannsaka (Sigurlina Davidsdottir, 2013).
Eigindleg viotol geta aukid skilning rannsakanda & huglaegu vidhorfi hja vidmalanda pvi
slikar rannsdknir eru neemar & mannlegar adstedur. per fanga upplifanir og tilfinningar
daglegs lifs og gera viomalandanum kleift ad tja sig um sinar adsteedur Ut fra eigin reynslu og
med eigin ordum. Tilgangur vidtalanna er ad lata i 1jos edli og vidfangsefni rannsoknarinnar
med pvi ad fa vidmalanda til ad opna sig og ad nidurstddur vidtalanna endurspegli
rannsoknarefnid (Kvale, 1996).

Gallar eigindlegrar adferdafraedi eru medal annars paer ad tortryggni hja viomalendum
getur skapast vid ad purfa ad skrifa undir sampykkisbréf vardandi rannsoknina. Erfitt getur
verid ad gaeta nafnleyndar og tranadar gagnvart vidmalendum, pratt fyrir nafnleynd og ad

kennitdlur séu afmadar vegna peirra smaedar sem vid buum vid i pessu litla pjéofélagi
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(Sigurdur Kristinsson, 2013).

Eigindlegar rannsoknir geta verid varasamar til deemis pegar djupvidtol eru tekin pa
getur rannsakandi komid af stad tilfinningalegu uppndmi hja vidmelanda sem Kallar ef til vill
a fagleg Urraedi. Hér skiptir pad mali ad vera vakandi gagnvart merkjum um agd vidtalid sé ad
taka stefnu i pessa att. Hafa parf pa dztlun um hvernig bregdast skuli vid (Sigurdur

Kristinsson, 2013).

Rannsoknarspurning

Rannsoknarspurning pessarar rannsoknar var: Hver eru ahrif tonlistaverkefnisins
HLIJOMAFLS i endurhaefingu fyrir unga einstaklinga med gedrofssjikdoma - vinningur,
vidhorf, upplifun og notagildi?

Pad sem rannsakendur voru ad leita eftir var hvernig upplifun hefdi verid af
tonlistarverkefninu HLJIOMAFLI fyrir patttakendur pess og hvort vinningur hefdi hlotist af

pvi. Ahrif verkefnisins 4 lidan og bata einstaklingsins og notagildi fyrir hann i framtidinni.

Val og lysing & patttakendum

I pessari rannsokn voru tekin eigindleg vidtol vid sex pjonustupega sem allir eru
innritadir & sérhafda deild innan gedsvids Landspitalans. Urtakid var paegindadrtak og fengu
medrannsakendur kynningarbréf (sja fylgiskjal 6) par sem tilgangur og adferd
rannsoknarinnar kom fram. Umsjonarmenn tonlistarverkefnisins 16gdu til upplysingar um
patttakendur sem til greina komu. Deildarstjori og umsjonarmenn verkefnisins dskudu eftir
patttoku veentanlegra medrannsakenda sem fengu kynningarbréf og var undirritad upplyst

sampykki vid upphaf hvers vidtals (sja fylgiskjal 7).
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Gagnasofnun og greining gagna

Vid upphaf rannsoknarinnar leitudust rannsakendur vid ad kafa djapt ofan i heimildir i
leit ad efni til ad fraedast sem mest um paetti sem tengdust rannsokninni. Eftir ad hafa sett
saman fraedilegan texta hofst undirbaningur vidtalanna. Vidtol sem gagnaséfnunaradferd i
rannsoknum snuast um ad afla gagna med ordaskiptum og er pad tiltdlulega ny
gagnasofnunaradferd. Viotol eru félagsleg athofn par sem samskipti rannsakenda og
vidmelenda endurspegla fjolpaett og flokid samspil skynjana, tilfinninga, hugsana og
hegdunar (Helga Jonsdottir, 2013).

Hver rannsakandi vid tok vidtol vid tvo medrannsakendur sem voru hljédritud. Hvert
vidtal tok um klukkustund. Vidtolin voru skrifud ordrétt fra upptokum med sampykki
medrannsakenda. Ad pvi loknu féru rannsakendur yfir vidtélin og notudu vid pad opna kédun
til ad bera kennsl &, Gtskyra og greina mynstur ar vidtdlunum svo ad heegt veeri ad tilka
nidurstédurnar (Emerson, Fretz og Shaw, 1995). Medrannsakendum var gerd grein fyrir pvi
ad fyllsta trinadar yrdi geett og ad farid yrdi med 61l rannsdéknargdgn sem trinadarmal og
peim eytt ad lokinni drvinnslu. Ranns6knargdgn voru einungis fengin ur vidtélum
vidfangsefna og adeins rannsakendur og abyrgdarmadur h6fou adgang ad peim.

Leitast var vid ad skilgreina akvedid fyrirbeeri Ut fra upplifun. [ fyrirbaerafreedi er reynt
ad nalgast kjarna fyrirbzerisins par sem einstaklingar leggja sina tulkun a malefni eftir minni
og hvada pydingu petta akvedna fyrirbzeri hefur. Pegar greina & gognin sem hafa safnast med
vidtélunum er leitad eftir pvi ad draga fram og greina merkingu i frasogn einstaklinga
(Creswell, 2007).

Vid rannsoknarvinnuna var studst vid rannsoknarferli Vancouver-skolans, en pad er
sett fram i 12 prepum:

1. prep: Val & medrannsakendum. Mikilveegt er ad velja einstaklinga med personulega

reynslu af pvi fyrirbari sem & ad rannsaka. Ahugi og geta til ad lysa reynslu sinni skiptir
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parna mali.

2. prep: Undirbuningur hugans. Ad rannsakendur staldri vid &dur en vidraedur hefjast,
hafi opinn huga og séu vel andlega undirbunir.

3. prep: Gagnasofnun. Rannsakendur purfa ad hafa fulla athygli & medan vidtdlum
stendur og vera vidbanir ad varpa fram nyjum spurningum eftir pvi sem vidtalid leidir pa.

4. prep: Skerpt vitund vardandi ord. Vidtolin eru hljodritud og ritud mjog ndkveemt
upp.

5. prep: Pemagreining. Textinn er pemagreindur eftir pvi sem rannsakendur telja
mikilvaegast og merking pemanna gefin ord sem nefnist kddun.

6. prep: AJ atta sig & heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Upplifun
medrannsakenda sett saman i eina heildarmynd eftir greiningu pema.

7. prep: Stadfesting & heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. Gefur
medrannsakanda kost & ad stadfesta sogu sina og sitt greiningarlikan. Petta eykur réttmeeti og
areidanleika rannsoknarinnar.

8. prep: AJ atta sig & heildarmyndinni & fyrirberinu sjalfu og greina nidurstodur
rannséknarinnar. Rannsakendur baru saman pemu hja 6éllum medrannsakendum og fundu
sameiginleg pemu.

9. prep: Ad bera saman nidurstddurnar vid rannsoknargdgnin. Samraemi athugad a
milli nidurstadna og rannsdknargagna.

10. prep: Ad velja heiti sem lysir nidurstédunum. Tilvitnun eins medrannsakanda valin
sem heiti a rannsokn.

11. prep: Ad sannreyna nidurstddurnar med medrannsakendum. Ekki var unnt ad
koma pvi vid i pessari rannséknarvinnu.

12. prep: A0 skrifa upp nidurstddur rannsoknarinnar. Saga medrannsakenda s6gd og

sagt fra fyrirbaerinu a eins traverdugan hatt og haegt er (Sigridur Halldorsdottir, 2013).
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Sidfraedi rannsoknar

Sidfraedi fjallar um sidferdislegar spurningar og leitast vid ad svara vangaveltum um
pad sem er rétt og rangt, gott og illt. Sidfreedi er bodandi frekar en lysandi og visar til pess
hvada hegdun og hugarfar etti ad rikja. Mikid starf hefur verid unnid & sidustu aratugum til ad
studla ad beettu sidferdi vid rannsoknir (Sigurdur Kristinsson, 2013). Ohad og upplyst
sampykki felur i sér ad s& sem veitir pad hefur hvorki verid pvingadur, fengid 6hoflega
hvatningu né verid dgnad til patttoku. Erfitt er p6 ad skapa adsteedur par sem engri hvatningu
er beitt (Visindasidanefnd, 2011). Pegar vidtol og vettvangsathuganir eiga i hlut ber ad geeta
pbess ad personuupplysingar lendi ekki i rongum héndum sem geetu pa skadad patttakendur
(Sigurdur Kristinsson, 2013).

Likt og &dur hefur komid fram voru medrannsakendur vel upplystir fyrir rannséknina
vardandi tilgang hennar. Rannsakendur telja ad ekki hafi komid upp sidferdileg alitamal vid
gerd rannséknarinnar par sem fyllsta trinadar og nafnleyndar var gaett og medrannsakendum
gerd grein fyrir pvi. Rannsakendur og dbyrgdarmadur hofdu einir adgang ad
rannséknargdgnunum sem eykur enn frekar & nafnleynd og trinad vid medrannsakendur.

Umsoknir vardandi rannsoknina voru sendar til Sidanefndar Landspitala (sja fylgiskjal
4), framkveemdastjora gedsvids Landspitala (sja fylgiskjal 5) sem gafu leyfi fyrir rannsékninni

og einnig var tilkynning send til Personuverndar (sja fylgiskjal 1).

Réttmeeti rannsoknar

Samkveemt Sigridi Halldorsdottur og Sigurlinu Davidsdottur (2013) purfa gogn
rannsoknarinnar ad vera goad til ad rannsoknin teljist pad einnig, en gadi i eigindlegum
rannsoknum byggir a gaedum artaksins. Rannsakendur purfa ad spyrja sig i tengslum vid
réttmeaeti rannsoknarinnar hvort négu margir seu i urtakinu, hvort samraemi sé a milli Urtaksins

og rannsoknarspurningarinnar og hvort skyrt samraemi sé milli drtaksins, gagnaséfnunarinnar
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0g gagnagreiningarinnar. Talid er ad pad purfi ad jafnadi sex patttakendur fyrir fyrirbeerafraedi
0g vettvangsrannsoknir til ad fa fram mettun. Alykta rannsakendur ad pad hafi tekist vid gerd

pessarar rannsoknar.

Samantekt

Rannsakendur 16gdu fram spurninguna: Hver eru ahrif tonlistarverkefnisins
HLIJOMAFLS i endurhaefingu fyrir unga einstaklinga med gedrofssjikdoma - vinningur,
vidhorf, upplifun og notagildi?

I rannsokninni var leitast eftir upplifun einstaklinga i endurhafingu eftir
gedrofssjukdoma af tonlistarverkefninu HLJOMAFLI og hvort avinningur hefdi hlotist af pvi,
ahrif pess & lidan, bata og notagildi. Eigindleg adferdarfraedi var notud vid gerd
rannsoknarinnar en med pvi ad notast vid pa adferd var tilgangurinn ad fa medrannsakendur
til ad opna sig og ad nidurstodur vidtalanna endurspegli rannséknarefnid. Fyrirbarafraedileg
nalgun var notud til ad leitast vid ad rannsaka og lysa mannlegri reynslu. Hugmyndafradin
sem rannsoknaradferd byggist a pvi ad skilja f6lk med pvi ad fa ,,Janada* reynslu pess og ut
fra peirra sjonarhorni. Gerd var grein fyrir baedi kostum og géllum eigindlegrar adferdafraedi.
Studst var vid rannsdknaradferd Vancouver-skolans i fyrirbarafraedi i rannsokninni en
tilgangur hennar er ad auka skilning & fyrirbaerum mannlegs edlis. Farid var i prepin tolf sem
Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi leggur til og voru pau atskyrd lid fyrir lid.

