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Utdrattur

Utdrattur

Mikil breyting verdur hja fjolskyldum pegar einstaklingur innan hennar veikist af
gedsjukdomi. Fjolskylduadsteedur motast af veikindunum og allir medlimir hennar ganga i
gegnum sorgarferli. Pegar um tvipattagreiningu er ad rada, sem er badi gedsjukdémur og
fiknisjukdomur, eykst alagio enn frekar. Pad er mikilvaegt fyrir fjolskyldur i pessum
adstedum ad fa studning og fredslu innan heilbrigdiskerfisins.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna upplifun adstandenda af pjonustu & sérhefori deild
innan gedsvids Landspitala. Pad sem rannsakendur voru ad leita eftir var ad vita hverjar
veentingar adstandenda voru til deildarinnar og hvort peer ventingar hafi stadist. Notast var
vid eigindlega adferdafradi vid rannsoknina og var studst vid 12 prepa rannsoknarferli
Vancouver-skolans. Tekin voru vidtdl vid niu adstandendur einstaklinga sem eru innritadir &
sérhafoa deild innan gedsvids Landspitala og var urtakid paegindaurtak.

Helstu nidurstddur rannsdknarinnar voru per ad patttakendur voru 4 heildina litid anaegdir
med starfsmenn og starfsemi deildarinnar. Peir hofou sterka von fyrir hond adstandanda sins
og voru bjartsynir 4 framtidina. Patttakendur vilja halda tengslum vid adstandendur, byggja
upp og styrkja fjolskyldutengslin. Pad var 4lit patttakenda ad adstandendur peirra pyrftu
oryggi, studning og husaskjol.

Margt var vel gert 4 deildinni og voru patttakendur medal annars dnagdir med pau
framtidarurreedi sem deildin hafoi upp & ad bjoda. Rannsoknin bendir po til pess ad tekifeeri
séu til urbota 4 ymsum svidum. Medal annars ma auka markvissa og reglulega fraedslu til
patttakenda, asamt pvi ad deildin maetti syna meira frumkvadi ad skilgreindum studningi og
bjonustu vid patttakendur. Einnig fannst patttakendum midur ad fa ekki formlega kynningu a

deildinni fyrir innlogn. Rannsakendur 16gdu fram tillogu ad kynningarbaeklingi fyrir deildina.

Lykilhugtok: Fjolskylduhjikrun, tvipattagreining, framhaldsurraedi, freedsla, gedsjukdomar.
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Abstract il

Abstract

When a family member falls ill with a mental illness it means drastic changes for the whole
family. Family circumstances become affected by the illness and all family members go
through a process of mourning. In case of dual diagnosis, which involves both a mental illness
and addiction, the pressure becomes even more. It is vital for families in these circumstances
to get support and education from the health care.

The purpose of the research was to examine how family members experienced a specialised
ward within Landspitali‘s psychiatric ward. The researchers looked for the family members*
expectations of the ward and whether these expectations were fulfilled or not. Qualitative
approach was used for the research and the Vancouver-school‘s 12 step research process was
followed. Nine relatives of patients who were checked into the specialised ward within
Landspitali‘s psychiatric ward were interviewed and the sample was a convenience sample.
The main results of the research were that the participants were overall satisfied with the
personnel and the operation of the ward. They had strong hopes for their relation and were
optimistic for the future. The participants want to keep in touch with their relation, develop
and strengthen the family ties. It was the participants‘ opinion that their relations needed
security, support and lodging.

The operation of the ward is in many ways good and the participants are among other things
satisfied with the future resources the ward has to offer. Even so the research indicates that in
some fields there are opportunities of considerable reformation. Among other things
systematic and steady education to participants along with more unprompted specific support
and service to them. The participants were also sorry not to have had a formal introduction of
the ward before hospitalization. The researchers brought forward a proposition of an
information leaflet for the ward.

Key concepts: Family nursing, dual diagnosis, future resources, education, mental illnesses.
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Pakkaroro

Vid viljum pakka peim einstaklingum sem gafu sér tima til ad hitta okkur og segja fra
upplifun sinni & peirri deild sem var vidfangsefni pessarar rannsoknar. Sérstakar pakkir faer
leidbeinandi okkar Magniis Olafsson fyrir mikla hjalp og hvatningu 4 61lum stigum pessa
verks. Einnig viljum vid pakka starfsmonnum & Endurhefingu LR 4 Laugarasvegi 71 og pa
sérstaklega peim Dada Oskarssyni, Rafni H. Rafnssyni og Prani borhallsyni fyrir polinmadi
og godar tillogur. Vid viljum pakka Helgu Jorgensdottur sem kveikti pann neista sem vard
sidar ad pessu verki.

beim Berglindi Rut Hauksdottur, Dagbjortu Huldu Guomundsdéttur og Hollu Jonu
Gudmundsdottur viljum vid pakka fyrir ad hafa verid til stadar og lesid yfir rannsoknina.
Guodlaugu Mariu Lewis viljum vid pakka fyrir ad hafa pytt Gtdrattinn 4 ensku.

A9 lokum viljum vid pakka eiginménnum okkar og fjolskyldum fyrir 6metanlegan
studning og polinmadi 4 medan &4 nami okkar st6d. Sidast en ekki sist viljum vid pakka hvor

annarri fyrir &nagjulega samvinnu.

Andrea Klara Hauksdottir
Ester Johannsdottir

Hafdis Lilja Gudlaugsdottir
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,Pad er ekkert annad en bara ad bida og

vonast til ad pessi vos reektist og dafnic

(Ur rannsoknarvidtali)



Inngangur 1

Kafli1

Inngangur
bessi rannsokn sem hér er til umfjéllunar er unnin sem B.Sc. verkefni vid
heilbrigdisdeild i hjukrunarfredi vido Haskolann & Akureyri. Hér verdur skyrt fra
bakgrunnsupplysingum vid rannsoknina, tilgangi hennar og hugmyndafradilegum ramma.
Utskyrd verda megin hugtok rannsoknarinnar asamt pvi ad gerd verdur grein fyrir
rannsoknarspurningunni og gildismati rannsakenda. Uppbyggingu skyrslunnar verdur lyst og

komid fram med leitarord sem notud voru vid gagnasoéfnunina.

