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Utdrattur

Markmid pessarar rannsoknar var ad varpa ljosi @ og auka skilning @ hindrunum sem
skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda og ahrifa peirra a lifsgedi einstaklinga med
gedraen vandkvaedi. Jafnframt var markmid ad kanna vidhorf einstaklinga med gedraen
vandkvedi er snua ad poérfum 3a upplysingum um hindranir. Eigindlegum
rannsoknaradferdum var beitt vid vinnslu pessarar rannsdknar. Tekin voru tiu vidtol. Vid
greiningu gagna komu i ljés fjogur pbemu: Reynsla af innri og ytri hindrunum, stu@ningur
vegna hindrana, adstod, adferdir og/eda lausnir til pess ad draga ur hindrunum og
afstada til freedslu og forvarna.

Helstu nidurstodur rannséknarinnar gefa til kynna ad hindranir gedraenna
vandkvaeda séu fjolbreyttar og hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi patttakenda. baer hindranir
sem voru mest aberandi voru fordomar einstaklings gagnvart sjalfum sér, skdmm,
fordomar samfélagsins sem leiddu til hindrana fyrir einstakling a vinnumarkadi og par
med neikvaedum ahrifum 3 fjdrhag. ba voru adgengi ad pjénustu og félagsleg einangrun
einnig dberandi hindranir. Nidurstodur rannsdknarinnar gefa til kynna ad studningur og
skilningur annarra skipti patttakendur miklu mali, en par getur félagsradgjafi leikid stort
hlutverk. Ef litid er til adstodar, adferda og lausna patttakenda til pess ad draga ur
hindrunum ma helst nefna eftirfarandi: A6 halda i vonina, vera félagslega virkur, stunda
jéga/hugleidslu, tileinka sér valdeflingu asamt pvi ad leita eftir studningi vid adra
einstaklinga i sbmu sporum sem komnir eru lengra i bataferli. Rannsakandi dregur pa
alyktun ad porf sé a aukinni freedslu, forvornum og snemmtaekri ihlutun. patttakendur
hefdu ekki einungis avinning af aukinni fraedslu og forvornum heldur veeri pad einnig

avinningur fyrir samfélagid i heild sinni.

Lykilord: Gedraen vandkvaedi, innri og ytri hindranir, lifsgeedi, félagsradgjof.



Abstract

The aim of this study was to increase understanding on the effects mental disorders
have on quality of life and the barriers that can occur because of them. At the same
time the aim was to examine the attitude of individuals with mental disorders towards
the need for information on barriers. Qualitative research methods were applied in the
process of this study. Ten interviews were conducted. The data analysis showed four
themes: Experience of internal and external barriers, support because of barriers,
assistance, methods and/or means to decrease barriers and attitude to education and

preventive methods.

The main results of this research indicates that barriers of mental disorders are
multiple and have negative effects on the participants quality of life. The barriers that
were most prominent were the participants self-stigmatization, shame and society
prejudice that lead to barriers on professional status that resulted in negative impact on
financial status. Service accessibility and social isolation were also prominent barriers.
The main results of this research indicate that support and understanding of others
were very important for the participants and here a social worker can be of much help.
If focused on assistance, methods and means of the way participants decrease barriers
the following play the main role: To keep the hope alive, be socially active, practice
yoga/meditation, embrace empowerment along with seeking support from others in
the same situation who are further along in recovery. The researcher thus concludes
that there is need for increased education, prevention and early intervention. The
benefits of increased education and prevention are not only in favor for the participants

but also beneficial for the society.

Key words: Mental disorders, internal and external barriers, quality of life, social work.



Formali

Rannsokn pessi er 30 ECTS-eininga lokaverkefni i meistaranami til starfsréttinda i
félagsradgjof vid Félagsradgjafardeild Haskdla Islands. Verkefnid var unnid fra mai til
névember 2015 undir leidségn Hrefnu Olafsdéttur lektors vid Félagsradgjafardeild
Haskéla Islands. Hrefnu faeri ég pakkir fyrir gagnlegar &bendingar vid vinnslu
rannsoknarinnar. Bestu pakkir fa Sigrdn Halla Tryggvaddttir batafulltrdi Hugarafls,
Nanna Porisddttir hja Hugarafli, Linda Doégg HOlm radgjafi Gedhjalpar og Anna
Gunnhildur Olafsdéttir framkvaemdastjéri Gedhjalpar fyrir ad koma mér i samband vid
patttakendur rannséknarinnar og fyrir afnot af vidtalsherbergjum. Innilegar pakkir faeri
ég patttakendum rannséknarinnar sem sau af dyrmaetum tima sinum og leyfdu mér ad

taka vidtol vid pau. An peirra hefdi rannséknin ekki ordid ad veruleika.

Minar bestu pakkir faer fjdlskylda min fyrir ad hafa stadid vid bakid a mér i gegnum
arin i naminu. Sérstakar pakkir feer médir min, Bjarney, fyrir dmetanlegan studning og
hvatningu. Ord fa pvi ekki lyst hversu pakklat ég er fyrir allt sem hun hefur lagt a sig vid
ad adstoda mig vid nam mitt. HOImfridi mdédursystur minni faeri ég innilegar pakkir fyrir
gagnlegan yfirlestur. b4 vil ég einnig pakka vinkonu minni, Bergnyju Armannsdéttur fyrir
adstod vid pydingu enska utdrattarins. Ad lokum vil ég pakka unnusta minum, Svavari
Ma fyrir ad vera alltaf til stadar fyrir mig og fyrir einstaka polinmaedi og hvatningu.

Studningur peirra allra hefur verid dmetanlegur.






Efnisyfirlit

UEAFEEEU c.ueveeeceeeeeeeeseeee et et e e s et s e s e e sse s s e sse s s e sse s ssessessesessassasessessesessessesessessenesseseesessens 3
N <1 T PR 4
oY 1 1 T- 1 PP PP R TPPTTRRPN 5
3 T 1 o 1 PP UPTPPPTRRPPN 7
B 1 T 4 ¥ T V- U N 9
1.1 Markmid rannsdknar og rannsOknNarspurNiNgar ........cccceeeeeeeccciiviieeeeee e 10

1.2 MikilVaegi ranNSOKNAr ....ceiiiii it e e e e e e e e e e e e e e e e nnbaraaeaeeeas 11

1.3 Val avidfangsefni og afmorkun efnis ..., 12

i U oY o] o)V =dod ] o= g g ¥ =L =T o F- | (U UUR 13

2 Fraedileg UmFJOIIUN ...cooviieeeeiiciiiiiiiriiscenninrrsesaessee s neessssssssseessessssasssssssssssasessnnnssssssssans 15
2.1 Skilgreiningar @ hugtOKUM ... 15

2.2 GEOrEN VANAKVEEGi .eeeiieiiieeiiiiiiie ettt ettt e ettt e s et e e e s sbta e e e s sabeeeeesanbteeeesasraeeessnes 17
2.2.1 AIpjodleg greiningQrkerfi.........c.uuwuiiieeeeeeeeeciiiiiieaeaeeeeeeesscciiteetaaaaaeeeeeseseaasseees 18

2.2.2 Einkenni gedraenna VanAKVaeda ............cccccccuuuvvvveiieieeeeeeeiiciiiiieiaaaaaeeeesseseisssseens 20

2.3 Hindranir gedreenna VandKVaada..........uueeeeieeeeeiiiiiiiiiiieeeeee e e e eeecirnreeeee e e e e e e e esnsssraeeeeeas 24
0 R 1 1 T 11T [ [ 11 TSRO 25

0 I A v 11T [ 1o | PR 27

2.4 Kenningarlegur bakKgrunnUI ... e e e e e 28

D B N 1T [+ [ 13 Y/ « B UURU R 29

2.4.2 KerfiSK@NNINGQL......cccuveeeeeeeeeieiiieieea e e e ettt e e e e e e e e s sttt aaaaaeeeeassssssssseees 30

2.4.3 TengSIAKENNING........coueieeeeeeeeeeeeieae ettt ta e e e e e et e ettt e e e e e e e e e sssssesssseees 32

D N Vo | [ =) [ To DU UUUU R 34

2.5 Studningur vegna gedraenna vandkvae0a.........occcuiiiiiiiiiie e 35

2.6 Studningur og hlutverk félagsradgjafa vid einstaklinga med gedraen vandkvadi......... 39

A N - Yo 1 T oY= (o] V7 T o 11 SRR 40

X =Tk 1 = =T 1 PPN 45
3.1 GrundvOHUr raNNSOKNA ...eeeeiiiiiiee et s ste e e s st e e s s sbaeeeessrraeeessanes 45
3.1.1 Eigindleq aOferdafraedi.........cccoouuureriieeeeeieieiiiiiiiiiaaae e e eeeestciteataaaaa e e e e e sseseaaaseees 45

3.2 Framkvaemd rannSOKNAT .....cccviiie ettt eccieee ettt et e e s ettr e e e s ssabee e e s ssbeeeeesereaeeessnnes 47
3.2.1 Val @ rannsOKnNAradferd..........uuueeiieeeeeeeeeciiiiieeeaaaeeeeeeesisctttstaaaaaaeeeessssesasseees 47

3.2.2 Gagnadflun: Urtak, maelitaeki 0g pAtttaKeNdur ............cccccveveeeeeeeeeeeeeeenna. 48

3.2.3 Greining gagna og framsetning Nidurstadna ............c.cccceeevvvuvvvveeeeeeeeesiiieirvvnnnns 51

3.2.4 Réttmaeti og dreidanleiki rannNSOKNQr.............ccceeuieieeeeeeeciciiiiieieeaaeeeeeeecseiisseees 52

3.2.5 Sifferdisleq GltAMQAl.................uueeeeeiieeeeeeeeeecetee ettt e e e e e e e e e eese e 54

A NIOUISTOOUN ceuueeiiiiiiiiirinnniieetiititeanssssesesttttrssssssssessstsesssssssssssssseesssssssssssssssssssnnsssssssssssssnnne 57
4.1 Reynsla af innri og ytri hindrunuUm ... 57

4.2 Stulningur vegna hindrana ... e e e e e aneees 64

4.3 Adstod, adferdir og/eda lausnir til pess ad draga Ur hindrunum .........cccoccvieeieinnnne.n. 66

4.4 Afstada til frae0sIu 08 fOrVarNa ..ot e 71



5.1 Reynsla einstaklings af innri og ytri hindrunum sem geta haft ahrif 4 lifsgeedi hans....75
5.2 Adferdir/lausnir til pess ad takast a vid innri sem ytri hindranir sem skapast geta
vegna gedranna Vandkvae0a ........oocciiiiiiiieic e e 78

5.3 Afstada patttakenda til fraedslu og forvarna fyrir einstaklinga med gedraen

vandkvaedi, adstandendur, fagadila og almenning .......cccccceeeeiiiiiiiiiiiieeeeee e 81

I Y- T oo - [ ] =G P SRUPPPPRN 83

T I 1 T 85
L L= 0 T o T T4 T 87
Vidauki I- Samstarfsyfirlysing fra batafulltria Hugarafls.........ccccoiiiiiiiiniiiiiiiniiiinininiiiicnninnnnen. 95
Vidauki Il - Samstarfsyfirlysing fra radgjafa Gedhjalpar......ccccceeeeiiiiiirinniiiiiiiiiiininniniiinnneeenen. 97
Vidauki lll - Kynningarbréf til patttakenda ..........ccceviiiiiiiiiiiniiiiiiiiiniinereesseeenen 99
Vidauki IV - Upplyst sampykki patttakenda.......cccceeeeiiiiiiiiimnniiiiniiinii. 103
Vidauki V - Samstarfsyfirlysing fra salfreedingi hja salfreedistofu Lif og Sal ehf...................... 105



1 Inngangur

....pad sem vard mér til lifs og hefur verid eiginlega sidan, pad er von....vonin getur
gefid manni lif. — Vilhjalmur

Gedraen vandkvaedi hafa i auknum maeli verid i umraedunni i samfélaginu undanfarna
manudi. Med umraedunni hefur att sér stad vitundarvakning og margir einstaklingar
med gedraen vandkvaedi hafa stigid fram og tjad sig um sjukddm sinn og reynslu sina af
innri og ytri hindrunum gedraenna vandkvaeda. Rannsakandi telur vitundarvakninguna
hafa jakvaed ahrif er leidir til aukinnar pekkingar 4@ gedraanum vandkvaedum.

Gedraen vandkvaedi eru algengir sjukdémar i samfélaginu. Samkvaemt skyrslu
Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (e. World Health Organization) (WHO) fra arinu
2010 eru meira en 450 milljénir einstaklinga med greiningu a gedraenum vandkvaedum 4
heimsvisu (World Health Organization, 2010). | heilbrigdisazetlun til arsins 2010 er
dzetlad ad um 22% islendinga fimm d&ra og eldri pjaist af gedraenum vandkvaedum
(Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2001). [ drégum ad heilbrigdisdaetlun til arsins
2020 er ekki fjallad um algengi gedraskana & Islandi (Velferdarraduneytid, 2012).

Rannsakandi fann ekki nyrri télur um algengi gedraenna vandkvaeda hér a landi.

Gedraen vandkvaedi hafa ekki einungis ahrif @ andlega lidan einstaklings heldur hafa
bau einnig ahrif & likamlega getu hans og félagslega virkni (American Psychiatric
Association, 2013) og i kjolfar veikinda getur fjarhagsstada einstaklings breyst til hins
verra (Bjorg Karlsdéttir, Oléf Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjérg J. Svavarsdoéttir, 2006).
Ein af alvarlegustu ahrifum gedraenna vandkvaeda er dtimabaert andlat (e. premature
mortality). Samanborid vid einstaklinga sem ekki eru med gedraen vandkvaedi eru
sjalfsvig, slys og likamsarasir sem valda 6timabaeru andlati algengari hja einstaklingum
med gedraen vandkvaedi. Vert er ad taka fram ad pessara ahrifa gaetir oftast pegar um

alvarleg tilfelli gedraenna vandkvaeda er ad raeda (Piatt, Munetz og Ritter, 2010).

Ymsir paettir geta haft neikvaedar afleidingar a virkni einstaklings med gedraen
vandkveedi sem leidir til pess ad hann nytur ekki somu taekifeera og lifsgeeda og

einstaklingur sem ekki er med gedraen vandkvaedi (Ehrlich-Ben o.fl.,, 2013). Rannsakandi



tileinkadi sér hugtakid hindranir i tengslum vid afleidingar gedreenna vandkvaeda. Nanar

verdur greint fra skilgreiningu hindrana i kafla 2.1.

Nidurstodur rannsdkna hafa synt fram & ad hindranir hafa neikvaed ahrif a
einstakling med gedraen vandkvaedi og geta par med dregid Ur lifsgaedum hans. Ahrifin
geta dregid ur tilfinningalegri vellidan, félagslegri virkni og/eda skert fjarhagsstodu
einstaklings svo fatt eitt sé nefnt (Hasson-Ohayon, Kravetz, Roe, David og Weiser,
2006). Fleiri rannséknir hafa einnig synt fram a ad gedraen vandkvaedi geta dregid ur
lifsgedum einstaklings (Elegbeleye, 2013; Prigent, Auraaen, Kamendje-Tchokobou,
Durand-Zaleski og Chevreul, 2014). Haegt er ad yfirstiga innri og ytri hindranir ef vilji og
samstada i samfélaginu er fyrir hendi (Saraceno o.fl., 2007). bekking & gedreenum
vandkveedum almennt stefnir i rétta att pott porf sé & markvissari og ahrifarikari
freedslu i samfélaginu (Thompson o.fl., 2008). Fraedsla um gedren vandkvaedi er
grundvollur aukinnar pekkingar @ einkennum peirra (Rickwood, Deane, Wilson og
Ciarrochi, 2005). Nidurstodur rannsokna benda til pess ad forvarnaradgerdir auki
bekkingu a gedraeenum vandkvaedum og yti undir jakvaed vidhorf gagnvart einstaklingum
med gedraen vandkvaedi (Jorm, 2012; Naylor, Cowie, Walters, Talamelli og Dawkins,

2009; Skre o.fl., 2013).

Vid framkveemd rannsdknarinnar var notast vid eigindlegar adferdir en paer eru vel
til pess fallnar ad kanna vidhorf, skilning og reynslu akvedins héps a tilteknu fyrirbaeri
(Padgett, 2008). Gagna var aflad med vidtdélum. Ndnar verdur greint fra eigindlegum

adferdum og framkvaemd rannsoknarinnar i kafla 3.

1.1 Markmid rannséknar og rannsoknarspurningar

Markmid rannsdknarinnar er ad varpa ljési og auka skilning @ hindrunum sem skapast
geta vegna gedraenna vandkvaeda og ahrifa peirra a lifsgaedi einstaklinga sem eru med
gedraen vandkvaedi. Reynsla og vidhorf einstaklinga af hindrunum sem eiga sér stad
baedi innra med honum og ytri hindranir, pad er i umhverfi einstaklings og samfélagi,
verda kannadar. Upplysingar um hindranir sem skapast geta vegna gedreenna
vandkveeda nytast til aukins skilnings baedi fyrir einstakling med vandkvaedin,
adstandendur hans, fagadila og almenning. Med pvi ad kortleggja upplysingar um
hindranir sem skapast geta vegna gedranna vandkvaeda og kanna vidhorf einstaklinga

med gedraen vandkvaedi um porf & upplysingum um pezer er markmid rannséknarinnar
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ennfremur ad auka pekkingu og skilning i samfélaginu @ pessum vandkvaedum. Markmid
rannsoknar er pvi ad hafa ahrif 3 umraedu um hvernig haegt sé ad koma i veg fyrir paer
afleidingar sem hindranir geta haft i for med sér og par af leidandi haft jakvaed ahrif a
lifsgaedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi. Til pess ad na fram settum markmidum er

lagt upp med ad svara eftirfarandi fjorum rannséknarspurningum:

1. Hvada reynslu hefur einstaklingur med gedraen vandkvaedi af innri og ytri

hindrunum sem geta haft ahrif a lifsgeedi hans?

2. Hvada upplysingar hefur einstaklingur fengid um hindranir sem skapast geta

vegna gedraenna vandkvaeda, ef einhverjar eru?

* Ef einstaklingur hefur fengid upplysingar um hindranir sem skapast geta
vegna gedraenna vandkvaeda, a hvada timaskeidi i greiningarferli/bataferli
fékk hann paer upplysingar?

* Ef einstaklingur hefur ekki fengid upplysingar um hindranir sem skapast
geta vegna gedraenna vandkvaeda, hvada upplysingar telur hann ad gaetu
haft ahrif a lifsgaedi til hins betra?

3. Hvada adferdir/lausnir telur einstaklingur ad gaetu hjalpad honum til pess ad
takast @ vid innri sem ytri hindranir sem skapast geta vegna gedraenna

vandkvada?

4. Hvert er vidhorf einstaklings med gedraen vandkvaedi gagnvart porf 3
upplysingum um hindranir sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda,

fyrir hann, adstandendur, fagadila og almenning.

1.2 Mikilvaegi rannséknar

Gagnlegt pykir ad kanna reynslu og vidhorf einstaklinga med gedreen vandkvaedi til
hindrana sem skapast geta vegna peirra. Ennfremur ad kanna vidhorf pessara
einstaklinga er vardar porf & upplysingum um hindranir til pess ad auka enn frekar
skilning, umraedu og pekkingu a gedraanum vandkveedum i samfélaginu. Aukin umraeda
og pekking getur dregid ur forddmum, bazdi einstaklinganna sjalfra og annarra i
samfélaginu og par med getur dregid ur hindrunum gedraenna vandkvaeda. Rannsakandi
telur ad med opinni umraedu skapist aukinn skilningur og par med dragi ur fordomum.

Pad audveldi einstaklingum med gedraen vandkvaedi ad taka patt i samfélaginu badi
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sem virkir pjodfélagspegnar og einnig skapist pa meiri skilningur @ pvi hvers konar
studning og pjonustu peir purfa. Med pvi ad bera kennsl & hindranir, hvetja til aukinna
umraedna, auka pekkingu og skilning & hindrunum er haegt ad takast a vid peer og

mogulega koma i veg fyrir sleemar afleidingar.

[ lj6si pessa telur rannnsakandi rannséknarefnid mikilvaegt ad kanna hindranir og
ahrif peirra a lifsgaedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi. Pad er von rannsakanda ad
med aukinni pekkingu og skilningi @ hindrunum dragi Ur peim og paer heyri jafnvel
sogunni til. Gildi rannsdknarinnar er pvi badi fraedilegt og hagnytt. Rannsakandi vonast
til pess ad rannsoknin verdi mikilvaeg vidboét vid islenskar rannséknir sem gerdar hafa

verid a gedheilbrigdissvidi.

1.3 Val a viéfangsefni og afmorkun efnis

Upplifun rannsakanda er st ad sjukdomar innan samfélagsins hafi mismunandi vaegi og
ekki sé tekid jafn markvisst & gedraenum sjukdomum likt og @ morgum likamlegum
sjukdémum. Skynjun rannsakanda er su ad oft 4 tidum er litid 4 gedreen vandkvaedi sem
einskonar fyrirbzeri. Undanfarin misseri hefur verid vaxandi umrada um ymsa
malaflokka sem hafa nanast legid i pagnargildi til pessa. Aukin umraeda getur dregid ur
forddbmum og aukid skilning. Rannsakandi telur ad aukin umraeda um malaflokk
einstaklinga med gedraen vandkvaedi sé skref i att til aukinna lifsgeeda peirra. bessar
vangaveltur voktu ahuga rannsakanda a ad skoda hindranir gedraenna vandkvaeda.
Rannsakandi telur ad pad sé mikilvaegt ad auka umraedu i samfélaginu a peim ahrifum
sem gedraen vandkvaedi geta haft 4 einstaklinga og peirra nanustu. Pannig verdi frekar
til jakvaed umraeda i samfélaginu og hvatning fyrir einstaklinga med gedraen vandkvaedi i
stad stimplunar. Pad baetir ekki eingdngu lifsgaedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi
heldur verdur pad samfélaginu til hagsbdta. Med pvi ad setja fram rannsdkn pessa feer
almenningur innsyn i raunveruleika einstaklinga med gedran vandkvaedi. Einnig getur
reynsla einstaklinga med gedraen vandkvaedi nyst 6drum sem eru i sdmu sporum.
Vitneskja einstaklings um ad hann standi ekki einn i pessum sporum getur verid
mikilvaeg. Skodun rannsakanda er su ad meta parf gedreen vandkvaedi til jafns vid
likamleg veikindi en til ad pad sé mogulegt parf samvinnu almennings og fagstétta ad

bvi ad yfirstiga innri og ytri hindranir gedraenna vandkvaeda.
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Rannsakandi akvad ad afmarka efni rannséknarinnar vid hindranir sem skapast geta
vegna gedraenna vandkvaeda pvi rannsakandi telur brynt ad baeta vid pa pekkingu og
skilning sem nu pegar er til stadar hja fagfélki en einnig hja almenningi pannig ad unnt
sé ad radast i frekari forvarnir. Rannsoknin er pvi lidur i ad skapa betri framtid fyrir

bessa einstaklinga.

1.4 Uppbygging ritgerdar

Ritgerdin skiptist i sex meginkafla: Inngang, fraedilega umfjollun, adferdafraedi,
nidurstodur, umraedur og lokaord. Ad inngangi loknum er gerd grein fyrir fraedilegri
umfjollun er tengist vidfangsefni rannséknarinnar. Fyrst er fjallad um skilgreiningar a
helstu hugtékum sem rannsakandi notast vid baedi i fraedilegri umfjéllun og i
adferdafraedi og framkvaemd rannsdknar. bar & eftir er fjallad um gedraen vandkvaedi
almennt, alpjodleg greiningarkerfi og einkenni gedraenna vandkvaeda. bPa er gerd grein
fyrir innri og ytri hindrunum sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda. bvi naest er
fjallad um kenningarlegan bakgrunn efnisins og par a eftir er gerd grein fyrir
oformlegum og formlegum studningi i tengslum vid gedreen vandkvaedi asamt
snemmtaekri ihlutun og adgerdardaetlun 2013-2014 um gedheilbrigdispjénustu fyrir
born, unglinga og fjolskyldur. Pa er fjallad um hlutverk og studning félagsradgjafa vid
einstaklinga med gedraen vandkvaedi og i lok fraedilegrar umfjollunar er fjallad um
forvarnir og freedslu. | pridja kafla er gerd grein fyrir adferdafraedi og framkveemd
rannsoknarinnar. Farid er yfir val 4 adferd og undirbuning rannsdknarinnar asamt pvi ad
greint er fra rannséknarferlinu. Pa er einnig fjallad um réttmaeti og areidanleika
rannsoknar og sidferdisleg alitamal. [ fjérda kafla eru nidurstédur rannséknarinnar
kynntar med visan i svor patttakenda og settar fram beinar tilvitnanir til studnings og
skyringar & nidurstddum. [ fimmta kafla eru umraedur um nidurstdédur rannséknarinnar
tengdar vid pa fraedilegu umfjdllun sem sett var fram i 6drum kafla dsamt pvi ad
rannséknarspurningum er svarad. [ sjotta kafla eru lokaord par sem gerd er grein fyrir
styrkleikum og veikleikum rannséknarinnar. Pa varpar rannsakandi einnig fram

hugmyndum sinum ad frekari rannséknum a gedheilbrigdissvidi.
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2 Fraedileg umfjollun

Markmid peirrar freedilegu umfjollunar sem hér birtist er ad setja rannsdéknarefnid i
fraedilegt samhengi. Einnig er umfjollunin aetlud til utskyringar fyrir lesandann a innri og
ytri hindrunum sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda. Fraedilega umfjollunin
skiptist i sjo undirkafla. Fyrst er greint fra skilgreiningum 4 hugtékum sem vidkemur
rannsokninni. Pa er i stuttu mali fjallad um gedraen vandkvaedi og orsakir. bar a eftir er
fjallad um hvernig alpjodlegu greiningarkerfin International Classification of Diseases
(ICD) og Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) skilgreina og
flokka gedraen vandkvaedi asamt pvi ad fjallad er um einkenni gedraenna vandkvaeda og
helstu undirflokka. Pvi naest er athyglinni beint ad innri og ytri hindrunum sem skapast
geta vegna gedraenna vandkveda og afleidinga peirra a lifsgaedi einstaklinga med
gedraen vandkvaedi. bar a eftir er gerd grein fyrir peim kenningum sem rannsdknin
byggir 3, en paer nytast einnig félagsradgjoéfum i fagvinnu med einstaklingum med
gedraen vandkvaedi. Pa er fjallad um 6formlegan og formlegan studning vid einstaklinga
med gedreen vandkveedi asamt pvi sem fjallad verdur um snemteaeka ihlutun og
adgerdardaetlun 2013-2014 um gedheilbrigdispjonustu fyrir born, unglinga og
fidlskyldur. bar a eftir er greint fra hlutverki og studningi félagsradgjafa vid einstaklinga
med gedraen vandkvaedi medal annars til pess ad sporna vid og/eda leysa ur

hindrunum. A8 lokum er fjallad um mikilvaegi fraedslu og forvarna.

2.1 Skilgreiningar a hugtokum
[ bessum kafla er gerd grein fyrir meginhugtékum sem rannsakandi notar i tengslum vid
markmid og rannséknarspurningar rannsoknarinnar.

Heilbrigdi: Gedheilbrigdi er skilgreint sem andheiti hugtaksins gedraen vandkvaedi.
Margar skilgreiningar liggja ad baki heilbrigdi (Sadock, Sadock og Ruiz, 2014) en a
vidtaekan hatt er heilbrigdi skilgreind sem andleg, likamleg og félagsleg vellidan sem
hefur gagnkveem ahrif & hvort annad. Gedheilbrigdi er orjufanlegur pattur heilbrigdi
sem er skilgreind & pann hatt ad einstaklingur er laus vid gedreaen vandkvaedi og

heilsubrest (Elegbeleye, 2013).
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Gedraen vandkveedi: Skilgreiningar gedraenna vandkveeda eru margar og
mismunandi en paer fara ymist eftir aldri og reynslu, menntun og hugmyndum pess sem
skilgreinir hverju sinni. Meginmunurinn felst annars vegar i peirri hugmyndafredi ad
skilgreiningin sé orsakatengd og linulega einstaklingsmidud eda ekki og hins vegar hvort
tekid er tillit til einkenna og hegdunarmynsturs einstaklings i tengslum vid ymis kerfi i lifi
hans, pad er fjolpatta-/kerfishugmyndafraedi (Hrefna Olafsdéttir, 2006). Gedraen
vandkveaedi er heilsubrestur sem einkennist af breytingu i hegdun, hugsun og skapgerd.
Breytingin getur haft akvednar afleidingar fyrir einstakling ad pvi leyti ad hun skerdir
virkni hans i daglegu lifi og/eda veldur honum pjaningu (American Psychiatric

Association, 2013).

Hindranir: Skilgreining a hindrunum er ad paer séu afleidingar gedraenna
vandkvaeda. Paer einkennast af pvi ad geta haft neikvaed ahrif 4 virkni einstaklings sem
leidir til pess ad hann nytur ekki somu taekifeera og lifsgaeda og einstaklingur sem ekki er
med gedraen vandkvaedi (Ehrlich-Ben o.fl., 2013). Afleidingar gedreenna vandkvaeda
geetir ekki einungis a andlega lidan einstaklings, heldur einnig a likamlega getu hans og
félagslega virkni. Asteeda pess er ad likami einstaklings bregst vid hugsun, lidan og
hegdun & hverjum tima (American Psychiatric Association, 2013). Afleidingarnar geta
einnig haft neikvaed ahrif a fjdrhagsstodu einstaklings i kjolfar veikinda (Bjorg Karlsdottir
o.fl., 2006). Hindrunum gedraenna vandkvaeda er haegt ad skipta i innri og ytri hindranir.
Innri hindranir visa til peirra hindrana sem eiga sér stad innra med einstaklingi til ad
mynda fordémar einstaklings gagnvart sjalfum sér og lélegt sjalfstraust (Ehrlich-Ben
o.fl., 2013) & medan ytri hindranir visa til peirra hindrana sem eiga sér stad i
naerumhverfi og samfélagi einstaklings til ad mynda fordémar samfélagsins og adgengi
ad pjonustu (Henderson, Evans-Lacko og Thornicroft, 2013). Rannsakandi notast vid
hugtakid hindranir fyrir afleidingar gedraenna vandkvaeda. Astaeda pess er st ad gedraen
vandkvaedi geta haft hindrandi ahrif a8 ymsa peetti i lifi einstaklings med vandkvadin og
bannig leitt til skertra lifsgaeda.