Vali og lysingu & patttakendum voru gerd skil og hvernig unnid var ar gégnum. Tekin
voru sex viotol i rannsokninni og foru pau 61l fram & pjonustudeildinni sem medrannsakendur
voru innskrifadir 4. Abyrgdarmadur deildarinnar var vidstaddur 61l vidtolin og var farid eftir
strongustu krofum vardandi trinad og nafnleynd. Ollum frumg6gnum var eytt eftir vinnslu.
Vidfangsefni siofreedinnar voru tekin fyrir og mikilveegi pess ad upplysa medrannsakendur

fyrir rannsdknina vardandi tilgang hennar svo ekki komi til sidferdilegra alitaméala. Ad lokum
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var fjallad um réttmeeti eigindlegra rannsokna, urtak, mettun og geedi peirra. Gognin purfa ad
vera god sem og gadi Urtaksins. Urtakid parf ad vera i samraeemi vid rannsoknarspurninguna
og parf ad vera skyrt samraemi & milli drtaks, gagnasdfnunar og gagnagreiningar. Talid er ad
pad purfi ad jafnadi sex patttakendur til ad n& mettun Grtaks og tokst pad vid gerd pessarar

rannsoknar.
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Kafli 4
Nidurstodur

Vid kynningu & nidurstddum er 16gd ahersla & ad gognin seu orekjanleg par sem
medrannsakendur koma Ur prongum hopi og geeti pvi verid mogulegt i svo litlu samfélagi sem
island er ad étta sig & hvada einstakling um er ad reeda. Til ad gaeta enn frekari trinadar verdur
reett um pa i karlkyni. Rannsoknaradferd VVancouver-skolans leggur upp med ad nota ordid
medrannsakandi i rannsokn sem pessari og munum vid hér eftir nota pad. Nidurstédurnar gefa
akvednar visbendingar um lidan og leid i att ad bata medrannsakenda sem geetu nyst
verkefninu HLJOMAFLI og préun pess i framtidinni.

I pessum nidurstédukafla verda pemu sem fram komu vid tilkun & nidurstédum gerd

skil og sett upp i greiningarlikan. Ad lokum verdur stutt samantekt & kaflanum.

Greiningarlikan

Rannsoknarspurningin sem leitast var eftir vid ad svara var: Hver eru ahrif
tonlistaverkefnisins HLJOMAFLS i endurhafingu fyrir unga einstaklinga med
gedrofssjukdoma - avinningur, vidhorf, upplifun og notagildi? Vid greiningu vidtala vio
medrannsakendur verkefnisins HLIOMAFLS komu i 1j6s prji meginpemu par sem hvert um
sig hafdi prju til fjdgur undirpemu. Meginpemun sem komu fram voru: Ahrif & félagsleg
tengsl, ahrif a sjalfsmynd og mattur tonlistarinnar. Rannsakendum fannst pessir pattir vera
hvad mest lysandi fyrir lidan og hugsanagang medrannsakenda. Greiningarlikan var sett fram

par sem pemunum var lyst og ma sja pad hér ad nedan.
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Anrif & félagsleg tengsl
Betri tenging vid umhverfid og samfélagio
Fjolpaettari félagsleg samskipti
Ny hlutverk i samskiptum

Gefandi félagsskapur i verkefninu

Ahrif & sjalfsmynd
Sterkari sjalfsmynd
Vaxandi tru a eigin getu
Efling vonar til bata
Valdefling

Mattur ténlistarinnar
Ny syn a tonlist sem raunverulegt &hugamal
Utras i gegnum tonlist

Tonlist sem pattur i endurhaefingu
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Ahrif & félagsleg tengsl

Félagsleg tengsl og pad ad né tengingu vid samfélagid er hverjum einstaklingi
mikilvaegt til ad vardveita eigin heilbrigdi. Tilfinningalegum og félagslegum porfum er ekki
sidur mikilveegt ad sinna en peim likamlegu til ad prifast, vaxa og eflast sem sjalfsteed
persona. Medrannsakendur lystu pvi i vidtélunum hvernig peir nddu ad brjotast at ar
einangruninni og fa nyja syn & félagsleg tengsl og samfélagio. Félagsleg samskipti breyttust til

batnadar med tilkomu studnings fra starfsfolki og 6drum patttakendum i verkefninu.

Betri tenging vio umhverfid og samfélagid. Rannsakendur voru sammala um ad
medrannsakendur hefdu allir & einhvern hétt haft betri tengingu vio umhverfid og samfélagid
med patttoku i verkefninu. Einn af medrannsakendunum taladi um nyja syn & felagsleg
samskipti og samfélagid sem hann tilheyrdi &dur. Honum fannst hann ekki purfa & &fengi ad

halda lengur til ad tengjast félagslega umhverfi sinu sem og ad vera patttakandi i samfélaginu.

...6g er kominn med daldid adra syn & petta, af pvi pu veist eftir ad ég veiktist
ba hetti ég ad drekka og eitthvad svona, og pad er oft mikil svona drykkja og
svona eitthvad svona i kringum svona [...] Ja tonlistarlifid. En ég er kominn
med adeins adra syn pu veist & pad pu veist madur parf ekkert ad vera eitthvad
blindfullur, og eitthvad, reyna ad spila d trommur eda eitthvad...

(Ur rannsoknarvidtali)

Annar lysir mikilvaegi félagsskaparins pvi hann atti pad til ad einangra sig i veikindum
sinum og nadi ad brjétast Gt ur pvi mynstri. Hann taladi um ad hann hafi haldid sig mikid at af
fyrir sig og ad félagsskapurinn i verkefninu hafi hjalpad honum med samskipti pvi &dur hafi

hann ekki umgengist mikid annad folk.
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Fjolpeettari félagsleg samskipti. Félagsleg samskipti reynast einstaklingum med
gedrofssjukdoma oft & tidum gridarlega erfid. Einungis pad ad gefa sig a tal vid annad folk
getur reynst kvidveenlegt. Nokkrir medrannsakendanna lystu upplifunum af margskonar
félagslegum samskiptum sem hofdu breyst til batnadar eftir ad patttaka hofst i verkefninu og
merktu rannsakendurnir meira 6ryggi i framkomu peirra. Einn medrannsakandi taladi um ad
folk veeri farid ad taka eftir ad hann sé farinn ad spila & hljodferi og hafa myndast samraedur i

kringum pad:

...0g pa fer ég ad spjalla og segi ad ég er hérna sé & Laugarasi sem er svona
medferdarheimili fyrir ungt folk og par er i bodi fri gitarkennsla og 6llum finnst
pad otrulegt.

(Ur rannsoknarvidtali)

Ofangreind lysing medrannsakanda synir ad hann sé kominn i dnnur samskipti og par
med hafi félagsleg tengsl hans breyst til batnadar. Petta kom bersynilega fram hja 6drum
medrannsakanda par sem hann taldi félagsferni sina hafi aukist og ad hann sé betri i ad tala
vid annad folk. pannig upplifdi hann sig 6ruggari en adur i samskiptum vid adra. Samskiptin

eru fjolbreyttari en &dur og hann tekur virkari patt i peim.

Ny hlutverk i samskiptum. Einn medrannsakandi sagdi fra pvi ad hann veeri eini
tonlistarmadurinn i fjolskyldunni. Pad feerdi honum akvedid stolt ad vera kominn med petta
sérsteda hlutverk innan fjolskyldunnar. Tonlist skapar stéran sess i fjolskyldu annars
medrannsakanda en par er stor hluti fjélskyldunnar tonlistarfolk. Tonlistin er innbyggd i hans

fjolskyldumenningu. Hann hafdi ekki raektad sina tonlistarhzfileika i langan tima en
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HLJOMAFL hvatti hann til ad finna sig i tonlistinni & ny. I veikindunum lagdi hann tonlistina
til hlidar og er pvi ad koma sjalfum sér & dvart i dag. Enn annar medrannsakandi taladi um

hvad HLJIOMAFL hefdi gert mikid fyrir sig vardandi hlutverk sitt i samskiptum:

...eq leeri betur & sjalfan mig og n& ad stjorna betur sjalfum mér og vera god
manneskja og HLJOMAFL latur mér lida betur og par af leidandi er ég ekki
,,douchebag“ og par af leidandi er ég godur vid folk sem mér pykir veent um, ég
get tjad mig almennilega og parf ekki ad skammast min fyrir ad vera vaeminn,
ég parf ekki ad skammast min fyrir ad... ég get verid andskoti kruttlegur, 666...
ég parf ekki ad skammast min fyrir ad vera allt sem ég er af pvi ad bara...
HLIJOMAFL lztur mér lida vel...

(Ur rannsoknarvidtali)

Gefandi félagsskapur i verkefninu. I 1j6s kom hjé flestum medrannsakendum ad
félagsskapurinn i verkefninu hafi verid mjog gefandi. Samveran og pad ad finna studning fra
hver 6drum var mikilveegt pvi margir voru félagslega einangradir og i litlum samskiptum vid
adra. Medrannsakandi lysti pvi hversu gefandi pad veeri ad spila med 6dru folki sem er i
svipudum adsteedum pvi pa upplifdi hann sig ekki 6druvisi. Pad gaf til kynna mikilvegi
samskipta milli einstaklinga sem standa i sdmu sporum. Annar lysti féelagsskapnum & pessa

leid:

AQ geta gert eitthvad svona skemmtilegt med d&drum er munur...eda
svona...tilbreyting.

(Ur rannsoknarvidtali)
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Pessi medrannsakandi lysti pvi hve gefandi pad var fyrir hann ad stiga ut fyrir

pagindahringinn, hitta annad folk og gera hluti sem peim finnst skemmtilegt ad gera.

Studningur starfsfolksins skipti engu minna mali en studningur fra 6drum
patttakendum i verkefninu. Hann virkadi hvetjandi pegar & reyndi. bad kom bersynilega i ljos
begar einum pétttakanda var veitt einstaklingskennsla pegar hann var ekki ad né ad fota sig i

kennslunni. Hann upplifdi sig feiminn og atti i erfidleikum med ad koma sér inn i verkefnid:

...p& var bara pvi reddad med pvi ad hafa mig einn i hdp og byrja bara hagt og
rélega. Svo er petta bara buid ad vera miklu betra en ég hafdi nokkurn timann

borad ad vona sko...petta er alveg awesome.

(Ur rannsoknarvidtali)

Anrif & sjalfsmynd

Gedrofssjukdémar geta haft pau ahrif & einstaklinginn ad sjalfsmynd hans veikist.
Lidur i endurheefingu snyr ad styrkingu sjalfsmyndar og ad vekja hja einstaklingnum tré um
aukna getu og von um bata. Rannsakendum fannst vidtolin endurspegla sterkari sjalfsmynd og
aukna tru a eigin getu. Umhverfi verkefnisins virtist hafa eflandi og hvetjandi ahrif og med

auknu sjalfstrausti breyttust vidhorf til eigin veikinda.

Sterkari sjalfsmynd. Sjalfsmynd einstaklinga endurspeglar syn peirra a sjalfa sig og
hlutskipti i samskiptum vid annad folk. Verkefnid hafdi augljoslega pau ahrif ad sjalfsmynd
medrannsakenda styrktist til muna. Aukid sjalfstraust i samskiptum vid adra kom i ljos sem og

breyting & vidhorfi til eigin veikinda. Einn medrannsakandi lysti pvi hvernig honum fannst
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hann tapa hluta af minninu og fyrri kunnattu og hefdi haldid pad stafa af lagu sjalfstrausti. |

dag finnur hann hins vegar fyrir auknu sjalfstrausti og nyjum vidhorfum til veikindanna:

...g held pa bara meira sjalfstraust og pu veist, ég er ekki bdin ad pu veist,
heilinn & mér er ekki dnytur eda, eitthvad.

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendur t6ludu um hversu frabeert starfsfolkid veeri sem ynnu vid verkefnid.
pad veri einstaklega lagid vid ad hvetja pa til ad na litlu sigrunum sem eru svo mikilvegir

fyrir styrkingu sjalfsmyndar og eflingu félagslegra tengsla.

...eg hef fengio rosalegt sjalfstraust & pvi ad spila og bara og nad, petta er
svona eins og kannski eitthvad annad skilurdu pegar madur ner einhverju pa
feer madur svona ,,yes‘ tilfinninguna og pu veist..og... og hun er algorlega |
gangi parna og ég bara pu veist frabeert folk parna. G6dur naungi sem er ad
kenna okkur petta, pu veist gédur & gitar og bara nettur, bara nettur naungi
skilurdu.

