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Utdrattur

Markmid pessarar rannsdknar var ad fa fram vidhorf einstaklinga, sem stadid hofdu ad
naudungarvistun fjolskyldumedlims med gedroskun, til pjonustu vid beaedi sjuklinga og
adstandendur. Nidurstodurnar gefa mikilvaega innsyn i reynsluheim atta einstaklinga.
Rannsdknarefnid var nalgast at frd hugmyndafraedi grundadrar kenningar og
fyrirbaerafraedi (e. phenomonology). Markmid rannsékna sem byggja a fyrirbzerafraedi er
ad rannsaka hép einstaklinga sem gengid er Gt fra ad hafi somu reynslu og vonast eftir

bvi ad 6dlast dypri skilning a peirri reynslu sem peir hafa ordid fyrir.

Nidurstodur rannséknarinnar taka til fjdlda vidhorfa til mismunandi atrida en pau
meginpemu sem komu fram eru: pjonusta heilbrigdiskerfisins, verklag, adkoma
félagspjénustu ad pjonustu vid félk med gedraskanir og dlag 4 adstandendur. Meirihluti
vidmeelenda var peirrar skodunar ad betra veeri ef adstandendur skrifudu ekki undir
beidni um naudungarvistun. Vidmalendur koélluéu eftir pvi ad heilbrigdiskerfi og

félagspjénusta taekju meiri dbyrgd og syndu meira frumkvaedi i uménnun gedsjukra.

Pénokkud var um ad vidmeelendur teldu verklag vid naudungarvistanir dskyrt og
flokid. Adstandendur upplifdu skort a eftirfylgni i pjonustu i kjolfar naudungarvistunar
og toldu starfsemi geddeilda sntdast um neydaradstod i stad innihaldsrikrar medferdar.
Vidmeelendur virtust ekki kenna starfsfélki um slaka medferd og eftirfylgni heldur skorti
a fjarmagni og Urreedum. Vidmeelendur lystu enn fremur upplifunum sem benda til pess
ad & Islandi maedi pjonusta og adstod fyrir folk med gedroskun toluvert 4
adstandendum, sem purfa ad vera einhvers konar millilidur milli sjaklings sem vill ekki

biggja pjonustu og pess kerfis sem 4 ad pjonusta hann.

Lykilord: Naudungarvistun, adstandendur, gedheilbrigdispjénusta, 16ggjof, verklag.



Abstract
The aim of this study was to gain insight into the opinions of individuals who have
generated an involuntary commitment of a close family member. The outcome of this
research gives an important account of the views of eight persons with such experience.
This research is a qualitative interview study based on phenomenology and grounded
theory. The goal of phenomenological research is to study a group of people who are
believed to share an experience in order to obtain a deep understanding of their

experience and opinions.

The findings of this research include different opinions on diverse aspects of mental
health care in Iceland and the process of involuntary commitment. The majority of
interviewee’s felt that it would be better if the responsibility of signing a petition for
involuntary commitment was not in the hands of family members. The family members
called for more initative and responibility from mental health services and social
services regarding the caretaking of mentally ill people. They expressed their opinion
that work procedures in the mental health care regarding involuntary commitment
were unclear and complicated. The family members also experienced a lack of follow-up
and aftercare and felt that the therapy was mostly based on medication. Their
experience of the staff was positive but they felt that a lack of funding and resources
was the main reason for inadequate therapy. The family members felt they had to be a
middleman between the mentally ill family members and the health care they need, but

will not receive voluntary.

Keywords: involuntary commitment, work procedure, family members, mental health

care, legislation.



Formali
betta verkefni er lokaritgerd i meistaranami til starfsréttinda i félagsradgjof vid Haskodla
islands. Verkid er metid til 30 ECTS eininga og ber titilinn ,Naudungarvistanir vegna
gedraskana: Vidhorf adstandenda”. Undirbuningur héfst i mai 2014, fyrstu vidtélin voru
tekin undir lok sumars og lokahdnd var 16g6 & ritgerdina i névember. Leidbeinandi
rannsoknarinnar var Hrefna Olafsdéttir, lektor vid Félagsradgjafardeild Haskdla islands,
og feer hun pakkir fyrir pa adstod og radleggingar sem hun veitti. Eg vil einnig pakka
viomaelendum minum fyrir patttéku i rannsdkninni en an peirra hefdi hin ekki ordid ad
veruleika. Einnig pakka ég Onnu Gunnhildi hja Gedhjalp og Audi Axelsdéttir hja Hugarafli

fyrir ad koma mér i samband vid meirihluta vidmaelendanna.
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1 Inngangur

Naudungarvistun er Urredi sem hefur fylgt manninum fra oréfi alda en verid misvel
lidid. Forsendur fyrir naudungarvistunum og ferlid sjalft hefur breyst mikid fra pvi ad
urraedid kom fyrst fram. Fyrsta birtingarmynd pess var pegar konungur eda sambeerilegt
yfirvald vistadi menn gegn vilja sinum vegna veikinda og neyddi pa til medferdar eda, i
gréfari tilfellum, deemdi pa til fangelsisvistar. | lagalegum skilningi hafa Grraedi til
naudungarvistana liklega aldrei verid veegari og falid i sér jafn litid inngrip i lif
einstaklingsins en nd & dégum. Astaeda pess er sennilega ad tilgangur peirra laga sem
heimila slikt er fyrst og fremst ad tryggja oOryggi og réttindi veikra einstaklinga
(Treatment Advocacy Center, 1995; Salize og Dressing, 2012). Nokkrar rannsdknir hafa
b6 synt ad fjoldi naudungarvistana stjérnast ekki einungis af 16ggjof landa. Adrir peettir
eins og gildi og vidhorf innan samfélaga geta haft ahrif 4 fjolda naudungarvistana og edli
beirra. Daemi eru um ad naudungarvistunum hafi faekkad pott l6ggjof hafi ekki verid
breytt, ad sama skapi eru deemi um ad peim hafi ekki feekkad pratt fyrir breytingar a
l6ggjof (Tuohimaki, 2007).

Engar heildsteedar tolur eru til um naudungarvistanir & Islandi en pé ma finna
einstaka samantektir; til daemis er til tolfreedi um naudungarvistanir fra
Fjérdungssjukrahdsinu & Akureyri fra darunum 1996 til 2010. A pessum drum atti sér stad
101 naudungarvistun a Akureyri med leyfi ddmsmalaraduneytisins sem pydir ad um
lengri en 24—-48 klukkutima naudungarvistanir var ad reda. A pessu timabili voru pvi sjé
naudungarvistanir framkveemdar a ari ad jafnadi (Sjukrahusid a Akureyri, 2010).

Naudungarvistanir eru umdeildar af sidferdislegum astedum og eru gjarnan
deiluefni freedimanna. bau ahrif sem slikar vistanir hafa & réttindi og frelsi einstaklinga
eru einnig stdédugt til umraedu og endurskodunar (Salize, 2012). A islandi hefur umraeda
um naudungarvistanir gjarnan einkennst af neikvaedri afstodu og pa sérstaklega um
neikvaed ahrif pess ad adstandendur séu latnir skrifa undir beidni um naudungarvistun
(Engilbert Sigurdsson, 2006). Samkveemt upplysingum frad éformlegum samradshdép um
naudungarvistanir a grundvelli l6graedislaga, sem innanrikisraduneytid kom & fét, eru
visbendingar um ad beidnum frad adstandendum fari feekkandi og beidnum fra

félagspjénustu hafi fjolgad (Innanrikisraduneytid, 2014).
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1.1 Tilgangur og markmid

Markmid pessarar rannsoknar er ad fa fram vidhorf einstaklinga sem stadid hafa ad
naudungarvistun fjdlskyldumedlims med gedroskun. Ahersla er 16gd & vidhorf
adstandenda til pjonustu vid sjuklinga og adstandendur i tengslum vid
naudungarvistanir og adra gedheilbrigdispjonustu. Til ad na pessu markmidi voru tekin
eigindleg rannsoknarvidtol vid atta einstaklinga sem stadid hofdu ad naudungarvistun
fiolskyldumedlims med gedroskun. Skodadar eru afleidingar pess ad fjolskyldumedlimir
skrifi undir beidni um naudungarvistun. Rannsakandi reyndi auk pess ad fa fram vidhorf

adstandenda til verklags vid naudungarvistanir og tillégur ad urbétum.

Nidurstodur sambeerilegra erlendra rannsékna benda til pess ad adstandendur séu
ad einhverju leyti dsattir med adkomu peirra ad naudungarvistunum (Crisanti, 2000;
Jankovic o.fl., 2011). Eitt af meginmarkmidum pessarar rannséknar er pvi ad athuga

hvort vidhorf islenskra adstandenda sé svipad.

1.1.1 Rannsdknarspurningar
Til pess ad na markmidum rannséknarinnar var lagt upp med ad fa svor vid eftirfarandi

spurningum:

1. Hver eru vidhorf adstandenda, sem stadid hafa ad naudungarvistun
fiolskyldumedlims, til naudungarvistana, vistar & spitala i kjolfar pess og

bjonustu eftir innlogn?

2. Hver eru vidhorf patttakenda til verklags vid framkvaemd naudungarvistana
og hafa peir tillogur ad beettu verklagi i pjénustu vid einstaklinga med

gedraskanir og fjolskyldur peirra?

3. Hvada ahrif hafdi pad a fjolskyldulif eda samskipti innan fjolskyldu ad standa

ad pvi ad naudungarvista fjolskyldumedlim?

1.2 Mikilvaegi og gildi

betta vidfangsefni hefur litid verid rannsakad hér & landi. A undanférnum arum hafa
verid gerdar erlendar rannsoknir sem haegt er ad telja sambeerilegar og adstandendum
er sifellt gefinn meiri gaumur vegna mikilvaegis peirra i naudungarvistunarferlinu.

Adstandendur gegna lykilhlutverki i pvi ferli og a sidari arum hafa rannsakendur pvi séd
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hag i ad rannsaka pann hop (Crisanti, 2000; Jankovic o.fl., 2011). Tilgangur sambaerilegra
erlendra rannsdkna hefur medal annars verid ad leggja mat a hversu mikinn patt
adstandendur vilja taka i naudungarvistunarferlinu. Nidurstodur benda til pess ad
adstandendur vilji bera dbyrgd en po ekki of mikla og ekki endilega @ peim svidum par

sem peir hafa borid abyrgd til pessa (Jankovic o.fl., 2011).

Astaeda pess ad rannsakandi valdi ad fjalla um og gera rannsékn 4 pessu efni er
Tvipaett. Segja ma ad reynsla rannsakanda af starfi med gedfotludum einstaklingum og
fjiolmidlaumfjollun sem hefur farid fram um naudungarvistanir hér 4@ landi hafi verid
kveikjan ad rannsokninni. Rannsakandi hefur starfad 4@ busetukjarna fyrir gedfatlada
einstaklinga og i starfi sinu verid i tiGum samskiptum vid gedfatlada einstaklinga og
adstandendur peirra. Fjolmidlaumfjollun i tengslum vid naudungarvistanir hér a landi
hefur medal annars snuid ad neikvaedum afleidingum fyrir fjolskyldur gedfatladra vegna
adkomu peirra ad naudungarvistun. Erlendar rannséknir hafa jafnframt gefid til kynna
ad adkoma fjolskyldu ad naudungarvistun geti haft sleemar afleidingar fyrir fjdlskylduna
(Jankovic o.fl., 2011; Crisanti, 2000). Rannsakanda poétti dhugavert ad gera fraedilega
athugun & vidhorfi adstandenda til naudungarvistana med pad ad markmidi ad afla
haldbzerrar visindalegrar pekkingar sem gaeti ordid til gagns. Malefnid snertir stéran
samfélagshdp, baedi sjuklinga og adstandendur, og vekur dhuga hja mérgum og er pad
onnur géd astaeda fyrir ad velja petta vidfangsefni ad mati rannsakanda. Upplysingarnar
sem aflad er vid framkvaemd rannsdknarinnar geta nyst sjukrastofnunum eins og
Kleppsspitala, geddeildum, moégulega politiskum 6flum og sjalfshjalparsamtokum a bord

vid Hugarafl og Gedhjalp, svo og til stefnumdtunar innan malaflokksins.

1.3 Skipulag ritgerdar
Ritgerdin er tvipaett og skiptist i fraedilegan hluta, sem samanstendur af kéflum tvo og
brji, og rannsdknarhluta sem eru kaflar fjogur til sex. Fraedilegi hlutinn skiptist i
freedilega umfjollun og umfjéllun um adferdir og framkveemd. Rannsdknarhlutinn, sem
byggir a fraedilega hlutanum, skiptist i nidurstodur, umraedur og lokaord.

Annar kafli inniheldur freedilega umfjéllun par sem medal annars er fjallad um
gedraskanir, pjonustu og pjonustuporf og 10ggjof gedheilbrigdispjonustu. bridji kafli lysir
beirri adferdafraedi sem beitt var vid framkvaeemd rannsdknarinnar og Urvinnslu gagna.

Fjallad er um undirbuning rannséknarinnar, hvernig vidmalendur voru fundnir og
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sidferdisleg alitamal, svo deemi séu tekin. [ fjorda kafla eru nidurstédur rannséknarinnar
settar fram og i fimmta kafla eru umraedur um paer. | sjotta kafla er loks samantekt um

rannsoknina og hugmyndir ad framtidarrannséknum a svidinu eru reifadar.
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2 Frzedileg umfjollun

Pessi kafli skiptist i fimm hluta. Fyrst er farid yfir skilgreiningar 4 gedroskunum. Naest er
fjallad um pjénustu vid félk med gedrdskun og pjénustuparfir pess. [ pridja hluta kaflans
er fjallad almennt um l6ggjof og gedheilbrigdispjonustu og loks islenska 16ggjof sem
tengist naudungarvistunum. bar 3 eftir fylgir samanburdur vid Evréopu og Nordurldndin
um ymislegt sem snertir gedheilbrigdispjénustu og naudungarvistanir. | lokahluta
kaflans er fjallad um félagsrddgjof og gedheilbrigdispjonustu og mikilveegar kenningar

sem moéta starf peirra sem vid pad vinna.

2.1 Gedroskun - skilgreiningar

Samkvaemt fjordu atgafu greiningarkerfis Bandarisku gedlaeknasamtakanna, Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-IV-TR), er gedréskun skilgreind sem
heilkenni eda mynstur sem hefur ahrif 4 hegdun eda salarlif einstaklinga og veldur
vanlidan eda eykur likur & vanlidan, dauda, sarsauka, fotlun eda frelsismissi. Slikt
heilkenni eda mynstur telst pd ekki vera gedroskun ef telja ma ad pad sé menningarlega
eda samfélagslega sampykkt vidbrogd vid edlilegum atburdi, eins og til deemis
astvinamissi (Sadock og Sadock, 2007). Hafa ber i huga ad gedraskanir byggja a
greiningarvidmidum sem eiga pad til ad breytast, jafnvel enn pann dag i dag. Til deemis
var samkynhneigd alitin gedroskun af Bandarisku gedlaeknasamtékunum fram til arsins

1970 (Cockerham, 2006).

Gedrdskunum hefur i gegnum tidina gjarnan verid skipt upp i tvo meginflokka sem
eru i grundvallaratriGum olikir, annars vegar taugaveiklun (e. neurosis) og gedrof (e.
psychosis) hins vegar. Taugaveiklun er vidvarandi dstand sem veldur endurteknum
kvillum sem einkennast adallega af kvida. Einkennin geta birst eingdngu sem kvidi eda
sem prahyggja, aratta, faelni eda kynferdisleg truflun (e. sexual dysfunction) (Sadock og
Sadock 2007). Til pess ad skilja seinni gedroskunar flokkinn, gedrofid, er naudsynlegt ad
skilgreina hvad gedrof er. Gedrof er skilgreint sem verulega takmorkud
raunveruleikatengsl sem valda pvi ad skynjun og hugsun einstaklingsins brenglast og
alyktanir hans um umbhverfid verda onakveemar, jafnvel pé ad stadreyndir sem meeli

gegn bpeim liggi i augum uppi. Hugtakid gedrof naer pd ekki yfir smavaegilega
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raunveruleikafirringu eins og til deemis pegar punglyndur einstaklingur vanmetur getu
sina eda framlag. Aftur 8 moéti veeri hugtakid til deemis notad um astand einstaklings sem
teldi sig hafa stadid fyrir natturuhamférum uti i heimi eda vera Messias endurfaeddur
(Sadock og Sadock, 2007). Einstaklingar sem sem glima vid gedrof geta upplifad skert
lifsgaedi og skerta félagsfaerni. Einstaklingar i gedrofi draga sig gjarnan i hlé og einangra
sig vegna vantrausts & umhverfinu og 6tta vid skilningsleysi. Gedrof er mjog algengt

medal gedklofasjuklinga (Moriarty, Jolley, Callanan og Garety, 2012).

Gedraskanir eru utbreiddari en adur var talid og hafa ahrif 3 mjog marga
einstaklinga einhvern timann & aevinni. Arid 2005 gerdi National Institute of Mental
Health i Bandarikjunum rannsékn a pvi hversu margir Bandarikjamenn préudu med sér
gedroskun a einhverjum timapunkti. Nidurstodurnar bentu til pess ad riflega 50%
bréudu med sér gedroskun einhvern timann a avinni en su tala var 20% i sambeerilegri
rannsokn fra arinu 1984. [ rannsékninni fra 2005 kom fram ad kvidatengdar gedraskanir

voru Utbreiddastar og punglyndi var algengasta gedroskunin (Sadock og Sadock, 2007).

Gedraskanir taka sinn toll af heilsu islendinga. Samkvamt tolfraediupplysingum fra
Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO) hafa 27% islendinga 4 fullordinsaldri (18 til 65
ara) upplifad gedraen vandkvaedi svo sem vimuefnamisnotkun, gedrofssjukdéma,
bunglyndi, kvida og atraskanir (World Health Organization: Regional office for Europe,
e.d.). bratt fyrir ad um fadmenna pjod sé ad raeda er greinilegt ad neer alla fléru
gedraskana er ad finna hér a landi. Visbendingar eru um ad gedraskanir séu vaxandi
vandamal medal pjédarinnar og ma sem daemi nefna nidurstédur rannsdknar Sigurdar
Thorlaciusar og Sigurjéons B. Stefanssonar (2004) um ad algengi Ororku vegna

gedraskana fari vaxandi hér a landi.

2.1.1 Algengustu gedraskanir medal naudungarvistadra

Odlast ma dypri skilning & malum og bpjénustupérfum einstaklinga sem eru
naudungarvistadir med pvi ad pekkja hvada gedraskanir eru algengastar medal peirra.
bpaer gedraskanir sem eru einkennandi fyrir naudungarvistada einstaklinga ma ef til vill
telja alvarlegastar allra gedraskanna eda mest hamlandi. bessa alyktun er haegt ad draga
medal annars af pvi ad algeng forsenda pess ad haegt sé ad naudungarvista einstaklinga

er ad peir teljist haettulegir sjalfum sér eda 6drum.
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| samantekt Salize og Dressing (2004) & upplysingum fra Evrépusambandsrikjum
kemur fram ad 4arid 2004 gat einungis pridjungur adildarrikja sagt til um edli peirra
gedraskana sem naudungarvistadir einstaklingar glimdu vid. Samkveemt Salize og
Dressing gefa paer upplysingar um gedraskanir sem par komu fram gréfa mynd af pvi
hvers konar veikindi voru forsenda fyrir naudungarvistun i peim Idndum. Fram kom ad
steersti  hépur naudungarvistadra voru einstaklingar med gedklofa eda adra
gedrofssjukddéma en 30-50% naudungarvistadra glimdu vid veikindi af peim toga i peim
[6ndum par sem tolfredi um greiningar var adgengileg. Hinar prjar algengustu
gedraskanirnar sem naudungarvistadir glimdu vié voru vimaefnamisnotkun, vitglop
(hrérnun hugraennar getu sem hefur ahrif & til deemis minni og rékhugsun) og
lyndisraskanir eins og punglyndi og gedhvarfasyki. Hlutfall naudungarvistadra
einstaklinga med pessar gedraskanir var mjog breytilegt milli landa (Salize og Dressing,

2004).

Eftirfarandi gedraskanir hafa stundum verid nefndar langvinnustu og alvarlegustu
gedraskanirnar (mest hamlandi): Alvarlegt punglyndi (e. major depressive disorder),
gedhvarfasyki (e. bipolar disorder) og gedklofi (e. Schizophrenia) (Salize og Dressing,
2004; Sadock og Sadock, 2007). Adur en lengra er haldid verdur fjallad stuttlega um

bessar gedraskanir.

Gedklofi

Samkveemt Sadock og Sadock (2007) er gedklofi heilkenni sem veldur afbrigdileika i
hugsun, tilfinningum og skynjun. Segja ma ad gedklofi sé i rauninni ekki einn sjukdémur
heldur yfirheiti margra keimlikra sjukdéma sem hafa 6lik blaebrigdi. Su undirgerd (e.
subtype) gedklofa sem er ef til vill stadalimynd gedklofasjukdémsins er ofsdknargedklofi
(e. paranoid type). Algengt er ad einstaklingar med ofséknargedklofa heyri raddir og
upplifi ad allt og allir vilji gera peim mein. bessu fylgja gjarnan ranghugmyndir um eigin
mikilfengleika. Til samanburdar md nefna adra undirgerd gedklofa sem er ef til vill
minna pekkt og er kollud dreidugedklofi (e. disorganized type). Einstaklingar med pessa
gerd gedklofa eru oft virkir en & dskipulagdan og duppbyggilegan hatt. beir hafa skert
tengsl vid raunveruleikann og tilfinningaleg vidbrogd og félagsleg framkoma peirra er oft
ovideigandi. Einstaklingar med 6skipulagdan gedklofa eiga pad til deemis til ad

skellihleja med sjalfum sér innan um hép af folki og geta komid fyrir eins og

17



einfeldningar eda kjanar. Sjukdémurinn veldur pvi oft mikilli einangrun. |
greiningarkerfinu DSM-IV-TR eru taldar upp fimm meginundirgerdir gedklofa, paer prjar
sem ekki hefur verid fjallad um hér eru: Stjarfa-gedklofi (e. catatonic type),
o6sundurgreindur gedklofi (e. undifferentiated type) og eftirskilinn gedklofi (e. residual
type). Til vidboétar eru til nokkrar sjaldgeefari og illgreinanlegri undirgerdir gedklofa

(Sadock og Sadock, 2007; Cockerham, 2006).

Gedklofasjuklingar eru i um 50% leguryma & gedsjukrahisum i heiminum og eru um
16% af ollum sem piggja einhvers konar adstod vegna gedraenna erfidleika. Dvol
gedklofasjuklinga a sjukrahdsum hefur pé minnkad mikid undanfarna aratugi, medal
annars vegna breyttra vidhorfa og loggjafar dsamt framforum i svidi lyfleekninga. bratt
fyrir pad eru 40-60% likur & pvi ad gedklofasjuklingar komi aftur & geddeild & fyrstu
tveimur arunum eftir fyrstu innlégn, sem gefur visbendingar um alvarleika sjukdémsins
(Sadock og Sadock, 2007). Samkvaemt Large, Nielssen, Ryan og Heyes (2008) getur verid
sérstaklega mikilvaegt fyrir einstaklinga med gedklofa ad piggja medferd vegna pess ad
6medhondlad gedrof, sem fylgir gjarnan sjukddmnum, getur valdid oéafturkraefum
skada. Ohzett er ad segja ad gedklofi sé medal alvarlegustu gedsjikdémanna og algengt
er ad naudungarvista purfi einstaklinga med pessa gedroskun til pess ad peir fai pa

adstod sem peir purfa.

bunglyndi

Samkvaemt DSM-IV-TR greiningarkerfinu er grundvallargreiningarvidmid punglyndis ad
einstaklingur upplifi dapurleika, dhugaleysi eda danaegjuleysi vid flestallar athafnir
daglegs lifs i ad minnsta kosti tvaer vikur. [ ofanélag parf einstaklingur ad upplifa minnst
fiogur einkenni af niu, til deemis breytingar 4 matarlyst, pyngd eda svefnvenjum eda

orkuleysi (Cockerham, 2006).

Adur en einstaklingur er greindur med punglyndi parf einnig ad ganga Ur skugga um
ad hann eigi sér ekki ségu um orlyndi (e. mania). Orlyndistimabil (e. manic episode) er
afmarkad timabil par sem lidan einstaklingsins er med pvi méti ad hann er mjog hatt
uppi, opinskar, finnst hann geta allt eda er mjdg pirradur i ad minnsta kosti eina viku. |
bessu astandi er liklegt ad talmal sé dberandi hratt eda haveert (Sadock og Sadock, 2007;
Cockerham, 2006). Ef einstaklingur hefur upplifad orlyndi eru meiri likur & ad

viokomandi glimi vid gedhvarfasyki en punglyndi (sja naesta undirkafla).
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Einstaklingar geta fengid greiningu um alvarlegt punglyndiskast (eitt kast) eda
alvarlegt punglyndi sem endurtekur sig. pratt fyrir ad punglyndi geti komid i kdstum
finna einstaklingar med punglyndi ekki sambzerilega vellidan og orku a milli kasta og
fylgir 6rlyndi. Samkvaemt rannséknum er punglyndi algengasta gedrdskunin eda 17% af

Ollum greindum gedsjukdémum (Sadock og Sadock, 2007).

Gedhvarfasyki

Gedhvarfasyki (e. bipolar disorder) & margt skylt vid punglyndi en meginmunurinn felst i
bvi ad einstaklingar med gedhvarfasyki fara i 6rlyndi @ milli punglyndiskasta (Sadock og
Sadock, 2007). Samkvaemt Cockerham (2006) er punglyndid meira aberandi einkenni en
orlyndid.

Gedhvarfasyki er jafnalgeng medal karla og kvenna og kemur oftast fram fyrir
pritugt (Cockerham, 2006). Sjukdémurinn getur verid misalvarlegur og skiptist pess
vegna i gedhvarfasyki 1 og gedhvarfasyki 2. Sidari gerdin er frabrugdin peirri fyrri ad pvi
leyti ad orlyndid er ekki jafn afgerandi og er jafnara yfir lengra timabil; sveiflur i lidan eru
sem sagt ekki jafn afgerandi. Gedhvarfasyki 2 er oft misgreind sem alvarlegt punglyndi
(e. major depressive disorder). bunglyndi og gedhvarfasyki eru lyndisraskanir sem hafa
ahrif 4 upplifun félks og lidan peirra. [ alvarlegri tilfellum geta fylgt beim ranghugmyndir

og jafnvel gedrof og einstaklingar til deemis heyrt raddir (Sadock og Sadock, 2007).