Lifsgeedi: Nanari skilgreining a lifsgaedum einstaklings sem glimir vid sjukdéma
og/eda heilsubrest kallast heilsutengd lifsgaedi. Asteda pess er su ad
sjukdédmur/heilsubrestur hefur ahrif & lidan og virkni einstaklings og par med fara

lifsgaedi einstaklings eftir heilsu hans hverju sinni. Gedraen vandkvaedi geta haft neikvaed
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ahrif & marga peetti i lifi einstaklings sem leidir likum ad pvi ad einstaklingur upplifir
bjaningu sem hefur pannig neikveed 3ahrif a lifsgedi hans (Prigent o.fl., 2014).
Rannsakandi tileinkar sér skilgreiningu heilsutengdra lifsgeda vid gerd pessarar

rannsoknar en i rannsdkninni verdur notast vid ordid lifsgaedi til einféldunar.

Stimplun: Skilgreiningar @ stimplun eru margar og mismunandi. Almennt einkennist
stimplun af nidrandi ordum og/eda athugasemdum sem eru latin falla um einstakling.
Stimplun a sér oft stad i tengslum vid greiningu a gedranum vandkvaedum einstaklings
(Turner, 2002). Einstaklingur getur synt fravikshegdun einhvern timann 3 lifsleidinni, en
bad hvernig samfélagid bregst vid hegduninni hefur ahrif @ hvort einstaklingur sé
stimpladur eda ekki (Payne, 2005). begar einstaklingur hefur verid stimpladur er aukin
haetta @ ad hann byrji ad haga sér i samraemi vid pa stimplun sem hann hefur fengid

(Turner, 2002).

Tengslamyndun: Tengslamyndun er skilgreind sem tilfinningalegt samband milli
barns og umoénnunaradila og einkennist af pvi ad barn leitar eftir nalaegd vid

umonnunaradila (Sadock o.fl., 2014).

2.2 Gedraen vandkvaedi

Samkveemt American Psychiatric Association (2013) eru gedreen vandkvaedi misalvarleg
og fer eftir birtingarmyndum einkenna. Gedreen vandkvedi ma finna i Ollum
menningarkimum  samfélaga. Fjolbreytileiki, hefdir og venjur mismunandi
menningarheima geta baedi leitt til fordéma gagnvart gedraenum vandkvaeedum og/eda
leitt til pess ad einstaklingur med gedraen vandkvaedi nytur samfélagslegs studnings

(American Psychiatric Association, 2013).

Einstaklingar sem greindir eru med gedraen vandkvadi eru oft 3 tidum settir i
menningarbundna flokka, en pad ad flokka einstaklinga med gedraen vandkvaedi eda
Ollu heldur stimpla pd einstaklinga hefur neikvaed ahrif (Kroska og Harkness, 2006).
Birtingarmyndir stimplunar geta birst sem fordémar i samfélaginu (Corrigan og Rao,
2012). Vidbrogd samfélagsins vid fravikshegdun, pad er hegdun sem ekki er talin
»e0lileg” i samfélaginu, rada urslitum um hvort einstaklingur verdi stimpladur
afbrigdilegur eda ekki. Samfélagid byr til frdvikshegdun med pvi ad setja reglur og
viomid um hvada hegdun sé talin ,edlileg”, en med pvi er samfélagid ad utiloka pa

einstaklinga sem passa ekki inn i ramma pess, pad er vidmid og reglur (Payne, 2005).
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Afleidingar stimplunar geta leitt til pess ad einstaklingur byrjar ad trda pvi ad hann
sé afbrigdilegur vegna pess ad samfélagid flokkar hann i hép hinna afbrigdilegu. Um leid
og einstaklingur med gedraen vandkvaedi hefur verid stimpladur sem afbrigdilegur til ad
mynda sem “gedsjuklingur” verda til stadalimyndir um hann par sem
hugmyndunarflugid raedur rikjum (Thoits, 2011). Vidhorf og vidbrégd mismunandi
menningarheima geta pvi haft ahrif a hvernig einstaklingur med gedraen vandkvadi
tekst a vid vandkvaedin hverju sinni og par med haft ahrif 8 stefnu og batahorfur

einstaklings (American Psychiatric Association, 2013).

Orsakir gedraenna vandkvaeda eru taldar vera vidteekar. Liffraedilegir peettir til
daemis erfdir og samspil margra patta i umhverfi einstaklings geta valdid gedranum
vandkveedum samkvaemt nidurstodum rannsékna (Ahn, Proctor og Flanagan, 2009;
Angermeyer og Matschinger, 2005; State og Geschwind, 2015). Salfraedilegir paettir eru
einnig taldir hafa ahrif (Ahn o.fl., 2009; Huppert, 2009). Til daemis getur akvedin
hegdun, hugsun og/eda tilfinningar einstaklings ytt undir gedraen vandkvaedi (Ahn o.fl.,
2009). ba getur neikvaed tengslamyndun i barnaesku einnig leitt til gedraenna

vandkveaeda (Sadock o.fl., 2014).

2.2.1 Alpjodleg greiningarkerfi

Alpjédlegu greiningarkerfin eru notud til pess ad lysa einkennum gedraenna vandkvaeda.
Greiningarkerfin eru mikilvaegir leidarvisar fyrir fagadila pvi synt hefur verid fram a ad
bvi nakvaemari greining sem gerd er i upphafi peim mun liklegra er ad einstaklingur og
fidlskylda hans fai medferd sem nytist & uppbyggilegan hatt (Hrefna Olafsdéttir, 2006).
Vegna pessa er asteeda til ad gera skil @ alpjédlegu greiningarkerfunum pvi mikilvaegt er
ad bera ndkvaem kennsl a einkenni gedraenna vandkvaeda svo haegt sé ad meta hvada
medferdarurraedi henti best fyrir einstaklinginn og fjolskyldu hans. Med pvi ad veita
medferdarurraedi sem gagnast vel ma aetla ad auknar likur séu & ad draga megi ur

hindrunum gedraenna vandkvaeda.

Almennur tilgangur greiningarkerfa er medal annars sa ad audvelda fagadilum a
heimsvisu ad vinna a kerfisbundinn og samraeemdan hatt og adgreina mismunandi
tegundir gedraenna vandkvaeda. Pad audveldar fagadilum ad utvega medferd sem skilar
mestum drangri fyrir tiltekinn einstakling (Jacob og Patel, 2014; Sadock o.fl., 2014).

Alpjédlegu greiningarkerfin sem notast er vid i greiningu @ gedreenum vandkvaedum i
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dag eru annars vegar evrépska greiningarkerfid International Classification of Diseases
(ICD) sem préad er af Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (e. World Health Organization)
(WHO) og hins vegar bandariska greiningarkerfid Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM) sem préad er af Bandarisku gedlaeknisfraedisamtokunum (e.
American Psychiatric Association) (APA) i samvinnu vid adra fagadila heilbrigdisstétta
(Sadock o.fl., 2014). Greiningarkerfin eiga pad sameiginlegt ad pau greina og lysa
einkennum gedraenna vandkvaeda og er uppbygging peirra likamleg og salfélagsleg (e.
bio-psycho-social) nalgun. Einkennin eru greind a kerfisbundin hatt med kerfi sem

kallast &xlakerfi en vandkvaedin na yfir 4 mismunandi 6xla (Hrefna Olafsdéttir, 2006).

Greiningarkerfin eru i stédugri préun. Arid 1992 var fjérda Gtgafa ICD um gedraen
vandkvaedi og atferlisraskanir tekin i notkun (ICD-10) (Sadock o.fl., 2014) en arid 2012
kom fimmta utgdfa DSM (DSM-5) og er hun enn vid lydi i dag (American Psychiatric
Association, 2013). | DSM-5 greiningarkerfinu er lagt upp med ad avallt skuli taka tillit til
adstaedna einstaklings, proska hans, ahaettupatta i umhverfi hans og birtingarmynda
einkenna i taugasalfraedilegu og lifedlisfraedilegu samhengi. Su syn ad fagadili taki mid
af samsetningu ofangreindra atrida er forsenda pess ad fagadili geti sett fram
heildstaeda og itarlega greiningu og medferdarazetlun fyrir einstakling med gedraen
vandkvaedi og/eda geti bent honum & bjargir samfélagsins (American Psychiatric

Association, 2013).

Styrkleikar og veikleikar greiningarkerfa

Alpjédlegu greiningarkerfin ICD og DSM eru ad morgu leyti gagnleg. Hrefna Olafsdottir
(2006) bendir & ad greinargdd lysing 4@ einkennum sé einn af styrkleikum
kerfisbundinnar greiningar. Bandarisku gedlaeknisfreedisamtokin eru @ sama mali
(American Psychiatric Association, 2013). Med greinargddri lysingu 4 einkennum faest
aukinn skilningur 4 vanda einstaklings asamt pvi sem hun skapar méguleika @ samhaefdri
bjonustu fyrir einstakling og audveldar honum pannig ad draga ur einkennum
vandkvaedanna. Asamt pvi er skipuldgd samhaefd skilgreining sem haegt er ad skra med
samremdum haetti dkvedinn styrkleiki, en hdn audveldar rannsdknir a einkennum og
leidir til aukins skilnings & birtingarmyndum einkenna gedraenna vandkvaeda (Hrefna

Olafsdottir, 2006).
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Ekki eru allir & sama mali um notagildi greiningarkerfanna. Jakob Smari (2007)
greinir fra pvi ad undirstada ICD og DSM byggir ekki a naegilega fraedilegum grunni par
med talid kenningarlegum bakgrunni. Jakob greinir fra 6drum veikleika sem snyr ad
DSM greiningarkerfinu, pad er samslattur (e. comorbidity) gedraenna vandkvaeda. Med
samsleetti er att vid ad einstaklingur faer greiningu a tveimur eda fleiri gedraanum
vandkveedum. Annar veikleiki greiningarkerfa @ bord vid DSM er sa ad ekki er gefid til
kynna hvernig upplysinga er aflad (Jakob Smari, 2007). Hrefna Olafsdéttir (2006) greinir
fra pvi ad einn af veikleikum kerfisbundinnar greiningar a@ einkennum likt og i
alpjodlegum greiningarkerfum er skortur 3 heildreenu mati, pad er ad kerfisbundin
greining tekur ekki tillit til kerfa/patta i lifi einstaklings. Liklegt er ad hluti gedraenna
vandkvaeda og lausnir a peim sé ad finna i kerfum einstaklings svo sem umhverfi hans
og fidlskyldu (Hrefna Olafsdéttir, 2006). Vert er ad taka fram ad ofangreindir styrkleikar
og veikleikar eiga vid eldri uatgafur af DSM greiningarkerfinu. Bandarisku
gedlaeknisfraedisamtokin 16gdu grunn ad endurbaettu greiningarkerfi med innleidingu
DSM-5. Fimmta utgafa DSM byggir @ fraedilegri grunni heldur en hinar utgafur DSM

(American Psychiatric Association, 2013).

2.2.2 Einkenni gedranna vandkvaeda

Mikilvaegt er ad pekkja einkenni gedranna vandkvaeda til pess ad haegt sé koma i veg
fyrir hindranir sem skapast geta vegna peirra. | pessum kafla verdur gerd grein fyrir
helstu yfirflokkum gedreenna vandkvaeda og helstu einkennum peirra. Rannsakandi
notast vid bdkina Kaplan & Sadock’s synopsis of psychiatry: Behavioral sciences/Clinical
psychiatry i pessum kafla (Sadock o.fl., 2014). Astaeda pess er st ad innihald bokarinnar
byggir a ndkveemum, hlutlausum og areidanlegum heimildum nyrra vidburda a

vettvangi gedlaeknisfreedinnar (Sadock o.fl., 2014).

Gedraenum vandkvaedum er radad i akvedna grunnflokka, en rédunin fer eftir
fyrirbzaerafraedilegum einkennum vandkvaedanna. Samkvaemt alpjodlega
greiningarkerfinu Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5 (DSM-5) eru
gedraen vandkvaedi flokkud i 22 yfirflokka sem hafa ad geyma yfir 150 tegundir af
gedraenum vandkvaedum. Astaeda pess ad héfundur stydst vid DSM-5 greiningarkerfid

er vardar yfirflokka gedraenna vandkvaeda er su ad greiningarkerfid lysir gedraanum
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vandkvaedum & kerfisbundinn hatt (Sadock o.fl., 2014). Ndanar var greint fra tilgangi

alpjodlegu greiningarkerfanna DSM-5 og ICD-10 i kafla 2.2.1.

Taugaproskaraskanir (e. neurodevelopmental disorders) eru raskanir sem yfirleitt
eru greindar i barnaesku eda a unglingsarum. Raskanir sem pessar takmarka idulega
virkni einstaklings er vardar lif hans, pad er félagslif, skolalif og atvinnulif. Helstu
undirflokkar taugaproskaraskana eru andleg proskahomlun (e. intellectual
disability/intellectual developmental disorder), einhverfurdfsroskun (e. autism spectrum
disorder), athyglisbrestur med ofvirkni (e. attention-deficit/hyperactive disorder)

(ADHD) og namsordugleikar (e. specific learning disorders) (Sadock o.fl., 2014).

Gedklofi og adrar gedraskanir (e. schizophrenia spectrum and other psychotic
disorders) eru raskanir sem eiga pad sammerkt ad einstaklingur upplifir eitt eda fleiri af
eftirfarandi einkennum. Pad er ranghugmyndir, ofskynjanir, rugl i talmali, til deemis er
ekkert samhengi & milli setninga og orda einstaklings, afbrigdilega hreyfihegdun likt og
stjarfi og neikvaed einkenni likt og ahugaleysi og skerta tilfinningalega tjaningu sem
getur birst i tilfinningalegum dofa. Helstu undirflokkar gedklofa og annarra gedraskana
eru stjarfagedklofi (e. catatonia), hugvilluréskun (e. delusional disorder), stutt gedrof (e.
brief psychotic disorder), gedklofalik roskun (e. schizophreniform disorder) og

gedhvarfaklofa roskun (e. schizoaffective disorder) (Sadock o.fl., 2014).

Lyndisraskanir og adrar skyldar raskanir (e. bipolar and related disorders)
einkennast af pvi ad einstaklingur upplifir skapsveiflur. Slikar skapsveiflur einkennast af
gedlaegd sem visar til punglyndis (e. depression) og gedhad sem visar til 6rlyndis (e.
mania). bunglyndi einkennist af pvi ad einstaklingur getur til deemis upplifad breytingar
a matarlyst og svefnmynstri, pyngdarsveiflur, orkuleysi, sektarkennd, einbeitingarskort,
erfidleika vid dkvardanatoku asamt pvi sem einstaklingur hugsar endurtekid um sjalfsvig
og daudann. Orlyndi einkennist af pvi ad einstaklingur getur til deemis upplifad aukid
sjalfsmat, minni svefnpdrf, einbeitingarskort, aukna likamlega- og andlega virkni dsamt
aukna kynhvét. P6 einstaklingur hafi reynslu af ofangreindum einkennum er ekki par
med sagt ad hegdun hans falli undir greiningarviomid DSM-5 pvi einkenni purfa ad hafa
verid til stadar yfir akvedinn tima. Punglyndid verdur ad hafa stadid yfir i tvaer vikur og
orlyndid verdur ad hafa stadid yfir i ad minnsta kosti eina viku an inngripa. Helstu

undirflokkar lyndisraskana eru gedhvarfatruflun | (e. bipolar | disorder),
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gedhvarfatruflun Il (e. bipolar Il disorder) og gedsveifluréskun (e. cyclothymic disorder)

(Sadock o.fl., 2014).

punglyndisraskanir/gedlaegdarraskanir (e. depressive disorders) adgreindust fra
lyndisroskunum med tilkomu DSM-5. Helstu einkenni punglyndisraskana eru sorg,
skapstyggd og témleiki. [ mérgum tilfellum geta einkennin leitt til sjdlfsmordshugsana

(Sadock o.fl., 2014).

Kvidaraskanir (e. anxiety disorders) er raskanir par sem kvidi er megineinkenni.
Kvidinn getur haft pau likamlegu ahrif a einstakling ad hjartslattur hans eykst og hann
byrjar ad svitna. Helstu undirflokkar kvidaraskana eru almenn kvidaroskun (e.
generalised anxiety disorder), félagsfaelni (e. social anxiety disorder or social phobia),
adskilnadarkvidi (e. separation anxiety disorder), felmtruréskun (e. panic disorder),

vidattufaelni (e. agoraphobia) og sértzk faelni (e. specific phobia) (Sadock o.fl., 2014).

Arédttu- og prahyggjurdskun og adrar skyldar raskanir (e. obsessive-compulsive and
related disorders) eru raskanir par sem prahyggja og/eda aratta eru rikjandi einkenni.
Prahyggja einkennist af praldatum hugsunum, tilfinningum og/eda skynjun en aratta er
medvitud hegdun sem einkennist af pvi ad einstaklingur parf til deemis endurtekid ad
athuga, fordast og/eda telja eitthvad akvedid. Baedi prahyggjan og arattan eru
timapjéfar og geta par af leidandi leitt til skertra lifsgaeda einstaklings. Helstu
undirflokkar eru arattu- og prahyggjuroskun (e. obsessive-compulsive disorder) (OCD),
sofnunararatta (e. hoarding disorder), hartogardskun (e. trichotillomania or hair-pulling

disorder) og skinnkroppun (e. excoriation or skin-picking disorder) (Sadock o.fl., 2014).

Afalla- eda streitutengdar raskanir (e. trauma- or stressor-related disorder) eru
yfirheiti gedraenna vandkvaeda sem eiga upptok sin i kjolfar afalla, misnotkunar og/eda
vegna annarra streituvaldandi adstaedna i lifi einstaklings. Helstu undirflokkar eru
afallastreituréskun (e. posttraumatic stress disorder) (PTSD), brad streituroskun (e.

acute stress disorder) og adlogunarroskun (e. adjustment disorders) (Sadock o.fl., 2014).

Persénuleikaraskanir (e. personality disorders) eru gedren vandkvedi sem
einkennast af hegdun og personuleika einstaklings sem er frabrugdid pvi sem talid er
»e0lilegt” innan hvers menningarheims. Persdnuleikaraskanir byrja oft & unglingsarum
eda snemma a fullordinsarum. Einkenni persdnuleikaraskana geta medal annars haft

ahrif @ hugsun og félagslega virkni einstaklings. Helstu undirflokkar persénuleikaraskana
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eru almenn personuleikaroskun (e. general personality disorder), ofséknar—
personuleikatruflun (e. paranoid personality disorder), gedklofa—persénuleikaréskun (e.
schizoid personality disorder), arattu-prahyggju persénuleikaréskun (e. obsessive-
compulsive personality disorder) (OCPD), sjalfsastar persdnuleikaroskun (e. narcissistic
personality disorder) og jadarpersonuleikaroskun (e. borderline personality disorder)

(Sadock o.fl., 2014).

Hugrof (e. dissociative disorders) er yfirheiti gedraenna vandkvaeda sem eiga pad
medal annars sameiginlegt ad einkennast af truflun i medvitund, minni og/eda skynjun.
Sélfredilegt afall (e. psychological trauma) orsakar oft & tidum ofangreind einkenni.
Helstu undirflokkar eru hugrofs minnisleysi (e. dissociative amnesia), hugrofs
kennimarksroskun (e. dissociative identity disorder), einstaklingur byr yfir peirri
tilfinningu ad hugsanir hans og tilfinningar séu ekki hans eigin (e.
depersonalization/derealization disorder) og hugrofs minnisglop (e. dissociative fugue)

(Sadock o.fl., 2014).

Likamleg einkenni og adrar skyldar raskanir eru yfirheiti gedraenna vandkvada (e.
somatic symptom and related disorders) sem eiga pad sameiginlegt ad einstaklingur
med ofangreindar raskanir upplifir likamleg einkenni sem afleidingu 6tta vid sjukdéma
og/eda jafnvel dauda. Helstu undirflokkar eru likamleg einkennardskun (e. somatic
symptom disorder), sjukdomskvidaroskun (e. illness anxiety disorder) og
uppgerdaraskanir (e. factitious disorder) einnig kallad Munchausen réskun (Sadock o.fl.,

2014).

Feeduraskanir/atraskanir (e. feeding and eating disorders) eru gedraen vandkvaedi
sem samanstanda af truflun i 4&thegdun (e. eating behavior). Helstu undirflokkar pessara
raskana eru lystarstol (e. anorexia nervosa), lotugraedgi (e. bulimia nervosa), taumlaus
atréskun (e. binge eating disorder), éetisfikn (e. pica), jorturroskun (e. rumination
disorder) og takmorkud/heftandi faeduinntokuroskun (e. avoidant/restrictive food

intake disorder) (Sadock o.fl., 2014).

Vimuefnaraskanir (e. substance-related disorders) eru yfirheiti gedreaenna
vandkvaeda sem orsakast af voldum vimuefna (e. substance-induced disorders). Helstu
undirflokkar eru roskun tengd vimuefnanotkun (e. substance use disorder), réskun

tengd afengisnotkun (e. alcohol-related disorders) og roskun tengd fjarheettuspilun (e.

23



gambling disorder) sem er i raun ekki flokkud sem vimuefnaréskun pé svo hun tilheyri
ofangreindum flokki. Asteeda pess ad réskun tengd fjarhaettuspilun tilheyrir pessum
flokki er ad roskunin einkennist af pvi ad einstaklingur er hadur og getur par med ekki

haft stjérn (Sadock o.fl., 2014).

2.3 Hindranir gedraenna vandkvaeda

[ bessum hluta verdur fjallad um hindranir gedraenna vandkvaeda. £tla ma ad mikilvaegt
sé ad bera kennsl 4@ einkenni gedranna vandkvaeda og vera medvitadur um og pekkja
helstu hindranir til pess ad haegt sé ad draga ur peim og auka par med lifsgaedi

einstaklinga med vandkvaedin.

Rannséknir hafa synt ad afleidingar neikvaedra adstaedna og bagborinnar gedheilsu i
barnaesku geta teygt sig fram a fullordinsar og haft neikvaed ahrif. Heilbrigt og andlegt
broskaferli barns hefur pvi pydingarmikil ahrif a gedheilsu og velferd pess a
fullordinsarum (Elegbeleye, 2013). Gedraen vandkvaedi geta haft akvednar afleidingar a
mismunandi paetti i lifi einstaklings til daemis & likamlega heilsu, fjdlskyldu, sambdénd,
menntun og atvinnulif. Afleidingar gedraenna vandkvaeda geta leitt til mikillar truflunar
a tilfinningalega, likamlega og félagslega virkni einstaklings i daglegu lifi. bekkt er ad
hugsanir og lidan einstaklings leida til likamlegra einkenna. Gagnkvaem ahrif rikja pvi a

milli likamlegrar og andlegrar heilsu einstaklings (Elegbeleye, 2013).

Rannsoknir hafa synt ad gedraen vandkvaedi geta haft neikveed ahrif a lifsgaedi
einstaklings (Hasson-Ohayon o.fl., 2006; Prigent o.fl., 2014). Nidurstédur rannsdknar
Prigents og félaga bentu til pess ad lifsgaedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi veeru
verri samanborid vid einstaklinga sem ekki hafa gedraen vandkvaedi. Nidurstodur
rannsoknarinnar leiddu i ljos ad peir patttakendur sem voru med gedraen vandkvadi
voru med skerta félagslega virkni og minni lifsprott (Prigent o.fl., 2014). ba hafa
nidurstodur rannsdkna einnig greint fra skorti a pekkingu 4 gedraenum vandkveedum en
sa skortur getur haft neikvaed ahrif 3 lifsgeedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi
(Ando, Yamaguchi, Aoki og Thornicroft, 2013; Gulliver, Griffiths og Christensen, 2010;
Hasson-Ohayon o.fl., 2006).

Hindranir eru afleidingar gedranna vandkvaeda (Ehrlich-Ben o.fl., 2013). | rannsékn

sem framkveemd var af Saraceno og félégum kom fram ad haegt veeri ad yfirstiga
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hindranir gedreenna vandkvaeda ef vilji og samstada i samfélaginu vaeri fyrir hendi

(Saraceno o.fl., 2007).

Hindranir sem geta skapast hja einstaklingum med gedraen vandkvaedi eru
fiolbreyttar (Ehrlich-Ben o.fl., 2013). beer geta att sér stad & morgum svidum i lifi
einstaklings, par med talid i félagslegum sambdndum likt og i einkalifi hans,
fiolskyldulifi, félagslifi, skélalifi, atvinnulifi og i samfélaginu (Ehrlich-Ben o.fl., 2013). par

af leidandi geta hindranir haft ahrif @ allt sem einstaklingur tekur sér fyrir hendur.

Rannsakandi pessarar rannsoknar flokkar hindranir gedreenna vandkvaeda i tvo
flokka. Annars vegar innri hindranir sem visa til hindrana sem eiga sér stad innra med
einstaklingnum og hins vegar ytri hindranir sem visa til hindrana sem eiga sér stad i
fiolbreyttum kerfum einstaklings innan hvers samfélags. Vert er ad taka fram ad peer
hindranir sem eru utlistadar i kafla 2.3.1 og 2.3.2 eru algengar hindranir gedraenna
vandkvaeda, en ekki teemandi listi. Einstaklingar eru jafn mismunandi og peir eru margir
og pad sama a vid um hindranir sem skapast geta vegna gedraenna vandkvada. Tulkun
einstaklinga @ hindrunum getur verid mismunandi og pvi geta einstaka hindranir baedi

flokkast sem innri og ytri hindranir.

2.3.1 Innri hindranir

Innri hindranir sem skapast geta vegna gedranna vandkvaeda eiga sér mismunandi
birtingarmyndir eins og kemur fram hér ad nedan, en ljdst er ad hindranir sem pessar
hafa neikvaed ahrif a lifsgaedi einstaklings (Ehrlich-Ben o.fl., 2013).

Haetta er 4 ad einstaklingur tileinki sér stadalimyndir samfélagsins pegar buid er ad
stimpla hann sem ,gedveikan” (Watson, Corrigan, Larson og Sells, 2007). Med pvi er att
vid ad pegar einstaklingur hefur verid stimpladur sem afbrigdilegur er hann liklegri til ad
standa undir peim félagslegum vaentingum samfélagsins, pad er ad syna fravikshegdun
(Kalkhoff, Djurich og Burke, 2007; Payne, 2005). Birtingarmyndir stimplunar geta til
daemis birst i forddomum samfélagsins. Fordomarnir geta leitt til pess ad einstaklingur
med gedraen vandkvaedi préi med sér forddma gagnvart sjalfum sér (e. self-
stigmatization) (Corrigan og Rao, 2012). Rannsoknir hafa einnig synt ad einstaklingur
med gedraen vandkvaedi er med fordoma gagnvart sjalfum sér eda 60ru nafni skémm a
sjalffum sér medal annars vegna pess ad hann fyrirverdur sig fyrir greininguna. pessir

fordomar og/eda skomm hafa ahrif a lifsgaedi einstaklings og félagslega haefni hans
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(Pattyn, Verhaegeh, Sercu og Bracke, 2013). Nidurstodur rannsékna benda til pess ad
fordomar sem pessir geti leitt til neikveedra tilfinningalegra vidbragda, til deemis getur
dregid ur sjalfstrausti einstaklings og sjalfsgeta hans getur minnkad (Anderson og
Shivakumar, 2013; Link, Struening, Neese-Todd, Asmussen og Phelan, 2001; Watson
o.fl., 2007). Med sjalfsgetu er att vid ad einstaklingur hafi tra 4 sjalfum sér (Anderson og
Shivakumar, 2013). Slikir fordomar geta einnig leitt til félagslegrar einangrunar,
atvinnuleysis og par af leidandi skertra tekjumoguleika (Feldman og Crandall, 2007;
Pattyn o.fl., 2013; Watson o.fl., 2007). beir geta jafnframt dregid ur medferdarheldni
(Ehrlich-Ben o.fl., 2013), taekifeerum og komid i veg fyrir ad einstaklingur med gedraen
vandkvaedi leiti sér videigandi pjénustu (Shrivastava, Johnston og Bureau, 2012; Skre
o.fl., 2013). Slikir forddmar geta einnig valdid pvi ad einstaklingur leiti sér ekki pekkingar
a einkennum gedraenna vandkvaeda (Moll, 2014; Skre o.fl., 2013). Skdmm er po ekki
eina hindrunin sem leidir til pess ad einstaklingur leiti sér ekki ad videigandi pjonustu
heldur getur skortur a studningi annarra i umhverfi einstaklings og pekkingarskortur a
einkennum gedraznna vandkvaeda haft ahrif (Moll, 2014). Skdmmin getur haft peer
afleidingar ad sjalfsvirding (e. self-esteeem) minnkar dsamt pvi ad einstaklingur upplifir
vonleysi (Mashiach-Eizenberg, Hasson-Ohayon, Yanos, Lysaker og Roe, 2013; Watson
o.fl., 2007). Synt hefur verid fram a ad mikilvaegt er ad einstaklingur med gedraen
vandkvadi haldi i pa von ad hann nai bata (Yanos, Roe og Lysaker, 2010). Bati i
samhengi vi0 gedreen vandkvaedi visar til pess ad einstaklingur leerir ad lifa med
vandkveedunum med von ad leidarljdsi. Almenn skilgreining a@ bata sem fraadimadurinn
Anthony (1993) setti fram einkennist af breyttu hugarfari einstaklings, breyttum gildum
hans, markmidum og hlutverki. Bati einkennist ekki einungis af bata a gedreenum
vandkveedum einstaklings heldur einnig bata a hindrunum gedranna vandkvaeda
(Slade, 2010). Ef vonin er ekki til stadar asamt pvi ef einstaklingur byr yfir Iélegri
sjalfsmynd par sem skdmmin leikur stért hlutverk eru auknar likur a sjalfsvigstilraunum

(Yanos o.fl., 2010).