Bakgrunnsupplysingar

Mikil breyting verdur hja fjolskyldum fra pvi ad vera fjolskylda 4n gedsjukdoms yfir
ad vera fjolskylda sem parf a0 takast 4 vio slikan sjikdom (Williams og Mfoafo-M'Carthy,
2006). Gedraskanir einstaklinga hafa dhrif 4 alla fjolskylduna, en per fjolskyldur hafa greint
fra pvi ad porfum peirra sé illa maett. Margar rannsoknir hafa verid gerdar 4 mati upplysinga-
og fredsluparfa fjolskyldna gedraskadra einstaklinga, 4samt rannsoknum & studningi og
bjargradum fjolskyldunnar (Drapalski o.fl., 2008). Nylegar rannsoknir hafa stadfest fyrri
rannsoknir ad porf sé 4 auknum skilningi gagnvart fj6lskyldum sem annast gedraskada
einstaklinga, 4&samt aukinni porf & pjonustu vid pear. Parfir fjolskyldna eru toluvert breytilegar
eftir adstedum og einnig hvernig sjikdomsastand hins veika adstandanda er. baer breytilegu
parfir sem eiga sér stad i gegnum hin ymsu stig sjtkdomsins og i bataferlinu kalla & meiri
sérhafingu i pjonustu vid pessar fjolskyldur (Drapalski o.fl., 2008). Hins vegar hafa ordid
breytingar a sidari arum 4 umonnun einstaklinga med gedraenar raskanir, sem félgnar eru 1 pvi
ad umonnunin hefur ferst fra stofnunum og inn 4 heimilin 1 hendur fjélskyldna (Smitka,

1998).



Inngangur 2

Vid upphaft gedrenna veikinda verdur mikid tilfinningalegt afall hja peim sem veikjast
og peirra fjolskyldum (Godress, Ozgul, Owen, og Foley-Evans, 2005). Fj6lskyldan upplifir
mikla sorg, sem folgin er i peim missi ad tapa peirri personu sem paer adur pekktu asamt
missinum af venjulegu fjolskyldulifi. Sorg og missir hefur dhrif 4 alla fj6lskylduna sem birtist
i tilfinningalegum vandamalum (Wynaden, 2007). Sorgin sem hvilir yfir einstaklingnum og
fjolskyldunni hefur neikved ahrif 4 adlogunarhefni peirra og getu til ad takast 4 vid vandann
(Godress o.1l., 2005). Fjolskyldur upplifa streitu og erfidleika vid upphaf veikinda og st
streita birtist ad nyju 1 hvert sinn sem einkenni sjukdomsins aukast. Fjolskyldumedlimir vilja
vita hvert 4 ad leita ef einkenni aukast og vilja ad heilbrigdisstarfsmenn séu adgengilegir strax
(Gavois o.fl., 2006).

Fjoldi frasagna er til fra sidustu aratugum af barattu gedheilbrigdisfraedinnar gegn
fordomum, par sem fordomar eru stodug fyrirstada i edlilegum framgangi gedheilbrigdismala.
Fordomar valda pvi ad margir sem parfnast adstodar vegna gedrennar vandamala leita hennar
ekki (Pescosolido, Perry, Martin, McLeod, og Jensen, 2007).

[ ranns6kn sem gerd var af Wynaden (2007) af reynslu fjolskyldna gedraskadra
einstaklinga var nidurstadan st ad 1 upphafi umoénnunar eru umoénnunaradilar helteknir af
astandinu. Peir eru midur sin yfir pvi sem er ad gerast i lifi veika einstaklingsins og
fjolskyldunnar 1 heild. Peir upplifa 6gn vid eigin personueinkenni, jafnvaegi og heilsu. beir
hafa ahyggjur af dhrifum veikindanna 4 framtidaraform og drauma og finnst 4lagid mikid.

Morgum fjolskyldum finnst peer ekki fa naegar upplysingar um veikindi og medferd
astvina sinna, hvernig umonnun paer geta veitt og hvada studning paer geta fengid vid eigin
streitu og kvida. bessi vandamal eru utbreidd og hafa fengid alpjodlega umfjollun (Rose,
Mallinson, og Walton-Moss, 2004). Mikil porf er 4 upplysingum 4 sérhaefoum svidum eins og
hvernig hegt sé a0 komast ad samkomulagi um lausnir ymissa mala asamt upplysingum um

samfélagslegar lausnir (Drapalski o.f1., 2008). Adstandendur hafa porf fyrir ad vera
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vidurkenndir og metnir af heilbrigdisstarfsmonnum og vilja lata lita & sig sem samstarfsmenn
i umoénnunarferlinu (Wynaden, 2007).

Tvipattagreining 4 vid pegar viokomandi einstaklingur er beedi med gedrdskun og
fiknisjukdom. Pad veldur pvi ad oft er mjog erfitt ad finna greiningu og medferd dsamt pvi ad
pessir einstaklingar eru margir heimilislausir og i afbrotum (Dual diagnosis, 2003). Rannsokn
a einstaklingum med tvipattagreiningu synir fram 4 ad adstandendum pessara einstaklinga
heettir til ad vera meira dsakandi, 6vinveittir og syna peim meiri hdfnun en einstaklingum sem
hafa eina sjukdomsgreiningu (Watts, 2007). Einstaklingar med tvipattagreiningu hafa oft
morg félagsleg vandamal allt {rd heimiliserjum upp 1 alvarlega fjolskylduarekstra,
barnaofbeldi, heimilisofbeldi og fj6lskyldusundrung. Rannsoknir syna ad heimilisarekstrar eru
stor pattur i fyrirsjdanlegri hrosun hjé fiknisjuklingum. Notkun fikniefna getur verid bjargrad
hjé einstaklingum med tvipattagreiningu par sem einstaklingurinn notar efni til ad bregdast

vid streitu og prysting um ad vera ,,edlilegur* (Watts, 2007).

Tilgangur rannsoknar

Tilgangur rannsdknarinnar er ad kanna upplifun adstandenda 4 pjonustu vid notendur &
sérhaefori deild innan gedsvids Landspitala, hvad er vel gert og hvad matti gera betur.
Rannsokninni er &tlad ad syna fram 4 hvort porfum og vaentingum notenda og adstandenda sé

meett ad peirra mati.

Hugmyndafreedilegur rammi
Notast er vi0 rannsoknaradferd Vancouver-skolans i fyrirbaerafraedi. Patttakendur eru
valdir med peegindatrtaki og peir f4 kynningarbréf og undirrita upplyst sampykki vid upphaf

vidtals. Eftir heimildavinnu eru tekin viotol vid niu medrannsakendur, pau hljodritud og faerd
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i ritad form. Studst er vid 12 prepa rannsoknarferli Vancouver-skolans. Gerd er grein fyrir
kostum og gollum adferdafradinnar, reedd eru vidfangsefni sidfreedinnar og hvada ahrif pau
hafa 4 rannsoknina. A0 lokum er fjallad um réttmaeti eigindlegra rannsokna og hver

avinningur og dhetta eru i pessari rannsokn.

Megin hugtok

Fjolskyldan: Hefobundinn kjarnafj6lskylda er ekki lengur sa meaelikvardi sem er notadur,
heldur eru pad umhyggja og tilfinningabdnd sem segja til um hver fjolskyldueiningin
er.

Fjolskylduhjukrun: Grundvallast ad pvi vidhorfi ad fjolskyldan sem heild sé¢ samstarfsadili
hjukrunarfraedingsins.