2.2 Gedroskun — pjonusta og pjonustuporf

Mikid vatn hefur runnid til sjdvar i malefnum einstaklinga med gedraskanir undanfarin
ar og aratugi a vesturlondum poé ad audvitad megi lengi baeta adstedur og adferdir
vardandi medferd peirra. Hér adur fyrr voru einstaklingar med gedroskun oft lamdir og
bundnir nidur og stundum var medal annars reynt ad eiga vid dkvedna hluta heilans til
framkalla leekningu. Einnig voru notadar yfirgengilegar raflostsmedferdir, félk var svelt,
skornar Ur pvi tennur og kirtlar og notast var vié spennitreyjur, kéld b6d og innéndun
koltvisyrings. Reyndar ma segja ad pad sé frekar nystarleg adferd ad medhondla
einstaklinga med gedraskanir & mannudlegan mata (Tuohimaki, 2007). A 17. 6ld voru
einstaklingar med gedraskanir almennt |atnir afskiptalausir og peim gefinn litill gaumur
af samfélaginu. A sidari hluta 18. aldar fér ad verda til visir ad pvi sem haegt er ad kalla
samfélagslega umonnun og til daemis var fyrsti almenni spitalinn i Bandarikjunum

stofnadur & pessum tima. | kringum 1955 var stofnanavaedingin ad na hamarki sinu og i
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kringum 1980 for pjonusta vid folk med gedraskanir ad feerast fra stofnunum og ut i
samfélagid af miklum krafti (Hatfield, 1987). | kjolfar pess urdu adstandendur ad taka
meiri abyrgd 4 veikindum fjolskyldumedlima og umdnnun peirra en i pessu samhengi er
stundum talad um umonnunarbyrdi. Med pvi er att vid pezer likamlegu, andlegu og
félagslegu afleidingar sem pad getur haft i for med sér fyrir adstandendur ad annast
fiolskyldumedlim med gedroskun (Jankovic o.fl., 2011). Samhlida aukinni hlutdeild
adstandenda i umonnun gedsjukra purftu heilbrigdisstarfsmenn ad breyta
vinnuadferdum sinum, medal annars med pvi vera opnari fyrir pvi ad fjolskyldumedlimir

geti verid sérfraedingar um veikindi og adstaedur sjuklinga (Hatfield, 1987).

2.2.1 Gedheilbrigdispjonusta
Gedheilbrigdispjonusta hefur proast i takt vid samfélagslegar breytingar og breytt
vidhorf til gedraskana. | sdgulegu samhengi ma tala um prju megintimabil hvad vardar
bjonustu vid félk med gedraskanir en pau tengjast tilkomu gedsjukrahussins, hnignun
gedsjukrahussins og endurskipulagningu gedheilbrigdispjonustu. Sidastnefnda timabilid
er pad sem flest 16nd eru nd komin a eda nalgast. Pad einkennist af pvi ad finna jafnvaegi
milli tveggja fyrri timabilanna, p.e.a.s. komast ad pvi hvada hluta gedheilbrigdispjéonustu
skuli veita utan stofnana og hvad innan peirra (Thornicroft og Tansella, 2004).

bratt fyrir ad flest vestreen 16nd sjdi sér hag i pvi ad veita ad minnsta kosti hluta
gedheilbrigdispjénustu utan stofnana er pad umdeilanlegt hvort pjénusta vid félk med
gedroskun eigi ad fara fram ad megninu til innan stofnana eda uti i samfélaginu (Salize
og Dressing, 2012). Ekkert einfalt svar er til vid pessari spurningu en mestu mali skiptir
ad taka tillit til pess samfélags sem & i hlut hverju sinni. Til deemis hefur verid skodad
hvor nalgunin henti betur i samfélégum med litil, midlungs eda mikil Urraedi og bjargir.
Samkvaemt nidurstédum rannséknar sem var gerd a pessu er liklegt ad samfélag med
litlar bjargir neydist til pess ad sinna mestallri gedheilbrigdispjonustu i
stofnanaumhverfi. Samfélog med midlungsmiklar bjargir geta feert
gedheilbrigdispjénustuna at fyrir spitalaumhverfid upp ad einhverju marki an pess ad
bad bitni & pjénustunni. Helstu nidurstédur rannsdknarinnar voru ad ekki vaeri haegt ad
fullyrda ad oOnnur leidin veeri betri en hin. Ekki var heaegt ad sanna ad
gedheilbrigdispjonusta veitt & stofnunum vaeri verri eda betri en pjonusta veitt uti i

samfélaginu eda 6fugt. Nidurstoédur bentu hins vegar til pess ad ef til vill veeri einhvers
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konar millivegur, bléndud pjénusta, besta leidin til ad veita gedheilbrigdispjonustu

(Thornicroft og Tansella, 2004).

Umhverfi gedheilbrigdispjonustu hefur breyst & islandi & undanférnum &ratugum
eins og annars stadar og pjonustan hefur farid i gegnum pad priggja timabila ferli sem
utskyrt var i upphafi kaflans. Kleppsspitali var formlega settur 4 laggirnar 26. mai 1907
og pegar mest var dvéldu par um 300 einstaklingar i einu. Arid 1964 var géngudeild
Kleppsspitala stofnud og segja ma ad hnignun gedsjukrahussins hafi par med hafist hér a
landi. | kjdlfarid feekkadi innlégnum & Klepp, farid var ad reyna ad Utskrifa einstaklinga
eins fljott og mogulegt var og algengara vard ad sjuklingum vaeri komid i einhvers konar
busetulrraedi i kjolfar innlagna. Svona vinnubrégd hofdu ekki tidkast hér & landi d4dur

(Hannes Pétursson, 2007).

Upp ar aldamétunum 2000 hofst mikill nidurskurdur i islensku gedheilbrigdiskerfi og
sjukrarymum hefur feekkad mikid sidan pa. Farid var ad skilgreina hlutverk Landspitalans
sifellt prengra og pad var hugsad sem bradasjukrahis med pd stefnu ad sinna 6llum
bradum gedraenum tilfellum (Ingdlfur S. Sveinsson, 2004). | rokréttu framhaldi af pessu
akvad rikisstjornin ad verja miklum fjarheedum i uppbyggingu og eflingu félagslegra
busetulrraeda fyrir gedsjuka arid 2005. Stefnan var ad efla pjénustu utan spitala og gefa
notendum og adstandendum aukid vaegi i pjénustu. Til pess ad nd pessum markmidum
atti ad auka samfélagsgedleekningar og pverfagleg vettvangsteymi (Hannes Pétursson,
2007). Sidan pa hafa forsendur breyst toluvert, heilbrigdiskerfid i heild sinni hefur purft
ad pola mikinn nidurskurd og pau skref sem atti ad taka i framhaldinu hafa ekki verid

tekin.

2.2.2 Adstandendur og umoénnun

Adur fyrr beindist meirihluti rannsékna 4 gedréskunum ad pvi ad auka pekkingu 4
orsOkum slikra sjukdéma og préa ny medferdarurraedi i ljési nyrrar pekkingar.
Rannsdknir @ heimilishogum fjolskyldna og adstaedum heimilisfélks voru sjaldsédar en
beim fjolgadi po i upphafi 10. aratugar sidustu aldar. Eitt af pvi sem farid var ad
rannsaka var fjolskyldubyrdi i tengslum vié gedsjukdéma (e. family burden of care).
Rannsakendur vildu skilgreina og skilja betur pau heildarahrif sem gedsjukdémar geta
haft & fjolskyldur og fjolskyldulif. Yfirleitt beindust slikar rannséknir ad peim adila sem

bar umonnun pess veika hvad mest a sinum herdum (Hatfield, 1987; Thompson, 2007).
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Umonnunarbyrdi hefur verid skipt i tvo meginpaetti sem skyra frekar hvad hugtakid
felur i sér. [ fyrsta lagi er talad um hlutlaega byrdi sem verdur til vegna peirrar vinnu sem
adstandendur leggja & sig fyrir sjuklinginn. [ 6dru lagi er talad um huglaega byrdi sem
verdur til vegna erfidra tilfinninga sem adstandendur upplifa i tengslum vié veikindin.
Morkin milli huglaegrar og hlutlaegrar uménnunarbyrdi eru ekki alltaf 1jés og pad hefur
haldid aftur af framvindu og fraedilegri uppbyggingu pessarar kenningar (Jankovic o.fl.,
2011; Thompson, 2007). Hlutverk adstandenda getur haft ahrif & likamlega og andlega
heilsu peirra sem og tilfinningalega lidan. barfir adstandenda eiga pad til ad maeta litlum
skilningi af halfu baedi starfsfélks og veika fjdlskyldumedlimsins og adstandendur upplifa
oft ad pjénustueiningarnar yti peim til hlidar (Jankovic o.fl., 2011). { islenskri rannsékn &
bjénustuporfum gedsjukra sem gerd var & vegum Gedhjalpar og Rauda krossins arid
2005 kom fram ad skortur var a studningi vid adstandendur af halfu gedsvids
sjukrastofnanna vidsvegar um landid. Adstandendur settu Ut 4 samskipti vid starfsfélk
og upplysingagjof og toldu ad litid tillit veeri tekid til vilja sjuklinga og adstandenda.
Adstandendur toldu enn fremur ad sjuklingum veeri ekki gefid mikid taekifaeri til pess ad
tja lidan sina og bidja um upplysingar. [ [jés kom ad adstandendur voru 64dnaegdari med
bjénustuna en notendur (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk Jonsdéttir,

2005).

2.3 Loggjof og gedheilbrigdispjonusta

[ skipulagsbundnum pjédfélégum er meginreglan su ad einstaklingar eru abyrgir fyrir
gjordum sinum. Helstu undantekningarnar fra pessari reglu eru skortur 3@ aldursproska
og/eda andlegu heilbrigdi. Mikil og dyrmaet réttindi fylgja pvi ad vera l6grada og ma
flokka pad sem grundvallarmannréttindi i vestreenum samfélogum. Vegna mikilvaegis
lograedis hefur 16ggjafinn lagt sig fram vid ad vernda pann rétt. Loggjafinn hefur einnig
séd tilefni til pess ad hafa réttarskipan sem gerir rad fyrir pvi ad menn kunni ad vera
sviptir pessum réttindum ef naegilega alvarlegar astaedur eru fyrir pvi. Pad er pé adeins

gert ef ytrustu naudsyn ber til og adrar leidir eru ekki faerar (Pall Sigurdsson, 2010).

Faera ma rok fyrir pvi ad markmid loggjafar i gedheilbrigdispjénustu sé ad vernda og
baeta lif folks med gedraskanir sem er gjarnan vidkveemt fyrir éréttlaeti og pvi ad brotid
sé a réttindum pess. Ekki verdur lagt mat & pad hér hvernig islenskum l6gum gengur ad

na pvi takmarki. Fyrir utan ad glima vid forddma og mismunun af halfu samfélagsins parf
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folk med gedrdskun ad takast a vid erfid veikindi. Log um gedheilbrigdi tryggja pvi midur
ekki ad 6llu leyti mannlega virdingu og vernd félks med gedroskun. Ef 16ggjof lands er
gomul og hefur ekki verid uppfaerd lengi eru talsverdar likur & ad hun midi ad pvi ad
einangra mjog veika einstaklinga i pvi skyni ad vernda hinn almenna borgara og
samfélagid. Til pess ad loggjof hafi jakveed ahrif a lif og lifsgeedi peirra sem glima vid
gedraskanir parf hdn hins vegar ad byggja @ raunhaefum og gerlegum markmidum.
Oraunhaef eda urelt 16ggj6f sem hid opinbera getur ekki med nokkru méti fylgt eftir
gerir litid gagn og getur hreinlega haft sleem ahrif vids vegar, til deemis aukid
malskostnad i domskerfinu og ordid til pess ad su pjénusta sem er i bodi proast ekki

(Tuohimiki, 2007).

Sidastliona prjd d&ratugi hefur l6ggjof vardandi naudungarvistanir vida verid
endurskodud og endurbaett af pessum d&steedum. | kringum &rid 1990 féru margar
vestraenar pjédir ad gera breytingar a l6ggjof med pad i huga ad auka réttindi sjuklinga,
til deemis borgaraleg réttindi peirra sem glima vid gedsjukdéma, medal annars med pad
ad markmidi ad faekka naudungarvistunum. Eftir aherslubreytingar i 16ggjof fér rymum a
gedsjukrahusum ad feekka mjog greinilega og innlognum faekkadi @ medan dagskomum
fidlgadi og heimapjonusta jokst til muna (Tuohiméaki, 2007). islensk 16ggjof breyttist

toluvert @ sama tima en nugildandi 16ggjof er fra arinu 1997 (I6graedislog nr. 71/1997).

2.3.1 Hugmyndafraedi laga er varda naudungarvistanir
Lég er varda naudungarvistanir byggja venjulega annadhvort a laeknisfraedilegri
hugmyndafraedi eda mannréttindahugmyndafraedi. | peim 16ndum sem laeknisfraedilega
hugmyndafraedin hefur ordid ofan 4, til demis i Finnlandi, er akvéréun um
naudungarvistun tekin at fra porf & medferd i heilbrigdiskerfinu vegna greinilegra
veikinda. Studningsmenn pessarar nalgunar telja hana naudsynlega vegna peirra
einstaklinga sem glima vié gedroskun en eru ekki tilbunir ad piggja hjalp. Hin ndlgunin
leggur meiri aherslu @ mannréttindi pess veika og samkveemt henni er ekki haegt ad
leggja einstakling inn gegn hans vilja nema hann teljist heettulegur sjalfum sér eda
odrum. Ef ekki stendur nein 6gn af einstaklingnum ma hann vera veikur i fridi og ekki er
haegt ad pvinga hann til neins konar medferdar (Salize og Dressing, 2012).

Fyrir arid 1969 var algengast ad l6ggjof tengd gedheilbrigdispjonustu setti pad

skilyrdi  fyrir naudungarvistun ad porf veeri 4 medferd (leknisfreedilega
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hugmyndafraedin). Lita md 4 petta ar sem akvedinn vendipunkt vardandi l6ggjof i
gedheilbrigdispjonustu pvi pa voru tekin i gildi ny 16g i Kaliforniu par sem skilyrdin fyrir
naudungarvistun voru hert til muna og einstaklingur purfti ad teljast haettulegur sjalfum
sér eda 60rum til pess ad haegt veeri ad naudungarvista hann. Sidan pessi |6g toku gildi
hefur mannréttindahugmyndafraedin verid tekin inn i 16ggjof flestra fylkja Bandarikjanna

og margra vestranna pjoda (Tuohimaki, 2007).

bpad er ekki einfalt verkefni ad meta hvenaer einstaklingur er haettulegur sjalfum sér
eda 60rum og mikilveegt er ad atta sig @ ad i raun er alltaf um mat ad reeda sem ordid
getur agreiningur um. Scurich og John (2010) komust ad pvi i rannsdkn sinni & pessu
mati ad pad veeri ekki ndgu préad og einkenndist i sumum tilfellum ad pvi er virdist af
gedpotta fremur en sto6ludum vinnubrogdum. beir toku sem deemi ad ef 26% likur voru
a pvi ad einstaklingur veeri haettulegur sjalfum sér eda 66rum var hann oftast
naudungarvistadur. Ef pad voru hins vegar taldar 74% likur a ad einstaklingur vaeri ekki
haettulegur ad medferd lokinni var honum oftast sleppt ur haldi (Scurich og John, 2011).
Pessi tolfreedi styrkir pau rok ad akvardanir um naudungarvistanir séu ekki alltaf

upplystar eda stadladar og geti stjérnast af tilfinningu.

A sinum tima métmaeltu margir gedlaeknar peirri dkvérdun ad herda l6ggjofina
bannig ad einstaklingar pyrftu ad teljast haettulegir sjalfum sér eda 68rum til pess ad
haegt veeri ad naudungarvista pa. Gedlaeknar 6ttudust ad stdr hluti félks sem pyrfti 8
medferd ad halda myndi ekki falla undir pessi skilyrdi og par med minnkudu likurnar
bvi ad pad fengi videigandi hjalp fra videigandi kerfi en meiri likur yrdu 4 ad pad endadi i
fangelsismalakerfinu. Enn fremur hofdu peir ahyggjur af pvi ad pessi nyju hertu skilyrdi
myndu hafa pau ahrif ad stzerri hépur félks myndi glima vid alvarleg gedraen vandkvaedi
an medferdar og mogulega myndi pad leida til pess ad meira yrdi af heimilislausu folki
(Tuohimaki, 2007). Onnur rék sem hafa verid sett fram til studnings laeknisfreedilegu
hugmyndafraedinni eru ad samkvaemt rannsdoknum ma finna samhengi milli
6medhondlads gedrofs og minni batalikna. Pad pydir ad eftir pvi sem einstaklingur hefur
verid lengur i dmedhondludu gedrofi eru minni likur @ ad hann nai sér aftur ad fullu. Pad
ad vera i gedrofi getur med 6drum ordum valdid skada sem ekki gengur til baka. bess

vegna hafa verid feerd rok fyrir pvi ad leyfilegt setti ad vera ad vista einstakling gegn vilja
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hans til ad veita honum medferd pegar um fyrsta alvarlega gedrofid er ad raeda, p6 ad

hann sé ekki haettulegur sjalfum sér eda 66rum (Large o.fl., 2008).

A drum &dur var trdin innan laeknisfreedinnar st ad ef ad einstaklingur pjadist af
gedroskun hefdi pad éumflyjanlega ahrif 4 dkvardanatéku hans. | seinni tid hafa
skodanir & pessu breyst og loggjofin endurspeglar pad. begar einstaklingur er veikur &
gedi og annars konar pjonusta dugir ekki til getur mogulega purft ad naudungarvista
hann. Stadreyndin er pd su ad pd ad einstaklingur sé med gedrdskun, til deemis
gedklofa, getur hann samt sem adur tekié sumar eda allar akvardanir er varda eigio lif.
bPar med atti gedrofsdstand eitt og sér ekki ad vera naegur grundvollur fyrir
naudungarvistun. Skortur @ arraedum fyrir einstaklinga med gedroskun er einnig veik rok
fyrir naudungarvistun, pvi einstaklingar settu ad geta fengid pa pjénustu sem peir purfa

ati i samfélaginu (Tuohimaki, 2007).

2.3.2 lslensk loggjof
A islandi er heimilt ad skerda frelsi einstaklinga samkvamt nokkrum mismunandi l6gum
at fra élikum forsendum. Dami um slikt eru 16g nr. 88/2008 um medferd sakamala, log
nr. 19/1997 um séttvarnir og 16g nr. 71/1997 um loégraedi (Pall Sigurdsson, 2010). bau
sidastnefndu fjalla um frelsisskerdingar af sama toga og pessi rannsdkn og pvi verdur
nanar greint fra peim.

Islensku |6graedislogin fjalla um hugtdkin 16graedi, sjalfraedi og fjarreedi asamt pvi ad
greina fra pvi hvernig og undir hvada kringumstaedum megi svipta einstaklinga pessum
réttindum. Nugildandi l6graedislog eru fra arinu 1997 en priggja manna nefnd skipud
l6gfraedingum std0 ad frumvarpinu. Toluverdar breytingar voru gerdar a 16gunum fra
beim sem adur voru i gildi og voru fra arinu 1984. Réttarstada pess sem krafan um
naudungarvistun beinist gegn var styrkt og honum til daemis tryggdur otviraedur réttur
til pess ad bera akvordun laeknis um naudungarvistun undir démstdla pegar i stad

(Frumvarp til 16greedislaga, 1997).

Sidar i pessum kafla verdur farid yfir hverjir hafa rétt til ad krefjast
naudungarvistunar en peir sem hafa heimild til pess ad akveda ad naudungarvista mann
a sjukrahdsi hér a landi eru annars vegar laeknar og hins vegar déms- og
mannréttindardduneyti (innanrikisrdduneyti). Leeknar geta dkvedid ad vista mann i tvo

solarhringa gegn vilja hans og déms- og mannréttindaraduneytid (innanrikisraduneytid)
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getur akvedid ad naudungarvista mann i 21 solarhring ef videigandi beidni hefur borist
(PAll Sigurdsson, 2010). Ekki er sjalfsagt ad pvinga naudungarvistadan einstakling til
medferdar & medan vistun stendur. Naudungarvistadur einstaklingur getur neitad
lyfjagjof nema akvedin skilyrdi sem tilgreind eru i 16graedislogunum séu uppfyllt (utlistud
i 28. gr.). Feera ma rok fyrir pvi ad islensk 16g byggi & mannréttindahugmyndafraedinni
fremur en peirri leknisfredilegu en pad alyktun ma til daemis draga af pvi ad
einstaklingur parf ad teljast heettulegur sjdlfum sér eda 6drum til pess ad leyfilegt sé ad

naudungarvista hann hér a landi (Lograedislég nr. 71/1997; Salize og Dressing, 2012).

Logreedislogin skiptast i tvo meginkafla: sviptingu l6graedis og naudungarvistun.

Fjallad verdur betur um pessar tvaer gerdir frelsissviptingar hér ad nedan.

Svipting légraedis
Frelsi er grundvallarmannréttindi hvers einstaklings sem byr i islensku samfélagi. A
islandi verda einstaklingar l6grada 18 ara gamlir samkvaemt l6graedisldgum og eru pa
baedi sjalfrdda og fjarrdda. Mogulegt er ad verda lograda fyrir 18 ara aldur ef
einstaklingur faer undanpdgu til pess ad ganga i hjuskap. Sa sem er sjalfrada raeedur einn
sinum malum ad undanskildum fjarmalum nema log tilgreini annad. Sa sem er fjarrada
reedur einn fjdrmalum sinum nema 16g tilgreini annad. Lograedi er pvi tvipaett hugtak; i
bvi felst baedi sjalfraedi og fjarreedi.

[ 4. gr. l6greedislaga kemur fram ad mogulegt sé ad svipta einstakling sjalfraedi,
fjarraedi eda hvoru tveggja eftir pvi sem talid er purfa. Viomid eru um hvenezer tilefni sé

til ad svipta einstakling l6graedi og er pad ef eitthvad af nedangreindu a vid:

a) Ef hann er ekki feer um ad rdda persénulegum hégum sinum eda fé vegna
andlegs vanproska, ellisljoleika eda gedsjukddms eda annars konar alvarlegs

heilsubrests.

b) Ef hann s6kum ofdrykkju eda ofnotkunar avana- og fikniefna er ekki faer um

ad rada personulegum hégum sinum eda fé.

c) Ef hann vegna likamlegs vanproska, heilsubrests eda annarra vanheilinda 3
O6haegt med ad rdda personulegum hogum sinum eda fé og eeskir sjalfur

lograedissviptingar af peim sokum.

d) d. Ef naudsyn ber til ad vista hann an sampykkis hans a sjukrahusi s6kum

fyrirmaela i heilbrigdisloggjof.
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Naudungarvistun

[ 16graedisldgum kemur fram ad med naudungarvistun sé baedi att vid pad pegar
sjalfrada madur er faerdur naudugur & sjukrahls og pegar manni sem hefur dvalid a
sjukrahusi af fusum og frjdlsum vilja er haldid par naudugum. Hid fyrrnefnda ma kalla
naudungarvistun og pad sidara naudungarhald.

Samkveemt lograedislogum verdur sjalfrdda madur ekki naudungarvistadur a
sjukrahusi nema i undantekningartilfellum. Leeknir getur akvedid ad vista skuli mann
naudugan & sjukrahusi ef hann er haldinn alvarlegum gedsjukdémi eda ef astand hans
jafnast & vié pad. Sama gildir um einstaklinga sem eiga vid afengisfikn ad strida eda
ofnautn avana- og fikniefna. Leeknir, helst yfirlaeknir, getur dkvedid ad naudungarvista
einstakling en po ekki lengur en i 48 klukkustundir. Med sampykki domsmalaraduneytis
(innanrikisraduneyti) er haegt ad naudungarvista mann i allt ad 21 sélarhring. Logreglu
er skylt samkvaemt I6gum ad verda vid beidni laeknis um ad flytja mann naudugan a
sjukrahus og leeknir er hafdur med i for ef pess pykir porf. Samkveemt frumvarpi til
lograedislaga ber vakthafandi laekni sjukrahdss ad kynna naudungarvistudum manni
réttarstodu hans an tafar, til deemis ad pad sé réttur hans ad bera akvordun um
naudungarvistun eda pvingada lyfjagjof undir ddédmstdéla. Naudungarvistadur
einstaklingur a einnig rétt a rddgjafa og vakthafandi leekni ber skylda til ad kalla hann til
ef 6skad er eftir pvi (Pingskjal 707, 1996-1997). Ef naudungarvistadur einstaklingur er
ekki medvitadur um pennan rétt sinn og éskar ekki eftir radgjafa ma velta fyrir sér hvort
pbad sé gert en midad vid ordalag frumvarpsins er alls ekki vist ad svo sé.

Meginmunurinn @ naudungarvistun og l6graedissviptingu er ad i naudungarvistun
felst ekki svipting sjalfraedis heldur skerding pess. Naudungarvistun felur po i sér
sviptingu a peim rétti sem hver madur hefur sem er frjalsraedi yfir dvalarstad sinum.
Naudungarvistadur madur heldur 6drum rétti sinum i formlegum skilningi pétt vistunin
verdi i reynd til pess ad hann geti ekki nytt pessi persénulegu réttindi sin.
Naudungarvistun er bradaurraedi til skamms tima og ad pvi loknu er vidkomandi frjals
ferda sinna @ ny nema fenginn hafi verid démsurskurdur um sjalfradissviptingu 8 medan
vistuninni st6d (Pall Sigurdsson, 2010). begar krafa hefur verié gerd um ad madur sem
dvelur naudugur a sjukrahusi verdi sviptur sjalfreedi sinu skal démari lata yfirlaekni
sjukrahussins vita ad krafan hafi borist. Til pess ad haegt sé ad svipta einstakling sjalfraedi

barf ad fara fram démsmal og sannfeera parf ddmara um ad miklir hagsmunir séu folgnir
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i sviptingunni (Logreedislog nr. 71/1997). Sumar naudungarvistanir leida til
sjalfraedissviptingar par sem einstaklingarnir eru svo veikir ad ekki er talinn moguleiki a
ad lata pa lausa ad vistunartimanum loknum. betta var reyndin hja adstandendum
tveggja af atta viomaelendum pessarar rannséknar en pegar kom til sjalfraedissviptingar

hofou einstaklingarnir oft lagst adur inn 8 geddeild og verid naudungarvistadir.

Ad beidast naudungarvistunar

Beidni um naudungarvistun skal vera skrifleg og henni beint samkvemt logum til
démsmalaraduneytisins, sem heitir ad visu innanrikisraduneytid pegar petta er skrifad.
Beidnin skal ad jafnadi ad vera ritud a sérstakt eydublad sem rdduneytid ber abyrgd a ad
sé adgengilegt. Eydubladid er nu adgengilegt 4 heimasidu innanrikisrdduneytisins. |
beidninni parf medal annars ad koma fram nafn, kennitala og I6gheimili beidanda dsamt
sambaerilegum upplysingum um pann sem stendur til ad naudungarvista. P parf ad
koma fram hver tengsl beidanda og pess sem stendur til ad naudungarvista séu.
Beidandi parf einnig ad utskyra hver sé astaedan fyrir beidninni (Lograedislog nr.
71/1997). beir sem geta lagt fram beidni um naudungarvistun einstaklings a sjukrahusi

eru samkvaemt l6graedislogum:
a) Makivarnaradila, settingjar hans i beinan legg og systkini.
b) Logrddamadur eda radsmadur varnaradila.

c) Sa sem er naesti erfingi varnaradila ad 16gum eda samkveemt erfdaskra sem

ekki er afturtaek.

d) Félagsmalastofnun eda samsvarandi fulltrdi sveitarstjérnar 4@ dvalarstad
varnaradila pegar talid er réttmaett ad gera krofuna vegna tilmeela adilans
sjalfs, vandamanna, laeknis hans eda vina, eda vegna vitneskju um hag adila er

fengist hefur a annan hatt.
e) DOmsmalaradherra (Innanrikisrd6herra) pegar geesla almannahags gerir pess
porf.