Rannsoknir hafa synt fram a porf peirra sem eru med gedraen vandkvadi fyrir ad
berjast gegn skdémminni. Ahersla er 16gd & prji markmid i pessari barattu. Pau eru
eftirfarandi: [hlutanir sem hafa pad ad markmidi ad fraeeda/upplysa almenning um
gedraen vandkvadi, ihlutanir sem hafa pad ad markmidi ad beeta imynd gedraenna

vandkvaeda og ihlutanir sem hafa pad ad markmidi ad koma i veg fyrir ad gedlaeknar
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“brennimerki“ skjolstaedinga sina (Shrivastava o.fl, 2012). Valdefling (e. empowerment)
er einnig talin vera ahrifarik leid til pess ad berjast gegn skdmminni. Valdefling er
andstzett hugtakinu skomm. Med valdeflingu 6dlast einstaklingur trd a sjalfum sér og
trd @ ad hann geti ndd markmidum sinum sem dregur ur skdmm (Corrigan og Rao,

2012).

2.3.2 Ytri hindranir

Ytri hindranir sem skapast geta vegna gedreenna vandkvaeda geta medal annars haft
bau ahrif ad einstaklingur mennti sig ekki, stundi ekki atvinnu og taki ekki virkan patt i
samfélaginu. Ytri hindranir hafa pvi neikvaed ahrif & lifsgeedi einstaklings (Elegbeleye,

2013).

Forddmar samfélagsins @ gedreenum vandkveedum einkennast af neikveedum
vidhorfum almennings (Corrigan og Rao, 2012; Parcesepe og Cabassa, 2013). beir leida
til pess ad almenningur stimplar einstakling med gedraen vandkvaedi sem frabrugdinn
00rum (Parcesepe og Cabassa, 2013) og oftar en ekki leida forddmarnir til pess ad
akvednum hopum samfélagsins er mismunad (e. discrimination) (Corrigan og Rao, 2012;
Parcesepe og Cabassa, 2013). Forddmar samfélagsins geta eins og adur hefur komid
fram leitt til ymissa afleidinga fyrir einstakling med gedraen vandkvaedi en fjallad var um
innri hindranir i kafla 2.3.1. Neikveed vidhorf gagnvart einstaklingi med gedraen
vandkvaedi geta hindrad hann i ad leita sér videigandi adstodar og pjonustu (Henderson
o.fl., 2013; Moll, 2014; Riedel-Heller, Matschinger og Angermeyer, 2005). Talid er ad
meira en 70% einstaklinga med gedraen vandkvaedi leiti sér ekki medferdar hja
heilbrigdisstarfsfélki (Henderson o.fl., 2013). Skortur & pekkingu um einkenni
vandkveedanna er einnig hindrun sem veldur pvi ad einstaklingur leitar sér ekki
videigandi pjonustu (Henderson o.fl.,, 2013; Riedel-Heller o.fl., 2005). Afleidingar pess
geta medal annars leitt til aukinna einkenna asamt pvi sem virkni og lifsgeedi
einstaklings geta minnkad (Marshall o.fl., 2005). Nidurstédur rannsdknar hafa bent til
bess ad forddmar samfélagsins geti haft pzer afleidingar ad einstaklingur med gedraen
vandkvaedi leyni vandkveedum sinum medal annars af 6tta vid ad vera stimpladur af
samfélaginu (Mishra, Lucksted, Gioia, Barnet og Baquet, 2009). Vert er ad nefna ad
fordomar samfélagsins hafa ekki eingdngu ahrif a einstakling med gedraen vandkvaedi

heldur einnig & adra einstaklinga i hans nanasta umhverfi (Mak og Cheung, 2012).
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Videigandi pjonusta fyrir einstakling med gedreen vandkveedi getur verid
kostnadarsom og pvi getur kostnadur einnig haft hindrandi ahrif 4 ad einstaklingur saeki
sér pa pjonustu og/eda medferd sem hann parf 4 ad halda (Knapp o.fl., 2006; Mojtabai,
2005; Rowan, McAlpine og Blewett, 2013). Margar astaedur geta legid ad baki lélegrar
fjarhagsstodu einstaklings. Vert er ad nefna ad gedraen vandkvaedi geta att upptdok sin
tiltélulega snemma a lifsleidinni, en samfélagid gerir oft pa krofu til einstaklings ad petta
séu arin sem hann afli hvad mestra tekna. Léleg fjarhagsstada getur pvi haft afleidingar
fyrir framtid einstaklings (Knapp o.fl., 2006). Nidurstédur rannsékna hafa einnig synt ad
minni likur eru a ad einstaklingur med gedraen vandkvaedi fai lif- og sjukddmatryggingu
samanborid vid einstaklinga sem ekki hafa gedreen vandkvaedi. bvi ma atla ad pad sé
kostnadarsamt ad vera med gedraen vandkvaedi (Garfield, Zuvekas, Lave og Donohue,

2011; Pearson o.fl., 2009).

Nidurstodur rannsokna greindu fra pvi ad ein af ytri hindrunum gedraenna
vandkvaeda veeri adgengi ad upplysingum. Nidurstdodurnar bentu til pess ad porf veeri a
upplysingum um hvernig eigi ad pekkja einkenni gedranna vandkvaeda, hvernig eigi ad
adstoda einstakling med gedraen vandkvaedi og hvert einstaklingur eigi ad leita til pess
ad fa greiningu a gedraenum vandkvaedum. Pa bentu nidurstédurnar einnig til pess ad
borf veeri & upplysingum um almennar stadreyndir gedraenna vandkvaeda. Astaedan var
su ad upplysingar um stadalimyndir gedraenna vandkvaeda, til daemis allir peir sem eru
med gedraen vandkvaedi eru vondir einstaklingar, eru aberandi myta i samfélaginu.
Adgengilegar upplysingar i samfélaginu auka likur @ ad einstaklingur med gedraen

vandkvazedi leiti sér videigandi pjénustu (Mishra o.fl., 2009).

2.4 Kenningarlegur bakgrunnur

Pessi hluti fraeedilegrar umfjollunar snyr ad kenningum i tengslum vid hindranir sem
skapast geta vegna gedranna vandkvaeda bezedi hjd einstaklingnum sjalfum, i
naerumhverfi hans og samfélagi. | pessum kafla & sér einnig stad umfjéllun um hvernig
kenningar geti gagnast einstaklingi med gedraen vandkvaedi til pess ad midla reynslu

sinni af hindrunum Ut i samfélagid og par med leitt til aukinnar pekkingar a peim.

Fra upphafi hefur kenningarlegur grundvollur verid mikilvaegur i félagsradgjof.
Helsta hlutverk kenninga er ad utskyra og spa fyrir um tiltekid fyrirbaeri. Kenningar

adstoda félagsradgjafa vid ad skilja margbreytileika einstaklinga og samfélagsins i heild
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med pvi ad bera kennsl @ ymis mynstur, sambdnd og breytur i samfélaginu. Kenningar
gera félagsradgjofum kleift ad horfa a@ einstaklinginn i samhengi vid umhverfi sitt

(Turner, 2011).

Gedraen vandkvaedi eiga sér fjdlpaettan bakgrunn. Markmid félagsradgjafa i starfi er
ad odlast skilning & peim vanda sem einstaklingur glimir vid. Skilningurinn eykst med
beim heaetti ad félagsradgjafi tekur mid af ollum pattum i lifi einstaklings (Hrefna
Olafsdéttir, 2006). Hugmyndafraedi félagsradgjafa 4 gedheilbrigdissvidi er heildarsyn og
kerfishugsun par sem ahersla er 16gd a nalgun i vistfraedilegu samhengi. Markmidid er
ad taka tillit til adsteedna einstaklings hverju sinni, par sem tekid er mid af tengslum a
milli einstaklings og samfélags (Sigrun Juliusdéttir, 2006). Fjallad verdur um heildarsyn
og kerfiskenningar, en mikilveegt er ad horfa & samspil allra patta einstaklings med
gedraen vandkvaedi pvi rannsdknir hafa synt ad hindranir gedraeenna vandkvaeda geta att
sér stad i ymsum kerfum i lifi einstaklings (Ehrlich-Ben o.fl., 2013). ba telur rannsakandi
mikilvaegt ad taka mid af ollum kerfum samfélagsins pegar kemur ad pvi ad upplysa
samfélagid um maogulegar hindranir. Fjallad verdur um tengslakenninguna vegna pess
ad talid er ad tengslamyndun i barnaesku geti haft ahrif & hvort einstaklingur préi med
sér gedraen vandkvaedi (Sadock o.fl., 2014) og hvernig hann tekst & vid mogulegar
hindranir vandkvaedanna. Ad lokum verdur fjallad um mikilvaegi valdeflingar sem eitt af
lykilatriGum til pess ad takast & vid hindranir (Corrigan og Rao, 2012). £tla ma ad
einstaklingur med gedraen vandkvaedi sem hefur haft valdeflingu ad leidarljési 60list
aukinn styrk og sjalfstraust og geti par af leidandi midlad reynslu sinni til annarra
einstaklinga i somu sporum og tekid patt i ad freeda samfélagid um hindranir gedraenna

vandkvae0da.

2.4.1 Heildarsyn

Starf félagsradgjafans byggir 4 hugmyndafraedi heildarsynar, en si hugmyndafraedi nadi
fotfestu um aldamoétin 1900 (Sigrun Juliusdéttir, 2006). Félagsradgjafi byr yfir
sérfreedipekkingu sem gerir honum kleift ad nalgast élika hdpa samfélagsins (Sigurlaug
Hauksdottir, 2006). Hugmyndafraedi heildarsynar er su ad hver og einn einstaklingur er
einstakur og vegna pess er porf & ad lita & adstaedur hvers og eins med tilliti til
gagnkvaemra ahrifa ymissa patta i lifi einstaklings, pa sér i lagi vid umhverfi hans til

daemis fjolskyldu, vini, samstarfsfélaga og samfélagid i heild sinni (Hare, 2004; Lara
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Bjornsdottir, 2006). Likt og d4dur hefur komid fram getur orsok gedraenna vandkvaeda
stafad af liffreedilegum pattum, pattum i umhverfi einstaklings (Ahn o.fl., 2009;
Angermeyer og Matschinger, 2005; State og Geschwind, 2015) og salfreedilegum
pattum (Ahn o.fl, 2009; Huppert, 2009). Félagsradgjafi sem starfar uat frd
hugmyndafraedi heildarsynar tekur mid af 6llum peim kerfum sem einstaklingur tilheyrir
(Vigdis Jonsdottir, 2006). Ofangreint er asteda pess ad rannsakandi stydst vid
hugmyndafraedi heildarsynar par sem hann leitar eftir reynslu af innri og ytri hindrunum

gedraenna vandkvaeda.

2.4.2 Kerfiskenningar
Kerfiskenningar (e. Systems theory) byggja a somu hugmyndafraedi og heildarsyn
(Andreae, 2011; Hrefna Olafsdéttir, 2006). Upphaf kerfiskenninga i félagsradgjof ma
rekja til attunda aratugarins. Innan félagsradgjafarfagsins skiptast kerfiskenningar i
tvennt. Annars vegar er pad hin almenna kerfiskenning (e. General systems theory) og
hins vegar vistfreedikenningin (e. Ecological systems theory) (Payne, 2005).
Upphafsmadur hinnar almennu kerfiskenningar er Ludwig von Bertalanffy.
Kerfiskenningin gengur Ut @ ad allar lifverur tilheyri kerfum og pvi er hegdun lifvera
skodud ut fra ahrifum i umhverfinu. Upphaflega var kerfiskenningin einungis notud
innan liffreedi (Andreae, 2011; Bertalanffy, 1975) en sidar var kenningin faerd yfir 4 ymis
félagsleg kerfi, til deemis fjolskyldur og samfélag. Samkvaemt kerfiskenningunni er

einstaklingur hluti af 6drum kerfum samfélagsins (Payne, 2005).

Ymsir freedimenn hafa greint fra kerfum innan kerfiskenninga a élikan hatt. Pincus
og Minahan (1973) greindu frd premur tegundum kerfa sem félagsradgjafar stydjast
gjarnan vid i faglegri vinnu. Fyrst ber ad nefna 6formleg eda nattdruleg kerfi sem
einkennast af fj6lskyldu, vinum, nagrénnum og/eda vinnufélégum. | 6dru lagi ber ad
nefna formleg kerfi sem myndast af hopum samfélagsins, svo sem verkalydsfélog,
trufélég og onnur félagasamtok. [ pridja lagi ber ad nefna samfélagsleg kerfi & bord vid

spitala, skdla og adrar stofnanir (Payne, 2005).

Vistfraedikenningin er hluti af kerfiskenningunni (Hare, 2004) og var upphaflega sett
fram af bandariska sdlfreedingnum Uri Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1979).
Megininntak kenningarinnar felur i sér samspil margra kerfa eda patta i umhverfi

einstaklings & proskaferli hans. Gagnkveem ahrif rikja @ milli einstaklings og kerfa i
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umhverfi hans. Bronfenbrenner skipti umhverfi einstaklings upp i fjogur kerfi til pess ad
lysa samspili kerfanna en pau eru naerkerfi (e. microsystem), millikerfi (e. mesosystem),
stofnanakerfi (e. exosystem) og lydkerfi (e. macrosystem). Segja ma ad Bronfenbrenner
hafi hlutgert vistfreedikenninguna en hann likti kerfunum vid rdssnesku dukkuna
Babusku par sem hvert lag dukkunnar eru kerfin i umhverfinu og einstaklingurinn er

innsti kjarninn (Bronfenbrenner, 1979).

Naerkerfid einkennist af ahrifum gagnkveemra samskipta, til demis a milli
einstaklings og annarra adila i hans nanasta umhverfi. Millikerfid einkennist af pvi ad
einstaklingur proskast i gegnum samskipti og tengsl vid pa sem tilheyra naerkerfinu sem
leidir til pess ad einstaklingur verdur virkur patttakandi i samfélaginu. Grunnurinn ad
félagsmotun einstaklings @ sér stad i millikerfinu. Stofnanakerfid einkennist af pvi ad
einstaklingur verdur fyrir ébeinum ahrifum af stofnunum samfélagsins, pad er
akvardanir sem teknar eru i ymsum stofnunum i umhverfi einstaklings hafa ahrif @ hann.
Lydkerfid er ysti kjarninn en kerfid synir heildr&ena mynd af fyrrnefndum kerfum.
Lydkerfid samanstendur af Iégum, reglum og félagslegum gildum samfélagsins

(Bronfenbrenner, 1979).

| félagsradgjof er einblint & einstaklinginn og félagslegt umhverfi hans en vegna
bessa nytist kerfiskenningin vel i félagsradgjof pvi markmid hennar er ad athuga
gagnkvaem ahrif, samskipti og tengsl a milli einstaklings og kerfa samfélagsins (Andreae,
2011; Payne, 2005). Félagsradgjafi sem tileinkar sér kerfislega hugsun i vinnulagi
tileinkar sér jafnframt heildarsyn. Med kerfislega hugsun ad leidarljosi tekur
félagsradgjafinn mid af margbreytileika ymissa kerfa samfélagsins (Andreae, 2011; Hare,
2004). Félagsradgjafar & gedheilbrigdissvidi vinna i samraemi vid hugmyndafrzaedi
kerfiskenningarinnar, til deemis i gegnum einstaklingsvinnu og fjélskylduvinnu. pegar
einstaklingur veikist af gedraeenum vandkvaedum hefur pad ahrif & hann sjalfan og 6nnur
kerfi i lifi hans. Til deemis getur fjarhagsstada fjolskyldunnar breyst og félagslegar
adstaedur, en i kjolfar veikinda eru likur @ ad einstaklingur fari @ 6rorkubaetur. Vegna
bessa er medal annars mikilveegt ad félagsradgjafi veiti einstaklingi med gedreen
vandkvaedi og fjdlskyldu hans studning. | samvinnu vid einstakling med gedraen

vandkvadi eru styrkleikar og hindranir metnar (Bjorg Karlsdoéttir o.fl., 2006).
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Kerfiskenningar eru ekki undanpegnar gagnryni. Helsta gagnrynin er su ad
kerfiskenningar gera rad fyrir ad allt tilheyri undirstodu félagslegs kerfis, ekkert getur

stadid eitt og sér fyrir utan kerfid (Payne, 2005).

2.4.3 Tengslakenning

Jakvaed tengsl (e. attachment) einkennast af dstudlegum og sterkum tilfinningabondum
milli barns og uménnunaradila. A gédum stundum einkennast tilfinningabéndin af
anaegju og a erfidum timum leitar barnid huggunar hja umoénnunaradila sinum sem
bregst vid lidan pess med umhyggju. Orugg og astudleg tengslamyndun i barnaesku
eykur vitsmunalega-, tilfinningalega- og félagslega hafni og virkni barns sidar a
lifsleidinni. Pa hafa rannséknir einnig gefid til kynna ad o6rugg tengslamyndun i

barnaesku eykur sjalfstraust og sjalfsmynd einstaklings a fullordinsarum (Berk, 2009).

Rannsoknir a tengslakenningunni benda til pess ad ymis vandamal einstaklings megi
rekja til pess hvernig tengslamyndun i barnaesku var hattad (Beckett og Taylor, 2010) og
bvi gefa rannséknir til kynna ad tengslamyndun i barnaesku hafi ahrif a8 gedheilsu
einstaklings & fullordinsarum. Ahrifanna geetir einnig 4 getu einstaklings ad mynda
tengsl vid adra (Beckett og Taylor, 2010; Berk, 2009). Fj6lskylduadstaedur a bord vid
atvinnumissi umonnunaradila, |élegur fjarhagur, skilnadur umoénnunaradila og adrar
streituvaldandi adstedur geta haft obein ahrif a tengslamyndun barns vid

umonnunaradila sinn (Berk, 2009).

Tengslakenningin (e. attachment theory) var upphaflega sett fram af breska
salgreininum (e. psychoanalyst) og gedlaekninum John Bowlby (Beckett og Taylor, 2010;
Berk, 2009). Bowlby hélt pvi fram ad orugg tengsl barns vid moédur sina veeru mikilveeg
fyrir edlilegan proska pess og virkni (Bowlby, 1969). Bowlby hélt pvi fram ad
einstaklingur sem hefdi reynslu af neikvaedri tengslamyndun i barnaesku veeri i aukinni
haettu 4 ad fremja afbrot, greinast med gedraen vandkvaedi og/eda eiga i erfidleikum
med ad vera godur uppalandi. Bowlby sagdi ad mddurast og barnaeska vaeru jafn
mikilvaeg fyrir gedheilsu einstaklings og vitamin og protein eru fyrir likamlega heilsu

(Beckett og Taylor, 2010).

Mary Ainsworth og samstarfsmenn hennar préudu tengslakenningu Bowlby og
settu fram adferd sem er kéllud Okunnugar adstzedur (e. Strange situation) (Beckett og

Taylor, 2010; Berk, 2009). Adferdin snyr ad tengslamyndun barns og umdnnunaradila.
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Ainsworth lysti premur dlikum tengslamynstrum barna sem kallast &6rugg
tengslamynstur. [ fyrsta lagi er pad 6rugg tengsl (e. secure attachment) sem visar til pess
ad barnid kys umoénnunaradila sinn fram yfir 6kunnuga. Barnid er jakveett i gard
umonnunaradilans og 6ruggt um ad hann sé avallt til stadar. Vid adskilnad getur barnid
farid ad grata. Pegar umoénnunaradilinn kemur aftur haettir barnid ad grata og leitar eftir
naerveru hans. | 6dru lagi er pad nandarfaelin tengsl (e. insecure-avoidant attachment).
Pegar umonnunaradili er 6naemur fyrir tilfinningum barns og/eda meetir ekki porfum
barnsins geta nandarfaelin tengsl att sér stad. Barnid veitir uménnunaradila sinum litla
athygli. Vid adskilnad verdur barnid ekki fyrir miklum ahrifum og pegar umdénnunaradili
snyr aftur leetur barnid sem pad sjai hann ekki. Barnid gerir ekki greinarmun a
ékunnugum og 4 uménnunaradila sinum. [ pridja lagi er pad tvibend tengsl (e.
ambivalent attachment) en pau einkennast af pvi ad tengsl milli barns og
umonnunaradila eru til stadar en pau eru ekki 6rugg tengsl. Vid adskilnad verdur barnid
ahyggjufullt og 60ruggt. Pegar umonnunaradili snyr aftur heldur barnid sig nalaegt
honum en synir jafnframt til deemis métpréa og reidi (Beckett og Taylor, 2010; Berk,

2009).

Eftir ad Ainsworth og samstarfsmenn hennar settu fram adferdina um bprjar
tegundir tengslamynstra baettu adrir fraedimenn vid fjérdu tegundinni, pad er
ruglingsleg tengsl (e. disorganised attachment). Ruglingsleg tengsl einkennast af pvi ad
barnid litur 3 umdnnunaradila sinn sem 6gn en leitar pé til hans eftir umhyggju. Sem
daemi sakist barnid eftir pvi ad lata umonnunaradilinn halda a sér, en @ sama tima og
umonnunaradilinn heldur & pvi, myndar barnid ekki augnsamband vid hann og/eda litur
undan. Onnur einkenni ruglingslegra tengsla er ad vid adskilnad synir barnié hvorki

jdkvaeda né neikvaeda hegdun (Beckett og Taylor, 2010).

Ainsworth hélt pvi fram ad 66rugg tengslamyndun @ milli barns og umdnnunaradila
hefdi mikil ahrif @ hvernig barnid taekist a vid framtidina baedi pegar litid er til gedheilsu
bess og lifshamingju. Til deemis greindi Ainsworth fra pvi ad bérn sem hafa reynslu af
ruglingslegum tengslum eru i aukinni haettu @ ad préa med sér personuleikaraskanir a

unglingsarum (Sadock o.fl., 2014).

Tengslaraskanir (e. attachment disorders) geta orsakast af skorti & umonnun og

samskiptum vid umonnunaradila. Talid er ad rekja megi adskilnadarkvida,
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persénuleikaréskun,  punglyndisraskanir og namsordugleika til  neikvaedrar
tengslamyndunar einstaklings i barnaesku svo deemi séu nefnd. | upphafi hélt Bowlby pvi
fram ad slik tengslamyndun leiddi til varanlegs skada. Sidar tok Bowlby tillit til hvenzer a
lifsskeidi barns adskilnadurinn atti sér stad, hvada tegund af adskilnadi hafdi att sér stad
asamt pvi sem hann tok tillit til peirrar 6ryggistilfinningar sem barnid bjé yfir adur en

adskilnadurinn atti sér stad (Sadock o.fl., 2014).

Tengslakenningin er ekki undanpegin gagnryni. Helsta gagnrynin er su ad Bowlby
notadi oftast hugtakid mddir, en ekki fadir eda annar umdnnunaradili. betta leiddi til
bess ad feministar gagnryndu Bowlby fyrir ad halda pvi fram ad ef maedur faeru fra barni
sinu part ur degi til deemis i vinnu yrdi barnid fyrir langvarandi skada (Beckett og Taylor,

2010).

2.4.4 \Valdefling

Valdefling (e. empowerment) er hugtak sem skilgreint hefur verid 4 marga vegu (Hrefna
Olafsdéttir, 2006; Lee og Hudson, 2011), en hver skilgreining fer eftir forsendum
einstaklings og hugmyndafraedilegri syn hans, pad er ad segja hver og einn einstaklingur
upplifir valdeflingu a sinn eigin hatt. SU nalgun sem liggur ad baki valdeflingar studlar ad
bvi ad skapa sameiningarafl og heildraena nalgun til pess ad maeta pérfum dkvedinna
hépa i samfélaginu (Lee og Hudson, 2011). Hid almenna markmid valdeflingar er ad
adstoda tiltekna hopa samfélagsins. Adstodin felst i pvi ad gera einstaklingum og hopum
kleift ad na betri tokum a lifi sinu og umhverfi og adstoda pa vid ad 6dlast bjargir og
grundvallarréttindi (Maton, 2008). Valdefling er hugtak sem felur i sér ad fagfélk og
bekking pess er notad til pess ad valdefla einstaklinga @ pann hatt ad feera peim aukinn
styrk og vold til ad hafa ahrif & adstaedur sinar (Lee og Hudson, 2011; Payne, 2005;
Sigrun Juliusdottir, 2006) sem leidir til pess ad einstaklingar og hoépar verdi virkir
batttakendur i samfélaginu (Baxamusa, 2008; Payne, 2005). brju lykilhugtdk hafa verid
sett fram til utskyringar a valdeflingu. Fyrsta lykilhugtakid er sjalfstaedi en til pess ad
einstaklingur med gedraen vandkvaedi 6dlist sjalfstadi parf hann ad vinna markvisst ad
auknu sjalfséryggi og hafa moguleika @ ad taka mikilvaegar akvardanir er tengjast
honum sjalfum. Annad lykilhugtakid er hugrekki. Hugrekki er nad pegar einstaklingur
med gedraen vandkvaedi tekur ahaettu, fer ut fyrir paegindahring sinn og laetur i sér

heyra. bridja lykilhugtakid er dbyrgd en i henni felst medal annars ad einstaklingur med
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gedraen vandkvaedi tekur dbyrgd a sjalfum sér, setur sér akvedin markmid og finnur

leidir til pess ad na settum markmidum (Jacobson og Greenley, 2001).

Barbara Bryant Solomon (1976) er frumkvodull sem tengdi og prdadi hugtakid
valdeflingu i félagsradgjof. Hugsjonir ymissa frumkvodla um valdeflingu i félagsradgjof
hofou pau ahrif ad valdeflingin leiddi til pess ad félagslegt jafnrétti, sanngirni og
endurbaetur urdu rikjandi i félagsradgjof (Lee og Hudson, 2011). Félagsradgjafi sem
stydst vid valdeflingu i starfi sinu hefur pad ad markmidi ad draga fram styrkleika hvers
einstaklings. Hver og einn einstaklingur er sérfreedingur i sinu lifi. Med valdeflingu ad
leidarljési er pad von félagsradgjafa ad einstaklingur 66list trd a sjalfum sér og tra 4 ad
hann sé sérfraedingur i lifi sinu. Jafnframt er vonin su ad einstaklingur nyti styrkleika sina
til baettra lifsgaeda og til pess ad nd stjorn a lifi sinu (Greene, Lee og Hoffpauir, 2005).
Logd er ahersla @ hjalp til sjalfshjalpar med pvi ad draga fram i dagsljosid styrkleika
hvers og eins, styrkleika sem eiga sér stad baedi innra med einstaklingnum og i umhverfi

hans (Bjorg Karlsddttir o.fl., 2006).

Mikilvaegt er ad hvetja einstakling med gedraen vandkvaedi til valdeflingar pvi hun
gerir einstaklingi og 60rum hépum samfélagsins kleift ad yfirstiga félagslegar hindranir
(Payne, 2005). Valdefling er einnig talin vera arangursrik leid til pess ad draga ur
hindrunum gedranna vandkveeda 4 bord vid skomm einstaklings & sjalfum sér vegna
bess ad med valdeflingu ad leidarljosi 6dlast einstaklingur trd a sjalfum sér (Corrigan og
Rao, 2012). Af pessari umfjollun ma zetla ad valdefling sé mikilveeg fyrir einstakling med
gedraen vandkvadi til pess ad hafa ahrif & adstaedur sinar til hins betra og draga ur
hindrunum. Valdeflingin geeti einnig leitt til pess ad einstaklingur med vandkvadin
O0list tra 4 sjalfum sér til pess ad hafa ahrif a til deemis fraedslu um gedraen vandkvaedi i

samfélaginu en atla ma ad su fraedsla geti dregid ur forddmum.

2.5 Studningur vegna gedranna vandkvada
Studningur vid einstakling med gedraen vandkvaedi getur haft ahrif & bataferli hans og
bar med lifsgaedi (Jorm, 2012). bvi ma zetla ad studningur hafi par med ahrif 4 hvernig

einstaklingur med gedraen vandkvaedi tekst a vid hindranir sem verda a vegi hans.

Studningur er alla jafna skilgreindur @ tvo vegu. Annars vegar er pad 6formlegur
studningur sem visar til pess ad sa studningur sem einstaklingur faer kemur oftast ur

naerkerfi hans og félagslegu kerfi, til daemis fra fjélskyldu, vinum, vinnufélogum og/eda
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00rum einstaklingum sem hafa reynslu af alika vandkveedum. Hins vegar er pad
formlegur studningur sem visar til pess ad sa studningur sem einstaklingur faer kemur
fra fagadilum ymissa stofnana og/eda samtaka (Brown o.fl., 2014; Rickwood o.fl., 2005).
Oformlegur studningur getur verid undanfari formlegs studnings og/eda getur verid
notadur samhlida formlegum studningi (Brown o.fl., 2014). Einnig hefur verid litid &
oformlegan studning sem snemmtaeka ihlutun gedrenna vandkveeda, pad er ad
fiolskyldumedlimir og/eda vinir pekkja einkenni gedraenna vandkvaeda og geta par af
leidandi adstodad einstakling vid ad nalgast videigandi pjoénustu (Jorm, 2012).
Rannsoknir hafa pd synt fram @ ad i sumum tilvikum er talid ad éformlegur studningur

sé hindrun vid ad einstaklingur leiti sér formlegs studnings (Brown o.fl., 2014).

