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Utdrattur

Foreldrar standa frammi fyrir mjog floknum atridum sem tengjast bornum og unglingum i
nutimapjoofélagi og uppeldisadferdir hafa mikid breyst vegna samfélagspatta. Foreldrar barna og
unglinga med gedraen vandamal purfa pvi ad takast a vid mun staerra hlutverk pegar barn pess eda
unglingur er ad takast 4 vid bada pessa paetti 1 einu. Allir sjakdémar og veikindi raska jafnvagi
fjolskyldunnar og rjifa hefdbundin hlutverk hennar og hefur einnig mikil ahrif a systkini pennan
tima sem veikindaferlid gengur yfir.

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna reynslu foreldra barna/unglinga med gedraen
vandamal af studningi og studningsleysi af halfu heilbrigdispjonustunnar. Markmid rannsoknar-
innar var ad auka innsyn heilbrigdisstarfsmanna og annarra a peirri upplifun og lidan foreldra
pann tima pegar barnid/unglingurinn var ad veikjast og hvernig peir upplifdu pjonustu
heilbrigdispjonustunnar fyrir og eftir greiningu sjukdomsins.

Notast var vid fyrirberafredilega rannséknaradferd og studst vid Vancouver skédlann i
fyrirbaerafraedi. Patttakendur voru tvennir foreldrar sem attu barn/ungling med gedran vandamal.
Eitt viotal var tekid vid hvort foreldri, pau ritunnin og greind i pemu og nokkur undirpemu voru
sidan greind utfra peim. Fyrirbarafraedilegar rannsoknir eru oft notadar til pess ad kanna
mannlega reynslu med pad ad markmidi ad beeta heilbrigdispjonustuna.

Helstu nidurstodur syndu ad foreldrum fannst ad skortur a skipulagdri pjonustu til
studnings fjolskyldna barna og unglinga med gedraen vandamal i litlum beejarfélogum, hafi aukid
alagid 4 fjolskylduna. beir upplifou ad studningurinn hafi verid stopull og litill vegna pess ad
engin markmid voru til um pjénustuna sem veitt var. beim fannst studningleysid adallega f6lgio i
pvi hlutleysi stjornenda heilbrigdispjénustunnar ad vinna ekki ad lausnum til medferdaurrada.
beim fannst pvi mikill munur & pjonustu barna/unglinga med gedsjukdéma midad vid adra

sjukdoma.



Abstract

Parents confront very difficult advents relatet to children and adolesent in modern society
and parenting methods have chanced because of the societal changes. Parents of mentally ill
children/adolesents have to confront a bigger role than other parents because they have to deal
with more than two role at the time. All diseases and sickness disturb the family’s balance and
change the usual role in the family, and the sickness affects the siblings during that time.

The purpose of this study was to investigate the experience of being a parent of mentally
ill child/adolecent of support and lack of support from health care providers. This particular
subject was chosen to increase the insight of health care providers and others to the experience
and feelings that parents go through while their child/adolecent was going ill and how they
experienced the health care service before, during and after the diagnosis.

Phenomenology was chosen as research methotology, according to the Vancouver school
of doing phenomenology. The participants were two parents of mentally ill child/adolecent, each
interviewed once. The data was transcribed and transcripts were analysed for themes and
subthemes. Phenomenology are often chosen when human experience are explored and when the
purpose is to make human service better in the health service.

The results indicate that parents felt, that lack of organiced service provided to families in
small towns to support children and adolesent with mental illness, had increased family burden.
They felt that the support had been intermittent and short because of lack of aims in that service
that was provided. The felt that lack of support was mainly related to the apparent neutrality
percerved from health care providers who didn’t provide treatmentsolving methods. They felt in
that matter that a big difference was between service to children/adolesent with mental diseases

compared other diseases.



Greiningarlikan
Greiningarlikan synir nidurstédur rannsdknarinnar 4 myndranan hatt.
bvi er skipt 1 fjogur meginpemu sem innihalda mismunandi morg undirpemu.
bad lysir upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling med gedraen vandamal af studningi

og studningsleysi fra heilbrigdispjonustunni.

Upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling meo gedrzen vandamal

“Detta var buio ad ganga illa i morg dar”
“Vangavelturnar voru margar og dlikar”
«Stoougar ahyggjur”

“DPetta hefur mjog litandi ahrif a fjolskylduna”
«bad komst varla neitt annad ad”

“Allt i einu heetti maour ad leita ad ollu”

Upplifun foreldra af studningi fra heilbrigdispjonustunni

“Hverjir veittu mestan studning ?”’
“I hverju var studningurinn folginn ?”

“Hvaoda ahrif hefur pao a lioan ?”

Upplifun foreldra af studningsleysi fra heilbrigdispjonustunni

“Hverjir syndu stuoningsleysi ?”’
“I hverju var studningsleysio folgio ?”
“Hvaoda ahrif hefur pao a lioan ?”

Hugmyndir foreldra um bztta medfero

“Greining parf ad fara fram miklu fyrr”
“bad parf ad auka pjonustuna”
“Vantar barnagedlecekna a heilsugceeslustoovar”

“Utvega parf hiisncedi fyrir foreldra sem biia iiti d landi”
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bPakkaroro

[ fyrsta lagi vil ég byrja 4 pvi ad pakka peim foreldrum sem eiga barn/ungling med
gedraen vandamal ad taka patt { ranns6kn minni og deila med mér reynslu sinni og lidan. An
hjalpar pessarra fjolskyldna hefdi rannsoknin aldrei ordid ad veruleika. I 68ru lagi vil ég pakka
leidbeinanda minum doktor Sigridi Halldérsdottur professor vid heilbrigdisdeild Haskolans a
Akureyri, fyrir alla pa faglegu leidsogn og hvatningu sem hiin veitti mér 4 timabilinu. { pridja lagi
vil ég pakka tengilid minum Steinunni Gunnlaugsdoéttur inntdkustjora Barna- og unglingaged-
deildar LSH, fyrir ad hringja i foreldra skjolstaedinga deildarinnar og senda peim kynningarbréf,
ad 6gleymdum gédum radleggingum og heimildum sem hun sendi mér. 1 fjorda lagi vil ég pakka
hjukrunarforstjora og deildarstjora Heilbrigdisstofnunar Austurlands i Neskaupstad fyrir
personulegan styrk og umhyggju. Ad lokum vil ég pakka fjolskyldu minni fyrir alla pa polinmadi

og studning sem pau veittu mér medan & vinnslu verkefnis stod.



Gedsjukdomar eru lika sjukdomar 1

Kafli 1

Inngangur
[ pessum kafla mun ég fjalla um bakgrunn og greiningu vidfangsefnis, setja fram tilgang
rannsOknarinnar og rannsoknarspurningu. Rokstyd rannsdknaradferd og skilgreini helstu hugtok
sem koma fram i rannsdkninni. Geri grein fyrir gildismati minu og utskyri helstu forsendur fyrir

rannsokninni. A9 lokum geri ég grein fyrir takmorkunum rannsoknarinnar.

Bakgrunnur og greining viofangsefnis

Fjolmorg born og unglingar geta att i einhverjum erfidleikum til lengri eda skemmri tima.
Hegdunar- og tilfinningavandi er algengastur og getur til demis tengst erfidleikum i uppvexti,
alvarlegum af6llum, misnotkun vimuefna, ofvirkni eda punglyndi. Vandinn hefur oftast att sér
langa sdgu 4dur en kemur til urreeda. Vaegari Grredi eru reynd 4dur en sjonum er beint ad
langtimamedferd; fyrst innan fjolskyldu og skola, sidan hja fagfolki. I erfidari tilfellum hefur
vandinn komid fram i erfidleikum & heimili og i skola, vanlidan, reidi og otbeldi, utigangi,
afbrotum eda 6dru sem reynir & umhverfid og endar oft med langtimamedferd & medferdar-
heimilum (Halldor Hauksson, 2001). Vandamal unglinga verdur ad skoda og medhondla &
heildraenan hatt. Inga Stefansdottir (2001) bendir & hversu mikilvaeg fjolskyldan sé fyrir
unglinginn. Innan fjélskyldunnar hefur hann lert ad elska og vera elskadur. bar hefur hann
fengid umdnnun og leidsdgn og er & pann hatt mjog tengdur foreldrum sinum. Pratt fyrir ad
unglingurinn gangi i gegnum erfidleika, er pad ekki endilega pannig ad peim pyki ekki vaent um
foreldra sina og prai jafn heitt ast peirra og umhyggju. Foreldrar pessara unglinga purfa lika hjalp
vi0 ad na 1 barnid sitt, na aftur i traustid og gledina, umhyggjuna og samfylgdina.

Born og unglingar med gedraen vandamal eiga oft erfitt uppdrattar medal jafnaldra sinna
vegna vandamala sem tengjast breyttri hegdun og lidan. Pau eru i meiri haettu 4 pvi ad lenda 1
erfidleikum félagslega sem getur haft neikvaed ahrif 4 andlega lidan peirra og gert peim enn
erfidara fyrir. A unglingsarunum aukast krofur til peirra af halfu jafnaldra og pau leitast vid ad
vera eins og hinir en finna jafnframt ad pau na ekki peim markmidum og lenda oftar en ekki fyrir
utan vinahopana. Vinum fer ad faekka og vanlidan eykst vid adskilnad vina og félaga.

Einar Gylfi Jonsson (1994) segir ad 4 pessum tima séu vinahdparnir mikilvaegari en
fjolskylduhdpurinn og purfa peir pvi mikinn skilning og innszi foreldra a lidan og hegdun &

pessum tima. Unglingurinn er heettur ad vera barn, en er ekki talinn tilbtinn til ad taka patt i
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samfélagi hinna fullordnu. Hann er hvorki barn né fullordinn, en p6 er hann hvort tveggja. A
sama tima er unglingurinn a0 takast 4 vid proskaverkefni pess a0 mynda adskilnad vid foreldra
og lita 4 sig sem sjalfstedan einstakling (Rice, 1998). broskaferli unglingsins fylgir oft métproi
gagnvart eigin fjolskyldu og oft er petta timabil erfitt fyrir alla fjolskylduna (Bergpora
Karlsdottir, Herdis Alfredsdottir, Ruth Sigurdardottir og Helga Jonsdottir, 2001).

Rannsdkn pessi beinist ad lidan foreldra 4 peim tima sem barn peirra er ad ganga i
gegnum pessar proskabreytingar og 4 sama tima a0 takast a vid gedraen vandamal. Foreldrar
purfa stundum ad leita eftir studningi til fagadila innan heilbrigdiskerfisins, til skolayfirvalda eda
félagspjonustu. Peir leita lika eftir adstod til vina og @ttingja vegna pess ad pau hafa ekki Grredi
til ad takast & vi0 pa oru breytingu sem ordid hefur 4 barninu/unglingnum og verda hraeedd pegar
pau eru ad missa tokin & pvi ad hjalpa barninu sinu. Beidni foreldra eftir hjalp er stundum
misskilin, ad minu mati geetir enn mikilla fordoma annarra um ad pau hafi gefist upp eda valdi
ekki foreldrahlutverkinu.

Fjolskyldur sem butia 4 landsbyggdinni 1 litlum bagjarfélogum eru i annarri adsto6du med
adstod og urraedi en i storum byggdarlogum. Ma par nefna ad gedlaknar, salfredingar og
fjolskylduradgjafar koma einu sinni i manudi eda sjaldnar i heimsokn 4 heilsugeslustéovar
landsbyggdarinnar, peir eru ekki starfandi par 6llu jofnu allt &rid. Pegar porf er fyrir barna- og
unglingagedlaekni, pa er adeins einn barna- og unglingagedleknir staddur 4 Akureyri sem
pjonustar Akureyrarsvaedid, Nordurland og allt Austurland, adrir starfa & hofudborgarsvedinu og
i namunda vid pad. Ad auki ma nefna a0 namsradgjafar og skolasalfredingar eru mjog fair i
skolum landsins. Pjonusta vid fjolskyldur barna/unglinga med gedraen vandamal Gti &
landsbyggdinni er mun stopulli og ekki eins skipuldgd. Pess vegna treysta foreldrar meira &
adstod neerliggjandi heilsugeslustodva um studning i veikindaferli barnsins/unglingsins.

bess ma einnig geta ad sa timi sem fer i umonnun barnsins/unglingsins fer i flestum
tilfellum fram i fj6lskylduumhverfinu og eru foreldrar og systkini undir miklu alagi pegar
veikindatimabilin standa yfir. [ alvarlegri veikindatimabilum er bid eftir innlogn inni 4 Barna- og
unglingageddeild mjog streituvaldandi fyrir hinn veika og fjélskyldu hans og segir Olafur O.
Gudmundsson (2000) ad bid eftir innldgn geti tekid nokkrar vikur eda manudi. Fjolskyldan hefur
pvi mikla porf fyrir radgjof fagadila, vidtalsmedferd og studning fra heilbrigdispjonustunni &
pessu timabili. Erla Kolbriin Svavarsdéttir (1999) bendir 4 ad abyrgdin 4 uménnun barna/
unglinga med langvarandi heilbrigdisvandamal sé a0 ferast i @ rikari meli yfir 4 fj6lskyldurnar

og hversu mikilvagt pad er ad beina athyglinni ad umdénnunaralagi fj6lskyldna.
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Tilgangur

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad auka skilning & reynslu foreldra barna/unglinga med
gedren vandamal af studningi og studningsleysi af halfu heilbrigdispjonustunnar. Rannsokn
pessi er lokaverkefni mitt til B.Sc. gradu i hjukrunarfredi vio Haskolann 4 Akureyri. Markmid
rannsoknarinnar midast vid ad bata pekkingu og auka skilning almennings, heilbrigdisstarfsfolks
og annarra fagstétta a peirri lidan og reynslu sem foreldrar ganga i gegnum i veikindaferli
barnsins/unglingsins, sem er i flestum tilfellum langvarandi. Eg tel ad med pvi ad gera
vidtalsrannsokn sé haegt ad 60last dypri skilning og aukna innsyn vardandi pessa reynslu og meta
betur lidan foreldra. Ad heilbrigdisstarfsfolk geti sett sig i spor annarra og séd utfra rannsdkninni
hvad foreldrar telja studning og hinsvegar hvad foreldrar telja studningsleysi. Med pessari adferd
tel ég ad nidurstodur rannsodknarinnar geti aukid gadi pjonustu vid foreldra og verid 60rum

hvatning til frekari rannsokna & pessu svidi.

Rannsoknarspurning
Rannsdknarspurningin er: “Hver er reynsla foreldra barna/unglinga med gedraen

vandamal af studningi og studningsleysi innan heilbrigdispjonustunnar 20

Rokstudoningur vardandi val a ranns6knaraofero

Rannsakandi valdi ad notast vi0 fyrirberafredilega rannsoknaradferd vegna pess ad hin
er ein tegund af eigindlegri adferd vid ad auka skilning & mannlegum fyrirbeerum m.a. i peim
tilgangi ad baeta mannlega pjonustu t.d. heilbrigdispjonustuna (Sigridur Halldorsdéttir, 2001).
Fyrirberafraedin lysir reynslu einstaklinga eins og peir upplifa hana og hentar vel pegar verid er
skilgreina parfir og reynslu einstaklinga (Burns og Grove, 2001), sem er i pessu tilfelli tjad
reynsla foreldra barna/unglinga med gedran vandamal og pekking peirra af fyrirbaerinu sem
verid er a0 kanna.

Rannsakandi reynir med pessari adferd ad na fram dypri skilningi a fyrirbarinu og treystir
pvi ad vidmalendur segi sannleikann og 1ysi eigin raunveruleika 4 heidarlegan hatt
(Sandelowsky, 1986). Med pvi er verid ad 60last dypri skilning & porfum foreldra fyrir studning
heilbrigdispjonustunnar, p.m.t. porfinni fyrir freedslu og 60ru pvi sem foreldrar parfnast af halfu
medferdaradilans, séd ut fra reynslu piggjandans, dsamt pvi ad skilja betur hvad foreldrar upplifa

sem studningsleysi.
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Skilgreining meginhugtaka
Barn/unglingur: Barn fra skolaaldri (5-6 ara) til unglingsara (17-18 ara). Unglingsarin byrja um
12 4ra aldur og lykur milli 18 ara og tvitugs, en pa hefjast fullordinsar (Rice, 1998). Unglingsarin
hefjast vid upphaf kynproskaskeids, pannig ad nedri morkin eru liffreedilega skilgreind (Sigurjon
Bjornsson, 1993a).
Georzen vandamal: Vandamal af gedrenum toga. Vandamal sem valda verulegri roskun &
daglegu lifi p.e. patttoku 1 heimilislifi, skola eda samfélaginu. Hér er att vid; hegdunar- og
tilfinningavanda, vanlidan, kvida, punglyndi, athyglisbrest, ofvirkni, atroskun, ofbeldi eda reidi
(Halldor Hauksson, 2001; Steinunn Gunnlaugsdéttir og Unnur Heba Steingrimsdottir, 1997).
Gedsjukdomur: Gedsjukdomur sem hefur verid leknisfraedilega skilgreindur samkvamt
greiningarvidtali og flokkunarkerfi ICD-10 = International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems, 10. utgafa (World Health Organization, 1994). Kliniskt sjéonarmid
er mest notad i greiningu og byggist & pvi ad gedraenn sjukleiki greinist 1 nokkrar afmarkadar
sjukdomsheildir (heilkenni), hver sjukdomsheild er samsett af einkennum. Sum einkenni eru
naudsynleg til skilgreiningar a sjukdomnum (adaleinkenni). Einnig er notast vid tolfredilegar
adferdir med pattagreiningaradferd dsamt visindalegum rannsdknarnidurstodum (Sigurjon
Bjornsson, 1993c).
Heilbrigoisstarfsfolk innan heilbrigdispjonustunnar: Starfsfolk heilbrigdisstofnana og sjalfstaett
starfandi fagfolk. Starfsfolk sjukrastofnana og heilsugaeslustodva, heilbrigdisstarfsfolk leikskola
og skola (skolasalfredingar, skolahjukrunarfraedingar), sjalfstaett starfandi leeknar, salfredingar og
alrar sjalfstett starfandi fagstéttir (félagsradgjafar, hjukrunarfredingar, listmedferdarfredingar).
[8jupjalfar, sjukrapjalfarar, sjukralidar, proskapjalfar og adrir faglaerdir sem 6faglaerdir sem starfa
vi0 umoénnun sjuklinga.
Studningur: Foreldrar upplifa ad peir og barn/unglingur peirra fai (eda hafi fengid) pann studning
fré heilbrigdisstarfsfolki sem peir purfa vegna gedrenna vandamala barnsins/unglingsins. Lyst af
peim foreldrum sem taka patt i rannsokninni.
Studningsleysi: Foreldrar upplifa ad peir eda barnid/unglingurinn peirra fai ekki (eda hafi ekki
fengid) pann studning fra heilbrigdisstarfsfolki sem peir purfa vegna gedraenna vandamala

barnsins/unglingsins. Lyst af peim foreldrum sem taka patt i rannsokninni.
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Gildismat rannsakanda
Mikilvagt er i upphafi rannsdéknarvinnu ad rannsakandinn geri sér grein fyrir eigin
gildismati & rannsoknarefninu til a0 minnka dhrif pess 4 vinnuna. Rannsakandi dkvad pvi ad
leggja fram mjog opna spurningu fyrir medrannsakendur svo peir geetu tjad sig 6hindrad um
eigin reynslu i stad pess ad vera styrt af rannsakandanum med styrdari spurningalista sem saminn

er af rannsakanda.

Visindalegt gildi rannsoknarinnar

Rannsakandi telur ad avinningur rannsdknaradferdarinnar hafi visindalegt gildi, pvi med
aukinni pekkingu 4 porfum foreldra fyrir fraeedslu og studning i veikindaferli barnsins/
unglingsins er hagt ad studla ad markvissari pjonustu & pvi svidi sem gagnast peim sem best.
Med pvi ad fa innsyn i tilfinningar og lidan foreldra barna/unglinga med gedren vandamal er
moguleiki & pvi ad vinna ad peim markmidum sem veitir fjélskyldunni pann styrk sem han parf a
ad halda i veikindaferli barnsins/unglingsins. Von rannsakanda er einnig s ad nidurstédur
rannsOknarinnar geti ordid farvegur til frekari rannsdkna 4 peirri pjonustu sem veitt er samkvamt

porfum neytandans og sé€ notad til ad auka gadi innan heilbrigdispjonustunnar.

