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Utdrattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna ahrif gedraenna raskana 4 lifsstil einstaklinga.
Rannsoknin var unnin eftir eigindlegri adferdarfraedi og studst var vid adferdir
Vancouver-skolans sem leggur fyrirbaerafradi til grundvallar. Tekin voru vidtol vio 12
einstaklinga til ad skilja upplifun peirra & gedrenum roskunum og lifsstilsbreytingum sem peim
fylgja.

{ rannsokninni var studst vid eftirfarandi skilgreiningu 4 lifsstil:

Lifsstill er samansafn eiginleika sem einstaklingar tileinka sér og préoa med timanum.

Talid er ad erfdir, gafur, skapgerd, fjolskylda, jathingjar og félagsleg stada hafi ahrif &
lifsstil, sem og umhverfislegir pettir likt og samskipti. Med hugtakinu er reynt ad ttskyra
einkennandi hegdun og per reglur sem stjorna henni. Reglurnar fara oft eftir peim gildum og
venjum sem eru rikjandi hverju sinni.

Helstu nidurstodur voru paer ad vid upphaf veikindanna fér ad bera 4 aukinni félagslegri
einangrun hja einstaklingum og samfara pvi dré verulega ur samskiptum og félagslegri faerni.
Eftir pvi sem einangrunin agerdist hurfu sérkenni einstaklingsins og eiginleikar hans.

Nidurstodurnar benda einnig eindregio til pess ad endurhafing geti unnid gegn ahrifum
sjukdomsins og medal annars komid i veg fyrir félagslega einangrun. Adrar nidurstéour beinast
a0 ahrifum gedraenna raskana 4 adstandendur og adstedur peirra. Par voru afleidingarnar ad
fjolskyldutengsl efldust, samstarf jokst og samheldnin vard meiri.

Alyktanir rannsakenda eru paer ad malefni einstaklinga med gedraenar raskanir eru mjog
mikilveg og purfa athygli samfélagsins i heild. Einstaklingar sem greinast med gedranar

raskanir, hafa allar forsendur til ad geta n4d arangri i lifinu og mikilvegt er ad studla ad aukinni
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vitundarvakningu i samfé¢laginu. Fordomar gagnvart gedraenum réskunum eru algengir og pvi er
mikilvaegt ad mati rannsakenda, ad efla vitund almennings og heilbrigdisstarfsmanna um
gedraenar raskanir. Peir einstaklingar sem greinast med gedranar raskanir purfa ad gera sér grein
fyrir ad lifsstill er breytilegur og pott peir hafi misst tokin & lifinu um tima, eru forsendur fyrir pvi

a0 hagt sé¢ ad byggja upp lifsstilin ad nyju og na pannig tokum & tilverunni.

Lykilhugtok: Gedranar raskanir, lifsstill, lifsgaedi, félagsleg einangrun og félagsleg faerni.



vi

Abstract
The purpose of this research was to determine the influence of mental illness on lifestyle of those
individuals that have been diagnosed with a mental illness.

The research methodology was phenomenology based on the Vancouver-School protocol,
which is a qualitative research methodology. The data is based on 12 interviews in an attempt to
understand and categorise the individuals experience of mental illness and the influence on their
lifestyle.

The main conclusions were that the illness had right from the beginning a strong

influence on social behavior and made the individual become more and more isolated from
society as the symptoms of the illness grew. The stronger the illness grew, the more influence it
had on social participation. The characteristics of the individual diminshed as the isolation grew,
the personality of the individual slowly vanished into the dark and quality of life changed. On the
other hand, when those same individuals had gone through rehabilitation, social behavior
changed, isolation from human contact was less noticed and old charatceristics slowly came back.
The conclusions are that rehabilitation is an important part of treatment and those individuals that
recieved rehabilitation became active persons in the society again.

Another conclusion also showed that families became closer, relationships were stronger
and caregivers became a united team of family members.

The researchers agreed that mental illness is prevalent and a serious illness. The recovery
process takes a long time and the urgency for an affective recovery process is important. Society
needs to be more active and take full control to assist those that are fighting the illness and treat

them with respect and let them have a chance to be a active member of society again.

Key concepts: Mental Illness, Lifestyle, Quality of Life, Social Isolation, and Social Skills.
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Inngangur - 1

1. KAFLI

Inngangur

Gedsjukdomar eru 4 medal algengustu sjukdoma i heimi. Samkvamt
Alpjooaheilbrigdismalastofnun er gedklofasjukdoémur i hopi peirra helstu sjikdoma sem leggja
hvad mestar byrdar 4 fjolskyldur og samfélagid i heild. A fslandi veikjast arlega 160-180
einstaklingar af gedklofasjikdomnum og 4 hverju ari leita um 100 einstaklingar hjalpar i fyrsta
sinn hja gedlaekni. Liklegt er ad um pad bil 2800 einstaklingar séu greindir med sjikdéminn &
landinu.

Rannsakendur hafa mikinn dhuga 4 malefni gedsvids, og pa sérstaklega vardandi
gedraenar raskanir. { upphafi pegar rannsakendur voru ad akveda efni i lokaverkefnid, hofou peir
samband vi0 leidbeinanda og spurdust fyrir um hugmyndir vardandi verketfni & pessu svidi sem
vert vaeri ad rannsaka. A peim tima var ad hefjast namskeid um lifsstil a endurhafingardeild
leidbeinandans, fyrir einstaklinga med gedraenar raskanir. Ahugvert potti ad rannsaka hvada
peettir hafa ahrif 4 lifsstilsbreytingu einstaklinga med gedranar raskanir.

Eftir ad leit hofst i ymsum gagnagrunnum, kom 1 1j6s ad mikid var til um erlendar
rannsoknir 4 malefni einstaklinga med gedranar raskanir. Litid fannst af islenskum rannséknum

vardandi efnid og var pad enn meiri hvatning til a0 framkvama pessa rannsokn.

1.1 Tilgangur rannsoknarinnar
Tilgangur rannsOknarinnar er ad kanna 4hrif gedraenna raskana 4 lifsstil einstaklinga.
Einnig er leitast vid ad auka og dypka skilning 4 gedrenum roskunum og peim ahrifum sem

veikindin hafa & lifsstil pessara einstaklinga.
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1.2 Gildi rannsoknar fyrir hjukrun

Med rannsokninni er leitast vid ad skilja betur peer breytingar a lifsstil sem fylgja
gedrenum roskunum eins og medal annars félagsleg einangrun, minni samskipti og minni
félagsleg feerni. Mikilvegt er fyrir hjikrunarfraedinga og heilbrigdisstarfsmenn ad vera
medvitadir um stodu einstaklinga med gedraenar raskanir i pjodfélaginu og paer hindranir sem
geta stadid 1 vegi fyrir peim. Hjukrunarfredingar eru i godri stodu til ad stydja pennan hop

einstaklinga og til ad midla fraedslu til samfélagsins um malefni peirra.

1.3 Skilgreining lykilhugtaka

Gedreenar raskanir visa til ymisskonar tilfinningalegra og gedraenna vandamala sem hafa
mikil 4hrif 4 einstakling og vidobrogd hans vid umhverfinu.

Lifsstill er samansafn eiginleika sem einstaklingar tileinka sér og préoa med timanum.
Talid er ad erfdir, gafur, skapgerd, fjolskylda, jathingjar og félagsleg stada hafi ahrif a lifsstil,
sem og umhverfislegir pettir likt og samskipti. Med hugtakinu er verid ad reyna ad utskyra
einkennandi hegdun og per reglur sem stjorna henni. Reglurnar fara oft eftir peim gildum og
venjum sem eru rikjandi hverju sinni. Getan til ad geta lifad gefandi lifsstil er mjog had gedrenu
heilbrigdi einstaklingsins.

Lifsgeedi byggja & margvislegum pattum hvad vardar personulegar og tilfinningalegar
adstedur, félagsleg tengsl, heimilishatti, tomstundir og atvinnu- eda dagleg vidfangsefni. Hafa
bessir pettir gagnkvaem ahrif & upplifun einstaklingsins af sjalfum sér og umhverfi sinu. Einnig
eru lifsgaedi tlkud sem einstaklingsbundin skynjun i sérhverju samfélagi og eru pau i samhengi

vid rikjandi menningu og pad gildismat sem er rikjandi hverju sinni.
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Félagsleg einangrun er pegar einstaklingar draga sig i hlé eda fordast félagsleg tengsl og
samskipti. Astandid getur verid pad sleemt ad pad studli ad tilfinningalegum, hegdunarlegum og
likamlegum kvillum eins og kvida og ofbeldisfullrar hegdunar.

Félagsleg feerni felur 1 sér haefileika til ad umgangast og eiga samskipti vio folk a

mismunandi hatt, til deemis med talmali, listskopun og snertingu.

1.4 Rannsoknarspurning

Hver eru ahrif gedreenna raskana 4 lifsstil einstaklinga?

1.5 Rokstudningur vardandi val a rannséknaradfero

[ pessari eigindlegu rannsokn verdur notast vid adferdir fyrirbaerafreedinnar. En s
adferdafraedi leggur fyrirberafraedi sem grunn i heimspekilegum vidhorfum Vancouver-skolans.
Markmid adferdafraedi Vancouver-skolans er ad lysa reynslu einstaklingsins eins og hann upplifir
hana og um leid ad skilja edli mannlegs fyrirbaris. Reynt er ad tilka somu reynslu einstaklinga 4
sama fyrirberinu frd mismunandi sjonarhorni og jafnframt ad hver talkun fyrir sig sé réttmaet.
Logod verdur ahersla & ad leyfa patttakendum ad koma fram med sitt eigid sjonarhorn og fai
tekiferi til ad segja sina sdgu, 4n hindrana.

Rannsakendur telja adferdina henta vel 1 rannsokninni til ad 6dlast dypri skilning &
reynslu eintaklings sem greinst hefur med gedranar raskanir. Nanar verdur fjallad um

adferdafraedi rannsoknarinnar i pridja kafla.

1.6 Gildismat rannsakenda
Rannsakendum finnst akvedinn pekkingarskortur vera til stadar i samfélaginu vardandi

malefni einstaklinga med gedrenar raskanir, sérstaklega gedklofasjukdom. Rannsakendur telja ad
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studningur frd umhverfinu sé mjog mikilveegur og geti haft afgerandi ahrif & beett lifsgedi. Litil
vitneskja rannsakenda var um sjikdominn og lifsstil einstaklinga med gedrenar raskanir fyrir
gerd rannsoknarinnar. Rannsakendur vildu vita hvada pettir pad eru sem hafa ahrif 4 lifsstil og
hvort mogulegt vaeri ad byggja upp heilbrigdan lifsstil hja peim ad nyju. Mikilvagt er pvi ad gera
pessa rannsokn til ad syna fram 4 hve mikil dhrif sjotkdémurinn hefur 4 lifsstil einstaklinga, eins
og pad ad félagsleg faerni verdur minni og samskipti einnig.

Til ad draga tr dhrifum eigin gildismats a ranns6knarvinnu rannsakenda er naudsynlegt ad

peir geri sér grein fyrir heildarmynd og reynslu hvers einstaklings.

1.7 Uppbygging skyrslunnar

Rannsoknin skiptist i sex kafla.Fyrsti kaflinn lysir tilgangi ranns6knarinnar og gildi
hennar fyrir hjukrun. Gert er grein fyrir hvernig verkefnid proadist. Einnig er val 4 rannsdknar
adferd rokstutt.

[ 6drum kafla er heimildasamantekt um rannsoknir sem fundnar voru um malefni
einstaklinga med gedrenar raskanir. Einnig var skyrt frd rannsoknum um upplifun adstandenda a
gedrenum roskunum.

{ pridja kafla er greint fra peirri adferdarfraedi sem notast var vid i rannsékninni.

[ fjoroa kafla er gert grein fyrir nidurstodum rannsdknarinnar med texta og
greiningarlikani.

f fimmta kafla eru umraedur um nidurstédur rannsoknar og eru paer jafnframt tengdar vid
heimildir.

[ sjotta kafla er notagildi rannsoknarinnar lyst, takmdrkunum hennar sem og hagnytu gildi
fyrir hjukrun. Einnig verdur farid yfir hagnytt gildi fyrir hjukrunarstjornun, hjikrunarmenntun og

hjikrunarrannsoknir. Ad lokum verda hugmyndir vardandi framtidarrannsdknir settar fram.
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2. KAFLI

Fraedileg umfjollun

Gedsjukdomar eru medal algengustu sjukdéma i heimi. Arlegt nygengi
gedklofasjukdomsins er & milli 1-2%. Hja korlum byrjar sjikdomurinn yfirleitt 4 aldrinum 15-35
ara, en hja konum er upphaf sjukdomsins sidar (Gelder, Mayou og Geddes, 2005).

Gedklofasjukdomurinn er 4 medal tiu helstu 6rorkuvalda i heiminum og einnig i hopi
peirra tiu sjukdéma sem leggja hvad mestar byrdar a fjolskyldur og samfélagio (World Health
Organization, 2002).

A fslandi veikjast arlega 160-180 einstaklingar af gedklofasjikdomnum. A &ri hverju leita
um pad bil 100 einstaklingar sér hjalpar i fyrsta sinn hja gedlekni og 75-90 einstaklingar leggjast
inn 4 geddeild 1 fyrsta skipti. Liklegt er ad um 2800 einstaklinga pjaist af sjikdémnum & landinu,
b6 hafa flestir litil eda dveruleg einkenni. Likurnar 4 ad greinast med gedklofasjukdom &
lifsleidinni eru um 1% eda 10 af hverjum 1000 (Larus Helgason, 2008).

Orsakir gedklofasjukdoms eru litt pekktar par sem sjukdémurinn er margbreytilegur.
Nyjustu rannsoknir syna ad hann sé ekki einn sjukdomur heldur liklega tilkominn vegna
mismunandi gena. Su kenning er byggd a4 sonnunum um afbrigdileika i heila, sérstaklega i
framheilanum, sem hafa itrekad fundist bedi 1 segulomun (CT) og t6lvusneidmyndum (MRI) hja
einstaklingum med gedklofasjukdom. Einnig hafa rannsoknir leitt 1 1j6s ad litil virkni er
heilafrumum sem taka 4 moéti skynupplysingum heilans, med peim afleidingum ad skynjun
brenglast og areiti 4 heilann eykst (Kristofer Porleifsson, 2009; Gelder, Mayou og Geddes, 2005).

Greining sjukdémsins fer adallega fram med kliniskri greiningu med pvi ad tvo eda fleiri

einkenni eru stadfest. Einkennin koma fram 1 breytingum 4 eftirfarandi pattum: Hugsun,
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tilfinningum, skynjun, hreyfingu, samskiptum, sjalfsmati og vilja einstaklingsins. Oft verda
einnig breytingar 4 raunveruleikaskyni. Oraunhzfar hugmyndir eda skynjanir fara ad rada
hugsanaferli vidkomandi og verda raunverulegar. Einstaklingar gera sér oft ekki grein fyrir
veikindum sinum vegna pess ad ekkert, eda litid, sjukdomsinnsei er til stadar eda vilji til ad
piggja medferd (Larus Helgason, 2008).

Ymsir ahrifapeettir geta komid sjuikdomnum af stad, en algengast er ad um sé ad rada
mikid alag og 6vaenta eda langvarandi streitupaetti. Ma par netna peetti sem vidhalda
sjukdomnum, eins og sterklega tjadar tilfinningar, sérstaklega ef par eru i formi gagnryni og
koma fra adilum innan fj6lskyldunnar. bPessar miklu tilfinningar geta leitt til hradari hnignunar, en
hagt er ad vinna gegn slikri 6heppilegri tilfinningatjaningu i fjélskyldumedferd (Gelder, Mayou
og Geddes, 2005).

Birting sjukdomsins og einkenni eru breytileg og hefur peim verid skipt i tvo flokka,
annars vegar bradaeinkenni og hinsvegar langvarandi einkenni. Bradaeinkennin, sem einnig eru
nefnd jakvad einkenni, koma oftast fram vid gedrof en pau birtast i ofskynjunum og
ranghugmyndum. Langvarandi einkennin, eda neikvaodu einkennin, eru vanvirkni, dhugaleysi,
félagsleg einangrun, tilfinningadeyfd og truflanir 1 hugsun. Minni dhugahvét og minna
frumkvaedi eru dberandi sem verdur medal annars til pess ad einstaklingar vanrakja personulegt
hreinleti og utlit og draga sig til baka ur félagslegum athdfnum. Tilfinningar eru almennt sljoar
og pegar per eru syndar geta paer verid évideigandi midad vid stad og stund. Einstaklingar med
gedklofasjikdom hafa tilhneigingu til ad ofmeta eda vanmeta eigin getu. Skortur 4 innsei er
taugafraedilegur kvilli i1 hluta heila einstaklingsins sem gerir pad ad verkum ad vidkomandi gerir
sér ekki grein fyrir ad adrir upplifa ekki sému hluti og peir. 1 kjolfarid velta peir fyrir sér af
hverju adrir bregdast ekki vid 4 sama hatt. Talid er ad allt ad 60% einstaklinga med

gedklofasjukdom geti préad med sér punglyndi (Luhrman, 2009; Gelder, Mayou og Geddes,
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2005; Stuart og Laraia, 2005 ).