Rannsoknir hafa synt fram a algengi pess ad einstaklingar med gedraen vandkvadi
leiti sér 6formlegs studnings (Brown o.fl., 2014; Griffiths, Crisp, Barney og Reid, 2011).
Kostir pess ad einstaklingur med gedraen vandkvaedi leiti sér pess konar studnings eru
margir. Nidurstodur rannsdkna hafa greint fra pvi ad studningur fra fjolskyldu og vinum
hefur jakvaed ahrif a einstakling med gedraen vandkvadi (Griffiths o.fl., 2011; Lawrence
o.fl., 2006). Nidurstdédur rannséknar med Griffiths og félaga i fararbroddi syndu fram a
ad einn helsti kostur éformlegs studnings fra fjolskyldu og vinum veeri félagslegur
studningur og par & medal tilfinningalegur studningur. Nidurstodurnar bentu 3
mikilvaegi tilfinningalegs studnings, en patttakendur greindu fra pvi ad skilningur
fidlskyldu og vina @ gedraenum vandkvaedum skipti miklu mali. Fleiri kostir eru ad baki
oformlegs studnings, en nidurstédur rannsdknarinnar bentu einnig til pess ad traust
innan fjolskyldu/vina og aukid sjalfstraust einstaklings hefdu pydingarmikil og jakvaed
ahrif (Griffiths o.fl., 2011). Sjalfshjalparhdpar (e. self-help groups) falla undir 6formlegan
studning samkvaemt Brown og félogum (Brown o.fl, 2014). Hépar sem pessir
samanstanda af einstaklingum sem eru til demis sjalfir med gedraen vandkveaedi.
Jafningjastudningur (e. peer support), skilningur og pekking vegna reynslu & gedraenum
vandkvaedum eru oft paettir sem eiga sér stad innan pessara hdpa (Markowitz, 2015).
Rannsoknir hafa synt fram a ad jafningjastudningur eykur von einstaklings med gedraen
vandkvadi & bata, studlar ad valdeflingu hans og veitir honum hvatningu (Davidson,
Chinman, Sells og Rowe, 2006; Leamy, Bird, Le Boutillier, Williams og Slade, 2011; Lloyd-
Evans o.fl., 2014).
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Nidurstodur rannsdknar Griffiths og félaga bentu til pess ad helstu Okostir
oformlegs studnings veeru fordémar fjolskyldumedlima og vina og fordémar
einstaklingsins med vandkvaedin. P4 ma einnig nefna ad dvideigandi studningur a bord
vid of mikil afskipti fjolskyldu/vina, pekkingarskortur hja fjolskyldumedlimum og
ahyggjur einstaklings um ad hafa neikvaed ahrif a fjolskyldu sina og vini var einnig talinn

Okostur (Griffiths o.fl., 2011).

Formlegur studningur byggir a faglegri pjonustu (Brown o.fl., 2014; Rickwood o.fl.,
2005). Kostir pess ad einstaklingur med gedraen vandkvaedi leiti sér formlegs studnings
eru margir. Nidurstédur rannsdknar syndu medal annars ad i kjolfar studnings fra
gedheilbrigdispjonustu upplifdu einstaklingar med gedraen vandkvaedi minni kvida en
adur og aukna andlega virkni, pad er aukid gedheilbrigdi. SOmu nidurstdédur greindu fra
bvi ad aukinn svefn og orka, aukin lifsgaedi, aukid sjalfstraust og hamingja veeru einnig
kostir formlegs studnings (Vidourek, King, Nabors og Merianos, 2014). Nidurstodur
rannsoknar greindu fra pvi ad reynsla einstaklinga af radgjof (e. counselling) veeri
jakveed en astxeda pess var ad i radgjafartimum leid peim eins og hlustad vaeri @ pad

sem peir h6fdu ad segja (Lawrence o.fl., 2006).

| geghum tidina hafa rannséknir greint fra astaedum pess af hverju einstaklingar
med gedraen vandkveedi leiti sér ekki adstodar & bord vid formlegan studning.
Nidurstodur rannsékna benda til pess ad o6tti einstaklings vid innlégn a sjukrahus, otti
vid ad missa sjalfsteedi og otti um ad vera neyddur til inntdku lyfja sé helsta astaedan, po
einstaklingarnir telji sig purfa a formlegum studningi ad halda. Formlegur studningur
getur einnig haft i for med sér mikinn kostnad en sa kostnadur getur haft hindrandi ahrif

(Townsend, Gearing og Polyanskaya, 2012; Vidourek o.fl., 2014).

Oft nytir einstaklingur med gedraen vandkvaedi sér baedi 6formlegan og formlegan
studning (Brown 2012 o.fl., 2014; Woodward, 2011). Vert er ad nefna ad ofangreind
atridi eru ekki teemandi listi er vardar kosti og galla 6formlegs og formlegs studnings.

Nanar var sagt fra hindrunum pess ad leita sér ekki formlegs studnings i kafla 2.3.2.

Snemmtaek ihlutun (e. early prevention) gedraenna vandkvaeda getur skipt skopum
hvad vardar afleidingar vandkvaedanna a lif einstaklings og a dnnur kerfi i umhverfi hans
(Kelly, Jorm og Wright, 2007; Moll, 2014). Markmid med snemmtaekri ihlutun er ad

greina einkenni gedraenna vandkveeda sem allra fyrst og gripa inn i adstaedur
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einstaklings, sérstaklega a erfidum timum. Einnig er markmid snemmtaekrar ihlutunar
ad draga ur peirri tilhneigingu ad einstaklingur leiti sér ekki medferdar (Renju og
Birchwood, 2005). Snemmtaek ihlutun getur pvi haft jakvaed ahrif a lifsgeedi einstaklings
med gedraen vandkvaedi. Fjarhagslegur kostnadur gedraenna vandkvaeda er mikill fyrir
samfélagid. Samkveemt McGorry veeri haegt ad draga verulega Ur fjarhagslegum
kostnadi med pvi ad leggja aukna aherslu & snemmtaka ihlutun og forvarnarstarf
(McGorry, 2013). bvi ma segja ad snemmtaek ihlutun sé ekki eingdngu jakveed fyrir
einstakling med gedraen vandkvadi og umhverfi hans heldur einnig fyrir samfélagid.
Einnig ma aetla ad snemmtaek ihlutun getur badi fallid undir 6formlegan studning likt
og fram kemur ad ofangreindu sem og formlegan studning, pad er ad fagadilar beiti

snemmtaekri ihlutun.

Umhugsunarvert er ad pratt fyrir mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar er ekki alltaf
haegt ad beita henni. Astaeda pess er st ad einstaklingur leitar sér ekki dvallt adstodar
hja fagadila (Kelly o.fl., 2007). bvi ma zetla ad mikilveegt sé ad studningur og/eda adstod
frd 68rum eigi sér stad snemma i lifi einstaklings sem upplifir erfidleika og/eda pjaningu

svo haegt sé ad adstoda einstakling vid ad nélgast videigandi pjénustu og/eda adstod.

Tillaga til pingsalyktunar a Alpingi um adgerfarazetlun 2013-2014 um
gedheilbrigdispjonustu fyrir bérn, unglinga og fjolskyldur peirra var sett fram a
l6ggjafarpingi  Alpingis. Meginmarkmid adgerdardeetlunarinnar var ad baeta
gedheilbrigdi barna og unglinga par sem ahersla var medal annars a forvarnir, skimun
og studning vid fjolskyldur (pingskjal 52, 2014-2015). Gedraen vandkvadi einstaklings
eiga oft uppruna sinn i barnaesku (Elegbeleye, 2013; bingskjal 52, 2014-2015) en med
markvissri gedheilbrigdispjonustu veeri mégulega haegt ad koma i veg fyrir vandkvadin.
Omedhoéndlud gedraen vandkvaedi hafa ahrif & 6l kerfi samfélagsins og valda medal
annars fjarhagslegu tjoni til deemis vegna atvinnuleysisbéta, lyfja, endurhaefingar og
annarra bota, en um 40% peirra einstaklinga sem eru 75% o6ryrkjar hér a landi eru
oryrkjar vegna gedreenna vandkveeda. Beeta parf gedheilbrigdi barna og unglinga
markvisst med studningi og forvérnum. pvi fyrr sem gripid er inn i vanda barna, unglinga
og fjo6lskyldu peirra pvi minni verdur framtidarvandinn baedi fyrir pau sjalf og samfélagid

i heild sinni (Pingskjal 52, 2014-2015).
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2.6 Studningur og hlutverk félagsradgjafa vio einstaklinga med gedraen
vandkvaedi

Félagsradgjafi og pjonusta hans getur haft jakvaed ahrif a einstakling med gedraen
vandkvaedi. Ein af grunnstodum félagsradgjafa er heildarsyn. bvi getur félagsradgjafi
veitt einstaklingi med gedraen vandkvadi studning og hvatningu sem getur leitt til pess
ad hindranir sem einstaklingurinn hefur reynslu af minnka. Hér a eftir verdur farid yfir
hlutverk félagsradgjafa og mikilveegi hans til pess ad draga ur peim hindrunum sem
einstaklingur med gedraen vandvadi hefur reynslu af.

Hornsteinn gedheilbrigdi er félagsleg feerni og andleg virkni. Félagsradgjafi a
gedheilbrigdissvidi hefur pad ad markmidi ad auka lifsgaedi einstaklings og félagslegt
heilbrigdi en su vinna er oftar en ekki i samstarfi vid adrar fagstéttir heilbrigdiskerfisins,
bad er i pverfaglegum teymum. Samvinna rikir & milli félagsradgjafa og einstaklings med
gedren vandkvaedi par sem 10gd er dhersla 4 ad meta styrkleika og hindranir
einstaklings. Vinnulag félagsradgjafa einkennist af pvi ad styrkja einstakling til
sjalfshjalpar (Bjorg Karlsdéttir o.fl., 2006), pad er studla ad valdeflingu. Mikilvaegt er ad
valdefling einstaklings eigi sér einnig stad innan naerkerfis hans, til deemis fjolskyldu og

vina, og vid akvardanatoku ymissa stofnana og urraeda (Payne, 2005).

Gedraen vandkvaedi eiga sér fjolpaettan bakgrunn og er pad markmid félagsradgjafa
ad odlast skilning & peim vanda sem einstaklingur glimir vid. Skilningurinn eykst med
beim heaetti ad félagsradgjafi tekur mid af ollum pattum i lifi einstaklings (Hrefna
Olafsdéttir, 2006). Félagsradgjafi myndar tengslanet vid adstandendur einstaklings
asamt pvi sem hann er tengilidur einstaklings vid samfélagsleg Urraedi (Bjorg Karlsdottir
o.fl., 2006; Mckay, 2011). [ kjdlfar veikinda einstaklings er pad hlutverk félagsradgjafa ad
hafa samband vid ymsar stofnanir samfélagsins. Félagsradgjafi visar einstaklingi og
adstandendum hans & rétt Urraedi en pad er mikilvaegt i 1jési pess ad pessir adilar eru ad
kynnast nyjum veruleika. Stofnanir og Urraedi islensks samfélags eru Tryggingarstofnun
rikisins, félagasamtok, Oryrkjabandalag islands og félagspjénusta sveitarfélaga svo fatt

eitt sé nefnt (Bjorg Karlsdoéttir o.fl., 2006).

Fagadili parf ad hafa i huga ad greining a gedraenum vandkvaedum jafngildir ekki ad
borf sé @ medferd fyrir viokomandi. Porfin er metin eftir alvarleika og birtingarmyndum
einkenna (American Psychiatric Association, 2013). Gedraen vandkvaedi geta haft

truflandi ahrif 3 likamlega, félagslega og tilfinningalega virkni einstaklings sama hvort
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hann uppfyllir 6ll greiningarvidmid gedraenna vandkvaeda eda ekki (Elegbeleye, 2013).
Vegna pessa parf fagadili einnig ad hafa i huga ad takmarka ekki medferdarurraedi
og/eda pjénustu vid einstakling. Meta parf hvert tilfelli og adstaedur hverju sinni
(American Psychiatric Association, 2013). | medferdarvinnu er nélgun félagsradgjafa
salfélagsleg og likamleg, vandi einstaklings er greindur i samhengi vid umhverfi hans og
markmid er ad valdefla einstaklinginn og fjélskyldu hans (Hrefna Olafsdéttir, 2006). Likt
og adur hefur komid fram er heildarsyn grundvéllur i vinnulagi félagsradgjafans (Hare,
2004; Sigurlaug Hauksdottir, 2006). Hver og einn einstaklingur er einstakur og pvi parf
félagsradgjafi ad taka tillit til adstaedna hans i heild sinni (Hare, 2004; Lara Bjornsdottir,
2006).

Félagsradgjafar og adrar fagstéttir starfa eftir eigin sidareglum (Sigrdn Juliusdaéttir,
2006). Sidareglur félagsradgjafa byggja 4 peim sidfraedigrundvelli ad bera eigi virdingu
fyrir manngildi og sérstédu hvers og eins. Félagsradgjafi idkar starf sitt med heildarsyn
ad leidarljési dasamt pvi sem hann upplysir skjélstaeeding sinn um réttindi og skyldur og
urraedi samfélagsins og adra hjadlparmoéguleika. Félagsradgjafi maetir skjdlsteedingi sinum
a jafningjagrundvelli, pad er kemur fram vid hann af virdingu og heidarleika og leggur

alud vid ad mynda gagnkvaemt traust vid hann (Embezetti landlaeknis, e.d.).

Rannsoknir hafa synt ad einstaklingar med gedraen vandkvaedi greina fra mikilvaegi
bess ad fagadilar syni samkennd (e. empathy). Einstaklingar med gedraen vandkvadi
telja a0 samkennd fagadila séd nad pegar peir 60last pa haefni ad geta sett sig i spor
hans (Thompson o.fl., 2008). Eitt af markmidum félagsrddgjafa er ad 6dlast skilning &
vanda einstaklings, pad er ad félagsradgjafinn geti sett sig i spor skjdlstaedinga sinna

(Hrefna Olafsdéttir, 2006).

[ rannsékn Thompson og félaga (2008) h6fdu patttakendur pa sameiginlegu reynslu
ad hafa upplifad sig sem 6synilega og misskilda. beir h6fdu eina 6sk. Osk um ad fa
hljomgrunn (e. to be heared), vera metnir af verdleikum og ad komid veeri fram vid pa af
virdingu. beir vildu ekki ad komid veeri fram vid pa eins og gedsjuklinga heldur sem

venjulega einstaklinga.

2.7 Fraedsla og forvarnir
pekkingarskortur a einkennum gedraenna vandkvaeda getur leitt til ymissa hindrana fyrir

einstakling med vandkvadin (Moll, 2014). bpessum hluta freedilegrar umfjollunar er
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>tlad ad varpa ljosi @ mikilveegi fraedslu og forvarna i samfélaginu i heild. £tla ma ad
borf sé a fraedslu um einkenni gedraenna vandkvaeda til pess ad sa moguleiki sé fyrir

hendi ad draga ur hindrunum sem skapast geta vegna gedreenna vandkvada.

Samfélagsleg umraeda og pekking a gedreenum vandkvaedum stefnir i rétta att po
borf sé & markvissari og ahrifarikari fraedslu i samfélaginu (Thompson o.fl., 2008) pvi
rannsoknir hafa synt ad einstaklingar med gedraen vandkvaedi eru enn litnir hornauga

(Found og Duarte, 2011).

Almenningur nytur gdéds af peirri pekkingu sem margir bua yfir er vardar einkenni
likamlegra sjukdéma, medferd, pa pjonustu sem er i bodi fyrir einstaklinga med
likamlega sjukdéma og ymsar adferdir til pess ad fyrirbyggja pa (Jorm, 2012). Sem daemi
hafa einstaklingar oft @ tidum pekkingu a@ einkennum hjartaafalls og pekkingu a ahrifum
reykinga 4 heilsu einstaklings og sumir einstaklingar hafa kunnattu a almennri
skyndihjalp. Vegna pessarar pekkingar er samstada um samfélagslegan studning til pess
ad fjarmagna samfélagsbjargir svo haegt sé ad koma til moéts vid einstaklinga med
likamlega sjukdéma. Ofangreind atridi eiga ekki vid pa pekkingu og skilning er vardar
andlega sjukdoma, medferdir, sjalfshjalpar adferdir, einkenni og pjénustu fyrir
einstaklinga med gedraen vandkvaedi. Rannséknir hafa synt ad almenn pekking a
gedreenum vandkvaedum er takmorkud. Marga skortir pekkingu a forvérnum og oft a
tidum fresta og/eda fordast einstaklingar ad leita sér videigandi adstodar er vardar
vandkvaedin. Stundum rikir tortryggni @ medal einstaklinga hvad vardar medferd sem
fagadili maelir med og margir eru Odvissir hvernig eigi ad adstoda einstaklinga med
gedren vandkvaedi likt og gert er med almennri skyndihjalp vardandi likamlega

sjukdéma (Jorm, 2012).

Oft @ tidum er pekking ungra einstaklinga a gedreenum vandkveedum byggd 4
stadalimyndum samfélagsins. Fraedsla um gedreen vandkvadi er grundvollur aukinnar
bekkingar @ einkennum peirra og hvar best sé ad ndlgast pa pjénustu sem stendur
einstaklingi til boda. Grunnskélinn gegnir mikilveegu hlutverki er viokemur fraedslu um
gedraen vandkvaedi pvi freedsla sem pessi verdur ad eiga sér stad & sidari hluta

barnaeskunnar og snemma 4 unglingsarum (Rickwood o.fl., 2005).

Nidurstodur rannsékna hafa synt fram a mikilveegi inngripa @ bord vid fraedslu i

skolum og adgengilegar upplysingar @ netmidlum um vandkvadin. Slik forvérn getur
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aukid kunnattu almennings um gedraen vandkvaedi (Jorm, 2012). bvi til studnings hafa
nidurstodur rannsoknar sem framkvaemd var i premur skélum i Noregi synt fram a ad
fraedsla um gedraen vandkvaedi hefur jakvaed ahrif. Nidurstddur rannsdknarinnar bentu
til pess ad pekking @ einkennum og pekking a peirri pjonustu og studningi sem er i bodi
fyrir einstaklinga med gedraen vandkvaedi jokst. Pa syndu nidurstddur rannsoknarinnar
einnig fram a ad forddomar eru oft a tidum ahrifavaldar er vidkemur pvi ad einstaklingur
med gedraen vandkvaedi 6dlist pekkingu a hvar haegt sé ad leita sér adstodar. Fordomar
eru pvi hindrun (Skre o.fl., 2013). Nidurstédur annarrar rannsoknar sem framkveemd var
i tveimur skélum i Englandi syndu einnig fram a mikilvaegi freedslu um gedraen
vandkvaedi. Nidurstédur rannséknarinnar bentu til pess ad peir einstaklingar sem héfdu
fengid fredslu 6d6ludust aukinn skilning og par med samkennd (e. empathy).
Nidurstodurnar bentu einnig til pess ad freedsla um gedreen vandkvaedi dragi ur

fordomum (Naylor o.fl., 2009).

Fraedsla um gedraen vandkvaedi getur einnig att sér stad i dagbl6dum, auglysingum,
netmidlum og uUtvarpi. Fraedsla i ofangreindum midlum hefur skilad arangri er vardar
bekkingu a gedreenum vandkvaedum (Kelly o.fl., 2007). Fleiri rannsdknir hafa einnig synt
fram a jakvaedar nidurstédur, pad er ad pekking @ ymsum atridum er tengjast
vandkveedunum eykst med tilkomu fraedslu (Kutcher o.fl.,, 2015; Olsson og Kennedy,

2010).

Einstaklingur med gedraen vandkvadi bregst oft seint vid einkennum um gedraen
vandkvaedi og leitar sér pvi ekki adstodar hja fagadila fyrr en miklir erfidleikar eru farnir
ad hrja hann. | sumum tilvikum slaer einstaklingur pvi & frest & medan adrir leita sér
aldrei adstodar (Kelly o.fl., 2007). pad er ekki par med sagt ad einstaklingur vilji ekki
leita sér adstodar heldur er pad i sumum tilvikum stadreynd ad einstaklingur og til
daemis adstandendur hans, vinir og kennarar pekki ekki einkenni gedraenna vandkvaeda
og/eda hafa ekki pekkingu @ hvar best sé ad ndlgast videigandi pjénustu (Kelly o.fl.,
2007; Rickwood o.fl., 2005).

Forsenda pess ad ihlutun geti att sér stad er ad einstaklingur og adilar i hans
nanasta umhverfi hafi pekkingu a og geti brugdist vid einkennum gedraenna vandkvaeda
(Kelly o.fl., 2007). Til pess ad sporna gegn pvi ad einstaklingur leiti sér ekki videigandi

bjénustu veeri gagnlegt ad fagadilar @ heilbrigdissvidi staedu ad fraedslu fyrir nemendur
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um jakveed ahrif pjénustu/medferdar. Med freedslu er haegt ad draga ur hindrunum
bess ad einstaklingur leiti sér ekki videigandi pjonustu (Vidourek o.fl., 2014). bvi ma
segja ad fredsla og forvarnir séu ekki eingdngu jakvaed fyrir einstakling med gedraen

vandkvaedi og umhverfi hans heldur einnig fyrir samfélagid.
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3 Adferdafraedi

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir adferd og framkveemd rannséknarinnar. Fyrst
verdur fjallad um grundvoll rannsékna og par a eftir verdur eigindlegri adferdafraedi
gerd skil. bvi naest verdur greint fra framkveemd rannsdknarinnar. Rok verda faerd fyrir
vali @ peirri adferd sem var notud auk pess sem farid verdur yfir gagnadflun, urtak,
viotol sem meeliteeki asamt vali & patttakendum rannsdéknarinnar og peir kynntir. Gerd
er grein fyrir pvi hvernig stadid var ad greiningu gagna og framsetningu a nidurstédum.
pa verdur fjallad um réttmaeti og areidanleika rannsdknarinnar og ad lokum verdur gerd
grein fyrir peim sidferdislegu dlitamdalum sem rannsakandi purfti ad hafa i huga 8 medan

a vinnslu rannséknarinnar sto0.

3.1 Grundvéllur rannsékna

Vidfangsefni rannsdkna er mismunandi en sameiginlegur tilgangur peirra er ad afla enn
betri visindalegrar pekkingar innan hverrar fraedigreinar. Markmid rannsékna er einnig
ad endurbaeta og sannreyna pa pekkingu sem fyrir er asamt pvi sem sumar rannsoknir
einsetja sér ad leysa hagnyt vandamal. Upplysingum er safnad a skipulagdan og
nakveeman hatt og er rannsékn kerfisbundid ferli (Sigridur Halldérsdéttir, 2013a).
Olikum adferdum er beitt vid gerd rannsdkna en haegt er ad notast vid eigindlegar eda
megindlegar rannsdknaradferdir dsamt pvi sem unnt er ad notast vid blandadar
rannsoknaradferdir, en paer byggjast baedi 4 eigindlegri og megindlegri nalgun (Padgett,
2008; Sigurlina Davidsdéttir og Anna Olafsdéttir, 2013). Rannsakandi velur pa
rannsoknaradferd sem hann telur best til pess fallna ad endurspegla markmid
rannsoknar (Sigurlina Davidsddttir, 2013; Silverman, 2010). Likt og 4dur hefur komid fram

notadist rannsakandi vid eigindlega adferdafraedi en rokin fyrir valinu ma sja i kafla 3.2.1.

3.1.1 Eigindleg adferdafraedi

Eigindlegar rannsdknaradferdir eru tulkandi félagsvisindi sem byggja a kerfisbundinni
greiningu. Greiningin felur i sér athugun a einstaklingi i umhverfi sinu til pess ad 6dlast
skilning & veruleika hans par sem ahersla er 16gd a tulkun einstaklings @ peim veruleika
sem hann upplifir (Neuman, 2014). Eigindlegar rannsdknir leitast vid ad tulka reynslu

batttakanda 4 heildraenan hatt (Padgett, 2008).
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Eigindleg adferdafraedi er medal annars notud pegar rannsakandi vill fa ad vita
hvada merkingu, pekkingu, vidhorf og reynslu einstaklingar leggja i lif sitt (Padgett,
2008). Asamt pvi er framangreind adferdafraedi notud til pess ad skilja betur reynslu
akvedins hops a tilteknu fyrirbzeri (Padgett, 2008; Sigurlina Davidsdottir, 2013) en hun
er medal annars talin gagnleg til rannséknar @ viokveemum malaflokkum og til pess ad
rannsaka efni sem litid hefur verid rannsakad (Padgett, 2008). Eigindleg adferdafraedi
byggir & pvi ad raunveruleiki einstaklings er misjafn pvi hver og einn skynjar hluti a
misjafnan hatt. Vegna dlikra reynsluheima er ekki vitad fyrirfram hverjar hugsanlegar
nidurstodur rannséknar verda. Farid er djupt i pad rannsdknarefni sem verid er ad
rannsaka  (Sigurlina  Davidsdéttir, 2013). Helstu  styrkleikar  eigindlegra
rannsoknaradferda er ad aukinn og dypri skilningur faest a vidfangsefninu, en helstu
veikleikar eru ad nidurstédur rannséknar verda ekki yfirfaerdar 4 steerri hop (Padgett,

2008).

| eigindlegri adferdafraedi er notast vid adleidslu (e. inductive approach). Med
adleidslu er att vid ad gogn rannsdknar geti leitt til pess ad nyjar kenningar og/eda
hugtok uppgotvist en vegna pess parf rannsakandi i eigindlegri adferdafraedi ad vera

sveigjanlegur pvi pad eru gognin sem leida hann dfram (Neuman, 2014; Padgett, 2008).

Fyrirbzerafraedi (e. Phenomenology) sem rannséknaradferd er deemi um eigindlega
rannsoknaradferd. Hugmyndafraedi fyrirbaerafraedi byggist a pvi ad fa innsyn i reynslu
einstaklinga til pess ad skilja pa og adstaedur peirra (Brinkmann og Kvale, 2015; Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013b), innri og ytri reynslu (Kristjan Kristjansson, 2013). Leitast er vid ad
sja lifid med augum patttakenda. Markmid med adferdinni er ad rannsaka fyrirbaeri ut fra
sjonarhdli einstaklinga sem hafa tiltekna reynslu. Jafnframt er markmid ad lysa mannlegri

reynslu eins og hun birtist (Brinkmann og Kvale, 2015; Sigridur Halldérsdéttir, 2013b).

Rannsoknargagna i eigindlegri adferdafraedi er aflad med vidtélum. Markmid med
viotolum er ad lysa og/eda skilja akvedid fyrirbaeri baedi tilveru einstaklinga og
félagslegt ferli (Brinkmann og Kvale, 2015; Helga Jénsddttir, 2013). Rannsakandi stydst
oft & tidum vid vidtalsvisi (e. interview guide) i eigindlegum viétolum (Brinkmann og

Kvale, 2015) en nanar verdur greint fra tilgangi vidtalsvisis i kafla 3.2.2.

Rannsakandi i eigindlegum rannsdknaradferdum og par med fyrirbaerafraedi gegnir

bvi hlutverki ad vera eitt helsta rannsoknartekid. Vegna pess er mikilveegt ad
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rannsakandi sé medvitadur um ad eigin vidhorf og skodanir hafi ekki ahrif & svor

batttakenda (Brinkmann og Kvale, 2015).

3.2 Framkveemd rannsoknar

Undirbuningur rannsoéknarinnar héfst i mai 2015. Sumarid var nytt i heimildaéflun,
undirblning fraedilega hluta rannséknarinnar og &flun patttakenda. | dglistmanudi var
sott um leyfi til Visindasidanefndar og pann sama manud var rannsoknin tilkynnt til
Persénuverndar. | septembermanudi voru vidtél tekin vid patttakendur. Nanar verdur

greint fra leyfisveitingu i kafla 3.2.5.

3.2.1 Val a rannsoknaradferd

Rannsakandi mat pad svo ad eigindleg nalgun er gédur kostur pvi han pjonar
rannsoknarefninu medal annars vegna tveggja atrida. Annars vegar er su nalgun best til
bess fallin ad 6dlast skilning & reynslu og vidhorfum einstaklings a tilteknu fyrirbaeri
(Padgett, 2008) og hins vegar vegna pess ad fyrirbaerafraedi sem rannsdknaradferd
gengur Ut & ad dypka skilning og auka pekkingu a tilteknu fyrirbaeri (Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013b). Markmidid var ad varpa ljési og auka skilning & innri og ytri
hindrunum sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda og ahrifa peirra a lifsgaedi
einstaklinga. Einnig var markmid ad kanna vidhorf einstaklinga med gedraen vandkvaedi
er snyr ad porfum a upplysingum um hindranir. Par med var einnig markmid med
rannsokninni ad hafa ahrif 3 umradu um hvernig haegt veeri ad koma i veg fyrir peer
afleidingar sem hindranir geta haft i for med sér og par af leidandi haft jakvaed ahrif a
lifsgaedi einstaklinga med gedraen vandkvaedi. Patttakendur bda yfir peirri sameiginlegri
reynslu ad vera med gedraen vandkvaedi. Ofangreindar adferdir eru ad mati
rannsakanda best til pess fallnar til ad endurspegla ofangreind markmid og
rannsoknarspurningar rannsoknarinnar sem eru, likt og fram kemur i inngangi,

eftirfarandi:

1. Hvada reynslu hefur einstaklingur med gedraen vandkveedi af innri og ytri

hindrunum sem geta haft ahrif a lifsgeedi hans?

2. Hvada upplysingar hefur einstaklingur fengid um hindranir sem skapast geta

vegna gedraenna vandkvaeda, ef einhverjar eru?
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* Ef einstaklingur hefur fengid upplysingar um hindranir sem skapast geta
vegna gedraenna vandkvaeda, a hvada timaskeidi i
greiningarferli/bataferli fékk hann paer upplysingar?

* Ef einstaklingur hefur ekki fengid upplysingar um hindranir sem skapast
geta vegna gedraenna vandkvaeda, hvada upplysingar telur hann ad
geetu haft ahrif 4 lifsgaedi til hins betra?

3. Hvada adferdir/lausnir telur einstaklingur ad geetu hjalpad honum til pess ad
takast @ vid innri sem ytri hindranir sem skapast geta vegna gedraenna

vandkva0da?

4. Hvert er vidhorf einstaklings med gedreen vandkvaedi gagnvart porf a
upplysingum um hindranir sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda,

fyrir hann, adstandendur, fagadila og almenning.