Forsendur rannsoknarinnar

Ahugi minn markast m.a. af pvi ad ég 4 sjalf tvo born med gedsjikdoma og hef pvi
personulega reynslu af ahrifamaetti studnings og eflingar fra heilbrigdisstarfsfolki og einnig
personulega reynslu af studningsleysi sem folst adallega i hlutleysi medferdaradila og hindrunum
sem peir standa frammi fyrir vegna pess ad peir vinna eftir akvednum ramma sem skipulagdur er
af stofnunum innan heilbrigdiskerfisins. A0 60ru leiti hef €g fundid fyrir peim adstodumun ad
bua uti 4 landi. A famennum stodum landsbyggdarinnar eru medferdardilar ekki eins sérhafoir
og ymsar hindranir verda pvi i samvinnu medferdaradila til myndunar teymis til studnings
fjolskyldna i vanda. Markmid mitt var pvi ad kanna hvort adrir foreldrar upplifi hindranir
samskiptum heilbrigdisstarfsmanna innan heilbrigdispjonustunnar sem komi nidur a peirri
bjonustu sem peir buast vid sem studningi i veikindaferli barnsins/unglingsins og hvada ahrif pad

hefur 4 lidan peirra og medferdarheldni barnsins/unglingsins.
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Takmarkanir rannsoknarinnar

Takmarkanir rannsdknar eru pettir sem geta haft dhrif & framkvaemd rannsoknarinnar og
ryrt areidanleika nidurstadna hennar. I eigindlegum rannséknum eru adstadurnar einstakar og
erfidara er ad endurtaka par (Burns og Grove, 2001). Fyrirbarafraedilegar rannsoknir hafa
stundum verid gagnryndar fyrir ad vera ekki taldar nagilega visindalegar og Meltzhoff (2001)
segir ad pad sé vegna pess ad visindamenn sem eru pjalfadir i gagnrynni hugsun hafa
mismunandi skodanir & personulegri reynslu folks. Hann segir jafnframt ad reynsla folks sé
peirra sannleikur og pess vegna ma segja ad peirra vitnisburdur sé peirra sonnunargagn.

Helstu annmarkar rannsoknarinnar voru peir ad ég hef ekki gert rannsokn af pessu tagi
adur og er ekki von ad taka viotol. Einnig ma nefna ad urtakid var fremur litid og getur pvi ekki
gefid heildarmynd af rannsoknarefninu, en getur p6 gefid visbendingar um hvernig reynsla pad er
a0 vera foreldri barns/unglings med gedraen vandamal. Reynslan hefur svo margar viddir ad vert

er ad kanna sjonarmid pjonustupegans til ad beeta heilbrigdispjonustuna.
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Kafli 2
Yfirlit yfir fraedilegt efni

[ pessum kafla fjalla ég fraedilega um efni rannsoknarinnar; Gedsjukdomar og fordomar;
Helstu orsakir gedsjukdéma; Fjolskylduna og unglinginn; Proskaferli og breytingar unglinga og
ymis vandamal sem tengjast unglingsarunum. Eg mun einnig rzeda um pann vanda sem foreldrar
purfa ad glima vid pegar vandamal koma upp & pessum arum og pad alag sem skapast pegar
gedsjukdomur beetist vid hja unglingnum a pessu proskaferli. P4 mun ég fjalla um umoénnunar-
alag foreldra og porf fyrir studning innan heilbrigdispjonustunnar og hvada ahrif studningsleysi
getur haft 4 erfidum timum. Ad lokum radi ég um ahrif nidurskurdar i heilbrigdiskerfinu &

pjonustu sem foreldrar eru ad leita eftir innan heilbrigdispjonustunnar.

Gedsjukdomar og fordomar

Adur fyrr var komid illa fram vid gedveika, talid var ad peir veeru haldnir illum éndum,
peim var mispyrmt, peir voru lokadir inni i burum og utskifadir ir mannlegu samf¢lagi. betta
stafadi ad verulegu leyti af 6tta vid hid 0pekkta, folk hraeddist undarlega hegdun sumra gedveikra
og kynt var undir par hugmyndir ad illir andar hefou tekid sé bolfestu i pessum sjuklingum.
bessu til vidbotar kom algert radaleysi laekna gagnvart alvarlegum gedsjukdémum, menn hofou
einfaldlega engin Urreedi til lekninga. Menn hafa alltaf 6ttast hid 6pekkta, sem er & vissan hatt
skiljanlegt, en fordomar i gard annarra eru 6afsakanlegir. Fordomar gagnvart gedveikum eru enn
til stadar po peir hafi minnkad, og i heiminum er mikid af forddmum gagnvart folki sem &
einhvern hétt eru 6druvisi en fjéldinn & vidkomandi svadi (Magnus Johannsson, 2004a). Adur
fyrr var allt 22dri mattarvoldum ad kenna ef eitthvad kom upp 4. “Hverju reidast godin ntiina?Ol
dag finnst okkur petta faranlegt vidhorf og i stadinn fyrir ad almattinu s¢ kennt um allt sem
midur fer beinast spjotin nu ad okkur sjalfum. Jonina Ledsdottir (2003) bendir 4 ad hugsanahattur
folks sé ordin pannig i dag ad allt sem hendi okkur, hvort sem pad er gott eda vont, skrifast 4
okkar eigin reikning. Ef allt leikur 1 lyndi hefur pt unnid fyrir pvi en ef pa att vid vandamal ad
strida hlytur pu ad eiga einhverja sok 4 pvi. Ofgar dagsins i dag eru ekki endilega betri kostur en
skodanir folks fyrr 4 6ldum. Sumum finnst eflaust ekkert ad pessu, “S6?Osegja peir i spurnartén
og yppta oxlum.

Ekki eru morg ar sidan ibuar 1 ibudarhverfi bordust gegn heimili fyrir gedveika 1 hverfinu,

i einu sliku tilviki var um ad raeda heimili fyrir einhverfa. Fordomar i gard gedveikra virdast lifa
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godu lifi 1 landinu po svo ad erfitt sé ad skilja pad ef tekid er tillit til skilnings okkar & edli
pessara sjukdoma og medferd sem oft er mjdg arangursrik (Magnts Johannsson, 2004b). Ahrif
fjolmidla um gedsjuka hafa lika sitt ad segja. Gudjon Magnusson (2003) telur ad fjolmidlar skapi
og vidhaldi fordomum med pvi ad gera meira Gr hlutunum pegar gedsjukir fremji ofbeldisverk
heldur en pegar adrir eiga i hlut. Vid pad fa lesendur 4 tilfinninguna ad gedsjukir séu almennt
ofbeldishneigdari en annad folk pott rannsoknir syni ad svo sé alls ekki ad sogn Gudjons.

Ef barnid pitt greinist med sjukdom hlytur pu ad hafa gert mistok. Allur atferlisvandi er
pér ad kenna. Er barnid 6pekkt, ofvirkt eda haldid afbrotahneigd? P4 varst pu annadhvort of
strong vio litla greyid eda allt of lin. Hugsanlega vandir pti barnid lika of fljott af snudi og 1ést
pad byrja of snemma ad pissa i kopp. Og ef pu ert fraskilin hegdar barnid sér audvitad ekki
almennilega vegna pess ad pu skildir svo snemma vid fodur pess. Ja nema pu hafir bedio of lengi
med ad skilja. Vandinn er hins vegar sa ad pessi hugsunarhattur 6gnar gdmlum og gédum gildum
i mannlegu samfélagi. Ef vid teljum ad allir sem eigi bagt geti sjalfum sér um kennt haettum vid
ad hafa samkennd med 6drum (Jonina Ledsdéttir, 2003). Pad er mikid alag 4 fjolskylduna pegar
einhver i fjolskyldunni leggst inn & geddeild, ekki sist vegna fordoma en peir skapast venjulega
af vanpekkingu. Pad vantar meiri fraedslu um gedsjukdoma. Lengi vel matti ekki reeda pad ef
einhver var veikur af gedsjukdomi, pvi ordid gedsjukddémur potti svo ljott ord (Bryndis

Kristjansdottir, 2002).

Orsakir gedsjukdoma

Flestir visindamenn eru peirrar skodunar ad gedsjukdoémar stafi af truflunum a
taugabodefnum og vidtokum peirra i heilanum. I mérgum tilfellum er vitad hvada bodefni eiga i
hlut og hagt er ad baeta lidan sjuklinganna med lyfjum sem hafa ahrif & vidkomandi bodefna-
flutning. Einnig er vitad ad margir gedsjukdomar eru arfgengir. Eftir pvi sem vitneskja eykst um
starfsemi heilans 1 heilbrigdum og sjikum, aukast moguleikarnir &4 pvi ad finna lyf eda annad sem
getur leknad gedsjukdoma. bPad er pvi enginn munur 4 gedsjukdomum og 6drum sjutkdémum ad
pessu leyti (Magnus Johannsson, 2004a). Flestir sjikdomar eiga sér tvar hlidar, salrena og
likamlega. Fair likamlegir sjatkdomar endurspeglast ekki med einhverjum hatti i andlegri lidan
hins sjuka og gedranir sjukdoémar hafa venjulega einhverjar likamlegar aukaverkanir (Sigurjon
Bjornsson, 1993b). Margar nylegar rannsoknir hafa synt fram a ad baedi liffredilegir og félags-
legir peettir 1 @sku leida til gedraenna erfidleika barna an pess ad um beint orsakasamband sé ad

raeda. Mest aberandi ahattupettirnir eru: afoll 4 medgoéngu eda i fedingu, arfgeng tilhneiging til
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gedrenna erfidleika eda skapgerdarbrests, ytri pattir eins og fataekt, vandrvun, misnotkun og
vanraksla, 6fullnegjandi tengsl vid ndnustu @ttingja, gedsjuikdomar foreldra, vimuefnaneysla og
afoll af ymsum toga (Kristjan Mar Magnusson, 2002).

Venjulega er um ad raeda samspil erfoa, liffreedilegra patta og umhverfispatta. Greiningar-
ferlid er margbrotid og i pvi felst meira en pad ad bera kennsl 4 tiltekid mynstur af sjukdoms-
einkennum. Pad beinist einnig ad pvi ad skoda samspil einstaklinga og fjolskyldna, og lysa kerfi
par sem einkennum er haldid vid med akvedinni hegdun og hugsun sem lagast illa ad adstaedum.
Stundum eiga fleiri en ein sjukddémsgreining rétt a sér (Helga Hannesdottir og Dagbjort
Sigurdardottir, 2003). Ymis 4foll 1 lifinu geta studlad ad kvidaroskunum og eru sterkar likur 4 pvi
ad erfoir séu mikilvaegur pattur. Med aukinni pekkingu hafa jafnframt komid 1 1j6s tengsl
kvidaraskana vid efnafraedilegar breytingar i likamanum. Adur var talid ad kvidaraskanir hja
ungu folki vaeru eingdngu afleiding 6stédugra eda streituvaldandi fjolskylduadstaedna. Nu er
vitad ad svo er ekki. Kvidi er edlileg tilfinning sem getur haft 6rvandi ahrif 4 athafnir og ndm.
Verdi kvidinn hins vegar mikill getur hann haft lamandi ahrif 4 andlega getu og komid fram i
likamlegum einkennum (Sigurbjorg Marteinsdottir og Steinunn Gunnlaugsdéttir, 2001).

Adaleinkenni punglyndis hja bérnum og unglingum er dapurleiki. Pau eru oft gratgjorn,
preklaus, preytt, dhugalaus og finna fyrir miklu vonleysi. Pau draga sig mikid i hlé og einangrast
eda verda a koflum vidskotaill og arasargjorn. Sjalfsasakanir eru mjog tidar og valda mikilli
vanlidan (Sigurjon Bjornsson, 1993b). Demi um innhverf vandamal eru punglyndi og kvidi, en
deemi um uthverf vandamal eru hegdunarvandamal. Algengara er ad Gthverf vandamal komi fram
hja drengjum, en a0 innhverf vandamal birtist hja stilkum. Jafnframt er algengara ad drengir fai
adstod en stulkur, par sem vandamal peirra eru synilegri en stiilkna (Freydis Jona

Freysteinsdottir, 2004).

Fjolskyldan og unglingurinn
Miklar andlegar, likamlegar og félagslegar breytingar verda 4 barninu a pessum arum.
Utlit breytist, skodanir 4 umheiminum breytast og lifsreynsla er tilkud 4 annan hatt { samremi
vid breytta stodu einstaklingsins i pjodfélaginu. Proskaferli unglingsins fylgir oft motproi
gagnvart eigin fjolskyldu og oft er petta timabil erfitt fyrir alla fjolskylduna (Bergpora
Karlsdottir, Herdis Alfredsdottir, Ruth Sigurdardottir og Helga Jonsdottir, 2001). Einar Gylfi
Jonsson (1994) sélfredingur bendir 4 ad miklar breytingar hafa ordid 4 samskiptum foreldra og

unglinga 4 seinustu arum. Foreldrum skortir tra 4 eigin domgreind, pa vantar traustar ytri
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vidmidanir um hvad er gott og gilt i pessum efnum. Pegar foreldrar eru ad taka afstdodu til hvada
reglur eigi ad gilda, hvada rammar séu @skilegir utan um hegdun unglingsins, eru peir i flestum
tilvikum 6skop einir og unglingurinn er peirra eina heimild um hvad sé gott og gilt fyrir pa sjalfa.
“Allir hinir mega pad.OPess vegna gerist pad mjog oft ad mati Einars Gylfa ad foreldrar
sampykkja ymsa hegdun hja unglingnum sinum gegn sinni betri vitund. Peir sveigja og teygja
reglurnar, pvi “pad er betra ad hafa reglurnar sem unglingurinn er tilbtinn ad fara eftir, en ad
setja reglur sem hann mun hvort ed er brjota.OForeldrar gefa of mikid eftir, peir gera sér ekki
grein fyrir pvi ad flestir foreldrar eru i ndkvaemlega eins stoou. Inga Stefansdottir (2003) tekur i
sama streng og bendir 4 ad 4 sumum heimilum rada unglingarnir ferdinni og uppeldi og
hlutverkaskipan er ekki lengur innan pess ramma sem adur var. Unglingar eru bunir ad koma sér
upp pannig kerfi ad pau rada ferdinni. bPau rada hvar pau eru og hvad pau gera. bau rada lidan
foreldra, pratt fyrir ad pau vilji pad kannski ekki.

Ef unglingurinn er i neyslu er andramsloftid & heimilinu oftast litad 6heidarleika og
sarsauka. Unglingur i neyslu er oft 4 tidum med miklar skapsveiflur, hefur logid og stolid af
sinum nanustu og stundum beitt pa likamlegu ofbeldi (Inga Stefansdottir, 2001). Su tilfinning
unglinga ad peir séu 6sigrandi getur haft par afleidingar ad peir taka 6abyrga afstoou gagnvart
heilsu sinni og hegdun (Bergpora Karlsdoéttir, Herdis Alfredsdottir, Ruth Sigurdardottir og Helga
Jonsdottir, 2001). Pad sem einkennir umraeduna enn pann dag i dag um vandamal unglinga er
leitin ad s6kudoélgnum og ennpa er vinsalasti sokudolgurinn foreldrar. Mjog liklegt er ad peir
bregdist vid med sektarkennd pegar peir heyra malsmetandi folk segja i fjolmidlum “ad foreldrar
hafi brugdist hlutverki sinu.OPessi adferd er 16ngu ordin 6frjo en samt hindrar hun okkur i ad
finna raunhaefar lausnir 4 vanda sem foreldrar, unglingar og raunar allir peir sem med einhverjum
hatti hafa med malefni unglinga ad gera, glima vid (Einar Gylfi Jonsson, 1994).

Foreldrar eru mj6g mismunandi og misvel i stakk buin ad takast a vid pad verkefni ad
eiga ungling i erfidleikum. Langvarandi ahyggjur og siendurteknar erjur utaf unglingnum
seinustu vikur og manudi hafa mjog litandi ahrif 4 fjolskylduna og sumum foreldrum finnst eins
og peim hafi verid kennt um erfidleika barna sinna og burdast med pa sektarkennd ofan 4 allt
annad (Inga Stefansdottir, 2001). Foreldrar eru ordnir langpreyttir 4 pessum vidhorfum félks
almennt og sérstaklega pegar dsakanirnar koma fra heilbrigdisstarfsfolki, par sem einblint er &
veikleika foreldra i stadinn fyrir ad vinna med styrkleika peirra pegar vinna a ur pessum erfidu
adstedum (Collins og Collins, 1990). Foreldrar gedsjukra barna/unglinga eru ekki adeins ad

takast 4 vi0 umbreytingu barnsins i ungling, heldur lika ad takast 4 vid gedraen vandamal peirra
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sem einkennast af vanlidan og breyttri sjalfsmynd sem getur komid fram i alvarlegri mynd
afneitunar og uppgjafar.
Hegounar- og namsorougleikar

Arlega naer gedheilbrigdispjonusta til um 0,4-0,5% barna 4 aldrinum 0-18 4ra, par af
sinnir Barna- og unglingageddeild Landspitala 0,1-0,2%. Gedraskanir barna og unglinga eru pvi
eitt steersta heilbrigdisvandamalid 4 Islandi i dag samanborid vid nokkur ndgrannalénd okkar.
Ljost er ad adeins mjog takmarkadur hopur barna og ungmenna med gedraskanir feer greiningu
og medferd hér 4 sama medferdarstigi og 4 hinum Nordurlondunum (Helga Hannesdottir, 2003).
Ti0ni gedsjukddma hja bornum og unglingum hér & landi er ekki meiri eda minni midad vid
nagrannalondin, en meira er um forvarnir hja ndgrannapjédunum og gripid er i taumana fyrr t.d.i
gegnum heilsugaslu 1 skélum og a heilsugeslustodvum (Eydis Sveinbjarnardottir, 1999). Sem
deemi ma nefna siaukna tidni athyglisbrests og ofvirkni hja bérnum og unglingum. Pessi aukna
tioni pydir ekki ad tilfellum hafi i raun fjolgad heldur pad ad skilningur 4 hegdunar- og
namsorougleikum barna hefur breyst og einnig ad vandamali, sem var til stadar er gefinn meiri
gaumur (Eydis Kr. Sveinbjarnardottir, Pall Biering og Salbjorg Bjarnadéttir, 2002).