Fyrir heilbrigdisstarfsmenn er naudsynlegt ad hafa skilning 4 roskudum
raunveruleikatengslum hja einstaklingum med gedraenar raskanir til ad geta stutt vid
uppbyggjandi samredur. Einnig er mikilveegt ad gera sér grein fyrir ad peir skynja oft tilfinningar
sinar og annarra 60ruvisi.

Meginahersla endurhafingar er ad adstoda einstaklinga vid ad auka sjalfsbjargarvidleitni,
en margir einstaklingar med gedranar raskanir upplifa gjarnan vanmatt i pvi eftni. Mikilvaegt er
ad endurhafingin s¢ snidin ad porfum hvers og eins. Geata parf pess ad medferdin sé ndgu
orvandi fyrir einstaklinginn en valdi honum poé ekki of miklu alagi, par sem of mikil 6rvun i
umhverfi getur aukiod jakveed einkenni, en of litil 6rvun aukid pau neikvaedu (Gelder, Mayou og
Geddes, 2005; Stuart og Laraia, 2005).

Gangur sjukdémsins er mjog breytilegur. Almenni gangur sjukdomsins er pannig ad
fyrstu 10 til 15 ar a@vinnar er einstaklingurinn heilbrigdur. Um 15 4ra aldur koma forstigseinkenni
fram. Pau eru medal annars aukin félagsleg einangrun, minni starfsgeta og heefni til nams,
breyting 4 hegdun og léleg personuleg hirda. Forstigsseinkenni geta varad i tvo til fimm ar adur
en brad veikindi koma 1 1j6s. Yfirleitt faer einstaklingurinn ekki medferd a pessu timabili, enda
upptyllir hann ekki greiningarviomid gedklofasjukdomsins enn. Auk pess geta adrir paettir valdid
svipudum einkennum eins og til demis punglyndi og vimuefnaneysla (Lieberman o.fl., 2008).

{ kringum tuttugu 4ra aldur verdur oft skyndileg byrjun 4 sjukdomnum. Einstaklingurinn
feer margvislegar ranghugmyndir, gjarnan 4 skommum tima. Pa tekur vid timabil endurtekinna
veikinda og skerding verdur & faerni (Lieberman o.fl., 2008; Kristofer bPorleifsson, 2009).

Akvedin vidvérunareinkenni koma oft i 1j6s hja einstaklingum med gedklofasjiukdom, ad
bakslag sé¢ yfirvofandi. Aridandi er ad einstaklingarnir og peir sem standa peim naest séu

medvitadir um hvad sé i vendum. Oft er bakslag 6vaent og kemur pad jafnvel 4 eftir timabili par
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sem einstaklingnum hefur gengid vel ad fota sig 1 lifinu (Sonja Rasmussen, 2004).

Karlmenn veikjast yfirleitt fyrr en konur. Hatt hlutfall karla veikist 4 mjog viokvemu
motunarskeidi, en pa veikjast peir rétt 4dur en personuleikinn fullmotast. Likur eru pa & pvi ad
sjukdémurinn komi i veg fyrir ad einstaklingurinn nai ad mota grunninn ad farsaelli framtio
(Kristofer Porleifsson, 2009).

Batahorfur eru mismunandi. Einstaklingar sem fa endurtekin bradakost na sér oft ekki ad
fullu eftir hvert bakslag og pvi eru likur 4 pvi ad sjuikdémseinkenni verdi meira aberandi og
vidvarandi med hverju bakslagi (Gelder, Mayou og Geddes, 2005).

Sjalfseydileggjandi hegdun er eitt einkenna einstaklinga med gedklofasjukdom. bessi
hegdun getur verid vegna radda sem einstaklingurinn heyrir en par segja honum ad gera hluti
sem eru gegn hans vilja. Raddirnar geta skapad mikinn kvida og valdid pvi ad hann reyni ad
skada sjalfan sig. Sjalfsvigshattan er mikil, sérstaklega & medal ungra einstaklinga snemma i
sjukdomsferlinu, en pa er, innsai enn til stadar og gera peir sér pvi grein fyrir liklegum &hrifum
veikinda 4 vonir og detlanir framtidar (Gelder, Mayou og Geddes, 2005; Stuart og Laraia, 2005).

Nidurstddur rannsokna syndu ad einstaklingar med gedklofasjikdom attu erfidara en adrir
med ad fa leknisadstod. Alls sogdu 49% ad leknar taekju pa ekki nogu alvarlega ef peir vissu af
sjukdomnum (National Alliance of Mental Illness, 2008).

Pag er vel pekkt ad danartidni einstaklinga med gedklofasjukdom er ha. Conolly og Kelly
(2005) gerdu fraedilega samantekt Gr rannsdknum sem snéru ad lifsstil og likamlegu heilbrigdi.
Par kom fram ad algengt var a0 einstaklingar med gedklofasjuikdom latist fyrir aldur fram, ad
minnsta kosti tiu arum fyrr en peir sem vearu ekki med sjutkdéminn. Af pessu hda danarhlutfalli
voru 12% sem fromdu sjalfsvig, en 60% létust af 6drum orsokum eins og hjarta-, &da- og
lungnasjukdoémum eda sykursyki, sem oft matti rekja til 6heilbrigds lifernis. Tilgangur peirra

einstaklinga sem reynt hofou ad fremja sjalfsvig, var medal annars ad leita lausnar og losna
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undan sarsauka. Daudinn sjalfur var ekki eftirsoknarverdur, heldur ad purfa ekki lengur ad takast

a vi0 pjaningar sjukdémsins (Tomas Zoéga, 1993).

2.2 Hreyfing og matarcedi

bad er vel pekkt a0 einstaklingar med gedranar raskanir deyi yngri en adrir. Getur pad
stafad af sjukdomnum, en einnig vegna akvedins lifsstils, til deemis vegna mataradis, reykinga og
takmarkadrar hreyfingar. Synt hefur verid fram 4 med rannsoknum ad offita er tvisvar til fimm
sinnum algengari hja einstaklingum med gedsjikdoma en hja 6drum (Chuang, Mansell og Patten,
2008).

Margar rannsoknir syndu ad regluleg likamspjalfun hafdi jakved ahrif & punglyndi, kvida
og gedraent heilbrigdi. Adrar rannsdknir syndu jakvad ahrif hreyfingar & gedrenar raskanir eins
og kvidaroskun, punglyndi, gedklofasjukdoém og vitglop (Veale, 1992). battir sem studludu ad
minni likamlegri virkni og pjalfun hja einstaklingum med gedklofasjukdém voru medal annars
litid adgengi ad upplysingum um heilsurakt, 6fullnaegjandi adstada til likamsrektar og hamlandi
ahrif vegna inntoku gedlyfja (Beebe, 2008).

Katscihnig (2000) rannsakadi ahrif hreyfingar & vellidan einstaklinga med
gedklofasjukdom. Gerd var @fingadaetlun og patttakendur maettu prisvar sinnum i viku 4 afingar,
tiu vikur 1 r6d. Hver @fing st6d yfir i 40 minutur. Alls toku 30 einstaklingar med
gedklofasjukdom patt. Hopnum var skipt 1 rannsoknarhdp og vidmidunarhdp. ZAfingadetlunin var
honnud af iprottafredingum. Fylgst var med hjartsletti patttakenda fyrir og eftir @fingar til ad
koma i veg fyrir ofreynslu. Nidurstodur rannsoknarinnar syndu ad i lokin sdgou allir patttakendur
i rannsoknarhop med gedklofagreiningu, ad peir vaeru i auknu jafnvagi, hefdu meiri orku og

upplifdu aukid heilbrigdi. Adrir s6gdu fra aukinni framtakssemi og ad peir hugudu betur ad
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sjalfsuménnun.

Ganga var algengasta form hreyfingar fyrir einstaklinga med gedklofasjukdoém og fyrir
hamarksarangur var melt med ad ganga i um pad bil 30 minutur 4 dag (Beebe, 2008).

Litil til midlungs likamshreyfing var arangursrikasta leidin fyrir einstaklinga med
geOranar raskanir til pess ad auka lifsgaeodi. Afingadatlun var god og 6dyr lausn sem gaf gdda
raun fyrir einstaklinga med gedraen vandamal og hafdi hreyfingin jakvad ahrif a 1if peirra (Acil,
2008).

[ rannsékn sem framkvaemd var, innan endurhzfingardeildar fyrir unga einstaklinga med
gedraenar raskanir, var lagt upp med sjo manada afingadatlun fyrir atta einstaklinga. Markmidid
var a0 syna fram & ad hagt vaeri ad nota likamlega heilsueflingu i endurhafingu einstaklinga med
gedraenar raskanir. { upphafi fengu patttakendur freedslu um mikilveagi likamspjalfunar og ahrif
hennar 4 tilfinningalegt heilbrigdi. Hver og einn patttakandi fékk likamsraktarasetlun sem var
snidin ad porfum hvers og eins. b4 fengu peir freedslu um likamsbeitingu og naringarfradi.
Helstu nidurstodur voru ad einstaklingar tjadu betri lidan en adur, aukna félagslega feerni og
jakvaedara sjalfsmat. Af nidurstddum rannsdknarinnar matti sjé ad likamleg virkni efldi
sjalfstraust og sjalfsmat og hafdi verulega jakveed ahrif 4 kvidastjornun og svefnmynstur. Draga
matti pa alyktun ad tengsl veeru 4 milli likamlegrar heilsueflingar og kvidastjornunar, minna
punglyndis, beetts svefnmynsturs, félagslegrar faerni og aukins sjalfstrausts (Rafn H. Rafnsson,
2008).

Rannsoknir 4 mataraedi hja einstaklingum med gedranar raskanir syndu fram 4 ad
mataradid var fremur fabreytt og neyttu peir helmingi minna af avoxtum og grenmeti en adrir.
Talid var ad sinnuleysi og tilfinningadeyfd hafi aukid likur 4 rangri samsetningu faedu

(McCreadie, 1998).
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Rannsoknir syndu fram & ad einstaklingar med gedranar raskanir bordudu meira af
mettadri fitu, sykri og minna af trefjum en adrir. Oheilsusamlegt mataraedi medal peirra var tengt
vid minna fjarrad, 6stoduga lifhadarhetti og mikla neyslu skyndibitamatar (Ryan, 2003; Stokes,
2003 og Beebe, 2008).

Samkvaemt nidurstddum rannsoknar sem gerd var medal einstaklinga med
gedklofasjukdom kom 1 1j6s ad aukin likamleg heilsuvandamal, 6heilsusamleg feda og auknar

reykingar hofust snemma i veikindaferlinu (Samele o.fl., 2007).

2.3 Gedreenar raskanir og lifsgeedi

Lifsgaedi eru skilgreind af Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni sem einstaklingsbundin
skynjun i sérhverju samfélagi og eru pau i samhengi vid rikjandi menningu og pad gildismat sem
rikir hverju sinni. St hugmyndafradi endurspeglar ad huglaeg skodun er jafngild 60rum pegar
kemur a0 mati 4 lifsgeedum og par med er einstaklingurinn sjalfur hefasti adilinn til ad meta pau
(WHOQL group, 1998). Ekki er haegt ad skoda lifsgaedi einstaklinga, einungis ut fra lidan og
velgengni, heldur parf einnig ad skoda hvernig peim gekk i daglegu lifi og hvernig virkni peirra
er almennt. A9 vera félagslega virkur og njota lifsins er grundvollur pess ad né fram auknum
lifsgeedum.

Rannsoknir hafa synt fram 4 ad lifsgedi einstaklinga med gedklofasjikdom voru énnur en
hja 60rum einstaklingum. Kom 4 6vart hve margir einstaklingar med gedklofasjukdom settu sig
vid minni lifsgaedi til ad vidhalda sjalfsaliti og gdori lidan og voru peir ad 6llu jofnu dnsegdir med
lif sitt og lifsgeedi (Katscihnig 2000; Pinikahana 2002; Chan og Yu 2004). Eftirtektarvert var ad
kapphlaup um lifsgadi, eins og husnadi og starfsframi, skiptu pa ekki jafn miklu mali og adra.

Rannsoknir hafa synt ad einstaklingar sem attu vid gedsjukdoma ad strida purftu ad

berjast fyrir rétti sinum i samfélaginu. Einstaklingar med gedklofasjukdom gétu skilid pad
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motleti og pa fordoma sem voru i samfélaginu gagnvart peim, einkum ad peir varu hettulegir og
outreiknanlegir. Peir voru sjalfir adur heilbrigdir og hofdu pa pessa somu fordoma gagnvart
einstaklingum med gedsjukdéma (Acil, 2008).

Sjukdomseinkenni birtast oft sem afbrigdileg hegdun, eins og ad tala vid sjalfan sig,
frabrugdnar hreyfingar og jafnvel dberandi kleedaburdur. Pessi einkenni, 4samt 6drum, geta
valdid otta hja 60rum og einmitt pess vegna hafa vidbrogd folks i umhverfinu motast af 6tta,
forddmum og jafnvel andud. Rannsoknir & ofbeldi medal einstaklinga med gedklofasjukdom syna
ad tioni ofbeldishegdunnar er ekki herri en hja 66rum (Larus Helgason, 2008).

A0 sogn Brewslow (1999) vildu flestir einstaklingar med gedranar raskanir vera faerir um
ad komast leidar sinnar i lifinu 4n hindrana, svo sem ad njota unadsstunda lifsins, upplifa
vellidan, njota g6ds matar, njota kynlifs, njota umhyggju folskyldu og vina.

Til ad geta notid lifsins purftu peir ad vinna i sjalfum sér til ad koma i veg fyrir badi brad
og langvinn veikindatimabil. Veikindatimabilin gatu dregid ir méguleikanum a pvi ad geta lifad
lifi sinu i samraemi vio almennar vaentingar (Gudrun Gudmundsdottir, 2006).

Hamingja er hugarastand og ad 6llu jofnu er enginn i betri adstodu til ad meta sitt eigio
hugarastand og hamingju en einstaklingurinn sjalfur. Allir eiga pess kost ad lata sér farnast vel,
en einungis med pvi ad skoda sitt eigio lif og leita lausna & vandamalum tengdum liferni sinu,
geta menn studlad ad hamingju sinni (Vilhjalmur Arnason, 1997).

Heimspekingurinn Sokrates taldi ad likast til geti enginn verid hamingjusamur nema hann
sé sattur vid pa paetti sem honum finnst pydingarmiklir. Pott pad geti verid breytilegt milli
einstaklinga hvada pettir petta eru, pa eru areidanlega einhverjir grunnpaettir 6llum ménnum
sameiginlegir. A peirri stundu sem einstaklingi finnst hann vera hamingjusamur fagnar hann lifi
sinu eins og pad er. Hann er &naegdur med sjalfan sig og adstaedur sinar. betta parf ekki ad pyda

ad hann telji allt réttlatt og gott i kringum sig, heldur sé hann sattur vid pa hluti sem hann telur
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mikilvega. Hver og einn verdur ad finna pad ut i ljosi eigin lifsreynslu hvad ferir honum
hamingju (Vilhjalmur Arnason, 1997).

Fyrr & timum var megindherslan, 1 gedsjukdomafredi, 16g0 a4 einkennamedferd. Nu er i
auknum meli tekid mid af lifsgedum, medhondlun fylgikvilla sjikdomsins,
einstaklingsbundnum vidbrogdum vid lyfjum og fleiru (Stuart og Laraia, 2005). Enn er vafi & pvi
hvort einstaklingar med gedranar raskanir séu feerir um sjalfsmat 4 lifsgeedum vegna skorts &
innsei 1 sin veikindi (Bobes, J. ofl, 2005). Hins vegar var talid mikilvaegt ad peir matu eigin

lifsgaedi, pvi pau myndudust ut fra skodunum og gildum peirra. (Browne o.fl. 1996).

2.4 Fjolskyldan

Langvinnir sjukdomar hafa mikil ahrif 4 einstaklinginn, fjélskylduna og pjoofélagio. bar
sem leguddgum & sjukrastofnunum hefur verio faekkad, ferist pad i hendur adstandenda ad sja um
umonnun veiku einstaklinganna eftir utskrift. Meginvidfangsefni hjikrunarfraedinga, sem fast vid
langvinna sjukdoma, eru ad freda og styrkja baedi einstaklinginn og fjolskylduna. Markmidid a
alltaf ad vera a0 beta lidan og adstoda fjolskylduna vid ad adlaga sig ad breyttum adstedum
(Elisabet Konradsdottir, 2006).