Gedsjukdomar: Er sjikdomsastand par sem gedraen og tilfinningaleg einkenni eru radandi og
hafa 4hrif 4 vidbrogd einstaklingsins gagnvart umhverfi.

Tvipattagreining: A vid pegar einstaklingur er greindur bdi med gedsjukdom og
fiknisjukdom.

Upplifun: Er hugleg reynsla eda tilfinning einstaklings.

Fordémar: Eru 6grundadur domur eda skodun. Andud, obeit par sem ekki er studst vid
reynslu, rok eda pekkingu.

Urradi: Synilegir moguleikar til Grlausna.

Parfir: Hagsmunir folks.

Virkni: A0 vera virkur, starfsamur.
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Rannsoknarspurning

Rannsoknarspurningin er ,,Hver er upplifun adstandenda af pjonustu vid notendur & sérhafori

deild innan gedsvids Landspitala?*

Gildismat rannsakenda

[ ranns6knarhépnum var i upphafi dhugi 4 ad taka fyrir fjélskylduhjikrun og var
akvedid ad skoda hana innan gedheilbrigdispjonustunnar. Enginn rannsakenda pekkti adur ar
sinu nerumhverfi hvernig pad er ad eiga nainn adstandenda med gedsjukdom. Leida matti
likum ad pvi ad pad geeti verid erfitt par sem ndmsefnid segir almennt ad oft getur reynst erfitt
a0 greina pessa sjukdoma. Medferdarheldni einstaklinga med pa geti oft 4 tidum verid 1éleg
og sjukdoémarnir ganga i sveiflum, godum timabilum og slemum. Rannsakendur 16gdu sig
fram um ad leggja eigin hugmyndir til hlidar og hlusta & upplifanir medrannsakenda med
opnum huga. bessi rannsoknarvinna hefur kennt rannsakendum ad vera medvitadir um eigin
fordoma og dypkad skilning peirra & mikilvaegi pess ad setja pa til hlidar til ad geta veitt pa
bjonustu og pann studning sem pessir einstaklingar og fjolskyldur peirra eiga rétt 4 og purfa 4

ad halda.

Uppbygging skyrslunnar

Skyrslunni er skipt nidur i nokkra megin kafla. Fyrst er fraeedilegi kaflinn en par er
fjallad um ahrif gedraskana & fjolskyldur, peer hafa ahrif 4 alla fjolskylduna og spila par
margir peettir inn 1. P4 kemur adferdafraeedikaflinn par sem utskyro er su adferdafraedi sem
notud er vid rannsdknina dsamt pvi hvernig htn var unnin. I nidurstédukaflanum eru dregnar
saman peer nidurstodur sem rannsakendur fengu eftir vidtol vid medrannsakendur. I

umredukaflanum eru nidurstodurnar reeddar og bornar saman vid par freedilegu heimildir



Inngangur

sem fram koma i 60rum kafla. Sidasti kaflinn er samantekt 4 efni rannsoknarinnar asamt
notagildi hennar. Einnig eru lagdar fram hugmyndir ad dhugaverdum rannsoknarefnum sem

rannsakendur telja ad vert veri ad skoda i framtidinni.

Leitarord

Pau leitarord sem notud voru vid heimildaleitina eru medal annars: Mental illness,

Psychiatric nursing, Dual diagnosis, Family nursing, Stigma, Boredom.

6
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Kafli 2

Ahnrif gedraskana 4 fjolskyldu

Hér verdur fjallad um ahrif gedsjukdoma a fjolskylduna par sem horft er &
fjolskylduna i heild og virkni hennar. Skodadir eru veigamiklir paettir sem tengjast sorgarferli,
streitu og adlogunarleidum fjolskyldunnar. Fordomar eru oft fyrirstada i edlilegum framgangi
innan gedheilbrigdisfreedinnar og peirra geetir vida. Verdur pad skodad nanar hér asamt peirri
skdmm sem adstandendur og einstaklingar med gedraskanir upplifa oft & tidum.

Sagt verdur fra trreedum heilbrigdiskerfisins dsamt peim hindrunum sem felast i
pagnarskyldu starfsmanna og gagnsemi studningshopa fyrir adstandendur.

Gerd verdur grein fyrir pvi hvad tvipattagreining felur 1 sér og hvada ahrif han hefur a

fjolskyldur peirra sem hafa pa greiningu.

Fjolskylda

Samkvemt Calgary fjolskyldumatslikaninu samanstendur fjélskyldan af peim sem
segjast vera i fjolskyldunni. Hefobundin kjarnafjolskylda er ekki lengur s4 malikvardi sem er
notadur heldur eru pad umhyggja, tilfinningabond og ending tengsla sem segja til um hver
fjolskyldueiningin er (Wright, og Leahey, 2005). Vida kemur fram ad umoénnunaradilar
einstaklinga med gedraskanir eru foreldrar og eru madur oftar megin umoénnunaradilinn

(Wynaden, 2007).

barfir fjolskyldunnar
Mikil breyting a sér stad hja fjolskyldum fra pvi ad vera fjolskylda an gedsjukdoms

yfir i pad ad vera fjolskylda sem parf ad takast 4 vid slikan sjukdom. Breytingarnar verda
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hegdunarlegar, vitsmunalegar og tilfinningalegar (Williams og Mfoafo-M'Carthy, 2006).
Fjolskyldur sem eiga @ttingja med gedraskanir hafa tjad sig um ad porfum peirra sé mjog illa
mett. Ef hinn veiki @ttingi er ungur, atvinnulaus, hefur dvalio & sjikrastofnunum eda hefur
gert tilraun til ad skada sjalfan sig eda adra er pjonustunni storlega abotavant samkvemt
rannsokn Drapalski (2008). Einnig hafa fjolskyldur greint fra pvi ad ef @ttingi peirra hefur
glimt vid gedsjukdom lengur en tiu ar er pjonustupdrfum peirra enn sidur meett en peirra sem
hafa glimt vid sjikdominn skemur (Drapalski, o.l., 2008).

Margar rannsoknir hafa verid gerdar 4 mati upplysinga- og freedsluparfa fjolskyldna
gedraskadra einstaklinga. Einnig hafa verid gerdar rannsoknir 4 studningi i sjikdomsferlinu
asamt auknum bjargradum fjélskyldunnar til ad takast a vid vandann (Drapalski o.fl., 2008).

Nylegar rannsoknir hafa stadfest fyrri rannsoknir um ad porf sé &4 auknum skilningi
gagnvart fjolskyldum sem annast gedraskada einstaklinga dsamt aukinni porf & pjonustu.
bjonustupdrfin er greind nidur i fjogur svid, en pad eru upplysingar um andlega heilsu
ettingjans, upplysingar sem gefa folki kost 4 ad semja um pa pjonustu sem pad eskir og er i
bodi. Upplysingar um samfélagsleg urreedi og upplysingar um fagkunnattu peirra sem annast
@ttingja sem eru med gedrdskun (Drapalski o0.fl., 2008). Fjolskyldur téldu sig einnig purfa
meiri og sérhafdari upplysingar um peetti eins og lyfjagjafir, aukaverkanir og samvinnu med
medferdaradilum (Murray-Swank o.fl., 2007).