(Ur rannsoknarvidtali)

Vaxandi tru & eigin getu. Rannsakendum fannst gegnumgangandi i vidtélunum ad
medrannsakendur hefdu talad um ad hafa leert hluti sem peir héldu ad peir myndu aldrei geta
leert. Heefileikar komu i 1jos sem peir héldu ad peir byggju ekki yfir og hefdu oft reynt ad leera
en ekki tekist og par af leidandi alltaf gefist upp. Med patttoku i HLIOMAFLI jokst badi

trdin & eigin getu og ahugi a verkefninu.
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...0g pa bara, pu veist var ég allt i einu bdinn ad lera fullt af gripum hvad pau
heita og, og l16gum, og, og gat svo bara pu veist, einmitt byrjad ad lesa 16g, og,
bara a gedveikt stuttum tima... [....] ...er buinn ad leera miklu meira en ég hélt...

(Ur rannsoknarvidtali)

Framfarir sem urdu hja medrannsakendum med pétttoku i verkefninu voru hvati ad
breyttu vidhorfi gagnvart likamlegri heilsu og jokst ahugi & bettri likamsimynd sem studladi
ad betri lidan. Einn medrannsakandi Iét forddma ekki trufla vid ad na fram markmidum sinum
og segist aldrei hafa skammast sin fyrir ad vera s sem hann er. Med pvi hetti hann ad lita &

sjukdémsgreiningu sina sem sjukdoém og litur hann & sig sem heilbrigdan mann i dag.

...6g er buinn ad na svo miklum framférum ég er blinn ad vera gera svo mikid i
HLJOMAFLI, ég er blinn ad vera ad hreyfa mig og er hattur ad reykja... bara
pad gengur betur, mér lidur betur pannig ad i rauninni vidhorfid hefur breyst er
aod ég lit ekki & mig sem mikid gedveikan mann pvi pratt fyrir pessa greiningu

ba er ég ordinn nokkud heilbrigdur

(Ur rannsoknarvidtali)

Efling vonar til bata. Einn medrannsakandi gaf i skyn ad tilfinningin fyrir pvi ad leera
og kunna & hljodfeeri veeri eins og ad setjast & hjol og uppgdtva ad hann geti allt i einu hjolad,
ad sja ad petta var ekki eins stor hindrun og han leit Gt fyrir ad vera i byrjun. petta eflir von i

att ad bata eins og einn medrannsakandinn komst svo vel ad ordi:
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..med pvi ad taka patt i HLIOMAFLINU, pa, hjalpar petta svona med
veikindunum. Og lika pad ad pegar ég er ad leera nyja hluti, pu veist eins og &
gitar og & trommur og svoleidis, pad gefur manni svo mikla von.

(Ur rannsoknarvidtali)

Annar medrannsakandi sagdi ad med pvi ad byrja aftur ad spila & hljédfeeri hafi pad
hjalpad honum ad finna vonina & ny og hafi pa farid ad sja framtidina i bjartara ljosi.

HLJOMAFL virtist gefa medrannsakendunum taekifeeri til ad kapla sig Gt ar
raunveruleikanum og gleyma stad og stund. Pad sem rannsakendur skynjudu hja einum
medrannsakanda var von um pé lidan ad veikindin vaeru ekKi til stadar og pa tilfinningu ad
vera heilbrigdur pd ekki sé nema i augnablik. Medrannsakandi taladi um ad hann geti gleymt

vandamalum sinum i ténlistarkennslunni:

Otrulegt, i HLJOMAFLINU madur getur gleymt sér svolitid. Pannig madur er

bara, er parna i ndinu. Sem er rosa gaman. Sidan var svona lika rosa gaman ad

ég er lika buin ad fa ad syngja og svoleidis. bad gekk bara rosa vel, og mér

fannst bara rosa gaman. [...] P4 er madur bara, eins og, madur sé bara i

rauninni [ svona “spottleetinu” og, allt sem madur gerir er pu veist mikilveegt.

(Ur rannsoknarvidtali)

Valdefling. Adstada HLIOMAFLS, sem stadsett er i Vidhlid, var pattur sem margir
medrannsakendur nefndu. Hun potti til fyrirmyndar og skapar eflandi umhverfi til tjaningar.
A0 fa ad flytja tonlist & sinn hatt med studningi fra undirleik annarra potti i senn gefandi og
eflandi. Medrannsakendum pottu pad forréttindi ad fa ad leera & hljodfaeri ad eigin vali og ad
geta skipt um hljodfeeri eftir hentugleika. Ad fa hljodfeerin sem studning & bak vid sig & medan

sungid var fannst peim eflandi pattur og gera meira fyrir flutninginn.
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Og pad var einmitt, pad eru, held ég tvo skipti sidan, sidan ég var ad syngja og,
pbé, sidan voru undir trommuleikari og bassaleikari, og, pad var rosa gaman.

(Ur rannsoknarvidtali)

Tilfinningin ad finna sig i verkefninu og fa stadfestingu & velgengni i pvi fra
umhverfinu hafdi eflandi ahrif og hvatti til frekari patttoku i HLJOMAFLI. bessi
stadfesting fr4 6drum var mikilveaeg og efldi tri & gagnsemi verkefnisins.

Medrannsakandi lysti pessari tilfinningu sem kunnéttu sem efldi hann:

ja pad er mjog gaman pegar madur hefur svona...finnast madur ekki geta gert
hluti... pu veist, og finna svo sjalfur hvad madur er godur ... eda pu veist, madur
feer ad vita pad i kringum sig ad madur er ad gera hlutina vel.

(Ur rannsoknarvidtali)

Mattur ténlistarinnar

Misjafnt var & milli medrannsakenda hversu mikla reynslu peir h6fdu af tonlist en allir
attu pad sameiginlegt ad hafa ahuga & henni. Tonlistin hefur ordid ad raunverulegu &hugamali
hja nokkrum medrannsakenda og eru peir flestir ad syngja, semja og spila utan HLJOMAFLS.
Tonlistinni var lyst sem verkfeeri til ad na tilfinningalegri Gtrés og losun & spennu i stad pess
ad byrgja hana inni og lata hana magnast upp. Tonlistin sé alltaf til stadar, sama hvar og i

hvada kringumsteedum sem er.
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Ny syn a tonlist sem raunverulegt ahugamal. bétttaka i verkefninu hvatti til eigin
skopunar & tonlist og gaf pannig kost & pvi ad koma tilfinningum fré sér & listreenan hatt. Einn
medrannsakandi taladi um ad hann og vinur hans veru ad semja lag par sem textinn rimadi,
veeri 1jodraenn og hefdi myndlikingar. Annar medrannsakandi taladi um erfidleikana vid ad

lera ad bua til tonlist og hvad HLIOMAFL hefur hjalpad til vid pa kunnattu:

...skemmtilegast bara ad semja skiluru eitthvad, semja eitthvad, en pua veist og
hef ekkert nennt ad pu veist leera gripin og eitthvad, og lera pu veist einhver
16g alveg skiluru og geri pau bara sirka eitthvad, og, bara pua veist, svona
Opolinmodur eda eitthvad, en pu veist 6mm. En mér finnst mjog gaman ad nina
kunna log svona, alveg...

(Ur rannsoknarvidtali)

Tonlistin hefur opnad & ny dhugasvid sem hafa leitt til haleitra markmida og nyja syn &
tonlistina sem ahugamal. | sumum tilfellum for frammistadan fram Gr vaentingum og
medrannsakendur toldu sig hafa ordid betri en peir pordu ad vona og lysti einn pvi ad hann
&tladi sér ad verda gitarsnillingur. Adrir horfdu & verkefnid sem teekifeeri til ad proa pennan

heefileika sem geeti nyst seinna i lifinu.

...& kannski svona best vid fyrir mig, pu veist, af pvi sem er i bodi hérna, pu
veist eitthvad svona, gera og, ja, bara, ja eitthvad svona sem getur nyst mer pu

veist i lifinu...

(Ur rannsoknarvidtali)
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Medrannsakendur voru farnir ad velja sér hljodferi sem peir hofou &huga & og nyttist
heefileikum peirra sem best. Ad f4 ad spila & pad hljoofeeri og pa tonlist sem einstaklingurinn

valdi sér veitti 0melda gledi hja medrannsakendum eins og kom fram i einu vidtalinu:

...mér finnst gaman eda pu veist pegar madur lerir & gitar og svoleidis, og lika
mér finnst trommurnar skemmtilegastar. Og ég er byrjadur ad &fa mig svolitid
i trommunum, pad er rosa gaman.

(Ur rannsoknarvidtali)

Utras i gegnum tonlist. Haegt er ad nota tonlist & margan hatt til deemis sem leid til ad
fa tilfinningalega Gtras. Hvort sem medrannsakendur voru komnir langt eda stutt i sinu
tonlistarnami t6ludu peir um hversu gott pad var ad fa pessa Utras sem tonlistin veitti peim.
prétt fyrir ad medrannsakendur hafi margir verid byrjendur vid upphaf verkefnisins pa voru

peir fljotir ad finna Gtrasina sem tonlistin gaf peim.

Pad er bara Gtrasin, sem er svo géd. En ég er bara ad leera nokkra takta nina.

(Ur rannsoknarvidtali)

Med pvi ad hafa pessa adstodu sem HLIOMAFL hefur upp & ad bj6da skapar pad
kjorio teekifeeri til ad losa um erfidar tilfinningar par frekar en heima hja sér. Einn
medrannsakandi taldi sig alltaf hafa verid tossa i tonfraedi préatt fyrir ad elska tonlist og segir

hana alltaf hafa hjalpad sér i gegnum faranlega hluti:

...folk segir oft ad ég sé rosalega reidur Gt af pvi ég hlusta a folk dskra og

eitthvad pannig en malid er ad pannig fee ég utras og pa parf ég ekki ad vera
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pessi 6skrandi api skilurdu? P4 er ég bdinn ad losa mig vid pad, pannig hjalpar
tonlistin mér... [...] Ja madur feer utras med pvi ad syngja og pad actually ad
kunna ad syngja eitthvad og geta adeins gargad hressilega.... pad er bara... pad
er svo mikil utras pad er bara yndislegt bara.

(Ur rannsoknarvidtali)

Tonlist sem pattur i endurhafingu.

..tonlist er svona eins og sélfredingur sem er alltaf til stadar..alltaf, sama
hvad..... og hann er frir.

(Ur rannsoknarvidtali)

petta var lysing fra einum medrannsakanda hvernig tonlist hafi ahrif, sama hvar madur
er staddur og vid hvada kringumstaedur, og alltaf haegt ad gripa til hennar. Hun hafi pann matt
ad virka sem medferdaradili, sem stydur og hvetur til betri lidanar. Han demir ekki, gefur von
og feer hann til ad vilja verda betri einstaklingur. Hvort sem hann flytur sjalfur tonlistina eda
hlustar & hana pa gefur hin honum pessa tilfinningu sem hann lysir sem graedandi fyrir salina.

Annar medrannsakandi sagdist vilja verda betri og pannig virki tonlistin sem
studningur og medferdaradili fyrir hann. Hann taladi um ad setja sér markmid og dskar hann

pess ad tonlistin hjalpi honum ad na peim i framtidinni:

ég a&tla nattdrulega ad halda &fram ad spila, ég @tla ad verda betri og..og ég...
& endanum vona éeg, vonast ég til pess ad eg verdi alvoru, alvoru gitarspilari,
[...] geti bara spilad fyrir framan folk og pu veist, og notid pess ad spila og pu
veist og verid &naegour med sjalfan mig. Pad er pad sem ad skiptir mali.