Adstandendur sem 6nnudust einstaklinga med gedklofasjuikdoém fundu fyrir mikilli byrdi.
Margir einstaklingar med gedklofasjukdom reida sig 4 ad adstandendur veiti tilfinningalegan og
efnahagslegan studning og ad peir vaeru patttakendur i lifi peirra. Fjolskyldur einstaklinganna
veittu peim mikinn studning og upplifdu oft mikla byrdi sem afleidingar pess. Umdnnunarbyrdi
tengdist minni lifsgeedum og hafdi mikil &hrif 4 heilsu og virkni umdnnunaradila.
Adalumdnnunaradilinn var s& sem veitti einstaklingnum mestan studning og i flestum tilfellum

var pad modirin sem bar ndnast alla dbyrgdina. (McDonell, 2003).
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Adstandendur eiga oft um sart ad binda pegar astvinir peirra greinast med gedsjukdom.
Gedsjukdomar hafa mikil ahrif a fjolskyldulif og adstandendur purfa mikinn studning til ad takast
a vio breyttar adstedur. Algeng ahrif gedraenar roskunar 4 fjolskyldu eru reidi, radaleysi, skomm,
otti, sorg og vanmattur (Gedhjalp, 2006).

Fjolmargir, eda 256 einstaklingar, sem dnnudust einstaklinga med gedklofasjukdom voru
spurdir um vidhorf sin til vidfangsefnisins og par kom 1 1j6s ad ner allir, eda raim 95%, sdgdu ad
almenningur vissi litid um gedklofasjuikdéminn og téldu porf & aukinni fredslu (National

Alliance of Mental Illness, 2008).

2.5 Medferdir vio gedreenum réskunum
Gedrofslyf gegna mikilvegu hlutverki i medferd einstaklinga med gedklofasjukdom
(Young og Ensing, 1999). Til eru margar gerdir gedlyfja sem eru mismunandi vegna
aukaverkana sem pau valda, en vegna virkni peirra. Aukaverkanir geta verid 6pagilegar og
dregid Ur vilja einstaklingsins til ad halda lyfjagjof afram (Gelder, Mayou og Geddes, 2005).
Verkun gedlyfja hefur margvisleg ahrif 4 tilfinningalega og likamlega starfsemi. Pau geta
dregid ur 6roleika, arasargirni og spennu hja bradveikum einstaklingum. Samhlida pessu hafa
geolyfin jakveed ahrif 4 roskud raunveruleikatengsl. Lyfin geta 6rvad langveika, sljoa og
sinnulausa einstaklinga med gedranar raskanir og dregid ur kvida, spennu og eirdarleysi. Med
georofslyfjum er reynt ad né fram 6rvandi og hvetjandi verkun en pa verdur einstaklingurinn
virkur & ny. Med lyfjum verdur audveldara ad vinna ad annarri medferd svo sem hépmedfero,
samtalsmedferd, fjolskyldumedferd og idjupjalfun (Tomas Zoéga og Gisli A. Porsteinsson,
1993).
Lyfjamedferd ein og sér er po engan veginn negjanleg til ad na fram bata hja

einstaklingum med gedklofasjukdom. Auk lyfjamedferdar parf studning og freedslu vardandi
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veikindin, sjukdominn og medferd (Gelder, Mayou og Geddes, 2005; Stuart og Laraia, 2005).

Endurhefing er ferli sem hefur pad ad markmidi ad hjalpa veikum einstaklingum ad na
sem mestri feerni 4 ny. Med endurhefingu er leitast vid ad adstoda einstaklinga vid ad komast yfir
per hindranir sem peir standa frammi fyrir. Er pad adallega gert med pvi ad fylgja akvedinni
medferd sem er talin liklegust til ad geta batt adsteedur peirra. Endurhafingin verdur
arangursrikari ef akvednir innri paettir eru til stadar hja einstaklingnum. Par ma medal annars
nefna ad efla von einstaklingsins, sem er mikilvagt fyrir hann til ad né aftur fram tilgangi i
tilveruna. A9 hafa von helst i hendur vid ad einstaklingur geri sér grein fyrir eigin vandamalum.
Vilji verdur ad vera til stadar og efla parf sjalfstraust hja peim svo peir geti einbeitt sér og byggt
upp eigin styrk, fremur en ad einblina sifellt a veikleika (Lara Erlingsdéttir og Sigridur Hronn
Bjarnadéttir, 2007).

Endurhefing einstaklinga med gedranar raskanir hefur eflst til muna undanfarna aratugi.
i endurhaefingu felst pjalfun i athofnum daglegs lifs og félagslegri feerni, freedsla og
fjolskyldumedferd. Rannsoknir syndu ad likurnar & pvi ad veikjast & ny voru mestar ef
einstaklingur var eingdéngu 4 lyfjamedferd, en minnstar ef einstaklingur fékk ad auki
endurhzfingu, félagslega pjalfun og fjolskyldumedferd. Atti petta vid ef innan vid tvo ar voru
1idin fra fyrsta gedrofi (Kristofer Porleifsson, 2009).

Markmid med gedrenni endurhafingu er ad adstoda einstaklinga med langinna
gedsjukdoéma. Lera peir ad proa med sér og proska félagslega og tilfinningalega hafni til ad geta
lifad, geta lert og starfad 4 ny innan samfélagsins, eins sjalfstaett og haegt er (Cohen ofl, 2002).

Medferdarheldni einstaklinga med gedklofasjukdom er ekki ndgu gbo og er jafnframt
algengasta dstaeda pess ad peir veikjast og parfnast innlagnar. Godur arangur medferdar neest
helst med adkomu margra fagadila og goori samvinnu peirra 4 milli. Rannséknir benda til pess ad

mikilvegt s¢ ad somu medferdaradilarnir vinni med einstaklingana og pad sé¢ samfella i medferd,
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med traustum og varanlegum tengslum. Einstaklingar med gedklofasjikdom purfa mikinn
stodugleika en einnig purfa peir ad finna fyrir 6ryggi og trausti i umhverfinu (Kjartan Jonas

Kjartansson, 2009; Stuart og Laria, 2005).

2.6 Félagsleg foerni

bjalfun 1 félagslegri faerni er @tlud til ad hjalpa einstaklingum med gedklofasjukdom ad na
aftur fyrri getu og par med auka virkni peirra og minnka einkenni sjukdomsins. Hefdbundin
bjalfun i félagslegri faerni felur i sér leidbeiningar, fyrirmyndir, a&fingar, svorun og heimavinnu i
peim tilgangi ad betrumbaeta samskipti peirra vid adra. Par er til deemis att vid augnsamband,
talmal og likamstjaningu, sem geta aukid félagslega virkni (Turkington, Warman og Beck, 2006).

bjalfun 1 félagslegri feerni nytir teekni r atferlismedferd til ad kenna einstaklingum ad na
betra sambandi vi0 tilfinningar sinar og dskir. Er pad gert svo ad peir séu liklegri til ad na
markmidum sinum og uppfylla parfir fyrir ndin tengsl og getu til sjalfsteedrar busetu.
Einstaklingar med goda félagslega hefni hafa aukin ahrif & félagslegt umhverfi sitt. Jakvaed
vidbrogd fra umhverfinu styrkja sjalfstraust einstaklinga og par med félagslega hefni peirra.

bar sem félagslegt sjalfstraust er styrkt med drangursrikri félagslegri haetni, breytast
tilfinningar 4 jdkvadan hatt med framfor 1 sjalfsaliti, sjalfstrausti, sjalfstyrkingu, jakvadni og
skapferli. Med 60rum ordum ma segja ad bein pjalfun 4 félagslegri haefni hafoi jakvad og dbein
ahrif 4 hvernig einstaklingar hugsudu og hvad peim fannst um pa sjalfa (Kopelowicz, Liberman
og Zarate, 2006).

Bejerholm og Eklund (2006) syndu fram 4 ad einstaklingar med gedklofasjukdoém gatu
notid lifsins, upplifad anegju og lifad heilbrigdum lifsstil. Pad sem gat haft dhrif 4 félagslega
feerni einstaklinga med gedklofasjukdom var ad peir einangra sig oft til ad draga Ur areiti fra

umhverfinu. beir patttakendur sem h6fou atvinnu fannst 1ifid hafa einhverja merkingu. beir
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patttakendur sem voru litid virkir félagslega fundu til litillar tilhlokkunar almennt. P6rfin ad
tilheyra einhverjum og pad ad finnast madur vera einhvers virdi var mikilvaegt fyrir patttakendur.
Pad a0 vera félagslega ovirkur gat verid medvitud akvordun um ad fjarlegjast raunveruleika sem

einstaklingurinn atti erfitt med ad rada vid (Sells, Stayner og Davidson 2004).

2.7 Samskipti

Arangursrik samskipti uppfylla parfir einstaklinga fyrir edlilega virkni i samfélaginu. Med
pvi eykst félagslegt sjalfstraust sem er naudsynlegt fyrir lifsgedi. Félagslega faerni er haegt ad
skilgreina sem hefileikann til ad hafa samskipti vid adra einstaklinga i mismunandi adsteedum,
eins og i skéla, vinnu og personulegu umhverfi (Knapczyk og Rodes, 2001).

Ein leidin til ad skilja betur samskipti var ad lita 4 pau sem ferli sem attu sér stad milli
einstaklinga. Ef einstaklingur atti ad syna framfor i samskiptum, vard sa hinn sami a0 gera
breytingar & persénulegum sambdndum. Ein leid til breytinga var ad reyna ad draga Gr vérnum
einstaklingsins og hjalpa honum pannig ad verda opnari fyrir umhverfinu (Mehrabian, 2007)

Med skynjun tilfinninga er att vid ad pekkja tilfinningar sem eru tjaddar med ymsum
svipbrigdum eda mismunandi blebrigdum i rodd einstaklinga. Einstaklingar med
geoklofasjukdom attu 1 erfidleikum med slika skynjun ef peir voru bornir saman vid
vidmidunarhop. Erfidleikar vid talkun tilfinninga urdu meira aberandi ef peer voru neikvedar
frekar en jakvaedar. Par a0 auki gekk peim verr ad skynja hvernig adrir hugsudu eda hvernig peim
leid (Penn, Sanna og Roberts, 2008).

Stalberg (2008) rannsakadi samskipti milli einstaklinga med gedklofasjukdém og
nidurstédurnar voru ad peir attu i miklum erfidleikum pegar kom ad pvi ad leysa ur vandamalum

sem sidar leiddi til 6heppilegra akvardana.
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Algengt er ad einstaklingar med gedklofasjukdom eigi i erfidleikum med ad tulka
tilfinningar annarra og par af leidandi verda svipbrigdi minni. Einnig verdur 66ryggi i tlkuninni
sem verour til pess ad peir verda uppstokkir i samskiptum. Haefni til ad bregdast vid 1 samrami
vid adstaedur verdur mjog skert, til demis tala peir um veikindin jafnt vid fagmenn sem adra

(Nienow og Docherty 2005; Jakob Smari, 1993).

2.8 Lifsstill

Samkvamt islenskri ordabok er skilgreining 4 lifsstil: Pegar lifinu er lifad eftir akvedinni
hugmyndafradi eda 4 akvedin mata ([slensk ordabdk, 2007).

[ ntitima pjodfélagi nota einstaklingar personulegan lifsstil til ad skilgreina félagslega
stodu sina. Lifsstillinn endurspeglar vidhorf og gildi og er notadur til ad bera kennsl & og ttskyra
vidari heild eiginleika og tengsla (Jensen, 2007).

Lifsstill er samansafn eiginleika sem einstaklingar tileinka sér og préa med timanum en
hann er einnig uppspretta tilkunar og pannig akvedid form visku. Yfirleitt er gert rad fyrir ad
lifsstill sé¢ byggdur 4 félagslegri neyslu (Jensen, 2009).

Prju undirstoduatrioi lifsstils eru venjur einstaklingsins, val hans og skynsemi. Breytni
hans stjornast adallega af premur pattum: Innri adsteedum (erfdir, gafur og skapgero), ytri
adstedum (fjolskylda, jafningjar og félagsstada) og samvirkni (gagnvirkni samskipta milli
einstaklinga). Pessir pattir ymist auka eda minnka likurnar & pvi ad einstaklingar tileinki sér
akvedna hegdun og eru taldir vera sa grundvollur sem hugtakid lifsstill byggist 4. Med hugtakinu
er verid a0 reyna ad utskyra akvedna hegdun sem er einkennandi fyrir tiltekinn lifsstil og hvada

reglur luta honum. Reglurnar fara oft eftir peim gildum og venjum sem eru rikjandi hverju sinni

(Walters, 2006).
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Jafnvel pott a0 lifsstill s¢ hadur menningu er hann engu ad sidur personulegur still og
framkoma. Lifsstill er akvedid samansafn venja og vidhorfa sem hafa dkvedin tilgang i akvednu
samhengi.

Lifsstill getur einn og sér ekki getid af sér félagslegar afleidingar, en hann setur
einstaklingum skordur. Hann skilgreinir reglur, hlutverk, sambond og vidmidun fyrir &rangur sem

eru algeng i samfélaginu og virka sem valkostur til ad adlagast lifinu (Chaney, 1996).

Samantekt

Gedsjiikdomar eru medal algengustu sjiikdoma i heimi. Arlegt nygengi gedklofasjukdoms
er & milli 1-2%. Ekki er vitad um orsakavalda gedklofasjukdoms en ymsir dhrifapzttir geta komid
sjukdomnum af stad, algengast er a0 um s¢ ad reda mikid alag og 6vanta eda langvarandi
streitupeetti. Almennt er talid a0 karlar veikist fyrr en konur. Hatt hlutfall karla veikist & mjog
vidkvemu moétunarskeidi, adur en personuleikinn nar ad fullmétast. P4 eru likur 4 ad
sjukdomurinn verdi hindrun 4 ad einstaklingurinn nai ad mota grunninn ad farselli framtid.

Birting sjukdomsins og Gtkoma er breytileg. Algeng einkenni sjukddmsins eru
ranghugmyndir, ofskynjanir, vanvirkni, ahugaleysi, félagsleg einangrun, tilfinningadeyfo og
hugsanatruflanir. Mikilvagt ad gera sér grein fyrir ad einstaklingar med gedklofasjukdom skynja
oft tilfinningar sinar og annarra 0ruvisi.

Med tilkomu gedrofslyfja vard mikil breyting & medferd vid gedklofasjuikdom og pott
lyfjamedferd sé mikilveg er hiin engan veginn nagjanleg til ad né fram bata hja einstaklingum
med gedraenar raskanir. Einstaklingar purfa studning og fredslu vardandi veikindin, sjukdominn
og medferd. Hjalpa parf einstaklingnum ad takast 4 vid takmarkanir sem eru tilkomnar vegna
ahrifa veikindanna og hafa ahrif 4 vonir til framtidar. Endurhafing einstaklinga med

gedsjukdoma hefur eflst mikid & undanférnum arum. Markmid med gedraenni endurhafingu er ad
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hjalpa einstaklingum sem greinast med langvinna og alvarlega gedsjukddéma ao studla ad aukinni
sjalfsbjorg. Mikilvaegt er ad endurhafingin sé snidin ad poérfum hvers og eins.

Danartioni einstaklinga med gedrenar raskanir er hd. Rannsoknir syna ad 12%
einstaklinga med gedklofasjukdom fremja sjalfsvig og 60% latast af nattirlegum orsokum eins og
hjarta-, &@0a- og lungnasjukdémum eda sykursyki sem oft ma rekja til 6heilbrigdis lifernis.

bettir sem studla ad minni likamlegri virkni og pjalfun hja einstaklingum med gedranar
raskanir eru medal annars skortur & frumkvadi og tilfinningadeyfo, litid adgengi ad heilsuraekt
og hamlandi ahrif vegna gedlyfja. Margar rannsoknir syna ad regluleg likamspjalfun hefur
jakveed ahrif & punglyndi, kvida og gedrena heilsu. Rannsoknir & mataraedi hja einstaklingum
med gedraenar raskanir hafa synt fram 4 ad matarraedio s¢ fremur fabreytt og mikid sé bordad af
skyndibitamat.

Lifsgaedi einstaklinga med gedranar raskanir eru talin minni en hja 66rum. En po6 virdast
flestir einstaklingar med gedranar raskanir vera ferir um ad komast leida sinnar 1 lifinu an
hindrana, svo sem ad njota unadsstunda lifsins og vera umvafinn fjolskyldu og vinum. Til ad geta
notid lifsins og lifsgada purfa einstaklingar ad vinna ad pvi ad koma i veg fyrir badi brad og
langvinn veikindatimabil, pvi pad getur veikt moguleikann & pvi ad geta lifad akjosanlegu lifi i
samrami vid ventingar.

Langvinnir sjikdémar hafa mikil dhrif 4 einstaklinginn, fjolskylduna og pjodfélagid.
Umonnunarbyrdi tengist minnkun lifsgeeda og hefur mikil dhrif 4 heilsu og virkni
umonnunaradila.

Skortur & félagslegri feerni er algengt hja einstaklingum med gedrenar raskanir.
Einstaklingar med goda félagslega faerni hafa aukin ahrif & félagslegt umhverfi sitt. Jakveaed
vidbrogd fra umhverfinu styrkir sjalfstraust einstaklinga og par med félagslega faerni peirra. bad

sem getur haft ahrif a félagslega faerni einstaklinga med gedklofasjukdom er ad peir einangra sig
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oft til ad draga ur areiti fra umhverfinu. Pad ad vera félagslega o6virkur getur verid medvitud
akvordun um ag fjarlegjast raunveruleika sem einstaklingurinn & erfitt med ad rada vid.