Fjolskyldur gedraskadra einstaklinga sem t6ldu sig finna fyrir forddomum qti 1
samfélaginu eda i heilbrigdiskerfinu voru liklegri til ad hafa meiri porf fyrir studning og
freedslu & 6llum stigum sjukdomsferilsins. Parfir fj6lskyldna voru toluvert breytilegar eftir
peim adstedum sem fjolskyldurnar voru i og einnig hvernig sjikdomsastand hins veika
ettingja var. Hinar breytilegu parfir sem attu sér stad i gegnum hin ymsu stig sjukdémsins og
i bataferlinu kolludu & meiri sérhaefingu i pjonustu vio pessar fjélskyldur (Drapalski o.fl.,

2008).
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Abur fyrr voru fj6lskyldur alvarlega gedraskadra einstaklinga utilokadar fra medferd
peirra, var hun eingéngu i hondum gedheilbrigdisstarfsmanna. Su breyting hefur ordid i
gedheilbrigdiskerfinu ad aukin samvinna er & milli fjélskyldunnar og heilbrigdiskerfisins, og
litid er & fjolskylduna sem hluta af umoénnuninni (Gavois, Paulsson, og Fridlund, 2006).

Fjolskyldur purfa studning, samskipti vid medferdaradila, fredslu um gedsjuikdoma og
vera patttakendur 1 skipulagi medferdarinnar til pess ad styrkja bjargrad sin og adlagast
adstandendum sinum med gedraskanir. Medferdaradilar purfa ad geta hlustad, gefio
upplysingar og bent &4 pa pjonustu sem er 1 bodi til ad styrkja urraedi fjolskyldunnar. Synt
hefur verid fram 4 ad med pvi ad styrkja og freeda fjolskylduna eykur pad lifsgedi hennar og
dregur ar heettu 4 afturfor (Riebschleger o.f1, 2008).

Fjolskylduadsteedur motast af peim adstedum sem einstaklingur med alvarlega
gedroskun byr vid i daglegu lifi og 4 hvada stigi veikindin eru. Fj6lskyldur alita ad godar
upplysingar i upphafi veikinda séu jafn mikilveegar og studningur heilbrigdisstarfsmanna.
Upphaf veikindanna eru morgum fjélskyldum minnissted par sem skortur var & upplysingum
sem ollu pvi ad fjolskyldan vard 6attud og illa upplyst. Aukin pekking fjolskyldunnar &
sjukdomnum hjélpar henni ad skilja betur veikindin og audveldar henni ad gripa inn 1

adstaedur asamt pvi ad gera fjolskylduna sjalfstedari i uménnuninni (Gavois o.1l., 2006).

Virkni fjolskyldunnar

Helsta breytingin sem ordid hefur 4 sidari &rum, & umonnun einstaklinga med
gedranar raskanir, er a0 umonnunin hefur feerst fra stofnunum og inn 4 heimilin 1 hendur
fjolskyldna sjuklinganna (Smitka, 1998). Margar fjolskyldur hafa verid undir prystingi ad taka
a0 sér petta hlutverk an pess ad treysta sér til og finna fyrir tilfinningum eins og 6tta, reidi,
sjalfsasokun eda samviskubiti (Peternelj-Taylor og Hartley, 1993). Samkvaemt King o.fl.

(1995) eru fjorar megin astedur fyrir pvi ad fjolskyldur taki ad sér petta hlutverk. bessar
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asteour eru, ad peim beri skylda til pess, ad vandamalid sé peirra, pad purfi ad vernda
vidkvema fj6lskyldumedlimi og ad fjolskyldurnar vilja sja um sig og sina (King, Collins, og
Liken, 1995). Med nyjum aherslum og aukinni pekkingu virdast fjolskyldumedlimir hafa
proast fra pvi ad hafa stodugt eftirlit og einangra einstaklinginn i pad ad vera félagi hans
(Muhlbauer, 2008).

Samskipti, abyrgdartilfinning og abyrgdarskylda eru atridi sem adstandendur hafa tjad
sig um ad séu mikilveegir peettir i peim breytingum sem ordid hafa & pvi ferli sem snyr ad
hlutverkinu gagnvart hinum veika einstaklingi. Peir gedroskudu einstaklingar sem eru i godu
jafnveegi hafa adrar parfir og meiri stjorn 4 adstedum en peir sem eru mjog veikir.
Einstaklingsmidud vinna er pvi afar mikilveeg til ad meeta 6likum pérfum og ventingum
peirra sem 1 hlut eiga (Muhlbauer, 2008).

[ rannsokn par sem einstaklingar med gedraskanir tjadu sig um patt fjolskyldunnar i
lifi peirra, lystu peir 6kostum pess ad fjolskyldan teki virkan patt i medferdinni. Megin
ahyggjuefni peirra snéri ad eigin einkalifi. Peir téldu ad fjolskyldan veri peim byrdi og héfou
efasemdir um a0 patttaka hennar vaeri raunverulega hjalpleg. bessir vidhorf prysta 4 porfina
fyrir verklag sem tekur 4 pessum dhyggjum svo patttaka fjolskyldunnar verdi arangursrik
medferdarleid. Ef einstaklingur med gedréskun sannfeerist um ad patttaka fjolskyldunnar sé
mikilveg og pvi er komid 4 framfeeri til fjolskyldunnar eru meiri likur 4 ad fjélskyldan verdi
jakvaedur bandamadur 1 medferdinni (Murray-Swank o.fl., 2007).

[ rannso6kn Sin o.fl. (2008) par sem horft var til systkina gedraskadra einstaklinga voru
margir patttakendur sem téldu hlutverk sitt sem brodir eda systir mikilvaegt. Félagsleg
samskipti og vinatta synd, til deemis med pvi ad fara saman i bio, ut ad borda eda pvi sem
veitir félagslega anagju var patttakendum mikilveegt. Toldu peir ad naudsynlegt veeri ad vera

eins félagslega virkur og hegt vaeri og ad pad feli 1 sér medferdalegt gildi. Patttakendur téldu
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pessa virkni einnig vera patt i venjulegum samskiptum systkina (Sin, Moone, og Harris,

2008).