(Ur rannsoknarvidtali)
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Samantekt

Ténlist sem lidur i endurhafingu virdist hafa 6flug &hrif hvad vardar uppbyggingu
sjalfsmyndar og eflingu vonar. Pad kom skyrt i 1jés i vidtélum rannsakenda ad geedi
félagslegra tengsla jukust og lystu medrannsakendur pvi hvernig tonlistin hjalpadi peim ad
brjétast Ut ur einangruninni sem hafdi verid vandamal hja mérgum peirra.

Aukin trd & eigin getu hafdi ahrif & sjalfsmynd medrannsakenda og komu hefileikar i
1j6s sem peir vissu ekki ad peir byggju yfir. Vid pad efldist sjalfsmyndin og peir nutu sin betur
i félagslegum adsteedum og styrkti pa i samskiptum almennt.

Verkefnid hvatti til skdpunar, tillfinningalegrar Utrasar og méguleikanum & tonlist sem
raunverulegu ahugamali. Medrannsakendur litu & tonlist sem misjofn teekifeeri, pé bakgrunnur
hafi verid 6likur pa t6ludu allir um ad préa tonlistina &fram med sér & sinn hatt. Frammistada
medrannsakenda vid skopun & tonlist virdist hafa farid fram Gr veentingum og getad gagnast

sem Oflugur medferdaradili.
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Kafli 5
Umfjollun um nidurstédur
I pessum kafla verda umraedur vardandi nidurstodur sem fram komu i fjorda kafla.
Nidurstodurnar verda bornar saman vid fraedilegar rannsoknir sem kynntar voru i 6drum kafla
og verdur kaflanum skipt i pau prja megin pemu sem fram komu i fjérda kafla. Ad lokum

verdur samantekt Ur efni kaflans.

Anrif & félagsleg tengsl

Betri tenging vio umhverfid og samfélagid. Einstaklingar med gedraskanir glima vid
ymis krefjandi verkefni og motleti tengt sjukdémnum sem getur haft afgerandi afleidingar
fyrir lif peirra og hlutverk i samfélaginu (Marchinko og Clarke, 2011). Samkvemt
Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni (2001) ytir jakveett umhverfi undir bata og adlogun en
neikveett ytir undir forddma og mismunun. Umhverfi verkefnisins HLJOMAFLS virtist hafa
eflandi og hvetjandi ahrif & medrannsakendur, med pvi jokst sjalfstraust og viohorf til eigin
veikinda breyttist til batnadar.

Rannsokn Green, Wisdom, Wolfe og Firemark (2012) telur ad freedsla um Iyf,
afengi og adra vimugjafa sé af hinu gdda, par sem notkun peirra & pad til ad studla ad
enn meiri einangrun. Medrannsakandi taladi um nyja syn a félagslifio og samfélagid
sem hann tilheyrdi &dur. Hann taldi sig ekki purfa & afengi ad halda lengur til ad
tengjast félagslega umhverfi sinu og vera virkur patttakandi i samfélaginu. Annar
medrannsakandi sagdist vera kominn med adra syn a lif sitt, hann pyrfti ekki lengur ad

notast vid vimugjafa pegar hann spili tonlist.
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Fjolpeettari félagsleg samskipti. Pad var mat rannsakenda eftir pessa
rannsdknarvinnu ad félagsleg einangrun hafi verid algengur fylgikvilli hja einstaklingum med
gedrofssjukdoma. Bara pad ad gefa sig & tal vid annad folk gat reynst peim kvidveenlegt.
Samkvaemt Erdner og Magnusson (2012) hafa einstaklingar med alvarlega, langvinna
gedsjukdoma tilhneigingu til ad einangra sig, vera adgerdarlausir og finna til einmanaleika.
Félagsleg samskipti geta reynst einstaklingum med gedrofssjukdoma erfid. Eftir ad patttaka
hofst i verkefninu HLJIOMAFLI lystu medrannsakendur pvi yfir ad peir hefdu fundid fyrir
aukinni félagslegri feerni sem leiddi til 6ryggis innan um annad folk. Einn medrannsakandi
lysti pvi ad eftir ad hann byrjadi ad leera & hljodfeeri pa hafi samraedur sprottid upp vardandi
tonlistarnamid sem lysir fjolpeettari félagslegum samskiptum. Parna var hann farinn ad eiga
samskipti vid adra um ahugamal sin og hafileika. Ready (2011) kannadi hvort tonlist geti
hjalpad til vid tjaningu tilfinninga og kom i 1jés ad han getur leitt til pess ad samskipti verda

skipulagdari og afmarkadri.

Ny hlutverk i samskiptum. Ad uppg6tva hvernig sjukdémurinn hefur ahrif &
félagslega stodu, hlutverk og markmid getur leitt til tilfinningalegrar vanlidunar og veikrar
sjalfsmyndar (Sonmes o.fl., 2014). Rannsakendur telja ad HLJOMAFL hafi styrkt
medrannsakendur i veikindum sinum og nyju hlutverki og med pvi hafi samskiptahaefni peirra
batnad. Dingle, Brander, Ballantyne og Baker (2013) telja ad tonlist sé vaenleg til arangurs,
hin sé leid til ad na tengslum vid adra og spornar vid einangrun. Medrannsakandi sagdist hafa
haldid sig mikid ut af fyrir sig &dur og ekki umgengist mikid annad folk og ad félagsskapurinn
i verkefninu hefdi hjalpad honum med samskipti. Annar medrannsakandi taladi um hvad
HLIJOMAFL hefdi gert mikid fyrir sig og hlutverk sitt i samskiptum. Hann sagdist na betri
stjorn a sjalfum sér, laera betur a sjalfan sig og vera pannig god manneskja. Taldi hann ad

HLJOMAFL hafi 14tid sér lida betur og par af leidandi hafi hann ordid godur vid pa sem
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honum pykir veent um. Ténlist er pekkt fyrir ad drva tilfinningalega og listraena tjaningu og

audvelda jakveedar breytingar i hegdun og lidan (Key Changes, e.d.).

Gefandi félagsskapur i verkefninu. Ofullnagdar félags- og virknisparfir eru einn
steersti fyrirbodi skertra lifsgeeda einstaklinga med alvarleg gedran veikindi
(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2001). Samvera og studningur fra 6drum péattakendum i
HLJOMAFLI virtist vera veigamikill pattur i félagslegum tengslum medrannsakenda og
skynjudu rannsakendur raunverulegan dhuga hja peim yfir pvi ad hittast og spila saman.
Studningur starfsfolksins skipti ekki sidur mali og var augljos pegar einum medrannsakanda
var veitt einstaklingskennsla pegar hann nadi ekki ad féta sig i hdptimum en pad leiddi til pess
ad hann blémstradi seinna meir. Mikilvaegt er ad starfsfélk fylgist med lidan pjonustupega og
taki eftir einkennum um vanlidan og kvida pvi pa getur reynst erfitt ad taka patt i virkni ad
eigin frumkveedi (Erdner og Magnusson, 2012). Rannsakendur upplifdu mikinn studning
starfsfolksins i gegnum medrannsakendurna og virtist ekki einungis vera um

medferdarsamband ad raeda heldur eitthvad svo miklu meira.

Anrif & sjalfsmynd

Sterkari sjalfsmynd. Sjalfsmynd einstaklinga snyr ad pvi hvernig peir lita & sjalfa sig
og hattalag peirra i samskiptum vid annad folk. Lag sjalfsmynd getur til deemis komid fram
sem hlédraegni, einraeni og fjarraeni og getur valdid pvi ad einstaklingur dragi sig i hlé (Erdner
og Magnusson, 2012). Ef sjalfsmynd einstaklings er brotin getur hann fundid fyrir motleti
sem hefur afleidingar gagnvart hlutverki hans i samfélaginu (Thompson o.fl., 2008). Fram
kom i vidtélum medrannsakenda ad verkefnid hafi haft styrkjandi ahrif & sjalfsmyndina sem
leiddi til breyttra vidhorfa peirra i gard eigin veikinda. Par sem sjalfsmyndin motast alla eevi

hafa medrannsakendur 6dlast pekkingu og reynslu i gegnum HLIOMAFL sem peir munu ad
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6llum likindum bua avallt ad. Einstaklingar med gedraskanir finna fyrir motleeti fra
samfélaginu gagnvart sjukdomi sinum sem getur haft neikveaedar afleidingar fyrir lif peirra og
hlutverk. bvi skiptir uppbygging sjalfsmyndar og efling sjalfstrausts miklu mali sem hvetur til
virkni i samfélaginu og eflir von um bata (Marchinko og Clarke, 2011). Rannsakendur
skynjudu mikla von hja medrannsakendum i vidtélunum og virtust allir peirra hafa aberandi
sterkari sjalfsmynd eftir ad patttaka hofst i verkefninu. Baedi tjadu peir pad med berum ordum

og eins fannst rannsakendum pad koma bersynilega fram i gegnum rannsoknarvidtolin.

Vaxandi tra & eigin getu. I rannsokn Erdner og Magnusson (2012) kemur fram ad
einstaklingar med gedrofssjukdoma hafi ekki neega pekkingu & sjukdomi sinum og heilsufari
sem getur haft vidtek ahrif & pa. bessi ahrif koma fram sem minna sjalfstraust, skortur &
frumkvaedi og innsei & eigin lifnadarhattum, pvi er talid ad pessir einstaklingar purfi mikinn
studning. Medrannsakendur lystu betra innsai a lifnadarheetti sem voru hvati ad breyttu
vidhorfi peirra gagnvart likamlegri heilsu og vid pad jokst &hugi fyrir beettri likamsimynd,
sem sidan studladi ad betri lidan. Einn medrannsakandi lysti pvi ad hann veeri farinn ad hreyfa
sig meira, heettur ad reykja og farid ad lida almennt betur. Hann taladi um vidhorfsbreytingu
hja sér par sem hann sé heettur ad lita & sig sem veikan mann og liti & sig n sem nokkud
heilbrigdan pratt fyrir sina sjukdomsgreiningu. Petta er i samraemi vid nidurstoour Walker,
Connaughton, Wilson og Martin (2012) par sem kemur i 1jés ad freedsluprogram fyrir
einstaklinga med gedrofssjukdoma syni framfarir vardandi kunnattu, sjalfsvitund og eigin
gedheilsu. Annar medrannsakandi lysti pvi hvernig hann hélt ad hann geeti ekki lzert en kom
sjalfum sér & Gvart pegar hann uppgvétadi ad hann gat meira en hann atti von a. Verkefnid

hafdi pau ahrif ad hann 6dladist meiri tru & eigin getu.
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Efling vonar til bata. Tilfinningin fyrir pvi ad geta leert og kunna & hljéofeeri gaf
medrannsakendum von i att ad bata. Einn peirra lysti tonlistarndminu eins og ad setjast & hjol
0g uppgotva allt i einu ad hann geeti hjélad og sa pannig ad leerddmurinn var ekki eins stor
hindrun eins og han leit Gt fyrir ad vera i upphafi. Hutchinson o.fl. (2007) telja ad med pvi ad
fa hinn veika i hlutverk nemanda i stad sjuklings studli umhverfid ad eflingu i medferd. petta
var gert i HLJIOMAFLI par sem pjénustupegunum var bodid ad fara Ur hinu klassiska
medferdarumhverfi og i umhverfi sem liktist meira skola. Rannsakendur t6ldu petta hafa
tekist vel og nefndi einn medrannsakandi ad i HLJOMAFLI hefdi hann fengid teekifeeri til ad
kapla sig ut ur raunveruleikanum, fundid von um pé lidan ad veikindin veeru ekki til stadar og

gat pannig gleymt stad og stund:

Otrulegt, i HLJOMAFLINU madur getur gleymt sér svolitid. Pannig madur er
bara, er parna i ndinu. Sem er rosa gaman. Sidan var svona lika rosa gaman ad
ég er lika buin ad fa ad syngja og svoleidis. Pad gekk bara rosa vel, og mér
fannst bara rosa gaman. [...] P4 er madur bara, eins og, madur sé bara i
rauninni [ svona “spottleetinu” og, allt sem madur gerir er pu veist mikilveegt.