Med hugtakinu lifsstill er verid ad reyna ad utskyra akvedna hegdun sem er einkennandi
fyrir pann lifsstil og einnig hvada reglur lata honum. Fer pad oft eftir peim gildum og venjum
sem eru rikjandi hverju sinni.

[ ntitima pjodfélagi, hjalpar lifsstill okkar ad skilgreina vidhorf og gildi og hjalpar okkur
a0 skilja aud og félagslega stodu. Pad sem hefur ahrif & lifsstil eru venjur einstaklingsins, val hans

og vitsmunir. Pessir eiginleikar eru taldir vera s& grundvollur sem hugtakid lifsstill byggist a.



Aoferdafradi - 22

3. KAFLI

Adferoafradi

{ pessum kafla verdur fjallad um adferdafraedi rannsoknarinnar, hvernig stadid var ad vali
a patttakendum og sidferdilegar vangaveltur i tengslum vid rannsdknina skodadar. Einnig verdur

adferdum vid gagnaséfnun og gagnagreiningu lyst.

3.1 Val a rannséknaradferd

Akvedid var ad notast vid adferdafradi eigindlegra rannsokna med adferdum
fyrirberafredinnar. Fyrirbarafreedin var talin besta adferdin par sem hiin byggir 4 pvi vidhorfi ad
haegt sé¢ a0 tulka somu reynslu einstaklinga af sama fyrirbarinu 4 mismunandi hatt og hver tulkun
fyrir sig sé réttmaet. Log0 var dhersla 4 ad medrannsakendur keemu fram me0 sitt eigid sjonarhorn

og fengju taekiferi til ad segja sina sogu (McMillan, 2008; Sigridur Halldorsdottir, 2003).

3.2 Vancouver-skolinn og fyrirbeerafrcedi

Upphafsmadur fyrirbarafredinnar var Edmund Husserl (1859-1938). Hann sa
fyrirberafredina sem akvedid motvegi vid megindlega adferdafradi sem fyrir pann tima hafoi
radid rikjum. Adalmarkmid fyrirbarafredinnar er ad auka skilning 4 mannlegum fyrirbaerum og
par med hentar hun vel vid par rannsoknir sem sntiast adallega um ad draga fram akvedna
reynslu af tilteknum fyrirberum. Vancouver-skélinn leggur dherslu 4 ad reynsla og syn sérhvers

einstaklings motist af fyrri reynslu og talkun einstaklingsins 4 henni. Naudsynlegt er ad
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medrannsakendur segi fra sinni reynslu eins og peir hafa upplifad hana til ad geta 60last skilning
4 mannlegum fyrirbaerum. [ framhaldi er haegt ad gera sér heildstzda mynd af fyrirbaerinu med
textagreiningaradferdum (Sigriour Halldorsdottir, 2003). Samkvemt fyrirberafraedi Vancouver-
skolans er talad um medrannsakendur frekar en vidmelendur. Pad er 1itid svo 4 ad peirra framlag
s¢ jafn mikilveegt og framlag rannsakenda og vinna peir saman ad rannsokninni med samradum.
Rannsoknin er pvi ekki framkvamanleg an peirra.

Rannsoknarferli Vancouver-skolans er akvedid hringferli og pvi var itrekad farid i
gegnum akvedna paetti 1 allri rannsdkninni. Sjo meginpattir byggdu upp rannsoknarferlio en peir
voru ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga 4, ad velja, a0 tilka, ad rada saman og ad sannreyna.
fgrundun var notud i 61lum prepum rannséknarferlisins. Med pad ad leidarljosi var
rannsoknarferlinu pvi naest radad upp i 12 meginprep. bessi prep voru, samkvaemt Sigridi
Halldorsdottur (2003):

1. Val 4 artaki. Horft var 4 tilgang rannsdknarinnar pegar medrannsakendur voru valdir.
Valdir voru einstaklingar sem h6fou reynslu af fyrirbarinu. Peir urdu ad vera reidubunir ad deila
reynslu sinni og geta ordad tilfinningar sinar.

2. Ad vera kyrr. [ fyrirbzrafraedilegum rannsoknum er mikilvaegt ad rannsakandi staldri
vid adur en vidtol hefjast og leggi til hlidar eigin skodanir um fyrirbaerid svo skodun annarra sé
frekar medtekin. Vancouver-skolinn leggur aherslu 4 ad lesid sé mikid um efni sem rannsaka skal
adur en vidtdlin séu tekin, er pad gert til ad auka vidsyni rannsakandans. Med pvi verdur
rannsakandinn feer um ad skilja nyja hluti, en pessu er best n4d med ad tema hugann fyrir
samradur og staldra vid per.

3. Gagnasofnun. Patttaka i samraedunum krafdist fullrar athygli rannsakandans. { fyrstu
kom rannsakandinn med opna spurningu og medrannsakanda var gefid frelsi til ad koma fram

med sitt eigid sjonarhorn og fékk taekifaeri til ad segja sina sdgu.
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4. Gagnagreining. Er tvipett prep sem unnid var ad samhlida gagnaséfnun. Lykilhugtok
voru greind og merking peirra skilgreind.

5. Upphafsgreining 4 pemum. Eftir ad vidtolin voru afritud hofst formleg greining
textans. Vidtolin voru lesin tvisvar til prisvar sinnum yfir og merkti rannsakandinn vid pau atridi
sem honum potti athyglisverd.

6. A0 atta sig 4 heildarmynd af reynslu hvers medrannsakenda. bemunum var radad
upp i eina heildarmynd og raudi pradurinn i frasdgn viomaelandans var fundinn.

7. Staofesting 4 heildarmynd hvers medrannsakenda med honum sjalfum.
Rannsakandi sannreyndi sérhverja tilkun efnisins med medrannsakenda.

8. Megin niourstoour rannsoknarinnar. Viotolin voru borin saman i peim tilgangi ad
finna 0t hver vaeri sameiginleg reynsla medrannsakenda sem og mismun peirra 4 milli svo hagt
veeri ad byggja upp naudsynlega mynd af fyrirbaerinu. Mikilvagt var ad vera gagnryninn sem og
reidubuinn ad kollvarpa meginpemunum sem pegar hofou verid sett upp.

9. Bera saman nidurstodurnar vid rannséknargognin. Nidurstodurnar sem lagu fyrir
voru bornar saman vid vidtolin og athugad var hvort peer nidurstédur vaeru i samraemi vid
upphafsgdgn.

10. Velja sér heiti sem lysir niourstooum rannséknarinnar i 6rstuttu mali. Farid var
itrekad yfir hringferli Vancouver-skolans til ad finna meginpemu rannsoknarinnar. Nidurstodur
rannsOknar voru igrundadar { heild sinni og meginpema rannsoknarinnar sett fram. Gat pad
jafnvel ordid heitid 4 rannsokninni.

11. Sannreyna niourstoournar med medrannsakendum. Heildarnidurstodur voru
bornar undir medrannsakenda til ad ganga ur skugga um ad peir pekktu eigin upplifun i

nidurstodum.



Aoferdafradi - 25

12. Skrifa upp nidurstédur rannséknarinnar. Setja purfti nidurstodur rannsoknar
pannig fram ad raddir allra vidmzlenda fengu ad heyrast. [ rannsokninni var vitnad beint { ségu

peirra og pannig nadist ad segja fra fyrirberinu 4 eins triverduglegan mata og haegt var.

3.3 Sioferdilegir pcettir

Vidtolin toku um klukkustund og foru pau fram i vidtalsherbergi 4 endurhafingardeild.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar var vidstaddur vidtolin. Sérhvert vidtal var hljédritad og sidar
feert 4 ritad form. Upplysingar sem fram komu i vidtalinu voru medhdndladar samkvemt
strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid var eftir islenskum 16gum i hvivetna vardandi
personuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Oll pappirsgdgn voru sett i tetara og
segulbandsspolur eydilagdar. Medrannsakendum bar engin skylda til ad taka patt i pessari
rannsOkn. Peir gatu haett patttoku hveneer sem var an eftirmala. patttaka i rannsokninni hafdi ekki
ahrif 4 pa heilbrigdispjonustu sem peir eda adstandendur peirra fengu.

Nidurstodur rannsdknarinnar voru birtar { formi ritgerdar sem vardveitt verour & bokasafni
Haskolans & Akureyri. Pess var venst ad nidurstodur leiddu 1 [jos pekkingu sem gat ordio til pess
ad bata enn frekar endurhefingu fyrir pa einstaklinga sem greinast med gedraenar raskanir. Hvad
upplysta sampykkid vardar pa var fengin utanadkomandi hjukrunarfreedingur sem stadgengill
abyrgdarmanns. Hjukrunarfredingurinn kynnti rannsdknina fyrir medrannsakendum og afladi
upplysts sampykkis. betta var gert vegna pess ad rannsoknin var framkvaemd i starfseiningu par
sem abyrgdarmadur rannsoknarinnar var stjérnandi.

Ahzttan vid rannsoknina var st ad varhugavert er ad rifja upp med einstaklingum erfid
timabil ar peirra lifi. Peir h6fou margir hverjir greinst med flokinn og langvinnan sjukdom og

oftar en ekki fannst peim eins og allt peirra lif hrundi i kj6lfarid. Pvi vard ad fara varlega ad peim
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og leyfa peim ad rdda hrada vidtalsins pannig ad peir myndu ekki finna fyrir prystingi af halfu
rannsakenda. Til ad tryggja oryggi einstaklinga var abyrgdarmadur rannsoknar vidstaddur pegar
vidtolin attu sér stad.

Avinningur rannséknarinnar var sa ad med pvi ad draga fram i dagsljésid hvad pad var
sem haf0i ahrif 4 lifsstil einstaklinga med gedranar raskanir, var mogulegt ad nota nidurstoournar
til a0 beeta pjonustu vid einstaklinga i endurhefingarferli. Samkvemt [6gum um
heilbrigdispjonustu (nr.97/1990) eiga allir landsmenn vol & fullkominni heilbrigdispjonustu sem &
hverjum tima er vol 4, til verndar tilfinningalegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi. Naudsynlegt
er ad gera gedabundnar rannsoknir & skilvirkni heilbrigdispjonustu landsins til ad framfylgja
pessum 16gum. Slikar rannsoknir eru forsendur pess ad heilbrigdisstarfsmenn geti veitt notendum

pjonustunnar sannreynda og gagnreynda pjonustu.

3.4 Kostir og gallar eigindlegra rannsoknaradferoa

Eigindlegar rannsOknaradferdir nytast sérstaklega vel til ad rannsaka daglegar adstaedur
folks fra sjonarhorni pess sjalfs (Rize og Ezzy, 1999). Rannsakendur reyndu ad skilja adstedur
og viohorf einstaklinga og reyndu ad setja sig i spor peirra. Pad er ekki adal markmid eigindlegra
rannsOkna ad komast ad sannleikanum, heldur ad atta sig & pvi hvernig einstaklingar sja sinn
eigin veruleika. Einstaklingunum var gefid toluvert frelsi til ad tja skodanir sinar 4 pann hatt sem
peir kusu og gatu beint vidtalinu ad peim malefnum sem peir h6fou dhuga a (Sigridur
Halldorsdottir, 2003).

Gallar vid adferdina voru ad adferdin reyndi mikid 4 neemni rannsakandans. b6 ad
rannsakandinn gatti pess ad hafa sem minnst ahrif 4 svor einstaklinganna gatu svipbrigdi, tonfall
og Oonnur likamstjaning rannsakandans haft ahrif 4 svor einstaklinganna. Einnig var hatta 4 ad

rannsakandi spurdi einungis nanar Gt i pad sem vakti personulegan dhuga hja honum, pannig gat
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hann 6medvitad leitt frasdgnina (McMillan, 2008). I rannséknum par sem trtak vidtals er 1itid og
spurningar ekki stadladar, verour alhefingargildi vidtalsins jafnan 1itid. Pannig verdur
areidanleiki eigindlegra ranns6kna minni en megindlegra rannsokna og ekki verdur audvelt ad
endurtaka rannsoknina. { eigindlegum rannséknum madir meira 4 rannsakanda en i megindlegum
rannsOknum par sem meiri ndnd var vid rannsoknarefnid og einnig gat verid um vidkvemt

malefni ad reda. (Bryman og Bell, 2003).

3.5 batttakendur

batttakendur voru 12 einstaklingar, annars vegar sex innritadir pjonustupegar &
endurheafingardeild og hins vegar sex adstandendur. beir voru valdir med tilgangsurtaki. Ef peir
oskudu eftir ad draga sig Ut ur rannsdékninni var peim pad frjalst hveneer sem var i

rannsOknarferlinu.

3.6 Greining gagna

Vi0 greiningu gagna var studst vid rannsoknaradferd Vancouver-skolans i fyrirberafredi
og rannsoknarprepin 12 (sja kafla 3.2). Tekin voru 12 einstaklingsviotol. Eftir hvert vidtal
hlustadi hver rannsakandi fyrir sig & vidtalid og vélritadi ordrétt upp og merkti inn pagnir, hljood
og hik. Sidan voru vidtdlin lesin yfir og strikad var undir adalatridin til ad geta greint pau nidur {
pemu. Pessi urvinnsla vard grunnurinn ad greiningarlikani og i framhaldi af pvi voru nidurstédur

rannsOknarinnar settar fram.
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3.7 Réttmeeti og truverdugleiki innan Vancouver-skdlans

[ adferdafraedi Vancouver-skolans er mikil dhersla 16gd 4 nakvamni og traverdugleika
rannsOknarinnar (McMillan, 2008). Petta er gert med pvi ad athuga vel allar par spurningar sem
kunna ad koma fram vardandi réttmeeti rannsoknarinnar. Med pessu er verid ad gera
réttmeetisferlid ad rannsdknarferli par sem spyrjandi hugafari er beitt og haldid vid, med pvi til
demis ad spyrja: ,,Hef ég skilio petta rétt?* og ,,Er petta i raun og veru sa raudi pradur sem
medrannsakendur minir hafa verid ad tala um?“ [ pessum tilfellum getur verid gott ef
rannsakendur eru fleiri en einn (Sigriour Halldorsdottir, 2003).

Samkvamt Lincoln og Guba (1985) eru fjorir megin vankantar 4 réttmaeti eda
traverdugleika i eigindlegum rannséknum:

1. Vantar betri syn af fyrirbzrinu. Pegar rannsakandi telur ad hann hafi betri syn a4
fyrirbaerid en hann hefur i raun. Til ad beeta pad parf hann ad fjolga einstaklingum eda tala betur
vid pa sem hann hefur pegar raett vid.

2. Skekkja i urtaki. Pegar rannsakandi hefur ekki vandad sig négu vel vid val 4 artaki
fyrir rannsoknina. Getur urtakid pa ordio einsleitt en pa vantar breidd 1 urtakio og i kjolfarid
kemur skekkja fram 4 heildarmynd fyrirberisins.

3. Onoég fagleg fjarlaegd. Ef rannsakandi vidheldur ekki nagilega faglegri fjarlaegd fra
vidgangsefni og einstaklingum i rannsokninni missir hann faglega og gagnryna syn. bad veldur
pvi ad skekkja verdur i rannsoknarnidurstodum. Liklegra er ad petta gerist ef rannsakandi hefur
mikla sam0 med einstaklingum rannsoknarinnar.

4. Rannsokn lokio of snemma. Ef rannsokn er lokid of snemma hefur rannsakandi ekki
gefid sér negan tima til gagnagreiningarinnar og hefur pvi haett snemma ad vinna i

greiningarferlinu. I kjolfarid verda nidurstodur ekki nogu traverdugar.
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Mjog mikilvagt var ad reyna ad komast hja pessum ofangreindu pattum pvi peir gatu ryrt
rannsoknina og einnig vakid upp spurningar um réttmaeti hennar. [ Vancouver-skolanum er lagt
mikid upp Ur pvi ad byggja stodugt inn i rannsdknarferlio vidleitni til aukinna geda med pvi ad
meta 4 gagnryninn hatt gaedi gagnasdéfnunarinnar og gagnagreiningar og einnig hvernig

nidurstddurnar voru framsettar.

Samantekt

[ pessari rannsokn vard eigindleg rannsoknaradferd fyrir valinu par sem hin var talin
nytast sérstaklega vel 1 ad rannsaka daglegar adstaedur einstaklinga fra sjénarhorni peirra og
upplifun. Adferdafredi fyrirbarafredinnar var notud til ad tilka sému reynslu einstaklinga af
sama fyrirberi & 6likan hatt. Einnig skilning & mannlegum fyrirberum og var pessi adferd mjog
hentug pegar rannsaka skal akvedna reynslu af tilteknu fyrirbeeri. I pessari rannsokn var farid eftir
fyrirberafredi Vancouver-skolans sem leggur mikla dherslu 4 igrundun rannsakandans i dkvednu
hringferli og par var farid eftir 12 meginprepum i rannsoknarferlinu. ToIf viotdl voru tekin i
rannsOkninni. Medrannsakendum var gefid t6luvert frelsi til ad tja skodanir sinar & eigin. Vidtolin
foru 611 fram 4 peirri endurhzfingardeild sem pjonustupegar voru innskrifadir 4. Abyrgdarmadur
var vidstaddur 611 vidtolin. Fylgt var strongustu reglum um trunad og nafnleynd og voru 6ll
frumgdgn eydilogo.