Systkini

Systkini einstaklinga med gedraskanir hafa svipadar parfir og systkini einstaklinga
med adra langvinna sjukdoéma. Pau verda fyrir pvi & medan pau eru yngri ad f4 minni athygli
fra foreldrum pvi peir eru uppteknir vid veika barnid. Systkini geta upplifad blendnar
tilfinningar til veika barnsins ymist hatad pad eda elskad. Einnig geta pau fundid fyrir
sektarkennd yfir pvi ad vera heilbrigd. Otti peirra um fjélskylduna og veika systkinid getur
gert pad ad verkum ad pau eigi erfitt med personuleg samskipti og glimi vid namsordugleika.
bau geta haft ahyggjur af pvi ad pau beri sjukdominn og komi til med ad eignast born sem fai
hann. Systkini gedraskadra eru i meiri ahettu fyrir kvida- og personuleikardskunum en 6nnur
born (Connell, 2006). { rannsékn Sin o.fl. (2008) sdgdust systkini hafa fengid allar
upplysingar um sjukdéminn 6beint fra foreldrum sinum eda med pvi ad leita sjalf a
veraldarvefnum. Systkini vilja vita um batahorfur, samskipti, lausnir, einkenni og medferd.
bau telja slikar upplysingar hjalpi peim ad vidhalda sambandinu og samskiptum vid hid veika
systkini (Sin o.fl, 2008).

Morg systkinanna sem toku patt 1 rannsdkn Sin o.fl. (2008) tdldu ad mikilvegasta
framlag peirra vaeri studningur vid foreldra sina sem varu megin umoénnunaradilarnir. Sum
sogdust deila umdnnun og eftirfylgni med foreldrum sinum med pvi ad fylgjast med
sjukdémseinkennum og lyfjagjofum asamt pvi ad veita almennan studning. Systkini verda
fyrir miklum ahrifum badi andlega, tilfinningalega og einnig i félagslegum proska pegar
gedroskun a sér stad hja brodur pess eda systur. AJ bregdast rangt vid eda gera eitthvad sem

geeti haft neikvaed ahrif 4 hinn veika var dhyggjuefni margra systkina (Sin o.fl., 2008).
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Born gedraskadra foreldra eru oft tilfinningalega og likamlega vanraekt. Stundum taka
eldri born ad sér ad sinna yngri systkinum og pad veldur pvi oft ad pau upplifa ekki einungis
a0 hafa glatad foreldrum sinum heldur einnig @skuarunum (Connell, 2006). bratt fyrir ymsa
erfidleika sem systkinin upplifou sau pau einnig jakveeda petti vid astandid sem birtist i

auknum sveigjanleika og nanari fjélskyldubondum (Sin o.fl, 2008).

Sorgarferlio

Vi0 upphaf gedraenna veikinda verdur mikil tilfinningaleg pjaning og lifssundrung hja
einstaklingi sem veikist og fjolskyldu hans. Sorgin sem hvilir yfir einstaklingnum og
fjolskyldunni hefur neikveaed ahrif 4 adlogunarheetni peirra og getu til ad takast 4 vid vandann.
Fjolskyldan upplifir missi vegna tilkomu sjukdémsins og fyllist vanmaetti (Godress o.1l.,
2005). Skodad hefur verid i rannsoknum sorgarferli foreldra sem eiga og annast barn med
gedsjukdom. Rannsoknir hafa synt ad sorgin er framhald peirrar pjaningar sem gerdi vart vid
sig 1 upphafi ferilsins. Pvi fylgir mikio annriki ad annast veikt barn, erfid adlogun er ad
missinum og foreldrar upplifa 4gengar hugsanir og tilfinningar sem tengjast barninu og
veikindum pess (Godress 0.fl., 2005). Hja morgum fjolskyldum var sorgin folgin i peim missi
ad tapa peirri persénu sem paer adur pekktu dsamt missinum af venjulegu fjolskyldulifi. Sorg
og missir hafoi dhrif 4 alla fjolskyldumedlimi sem birtist 1 tilfinningalegum vandamalum eda
med flutningi annarra af heimilinu fyrr en ella. Fjolskyldur h6fdu samviskubit vegna pess
tima sem for 1 ad annast hinn gedraskada einstakling 4 kostnad annarra fjélskyldumedlima.
Fjolskyldur upplifdu einnig mikinn missi vardandi patttoku i samfélaginu sem o6l 1 sér
akveOna einangrun fra pvi ad taka patt i pvi sem fjolskyldan gerdi adur og adlogun ad pvi sem

hentadi hinum gedraskada einstaklingi burt séd fra hvad adrir vildu og gatu (Wynaden, 2007).
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Streita og alag a fjolskyldur

begar einstaklingur greinist med gedsjikdom verda breytingar a fjolskyldumynstrinu a
pann veg ad foreldrar bera abyrg0 4 einstaklingnum sem getur verid peim pung byroi.
Ahyggjur af pvi ad einstaklingurinn svipti sig lifi getur haft ahrif 4 liferni og gedheilsu
fjolskyldunnar. Pratt fyrir petta heldur fjolskyldan 4fram ad vona og reyna ad finna edlileg
félagsleg gildi fyrir hinn gedraskada einstakling (Gavois o.fl, 2006). Fjolskyldan upplifir
streitu og erfidleika vid upphaf veikinda. Hun upplifir meiri streitu ef hun er utilokud fra
umdnnun heldur en ad f4 ad taka patt 1 henni. Mikil streita leggst 4 alla fj6lskylduna vid
upphaf sjukdomsins og su streita birtist ad nyju i hvert sinn sem einkenni sjukdoémsins aukast.
Fjolskyldumedlimir vilja vita hvert 4 ad leita ef einkenni aukast og vilja ad
heilbrigdisstarfsmenn séu adgengilegir strax. Stundum purfa fjolskyldumedlimir ad losna vid
ba abyrgd ad meta adstadur, pvi oft upplifa peir otta vid ad mat peirra hafi dhrif & sambandid
vid hinn gedraskada einstakling og jafnvel eydileggi pad (Gavois o.fl., 2006).

Umonnunaradilar og fjolskyldur einstaklinga med gedraskanir eru i meiri heettu a pvi
ad fa salreena kvilla og sjikdoma sem hegt er ad rekja til streitu og alags en almennt gengur
og gerist (Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). Fyrir utan fj6lskyldubyrdi i langtima-
umonnun upplifa adstandendur oft erfidleika i samskiptum sem aftur ala 4 tilfinningum eins
og sorg, missi, reidi, vonbrigdum, skdmm og samviskubiti. Einnig upplifa adstandendur
ahyggjur af fjarmalum, 6ndgan studning vid fjolskyldur og of f4 medferdarurraedi fyrir pann

gedraskada (Riebschleger o.1l., 2008).

Fordomar

Fjoldi frasagna er til fra sidustu aratugum af barattu gedheilbrigdisfreedinnar gegn

fordomum, par sem fordomar eru stodug fyrirstada 1 edlilegum framgangi gedheilbrigdismala.
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Fordomar valda pvi ad margir sem parfnast adstodar vegna gedraennar vanheilsu leita hennar
ekki (Pescosolido o.fl., 2007).