3.2.2 Gagnaoflun: Urtak, maelitaeki og patttakendur

[ eigindlegri adferdafraedi er algengt ad notast vid tilgangsurtak (e. purposive sampling)
eda 6dru nafni markmidsurtak (Katrin Blondal og Sigridur Halldérsdottir, 2013; Padgett,
2008). b4 er markmidsurtak su urtaksadferd sem oft er notast vid i fyrirbaerafraedilegum
rannséknum. [ fyrirbaerafraedilegum rannséknum eru patttakendur ad jafnadi 5-15, p6
barf rannsakandi ad geta beaett vid patttakendum i rannsdknina eftir pérfum (Sigridur
Halldérsdéttir, 2013b). [ pessari rannsékn var notast vid markmidsurtak en pa er fjoldi
pbatttakenda ekki akvedinn fyrirfram, heldur fer val patttakenda eftir markmidum og
borfum rannsdéknarinnar (Katrin Blondal og Sigridur Halldérsdéttir, 2013; Padgett,
2008). Einstaklingar sem hafa persénulega pekkingu & fyrirbaeri pess sem rannsakad er
eru valdir i rannsdknina. Margbreytileiki fyrirbaeris og mannleg reynsla getur komid i 1jés
begar rannsakandi notast vid markmidsurtak i rannsékn (Katrin Blondal og Sigridur
Hallddrsdéttir, 2013). Rannsakandi lagdi aherslu @ ad drtak rannsdéknarinnar vaeru
einstaklingar sem hofdu persénulega pekkingu a akvednu fyrirbaeri, pad er hindrunum

gedraenna vandkvaeda.

| eigindlegum rannséknum er algengt ad gagnadflun fari fram i samvinnu milli
rannsakenda, yfirvalda og/eda stofnana til pess ad fa adgang ad dkvednum hopi innan
samfélagsins. Peir einstaklingar eru nefndir hlidverdir (e. gatekeepers). Hlidverdir

adstoda rannsakanda vid ad nalgast hopa samfélagsins sem erfitt getur verid ad ndlgast
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eda parf leyfi akvedinna hlidvarda. Mikilvaegt er ad upplysa hlidverdi og patttakendur
um markmid med framkvaemd rannsdknar (Padgett, 2008). Rannsakandi pessarar
rannsoknar var i samstarfi vid hlidverdi til pess ad nalgast patttakendur, pad er
batafulltrda Hugarafls, samtok notenda gedheilbrigdispjonustunnar (sja vidauka I) og
radgjafa Gedhjalpar, landssamtok félaga um baettan hag folks med gedraskanir og
gedfotlun i samfélaginu (sja vidauka Il) og var peim sent kynningarbréf (sja vidauka Ill).
Hlidverdir hofdu samband vid einstaklinga med gedreen vandkvaedi innan
félagasamtakanna og kynntu medal annars fyrir peim rannséknarefni og markmid
rannséknar. | kynningarbréfinu var patttakendum gefinn kostur 4 ad hafa samband vid
rannsakanda i gegnum télvupdst eda simleidis eda ad rannsakandi myndi hafa samband

vid pa ef pess veeri 6skad.

Astadan fyrir pvi ad einstaklingar i félagasamtékunum Hugarafl og Gedhjélp urdu
fyrir valinu sem patttakendur rannsdknarinnar var su ad einstaklingar sem pessir eru i
bataferli. Rannsakandi telur ad einstaklingar i bataferli séu liklegri til ad sja hindranir
sem skapast hafa vegna gedraenna vandkvada en einstaklingar sem ekki eru i bataferli.
Bataferli einstaklings med gedraen vandkvaedi einkennist medal annars af jakveedum
personulegum breytingum, valdeflingu og von. bzer breytingar einkennast af jakvaedari
vidhorfum til deemis gagnvart sjalfum sér, tilgangi lifsins, 66rum einstaklingum asamt
jakveedum leidum til pess ad takast @ vid og skilja gedraenu vandkvaedin. bessar
persénulegu breytingar hafa jakvaed ahrif 8 umhverfi og 6nnur kerfi i lifi einstaklings
sem leidir til pess ad pad dregur Ur hindrunum a bord vid félagslega einangrun og
skdmm. Bataferli er leid einstaklings til pess ad lifa dnaegjulegu og vongddu lifi pratt fyrir
baer takmarkanir sem gedraen vandkvaedi geta haft i for med sér (Schrank og Slade,

2007; Slade, 2010).

Viotoél eru hentug gagnaséfnunaradferd pegar rannsakandi leitast eftir innsyn i
reynsluheim patttakenda en vidtélin gera rannsakandanum Kkleift ad setja sig i spor
beirra sem leidir til aukins skilnings & efni rannsdknarinnar (Helga Jonsdottir, 2013). Ein
tegund vidtala eru half st6dlud vidtol (e. semi-structured interviews) (Brinkmann og
Kvale, 2015; Helga Jonsdottir, 2013). bad eru vidtol sem einkennast hvorki af samtali i
daglegu lifi né spurningalista, heldur eru vidtolin ad hluta til opin eda frjalsleg dsamt pvi

sem rannsakandi leitar eftir atridum af fyrirfram undirbdnum vidtalsvisi. Markmid med
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half stodludum vidtolum er ad fa innsyn i daglegt lif einstaklings (Brinkmann og Kvale,
2015). Rannsakandi pessarar rannsdknar mat pad svo ad half st6dlud vidtol keemu ad
gédum notum sem gagnasdfnunaradferd. Asteeda bpess er si ad patttakendur
rannsoknarinnar hefdu pa moguleika @ ad tja sig opid um hindranir gedraenna
vandkvaeda og vidhorf er vardar porf @ upplysingum um hindranir, en ad sama mati

styrdi rannsakandi vidtalinu med vidtalsvisi.

Rannsakandi stydst vid vidtalsvisi (e. interview guide) i half stodludum vidtolum
(Brinkmann og Kvale, 2015). Vidtalsvisir er leidarvisir fyrir vidtdl eda med 68rum ordum
akvedinn skipulagsrammi en ekki endanlegar spurningar vidtals. [ vidtalsvisi eru sett
fram fyrirfram dkvedin atridi sem endurspegla markmid og tilgang rannséknar. Asamt
fyrirfram akvednum atridum geta komid upp 6nnur atridi og svér sem rannsakandi parf
ad fylgja eftir og spyrja ndkveemara ut i til pess ad nd fram markmidi rannsdéknar
(Padgett, 2008). Vidtalsvisir i eigindlegum vidtélum er oft opinn til pess ad patttakendur
hafi moguleika a ad tja sig frjalslega innan 3akvedins ramma. Eitt af lykilatridum
arangursrikra vidtala er virk hlustun (Helga Jénsdottir, 2013). Markmid med virkri
hlustun er ad studla ad skyrum skilningi milli peirra einstaklinga sem eiga i samraedum.
Rannsakandi beitir medal annars virkri hlustun ef hann medtekur pad sem patttakandi
segir med samkennd, ef hann spyr patttakanda videigandi spurninga asamt pvi ef hann
umordar svor patttakanda og endurtekur pau i navist hans til pess ad athuga hvort
skilningur hja rannsakanda sé réttur (McNaughton, Hamlin, McCarthy, Head-Reeves og
Schreiner, 2007). Rannsakandi sem beitir virkri hlustun einbeitir sér ad pvi ad tengja
svor patttakanda vid mismunandi kerfi i lifi hans likt og atvinnulif og félagslif asamt pvi
sem hann les i likamstjaningu og hegdun patttakanda (Rutter, 2003). Rannsakandi
bessarar rannsdknar beitti virkri hlustun i vidtélum rannséknarinnar. pbvi til studnings
umordadi og endurtok rannsakandi svor patttakenda til pess ad athuga hvort réttur
skilningur veeri til stadar asamt pvi sem hann telur sig hafa medtekid svor patttakenda
med samkennd.

Rannsakandi hof ad taka vidtol laugardaginn 19. september 2015 en sidasta vidtalid
var tekid 29. september 2015. patttakendur rannsdknar voru tiu talsins. Vidtolin foru
fram i Hugarafli og Gedhjalp fyrir utan tvo viotol sem fram foru @ heimili patttakanda.
Tekin voru tiu half st6dlud vidtdl en hvert vidtal stod yfir i 1 kist og 14 minudtur ad

medaltali.
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pdtttakendur kynntir

patttakendur rannséknarinnar eiga pad sameiginlegt ad vera med gedraen vandkvadi.
Tiu einstaklingar, atta konur og tveir karlar, @ aldrinum 30 — 56 ara toku patt i
rannsékninni. Tekin voru tiu vidtol en eitt vidtal er 6nothaft og pvi byggja nidurstédur
rannsoknarinnar a niu vidtolum.

patttakendurnir niu eru med mismunandi greiningar gedraenna vandkvaeda og
sumir med fleiri en eina greiningu. Pau gedraenu vandkvaedi sem patttakendur greindu
fra voru eftirfarandi: punglyndisraskanir, kvidaraskanir, lyndisraskanir, gedklofi, afalla-
eda streitutengdar raskanir, persénuleikaraskanir, gedrof og taugaproskaraskanir. Ef
liti0 er til hjuskaparstodu er meirihluti patttakenda einstaedir fyrir utan tvo
pbatttakendur, annar pessara tveggja er giftur @ medan hinn er i sambud. Sjo
pbatttakendur eiga born. Tveir af patttakendum eru i vinnu. Menntun patttakenda er
fiolbreytt, en fimm patttakendur hafa lokid framhaldsnami, tveir hafa lokid
studentsprofi og tveir eru med grunnskélaprof. batttakendur bua allir nema einn i

sjalfstaedri busetu, en sa adili byr i foreldrahdsum.

3.2.3 Greining gagna og framsetning nidurstadna

Greining gagna hefst med pvi ad rannsakandi afritar vidtolin upp ordrétt og frumgreinir
gognin med pvi ad lesa afritada textann nokkrum sinnum yfir, en pa er liklegra ad
rannsakandi fai heildraena syn af reynslu patttakandans (Sigridur Halldérsdoéttir, 2013b).
Vidtolin eru afritud samhlida gagnasofnun og/eda eftir gagnaséfnun (Neuman, 2014;
Padgett, 2008) en med afritun vidtala er att vid ad hinu talada ordi i eigindlegum
vidtdlum er breytt i texta vid gagnadrvinnslu (Helga Jonsdéttir, 2013). Greining gagna
eykur skilning og pekkingu a dkvednu fyrirbaeri en kddun er dmissandi pattur (Neuman,
2014). | byrjun er algengt ad notast vid opna kédun (e. open coding) i eigindlegri
adferdafraedi (Padgett, 2008) en markmid med opinni kddun er ad greina gégnin med
bvi ad adgreina pau og skoda a nakvaeman hatt. Gognin eru endurtekid skodud i von um
ad greina akvedin pemu (Neuman, 2014; Unnur Gudrin Ottarsdéttir, 2013). Markviss
kodun (e. focused coding) einkennist af enn ndkveemari greiningu (Padgett, 2008). Med
bvi ad koda gdgn a nakvaeman hatt er markmid rannsakanda ad koma auga a pemu sem
leida til tulkunar & nidurstédum rannsdknar. Gagnlegt pykir ad kdéda gognin A

markvissan hatt til deemis med pvi ad flokka pemu med mismunandi litum (Neuman,
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2014; Padgett, 2008). bemu verda til i samreemi vid vidtol med tengingu vid
rannsoknarspurningar og fraedilega hluta rannséknarinnar. Rannsakandi skodar afritun
vidtala @ ndkveeman hatt pannig hann atti sig a3 hvada pemu eru lik og 6lik medal

batttakenda rannséknarinnar (Neuman, 2014).

A pessu stigi rannséknar leitar rannsakandi eftir pvi ad greina gégnin med opnum
huga, pad er ad segja, hann leggur fyrirfram gefnar hugmyndir um rannsdéknarefnid til
hlidar (Padgett, 2008; Unnur Gudrdn Ottarsdéttir 2013). baer rannséknarspurningar sem
rannsakandi setti fram i byrjun rannséknar eru leidarvisir rannsakanda pegar kédun er
beitt, en po parf rannsakandi ad vera opinn fyrir nyjum rannséknarspurningum sem

geta komid i ljos i vid greiningu gagna (Neuman, 2014).

Rannsakandi afritadi viotolin ord fra ordi a ndkveeman og markvissan hatt. Samhlida
afritun hofst frumgreining gagna par sem rannsakandi skradi nidur hugleidingar sinar.
Ad lokinni afritun vidtala las rannsakandi ritada textann endurtekid yfir med opnum
huga par til hann hafdi fengid heildraana mynd a reynslu og vidhorfi patttakenda. bar a
eftir beitti rannsakandi opinni kédun. | kjélfarid héfst markviss kédun en pa fann
rannsakandi kéda sem endurspegludu markmid og rannsdknarspurningar
rannsoknarinnar sem leiddi til fjégurra meginpemu. Vert er ad taka fram ad @ medan
markvissri kodun st6d var rannsakandi einnig opinn fyrir nyjum markmidum eda
rannsoknarspurningum. Rannsakandi ritadi meginpemun a blad. Hann las sidan ritada
textann aftur yfir & markvissan hatt med meginpemun til hlidsjénar og ad pvi loknu
yfirstrikadi hann pemu, par sem hvert meginpema var yfirstrikad med hvort sinum
litnum. Meginpemun endurspegludu fyrirbaeri rannséknarinnar, pad er innri og ytri
hindranir gedreenna vandkvaeda og vidhorf patttakenda er vardar porf a upplysingum
um gedraen vandkvaedi. Meginpemu vidtalanna voru fjogur talsins: Reynsla af innri og
ytri hindrunum, studningur vegna hindrana, adstod, adferdir og/eda lausnir til pess ad
draga ur hindrunum og afstada til freedslu og forvarna. Nanar ma lesa um pemu og

tulkun @ nidurstédum gagna i kafla 4 um nidurstédur rannsdknarinnar.

3.2.4 Réttmeeti og areidanleiki rannséknar

Gae0i rannsdknar endurspeglast i goggnum hennar, pad er ad forsenda pess ad rannsokn
sé god sé nakveem og marktaek gagnadflun asamt pvi sem samraemi parf ad rikja a milli
rannsoknarspurninga og adferda rannsdknarinnar (Sigridur Halldérsdottir og Sigurlina

Davidsdottir, 2013). Til pess ad maela gadi rannsdknar i eigindlegum rannséknum er
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notast vid tvd hugtok, pad er réttmeeti (e. validity) og dareidanleika (e. reliability).
Réttmeeti visar til pess ad su rannsdknaradferd sem rannsakandi tileinkar sér vid
framkvaemd rannsdknar sé ad mala pad sem henni var xtlad ad rannsaka @ medan
areidanleiki visar til pess ad haegt sé ad endurtaka rannsdknina 3a sama hatt og
rannsakandi framkvaemdi hana (e. repeatability) (Brinkmann og Kvale, 2015; Sigridur
Hallddrsdéttir og Sigurlina Davidsdottir, 2013). begar horft er til dareidanleika
rannsoknar spilar rannsakandi storan patt. Hann parf ad huga ad og vera medvitadur
um eigin narveru og hlutdraegni. Navist rannsakanda getur haft ahrif a skodanir og
hegdun patttakenda en rannsakandi verdur ad gaeta pess ad spyrja patttakendur ekki
leidandi spurninga og hunsa ekki mikilveegar nidurstodur. Slikt eykur areidanleika
rannséknar (Padgett, 2008). | fyrirbaerafreedilegum rannséknum, likt og i flestum
eigindlegum rannsoknum, er ahersla 16gd & ad rannsakandi tileinki sér hugarfar
gagnrynnar hugsunar. SU hugsun einkennist af pvi ad rannsakandi er stodugt med
spyrjandi hugarfar gagnvart eigin tulkunum, pad er hvort rannsakandi tulki svor
batttakenda 4 réttan hatt (SigriGur Halldorsdéttir, 2013b). Gagnrynin hugsun
rannsakanda eykur réttmaeti rannsoknarinnar (Helga Jénsddttir, 2013; Sigridur
Halldérsdéttir, 2013b; Sigridur Halldorsdéttir og Sigurlina Davidsdoéttir, 2013).
Rannsakandi sem lykur vidtolum a ad spyrja patttakendur hvort peir vilji baeta einhverju

vid eykur pannig réttmaeti rannsdknar (Helga Jonsddttir, 2013).

[ viotélum pessarar rannséknar var rannsakandi medvitadur um eigin skodanir er
viokom efni rannséknarinnar. Hann gaetti pess ad spyrja patttakendur ekki leidandi
spurninga en pvi til studnings notadist rannsakandi vid vidtalsvisi med fyrirframgefnum
spurningum. Pbzer spurningar voru opnar en ekki leidandi. | vidtdlunum spurdi
rannsakandi ndnar Ut i sum atridi sem fram komu, hann umordadi pau atridi og spurdi
pbatttakendur hvort skilningur vaeri réttur. Vid lok hvers vidtals spurdi rannsakandi hvort
patttakendur vildu baeta einhverju vid. Med pessum haetti studladi rannsakandi ad
auknu réttmaeti og areidanleika asamt pvi sem hann tileinkadi sér gagnryna hugsun.
Eins og d40ur hefur komid fram tileinkadi rannsakandi sér eigindlega adferdafraedi og
fyrirbaerafraedi. Adferdirnar maeldu pad sem peim var xtlad ad rannsaka i samraemi vid

markmid og rannsdknarspurningar.
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3.2.5 Sidferdisleg alitamal

[ eigindlegum rannséknaradferdum er mikilvaegt ad rannsakandi sé medvitadur um pau
sioferdislegu alitamal sem geta ordid a vegi hans i rannsdéknarferlinu. Rannsakandi parf
ad tileinka sér akvednar grundvallarreglur sem studla ad aukinni medvitund hans um
sioferdisleg alitamal, en grundvallarreglurnar hafa hagsmuni patttakenda avallt ad
leidarljosi (Silverman, 2010). Fyrst ber ad tilgreina sjalfreedisregluna en han kvedur 8 um
ad bera eigi virdingu fyrir einstaklingnum og sjalfreedi hans. [ visindarannséknum leidir
betta af sér tilkall um upplyst sampykki. Skadleysisreglan kvedur a um krofu til
rannsakanda, pad er ad dahaetta fyrir patttakendur sé innan tiltekinna marka.
Velgjérdareglan kvedur @ um skylduna ad lata gott af sér leida a3 medan réttlaetisreglan
kvedur @ um sanngirni 4 dreifingu gaeda og byrda (Sigurdur Kristinsson, 2013). Mikilveegt
er ad rannsakandi tileinki sér eftirfarandi atridi vid byrjun rannsdknar. Hann parf ad afla
upplysts sampykkis patttakenda, vera medvitadur um ad hann sé bundinn trdnadi, gera
sér grein fyrir mogulegum afleidingum rannséknar fyrir patttakendur og vera
medvitadur um hlutverk sitt sem rannsakanda (Brinkmann og Kvale, 2015). Adrar
grundvallarreglur sem rannsakandi 4 ad tileinka sér er ad patttaka einstaklings a ad vera
sjalfviljug. patttakandi hefur avallt pann rétt ad draga patttoku sina til baka asamt pvi

sem Oryggi hans 4 ad vera i fyrirrdmi (Silverman, 2010).

patttakendur rannsdknarinnar voru einstaklingar med gedraen vandkvadi en peir
pbatttakendur teljast til viokveemra hdpa samfélagsins. Vegna pessa er medal annars
mikilveegt ad rannsakandi afli upplysts sampykkis patttakenda (Padgett, 2008). b3 parf
rannsakandi einnig ad gera patttakendum ljést ad heimilt er ad afturkalla sampykki sitt
og ad afturkollun sampykkis hefur enga eftirmala (Padgett, 2008; Reglur nr. 170/2001;
Upplyst sampykki i visindarannsékn a heilbrigdissvidi).

Rannsakandi tileinkadi sér akveedi sjalfraedisreglunnar vid gerd pessarar rannsdknar
er vidkemur upplystu sampykki og adrar ofangreindar reglur. [ kynningarbréfi (sja
vidauka Ill) rannséknar var 16gd dhersla & ofangreind atridi dsamt pvi sem rannsakandi
endurtok ofangreind atridi fyrir patttakendur i byrjun vidtala. patttakendur skrifudu
undir upplyst sampykki (sja vidauka 1V) i byrjun vidtala og dahaetta fyrir patttakendur
rannséknarinnar var innan akvedinna marka. batttaka var sjalfviljug og gatu

pbatttakendur dregid patttoku sina til baka asamt pvi sem rannsakandi hafdi 6ryggi
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batttakenda i fyrirrimi, pad er hann tok vidtol vid patttakendur i 6ruggu og paegilegu
umhverfi. Rannsakandi 6skadi eftir pvi ad fa ad hljodrita (e. recording) vidtalid med

stafreenu upptokutaeki sem allir patttakendur sampykktu.

Rannsakandi sem rannsakar vidkvaema hodpa samfélagsins parf oft leyfi fyrir
rannsoknum  fra sidanefndum (Silverman, 2010). Samkveemt l6gum um
visindarannsoknir a@ heilbrigdissvidi nr. 44/2014 var rannsdkn pessi leyfisskyld og
samkvaeemt 16gum um personuvernd og medferd persénuupplysinga nr. 77/2000 er
skylda abyrgdaradila ad tilkynna vinnslu rannséknar ef hann beitir rafreenni teekni vid
vinnslu personuupplysinga, likt og i tilviki pessarar rannséknar. Rannsakandi fékk leyfi
fra Visindasidanefnd, numer leyfis er VSN-15-127, dasamt sampykki fyrir framkvaemd
rannsoknar fra Perséonuvernd, tilkynning nr. S7460/2015. Samkveemt 6. gr. laga um
visindarannsoknir & heilbrigdissvidi nr. 44/2014 eru einstaklingar bundir pagnarskyldu ef
beir fa adgang ad persénugreinanlegum heilbrigdisgognum og/eda 6drum
persénuupplysingum vid framkveemd og/eda eftirlit rannsdknar. Rannsakandi og
abyrgdarmadur pessarar rannséknar eru bundnir pagnarskyldu dsamt pvi sem

rannsakandi greindi fra pvi i byrjun vidtala ad fyllsta tranadar yrdi geett.

Skilyrdi fyrir vinnslu viokveemra persénupplysinga er ad rannsakandi eydir gégnum
begar vinnslu rannséknar er lokid (Log um persénuvernd og medferd
persénuupplysinga nr. 77/2000). Abyrgdarmadur rannséknar mun sja til pess ad
gognum verdi eytt, i sidasta lagi pegar vorn @ MA ritgerd hefur farid fram i desember

2015.

| rannséknum par sem rannsakandi beitir vidtalstaekni reynir 4 pagmaelsku, trinad
og varkarni (Sigurdur Kristinsson, 2013). Rannsakandi gaetir hlutleysis til pess ad sporna
vid ahrifum hans a nidurstédur rannsdknar. Rannsakandi fer med o6ll gogn sem
trunadarmal asamt pvi sem hann maetir patttakendum rannséknar af virdingu og
jafningjagrundvelli (Padgett, 2008). Rannsakandi verdur avallt ad geeta hagsmuna
batttakenda (Katrin Blondal og Sigridur Halldérsdottir, 2013). Rannsakandi sem vinnur
med persénugreinanlegar upplysingar verdur ad geeta pess ad nota dulnefni til ad
kennimerkja patttakendur asamt pvi ad halda peim upplysingum sem haegt er ad nota
til pess ad bera kennsl & patttakendur i lagmarki (Padgett, 2008; Sigurdur Kristinsson,

2013). Rannsakandi var medvitadur um fyrirframgefnar skodanir sinar um
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rannsoknarefnid, pad er hann gaetti hlutleysis. Hann upplysti patttakendur ad fyllsta
tranadar yrdi geett og ad rannsakandi feeri med oll gégn sem trinadarmal. Rannsakandi
kom fram vid patttakendur af virGingu asamt pvi sem patttakendum var gert ljést ad
beim baeri ekki ad svara Ollum spurningum rannsoknarinnar. Rannsakandi gaf
patttakendum dulnefni til pess ad kennimerkja pa og snidgekk persénugreinanlegar
upplysingar, til deemis bakgrunnsupplysingar, pannig ad ekki vaeri haegt ad bera kennsl a
pbatttakendur. Gogn rannsdknar voru vardveitt i télvu rannsakanda. Rannsakandi bjo til

lykilord & adgang i tolvuna til pess ad enginn 6hadur adili hefdi adgang ad henni.

Vanlidan patttakenda getur komid upp i vidtélum, sérstaklega hja einstaklingum
sem falla undir vidkveeman malaflokk. Vegna pessa parf rannsakandi ad vera vid 6llu
bdinn en mikilvaegt er ad rannsakandi geti visad patttakanda til fagadila sem getur veitt
honum hjalparhond (Padgett, 2008). Eins og 4dur segir kvedur skadleysisreglan 4 um ad
ahaetta fyrir patttakendur eigi ad vera i ldgmarki (Sigurdur Kristinsson, 2013).
Rannsakandi pessarar rannséknar lagdi mikla daherslu 4 ad gaeta hagsmuna patttakenda
og pvi var hann i samstarfi vid salfreeding hja Lif og sal salfreedistofu ehf (sja vidauka V).
patttakendur gatu leitad pangad sér ad kostnadarlausu ef upp kom vanlidan i tengslum

vid patttoku rannséknar.

56



4 Nidurstéour

[ pessum kafla verdur greint fra nidurstédum rannséknarinnar. Sagt verdur fra fiérum
bemum sem fram komu vid greiningu gagna med tilliti til rannséknarspurninga og
markmida rannséknarinnar. Pemun eru eftirfarandi: Reynsla af innri og ytri hindrunum,
studningur vegna hindrana, adstod, adferdir og/eda lausnir til pess ad draga ur

hindrunum og afstada til fraedslu og forvarna.

Svor patttakenda voru morg hver lik en einnig fengust nidurstédur um odlika reynslu
og vidhorf peirra. Ofangreind pemu tengjast oft a tidum hvort 6dru og hafa ahrif & hvort
annad. Pemun og akvedin atridi innan peirra geta pvi tilheyrt fleiri en einu pema. Til
bess ad styrkja nidurstédur rannsodknarinnar var notast vid beinar tilvitnanir fra
patttakendum. Vid framsetningu tilvitnana notadist rannsakandi vid geesalappir og
begar frasogn patttakenda var ekki ein samfella, heldur klippt i sundur notadist
rannsakandi vid fjéra punkta. Rannsakandi notadist einnig vid sviga ( pogn ) sem taknar
bogn patttakenda asamt pvi sem skaletradur texti innan hornklofa lysir tilfinningu

batttakenda og lysir einnig ndnar hvad peir eiga vid.

4.1 Reynsla af innri og ytri hindrunum

Hindrunum er skipt i innri og ytri hindranir, eins og adur hefur komid fram. P6 voru
nokkrar hindranir sem patttakendur tulkudu ad vaeru bezedi innri og ytri hindranir.
patttakendur voru bednir um ad greina fra reynslu sinni af innri hindrunum sem skapast
hafa vegna beirra eigin gedrannu vandkvaeda en su reynsla var fjdlbreytt. Atta af niu
patttakendum greindu fra fordomum gagnvart sjalfum sér. Meirihluti patttakenda sem
upplifdi pessa forddma attu i byrjun greiningar erfitt med ad tja sig um vandkvaedi sin
en pad hafdi breyst med timanum. Sumir patttakendur greindu pé fra pvi ad pad veeri
adstaedubundid hvort pau téludu 4 opinskdan hatt um vandkvaedin. Meirihluti
batttakenda greindi fra pvi ad fordomar sem pessir vaeru ekki lengur til stadar, pd peir
2ttu pad til ad birtast 3 erfidum timum. Gunnhildur lysti reynslu sinni a eftirfarandi

hatt:

»...jahh ég purfti nattdrulega rosalega mikidé ad takast 4 vid fordoma gagnvart sjalfri
mér, ég er alltaf i pessu ferdalagi....”
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Meirihluti patttakenda nefndi ad skdmm vaeri innri hindrun en han hefdi medal annars
neikvaed ahrif a sjalfstraust og sjalfsmat sem vaeru einnig innri hindranir. Pad sama ma
segja um skomm likt og fordoma patttakenda gagnvart sjalfum sér, patttakendur
greindu fra pvi ad skdmmin kemur og fer. Sjo patttakendur af niu greindu fra reynslu

sinni af lélegu sjalfstrausti og par af leidandi skertu sjalfsmati.

Hja atta patttakendum kom fram reynsla peirra af félagslegri einangrun. Haraldur

lysti ahrifum félagslegrar einangrunar med eftirfarandi ordum:

»....pegar ég var verstur sko, pegar ég var ordinn pungur, komu alveg timabil par
sem ég taladi ekki vid neinn i kannski tvo manudi“.

Gudlaug hafdi petta ad segja um sina reynslu af félagslegri einangrun:

»....grunnvandinn er einhver svona tengslaréskun i upphafi, pa hefur pad pau ahrif
a mann ad madur dregur sig mikid i hlé....einangrunin hefur gert pad ad verkum ad
ég a engan vinahdp, hef einangrad mig fra fjolskyldu, pannig madur verdur mjog
einn....petta byggist svolitid 4 grunnvandanum, en pad gaeti verid ad gedrenu
vandkvaedin hafi skapast ut af pvi, ég held ad grunnurinn ad gedrana vandanum
hafi verid....vegna bakgrunnar mins, sem leiddi sidan til annarra afalla....”

Sumir patttakenda lystu félagslegri einangrun einnig sem ytri hindrun. Tveir
pbatttakendur, Gudlaug og Sara, greindu fra pvi ad samfélagid hefdi ekki brugdist vid
veikindum peirra, ad peirra ségn hafdi afskiptaleysid leitt til félagslegrar einangrunar.
Gudlaug lysti reynslu sinni hvernig geddeildin og heilbrigdiskerfid brast henni. Hun
greindi fra einu skipti par sem hun fékk ekki ad vera 4 geddeildinni lengur en i prja daga,
en hun taldi sig purfa lengri tima. A9 hennar ségn leiddi petta til pess ad hun dré sig i

hlé og einangradi sig. Gudlaug lysti reynslu sinni af einangruninni med pessum ordum:

»....6g var bara i algjorri einangrun, ég bordadi ekki....ég var i algjéru hugrofi....ég
var svona i prja manudi....ég var utskrifud med pad af geddeildinni ad ég atti ad fa
heimahjukrun, en ég veit ekki hvad vard til pess ad heimahjdkrunin kom ekki fyrr
en eftir prja manudi. pannig ad....“

Sara greindi fra reynslu sinni:

,-...6g missti vinnuna og pad var sétt um fyrir mig hja Virk, en par gerdist ekkert fyrr
en sex manudum seinna, en pa var ég buin ad einangra mig alveg ofbodslega
mikid....”