Gallar eigindlegra rannsokna voru medal annars ad adferdin reyndi mikid 4 naemni
rannsakenda. Einnig gat pad ryrt areidanleika rannsoknarinnar ef urtokin voru of litil. Avinningur
rannsoknarinnar var ad geta greint hverjir ahrifapaettirnir voru vardandi lifsstil einstaklinga med
gedraenar raskanir. Mogulegt veri ad nyta nidurstodurnar til ad beeta pjonustu vid einstaklinga i
endurhafingarferlinu. Ahzttan vid ad taka patt i rannsokninni var ad fyrir medrannsakendur gat

verid erfitt ad rifja upp minningar ur veikindunum.



Nidurstoour - 30

4. KAFLI

Nidurstodur rannsdknar

Greiningarlikan: Ahrif gedranna raskana 4 lifsstil einstaklinga.

Pad sem adur var
<Vinirnir og lifsgledi
-Spennandi ahugamal
-Framtidardraumar

Pad sem geradist
-Dagarnir uréu ad kvél
-Félagsleg einangrun

.Ahugaleysi a sjalfum mér

bar sem ég er nuna
*Vonin er hvatning
*Fjolskyldan skiptir 6llu mali
*Vaxandi sjalfstraust

Pad sem mig dreymir um
-Auka styrkleika og tru a mér
-Na vellidan og arangri i lifinu
«G60 tengsl vid vini og fjélskyldu
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4.1 bao sem adur var

bad a0 vera ungur og ganga menntaveginn er fyrir flesta edlilegur gangur lifsins.
Markmid eru sett og peim framfylgt eftir bestu getu.

Flestir einstaklingarnir voru godir ndmsmenn, jafnvel afburdanemendur og sinntu naminu
vel. Flestir voru skapgddir, peim var almennt lyst sem 1éttlyndum, jadkvedum og glodum
einstaklingum. Kennarar eins lystu honum sem dagdreymnum, hann ,,flygi bara ut um gluggann”

og missti einbeitinguna.

4.1.1 Vinir og lifsgleoi

Mikilvaegt er ad eiga vini, eda einhvern sem heagt er ad leita til, pegar eitthvad bjatar 4.
Oft & tidum eru pad vinirnir sem virdast vera pad eina i lifi hvers og eins sem skiptir pa mali.
Svor einstaklinganna voru misjéfn, en flestir voru virkir i félagslifi. Nokkrir peirra attu mjog

audvelt med ad eignast vini og attu pa marga.

., Hann var alltaf mjog duglegur ad eignast vini, pad virtist ekkert vera vandamal. Hann

var alltaf med einhverjum vinum. *

Adrir attu faa vini fyrir veikindin og jafnvel voru nokkrir sem s6gdu ad peim lidi

betur einum med sjalfum sér.

., Eg hef aldrei att neitt marga vini. Eg get talid kannski fjora, fimm. Ein manneskja sem

3

ég var buin ad vera med, pekkja i nokkur ar, pad datt alveg niour, bara fauk i vindinn.
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Vidhorf eins medrannsakanda var ad veikindin hefou ekki haft ahrif 4 vinamissi.

Ad hans 4liti voru vinirnir farnir ad proskast hver i sina attina 40ur en hann veiktist.

. Eg d eiginlega enga vini i dag ...bara biiid. Pad parf bara ad byrja upp d nytt. En pad
var ekki veikindin, pvi peir komu og hjalpuou mikid og svona ...vid bara proskudumst

I3

burt fra hver 60rum. bad er allt i lagi, petta gerdist heegt og rolega.

4.1.2 Spennandi ahugamal

Ahugamélin voru fjlbreytt og margvisleg. Adur en veikindin gerdu vart vid sig hofdu
flestir einstaklingarnir morg og uppbyggileg ahugamal. Flestir sogou ad ahugamalin hefdu smam
saman fjarad ut eftir pvi sem sjikdémurinn 4gerdist. Sumir h6fou mikla fullkomnunararattu og

vildu feerast of mikid 1 fang og gafust pvi upp & dhugamalum sinum.

., Hann spiladi parna a hljodfeeri og hann var mikio a skioum og hafoi gaman af medal

¢

annars snjobretti og ju hann var bara nokkud aktivur.

bag er oft gott ad hverfa inn i framandi heima, 14ta hugann reika og bera sig inn i
framtidina. Einstaklingarnir attu pad flestir sameiginlegt ad horfa & fotbolta og voru peir
ekkert frabrugdnir 60rum strakum & peirra aldri, 1ifid virtist einungis snuast 1 kringum

fotbolta.

., Hann hefur alltaf haft mikinn ahuga a fotbolta, ...og hann langadi mjog mikio til ad

spila fotbolta, i einhverju lidi..
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4.1.3 Framtioardraumar

Framtidardraumar medrannsakenda voru storir og miklir eins og @tla ber pegar madur er
ungur og lifi0 blasir vid. Erfitt gat verid ad lita um 6xl og sja drauma sina verda ad engu. Flestir
sogdu bo ad fyrri framtidardraumar veru ekki lengur til stadar, en langadi til eignast nyja sem

haegt veeri ad hlua ad.

., Hann dreymdi um ad verda fotboltakappi i framtidinni, pad var alltaf draumur hja honum sem

er dottinn upp fyrir.

Flestir a&tludu ad ganga menntaveginn og pvi voru markmidin sett hatt. Margir peirra

vildu skara fram ur i nami og bua i haginn fyrir drangursrika framtid.

., Hann reiknadi med ad hann myndi verda mjog klar i menntaskola, pegar hann var

yngri og hann cetladi ad leera eitthvad merkilegt og mikio. *

Pag lif sem einstaklingarnir attu adur var ekkert frabrugoid lifi annarra unglinga. Dagarnir
einkenndust af lifsgledi og dhyggjulausu liferni, likt og hja flestum unglingum. beir upplifou sig
sem Osnertanlega og ad ekkert etti eftir ad koma fyrir pa. Hins vegar breyttist lif peirra og vard

pad til pess ad fyrri draumar og vantingar hurfu.

., Mitt fyrra lif pad var bara svona venjulegur unglingur ...sem kunni ad skemmta ser.
Madur hélt ao ekkert cetti eftir ad koma fyrir sig. Madur cetti bara eftir ad lifa lifinu...

3

madur hafoi sina drauma og veentingar svo allt i einu, fauk pad ut um gluggann.’
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4.2 bao sem gerdist

A9 greinast med gedrana raskanir er mikid afall fyrir einstaklinginn og alla fjolskyldu
hans. Einstaklingarnir tjadu flestir vaxandi vanlidan, tortryggni, einangrun og reidi. Flestir gerdu
sér po ekki grein fyrir veikindum sinum i fyrstu par sem petta var mjog pokukennt timabil. b6
gatu flestir munad eftir akvednum byrjunarpunkti par sem peir fundu fyrir auknum einkennum

sjukdomsins.

4.2.1 Dagarnir urdu ad kvol
A0 s6gn medrannsakendanna voru ahrif sjukdomsins alvarleg. Fjolskyldulifid for allt Gr
jafnveegi og lif allra breyttist til muna par sem upphaf veikindanna kom eins og pruma ur

heidskiru lofti.

,, Ollu lifi hans var kippt { burtu [ raun og veru... Eg upplifdi petta sem fellibyl.. ad hvorki

hans lif né okkar lif yrdi einhvern timann eins og adur. *

AJ horfa i augu barna sinna, hugsa um framtidina og vonast til ad pau komist til
manns er eitt af pvi sem sérhvert foreldri ihugar. Lendi bornin 1 erfidleikum koma
foreldrarnir oftast fram sem virkir studningsadilar og beina peim 4 rétta braut, eftir bestu

getu.

,,Pa varo hann allt i einu bara stjarfur, algjorlega i sinum heimi, vio nadum engu
sambandi vio hann.. taladi ekki eda sagoi neitt... ég man ad vio vorum bara ad vona ad
hann veeri bara i einhverri neyslu, veeri bara i dopi... sem myndi ad visu koma okkur d

‘

ovart par sem hann var aldrei i neinni neyslu.
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Sumir einstaklingarnir attu erfitt med ad lysa upphafi sjukdéomsins par sem
minningin um petta timabil virtist vera mjog 6ljos. Samt sem adur gatu peir allir munad
eftir fyrstu innldgn a4 geddeild og lyst henni vel. Fyrstu einkennin voru ad peir drogu sig
smam saman 1 hlé. beir attu sifellt erfidara med ad treysta 6drum eftir pvi sem
ranghugmyndirnar jukust.

Fjolskyldusamskiptin urdu sleem vid upphaf veikinda. Pau litlu samskipti sem
voru til stadar folust oft i skammaryrdum vegna vanvirkni einstaklingsins. Adstandendur
lystu pvi hversu erfitt var ad horfa & barnid sitt svona veikt og upplifa vanmatt sinn og

hjalparleysi.

., Petta er buio ad vera fyrir hann og fyrir okkur mikio, mikio erfioara en ég nee ad lysa

og mikio pungbcerara a hérna.. a allan hatt.

Vid upphaf sjikdomsins for tilfinningalegt og likamlegt jafnvaegi ur skordum. Mikid
radaleysi fylgdi pessu Ojafnveegi og einstaklingarnir attu erfitt med ad tja lidan sina og

tilfinningar.

,,Madur var i miklu djafnveegi... mig langadi til ad verda betri, na bata.. komast ut ur pessu

einhvern veginn. Komast aftur i jafnveegi.. ég vissi ekki i hvorn fotinn ég atti ad stiga”

Margir lystu mikilli vanlidan yfir peim breytingum sem hofou att sér stad og
breyttri stodu i kjolfarid. Heimurinn virtist vera & hvolfi og 6llu lifi peirra hafoi verid
umturnad.

,,Bara svona, eitt ord, svona vanlioan. *
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4.2.2 Félagsleg einangrun

Félagsleg einangrun jokst og sifellt erfidara vard ad koma medal folks. Erfidara var ad
taka patt 1 samskiptum og einstaklingarnir drogu sig sifellt meira til baka. Vinatengsl rofnudu par
sem einstaklingarnir urdu sifellt fjarleegari. Sumir einstaklingar s6gdu ad i kjolfar pess ad
samskiptin stirdnudu, skynjudu vinirnir pa jafnvel sem hrokafulla og merkilega med sig. Vinirnir
gerou sér ef til vill ekki grein fyrir pessum breytingum i upphafi sjukdémsins sem folust i pvi ad

peir drogu sig ut ur 6llum samskiptum.

., Eg vildi bara ekki hitta folk. Eg labbadi Hverfisgotuna i stad pess ad fara Laugaveginn...
og allt petta. Heegt og rolega pa sogadist madur inn [ sinn eigin heim sko... pa reyndar er

I3

madur svolitid veruleikafirrtur... veruleikinn for.

Einstaklingarnir upplifdu aukna einangrun vid innldgn 4 geddeild. Peir toludu um
akvedna frelsissviptingu og toldu sig eina a bati. Tjaning var peim erfid og kusu peir pvi ad
eiga engin samskipti vid adra einstaklinga. Oft var petta medvitud leid til ad draga Ur areiti

frd umhverfinu, sem peir attu erfitt med ad rada vid.

,,Madur var eins og inni i bomull parna uppi a geddeild. ... heimurinn var ekkert steerri
heldur en pad.. ...ég upplifdi mig svona ad ég einangradist.. mjog mikio! Heegt og rolega.
Var bara einn. Eg dtti erfitt med ad tia mig. Eg atti erfitt med ad halda samreedum. Eg

atti mjog erfitt med aod tala vio folk. Pannig ad ég sleppti pvi bara.. *

Margir einstaklinganna séttu mikid i tolvur eftir ad veikindin hofust.

Tolvuleikjaheimurinn potti morgum pagilegur stadur ad hverfa til, s& heimur er lokadur &
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sinn hatt og samskiptum vid umheiminn var haldid i algjéru lagmarki.

Meorannsakendur lystu pessu timabili 1 veikindunum, pegar félagsleg einangrun
var sem mest, sem atakanlegum og erfidum tima fyrir alla fjolskylduna. Allt heimilislif
for ur skordum. Peir foru sjaldan ut fyrir htssins dyr og voru adallega i sinu eigin
herbergi. begar astandid var sem verst neitudu peir ad sinna frumporfum. beir komu
jafnvel ekki i maltidir fyrr en peir voru alveg vissir um ad peir vaeru einir a fero.
Skapbreytingar voru miklar og dberandi par sem ranghugmyndir og ofskynjanir stjérnudu

oft gjéroum beirra.

,,Pad natturlega hafoi ahrif a allt fiolskyldulifio i sjalfu sér ... madur for ad vera
taugatrekktur og ... stressadur hreinlega i og med.. hann gat verio mjég ognandi..

jaodradi vio ofbeldi ... samskiptin urou oftast ncer mjog stirro. *

betta timabil 4 medan félagsleg einangrun var ad agerast var lyst sem 6lysanlega

erfidu og leiddi pad til pess ad mjog erfitt var ad na til einstaklingsins.

. Eg veit pid getio ekki gert ykkur petta i hugarlund hvernig petta var ...pad er ekkert sem
vio getum reett um...hann getur ekki haldio uppi samreedum af pvi hann er a fullu spitti
innst inni.

4.2.3 Ahugaleysi d sjalfum mér

Flestir einstaklingarnir misstu algerlega dhugann 4 ad sinna personulegu utliti. Astand
peirra vegna sjukdomsins var pad slemt ad peir gatu ekki sinnt slikum frumporfum. Flestir haettu

ad huga ad personulegu hreinleti og 1étu athugasemdir par ad latandi fra 6drum sem vind um
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eyru pjota. Svona timabil komu af og til og tengdu medrannsakendur pad gjarnan vid depurd.

,,Pad var vandreedi ad fa hann i bad. Hann for ekki i bad, eda pvodi sér og skipti varla um
fot eda neitt. ...ég var ad reyna ao lokka hann til ad fara i bad. Hann nennti ekkert ad

standa i pvi .. honum var alveg sama um pad. *

Einstaklingarnir s6gdu ad viljinn og dhuginn 4 lifinu hafi horfid. Pegar peir voru sem
veikastir, var eins og persona peirra saist ekki, hiin 1 raun tyndist. betta er eitt af pvi sem
einkennir sjukdominn, personuleikinn hverfur. Lifsstilnum er stjérnad af personuleikanum og pad

var eins og slokkni & honum.

. Ahugi @ lifinu bara for! Eg hafdi engan dhuga d pvi ad lifa lengur... madur missir bara

ahugann a lifinu.. ...bara ad njota lifsins - pad var alveg fario..

4.3 bar sem ég er nuna

Margir einstaklinganna s6gdu ad framtidin veeri opin og bjort. Adrir héldu sig enn til hlés
og bidu pess ad geta stigid yfir per hindranir sem enn blostu vid. Stada peirra i dag er betri en
han var, en han er pd vidkvem. beir eru enn i endurhefingarferli sem getur tekid langan tima.

Margir eru p6 bjartsynir 4 framtidina og orlar 4 peim metnadi sem adur rikti.

4.3.1 Vonin er hvatning
bad ad eiga von og markmid var medrannsakendum mjég mikilvaegt. beir fundu fyrir von

um betra lif og greina matti aukna bjartsyni hja flestum.
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., Pao er alveg kristaltcert ad pu kemst ekki af an vonar (pégn). ...pu lifir ekki lifio af an vonar...

bara von um eitthvad betra.

Litlir sigrar voru tiundadir, peir gerdu sér allir grein fyrir ad bati kemi ekki 4 einum degi
og peir purftu ad horfast i augu vid pad. Einstaklingarnir t6ludu um ad i dag vaeru peir farnir ad

geta framkvamt pessa hversdagslegu athatnir sem adur voru tutilokadar.

. Eg er ad vinna litla sigra i lifinu. Eg er farinn ad geta gert hluti sem ég imyndadi mér

«

ad ég geeti aldrei gert aftur. *

Einstaklingarnir voru ordnir medvitadri um stodu sina. bPeim var ordid 1jost ad
nuverandi lifsmynstur gat ekki gengid upp til lengdar. Adur fyrr gatu peir ekki raett 1idan
sina, langanir eda prar. [ dag eru peir farnir ad setja sér markmid og farnir ad velta fyrir

sér hvad framtidin ber i skauti sér.

., Heimurinn er ad opnast fyrir honum og hann er ad vakna til lifsins og pa enn meira hér,
hann er ordin feer ad hugsa um sig sjalfur og leera, ...hann er mjég bjartsynn en hann

glimir vio pennan erfioa sjukdom gedklofa. *

Nokkrir bentu & ad stadan i dag vaeri viokvaem. beir veeru komnir vel 4 veg og gekk
vel ad fota sig i lifinu &4 ny. Vonudust peir til ad geta buid sjalfstaett en margir 6ttudust po
a0 sjalfsted buseta geeti aukiod likurnar 4 einangrun. Mikilvagt var ad studla ad pvi ad auka
sjalfstraustid svo peir getu truad pvi ad peir geti lifad og starfad. Medrannsakendur t6ludu

um mikilvaegi endurhafingardeildarinnar par sem peir dvelja. Margir s6gou ad
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starfsmennirnir og deildarstarfid hafi bjargad peim.