(Ur rannsoknarvidtali)

Vonin sem medrannsakendur fengu med verkefninu geeti bent til bata eftir atskrift ur
endurhefingu pvi samkveemt Kortte, Stevenson, Hosey, Castillo og Wegener (2012) er talid
ad jakvaedar afleidingar a medan & medferd stendur, eins og vonin, geti spad fyrir um

aframhaldandi bata eftir Utskrift.



Umfjollun um nidurstéour - 51

Valdefling. Valdefling er talinn einn af lykilpattum i endurhafingu ungra einstaklinga
med gedrofssjikdoma (Hunter, 2010) og t6ldu rannsakendur ad adstada HLJOMAFLS i
Viaihlid hafi skapad kjoradsteedur. Hun patti til fyrirmyndar og veitti eflandi umhverfi til
tjningar. Valdefling einblinir ekki adeins & medferd gedsjukdéma heldur felur han einnig i
sér leidir ad adlogun i samfélaginu, atvinnu, menntun og 6drum gildum drreedum (Vauth,
Kleim, Witz og Corrigan, 2007). Medrannsakendur fengu stadfestingu a velgengni i
verkefninu fra umhverfinu sem hvatti pa til frekari patttoku i HLIOMAFLI. bad efldi svo hja
peim trd & gagnsemi verkefnisins. Medrannsakandi lysti vellidan pegar hann taladi um hve
gott pad veeri ad f& ad vita pad i kringum sig ad hann veri ad gera hlutina vel og finna pad
sjalfur ad hann er ordinn godur i einhverju.

Félagsleg patttaka eins og ad spila med hopi folks i hljéomsveit og finna pann studning
a bak vid sig fannst peim eflandi pattur. Félagsleg patttaka hefur jakveeda tengingu vid
valdeflingu og betri lifsgeedi (Jormfeldt, Arvidsson, Svensson og Hansson, 2008). betta stydja
Chou o.fl. (2012), sem telja ad valdefling skipti miklu mali vardandi lifsgeedi einstaklinga

med gedrofssjukdéma i endurhafingu.

Mattur ténlistarinnar

Ny syn a tonlist sem raunverulegt ahugamal. Krefjandi verkefni og ahugi leida til
pess ad einstaklinga langar ad verda betri, setja sér ha markmid og vidhalda skuldbindingu
gagnvart verkefninu (Stuart, 2005). HLJOMAFL opnadi & ny dhugasvid og hofdu
medrannsakendur sett sér haleit markmid vardandi framtid sina i tonlist. Margir hverjir voru
farnir ad sja tonlistina sem ahugmal og toku jafnvel patt i tonlistarstarfi utan verkefnisins.
Medrannsakandi sagdist nota verkefnid sem teekifeeri til ad proa hja sér tonlistarhafileikann
sem geeti nyst honum seinna meir i lifinu. Annar taladi um ad hann sé enn ad leera og &tli ser

ad halda afram pvi hann sér fyrir sér ad verda gitarsnillingur i framtidinni. Verkefnid hvatti til
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skopunar & eigin tonlist baedi hja peim sem hofou aldrei buid til tonlist &dur og eins hvatti pad
til frekari skdpunar hja peim sem hofou verid i tonlist. pad atti til deemis vid hja einum
medrannsakanda sem hafdi menntad sig i tonlist og valdi hann HLJOMAFL pvi honum fannst
pad eiga best vid sig af peim Grreedum sem voru i bodi.

Medrannsakandi lysti erfidleikum vid ad leera ad bua til tonlist og ad HLJIOMAFL hafi
hjalpad til. bad hafi gengid illa ad leera réttu gripin en med verkefninu hafi hann leert pa teekni
sem til parf og jokst kunnattan til muna. Hann taladi um ad i dag njéti hann pess ad semja og

spila og geri pad i fristundum med vinum sinum.

Utras i gegnum tonlist. Tonlist er haegt ad nota sem leid til ad fa tilfinningalega Utras
og lystu medrannsakendur pvi i rannsékninni hvort sem peir voru komnir stutt & veg i sinni
tonlistarnami eda hofdu meiri reynslu. Med pvi ad hafa pessa adstodu sem HLIOMAFL hefur
upp & ad bjoda skapast tekifeeri til ad losa um erfidar tilfinningar par frekar en heima hja sér.
Einn medrannsakandi taldi sig alltaf hafa verid tossa i tonfraedi préatt fyrir ad elska ténlist og
segir hana alltaf hafa hjalpad sér i gegnum faranlega hluti. Hann upplifdi mikla Gtras baedi vid
pad ad hlusta & tonlist og eins ad syngja sjalfur. Sagdi hann pad ad garga hressilega veitti
honum mikla Gtras og vellidan. pessi Gtras sem hann faer vid tonlistarflutninginn i
HLIJOMAFLI gaf honum faeri 4 ad losa sig vid tilfinningar sem annars hefdu brotist Gt sem
reidi. Tonlist hefur ahrif @ hugann og likamann med tilfinningalegum og hugleegum hatti sem
er erfitt ad lysa (Solanki, Zafar og Rastogi, 2013). Miller o.fl. (2010) stydja pad og segja ad
tonlistin hafi ahrif & lifedlisfreedilegt ferli. Hun hvetur til metnadar og til ad afreka markmid

sem sett hafa verio.

Pad er bara utrasin sem er svo good.

(Ur rannsoknarvidtali)



Umfjollun um nidurstoour - 53

Tonlist sem pattur i endurhafingu. Dyer (2011) rannsakadi uppbyggingu
sjalfsmyndar i gegnum tonlistarverkefni par sem patttakendur i pvi verkefni lystu pvi hversu
gott pad veeri ad leida hugann ad 6dru og komast & annan stad i lifinu um stutta stund.
HLJOMAFL virtist gefa medrannsakendum einmitt pad sama, moguleikann & pvi ad na ad
kupla sig Ut ar raunveruleikanum og gleyma sér um stund og pa tilfinningu ad vera
heilbrigdur, p6 ekki sé nema i augnablik. Tonlist hvetur til tjaningar, préunar & ymsum
hefileikum og eykur sjalfstraust (Guerin o.fl., 2011). Medrannsakandi i HLJOMAFLI lysir
bvi ad hann hafi fengid aukid sjalfstraust med pvi ad spila & gitar og pannig nad persénulegum
sigrum. Hann lysir tonlist sem medferdaradila, sem alltaf sé til stadar, sama hvar og kosti
ekkert. Tonlistin gagnryni ekki og gefi honum von sem feer hann til ad vilja verda betri
einstaklingur. Annar medrannsakandi sagdi ad tonlistin hafi virkad sem studningur og
medferdaradili fyrir hann. Ténlistin fai hann til ad vilja verda betri, setja sér markmid og
vonar ad hun hjalpi til vid ad na peim i framtidinni. Hann sagdist vilja geta notid pess ad spila

fyrir framan adra og vera anagdour med sjalfan sig, pad veeri pad sem skiptir mali.

Samantekt

Samkvaemt rannsdéknum ytir jakveett umhverfi undir bata og fannst rannsakendum pad
vera i samraemi vid umhverfi HLJOMAFLS. bad hafi haft eflandi og hvetjandi ahrif &
medrannsakendur. Vidhorfsbreyting gagnvart veikindum og lifsstil atti sér stad sem leiddi til
pess ad nokkrir medrannsakendur hattu notkun vimugjafa. Eldri rannsoknir stydja petta og
telja ad fredsla vardandi notkun vimuefna sé af hinu gdda par sem notkun peirra auki hettu &
einangrun sem geti leitt til einmanaleika. Einangrun var algeng hja medrannsakendum en drg
ar henni til muna med tilkomu verkefnisins. Rannsakendur toku eftir pvi ad félagsleg feerni
hefdi aukist hja medrannsakendum og peir urdu éruggari innan um annad félk. Rannsakendur

t6ldu ad med tilkomu HLJOMAFLS hafi samskipti medrannsakenda styrkst & pann hatt ad
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sjélfstjérnin vard betri og leerdu peir pannig betur & sjalfan sig. Samkvemt heimildum parf
starfsfolk ad vera vel vakandi fyrir einkennum um vanlidan og kvida einstaklinga pvi ef pau
koma fram reynist oft erfitt ad eiga frumkveedi ad hlutunum. Rannsakendur t6ldu pad koma
bersynilega i ljos i verkefninu ad starfsfolk HLJOMAFLS hafi nad ad veita pann studning og
pa kennslu sem til purfti til hvetja og efla medrannsakendur.

Samkveemt heimildum hefur uppbygging sjalfsmyndar og efling sjalfstrausts ahrif &
virkni i samfélaginu og eflir von um bata. HLJOMAFL hafdi pau ahrif & medrannsakendur ad
peir 68ludust meiri tru & eigin getu. Peir upplifdu ad veikindin vaeru ekKi til stadar og i
HLIJOMAFLI fundu peir til frelsis fra peim. Samkveemt rannséknum er vonin talin hafa
jakvaed ahrif medan & medferd stendur og getur bent til bata eftir Gtskrift. Rannsakendur téldu
ad adstada HLJIOMAFLS skapi kjoradstaeedur i endurhafingu ungra einstaklinga med
gedrofssjukdoma og hafi eflandi ahrif til tjaningar. beir fengu hvatningu fra umhverfinu sem
efldi hja peim tru & verkefninu og hvatti pa til ad gera betur.

Eftir ad hafa hafid patttoku i HLJOMAFLI foru medrannsakendur ad setja sér héleit
markmid og etla ser stora hluti i framtidinni & svidi tonlistar. Margir voru farnir ad sja
tonlistina fyrir sér sem dhugamal og sja hana sem teekifeeri til ad proa med sér
tonlistarhafileikana. Allir medrannsakendur sem toku patt i verkefninu téludu um eda gafu i
skyn ad tonlist hafi gefid peim tilfinningalega Gtras. Med HLJIOMAFLI fengu
medrannsakendur tekifeeri til ad draga sig i hlé fra veikindum og gleyma sér en rannsokn
leiddi i 1j6s ad gott veeri ad leida hugann ad 6dru og komast & annan stad i lifinu pé ekki sé
nema i stutta stund. Tonlist er lyst sem medferdardrraedi sem gefur von, auki vellidan og er

alltaf til stadar.



Notagildi rannséknar og framtidarrannsoknir - 55

Kafli 6
Notagildi rannséknar og framtidarrannsoknir
I pessum kafla verdur fjallad um takmarkanir rannséknarinnar 4samt notagildi hennar.
Hagnytt gildi rannséknarinnar hvad vardar, hjukrun, hjukrunarstjornun, hjukrunarmenntun og
hjakrunarrannsoknir verdur tekid fyrir. Hugmyndum verdur varpad fram vardandi
framtidarsyn & frekari rannsokn og ad lokum verdur samantekt par sem dregnar verda saman

hugmyndir og alyktanir rannsakenda.

Takmarkanir & rannsokn

Rannsdkn pessi er unnin med eigindlegri rannsoknaradferd par sem tekin voru vidtol
vid sex patttakendur. Nidurstddur eru talkadar af rannsakendum sem getur talist sem
takmaorkun pvi eigindleg rannséknaradferd gerir rad fyrir hugleegum tdlkunum rannsakenda.
Rannsdknin er su fyrsta med pessari adferd og steerdargradu sem rannsakendur gera og ma pvi
segja ad takmdorkun geti falist i pvi ad petta er frumraun peirra & pessu svidi. Til ad tryggja
geedi og ao réttu ferli veeri fylgt eftir i vidtdlum sat leidbeinandi rannséknarinnar 6l viotolin.
Onnur takmorkun getur talist ad i rannsokn sem pessari purfi ad jafnadi einungis sex
patttakendur fyrir fyrirbaerafraedi og vettvangsrannsoknir til ad fa fram mettun samkvaemt
Vancouver-skélanum. Urtak rannsoknarinnar er ekki stort en rannsakendur telja engu ad sidur
ad fullri mettun hafi verid ndd med séfnun gagna par sem vidfangsefnid sem til skodunar var
er mjog afmarkad.