Ord Gudlaugar og Soru lysa pvi hvernig ytri hindranir geta leitt til félagslegrar

einangrunar.
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Fimm patttakendur greindu fra pvi ad gedraenu vandkvaedin héfou neikvaed ahrif 4
menntun peirra. Ad sdgn eins patttakanda hefdi honum eflaust gengid betur i naminu ef
gedrenu vandkveedin hefdu ekki verid til stadar. Hja einum patttakanda hindrudu

gedraenu vandkvaedin hann i ad mennta sig.

[ 6llum vidtdlunum kom fram ad gedreenu vandkvaedin hoéfdu mikil ahrif a
fiolskyldulif patttakenda. Sumir patttakendur téldu ad gedreenu vandkveedin hefdu
neikvaed ahrif 4 foreldra sina @ medan sumir h6fdu reynslu ad pvi ad vandkvaedin hefdu
neikveed ahrif & bdrn peirra. Fjorir patttakendur greindu fra reynslu sinni hvernig

gedraenu vandkvaedin hindrudu pau i myndun astarsambanda.

Prir patttakendur greindu fra pvi ad vegna gedrenna vandkvaeda treystu peir sér
ekki Ut & vinnumarkadinn. Einn patttakandi sagdi ad tilfinningalegur éstédugleiki hefdi
bar ahrif 3 medan hinir tveir sogdust ekki treysta sér Ut a vinnumarkad a pessum

timapunkti veikindanna.

patttakendur h6fdu oft a tidum sameiginlega reynslu af innri hindrunum en pé ekki
alltaf. peir greindu fra 6drum innri hindrunum sem attu eingdngu vid pann patttakanda
sem greindi frd hverju sinni. bPaer voru: Preyta, minni lifspréttur, kunni ekki vid ad bidja

um adstod, sektarkennd, vanmattur og ad geta ekki gert pad sem hann langadi til.

Pegar patttakendur voru bednir um ad segja fra reynslu sinni af ytri hindrunum voru
beir ekki lengi ad greina fra ytri hindrunum a bord vid vinnumarkad, fordéma og fjarhag.
Allir patttakendur lystu reynslu sinni af vinnumarkadi sem ytri hindrun en margir hverjir
sogdu ad fordomar og/eda pekkingarskortur & gedraenum vandkvaedum i samfélaginu
hefdi par ahrif. Sara lysti ahyggjum af pvi hvad vinnuveitandinn myndi segja vid hana
begar hann szi a ferilskranni hennar ad hun hefdi ekki unnid i pé nokkurn tima. Sara

lysti pessu sem eftirfarandi:

,-...ja, biddu pu ert ekki buin ad vera ad vinna i tvo ar....petta veldur mér rosalegum
kvida ef ég fer einhvern timann ad saekja um vinnu aftur. Hvad a ég ad segja? Eg er
bad ,heppin“ ad ég fékk heilablédfall, ég get actually notad pad. Eg get sagt ad ég
fékk heilablédfall og purfti pess vegna ad....en pad er samt ekki heilablédfallid sem
vard til pess ad ég purfti ad haetta ad vinna, en ég get notad pad“.
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Haraldur greindi fra pvi ad hann héldi ad pad veeri flokid ad saekja til deemis um vinnu og
burfa ad utskyra ad pu sért med gedraskanir: Hann lysti peirri hindrun a eftirfarandi

hatt:

»....6g held ad vinnuveitendur liti 4 og hugsar med sér okey, petta er einhver
sjukdémur sem ég atta mig ekki alveg a....ég held ad pad sé svolitid pessi imynd um
ad gedraskanir séu bara til stadar, ad ekki sé haegt ad laekna pa....pu vilt kannski
ekki taka aheettu, ég er ekki ad segja ad petta séu beint fordémar, petta er kannski
meiri svona hradsla. bu ert natturulega ad fjarfesta i starfsmanni og ef pu pekkir
ekki pennan heim gedraskana hugsa ég ad vinnuveitandi pori ekki ad rada
manneskjuna“.

Margir patttakendur greindu fra reidi sinni, en ad peirra mati toldu peir sig ekki eiga
moguleika 8@ ad fara Ut & vinnumarkad. Eva sagdi ad henni hefdi verid sagt upp a
ologlegan hatt, vegna andlegra veikinda. Gunnhildur sagdi fra reynslu sinni, en hun taldi
ad yfirmadur hennar hafi ekki leyft henni ad koma aftur til vinnu eftir veikindaleyfi

vegna forddma hans gagnvart gedreenum vandkvaedum:

,....8g ,kom Ut Ur skapnum” med min gedraenu vandkvaedi og sagdi vid yfirmann
minn ad ég vaeri med gedhvorf....ég parf ad hrynja Ut af pessum vinnumarkadi einu
sinni enn (pogn)....[tdrin renna nidur kinnar Gunnhildar]”.

Gudrun hafdi petta ad segja:

,»....hefdi ekki verid stydjandi fyrir mig ad ég hefdi fengid ad halda pessari
vinnu?....eru petta ekki fordémar?....”

Gudlaug var eini patttakandinn sem hafdi jakvaeda reynslu af vinnumarkadi pegar litid
er til vandkvaeda hennar. Hun telur sig vera heppna med vinnuveitenda, hann syni henni

og veikindum hennar mikinn skilning:

»....gedraen vandkvadi geta haft mikil ahrif & atvinnulifid, en hefur haft minni ahrif
hja mér pvi ég hef ekki alltaf purft ad vera i pessu ferli ad saekja um vinnu, heldur
hef ég haldid minni vinnu....ég er reyndar mjog heppin med vinnuveitenda, pegar
timabilin hafa verid sem erfidust, pegar ég hef purft ad fara ut af vinnumarkadi, pa
hef ég maett miklum skilningi, pad skiptir ofbodslega miklu mali“.

Adspurdir um adrar ytri hindranir greindu allir patttakendur fra pvi ad fordémar
samfélagsins vaeru ytri hindrun sem hefdi medal annars mikil ahrif & atvinnupatttoku
einstaklinga med gedraen vandkvaedi, likt og fram kemur i ofangreindum tilvitnunum og

pbar af leidandi mikil ahrif & fjarhag peirra. Sumir patttakendur nefndu ad
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heilbrigdisstarfsfolk og vinnuveitendur hefédu mikla fordéma. Meirihluti patttakenda
greindi po fra pvi ad fordémar i samfélaginu hefdu minnkad, en veeru pé enn til stadar.
Margir hverjir greindu fra pvi ad fordomar samfélagsins birtast sem stimplun.

Gunnbhildur sagdi fra reynslu sinni af pessum forddmum:

,....6g veiktist fra minum vinnustad pegar ég var ad vinna og pad var onnur i
vinnunni...sem fékk heilablédfall. petta eru badir sjukdémar. Hun fékk blém og allt
sent fra vinnunni en pad var ekki einu sinni hringt i mig"“.

Sara hafdi petta ad segja:

.....6g er ekkert verri manneskja heldur en einhver annar sko, engan veginn. Eg vil
ekki ad pad sé litid nidur @ mig en manni finnst stundum ad pad sé litid nidur a
mann“.

Gudlaug hafdi petta ad segja:

,....f0lk hraedist oft ad leita sér adstodar pvi pad er einhver stimpill ad pa ertu ordin
gedveik....”

Vilhjalmur lysti forddmum samfélagsins sem eftirfarandi:

,»....madur sér gloggt hja fagmoénnum i stéttinni hvernig peirra vidhorf eru oft til
peirra sem eru ad dila vid gedraskanir og petta hefur svo gifurlega mikid ad segja
pbegar peir lata ovondud ord ut uar sér i fjolmidlum og annad pvi pad er svo
ofbodslega mikid um pad i samfélaginu ad félk er svo fljott ad stimpla....... ég bad
ekki um ad verda launpegi hja Tryggingastofnun....pad er mjog algengt ad pad er
litid @ mig sem afaetu i samfélaginu af pvi ég er oryrki og er ad piggja greidslur....
....geta ekki allir veikst & salinni? Geta ekki allir bugast i lifinu? Var ég i eiturlyfjum?
Var ég i afengi? Nei, ég var ofurduglegur en ég var til deemis stimpladur....”

Vilhjalmur sagdi einnig fra nylegri deemisdgu. Vilhjalmur ték pad fram ad pessi saga
einkennist af forddbmum og stimplun. Tryggingaradgjafi kom i heimsokn til hans, allt
gekk vel sem leiddi til pess ad Vilhjalmur skrifadi undir liftryggingareydublad. Frasognin

heldur afram:

,....ja gott og blessad ad pu sért svona heilsuhraustur, sagdi tryggingaradgjafinn. ba
segi ég: jahhh ég er pad kannski ekki alveg, ég er likamlega heilsuhraustur enda var
bara getid um pad parna [d eydublédunum], en ég get sagt pér ad ég er med
gedsjukdom. ba hrekkur tryggingaradgjafinn i kut. Eg segi: ég er med gedhvorf og
ég vill nu alltaf vera heidarlegur en pad var nu bara ekki getid um pad hérna a
eyOubladinu sko, pa var ég nu ekkert ad taka pad fram fyrr. ba segir
tryggingaradgjafinn: heyrdu nu, pa gengur petta ekki. Eg segi: nu hvers vegna ekki?
Eg held a4fram og segi: pad var ekki spurt ad pvi hvort ég sé alkahdlisti eda eitthvad
annad a pessu eydubladi en pa er ég til deemis i mikilli ahzaettu & ad geta fengid
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heilablédfall eda skorpulifur. Pad var ekki spurt ad pvi hvort ég veeri
stérreykingarmadur, sem ég er. Eg geeti fengid heilablédfall, hjartastopp eda nu
lungnasjukdéma. En ef ég er med gedroskun, nei pa er ekki heegt ad liftryggja
mig....”

Af vidtolunum ad deema eru forddmar samfélagsins ekki einungis ytri hindrun heldur
einnig innri hindrun par sem i tilfelli tveggja patttakenda styrktu fordémar samfélagsins

fordéoma peirra gagnvart sjalfum sér. Gudlaug sagdi:

,»....madur er sjalfur svolitid i vegasalti vid forddma gagnvart sjalfum sér, pegar pu
heyrir ytri forddma i samfélaginu, pa setur pad vogaskalarnar peim megin a saltid
sem hjalpar pér vid ad halda pinum forddmum....og styrkja pvi mina fordoma,
vidhalda minum fordémum....”

[ fjorum vidtélum af niu beindu patttakendur samtalinu ad fjidlmidlum, en peir greindu
fra pvi ad fjolmidlar veeri oft & tidum ytri hindrun fyrir einstaklinga med gedraen
vandkveaedi. beir furdudu sig & pvi hvers vegna pad pyrfti avallt ad taka fram i
fréttaflutningi ad einstaklingurinn aetti vid gedraena erfidleika ad strida, pvi sjaldnar en

ella ollu gedraenu vandkvaedin peim verknadi sem atti sér stad. Sara sagdi:

,....hafdi gedsjukdémurinn eitthvad med pad ad gera ad hann gerdi pessa hluti? Eg
meina, fékk madurinn adsvif? £tladi hann ad keyra a ljdsastaurinn? bParna er verid
ad bua til fordéma....”

Pad kom skyrt fram ad fjarhagur veeri ein staersta ytri hindrun sem patttakendur héfou
reynslu af. Meirihluti greindi fra miklum kostnadi pess ad vera med gedraen vandkvadi.
Flestir toku skyrt fram ad lyfin peirra veeru nidurgreidd og faelist pvi kostnadurinn ekki i
lyfjagreidslum. Allir sem einn greindu fra pvi ad pjénusta @ bord vid salfraedinga,
sérfreedinga og annarra sérhaefdra medferda vaeri kostnadarsém. bar af leidandi hefdu
ekki allir patttakendur adgengi ad peirri pjonustu sem peir pyrftu. Hér verdur greint fra
bremur tilvitnunum er beinast ad fjarhagi og adgengi ad pjénustu. Margir hverijir taka
b6 fram ad peir hafi rétt a dkeypis salfreedipjonustu hja Hugarafli.

Gudlaug hafdi petta ad segja:

»....pad geeti komid upp su stada ad ég yrdi aftur ad haetta ad fara til hennar
[sdlfredingsins] ef ég a ekki mat fyrir barnid mitt, pvi petta er kostnadarsamt.
Kerfid verdur ad fara ad atta sig a pvi ad salfraedipjonustan parf ad vera inn i
sjukratryggingakerfinu....petta er stor hindrun, pessi kostnadur vid
salfreedinga....margir salfraedingar taka 15.000 kr. fyrir timann og ef pu parft ad fara
i hverri viku, pa er petta 60.000 kr. 8 manudi og 6rorkubaeturnar eru nu ekki haar”.

62



Gunnhildur hafid svipada sdgu ad segja:

,....eg hef ekki haft efni a@ pvi ad nd mér i adstod eins og ég hefdi viljad....pvi launin
eru buin eftir fimm daga, pa er ég buin ad borga reikninga og svoleidis, en hvernig a

“

ég ad borda? Hvernig 4 ég ad hafa efni 4 pvi ad fara til salfraedings?....

Haraldur sagdi:

,»....6g er hérna [/ Hugarafli] hja salfraedingi pannig ég parf ekki ad borga neitt. En
ég geeti ekki farid til salfraedings a endurhaefingalifeyri og ég hefdi heldur ekki getad
pad fyrir....”

Allir patttakendur greindu fra pvi ad fjarhagur hefdi ahrif & hvort peir leitudu sér peirrar
bjénustu sem peir pyrftu vegna gedraenna vandkvaeda. Fjarhagurinn var po ekki eina
ytri hindrunin sem patttakendur greindu fra vardandi adgengi ad pjénustu. Helmingur
pbatttakenda greindi fra pvi ad skortur veeri & upplysingum um hvar pau geetu nalgast

videigandi pjonustu eda likt og Gunnhildur sagdi:

,....pad fer svakalega mikil orka i ad leita ad pjonustu....”

Sara sagdi eftirfarandi:

»....hvar @ ég ad leita? Hvert a ég ad fara? Hvad a ég ad gera? betta er natturulega
rosaleg hindrun”.

Pa greindi einn patttakandi fra porf & langtimamedferd, en sa hafdi ekki adgengi ad
beirri pjonustu. A hans sogn sagdist hann purfa a langtima tengslavinnu ad halda, a
medan annar greindi fra l6ngum bidlistum a pjonustu. brir patttakendur greindu fra
reynslu sinni um synjun a pjonustu. beir patttakendur fengu paer upplysingar ad peir
vaeru ekki nogu veikir til pess ad eiga rétt a pjonustunni. Linda lysti reynslu sinni med

eftirfarandi ordum:

»....pad var sagt: bu hefur ekkert gott ad pvi ad koma inn a geddeild, pu hefur svo
oft komid hingad. En ég vildi fara inn 4 geddeild, ég var alveg uppgefin....ég hugsadi
med mér, biddu er pad ekki ég sem met pad hvort ég purfi ad fara inn 4 geddeild
eda ekki? Eg hef oft spurt sjalfa mig hvort ég purfi ad koma & nattfétunum med
reipi um halsinn til pess ad komast inn 4 geddeild”.

Gudlaug hafdi petta ad segja um reynslu sina:

,»....pau hafa lika sent mig heim pegar ég hef sagt vid pau ad ég atli ad drepa mig.
Eg reyndi sjalfsvig um leid og ég kom heim, ég var naestum dain....“
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Vinnumarkadur, fordémar og fjarhagur eru pvi hindranir sem geta haft gagnkveem ahrif
a hvort annad likt og greina matti i fraségnum patttakenda. patttakendur greindu einnig
fra 6drum vytri hindrunum. Nokkrir téldu skilningsleysi adstandenda, fagadila og
samfélagsins i heild mikla hindrun. Pa greindu tveir patttakendur fra pvi ad peir upplifdu
ad ekki veeri tekid mark @ peim, pad veeri ekki hlustad a pad sem peir h6fou ad segja.
Einnig greindi einn patttakandi fra pvi ad ein ytri hindrun sem hann hafdi reynslu af vaeri

ad 4 geddeildum vaeri aldrei spurt um lidan hans.

4.2 Studningur vegna hindrana

Af ummalum patttakenda er ljéost ad studningur og skilningur annarra skiptir
patttakendur miklu mali og hafdi mikil ahrif & birtingarmyndir hindrana sem skapast
geta vegna gedraenna vandkveeda. Algengt var ad sa studningur sem patttakendur
hofou reynslu af var fra fjolskyldu og vinum, fagadilum, félagasamtokum,
heilbrigdiskerfinu og 66rum einstaklingum med gedraen vandkvaedi. Studningurinn sem
patttakendur greindu fra var pvi annadhvort oformlegur studningur, formlegur
studningur og/eda baedi. Misjafnt var hversu mikinn studning og skilning patttakendur
hofou fengid i gegnum tidina.

Allir patttakendur, ad undanskildum einum, greindu fra mikilveegi 6formlegs
studnings sem peir hofdu fengid i gegnum tidina. patttakendur greindu fra mikilvaegi
bess ad fjolskyldan og/eda foreldrar peirra syndu peim og gedranum vandkvaedum
beirra skilning, en pad var pé ekki upplifun allra. Fimm patttakendur af niu greindu fra
jakveaedri reynslu af studningi fra vinum. Einn patttakandi sagdi ad sa studningur sem
hann fengi fra foreldrum sinum veeri eingdngu fjarhagslegur. Hann ték fram ad foreldrar
hans og fjolskylda hefdu litinn skilning @ gedraeenum vandkveedum hans. Eva lysti reynslu

sinni af studningi 4 eftirfarandi hatt:

,....6g parf ad nota mémmu pott ég vilji draga ur pvi en ég parf bara a henni ad
halda til pess ad komast i gegnum daginn....”

Sa studningur sem Eva hafdi fengid fra foreldrum sinum var poé ekki alltaf til stadar.
Stuttu eftir ad Eva fékk greiningu & gedreenum vandkveedum héldu foreldrar henni pvi

leyndu fyrir 68rum, en su upplifun hafdi neikveed ahrif a Evu.

Reynsla patttakenda af studningi fra fagadilum var misjofn. Sumir greindu fra pvi ad

fagadilar hefdu veitt peim mikinn studning baedi hvad vardadi pau sjalf asamt pvi sem
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einn patttakandi greindi fra pvi ad fagadili hefdi veitt fjolskyldu hans mikinn studning.
Annar patttakandi greindi fra neikvaedri reynslu sinni af fagadila sem maetti honum ekki

a jafningjagrundvelli. Med eftirfarandi ordum lysti J6hanna reynslu sinni:

,-...einu sinni sagdi idjupjalfinn vid mig ad hun veeri ordin pinu preytt 4 mér...."

pakklaeti patttakenda skein i gegn pegar umraedan barst ad félagasamtokum, en allir
sem einn greindu fra miklum studningi fra félagasamtékunum. Margir hverjir nefndu ad
beir fengju mikinn studning i gegnum vidtol vid fagadila i félagasamtdékunum. Pprir
patttakendur upplifdu studning i gegnum joga og/eda hugleidslu. Meirihluti
pbatttakenda greindi fra mikilvaegi pess ad i félagasamtokunum upplifdu pau sig sem hlut
af hép, pau veeru ekki ein, pad veeru adrir i sému sporum og pau asamt pvi sem margir
hverjir nefndu ad fagadilar og adrir einstaklingar med gedraen vandkvaedi hefdu gefid

beim von sem hefdi hvetjandi ahrif.

Gunnhildur sagdi:

»....pad sem heldur mér 4 lifi er ad vera hér [félagasamték] og finna bara, fyrir
minum kostum, styrkleikum....mér finnst petta eins og happdraettisvinningur ad
geta dottid inn i endurhafingu, i reekt, i joga, ég get allt i einu fengid ad tala vid
folk....gud minn gbdur, ef ég hefdi petta ekki pa veeri ég bara daud pvi pu veist ég
er alveg ad takast 4 vid pad a hverjum degi ad koma mér afram....”

Félagasamtokin flokkast sem formlegur studningur, en patttakendur hoéféu einnig
reynslu af oformlegum studningi innan samtakanna, pad er jafningjastudningur.
patttakendum fannst mikilveegt ad geta reett vid adra i sdmu sporum um reynslu sina
asamt pvi sem peim fannst gagnlegt ad heyra fra reynslu annarra. Margir lystu pvi yfir
ad pad ad heyra sdgur um reynslu annarra og tala vid einstaklinga sem veeru langt
komnir i bata veeri mikill studningur.

Gudlaug benti a mikilveegi pess ad vinnuveitandi hennar syndi henni og gedreenum
vandkveedum hennar mikinn skilning. A8 s6gn Gudlaugar gerir skilningur og studningur
vinnuveitanda hennar henni kleift ad vera @ atvinnumarkadi.

Fimm patttakendur greindu fra reynslu sinni af geddeild. Einn af peim, Jéhanna,
greindi fra pvi ad geddeildin hefdi verid studningur fyrir sig. A hennar ségn laerdi hun

ad tala par, pad er huan laerdi ad tja tilfinningar sinar. Fjorir patttakendur ségdu fra pvi
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ad reynsla peirra af geddeild hefdi verid neikvaed, par vaeri enginn studningur. Gudlaug

lysti reynslu sinni af geddeild med pessum ordum:

»....g leita til deemis ekki eftir studningi @ geddeild, pvi ég hef algjorlega misst
traustid a ad pau geti hjalpad mér...mjog ohjalplegt af geddeildinni ad segja ad
gedraen vandkveaedi veeru dlaeknandi sjukddomar sem ég pyrfti alltaf ad taka lyf vidg“.

Eva hafdi petta ad segja:

,....sko, mér fannst négu erfitt ad koma inn 4 geddeild, en pad var ennpa erfidara
ad fara i gongutur tvisvar a dag og pad er enginn sem spyr hvernig manni
lidur....starfsfélkid er bara ad hekla heilu og halfu kvoldin eda sinna einkaerindum i
simanum....”

Vert er ad taka fram ad margir hverjir tdldu sig purfa a pjénustu geddeildar ad halda
vegna veikinda sinna en su hugsun atti sér oftast stad adur en peir upplifdu neikveeda
reynslu af geddeild. Fjorir patttakendur af niu s6gdu til deemis ad peir myndu gera allt

sem i peirra valdi staedi til pess ad koma i veg fyrir ad purfa ad fara aftur inn a geddeild.

Umfjéllun um petta pema lykur med ummaelum eins patttakanda sem lysti yfir
bakklaeti sinu yfir 6llum peim studningi sem hann hefdi fengid baedi fra fjolskyldu sinni,

fagadilum og félagasamtokum med eftirfarandi ordum:

,....studningurinn hefur natturulega gjorbreytt lifi minu til hins betra. Mesta hjalpin
er félgin i pvi ad ég fann sjalfan mig aftur..ég var i raun blinn ad
jardsyngja....gamla mig og kvedja hann. Eg var til ad mynda buinn ad gleyma peim
karakter sem ég bjoé yfir....“

4.3 Adstod, adferdir og/eda lausnir til pess ad draga ur hindrunum
Ljést er ad studningur og skilningur annarra skipti patttakendur miklu mali til pess ad
draga ur innri og ytri hindrunum. patttakendur hofdu fra morgu ad segja pegar peir voru
bednir um ad greina fra hugmyndum sinum um adstod, adferdir og/eda lausnir og/eda
hvada peetti peir hefdu nu pegar tileinkad sér til pess ad takast a vid innri og ytri
hindranir gedreenna vandkvaeda.

Allir patttakendurnir greindu fra mikilveegi félagasamtaka. par h6fou patttakendur
leert ymsar adferdir og leidir til pess ad takast @ vid og draga ur hindrunum. Von var
hugtak sem sjo af niu patttakendum ségdu ad hefdi hjalpad peim ad takast 4 vid og

draga ur hindrunum. Sumir hofdu reynslu af pvi ad fagfélk, pa oftast leeknar, hefdi sagt
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vid pa ad gedraen vandkvaedi veeru élaeknandi sjukdémar en med peim ordum er fagfdlk

ad taka vonina i burtu. Eva lysti reynslu sinni med eftirfarandi ordum:

,....ekki taka vonina fra folki, pad er buid ad segja vid mig ad ég er med [gedraen
vandkveedi] og geti ekki leknast, en pad er bara helber vitleysa....“

patttakendur s6gdu ad vonin um ad na bata vaeru naudsynleg, vonin gafi peim styrk og

bvi veeri mikilvaegt ad halda henni a lofti. Gudrun sagdi:

,»-....vonin, vid megum ekki taka vonina af félki....”

Vilhjalmur hafdi petta ad segja um vonina:

“....pad sem vard mér til lifs og hefur verid eiginlega sidan, pad er von....vonin getur
gefid manni lif”.

Adspurdir um hvad gaeti adstodad patttakendur vid ad draga ur peim hindrunum, ef
einhverjar veeru, sem peir hefdu reynslu af kom hugtakid valdefling fram hja fimm
patttakendum. beir greindu fra pvi ad pad ad tileinka sér valdeflingu yki sjalfstraust og
draegi par med ur hindrunum. Valdeflingin adstodadi patttakendur vid ad koma auga a
styrkleika sina. Gudlaug nefndi ad valdeflingin vaeri verkferi sem pau notudu i
félagasamtokunum, en pad ad tileinka sér valdeflingu hefdi hjalpad henni ad byggja upp
sjdlfsmynd sina. Annar patttakandi greindi einnig fra mikilvaegi sjalfstraustsins. Hann
sagdi ad ef einstaklingur med gedraen vandkvaedi baeri héfudid hatt og veeri i godu
jafnvaegi pa veeri vidmot annarra vid gedraenum vandkvedum einstaklingsins mun
jadkvaedara heldur en ef hann leeddist medfram veggjum og pyrdi ekki ad orda astand
sitt. Patttakandinn taldi pvi ad ein leid til pess ad draga ur innri sem ytri hindrunum
gedreenna vandkveeda veeri ad bera hofudid hatt og tala & opinskdan hatt um

vandkvaedin.

Eva sagdi ad valdeflingin hefdi hjalpad henni mikid og gerdi enn i dag:

,....pVi betra sjalfsmat sem madur hefur pvi jdkveedari er madur og leetur ekki pessa
og hina hlutina stoppa sig, petta helst svona i hendur....ég hugsa Ut frd mér ad ég
parf ad styrkja mina innri persénu og getu og einblina a pad jakvaeda og hitt verdur
bara ad liggja @ milli hluta....ég eetla bara ad aefa mig i styrkleikunum og pa gengur
manni betur i lifinu....valdefling er bara eins og vitaminsprauta....”
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Haraldur greindi einnig fra mikilvaegi pess ad tala a opinskdan hatt um gedraenu
vandkvaedin, pad veeri ef til vill ein leid til pess ad draga Ur hindrunum peirra. Asamt pvi

nefndi hann ad jakveett hugarfar skipti miklu mali. Haraldur hafdi eftirfarandi ad segja:

,....kvidinn er til deemis budinn ad hjalpa mér ad gera fullt af hlutum, hann er bara
svolitid vanstilltur, svolitill kjani....ég meina, mér pykir vodalega veent um kvidann
minn pvi hann er alltaf ad reyna ad hjalpa mér....”

Ad sogn Vilhjalms hefur hann avallt att audvelt med ad tja tilfinningar sinar. Fagadilar
hafa sagt vid hann ad pad sem eigi eftir ad hjalpa honum mest i bataferlinu er hversu
audvelt hann eigi med ad tja sig. Vilhjalmur ték po fram ad hann hefur einnig fengid ad
gjalda fyrir pad ad tala a opinskdan hatt um gedraenu vandkvaedin. Hann segir ad sumt

folk hondli ekki pessa hreinskilni.

Fjorir af niu patttakendum greindu fra mikilveegi virkninnar. patttakendur s6gdu ad
bad skipti miklu mali ad halda i virknina og vera innan um annad félk. Pad keemi medal

annars i veg fyrir félagslega einangrun. Mikilvaegi virkninnar ma sja i ordum Gudrunar:

»-...6g sé ad madur nzer bata med virkni....”

Allir patttakendur lystu pvi yfir ad ef pjonusta i samfélaginu vaeri adgengilegri veeri haegt
ad draga enn frekar Ur hindrunum gedraenna vandkvaeda. bPjonustan pyrfti einnig ad
vera synilegri. Med adgengi veeri ekki eingdngu att vid hvar haegt veeri ad nalgast
bjénustuna heldur var algengt ad patttakendur nefndu ad draga pyrfti ur kostnadi
hennar svo hun veeri adgengilegri fleirum en peim sem hefdu nég a milli handanna.
Tveir patttakendur greindu einnig fra mikilvaegi pess ad sporna vid bidlistum, pvi peir

hindra adgengi ad pjonustu. Gudrun hafdi petta ad segja:

,....pad er ekki négu gott ad purfa ad bida i tvo til prju ar, pad parf ad gripa mann
pbegar madur er veikur....ég hefdi viljad fara strax inn 4 Reykjalund....”

Margir greindu fra mikilveegi pess ad fa upplysingar um hvers konar pjonusta veeri i
bodi, hvar einstaklingar med gedraen vandkvaedi geetu ndlgast pa pjonustu og um ymsar
gagnlegar leidir, en margir hefdu viljad paer upplysingar i greiningarferli sinu. Eva hafdi

eftirfarandi ad segja:

,....folk parf ad fa upplysingar um hvada pjonustu einstaklingur hefur i bodi og hvad
gerist ef pu piggur ekki pjénustuna, svona afleidingar. Einstaklingurinn parf ad vita
hvad hann eigi ad gera til pess ad lifa i samfélaginu....”
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Margir hverjir téldu mikilvaegt ad einstaklingar i greiningarferli fengju upplysingar um
bjonustu, adferdir, leidir og hvatningu til pess ad draga ur hindrunum gedraenna
vandkvaeda. Sumir s6gdu ad upplysingar sem pessar gaetu att sér stad i formi baeklinga a
medan tveir patttakendur greindu frad pvi ad peir teldu gagnlegra ad upplysingar sem
bessar keemu fra einstaklingi, augliti til auglitis. P4 benti einn patttakandi @ mikilvaegi
bess ad ndlgast einstaklinga sem eru i félagslegri einangrun, pvi peir veeru ef til vill ekki

ad leita sér ad baeklingi til ad hjalpa sér. Pann hop pyrfti @ nalgast a annan hatt.