Margir voru komnir vel & veg i endurhafingarferlinu og lifsvidhorfio er ordid betra i dag
en pad var. Umhverfio var farid ad vera hluti af lifi peirra & ny og peir voru farnir ad fylgjast
betur med pjodfélagsumradunni. Téludu medrannsakendur um ad allir vegir vaeru peim feerir.
Stundum veri pd eins og herslumuninn vanti 4 ad peir nedu ad rifa sig upp Ur niiverandi astandi
til pess a0 geta fylgt pessu vidhorfi eftir. Pad var eins og pad skorti einhverja tengingu 4 milli
lifsins sem peir lifa niina og pess lifs sem peir kjosa i framtidinni.

3

,,Brotalamirnar eru ekki gagnvart umheiminum. Pcer eru gagnvart honum sjalfum...

., Stada min i dag er ekki géd. Er bara d nillpunkti. Eg er ekki d botni, ég er ekki d

¢

toppnum, ég parf ad byrja a ollu upp a nytt en pad er allt i lagi.

4.3.2 Fjolskyldan skiptir 6llu mali
Flestir toludu um hversu mikilvagt pad var ad eiga fjolskyldu sem bpeir gatu treyst a.
Nokkrir toludu um ad tengsl fjolskyldunnar hefou styrkst med veikindunum par sem fj6lskyldan

nadi ad sameinast til studnings og vinna betur saman sem heild.

. Eg d gbda fiolskyldu sem stydur mig ...pad er mjog audvelt fyrir fiolskylduna ad fara

bara fra...pad er audveldast ...pad er erfidara ad stydja einstaklinginn.

Meodrannsakendur greindu einnig fra ad audvelt veri ad falla i gryfju

sjalfsvorkunnar og t61du pvi mikilvaegt ad vera medvitadir um ad moérgum lidi verr en
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peim. Einn medrannsakandi sagdi ad vegna veikindanna hefdi hann 6dlast aukna

lifsreynslu og fjolskyldan ordid heilsteyptari fyrir vikid.

. Eg vil ekki segja ad pad sé gott ad pjdst en ef madur ber saman fjolskyldur sem hafa
pennnan sjukdom og hafa tekist a vio pjaninguna sem honum fylgir, pa veroa pcer mikio

heilli fjolskyldur en pcer sem ekki hafa gert pad. “

Fjolskyldumynstrid hja medrannsakendum var mismunandi eins og gengur og
gerist. Sumar fjélskyldur voru litlar en adrar storar. Ekki virtist sterd fjolskyldunnar hata

nein ahrif & tengslamyndun innan hennar.

,, Petta er natturulega svolitio brotin fjolskylda hja okkur, hun er litil fjolskylda. Vio

hofum natturulega verio ad auka svolitio okkar tengsl.

Einnig kom fram hversu mikilvaegur studningur var fyrir einstaklinga med gedranar
raskanir a0 ekki vaeri gert 1itid ur veikindum peirra en pad gat haft 6heppileg ahrif 4 bataferlid.

Einn sem upplifdi takmarkadan skilning innan fjélskyldu lysir pvi pannig:

. bau hafa enga trii d leeknum og pannig. Eg d ekki ad taka nein lyf og pad er pirrandi og

ég fee ekki skilning & minni lidan. Eg & bara ad fara i gongutiir og pa lagast allt.

4.3.3 Vaxandi sjalfstraust
Flestir einstaklinganna toludu um mikilvaegi sjalfstrausts. Toludu peir um ad sjalfsmat

peirra vaeri ekki gott og unnu peir ad urbdtum par a.
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,Sjalfsmat mitt og sjalfsalit, pao er ekki gott. Pad var fint sko... ég elska sjalfan mig, ég

hata mig ekki, en pad er ekki gott..

Medrannsakendur ségdu ad sjalfsalitio vaeri breytilegt og vid flestum blasti ad peir hefou
misst Gr nokkur ar af proska, pekkingu og samskiptum vid folk og hafdi pad ahrif & sjalfsmat

peirra.

,,Sjalfsmat mitt og sjalfsalit er vooa upp og niour. Stundum er ég alveg ad rakka sjalfan
mig niour voda mikid. Madur hefur verio [ hugreenni atferlismedfero, ...og pad hefur

«

hjalpad mér. bannig ad madur neer svona ad vinna a moti.

Margir téludu um ad endurhafing hafi gert kraftaverk, sérstaklega a peim st6dum

par sem einstaklingurinn var hafour i forgangi og medferd snidin ad pérfum hans.

., Mér finnst hann hafa fario stékk upp a vio eftir ad honum for ad ganga svona vel hér,
midad vio hvernig hann var. Hann var med mjog litio sjalfstraust, ...en hann er farinn ad

¢

hafa meiri tru a sjalfum ser.

Einstaklingarnir lystu mikilveegi pess ad hafa eitthvad fyrir stafni. A9 hafa krefjandi
verkefni til ad leysa i sambandi vid sjalfa sig var peim mikilvegt, til ad purfa ekki ad sitja med
hendur i skauti. Med pvi toldu peir sig 6dlast aukinn tilgang i tilveruna og i kjolfarid fannst peim
peir einhvers virdi. begar endurhafingin var komin vel 4 veg, foru peir ad hugsa meira um

heilsuna og hreyfou sig meira.
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Aukin hreyfing var medal annars stor pattur i pvi ad auka vellidan og lifsgedi hja

medrannsakendum.

., Nuna er pad ordio pannig ad ég fer oft i reektina i viku... mér finnst pad bara gott.. pad
er svo gott pegar madur er buinn. Svo hittir madur lika svo marga parna.. freega og

3

svoleidis. ‘

4.4 bao sem mig dreymir um

Draumarnir voru storir og framtidarazetlanirnar miklar. Flestir hofdu peir gaman af pvi ad
vera i skola og mennta sig og gekk pad vel adur en peir veiktust. En svo var eins og fotunum vari
kippt undan peim og namid purfti ad bida betri tima. Flestir vildu peir ljuka ndmi og voru

medvitadir um ad peir purftu ad leggja mikid 4 sig til pess ad svo yroi.

4.4.1 Auka styrkleika og tru a mér
Flestir gatu peir nefnt einhvern styrk i fari sinu og vinna ad pvi ad efla og rekta pa

eiginleika sina.

5 Vid erum natturlega einstok eins og vio erum morg... ég er ekkert o0ruvisi en til deemis
ursmiourinn eda skosmiourinn.. vio erum 6ll skapandi.. ad pvi leytinu til erum vio ekkert

ooruvisi.”

Medrannsakendur toludu um mikilvagi pess ad gefast ekki upp pott & moti blési.

Mikilvaegt sé ad einblina 4 styrk sinn, halda fast i daglegar venjur og finna jafnveegi milli
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virkni og hvildar.
., Pad er i raun bara ad halda dfram og ég held ad mér sé ad ganga vel, allt ad smella

¢

saman. Sumir hlutir eru erfidir en med timanum cettu peir ad verda audveldir.

bott einstaklingarnir hefdu tra 4 sjalfum sér, skipti studningurinn sem peir fengu fra
samfélaginu miklu mali i a0 6dlast aukin lifsgedi og ma par medal annars nefna taekifaeri

til a0 stunda atvinnu.

,Meér hefur alltaf pott afskaplega gaman af pvi ad vinna... pad hefur alls konar kosti sem
ég vil fa og styrkleika sem tengjast pvi ad vinna. ...en pad eru ekki 6!l storf sem ég get
fengid. Maour parf ad fa pad a réttum forsendum - ég vero ad segja ad ég hafi verid inn d

geddeild.

4.4.2 Na vellioan og darangri i lifinu
Markmid hja morgum einstaklingunum var ad ljuka ndmi og na pannig arangri i lifinu.
Margir peirra stundudu fjarnam. Lystu peir vilja til ad sitja kennslustundir og ad umgangast

jafnaldra sina i skdlaumhverfinu.

. Eg sakna mest ad eiga vini en (bogn) ég sakna pess lika ad vera ekki ennpd i skéla..

svona alvéru skola, ég er bara i fjarndami..

Ahersla var 16gd 4 ad finna fyrir vellidan og auknum lifsgaedum. Einnig sogdu peir
ad samskipti ykju vellidan. Yfirleitt reyndu peir ad taka einn dag i einu og sja hvad hann

bar 1 skauti sér.
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., Pad sem ég hef hugsad mikio um er pad ad lata meér lida vel. Pad er pad eina sem ég
hugsa um, bara lida vel. Pao er alveg komio sko. Mér liour alveg vel i langan tima. Bara
heegt og rolega. ...Pad eru einu lifsgeedin sem ég bid um...pad eru akvedin standard

lifsgeedi sem allir fa, en ja, ad lida vel.

Lifsgaedin hofou aukist hja medrannsakendum, vidhorf til lifsins var betra og peir
fundu fyrir meiri jdkvaodni. Medrannsakendur matu i dag meira hversdagslega hluti og
veitti pad peim aukin lifsgedi. Einnig t6ludu peir um mikilvaegi pess ad taka sjalfa sig og

1ifi0 ekki of hatidlega.

,,Bara heilbrigt liferni sem madur er ad reyna ad tileinka sér (bogn). Eg meina
kaffibollinn a ... pad eru min lifsgeedi. Pad parf ekkert ad vera neitt merkilegt.. bara

¢

fallegt veour uti og pa er ég gladur.*

Medrannsakendur toludu um ad ottinn vid bakslag geati stadid i vegi fyrir arangri, eda eins

og einn medrannsakandi komst ad ordi:

. Eg held ad honum séu allir vegir feerir. Eg hins vegar dtta mig ekki d pvi.. hvort megi
reikna med pvi ad hann fai alltaf vio og vio pessi kost (pogn)...ég held ad ef pad verour

viovardandi pa held ég ad pad verdi erfitt fyrir hann ad stunda einhverja vinnu. *
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4.4.3 G00 tengsl vio vini og fjolskyldu

Ollum medrannsakendum fannst god tengsl vid vini og fjdlskyldu skipta miklu mali. Sa
mikli studningur sem einstaklingarnir fengu fr4 peim i veikindunum var peim 6metanlegur. An
fjolskyldu og vina hefdu peir gefist upp a lifinu. Allir gerdu sér grein fyrir pydingu
fjolskyldutengsla og mikilveegi pess ad geta tjad tilfinningar, langanir og prar vid pa sem peim

eru nanastir.

,,bad er natturulega numer eitt, tvé og prju ad eiga goda ad ...sem maour treystir. *

Samfara auknu sjalfstrausti kom fram meira 6ryggi i samskiptum vid adra og pannig matti

reekta aftur pau tengsl sem peir attu 4dur og mynda ny.

,,Nuna eftir ad hann kom hingad, pa er hann aftur komin i tengsl vio pessa vini sina,
serstaklega einn. ... frabeert starfsfolk hérna og mér finnst hann hafa nad gooum

tengslum vio starfsfolkio.

Lifsstillinn sem peir tileinkudu sér og peir vinir sem peir attu fyrir veikindin, gat
haft mikil ahrif &4 hvernig peim gekk ad byggja upp lifsstil ad nyju og endurheimta tengsl

vid fyrri félaga.

. Eg pekkti lika mjog mikid af folki sem er med gedreen vandamdl og hofdu lika lent inni
a geddeild og hofou par af leidandi mjég mikinn skilning a pessu (pogn). Pau vissu alveg

hvad var ao gerast. “
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Likt og adrir h6fou einstaklingarnir porf fyrir vinatengsl. Matti greina dkvedinn

soknud vardandi pad ad njota ekki lengur vinatengsla.

,.Eg held ad hann myndi vilja eiga svona vinatengsl betri... hann er bara pannig perséna
ad hann myndi una sér svo vel [ gooum félagsskap .. .ég myndi oska ad hann needi ad

eignast svona vini. Pad purfa natturulega allir einhver svona tengsl.

Samantekt

GeOranar raskanir hafa mikil ahrif & pa einstaklinga sem veikjast og
adstandendur peirra. Flestir einstaklingarnir voru godir nAmsmenn og voru
metnadargjarnir. Flestir voru einnig ljufir i skapi, peim var lyst sem 1éttlyndum,
jakvaedum og glodum einstaklingum. Adur en veikindin gerdu vart vid sig attu flestir
einstaklingarnir morg og uppbyggileg dhugamal. Par & medal fotbolti, tonlist, tolvuleikir,
snjobretti og hjolabretti.

Timabilid pegar veikindin hofust var mjog pungbaert og reyndi mikid 4 allt fjolskyldulifid.
Einangrunin vard mikil par sem einstaklingurinn lokadi sig af. Samskipti milli pess veika og
annarra fjolskyldumedlima urdu stird. Sjalfsmatid mjog lagt, ahugi 4 lifinu dvinadi og peir hattu i
kjolfarid ad hirda sig.

Einstaklingarnir 16gdu mikla dherslu 4 ad finna fyrir vellidan og na auknum lifssgeedum.
Tengsl fjolskyldunnar skiptu miklu mali og einnig kom fram l6ngun til ad eiga g6d vinatengsl.
Flestir einstaklinganna voru bjartsynir 4 framtidina. Vonin faerdi peim mikid og pad ad geta stefnt
ad einhverju skipti pa miklu mali. Litlir sigrar voru tiundadir og gerdu peir sér flestir grein fyrir

ad bati kemi ekki 4 einum degi og purftu peir ad horfast i augu vid pad.
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5. KAFLI

Umraodur

5.1 Pao sem dour var

Adur voru framtidardraumar einstaklinganna storir og miklir. Flestir sogdu ad
framtidardraumar peirra vaeru ekki lengur til stadar en nyir draumar hofou tekid vid. Nidurstodur
Schneider (2007) eru i samraemi vid nidurstodur rannsdknarinnar. Adur en einstaklingarnir
veiktust hafoi peim gengid vel 1 skdla, verid félagslega virkir, att vini, stundad ipréttir og 6nnur
ahugamal. Fatt potti benda til pess 4 @skuarum ad peir kemu til med ad glima vid gedrenar
raskanir sidar 4 lifsleidinni.

Rannsokn Schneider (2007) var byggd a atta opnum vidtdlum vid madur einstaklinga
med gedklofasjukdom. Pad vakti ahuga Schneider ad madurnar toludu um bdrnin sin eins og um
prjé einstaklinga veari ad reeda. Personuleiki peirra for ur pvi ad vera lifsgladur og heilbrigdur
unglingur yfir i tortrygginn, félagslega einangradan einstakling med ranghugmyndir. Aftur urdu
breytingar & personuleika eftir inngrip en pa t6ludu madurnar um pridja persoénuleikann, pegar

einstaklingurinn byggdi lif sitt upp ad nyju og for ad setja sér markmid 4 ny.

5.2 bao sem gerdist

Ekki potti einstaklingunum audvelt ad skilgreina upphaf veikinda og greina fra pvi
nakvaemlega hvenar pau hofust. En pegar peir litu tilbaka hefdi ef til vill matt greina dkvednar
visbendingar. Medal fyrstu visbendinga um sjukdéminn voru ad einstaklingarnir drogu sig til hlés
ur félagslegum ath6fnum en sjaldnast var pad gedklofasjukdémurinn sem kom fyrst upp i huga
folks. Breytingarnar gerast 4 vidkvaemu stigi 1 lifi einstaklingsins, oft 4 unglingsarum og pykir pa

ekki 6edlilegt ad peir verdi reikulir i 4stundun dhugamala (Kjartan Jonas Kjartansson, 2009).
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Upphaf veikindanna voru skyndileg samkvamt medrannsakendum. Lystu pa einstaklingar
einkennum pannig ad peir smam saman drogu sig til hlés og urdu sifellt tortryggnari eftir pvi sem
ranghugmyndirnar urdu agengari. Rannsoknir syna fram 4 ad oft er skyndilegt upphaf &
sjukdomnum og eru megineinkennin pa oftast ranghugmyndir af ymsum toga (Lieberman o.1l.,
2008; Kristofer Porleifsson, 2009). Medrannsakendum finnst einnig félagsleg einangrun einkenna
sjukdominn og getur hin sett fjélskyldulifio ur skordum. Samskipti urdu stird en pau sem voru til
stadar folust yfirleitt i skammaryrdum um vanvirkni einstaklingsins. Petta stydur nidurstodur
Lieberman 0.f1.(2008) par sem talad er um forstigseinkenni sem gera vart vid sig um 15 éra aldur.
Forstigseinkennin eru aukin félagsleg einangrun, minnkud starfsgeta, heefni til nams, breyting a
hegdun og skortur & personulegri umhirdu.