[ ndgildandi I6gum er sem sagt nanustu adstandendum og félagsmalayfirvdldum veittur
réttur til ad leggja fram beidni um naudungarvistun manns & sjukrahus. Leeknar geta

einnig komid beidni um naudungarvistun a framfaeri i gegnum félagsmalayfirvold. Til
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bess ad atta sig a pvi hvada adilar geta lagt fram beidni um naudungarvistun parf ad
samlesa tvaer lagagreinar. | fyrsta lagi parf ad lesa 20. gr. l6graedislaga sem fjallar um
hverjir geta beidst naudungarvistunar. [ stad pess ad setja fram skyrt og greinargott svar
i peirri grein er visad til upptalningar sem kemur fram i 2. mgr. 7. gr. somu laga. Haegt
veeri gera petta audleaesilegra ef talid vaeri upp i 20. gr. hverjir geta lagt fram slika beidni i
stad pess ad visa til annarrar lagagreinar. Uppsetning og framsetning laganna hefur
verid gagnrynd og uppi hafa verid hugmyndir um ad breyta peim (Innanrikisraduneytid,

2014).

[ umraedu um lagabreytingar hefur komid fram gagnryni 4 adkomu fjolskyldu ad
naudungarvistunum og samkvaemt faglegu aliti getur pad sett pann naudungarvistada
og fjolskyldu hans i erfida st6du pegar nakomnir fj6lskyldumedlimir skrifa undir beidni
um naudungarvistun. Talid er ad pad geti til deemis ordid til samskiptarofs eda stirdra
samskipta og pa til skerdingar a lifsgaeedum allra viokomandi adila (Innanrikisrdduneytid,
2014). Ein tillaga o&formlegs samradshéps um naudungarvistanir, sem
innanrikisrdduneytid kom & fdt, var ad aeskilegt vaeri ad breyta adkomu fjolskyldna
bannig ad dskad veeri eftir milligongu félagspjonustu vid framlagningu beidnar. Beidnin
veeri sem sagt ekki sett fram i nafni fjoélskyldunnar en fjélskyldan myndi engu ad sidur
hefja ferlid pott hun fylgdi pvi ekki eftir eins langt og reyndin er i dag. Oformlegur
samradshépur um naudungarvistanir telur ad meirihluti beidna komi fra
fiolskyldumedlimum pratt fyrir ad fjoldi beidna fra félagspjonustu hafi vissulega aukist
(Innanrikisraduneytid, 2014). Samkvaemt toélfraeedi frd hépnum var hlutfall beidna sem
settar voru fram af halfu félagspjonustu eda samsvarandi fulltria sveitarstjérnar 25%

arin 2010 og 2011, 40% 4rid 2012 og 33% arid 2013 (Innanrikisrdduneytid, 2014).

Audur Axelsdottir hefur barist fyrir baettri medferd og pjonustu fyrir einstaklinga
med gedrdskun hér a landi og kom medal annars ad hinum 6formlega samrdadshdpi
innanrikisrdduneytisins um naudungarvistanir a grundvelli 16graedislaga. Audur telur ad
begar kemur ad pvi ad taka akvordun um naudungarvistun sé adstandendum gjarnan
sagt ad peir purfi ad skrifa undir pvi pad sé fljétlegasta leidin. Adstandendur séu aftur 3
moti ekki upplystir um ad félagsmalayfirvold geti séd um pad eda oskad eftir
naudungarvistuninni. Audur telur ad med pessu sé verid ad brjota 4 adstandendum og

sjuklingum og hun segir ad peir sem starfi afram med pessu félki sjai hvernig saerindin
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sem oft myndast geta haft sleem ahrif (Audur Axelsddttir, 2013). Audur er einn af
stofnendum Hugarafls sem eru sjalfshjalparsamtok fyrir einstaklinga med gedraena
erfidleika og adstandendur peirra. HUn er einnig forstddukona Gedheilsu — eftirfylgdar

sem er gedheilsumidstdd innan heilsugaeslu hofudborgarsvaedisins.

2.4 Evrépa og Nordurlond

Flest ef ekki 6ll 16nd Evropu hafa feert gedheilbrigdispjonustu af stofnunum og ut i
samfélagid ad einhverju marki. Pad sem virdist segja til um hvort 16nd veiti stéran eda
litinn hluta gedheilbrigdispjonustu utan stofnana er fjarhagslega stada en toluverdur
munur er til deemis @ pjonustuvettvangi milli Vestur- og Austur-Evrépu. bau 16nd sem
hafa litla til midlungsinnkomu og eru utan Evropusambandsins koma sérstaklega illa ut
vardandi pa blondudu gedheilbrigdispjonustu sem pykir vidurkennd og eftirséknarverd
nalgun i ndtimasamfélagi (Semrau o.fl., 2011). Tvaer megindstaedur eru fyrir pvi ad 16nd
med litla innkomu na ekki ad veita blandada gedheilbrigdispjénustu med gédu mati.
Annars vegar skortir vidunandi fjaroflunarleidir fyrir gedheilbrigdiskerfid svo haegt sé ad
fylgja gedheilbrigdisstefnu landsins eftir & fullnaegjandi hatt og hins vegar skortir
starfsfélk i gedheilbrigdispjonustu. A islandi eru hlutfallslega margir gedlaeknar midad
vid Austur-Evrépulénd. Arid 2011 var reiknad med pvi ad hér & landi vaeru 20 gedlaeknar
a hverja 100.000 ibua en til samanburdar voru tveir gedlaeknar 8 hverja 100.000 ibua i
Tyrklandi. Skortur a starfsfélki i gedheilbrigdispjonustu verdur til pess ad riki neydast til
bess ad leggja aherslu & starfsemi gedsjukrahlsa en pjénusta sem veitt er uti i
samfélaginu verdur annadhvort undirménnud og illa starfhaef eda einfaldlega hverfur

(Semrau o.fl., 2011).

pratt fyrir ad haegt sé ad reikna med pvi ad einn af hverjum fjorum Evrépubium fai
gedroskun einhvern timann 3 lifsleidinni skortir t6lfreedi vardandi margt sem tengist
stodu gedheilbrigdismala i alfunni; til deemis vantar upplysingar um naudungarvistanir
(Semrau o.fl., 2011). Nidurstédur samanburdarrannséknar milli Nordurlandanna fra
arinu 2002 leiddu i ljds skort a tolfreedi um naudungarvistanir og ad su tolfreedi sem fyrir
laegi  veeri Omarktaek. | pessari rannsékn voru einstaklingar sem dvoldu 3
gedsjukrahdsum & Nordurléndunum spurdir hvort peir dveldu par af fusum og frjalsum
vilja. 88% af peim sem dvoldu & gedsjukrahtsi & islandi ségdust vera par gegn vilja

sinum, 77% i Danmorku, 58% i Finnlandi, 51% i Noregi og 68% i Svipjéd. betta pydir hins
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vegar ekki ad allt petta folk hafi verid naudungarvistad og pvi eru pessar tolur ekki
endilega lysandi ad pvi leyti. Tolurnar syna hlutfall einstaklinga sem dvoéldu a
gedsjukrahusi eda geddeild og upplifdu frelsisskerdingu i medferdinni. patttakendur i
rannsokninni upplifdu frelsisskerdingu i 3,6-20,8 % tilvika pratt fyrir ad hafa komid inn a
stofnunina af fusum og frjalsum vilja. Adrir patttakendur toldu sig dvelja 4 spitala af
fusum og frjdlsum vilja pratt fyrir ad vera skrddir naudungarvistadir a spitalanum. Af
pessum astaedum drdgu rannsakendur pd dlyktun ad tolfreedi um naudungarvistanir
veri i edli sinu ekki mjog marktek (Engberg, Kaltiala-Heino, Hoyer, Kjellin og
Sigurjonsdottir, 2002). Osamraemi i verklagi og skraningu i heilbrigdiskerfum milli landa
veldur pvi ad erfitt er ad gera dreidanlegan samanburd & naudungarvistunum

(Tuohimaki, 2007).

pratt fyrir ad ageeti blandadrar nalgunar i gedheilbrigdispjonustu sé almennt
vidurkennt i flestum Evrépulondum er misjafnt hvada 16ggjof gildir i hverju landi fyrir sig
og hvort hun byggi a laeknisfraedilegu eda mannréttindahugmyndafraedinni. Eins og adur
hefur komid fram byggir islensk 16ggjof a mannréttindahugmyndafraedi en i Bretlandi,
Svipj6d, Danmorku og Finnlandi, svo daemi séu tekin, er akvordunin um
naudungarvistun tekin i heilbrigdiskerfinu. [ pessum 16ndum hefur heilbrigdisstarfsfélk
umfangsmeiri skyldur og meiri dbyrgd en hér a landi og ekki er lagt upp med ad
adstandendur skrifi undir beidni um naudungarvistun (Maritta, Johanna og Riittakerttu,

2001).

[ Finnlandi er til deemis heimilt ad naudungarvista mann ef: 1) Einstaklingurinn er
med alvarlegan gedsjukdom stadfestan af laekni; 2) einstaklingurinn parf 4 medferd ad
halda pvi annars muni sjukddémurinn versna og mogulega valda skada fyrir hann sjalfan
eda adra; 3) adrar stofnanir og Urraedi eru oheaef eda dvideigandi til medferdar. Leggja
ma einstakling inn gegn vilja hans til pess ad leeknir geti lagt mat a hvort eitthvad af
ofantdldum atridum eigi vid. Naudungarvistunarferlid er hafid af almennum laekni sem
tekur akvérdun um ad naudungarvista einstaklinginn og eins og hér a landi ber l6greglu
skylda samkvaeemt I6gum ad verda vid beidni leeknis um ad faeera mann naudugan &
sjukrahus ef til pess er talin porf. begar einstaklingurinn kemur & sjikrahusid er hann
metinn og ef tilefni pykir getur yfirgedlaeknir spitalans dkvedid ad naudungarvista hann i

allt ad prja manudi. Ad peim tima loknum fer fram endurmat. Ef tilefni pykir til ad halda
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einstaklingnum lengur en pad parf su akvordun ad fara i gegnum démskerfid (Maritta
o.fl., 2001). i pessu kerfi bera fjlskyldumedlimir minni d4byrgd & herdum sér en hér &
landi en aftur & maéti hafa leeknar mun meiri vold og sjuklingar virdist hafa minni rétt, p6
ad peir geti skotid 6llum akvordunum laekna til domskerfisins. Hlutfall naudungarvistana
er hatt i Finnlandi og paer eru framkveemdar med hag sjuklingsins i brjésti. begar metid
er hvort naudungarvista eigi einstakling er algengt ad tekid sé mid af pvi hvers konar
gedroskun vidkomandi glimir vid og hvort hann hafi verid lagdur inn adur gegn vilja
sinum og med hvada drangri. Ekki er algengt ad dkvordunin sé byggd a rokum um ad

viokomandi sé haettulegur sjalfum sér eda 68rum (Tuohimaki, 2007).

Baedi leeknisfreedilega og mannréttindahugmyndafraedin hafa tvimaelalaust sina
kosti og galla. SU hugmyndafraedi sem loggjof byggir & endurspeglar ef til vill ad
einhverju leyti rikjandi vidhorf i vibkomandi samfélagi til mannréttinda, gedraskana og
sjalfsakvordunarréttar. bPad ad skipta ut l6ggjof fyrir 16g sem byggja 4 andstaedri
hugmyndafraedi myndi pvi liklega valda spennu i pjédfélaginu og heilbrigdiskerfinu.
Venjur og vidhorf samfélags purfa ad breytast fyrst ef slikar breytingar eiga ad skila

einhverjum arangri (Tuohimaki, 2007).

2.5 Félagsradgjof og gedheilbrigdispjonusta

Farley, Smith og Boyle (2012) skilgreina vinnu félagsrddgjafafagstéttarinnar 4
eftirfarandi hatt: Félagsradgjafar leita eftir pvi ad efla félagslega virkni einstaklinga og
hdépa med pvi ad styrkja tengsl einstaklinga vid umhverfi sitt. Félagsradgjafar hjalpa
einstaklingum ad leysa personuleg, fjolskyldutengd eda samfélagsleg vandamal.
Meginahersla er 16gd a ad finna lausnir og auka lifsgaedi einstaklinga med baettum
samskiptum.

Félagsradgjafar i gedheilbrigdispjonustu nalgast skjolstaedinga sina at fra pessum
gildum. Peir treysta & heildarsyn eins og adrir félagsradgjafar og lata 6ll sambond og
samskipti sjuklings, par a medal vid fjolskyldu og samfélagid, sig varda. Sjuklingar
bregdast best vid medferd pegar peir skilja hana og eru samvinnufusir og félagsradgjafar
geta hjalpad til vid pad (Farley o.fl., 2012). Reamer (1995) telur félagsradgjof eina af
verdmeetustu heilbrigdisstéttunum og segir hana mikilvaega fyrir gedheilbrigdispjonustu

vegna pess ad par sé tekist a vid mikid af sidferdislegum atridum og dlikum gildum.
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[ umfjollun Bjargar Karlsdéttur, Olafar Unnar Sigurdardéttur og Sveinbjargar J.
Svavarsdéttur (2006) kemur fram ad félagsrddgjafarnir Berta Reynolds og Charlotte
Towel voru akvednir frumkvodlar i ad ndlgast medferd einstaklinga med gedroskun Gt
fra heildarsyn. baer toldu ad badi félagslegir og fjarhagslegir peaettir geetu haft ahrif a
gedraen vandkvaedi félks. bessar hugmyndir féllu ekki i gédan farveg a sinum tima en eru
hluti af fraedilegri pekkingu i dag og leggja til deemis grunninn ad salfélagslegum

kenningum félagsradgjafarinnar sem fags (Bjorg Karlsdottir o.fl., 2006).

Eins og komid hefur fram leggja nutimasamfélog sifellt meiri aherslu a@ ad stér hluti
gedheilbrigdispjénustu fari fram utan stofnana. Samkvamt Spencer og Munch (2003)
stafar félagsradgjofum i gedheilbrigdispjonustu aukin haetta af skjélsteedingum vegna
bessa par sem peir pjénusta ekki lengur félk med gedraen vandkvaedi i verndudu
umhverfi. Félagsradgjafar hitta félk med gedraskanir heima hja peim, i skylum fyrir
heimilislausa, Uti a gotu, i gegnum atvinnulrraedi eda fangelsismalakerfid. Samkvaemt
Spencer og Munch hafa breyttar dherslur i peirri hugmyndafraedi sem loggjof byggir a
einnig haft neikvaed ahrif a 6ryggi félagsradgjafa i starfi, pvi vegna pess hve algengt er ad
l6ggjof byggi & mannréttindahugmyndafraedi hafa einstaklingar med gedraskanir orgid
sifellt veikari uti i samfélaginu og seinna er gripid inn i. Félagsradgjafar purfa pvi ad
reyna ad vinna med mjog andlega veiku félki sem parf hjalp en vill hana ekki og pad

getur reynst erfitt og dhaettusamt (Spencer og Munch, 2003).

bratt fyrir ad gedlacknar séu su heilbrigdisstétt sem almennt er talin hafa hvad mest
med naudungarvistunarferlid ad gera eru talsverdar likur a ad félagsradgjafar sem starfa
i gedheilbrigdiskerfinu komi ad naudungarvistunum ad einhverju leyti. Inngrip i lif
sjuklinga sem telst naudung eda naudungarvistun getur verid hluti af starfi
félagsradgjafa (Taylor, 2006). | erlendri rannsékn par sem péatttakendur voru 320
félagsradgjafar kom fram ad um 90% peirra h6fdu a einhverjum timapunkti starfad med
skjolsteedingi sem hafdi verid beittur naudung. Af peim sogdust 52,2 % hafa unnid med
einstaklingi sem hafdi verid naudungarvistadur og 31,3 % h6fou unnid med einstaklingi
sem tok inn lyf gegn vilja sinum. Meirihlutinn eda 82,9% patttakendanna voru hlynnt
eda mjog hlynnt naudungarvistunum en adeins litill hluti eda 14,1 % peirra voru a moti
naudungarvistunum eda ekki viss um gagnsemi peirra. Samkvaemt pessari rannsékn

hefur stér hluti félagsradgjafa sem starfa 4 gedheilbrigdissvidi reynslu af pvi ad vinna
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med folki sem hefur verid vistad naudugt & geddeildum og hefur jafnframt jakveett
vidhorf gagnvart naudungarvistunum. Sumir freedimenn a svidi félagsradgjafar hafa po
haldid pvi fram ad grundvallarhugmyndin um naudungarvistun gangi gegn gildum
félagsradgjafar sem snuist um styrkleika félks og valdeflingu en pad ad neyda fdlk til
medferdar sé ekki rétta leidin. Adrir freedimenn hafa sett sig upp 4 mati pessu og sagt ad
réttur skjolsteedingsins til pjonustu sé alveg jafn sterkur og réttur hans til ad hafna henni

(Taylor, 2006).

2.5.1 Kerfiskenning

SU kenning sem lysir einna best hugsunarhatti og vinnuadferdum félagsradgjafa er
kerfiskenningin (e. systems theory) en hun beinir athyglinni ad stérum og smaum
kerfum sem einstaklingar tilheyra og samspilinu milli peirra. pau kerfi sem hafa medal
annars ahrif a einstaklinga eru samtok, stefnur, samfélég og hdpar (Bjorg Karlsdottir
o.fl., 2006; Farley o.fl., 2012). [ umfjéllun Hrefnu Olafsdéttir (2006) kemur auk pess fram
ad fjolskyldan sé eitt ahrifamesta kerfid sem einstaklingar tilheyra. Margir fraedimenn
standa i peirri tru ad ekki sé haegt ad veita einstaklingum heildraena og géda pjonustu an
bess ad skilja tengsl peirra vid kerfin sem peir tilheyra. Markmid félagsradgjafa er ad
baeta samspilid milli skjolstaedinga og pessara kerfa, ekki sist fjolskyldunnar (Farley o.fl.,
2012; Hrefna Olafsdéttir, 2006).

Félagsradgjafar i heilbrigbispjonustu beita medal annars kerfiskenningu til pess ad
veita sjuklingum pda adstod sem peir purfa til pess ad takast a vié peer afleidingar sem
alvarleg veikindi geta haft i for med sér. Markmidid er ad einstaklingurinn og fj6lskylda
hans ndi aftur asaettanlegu tilfinningalegu jafnvaegi sem gagnast peim i sinu félagslega
umhverfi. Kerfiskenningar eru mikilveegur partur af pekkingargrunni félagsradgjafa og
ekki sist pegar ad kemur ad alvarlegum veikindum en slikar adstadur hafa oft i for med
sér verulegar breytingar a lifi fjolskyldna par sem hlutverkaskipan ridlast og

endurskipulagningar er porf (Vigdis Jonsdottir, 2006).

2.5.2 Kenningar um verkefnastjéornun

Verkefnastjornun (e. case management) hefur verid formlegur hluti af vinnuadferdum
félagsradgjafa sidustu aratugi. [ umfjdllun Farleys o.fl. (2012) kemur fram ad samkvaemt
Rothman hefur verkefnastjornun tvo meginhlutverk; i fyrsta lagi ad veita

skjélsteedingum einstaklingsmidada radgjof og medferd og i 6dru lagi ad tengja
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skjolsteedinga vid samfélagsleg Urraedi og pjonustu sem beir purfa 4 ad halda.
Verkefnastjornun felur med 68rum ordum i sér skipulagningu og stjérnun eda
samhaefingu pjonustu innan dkvedins ramma.

Pad helsta sem ad verkefnastjornun getur beaett vid gedheilbrigdispjonustu er
skipulagning, tilvisanir, eftirlit og heildreent mat @ adsteedum. Med verkefnastjornun i
gedheilbrigdiskerfi er folki med gedraskanir audveldad ad fad pa pjonustu sem pad
barfnast frd sundrudu eda ésamliggjandi kerfi. Einn fagadili er pa tengilidur viekomandi
sjuklings inn i ,kerfid“ og leidbeinir honum i gegnum pann frumskdg. Pess er vaenst ad
yfirsyn og verkefnastjérnun af pessu tagi einfaldi og beeti lif einstaklinga med
gedraskanir uti i samfélaginu (Rapp og Goscha, 2004). Verkefnastjérnun i
gedheilbrigdiskerfinu sem sinnt er af hendi einstaklings eda teymis tryggir
langtimaumonnun og studningspjénustu med pvi ad nyta pau samfélagslegu Urraedi sem
eru til stadar og pykja videigandi (Farley o.fl., 2012). ACT-mddelid (e. assertive
community treatment model) er demi um slikt teymi en pvi svipar einnig til
samfélagsstudningspjonustu (e. community support service). Svokollud ACT-teymi
skipuleggja gedheilbrigdispjonustu til pess ad Urraedi og bjargir pjénustunnar nytist sem
best asamt pvi ad visa afram i dnnur Urraedi. ACT-teymin hjalpa skjélstaedingum lika ad
takast a vid hversdagsleg vandamal, ad finna og prda kosti i eigin fari, hisnaedismal,
lyfjamal og félagslega adstod, og sum teymi adstoda jafnvel vid atvinnumal og
vimuefnamisnotkun (Rapp og Goscha, 2004). Menntun félagsradgjafa gerir pa mjog vel
haefa til ad sinna starfi verkefnastjéra eda hlutverki i verkefnastjérnunarteymi a bord vid

ACT.
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3 Adferd og framkveemd

bessi kafli snyr ad adferdafreedilegum atridum er varda framkveemd rannsdknarinnar og
skiptist i sex hluta. Fyrst er fjallad um kenningafraedilegan bakgrunn rannséknar en pad
eru paer kenningar sem framkvaemd rannséknarinnar byggdi 4. | 6drum hluta eru
rannsoknarspurningarnar rifjadar upp, pridji hluti fjallar um snid rannséknarinnar og sa
fjordi um undirbuning og framkveemd hennar. Fimmti hluti fjallar um patttakendur og
bar nast er greint frd s6fnun gagna. Sjoundi og sidasti hluti kaflans fjallar um

sioferdisleg alitamal.

3.1 Kenningafraedilegur bakgrunnur rannséknar

Kenningar hjalpa rannsakendum og ,leikmonnum® ad kortleggja dakvedid kerfi
Ohlutbundinna hugtaka eda hugmynda sem tengjast ad einhverju leyti til pess ad
skipuleggja félagslegan veruleika (Neuman, 2006). Adferdafraedilegar kenningar eru
mikilveegur hluti af rannsdknarstarfi og framkveemd rannsdkna. baer eru venjulega
valdar a6ur en gagnaodflun hefst ut fra markmidum og eiginleikum
rannséknarverkefnisins (Reiter, Stewart og Bruce, 2011). Vid framkveemd pessarar
rannsoknar var fordeemi sambaerilegra rannsdkna (Jankovic o.fl., 2011; Crisanti, 2000)
fylgt og 4dkvedid ad styfjast vid hugmyndafreedi grundadrar kenningar og

fyrirbzerafraedi. Hér ad nedan er fjallad stuttlega um pessar kenningar.

3.1.1 Grundud kenning

Grundud kenning (e. grounded theory) var upprunalega sett fram af Glaser og Strauss
arid 1967 og snyst i gréfum drattum um ad hjalpa rannsakendum ad uppgoétva
kenningar og finna megineinkenni rannséknarefnis. Kenningin hvetur rannsakendur
einnig til pess ad hugsa ut fyrir kassann og nalgast efnid ut fra ohefébundnum
hugmyndum en ekki fyrirfram métudum fraedilegum ramma (Lawrence og Tar, 2013).
betta pydir ad rannsakandinn hefur ekki lesid allt pad fraedilega efni sem til er um
fyrirbaerid 46ur en rannséknin hefst heldur gerir pad samhlida rannsdkninni. Su kenning
sem er i myndun og préun & sem sagt ad beina rannsakanda a videigandi fraedilegar
heimildir og kenningar. betta pydir pd ekki ad zetlast sé til pess ad rannsakandi hefji

rannsoékn sina ,fafrédur” um vidfangsefnid og bidi svo eftir pvi ad kenning verdi til af
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sjalfu sér ut fra gégnunum. Gagnryni & grundada kenningu hefur beinst ad pessum
misskilningi og ad rannsakendur stydjist ekki vid neinar kenningar fyrirfram. bvi hefur
verid haldid fram ad pad hafi ahrif 4 vidmeelendur hvad rannsakendur séu ,illa lesnir”

(Goulding, 2005).

Algengast er ad rannsOknir sem stydjast vid grundada kenningu notist vid
markmidsurtok, likt og gert er i pessari rannsékn, og ad pau séu vel skilgreind adur en
gagnaoflun hefst. Grundud kenning hefur pad vidmid ad gagnaodflun byrji at fra
heilbrigdri skynsemi og proéist sidan afram. bzer upplysingar sem fast eru sifan
skilgreindar med adferdum opinnar kédunar eda , linu eftir linu greiningu” (e. line-by-

line analysis) (Goulding, 2005).

Vid framkvaemd pessarar rannsoknar var notast vid grundada kenningu til pess ad
setja adferdafradilegan ramma. Rannsakandi fylgdi dherslum kenningarinnar um

nytingu fraedilegs efnis, gagnadflun og nalgadist rannsdknarefnid med opnum hug.

3.1.2 Fyrirbaerafredi

Ymist er litid & fyrirbeerafreedi (e. phenomenology) sem heimspekistefnu eda
adferdafraedi vid rannséknir. Madur ad nafni Edmund Husserl er tengdur vid fyrra
sjonarhornid en hann reyndi ad prda skemu til pess ad lysa og flokka huglaega upplifun
folks af heiminum. bpad var svo Alfred Schiitz sem préadi heimspekistefnuna yfir i
adferdafredilega kenningu (Goulding, 2005). begar studst er vid fyrirbzerafraedi i
eigindlegum rannséknum er markmidid ad rannsaka hép einstaklinga sem gengid er Gt
fra ad hafi sbmu reynslu og vonast eftir pvi ad 6dlast dypri skilning a peirri reynslu sem
beir hafa ordid fyrir. Gengid er Ut fra pvi ad einstaklingar pekki adeins pad sem peir hafa
upplifad (Reiter o.fl., 2011). [ fyrirbaerafraedi er 16gd dhersla 4 ad pé ad félk telji sig lifa i
sama heimi og hafa sama skilning getur skynjun og upplifun pess verid mjog breytileg og
rannsakendur purfa ad vera medvitadir um pad. Tungumalid er adalleidin sem ad folk

notar til pess ad skiptast @ merkingu og upplifun og pvi er 16gd ahersla 4 mikilveegi pess.