Helmingur patttakenda nefndi af fyrra bragdi mikilvaegi pess ad vera i samvinnu vid
fagadila sem vissi allt um peirra mal. Sumir greindu fra mikilvaegi pess ad fagadilinn
adstodadi pa vid fjarmal, adstodadi pa vid ad leita sér videigandi pjonustu, veeri
hvetjandi, veitti peim eftirfylgd, adstodi vid atvinnuleit og veeri tengilidur peirra vid adra
fagadila samfélagsins. Ad peirra ségn geeti pessi adferd, ad vera med einn fagadila,
dregid Ur hindrunum gedraenna vandkvada. Einn patttakandi bjé yfir peirri reynslu ad
hafa fagadila sem tengilid i nokkur ar og fannst honum pad dmetanlegt. J6hanna greindi
fra mikilvaegi pess ad hafa einn fagadila i sinu mali sem veeri hennar helsti tengilidur og

studningsadili dsamt pvi sem fagadilinn myndi veita henni eftirfylgd. J6hanna sagdi:

,....eg vil hafa einhvern sem veeri med heildarmynd i minu mali....ég purfti langan
tima til ad kenna [fagadilanum] inn @ mig....ég geeti i rauninni bara verid dafskipt i
mjog langan tima....ég er ekki bara ad spa i mig heldur lika adra sem eru svona
Oafskiptir....ég hugsa stundum um ad ég geeti verid dain nina en enginn myndi
fatta pad i nokkra daga....”

Margir patttakendur greindu fra mikilveegi pess ad heyra reynsluségur fra 68rum
einstaklingum med gedraen vandkvaedi. bar af leidandi bentu margir @ pa hugmynd ad
beir einstaklingar sem hefdu ndd bata myndu stydja vid adra einstaklinga sem ekki eru
komnir jafn langt i bataferlinu. Tveir patttakendur s6gdu ad taka pyrfti meira mark a
notendum gedheilbrigdiskerfisins og skodunum peirra. Vilhjalmur tjadi sina skodun med

eftirfarandi ordum:

,»....pad eru ekki bara einhverjir |6gfreedingar Ut i bee og einhverjir politikusar sem
hafa takmarkada pekkingu, pad parf ad hlusta meira a notendur i sama hverju pad
er, hvort sem pad er i gedbatteriinu eda einhverju 68ru og ekki bara notendur
heldur vill ég lika ad adstandendur notanda fai ad koma ad pessu, ad vid faum ad
heyra peirra hlid lika. Eg veit til deemis ad bérnin min eru minir bestu speglar og
pau sja ymislegt sem ma betur fara og kannski i miklu skeerari og betri mynd heldur
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en ég pvi pau sja kannski ymislegt sem ég sé ekki pegar ég er veikur....en pau eru
alltaf einhvern veginn atundan”.

Prir patttakendur greindu fra pvi ad jéga og hugleidsla veeri gagnleg leid til pess ad
draga dr hindrunum. Einn af peim greindi einnig fra mikilveegi pess ad stunda
hlaturjéga.

patttakendur greindu fra 6drum hugmyndum sinum um adstod, adferdir og/eda
lausnir og/eda hvada peetti peir hefdu nu pegar tileinkad sér til pess ad takast & vid
hindranir gedraenna vandkvaeda. Sumir paettir attu eingdngu vid pann patttakanda sem
greindi fra hverju sinni. Vert er ad taka fram ad ef til vill hafa fleiri tileinkad sér
eftirfarandi peetti, en petta eru paettir sem patttakendur greindu fra i vidtélunum.
paettirnir voru eftirfarandi: Hugraen atferlismedferd, lifa i navitund, hreyfing, lesa baekur
sem tengjast gedraenum vandkvaedum, hlusta & hvetjandi og ahrifamikla fyrirlestra,
horfast i augu vid ottann og stiga inn i hann, horfa @ fyndna bidmynd og leita sér
adstodar sem allra fyrst. Asamt ofangreindu sagdi Sara fra eftirfarandi pegar umraedan

barst ad vinnumarkadi:

»....madur getur ekki setlast til ad vera bara par sem madur var, pegar madur var
upp a sitt besta. Byrja frekar rélega til pess ad lenda ekki i pessu aftur....”

Sara greindi einnig fra gagnlegri leid til pess ad draga ur hindrunum, pa sérstaklega innri

hindrunum i hennar tilfelli:
»....mér var kennt ad ad syna sjalfri mér mildi. Ad ég =etti ad syna mér skilning og
syna mér studning og vera mild vid sjalfa mig eins og ég myndi gera fyrir adra....”

Jéhanna nefndi ad bdkin sem ber nafnid ,,Ad morgni var ég alltaf ljon“ hafi gefid henni
von. Jéhanna hefur lesid margar baekur sem adstoda hana i ad na bata. Hun greindi fra

rith6fundinum med pessum ordum:

,»....sU kona var med gedklofa, en i dag er huan salfraedingur”.

Fjorir patttakendur greindu fra mikilvaegi pess ad fagadilar tileinkudu sér pad vinnulag
ad horfa a veikindin i tengslum vid lifsségu patttakenda. Ad peirra ségn aetti vinnulagid
ekki eingdngu ad snuast um einkenni veikindanna heldur einnig ad peirri lidan og

tilfinningu sem vaeri ad brjétast um i patttakendum. Gudlaug sagdi:
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,»....a0 einhver sem hefdi fraedilega pekkingu hefdi attad sig a grunnvandanum
minum....pad vantar meiri dypt, gefa sér tima i ad hlusta 4 pessa dypt pvi pad
margborgar sig fyrir einstaklinginn og lika fjarhagslega ef pad veeri gert”.

Med pessum ordum lykur umfjollun um petta pema og hun leidir og tengir umfjéllunina

ad naesta pema.

4.4 Afstada til fraedslu og forvarna
patttakendur voru bednir um ad greina fra afstédu sinni til freedslu og forvarna i
samfélaginu. Sum ummaeli attu sér einnig stad i pemanu um adstod, adferdir og/eda
lausnir til pess ad draga Ur hindrunum og er pvi ljést ad pemun tengjast ad einhverju
leyti. Adspurdir um hvers konar upplysingar um gedraen vandkvaedi patttakendur téldu
mikilveegt ad samfélagid veitti almennt komu i ljos fjolbreytt ummaeeli. patttakendur
greindu fra mikilvaegi pess ad einstaklingar samfélagsins fengju vitneskju um ad haegt
veeri ad laekna gedraen vandkvadi, ad einstaklingur med gedraen vandkvaedi vaeri ekki
einn, ad pad veeru adrir einstaklingar sem steedu med honum. Pa greindu patttakendur
fra mikilveegi pess ad upplysingar um pjénustu og leidir pyrftu ad vera synilegri. Aukin
freedsla veeri forvorn.

Sj6 patttakendur af niu greindu fra mikilveegi pess ad gripa inn i adstaedur
einstaklinga i aesku, pvi ad peirra sdégn voru gedraenu vandkvadin oft tilkomin vegna

afalla og erfidleika i a&sku. Gudlaug sagdi fra reynslu sinni:

peeeegripa fyrrinn i....ef ég hefdi til deemis fengid pessa medferdarvinnu pegar ég var
16 ara, stundum upplifi ég mig sem bagga a kerfinu, pa hefdi ég ekki purft allan
pennan tima. bad hefur gifurlega mikill kostnadur farid i mig, pad er til deemis mjog
dyrt ad liggja eina nott inn 4 geddeild og ég hef stundum purft ad vera i sex manudi
inni 4 geddeild. Lika bara pad ad vera komin a 6orkubaetur, pad er mjog dyrt fyrir
samfélagid, i stad pess ad bara ad bregdast vid vandanum strax....”

Gudrun hafdi petta ad segja:

»....pad gleymist rosalega mikid ad vid erum sal og likami, hvad er hvad, hvad er
hvurs, af hverju verdur folk veikt, koma likamlegir sjiukdémar ekki ut fra alagi og
pessum gedraenu vandkveedum....”

Vilhjalmur hafdi petta ad segja:

,»....pad parf ad byrgja brunninn, ég held ad petta [streita og dféll] sé oft rét sem
getur leitt til gedraskana. £skan er gullid okkar. Vid ver6um ad standa voré um
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aeskuna og sla skjaldborg utan um aeskuna. A aeskunni byggjum vid lif okkar....vid
byggjum ekki hus nema vid byggjum gddan og 6flugan grunn....”

Pessi ummaeli beindu sjonum ad mikilvaegi freedslu og forvarna. Meirihluti greindi fra
mikilvaegi pess ad auka freedslu um gedren vandkvaedi i grunnskélum landsins.
patttakendur s6gdu ad fraedslan pyrfti ad hefjast eins snemma i lifi barns og moégulegt
veeri, sidan myndi vera haegt ad auka freedsluna eftir andlegum proska barns. Jéhanna
sagdi fra eftirminnilegum atburdi pegar pau i félagasamtokunum fengu ungmenni i
heimsokn til sin par sem medlimir félagasamtakanna, dasamt henni sjalfri kynntu

starfssemina. J6hanna sagdi:

,....si@an endudum vid i setustofunni og pa kom einn og spurdi: hvenaer faum vid
ad hitta gedsjuklingana [segir hun og hlaer]. bu veist, pau voru bara ad buast vid
folki i einhverri spennutreyju eda eitthvad....petta voru atta til ellefu ara krakkar”.

Vilhjalmur greindi fra pvi ad freedsla vaeri jafn mikilvaeg fyrir ungmenni og fullordna.
Aukin fraedsla fyrir fullordna veeri mikilvaeg til pess ad vidhalda jakveedu vidhorfi
ungmenna til gedraenna vandkvaeda eftir ad hafa fengid fraedslu i skélum. Hann lysti pvi

a eftirfarandi hatt:

»....pessi freedsla i grunnskélum, pad er ad skila sér. En pad parf ad vera einhver
meiri fraedsla Ut i samfélagid....svo pegar bornin koma heim og raeda petta vid
mommu sina og pabba sem hafa ekki pekkingu 4 eda eyda pessu og segja bara, uss,
hann er klikkadur eda einhver svona vidhorf. ba breytist vidhorfid hja barninu og
fraedslan verdur kannski til einskis”.

Fjorir patttakendur greindu fra pvi ad fordomar og/eda skilningsleysi svo deemi sé nefnt,
veeri i raun tilkomid vegna vanpekkingar og/eda hraedslu vid gedreen vandkvaedi. Ad
beirra sogn pyrfti pvi ad auka pekkingu i samfélaginu a gedraeenum vandkveedum, en pad

veeri gert med aukinni freedslu. Eva sagdi:

,....til deemis eins og med gedklofann. Fyrsta spurningin sem ég fee er oft: ertu pa
med marga personuleika? og ertu haettuleg eda?....fredslan er numer eitt, tvo og

brjd....“
Jéhanna greindi fra porfinni @ aukinni fraedslu, en han taldi fraedslu geta haft pau ahrif

ad hindranir minnki. Han sagdi:

,....ef pad veeri meiri skilningur i samfélaginu geeti pad verid hjalplegt vid ad draga
Ur hindrunum. Madur geeti pa verid meira 4 svona Utopnu med sjalfan sig og ad
bad veeri ekki svona poggun a tilfinningar....”
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Meirihluti patttakenda taldi ad fraedsla beaedi i skélum og ut i samfélaginu pyrfti ad
einkennast af samvinnu a milli einstaklinga med gedraen vandkvaedi og fagadila, pvi
einstaklingar med vandkvaedin bua yfir akvedinni reynslu sem getur gagnast i fraedslu

fyrir adra. Vilhjalmur hafdi petta ad segja:

,Fraedslan parf ad vera personuleg. Til deemis ad notendur og fagadilar vinni
saman, fari i skdlana, vera a golfinu innan um krakkana. Ekki hafa enn eitt
lesefnid....svona minning lifir med barninu....vid purfum lifandi umraedur,
uuuu....lifandi umraedur skapast ekki nema med lifandi sal, pad gerist ekki med
tolvu....”

patttakendur greindu fa pvi ad pad pyrfti ekki eingdngu fraedslu fyrir ungmenni og
almennt ut i samfélagid, heldur pyrfti aukna fraedslu fyrir einstaklinga med gedraen

vandkvaedi og freedslu fyrir adstandendur peirra. Eva sagdi:

»....mamma og pabbi purftu nattarulega fyrst miklar utskyringar @ gedraenu
vandkvaedunum minum, pau skildu petta ekki alveg sko....”

Sex af niu patttakendum greindu fra pvi ad peir hefdu ekki fengid upplysingar um
mogulegar hindranir gedraenna vandkvaeda, en fjorir af niu patttakendum greindu fra
mikilvaegi pess ad fa upplysingar um mogulegar hindranir. beir einstaklingar hefdu viljad
upplysingar um hindranir pvi pa hefdu peir verid medvitadir um ad pessi hegdun og/eda
lidan vaeri vegna vandkvaedanna. Ad peirra ségn hefdu peir ef til vill ekki deemt sig jafn
hart ef pessar upplysingar hefdu verid i bodi & peim tima sem peir voru ad greinast.
Tveir af sex patttakendum greindu fra pvi ad peir hefdu ekki viljad fa ad vita mogulegar
hindranir sem gaetu ordid a vegi peirra. Vert er ad taka fram ad prir patttakendur
svorudu ekki ofangreindri spurningu, ekki vegna pess ad peir vildu ekki svara

spurningunni, heldur vegna pess ad hun kom ekki upp i vidtolunum.

Ad sogn tveggja patttakenda pyrfti aukid fjarmagn til gedheilbrigdismala og

forvarna. Vilhjalmur sagdi:

,....vi0 verdum ad moka miklu meiri peningum i petta til pess einmitt ad byrgja
brunninn....”

Umfjélluninni um fraedslu og forvarnir lykur med ummaelum Gudlaugar og Séru. bau
ummeeli syna medal annars fram @ mikilvaegi freedslu og forvarna, likt og tilvitnanirnar

fyrir ofan. Gudlaug sagdi:
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»....Si0an eru oOrfair sem komast inn @ BUGL, pvi pad eru ekki fjarmunir fyrir
fleiri....forvarnirnar skipta svo gifurlega miklu mali....“

Sara sagdi:

,....6g Vil bara ad félk viti ad pad er fullt fullt af félki med gedsjukdéoma sem
fankerar....”
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5 Umraeda

[ bessum kafla verdur svarad peim rannséknarspurningum sem lagt var upp med i
byrjun og helstu nidurstddur settar i freedilegt samhengi. Hafa ber i huga ad nidurstédur
rannsoknarinnar byggja a niu vidtélum sem tekin voru vid einstaklinga med gedraen
vandkvaedi og pvi er ekki haegt ad alhaefa Ut fra nidurstédum rannsdknarinnar yfir 4 alla
einstaklinga med gedraen vandkvaedi. b6 gefa nidurstodurnar innsyn i reynslu og vidhorf
einstaklinganna. Vid greiningu gagna komu fram eftirfarandi fjogur pemu: Reynsla af
innri og ytri hindrunum, stud@ningur vegna hindrana, adstod, adferdir og/eda lausnir til

pess ad draga ur hindrunum og afstada til fraedslu og forvarna.

Umraedurnar  skiptast i fjéra kafla par sem fyrrgreindum  fjérum
rannsoknarspurningum, sem settar voru fram i kafla 1.1 og 3.2.1, verdur svarad.
Ennfremur verdur gerd samantekt a helstu nidurstédum i lokin. Rannsakandi mun setja

fram alyktanir og stydjast vid deemi Ur nidurstédukafla eftir pvi sem vid a.

5.1 Reynsla einstaklings af innri og ytri hindrunum sem geta haft ahrif a
lifsgaedi hans

Hér verdur eftirfarandi rannsdknarspurningu svarad: Hvada reynslu hefur einstaklingur

med gedraen vandkvaedi af innri og ytri hindrunum sem geta haft ahrif a lifsgaedi hans?

Nidurstodur pessarar rannséknar gefa til kynna ad gedraenu vandkvaedin hefdu
neikvaed ahrif a fjolskyldulif, félagslif, atvinnulif, fjarhag og i sumum tilvikum menntun
pbatttakenda. Reynsla patttakenda af innri og ytri hindrunum voru fjolbreyttar. Mest
aberandi var reynsla patttakenda af fordomum gagnvart sjalfum sér og skdmm, en
meirihluti patttakenda taldi ad skdmmin hefdi neikveed ahrif a sjalfstraust sem birtist
bar med i lélegu sjalfsmati. Nidurstodurnar eru sambeerilegar fyrri rannséknum sem
hafa synt fram a ad fordomar einstaklings gagnvart sjalfum sér geti leitt til 1élegs
sjalfstrausts og dregid ur sjalfsgetu einstaklings (Anderson og Shivakumar, 2013; Link
o.fl., 2001; Watson o.fl., 2007). [ nidurstddum pessarar rannséknar kom fram ad allir
patttakendur hefdu reynslu af pvi ad gedraenu vandkvaedin hefdu neikvaed ahrif a
fiolskyldulif peirra. Fimm patttakendur greindu fra pvi ad vandkvaedin héfou hindrandi

ahrif 3 menntun @ medan prir patttakendur greindu fra pvi ad peir treystu sér ekki a
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vinnumarkad vegna vandkvaedanna. Nidurstédurnar eru sambeerilegar nidurstodum
fyrri rannsékna. | rannsékn Ehrlich-Ben og félaga (2013) kom fram ad hindranir
gedrenna vandkveeda hefdu medal annars neikvaed ahrif @ sjalfsmat einstaklings,
fiolskyldulif, félagslif, skélalif og atvinnulif og geti par af leidandi leitt til skertra lifsgaeda
einstaklings. Af nidurstédunum pessarar rannséknar ma pvi xtla ad gedraen vandkvaedi

hafi neikvaed ahrif a lifsgaedi patttakenda.

patttakendur pessarar rannséknar hofdu reynslu af skertri félagslegri virkni en paer
nidurstodur eru sambeerilegar 6rum rannséknum (Marshall o.fl., 2005; Prigent o. fl.,
2014). Atta patttakendur greindu fra reynslu sinni af félagslegri einangrun. Ekki kom
fram hvort fordomar einstaklinganna gagnvart sjalfum sér hefdu par ahrif likt og
rannsoknir hafa synt (Feldman og Crandall, 2007; Pattyn o.fl., 2013; Watson o.fl., 2007).
Einn af patttakendunum greindi fra pvi ad hann hefdi grun um ad félagslega
einangrunin vaeri tilkomin vegna tengslaréskunar i barnaesku. | tengslakenningum er
greint fra pvi ad tengslaraskanir og 6nnur gedraen vandkvaedi megi rekja til neikveedrar
tengslamyndunar i aesku (Sadock o.fl., 2014). Rannsakandi telur pvi ekki dliklegt ad
gedraen vandkvaedi patttakandans og reynsla hans af hindrunum a bord vid félagslega
einangrun megi rekja til barnaesku. patttakendur pessarar rannsdéknar flokkudu
félagslega einangrun sem innri hindrun en tveir af patttakendunum hoféu einnig
reynslu af félagslegri einangrun sem vytri hindrun. Patttakendurnir tveir téldu ad
afskiptaleysi samfélagsins, pad er ad samfélagid hafi ekki brugdist vid veikindum peirra,

hafi leitt til pess ad peir einangrudust félagslega.

Adspurdir um ytri hindranir greindu allir patttakendur fra pvi ad fordémar
samfélagsins vaeru ytri hindrun sem hefdi medal annars mikil ahrif & atvinnupatttoku
beirra og par af leidandi ahrif & fjarhag. Meirihluti patttakenda hélt pvi fram ad
fordomar samfélagsins, pekkingarskortur og stimplun hefdu neikvaed ahrif 8 moguleika
beirra & vinnumarkadi. | fraedilegri umfjéllun rannséknarinnar kom fram ad fordémar
samfélagsins geta leitt til pess ad akvednum hdépum er mismunad (Corrigan og Rao,
2012; Parcesepe og Cabassa, 2013). Draga ma pa alyktun ad pad ad patttakendur hofdu
ekki moguleika 4 ad fara ut @ vinnumarkad veeri mismunun samfélagsins. Ummaeli
tveggja patttakenda eru sambaerileg 68rum rannséknum par sem greint var fra pvi ad

fordomar samfélagins geetu leitt til pess ad einstaklingar med gedraen vandkvaedi
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bréudu fordéma gagnvart sjalfum sér (Pattyn o.fl., 2013). batttakendurnir s6gdu ad
fordémar samfélagsins vidhéldu eigin forddmum asamt pvi ad skilningsleysi fagadila og

adstandenda hefdi neikvaed ahrif 4 lifsgaedi peirra.

| freedilegri umfjollun rannséknarinnar kom fram ad pjénusta fyrir einstakling med
gedraen vandkvaedi getur verid kostnadarsém og pvi getur fjarhagur hans haft hindrandi
ahrif & adgengi a pjénustu (Knapp o.fl.,, 2006; Mojtabai, 2005; Rowan o.fl., 2013). Allir
pbatttakendur greindu fra pvi ad fjarhagur vaeri ein staersta hindrunin a adgengi ad
videigandi pjénustu. Allir voru sammala um ad pjonusta a bord vid salfreedinga og adra
sérfraedinga veeri of kostnadarsém. Pa greindu prir patttakendur fra reynslu sinni af
synjun a pjonustu, en pad er hindrun a adgengi. Fjarhagur og synjun a pjonustu var po
ekki eina hindrunin @ adgengi ad pjonustu en rumur helmingur patttakenda sagdi ad
skortur vaeri @ upplysingum um hvar peir geetu ndlgast videigandi pjonustu. Samraemi
ma finna i rannsékn Mishra og félaga (2009) par sem nidurstodur peirra gafu til kynna
ad porf vaeri & upplysingum um hvar videigandi pjonustu vegna gedraenna vandkvaeda
veeri ad finna dsamt pvi ad porf veeri & upplysingum um hvernig pekkja zetti einkenni

gedraenna vandkvaeda.

Fram kom hja einum patttakenda ad hann hefdi ekki rétt a |lif- og
sjukdématryggingu vegna gedranna vandkveeda. bau ummeeli eru i samraemi vid
nidurstodur rannsékna par sem fram kemur ad dliklegra er ad einstaklingur med
gedraen vandkvaedi fai lif- og sjukdématryggingu samanborid vid einstaklinga sem ekki

eru med gedraen vandkvaedi (Garfield o.fl., 2011; Pearson o.fl., 2009).

Pad kom rannsakanda a évart ad fjorir patttakendur greindu fra pvi ad fjéImidlar
veeru ytri hindrun. pbeir voru undrandi a pvi af hverju fjélmidlar toku oft fram i
fréttaflutningi ad einstaklingur sem hefdi framid akvedinn verknad vaeri med gedraen
vandkvaedi. AJ beirra mati er pad sjaldnast ad gedraenu vandkveedin leidi il
verknadarins. Vid skrif @ fraedilegri umfjéllun rannséknarinnar hafdi rannsakandi ekki
gert sér grein fyrir pvi ad fidImidlar gaetu verid ytri hindrun. Astaeda pess geeti mogulega
verid ad rannsakandi hafdi ad hluta til akvednar fyrirframgefnar skodanir og pvi beindist
leit rannsakanda i freedilegum heimildum og rannséknum ekki ad fjélmidlum sem ytri

hindrun.
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5.2 Adferdir/lausnir til pess ad takast a vid innri sem ytri hindranir sem
skapast geta vegna gedraenna vandkvada

Hér verdur eftirfarandi rannsdknarspurningu svarad: Hvada adferdir/lausnir telur
einstaklingur ad gaetu hjalpad honum til pess ad takast a vid innri sem ytri hindranir sem

skapast geta vegna gedraenna vandkvada?

Af ummaelum patttakenda ad dema er ljost ad studningur og skilningur annarra
skiptir pa miklu mali i pvi ad takast @ vid og par med draga ur innri og ytri hindrunum.
Studningurinn sem patttakendur greindu fra var baedi i formi 6formlegs studnings og
formlegs studnings. Hvad vardar 6formlegan studning greindu flestir fra pvi ad peir
hefdu jakvaeda reynslu af 6formlegum studningi. Nidurstédur pessarar rannsoknar eru
bvi sambaerilegar fyrri rannsdknum um mikilvaegi 6formlegs studnings, en nidurstédur
Griffiths og félaga (2011) bentu & mikilvaegi pess ad 6formlegur studningur geeti haft

jakvaed ahrif 4 lifsgaedi einstaklings med gedraen vandkvaedi.

Ef litid er til formlegs studnings hofdu allir patttakendur jakveeda reynslu af
félagasamtokunum sem pau stundudu. Félagasamtdk falla undir skilgreiningu formlegs
studnings. batttakendur greindu fra pvi ad peir hefdu rétt a dkeypis vidtdlum innan
félagasamtakanna, sem veeri jakveett dsamt pvi sem prir patttakendur s6gdu ad pad sem

hjalpadi peim ad draga ur hindrunum vaeri j6ga og/eda hugleidsla.

patttakendur greindu fra mikilvaegi jafningjastudnings innan félagasamtakanna, en
jafningjastudningur fellur undir skilgreiningu 6formlegs studnings. | fraedilegri umfjéllun
rannsoknarinnar kemur fram ad jafningjastudningur samanstendur af einstaklingum
med gedraen vandkvaedi (Markowitz, 2015). Nidurstddur rannsékna hafa gefid til kynna
ad jafningjastudningur auki von einstaklings med gedraen vandkvaedi um bata, studli ad
valdeflingu og veiti honum hvatningu (Davidson o.fl., 2006; Leamy o.fl., 2011; Lloyd-
Evans o.fl., 2014). Nidurstodur pessarar rannséknar um jafningjastudning eru
sambaerilegar ofangreindum nidurstddum. Meirihluti patttakenda lystu pvi yfir ad
vitneskja um ad adrir einstaklingar vaeru i sOmu sporum og peir dsamt pvi ad heyra
sogur af reynslu annarra veeri mikill studningur. Pa bentu margir @ pa hugmynd ad peir
einstaklingar sem hefdu ndd bata myndu stydja vid adra einstaklinga sem eru ekki
komnir jafn langt i bataferlinu. Tveir patttakendur s6gdu ad taka pyrfti meira mark a

notendum gedheilbrigdiskerfisins og skodunum peirra. Af ofangreindum ummaelum
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dregur rannsakandi pa alyktun ad reynsla annarra med gedraen vandkvaedi hafi aukid
von patttakenda, en vert er ad taka fram ad sjo af niu patttakendum greindu fra pvi ad
vonin hjalpadi peim ad takast a vid og draga ur hindrunum. Vonin um ad na bata geefi

beim styrk.

patttakendur greindu fra pvi ad peir hefdu leert ymsar adferdir og tileinkad sér
akvedna hugsun i félagasamtékunum. Adspurdir um hvad geeti adstodad patttakendur
vid ad draga ur hindrunum greindu fimm patttakendur fra hugtakinu valdeflingu.
Valdeflingin adstodadi patttakendur vid ad koma auga a styrkleika sina. Einn
batttakandi sagdi medal annars ad valdeflingin hefdi hjalpad honum ad auka sjalfsmynd
sina @ medan annar patttakandi greindi fra pvi ad valdeflingin hefdi gert honum kleift ad
hafa trd a sjalfum sér. Nidurstodur pessarar rannsdéknar vardandi valdeflingu eru
sambaerilegar fraedilegri umfjollun rannsdknarinnar er vardar kenningar. bar kom medal
annars fram ad mikilveegt vaeri ad hvetja einstaklinga med gedraen vandkvaedi til
valdeflingar til pess ad takast & vid félagslegar hindranir (Payne, 2005). Asamt pvi sem
valdeflingin vaeri drangursrik leid til pess ad auka sjalfstraust einstaklinga med gedraen
vandkvaedi (Corrigan og Rao, 2012). Vegna ofangreindra nidurstadna ma draga pa
alyktun ad valdeflingin adstodi einstaklinga vid ad draga ur baedi innri og ytri hindrunum

gedraenna vandkvaeda.

Prir patttakendur greindu fra mikilvaegi pess ad halda i virknina og vera innan um
annad folk pvi virknin keemi medal annars i veg fyrir félagslega einangrun. Sem daemi
sagdi einn patttakandi ad med virkninni naedi madur bata. prir patttakendur greindu fra
bvi ad tala @ opinskaan hatt um gedraenu vandkvadin gaeti dregid Ur hindrunum, en
vert er ad nefna ad meirihluti patttakenda taladi um sin eigin gedraenu vandkvaedi a
opinskdan hatt. bser nidurstddur komu rannsakanda & dvart pd hann teldi petta
vissulega jakvaett. Astaeda pess ad nidurstddurnar komu & dvart var su ad eins og fram
kemur i freedilegri umfjéllun hafa rannsdknir synt ad fordomar samfélagsins geti haft
bau ahrif ad einstaklingur leyni vandkveedum sinum af otta vid ad vera stimpladur

(Mishra o.fl., 2009).

Allir patttakendur lystu pvi yfir ad ef pjonusta i samfélaginu veeri synilegri,
adgengilegri og kostnadarminni asamt pvi ad ef til vaeru betri upplysingar um hvada

bjénusta veeri i bodi, veeri haegt ad draga enn frekar Ur hindrunum. Mishra og félagar
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(2009) droégu pa alyktun ad adgengilegar upplysingar auki likur 8 ad einstaklingur med
gedraen vandkvaedi leiti sér videigandi pjonustu. Hluti patttakenda gaf einnig til kynna
ad ef skilningur vinnuveitenda veeri til stadar veeri haegt ad draga enn frekar ur

hindrunum gedraenna vandkvaeda sem tengjast atvinnulifi.