[ pessari rannsékn voru einstaklingarnir i takmorkudum tengslum vid ytra umhverfi pegar
sjukdomseinkenni voru mikil en peir sinntu jafnvel ekki grunnathéfnum & edlilegum vékutima.
betta er i samreemi vid nidurstédur rannsoknar Bejerholm og Eklund (2006) en par kemur fram ad
einstaklingar einangri sig fra areiti 1 peim tilgangi ad flyja pann veruleika sem peim finnst
innantémur. Einnig var greint fra pvi ad einstakingar med gedranar raskanir einangra sig oft sem
hefur 6heppilegar afleidingar 4 félagslega faerni.

Einstaklingarnir 1 pessari rannsokn misstu dhuga 4 persénulegu hreinlati 4 dkvednum
timabilum og tengdu peir umhirduleysid vid depurd. Einkenni gedklofasjukdoéms eru medal
annars tilfinningadeyfo, vanvirkni, minna frumkvadi og almennt dhugaleysi 4 tilverunni. bPad
verdur medal annars til pess ad einstaklingar vanraekja personulegt hreinlati og ymsa adra petti

sem lata ad sjalfsumonnun (Luhrman, 2009).



Umradur - 50

5.3 bar sem ég er nuna

Pad ad eiga von og markmid var einstaklingunum mikilvegt. Fundu peir fyrir von um
betra lif og greina matti aukna bjartsyni hja flestum. A0 auki gatu peir gert hluti sem peir gatu
ekki gert 40ur. Pad vakti upp dkvedna von ad med timanum gatu peir ndd aukinni virkni og tekist
a vi0 peer hindranir sem eru til stadar i dag. Voru peir farnir ad setja sér markmid og horfa til
framtidar og allir vegir virdast faerir. Margir einstaklinganna vonudust til ad geta buid sjalfsstaett
en ottudust p6 ad pad geeti aukid likurnar & einangrun.

Svipast nidurstodur til freedigreinar eftir Laru Erlingsdottur og Sigridi Hronn Bjarnadoéttur
(2007). bar kemur fram ad til pessa ad endurhafing geti verid sem arangursrikust, er mikilvagt
a0 efla von einstaklingsins svo hann upplifi tilgang i tilveruna & ny. Til a0 eiga sér von um bata
purfa einstaklingarnir ad gera sér grein fyrir vandamalum sinum. Vilji parf ad vera til stadar og
efla verdur sjalfsstraust hja peim svo peir geti einbeitt sér ad pvi ad efla styrkleika sina, frekar en
ad einblina & veikleikana.

[ pessarri rannsokn tjadu flestir medrannsakendur ad fjlskyldan skipti 61lu mali.
Adstandendur eiga oft um sart ad binda pegar astvinir greinast med gedranar raskanir en mikill
studningur parf ad vera til stadar svo audveldara s¢é ad takast 4 vid breyttar adstedur. Algeng ahrif
gedrannar roskanna a fjolskyldu eru reidi, radaleysi, skomm, 6tti, sorg og vanmattur (Gedhjalp,
2006). Svipar petta til rannséknar McDonnell o.fl. (2003) en par kom fram ad adstandendur sem
annast einstaklinga med gedklofsjukdom finna fyrir mikilli byrdi. Flestir einstaklinganna reida
sig 4 a0 a0standendur veiti peim tilfinningalegan og efnahafslegan studning og ad peir vaeru
patttakendur i lifi peirra.

Flestum einstaklingum rannsoknarinnar fannst mikilvaegt ad eiga gagnvirk samskipti vid
fjolskyldu og vini, en samskiptin yrdu innihaldsrikari ef sjalfstraustid var gott. Adrir gripu til

kimnigafu sinnar og nyttu hana til ad audvelda peim félagsleg samskipti. Sjalfsmat peirra var ekki
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gott en peir unnu ad Urbotum i peim malum. Pétti peim sjalfsalitio breytilegt, adra stundina lidi
peim vel og hina stundina drégu peir sjalfa sig nidur.

Petta er 1 samraemi vid nidurstodur rannsdknar Knapczyk og Rodes ( 2001) en peir
rannsokudu samskipti einstaklinga med gedraenar raskanir. Arangursrik samskipti uppfylla parfir
einstaklinga svo peir geti notid edlilegrar virkni i samfé¢laginu. Med aukinni virkni i samfélaginu
eykst félagslegt sjalfstraust sem er naudsynlegt fyrir lifgedi. Gott sjalfstraust og sjalfsmat er lika
mikilvaegt til ad eiga god og gagnvirk samskipti. Einnig kemur fram i rannsdkn Nienow og
Docherty (2005) a0 algengt er a0 einstaklingar med gedklofasjukdom eigi i erfidleikum med ad
talka tilfinningar annarra og 606ryggi i tlkun komi pannig fram ad einstaklingar verda uppstokkir
i samskiptum.

Morgum einstaklingunum fannst endurhefingin gera kraftaverk, sérstaklega pegar
einstaklingurinn var hafour i forgangi og endurhafing snidin ad hans porfum.

betta er i samraemi vid nidurstoour (Gelder, Mayou og Geddes, 2005; Stuart og Laraia,
2005) en meginahersla endurhafingar er ad auka sjalfsbjargarvidleitni einstaklinga, en margir
upplifa oft vanmatt i peim efnum. Mikilvegt er ad endurhafingin sé einstaklingssnidin. Geta
parf pess ad medferdin sé nagilega 6rvandi fyrir einstaklinginn en valdi honum ekki of miklu
alagi, pvi of mikil 6rvun i umhverfi getur aukid jakved einkenni, en of litil 6rvun neikvad
einkenni.

Einstaklingarnir hugsudu meira um heilbrigdari lifsstil pegar endurhafingin var komin vel
a veg en aukin hreyfing er stor pattur i pvi ad auka vellidan. Adrar rannsoknir hafa einnig synt
fram 4 ad regluleg likamspjalfun hafi jakveaed ahrif 4 punglyndi, kvida og gedraent heilbrigdi.
Einstaklingum leid betur eftir ad reglubundin likamspjalfum hofst (Acil, 2008).

Svipast petta til islenskrar rannsoknar sem framkvamd var af Rafni H. Rafnssyni (2008)

innan endurhaefingardeildar og nidurstodur leiddu i 1jos ad einstaklingum leid betur, félagsleg
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feerni jokst og sjalfsmatid vard jakveedara. Einnig matti sja 4 nidurstodum ad likamleg virkni efldi
sjalfstraust og sjalfsmat og hafdi pad verulega jakvad ahrif a kvidastjoérnun.

Nidurstdodur ur rannsokn Acil (2008) syndu ad litil til midlungs likamshreyfing var
arangursrikasta leidin fyrir einstaklinga med gedranar raskanir til ad auka lifsgaedi.

{ pessari rannsokninni toldu einstaklingarnir ad mikilvaegt vaeri ad eiga fjolskyldu
sem peir getu treyst 4. Fjolskyldan skipti pa 61lu mali. Nokkrir tludu um ad tengsl
fjolskyldunnar hefdu styrkst med veikindunum, par sem fj6lskyldan n4di ad sameinast um
einstaklinginn. An fjolskyldu og vina hefdu peir gefist upp 4 lifinu. Gerdu flestir sér grein
fyrir styrkleika fjolskyldutengsla og mikilvagi pess ad geta tjad tilfinningar sinar, langanir
og prar vid pa sem standa peim nast.

Godur studningur fra vinum og fjolskyldum var mikilvaegur ad mati
einstaklinganna. Mérgum fannst medferdaradilar og deildarstarf deildarinnar hafa bjargad
sér par sem endurhafingin er einstaklingsmidud.

betta er i samraemi vid nidurstoour sem Stuart og Laraia (2005) settu fram, en
mikilvegt er ad einstaklingar med gedranar raskanir hafi sému medferdaadila pvi pad

eykur Oryggi peirra og traust.

5.4 bao sem mig dreymir um

Nidurstodur rannsoknar leiddu 1 1j0s ad einstaklingunum poétti mikilvegt ad hafa eitthvad
fyrir stafni eins og krefjandi verkefni vardandi pa sjalfa. Meo pvi 60last peir aukinn tilgang og 1
kjolfarid fannst peim peir einhvers virdi. Einnig kom fram ad peir hafi alltaf notid pess ad vinna
og Odlast pannig gdda kosti og styrkleika.

[ rannsékn Bejerholm og Ecklund (2006) kom fram ad peir sem hofou atvinnu fannst 1ifid

hafa einhverja merkingu en peir sem voru ekki virkir i samfélaginu virtust ekki upplifa mikla
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tilhlokkun almennt.

Batahorfur eru mjog mismunandi. Peir sem fa endurtekin bradakdst né sér oft ekki ad
fullu eftir hvert bakslag og pvi eru likur & ad sjikdémseinkenni verdi meira dberandi og
vidvarandi (Gelder, Mayou og Geddes, 2005). Mikilvagt er ad einstaklingar pekki einkenni sin
og hafi einhvern sem peir treysta til segja fra peim (Stuart og Laraia, 2005).

Otti vid bakslag st6d i vegi fyrir uppbyggingu heilbrigds lifsstils hja einstaklingunum.
Odrum fannst flestir vegir vera peim ferir ef peim 1idi vel i langan tima en svo komu bakslogin
og ba purfti ad byrja & byrjunarreit.

betta samramist nidurstodum Rasmussen (2004). bar benti htin 4 ad adstandendur purfa
ad vera vakandi fyrir einkennum yfirvofandi bakslags og vera faerir um ad gripa fljott inn i
adstedur og veita einstaklingum videigandi hjalp.

Einstaklingarnir fundu ekki fyrir lakari lifsgedum heldur voru pau 6nnur en 4dur. Ad lida
vel voru kvedin lifsgaedi fyrir p4, par sem peir hofdu ekki upplifad vellidan i langan tima. { dag
vaeru meginmarkmid ekki ad eignast stort hisnaedi heldur veri forgangsrddunin 6nnur. Aukin
samskipti hofou lika ahrif & aukna vellidan. Yfirleitt reyndu peir ad taka einn dag i einu og sja
hvad hann beri 1 skauti sér. Einnig matu peir pessa hverdagslegu hluti meira og veitti pad peim
aukin lifsgaedi. Einnig potti peim mikilvaegt ad taka 1ifid og sjalfa sig ekki of hatidlega.

betta er i samremi vid paer nidurstodur sem komu fram hja Katscihnig o.fl.

(2004). Kemur par fram a0 lifsgedi einstaklinga med gedklofasjukdom voru dnnur en hja
O00rum.

Likast til geta fair verid hamingjusamur nema peir séu sattir vid pa patti i heildarmynstri
tilverunnar sem eru peim pydingarmiklir. Pott peettirnir séu breytilegir milli einstaklinga eru
akvednir grunnpzttir sameiginlegir ménnum. A peirri stundu sem einstaklingi finnst hann vera

hamingjusamur fagnar hann lifi sinu eins og pad er. Hann er anegdur med sjalfan sig, adstedur
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og pa hluti sem hann telur mikilveegasta og hann getur haft ahrif 4. Hver og einn verdur ad finna
pad ut i 1josi eigin lifsreynslu hvad faerir honum hamingju (Vilhjalmur Arnason, 1997).

T6ludu einstaklingarnir um ad studningur samfélagsins skipti pa miklu mali til ad 60last
betri lifsgaedi pratt fyrir ad peir hefou tra 4 sjalfum sér. Ma pa medal annars nefna tekiferi til ad
stunda atvinnu. Einnig skiptu litlu atridin miklu mali eins og ad fa sér kaffibolla og eiga gddan
dag.

Margir einstaklinganna upplifdu fordoma fra samfélaginu, en p6 helst fra sjdlfum sér par
sem peir hofou adur fordoma gagnvart einstaklingum med gedranar raskanir.

betta er i samrami vid paer nidurstodur sem komu fram hja Acil (2008) en einstaklingar
med gedraenar raskanir purfa ad berjast fyrir rétti sinum i samfélaginu. Einstaklingar med
gedklofasjukdom skildu moétleti og fordoma samfélagsins gagnvart peim, einkum ad peir vaeru
haettulegir og dutreiknanlegir. bPeir voru sjalfir 4dur heilbrigdir og h6fou pa pessa somu fordoma

gagnvart einstaklingum med gedsjukdoma.

Samantekt

Adur fyrr voru framtidardraumar einstaklinga storir og miklir. Draumar peirra flestra voru
ekki lengur til stadar en nyir toku vid og voru peir jakvadir & paer breytingar sem peir hofou
tileinkad sér. Medrannsakendunum lystu upphafi veikindanna sem mjog skyndilegum en
audveldara var a0 lita til baka og sja pear breytingar sem hofou att sér stad. Einstaklingar lystu
einkennum pannig ad peir smam saman drogu sig hlés og attu sifellt erfidara med ad treysta
00rum eftir pvi sem ranghugmyndirnar agerdust. Medrannsakendum fannst einnig félagsleg
einangrun einkenna sjukdéminn og i kjolfarid for oft fjolskyldulifid ar skordum. Samskipti urdu
stird og folust pau adallega i skammaryrdum sem tengdust vanvirkni einstaklingsins.

Einstaklingarnir h6fou takmdrkud tengsl vid ytra umhverfi pegar sjikdémseinkenni voru virk og
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sinntu peir jafnvel ekki grunnath6fnum 4 edlilegum vokutima. Eins og fram kom { nidurstodum
rannsoknar t6ldu medrannsakendur ad peir misstu timabundid dhuga 4 ad sinna personulegu
hreinlaeti. Pessu timabili tengdu medrannsakendur gjarnan vid depurd. Markmid og von var
einstaklingunum mikilvaegt. Med pvi ad setja sér markmid fylgdi von um betra lif og greina matti
aukna bjartsyni hja flestum. I dag vaeru peir farnir ad geta gert hluti sem peir gatu ekki gert 4dur.
Med timanum vaknadi upp st von ad peir getu nad aukinni virkni og tekist & vid paer hindranir
sem virdast vera til stadar i dag. Peir eru farnir ad setja sér markmid og horfa til framtidar. Lifid
virdist hafa tekid nyja stefnu par sem moguleikarnir eru margir. Margir einstaklinganna vonudust
til ad geta buid einir en margir 6ttudust po ad pad gaeti aukid likurnar & einangrun. Flestir
einstaklingar t6ludu um mikilvagi ad eiga gagnvirk samskipti vid fjolskyldu og vini. Einnig t6ldu
peir ad mikilvagi sjalfstrausts skipti pa miklu mali til ad hafa innihaldsrik samskipti. Adrir gripu
til kimnigafu sinnar til ad taka patt i samraedum og audveldadi pad peim félagsleg samskipti. beir
toludu um ad sjalfsmat peirra veri ekki gott en voru peir ad vinna ad urbotum. Sjalfsalitid var
breytilegt, adra stundina leid peim vel og hina stundina drogu peir sjélfa sig nidur. Margir
einstaklingar tdludu um ad fyrir pa hafi endurhafingin gert kraftaverk, sérstaklega 4 peim stodum
par sem einstaklingurinn er hafdur i forgangi og endurhefing snidin ad hans pérfum. Einnig
toludu peir um ad sjalfstraustid hafi aukist til muna par sem endurhafingin var snidin meira ad
hans porfum. [ dag séu peir farnir ad hafa meiri tra 4 sjalfum sér og hugsa meira um heilbrigdari
lifstil. beir finna fyrir betri lidan eftir ad peir hofu reglubundna likamspjalfun. I rannsékninni
sogdu flestir einstaklingarnir hversu mikilvagt pad sé ad eiga fj6lskyldu sem peir gatu treyst 4.
Fjolskyldan skipti 6llu mali fyrir pa. Nokkrir minntust & ad tengsl fjolskyldunnar hefdu styrkst
med veikindunum, par sem fjolskyldan nddi ad sameinast 4 ny og stydja pannig einstaklinginn.
Godur studningur fra vinum og fjolskyldu var einnig mikilvaegur ad mati einstaklinganna.

Einstaklingarnir t6ludu um hversu mikilvaeg endurhafingin hafi verid i bata peirra. Skipti par
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miklu mali vidmot starfsmanna og pad ad medferdin hafi verid snidin ad porfum einstaklingsins.
bekkt er ad fordomar riki gagnvart einstaklingumm med gedraenar raskanir. ftreka pessar
nidurstodur mikilvagi pess ad efla pekkingu um sjukdéminn i samfélaginu en sérstaklega medal
heilbrigdisstarfsmanna par sem peir eru i akjosanlegri stodu til ad freeda samfélagid um malefni

einstaklinga med gedrenar raskanir.
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6. KAFLI

Lokaord

i pessum kafla verdur fjallad um notagildi rannsdknarinnar; hagnytt gildi hennar fyrir
hjakrun, hjokrunarstjéornun, hjuokrunarrannsoknir og hjikrunarmenntun. Einnig verdur fjallad um
mikilvaegi rannsoknar fyrir alla pa sem koma ad umonnun og medferd einstaklinga med gedranar
raskanir. A9 lokum verda settar fram hugmyndir ad framtidarrannséknum innan

gedheilbrigdispjonustunnar.