Eldri rannsoknir hafa synt ad almenningur syni 6medvitad neikvaett viomot gagnvart
gedroskudum einstaklingi pratt fyrir ad 4 undanférnum arum hafi verid meiri kynning a
gedheilbrigdismalum. Petta stadfestir rannsokn Teachman o.fl. (2006) par sem tekid var urtak
medal stidenta, almennings og einstaklinga sem greindir hafa verid med gedraskanir og synir
bad sig 1 neikvedu viomoti, urredaleysi og tilhneigingu til ad kenna peim gedraskada og
fjolskyldu hans um astandid. bessi vidhorf fundust i 6llum Grtdkunum lika medal peirra sem
voru hluti af fordemda hopnum. Neikvatt vidomot og Grredaleysi voru lika greinileg par sem
beinir fordomar attu sér stad sem bendir til pess ad pad er frekar félagslega asettanlegt ad
hafa neikveatt mat &4 gedsjikum einstaklingum. Einstaklingar sem kljast vid gedsjukdom reyna
eftir megni ad faera sig fra peirri imynd ad vera med gedsjikdom ef peim tekst ad na tokum a
honum og leggja oft neikvett mat & pa sem ekki na slikum bata (Teachman, Wilson, og
Komarovskaya, 2006). Nidurstada pessarar rannsoknar synir ad pratt fyrir vinnu sem 16gd
hefur verid i ad draga ur fordomum, pa getir dkvedinnar hlutdraegni, badi beint og dulid,
begar kemur ad gedsjukum einstaklingum i 6llum trtakshépum. Engar visbendingar fundust
um ad umburdarlyndi vaeri meira 1 fordemda hépnum. Samkvamt Teachman o.fl. (2006) er
augljoslega jakveedur vilji til pess ad hverfa fra peirri stimplun sem fylgir gedsjukdémum yfir
i pad ad greina vandamalid af virdingu og finna vidunandi medferd vid pvi. En fordemingin
er svo sterk 1 vitund samfélaganna ad hun skipar peim sem pjast af gedroskunum ut 4 jadar
samfélagsins i hinum vestrzena heimi. Omedvitadir fordomar eru svo sterkir hja hverjum og
einum ad pad eitt ad atla sér ad vera medvitadur og jakvaedur gagnvart gedroskudum er ekki
naegilegt til pess ad draga ur peim neikvaodu félagslegu vidhorfum sem syna sig almennt

(Teachman o.1l., 2006).



Fraedileg umfjollun 15

Sjuklingar og adstandendur peirra lysa margs konar forddmum og mismunun sem peir
upplifa & 6llum svidum lifsins, par & medal i heilbrigdiskerfinu (Gonzéalez-Torres, Oraa,
Aristegui, Fernandez-Rivas, og Guimon, 2007). beir sem eru med gedraskanir telja ad
starfsmenn, sérstaklega 4 almennum deildum, purfi ad breyta vidhorfi sinu til einstaklinga
med gedraskanir og fjolskyldna peirra. Fjolskyldum finnst ad fordomar hja starfsménnum
komi medal annars fram 1 pvi ad per fai ekki somu pjonustu og adrir (Ward-Griffin,
Schofield, Vos, og Coatsworth-Puspoky, 2005). Einangrun og flotti eru algeng vidbrogd vid
bess konar upplifunum. Fjolskyldurnar upplifa mismunun og reyna ad fela sjikdominn.
Einnig eru vidbrogdin stundum pau ad fjolskyldan ofverndar einstaklinginn og heftir par med
sjalfstaedi hans (Gonzalez-Torres o.fl., 2007). betta getur leitt til pess ad einstaklingurinn
missir tengsl vid 1ifid utan veggja heimilisins og verdur mjog einmanna og hadur fjolskyldu

sinni (Sjoblom, Pejlert, og Asplund, 2005).

Skomm

bar sem fordomar eru miklir gagnvart einstaklingum med gedraskanir eiga

adstandendur pad til ad skammast sin fyrir hinn veika einstakling. Pessi skomm lysir sér
medal annars 1 pvi ad adstandendur reyna ad halda pvi leyndu fyrir vinum og kunningjum ad
einstaklingurinn fai pjonustu fra gedheilbrigdiskerfinu. Einnig koma adstandendur sjaldan 1
heimsokn ef einstaklingurinn er &4 geddeild, pvi peir vilja leyna veikindunum eins og haegt er
(Sjoblom o.1l., 2005). Samkvamt grein Gonzalez-Torres, o.fl. (2007) vidurkenna
fjolskyldumedlimir ad hafa upplifad skomm og sektarkennd hja sjalfum sér og einnig fengid
athugasemdir par ad latandi fra 60rum (Gonzélez-Torres o.fl., 2007).

f rannsokn sem gerd var af Ostman (2004) kom 1 1j6s ad adstandendur einstaklinga sem
voru i endurinnldgn a4 geddeild dskudu pess oft ad sa gedraskadi hefodi aldrei faedst, ad peir

hefdu aldrei hitt hann og jafnvel hugsanir um ad vidkomandi veeri betur kominn latinn
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(Ostman, 2004). Systkini gedraskadra einstaklinga vidurkenna ad samfélagslegir fordémar og
skdmm aftri peim fra pvi ad segja nanum vinum sinum og kennurum fra astandinu. Pau heettu
ad bjoda vinum heim af 6tta vid ad gedraskada systkinid gerdi eitthvad vandraedalegt (Sin
o.fl., 2008). Foreldrar fyllast oft sektarkennd pegar barn peirra greinist med gedroskun, peir
velta fyrir sér hvort peir hafi valdid pessu med pvi ad gera eitthvad rangt ymist 4 medgongu

eda 1 uppeldinu (Connell, 2006).

Adlégunarleidir

Rannsokn var gerd af Kartalova-O'Doherty og Doherty (2008) & reynslu og pérfum
uméonnunaradila medal fjolskyldna 4 frlandi i peim tilgangi ad vera leidbeinandi fyrir
medferdarstofnanir og medferdaradila. Skodud voru bjargrad og adldogunarleidir, en paer geta
verid skilgreindar sem hegdunarlegar, vitsmunalegar eda flotti. Rannsoknin syndi ad stor hluti
fjolskyldna segist nota hegdunarleg bjargrad, stundum i bland vid vitsmunaleg eda flotta.
Hluti peirra sem nota vitsmunaleg bjargrad var laegstur medal peirra sem hofou veika
einstaklinginn inni 4 heimili sinu en hastur hja peim par sem veiki einstaklingurinn bjo
sjalfstaett. betta getur verid leid fjolskyldunnar til ad takast & vid ahrif harms, 6gnar eda streitu
(Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008).