Mikilvagt er pvi ad vinna ad pvi ad fyrirbyggja gedrana erfidleika og studla ad gedranu
heilbrigdi med pvi ad hlynna ad bérnum fra unga aldri, pvi gedraenir erfidleikar fullordinna
tengjast Otvirett erfidleikum sem peir hafa att vid ad strida sem born (Kristjan Mar Magnusson,
2002). A undanférnum arum hefur hlutverk namsradgjafa i grunn- og framhaldsskélum verid eflt
til muna. Eydis Kr. Sveinbjarnardottir, Pall Biering og Salbjorg Bjarnadottir (2002) segja ad til
peirra leiti gjarnan nemendur 1 tilfinningalegum vanda. Pau segja petta vera proun i rétta att sem
vard til vid tilurd nemendaverndarrads. Radin eiga ad bera hag nemenda fyrir brjosti og foreldrar
eru med 1 radum med urlausnir. Hlutverk salfreedinga og skolahjukrunarfraedinga eru einnig til
stadar 1 skélakerfinu og spurning er hvort ekki sé haegt ad virkja p4 mun meira en gert er.
Félagsleg ahrif sjukdomsins da unglinginn

Utilokun er ein af mérgum birtingarmyndum eineltis. Born og unglingar med gedraen
vandamal eiga erfidara uppdrattar medal jafnaldra sinna vegna pess ad peir passa ekki alltaf inn i
hopana og verda pess vegna fyrir pvi ad lenda fyrir utan pa. “bu ert of feit, of 1jot, of frek, of
skritin, of petta eda hitt til ad haegt sé ad pola pig.OPad versta vid petta er ad fornalambid fer ad
tria viokvaedum gerandans. Vinsel adferd vid einelti medal stulkna er baknag og sludur. bar
leitast vi0 ad sverta adra i hugum félaganna. Strakar rddast gjarnan hver 4 annan likamlega en

stulkur nota hljodlatari adferd. Einelti hefur varanleg ahrif a sélarlif peirra sem fyrir pvi verda og
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peir sem verda fyrir alvarlegum ahrifum ofbeldisins losna aldrei fyllilega vid ahrifin sem pad
veldur og geta borid af pvi varanlegan andlegan skada. Pess fyrir utan eru margir sem flosna tr
skola eda leidast ut i vimuefnanotkun (Steingerdur Steinarsdottir, 2003).

bratt fyrir alvarleika gedsjukdoma og gedraen ahrif peirra eru mjog fair sem eru pad
sleemir ad peir geti ekki stundad skola eda tekid patt i athofnum daglegs lifs. Langvarandi
sjukdomar hafa mismunandi ahrif 4 félagslega lidan barna/unglinga en ef bornin/unglingarnir
verda fyrir pvi ad dragast aftur Gr i nami vegna veikinda eda fjarveru ur skéla, hefur pad neikveaed
ahrif & namsgetu vidkomandi og kemur nidur a arangri peirra til pess ad stunda framhaldsndm og
ad sama skapi kemur pad nidur a efnahag og tekjumdguleikum i framtidinni ef skola Iykur aldrei
(Newacheck og Halfon, 1998) og fram hefur komid a0 fatekt er einn staersti dhaettupatturinn
hvad vardar samfélagspeetti eins og atvinnuleysi og félagslega einangrun (Freydis Jona
Freysteinsdottir, 2004).
Ahrif veikinda d fjolskyldu

Born og unglingar med langvinna sjukddéma purfa ad kljast vid mikio andlegt dlag sem
tengist viokomandi sjukdémi og alagio hefur einnig ahrif a fjélskyldu hans (Bergpora Karlsdottir,
Herdis Alfredsdéttir, Ruth Sigurdardottir og Helga Jonsdottir, 2001). Gedraskanir eru oft
langvinnar og priigandi fyrir fj6lskyldu og umhverfi, setja skolagénguna i uppnadm og valda
foreldrum og systkinum verulegri 6hamingju (Helga Hannesdottir og Dagbjort Sigurdardottir,
2003). Allir sjakdomar og veikindi raska jafnvagi fjolskyldunnar og rjufa hefobundin hlutverk
hennar. Vandamalid verdur mun floknara pegar veikindin verda langvinn og hafa pau 4hrif ad hid
hefobundna fj6lskyldumynstur adlagast porfum hins veika (Goldstein og Kenet, 2002). Mikilla
ahrifa geetir hja systkinum pennan tima sem veikindaferlid gengur yfir. Pau draga sig meira i hlé,
finna fyrir einbeitingarskorti, verda 60rugg, sjalfstraust minnkar, heetta er 4 tengslarofum a milli
systkina a pessum tima og 4hrifa getir enn um nokkura manada skeid eftir ad veikindatimabilid
er yfirstadio og getur haft varanleg ahrif 4 andlega og félagslega lidan peirra (Sloper, 2000).

Rannsoknir benda til ad foreldrar sem annast born med langvinna sjukdéma verda svo
upptekin af pvi ad annast hinn langveika ad peir lenda i pvi ad vanrakja parfir annarra
fjolskyldumedlima jafnt sem og peirra eigin (Canam, 1993). McCubbin ofl. (1982) segja ad
vidvarandi umonnunaralag foreldra langveikra barna hafi streituvaldandi ahrif og leidi til
samskiptaerfidleika innan fjolskyldunnar. Foreldrar langveikra barna kljéast vid stodugar dhyggjur
vardandi lidan barnsins/unglingsins 6had edli sjukdoms. Pessar tilfinningar eru 66ryggi, sorg og

stodugar ahyggjur vardandi heilsu barnsins, lidan pess og framtidarhorfur. Bergpora Karlsdottir,
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Herdis Alfredsdottir, Ruth Sigurdardottir og Helga Jonsdottir (2001) draga pa alyktun af nylegri
rannsokn sinni “Ad vera alltaf 4 vaktOad meedur séu liklegri til pess ad gefa fra sér fjarhagslegt
sjalfsteedi og minnka vid sig vinnu utan heimilis til pess ad vera meira med langveikum
unglingnum og par dragi einnig Ur eda hetti patttoku i félagslifi. Pad samreemdist 6drum
rannsdknum sem par notudu i rannsdkn sinni og studdi pad ad maedur taki & sig meiri abyrgd i
umoénnun unglinga. Paer taki 4 sig meiri abyrgd hvort sem paer eru nalegar eda ekki og einnig ad
per eru stodugt a vakt og unglingurinn hafi forgang i lifi peirra.

Konur eru i miklum meirihluta peirra sem leita pjonustu fjolskylduradgjafarinnar, ymist
fyrir sjélfa sig eda adra fjolskyldumedlimi. Pad er ekkert nytt ad tilfinningaleg malefni og
fjolskyldumal brenni meira 4 konum almennt en kérlum (Anna Kardlina Stefansdottir, 1994).
Cook (1988) tekur 1 sama streng og telur ad i flestum tilfellum pegar verid er ad tala um
umonnunaralag innan fjélskyldunnar sé sjonum oftast beint a0 madrum par sem paer opna sig
meira tilfinningalega. Pad er oft alitid ad fedur taki pad ekki eins naerri sér og madurnar ef barn
peirra veikist vegna pess ad peir bera sig 6druvisi og notast vid adrar adlogunarleidir en madur.
beir dylja tilfinningar sinar meira og draga sig meira til hlés og lenda oftar en ekki i pvi ad vera
asakadir fyrir ad pykja ekki eins veent um bornin sin. Samkvemt pessari rannsokn Cook sem
gerd var a 25 fedrum unglinga sem hofou greinst med gedklofa, kom fram ad pratt fyrir ad fedur
syndu sidur tilfinningar sinar, pa syrgja peir jafn mikid og madur. Pegar fedur fa
sjukdomsgreiningu barna/unglinga sinna, grata peir lika. begar peir eru i vidtolum og rifja upp
petta timabil koma fram tar pegar peir tja sig um lidinn tima. Peir eru & engan hatt frabrugnir
madrum 4 pennan hatt. Wintersteen og Rasmussen (1997) segja ad flestir karlmenn séu 1 fyrsta
lagi ekki tilblnir ad syna tilfinningar sinar opinberlega, peim er kennt ad vera sterkir og halda
aftur af tilfinningunum en konum aftur 4 moti er kennt ad vera opnar og tja sig um badi jakvedar
og neikvaedar tilfinningar. [ 60ru lagi pa er mikill moguleiki & pvi ad peir séu ekki spurdir um
lidan sina né hver vidbrogo peirra voru og margir fedur voru ekki vissir um ad pad veru
einhverjir adrir sem hefdu dhuga 4 pvi ad vita hvernig peim leid pratt fyrir ad peir hefou
samskipti vid somu medferdaradila og maedurnar. Mikilvegt er pvi ad meta hlutina heildraent
pegar verid er ad vinna med fjolskyldur. Meta lidan allra i fjolskyldunni og vera vel & vardbergi
um ahrif systkina sem verda oft itundan i pessum efnum.

Ahrif studnings d erfioum timum
begar barn/unglingur greinist med alvarleg veikindi, purfa foreldrar ad takast 4 vid baedi

likamleg og andleg ahrif sem pau verda fyrir vid pessar breyttu adstaedur. Félagslegur studningur
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fjolskyldu, vina og annarra er mjog mikilvaegur pegar verid er ad takast 4 vio ahrif sjikdomsins
og bataferli. bar skipta tengsl innan fjolskyldunnar miklu mali og einnig hvernig fj6lskyldunni
vegnar félagslega og fjarhagslega. I flestum tilfellum eru pad eiginmennirnir sem eru
adalstudningsadilar madranna i veikindum barnanna (Bergpora Karlsdottir, Herdis Alfredsdottir,
Ruth Sigurdardottir og Helga Jonsdottir, 2001). Peir makar sem eru stydjandi, taka ad ollu jofnu
meiri patt { uppeldi og heimilishaldi. Pannig fjolskyldur eru liklegri til ad spjara sig betur i
gengum petta erfida timabil (Puotiniemi, Kyngés og Nikkonen, 2002).

[ veikindaferli barnsins/unglingsins eru pad foreldrarnir sem eru bakhjarlar barnsins
tilfinningalega og fjarhagslega (Provencher, Perreault, St-Onge og Rousseau, 2003). Stodug bid
eftir betra timabili eda hraedsla vid ad sjikdomurinn versni og leidi jafnvel til sjukrahtsvistar
getur valdid dhyggjum. Foreldrar hafa einnig dhyggjur af medhondlun, lyfjamedferd og eftirliti,
tidum fjarvistum fra skola og breytingum a félagslegum porfum (Bergpora Karlsdottir, Herdis
Alfredsdottir, Ruth Sigurdardoéttir og Helga Jonsdottir, 2001). Allar fjolskyldur sem purfa ad
senda ungling i medferd fara i gegnum eins konar kreppu. Foreldrar eru oft 4 tidum mjog teettir
og preyttir eftir langar andvokunaetur (Inga Stefansdottir, 2001) og purfa mikinn studning.

Gudrun Guomundsdottir (1997) er hjukrunardeildarstjori og vinnur 4 geddeild, hun hefur
reynslu af pvi ad foreldrar vilji vera patttakendur i medferd barnsins sins og hafa reglulegt
samband vid medferdaradila a sjukrastofnunum. Pegar fj6lskyldan er med i rddum vardandi
medferd vegnar barninu/unglingnum betur, neer ad jafnadi fyrr bata og batinn varir lengur. Hin
bendir einnig & mikilvagi pess ad gefa allri fjolskyldunni kost & ad tja tilfinningar sinar um
sjukdom barnsins/unglingsins og hvernig astandid hefur ahrif 4 1if peirra. Margir hafa dhyggjur af
framtidinni og verda fyrir miklum vonbrigdum pegar medferd ber ekki tiletladan arangur.
Guodrun bendir & ad studningshopar geri fjolskyldum kleift ad deila med 6drum tilfinningum
sinum s.s. reidi, sektarkennd, alagi og hjalparleysi. Par fai fjélskyldur studning par sem peim er
leidbeint um hvernig best er ad takast 4 vid vandamalin.

Efling og studningur styrkja sjalfsmynd folks. Hér er einnig 4tt vid foreldra, bérn og
unglinga (Anna Karo6lina Stefansdottir, 1994). Heilbrigdisstarfsmenn sem eru eflandi, hafa
samkvaemt kenningum Sigridar Halldorsdottur (2003) sidferdilegt hugrekki til pess ad vera
patttakendur 1 lifi peirra sem peir hitta. Hafa raunverulegan velvilja gagnvart 66rum, gefa af
sjalfum sér og syna faglega umhyggju. Jafnveegi rikir pa i samskiptum og eflingin hefur pau ahrif
ad sarsauki minnkar og vidmalandinn eflist og styrkist, finnur fyrir aukinni vellidan og 6ryggis-

kennd. Heilbrigdisstarfsmenn sem eru stydjandi hlusta a spurningar foreldra og veita svor vid
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peim 4 jakvadan hatt. beir stydja og styrkja, hafa jakvaed ahrif 4 pa sem peir raeda vid og veita
studning og hvatningu.
Ahrif studningsleysis hjd fjolskyldum i vanda

Streita af voldum alvarlegra veikinda innan fjolskyldunnar er Iyst sem mikilli
félagsroskun og salarlegri roskun, skelfilegri reynslu og afalli sem sundrad getur jafnvaegi
fjolskyldunnar. Pratt fyrir ad streita af voldum alvarlegra veikinda hafi mismikil og mislang-
varandi ahrif & einstaklinga getur hun lagt pungar byrdar & fjolskyldur og rofid hefobundin
hlutverk innan hennar (Elin Margrét Hallgrimsdottir, 2000). Aukid alag og spenna innan
fjolskyldunnar birtist oft sem likamleg og andleg einkenni hja 6drum fj6lskyldumedlimum. Ef
alagio eykst & umdnnunaradilann pa kemur ad pvi ad hann parf lika hjalp. Ef studningur er ekki
veittur a pessu timabili, getur pad leitt til vanlidunar, punglyndis og neikvads vidhorfs
(Puotiniemi, Kyngds og Nikkonen, 2002) og gedrenar truflanir geta valdid nanustu adstand-
endum mikilli vanlidan og tilfinningalegu alagi (Gudrun Gudmundsdottir, 1997).

Ef ekki er unnid ur peirri sorg sem fjolskyldan er ad klast vid vegna alvarlegra veikinda
eda sjalfsvigstilraunar barnsins/unglingsins kemur pad nidur 4 daglegum ath6fnum foreldris. bad
kemur nidur a starfi vidkomandi og starfsumhverfi. Veikindadégum fjolgar og vidkomandi er a
halfum dampi i vinnu vikum og manudum saman (Eydis Kr. Sveinbjarnardéttir, Pall Biering og
Salbjorg Bjarnadottir, 2002). Ef pjonusta eda studningur er litill purfa foreldrar ad eyda orku
sinni i ad leita sjalfir eftir pjonustu (Audbjorg Geirsdottir, Fjola V. Stefansdottir, Hulda
Rafnsdottir, Ingibjorg G Juliusdottir og Porbjorg A. Arnadoéttir, 1997) og lenda oft i pvi ad
finnast peir vera svo einir i barattunni (Goldstein og Kenet, 2002).

Fjolskyldur sem bua 4 faimennum stodum uti 4 landsbyggdinni, par sem ekki er skipulogd
bjonusta, eins og namsradgjafar eda skolasalfreedingar i skolum, félagsradgjafar eda fjolskyldu-
radgjafar innan sveitafélagana, gedlaeknar, gedhjukrunarfreedingar eda salfreedingar innan
heilsugaslunnar, eru i allt annarri adstodu um skipulagdan studning eda adstod midad vid
fjolskyldur sem bua i péttbyliskjornum landsins. Sum bajarfélog hafa enga slika sérfraedinga a4
sinum snarum. Sérfraedingar reka almennt ekki stofur utan hofudborgarsvaedis og adgengi ad
slikri pjonustu er erfidara fyrir dreifbylisbuann vegna fjarleegdar (Sigurveig Jonsdottir, 2004).
Fjolskyldur sem bua uti 4 landi og hafa ekki eins markvissa pjonustu, innan skélakerfis eda
heilsugaeslu vegna skorts 4 fagadilum til medferdar og leidsagnar, treysta pvi algerlega a tGrredi
heilsugaeslunnar um adstod i erfidri adstodu. Skiptir pad pvi miklu mali hvada vidmot fjolskyldan

feer 4 pessum erfidu timum fra heilbrigdisstarfsmonnum pegar fjolskyldan leitar til peirra.
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Heilbrigoishjonustan

Samkvemt nidurstddum rannsdkna Hoagwood ofl. (2000) hofdu upplysingar framan af
um pjoénustu til barna med gedren vandamal ekki mikid verid til umfjollunar. Skortur & pessari
umraedu leiddi til pess ad ¢jafnvagi rikti i skipulagi rikis og baja um pjonustu & pessu svidi Ut
samfélagid. Vegna skorts 4 upplysingum um pad hvada pjonustu var porf fyrir eda var veitt, var
ekki til maelikvardi & pad hvada pjonusta var veitt né heldur hvernig hin var framkvamd. betta
leiddi til algjors fafraedis 1 pessum efnum. Eitt af megin vandamalunum sem skapadist var ad pad
var ekki litid 4 gedren vandamal sem sjukdom sem purfti ad takast & vid, pad var eitthvad sem
var ekki til og allt 1 einu var porf & pvi ad finna lausnir og gildandi rok fyrir medhondlun peirra
innan heilbrigdispjonustunnar (Hoagwood ofl., 2000).

Pannig vidhorf voru einnig rikjandi hér 4 landi framan af og voru i samraemi vid
tidarandann erlendis sem og annarsstadar. Storstigar breytingar 4 pjoofélagsgerd islensku
pjédarinnar hafa ordio 4 tiltdlulega stuttum tima og kallad fram miklar breytingar i heilbrigdis-
bjonustunni. Samkvemt stefnu Fagdeildar gedhjukrunarfreedinga innan Félags islenskra
hjukrunarfreedinga hefur verid leitast vid ad gedhjukrun svari kr6fum samtimans par sem porf er
4 henni. Ekki bara inn 4 geddeildum heldur einnig innan heilsugaeslunnar, i skolum, fangelsum,
kirkjum og vidar i samfélaginu og meiri dhersla 16g0 a fraedslu og radgjoéf (Guony Anna
Arnporsdottir, Bjorg Gudmundsdéttir, Porunn Palsdottir og Gudbjorg Sveinsdottir, 1998).

Hvad gedsjukdoma ahrerir pa er pad dhyggjuefni ad vida er verid ad loka deildum sem
reknar eru af sjikrahtisum og medhondlun peirra er ad breystast i ferliverk sem sveitafélog eda
samfélagid & ad sinna, pratt fyrir ad vandamal eins og atferlistruflanir, sjalfsmordsfaraldrar eda
atraskanir hja bornum og unglingum hafi aukist (Gudjon Magnusson, 2003). Heilbrigdiskerfid
okkar er farid ad gera meira rad fyrir ad langveikir sjai um sjtkdémsmedferd sina heima,
stundum med adstod @ttingja en oftast an mikillar adstodar heilbrigdisstarfsfolks (Aran Kristin
Sigurdardottir, 2001).

Flestir eru & pvi ad peir sem hafa gert sjalfsvigstilraun purfi adstod um einhvern tima,
sumir purfa innlogn en 66rum dugar eftirfylgd 4 géngudeild, 4 heilsugaeslu eda a stofu. bad er
ekki no6g ad adstoda bara pann sem gerir sjalsvigstilraunina, heldur eru pad einnig foreldrar og
fjolskyldan sem pjaist (Eydis Kr. Sveinbjarnardéttir, Pall Biering og Salbjorg Bjarnadottir, 2002).
Bornin og unglingarnir eru a abyrgd okkar allra. Fjolskyldan er vissulega mikilvaegasti
hlekkurinn i kedjunni, en an samstarfs vid og studnings fra 6drum adilum i pjodfélaginu ma

fjolskyldan sin litils (Einar Gylfi Jonsson, 1994).
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f fyrstu grein laga um heilbrigdispjonustu segir ad allir landsmenn skuli eiga kost &
fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem a hverjum tima eru tok 4 ad veita til verndar andlegu,
likamlegu og félagslegu heilbrigdi og i 11. grein stendur ad heilsugasla merki 1 pessum 16gum
heilsuverndarstarf og allt lekningastarf, sem unnid er vegna heilbrigdra og sjukra, sem ekki
dveljast & sjukrahtsum (Alpingi, 2004). Hlutverk heilsugaslunnar hér 4 landi er ad veita 61lu
folki grunnheilbrigdispjonustu. Samkvamt 16gum hefur heilsugaslan mjog vidtekar skyldur en
nar hins vegar ekki ad sinna nema hluta af pvi sem henni er &tlad. Starfsfolk hennar er misjafnt
eftir stodum, samsetning ibua hvergi st sama, adbunadur ekki alls stadar jafngddur og pvi verda
aherslur breytilegar. Yfirleitt er p6 r6t vandans mannekla og peningaskortur (Helga Bjork
Eiriksdottir, 1998). Skipulag hverrar heilsugeeslu er pvi hdd peim metnadi sem hun hefur til ad
adstoda fjolskyldur 4 erfidum timum.

Framfarir sidustu dra 4 svidi taugasalfredi og atferlisfraedi hafa leitt 1 1j6s mikilsverdar
upplysingar sem foreldrar, kennarar, barnaleeknar og salfredingar geta nytt sér til ad hnitmida
adstod vid born 1 mismunandi vanda og fyrirbyggja gedraskanir (Kristjan Mar Magnusson,
2002). Mikilvagt er pvi ad vinna ad pvi ad fyrirbyggja fylgikvilla og vanlidan tengdum
gedrenum vandamalum og notast vid pa pekkingu sem fyrir er til ad styrkja fjolskyldur og vinna

med og skipuleggja medferdararradi i samvinnu vid adrar fagstéttir
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Kafli 3
Aoferoafraeoi

[ pessum kafla er adferdarfraedinni lyst. Hvernig patttakendur voru valdir, hvada adferd
¢g notadi vid ad na til peirra og hvada skilyrdi peir purftu ad uppfylla fyrir vali i urtak. Einnig
greini ég fra hvada adferd ég notadi vid upplysingaséfnun, adferdum vid kynningu

rannsoknarinnar og ad lokum lysi ég sidferdilegum rétti patttakenda.