6.1 Notagildi rannséknar

Markmi0 rannsakenda med pessari rannsokn er ad vekja athygli 4 stodu einstaklinga med
gedraenar raskanir og peim lifsstilsbreytingum sem peir ganga i gegnum. Allt eru petta efnilegir
einstaklingar sem bua yfir miklum styrkleikum og eiga jafha moguleika og adrir i lifinu. Peir hafa
markmid, vonir og prér, likt og adrir. Pessir einstaklingar purfa vidtaekan studning fra samfélagi
og heilbrigdiskerfi. Pratt fyrir ad umradan hafi aukist 4 undanférnum arum um malefni
einstaklinga med gedrenar raskanir eru forddmar og virdingarleysi enn til stadar. bvi er
mikilvegt ad vinna gegn peim fordomum sem vida rikja gagnvart einstaklingum med gedranar
raskanir. fslendingar eru enn sem komid er, eftirbatar annarra pjoda sem vid berum okkur saman
vid er vardar malefni pessara einstaklinga. Sérstaklega hvad vardar félagsleg urredi og studning.
b6 vekur pad bjartsyni ad pessi malaflokkur hefur fengid aukna, verdskuldada athygli 4 allra
sidustu arum, sér i lagi hvad vardar félagsleg urraedi. Mikilvegt er ad mati rannsakenda, ad efla
vitund almennings og heilbrigdisstarfsmanna um sjukdéminn og einstaklingana sem glima vid
hann. A0 peir geri sér grein fyrir ad lifsstil sé breytilegur, pott peir hafi misst tokin a lifinu um

tima, eru forsendur fyrir pvi ad hagt s¢ ad byggja upp lifsstil & ny.
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6.2 Hagnytt gildi fyrir hjukrun.

Buist var vid ad pekking myndi aukast medal heilbrigdisstarfmanna a
gedheilbrigdispjonustunni. [ peim tilgangi ad veita arangursrika adstod til peirra einstaklinga sem
greinast med gedrenar raskanir er mikilvaegt ad gripa snemma inn i ferlid og veita videigandi
medferd, ekki sist markvissa endurhafingu sem tekur tillit til allra patta.

Hjukrunarstjérnendur purfa ad hafa vidteka pekkingu & malefnum einstaklinga med
gedraenar raskanir og telja rannsakendur ad rannsdknin geti nyst til ad auka pekkingu peirra &
malefninu. Hjukrunarstjornendur bera faglega abyrgd 4 ad afla sér upplysinga og midla peim til
starfsmanna sinna. Auk pess geta hjukrunarstjornendur nytt sér nidurstodur rannsdéknarinnar til ad
auka ga0i hjukrunar og leidbeint hjukrunarfredingum vardandi medferd einstaklinga med
gedraenar raskanir.

Vonast er til ad nidurstodur rannsdéknarinnar verdi hvatning til frekari hjikrunarrannsdkna
a lifsstil og lifsgeedum einstaklinga med gedranar raskanir. Talid er ad nidurstodur
rannsOknarinnar komi til med ad nytast vid skipulag & kennslu 1 hjukrunarfredi, i peim tilgangi
a0 auka skilning og dypka pekkingu verdandi hjikrunarfredinga & méalefnum einstaklinga med
geOranar raskanir.

Meoferdarheldni einstaklinga med gedranar raskanir skiptir miklu mali og pad reynir &
hjokrunarfreedinga ad studla ad godri fredslu til ad auka medferdarheldni og virkni
einstaklinganna 4 6llum stigum. bad parf ad vinna ad pvi ad einstaklingurinn haldist i medferd,

00list aukio Oryggi, traust og stodugleika.

6.3 Takmarkanir rannsoknarinnar
Med takmorkunum rannséknarinnar er att vio ad dkveodnir peattir geta haft ahrif a

nidurstdodur rannsOknarinnar og dregid pannig ur traverdugleika hennar. Takmarkanirnar eru
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medal annars paer ad rannsakendur hafa ekki framkvaemt rannsékn adur og hafa pvi ekki notad
adur pa adferdarfraedi sem var sérstaklega 10g0 til grundvallar i pessari rannsokn. Pad sem geeti
styrkt rannsoknina er ad rannsakendur toku alls 12 vidtol. Med peim tilgangi ad fa aukna breidd
og dypri skilning til ad talka nidurstodur. Til ad tryggja oryggi medrannsakenda var
abyrgdarmadur rannsoknarinnar, vidstaddur vidtdlin. Pad var talinn vera akvedinn styrkleiki sem
nyttist rannsokninni vel.

Athuga verdur p6 a0 alhafingargildi eigindlegra rannsdkna er minni en megindlegra

rannsokna par sem urtak vidtalsins er jafnan litid og spurningar ekki stadladar.

6.4 Tillogur ad framtioarrannsoknum.
bar sem faar islenskar rannsoknir hafa verid gerdar um ahrif gedreenna raskanna 4 lifstil
einstaklinga, telja rannsakendur ad pad sé full porf & ad ur pvi verdi bett. Verda pvi settar fram

nokkrar tilldgur um hugmyndir sem nota ma til framtidarrannsokna.

v Ahrif gedranna raskana 4 umoénnunarbyrdi fjélskyldunnar.

v’ Eftirfylgni einstaklinga med gedranar raskanir i sjalfsteedri busetu eftir Gtskrift af

endurhefingadeild.

6.5 Helstu niourstoour rannsoknar og hugleidingar rannsakenda

bad er augljost ad lifstill spilar stort hlutverk i leid einstaklinga ad betra lifi. Lifsstill sem
felur 1 sér heilbrigdi og fastmotadar venjur er stor pattur i pvi ad auka vellidan og lifsgedi. Aukin
hreyfing getur aukid sjalfstraust, med auknu sjalfstrausti kemur fram aukid 6ryggi i samskiptum

vid adra og pannig er haegt ad reekta aftur pau tengsl sem peir attu fyrir og mynda ny tengsl.
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Flestir einstaklingarnir attu pad sameiginlegt ad vera bjartsynir og fullir af lifsgledi aour
en peir veiktust. beir stundudu fjolbreytt og uppbyggileg ahugamal og fannst allir vegir peim
feerir. Flestir atludu peir a0 ganga menntaveginn, h6fou sett sér haleit markmid vardandi drangur
i skola og @tludu pannig ad varda leid ad arangursrikri framtid. Vid veikindin var eins og
botninum hafi verid kippt undan peim pvi ahrif sjikdomsins voru mikil og alvarleg. beir drégu
sig 1 hlé, attu erfidara med ad treysta 60rum og ranghugmyndir jukust. Petta leiddi af sér vaxandi
vanlidan, einangrun og reidi og peir einagrudust mikid félagslega. Fjolskyldulifid for ar jatnvaegi
um tima og vinatengsl rofnudu. Margir medrannsakendur lystu pessu timabili sem mjog
atakalegum og erfioum tima fyrir pa sjalfa, fjolskyldu og vini. b6 hafi fjolskyldutengslin styrkst
hja flestum medrannsakendum par sem fjolskyldan nadi ad koma saman til studnings vid
einstaklinginn. Flestir einstaklingarnir misstu algerlega dhugann 4 ad sinna persénulegu utliti og

margir toludu um ad viljinn og dhuginn a lifinu hafi horfid.

bad er almennt vidhorf medrannsakenda ad 6flugt studningsnet skiptir skdpum i
barattunni vid gedranar raskanir og téludu peir sérstaklega um mikilveegi sterkra
fjolskyldutengsla. Einnig s6gdu medrannsakendur ad einstaklingsmidud medferd gefi sérstaklega
g00a raun 1 bataferlinu.

Uppdrvun og hvatning fra fjolskyldu og vinum vard til pess ad peir gatu tekist a vio
erfidleika sjukdomsins og fundid von um betra lif. Peir hafa haegt og bitandi ndd ad opna sig 4 ny
gagnvart umheiminn og farnir ad gera hluti sem peir gatu ekki gert adur. Peir gera sér p6 grein
fyrir pvi ad endurhafingin er ferli sem getur tekid langan tima. Margir eru byrjadir aftur i skéla
og almennt eru peir bjartsynni 4 framtidina og eru farnir ad velta fyrir sér hvad hin ber i skauti
sér. AJ hafa eitthvad fyrir stafni var medrannsakendum mikilvegt og gaf peim aukinn tilgang i

tilveruna.
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[ endurhafingarferlinu var mikil ahersla 16gd 4 ad vidmaelendur finndu fyrir vellidan og
auknum lifsgeedum og eru peir sammala um ad pad hafi tekist. Peir attudu sig & pvi ad paverandi
lifsmynstur gat ekki gengid upp til lengdar. Peir gatu ekki ratt lidan, langanir eda prar og
einangrudust sifellt meira. Med adstod fjolskyldu, vina og medferdaradila hafa lifsgaedi peirra
breyst til hins betra, vidhorf til lifsins er bjartara og jakvaednin er meiri. [ dag meta peir mun
meira pessa hversdagslegu hluti og veitir pad peim aukin lifsgaedi og peir gaeta pess ad taka sjalfa
sig ekki of hatidlega.

Hugleidingar rannsakenda malefni einstaklinga med gedraenar raskanir er afar mikilvegt
rannsoknarefni par sem pau hafa verid nedarlega a forgangslista heilbrigdismala. bvi telja
rannsakendur mikilvaegt ad vitundarvakning verdi medal heilbrigdisstarfsmanna i peim tilgangi
ad efla vitund og auka skilning i samfélaginu svo einstaklingar med gedranar raskanir fai pann

skilning og peir purfa og fai sému tekiferi og adrir 1 lifinu.
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Fylpishjil A
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LANDSPITALI

HASKOL A% 1L KA &

Magris (alsson
Dreildarstjor
Fodurhweling TR
Laugardsveni 71
104 Revkjavik

Reykjavik, 12, [ebriar 2009

Efni;  Loevfi il ad frambkviema rannsokning “ihrii'grﬁrwnnn raskana i lifsstil
cinstaklinga™.

Unelirricadir,  svidsstjorar & pedsvidi  LEIL wvelta sampykk sitt fvroe frambocemd
rannsdknarinnar "AhO N gedrwnna raskana 4 lifssi] einsiaklinga”.

Magnis Olalsson, deiklarstionn o lektor vid heilbrigdisdeild LA, er leidheinandi og
dbyradamadiur rannsdknarinnar, sem cr lokaverkefni til B.E. profs i hjdkrunarfredi. en
rannsakendur ere Pyveld Anna Tomasdotir, Guony Bima Gudmundsdalic og Soilia
Kristidgnsdottir, Tilgangur rannséknarinnar cr ad kanna heada ahif pedrenar raskanir, cinkum
sk lofsjokddms, hala a lilksil enstaklinga. Arinningur rannsaknarinnar er ad foma 0l
hvada Jwettiv pad cru helst som raskast § lifsstil cinstaklinpa med gedraenar raskanir og par med
syna fram & vishendingar sem haegt er ad leggja sérstaklega dhevrslu 4 1 endurbaelingu pessara
cinstaklinga

Loyl undirmiadm er hér med veill ] ofangreindrar rannsaknarvinnu ad e tlskyldu ad
hetmile sitanefndar LSH fist fyrir rannsdkninni, 28 Personuvernd verd tilkynnt um hana og
adh Bellsta trinadar verd gaell med allar uppldsingar sem henni lengjasl,

Vimingarlvllst,
Uiingell e AN, N
_I' Exdis K. Sveinhjama dallic Engilbert Sigurdsson
'Jl Svidsstiar hjikrtnar Startandi svidsstjon laekninga

Afric Fyeld Anna Tomasdottr, hjukrunarfredinemi vid TLA
Ciudny Hirna Gudmundsdomie, hokmunarfretineni vid H A
Sottia Brstansdamr, hikrunarfradinems vid H A,
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AN
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LANDSPITALI

HASROLAST LR S H S

Revkjavil., 4. mars 2009
J8n /s

Magmis (Nafsson deildarstjor

Gedsvidl LS

Laugarisvegi 71

10 Revlgjavil.

Vardar erindi 14/2009 “Ahrif gedranna raskana 4 lifsstil einstaklinga.”

A ameti Magnis.

With hifum matiekid svar pitt dagsett 3, mars 2009, asamt flgigbmum og
svarar petta athugasemdum nefdarinnar med [ullnasgjandi heetti.

Endanlest samlki sidanctndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsokn or hér med
veill.

Sidanelnd LSH bendir ranmsakendum i ad birla sidanefhdarmimer rannsdknarinoar
par sem vitnad er i lexli nefndarinnar { birtum greinum um rannsdknina. Jafiframt

for Sidanelnd LSH fram 4 ad 3 send afrit al birtum greinum um rannsdkning,

Gangi pér vel vill rannséknarstérlin,

Virdgingarfvllst firir énd sidanefudar Landspitata,

2T i

Jénina Siglhﬁurdmlir, stadgengill formanns,

Sidanefmd Landspitala Formadur: Kristjin Stzinsson
Slerfstofy kennshy, visinda og prounar Forsthdumadur: Jonina Sigurdarddfti
13 LSH, Fnssvogi. Télvuposr: sidznefnd Elandspisaliis

L0E Revijavik
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Haskaélinn

d Akurey” Kynningarbréf fyrir patttoku i rannsékninni
Ahrif gedraenna raskana a lifsstil einstaklinga

Keeri viotakandi.

Vid erum nemendur 4 4. ari i hjikrunarfraedi vio Haskélann & Akureyri og erum ad vinna
a0 rannsdkn sem lokaverkefni okkar til B.Sc. profs i hjukrunarfradi.

Leidbeinandi okkar og dbyrgdarmadur rannsoknarinnar er Magnus Olafsson,
hjukrunarfredingur og lektor vid Haskolann & Akureyri. Siminn hja honum er 5435938 og

netfang magnuso@landspitali.is

Rannsokninni er &tlad ad fa skyrari mynd af pvi hvada almennu breytingar verda 4 lifsstil
peirra einstaklinga sem greinast med gedranar raskanir.

batttakendur eru valdir med hentugleika trtaki medal peirra pjonustupega og adstandenda
peirra sem eru innritadir i Endurheefingu LR sem er ein af endurhefingardeildum gedsvids LSH:

Rannsoknin er framkvaemd & pann hatt ad ein okkar tekur vid pig vidtal par sem pessir
pettir eru skodadir. Viodtalid tekur um klukkustund og mun pad fara fram 4 deildinni og mun
Magnus Olafsson abyrgdaradili rannsoknarinnar vera vidstaddur pad vidtal. Vidtalid verdur
hljodritad og fert 4 ritad form. Pad sem fram kemur 1 vidtalinu verdur medhondlad samkvaemt
strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum 16gum i hvivetna vardandi
personuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. A0 rannsokn lokinni verdur pappirsgognum og
segulbandsspdolum eytt.
bér ber engin skylda taka patt i pessari visindarannsdkn. bu getur heett patttoku hvenzer sem er an
eftirmala og ad hun hefur ekki ahrif 4 pa heilbrigdispjonustu sem pu eda adstandandi pinn fa &
LSH.

Nidurstodur rannsOknarinnar verda birtar i formi ritgerdar sem vardveitt verdur a
bokasafni Haskolans & Akureyri. bess er venst ad nidurstodur leidi 1 1j6s pekkingu sem getur
ordid til pess ad endurbeta enn frekar endurhafingu fyrir pa einstaklinga sem greinast med

gedraenar raskanir.
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Nafn pitt mun hvergi koma fram i pessum nidourstooum né annarsstadar par sem
umfjollun um pessa rannsokn fer fram.

Ef eitthvad er 6ljost, ef pu hefur spurningar eda vilt gera athugasemdir er pér velkomid ad
hafa samband vid dbyrgdarmann rannsoknarinnar. Rannséknin er unnin med sampykki
Sidanefndar Landspitala og tilkynning hefur verid send til Personuverndar.

bad er einleg 6sk okkar ad pu sjair pér feert um ad taka patt i pessari rannsokn

Virdingarfyllst

Linda Kristmundsdéttir, hjakrunarfredingur BSc, MSN
Stadgengill dbyrgdarmanns rannsoknar, simi 5435938

Eyglé Anna Toémasdottir

Gudny Birna Gudmundsdottir

Soffia Kristjansdottir

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt haetta
patttoku i rannsokninni getur pti snuid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi, 108 Reykjavik.
Simi: 543 7465, fax: 543 2339, télvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Haskélinn
a Akureyri

Upplyst sampykki vegna rannsoknarinnar um ahrif gedraenna raskana a lifsstil

einstaklinga.

Abyrgdamadur rannsoknar: Magniis Olafsson, hjukrunarfraedingur og lektor vid
Haskolann a4 Akureyri. Simi: 5435938. Stadgengill ébyrgdarmanns vardandi kynningu a
rannsokn og 6flun & upplystu sampykki er Linda Kristmundsdéttir, hjokrunarfredingur BSc.

MSN

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad vera patttakandi i ofangreindri rannsokn. Eg hef
fengid kynningarbréf um rannsdknina par sem koma fram allar upplysingar.

Eg geri mér grein fyrir pvi ad mér er heimilt ad draga patttdku mina til baka an nokkurra
skyringa.

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

nafnleyndar verdi gett i hvivetna.

Stadur og dagsetning Undirskrift patttakanda

Undirskrift pess sem leggur sampykki fyrir.