Fyrirbeerafraedin gengur Ut fra pvi ad rannsakandinn hafi adeins eina marktaka
uppsprettu gagna og pad séu vidhorf og upplifun vidmalendanna sjalfra. Med 6drum
ordum er upplifun vidmaelanda tekin sem stadreynd og ekki verid ad velta vongum yfir
bvi ad alhafingargildi sé litid; litid er svo & ad upplifun einstaklinga af heiminum sé hvort

sem er svo 0lik ad alhafingar um hdpa séu avallt vafasamar (Goulding, 2005).
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Rannsakandi nalgadist rannséknarefnid Ut fra ofangreindum 3aherslum
fyrirbaerafraedi. Kenningin métadi rannsdknina og rannsakandi hafdi aherslur hennar i
huga vid gerd vidtalsvisis, i vidtdlunum og vid Urvinnslu gagna. Kenningin hjalpadi
rannsakanda ad vera medvitadur um hversu 6lik upplifun einstaklinga getur verid pratt
fyrir ad peir tilheyri sama hop og ad reynsla vidmaelenda er eini veruleikinn sem peir

bekkja.

3.2 Rannsdéknarspurningar

1. Hvert er vidhorf adstandenda, sem stadid hafa ad naudungarvistun
fiolskyldumedlims, til naudungarvistana, vistar 4 spitala i kjolfar pess og

bjénustu eftir innloégn?

2. Hver eru vidhorf patttakenda til verklags vid framkvaemd naudungarvistana
og hafa peir tillogur ad baettu verklagi i pjonustu vid einstaklinga med

gedraskanir og fjolskyldur peirra?

3. Hvada ahrif hafdi pad a fjolskyldulif eda samskipti innan fjélskyldu ad standa

ad pvi ad naudungarvista fjolskyldumedlim?

3.3 Rannsdéknarsnid

[ umfjéllun Brittens (2011) er greint fra Gtskyringu Greens og Thorgoods & muninum 4
eigindlegum og megindlegum rannsdknaradferdum. Samkvaemt peim leita eigindlegar
rannsoéknir svara vid spurningum eins og hvad, hvernig og hvers vegna en megindlegar
rannséknir leita svara vid spurningum eins og hversu mikid eda hve margir. Eins og
pbessar Utskyringar bera med sér krafdist efni pessarar rannséknar pvi eigindlegrar
nalgunar. SU adferd pykir henta vel til pess ad kanna reynslu og afstodu fdlks til
akvedinna hluta eda madlefna. | eigindlegum rannséknum nélgast rannsakendur
vidmeaelendur sina ekki med fyrirfram gefnar hugmyndir heldur med opnum hug (Taylor
og Bogdam, 1998). Markmidid med slikum rannséknum er ad fa upplysingar um reynslu
og vidhorf tiltekins hops af akvednum adstaedum, reynslu eda malefni (Neuman, 2006).
Eigindleg rannséknaradferd pykir auk pess henta vel pegar vidfangsefni rannsdknar er
illa skilgreint eda torskilid, flékid eda vidkveemt, ef dhyggjur eru af patttékunni sjalfri,

rannsoéknin krefst mikillar nakveemni eda ef krafist er nyrra hugmynda eda skdpunar
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(Britten, 2011). Hluti framangreindra atrida eiga vel vid rannsékn pessa en
naudungarvistanir er viokveemt og vandmedfarid malefni. Litid er vitad um hdpinn sem
rannséknin beinist ad og var markmidid med henni ad skapa nyja pekkingu, til deemis ad

fa fram tillégur um breytingar a verklagi vid naudungarvistanir.

Pessi rannsékn byggist a atta halfstodludum vidtélum. Vid undirbldning pessarar
rannsoknar var hannadur vidtalsvisir (Fylgiskjal 1) sem er listi yfir pau atridi sem
rannsakandi vildi ad komid yrdi inn & i vidtolum og er stundum kallad vidtalsrammi i
daglegu tali (Esterberg, 2002). Studst var vid vidtalsvisinn i Ollum viétélunum. Vid
honnun vidtalsvisisins var studst vid visi Ur sambaerilegri erlendri rannsékn sem skiptist i
brja meginkafla (Jankovic o.fl., 2011). Endanlegur vidtalsvisir var po téluvert élikur peim

erlenda og skiptist medal annars i fjéra meginkafla.

Vid gerd vidtalsramma er mikilveegt ad muna ad spurningar mega ekki vera leidandi
og pegar vidtol eiga ad vera halfst6dlud, eins og i pessari rannsdkn, er naudsynlegt ad
geeta pess ad ramminn sé pannig gerdur ad vidmaelendur fai opnar spurningar og geti
baett vid upplysingum sem ekki er bedid um (Esterberg, 2002; Neuman, 2006).
Halfstadlad vidtal er sem sagt hvorki opid samtal né framkvaeemt pannig ad lesnar séu
upp spurningar sem vidmalandi svarar, heldur nokkurs konar millivegur par a milli

(Esterberg, 2002; Kvale, 1996).

3.4 Undirbuningur og framkvamd

Undirbdaningur rannséknarinnar hoéfst i mai 2014 en pa fér hugmyndavinna af stad og
rannséknarazetlun var gerd. Yfir sumartimann var unnid ad fraedilegum hluta
rannséknar og leit ad viomaelendum hoéfst. Vidtalsvisir var smidadur og fyrstu vidtolin

voru tekin i lok agust.

Arid 2011 var gerd sambzerileg rannsékn i Bretlandi, pé mun steerri i snidum, og
rannsakandi horfdi til hennar i upphafi. Um er ad raeda rannsdékn & vidhorfum
fiolskyldumedlima i umonnunarhlutverki til naudungarvistana einstaklinga. Rannséknin
var med eigindlegu snidi og tekin voru 30 vidtol vid fjolbreyttan hép einstaklinga, par
med talid maedur, fedur, systkini og boérn sem hofdu stadid ad naudungarvistun
fjolskyldumedlims. Pad poétti gefa heildraanni mynd en ad takmarka rannséknina vid einn

hop adstandenda, akvedid var ad fylgja pessu fordeemi i rannsdkn pessari.
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Vidtalsvisirinn i pessari vidamiklu Bresku rannsékn var smidadur af mikilli
gaumgaefni og einstaklingur sem hafdi naudungarvistad zettingja sinn kom medal annars
ad pvi ad semja hann (Jankovic o.fl.,, 2011). Vidtalsvisirinn Ur bresku rannsdkninni var
hafdur til hlidsjonar vid gerd visisins fyrir pessa rannsokn. bad var mjog hjalplegt fyrir
rannsakanda i upphafi vinnunnar og veitti dkvedid Oryggi. Endanleg utgafa af
vidtalsvisinum sem notadur var i pessari rannsékn er pé mjog Slikur vidtalsvisinum sem
studst var vid i upphafi. Visirinn préadist samhlida vidtolunum og yfirleitt var gerd
smavagileg breyting 4 honum eftir hvert vidtal par sem rannsakandi taldi pad pjéna hag

rannsdknarinnar.

3.5 Ppatttakendur

Samkveemt Esterberg (2002) er erfitt ad nota tilviljanakennt urtak i eigindlegum
rannsoknum par sem paer ganga vanalega Ut 4 ad skoda upplifanir eda vidhorf hdps sem
hvorki er stér né adgengilegur. Rannsakendur eigi frekar ad velja einstaklinga til
batttoku sem geti gefid mesta innsyn i og skilning a vidfangsefninu (Esterberg, 2002).
Urtakid i pessari rannsékn var pvi markmidsurtak. Markmidid var upphaflega ad
vidmeaelendur yrdu fundnir med snjéboltaadferd, semsagt ad fyrstu vidmaelendur myndu
koma rannsakanda i samband vid fleirri mégulega vidmaelendur, pad gekk pd ekki eftir
(Neuman, 2006). Ur vard ad vidmaelendur voru ekki valdir af handahéfi heldur voru
einstaklingar sem vitad var fyrirfram ad hofou reynslu af rannséknarefninu fengnir til ad
taka patt. Rannsakandi leitadi uppi videigandi viomalendur med hjalp frd ymsum
adilum, svo sem Gedhjalp og Hugarafli. Tveir viomalendur fundust i gegnum vini og
kunningja sem pekktu einstaklinga med videigandi reynslu. Rannsakandi pekkti engan af
patttakendum persdnulega en pad er lidur i pvi ad gaeta réttmeetis og areidanleika
rannséknar. Ef rannsakandi pekkir viomalendur getur pad haft sleem ahrif 8 réttmeeti

rannséknar (Neuman, 2006).

3.6 Gagnaséfnun

Gagnasofnun fér fram med hjalp halfstadladra vidtala par sem studst var vid vidtalsvisi.
Reynt var ad hafa vidtolin haefilega st6dlud og vidtalsvisi var fylgt vandlega svo komid
veeri inn & oll adalatridi. Samkvaemt upprunalegum reglum grundadrar kenningar 3
rannsakandi ekki ad haetta ad rannsaka vidfangsefnid fyrr en mettun hefur att sér stad,

bad er pegar ekkert nytt kemur lengur fram i vidtélum (Goulding, 2005). Rannsakandi
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vonast eftir pvi ad hafa nad slikri mettun en midad vid pann timaramma sem var gefinn
fyrir rannsdknina var illa gerlegt ad taka fleiri en atta vidtol. Vidtolin voru frekar

efnismikil og medallengd peirra var um klukkustund.

Vid framkveemd eigindlegrar rannsdknar eins og pessarar er sterklega meelt med pvi
ad viotol fari fram i pvi umhverfi par sem viodmeaelandi finnur 6ryggi. Pad er talid hafa géo
ahrif 4 réttmaeti rannséknar ad vidtol séu tekin i pvi umhverfi par sem vidmeelanda lidur
best. Vidmalandi parf ad vera 6ruggur med sig og treysta sér til pess ad tja sig opinskatt
um umraeduefnid. Réttmaeti er mikilvaegt atridi vid gerd eiginlegra rannsdkna og skiptir
bar til deemis miklu mali ad rannsakandi geti lesid i likamstjaningu vidmalenda og
endurupplifad vidtélin (Esterberg, 2002; Kvale, 1996). Oll vidtdlin i pessari rannsékn féru
fram 3 heimilum vidmalenda nema eitt sem foér fram & vinnustad vidkomandi eftir
lokun ad 6sk hans. Eftir hvert vidtal var strax hafist handa vié ad afrita pad, medal
annars til pess ad rannsakandi eetti audveldara med ad endurupplifa vidtdlin og muna

likamstjaningu vidmaelenda.

Vidtolin voru tekin upp a stafreent upptokutaeki og vidmeaelendur voru upplystir um
bad og sampykkir pvi i 6llum tilfellum. | upphafi hvers vidtals var farid yfir pagnarskyldu
rannsakanda, hljédritun vidtalsins og vidmalendum greint fra vidtalsvisinum. Allir
patttakendur fengu lika kynningarbréf sent adur en vidtal fér fram par sem pessar og
adrar mikilvaegar upplysingar komu fram. Farid var med o6ll gégn sem s6fnudust vid
rannséknina sem trinadarmal. Gégnin voru geymd i toélvu rannsakanda og varin med

lykilordi. Pegar urvinnslu gagna var lokid var peim eytt endanlega.

3.6.1 Urvinnsla gagna

Eftir viotolin var reynt ad Iata sem skemmstan tima lida adur en hafist var handa vid ad
skrifa pau upp. Samkvaemt Esterberg (2002) er aeskilegt ad afrita vidtol 4 medan pau eru
fersk i minni og pvi sttu rannsakendur ekki ad lata pau hladast upp og afrita pau 6ll a
sama tima i lokin, par sem pad getur vaxid peim i augum og ordid til vandraeda.

Eftir ad afritun gagna var lokid las rannsakandi oll vidtolin og héfst par naest handa
vid ad greina pemu. Afritudu gbégnin voru greind eftir adferdum grundadrar kenningar
og fyrirbeerafraedi. Vid greininguna og pemaleit var enn fremur studst vid sjo prep
Colaizzi sem maelt er med ad fylgt sé pegar fyrirbzerafraedi er notud i rannsékn. brepin

eru utskyrd i Goulding (2005) og eru eftirfarandi:
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Fyrsta verkefni rannsakanda eetti ad vera ad lesa vidtalid vid vidmaeslandann til

bess ad fa tilfinningu fyrir hugmyndum hans og skilja hann betur.

Naesta skref er ad draga fram mikilveegar fullyrdingar (e. statements), sem
bydir ad rannsakandi parf ad bera kennsl a lykilord og setningar varéandi pad

fyrirbaeri sem verid er ad rannsaka.

Rannsakandinn reynir pvi naest ad atta sig & hvad liggi ad baki pessum

fullyrdingum.

petta ferli er endurtekid i vidotélum vid alla vidmeelendur og pa fara ad
myndast merkingarbaer pemu sem hafa einhverja dreifni og breytileika.
Mogulega getur verid gagnlegt ad hafa samband aftur vid vidmeelendur til

bess ad leita eftir sampykki & tulkun gagnanna.

Eftir petta atti rannsakandinn ad vera tilbdinn til pess ad sampaetta pemun

sem komu fram i rikulega og géda skyringu & fyrirbaerinu.

Naesta skref er ad feekka pemunum og takmarka beinagrind rannséknarinnar
vid pau pemu sem eru naudsynleg til pess ad uUtskyra pa hegdun eda upplifun

sem rannsokud er.

A0 lokum getur rannsakandinn leitad aftur til patttakenda til pess ad taka
fleiri vidtol eda vidra hugmyndir sinar um Utkomu vidtalsins eda nidurstodur.
Mogulegt er ad athuga hvada skodun vidmealendur hafa & tulkun

rannsakanda eins og adur sagdi.

A0 fylgja pessum prepum vid greiningu gagnanna hjalpadi rannsakanda ad draga

fram pemu ur vidtélunum og medhondla nidurstodur a skipulagdan og faglegan hatt.

3.7 Sioferdisleg alitamal

Vid undirbudning pessarar rannsoéknar var talid vidbuid ad patttaka geeti haft ahrif a

vidmeaelendur, til deemis vakid upp sleemar eda erfidar minningar. Samkvaemt Kristian

(2012) skal pad avallt vera eitt af adalmarkmidum rannsdéknar ad vernda vidmeaelendur

fyrir moégulegum ,,aukaverkunum® sem rannsdéknin getur haft i for med sér. Af pessari

astaedu var akvedid ad bjéda patttakendum upp a eitt greiningar- og studningsvidtal hja
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salfreedingi peim ad kostnadarlausu ef peir teldu porf a pvi (sja nanar fylgiskjal 1V). pegar
um raedir fdmenna og sérstaka rannsdknarhodpa er sérstaklega mikilvaegt ad hlua ad
Oryggi patttakenda (Kristian, 2012). bad var medal annars tryggt med pvi ad huga ad
oruggi rannséknargagna og gera pau épersénurekjanleg. | sidareglum fyrir rannséknir &
Félagsvisindasvidi Haskdla [slands (2006) kemur fram ad i rannséknum eins og pessari
sem beinast ad reynslu, vidhorfum eda adsteedum fdlks sé sérstaklega mikilvaegt, pott
bad sé i raun alltaf mikilvaegt, ad geeta pess ad patttakendur verdi ekki fyrir skada vegna

patttoku.

Mikilveegt er ad rannsakendur raedi pau sidferdislegu alitamal sem koma upp vid
framkvaemd rannséknar og séu opnir fyrir pvi ad ndlgast efnid med 6drum haetti
(Esterberg, 2002). Rannsakandi var medvitadur um ad sidferdisleg alitamal gaetu komid
upp a 6llum stigum rannséknar og ad mikilvaegt veeri ad vera medvitadur um pad fra
upphafi. Einn mikilveegasti patturinn i sioferdi rannsdkna er ad patttakendur taki patt af
fusum og frjalsum vilja. bess vegna verda allir patttakendur ad vera medvitadir um ad
beir séu i raun ad taka patt i rannsékn og naudsynlegt er ad gera peim grein fyrir peim
afleidingum sem patttakan getur haft i for med sér (Rubin og Babbie, 2011). betta var
tryggt med pvi ad senda patttakendum kynningarbréf fyrir patttoku og fa pa til pess ad

lesa og skrifa undir upplyst sampykki.
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4 Nidurstodur

[ pbessum kafla er greint fra nidurstddum rannséknarinnar. batttakendur eru kynntir fyrir

lesendum, svo og pau pemu og undirpemu sem komu fram i vidtdlum vid pa.
Nidurstodurnar spanna fjogur yfirgripsmikil pemu sem pdéttu vera meginstodir

beirra vidhorfa sem komu fram i vidtélunum. Fleiri smavaegileg pemu og skodanir komu

fram en tekin var dkvordun um ad fjalla ekki um pau atridi hér til ad styrkja nakvaemni

og afmorkun nidurstadna.

Fyrsta pemad er pjonusta heilbrigdiskerfisins og undirpemu eru eftirfylgni,

neydaradstod, starfsfélk og peninga- og Urraedaleysi.

Annad pemad er verklag og undirbemun par eru dskyrt/flokid verklag,

hugmyndafraedi, bandamadur verdur andstaedingur, adkoma logreglu og tillégur.

Pridja pemad sem greint var er dlag & adstandendur en par voru undirpemun

hlutverk, adstandendur purfa ad vera driffjodur og sjalfsakvordunarréttur sjuklings.

Fjorda og sifasta pemad er adkoma félagspjonustu ad pjonustu vid folk med

gedraskanir og undirbemun eru vinnulag: Yfirsyn og frumkvaedi og buseta/einangrun.

| pessum nidurstédukafla er vida vitnad beint i ord vidmaelenda til pess ad vidhorf
beirra komist sem best til skila og pa eru notud takn sem gott er fyrir lesanda ad pekkja.
Tveir punktar ( .. ) tdkna stutta pogn eda hik, prir punktar ( ... ) tdkna pdgn og tvo
skastrik ( // ) takna ad textinn sé samsettur @ peim stad og mogulega vanti einhvern
texta parna a milli eda ad textinn sé klipptur Ur lengri setningu. betta er medal annars

gert til pess ad sleppa 6porfum eda vidkveemum upplysingum.

4.1 Kynning a patttakendum

Tekin voru vidotol vid atta einstaklinga sem hoféu reynslu af pvi ad naudungarvista
fiolskyldumedlim med gedroskun. Markmidid var ad hafa patttakendahdpinn
fiolbreyttan, sem sagt félk af badum kynjum, a 6llum aldri og med 6lik fjolskyldutengsl
vid pann sem hafdi verid naudungarvistadur. bpegar farid var af stad med rannsdéknina

var patttakendahopurinn pé ekki fullmétadur.
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Allir vidmaelendur voru busettir 8 hofudborgarsvaedinu. AZttingjar viomaelenda
hofou flestir (sjo af atta) verid naudungarvistadir a geddeild landspitalans en einn hafdi
verid naudungarvistadur & geddeild fjordungssjikrahussins & Akureyri. Vidmalendur
hofou semsagt reynslu af samvinnu vié geddeild landspitala, Kleppsspitala og geddeild

fijoroungssjukrahussins & Akureyri.

Vidmalendur koma hér fyrir i somu réd og vidtolin voru tekin. Vidmaelendum voru
gefin dulnefni og 68rum persdnugreinanlegum upplysingum hefur verid breytt til pess

ad vernda pa.

Oli Stefansson

Aldur: 29 ara
Hjuskaparstada: Sambud
Born: Engin

Fjolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Madir (latin)

Arny Jonsdéttir

Aldur: 75 ara
Hjuskaparstada: Fraskilin
Born: 8

Fiolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: DAttir

Bara Gudjdnsdaottir

Aldur: 39 ara
Hjuskaparstada: Gift
Born: Engin

Fiolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Systir

Jon Stefansson

Aldur: 48 ara
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Hjuskaparstada: Sambud
Born: 2

Fjiolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Brédir

Stella Gudny Halldérsdéttir

Aldur: 70 ara
Hjuskaparstada: Ekkja
Boérn: 3

Fjolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Sonur

Lara Stefansdottir

Aldur: 36 ara
Hjuskaparstada: | sambud
Born: 3

Fjolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Modir

Anna Maria Gunnarsdaottir

Aldur: 46 ara
Hjuskaparstada: Einhleyp
Born: 4

Fjolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Barnsfadir (fyrrverandi maki)

Mar Ingdlfsson

Aldur: 61 ars
Hjuskaparstada: Giftur
Born: 6

Fjolskyldumedlimur sem var naudungarvistadur: Sonur
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4.2 Dbjonusta heilbrigdiskerfisins
Allir vidmaelendur hofdu skodanir & frammistodu heilbrigdiskerfisins, mismiklar og baedi
jakveedar og neikvaedar. bau fjogur undirpbemu sem komu fram eru atlistud hér ad

nedan.

4.2.1 Eftirfylgni

Umraeda um eftirfylgni i pjonustu og medferd vid pann naudungarvistada og fjolskyldu
hans fér fram i 6llum vidtélunum. Sjo af atta vidmaelendum upplifdu skort 4 eftirfylgni i
bjénustu. Einn vidmaelandi, Mar, var dberandi sattur vid eftirfylgni i pjonustu midad vid
hina. begar Mar var spurdur hvort pad meetti bjéda upp 4 meiri medferdarvinnu i

kringum innlégn a geddeild eins og naudungarvistun svaradi hann:

Nee.. jaaa... J& pad meetti jafnvel vera en okkur var samt bod6id upp a, okkur var
bodid parna upp a félagsradgjof //okkur hjdbnunum// og vid padum pad // og vorum
tekin parna i bara mjog gott vidtal. //betta var bara mjog gott, af pvi gé0a og svona,
var okkur lika bodid svona i framhaldinu ef pad veeri eitthvad.

Greinilegt var ad pad skipti Ma miklu mali ad pad hafi verid hugsad um lidan
fiolskyldunnar og peim gefid teekifaeri til pess ad piggja pjonustu a heildstaeedan hatt.
bpegar Mar var spurdur hvort hann vaeri anaegdur med pad sem tdék vid i kjolfar fyrstu
naudungarvistunar sonar hans og hvort honum hefdi verid styrt inn a einhverja braut

svaradi hann:

Ja pegar hann var buinn ad jafna sig, //pad var pessi Janus endurhafing, //ég var
bara mjog anaegdur med pad ut af pvi ad.. ad pad var, pad var svona leitast eftir pvi
ad peir vaeru ad gera eitthvad. //Og svo leiddu peir hann inn i skélann //Og, og, ad,
ad pad var ekki bara verid hangandi heima & endurhafingu!.. lifeyrir sko// Og pad
var algjor, i pessi tvo ar, var algjor eftirfylgni i pessu sko.

Adrir viomaelendur hofou ekki jafn géda reynslu af pessum peetti og kvortudu med
beinum eda dbeinum heetti yfir skorti a eftirfylgni gedheilbrigdiskerfisins i pjonustu vid
sjuklinginn. Bara sagdi frd pvi ad Halla, systir hennar, hefdi eitt sinn verid
naudungarvistud i mars og svo aftur i mai sama ar. begar Halla var naudungarvistud i
mars var pad hluti af eftirfylgninni ad einhvers konar félagslegt teymi atti ad veita henni
bjonustu en pegar hdn var naudungarvistud aftur i mai komst Bara ad pvi ad hun hefdi
verid utskrifud fra pessu félagslega teymi. Bara sagdi: ,,Hvernig er haegt ad Utskrifa svona

rosalega veika manneskju og haetta ad fylgjast med henni? Eg skil pad ekki“.
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JOn, sem sjalfur er med gedroskun, hafdi petta ad segja pegar hann var spurdur Ut i

bjénustu heilbrigdiskerfisins:

J4ja, pu ert gedveikur, bara ut med pig.. pannig virkar kerfid i dag.. ad sa gedveiki
hann parf ad hafa vit fyrir leknunum //frumkvaedi og allt saman. Pad er engin
eftirfylgni af kerfinu sjalfu, peir hafa ekki fjarmagn eda tima til pess ad sinna pvi!

Jon lysti pé ekki einungis danaegju. Ef Andri, brédir hans, maetir ekki a spitalann i
fordasprautu er hringt i Jon en petta er samvinna og eftirfylgni sem ad Jon var dkaflega

sattur med.

Lara sagdi stundum hafa komid timabil par sem eftirfylgni vid médur hennar var géd
og til deemis hafi paer systur eitt sinn haft svona , kontaktadila“ eins og hun kalladi pad.
S4 adili var gedhjukrunarfraedingur fra Kleppi sem atti ad hjalpa peim halda utan um mal
madur peirra. ,Petta fjarar allt ut 8 endanum®, sagdi Lara pé, ,vegna pess ad pjénustan
er Oll veitt & forsendum pess veika og Ut fra hans dakvordunum®. Lara vildi meina ad

vegna skorts a eftirfylgni rynnu hlutirnir sifellt i sama farid aftur. Hun sagdi:

//engin eftirfylgni.. pa veist, ekkert sem tekur vid ad innlogn lokinni.. En pad er ad
breytast samt. bu veist ég hef, hef pu veist margra dra reynslu af pessu kerfi, bara
fra pvi ég er krakki. //Mér finnst pad vera ad breytast pu veist pad er svona adeins
meira verid ad pu veist komid ut fyrir deildina sko //en hérna, allt rosalega erfitt
sko.. ad fa pjonustuna eda szekja hana eda.. hvernig pad er.

Anna sag0li ad pegar eftirfylgni hefdi verid i malum barnsfédur hennar og honum
veitt adhald hefdi allt gengid betur, til deemis pegar hann hefdi fengid skommtud lyf og
burft ad lata sja sig reglulega a spitalanum. pa hefdi hann til daemis haft mun betra
samband vid bornin sin. Eftirfylgni af pessu tagi hefdi pod alltaf fjarad at. Anna sagdi ad

begar eftirfylgnin fjaradi Ut haetti félk ad taka lyfin sin og pa feeri ad siga a@ dgaefuhlidina.

Sko veistu, pad yrdi eitthvad sagt vid hjartasérfraeding sem myndi opna sjukling,
fikta i hjartanu @ honum og henda honum svo Ut med opid brjdsthol! //En pegar ad
folk er veikt i hausnum hérna.. pa a pad bara ad fa ad vera veikt i hausnum.

bratt fyrir ad vidhorf til eftirfylgni i pjonustu veeru almennt neikveed hofdu flestir
vidmeelendur upplifad einhvers konar eftirfylgni fra heilbrigdiskerfinu & einhverjum
timapunkti. Pa var oftast um ad reeda timabundna eftirfylgni sem vardi ekki nsegilega
lengi eda var ekki négu 6flug ad mati adstandenda. Stella sagdi ad mal sonar hennar

veeru i dag i ,g60um farvegi“ og heyra matti 4 henni ad pad tengdist eftirfylgni fra
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heilbrigdiskerfinu, til deemis pvi ad hjukrunarfraedingar koma reglulega heim til hans og
sprauta hann. Sonur hennar var vanur ad draga sprautuferdir i nokkra daga og pa daga
sem hann dré pad sa hun hvad veikindin versnudu. Nu er pad ekki i bodi henni til
mikillar anaegju. Stella sagdi ad su eftirfylgni sem pau hefdu alltaf verid ad vonast eftir
og bida eftir en kom aldrei hefdi loksins komid pegar sonur hennar greindist med
krabbamein, ndnar tiltekid hvitblaedi. Stella sagdi ad pad veeri ljott ad segja pad, og

skritid, en sidan sonur hennar greindist med krabbameinid hefdi petta , bara verid gott”.