Einn patttakandi hafdi tileinkad sér akvedna adferd til pess ad draga ur hindrunum.
patttakandinn syndi sjalfum sér mildi, skilning og studning, likt og hann myndi gera fyrir
adra. Adrar adferdir sem patttakendur s6gdu ad hefdu ahrif & ad draga ur hindrunum
gedraenna vandkvaeda voru eftirfarandi: Ad lifa i navitund, hreyfing, lesa bakur sem
tengjast gedreenum vandkvaedum, hlusta a hvetjandi og ahrifamikla fyrirlestra, horfast i
augu vid Sttann og stiga inn i hann, horfa a fyndna biomynd og leita adstodar sem allra
fyrst. Rannsakanda fannst pessar nidurstodur ahugaverdar pvi paer hofou ekki komid
fram vid skrif & freedilegri umfjéllun rannséknar. Asteda pess geeti verid su ad
rannsakandi hafi takmarkad leit sina ad freedilegum heimildum og rannséknum vegna

fyrirframgefinna hugmynda sinna.

Fjorir patttakendur greindu fra mikilveegi pess ad fagadilar tileinkudu sér pad
vinnulag ad horfa a veikindin i tengslum vid lifssogu patttakenda dsamt pvi sem ramur
helmingur patttakenda greindu fra mikilvaegi pess ad hafa einn fagadila, svokalladan
tengilid, sem hefdi pekkingu a mali peirra og peir gaetu leitad til. Sumir peirra greindu
fra mikilveegi pess ad fagadilinn adstodadi pa vid fjarmal, vid ad leita sér ad videigandi
bjonustu, veeri hvetjandi, veitti peim eftirfylgd, adstodadi vid atvinnuleit og vaeri
tengilidur peirra vid adra fagadila. Ad peirra sogn geeti pad ad vera med einn fagadila i
sinu mali dregid ur hindrunum. Einn patttakandi hafdi jakvaeda reynslu af fagadila likt og
lyst er ad framan og greindi hann fra pvi ad pad hefdi hjalpad honum ad takast a vid
hindranir. Rannsakandi telur ad félagsradgjafi geeti verid tilvalinn i hlutverk pess fagadila
sem patttakendur lysa hér fyrir ofan. Rokstudningur rannsakanda fyrir pvi er ad likt og i
fraedilegri umfjollun  rannséknar kemur fram i sidareglum félagsradgjafa ad
félagsradgjafi idkar starf sitt med heildarsyn ad leidarljési, upplysir skjolstading sinn um
réttindi hans, skyldur, Urredi samfélagsins og adra hjalparmoguleika (Embeaetti
landlaeknis, e.d.). Markmid félagsradgjafa i starfi er ad 6dlast skilning & peim vanda sem
einstaklingur glimir vid en sa skilningur eykst med peim hzetti ad félagsradgjafi tekur

mid af 6llum pattum i lifi einstaklings (Hrefna Olafsdéttir, 2006) pad er félagsradgjafi
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tileinkar sér heildarsyn og kerfiskenningar ad leidarljdsi i vinnulagi (Andreae, 2011;
Payne, 2005). P4 er hlutverk félagsradgjafa einnig ad hjalpa einstaklingnum til
sjalfshjalpar, pad er ad valdefla hann dsamt pvi ad hafa samband vid ymsar stofnanir i
kjolfar veikinda (Bjorg Karlsdottir o.fl., 2006). Likt og sja ma ad ofangreindu telur
rannsakandi félagsradgjafa vel til pess fallinn ad vera tengilidur fyrir einstaklinga med

gedraen vandkvaedi.

5.3 Afstada patttakenda til freedslu og forvarna fyrir einstaklinga med gedraen
vandkveaedi, adstandendur, fagadila og almenning

Hér verdur tveimur rannséknarspurningum svarad. Fyrri rannséknarspurningin er:
Hvada upplysingar hefur einstaklingur fengid um hindranir sem skapast geta vegna

gedraenna vandkvaeda, ef einhverjar eru?

Sex af niu patttakendum greindu fra pvi ad peir hefdu ekki fengid upplysingar um
mogulegar hindranir gedraenna vandkvaeda en meirihluti peirra greindu fra mikilvaegi
bess ad fa upplysingar um mogulegar hindranir. beir einstaklingar hefdu viljad
upplysingar um hindranir pvi pa hefdu peir verid medvitadir um ad pessi hegdun og/eda
lidan vaeri vegna vandkvaedanna. Ad peirra sogn hefdu peir ef til vill ekki deemt sig jafn
hart ef pessar upplysingar hefdu verid i bodi @ peim tima sem peir voru ad greinast. £tla
ma ad upplysingar um mogulegar hindranir gedraenna vandkveeda hefdu komid ad

godum notum fyrir patttakendur vegna ofangreindra astaedna.

Seinni rannséknarspurningin er: Hvert er vidhorf einstaklings er vardar porf a
upplysingum um hindranir sem skapast geta vegna gedranna vandkvada, fyrir hann,

adstandendur, fagadila og almenning?

Allir patttakendur greindu fra mikilveegi pess ad auka pyrfti freedslu og forvarnir i
samfélaginu til pess ad draga ur innri og ytri hindrunum gedraenna vandkvaeda pvi par
med vaeri meiri moguleiki 3 ad lifsgaedi peirra myndu aukast. Nidurstodur pessarar
rannsoknar eru sambaerilegar 6drum nidurstédum sem gefid hafa til kynna ad
forvarnaradgerdir auki pekkingu a gedraenum vandkvaedum og yti undir jakveed vidhorf
gagnvart einstaklingum med vandkvaedin (Jorm, 2012; Naylor o.fl., 2009; Skre o.fl.,
2013).

| freedilegri umfjéllun rannséknarinnar kom fram ad pekkingarskortur & einkennum

gedraenna vandkvaeda geeti leitt til ymissa hindrana (Moll, 2014). patttakendur pessarar
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rannsdknar voru @ sama mali en fjorir peirra greindu fra pvi ad fordémar og/eda
skilningsleysi vaeru i raun tilkomid vegna vanpekkingar og/eda hraedslu vid gedraen
vandkvaedi. A8 peirra sogn pyrfti pvi ad auka pekkingu i samfélaginu a gedranum
vandkvaedum en pad veeri haegt med aukinni freedslu. Rickwood og félagar (2005) voru a
sama mali, en peir toldu ad freedsla um gedraen vandkvaedi veeri grundvollur aukinnar

bekkingar a einkennum peirra.

Meirihluti patttakenda greindi fra mikilveegi pess ad porf vaeri @ aukinni fraedslu um
gedraen vandkvaedi i grunnskélum landsins. beir sogdu ad freedslan pyrfti ad hefjast eins
snemma i lifi barns og mogulegt veeri, sidan veeri haegt ad auka fraedsluna eftir
andlegum proska pess. patttakendur greindu fra pvi ad fraedsla um gedraen vandkvaedi
veeri jafn mikilvaeg fyrir ungmenni sem fullordna, einstaklinga med gedraen vandkvaedi,
adstandendur og fagadila. Einn patttakandi greindi fra pvi ad ef til deemis barn fengi
fraedslu i grunnskola um gedraen vandkvaedi, en vidhorf foreldra barnsins veeru neikvaed
gagnvart einstaklingum med gedraen vandkvaedi geeti pad leitt til pess ad fraedslan fyrir
barnid veeri til einskis. Nidurstédur rannsékna sem framkvaemd var i grunnskélum i
Noregi og Englandi syndu fram @ mikilveegi pess ad nemendur fai freedslu um gedraen
vandkvaedi. Nidurstédurnar gafu til kynna ad fraedsla um gedraen vandkvaedi hefdi
jadkvaed ahrif og dragi pannig ur fordomum (Naylor o.fl., 2009; Skre o.fl., 2013).
Rannsakandi dregur pvi pa alyktun ad hér a landi sé grundvéllur fyrir aukinni fraedslu i
grunnskolum landsins og fyrir fullordna einstaklinga en su fraedsla geeti dregid ur

forddmum i samfélaginu.

| nidurstédum pessarar rannséknar sagdi einn patttakandi fra eftirminnilegum
atburdi pegar grunnskdlaborn a aldrinum atta til ellefu dra komu i heimsdkn i
félagasamtokin. | lok heimséknarinnar spurdi eitt barn hvenzer pau fengju ad hitta
gedsjuklingana. batttakandinn nefndi ofangreint daemi sem einn af rokstudningum fyrir
borfinni & aukinni fraedslu i grunnskélum. Mishra og félagar (2009) voru einnig 8 sama
mali um ad porf vaeri @ freedslu um gedraen vandkvaedi pvi stadalimyndir vaeru aberandi

myta i samfélaginu.

Meirihluti patttakenda greindu fra mikilvaegi snemmtaekrar ihlutunar en ad peirra
sogn vaeru gedren vandkveedin oft tilkomin vegna afalla og erfidleika i barnaesku.

Rannsoknir a tengslakenningum hafa greint fra sambaerilegum nidurst6dum en
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rannsoknir hafa gefid til kynna ad ymis vandamal einstaklings megi rekja til pess hvernig
tengslamyndun i barnaesku veeri hattad (Beckett og Taylor, 2010). bPa hafa adrar
nidurstodur gefid til kynna ad afleidingar neikveedra adstedna geti teygt sig fram &
fullordinsar og par med haft neikvaed ahrif (Elegbeley, 2013). Einn patttakandi pessarar
rannsoknar greindi fra pvi ad pad vaeri mjog dyrt fyrir samfélagid ad bregdast ekki vid
vandanum strax. Sem daemi nefndi hann ad ef hann hefdi fengid medferdarvinnu a
yngri arum pa hefdi hann ekki purft jafn langan tima til ad nd bata. Annar patttakandi
greindi fra pvi ad hann teldi ad streita og afoll i barnaesku gaetu leitt til gedraskana og
bvi pyrfti ad ,byrgja brunninn®. Ummaeli ofangreindra patttakenda eru i samrami vid
fraedilega umfjollun rannsdknarinnar par sem fram kom ad fjarhagslegur kostnadur
gedraeenna vandkvaeda veeri mikill fyrir samfélagid. Haegt vaeri ad draga verulega ur
fjarhagslegum kostnadi med pvi ad leggja aukna aherslu a3 snemmtaeka ihlutun og
forvarnarstarf (McGorry, 2013). Af ofangreindu dregur rannsakandi pd alyktun ad
avinningur af aukinni fredslu og snemmtaekri ihlutun er ekki einungis fyrir

einstaklinginn med gedraen vandkvaedi heldur einnig fyrir samfélagid i heild sinni.

Adspurdir um hvernig freedslan aetti ad eiga sér stad taldi meirihluti patttakenda ad
fraedslan pyrfti ad eiga sér stad i samvinnu milli einstaklinga med gedraen vandkvaedi og
fagadila pvi einstaklingar med vandkvaedin bui yfir akvedinni reynslu og pekkingu sem
geeti nyst i freedslu. Sem daemi greindi einn patttakandi fra pvi ad einstaklingar med
gedraen vandkveedi og fagadilar pyrftu ad fara i grunnskéla landsins og vera innan um

nemendur. Fraedslan pyrfti ad vera i formi persénulegra samskipta.

patttakendur greindu fra pvi ad peir teldu mikilveegt ad einstaklingar samfélagsins
fengju vitneskju um ad gedraen vandkveaedi veeru ekki éleeknandi sjukdémar. bad veeri

alltaf von.

5.4 Samantekt

Rannsakandi dregur pa alyktun ut fra nidurstodum rannséknarinnar ad reynsla
pbatttakenda af innri og ytri hindrunum gedraenna vandkvada sé fjolbreytt dsamt pvi ad
hindranir hafi neikveed ahrif a lifsgaedi patttakenda. baer hindranir sem voru mest
aberandi voru fordomar einstaklings gagnvart sjalfum sér, skémm, fordémar
samfélagsins sem leiddu til hindrana fyrir einstaklinga @ vinnumarkadi og par med

neikveedum ahrifum a fjarhag. bpa var adgengi ad pjonustu og félagsleg einangrun einnig
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aberandi hindranir sem patttakendur hoéfdu reynslu af. &£tla md ad studningur og
skilningur annarra skipti patttakendur miklu mali, en adkoma félagsradgjafa sem
tengilidur vid patttakendur getur spilad stéran patt i ad draga ur hindrunum gedraenna
vandkveeda. Adstod, adferdir og lausnir patttakenda til pess ad takast & vid og draga ur
hindrunum voru margar. Par ma helst nefna ad mikilveegt sé ad halda i vonina, vera
félagslega virkur, stunda joga/hugleidslu, tileinka sér valdeflingu asamt pvi ad leita eftir
studningi vid adra einstaklinga i somu sporum sem komnir eru lengra i bataferli. £tla
ma ad sa studningur gefi patttakendum von um ad na bata. Ad lokum dregur
rannsakandi pa alyktun ad porf sé a upplysingum um gedreen vandkvaedi fyrir
einstaklingana sjalfa, adstandendur, fagadila og samfélagid. par af leidandi telur
rannsakandi ad porf sé aukinni fraedslu, forvornum og snemmtaekri ihlutun.
patttakendur hefdu ekki einungis avinning af aukinni fraedslu og forvérnum heldur vaeri

bad einnig avinningur fyrir samfélagid i heild sinni.
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6 Lokaord
Hér er gerd grein fyrir styrkleikum og veikleikum rannséknarinnar, sagt fra pvi sem kom
rannsakanda 4 o&vart asamt hugmyndum hans ad frekari rannsoknum tengdum

gedraenum vandkveedum.

Pad er styrkleiki rannsdknarinnar ad hdn gefur innsyn i reynsluheim einstaklinga
sem takast @ vid innri og ytri hindranir gedreenna vandkvaeda jafnframt pvi sem hun

synir fram a mikilvaegi fraedslu og forvarna. Margt er vel gert en betur ma ef duga skal.

Pad eru veikleiki rannséknarinnar ad nidurstdodurnar byggja eingdngu a reynslu niu
batttakenda og ekki er haegt ad alhaefa um nidurstédurnar yfir a steerri hép. b6 ma ztla
ad einstaklingar i sdmu sporum hafi svipada reynslu af alika hindrunum. Rannsakandi
hafdi akvednar fyrirfram gefnar hugmyndir um hindranir gedraenna vandkvaeda og porf
a aukinni freedslu og forvornum i samfélaginu, paer hugmyndir geetu hafa haft ahrif a

bad hvernig rannsakandi nalgadist patttakendur og haft ahrif a svor peirra i viotolum.

Pad kom rannsakanda danagjulega a Ovart hve margir patttakendur téludu a
opinskdaan hatt um gedraenu vandkvaedin sem peir glima vid. Rannsakanda fannst
ahugavert ad fa innsyn i reynsluheim peirra og var pakklatur fyrir pad traust sem peir
syndu honum. Pa fannst rannsakanda einnig athyglisvert hversu gott starf
félagasamtokin @ bord vid Hugarafl og Gedhjalp eru ad vinna en ljést er af svérum
pbatttakenda ad pessi félagasamtok eru ljés i myrkri fyrir einstaklinga med gedreen

vandkvaedi.

Rannsakanda fannst sldandi hversu skammt & veg Islendingar virdast komnir pegar
moguleikar a atvinnupatttoku einstaklinga med gedraen vandkvaedi eru skodadir. Likt og
pbatttakendur greindu fra var skortur a atvinnutakifeerum og skilningsleysi &
vinnumarkadnum stér hindrun. Vidhorf atvinnulifsins til einstaklinga med gedraen

vandkvaedi parf ad breytast.

Ljost er ad porf er @ aukinni fraedslu og forvérnum a gedreenum vandkvaedum.
Rannsakandi er & sama mali og patttakendur hvad vardar ad notendur
gedheilbrigdispjénustunnar komi meira ad freedslu og forvornum. Reynsla notenda og

fagadila getur verid Olik og pvi mikilvaegt ad spegla hugmyndir milli pessara hdpa.
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Rannsakandi telur ad notendur peirra pjonustu sem félagasamtok hafa upp @ ad bjoda
og fagadilar innan félagasamtaka vaeru pvi tilvaldir til pess ad standa ad aukinni fraedslu
til deemis i skélum og/eda a foreldrakvoldum. Mikilveegt er ad fraeda foreldra jafnt og
boérn pvi vidhorf foreldra endurspeglast i vidhorfum barna peirra. Skodun rannsakanda
er ad veita purfi auknu fjarmagni til gedheilbrigdismala sé litid til ofangreindra patta auk
bess sem pjonusta ymissa fagadila, eins og salfraedinga er mjog kostnadarsém. bad eiga

ad vera mannréttindi en ekki forréttindi ad njota pjonustu fagadila.

Vid vinnslu pessarar rannséknar komu upp i hugann vangaveltur um frekari
rannsoknir. Rannsakandi telur ahugavert og porf @ ad rannsaka til deemis hvort
einstaklingar med gedraen vandkvaedi eru Oliklegri til pess ad eiga rétt a lif- og
sjukdématryggingu eins og adrir pjédfélagspegnar en su var ekki raunin midad vid
ummeeli eins pdtttakanda. ba telur rannsakandi ad ahugavert veeri ad gera
samanburdarrannsokn @ adgengi pjonustu, annars vegar fyrir einstaklinga med gedraen

vandkvaedi og hins vegar fyrir einstaklinga med likamlega sjukdéma.

Pad er einlaeg von og tru rannsakanda ad rannsdkn pessi nytist einstaklingum med
gedren vandkvaed, adstandendum, félagasamtékum, fagadilum og 6drum
einstaklingum i samfélaginu til baettra lifsgeeda og opni betur augu samfélagspegna fyrir

mikilvaegi freedslu og forvarna i gedheilbrigdismalum.
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Vidauki I- Samstarfsyfirlysing fra batafulltrda Hugarafls

HASKOLI iSLANDS

Samstarfsyfirlysing Reykjavik 8. jali

Samstarfsyfirlysing vegna rannséknarinnar: “Osynileikinn“: Innri og ytri hindranir sem

skapast vegna gedraenna vandkvaeda.

Abyrgdarmadur og leidbeinandi rannséknar: Hrefna Olafsdéttir félagsradgjafi og
lektor vid Félagsradgjafardeild Haskéla islands.

Adsetur: Oddi vid Seemundargotu.

Netfang: hrefnaol@hi.is.

Rannsakandi: P6runn Pérsdéttir mastersnemi i MA ndmi til starfsréttinda i
félagsradgjof vid Haskola islands.

Netfang: thth94@hi.is, Simi: 691-0263.

Eg undirritud/-adur lysir hér med yfir vilja til samstarfs vegna ofangreindrar
rannséknar sem er lokaverkefni Pérunnar Pérsdéttur til mastersgradu i félagsradgjof
til starfsréttinda vid Haskéla islands. Eg undirritud/-adur sampykki ad hafa samband
vid einstaklinga med gedren vandkvaedi, kynna fyrir peim efni og markmid
rannsdknar og spyrja pa hvort rannsakandi megi hafa samband vid pa er vardar

patttoku i rannsékninni.
Samstarf petta er had leyfi fra Visindasidanefnd fyrir framkvaemd rannséknar.

Vlréltngarfyllst

/W ‘ W//(

Na{n samatarfsaélla
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Vidauki Il - Samstarfsyfirlysing fra radgjafa Gedhjalpar

@ HASKOLI ISLANDS

Samstarfsyfirlysing Reykjavik 8. jali

Samstarfsyfirlysing vegna rannséknarinnar: “Osynileikinn®: Innri og ytri hindranir sem
skapast vegna gedraenna vandkvaeda,

AbyrgBarmadur og leidbeinandi rannséknar: Hrefna Olafsdottic félagsradgjafi og
lektor Vi Félagsradgjafardeild Haskola islands.

Adsetur: Oddi vid Seemundargotu,

Netfang: hrefnaol @hi.is.

Rannsakandi: Pérunn bérsdittir mastersnemi i MA ndmi til starfsréttinda i
félagsradgiof vid Haskola islands.

Netfang: thth94@hi.is, Simi: 691-0263.

g undirritud/-adur lysir hér med yfir villa til samstarfs vegna ofangreindrar
rannsoknar sem er lokaverkefni Porunnar Pérsdottur til mastersgradu i félagsradgjof
til starfsréttinda vid Haskola Islands. £g undirritud/-adur sampykki a8 hafa samband
vid einstaklinga med gebraen vandkvaedi, kynna fyrir peim efni og markmid
rannsoknar og spyrja pa hvort rannsakandi megi hafa samband vid pa er varfar
patttdku i rannsdkninni.

Samstarf petta er had leyfi fra Visindasidanefnd fyrir framkvaemd rannsoknar.

Viringarfyllst,

) /;z-/t‘/ ~' 442/ ’{Z

Nafn samstarfsadita [ d gy jafo J
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Vidauki Ill - Kynningarbréf til patttakenda

,Pad er alltaf von”

Innri og ytri hindranir sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda

Agaeti vidtakandi.
Eg heiti Pérunn bérsdéttir og er ad vinna lokaverkefni mitt i MA nami til starfsréttinda i
félagsradgjof vid Haskdla Islands. Leidbeinandi og abyrgdaradili rannsdknar er Hrefna

Olafsdéttir félagsradgjafi og lektor vid Haskodla slands.

Markmid rannséknarinnar er ad varpa ljési @ og auka skilning 3 hindrunum sem skapast
geta vegna gedraenna vandkvaeda og ahrif peirra a lifsgaedi einstaklinga sem greindir eru
med gedraen vandkvaedi, til pess ad koma i veg fyrir paer afleidingar sem hindranir geta
haft i for med sér. Reynsla og vidhorf einstaklinga hvad vardar hindranir sem eiga sér
stad baedi innra med einstaklingnum sem og vytri hindranir, pad er i umhverfi
einstaklings og samfélagi, verda kannadar. Upplysingar um hindranir sem skapast geta
vegna gedraenna vandkvaeda nytast baedi einstaklingi med vandkvaedin, adstandendum
hans, fagadilum sem og almenningi. Einnig er pad von rannsakanda ad aukinn skilningur
a hindrunum sem skapast geta vegna gedraenna vandkvaeda dragi ur afleidingum peirra
og par med hafi ahrif & lifsgedi pessara einstaklinga. Rannsoéknin hefur pvi

forvarnargildi.

Gagnlegt pykir ad kanna reynslu og vidhorf einstaklinga af hindrunum sem skapast geta
vegna gedraenna vandkvaeda til pess ad auka enn frekar skilnling og umraedur um
gedraen vandkvaedi i samfélaginu almennt. Aukin umraeda dregur ur fordomum baedi
einstaklinganna sjalfra og félks almennt i samfélaginu. Talid er ad med opnari umraedu
skapist aukinn skilningur og par med minni fordémar sem audveldi svo einstaklingum
med gedraen vandkvadi ad taka patt i samfélaginu. Baedi sem virkir samfélagspegnar og
einnig skapist pa meiri skilningur fyrir pvi hvers konar studning og pjonustu peir purfa.
Med pvi bera kennsl & hindranir er haegt ad takast 8 vid paer og koma mogulega i veg

fyrir afleidingar. Rannsdknin hefur pvi forvarnargildi.
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Rannsoknin verdur eigindleg rannsékn, en med bréfi pessu er ég ad leita ad
vidmaelendum med greiningu a gedraenum vandkvaedum. Rannsakandi leitast eftir
samvinnu vid hlidverdi, pad er verkefnastjéra og batafulltria Hugarafls og radgjafa
Gedhjdlpar til pess ad nalgast patttakendur. Hlidverdirnir hafa samband vid einstaklinga
med gedraen vandkvaedi, kynna fyrir peim efni og markmid rannséknar og spyrja pa
hvort rannsakandi megi hafa samband vid pa er vardar patttoku i rannsékninni.

Rannsoknin byggir a vidtdlum. Eitt vidtal verdur tekid vid hvern patttakanda og mun
vidtalid taka um eina klukkustund. Vidtélin verda hljodritud og i framhaldinu afritud.
Stefnt er ad pvi ad taka vidtolin i agust til september og datlad er ad rannsdkninni verid

lokid i lok névember.

Rannsoknin er leyfisskyld og pvi hefur rannsakandi sott um leyfi hja Visindasidanefnd
asamt pvi sem rannsakandi hefur tilkynnt rannsdkn til Persénuverndar. par sem um er
ad raeda vidkvaemt malefni bydst patttakendum rannséknar ad hafa samband vid Lif og
sal salfreedistofu ehf peim ad kostnadarlausu. borkatla Adalsteinsdottir, salfraedingur hja
Lif og sal salfraedistofu ehf hefur gefid leyfi til pess ad patttakendur i rannsokninni geti
leitad til hennar i eitt studningsvidtal ef porf pykir. Haegt er ad nd i porkétlu i sima 511-
5508.

Framlag patttakenda er forsenda pess ad unnt sér ad framkvaema rannséknina en vert
er a0 taka fram ad patttakendum er heimilt ad haetta patttdoku hvenzer sem er i
rannsoknarferli, an frekari atskyringa. patttaka pin i rannsékninni mun engin ahrif hafa a
bjonustu og pad sama gildir ef pu heettir patttoku, dkvordun pin hefur engin ahrif a
bjénustu. Nafn pitt mun hvergi koma fram, hvorki i rannséknargognum né i
lokaverkefninu sjalfu og farid verdur med allar upplysingar sem trdnadarmal.
Abyrgdamadur rannséknar skal sja til pess ad gdgnum verdi eytt vid lok rannséknar og i

sidasta lagi pegar vorn @ MA ritgerd hefur farid fram.

Nidurstodur rannséknarinnar verda kynntar i desember 2015 4 malpingi meistaranema i
félagsradgjof vid Haskala Islands. ba verdur ritgerdin einnig adgengileg 4 Landsbdkasafni

islands. Azetlad er ad rannsokn hefjist i 4gust og verdi lokid i lok névember 2015.

100



Ef pu hefur einhverjar spurningar eda athugasemdir vardandi rannsdknina er pér
velkomid ad hafa samband vid rannsakanda i sima 691-0263 eda i gegnum netfangid
thth94@hi.is. Pa er pér somuleidis velkomid ad hafa samband vid abyrgdarmann
rannséknar, Hrefnu Olafsdéttur, i gegnum netfangid hrefnaol@hi.is eda i sima: 525-
5458.

Abyrgdarmadur og leidbeinandi rannséknar: Hrefna Olafsdéttir félagsradgjafi og lektor
vid Félagsradgjafardeild Haskéla Islands.

Adsetur: Oddi vid Seemundargotu.

Netfang: hrefnaol@hi.is.

Rannsakandi: Pdrunn POrsdéttir meistaranemi i MA nami til starfsréttinda i
félagsradgjof vid Haskola slands.

Netfang: thth94@hi.is, Simi: 691-0263.

Virdingarfyllst, Virdingarfyllst,

Hrefna Olafsdéttir, lektor bPérunn boérsdottir
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Vidauki IV - Upplyst sampykki patttakenda

Upplyst sampykki fyrir patttéku i rannsékn MA nema i félagsradgjof til starfsréttinda vid

Haskdla islands

,Pad er alltaf von“

Innri og ytri hindranir sem skapast geta vegna gedreenna vandkvaeda

patttaka i rannsdkninni felur i sér eitt vidtal og mun vidtalid taka um eina klukkustund.
Studst verdur vid vidtalsvisi med helstu spurningum sem rannsakandi vill fa svor vid.
patttakanda er ekki skylt ad svara spurningum sem hann vill ekki svara. Vert er ad nefna

ad vidbdtarupplysingar fra vidmaelanda eru vel pegnar.

Eg stadfesti hér med undirskrift minni ad ég hef lesid kynningarbréf rannséknar sem mér
var afhent og hef fengid taekifeeri til ad spyrja rannsakanda um rannsdknina og fengid

fullnaegjandi svor.

Upplyst sampykki er tviriti og mun patttakandi halda eftir eintaki.

Meér hefur verid kynntur tilgangur pessarar rannsoknar og i hverju pdtttaka min er
folgin. Mér er ljost ad ég get heaett patttéku hvenaer sem er i rannsdknarferli an frekari
utskyringar og dn dhrifa @ pjonustu i framtid@inni.

Eg er sampykk/ur patttéku.

Dagsetning

Undirskrift patttakanda

Undirskrift rannsakanda
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Vidauki V - Samstarfsyfirlysing fra salfraedingi hja salfredistofu Lif og Sal
ehf.

lifogsdl

SALFRAEDISTOFA

Reykjavik 18. juni 2015
Samstarfsyfirlysing fra salfraedingi 4 Lif og sal silfraedistofu ehf

Abyrgdarmadur rannséknar:
Hrefna Olafsdottir, félagsradgjafi
Lektor vid Félagsradgjafardeild
Félagsvisindasvid Haskdla fslands
Oddi v/Sturlugétu 2, 101 Reykjavik

Rannsakandi:

bérunn pérsdéttir

Meistaranemi i félagsradgjof til starfsréttinda
Félagsradgjafardeild Haskdla [slands
Télvupdstur: thth94@hi.is

Eg undirritud Pérkatla Adalsteinsdottir lysi hér med yfir vilja til samstarfs vid
ofangreinda adila vegna lokaverkefnis bérunnar Pérsdéttur til mastersgradu i
félagsradgjof til starfsréttinda vid Haskéla islands. Eg undirritud veiti hér med leyfi til
pess ad patttakendur rannséknarinnar ,Osynileikinn®: innri og ytri hindranir sem
skapast vegna gedraenna vandkvaeda eigi kost 4 ad leita til Lif og sél sélfredistofu ehf
i eitt studningsvidtal hja undirritadri, peim ad kostnadarlausu ef porf pykir i kjélfar

patttéku i rannsékninni.

Fyrirhugad samstarf er had pvi ad fyrir liggi sampykki Visindasidanefndar fyrir
framkvaemd rannséknarinnar og annarra adila sem gefid hafa leyfi fyrir ad rannsékn

verdi framkvaemd.

Pérkatla Adalsteinsdottir, salfraedingur
Lif og sél salfraedistofa ehf

Hofdabakka 9

110 Reykjavik

Simi: 511-5508

Virgingarfyllst fyrir hénd Lif og sal salfraedistofu ehf,

S e SN )

bérkatla Adalsteinsdottir

Vv
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