Rannsakendur telja einnig ad par sem Urtakshopurinn er fra mjog sérhaefdri deild og
tengist mjog sérheefdou verkefni geeti pad haft ahrif a nidurstédurnar ef rannsokninni er &tlad

ad hafa yfirfeerslugildi & fleiri svidum.
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Hagnytt gildi rannséknar

A=tlad er ad nidurstodur rannsoknarinnar verdi notadar til ad efla og proa pjonustu &
endurhafingarsvidi innan gedsvids Lanspitala, einnig er pess veenst ad nidurstddurnar hafi
mogulega yfirfeerslugildi & 6nnur svid innan Landspitala haskdlasjukrahuss par sem
sambeerileg pjonusta & sér stad. Vonast er til pess ad rannsoknin verdi kveikja ad frekari
rannsoknum & tonlistarverkefninu HLJOMAFLI 4samt pvi ad varpa ljosi & pann arangur sem

hefur hlotist af verkefninu hja ungum einstaklingum med gedrofssjukdéma i endurheafingu.

Hagnytt gildi fyrir hjukrun

Fyrir bata ungra einstaklinga med gedrofssjukddma skiptir miklu mali ad gripa
snemma inn i og hefja endurhafingu sem fyrst. Par kemur ténlistin inn sem videigandi
medferd par sem nidurstddur rannséknarinnar benda eindregid til pess. Einnig hafa
nidurstédurnar bent til pess ad tonlistarverkefnid auki fjélbreytni i virkum medferdardrreedum
par sem patttaka er ad frumkvaedi patttakenda. Hugmynd rannsakenda er ad tonlist verdi
skodud sem veigamikill pattur i hjukrunarmedferd innan stofnana par sem nidurstédur benda

til pess ad gddur arangur hljotist af henni.

Hagnytt gildi fyrir hjukrunarstjérnun

Stjornendur purfa ad bua yfir vissri pekkingu og yfirsyn vardandi pjonustupega peirra
og vera mottaekilegir fyrir nyjungum vardandi medferdir. Rannsakendur telja ad starfsemi
HLJOMAFLS sé ad skila pad godum arangri ad stjérnendur annarra pjonustueininga ettu ad

taka sér pad til fyrirmyndar og velta peim moguleika fyrir sér ad innleida slikt verkefni.
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Hagnytt gildi fyrir hjukrunarmenntun

Rannsoknin studlar ad pvi ad auka skilning og vitund hjakrunarnema & tonlist sem
adferd i endurhaefingu ungra einstaklinga med gedrofssjukddéma. Tonlist er ekki algengt
medferdardrraedi og telja rannsakendur ad auka meetti kynningu & henni sem medferdarformi i

hjakrunarnaminu.

Hagnytt gildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Von rannsakenda er ad rannsoknin veki ahuga hja hjukrunarnemum og
hjukrunarfreedingum a tonlist sem mikilveegum paetti i endurhaefingu. Petta er fyrsta islenska
rannsoknin um ténlist sem 1id i endurhaefingu ungra einstaklinga med gedrofssjukdéma og
vonast rannsakendur til pess ad hun veiti gédan grunn ad komandi rannséknum um

tonlistarverkefnid HLJIOMAFL.

Hugmyndir ad framtidarrannséknum
par sem HLIOMAFL er nytt medferdarform & islandi telja rannsakendur ad porf sé &
frekari rannsoknum svo unnt verdi ad moéta verkefnid enn frekar:
v Rannsoknir vardandi ahrif HLJOMAFLS 4 fleiri einkennaflokka — adra
sjukdéma - innan gedsvids Landspitalans.
v"Nanari rannsoknir a styrkingu sjalfsmyndar og félagslegra tengsla med
patttoku i verkefninu yfir lengri tima.
v Rannsoknir vardandi medferdarheldni einstaklinga i HLJOMAFLI.
v Rannsoknir @ mismunandi nadlgunum og adferdum sem notadar eru innan

verkefnisins.
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Samantekt

Gedrof er astand par sem raunveruleikatengsl rofna og einstaklingurinn gerir sér ekKki
grein fyrir pvi hvad er raunverulegt og hvad ekki. Snemmgreining er mikilveeg svo hagt sé ad
veita videigandi medferd og draga ur einkennum. Sjalfsmynd pessara einstaklinga er oft &
tidum brotin og purfa peir mikla hvatningu til ad na ad fota sig i lifnu & ny. HLJOMAFL
virdist hafa eflandi ahrif, hvetja til skdpunar, tilfinningalegrar utrasar og préunar a ymsum
heefileikum.

Nidurstodur rannsoknarinnar benda til betri tengingar medrannsakenda vid umhverfid
og samfélagid med fjolpeettari félagslegum samskiptum. Medrannsakendur fa ny hlutverk i
samskiptum og félagslegum tengslum vegna tilstudlan verkefnisins. Nidurstédur benda enn
frekar til ad medrannsakendur upplifi gefandi félagsskap i verkefninu jafnt fra 6drum
patttakendum verkefnisins sem og starfsfélki. Sjalfsmynd styrkist og medrannsakendur 6dlast
aukna tru 4 eigin getu sem gefur peim von um bata. Umhverfi HLJOMAFLS virkar eflandi og
bykir skapa kjoradstaedur til sképunar og patttoku. Medrannsakendur fa nyja syn a tonlist sem
raunverulegt &hugamal og verkfeeri til ad fa tilfinningalega Utras i gegnum tonlist. Tonlistinni
er lyst sem stydjandi ihlutun sem alltaf er til taks. Einnig er rétt ad benda & ad verkefnid
HLIOMAFL tekur mid af og er snidid menningu peirrar kynslodar sem starfsemi
Endurhafingar LR er ad pjona — pad er einstaklingum a aldrinum 18-25 éra.

Samkvaemt upplysingum fra medrannsakendum er valinn madur i hverju rami pegar
starfsfolk verkefnisins HLJOMAFLS er annars vegar. Starfsmenn beita sérstakri faerni vid ad
hvetja medrannsakendur til ad na litlu sigrunum sem eru pé svo mikilvagir og stydja vid
styrkingu sjalfsmyndar og eflingu félagslegra tengsla. Upplifun rannsakenda er ad
tonlistarverkefnid HLJOMAFL sé gott deemi um vel heppnad tilraunaverkefni i endurhafingu
ungra einstaklinga med gedrofssjukdoma. Tilfinningin er su ad medrannsakendur hafi eflst

sem personur og ordid styrkari i pvi ad takast & vid veikindi, pvi verkefnid er ekki kv6d heldur
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patttaka sem peir velja af fusum og frjalsum vilja og sjé avinning af & leid til bata.
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Tilkynning um vinnslu Namer
persénuupplysinga S6751

Er um ad reeda nyja tilkynningu eda Ny tilkynning
breytingu a eldri tilkynningu?

Eldra tilkynningandmer sé um
breytta tilkynningu ad reeda:

Nafn Magnus Olafsson

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjéra)ef Magnus Olafsson
abyrgodaraadili er fyrirtaeki/stofnun:

Heimilisfang: Egilsg6tu 12
Péstnumer: 101
Stadur: Reykjavik
Simandmer tengilids: 8663709

Titill verkefnis(ss. nafn a skra eda
heiti rannsoknar) Ahrif tonlistarverkefnisins HLJOMAFL i endurhaefingu
fyrir unga einstaklinga med gedrofssjukdéma -
avinningur, vidhorf, upplifun og notagildi.

Tilgangur vinnslunnar?
Rannsoknin er lokaverkefni til B.Sc. gradu i
hjakrunarfraedi.
Markmid rannsoknarinnar er ad kanna ahrif
ténlistarverkefnisins “HLJOMAFLS” i endurhasfingu
fyrir unga einstaklinga med gedrofssjikdéma,
avinning, vidhorf, upplifun og notagildi. Patttakendur
verda innritadir pjonustupegar Endurheefingar LR
sem taka péatt i verkefninu.

Hvada upplysingar verdur unnid

med? Tekin verda eigindleg viotdl vid 6 - 8 pjonustupega
sem eru innritadir a
Endurhaefingu LR. Tekin verda vidtdl vid einstaklinga
par sem akvedid leidarljos
verdur haft til hlidsjonar. Vidtélin verda svo kdud og
fundin at pemu. Ahrif
og notagildi verkefnisins aetti pa ad verda ljosara og
haegt yroi ad proa pad
frekar. Ekki verdur sést eftir neinum
personuupplysingum.Tekin verda eigindleg viétol vid
6 - 8 pjénustupega sem eru innritadir a
Endurhaefingu LR. Tekin verda vidtdl vid einstaklinga
par sem akvedid leidarljés verdur haft til hlidsjonar.
Vidtslin verda svo kédud og fundin Gt pemu. Ahrif og
notagildi verkefnisins aetti pa ad verda ljdsara og
haegt yrdi ad préa pad frekar. Ekki verour sést eftir
neinum persénuupplysingum.

Hvert verda upplysingarnar séttar?
Upplysingarnar verda sottar til patttakenda i formi
vidtala

Heimild(ir) til vinnslu
pers6nuupplysinga, sbr. 8. gr. laga sampykki hins skrada sbr. 1. tl.


http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
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um personuvernd og medferd
persénuupplysinga

Verdur unnid med vidkveemar
persénuupplysingar, sbr 8. tl. 2.
gr. laganna?

Vioboétarskilyrdi um vinnslu
vidkveemra personuupplysinga, sbr.
9. gr. laganna?

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

Ef aflad er personuupplysinga fra
60rum en hinum skrada, hvernig er
pa uppfyllt

vidvorunarskylda gagnvart hinum
skrdda, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er pers6nuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfylit freedsluskylda, sbr. 20.

gr. laganna

Verour persénuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbdnadar?

Verda upplysingarnar afhentar
60rum. Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar
landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu
/ Vefnum?

Hvada Oryggisradstafanir verda
vidhafoar ?

Ef annad. pa hvad?

Nafn og/eda stdduheiti pess sem
ber dbyrgd & framangreindum
oryggisradstéfunum

Verdur
upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 6drum adila (vinnsluadila)
med skriflegum samningi falin
vinnsla upplysinganna?

Nafn vinnsluadila:
Heimilisfang vinnsluadila:
Péstnumer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Nei

Ekki verdur 6skad eftir persénuupplysingum.

Ekki verour 6skad eftir persénuupplysingum.

Nei

Ekki verdur 6skad eftir persénuupplysingum.EKkki
verdur dskad eftir persénuupplysingum.

Nei

Nei

Annad

Ekki verdur 6skad eftir persénuupplysingum.

Magnus Olafsson, Lektor vid HA.
magnuso@Ilandspitali.is

Upptdkum af vidtélum verdur eytt ad lokinni

arvinnslu. Eitt eintak af hverju vidtali verdur geymt a

Gtprentudu formi. Abyrgdaradili og rannsakendur
munu hafa umradarétt yfir gégnunum ad lokinni
rannsokn.

Nei
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I L
Magnus Olafsson
Egilsgttu 12
101 Reykjavik
Personuvernd

Raudacirstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur(@ personuvemnd.is

veffang: personuvernd.is
Reykjavik 18. mars 2014
Tilvisun: S6751/2014/ 1S/
Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. S6751/2014 og fylgir aftit hennar hjilagt.
Vakin er athygli 4 pvi ad tilkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofnunarinnar.

Tekid skal fram ad med mottoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

T ol Shloon

Teitur Skilason

Hjal.: - Tilkynning nr. $6751/2014 um vinnslu persénuupplysinga.
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Nr. umsoknar: Méttekin: Afgreidd:

AN
\ ¥ 4

LANDSPITALI

Umsokn til sidanefndar
Landspitala

1. HEITI RANNSOKNAR. Heiti & islensku eda ensku.

Ahrif ténlistarverkefnisins HLJOMAFL i endurhaefingu fyrir unga einstaklinga
med gedrofssjukdoma - avinningur, vidhorf, upplifun og notagildi.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING | HNOTSKURN. Utdrattur ar
rannsokninni, p.m.t. markmid, péatttakendur, framkvaemd og visindalegur avinningur.
Hamark 300 ord

Rannsoknin er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjukrunarfraedi.