4.2.2 Neydaradstod

Flestum viomaelendum fannst litil medferd fara fram & medan a naudungarvistun stdd.
peim fannst kerfid sndast um ad ,slokkva elda“ og i rauninni ekki hafa bolmagn til
innihaldsrikrar medferdar eda eftirfylgni. Allir viomaelendur téldu medferd a geddeild
meira eda minna snuast um lyfjagjof. Lara var peirrar skodunar og sagdi litid vera i bodi
a deildinni og pjénustan veeri frekar ,,punn®. Hin taladi um ad modir hennar hefdi dvalid
a nyju geddeildinni par sem 6ryggisbuinadur vaeri meiri svo sjuklingar geti ekki fluid. Lara

sagdi:

//Mér finnst petta alltaf einhvern veginn vera bara samt sama sko innvidid.. pad er
ekkert ad gerast parna inni. //Segjum bara ad pad sé buid ad vera maniutimabil,
vokutimabil, par sem hun kannski hefur verid vakandi meira og minna segjum bara i
manud. //bu veist pa snyst innlégnin bara um pad ad koma ratinu & svefn svo ma
han bara fara heim //en pad er ekki tekid @ neinu 6dru skilurdu.

Lara baetti vid ad hun teldi ad pad veeri I6ngu buid ad gefast upp @ médur hennar og pad
veeri ekkert reynt ad gera fyrir hana umfram pad sem pyrfti til pess ad koma henni aftur
ut. Lara sagdi ad pad eina sem hun geeti gert, pratt fyrir ad vita ad pad styttist i porf a
innlogn, veeri ad bida eftir ad modir hennar gerdi eitthvad af sér, annars yrdi malid ekki
tekid alvarlega. Laru fannst ekki gott ad sjuklingurinn pyrfti alltaf ad lenda i stérafalli til
bess ad fa hjalp.

Allir viomaelendur nefndu ad mikil ahersla veeri a lyfjagjof inni 4 geddeildinni og pott
beir veeru ekki a méti lyfjagjof potti peim pad einhaef nalgun. Stundum fannst
vidmaelendum eins og litid veeri verid ad gera inni a geddeildinni annad en ad gefa félki
lyf og bida. | pessu samhengi sagdi Oli:

pad hafdi kannski ekkert sked neitt i einhvern sma tima, hun var bara parna, fér
sidan i eitt vidtal og pad var gert eitthvad og sidan var eins og hun, leid og hin var
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ordin svona nokkud pokkaleg var hin sett at. //J4, svona, pvi midur virdist félk sem
a vid svona vandamal ad strida half veltast einhvern veginn um i kerfinu bara sko.

Vidmaelendur voru allir ssammala um ad dstandid pyrfti ad vera ordid mjog sleemt til

bess ad haegt veeri naudungarvista veikan einstakling @ geddeild. Bara sagdi:

Stundum er ég alveg bara ,af hverju var ekkert gert fyrr“? Af hverju purfti ad bida
eftir pvi ad hun kveikti i? En ég skil samt alveg ad fram ad pvi hafdi han ekki synt
neitt.. og, fyrir einhverjum arum pa reyndi hin ad skera sig a puls sko.. og hun var
ba svipt einmitt eitthvad i kjolfarid, i einhvern svona stuttan tima par sem hun var
inni & geddeild sko.

Ma fannst of seint haegt ad gripa inn i med naudungarvistun hér a landi. Honum fannst
undarlegt ad pad veeri ekki naeg forsenda fyrir naudungarvistun ad sonur hans veeri
»alveg Ut ur kortinu” heldur pyrfti hann ad hoéta fjolskyldunni. Hann sagdi: , bad parf ad
fara ut i pad ad hann verdi haettulegur. betta er gengid mjog langt, petta er gengid mjog

I”

langt sko.. og ennpa lengra gengur pad eftir ad laeknarnir fara ad halda ad sér hondum

4.2.3 Starfsfolk

Vidmeelendur voru almennt frekar anaegdir med starfsfélk heilbrigdiskerfisins; laekna,
gedhjukrunarfreedinga, hjukrunarfreedinga og annad starfsfolk. Vidmaelendur toldu
starfsfélkid allt af vilja gert og baru virdingu fyrir fagpekkingu pess. Odnaegja beirra
beindist fremur ad Urraedaleysi, oskyru verklagi, skorti & fjarmagni og fjolda
starfsmanna, med 6drum ordum ad , kerfinu” og hugmyndinni um pad sem sjalfstaeda
einingu.

Oli sagdi fra pvi ad starfsfolkid 4 stofnuninni hefdi stadid sig ageetlega:

Hjukkurnar voru allar frekar libé og bara finar konur og menn lika bara pad var,
uuuu, gedlaeknarnir vildu reyna ad hjalpa sko! // beir voru mjog finir parna inni a
Akureyri i sambandi vid mémmu, en, en pad var lika af pvi ad vié hringjum og
naudungarvistum sko.

Hann undirstrikadi pannig ad bzedi heilbrigdiskerfid og félagspjonustan pyrftu ad vera
duglegri vid fylgjast med veiku folki uti i samfélaginu og eiga frumkvaedi ad
naudungarvistunum.

Jon sagdi ad pad veeri ekkert ad adstodu spitalans eda starfsfolkinu. Starfsfélkid veeri
fint en hann hefdi po6 ekki verid i miklum samskiptum vid pad. Hann hrésadi leeknunum

og taldi pa hafa stadid sig vel i ad tengja brédur hans aftur vid raunveruleikann. Jén
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sagdi einnig fra eigin reynslu af pvi ad glima vid gedroskun: ,Eg hafdi enga tri &

gedlaeknum //en peir svinvirka sko, hann bjargadi mér einn bara nuna fyrir halfu ari“.

[ tilfelli Ldru hoéfdu leeknarnir oft frumkvaedi ad naudungarvistunum par sem
logreglan kom gjarnan med maddur hennar inn a geddeild. Lara fann fyrir dkvednum
brystingi fra laeknum og upplifdi oft ad hun hefdi ekki mikid val pegar hun

naudungarvistadi modur sina.

Anna sagli ad hun og boérn hennar hefdu matt dkvednu skilningsleysi af hendi
starfsfolks gedheilbrigdiskerfisins. HUn hefdi til daemis verid spurd hvort hin gaeti ekki
hyst barnsfédur sinn i einhvern tima pangad til pad losnadi plass fyrir hann, pratt fyrir ad
bau hefdu slitid sambud fyrir I6ngu og hann hefdi beitt hana miklu ofbeldi i gegnum
tidina.

Arny lenti eitt sinn ,,upp 4 kant vid spitalann” eins og htin ordadi pad sjalf:

Eg vildi tala vid yfirhjukrunarkonuna og hun vildi pad ekki.. og petta var allt i hnapp
inn i einu fundarherbergi og satum par bara. Eg veit ekki hvort ég hafi sleppt mér
ba, ég sagdi bara ad pad yrdi ad taka betur a pessu. Hun vaeri uppdétid og rafadi
bara um stefnulaust.// Eg sagdi lika vid pau ad ég pekkti ekki hjukrunarfélk fra
vistfolki 4 spitalanum, petta var allt eins klzett!

begar Arny var spurd hvort hun hefdi verid spurd rada um medferd déttur hennar
svaradi hun: ,Nei, nei ekkert. Madur hefur ekkert vit & pessu og madur setur petta bara i
hendur laeknana, bara alveg!“ HUn var peirrar skodunar ad fagfélk zetti ad meta hvort
leggja pyrfti sjuklinga inn gegn vilja peirra og var hlynnt pvi ad starfsmenn sinntu
vitjunum; adstandendur zettu ekki ad purfa ad leggja mat a pad.

Mar sagdist vera anaegdur med pjénustuna a spitalanum og vidmoét starfsfélksins.
Hann sagdist alltaf hafa verid sammadla leeknunum og pess vegna verid dnaegdur 3
medan sonur hans, sem var ekki alltaf jafn sammala, var frekar ésattur med starfsfélkid.
Mar sagdi ad leeknarnir hefdu tekid tillit til vilja pess naudungarvistada og fjolskyldunnar
vardandi ad nota ekki sama lyf og hafdi verid gert i fyrri naudungarvistun. bad var hann

mjog dnaegdur med.
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4.2.4 Peninga- og urredaleysi
Flestir viomalendanna kvortudu yfir skorti a fjarmagni og uUrreedum i heilbrigdiskerfinu
med beinum eda Obeinum haetti. Arny maetti eitt sinn mikilli hreinskilni af halfu

starfsfolks vardandi peninga- og Urraedaleysi og vard pa mjog reid. HUn sagdi:

bpad er petta sem ég hef alltaf fundid, ad pad er ekkert! Og pau segja bara alveg
blakalt: ja vid viljum gera meira, pad er ekki mannafli.. ja petta eru svorin! //Vantar
folk og vantar peninga.. svoleidis ad madur sa ad petta var gagnslaust.. ad lyfja
petta félk svona.

Bara sagdi fra pvi pegar systir hennar var naudungarvistud og sjalfraedissvipt i
kjolfarid i maimanudi en komst ekki inn & Klepp fyrr en i lok dgust vegna sumarleyfa.
Bara leit 4 petta sem tapadan tima par sem engin langtimahugsun hefdi verid i gangi &

bessum tima heldur hefdu systur hennar einungis verid gefin Iyf.

Anna sagdi ad Orra, barnsfodur hennar, hefdi oft verid sleppt of snemma ut af
geddeild og hann hefdi lika lent illa i sumarlokunum. Til deemis endadi hann eitt sumarid
a sjukrahételi i Armula pegar hann purfti ad fara Gt af geddeild vegna sumarlokana en
var ennpa mjog veikur. ,petta er faranlegt,” sagdi Anna. , betta er su deild sem ma bara
alls ekki loka @ sumrin! Ad loka bradageddeild!?.. Alveg skil ég ekki svona vinnubrogd“.
Hun benti a ad pad veeri ekki einu sinni til athvarf til fyrir félk i pessari st6du. Einnig
sagdi hun ad Orri pyrfti meiri hjdlp en hann hefdi fengid og ad pad veeri pad sem henni
og boérnunum fyndist erfidast. HUn taldi ad pad veeri haegt ad gera betur og pa geetu

bornin att fleiri gddar stundir med fodur sinum.

Pad skein sterkt i gegn hja Stellu ad hun taldi skort & fjarmagni adalvandamal

gedheilbrigdiskerfisins & islandi. Hun sagdi:

Sko i sjalfu sér er kerfid gott // En mér skilst nina ut af hruninu// ad pa hefur ekki
verid haegt ad setja petta fjarmagn i sem sagt kjarna// og pad eru ansi margir skilst
sem bida eftir félagslegu hidsnaedi eda svona urreedum // og mér skilst ad, ut ur
hruninu sé mikid af folki sem hefur veikst! //pad er alltof sko, hratt petta.. Folk faer
ekki fyrirgreidslu kannski uppi 4 geddeild og utskrifad bara og rekid heim
békstaflega og er ennpa veikt! //Sko ad pvi leytinu til pa held ég ad kerfid hafi
versnad.. ég held pad!

Oli, J6n og Lara toéludu einnig 61l um ad kerfid hefdi ekki burdi til pess ad sinna eftirspurn

bar sem starfsfélkid vaeri of falidad og fjarmagn vantadi.
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4.3 Verklag

Vidmeelendur attu i sumum tilfellum erfitt med ad atta sig &4 hvernig verklag vid
naudungarvistanir setti ad vera og hver réttur peirra sjalfra eda sjuklingsins veeri. Tveir
viomeelendur vissu ekki ad félagspjonustan meetti beidast naudungarvistunar. Flestir
voru peirrar skodunar ad gott hefdi verid ef naudungarvistun hefdi getad varad lengur

en i prjar vikur.

4.3.1 Oskyrt og flokid verklag

Lara sagdi fra pvi sem hun upplifdi sem d6skyrt verklag og ésamreemi i kerfinu. HUn var
bedin um ad standa ad sjalfreedissviptingu i kjolfar pess ad hafa naudungarvistad modur
sina. Lara reyndi ad koma sér undan pvi ad skrifa undir beidni um sjalfraedissviptingu til
eins ars en hun sagdi ad leeknarnir hefdu sett mikla pressu @ hana; peir hefdu sagt ad ef
han myndi ekki gera petta yrdi pad ekki gert, litlar likur veeru & ad beidnin myndi komast
i gegnum kerfid an hennar hjdlpar og ef pad taekist myndi pad taka allt of langan tima.
Seinna pegar kom ad pvi ad svipta médur Laru sjalfraedi til lengri tima var skyndilega

ekkert mal ad framkveema pad med 6drum leidum og & pessu var Lara mjog hissa:

//Af bvi ad pa pvertok ég fyrir pad! Eg bara: Eg skrifa ekki undir en ég er hlynnt pvi
ad petta verdi gert samt, tok pad fram //og pa var pad allt i einu ekkert mal, pa var
bad bara félagsmalayfirvéld sem ad sem sagt //toku abyrgdina a pvi//.

Lara skildi ekki hvad var 6druvisi vid sidari sjalfraedissviptinguna og virtist frekar ringlud
yfir pessu. bratt fyrir ad hun hefdi ekki purft ad skrifa undir i seinna skiptid fékk hun
simtal fra Félagsmalastofnun par sem leitad var eftir munnlegu, éformlegu sampykki.
pad fannst Laru ,spes” eins og hun ordadi pad. Konan i simanum sagdi: ,Vid erum
ekkert ad fara ad skrifa undir petta ef ad pid erud mikid 4 moti pvi“. Um petta sagdi

Lara:

Pannig ad ég gef sampykki & bak vid tjoldin eins og petta hefdi ekki farid i gegn
nema fyrir pad! //En parna vill hin eitthvad backup pannig ad hun geti pa sagt ef
illa fer: jaa ég taladi nd vid dududu”. //Mér finnst eins og pad sé ekkert alveg
nidurgreipt hvernig verklagid 4 pessu er og pad sé vodalega mikid bara hvad
hentar & hverjum tima pu veist, hverjum laekni, hvad peir vilja.. //hvad peir vilja
taka ,,abyrgd”a miklu!

Lara hafdi pad greinilega & tilfinningunni ad starfsfélk innan kerfisins ynni ekki eftir

skyrum og fyrirfram dkvednum leidum heldur eftir tilfinningu, innseei eda hentisemi.
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Helmingur viodmaelenda hafdi lent i pvi ad zettingja peirra hafdi tekist ad strjuka af
geddeild 3 medan naudungarvistun stéd. Lara var ein af peim en hun sagdi ad oft hefdi
hidn ekki fengid ad vita ad modir hennar veeri horfin fyrr en daginn eftir eda jafnvel
tveimur dogum seinna. Hun sagdi ad ekki hefdi alltaf verid hringt i hana heldur hefdi
hidn stundum komist ad pessu fyrir tilviljun pegar hidn atti frumkvaedi ad sambandi, til
daemis hringdi 4 spitalann eda atladi ad koma i heimsdkn. Adspurd ad pvi hvort modir
hennar hefdi ekki verid sétt pegar hdn hefdi strokid neitadi Lara og ték deemi um pad
begar hun hringdi eitt sinn & spitalann: ,Eg fékk nu einu sinni ad heyra: viltu ad vid
sendum pa l6gregluna?“ betta fannst Laru faranleg spurning og hun velti fyrir sér hvort
hin hefdi att ad taka pa akvordun par sem spitalinn veeri med ,,21 dags sviptingu i
gangi”. Laru fannst ad spitalinn pyrfti ad hafa skyrari verklagsreglur um pad pegar

einstaklingur strykur af deildinni.

Tilfelli Onnu synir hve verklagid getur ordid flokid ef adstandendur passa ekki inn i
fyrirfram hugsadan ramma. Hun matti til deemis ekki skrifa undir beidni um
naudungarvistun vegna pess ad hun var ekki gift manninum sinum en pau hoéfdu verid i
sambud i taeplega sjo ar og pekkst i teeplega 11 ar. Anna sagdi: ,,Eg get hins vegar labbad
ut ad naesta manni 4 Laugavegi og gifst honum og farid svo daginn eftir og bedid um
sviptingu!“ Vegna pess ad Anna matti ekki skrifa undir beidnina purfti han ad ,draga”
tengdafédur sinn a spitalann med sér og bzedi hun og laeknarnir purftu ad sannfaera
hann en hann var tregur til. Anna hefur i 17 ar verid pad sem maetti kallast nanasti
adstandandi Orra pratt fyrir ad pau hafi slitid sambud fyrir [6ngu sidan. Anna hefur tekid

bessa dbyrgd a sig barnanna vegna, pvi hun upplifir ad ef hun fylgist ekki med honum
muni enginn gera pad.

Heyra matti & Baru ad henni peetti upplysingafleedi fra spitalanum litid og dskyrt.
Hun pekkti sjalf ekki négu vel hvada leidir vaeru feerar til pess ad koma veikum adila inn

a geddeild en sagdi:

Pad var eins og einhver brotaldom i pessu pvi ad ég veit alveg ad pabbi var ad.. og
pad var alltaf bara sagt vid hann: uuu, pu bara, hdn bara verdur ad koma sjalfviljug.
//betta var einhvern veginn ekki ad stemma sko. Pad var eitthvad sem ad klikkadi i
pessu.
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4.3.2 Hugmyndafraedi

Allir vidmaelendur t6ldu naudsynlegt ad haegt vaeri ad gripa til naudungarvistunar pegar
folk veeri langt leitt i veikindum. Sex vidmalendur voru mjog hlynntir pvi ad
fiolskyldumedlimir pyrftu ekki ad skrifa undir beidni um naudungarvistun. Tveir voru
ekki osattir vid nuverandi kerfi par sem adstandendur geta lagt fram beidni en einnig er
haegt ad koma pvi i hendur annarra adila.

Vidmalendurnir tveir sem ekki settu Ut & ndverandi verklag voru Jon og Mar. Jén,
sem sjalfur glimir vid gedroskun, var dberandi mikid & moéti auknu valdi eda abyrgd
heilbrigdiskerfisins vardandi naudungarvistanir. Hann sagdi ad ef laeknar taekju alfarid
vi0 pessari dbyrgd vaeri um leid verid ad opna fyrir misnotkun & pessu urraedi og pad
byrfti alltaf ad vera eettingi til stadar til pess ad verja sjuklinginn: ,Pad ma aldrei vera
bannig ad kerfid geti tekid pad vald ad rdda pessu! Sama hvad, sama hversu gott pad
gerir! bvi pad getur gert sleemt @ méti“. Joni fannst ad pad atti ekki ad vera audvelt ad

naudungarvista félk og pad setti ad purfa adstandanda til.

M3 var petta ekki jafnmikid kappsmal en heilt yfir var hann sattastur vidmaelenda
med allt sem vid kom pjonustu og verklagi. Hann var tilbdinn ad skrifa undir beidni um
naudungarvistun pétt hann vissi ad hann pyrfti pess ekki: ,Eg vildi bara ad petta myndi
funkera sko og petta fzeri ekkert & einhvern..”. Rannsakandi spurdi pa hvort hann meinti
ad hann hefdi ekki viljad ad pad yrdi eitthvad vesen og pvi svaradi Mar jatandi; pess
vegna hefdi hann gert petta sjalfur. Skynja matti 8 honum ad hann teldi petta 6ruggustu

leidina til pess ad ferlid gengi snurdulaust fyrir sig.

Stuttu adur en Bjarni, sonur Mas, vard sjalfum sér og 66rum haettulegur haféi Mar
verid i sambandi vid leekni uppi a geddeild. bar sem ekki var astaeda til pess ad kalla til
l6greglu vildi lzeknirinn fa ad hitta Bjarna ad minnsta kosti tvisvar til prisvar sinnum adur
en hann treysti sér til pess ad standa ad naudungarvistun. Ma fannst petta frekar skritio
bar sem Bjarni vildi audvitad ekki fara med honum i vidtal til laeknis; ef hann hefdi verid
svo samvinnupydur hefdi varla verid tilefni til pess ad naudungarvista hann. Ma fannst
leeknar vera i erfidri st66u og margir vera passasamir og pad gerdi ferlid ennpa erfidara.
Hann taldi laekna ,,halda ad sér hondum“ vegna déms sem hefdi fallid gegn laeknum

vegna 6logmaetrar naudungarvistunar.

56



Arny taldi betra ef adstandendur pyrftu ekki ad skrifa undir beidni. Hin efadist um
haefni adstandenda til pess ad leggja mat a veikindi fjolskyldumedlims og taldi ad laeknar
og heilbrigdisstarfsfolk aettu ad taka pad alfarid & sinar herdar. Arny sagdist ekki vilja
koma ndlaegt pvi aftur ad naudungarvista barnid sitt, pad geeti bara verid i hdndum

fagfolks.

Ola fannst médir hans oft dvelja of stutt & geddeild, sama hvort hun fér pangad
sjalfviljug eda ekki. Hann sagdi ad pad hefdi sennilega hentad peirra fjolskyldu betur ef
han hefdi frekar verid lengur inni & kostnad eftirmedferdar par sem hdn atti ad meeta
upp a spitala einu sinni & dag eftir innlégn. Nokkrir vidmaelendur voru @ sama mali og
téldu ad innlagnirnar vaeru of stuttar. Oli taldi mjog mikilveegt ad haegt veeri ad beita
bessu Urreedi en pad maetti alls ekki misnota pad og pad pyrfti ad vera mjog g60 asteeda
fyrir beitingu pess. Stella tok i sama streng og sagdi ad pad hefdi verid rosalega gott ef
einhver annar hefdi skrifad undir beidnina um naudungarvistun. Hin var hlynnt pvi ad
[6gum yrdi breytt svo pad yrdi skyrara hvernig stadid skyldi ad naudungarvistunum,

hverjir skyldu gera pad og svo framvegis.

4.3.3 Bandamadur verdur andstaedingur

Vidmeelendur virtust medvitadir um ad pad ad standa ad naudungarvistun geti haft paer
afleidingar ad sjuklingurinn verdi reidur og sar. Vidmaelendur héfdu pd ekki mjog sleema
reynslu af pessu og enginn hafdi lent i langtima samskiptarofi vid sjuklinginn Ut af pessu.
Arny taldi sig heppna par sem déttir hennar hefdi ekki brugdist illa vid pvi ad hdn
skrifadi undir beidnir um naudungarvistanir fyrir hana. Hin sagdi enn fremur: ,,Eg hef
heyrt ad pad hafi ordid alveg ofbodsleg leidindi ut af pessu, //mér finnst vid svo heppin
ad hun sé ekki ad nua okkur um nasir, ad vid hofum gert petta.. og ég veit ekki alveg
hvernig vid hefdum hoéndlad pad bara!“

Stella sagdi fra pvi ad pegar Asi, sonur hennar, komst ad pvi ad hin og systur hans
hefdu stadid ad pvi ad naudungarvista hann, hefdi hann snuist gegn peim. Hann hefdi
tekid pvi rosalega illa ad vera sprautadur nidur. Stella sagdi ad enn 6rladi a pessari reidi
hja honum; pad veeri grunnt @ henni og hann nefndi petta stundum. Jén ték i mjog
svipadan streng og sagdi pad hafa verid mjog erfitt ad svipta brédur hans frelsinu og lata
feera hann eitthvert sem hann vildi ekki fara. Jon hélt pvi lengi leyndu fyrir Andra, brédur

sinum, hver hefdi stadid ad naudungarvistuninni. Pegar hann loksins sagdi honum fra pvi
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fékk hann ad vita ad Andri hafdi allan timann vitad hver std0 ad vistuninni og verid sar
fyrst i stad. Jon sagdi: ,,//bvi ad pad sem gerist er ad verdur.. eini vinur hans verdur
!ll

Ovinur!“ Lara hafdi lika sterkar skodanir @ pessu og sagdi:

Mér finnst petta i rauninni mjog twisted sko! Ad pu veist, ad fjolskyldan purfi ad
standa i pessu af pvi ad hdn a nattdrlega ad geta haft okkur til pess ad leita til. Vid
eigum ekki ad snuast upp i andstaedinga! bu veist, ef ad hun er t.d. alfarid 4 mati
medferd og finnst petta bara vera salarmord ad pina sig i pessar sprautur.. //Ad
vera pa ad taka okkur, sem erum hennar einu adstandendur, inn i pad! bu veist ad
hérna, ad vera einhverjir gerendur i pvi skilurdu, vid faum minna pu veist.. fer ad
fela fyrir okkur einkenni og.. //eins og ég segi, pegar petta er kannski ad yta
adstandanum fra manni! madur feer ekki lengur innsyn i veikindin. //i raun og veru
held ég pad sé égnr. 1, 2 og 3 sem er ad hugsa um hana og vill henni vel.. og ad hdn
beri einhverja tortryggni finnst mér leidinlegt.

4.3.4 Adkoma logreglu

A heildina litid voru vidmaelendur dnaegdir med starf ldgreglunar og adkomu hennar ad
naudungarvistunum. b6 fannst adstandendum stundum &paegilegt ad logregla keemi ad
ferlinu og ad stundum hefdi hiin méatt gera betur. [ rauninni hafdi pé adeins Lara sterkar
skodanir @ adkomu logreglu. HUn var ekki beinlinis moétfallin pvi ad l6gregla hefdi petta
hlutverk @ medan enginn annar gaeti séd um pad en henni fannst aeskilegt ad reyna
mildari leidir en farnar hofdu verid. Tillaga Laru er Utskyrd nanar i naesta undirkafla sem
fjallar um tillégur vidmaelenda.

Oli hafdi petta um adkomu l6greglunnar ad segja:

Logreglumennirnir voru natturlega , ehhh... 8 pessum tima voru peir hardhentir,
kannski ekki alveg tilbunir til pess ad, buast vid pessum adsteedum sem peir voru ad
koma i sko... En pad var allt annad viomét daginn eftir, uppa geddeild sko. bar vildu
menn bara hjalpa henni og..

Adspurdur hvort l6greglan hefdi verid fullhardhent svaradi Oli:

Ehh, kannski ekki midad vid adstaedur.. en juju han natturlega bardi fra sér og var
ad reyna ad verja sig pannig lagad sko. HuUn natturlega vildi ekki fara med
l6greglunni, bara alls ekki! Eg veit svo sem ekki hvort hin hafi vitad bara hvad hin
hafi verid ad gera, bara yfirh6fud.

Oli sagdist ekki sja hvernig hefdi verid haegt ad gera hlutina ddruvisi i peirra tilviki.