Rannsoknaraofero

Eg notadist vid fyrirbarafreedilega rannsoknaradferd. Eg notadi tilgangsurtak og valdi
einstaklinga sem hofou demigerda reynslu af fyrirbaerinu. Fyrirbaerafredi byggir 4 mannvisind-
um og med henni er leitast vid ad skilja og tulka, frekar en ad skoda og utskyra, likt og gert er i
nattaruvisindum ( Morse, 1991; Walters, 1994). I pessari rannsokn leit ég 4 hvern patttakenda
sem medrannsakanda (co-researcher) og gagnaséfnunin for fram med samraedum. Allar sam-
reedurnar voru teknar upp 4 segulband og sidan ritunnar 4 blad ord fyrir ord og parna urdu
rannsoknargégnin ad ritudum texta (transcripts). Eg notadist vid adferdafradi Vancouver skolans
sem hefur reynst vel til ad lysa mannlegri reynslu. Megin markmid skolans er ad skilja betur hinn
flokna heim mannlegrar reynslu 1t fra sjonarholi peirra sem pekkja til fra fyrstu hendi (Sigridur
Halldorsdottir, 2001).

Val patttakenda

Upphaflega valdi ég i trtakid ut fra tilgangi rannsdknarinnar (Sigriour Halldorsdoéttir,
2001). batttakendur voru valdir med tilgangstrtaki og eiga pad sameiginlegt ad hafa att samskipti
vi0 heilbrigdisstarfsfolk vegna barna sinna sem hofou verid innlagdir inn 4 Barna- og
unglingageddeild Landspitala Haskolasjukrahtss (LSH). Patttakendur voru tvennir foreldrar
barna/unglinga sem greinst h6fou med gedsjukdom, tveir fedur og tvaer medur. Adstod var
fengin vid val & patttakendum hjé inntokustjora og deildarstjorum Barna- og unglingageddeildar
LSH vid Dalbraut. H6fou peir samband vid ferna foreldra simleidis, kynntu fyrir peim
rannsoknina og fengu leyfi peirra til pess ad senda peim kynningarbréfid (sja fylgiskjal 14). bar
gafst peim kostur 4 ad skoda tilgang rannsdknarinnar og taka akvordun um patttoku. Setja nafn
sitt & linu fyrir yfirlyst sampykki & svarbladi sem fylgdi kynningarbréfinu. Kynningarbréfinu
fylgdi einnig frimerkt svarumslag sem stilad var 4 mig. Eg fékk pvi adeins ad vita um ndfn

peirra sem sendu svarbréf og hofou dhuga & pvi ad taka patt i pessari rannsokn. Tvennir foreldrar
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svorudu kynningarbréfinu og fylgir nafnleynd yfir pvi hvada tvennir foreldrar pad eru sem
svorudu af pessum fjérum. Sidan hringdi ég i foreldrana, kynnti mig og vid dkvadum tima i
sameiningu fyrir vidtalid. Pegar ég kom & stadinn gaf ég peim kost &4 pvi ad haetta vid patttdku,
pvi pad veri ekki of seint ad haetta vid ef peim hefdi snuist hugur. bad var peirra réttur. Pau voru
611 sampykk og tilbuin til vidtals. Eg reeddi vid hvern medrannsakanda i einrami svo hann gzti
tjaod sig um eigin reynslu.
Skilyroi fyrir vali

Skilyrdi fyrir vali 1 urtak var ad medrannsakendur varu foreldrar, barna/unglinga &
aldrinum 10-16 &ra sem greinst h6fou med gedsjukdom fyrir um tveimur til prem drum og ad
foreldrarnir veeru reidubunir ad tja sig um reynslu sina og deila henni med 6drum. Skilyrdi var
einnig a0 medrannsakendur vaeru ekki staddir i midri reynslunni og geetu litid yfir farinn veg
reynslunnar: Pann tima sem barnid/unglingurinn var ad veikjast, greiningartimann og medferdar-
timann. Leitast var vi0 ad heyra vidhorf og lidan foreldra barna/unglinga sem greinst hfou med
gedsjukdom og hofou reynslu af studningi og studningsleysi af halfu heilbrigdispjonustunnar.
Foreldrar sem eiga barn/ungling med gedraen vandamal. Foreldrar sem eiga ekki heima a stor
Reykjavikursvaedinu eda i péttbyliskjarna i namunda vid héfudborgina. Foreldrar sem eiga heima
a landsbyggdinni og hafa ekki sama adgengi ad heilbrigdispjonustunni.
Einkenni pattakenda/medrannsakanda

Tvennir foreldrar barna sem bua & landsbyggdinni og eru ekki nalegt hofudborginni. beir

eru kynforeldrar barnsins/unglingsins og 4 heimilinu bua einnig 6nnur systkini hins veika.

Gagnasofnun

Adfero vio upplysingasofnun

Hringt var i vidmelendur pegar peir hofou sent rannsakanda sampykki sitt fyrir pattoku
og 1 samradi vid pa var akvedinn timi til vidtals. Gagnasdéfnun for fram med opnum vidtdlum vid
patttakendur. Vidtalio var tekid upp & segulband og ritunnid ord fyrir ord eftir ad vidtalinu lauk.
bar kemur fram hvert einasta ord, hik eda tilfinningar medrannsakenda.

{ fyrstu kom ég med mjog vida spurningu og samraedurnar voru opnar. Eftir pvi sem 4
vidtalio leid vard umraeduefnid prengra, par sem ¢g var kominn med skyrari mynd af umraedu-
efninu og var farin ad leita ad nanari upplysingum um vidfangsefnid. Pannig breyttist edli

samradnanna eftir pvi sem leid 4 rannsoknina (Sigridur Halldorsdottir, 2001). Med pessari
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rannsOknaradferd er kleift ad rannsaka reynslu einstaklings vid akvednar adstedur og lysa henni
til pess a0 6dlast dypri skilning a fyrirberinu.
Sidfreedilegar vangaveltur

begar veri0 er ad vinna ad rannsokn eda athugun par sem koma vid ségu upplysingar um
folk eda pegar verid er beint eda dbeint ad f4 ndfn af nafnalistum skjolstaedinga sjikrastofnana,
fylgir pvi mikil sidferdileg abyrgd. Sumar upplysingarnar hafa upphaflega ordid til i trinadar-
samskiptum sjuklinga vid leekna og hjukrunarfraedinga (Sigurdur Kristinsson, 2001), pvi er pad
sidferdileg skylda rannsakenda ad gaeta pess ad medrannsakendur verdi ekki fyrir skada hvorki
likamlegum, andlegum eda félagslegum (Burns og Grove, 2001). “Skadleysisreglan kvedur & um
ad heilbrigdisstarfsfolk skuli umfram allt fordast ad valda skadaO(Sigurdur Kristinsson, 2001).
Rannsakandi parf pvi ad fara eftir settum reglum sidanefnda hverrar stofnunar fyrir sig og saekja
um leyfi med tilkynningum um rannsokn og tryggja skjolstedingum og stofnunum fullum
trinadi asamt upplysingum um nodfn og stadsetningar vidmelanda. Ad auki parf ad gata fyllsta
trinadar um nofn starfsmanna og stofnana vid gerd og kynningar rannsoknarinnar i r&du og riti.

Adur en rannsékn hofst var hiin tilkynnt til Personuverndar (sja fylgiskjal 1) og sétt um
leyfi fra Visindasidanefnd (sja fylgiskjal 2). Til pess ad hefja rannsdkn parf tilskilin leyfi
stjornanda stofnana, vegna pess ad i pessu tilviki voru foreldrar barna/unglinga skjolstedingar
Barna- og unglingageddeildar innan Landspitala Haskolasjukrahuss (LSH). Byrjad var 4 pvi ad
sekja um leyfi hja hjukrunarforstjéra LSH (sja fylgiskjal 3) og laekningarforstjéra LSH (sja
fylgiskjal 4). Leyfio var sampykkt og undirritad og sent til Visindasidanefndar (sja fylgiskjal 5)
ad pvi loknu gaf Visindasidanefnd svar sitt um sampykki (sja fylgiskjal 6). Pa var send 1t beioni
um leyfi til yfirleknis Barna- og unglingageddeildar LSH (sja fylgiskjal 7), deildarstjora
Barnadeildar LSH (sja fylgiskjal 8) og deildarstjora Unglingageddeildar LSH (sja fylgiskjal 9).
Svarbréf barst fra peim (sja fylgiskjol 10, 11 og 12), pau 1josrit voru send til hjukrunar- og
leekningarforstjora LSH, pvi pau hfou sampykkt ad rannsokn yrdi gerd a stofnuninni en 6skudu
jafnframt eftir stadfestingu fra deildarstjorum og yfirlekni Barna- og unglingageddeildar, 4samt
1josriti um sampykki frd Visindasidanefnd.

begar 61l pessi leyfi lagu fyrir var hagt ad hefja rannsdknina. Byrjad var a pvi ad senda
inntokustjora Barna- og unglingageddeildar LSH beidni (sja fylgiskjal 13) um ad hringja i
foreldra og f4 hja peim sampykki fyrir a0 mega senda peim kynningabréf (sja fylgiskjal 14).
“Sjalfraedisreglan kvedur 4 um ad borin sé virding fyrir manneskjunni og sjalfredi hennarO

(Sigurdur Kristinsson, 2001). Enginn var pvingadur til ad taka patt i pessari rannsokn og leitad
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var sampykkis medrannsakenda med upplystu sampykki af hans halfu. Medrannsakanda var pvi
gefinn timi til umhugsunar. A9 auki var patttakendum gert kleyft ad hatta i rannsékninni hveneer
sem var 4 timabilinu 4n nokkurra utskyringa af hans halfu.

bPau sampykkisblod um patttoku 1 rannsdkninni med persénulegum gégnum var adeins i
héndum rannsakanda 4 vinnslutimanum &samt peim upplysingum sem komu fram i vidtdlum vid
medrannsakendur. Ad lokum var 6llum pappirslegum rannsoknargdgnum eytt i bréftetara og
gdgnum a segulbandsspolum og gagnadiskum eytt samkvemt beidni Visindasidanefndar med

tilkynningu um pad i lok verkefnavinnu rannséknarinnar i mai 2004.

Greining gagna

Greining textans byggdist 4 Vancouver skolanum i fyrirbarafraedi. Rannsakandinn
rannsakadi rannsdknargdgnin par til heildarmynd var komin af fyrirberinu og reyndi ad finna
hinn rauda prad sem einkenndi sameiginlega reynslu medrannsakandanna. { vidtolum sem
pessum er mjog gagnlegt ad proa hugtakalikan (sja bls. 22) pvi pad er mjog hjalplegt til pess ad
atta sig & meginhugtokunum sem lysa reynslu medrannsakandans a fyrirbaerinu. P4 er notast vid
rokhugsun til ad koma skipulagi & hugmyndirnar og komast ad nidurstédu. Einnig er notast vid
innscei til ad 6dlast innsyn eda skilning 4 adsteedum eda atburdum sem einni heild (Sigridur
Halldorsdottir, 2001).

Setningarnar ur hinum ritada texta voru notadar og radadar undir peim efnisflokkum sem
einkenndu spurninguna og dregnar saman vid sameiginlega reynslu medrannsakenda og nidur-
stodurnar sannreyndar med 60rum medrannsakendum (Sigriour Halldorsdottir, 2001). Tilvitnanir
voru settar pannig fram ad per upplystu aldrei nafn vidmelanda né stadsetningu.

Ad lokum var unnid ar nidurstodum rannsoknarinnar. Vancouver skolinn krefst pess ad
rodd allra patttakenda heyrist. Pratt fyrir ad einn raudur pradur sé ut i gegnum rannsdknina, pa er
reynsla hvers og eins alltaf ad einhverju leiti frabrugdin reynslu annarra. Pessi adferd getur veitt
ometanlegt innsei inn i heim peirra sem ganga gotuna upp i moéti, hvort sem pad er vegna

veikinda, slysa eda annars alags i lifinu (Sigridur Halldoérsdottir, 2001).
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Greiningarlikan
Greiningarlikan synir nidurstédur rannsdéknarinnar 4 myndranan hatt.
bvi er skipt 1 fjogur meginpemu sem innihalda mismunandi morg undirpemu.
bad lysir upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling med gedraen vandamal af studningi

og studningsleysi fra heilbrigdispjonustunni.

Upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling meo gedrzen vandamal

“Detta var buio ao ganga illa i morg ar”
“Vangavelturnar voru margar og dlikar”
«Stoougar ahyggjur”

“Detta hefur mjog litandi ahrif a fjolskylduna”
«bad komst varla neitt annad ad”

“Aralong bid var allt i einu d enda”

Upplifun foreldra af studningi fra heilbrigoishbjonustunni

“Hverjir veittu mestan stuoning 2”
“I hverju var stuoningurinn folginn ?”

“Hvada ahrif hefur pao a livan ?”

Upplifun foreldra af studningsleysi fra heilbrigdispjonustunni

“Hverjir syndu stuoningsleysi ?”
“I hverju var studningsleysio folgio ?”
“Hvada ahrif hefur pao a lioan ?”

Hugmyndir foreldra um baetta meoferd

“Greining parf ao fara fram miklu fyrr”
“Pad parf ad auka pjonustuna”
“Vantar barnagedlcekna a heilsugceeslustoovar”

“Utvega parf hiisncedi fyrir foreldra sem biia uti d landi”
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Kafli 4

Nidurstoour

[ pessum kafla 1ysi ég urvinnslu rannsoknarspurningarinnar sem gengid var utfra i byrjun
rannsOknar. “Reynsla foreldra af pvi ad eiga barn/ungling med gedren vandamal af studningi og
studningsleysi innan heilbrigdispjénustunnar.O

Eg greini pennan kafla i fjogur meginpemu.  fyrsta meginpemanu lysa foreldrar peirri
reynslu sem peir ganga i gegnum adur en sjukdomur barnsins/unglingsins greinist. bad lysir peim
oliku viofangsefnum sem foreldrar uti & landi ganga i gegnum. bPad sem einkennir barattu
foreldra sem buia 0ti & landsbyggdinni i leit sinni ad adstod fyrir barnid/unglinginn sem & vid
gedren vandamal ad etja, er pessi langi timi sem tekur ad greina veikindin og finna videigandi
lausnir til ad vinna med. Famenn bejarfélog hata ekki eins markvissa pjonustu sem skipul6gd er
af heilsugeslum, skélum eda félagspjonustu vegna skorts a sérfredingum. Flestum foreldrum er
pad sammerkt vio pessar adsteedur ad vera mjog leitandi eftir hjalp og 66ruggir um pad hvert
skuli snua sér. Pau tjadu reynslu sina um ad pad hefdi gengid illa med barnid/unglinginn og oft
hefdi petta verid mjog erfitt. Bidin eftir ad barnid/unglingurinn fengi markvissa medferd hafoi
mjog litandi ahrif & alla fjolskylduna og langvarandi dhyggjur hafdi veruleg ahrif & lidan systkina,
par sem foreldrarnir voru mjog uppteknir af hegdunarbreytingum barnsins/unglingsins. bad er i
raun ekki fyrr en barnid/unglingurinn er komin 4 ystu ndf sem kerfio fer ad virka.

[ 60ru meginpemanu greina foreldrar fra peim studningi sem peir fengu fra heilbrigdis-
bjonustunni a pessum tima. Hér lysa foreldrarnir fra pvi hvad peir meta sem studning. beir voru
einhuga um ad studningurinn hefodi verid litill. Pad var 1itid um pad ad einhver segdi peim hvert
@tti ad leita, eda tacki akvordun um ad veita adstod.

[ pridja meginpemanu greina foreldrar fra pvi studningsleysi sem peir fundu fyrir 4
pessum tima fra heilbrigdispjonustunni. Hér lysa foreldrar reynslu sinni af hlutleysi heilbrigdis-
pjoénustunnar i pvi ad taka akvordun um ad veita adstod. Hér lysa foreldrar fra sarri reynslu sinni
og nidurbrjotandi ferli félagsradgjafa sem peim var uthlutad ad sunnan til ad vinna med
fjolskylduna eftir utskrift barnsins/unglingsins fra BUGL.

[ fjorda meginpemanu koma foreldrar med hugmyndir um baetta medferd fyrir born/
unglinga med gedraen vandamal 4 landsbyggdinni og greina fra framtidarsyn fjolskyldu sinnar.
bessi fjogur meginpemu eru sidan greind i nokkur undirpemu til skyringar og eru pau sett upp i

formi greiningarlikans (sja bladsidu 22).
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Upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling med gedraen vandamal

Til a0 tryggja nafnleynd og trinad vid medrannsakendur an pess ad pad komi nidur &
gildi lysingarinnar, hef ég breytt n6fnum og gefid foreldrunum néfnin Aldis, Bjorn, Déra og
Einar.
“betta var buio ad ganga illa i morg ar”

bad sem einkennir barattu foreldra sem bua uti 4 landsbyggdinni i leit sinni ad adstod
fyrir barnid/unglinginn sem 4 vid gedraen vandamal ad etja, er pessi langi timi sem tekur ad

greina veikindin og finna videigandi lausnir til ad vinna med.

Aldis: “Detta er svo langur timi sem ad hann var buinn ad vera veikur. Hann var buinn ad vera erfiour og hérna og
feer greiningu pegar hann er niu ara ad hann sé @ mérkunum ad vera ofvirkur og mega ekki samt segja ad hann sé
ofvirkur eda mega ekki hugsa ad hann sé ofvirkur og samt gékk alltaf svona ofbodslega upp og nidur, illa og vel.
betta var buid ad grassera i svo morg ar. Pannig ad petta er ekki eitthvad sem allt i einu skedi. Mér finnst svona
eftirda. Af hverju kveikti enginn d pvi ad pad var eitthvad meira ad og ad pad var ekki allt i lagi med barnid ?”

Bjorn sagdi ad rétta medferdin hafi i raun ekki byrjad fyrr en hann fékk réttu greininguna

eftir margra ara vanlidan.

Bjorn: “bad var farido ad hjalpa honum, en honum hélt afram ad lida illa og pad var i raun ekki fyrr en tekin var og
gerd rannsokn a BUGL ad upp komst i raun hvad petta var.

Aldis lysti pvi ad vandi barnsins var buinn ad ganga yfir i nokkur 4r 4dur en hann greinist

sem sjukdomur og hafoi haft pau ahrif ad punglyndi hefdi beest vid ad auki.

Aldis: “bPad kom bara i ljos i vor ad hann er kannski ekki bara punglyndur heldur er hann med athyglisbrest og
ofvirkni og afleidingin er su ad kannski var ekkert gert i pvi ... mér skilst ad punglyndi beetist ofand. begar ekkert er
gert i ofvirkni”

Gedsjukdomar eru ekki eins synilegir og adrir sjukdémar og folk a erfidara med ad skilja

lidan foreldra vegna veikinda barnsins/unglingsins. Pad reyna Aldis, Déra og Einar ad ttskyra.

Aldis: “... ef hann hefdi verid med sykursyki eda krabbamein pa eda einhvern annan sjukdom, pa er ég viss um pad
ad pad hefou allir verio ad spyrja og madur hefdi fengio svona samhug kannski meiri. Parna var folk kannski bara
hreett eda kannski vissi ekki hvad pad matti spyrja”

Dora sagdi ad folk sem hefur litla pekkingu a gedsjukdémum viti stundum ekki um hvad

pad 4 ad spyrja.

Dora: “Upphaflega vilja allir vita hvad er ad. Af hverju fer hun inn d spitala og madur kannski segir pad og ad pad
sé punglyndi, eda nokkurskonar punglyndi eda. Ja, ja, svo er ekkert spurt um pad meir, ég meina, hun a bara ad
vera hress. Af hverju er hun ekki bara hress ? ... £ madur bara, madur verdur bara svekktur. Fyrst yfir pvi ad allir
eru ad spyrja og pegar allir vita ad hun sé punglynd ..., pa halda allir ad petta sé bara buio ! Hun er komin utaf
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spitala pa er petta bara buid. po henni lidur betur pa er petta i raun og veru ekki buid. Po pad sé ordid mikio betra
og allt pad”

Eg spurdi hana hvort hiin héldi ad pad hefdi verid eitthvad 6druvisi ef petta vari einhver

annar sjukdomur.

Dora: “Ja ég held pad. Ef pad er eitthvad sem heegt er ad sja utana folki pa, um umbudir eda eitthvad pa er pad
svolitio 6druvisi, en svona ... madur skilur ekki alveg hvad er um ad vera [ svona sjukdomum ... ef madur skilur pad
varla sjalfur er ekki heegt ad cetlast til ad adrir syni manni einhverja samud. Pa er madur [ rauninni ekkert skarri
sjalfur, ef madur skilur ekkert heldur. Ekki fyrst natturulega”

Einari fannst petta mjog erfitt. Petta var mun erfidara en hann geroi sér grein fyrir.