Med hegdunarlegum bjargradum er att vid vandamalalausnir, tjaningu eda ad leita sér
faglegrar hjalpar. [ vitsmunalegum bjargradum felst ad seetta sig vid ordinn hlut, jakvaett
endurmat 4 astandinu eda ad finna innri styrk i trunni. F16tti er adferd sem felur i sér ad reyna
a0 lata sem vandamalid sé ekki til stadar, leita i 16gleg og/eda 6logleg fikniefni og halda otta
og ahyggjum ut af fyrir sig. Hlutverk umonnunaradila i fjolskyldum er stort i medferd og
endurhaefingu einstaklinga med gedraskanir. Patttaka fjolskyldunnar i adldgunarleidum og

pjalfun vandamalalausna getur dregid Ur endurinnlognum. Studningur heilbrigdispjonustunnar
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hjéalpar oft & tidum allri fj6lskyldunni ad takast & vid pad alag sem fylgir gedsjukdomi
(Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008).

[ rannsokn sem gerd var af Wynaden (2007) 4 reynslu fjolskyldna af pvi ad hugsa um
einstakling med gedrdskun var nidurstadan si ad i upphafi umdénnunar voru umonnunaradilar
helteknir af astandinu. Peir voru midur sin yfir pvi sem var ad gerast i lifi veika
einstaklingsins og fjolskyldunnar i heild. Peir upplifdu 6gn vid eigin persénueinkenni,
jafnvaegi og heilsu, hofou ahyggjur af dhrifum veikindanna & framtidaraform og drauma og
fannst alagid mikid. Ymis atridi urdu til pess ad fjolskyldan attadi sig & pvi ad ekki var allt
med felldu svo sem hegdunarvandamal, vandamal i skdla o.fl., oft komu pessi vandamal 1 1j6s
a unglingsarum. Auknir arekstrar urdu innan fjolskyldunnar, hun vard vanvirk, tok ad
einangrast og hafoi petta truflandi ahrif 4 vidkveema einstaklinga innan hennar. Fjolskyldan
var sannferd um ad um gedsroskun vaeri ad reeda en starfsmenn skola og adrir sem voru i
samvistum vid barnid voru pvi ekki sammala. P4 upphofst timabil sektarkenndar og peirrar
tilfinningar ad vera sleemir uppalendur. A pessum tima vard mikil breyting 4 veika
einstaklingnum, hann vard nanast 6pekkjanlegur og engin leid var ad sja fyrir um hegdun
hans (Wynaden, 2007).

Allir patttakendur upplifdu breytingar 4 eigin tilfinningum og hugsunum pegar btid var
ad greina einstaklinginn med gedraskanir. Fjolskyldan nytti sér reynslu sina til ad né jatnvagi
og tokum 4 lifinu & ny. Petta fol 1 sér ad horfast i augu vid astandid og kynna sér sjikdominn
sem vid var ad etja. Einnig fannst fjolskyldunni mikilvagt ad kanna hvad hun geeti gert 1
malinu og nyta reynslu sina til pess ad hjalpa peim sem voru i svipadri adstodu (Wynaden,

2007).
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Heilbrigoiskerfio

Morgum fjdlskyldum fannst peer ekki fa naegar upplysingar um veikindi og medferd
astvina sinna, hvernig umonnun paer gatu veitt og hvada studning peer gatu fengid vio eigin
streitu og kvida. Pessi vandamal voru utbreidd og hafa fengid alpjodlega umfjollun (Rose
o.fl., 2004). Mikil porf var & upplysingum & sérhefoum svidum eins og pvi hvernig hegt veri
ad komast ad samkomulagi um lausnir ymissa mala 4samt upplysingum um samfélagslegar
lausnir (Drapalski o.1l., 2008).

Samvinna gedheilbrigdisstarfsmanna og fjolskyldna veitti fjolskyldumedlimum
mikinn studning. Adferdir eins og ad vera til stadar, hlusta, taka patt, hvetja og adstoda
fjolskyldumedlimi 1 gegnum erfidleikana voru mikilveegar (Gavois o.l., 2006). Upplysingar
sem gefnar eru snemma i veikindaferlinu voru frumskilyrdi fyrir fjolskyldumedlimi til ad peir
geetu skilid adstedurnar. Fagadili parf ad vera til stadar til ad geta veitt fjolskyldunni huggun i

gegnum o6gnvekjandi atburdi (Gavois o.fl., 2006).

Urreedi

Ymsir gallar i heilbrigdiskerfinu og heppileg urredi sem i bodi voru yttu fjdlskyldum
ut i vitahring umonnunar. Pessi vitahringur 6gnadi peirra eigin gedheilsu sem og pess
gedraskada (Ward-Griffin o.f1., 2005). Fjolskyldan horfdi upp 4 gedraskada einstaklinginn
veikjast 4 ny og hafdi samband vid geddeildina sem hafdi ekki tok & ad taka hann inn strax.
bvi var skadinn ordinn meiri hja sjuklingnum pegar hann loks fékk pa adstod sem hann purfti
og adstandendur ordnir mjog reidir yfir ad purfa ad bida svo lengi (Sjoblom o.fl., 2005).

Opin samskipti vid gedheilbrigdisstarfsmenn og patttaka 1 akvordunum vardandi hinn
gedraskaoa einstakling hjalpudu fjolskyldum mikid. Patttaka peirra i medferd gerdi peim
kleift ad hafa samband vid gedheilbrigdiskerfid um leid og einstaklingnum versnadi og greip

ba heilbrigdiskerfid inn 1 vid dkvardanatoku vardandi innldgn. bad 1étti abyrgdinni af
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fjolskyldunni i pessum bradatilfellum, fagadilinn tok akvedna abyrgd & daglegu lifi
sjuklingsins og fjolskyldan fékk hvild. baer fjolskyldur sem ekki hofou tengsl vid
heilbrigdisstarfsmenn festust i erfidleikatimabilinu, jafnvel i morg ar 4 medan pear sem voru i
tengslum vid heilbrigdisstarfsmenn attu audveldara med ad vinna ur erfidleikunum og
adlagast adstedum. Studningur vid einn fjolskyldumedlim hafoi ahrif & fjolskylduna alla og
paer fj6lskyldur sem fengu gédan studning fra gedheilbrigdiskerfinu virtust pola betur
adstedurnar, adlogudust betur og hofou adra afstdou til erfidleikanna (Gavois o.fl., 2006).
Adstandendur hofou porf fyrir ad vera vidurkenndir og metnir af heilbrigdisstarfsmonnum og
vildu lata lita 4 sig sem samstarfsmenn i umdénnunarferlinu (Wynaden, 2007). Rannsoknir
syndu ad umdnnunaradilar i fjolskyldum gegna mikilvaegu hlutverki i medferd og
endurhafingu einstaklinga med gedraskanir. Patttaka fjolskyldunnar i adlogunarleioum og
pjalfun i vandamalalausnum geta dregid ur endurinnldgnum (Kartalova-O'Doherty of
Dobherty, 2008).