Arny sagdi fra reynslu sinni af aGkomu ldgreglu 4 eftirfarandi hatt: ,Eg var snogg ad
hringja & logregluna og peir komu natturlega strax! //beir purftu ekki ad handjarna

hana, henni var gefinn kostur @ ad koma nidur stigann®. HUn sagdi légreglupjénana hafa
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tekid sér gédan tima og & endanum tékst einum peirra ad lokka Asgerdi, déttur Arnyjar,
inn { bil, eins og Arny ordadi pad. Pad hofdu blessunarlega komid fjérir bilar par sem hun
vildi ekki fara med hverjum sem er. | annad skipti purfti hins vegar ad handjarna Asgerdi
og draga hana Gt & plan. Arnyju fannst ekki négu snidugt hja légregluménnunum ad
leggja langt fra husinu i stad pess ad keyra alveg upp ad dyrum. HUn erfdi pad hins vegar
ekki vid pa og var frekar jakvaed i gard adkomu logreglu. HUn sagdi logregluna hafa gefid

sér tima og stadid sig afskaplega vel.

Anna var anzegd med logregluna og alla pa pjénustu sem hun hefdi fengid af hendi
hennar i gegnum arin. Han var til deemis 8 neydarlista hja l6greglu 4 timabili og var 3
timabili i beinum samskiptum vid vardstjéra. HUsid hennar var vaktad reglulega pvi Orri
ofsétti hana og bérnin. Onnu var pé eitt atvik minnisstaett par sem henni fannst
kunningsskapur vid logregluna hafa pazer afleidingar ad hun fékk skyndilega jakveedra
viomot og langprada hjalp. Pa hafdi hun fldid barnsfédur sinn heim til foreldra sinna ut a
land og sat hann um hana par. begar l6greglupjonarnir sem maettu 4 stadinn pekktu
fodur hennar og sau ad petta mal snérist um dottur hans var malid ordid persénulegt og
bad var gripid betur inn i en adur. ,,ba var hann fjarleegdur eins og skot og honum komid
inn a geddeild”, sagdi Anna. bessir l6greglumenn afturkélludu svo dkuskirteini Orra med
einhverjum haetti og einn peirra sagdi vid brédur Onnu stuttu sidar: ,Pu getur sagt
systur pinni ad hann verdi ekki @ rdntinum a naestunni!” Anna baetti vid: , bannig ad

betta er svona.. pad er svona spurning hvort petta ma!?“

Mar var dkaflega sattur med starf I6greglunnar. Hann hafdi sjalfur ekki hringt a
l6gregluna pegar Bjarni sonur hans var feerdur upp a sjukrahus heldur hringdi vegfarandi
pbar sem sonur hans var ordinn hattulegur umhverfi sinu. Brédir Bjarna kom sem betur

fer ad adsteedunum og gat leidbeint |6greglu vardandi veikindi hans.

4.3.5 Tillégur

Vidmeelendur voru misjafnlega hugmyndarikir vardandi hvernig meetti baeta verklag vid
naudungarvistanir en i pessum kafla eru helstu hugmyndir peirra reifadar.

Bara kom med hugmynd um hvernig vaeri haegt ad minnka porfina fyrir frumkvaedi
adstandenda og faera meiri dbyrgd til heilbrigdiskerfisins an pess p6 ad gera pad ad
alvaldi. Han stakk upp & pvi ad adstandendur geetu frekar motmeelt naudungarvistun

fiolskyldumedlims i stad pess ad hafa frumkveedi ad henni. HUn taldi ad i sliku
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fyrirkomulagi geeti falist gott jafnvaegi. Bara virtist vera peirrar skodunar ad pad geeti
verid varasamt ad leeknar hefdu petta vald algjorlega eftirlits- eda adhaldslausir en pad
veeri ef til vill ndg til pess ad vidhalda jafnvaegi ef adstandendur hefdu einhvers konar

neitunarvald til pess ad verja zettingja.

Lara var hins vegar hlynnt pvi ad leeknar gaetu alfarid séd um ad naudungarvista
einstaklinga, med pvi skilyréi pdé ad alit annars laeknis vaeri virt. HUn stakk upp a pvi ad
adstandendur eda jafnvel sjuklingarnir sjalfir gaetu haft pad vald ad velja laekni sem
byrfti ad gefa annad 4lit. Lara ték svo til orda: ,,Jaa ég held ad ef petta er ekki bara
einhver einn laeknir sem er ad fara med petta akvordunarvald, ef ad petta dlit annars
adila er virt, ad pa held ég ad petta sé algjorlega malid.. ad taka petta Ur hondum
adstandenda”. Adspurd var Anna hlynnt pessari hugmynd Laru en rannsakandi ték pa

hugmynd sem deemi i umraedu um breytt verklag.

Lara hafdi fleiri tillogur og sagdi ad pad pyrfti einnig ad vera til einhvers konar net af

folki sem haegt veeri ad hafa samband vid:

Pannig ad peir (adstandendur) geti haft samband og fengid radleggingar i
addraganda, pu veist pannig ad petta endi ekki med.. af pvi ad pad er rosalega erfitt
ad koma veikum adila inn & deild. //pad er, er hagt ad tala um milljén atridi sem
eru hindranir i veginum vid ad koma einhverjum inn 4 deild sko.. Eg get verid i allan
dag ad tala um pad! //Pad getur verid eins og bara ef ad viokomandi vill ekki, hvad
get ég gert? A ég ad hringja i 16gregluna, hvernig aetla ég ad faera hana inn & deild?..
Ef hin er pannig séd ekkert ad gera neitt af sér? bu veist eda.. //Ad koma
einhverjum inn getur verid svo langt og erfitt ferli.. ad pad vantar eitthvad parna
adur, einhvern sem ad hjalpar manni i pvi ferli.

Lara kalladi eftir studningi i formi einhvers konar teymis eda studningssima til deemis,
sem gaeti hjalpad adstandendum, sem vita ad pad stefnir i naudungarvistun, til ad
annadhvort komast hja vistun eda fa leidbeiningar til pess ad gera ferlid sem einfaldast

og atakaminnst.

Onnur tillaga sem Lara kom med var ad reyna mildari leid 48ur en keemi til pess ad
senda l6greglu ad vitja einstaklings sem a@ ad naudungarvista. HUn stakk upp a pvi ad
sjukrabill yrdi fyrst sendur a stadinn og félki gefinn kostur & adé fara med honum a
spitalann. Ef félk neitadi pvi myndu sjukraflutningamennirnir tilkynna viokomandi ad
beir neyddust til ad hringja a l6gregluna. Lara taldi ad badi hun og madir hennar yrdu

anaegdari med mildari leid af pessu tagi. Jén var i svipudum hugleidingum og taldi mjog
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mikilvaegt ad laeknir vitjadi félks sem staedi til ad naudungarvista, i pad minnsta i fylgd

med logreglu. Hann sagdi:

Pad er sérstaklega til pess ad takast a vid kvidann, pad sem er verst vid petta sko
pad er ad tveir svartkleeddir menn koma inn til pin og pu ert fullur félagskviéa og
alveg ( leikur eins og Ut ur heiminum) og pa er betra ad sjd mann i hvitum slopp
sem og réar pig og gefur pér kvidatoflu..

Stella vildi ad islendingar taekju Breta sér til fyrirmyndar vardandi ymislegt tengt
naudungarvistunum og gedheilbrigdispjonustu. Hin sagdi ad i Bretlandi veeri félk sétt
heim ef pad meetti ekki pangad sem pad atti ad maeta eftir ad pad veeri komid inn i
gedheilbrigdiskerfid. betta sagdi hun vera pad sem hefdi purft ad gera i tilfelli sonar
hennar. Arny tok i svipadan streng en henni fannst ad laeknar aettu ad vera meira i pvi ad
sinna vitjunum heim til félks sem glimir vid gedroskun til pess ad leggja mat a hvort pad
burfi ad naudungarvista eda gefa onnur géd radd. bad vidhorf ad adstandendur séu ekki
hafir til pess ad meta alvarleg andleg veikindi og fagfolk eigi pvi ad gera pad var rikjandi
hja Arnyju.

Anna setti fram hugmynd sem tengist peirri klemmu sem hdn hefur upplifad i
gegnum bornin sin. Han lagdi til ad pad yrdi stofnadur samradshépur fyrir bérn sem eiga
vanhafa, gedfatlada foreldra til pess ad haegt sé ad fa betri innsyn i veruleika barna med

slika reynslu og skodanir peirra fai ad lita dagsins ljos.

4.4 Alag a adstandendur

bessi kafli fjallar um pad dlag sem adstandendur hafa upplifad vegna almennrar
umonnunar og adkomu ad naudungarvistunum. Alagid sem adstandendur upplifa pegar
beir eru millilidur milli veiks fjélskyldumedlims og peirrar pjénustu sem hann parfnast en
vill ekki piggja hefur stundum verid kallad umoénnunarbyrdi. | vidtdlunum komu fram
margs konar daemi um hugleega eda hlutleega umonnunarbyrdi sem adstandendur
upplifdu, allt fra pvi ad keyra utan af landi til Reykjavikur & adfangadag til pess ad koma
veikum einstaklingi inn @ geddeild til sektarkenndar eda sjalfsdsakana vegna pess ad
eitthvad sleemt hafi gerst.

Adstandendum fannst skipta miklu mali ad sjuklingurinn skildi dastaedurnar ad baki
naudungarvistuninni og veeri fyrirgefandi. Arny sagdi ad hana grunadi ad Asgerdur,

déttir hennar, hefdi verid sar Ut i sig en hin hefdi po falid pad vel. bad skipti Arnyju
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augljéslega miklu mali ad déttir hennar veeri ekki ad nda henni um nasir ad hafa stadid
ad vistuninni og ad hiun hefdi synt pessu skilning. Arny sagdi lika ad henni hefdi verid
mjog létt pegar Asgerdur for inn & geddeild, sjalfviljug eda ekki. Henni fannst hraedilegt
ad vita af Asgerdi mikid veikri heima med bérnin sin: ,,Bérnin voru bara hja henni og pau
voru ad poppa i vatni og eitthvad svona, einhverjar tilraunir og hun bara sat//“. Arny
taldi ad fjdlskyldan hefdi verid heppin ad Asgerdur hefdi ekki snuist gegn peim pratt fyrir

ad pau hefdu nokkrum sinnum stadid ad pvi ad naudungarvista hana.

4.4.1 Hlutverk

[ vidtdlunum komu fram daemi um ad umodnnunarhlutverkid geeti baedi valdid
sameiningu og sundrungu innan fjolskyldna. Talad var um ad umonnunin geeti valdid pvi
ad fjolskyldumedlimir faeru ad leika akvedin hlutverk og fram komu baedi jakvaed og

neikvaed daemi um slikt. Oli sagdi:

Pegar hun var a lifi pd vorum vid bara brotin.. Hann var inn og Ut og ég var yfirleitt
aldrei heima. //Oftast naer bara einhvers stadar annars stadar og systir min purfti
eiginlega ad hugsa um mémmu bara. Vid vorum &ll { einhverju svona uménnun.. |
einhverju svona umonnunarhlutverki. Pegar hun var ad koma full heim eda pegar
hun tok kast eda eitthvad svoleidis... //Passa ad hun vaeri alltaf med simann a sér
eda ad einhver veeri alltaf med henni. betta var bara ordid svolitid eins og petta
veeri ordin bara vinna sko.. //Einkunnir hja systur minni foru nidur vid petta, i skdla..
foru sidan aftur upp eftir ad han deyr.. bara pegar, pegar, //pad er kannski ljott ad
segja pad.. einhvern veginn pegar hdn fer, og vid erum komin svona yfir mestu
sorgina, pa er eins og okkur létti! //Madur vissi ad petta var bara buid, hun purfti
ekkert ad vera ad pjast meira eda vera i einhverju rugli og vid ad eltast vid hana at
um allan bae eda reyna ad finna hana eda eitthvad svoleidis. //Eins og ég segi, vid
vorum ordin bara half, bara half klikkué med henni sko!

Ldra sagdi ad edli malsins samkvaemt veeri frekar leidinlegt ad purfa ad
naudungarvista foreldri en ad han reyndi avallt ad hafa heildarmyndina i huga og ad
betta vaeri médur hennar fyrir bestu, pé ad hin hefdi haft sinar efasemdir um pad. Lara

sagdi:

P veist, vid hofum alveg, pu veist sveiflast med henni i pessu: eigum vid ekki bara
ad gefa henni séns, ma ekki bara lata sja, pu veist hvernig han verdur lyfjalaus i
einhvern tima eda.. //En allavega pad er kominn pad gdd reynsla & pad ad timinn
hefur sem sagt bara synt pad ad pad endar alltaf eins.

Lara og ein systir hennar hafa séd um ad naudungarvista moédur peirra pegar pess hefur

burft. bzer hafa oftast verid frekar samtaka i pvi en Lara taldi ad systir hennar veeri pé
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0gn meira medvirk. HUn sagdi ad systir hennar hefdi af pessum sokum haft adeins meira
traust hja médur peirra og fengid meiri upplysingar, sem han léti svo ganga til Laru. Lara
notadi samlikingu til pess ad koma pvi til skila sem hun atti vid par sem hun titladi sjalfa
sig vondu légguna (,,bad cop”) og systur sina gédu logguna (,,good cop”). Rannsakandi
skildi Laru pannig ad hun szei dkvedna hagkvaemni i ad annar umoénnunaradilinn veeri
bandamadur 4 medan hinn saei um ad vera dkvedinn og hardur vid sjuklinginn en pad
veeri verra ef badir adilar léku sama hlutverkid. Lara taldi systur sina pd ekki sleppa
betur og sagdi ad pad ad vera millilidurinn veeri ekkert alltaf audveldara. Lara sagdi ad
systur hennar vaeru lan hennar i lifinu og sem betur fer hefdu paer haft hver adra i pessu

ferli. HUn sagdist ekki bjéda i ad hafa purft ad standa i pessu 6llu ein.

Bara tok i svipadan streng. Hun og fadir hennar, sem hafa komidé hvad mest ad pvi
ad naudungarvista Hollu systur hennar, hafa haft élik hlutverk i pvi ferli. Bara sagdi ad
Halla hefdi alltaf ordid mjog reid at i fodur peirra pott hun hefdi fyrirgefid honum ad
mestu leyti & endanum. Fadir Baru hefur séd um ad skrifa undir beidnir um
naudungarvistun og sjalfreedissviptingu og reynt ad setja henni mork. Hann hefur reynt
ad lata Hollu borga leigu og fylgjast med fjarmalum hennar. Hlutverk Baru hefur
einkennst af studningi vid fodur sinn og systur; hudn var til deemis valin 16gradamadur

Hollu sem var mjog satt vid pad.

begar Arny var erlendis um tima bjé déttir hennar, Asgerdur, hja 6drum brédur
sinum. Asgerdur vard mjog veik og systkinin komust ad peirri nidurst6du ad pad pyrfti
ad leggja hana inn. Arny sagdi: ,54 sem bjé hja henni, hann vildi ekki svipta hana, fékk
tviburabrédur sinn til ad gera pad. //Honum fannst pad einhvern veginn, hann tok pad
of naerri sér ad gera pad, //ad standa & bak vid pad”“. Brédirinn sem tdk ad sér ad standa
4 bak vid naudungarvistunina sagdist aldrei aetla ad gera pad aftur, sagdi Arny. [ pessu
tilfelli skiptu adstandendur med sér hlutverkum til pess ad reyna ad halda dstandinu

sem minnst eldfimu og var pad gert med framtidina i huga.

Stella sagdi ad pratt fyrir ad hun hefdi audvitad haft studning fra deetrum sinum
hefdi henni stundum lidid eins og hun staedi ein { ad annast Asa. Daetur hennar bjuggu
ekki & hofudborgarsveedinu og lifdu sinu lifi. Stella fér i Gedhjalp og sidar Hugarafl og tok
batt i adstandendahdépum. Pad hjalpadi henni mikid og gerir enn. HUn greindi fra pvi ad

bessir hdpar hefdu hjalpad henni ad komst i gegnum allt pad sem hefur fylgt veikindum
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Asa. Lara hafdi svipada reynslu. Hun taldi svona adstandendahdpa mjég gédan vettvang

til pess ad fa hvatningu og vidbrogd vid pvi sem adstandendur ganga i gegnum.

Samkveemt M4 var sonur hans honum ekki reidur fyrir ad standa ad
naudungarvistununum eftir ad hann komst i jafnvaegi en hann sagdist pé hafa fengid
bad S6pvegid 4 medan spitaladvolinni stdd. Mar sagdi ad sem betur hefdi sonur hans
tekid reidina Ut & sér og ekki 14tid médur sina og systkini finna fyrir pvi: ,Eg er ekkert ad
taka petta inn @ mig af pvi ad hann er veikur, i maniunni sko.. //En pad ristir ekkert.”
Adspurdur hvort hann ,taki petta pa svona a sig” svaradi hann jatandi, med sma hiki pé.
Hann sagdi ad madur pyrfti vera samkvaemur sjalfum sér pegar kaemi ad pessu.
Rannsakandi spurdi pa hvort madur pyrfti ad vera svolitid hardur og Mar svaradi pvi
jatandi.

[ vidtdlunum komu fram daemi um ad umonnun ylli sundrungu innan fjélskyldnanna.
Oli, Lara, Anna og Jon lystu pvi 8l hvernig stérfjolskyldan hefdi slitid 6llum samskiptum
vid sjuklinginn og allir vidmaelendur nefndu einhver deemi um hvernig deining geeti
myndast innan kjarnafjélskyldunnar. Oli sagdi ad pau systkinin hefdu ekki alltaf att vel
saman { uppvextinum og oft hefdi verid spenna & milli peirra. Arny sagdi fra pvi ad ein
déttir hennar og Asgerdur, su veika, téludust ekki vid og ad déttirin fyrirliti sjukdém
systur sinnar og hefdi alltaf gert. Fadir Asgerdar og fyrrverandi madur Arnyjar vildi ekki
hafa jafnmikla hlutdeild i malum Asgerdar og Arny. Moégulega var pad ein astaeda pess
ad sambandid gekk ekki upp, pott Arny hafi ekki sagt pad beinum ordum. Hun sagdi:
»Hann vildi |ata petta allt eiga sig.. Hann er einn af pessum ménnum sem er ekkert ad
blanda sér inn i svona sko.. Fannst pad bara dparfi ad ég veeri ad pveelast i pessu. lattu
hana eiga sig bara, sagdi hann”. HUn baetti enn fremur vid: ,,Mér finnst ég lika frjalsari

nuna sko ad sinna pessu 6llu sko”.

Lara sagdi frad pvi hvernig pad hefdi haft ahrif 8 samband hennar og médur hennar
begar hdn var skipud légradamadur an pess ad sampykkja pad: ,,HUn var mjog pirrud a
bvi sko,” sagdi Lara, ,og ég var natturlega komin med einhverja abyrgd parna sem ég
vildi alls ekki hafa“. Lara sagdi ad pratt fyrir ad pessum titli hefdu ekki fylgt morg
verkefni hefdi titilinn sjalfur skapad oparfa hita i sambandi peirra meedgna. Mddir Laru

boldiilla ad Lara hefdi pennan stimpil.
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4.4.2 Adstandendur purfa ad vera driffjodur
Allir vidmaelendur lystu adsteedum par sem peir purftu ad berjast fyrir pvi ad peir sjalfir
eda attingi peirra fengi pjénustu.

pegar Jon fékk ndég af veikindum Andra bréodur sins og afskiptaleysi
félagspjonustunnar fér hann til félagsmalayfirvalda og vildi fa ad tala vid pann sem vaeri
yfir deildinni. Honum var tjad ad hun veeri a fundi og maetti ekki vera ad pvi ad tala vid

Ill

hann. Jén sagdist pa hafa reidst: ,Eg sl i bordid og dskradi eins hatt og ég gat!“ Hann
sagdist vilja fa ad vita hver veeri abyrgur fyrir pvi ad brédir hans ,,vaeri ad rotna lifandi i
sinni eigin ibud”. Jon fékk eftir svolitla bid ad eiga ord vid yfirmanninn: ,,HUn badst
natturlega afsokunar a hvernig petta veeri og svo framvegis og vid dkvadum ad gera
eitthvad i framhaldinu®. Yfirmadurinn jatadi parna fyrir Joni ad pau veaeru buin ad vera i
vandraedum med Andra; pau fengu ekki ad fara inn til hans og prifa og hann veeri alveg
budinn ad loka sig af fra peim. betta var i fyrsta skipti sem Jén fékk ad heyra af pessu en
hann stéd i peirri trd ad brddir hans veeri ad fa einhverja pjonustu heim.
Félagsmalayfirvold s6gdu Jéni hvad pyrfti ad gera og hjalpudu honum ad koma Andra
inn & geddeild. Eftir ad brédir Jons kom ur medferd hefur haldist einhver eftirfylgni sem
Jén er anaegdur med en tulka ma a ordum hans ad hann telji félk purfa ad berjast med
kjafti og klém fyrir sliku: ,//Eg held lika ad félagsmalabatteriid vilji ekki f4 mig aftur
barna inn eins og ég hagadi mér, //ég hegdadi mér bara eins og einhver barbari“.
Adspurdur var Jon sammala pvi ad hann hefdi komid pessu i verk, eins og ef hann hefdi
ekki verid svona adgangshardur hefdi ekkert gerst eda seint og um sidir. Jon sagdi
6beint ad adstandendur gaetu ekki stadid undir peirri krofu ad vera driffjodur i medferd

xttingja sins:

//vid héfum dkvedinn tima sem vid forum i vinnuna, vid héfum akvedinn tima sem
vid hofum til pess ad sinna bornunum okkar, vid héfum akvedinn tima til pess ad
sinna okkur sjalfum, //hann er alltaf ad minnka og sifan purfum vid ad sofa.
//Pannig ad pad er ekkert eftir!

[ kjolfar einhverra mistaka vid naudungarvistun Asa, son Stellu, var hann alltaf
kominn heim klukkan eitt eftir hadegi pratt fyrir ad eiga ad vera naudungarvistadur.

III

Stella for pa upp a geddeild ,,0g gerdi setuverkfall” og neitadi ad fara fyrr en ad pessi
miskilningur yrdi leystur. Pad hafdi gengid illa ad fa upplysingar um hver veeri astaedan

fyrir mistékunum og hvad pyrfti ad gera. Stella sagdi ad enginn hefdi vitad neitt pegar
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hdan hringdi; hun hefdi talad vid ritara og hjukrunarfraeding en sidan brugdid a petta rad.
Pa loksins fékk hidn ad vita ad pappirar sonar hennar og forsaga hefdi ekki fylgt honum
fra Borgarspitala yfir & Landspitala. Petta var sidan leidrétt og Asi naudungarvistadur

almennilega svo haegt veeri ad lata hann taka lyf og svo framvegis.

Lara taldi ad pad vaeri ad miklu leyti undir adstandendunum sjalfum komid hvernig
bjénustu peir fengju innan kerfisins. Hun sagdist halda ad kerfid i heild sinni vaeri buid
ad gefast upp 4 médur hennar: ,Eg held ad pad sé rosalega mikid, fari rosalega mikid
eftir aGstandendum hvernig pjonustu vidkomandi faer parna inni //pvi annars lendirdu

bara i einhverjum svona rutinupakka sem er ekkert upp @ marga fiska“.

Anna sagdist oft hafa purft ad leggja hart ad sér til pess ad greida leidina fyrir Orra i
kerfinu. | eitt skiptid hafdi barnsfadir hennar til deemis verid naudungarvistadur af
leeknum i tvo sélarhringa eins og peir hafa heimild til. Anna fékk pa simtal fra laekni sem
tilkynnti henni ad hun pyrfti ad koma lengri sviptingu i kring. Laeknirinn tjadi Onnu ad
Orri héldi ad sviptingunni lyki 8 midnaetti og pd zetladi hann ad ganga ut en i rauninni
hefdi pd sviptingin runnid Ut @ midnaetti daginn adur. Fadir Orra neitadi ad koma ad
malinu og par sem Anna var ekki gift honum matti hdn ekki sjalf bidja um
naudungarvistun. Anna hringdi pa i vin sinn sem var l6gmadur og hann hjalpadi henni ad
skrifa greinargerd til pess ad leggja fyrir fund félagspjonustunnar. ba kom i ljés ad
félagspjénustan hélt adeins fundi fyrir svona mal adra hverja viku. Logmadurinn hringdi
ba i domara sem hann pekkti og bad hann um hjalp; ddémarinn hringdi i
félagspjonustuna og sagdi peim ad pau yrdu ad halda fund sama dag. Félagspjénustan
gegndi pvi en pegar Anna kom ad saekja undirritada pappira tilkynnti starfsfolk
félagspjonustunnar henni ad petta yrdi ad fara fyrir dom fyrst, par sem petta var beidni
um sjalfraedissviptingu, og par sem pad veeri komid kvold pyrfti malid ad bida til
morguns. Anna ték pa a pad rdd ad hringja i fyrrnefndan démara en hann hafdi gefid
henni ndmerid sitt. Dédmarinn baud henni heim til sin sama kvold og setti dom i
skrifstofunni heima hja sér og Urskurdadi um ad malid yrdi tekid upp i héradsddmi sidar.
Pangad til hafdi spitalinn leyfi til pess ad halda Orra eins og 16g gefa til kynna. begar hinn

eiginlegi domur var kvedinn i malinu var sjalfraedissviptingu hafnad.
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4.4.3 Sjalfsakvordunarréttur sjuklingsins

Vidmeelendur raeddu allir um sjalfsdkvordunarrétt sjuklinga og syndu skilning a pvi ad
hann veeri grundvallarréttur borgara & Islandi. | sambandi vid naudungarvistanir og
almenna adstod i kjolfarid olli sjalfsakvordunarrétturinn pé adstandendum toluverdu
hugarangri og stundum poétti peim hann gera sér erfitt fyrir vid ad hjalpa veikum
2ttingjum. bessum ahyggjum adstandenda ma skipta i tvo flokka: sjalfsakvordunarrétt i

sambandi vio fjarmal og sjalfsakvordunarrétt vardandi medferd eda pjonustu.

Sjalfsakvérdunarréttur vardandi medferd og pjonustu

Lara taldi ekki nogu gott ad 6ll medferd faeri fram 4 forsendum pess veika og henni
fannst skritid ad svo veeri pratt fyrir ad um mikil andleg veikindi veeri ad raeda. Hun
nefndi sem deemi ad ef sa veiki er dhugalaus og vill ekki taka patt pa drabbast 6ll
bjonusta og eftirfylgni haegt og rélega nidur. betta potti henni skritin ndlgun a3 medferd

folks sem er nybuid ad naudungarvista.

Af Ollum vidmalendunum hafdi Anna sterkustu skodanirnar & skadsemi

sjalfsakvordunarréttar pess veika. Hin sagdi:

betta er ekkert bara pitt lif, ef petta veeri bara hans eigid lif pa kannski veeri pad allt
i lagi.. en petta bitnar natturlega & 6llum 68rum. //pad einhvern veginn kemur alltaf
betta sko.. pad er: félk reedur sjalft! //PS hann sé veikur sko.