Einar: “bad er mjog erfitt ad eiga svona ungling i punglyndi. Petta er erfiour sjukdomur pad vitum vid. Pad vita
ekki allir hvernig petta er. Ekki fyrr en peir lenda i pessu sjalfir. Folk skilur ekki pennan sjukdom, folk heldur ao
Detta sé bara eitthvad sem lagast bara a stuttum tima. Pad hélt madur jafnvel sjalfur a sinum tima. Ad petta veeri
bara eitthvad sem ad lagadist, en nu sér madur ad petta er mjég erfiour sjukdomur. Madur sa hvernig adrir toku a
Dbessu, pad hafdi ekki neinar ahyggjur af pessu. Petta veeri bara einhver unglingaveiki, svona bola sem springi bara.
betta er ekki bara svoleidis”

“Vangavelturnar voru margar og olikar”

Pad sem Dessir foreldrar attu sameiginlegt var ad par sem pau bjuggu var ekki starfandi
salfreedingur, skolasalfredingur, namsradgjafi, félagsfreedingur eda barna- eda
unglingagedlaeknir pann tima sem pau purftu adstod. Peim vantadi einhverja til ad leita rdda hja,
til ad skilja hinar 6liku hlidar vandans. Pegar Aldis horfir til baka til pessara ara sem for i ad leita

a0 adstod pa var ekki mikid um leidsogn.

Aldis: ... adur vissi madur ekki hvert madur atti ad leita. Hvert madur gat snuid sér sko. bad var eiginlega pad
sem meér fannst erfidast og versti timinn sko. Parna frd pvi hann er niu dra, pangad til hann er lagour inn pegar
hann er fjortan ara. ba var madur alltaf ad hugsa. Madur hlytur ad geta fengid einhverja hjalp. bad er eitthvad ad
barninu minu. bad getur ekki bara verid svona sleemt uppeldi bara hja mér og allt pad sem er ad brjotast i honum”

Bjorn sagdi ad pau hefdu flutt fyrir nokkrum arum og vonudust pa til ad straknum 1id1

betur og ad pau fengu einhverja hjalp par.

Bjorn: “Ja, vid erum ad visu buin ad bua a tveimur sveedum, getum vid sagt [ gegnum tidina ... vorum par i tvé ar og
komum svo aftur hingad og upphaflegi stuoningurinn sem vid leitudum pa eftir var i gegnum salfreeding i gegnum
skolann par og ég get eiginlega sagt ad ekki kom mikid utur pvi ... pa fyrst byrjadi vandamalid fyrir alvoru sko par,
bad var svo mikil veenting [ gangi pegar vid fluttum og allt yrdi betra par, sem er natturulega bélvud della, madur
tekur bara vandamalio med sér. Par svo sem hélt petta dafram, pessar skolarannsoknir getur madur sagt.
Salfreedingur og fleira og pad bara kom nakvemlega ekki neitt utur pvi. Hann fékk allavegana aldrei neina
greiningu sko d pvi ad hann veeri ofvirkur [ gegnum 6ll pessi ar. Stundum var sagt ad hann veeri a morkunum”
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Aldis og Dora sogdust einnig finna fyrir fordomum 4 pessum tima hjé sjalfum sér og
O60rum. Pad vantadi ad einhver styrkti pau i foreldrahlutverkinu svo pau pyrftu ekki ad vera ad

burdast med fordoma og vanmetakennd medan barnid var veikt.

Aldis: “Madur er i raun sjalfum sér verstur, af pvi ad madur demir sig svo mikio. Fordomarnir gagnvart manni
sjalfum, sem madur er ad reyna ad losna vid, og petta ad pegar madur er buinn ad dema sjalfan sig sem lélegan
uppalanda pa er svo erfitt ad losa sig vid pad. Eg held ad madur sé sjalfum sér verstur... Eg meina pegar manni

gengur illa pa kennir madur sjalfum sér um. P6 ad pad sé svo margt utanadkomandi eda eitthvad | genunum sem
veldur pvi. Manni finnst madur eigi ad gera petta allt fullkomid. Pad er enginn af Gudsnad sem kann ad ala upp
born. Allan aldur”

Dora tekur 1 sama streng og sagdi ad vegna pess ad petta er ekki eitthvad sem allir skilja
pa fer 1 kringum sjukdominn einhver feluleikur vegna 6tta vid fordoma.
Dora: “Fyrst matti engum segja neitt ... fyrst matti ég bara segja ad hun veeri svo sleem [ maganum, eitthvad ad
henni i maganum. bad er nefnilega pad, folk liggur ekki inni d spitala inni { manud med magaverk ... ég veit ekki
hvort ad pad er bara hun en ég held ad margir svona krakkar hafi svo mikla fordoma sjalfir, yfir pvi ad vera svona.

bau vilja sjalf ekki oft. Pad ma ekki vita og petta a ad vera leyndarmal og madur er svona og svona og pé madur
segi kannski einhvern hluta af pvi, vid hana pa eru pau haldin svolitio fordomum held ég”

“Stoougar ahyggjur”

Foreldrarnir upplifdu allir mikid 66ryggi & pessum tima og hofou stédugar dhyggjur af
pvi hvada ahrif sjukdomurinn hafodi 4 lidan barnsins/unglingsins.
Bjorn: “... hvad segir madur, petta 60ryggi med barnid. Petta ad vita aldrei hvernig dagurinn er hja honum.
Hvernig hann komi til med ad vera, hvernig honum leid, pad eru sveiflur i pessu. Pegar verst lét, pa vissi madur ad

honum leid oskaplega illa og vont ad vita af pvi ad honum lidi svona illa heima og pegar buid er ad vera med
einhverskonar sjalfsvigshotanir og svoleidis (pogn). Pao er kannski pad erfioasta (Iong pégn).

Dora: “Madur hefur i raun ahyggjur ... madur er aldrei viss hvad er ad ... pad eru alveg gifurlegar ahyggjur eins og
alltaf pegar eitthvad er ad barninu manns. Pad er i raun alveg sama hvada sjukdomur pad er pannig”

Ekki er lidanin betri pegar madur er langt 1 burtu og getur ekki verid til stadar pegar
barninu manns lidur illa.
Einar: “Madur hafdi svo miklar ahyggjur fyrst, madur hugsadi svo mikid ut i petta. Madur var ekki alltaf i
simasambandi af pvi ég var pad langt fra utaf vinnunni. Madur vissi ekki alltaf hvernig gengi, hvernig malin voru
sko. Ja ég hafdi miklar ahyggjur. Pad kom svo mikio niour a svefninum, ég svaf svo rosalega litio. Madur er svo

hreeddur. Dessi punglyndi hja unglingum eru erfio. Madur veit aldrei hverju pau taka uppa og svoleidis. Petta er
bara erfitt”

“DPetta hefur mjog litandi ahrif a fjolskylduna”
Pad voru allir einhuga um pad ad dhyggjurnar yfir veikindum barnsins/unglingsins hefou
mikil dhrif & lidan allra 1 fjolskyldunni. Systkinin gleymdust oft & pessum tima og urdu oft

utundan 4 medan veikindatimabilin stéou yfir.
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Aldis: “bcer svona hafa svona medan mest gékk a, ekki skilio hvad var [ gangi. Madur vissi kannski ekki sjalfur hvad
matti eda hvad cetti ad segja peim mikid, svo madur hefur verio ad utskyra petta smatt og smatt ... Systkinin eru
svolitio i lausu lofti. Eins og ég sagdi vio fjolskylduradgjafann ad ég geeti alveg imyndad mér ad ég upplifdi mig inni
& BUGL ad mitt vandamal veeri bara kannski frekar litid, midad vid morg vandamal sem madur s par. Eg get alveg
imyndad mér ef vandamalio veeri miklu stcerra med veika barnid ao systkinum lioi ennpad verr. Pau gleymast svolitio
i pessu kerfi sko. Onnur systirin er svoldid lokud, hvad pad vardar. Eg held hin sé ad lenda svolitid i eineltismdlum
nuna sko og sjalfsmatio er mjog lagt, pannig ad hun er biiin ad eiga svolitio erfitt lika, hvort pad sé pessu ad kenna
eda einhverju 60ru, ég veit pad ekki. En veikindin hofou rosaleg ahrif a hana. Hana pa kannski meira heldur en pa
yngri. bad er beedi erfitt ad vera midja sko og svo er hun bara oskaplega vidkvem sal. bad hefur tekio svolitid vid
vinnan vid hana. bad er eins og madur halfpartinn setji hin a bid. Svo natturulega léttist hja hinum fer madur ad
vinna med hin”

Bjiorn: “Eg get st pvi & pann hatt ad pad hefur mjog litandi ahrif d fjolskylduna og sérstaklega pé og ekki sist d
krakkana, p.e. systurnar, systkinin og a kafla snérist pad daldio mikio um petta og komst varla annad ad. Petta er
bara erfitt, ekkert floknara en pad”

Foreldrar verda oft mjog uppteknir af pvi ad takast 4 vid einkenni sjiikdémsins. Oll
fjolskyldan tekur inn 4 sig dhyggjur og 6tta og einblina adallega & ad gera eitthvad til ad hjalpa
peim sem er veikur. En pegar sjukdémurinn heldur 4fram ad versna finna systkynin fyrir
vanmeetti sinum og taka inn & sig allskonar 6ljosar tilfinningar sem pau rada ekki vio og vita ekki
hvert &4 ad snaa sér. Foreldrarnir eru uppteknir af hegdunarbreytingum barnsins/unglingsins og
systkini hins veika draga sig 1 hlé.

Dora: “Pabba hennar leid natturulega mjég illa og kannski atti hann mjog erfitt med ad skilja petta. En ég held pad
hafi verid erfidast fyrir systur hennar. Hun tok petta ofsalega inn d sig pvi hun var heima med hana pegar huin
veiktist og pegar flytia purfti hana a sjukrahusio, og alltaf sidan pegar eitthvad hefur komio upp, svona pegar henni
hefur versnad pa tekur [nafn systur] svo mikio ut. Svona 0oryggi og breyting & hegoun. Hun hefur svo miklar
ahyggjur af henni. Eg veit ekki hvernig a ad lysa pvi ... Meir ad segja pegar hlutirnir fara ad lagast, pa verdur hun

svo ahyggjufull og stressud. Hun er miklu verri en vid foreldrarnir, i raun og veru. Hun kennir sér alltaf
einhvernveginn um”’

Einar: “Madur hefur haft miklar ahyggjur. Ja og oll fjélskyldan. Systkini hennar lika. Systir hennar hefur tekio petta
mjoég mikid inn a sig. Hun finnur pad alveg a sér ef eitthvad er ad. Eitthvad svona punglyndi eda pirringur i henni.
Hun pekkir hana pad vel”

bad eru ekki bara peir sem blia heima sem taka pad naerri sér ad geta ekki hjalpad til.

Fjolskyldurnar sem standa ad fjolskyldunni hafa lika dhyggjur.

Dora: “Svo lidur natturulega ollum illa med petta, petta fer mjog illa med pcer. Amma hennar er ordin fullordin og
hefur ahyggjur af henni og svo er nu systir min, hun hefur lika svolitio reynt ad tala vid hana og reynt ad sinna henni
en pao hefur ekki alltaf gengio ... hun hefur miklar ahyggjur af henni. Ja og brodir hennar. Pegar vid hringdum {
hann pad og s6goum honum fra veikindunum pa tok hann pad alveg ofsalega ncerri sér ... Hann d mjog erfitt ao tala
um svona mal. Hann getur pad ekki ... Hann hefur einhvern otta af pessu. Hann hefur oft talad vio hana og vill allt
fyrir hana gera eda pad sem hann er fer um, pannig”

“Paod komst varla neitt annad ad”
Ottinn, erfidleikarnir og kvidinn magnadist vegna pess ad adstod sérfraedinga 4 gedsvidi

var ekki til stadar i naesta nagrenni til ad hjalpa barninu/unglingnum vid andlega vanlidan og
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togstreitu sem fylgja gedsjukdomum sem ekki hafa verid meohondladir. Foreldrarnir 6ttudust

mest pa salrenu fylgikvilla sem fylgja oftar gedsjukdomum fremur en 66rum sjuikdémum, pad er

uppgjof barnsins/unglingsins & lifinu.

Aldis: “Eg held pad hafi varla neitt annad komist ad. bad var bara eitthvad sem keyrdi mann dfram .. og svo hérna,

Ju ju audvitad var petta mikio sjokk. Af pvi ad hann for ut i sjalfsmordshotanir og var buinn ad gera i morg dar”
Einar sagdi adur ad pad fylgir sjukdomnum svo mikil 6vissa og hraedsla. Madur veit

aldrei hverju pau taka uppa pegar peim lidur illa, hvert pau fara.

Einar: “Vio héfum alltaf haft stédugar ahyggjur. Madur er alltaf svo hreeddur um ad sko, hun dembi sér ut i

eitthvert punglyndi og petta er buid ad vera svolitio erfitt. Madur er alltaf hreeddur sko. Natturulega yfir ad missa

hana. Madur hefur stoougar ahyggjur, madur er alltaf ad hringja i hana dagsdaglega til ad vita hvort allt sé i lagi
og hun er ekkert ad hringja i okkur, pad er minna um pad”

Eftir aralanga vanlidan, voru bornin alveg ad gefast upp og voru buin ad héta pvi ad
fremja sjalfsmord nokkrum sinnum. Astandid i pessum malum var ordid pad slemt ad
unglingurinn var kominn 4 ystu nof pegar kerfio for ad virka.

Bjorn: “bad var eftir svona itrekadar sjalfsmordshotanir og slikt sem ad vid reyndar vorum ekkert serstaklega
hreedd vid hérna, en samt hreyfdi pad vio heilmérgum tilfinningum i okkur og pad hreyfdi vid kerfinu lika. bad var

bad sem hreyfdi vid kerfinu, held ég. Eftir ad hann komst inn @ BUGL, pa var eins og opnudust allra dyr sko. bad
var bara ekkert floknara en pad”

“Aralong bid var allt i einu d enda”

Foreldrarnir fundu fyrir 6trulegum 1étti pegar barnid/unglingurinn fékk loksins inngdngu
inn 4 BUGL. ba fékk barnid/unglingurinn loksins greiningu eftir langa bid og pa fyrst var haegt
ad byrja 4 markvissri medhondlun a sjuikdomnum. Aldis sagdi ad adur en strakurinn fékk
greiningu 4 BUGL voru pau alltaf ad leita eftir adstod. Pad kom oft fyrir ad pau purftu endurtaka

sOguna aftur og aftur i gegnum arin i peirri von ad fa markvissa adstod.

Aldis: “Einhverntimann pa var hérna staddur salfreedingur og ég var send til hans og for bara ein vegna pess ad
madurinn minn komst ekki a peim tima utaf vinnunni. Mér fannst pad bara i lagi ad fara ein og hann halfpartinn
skammadi mig, en ég sagdi bara alveg geta sagt honum pad sem ég parf ad segja. “Ja bara segja séguna svona einu
sinni enn?” ... Ja. Hann var halfreidur yfir pvi ad mér skyldi detta pad i hug ad koma ein. ba hringdi ég | bondann
og sagdi ad hann yrdi bara ad koma, sem hann gerdi svo. En pa fannst mér ég alveg geta, af pvi ad ég var buin ad
segja petta svo oft ad ég geeti alveg séd um petta sjalf sko. Ja madur er sko oft ad segja sému soguna, ja ... Ja pegar
madur talar vio einn og einn pd er madur alltaf ad endurtaka sig en a BUGL pa taladi ég vio marga i einu.

Dora sagdi a0 pad var ekki fyrr en stelpan var kominn inn 8 BUGL ad pa fyrst var farid
ad vinna med hana og fj6lskylduna. Par fengu pau fraeedslu og leidségn um einkenni sjukdomsins

sem veitti peim styrk og nyja von.
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Dora: “Par forum vid i vidtal ég og pabbi hennar og hin, pad var tekio mjég vel @ moti okkur en vid gatum
nattirulega ekki reett 611 saman. Okkur var 6llum skipt og hann var mjog yndislegur sem taladi vio okkur par. [
framhaldi af pvi var hun 16g0 inn i vidtél og annad ... Allir bodnir og bunir ad segja okkur og utskyra afhverju hiin
veeri svona nuna en vid hittum ekki gedlcekna fyrr en eiginlega um paod leiti sem vio vorum ad fara. Hefdi kannski
madtt vera adeins fyrr en hjukrunarfreedingurinn sem var med hana a deildinni var mjog fin. Hun hringdi i okkur, vid
vorum parna i manud hun hringdi i okkur og lét okkur vita ef eitthvad var og ad hun veeri svona pennan daginn og
alltaf ef einhver breyting var a lidan hennar pa kalladi hun i okkur fyrir utan heimsoknartimann inn d deild ad
spjalla og hvernig allt gengi og salfreedingurinn sem tok a moti okkur sem var parna i upphafi, hann spjalladi vio
okkur hann taladi lika mikio vid okkur. Svo fékk hun ad fara heim eftir manud og virtist vera svona i pokkalegu
standi en samt ekki nogu goou”

Foreldrarnir voru allir haestanagdir med pjonustuna & BUGL. bar er mjog faglega tekio a

malunum og pjonustan alveg frabar. Aralong bid var allt i einu 4 enda.

Aldis: “.. “Mer finnst bara 61l pjonustan @ BUGL eiginlega bara vera alveg frabcer. Bara madur er tekinn parna
einhvernveginn og allt i einu heetti ad vera alltaf ad leita ad ollu. Mér fannst bara eftir ad koma pangad inn vera
tekin hondum ... mér fannst adallega léttir sko ad fa hjalp vido hvad var i gangi sko. Pannig ad ég upplifdi mig ekki i
neinu sjokki yfir pvi ad petta veeri einhver gedreenn sjukdomur ... Pad er ekki fyrr en hann brotnar algerlega niour
og segir okkur fra pvi ad hann hefdi deginum adur [cetlad ad fremja sjalfsmord] ba var pad audvitad rosalega mikid
sjokk sko. Enda var hann pa bara lagdur inn strax um morguninn eftir sko. Hann var buinn ad fara i einhver tvé
viotél a BUGL og buinn ad vera a einhverjum punglyndislyfjum ... Svo var pad endanlega petta sem gerdi pad ad
verkum ad hann var bara tekinn akut inn sko. Pannig ad petta var svona sjokk og madur svona var bara i lausu lofti
sko og sidan kom bara feginleiki strax a eftir”

Einar sagdi a0 pratt fyrir feginleika yfir pvi ad vera kominn inn med stelpuna pa leid

honum hrikalega illa yfir pvi hvad han var mikid veik.

Einar: ” Mer finnst petta eiginlega bara hreedilegt... Mér leid mjog illa yfir pessu ... [atti mjég erfitt med ad tjia sig]
... medan hun var svona mikid veik pa purftum vid a studningi ad halda. Hun var med svo rosalega mikio punglyndi.
Sem var allavegana mjég erfitt fyrir alla @ medan hun var a spitalanum parna fyrir sunnan. bad var mjog kaflaskipt
bar og stundum var ekkert heegt ad tala vio hana og stundum la vel a henni og madur var nidurbrotinn pegar madur
for [ heimsoknartimann og pad var kannski pad sem la a okkur og purfti ad utskyra pessa hluti fyrir okkur ...
leeknirinn og hjukrunarfolkio fannst mér bara standa sig vel i pessu... hjukrunarfolkio kom vel ad malum. Mér fannst
Dpessi leeknir sem kom ad malinu hjalpa okkur mikio vio petta allt. Allt petta folk”

Einar ottadist um tima ad hun fengi ekki adstod og pau yrdu bara send heim. En hann
vard mjog feginn pegar hann s& ad nu veeri leitin eftir adstod komin i farveg.
Einar: “Hann er mjog falin pessi sjukdomur. Hun brosir mjég mikio og a fyrsta fundinum parna fyrir sunnan pa
setjumst vid parna med pessum freedingum parna og pad munadi engu ad hun geeti platad pa og peir myndu bara

segja ad pad er ekkert ad henni. Svo foru peir med hana eitthvad annad og téludu vid hana eina og pa sogou peir ad
hun yrdi ad leggjast inn. Pad sést ekkert a henni og hun svarar vel, pad er eins og hun sé ad plata”

bad er alltaf erfitt ad skilja barnid sitt eftir, en Déra vissi ad nl1 veeri huin ad fa pa adstod

sem hun var buin ad bida i marga manudi eftir.