Markmid rannsoknarinnar er ad kanna ahrif ténlistarverkefnisins “HLJOMAFLS” i
endurhaefingu fyrir unga einstaklinga med gedrofssjukdéma, avinning, vidhorf,
upplifun og notagildi. Patttakendur verda innritadir pjonustupegar Endurheefingar LR
sem taka patt i verkefninu. Tekin verda viotol vid sex einstaklinga par sem akvedid
leidarljés verdur haft til hlidsjonar. Vidtolin verda svo kédud og fundin Gt pemu. Ahrif
og notagildi verkefnisins eetti pa ad verda ljésara og haegt yrdi ad proa pad frekar.

3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Tilnefna skal einn abyrgdarmann ar hépi
rannsakenda. Hann annast samskipti vid sidanefnd og ber faglega abyrgdé a
framkveemd rannsdknarinnar. Nemendur geta aldrei verid abyrgdarmenn.

Nafn:Magnus Olafsson Kennitala: 270555-2259 Stada: Lektor vid

HA

Vinnustadur: Gedsvid Landspitala Vinnusimi: 543-5938 GSM: 824-5537
Endurhaefing LR

Heimilisfang vinnustadar: Laugarasvegur 71 Netfang:

magnuso@lIsh.is

4. ADRIR UMSAKJENDUR. Hér komi fram n6fn og vinnustadur allra annarra
rannsakenda, en abyrgdarmanns.

Nafn: Dagny Jonsdottir Vinnustadur/skadli: Haskdlinn & Akureyri
Stada:Hjukrunarfreedinemi

Nafn: Rana Bjork Olafsdottir ~ Vinnustadur/skali: Haskoélinn & Akureyri
Stada: Hjukrunarfreedinemi
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Nafn: Sneeriin Osp GudmundsdéttirVinnustadur/skéli: Haskolinn & Akureyri
Stada: Hjukrunarfreedinemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (pb.m.t. ffarmdgnunar- og styrktaradilar). Eru adrar
stofnanir og fyrirteeki (innlend eda erlend) sem koma ad rannsékninni?

Stofnun/fyrirtaeki: Endurhaefing LR

Heimilisfang: Laugarasvegur 71, 104 Reykjavik.
Samstarfsadilar verda einnig leidtogar i verkefninu HLJOMAFL
Stofnun/fyrirteeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING RANNSAKENDA. Hvert er hlutverk hvers rannsakanda i
einstokum verkpattum? Ef rannsakendur njota styrkja eda annarrar
fjarmdgnunar vegna rannséknarinnar purfa einnig ad koma fram upplysingar
um tengsl fjarmdgnunaradila vid rannsakendur.

Dagny Jonsdottir, Rina Bjork Olafsdéttir og Snaeriin Osp Gudmundsdéttir munu
standa ad rannsokninni undir leidségn Magnusar Olafssonar lektors vid Haskélann &
Akureyri. Rannsoknin er unnin i samstarfi vio Endurhaefingu LR & gedsvidi
Landspitalans par sem petta tonlistarverkefni, “HLIOMAFL”, er nytt sem
medferdarform. Adaltengilidur fra Endurhaefingu LR er Magnus Olafsson
deildarstjori.

7. PATTTAKENDUR. Lysid adferd vid val & patttakendum, inntoku- og
atilokunarskilyroum. Hver er asetlud steerd pydis og urtaks?

Tekin verda eigindleg viotol vid 6 - 8 pjénustupega sem eru innritadir a
Endurheefingu LR. Urtakid er tilgangsurtak og fa patttakendur kynningarbréf sem
utskyrir adferd og tilgang rannséknarinnar.

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

Magnus Olafsson abyrgdarmadur rannsoknarinnar mun sja um ad kynna
rannsoknina fyrir veentanlegum patttakendum og kanna vilja peirra til samstarfs. Sent
verdur ut formlegt kynningarbréf. begar sampykki liggur fyrir munu patttakendur
undirrita upplyst sampykki.

9. AVINNINGUR/AHZETTA. Lysid avinningi og ahaettu af patttéku i rannsékninni.

Avinningur er ad auka geedi medferdar fyrir pjonustupega og par sem petta er nytt
verkefni er mikilvaegt ad sja hvort pad sé raunverulegur avinningur af pvi asamt pvi
ao geta gefio visbendingar um frekari proun pess.




Fylgiskjal 3 - 79

Rannsakendur telja ad dheetta geti verid folgin i pvi ad nemar taki vidtolin vid
pjénustupega par sem peir eru 6reyndir a pvi svidi. Rannsakendur verda undir
handleidslu leidbeinanda sins, Magnusar Olafssonar sem mun sitja vidtolin med
peim.

10. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af
sidferdilegum toga sem rannséknina varda.

patttakendur munu verda upplystir um framkvaemd og tilgang rannséknarinnar.
Utskyrt verdur fyrir patttakendum ad fyllstum triinadi og nafnleyndar verdur geett og
Ollum persénulegum gégnum verdur eytt ad rannsokn lokinni. pvi telja rannsakendur
ad engin sidferdileg alitamal komi upp i kj6lfar pessarar rannsoéknar.

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

Pessari rannsokn er aetlad ad kanna arangur og ahrif pessa nyja verkefnis innan
endurheefingar gedsvids asamt pvi ad gefa visbendingar um frekari préun pess.

12. FREDIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal freedilegri pekkingu &
rannsoknarsvidinu og 68rum bakgrunni rannséknarinnar (hamark 3 bladsidur). Taka
skal sérstaklega fram hvada reynsla er af viokomandi adferoum og/eda medferd i fyrri
rannséknum.

Georof er einkenni alvarlegs gedsjukdoms, en hja storum hopi einstaklinga
byrja einkennin ad préast & unglingsarum. Talid er ad pad sé fléknara pegar einkenni
koma fram & yngri arum vegna lags proskastigs og éproskads personuleika. Gedrof
hefur ahrif 4 salfélagslega virkni, vitreena préun og geedi lifsins. Inngrip snemma i
sjukdémsferlinu er mikilveegt til ad n& bata og er hvatning lykilpattur i ferlinu (Hunter,
2010).

Bataferli eftir alvarlegan gedsjukdom er mjog fjolpeaett og kréfur eru gerdar um
ad medferd skili breytingum & mérgum svidum (Hutchinson, Anthony, Massaro og
Rogers, 2007).

I rannsokn okkar munum vid skoda lidan einstaklinga med gedrofssjukdoma &
byrjunarstigi, sem eru i endurhaefingu, og hafa tekid patt i tonlistarverkefninu
HLJOMAFLI. Vi& munum leitast eftir pvi ad finna Gt hvort og hvada ahrif verkefnié
hafi & lidan einstaklinga. | pessu verkefni er notast vid tonlist sem endurhaefingarpatt
par sem einstaklingar fa teekifeeri til tjaningar. L6go er ahersla & ad vinna med
styrkleika einstaklingsins, efla sjalfspekkingu og draga ur félagslegri einangrun hans
i peim tilgangi ad na fyrr bata. Verkefnio er namskeid i lagasmidum sem stendur i
10 vikur og endar svo med upptoku. Einstaklingar fa pjalfun i lagasmioum, textagera,
tsetningum og upptékum. Fyrirmynd “HLJOMAFL” er sétt i breska verkefnid Key
Changes (G. Janus Gugjonsson, 2013).

Key Changes er tonlistarverkefni sem sett var & laggirnar af
godgerdarsamtokum i Islington i London arid 1997 med pad ad markmidi ad bjoda
pjénustupegum gedsjukrahldsa upp a starfsemi tengda tonlist. NG er verkefnid
starfreekt um alla London i samstarfi vid breska heilbrigdiskerfid med u.p.b. 500
pjénustupega a ari (Key Changes, e.d.).
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Verkefnid midar ad bata med notkun tonlistar og er aetlad ungu folki med
gedsjukdoma t.d. i gedrofi, med gedklofa, tviskauta sjukddém og
personuleikaraskanir. Pad var sett & laggirnar til ad reyna ad na til peirra
pjénustupega sem svara ekki hefébundinni medferd og eiga erfitt med ad taka patt i
annarri starfsemi eda pjonustu. bvi er eetlad ad hafa jakveed ahrif & gedsjukdoma
med pvi ad minnka einkenni og bakslég asamt pvi ad auka lifsgaedi
pjonustupeganna ati i samfélaginu (Key Changes, e.d.).

Tonlist getur haft mjog jdkveed ahrif i endurhaefingu einstaklinga i gedrofi. HUn
orvar tilfinningalega og listreena tjaningu og félagsproska, baetir tjAningu, samskipti,
traust og sjalfsalit. Einnig audveldar tonlist jakvaedar breytingar i hegdoun og lidan
(Key Changes, e.d.).

G. Janus Gudjénsson. (2013). Hljémafl. Ténlistarverkefni Endurhaefingar LR i
Viaihlio [baeklingur]. Reykjavik: Fjolritun, Kleppi.

Hunter, A. (2010). Improving quality of life for adolescents with psychosis. Mental
health practice, 13(7), 32-35.

Hutchinson, D., Anthony, W., Massaro, J. og Rogers, E. S. (2007). Evaluation of a
combined supported computer education and employment training program for
persons with psychiatric disabilities. Psychiatric Rehabilitation Journal, 30(3), 189-
197.

Key Changes. (e.d.). About. Sétt af http://www.keychanges.org.uk/about

13. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenaer azetlad er ad rannsékn hefjist og
hvenaer henni ljuki. Ekki er heimilt ad hefja rannsdkn fyrr en 6ll tilskilin leyfi hafa
fengist.

Rannsoéknarvinna hofst i desember 2013 og verdur ad fullu lokid i mai 2014.
Gagnadflun i formi vidtala verdur i mars - april 2014.

14. RANNSOKNARADFERDIR. Hver er asferdafredi rannsdknarinnar? Hvadan er
upplysinga aflad (t.d. ar sjukraskram, lifsynaséfnum, fra patttakendum)? Koma parf fram
nakveem lysing & pvi sem etlast er til af patttakendum. Lysid adferdum sem verda notadar vid
gagnasofnun (t.d. hvada melikvardar eru notud) areidanleika peirra og réttmeeti. Vidtalsrammar
og meelikvardar purfa ad fylgja umséokn.

Gerd verdur fyrirbeerafraedileg rannsékn par sem notadar eru eigindlegar adferdir vid
gagnasofnun. bessi adferd vard fyrir valinu par sem rannsakendur eru ad reyna ad
koma auga a pemu til ad lysa upplifun og reynslu einstaklinga sem taka patt i
rannsokninni.
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Tekin verda viotol vid 6 - 8 pjonustupega Endurhaefingar LR. Gert er rad fyrir ad
hvert vidtal taki um klukkustund og verda vidtolin hljodritud. I vidtélunum verdur
studst vid fyrirfram akvedinn vidtalsramma.

15. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvada gégnum er fyrirhugad ad safna
vegna rannsoknarinnar. Leggja skal fram vinnublad (breytulista) par sem fram
koma allar upplysingar sem radgert er ad safna. Hverjir hafa adgang ad
rannsoknargégnum? Hvernig er trunadur vid patttakendur tryggdur? Hver
hefur umradarétt yfir gggnunum ad rannsokn lokinni? [ ranns6knargégn er
heimilt ad skra & rannséknarnimer upplysingar um faedingarmanuog,
feedingarar og kyn hvers sjuklings. Oheimilt er ad skra upplysingar um néfn
sjuklinga, kennitolu, heimilisfang, simanumer, fax-nimer, télvupodstfang eda
adrar sambeerilegar upplysingar um sjuklinga. Leyfilegt er ad skré og vardveita
timabundio sérstaka skra, greiningarlykil, sem tengir saman upplysingar um
kennit6lur einstaklinga og rannséknarnimer & medan verid er ad undirbla
rannséknargogn. Slika skra/greiningarlykil skal vardveita adskilda fra 66rum
rannséknargbgnum og eyda vid lok rannséknar.