Anna sagdist skilja ad reynt veeri ad lata folk taka abyrgd a eigin heilsu og medferd en
begar pad veeri komin mikil reynsla & einstakling sem feeri alltaf i sama farid pyrfti
hardari adgerdir. ,Madurinn er budinn ad syna trekk i trekk ad hann raedur ekki vid
betta“, sagdi Anna. Hiln sagdi ad Orri pyrfti ad hafa skyran ramma sem meetti likja vid
skilord; hlyda akvednum reglum og tilkynna sig einhvers stadar reglulega. Anna velti lika
fyrir sér rétti hinna fjdlskyldumedlimanna, til daemis barnanna. Bergbéra, déttir Onnu,
skildi ekki hversvegna hun gat ekki fengié ad hitta pabba sinn eins og vinkonur hennar.
Hun skildi ekki af hverju hann fengi ekki meiri adstod pvi ef ad hann taki lyfin sin og
passadi upp a ad sofa og borda reglulega pa ,,vaeri hann allt i lagi”. Anna sagdi Bergporu
ad petta veeri ekki svona einfalt, pvi hann vildi ekki adstodina. , Af hverju parf hann ad
rada pvi og pa bydir pad ad ég a engan pabba®“, sagdi Bergpdra pa. Anna velti pvi fyrir
sér hvort veikur einstaklingur eins og barnsfadir hennar zetti ad hafa 6takmarkad leyfi til

bess ad valta yfir félk i skjoli sjalfsakvordunarréttar.
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| sambandi vid sjalfsakvérdunarrétt sjuklingsins hafdi Oli petta ad segja:

//bvi midur pa virdist folk sem & vid svona vandamal ad strida half veltast einhvern
veginn um i kerfinu bara sko. //Pad er reynt og ef pad vill ekki adstod pa faer pad
hana ekki.. pad er eins og pad vanti pinu meiri skilning finnst mér fyrir félk sem
hefur vid svona mikid vandamal ad strida.

Oli sagdi lika fra pvi ad pegar médir hans var naudungarvistud hefdi hun alltaf getad sagt
ad hdn veeri ordin pokkaleg og ad hun rédi vid petta og pa hefdi hun fengid ad fara.
Fjolskyldan hefdi ekki haft mikid um pad ad segja. Neer allir vidmaelendur nefndu petta
atridi; ad naudungarvistanir og 6nnur dvol 4 spitalanum hefdi mjog oft varad skemur en
beir téldu aeskilegt. Oli nefndi einnig daemi af freenda sinum sem glimdi vid gedroskun:
,Pad kemur vist einhver madur til hans og fer ad tala vid hann og spyr hvort hann vilji
einhverja meiri, einhverja adstod, einhverja pjonustu og hann segir bara nei. //pa er pad

bara buid, bara buid ad keyra pad ut sko“.

Sjalfsakvérdunarréttur og fiarmal

Bara sagdi ad adur en hun hefdi attad sa 4 hversu veik Halla, systir hennar, vaeri hefdi
hin haldid ad hudn veeri stundum ad ljuga en nudna vissi hin ad petta veeri hennar
sannleikur eda ranghugmyndir. Bara sagdi petta geta verid erfitt i sambandi vid alls
konar hluti og pa sérstaklega fjarmal, pvi systir hennar hefdi ekki verid svipt fjarraedi.
Halla vaeri med svo miklar ranghugmyndir ad hun héldi oft ad hun veeri buin ad gera
betta og hitt, hringja i pennan og borga petta en ekkert af pvi hefdi raunverulega att sér
stad. Bara hefur lagt ut fé fyrir ymsu sem huan faer ekki greitt fyrir aftur. Halla heldur pvi
statt og stodugt fram ad hdn sé buin ad borga og pegar Bara segir ad hun hafi ekki
fengid peninginn segir Halla: ,Ja pa er bara verid ad stela af pér“. Um
sjalfsakvordunarréttinn sagdi Bara lika: ,,//mér fannst pad alltaf svo rosalega skritid.. pu
bidur ekki rosalega gedveika manneskju um ad fara inn & geddeild. Sem er med

Ill

rosalegar ranghugmyndir! bvi ad hun er ekkert veik!“. bessu bezetti Bara vid vegna pess
ad fadir hennar fékk oft og tidum pau skilabod fra gedheilbrigdiskerfinu ad Halla pyrfti
ad koma sjalfviljug inn a geddeildina.

Stella var sa vidmaelandi sem taladi hvad mest um sjalfsakvordunarrétt sjuklingsins i

sambandi vid fjarmal. Asi hafdi ad mati Stellu i gegnum arin verid duglegur ad safna

skuldum og eyda peningum; hann hafdi fyllt hisnadi sitt af bdkum um trdarbrogd og
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skuldadi fé & étrulegustu stddum. Stella hefur i tvigang borgad haar skuldir fyrir Asa sem
hlaupa 4@ milljénum kréna. Sidar var Asi sviptur fjarraedi, fyrst um sinn var brédir Stellu
|l6gradamadur hans en hann platadi af honum fé med ymsum leidum, til daeemis med pvi
ad segjast hafa tynt simanum sinum og purfa ad kaupa nyjan. Stella sagdi sennilega ekki
til pad fag i Haskdla islands sem hann hefdi ekki skrad sig i; hann stundadi pad sem sagt
ad skra sig i Haskdlann en haetta svo vid og fa endurgreitt og pannig hafdi hann nad fé
fra logradamanni sinum. Stella lysti gifurlegum |étti pegar hidn gat fengid uthlutadan
l6gradamann fyrir Asa hja syslumanni sem var sérfraedingur i slikum malum. Stella sagdi
ad pa hefdi verid mjog pungu fargi létt af henni og deaetrum hennar. Asi innritadi sig i
gudfraedindm en pa hringdi nyi I16grddamadurinn i Haskélann og gaf pau fyrirmaeli ad ef
ad Asi badi um endurgreidslu eetti upphaedin ad fara aftur inn & reikning
lbgradamannsins og utskyrdi fyrir peim hvers vegna. begar Asi sagdist hafa tynt
simanum lét nyi l6gradamadurinn hann hafa peninga og gaf leyfi fyrir pvi ad hann keypti
nyjan sima en krafdist pess ad hann kami med kvittun. Asi gat ekki leikid &
l6gradamanninn sem honum hafdi verid uthlutadur af syslumanni og pad var Stella

gifulega anaegd med. Stella hafdi petta ad segja um mikilvaegi I6grddamannsins:

Alveg ofbodslega snjoll kona //hun bara kunni a@ svona félk og pad pyddi ekkert fyrir
hann ad reidast vid hana, en hann gat alltaf reidst vid okkur //ef ad vid vorum ad
eitthvad ad skipta okkur af!

Stella baetti vid i lokin: ,,En petta verdur eilifdarglima, //en ég saetti mig alveg vid hana a

medan ad pad er allt 6ruggt i kringum hann”.

4.5 Adkoma félagspjonustu ad pjonustu vid folk med gedraskanir

Vidmeelendur kolludu eftir meira utanumbhaldi, frumkvaedi og betri pjonustu af hendi
félagspjonustunnar, medal annars i samhengi vid sjalfstaeda busetu. sjo af atta
viodmaelendum hofdu sterkar skodanir & pvi pegar einstaklingurinn sem haféi verid
naudungarvistadur bjé eda hafdi buid i sjalfstaedri busetu. Pénokkud var um gagnryni a

adkomu félagspjonustunnar og vinnuadferdir starfsfélks hennar.

4.5.1 Vinnubrogd - yfirsyn og frumkvaedi
Bradir Jons, Andri, veiktist mikid pegar hann fér til pyskalands og bjo par @ gétunni i einn
og halfan manud. begar fj6lskyldan hafdi loks upp @ honum og nadi ad flytja hann heim

fékk hann adstod fra félagspjonustunni og félagslega leiguibud. Jon sagdi ad par hefdi
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hann sidan verid latinn afskiptalaus med sin veikindi. Jon sagdist sjalfur hafa reynt eftir
fremsta megni ad vera i einhverju sambandi vid brédur sinn en pad hefdi ordid sifellt
erfidara pvi Andri var lika haldinn kvida og félagskvida. Eftir eina heimsdknina til hans
fékk Jon ndg: , ba bara, verd ég rosalega reidur og ég fér nidur i félagsyfirvald, yfirvold
sem ad ég treysti fyrir pvi ad, ad.. af pvi ég borga skatta og pau eru a launum hja mér
betta félk, ad pau saju um pad sem pau zettu ad sja um!“ Jon kalladi eftir meira
frumkveedi fra kerfinu og nefndi pa sérstaklega félagspjénustuna, par sem veeri starfandi

vel menntad folk:

beir eiga ad vera bunir ad mennta sig i pvi ad sja hvenaer félk er ekki i lagi, ef ad félk
er ekki i lagi.. pa 4 ad kanna pad betur! //Sérstaklega ef pad er & framfeerslu
félagspjonustunnar, pad er skilurdu asteda fyrir pvi ad félk er & framfaerslu.
//Pannig kerfid a i rauninni petta félk.. Buid ad taka pad Ur umferd.

Jén var 6anaegdastur med félagspjonustuna af allri pjonustunni i kringum veikindi
Andra. Hann sagdi pjonustuna vera slaka, sennilega af pvi ad hun vaeri undirménnugd,
starfsfolk veeri ad sinna alltof mérgum einstaklingum og kerfid steedist ekki pad alag sem
a pvi veeri.

[ pessu samhengi sagdi Lara:

Pad pyrfti eiginlega bara ad vera eitthvad svona net af félki sem haegt er ad hafa
samband vid //pegar ad pad koma einhver svona kritisk timabil.. til pess ad gripa
inn i og koma strax ad og.. i rauninni kannski, veiki adilinn, pa veist treystir //til pess
ad hérna, hjalpa sér og eins og ég segi, oft hefur folk ekki innsyn i sin veikindi.

Lara sagdi ad kerfid ,funkeradi” bara fyrir kerfid en ekki einstaklingana, sama hvort um
veeri ad raeda adstandendur eda veika einstaklinga.
Anna raddi einnig starf félagspjénustunnar i sambandi vid vinnulag og frumkvaedi:
Nuna verd ég orugglega ekki vinsael fyrir sumum madur. bad er svo mikid af konum
sem ad vinna i.. hjukrunarfreedingarnir eru flestar, sjukralidarnir eru flestar konur

//almenna starfsfolkid, pjonustumidstodvarnar //og peer bara treysta sér ekki i
stora reida karlmenn.

Hin sagdi enn fremur frd pvi pegar doéttir hennar var nyfaedd og kvenkyns

barnaverndarfulltrdi kom pda heim til peirra i vitjun:

Han hrokkladist at, han var svo hreedd vid hann.. og hérna hann for einhvern
timann & skrifstofuna til hennar og 6skradi 4 hana sko.. og hun lokadi mélinu! //Eg
meina petta var ein litil kona.. //og parna var hann ordinn svolitid mikill sko og
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hann st6d bara og gnafdi yfir henni og 6skradi @ hana. //En pad var nattlurlega
engum greidi gerdur med pvi ad loka malinu sko.. //PU veist ég meina, pad er fullt
af konum sem eru sterkar og allt pad, pad parf bara einhvern veginn ad hafa petta
pannig ad.. menn einmitt komist ekki afram i pvi ad égna!

Algengt var ad vidmaelendur lystu ahyggjum af pvi ad veiki adilinn vaeri i sjalfstaedri
blsetu og greina matti ad peim poétti mikilvaegt ad vita til pess ad einhver eftirfylgni vaeri
til stadar fra félagspjonustunni, hvort sem um veeri ad raeda heimilisprif, heimsendan
mat eda einhvers konar reglubundid innlit. Stella taldi ad svona litil atridi geetu skipt
miklu mali fyrir veikt folk i sjalfstaedri busetu. Til deemis pad ad f& mat sendan heim
byddi ad mun snyrtilegra vaeri hja syni hennar pvi hann veeri pa ekki ad elda sjalfur og

gera allt dhreint.

Oli sagdi i sambandi vid veikan fraenda sinn sem var i sjalfstaedri busetu:

Okkur finnst ad par hafi kerfid brugdist.. pvi ad peir tala um pad sko ad hann hafi
neitad pjénustu, neitad adstod.. en pad veit enginn.. pad minnist enginn til pess ad
pad hafi nokkurn timann verid talad vid einhvern af fjolskyldumedlimum um ad fa
ad naudungarvista hann.

Vidmaelendur kolludu eftir heildarsyn i gedheilbrigdispjénustu og ekki sist pegar kom ad
naudungarvistunum. Samvinna milli félagspjénustu og gedsvids virtist vidmeaelendum
mikilvaeg; folk med gedraen vandkveedi atti ekki ad geta ,tynst” i kerfinu og
félagspjonustan pyrfti ad bera dbyrgd a pvi lika. Flestir vidmaelendur (7 af 8) voru ekki
hlynntir sjalfsteedri busetu aettingja en somu vidmelendur voru hrifnir af

busetukjornum. Farid verdur nanar yfir pau vidhorf i naesta kafla.

4.5.2 Buseta - einangrun
Vidmeelendur hofdu allir nema einn talsverdar ahyggjur af busetu og einangrun
sjuklinga. Eini vidmaelandinn sem hafdi litlar ahyggjur af pessum lid var Mar en sonur
hans bjoé enn a heimili fjolskyldunnar.

J6n taldi ad brédir hans aetti ekki ad fa ad bda einn. Hann sagdi ad hann pyrfti helst
ad vera undir eftirliti sj6 daga vikunnar og best vaeri ef hann fengi ad bua & einhvers
konar sambyli. Arny hafdi toluverdar dhyggjur af pvi ad déttir hennar veeri of einangrud

vegna pess ad hun byggi i sjalfsteedri busetu:
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pad er alltaf sami runturinn: hlutverkasetur, heim aftur, hlutverkasetur.. ég bid
hana ad koma hérna vid hja mér, borda hja mér, bua til kaffi, kikja i Kringluna, pad
er alltaf nei! //Eg sagdi nu eins og vid hlutverkasetrid, ad mér finnst hdn purfa ad
fara ad vikka sjondeildarhringinn eda vikka bara.. //fara meira ad umgangast folk!

Madir Laru var lika i sjalfstaedri busetu og eins og Arny var Lara hraedd um ad huin

einangradist af peim s6kum:

//hun er i sjalfstaedri busetu //en hérna, samt pu veist 8 vegum félg, eda i félé ibud
//pbad eru held ég rosalega mikid af veiku félki i pvi husi.. hin er par //en samt
nattdrlega bara.. pu veist pad er enginn sem ad kemur pangad neitt sko //ekki
nema ad hun vilji pad eda saeki um pad sko..

Lara hafdi 4dur nefnt ad moédir hennar fengi ekki mikla pjonustu vegna pess ad han vildi
hana ekki og pad veeri 1atid par vid sitja. Laru fannst busetukjarnar vera snidug Urreedi en
taldi pa mogulega ekki henta 6llum. Hun taldi ad moédir hennar geeti illa prifist 8 sambyli
bar sem hun veeri einungis med herbergi en ef hin hefdi séribid myndi pad mogulega
ganga. Lara taldi ad busetukjarnar geetu verid mjog gagnlegir ef pad fylgdi peim

bjénusta.

[ sambandi vid busetukjarna og sjélfstaeda busetu gedfatladra hafdi Anna petta ad
segja: ,Ja ég meina pad er sko natturlega alltaf verid ad slaka 8 med petta, fatladir eiga
ekki ad vera 4 sambylum og eitthvad //en félk med svona gedfotlun eins og barnsfadir
minn, hann pyrfti i alvoru ad vera & svona stodbyli sko!“ Hun sagdi i pessu samhengi fra
bvi pegar ekkert hafdi heyrst fra barnsfodur hennar i tvaer vikur og hann hefdi i rauninni
verid tyndur. Anna og déttir hennar fundu hann pa eftir téluverda leit heima hja
nagranna hans par sem hann ,,1a i punglyndi”. Onnu fannst mjog 6paegilegt ad hann
hefdi getad horfid svona an pess ad nokkur yréi pess var pvi hann hefdi allt eins getad
legid dainn a golfinu heima hja sér.

Badi Bara og Stella voru hrifnar af bdsetutrraedum eins og busetukjornum en peer
voru peirrar skodunar ad pad geeti hindrad sjuklinga i ad komast ad par ef peir attu i
hids ad venda og eettu l6gheimili. Bara sagdist trda pvi ad veikindi systur sinnar hefdu
ekki verid tekin mjog alvarlega vegna pess ad hun atti heimili. Hun taldi ad systir hennar
hefdi mogulega ekki verid ofarlega @ neinum listum Gt af pessu og ad heimilislaust folk,
sem veeri verr statt en hidn a pappir, hefdi gengid fyrir. Bara sagdi: ,Pad er okkar ésk ad
hin komist i eitthvad svona. Eg meina eftir ad han er buin ad gera petta, ég myndi ekki

vilja hafa hana inni @ minu heimili an pess ad einhver vaeri ad lita eftir henni 24/7
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skilurdu!“ Stella sagdi ad Asi, sonur hennar, hefdi alltaf att ibud og pad hafi mégulega
skemmt fyrir honum vardandi ad komast ad 4 busetukjarna. Hun vildi ad pad yrdi sett
meira fjarmagn i bdsetukjarna: ,bvi ég held ad ef pu ert svona sjalfsteedur, borgar
leigu//, feerd ba pjonustu sem pua parft, //ba er petta mikid ddyrara kerfi en nokkur

timann innlogn & geddeild eda geymdur i einhverju herbergi inni & Klepp//.“
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5 Umrada

Tilgangur pessarar rannséknar var ad fa fram vidhorf einstaklinga sem hafa stadid ad pvi
ad naudungarvista fjolskyldumedlim med gedroskun. Megindherslan var 16gd & vidhorf
adstandenda til pjénustu vid sjuklinginn og adstandendur. i rannsékninni, sem byggdi &
eigindlegum vidtélum vid atta adstandendur, komu fram fjogur meginpemu: bjénusta
heilbrigdiskerfisins, verklag, dlag 4 adstandendur og adkoma félagspjénustu ad pjénustu
vido folk med gedraskanir. Pénokkud var um ad vidmeaelendur deildu skodunum og
vidhorfum en pad sem peir hofdu dlika syn a er ef til vill ekki sidur ahugavert.

Helstu nidurstédur eru ad vidmaelendum fannst eftirfylgni fra heilbrigdiskerfinu vera
abdtavant og medferd spitala einkennast af neydaradstod. Meirihluti viomeelenda (6 af
8) voru peirrar skodunar ad betra veeri ef adstandendur skrifudu ekki undir beidni um
naudungarvistun. Pénokkud var um ad vidmaelendur teldu verklag vid naudungarvistanir
Oskyrt og flokid. Vidmaelendur upplifdu ad uppbygging gedheilbrigdiskerfisins vaeri med
bvi méti ad pjénustan maeddi téluvert @ adstandendum, sem pyrftu ad vera einhvers
konar millilidur milli pess veika og pjonustunnar sem hann parf 4 ad halda en vill oft ekki
biggja. A9 minnsta kosti prir viomaelendur h6fdu fengid pau skilabod med beinum eda
6beinum heaetti ad best vaeri ad peir skrifudu undir beidnina til pess ad
naudungarvistunarferlid myndi ganga snurdulaust fyrir sig.

[ upphafi pessarar ritgerdar kom fram ad nidurstédur erlendra rannsékna benda til
bess ad adstandendur vilji bera abyrgd pegar kemur ad umonnun sjuklings og jafnvel
naudungarvistun. Adstandendur vilja p6 ekki of mikla dbyrgd og ekki endilega a pvi svidi
bar sem abyrgd peirra hefur legid fram til pessa (Jankovic ofl, 2011). Ohzett er ad segja
ad nidurstodur pessarar rannsdoknar bendi til hins sama. Adstandendur vilja bera dbyrgd
en p6é mismikla; meirihluti patttakendanna i pessari rannsékn vildi ad adrir adilar eins og
gedsvid eda félagspjonustan taeki meira frumkvaedi og abyrgd pegar kemur ad

naudungarvistunum.

Helstu nidurstédur eru nanar utlistadar i undirkéflunum hér fyrir nedan par sem

bzer eru tengdar vid rannséknarspurningar og fraedilegt efni.

75



Rannsdéknarspurningar voru eftirfarandi:

1. Hver eru vidhorf adstandenda, sem stadid hafa ad naudungarvistun
fiolskyldumedlims, til naudungarvistana, vistar a spitala i kjolfar pess og

bjénustu eftir innlogn?

2. Hver eru vidhorf patttakenda til verklags vid framkvaemd naudungarvistana
og hafa peir tillogur ad baettu verklagi i pjonustu vid einstaklinga med

gedraskanir og fjolskyldur peirra?

3. Hvada ahrif hafdi pad a fjolskyldulif eda samskipti innan fjélskyldu ad standa

ad pvi ad naudungarvista fjolskyldumedlim?

5.1 Hvernig stendur heilbrigdiskerfio sig?

Fyrsta rannséknarspurningin beindist ad pvi hvernig heilbrigdiskerfid 4 islandi staedi sig i
addraganda naudungarvistunar, vid umoénnun a spitala og i pjénustu eftir innlégn. Hver
og einn pessara priggja lida var gagnryndur af patttakendum en pé adallega umdnnun a
spitala og eftirfylgni. Medferd og eftirfylgni var gagnrynd af sjo viomaelendum af atta.
Vardandi addraganda vistunar voru sjo vidmealendur af atta peirrar skodunar ad
veikindin pyrftu ad ganga of langt adur en kerfid leyféi naudungarvistun og margir
nefndu ad pad pyrfti ad vera haegt ad gripa inn i fyrr. Allir vidmaelendurnir voru fylgjandi
naudungarvistunum og toldu paer eiga rétt a sér pegar gedraen veikindi veaeru langt
gengin. betta vidhorf samraemist vidhorfum félagsradgjafa sem starfa i
gedheilbrigdispjénustu samkveemt nidurstédum rannsdknar Taylors (2006).

Flestum vidmalendanna fannst litil medferd fara fram a medan naudungarvistun
stadi. Peim fannst kerfid einungis rada vid ad veita neydaradstod en ekki innihaldsrika
medferd med eftirfylgni. bessi nidurstada samraemist nidurstodum dr rannsékn Jankovic
o.fl. (2011), sem mikid var horft til i undirbuningi fyrir pessa rannsokn. Ein
meginnidurstada Jankovic o.fl. (2011) var ad adstandendur teldu gedheilbrigdiskerfid
taka vid vandamalum en ekki koma i veg fyrir pau. Allir vidmalendurnir i pessari
rannsékn toldu medferd a geddeild & medan & naudungarvistun stdd meira og minna

snlast um lyfjagjof og pad veeri einhaef ndlgun.
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Pad virtist vera samhengi & milli anaegju med eftirfylgni og pess hve oft og yfir hve
langt timabil adstandendur hofdu komid ad naudungarvistunum. Eftir pvi sem
naudungarvistanirnar voru fleiri og nadu yfir lengra timabil, pvi liklegra var ad
adstandendur veeru éanaegdir med eftirfylgni. Eftirfylgni virtist geta skilid & milli pess
hvort adstandendur veeru danaegdir med pjonustuna sem veitt var eda ekki.
Adstandendur upplifdu pad ad innlégnin skiladi betri drangri ef eftirfylgni veeri til stadar

og toldu ad an hennar myndu hlutirnir fljotlega falla aftur i sama horf.

Eini vidmaelandinn sem haegt er ad segja ad hafi haft jadkveett vidhorf til eftirfylgni
var Mar en hann hafdi stadid ad naudungarvistun tvisvar sinnum a sidustu fimm arum.
Ein tilgdta tengd pessu er ad , kerfid“ virdist missa tru 4 bata einstaklingsins eftir margar
naudungarvistanir. beir sjuklingar sem eru ungir og hafa sjaldan verié naudungarvistadir
maeta pannig jdkveedara vidhorfi og 6drum Urraedum. Tilfelli Mas styrkir pessa tilgatu;
sonur hans var enn ungur, bjé a heimili fjolskyldunnar og hafdi verid naudungarvistadur

tvisvar sinnum, sem er ekki mikill fjoldi i samanburdi vid flesta hina sjuklingana.

pratt fyrir ad allir vidmaelendurnir hafi verid frekar gagnrynir 4 starfsemi
heilbrigdiskerfisins rikti almenn anaegja med starfsfélk pess. Vidmaelendur virtust i
flestum tilfellum ekki kenna starfsfélkinu um pad sem midur fér heldur pvi umhverfi og
bjargradum sem starfsfélkid purfti ad vinna med. Vidmaelendur baru virdingu fyrir
fagpekkingu starfsfélksins og sjo af atta viomaelendum vildu af peim dstaedum ad abyrgd
bess og frumkveedi veeri meira. Vidmaelendur voru sem sagt osattir vid Urraedaleysi,
6skyrt verklag, skort a fjarmagni og jafnvel undirménnun starfsfélks en starfsfélkid sjalft
kom frekar jakveett Ut i rannsdkninni. bessar nidurstodur samramast ekki nidurstédum
sambeerilegrar rannséknar Crisanti (2000) sem var gerd a Havai en i henni h6fdu maedur
sem stadid hofdu ad naudungarvistun barna sinna upplifad marga arekstra og mikla

neikvaedni i kringum samskipti vid starfsfélk.

5.2 Hvad fannst viomalendum um verklag vid naudungarvistanir?

Onnur rannséknarspurningin beindist ad vidhorfum vidmaelenda til verklags vid
naudungarvistanir. Sex af atta vidmeelendum vildu breytt fyrirkomulag med minni
abyrgd adstandanda, sem felist medal annars i pvi ad adrir en fjolskyldumedlimir saeju i

Ollum tilfellum um ad skrifa undir beidni um naudungarvistun. Ein af dstaedunum fyrir
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bessu var ad adstandendur upplifdu ad peir yrdu ad dvin eda andstaedingi i augum pess
naudungarvistada pegar peir staeedu ad vistuninni med pessum haetti.

Vidmeelendur attu i sumum tilfellum erfitt med ad atta sig & hvernig verklag vid
naudungarvistanir zetti ad vera og hver réttur peirra sjalfra eda sjuklingsins veeri. Tveir
vidmeaelendur vissu ekki ad félagspjénustan meetti beidast naudungarvistunar. bpar sem
batttakendur rannséknarinnar hofdu sjalfir stadid ad slikum vistunum er dhugavert er ad
velta pvi fyrir sér hvort peir sem adstandendur hefdu ekki att ad fa pessar upplysingar a

einhverjum timapunkti, til deemis fra laeknum.

A heildina litid voru vidmaelendur dnaegdir med starf l6greglunnar og adkomu
hennar ad naudungarvistunarferlinu. Vidmaelendur lystu gédri samvinnu vid logreglu og
beim péttu vinnubrogd hennar fagleg og géd. Logreglumenn syndu polinmadi, skilning
og beittu sjaldan oparfri pvingun eda horku. b6 fannst vidmaelendum stundum

Opaegilegt ad l6greglan keemi ad ferlinu og ad hun hefdi stundum matt gera betur.