Dora: “Hun var natturulega ekki satt og pa leid manni illa, madur var halfpartinn ad svikja hana ... pad voru allir
200ir vid hana og okkur lika og vid komum parna i heimsoknir og forum i viotél og annad"
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Upplifun foreldra af studningi fra heilbrigoishbjonustunni

Annad meginpemad greinir frd pvi hvad medrannsakendur lysa og upplifa sem studning
fré heilbrigdispjonustunni. bar kemur fram peirra reynsla af studningi og i hverju hann er f6lginn.
Annad meginpemad var greint i prji undirpemu. Fyrsta pemad lysir pvi hvada adilar syndu
mestan studning. Annad pemad lysir pvi i hverju studningurinn er f6lginn og i pridja pemanu

lysa foreldrar pvi hvada ahrif studningur hefur a lidan.

“Hverjir veittu mestan stuoning ?”
A medan & veikindaferli barnsins/unglingsins st6d voru pad heimilislaeknarnir i peim

bagjarfélogum sem pau bjuggu sem veittu fjolskyldunni mestan studning. beir settu sig badir inn i
fjolskyldumalin og veittu pann studning sem peir gatu hverju sinni. Aldis og Déra lysa

studningnum 4 pessa leid.

Aldis: “Atli pad sé ekki bara heimilisleeknirinn ... Mér hefur alltaf fundist mjég peegilegt ad leita til hans og vio
hofum alltaf haft mjég godan adgang ad honum. Spyr alltaf og svo héfum vid hringt manadarlega til pess ad fa
nyjan lyfsedil sko, og hann spyr alltaf og hann er rosalega peegilegur pannig og medan a pessu stod var buid ad
leggja hann inn tvisvar og timinn a milli, pa purftum vid bara ad hringja og hann taladi vio okkur eftir
vidtalstimann, pa hafdi hann nogan tima fyrir okkur. Mér fannst pad mjog peegileg ad geta haft svona gott samband
vid heimilisleekninn

Dora: ” bad er heimilisleeknirinn bara ... heimilisleeknirinn vissi allt um petta. Hann var ad visu ekki vio pegar
malid kom upp og en pegar vio komum heim og spurdi strax eftir henni, pa var hann buinn ad frétta petta og virtist
strax setja sig inn i petta og hvernig gengi og sagdi ad vio geetum alltaf komid og talad vid hann. Hann er mjég
Jjakveedur ef eitthvad svona er”

Eg spurdi pau einnig hvort pau hefdu fengid studning annars stadar fra. Aldis og Bjérn
s6gdu a0 pau hofou ekki fengid mikinn studning i gegnum arin. Pad var i raun ekki fyrr en eftir
a0 strakurinn hafoi verid innlagdur 4 BUGL sem hlutirnir féru ad ganga.

Aldis: “Hann er nefnilega ekki mikill sko. Pad var ekki fyrr en hann er lagour inn, pd er hann kominn ... Vid fengum
alveg studning, svona eftirmedferd, svona viotél vid fjolskylduradgjafa sem kom hingad halfsmanadlega eda

manadarlega ... Hann hjalpadi straknum ad mér fannst heilmikio”
“Svo hafdi ég alveg greidan adgang ad félagspjonustunni eftir petta”

Bjorn: “pa sko, pa var allt annad ad eiga vid kerfid, hringt pangad og talad vid leeknin og sem sagt allt miklu léttara
... ba var farid ad tala um meiri studning i skolum. Leggja meiri dherslu a sérkennslu og jafnvel pad ad pad komst
upp ad hann veeri med nokkurskonar utgafu af lesblindu. Sem hefur sennilega alltaf had honum, lika, samfara pessu
og sko, pad var fario ad tala um, lausnir eins og sérkennslu og annad”

“I hverju var studningurinn félginn ?”
Dora fékk studning hja heimilislaekninum i formi vidtals i lok vinnudags og hafdi adgengi

a0 deildinni fyrir sunnan ef han var & ferdinni.
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Déra: “Eg gat alltaf hringt sudur og leitad rada. Heimilisleknirinn tok hana i vidtal og okkur adeins lika. Eins ef
eitthvad kemur uppa pa hringjum vio i hann og hann tekur hana eda okkur i tima ... pegar hann er biiinn med timana
og heettur med sjuklingana pa tekur hann okkur. Hann er buinn ad vera mjog jakvedur og audvelt ad reeda vid hann,
svo hringir hann [ gedlceknirinn sjalfur | sambandi vid ef breyta parf lyfjagjof eda eitthvad. Svo héfum vid fengid, ef
vid hofum dtt leid sudur pa megum vid koma inn og fa tima. Pannig er pad nuna”

“Hvaoda ahrif hefur paod a lioan ?”
Aldisi og Birni fannst gott ad hafa adgengi ad sérfredingunum fyrir sunnan. bad kom

Aldisi a 6vart pegar leeknirinn af fyrra bragdi hringdi. bad var eitthvad sem hun var ekki von.

Aldis: “Bara mjog vel. Eins reyndar, leeknirinn hans ¢ BUGL, hann fannst mér vera mjog finn sko. Eg gat alltaf
hringt ef eitthvad var og lagt inn skilabod og pad var hringt sama dag eda daginn eftir. Purftum reyndar ad skipta
um leekni einu sinni. Mér finnst pau beedi sem hann hafi verid hjd par, mjog fin. Eg var meir ad segja mjog hissa i
sumar, pa hringdi leeknirinn og spurdi hvort allt veeri i lagi, svona upp ur purru sko”

Bjorn: “bad er natturulega gridalega gott. Pad virdist vera ad eftir ad hann kemst pangad inn pa hafi madur a
tilfinningunni ad madur sé ordinn nokkud safe sko. bd er madur kominn inn. Eins og ég segi, pad er heegt ad hringja
i pennan lcekni hvencer sem er. Reeda malid vid hann og pegar verid er ad breyta lyfjaskommtum pa tolum vio bara i
gengum sima og slikt og reyndar lika i samradi vid lekninn hér og svoleidis”

Upplifun foreldra af studningsleysi fra heilbrigoispbjonustunni
bridja meginpemad greinir fra pvi hvad medrannsakendur upplifa og lysa sem studnings-
leysi. Par kemur fram peirra reynsla af studningsleysi og 1 hverju pad er f61gid. Pridja megin-
pemad er greint i prju undirpemu. Fyrsta pemad lysir pvi hvada adilar syndu studningsleysi.
Annad pemad lysir pvi 1 hverju studningsleysiod er f6lgid og i pridja pemanu lysa foreldrar fra pvi

hvada ahrif pad hefur & lidan.

“Hverjir syndu stuoningsleysi ?”
Aldisi og Birni fannst ekki haldbeer pessi adstod sem drengurinn var ad fa hja salfreding-
num sem hann hafdi adgang ad um tima par sem hann bj6 fyrir greiningu. Peim fannst pvi

studningsleysid adallega felast i pvi ad drengurinn var aldrei rétt greindur allan pennan tima.

Aldis: “Meér fannst stuoningsleysid, pad var eiginlega mest pessi tvo dr sem vid vorum i [60ru beejarfélagi lika a
landsbyggdinni] og mér finnst svona eftir 4, afhverju kveikti enginn d pvi ad pad var eitthvad meira ad, og pad veeri
ekki allt i lagi med barnid ... ég er svolitio svekkt yfir pvi ad beedi kennarinn hans, salfreedingurinn hans og
leeknirinn hans héfdu ekki verid buin ad kveikja miklu fyrr a perunni ad pad sé eitthvad meira ad en opekkt og kergja
... Pad kannski vantadi eiginlega helst ad vita hvad madur geeti gert og hvert madur cetti ad leita sko. bad liggur
ekkert a lausu svona ... Pegar madur er dkvedinn sko, og veit eftir hverju madur er ad leita. ba gengur pad vel. Pad
er bara pannig ad pegar madur veit ekki sjalfur hvert a ad leita, pad kemur enginn og segir manni, petta er pad sem
madur a ad gera”

Bjorn: “Vio komumst alltaf til pessarra sdlfreedinga og i sjalfu sér pa i tengslum vio skolann hér pa hofum vio ekkert
uppa ad klaga, vio fengum adgang ad pessum salfreedingum ... en pad bara virkadi ekki neitt ... Hann fékk ekki,
aldrei pessa greiningu, ad hann veeri ofvirkur, heldur var hann alltaf talinn a morkunum og petta var bara, sjaum til
og sjaum til og hvad gerist og eitthvad svoleidis ... pad er nu, eiginlega ad pessi greining skuli koma svona seint upp
var natturulega bara, ja eigum vid ekki ad segja ad pad sé bara studningsleysi ? ad barnid fékk aldrei sina
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greiningu, sennilega ... barnid fékk ekki réttu greininguna, pad er bara ekki floknara en pad. Barnid for i einhver
vidtél og vio eitthvad a einhverju fresti og slikt en semsagt pad nadi aldrei neitt lengra sko. Petta var bara sest nidur
og talad saman og ju reyndar var nu reynt ad gera eitthvad, ég segi ekki pad en barnio var aldrei sent neitt lengra”

Eftir goda og markvissa pjonustu 8 BUGL sau foreldrarnir fram 4 bjartari tima og voru
farin a0 sja arangur 4 lidan barnsins/unglingsins. Nt var komid ad pvi ad styrkja fjolskylduna og
takast 4 vi0 pad alag sem fjolskyldan hafoi gengid 1 gengum 4 seinustu arum. bar sem ekki var
um neina pjonustu sérfredinga i fjolskylduradgjof i peirra beejarfélogum & landsbyggdinni, var
peim uthlutadur félagsradgjafi ad sunnan. Pau voru ekki viss um hvada starfsheiti hann hafdi og
nefna hann salfreding i flestum tilfellum. (Hér er um sama mann ad raeda i 6llum tilfellum, pau
s6gdu mér nafn hans). Vantingarnar voru miklar og allir maettu 4 fund. Eg leyfi nu foreldrunum

ad tja sig um reynslu sina af pessum fundum.

Aldis: “Eg var eiginlega svoldid fyrir vonbrigdum med hann ... Pad kom minna af g6dum radum en madur bjést vio.
Mer fannst hann vera soldid mikid vera ad spila inn a pad ad leyfa okkur ad tala. Sagdi ekki mikio sjalfur ... ég hélt
ad hann myndi hjalpa meira fjélskyldunni i heild. Hann bara hitti okkur svona 6dru hvoru og tvisvar sinnum med
systurnar med og en ekkert oftar. Eg hélt, af bvi ad petta voru svo mérg ar og biiid ad vera erfid samskiptin hja
systkinunum sko. Mér fannst vid vera kominn inn { einhverns konar munstur sem var svo erfitt ad komast tir. Eg
hélt hann myndi svona hjdalpa okkur meira sem fjolskyldu. Hann var mun meira bara meo eftirfylgni med honum.
bannig ad hann var mjog finn fyrir strakinn, en hann svona ... pad sem mér fannst vanta adallega svona radgjof
fyrir okkur [ heildina. En vid hofum svona smatt og smatt lagad pau ad mestu sjalf”

Aldis undradist einnig yfir pvi hvernig hann leidbeindi strdknum ad takast 4 vid geiningu

sjukdomsins.

Aldis: “Feélagsradgjafinn sagdi vid soninn ad hann cetti ad fara varlega i ad segja frd pvi hvad veeri ad honum. En
strakurinn var mjog opinn og vildi segja ollum fra pvi hvad veeri ad honum svo peim lenti virkilega saman hvad
hann cetti i raun ad segja mikio vid félagana og skdlann og strakurinn sagdi ad hann hefdi ekkert ad fela og allir
mega vita petta og hvad er vandamalio og pao eru bara ekki til pessir fordomar i dag og peir eru ekki til lengur
sagdi hann. En félagsradgjafinn vildi ad hann feeri mjog varlega i pad ad segja fra pvi. A0 hann hefdi verid inni a
geddeild, hefdi verio a lyfjum og verid punglyndur”

Ekki var Bjorn alveg viss um hvort um studning eda studningsleysi var ad reda. Honum

fannst studningurinn allavegana ekki mjog apreifanlegur.

Bjorn: “pad var eftir ad hann var buinn ad vera a BUGL ad pa kom alltaf a tveggja manada fresti madur fra BUGL
hingad og hann for og vid alltaf i viotol vid hann. A tveggja mdanada fresti. Hann var ekki salfreedingur, hann var
eitthvad annad, ég man pad bara ekki. Félagsfreedingur eda eitthvad svoleidis. petta for pannig fram ad vid meettum
til hans og settumst nidur og sidan toludum vid. Eg man ekki til pess ad hann hafi, jii eitthvad gerdi hann en hann
var ekki mikio ad segja okkur ad vid cettum ad profa petta eda hitt eda pannig. Petta var adallega folgid i pvi ad fa
okkur a stadinn sko og alveg upp i pad ad hluti af fjolskyldunni kom og alla fjolskylduna. Petta gékk adallega ut a
bad ad fa okkur til ad tala i hans vidurvist. Hvad hann las utur pvi eda gerdi vio pad, pad bara veit ég ekki ... pad
md vel vera ad petta hafi eitthvad hrisst uppi okkur og einhver hint kom hann med og svoleidis. Eg var samt stundum
ad spa i hvad vio vorum [ raun og veru ad gera parna (hlcer)”
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Doru fannst vont ad geta ekki valid. Fjolskyldan fékk félagsradgjafa uthlutadan og pau
hofou ekkert val um pad hver adstodadi fjolskylduna og hringdi sudur til ad tja sig um pad.

Déra: “Hun atti svo ad meeta hérna hja salfreedingi sem kom ad sunnan og vid 6ll, i einhverja medferd og pad, gékk
ekki vel. bad gékk bara mjég illa og vorum 6ll lifandis fegin pegar pvi var heett ... pa hringdi ég bara i salfreedinginn
fyrir sunnan og sagoi ad petta veeri 6murlegt. Sjalfsagt bara, petta geti verio veensti maour og allt pad, hann bara
hentadi okkur ekki. Ekki fyrir okkur og pad var vont ad geta ekki valio. Hann kom hingad reglulega ad sunnan og
vid dttum ad hitta hann halfsmanadarlega um tima og bara einhvernveginn pad bara gékk pao ekki”

Einar: “Meér fannst salfreedingurinn ekki standa sig nogu vel i pessu ... Mér fannst pessi vera svo stirdur ... Vio
dttum fiora fundi med salfredingnum og peir voru allir jafn slemir. Eg meetti ekki ¢ seinasta fundinn, ég bara komst
ekki og ég veit ad stelpan for bara og labbadi ut af fundinum, hann var ekki ad hjalpa henni eitt eda neitt. Hann var
ad spyrja spurninga fyrir framan stelpuna sem voru erfidar fyrir alla fjélskylduna og svara einhverju fyrir framan
stelpuna og segja eitthvad sko. Madur var svo hreeddur um ad scera hana og pad potti mér midur, enda stod stelpan
upp d seinasta fundi og labbadi ut. Pessu var bara sluttad. Eftir pad hofum vio ekki fario a fund med honum og erum
ekkert ad bidja um pad neitt. En aftur a moti ef pad hefou komid einhverjir adrir pa hefdi madur, madur, veit ekki,
ad hefdi ekki getad verid verra. Eg hefdi alveg viljad fara  fund med einhverjum 60rum ef pess parf. Allt til pess
ad hjalpa, hmm ... pad var madur sem vann parna vio stofnunina fyrir sunnan sem gott var ao tala vio. Ef hann hefoi
stjornad pessum fundum held ég ad pa hefdi petta verio mikio betra. bad eru ekki allir eins”

“I hverju var studningsleysio folgio ?”
A pessum fundum var litid um studning. Déra sagdi ad spennan magnadist upp og

samskiptin heima urdu bara verri eftir fundina.

Dora: “vio meettum alltaf, en vid gatum ekkert talad saman og petta var bara helmingi verra pegar vio komum heim.
Hann bara, pu veist, vio bara gatum ekki reett. Hann gat ekki latio okkur tala saman ... Vio vorum kannski omoguleg
eda pu veist, pad bara gékk ekki. Svo pad endadi med pvi ad vid sogoum ad petta gengi ekki og hann sagdi bara ad
petta veeri bara biiid sjalfur. Eg held bara ad allir voru fegnir”

Einar bjost vid studningi en honum fannst engin hjalp koma fra honum. { stadinn braut

hann nidur fjélskylduna og fyllti pau sektarkennd.

Einar: “Meér fannst pad alveg hreedileg reynsla hvernig salfreedingurinn var. bad var mjog erfitt. Sambandi vid
spurningarnar fra honum pd fannst mér peer stangast a vid (bogn). Allavegana var engin hjalp fra honum. Ekki neitt
... begar vid vorum parna fyrir sunnan pa vorum vid mjég nidurbrotin og dottir min var parna mjég leid parna,
hvernig hun var buin ad scera okkur og hann spurdi hana hvernig henni finndist pad hafa ahrif a okkur. Petta var
mjég erfitt fyrir okkur, pannig ad pegar hun var sem verst | punglyndinu, med pessar spurningar sem hann spurdi
fyrir framan hana. Petta var til pess ad hun kenndi sér um allt og pad braut hana ennpa meira nidur ... Henni fannst
vodalega leidinlegt hvernig mamma hennar var nidurbrotin og yfir pessu 6llu og henni fannst allt henni ad kenna og
ja hun var vodalega leid yfir pessu 6llu. Verst var ad hun var ad gera eitthvad sem ad, petta var mjog erfitt hja henni
greyinu

“Hvada ahrif hefur pao a livan ?”
Dora og Einar urdu mjog illa at ur vidtdlum vid pennan salfreding. Hann hélt afram ad
brjota pau nidur. bad voru allir ordnir reidir og sarir og enginn opnadi sig fyrir honum lengur.

bau t6ldu ad ef pau hefdu haft annan salfreding pa hefdi petta gengid betur.
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Dora: “Meér fannst hann alltaf einhvernvegin kenna mér um. Benda a mig eda vera dasaka stelpuna um ad scera mig.
Eg bara, poldi hann ekki ... Mér fannst hann alltaf eitthvad, petta veeri ég eda eitthvad. Ad hin fengi ekki ad hafa
einkalif fyrir mér. Hann kom eitthvad inn a pad, en hun var alltaf heima pannig ad pad var bara pannig. Hun var
ekkert med neinum eda pannig. Hun var med sér herbergi og ég er ekkert inni i pvi. En audvitad vissi ég ad pad var
eitthvad ad henni ... Ja, stelpan hafdi engan ahuga d pvi ad tala vio hann. Pannig ad pegar inn var komid, pa var
ekkert heegt ad reeda malio meir og petta var allt innilokad allt saman. Allir ordnir frekar eitthvad reidir, og sarir,
og enginn gat talad neitt. Stelpan for inn i herbergi og lokadi. Eg nidurbrotin. betta bara gerdi ekki gott ... ég held
ad pad hefoi adeins gengid betur ef pad hef0i verid einhver annar, eda eitthvad 60ruvisi hefdi komid inn. Pad var
miklu audveldara ad tala vid salfreedinginn fyrir sunnan. Pannig ef einhver annar hefdi komid med 6druvisi adferd
pa hefdi gengid betur ... Eg hef | rauninni ekki lent & 60rum sdlfredingum en pessum tveim. Pessi var alltaf ad
spyrja. Hann spurdi alltaf svo skritilega. Hvad heldur pu ad, pad hvernig mémmu pinni lidur pegar pu ert svona ?
Heldur pii ad mémmu pinni hafi lidid illa pegar ? Pa leid mér svo illa, eins og hann veeri ad kenna henni um ad, eda
fa hana til pess ad fa hana til ad vidurkenna ad pad veeri henni ad kenna ad mér lidi illa eda, ég skildi petta alltaf
einhvern veginn pannig. Mér finnst petta bara hreedilegt og hreedilega ljott”

Einar: “pad voru spurningarnar. Hann spurdi svona spurninga sem ad komu pessu mali ekkert vio. E,e, ég atti ad
lysa konunni, hann lét okkur lysa einhverjum personum, segja hvernig henni leid og ég gat ekki sagt hvernig konunni
minni leid. Eg dtti ad lysa pvi hvernig henni leid. [ sambandi vid petta allt og ég vissi alveg ad henni leid illa en ég
gat ekki sagt hvernig henni leid. En hann vildi alltaf fa meira og meira ... Vio vildum alls ekki fa pennan mann aftur.
Hann stundum stardi d mann i lengri tima og pad er svolitio erfitt. Hann var lengi ad koma sér ad pvi sem hann
cetladi ad segja. Mér fannst bara ad pessi naungi cetti ekki heima i pessu starfi. Pad eru alveg hreinar linur”

Einar s4 engann tilgang i pessum vidtdlum, pau gerdu bara illt verra.