Rannsoknargdgnin verda vidtolin vid pjonustupegana. Einungis rannsakendur og
leidbeinandi munu hafa adgang ad peim. Tranadur verdur tryggdur med pvi ad
breyta n6fnum asamt 6llu pvi sem getur audkennt einstaklinga. Ad rannsékn lokinni
verdur 6llum gégnum eytt.

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

Unnid verdur eftir rannséknaradferd Vancouver skélans og verda vidtolin velritud i
télvu, kdoud og skipt i pemu.

17. NIDURSTOPDUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda
birtingu/kynningu a nidurstédum rannséknarinnar.

Nidurstodur verda nyttar til frekari préunar a verkefninu HLJOMAFLI. Rannsakendur
munu kynna nidurstodur rannsoknarinnar & malpingi heilbrigdisfraedideildar
Héaskéblans & Akureyri i mai 2014 og einnig & gedsvidi Landspitala.

18. VARDVEISLA OG EYBING GAGNA. Hvar verda rannsdknargdgnin
vardveitt? Ranns6knargogn og greiningarlykil & rafreenu formi skal geyma &
laestu svaedi sem einungis rannsdknaradilar hafa adgang ad. SOmu goégn a
pappirsformi skal geyma i leestri hirslu i vérslu abyrgdarmanns. Hvenaer og
hvernig verdur peim eytt? Ranns6knagégnum sem safnad er eingbngu vegna
einstakra visindarannsékna & ad eyda innan fimm ara nema ad sérstakt leyfi
komi til.

Upptdkur af viotdlum dsamt skjali med peim vélritudum verda vardveitt af
rannsakendum og peim eytt strax ad rannsoknarvinnu lokinni.

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

20. FLUTNINGUR GAGNA UR LANDI. Er fyrirhugad ad flytja gégn rannséknarinnar
(t.d. lifsyni eda persénuupplysingar) ur landi? Hver er tilgangurinn? Til hvada
stofnunar og a hvada formi eru gégnin flutt. Hver & viokomandi stofnun er abyrgur
fyrir gbgnunum.

Aekkivid x__

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan
patttakenda og hvernig verdur pvi hattad? Med hvada heetti og hja hvada adila eru
patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada? Stadfesting a tryggingu og
tryggingaskilmalar ef vid a.

A ekkivid _ x_

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir
patttoku i rannsokninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu haar peer
greioslur veroi.

A ekkivid _ x_

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. i flestum tilvikum gildir ad ef um afturvirka
rannsokn er ad reeda parf leyfi Persdnuverndar en tilkynning naegir ef rannséknin er
framvirk. (sja nanar & personuvernd.is). Leyfi vegna adgangs ad sjukraskram; fra
yfirleekni ef um sjaklinga einnar deildar er ad raeda en ad 6dum kosti parf leyfi
framkvaemdastjora laekninga. Ef yfirlaeknir er hluti af ranns6knarh6pnum er edlilegt ad
fengid sé leyfi framkveemdastjora laekninga fyrir adgang ad sjukraskram. Onnur
hugsanleg leyfi eru t.d. leyfi stjérnar lifsynasafns sem parf vegna notkunar lifsyna,
leyfi annarra skraarhaldara (s.s. krabbameinsskrar) og leyfi videigandi yfirmanna fyrir
framkveemd rannsdknar. Afrit af videignandi leyfum skulu fylgja umsékn. Hafi heimild
leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umsdéknar til viokomandi adila.

JA ___ NEI___ Tilkynning til Pers6nuverndar

Dags.........
JA _ NEI___ Umso6kn til Persénuverndar Dags.........
JA ___ NEI___ Lifsynasafn, hvada:

Dags.........
JA ____ NEI___ Geislavarnir rikisins:

Dags.........
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JA ___ NEI___ Framkvaemdastjori leekninga: Dags.........

JA ___ NEI___ Yfirleeknir/-ar :

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsferilsskra/ritaskra abyrgdarmanns, svo og
kynningar- og sampykkisbl6d vegna patttéku i rannsdkninni skulu avallt fylgja
umsoékn til sidanefndar.

Stutt starfsferilsskra abyrgdarmanns
X Kynningarblad/-sampykkisbl6d
Spurningalistar, fjoldi __

Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSAKJENDA. Hér er haegt ad koma & framfaeri
athugasemdum eda skyringum sem ekki komust fyrir annars stadar i
umsokninni.

Allar fyrirhugadar vidbeetur og/eda breytingar & rannséknaraaetlun eda
samstarfsadilum sem sidanefnd hefur heimilad eru hddar sampykki
sidanefndar og einnig leyfisskyldar af hennar halfu. Tilkynna skal
sidanefnd um nyja starfsmenn og hlutverk peirra i verkefninu.

Vinsamlegast sendid umsédkn og fylgiskjol (eins og heegt er) & rafreenu formi med
télvuposti & netfangid: sidanefnd@landspitali.is

Uppfeert:
04.10.2012
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Fylgiskjal 4

Sampykki sidanefndar
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LANDSPITALI

MASKOLASICRIANDS

Reykjavik, 18. mars 2014
JSnl/js

Magnus Olafsson, deildarstjori
Gedsvidi Landspitala
Laugarasvegi 71.

Vardar erindi 19/2014 ,,Ahrif ténlistarverkefnisins HIOMAFL i endurhzfingu
fyrir unga einstaklinga meo gedrofsjlikddma — avinningur, vidhorf, upplifun og
notagildi.

Agati Magns.

Hofum méttekio svar pitt dags. 13. mars 2014 dsamt fylgigdégnum og svarar petta
athugasemdum nefndarinnar med fullnaegjandi hatti.

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

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

Gangi pér vel vid rannséknarstorfin.

Virdingarfyllst fyrir hond sidanefndar Landspitala,

Jonina Sigurdardattir, forstéoumadur.
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Sidanefnd Landspitala
Visinda- og préunarsvidi
Eirbergi, Eiriksgotu 34

Formadur: Jon Snadal
Varaformadur: Elisabet Gudmundsdottir

Forstddumadur: Jonina Sigurdardottir 101 Reykjavik
Tolvupdstur: sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal 5

Sampykki yfirleeknis
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LANDSPITALI

HASKOLAS JUKRANUS

Hr. Magnus Olafsson, deildarstjori
Laugarasvegi 71,
104 Reykjavik

Reykjavik 13. mars 2014,

Efni: Beioni um heimild til ad framkvzema rannsékn a dhrif tonlistarverkefnisins
“HLJOMAFLS” i endurhzfingu fyrir unga einstaklinga med gedrofssjikdoma.
Hef i dag mottekid bréf pitt dagsett 12. mars 2014.

Séu oll tilskilin leyfi fyrir ofangreindri rannsokn fengin og skilyrdi fyrir rannsokn pessari
vandlega yfirfarin og uppfyllt veiti ég godfuslega leyfi mitt fyrir pvi ad rannsoknin fari

fram & gedsvidi ad fengnu leyfi Sidanefndar Landspitala og Personuverndar.

Virdingarfyllst,

Halld(’)ﬂ(olbeinsson,
Y firleknir, gedlekningar, endurhafing & gedsvidi LSH
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Fylgiskjal 6

Kynningarbréf
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Haskoélinn

AN .A a Akureyri

\ ¥ 4 University
LANDSPITALI of Akureyri

HASKOLASIUKRAHUS

Kynningarbréf fyrir rannsokn

AHRIF tonlistarverkefnisins HLIOMAFS i endurhafingu fyrir unga einstaklinga med

gedrofssjukdoma -avinningur, viohorf, upplifun og notagildi.
Keri vidtakandi.

Vid erum nemendur a 4. ari i hjukrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri og erum ad
vinna ad rannsdkn sem lokaverkefni okkar til B.Sc. profs i hjukrunarfraedi.
Til pin er leitad par sem pa hefur verid virkur patttakandi i tonlistarverkefninu Hljémafli.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er: Magnus Olafsson, hjakrunarfraedingur og lektor
vid Haskolann & Akureyri, hann er auk pess deildarstjori i Endurhaefingu LR sem er ein af
endurhafingardeildum gedsvids LSH. Siminn hja honum er 5435938 og netfang
magnuso@landspitali.is.
Adrir rannsakendur eru: Dagny Jonsdéttir, Rina Bjérk Olafsdéttir, Snaerin Osp

Gudmundsdottir

Rannsokninni er &tlad ad kanna ahrif tonlistarverkefnisins HLIOMAFLS i endurhafingu fyrir
unga einstaklinga med gedrofssjudoma, avinning pess, vidhorf, upplifun pjénustupega og
notagildi.

Rannsdknin er framkvaemd & pann hatt ad ein okkar tekur vid pig vidtal um upplifun

pina & tonlistarverkefninu HLJOMAFLI sem tekur um klukkustund. bad fer fram ad
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Laugarasvegi 71, 104 Reykjavik og Magnus Olafsson abyrgdaradili rannséknarinnar mun
vera vidstaddur. Vidtalid verdur hljédritad og fert & ritad form. Pad sem fram kemur i
vidtalinu verdur medhondlad samkvaemt strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid
ad islenskum légum i hvivetna vardandi persdnuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna.
Einungis rannsakendur og leidbeinandi munu hafa adgang ad rannsoknargdégnum og peim
verdur eytt ad urvinnslu lokinni.

Pér ber engin skylda ad taka patt i pessari visindarannsokn. U getur heett patttoku
hvenar sem er an eftirmala og hun hefur ekki ahrif & pa heilbrigdispjénustu sem pu eda
adstandendur pinir fa4 & LSH.

Engin ahatta felst i patttoku rannsdknarinnar og avinningur fyrir patttakendur er ad
nidurstddur syni ad hagt verdi ad proa tonlistarverkefnid HLJOMAFL enn frekar.
Nidurstodur rannsdknarinnar verda birtar i formi ritgerdar sem vardveitt verdur & bokasafni
Héaskolans & Akureyri. Nidurstada ritgerdarinnar verdur moégulega nytt til &framhaldandi
préunar pjonustu i Endurhzafingu LR, gedsvidi Landspitala og jafnframt til frekari rannsékna
a viofangsefninu.

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

umfjéllun um pessa rannsokn fer fram.

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

Pad er einleeg 6sk okkar ad pu sjair per feert um ad taka patt i pessari rannsokn.

Virdingarfylist

Magns Olafsson, lektor
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Abyrgdarmadur rannsoknar, simi 5435938

Dagny Jonsdottir

Runa Bjork Olafsdottir

Sneern Osp Gudmundsdattir

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem péatttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt hetta
patttoku i rannsokninni getur pa snuid pér til Sidanefndar Landspitala, Eirbergi,

Eiriksgbtu 34, 101 Reykjavik. Simi: 543 7465, télvupoéstur: sidanefnd@landspitali.is
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Upplyst sampykKi
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Haskdlinn

AN . a Akureyri
‘ ' University
LANDSPITALI of Akureyri

Upplyst sampykki vegna rannsoknar & ahrifum ténlistarverkefnisins “HLIJOMAFLS” i

endurhafingu fyrir unga einstaklinga med gedrofssjukdoma.

Abyrgdamadur rannsoknar: Magnus Olafsson, hjukrunarfraedingur og lektor vid

Haskolann & Akureyri. Simi: 543-5938

Sampykki patttakenda

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad vera patttakandi i rannsokn vardandi &hrif
tonlistarverkefnisins “HLJOMAFLS” i endurhaefingu fyrir unga einstaklinga med
gedrofssjlikdoma. Eg hef fengid kynningarbréf um rannsoknina par sem allar upplysingar
koma fram.

Eg geri mér grein fyrir ad ég get haett patttoku i rannsokninni hvenar sem er &n
eftirmala.

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

fyllstu nafnleyndar verdi gett i hvivetna.

Stadur og dagsetning Undirskrift patttakanda

Undirskrift pess sem leggur sampykki fyrir.

patttakandi heldur eftir eintaki