Tveim vidmaelendum potti ekki tilefni til pess ad breyta verklagi. Annar peirra var
greinilega 4 linu mannréttindahugmyndafraedi og hraeddur um misnotkun 4 pessu
viokveema valdi. Hinn var i rauninni sattur med hvernig paer naudungarvistanirnar sem
hann hafdi stadid ad hofdu gengid fyrir sig og pess vegna sa hann mogulega ekki tilefni
til breytinga. Meirihluti vidmaelenda var peirrar skodunar ad betra vaeri ef pad veeri ekki
a hondum adstandenda ad beidast naudungarvistunar fyrir fjolskyldumedlim. beim
fannst ad gedheilbrigdiskerfid pyrfti ad syna meira frumkvaedi og bera meiri dbyrgd. |
rannsokn Jankovic o.fl. (2011) voru helstu nidurstodur ad patttaka adstandenda i
naudungarvistun getur verid baedi flokin og erfid fyrir pd og ad geeta verdi pess ad skella
ekki of mikilli abyrgd & herdar peirra pott peir komi ad umoénnun. Nidurstédur pessarar

rannséknar eru samhljéda.

Midad vid vidhorf meirihluta vidmalenda ma alykta ad peir vilji ad l6ggjof byggi
frekar a leeknisfraedilegu hugmyndafraedinni en mannréttindahugmyndafreaedinni. b3
vaeri minni porf fyrir adkomu adstandenda, naudungarvistun geeti varad lengur og

sjalfsakvordunarréttur sjuklingsins myndi ekki vera jafn mikil hindrun fyrir medéferd.
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5.2.1 Tillégur ad urbotum

Rannsakanda pétti mikilveegt ad reyna ad fa fram tillogur ad drbdtum par sem
rannsoknin var pess edlis ad buast matti vid gagnryni, Vidmaelendur voru misjafnlega
hugmyndarikir vardandi hvernig maetti beeta verklag vid naudungarvistanir. Raunin var

bvi ekki su ad hverri kvortun eda athugasemd vidmaelenda fylgdi tillaga ad lausn.

Ein god tillaga kom fram um hvernig haegt vaeri ad minnka porfina fyrir frumkvaedi
adstandenda og faera meiri abyrgd til heilbrigdiskerfisins, an pess p6 ad gera pad ad
alvaldi. Bara stakk upp & pvi ad adstandendur geetu moétmeelt naudungarvistun
fiolskyldumedlims i stad pess ad purfa ad hafa frumkveedi ad henni, eins og virdist
gjarnan vera. Hun taldi ad i sliku fyrirkomulagi geeti falist gott jafnvaegi par sem hvorki
adstandendur né laeknar vaeru alvald. Lara tok i svipadan streng en hun lagdi meiri
aherslu @ ad losa adstandendur undan pessari abyrgd. Hun stakk upp a pvi ad hafa
strangari reglur um alit annars laeknis pegar akvordun um naudungarvistun er tekin.
Onnu leist einnig vel & pa hugmynd. Adstandendur eda sjuklingurinn sjalfur gaeti pa

mogulega valid pann laekni sem pyrfti ad gefa annad 4lit.

Fleiri hugmyndir komu fram, til deemis ad pjénustuteymi med simapjonustu verdi
stofnad til pess ad adstoda adstandendur i addraganda naudungarvistunar; ad
sjukraflutningamenn, frekar en logregla, vitji peirra sem 4 ad naudungarvista; ad meiri
gedheilbrigdispjonusta verdi veitt ati i samfélaginu og ad leeknar sinni i auknum meeli

vitjunum heim til félks, til deemis til pess ad meta porf a naudungarvistun.

Rannsakanda pétti ahugavert hve algengt var ad viomalendur hefdu ekki tillogur ad
urbétum eda betri leidum vid verklag vardandi pau atridi sem peir gagnryndu harkalega.
Ef til vill er um ad kenna pekkingarskorti @ starfsemi gedheilbrigdispjonustu og skorti a

vitneskju um adrar nalganir, til deemis i nagrannaléndum.

5.2.2 Adkoma félagspjonustu

[ rannsékninni kom skyrt fram pad vidhorf adstandenda ad porf veeri & meiri yfirsyn og
utanumhaldi i pjonustu vid félk med gedraskanir. Sjo af atta vidmaelendum t6ludu um
betta atridi i sambandi vid sjalfstaeda busetu og pa upplifun ad sjuklingurinn veeri tyndur
i kerfinu. Adstandendur upplifdu ad ef peir myndu ekki fylgjast med sjuklingnum myndi
enginn gera pad. bessir viomeaelendur kolludu eftir meira utanumbhaldi, frumkvaedi og

betri pjonustu af hendi félagspjénustunnar. Helst vildu vidmaelendur pé ad sjuklingurinn
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kaemist & einhvers konar sambyli eda busetukjarna. Ef pad veeri ekki moguleiki veeri
bjénusta eins og heimilisprif, heimsendur matur eda einhvers konar reglubundié innlit
naudsynleg.

Eini vidmaelandinn sem hafdi ekki ahyggjur af busetu og einangrun sjuklingsins var
einnig eini adstandandinn sem bjé 4 sama heimili og sjuklingurinn. Moguleg Utskyring a
Oliku vidhorfi hans felst i pvi ad sonur hans bjé enn a heimili fjdlskyldunnar og pvi hafi
mogulega verid audveldara ad hafa yfirsyn yfir athafnir hans og veikindi. Rannsakandi
telur ad tulka megi pessar nidurstodur pannig ad pegar sjuklingurinn sé i sjalfstaedri
busetu aukist sjalfsakvordunarréttur hans par sem hann bui ekki inni & fjolskyldunni og
hann sé ekki jafn bundinn af pvi ad fylgja reglum fjolskyldunnar. bannig hafi
adstandendur minni stjorn & adstaedum og minni yfirsyn. Pad pyki peim erfitt og finnist

bvi ad félagspjonustan eigi ad taka vid.

5.3 Hvada afleidingar hefur pad fyrir adstandendur ad standa ad
naudungarvistun og annarri umonnun?

bridja rannséknarspurningin beindist ad pvi hvada ahrif pad hefdi a fjolskylduna ad
standa ad naudungarvistun. Vidmalendur hofdu gengid i gegnum margt samhlida
veikindum fjolskyldumedlima og pad ad standa ad naudungarvistun hafdi afleidingar
fyrir fjdlskyldur viskomandi. [ éllum tilfellum téku veiku einstaklingarnir pvi illa ad
fiolskyldan hefdi stadid ad naudungarvistuninni en misilla pd. Flestir voru pokkalega
fljotir ad jafna sig og erfdu pad ekki mjog vid fjolskylduna, allavega hafdi enginn
viodmeelandi lent i langtimasamskiptarofi vegna pessa. Fjolskyldumedlimir dreifdu
gjarnan alaginu sem fylgdi umdénnuninni & milli sin og settu sig i mismunandi hlutverk.
Ahrifin af pvi ad fjdlskyldan hefdi stadid ad naudungarvistun og eftirmalar pess gatu
ordid til pess ad pjappa fjolskyldunni saman, ad utanskildum sjaklingnum, eda sundra

henni.

Adstandendur purftu oft ad taka af skarid og vera akvednir til pess ad sjuklingurinn
fengi pa pjonustu sem hann purfti. Helsta hindrunin var sjalfsdkvoréunarréttur pess
veika en skiljanlegt er ad peir sem eru feerdir naudugir a sjukrahus vilji ekki piggja annars
konar pjonustu i kjolfarid. Flestir viomaelendurnir (sjo af atta) voru peirrar skodunar ad

bjonustan veaeri ad of miklu leyti veitt & forsendum hins veika. bPessum &hyggjum
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adstandenda ma skipta i tvo flokka: sjalfsakvérdunarrétt i sambandi vid fjarmal og
sjalfsakvordunarréttur vardandi medferd eda pjonustu.

"

[ vidtélunum var algengt ad vidmeelendur segdu ,vid“ i stadinn fyrir ,ég“.
Rannsakandi er peirrar skodunar ad einn einstaklingur standi sjaldan algerlega ad
naudungarvistun. Ollum vidmalendum fannst gott ad vita af baklandi og hafa einhvern
tii pess ad deila byrdinni med. Umonnunarhlutverkid gat valdid pvi ad
fiolskyldumedlimir féru ad leika akvedin hlutverk og um pad voru badi jakved og
neikveed daemi. Tilhneiging virtist vera til pess ad einn fjolskyldumedlimur, gjarnan sa
sem skrifadi undir beidni um naudungarvistun, hefdi pad hlutverk ad vera hardur og
akvedinn vid sjuklinginn. Oft var annar fjolskyldumedlimur, sem haféi meira

studningshlutverk, milligdngumadur milli pess adila og sjuklingsins.

bad verklag sem er vid lydi & islandi gerir mikla kréfu um adkomu adstandenda og
ad peir leggi mikla vinnu 3 sig til pess ad pjonusta og medferd gangi eftir. Pott pad sé
alltaf matsatridi telur rannsakandi ad allir vidmaelendurnir hafi med beinum eda
O6beinum haetti komid pvi fra sér ad peir vildu gjarnan ad abyrgd peirra vaeri minni og
adrir baeru meiri abyrgd. Ekki vildu allir ad heilbrigdiskerfid baeri meiri dbyrgd; til deemis
Jén sem vildi pess i stad ad félagspjonustan gerdi pad. Jon lysti veruleika adstandenda

vel med pessum ordum:

//vid héfum dkvedinn tima sem vid férum i vinnuna, vid héfum akvedinn tima sem
vid hofum til pess ad sinna bornunum okkar, vid héfum akvedinn tima til pess ad
sinna okkur sjalfum, //hann er alltaf ad minnka og sifan purfum vid ad sofa.
//Pannig ad pad er ekkert eftir!

Hlutverk adstandenda i umonnun getur haft sleem ahrif a baedi andlega og likamlega
heilsu peirra. Greina matti deemi hja 6llum vidmaelendum um baedi huglaega og hlutlega
umonnunarbyrdi. Adstandendur attu pad til ad upplifa skilningsleysi fra sjuklingnum og
starfsfolki heilbrigdiskerfisins & pvi ad stada peirra veeri erfid. bPessar nidurstodur eru i

samrami vid nidurstodur Jankovic o.fl. (2011).

5.4 Adkoma félagsradgjafa
A0 lokum verdur hér razett um hvad félagsradgjafar hafi fram ad faera til
gedheilbrigdispjonustu  og naudungarvistunarferlis i samhengi vid nidurstodur

rannsoknarinnar.
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Pegar pau atridi sem vidmeelendur gagnryndu i pessari rannsokn eru skodud nanar
mad alykta ad tvdé almenn vandamal liggi ad baki peim. i fyrsta lagi skortir peninga en pad
bitnar & pjonustunni ad morgu leyti og & mérgum svidum. [ 6dru lagi skortir heildarsyn
og samvinnu, nanar tiltekid milli dlikra stofnana, til daemis heilbrigdiskerfis og
félagspjonustu. Med pvi ad baeta pessi atridi veeri haegt ad baeta verklag vid

naudungarvistanir til muna og hafa géd ahrif a gedheilbrigdiskerfid i heild sinni.

Félagsradgjafar geta hjalpad til vid ad baeta heildarsyn og samvinnu élikra kerfa sem
koma ad gedheilbrigdiskerfinu. Félagsradgjafar gaetu til deemis unnid vid
endurskipulagningu akvedinna ferla par (Taylor, 2006). Félagsrddgjafar gaetu einnig
hentad vel sem verkefnastjérar. Rannsokn & verkefnastjérnun innan gedheilbrigdiskerfa
hefur gefid til kynna ad hagkvaemast veeri ef tveir sérfraedingar, til deemis einn ur
félagsmalakerfinu og einn Ur heilbrigdiskerfinu, storfudu saman i hverju

verkefnastjérnunarteymi fyrir sig (Rapp og Goscha, 2004).

Samkvaemt nidurstédum ur rannsékn a reynslu félagsradgjafa af beitingu naudungar
er margt sem bendir til pess ad gedheilbrigdispjonusta sé ad prdast og breytast og ad
félagsradgjafar purfi ad prdéast med. Nuordid virdist takmarkid vera ad feera
gedheilbrigdispjénustu ad miklu leyti Ut i samfélagid og i pvi felst medal annars ad halda
utan um lyfjagjof og aukin porf fyrir verkefnastyrda pjonustu. Nyir félagsradgjafar sem
byrja ad starfa i gedheilbrigdiskerfinu purfa ad vera heefir til pess ad takast & vid peer

sérstoku askoranir sem ad geta fylgt naudungarvistunarferli (Taylor, 2006).
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6 Lokaord

| bessari rannsékn voru kénnud vidhorf einstaklinga sem stadid hafa ad pvi ad
naudungarvista fjolskyldumedlim med gedroskun. Nidurstédurnar eru mikilveegar og gefa
dyrmaeta innsyn i veruleika einstaklinga sem hafa purft ad standa ad naudungarvistun
fjolskyldumedlims. bessar nidurstédur verda sérstaklega mikilveegar ef peer geta ordid til
einhvers gagns, til deemis vid endurskodun verklags eda loggjafar. Peer benda fyrst og fremst
til pess ad adstandendur vilji ad verklag vid naudungarvistanir verdi endurskodad og ad reynt
verdi ad koma 4 fét heildraenna gedheilbrigdiskerfi sem hefur meiri yfirsyn og frumkvaedi i
umonnun gedsjukra en nu er. Med pessum Urbdtum aetti ad vera haegt ad laga flest ef ekki
Oll pau atridi sem patttakendur rannséknarinnar voru dsattir med. Til pess pyrfti ad mati
rannsakanda annars vegar ad koma & foét vidunandi leid til fjaroflunar fyrir
gedheilbrigdiskerfid og hins vegar verkefnastjérnunarteymi sem teygdi anga sina til

félagspjonustu, geddeilda og annarra Urreeda.

Styrkleikar rannséknarinnar eru ad hun fjallar um mjog afmarkad efni midad vié paer
rannsoknir sem hafa verid gerdar a gedroskunum hér a landi. Eins og kom fram i fraedilega
hlutanum eru upplysingar um naudungarvistanir og gedheilbrigdispjénustu & islandi af mjog
skornum skammti, likt og annars stadar. bessi rannsékn baetir pvi vid pekkingu sem sarlega
vantar. Rannsakandi telur pad kost ad rannsdknin sé eigindleg en ekki megindleg pratt fyrir
ad alhafingargildi sé mun minna eda jafnvel ekkert. bessi rannsdkn var ekki framkvaemd til
bess ad haegt veeri ad sla fram tolfraedi. | anda fyrirbaerafraedi telur rannsakandi ad upplifun
viodmalanda sé stadreynd og stundum borgi sig ekki ad velta sér of mikid upp ur

alhzfingargildi.

Mogulegur annmarki rannséknarinnar er fjoldi vidmaelenda en peir hefdu eflaust matt
vera fleiri. bétt atta viomaelendur pyki aseettanleg tala fyrir ndmsrannsdkn af pessu tagi

nadist mogulega ekki full mettun 4 rannséknarefninu en pdnokkur samt.

6.1 Frekari rannséknir
Rannsakanda paetti ahugavert ad sja nidurstédur samanburdarrannsékna med aherslum a
pjonustu vid sjuklinga og adstandendur. Til deemis veeri haegt ad gera rannsdkn a vidhorfum

einstaklinga sem hafa verid naudungarvistadir. Einnig veeri heegt ad rannsaka vidhorf
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starfsfélks geddeildar Landspitala til naudungarvistana eda gera sambaerilega rannsékn og
pbessa nema taka fleiri vidotdl eda semja spurningalista Ut fra nidurstodum pessarar
rannséknar og senda a staerri hdp. Pad geeti pd ordid haegara sagt en gert par sem erfitt gaeti
verid ad komast yfir lista af folki med pessa reynslu. Annad ahugavert rannséknarefni veeri ad
bera saman vidhorf einstaklinga fra Akureyri og hofudborgarsveedinu sem stadid ad hafa ad

naudungarvistunum og mismunandi verklag 4 pessum tveimur sveedum.

Nafn hofundar
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Fylgiskjal |

Vidtalsvisir

Vidhorf einstaklinga sem stadid hafa ad naudungarvistun fjolskyldumedlims med
gedroskun.

Bakgrunnsspurningar

- Aldur og kyn:

- Hjuskaparstada:

- Fjoldi barna:

- Menntun:

- Atvinna:

- Tengsl vid pann naudungarvistada (fadir, modir, dottir, sonur, systkini osfrv):
- Hvenzer atti naudungarvistunin sér stad og hvenaer lauk henni:

- Aldur og kyn pess naudungarvistada

- Aldur pess naudungarvistada vid naudungarvistun

A) Fyrir innlogn

1) Addragandiinnlagnar

2) Hegdun og lidan zttingja
3) Pin vidbrogd vid adstedum
4) Ahrif 3 pitt Iif

B) Ferli naudungarvistunar

5) Frumkvzedi ad naudungarvistun

6) Verklag i addraganda naudungarvistunar

6) Adkoma pin ad ferli

7) Lidan med patttdku i ferlipa VS lidan med patttoku nuna
8) Ahrif innlangar 4 samskipti innan fjolskyldunnar

9) Pidnusta fyrir fidlskyldu i addraganda naudungarvistunar

C) Naudungarvist a sjukrahusi — geddeild

10) Verklag 3 geddeild sjukrahussins 3 medan 3 naudungarvistuninni stod
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11) Vidmot og hjonusta starfsfolks sjakrahussins

12) Fttingjar hafdir med i radum vardandiskipulag @ medferd
13)uménnun &ttingja — fullnzgjandi?

14) Lidan vid upphaf og lok naudungarvistunar eettingja

15) Munur @ samskiptum vid naudungarvistada fyrir og eftirinnlogn?

D) Vidhorf
17) Vidhorft til naudungarvistana fyrir og eftir ad hafa stadid ad sliku sjdlf/ur

18) Vidhorftil pjonustu vid veikindii addragana vistunar
12) Vidhorf til pjonustu vid naudungarvistun og innlégnina

20) Hefdi énnur bjonusta hjglpad meira? i addraganda)/ i innlégn/ i medferd

21) Hefdi, ad pinu mati, verid betra ef einhver annar en fijdlskyldumedlimur hefdi
skrifad undir beidnina/bord dbyrgd a8 dkvdrduninnium ad naudungarvista?
22)Vidhorf til busetu pess naudungarvistada

23) Eftir naudungarvistun — hleypt at OF snemma??

24) Breytti pad lifi vidmeelanda ad standa ad pessu ??

Eitthvad ad lokum?

bekkir vidmeelandi migulega einstaklinga sem wvaeru til i ad taka patt i

rannsokninni?
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Fylgiskjal I

AN
HASKOLI [SLANDS w5y

Heiti rannséknar: Vidhorf einstaklinga sem stad|d hafa ad naudungarvistun ndkomins wttingja med
gedrdskun

Kaeri widtakandi

Winsamlega ihugadu nedangraindar uppljsingar vandlega 48ur en b akvedur hvort fud viljir taka patt § pessari
rannsdkn.

Tilgangur og markmid rannsdknarinnar er: A3 kanna vidhorf einstaklinga sem hafa stadid 28 naudungarvisiun
nékomins 2ttingja. Markmid rannséknarinnar er ad 12 innsyn i reynslu pessa hops af naudungarvistunarferinu
o naudungarvistuninni 3 geddeild sjakrabuss. Kannud verda vidbrégd og lidan patttakenda dsamt vidhorfi til

hitnusty og verklags vid naudungarvistani 4 geddeild sjakrahiss dsamt hugmynda um styrkleika og veikleika.

Hvernig ery patttakendur fundnir: Med snjdblotadriaki, pad er ad segja rannsakanda er komid i samband vid
elnn eda fleirr vidmaelendur og honum er svo bent dfram af vidmzelendum 2 fleire vidmelendur. Gedhjilp
afistodar rannsakendur i a8 finna mégulega pdtitakendur [ rannsoknina.

Rannsakendur;

Abyrgdarmadur rannséknarinnar og leidbeinandi er: Hrefna diafsdattic, Lektor vidd félagsradgiafadeild, Odda
wiSturlugdtu 2 101 Rvk, 525-5458, hrefnaol@hi.is.

Mefrannsakendur eru: Gunnar bér Gunnarsson, meistaranemi | félagsradgjsf vid Haskdla Islands
Hesgt er ad hata samband vi8 rannsakendur ef bad vakna spurningar vardandi rannsdknina.

bsitttaka i rannsékninni felur | sér ad: batttaka i rannsékalnni felur i sér heimsdhkn § heimahis patttakanda fum
pad bil kiukkustund par sem patttakendur munu eiga samtal vid rannsakanda um reynslu sina og vidlhorf.
Vidtalid mun vera halfstadlad og mun rannsakandi styBjast vI8 vidtalsvisic med spurningum sem hann hefur
sérstakan dhuga 3 ad [ svar vid. ViSwal verda hijodritud og | kjolfarid skrifud upp og patttakendum gefin
dulnefni, upptikum verdor b eytt . Gégnin og hitttaka | rannsakninni verda drekjanleg til patttakenda,

Ahatta vid 28 taka patt i rannsékninni: Rannsakendur talja ad dheetta med patttaku § rannsdkninni ekki mikla,
nema ad b leytl ad upprifjiun & minningum vardandi hugsanlega erfitt ferll valdi péttakendum vanlidan. E7 slikt
kemur upp, ad patttakandi upplifi vanlidan i kjdHar vidtals stendur honum til boda eitt greiningar og
studningsvidtal hjd salfredingi hja Salfredistefunni LIf og s3l med reynslu & svidinu sér ad kostnadarlausu,
batrtakandi getur haft samband vill pérkitlu silfreding hjd LT eg sal [ sima 511-5508 ef svo ber undir.

Tryggingar | rannsdkninni:
patttakendur eru ekki sérstaklega trygedir [ pessari rannsokn,

Greifslur efa Snnur umbun il patttakenda: Ekki verdur um neinar greidsiur né umbun ad raeda fyrir patttoku ©
rannsakninni,
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Persénuvernd, urvinnsla og ey8ing rannséknargagna: Rannsdknin tekur mid af alpjédlegum sampykktum, svo
sem Helsinki-sattmalanum og tilmaelum Alpjéda heilbrigdisstofnunarinnar um sidfr2di og mannhelgi i
visindarannséknum, Oll rannsdoknargdgn verda vardveitt leyndarmerkt 3 ruggum stad hja abyrgdarmanni 4
medan & drvinnslu peirra stendur og unnin dn personuaudkenna. Ollum rannsoknargdgnum verdur eytt ad
lokinni trvinnslu beirra og eigi sidar en fimm drum eftir rannséknarlok, Ollum hljé8upptékum verdur eytt strax
ad drvinnslu lokinni.

Leitad verdur eftir skriflegu sampykki peirra patttakenda sem leggja upplysingar og efnivid | pagu
rannsoknarinnar. Patttakendum er frjdlst ad hafna patttoku eda haetta | rannsékninni 3 hvada stigi sem er, an
utskyringa og an dhrifa & bd pjénustu sem ég & rétt 4.

Wif vidtal eda spumk\gamar i rannsokmnm hafa valdid pvi ad bétttakanda lidur illa og hefur
komid réti & tilfinningalif stendur honum til boda ad fara i eitt greiningar og studningsvidtal hja fagmanneskju ef
burfa pykir. Patttakendum stendur bé til boda ad leita til bérkétiu sdlfradingi hja Lif og sal sdlfradistofu i sima
511-5508.

Hverjir hafa sampykkt rannséknina: Rannsoknin er unnin med sampykki Visindasidanefadar og rannséknin
hefur verid tilkynnt til Persdnuverndar.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsékn eda vilt hatta patttoku i rannsékninni
getur b snGid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhlsinu v/Tryggvagétu, 101 Reykjavik, tolvupdstfang:
visindasidanefnd@vsn.stjr.is.

Med von um godar undirtektir,

Fyrir hdnd rannséknarhopsins,

/

"//"( /’4-’1 // )/éJ/K o

Hrefna G’iafsdéttir

(uwmed ol ( V"N, 2 on
1
Gunnar Pér Gunnarsson s, 868-6278
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Fylgikjal lll

HASKOLI ISLANDS

Sam pykkisyfirlysing fyrir patttake ndur

“Vidhorf einstaklinga sem hafa stadid ad naudungarvistun
fjolskyldumedlims med gedriskun”™

Patttzkea § rannzokminmi felur § 32r eitt vidtal vi8 rannsakanda par sem stst er vif vidtalsvizi med peim
helzt spumngum sem ramnzzleandi vill £2 svér vib. 1 viBitalinu er po svignim il pess a8 vikja fra
fyrirfram skvednum spummgum og allar vidbotzrpplysingar fra vidmelendum vel pegnar.

Eg staffesti hér med undirskrift minni 28 &g hef lesid upplysmgamar um rannsokning sem mér voru
afhentar og hef fengi8 t=kiferi il 28 spyrja rannzakendur spuminga um rannzolmina og fengid
fullnzgjandi svir og utskyrmgar 2 atrifum sem mér voru dljes.

Eg hef af filsum og frjalsum vilja 2kvedid a8 taka patt 1 rannsokmmni. Mer er ost, 28 po &g hafi skrifzd
undir pessa samstarfsyfulizingn, pet ég stibval patttdln mina hvenzr sem er 2n utskyrmga og &n dhrifa 3
ba lzknispjonust sem £g 3 rétt 2 1 framtifmni.

Dapzeming

Nafu patttzkanda

Undirritzfur, starfsmaliur rannsoknarinnar, staBfestir hér med a8 hafa veitt upplysingar um 28li og tilgang
rannzckmarmmar, 1 samremi vil 16g og reglur um vismdarannsokmir.

Gunnar bor Gunna=zon

Brafbettz erl nisit, 2itt frdrpamtandz oz 2it fyds ramsziandz
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Fylgiskjal IV

Lifogsa

SALFRAEDISTOFA
Samstarfsyfirlysing vegna rannséknarinnar: Vidhorf einstakinga sem hafa
stadid ad naudungarvistun ndkomins ettingja med gedroskun.

Abyrgdarmadur rannséknar: ”

Reykjavik 6. maf 2014

Hrefna Olafsdéttir félagsradgjafi

Lektor vid Félagsradgjafardeild
Félagsvisindasvid Haskéla [slands

Odda v/Sturlugétu 2, 101 RVK

Rannsakandi:

Gunnar Por Gunnarsson

Meistaranemi { Félagsradgjof til starfsréttinda
Félagsradgjafardeild Haskola Islands
gthgl3@hi.is

Eg undirritud bérkatla Adalsteinsdottir lysi hér med yfir vilja til samstarfs
vid ofangreinda adila vegna lokaverkefnis Gunnars Pérs Gunnarssonar til
mastersgradu { félagsradgjof til starfsréttinda vid Haskola Islands. Eg
undirritud veiti pattakendum { rannsékninni ,,Vidhorf einstaklinga sem hafa
stadid ad naudungarvistun ndkomins attingja med gedroskun” leyfi til pess
ad leita til Lif og sl salfraeedistofu ehf i eitt greiningar og studningsviotal,
beim ad kostnadarlausu ef porf pykir.

Samstarf petta er had leyfi fra Visindasidanefnd fyrir framkvaemd rannséknar.

borkatla Adalsteinsdottir, salfreedingur
Lif og sél sélfreedistofa ehf

Hofdabakka 9

110 Reykavik

s.511-5508

Virdingarfyllst fyrir hond lif og sél salfraedistofu ehf

Dttty Foelod
ﬂbérkatla Adalsteinsdottir
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