Einar: “Pad var enginn tilgangur. Nei ég skil pao ekki ég held pad hjdalpadi okkur ekki neitt, pad er eina svario ...
bad var bara erfitt. Mjog erfitt. Stelpan tok pessu ekki nogu vel sko. Alls ekki, gerdi bara illt verra sko. Pad vard
bara mikio, mikid verra ... Pad hafdi bara mjég neikveed ahrif a mig, ég var svo bitur ut i hann eftir seinasta fundinn
ad ég hefdi ekki farid G pennan seinasta fund. Eg hefdi ekki neitt tjad mig. Konan min ekki heldur. Enda forum vio
ekki aftur til hans. bPad er alveg a hreinu”

Einar sagdi mér ad hann hefdi ekki porad annad en ad maeta pvi petta var eina hjalpin sem
pau hefdu fengid i gegnum arin. Eg spurdi hann hvort pad hefdi breytt einhverju ef hann neitadi

a0 mata ?

Einar: “pa hefdi pad komid pannig ut ad vio hofdum ekki viljad hjalpa dottur okkar. Pessir leeknar pessi stofnun
Dbarna fyrir sunnan. bad hefdi getad litio pannig ut ad vid viljum ekki neitt gera sjalf. Peir eru natturulega bunir ad
tala vid hana sidan pa og petta hefdi getad verio allt 60ruvisi ef vio hofum lent hja einhverjum 60rum”™

[ einu vidtalinu braut hann alla fjolskylduna algerlega nidur.

Déra: “Einu sinni d veikindatimabilinu reyndi déttir min ad fyrirfara sér. I einu vidtali hja pessum manni, spyr hann
mig “Hvernig lidur pér niina pegar dottir pin er buin ad ganga i gegnum petta og nu ert pu buiin ad missa barn
aour?” Eg gat ekki svarad. ba fer ég ad grenja, st6d upp bara og labbadi fra. Pa spyr hann déttur mina. “Hvernig
heldur pu ad mémmu pinni lidi, nuna ?” Pad lokadi min munninum og vildi ekki tala meira i viotalinu. Mér leid mjog
illa ad hin skuli vera spurd svona spurninga. Eg dtti ad svara henni sjdlf, ir pvi ad hann purfti ad spyrja svona.
Hun var i rauninni ekkert ad gera mér med pessu, i raun og veru. Petta var pad sem hun cetladi ad gera sjalfri sér.
Hun hefur natturulega gert mér pad ad hluta og ég natturulega att mina sorg og allt pad ef pad hefdi tekist en, hann
G ekki ad spurja svona ... Kannski var hann ad sinna henni med pvi ad yfirfeera petta allt saman yfir ¢ mig. Eg veit
pad ekki. Eda haldid sig vera ad pvi. Eg veit pad bara ekki (bogn). Mér fannst hann ekki hafa géda ncerveru.
Kuldalegur (sagdi hun hvislandi og hrissti sig) (Léng pogn)”
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Hugmyndir foreldra um baetta medfero
Fjorda meginpemad greinir frd hugmyndum foreldra um baetta medferd. Hugmyndir
peirra ad pvi hvernig eigi a0 koma ad malefnum foreldra barna/unglinga med gedraen vandamal.
bau fjogur sem toku patt 1 rannsdkninni komu med fjorar mjog 6likar lausnir ad baettri medferd
en pau mynda samt ageetis heildarmynd 4 pvi sem parf ad breyta, pess vegna greindi ég
hugmyndir peirra i fjogur undirpemu og lat pau standa fyrir sjalfu sér.
“Greining parf ao fara fram miklu fyrr”

Aldis: “bad er natturulega petta parna i upphafi. A9 pad sé kannski audveldara ad komast inn. bu veist pad eru svo
ofbodslega margir bidlistar og svo er madur kannski kominn d vitlausan stad og i okkar tilfelli var kannski BUGL
ekki rétti stadurinn fyrir hann. En ad hann hefdi att ad vera buinn ad fa greininguna a ofvirknina miklu fyrr. Pa
hefoum vid ekki lent { pessum mikla vanda sem vio svo lentum i. Pad var verid ad safna fyrir svona einhverri st60 i
vetur sko. Eg var eiginlega ad hugsa ad pad geeti verid eda veeri eitthvad sem ég hefdi getad leitad til ... Sjonarhdll.
Meér datt i hug ef petta veeri svona st6d par sem madur geeti hringt i eda fario i og sagt sina ségu og um hvad madur
veeri [ vandredum med og pad veeri einhver adili sem myndi segja manni kannski, ja, pu dtt heima parna eda
einhversstadar annarsstadar, Greiningarstod Rikisins eda pannig. Svona ad pad vantar svo mikla radgjof'i upphafi.
Af pvi ad madur er svo ofbodslega tvistigandi sko. En pad var allavegana pannig i okkar tilfelli”

“Pad parf ad auka pjonustuna”

Einar: “pad var natturulega tekid mjog vel a pessu fyrir sunnan. Pegar vid komum pangad var okkur strax sinnt og
starfsfolkio par og leeknarnir sem voru par stodu sig alveg frabeerlega i pessu. Pannig fannst mér hjukrunarfolkid
parna. Eg held ad pad sé ekki heegt ad breyta pvi neitt. Eg held bara ad pessi stofnum purfi bara ad fi meiri peninga
til pess ad geta gert betur. Med husakost og annad. Mér finnst vodalega prongt um starfseminina par. Petta er alltof
bréngt. Petta er allt saman. Pad meettu vera fleiri deildir”

Bjorn: “Eg held pad sé nii bara ljést og liggur ¢ bordinu ad pad parf ad auka hana. Madur heyrir svo mérg demi i
kringum sig og eftir d ad hyggja vorum vid bara ofbodslega heppin ad koma barninu parna inn. I pad fyrsta sko.
Sogur sem madur heyrdi, beedi parna i kringum hans veru parna og samtélin par og svona ef madur fer ad tala um
Dbessa hluti utifra og svo pad sem var bara hreinlega beint i fréttum. A0 pad natturulega liggur a bordinu ad pad
barf ad auka hana og kannski leekka préoskuldinn a pvi ad krakkar komist inn [ almennilega hjalp sko, en ad vera
alltaf ad tala um ad pau séu d nippinu”

“Vantar barnagedlcekna a heilsugceeslustoovar”

Dora: “Pad kemur gedleknir fyrir fullordna, pad meetti alveg eins koma barnagedlceknir og nyta adstéou eins og d
neesta sjikrahusi”

Einnig fannst henni ad pad attu ad vera fleiri salfreedingar 4 heilsugaslustdodvarnar.

Dora: “pad er ekki gott ad pad sé bara einn salfreedingur sem kemur finnst mér. ba meina ég ef pad gengur ekki upp
ad pa geti madur farid og talad vio annan. Ef madur getur ekki opnad sig og ef manni lidur mjég illa, ad madur geti
reett vid, eda farid a milli. Fengid ad skipta”

Aldisi fannst a0 auka maetti pjonustuna fyrir fjolskyldur sem bua 1ti 4 landi og standa ad
namskeidum og hafa fraedslu fyrir foreldra sem eiga bérn med gedsjukdoma.
Aldis: “Vid forum a namskeid fyrir ofvirk bérn og pad var ofbodslega fint. Pessi namskeid voru alveg rosalega goo.

bau stéou yfir alveg i um niu skipti. Parna leerdi madur alveg fullt af uppeldisatrioum sem madur hefdi bara att ad
fa kennslu i pegar madur eignadist barn sko ... af hverju er ekki forvérn i uppeldismalum eins og 6llum 60rum eda
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60rum malum ? Mer fannst a pessu namskeidi koma svo rosalega margt ad, sem madur hugsar, ja, afhverju dettur
mér petta ekki i hug ? Svona common sense sem pcer koma med, og madur hugsar. Afhverju gerir madur ekki svona,
afhverju gerir madur petta svona vitlaust ?”

Aldis: “bad vantar eiginlega svoldid i svona litlum samfélégum sko ad petta namskeid um ofvirknina ad vio eda
einhver gleymdi dframhaldi. A0 folk hittist aftur og hitta adra foreldra. A pessu namskeidi, ég veit ekki hvad vid
vorum morg. Oll med sama vandamalid. Ad afloknu namskeidi pa er madur aftur ordinn einn sko. Eg hef hitt marga
af bessum foreldrum og talad um pad ad petta vanti. Petta er alveg eins okkur ad kenna eins og einhverjum 6drum.
Kannski ad félagspjonustan sem hélt utan um pad hefdi kannski att ad sja um pad”

“Utvega parf hiisncedi fyrir foreldra sem biia uti d landi”

Einar: “pad er i sambandi vid utanbeejarfolk. Pad er ibudarskortur i beenum ... Vid vorum bara i verkalydsibuidum
allan timann. Vid vorum aldrei i somu ibudinni. Fjorum eda fimm ibudum. Allt a eigin kostnad. Eitthvad um
Dpriupisund kronur dagurinn. Peir eiga ibud parna, svaka stort hus sem heegt veeri ad skipta i prennt. Alltof stor. bad
meetti alveg selja hana og kaupa tveer minni, pvi petta er bara skammtimadvél hverju sinni. Vid vildum ekki fara med
stelpuna veika inn a heimili freendfolks, madur er [ raun ad vernda pau a pessum tima. Madur vissi i raun ekki
hvernig henni lidi innan um mikid af folki. Vid purftum ad vera einhversstadar med hana um helgar. Mér finnst pad
eigi ad koma miklu betur ad pvi ad hafa adstoou fyrir folk uti a landi sem er ad hugsa um sin veiku born i beenum.
bvi pad er lika dyrt ad fara sudur og taka fri ur vinnu, petta er mikio tap. Petta er mjog dyrt fyrir fjolskyldu sem byr
uti a landi”

Framtidarsyn fjolskyldunnar
Foreldrarnir voru allir mjog bjartsynir um framtidina. Nu voru pau buin ad fa greiningu

og rétta medferd fyrir barnid/unglinginn og malin voru ad pokast i rétta att.

Aldis: “Eg er bara nokkud bjartsyn sko ... mér finnst pad hafa lagast mjég mikio af pvi ad strakurinn var svo opinn
fyrir pessu. Sérstaklega eftir seinna skiptio, pa er madur spurdur i godu, hvernig gengur og svoleidis”

Bjérn: “Eg held hiin sé nokkud géd. Hann er ad standa sig mjog vel. Hann er ad kominn { framhaldsskélann mina ...
Eg held hun sé bara bjért”

Dora: “Hun cetti alveg ad verda god en samt.. ? “

Einar: “Eg held hin sé bara, ég er bara mjég bjartsynn. Svona eins og pad gengur i dag pd er ég mjog bjartsynn.
Ad hun sé ad komast yfir petta”
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Kafli §

Umfjollun um nidurstoour rannsoknarinnar
[ pessum kafla fjalla ég um nidurstodur rannsoknarinnar ur kafla fjogur um “reynslu
foreldra barna/unglinga med gedren vandamal af studningi og studningsleysi innan
heilbrigdispjonustunnarOog ber ég peaer saman vid fradilegar heimildir um sama efni. Hér vinn
€g ur peirri reynslu sem tvennir foreldrar barna/unglinga med gedraen vandamal h6fou upplifad.
Pad sem pau tjadu var peirra upplifun. Pau gerdu grein fyrir pvi hver reynsla peirra var af

studningi sem beir fengu fra heilbrigdispjonustunni og hver reynsla peirra var af studningsleysi.

Upplifun foreldra af pvi ad eiga barn/ungling med gedraen vandamal

Gedsjukdomar eru 6likir 60rum sjukdomum ad pvi leiti ad vandinn hefur oft att sér stad
um langan tima 40ur en farid er ad greina hann sem sjukdom. Aldis sagdi ad i morg ar var alltaf
sagt ad strakurinn veri & morkunum ad vera ofvirkur og vegna pess ad hann hafoi ekki neina
greiningu pa var ekki markvisst unnid ad neinni medhondlun og vandamalin hafi alltaf aukist.
Geosjukdomar eru ekki eins synilegir og adrir sjukdémar og birtast pvi oftar en ekki i byrjun sem
hegdunarbreytingar og er oft alitid ad um 6lund, opekkt, kergju eda sleemt uppeldi sé ad reda.
Dora sagdi a0 folk sem hefur litla pekkingu a gedsjukdémum viti stundum ekki um hvad pad 4 ad
spyrja. Aldis sagdi ad ef hann hefdi verid med sykursyki, krabbamein eda einhvern annan
sjukdom pa hefdi folk komid 60ru visi fram og Doru fannst pad heldur sart pegar folk leit ekki &
petta sem sjukdom og hélt ad petta vaeri bara buid. Ad punglyndi veri bara svona hegdunarvandi
sem gengi yfir. Folk hefur ekki eins mikinn skilning 4 hversu mikid alag petta er 4 foreldrunum.
Einar sagdi einnig ad punglyndi veeri mjog erfidur sjakdémur og pad vissi enginn hversu erfitt
pad getur verid fyrir alla i fjolskyldunni fyrr en madur hefur lent i pvi sjalfur.

Foreldrarnir bentu einnig 4 ad ef ekki er mikid um upplysingar pa er ekki hegt ad atlast
til pess heldur ad foreldrar geti gefid upplysingar um pad sem pau hafa ekki sjalf fengid fraedslu
um. Aldis og Dora sogdust finna fyrir forddmum 4 pessum tima hja sjalfum sér og 60rum. Undir
pad taka Ferriter og Huband (2003) sem segja ad ef litill studningur sé fyrir hendi pa er pessi
tilfinning til stadar og valdi sektarkennd hja foreldrum. Jonina Ledsdottir (2003) nefndi einnig
hvernig samfélagid ytti undir peer sjalfsasakanir hja foreldrum vegna pess ad ef eitthvad faeri
urskeidis pa veri vidhorfid pannig ad pad veri peim ad kenna. Dora sagdist finna fyrir pvi ad
stelpan veeri med fordoma gagnvart sjukdomnum. Hun veeri svolitid ad fela pad ad hin vaeri veik

og vildi a0 petta veeri leyndarmal. Pad vaeri pvi munur 4 pessum sjukdomi og 60rum ad erfitt
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veaeri ad vidurkenna hann af 6tta vid pad hvad 6drum finndist. Hayne (2003) sagdi ad folk taeki
pvi misjafnlega ad vera med gedraenan sjukdom. Sumum paetti pad 1éttir ad fa ad vita hvad veeri
a0, pvi pa veeri pad 6synilega ordid synilegt, svona rétt eins og straknum fannst, en Hayne nefndi
einnig ad 60rum paetti pad erfidara vegna otta vid vidbrogd sem adrir syndu peim. Pad voru
pessir fordomar, pessi veggur pagnar sem pau urdu vor vid hja 6drum.

Aldis sagdi ad pegar illa gekk péa kenndi hun sjélfri sér oft um og hafi gert allt of miklar
krofur til sin pvi fjolskyldan stod alein i barattunni pegar var verid ad vinna med fylgikvilla
sjukdomsins, sem samraemist nidurstédum Goldstein og Kenet (2002) um pad ad foreldrum
finnist peir oft standa einir i leit sinni eftir adstod. Hin benti einnig & ad pad varu alveg
gifurlegar ahyggjur sem fylgdu sjikdomnum eins og alltaf pegar eitthvad er ad barninu manns.
bad er i raun alveg sama hvada sjukdomur pad er pannig. beim fannst vanta ad einhver styrkti
pau i foreldrahlutverkinu, svo pau pyrftu ekki ad vera ad burdast med fordoma og vanmetakennd
a0 auki 4 medan barnid var veikt.

Vid megum ekki gleyma pvi ad margar fjolskyldur eiga fleiri en eitt barn. Pessar tver
fjolskyldur sem ég raeddi vid attu fleiri born. Pott barattan snuist adallega um pad barn sem er
veikt og pad sé pungamidja umradunnar, pa ma ekki gleyma pvi ad heima eru 6nnur systkini
sem verda fyrir ahrifum af peirri togstreitu sem tengjast gedsjukdomnum og fylgikvillum hans.
Bjorn lysti pvi 4 pann hatt ad pad hefdi haft mjog litandi ahrif 4 fj6lskylduna og sérstaklega pa og
ekki sist systkinin og & kafla snérist pad daldid mikid um petta og pad hafi varla neitt annad
komist ad. Canam (1993) sagdi ad rannsoknir styddu pad ad foreldrar langveikra barna verda oft
svo uppteknir af pvi ad uppfylla parfir hins veika ad peir vanraktu parfir annarra fjélskyldu-
medlima sem og peirra eigin.

Samskiptamynstur foreldra og barna er gagnkvemt ferli. Pad eru ekki bara foreldrarnir
sem mota barnid. Heldur moétar barnid foreldrana og fjélskyldumynstur motast af peim adilum
sem eru innan heimilisins og ahrif umhvertfis hefur einnig ahrif 4 hegdun einstaklingsins inn &
heimilid (Kotchick og Forehand, 2002). Breytileikinn i fjolskyldumynstrinu er mikill par sem
barn er veikt af gedsjukdomi og hegdunarbreytingarnar hafa veruleg ahrif & hefdbundin gildi
innan fjolskyldunnar. ba sérstaklega i pvi umhverfi sem hefur ekki uppa neina adstod ad bjéda.
Hvorki fyrir hinn veika né fjélskyldu hans.

barna fundu foreldrarnir verulegan mun 4 pjénustu heilbrigdispjonustunnar vegna pess ad
peir bjuggu 1ti 4 landi. Foreldrarnir voru bunir ad takast 4 vid erfidleika og veikindi barnsins til

margra ara og alltaf versnadi astandid. Pad var enginn bliinn ad greina barnid/unglinginn med
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einhvern sjuikdom svo ekki var buid ad gera neinar aatlanir um medferd og afram hélt dstandiod
ad versna. Allt heimilislifid snérist Gt & pad ad takast 4 vid vanlidan barnsins/unglingsins & pann
hatt sem fj6lskyldan kunni. Barnid var ad gefast upp a lifinu, pad var ekki ad fa neina hjalp og
orventingin leiddi til sjalfsvigshdtana og alvarlegrar tilraunar til pess ad enda pessa erfidu lidan.
bau fara ad valda sér sjalfskada til pess ad einhver sjai ad peim lidi illa. Pau voru ad hrépa 4 hjalp
en ekkert var ad gerast. Foreldrarnir voru i 6rventingu og alveg eydilagdir yfir pessu og vissu ad
pau veeru & bidlista eftir ad komast med barnid i greiningu inn 4 BUGL og pad er hrikalegt ad
upplifa pessa bid. bad vita peir foreldrar sem hafa lent i pessu. Lif barnsins var i hifi pennan
tima. Ottar Gudmundsson laeknir (2001), segir ad sjalfsvigum ungs folks hafi fjolgad 4 Islandi 4
seinustu d&rum vegna pess ad morg ungmenni eigi erfitt med ad standast allar paer krofur sem
gerdar eru til peirra i samfélaginu og pau ottast ekki Daudann, heldur lifid sjalft.

bad var eftir svona itrekadar sjalfsvigshotanir sem barnid/unglingurinn fékk loksins
inngdéngu inni 4 BUGL. P4 fyrst var farid ad vinna med barnid/unglinginn og fj6lskylduna. ba
fyrst tok kerfid vid sér. Par fengu pau fredslu og leidsogn um einkenni sjukddémsins sem veitti
peim styrk og nyja von. A pessum timapunkti er allt ordid svo flokid. Pad var svo margt baid ad
ganga a. bad leid 6llum svo illa. Bertrand Lauth gedlaeknir (2003) segir ad pad sé afar mikilvagt
ad nakvem sjuikdomsgreining fari fram hja laekni og ad sérfredingur vegi og meti af ndkvaemni
barnid, fj6lskyldu pess og félagslega paetti adur en lyfjamedferd fari fram. Lyfjamedferd er &tlad
a0 hafa ahrif 4 viss einkenni og draga ur ahrifum sjikdoémsins. Lyfin hafa ahrif 4 viss einkenni
(Target Symptoms). Pau draga ur vanlidan og pjaningum barna og valda breytingum 4 lifsgedum
peirra og virkni badi innan fjolskyldunnar og samfélagsins. Pegar leeknir akvedur notkun
gedlyfja hja bornum og unglingum parf hann ad taka tillit til vidhorfa fjolskyldumedlima og proa
traust medferdarsamband vid foreldra barnsins til pess ad vel gangi.

Foreldrar sem eru bunir ad bida i marga manudi, jafnvel ar eftir ad fa einhverja lausn a
vanlidan barnsins/unglingins eru adallega ad leita eftir ad fa greiningu & sjakdémnum. Finna
eitthvad haldbart svo einhver medferd geti hafist og treysta laekni sinum fullkomlega til pess ad
hefja lyfjamedferd til pess eins ad barninu 1idi betur. Foreldrarnir voru mjég anaegdir med

pjonustuna & BUGL en Birni fannst sart ad barnid hafi purft ad vera & nippinu til ad komast inn.

Upplifun foreldra af studningi fra heilbrigdispjonustunni
Foreldrarnir voru einhuga um pad ad studningurinn pennan tima hafi ekki verid mikill.

bau purftu ad veltast um i kerfinu { morg ar 4dur en hin rétta greining for fram. Pau purftu mikinn
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studning pennan tima sem barn/unglingur peirra gékk i gegnum pessa reynslu. Pad vantadi
eitthvad studningsnet til ad adstoda barnid/unglinginn og hjalpa fj6lskyldunni ad vinna ur allri
peirri tilfinningafléru sem kom upp a hverju sinni. Canam (1993) bendir 4 mikilvegi studnings
heilbrigdisstarfsfolks fyrir fjolskyldur med langveik born. Rannsoknir syndu ad studningur draegi
ur streitu og ef myndad er studningsteymi fyrir foreldra til ad takast 4 vid vandamalin, dregur pad
ur dhyggjum peirra og veitir peim meiri styrk til ad takast 4 vid erfida tima.

Aldis og Doéra sd6gdu ad heimilisleknarnir 1 peim bagjarfélogum sem peer bjuggu hafi
verid peir adilar sem veittu fjolskyldunni mestan studning. Peir settu sig badir inn i fjélskyldu-
malin og veittu pann studning sem peir gatu hverju sinni. Peim fannst p6 1 raun studningurinn
ekki hefjast fyrr en eftir innlognina 4 BUGL. P4 opnudust allar dyr fyrir peim og pau h6fou i
framhaldi af pvi greidan adgang ad deildinni. Samkvamt samskiptakenningu Sigridar Halldors-
doéttur (2003) pa hefur studningur pau ahrif ad sarsauki minnki vid pad ad heilbrigdisstarfsmadur
gefi sér tima til ad hlusta. Foreldrum fannst studningurinn felast i pvi ad hafa ramma, einhver

markmid og ad geta hringt og leitad rada.

Upplifun foreldra af studningsleysi fra heilbrigdispjonustunni

Aldis og Bjorn s6gdu ad pad hefou salfraedingar verid ad hjalpa straknum 4 medan pau
bjuggu 1 60ru baejarfélagi um tima en pad hafi ekki breytt neinu i hegdun og lidan pvi pad hafdi
varad i svo skamman tima og hann hefdi ekki verid byrjadur 4 lyfjamedferd vid sinum sjukdomi
vegna pess a0 hann hafi ekki verid greindur allan pennan tima. Pau téldu pad vera mikid
studningsleysi ad rétta greiningin hafi ekki komid n6gu snemma fram, heldur var alltaf verid ad
segja sjaum til og sjaum til. Samkvamt Cherry (1989) vilja foreldrar f4 ad vita sannleikann og
allar stadreyndir um sjukdéminn og astandid eins fljott og hagt er. bad var i raun ekki mikil
fagmennska a0 vidhalda vandanum i stadinn fyrir ad greina hann og veita rétta medhondlun. bau
voru mjog sar yfir pvi ad kennarinn, laeknirinn og salfredingurinn hafi ekki attad sig & pvi 1ongu
fyrr ad eitthvad veeri ad allan pennan tima og hann hefdi ekki verid sendur afram 1 greiningu.
Aldis sagdist ekkert vita hvert hun atti ad leita og pad var enginn ad segja henni hvert hiin gaeti
farid. Hlutverk heilsugaeslu i skélum er ad studla ad andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi
skolabarna. Porhildur Lindal (1998) bendir & ad hlutverk skolahjukrunarfraedinga hafi breyst 4
seinustu arum. Adur var meiri dhersla 16g0 4 likamlegar skodanir en ni er meiri ahersla 16gd 4
petti sem skipta vellidan skolabarna meira i nutimapjodfélagi. En samt var ekki farid ad gripa

inn 1 a0 veita barninu adstod. Samkvamt 1. gr. laga um heilsugaslu i skélum segir: Starfsfolki
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heilsugeeslustodvar ber ad gefa sérstakan gaum ad bornum 4 skolaskyldualdri med seinkadan
greindarproska, hegdunarvandkvedi og erfidar félagslegar adstaedur og leidbeina peim og
fjolskyldum peirra. Meginédhersla skal 16gd 4 vidtol og radgjof til ad meta lidan og heilsu barna
og unglinga. Reglubundid eftirlit midar ad pvi ad finna pa sem eru i dhettu og greina
heilbrigdisvandamal eins snemma og audid er (Landleknisembattid, 2000).

Eftir mikla vinnu heilbrigdisstarfsfolks vio greiningu og medferd inni 8 BUGL sau
foreldrarnir fram & géda og markvissa tima par sem lyfin voru farin ad virka og medferdin var ad
syna godan arangur. Pegar heim kom var foreldrunum tthlutadur félagsradgjafi sem pau hofou
miklar vaentingar til vegna pess ad nu var komid ad peim tima a0 fj6lskyldan fengi adstod. Ao
fjolskyldan fengi adstod i heild dsamt systkinum til ad vinna 0r peim erfidu tilfinningum sem
h6fou einkennt seinustu manudina. Pad voru allir 1 brotum eftir erfidan tima og voru ad vonast til
ad nu fengi fjolskyldan hjalp sem heild. Fjolskyldurnar fengu fjéra fundi hvor med pessum
félagraogjafa. Aldis vard strax fyrir miklum vonbrigdum med hann pvi pad kom minna af godum
radum fra honum en hiin bjost vio eftir dralanga erfida barattu. Han hélt ad hann myndi hjalpa
fjolskyldunni meira i heild og styrkja systkinin. Hin hélt ad hann veeri ad veita fjolskylduhjukrun
og matti pess vegna 4 alla fundina. Hann var ekkert ad gefa nein rad eda svoleidis. Birni fannst
petta lika og stundum var hann ad undrast yfir pvi hvad hann veri i raun ad gera parna. Hann var
ekkert ad fa neinar upplysingar til ad fara eftir og hann vissi ekki hvad félagsfraedingurinn veeri i
raun ad leita eftir, eda gerdi vio upplysingarnar sem hann fékk.

Dora og Einar fengu ekki alveg eins 0lj0s skilabod. Félagradgjafinn notadi pessa fjora
fundi til pess ad gersamlega brjota nidur fjolskylduna og notadi ekki eina minatu & pessum tima
til ad gefa rad eda veita leidsdgn. Hann velti upp sarsaukanum og taldi sig vera ad vinna med
vandann med pvi ad leyfa foreldrunum ad heyra pad, ad pad veri peim ad kenna ad barnid veeri
veikt. Hann serdi pau svo mikid og hann var ekki neitt ad hjalpa stelpunni heldur, pvi eftir
fundina voru allir reidir og allt var i hnut og enginn taladi saman. Hann gerdi bara illt verra. bad
voru allir lifandis fegnir pegar pessum fundum lauk. Svo hvarf hann og skildi pau eftir i sdrum og
enginn annar hefur tekid vio til ad byggja fjolskylduna upp. Pad var ennpd mérgum spurningum
oOsvarad og tilfinningarnar enn i lausu lofti. Pad ma eiginlega segja ad rodd pess sem leitadi eftir
studningi hafi verid poggud nidur. Sigridur Halldorsdottir (2003) nefndi 1 nylegri samskipta-
kenningu sinni ad ef medferdaradilar syni studningsleysi hafi pad pau ahrif & pjonustupegann ad
hann verdi berskjaldadur og audsardur. Studningsleysid hafi einnig pau ahrif ad verulega dragi

ur barattupreki vidkomandi. Fj6lskyldan er ekki lengur bara ad berjast vid ad fa skilning og
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studning, vio ad takast 4 vid paer erfidu adsteedur sem hun er i vegna veikinda barnsins/unglings-
ins, htn er eiginlega farin a0 berjast vid kerfid lika. Sigridur segir ennfremur ad margir pjonustu-
pegar eru hraeddir vid ad vera 6sammala heilbrigdisstarfsmonnum. beir virdast skynja akvedna

hattu 4 ad vera hatnad eda beinlinis verda fyrir hofnun ef peir dirfast ad vera 6sammala, hvad pa

heldur ef peir kvarta.

Lokaoro

betta var pjonustan sem fjolskyldurnar fengu eftir aralanga barattu leitar eftir adstod.
begar ég hof pessa rannsokn pa vildi ég kanna hvort ég vaeri ein um pa skodun ad hafa fengid
slema pjonustu. Nidurstodur rannsoknarinnar studdu pad ad pad voru fleiri sem voru i svipadri
stodu. Pad er svo margt i nidurstédum pessarar rannsdéknar sem er sameiginlegt vid mina reynslu
nema ad pvi leiti ad vid blum i sitthvoru bajarfélaginu. Foreldrar eru ekki ad @tlast til ad
kennarar, skolahjukrunarfredingar eda adrir séu ad taka alla dbyrgd & barninu/unglingnum.
Heldur vera vakandi fyrir pvi ad pad s¢ mikilveegt ad fa hjalp. Saman geta allir pessir adilar flytt
fyrir pvi ad bornin/unglingarnir fari afram i greiningu svo medferd geti hafist sem allra fyrst.
Foreldrarnir vilja gera allt til pess ad hjalpa barninu/unglingnum til pess ad lida betur. Par er ég
mikid sammala. Allir purfa ad standa saman.

begar gott starf hafdi farid fram inni 8 BUGL voru foreldrarnir sterkari og horfou fram &
bjartari tima og voru tilbuin ad leggja a sig mikla vinnu til ad styrkja fj6lskylduna, pa fengu pau
pessa eftirmedferd. Dora sagdi ad pad vari vont ad blia svona Uti & landi og geta ekki valid og
purfa a0 sitja uppi med slema pjonustu. Einar sagdi ad hann hefdi ekki porad ad neita ad meeta,
pvi hann var hreeddur um ad peir parna fyrir sunnan myndu taka pvi pannig ad hann vildi ekki
hjalpa barninu sinu. [ dag standa pessar fjolskyldur i sému sporum og pau stédu i fyrir nokkrum
arum, nema ad pvi leiti ad pau fengu ad auki pau skilabod fra félagsradgjafanum ad veikindi
barnsins hefdi verid peim ad kenna.

Ef barnid hefoi veikst af 6drum sjikdomi pa hefdi pad verid sent hid bradasta & annad
sjukrahts og fengid rannsdknir og greiningu og foreldrum veitt fredsla um sjikdéminn og
horfur, asamt upplysingum um eftirfylgni. En barnid peirra veiktist af gedsjuikdomi sem var
vanmeohondladur og engin adstod barst fyrr en vanlidan barnsins var ordin pad mikil ad pad
vildi ekki lifa lengur, pad var buid ad gefast upp og pa fengu pau adgongupassann inn 4 BUGL.
Med barninu komu foreldrar og systkyni, nidurbrotin og dhyggjufull og purftu mikla adstod

vegna erfidleika, dhyggna og roskunar 4 hinu hefdbundna fjolskyldulifi sem hafdi moétast vegna
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vanmeohondlads sjukdoms barnsins til margra ara. Pessar fjolskyldur fengu aldrei i gegnum arin
neina fjolskyldumedferd til uppbyggingar i foreldrahlutverkinu og eftir sitja systkinin med
margar Oljosar tilfinningar. Er pad rétt 4 pessu augnabliki ad dema fjolskylduna ut fra
afleidingum ? Eftir aralanga erfida barattu med andlega veikt barn, pegar allt er komid i prot hja
fjolskyldunni, er pa rétt ad koma fram vid fjolskylduna eins og petta hafi verid henni ad kenna ?
Ekki get ég stutt pad. Pad er i raun alveg sama hvada sjuikdomur pad er, allir foreldrar eiga rétt 4
studningi og leidsdgn fra heilbrigdispjonustunni samkvamt l6gum og pad er 16ngu ordid
timabeert ad pjonustan s¢ aukin og vel skipuldgd fyrir landsbyggdarfolk. Ad heilbrigdisstarfsfolk
skilji mikilvaegi pess ad pad er mikil vinna sem foreldrarnir leggja 4 sig vid ad styrkja bornin
pegar peim lidur illa. Pvi bendi ég 4 mikilvaegi pess ad hlustad sé 4 foreldrana pegar peir eru ad
bidja um hjalp, pvi pau eru ad gera pad til pess ad fa adstod fyrir barnid og setja sinar parfir til
hlidar 4 medan. Vid megum heldur ekki gleyma porfum barnanna. Ef bornin og unglingarnir geta

ekki lengur treyst foreldrunum til ad takast 4 vio kerfid — hverjum eiga pau pa ad treysta ?
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Kafli 6

Notagildi rannsoknarinnar og tillogur um framtidarrannséknir
[ pessum kafla geri ég grein fyrir notagildi rannsoknarinnar & svidi hjiikrunar. Hvernig
hun gaeti gagnast fyrir hjukrunarklinikina, hjikrunarstjorn, hjikrunarmenntun og fyrir
hjukrunarrannsoknir innan hjokrunarfraedigreinarinnar. Ad lokum kem ég med nokkrar tillogur

ad framtidarrannsoknum tengdum nidurstddum rannséknarinnar.

Notagildi rannsoknarinnar

Pad er von min ad nidurstodur rannsdknarinnar auki innsyn, skilning og pekkingu
heilbrigdisstarfsfolks og annarra 4 peim vidfangsefnum sem foreldrar barna og unglinga med
gedren vandamal ganga i gegnum. Fyrirberafredilegar rannsoknir eru oft notadar til pess ad
rannsaka reynslu folks og er ein af peim leidum sem notadar eru til pess ad audvelda peim sem
ekki hafa gengid 1 gegnum reynsluna ad sja vidofangsefnio ut fra sjonarhorni annarra. Ad hafa
skilning & pvi hvernig pad er ad ganga i gegnum akvedna reynslu er i raun forsenda fyrir pvi ad
hjalpa peim sem eru ad ganga i gegnum hana.

Notagildi fyrir klinikina

Hjukrunarfreedingar eru i svolitilli sérstodu med hjukrunarnalgun. beir eru mikid i
tengslum vid fjolskyldur vegna starfsins og eiga pvi audvelt med ad greina parfir peirra og veita
fraedslu og studning. I allri hjiikrun erum vid ad meta samskipti utfra gedraenu sjonarmidi. bad
krefst mikillar mannpekkingar ad fraeda folk og veita peim leidsogn. Pad er hluti af starfi
hjukrunarfreedinga og eflist med starfinu. Vid purfum lika alltaf ad vera medvitud um styrkleika
vidkomandi til ad takast 4 vid erfida tima.

Eg tel ad rannsoknin nytist vel hjukrunarfraedingum og 6dru starfsfolki sem starfa med
fjolskyldum, til ad meta lidan foreldra barna/unglinga med gedsjukddéma. Vid purfum ad leggja
aherslu 4 ad skoda pad sérstaka hja hverjum einstaklingi og hverri fj6lskyldu og mdguleika peirra
til pess ad efla og nyta pann styrk sem pau bua yfir. bad er audvitad mikilveegt ad folk tjai
tilfinningar sinar en oft getur f6lk ekki fundio at hver kjarni malsins er, hvert vandamalid er. ba
skiptir pad verulegu mali ad geta hjalpad einstaklingnum med pvi ad hlusta og hjalpa honum

pannig ad hlusta eftir sjalfum sér.
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Notagildi fyrir hjukrunarstiornun

Hjukrunarstjornendur bera faglega abyrgd a pvi ad afla sér vidtekrar pekkingar og midla
henni til starfsmanna sinna. Nidurstodur rannsdknarinnar geta komid ad notum sem hluti af
skipulagi til freedslu innan stofnana heilbrigdispjonustunnar og geta nyst badi yfirstjornendum og
deildarstjorum vid skipulagningu innan hjukrunar i samfelldri heilbrigdispjonustu. Haegt er ad
nyta nidurstodunar til pess ad leggja aherslu & samstarf heilbrigdisstétta ad pvi markmidi ad auka
ga01 hjukrunar.

Hjukrunarstjornendur purfa ad vera medvitadir um pa pjonustu sem peir akveda ad bjoda
uppa. Peir purfa lika ad vera medvitadir um par hindranir sem foreldrar geta lent i ef pjonustan
er ekki 1 bodi. Rannsdknarnidurstédur syndu ad pad vantadi skipulag og abyrgd
heilbrigdispjonustunnar 4 pvi ad taka a samfélagspattum sem er i raun lagaleg skylda
heilsugaslunnar 4 hverjum stad fyrir sig. Foreldrar eru ekki ad leita eftir adstod sérfredinga til
pess eins ad fa greiningu til ad sjutkdomsgera, heldur til ad skilja vandann i vidara samhengi til
pess eins ad vinna ad urvinnsluleidum.

Notagildi fyrir hjukrunarmenntun

Meirihluti nemenda 1 heilbrigdisdeild eru ungir nemendur og nokkrir peirra eru fremur
ungir foreldrar. Rannsdkn pessi getur nyst sem framlag til vidbdtarmenntunar innan hjukrunar-
freedigreinarinnar. Hvernig pad er ad vera foreldri barns eda unglings med gedsjukdom og hvada
ahrif pad hefur 4 lidan peirra pegar peir upplifa hlutleysi heilbrigdispjénustunnar a peirri adstod
sem pau annars eiga rétt 4 ad fa. Hvernig pad er ad vera pjonustupegi 6skilvirkrar pjonustu
landsbyggdarinnar og hvada afleidingar pad getur haft 4 lidan.

Notagildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Eigindlegar rannsoknir eru oft undanfari megindlegra og umfangsmeiri rannsdékna innan
hjukrunar. Med pvi ad lysa mannlegri reynslu & pann hatt ad pad hafi visindalegt gildi fyrir
hjukrunarrannséknir, er akvednum tilgangi nad ef paer eru notadar til pess ad vinna ad trreedum
ad bettri pjonustu innan heilbrigdispjonustunnar.

Annad notagildi rannséknarinnar

Rannsokn pessi ner til pjonustunnar innan skélakerfis og nidurstéour hennar geta nyst

sem framlag upplysinga til skolastjornenda til ad gera skipulag ad battri pjonustu til barna og

unglinga med gedraen vandamal i skolakerfinu.
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Rannsdkn pessi ner til stjornenda heilbrigdiskerfisins par sem nidurstddur hennar syna ad
nidurskurdur til heilbrigdispjonustunnar bitnar 4 fredslu, skipulagi og forvornum til peirrar
heilbrigdispjonustu sem er minna synileg en ekki sidur mikilvaeg.

Rannsokn pessi neer til pjonustunnar utan BUGL og nidurstodur hennar gefa upplysingar
sem geta nyst sem vidbotarframlag til rannsdknar fyrir pa pjonustu sem foreldrum er veitt eftir
utskrift skjolsteedinga stofnunarinnar og hvada ahrif pad hefur 4 medferdarheldni.

Rannsokn pessi neer til samfélagspatta og getur nyst félagspjonustunni til ad efla pjonustu
til barna og unglinga med gedran vandamal og mikilveagi pess ad styrkja medferdaradilann i

uménnunarhlutverkinu. Asamt peirri 4byrgd sem vid hofum gangvart hverju 6dru i samfélaginu.

Tillogur um framtidarrannsoknir

*Rannsokn d streitu og heilsufarspdattum foreldra barna/unglinga med gedreen vandamal*

*Rannsokn a andlegri og félagslegri lidan systkina barna/unglinga meo gedsjukdoma*

*Rannsokn a pjonustu til foreldra barna/unglinga meo gedsjukdoma a vegum

heilsugceslunnar*

*Samanburdarrannsdékn d reynslu foreldra barna/unglinga med innhverf og uthverf gedrcen

vandamadl, hvort mismunur sé a viobrogoum urreeda heilbrigdispjonustunnar*
*Rannsokn a samskiptum foreldra vio fagadila heilbrigdispjonustunnar*
*Rannsokn a medferoarheldni nyutskrifads barns/unglings af BUGL*

*Steerri rannsokn um reynslu foreldra af stuoningi og stuoningsleysi innan

heilbrigdispjonustunnar*
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