Samkvaemt rannsékn Ward-Griffin (2005) voru fjolskyldur peirrar skodunar, pratt fyrir
neikveda reynslu af heilbrigdiskerfinu, ad haegt veri ad komast ur vitahring umdénnunarinnar
ef breytingar yrdu gerdar 4 kerfinu. Med breytingum var att vid fleiri og betri hlisnadisturradi
sem stadsett vaeru 1 nalaegd fjolskyldunnar, fjolpettari og betri studning vid fjolskyldur og
fleiri menntada starfsmenn innan gedheilbrigdiskerfisins. Einnig fannst fj6lskyldum ad
heilbrigdisstarfsmenn attu ad gefa fjolskyldunni meiri gaum, sérstaklega m.t.t. patttoku peirra
vid akvoroun 4 medferd og utskriftarazetlun (Ward-Griffin o.f1., 2005). Til pess ad kerfid sé¢
verulega fjolskylduvent og ahrifarikt fyrir alla fjolskyldumedlimi pyrfti ad afla gagna og gera

fjolskyldutré og hafa fjolskyldufundi med 6llum fjolskyldumedlimum (Sin o.fl., 2008).
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Trunadur

[ Rannsokn sem Marshall og Solomon (2003) gerdu kom fram ad
heilbrigdisstarfsmenn toku pagnarskylduna bokstaflega. Pad aleit ad pad veri skylda peirra ad
gefa adstandendum ekki personulegar upplysingar um einstaklinginn an hans sampykkis.
bagnarskylda getur verid mikil hindrun i samstarfi milli heilbrigdisstarfsmanna, veika
einstaklingsins og adstandenda (Marshall og Solomon, 2003). I rannsékn Marshall og
Solomon (2003) kom einnig fram hugmyndir um ad lioka til med pagnarskylduna pegar um
gedraskada einstaklinga veeri ad reeda (Marshall og Solomon, 2003). Adstandendur upplifou
pbagnarskyldu heilbrigdisstarfsmanna sem samskiptaleysi og toldu pad gera litid ur peirra

hlutverki og litilsvirda adstandendur (Highet, McNair, Davenport og Hickie, 2004).

Studningshopar

Fjolskyldur einstaklinga sem lenda i alvarlegum veikindum f4 oft studning i gegnum
samtol vid adra einstaklinga med svipada reynslu. Pegar gedsjikdomar voru annars vegar var
ekki talad opinskatt um pa og pvi fengu fjolskyldur gedraskadra einstaklinga yfirleitt ekki
pann studning. Pessar fjolskyldur hafa purft ad syna mikla dkvedni til ad fa adstod (Sjoblom
o.fl., 2005). b6 kom fram i rannsokn Kartalova-O Doherty og Doherty (2008) par sem
rannsakadar voru adlogunarleidir adstandenda gedraskadra einstaklinga ad 32,3% patttakenda
leita sér studnings frad 60rum (Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). Ad hitta adra
einstaklinga i sdmu stodu var oft hvatning fyrir fjolskylduna og med pvi ad skiptast &
reynslusogum gat pad veitt akvedinn studning. Sumum fjolskyldum létti vid ad tja sig um
reynslu sina. Rannséknir syndu ad studningur heilbrigdispjonustunnar hjalpar i mérgum
tilfellum allri fjolskyldunni a0 takast a vio pad alag sem fylgir gedroskunum (Gavois o.f1.,

2006).
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Tvipattagreining

begar talad er um tvipattagreiningu er yfirleitt att vid ad vidkomandi einstaklingur sé
badi med gedroskun og fiknisjikdom. bPad veldur pvi ad oft er mjog erfitt ad finna greiningu
og medferd asamt pvi ad pessir einstaklingar eru margir heimilislausir og i atbrotum (Dual
diagnosis, 2003). Gedsjukdomur og fiknisjukdomur geta att sér sameiginlegar reetur,
liffreedilegar, salfraedilegar og félagslegar. Oft getur verid erfitt ad sja hvort kemur & undan
fiknisjukdomurinn eda gedsjukdomurinn. Fiknisjukdémurinn getur leitt af sér gedraen
einkenni og einstaklingar med gedraskanir geta préad med sér fiknisjuikdom vegna pess ad
domgreind getur verid skert hja peim eda peir reyna ad medhondla sig sjalfir med afengi eda
fikniefnum (Dual diagnosis, 2003). Margir félagslegir eda salreenir dhaettupeettir eru orsdk
pess ad verda hadur afengi eda fikniefnum t.d. misnotkun i @sku og skortur & studningi fra
vinum og fjolskyldu. betta eru einnig dheettupeettir fyrir ymsum gedsjukdomum, asamt pvi ad
erfoapatturinn er mikilvegur (Dual diagnosis, 2003).

[ ranns6kn Watts (2007) kom fram ad pegar um tvipattagreiningu er ad reda pa skiptir
mali ad fjolskyldan sé ekki medvirk pvi pa er liklegra ad hrosun verdi hja einstaklingnum. bad
er vida vidurkennt ad misnotkun efna valdi arekstrum 1 fjolskyldum og einnig ad fjolskyldur
bregdist vid med fjandskap og gagnryni 4 einstaklinga sem misnota efnin. Fjandskapur i gard
einstaklinganna snyst um ad peir eru sakadir um sjalfselsku og séu abyrgir fyrir dstandi sinu
(Watts, 2007). Rannsokn 4 einstaklingum med tvipattagreiningu syndi fram 4 ad
adstandendum pessara einstaklinga heettir til ad vera meira asakandi, 6vinveittir og syna peim
meiri hofnun en einstaklingum sem hafa einungis eina sjukdomsgreiningu (Watts, 2007).

Einstaklingar med fiknisjukdom hofou morg félagsleg vandamal allt fra heimiliserjum
upp i alvarlega fjolskylduarekstra, barnaofbeldi, heimilisofbeldi og fjolskyldusundrung.
Rannsoknir syndu ad heimilisarekstrar eru stor pattur i fyrirsjaanlegri hrésun hja

fiknisjuklingum.
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Hja fiknisjuklingum er hrosun regla en ekki undantekning. Notkun fikniefna getur verid
bjargrad hja fiknisjuklingum par sem einstaklingurinn notar efni til ad takast 4 vid streitu og
prysting um ad vera ,,edlilegur* (Watts, 2007). Gedheilbrigdisstarfsmenn purfa ad horfast i
augu vid pa stadreynd ad hrosun er edlileg hja fiknisjuklingum og er pad hluti af bataferlinu.
bott hrosun s¢ hluti af bataferli parf ad bregdast fljott vid, adur en astandid verdur alvarlegra
(Watts, 2007).

Samkvemt Niv o.fl. (2007) syndu adstandendur peirra sem voru med
tvipattagreiningu frekar neikveaett vidomot 1 gard veika einstaklingsins en adstandendur peirra
sem voru med einhlida greiningu. Pessir hopar voru ekki frabrugdnir hvor 6drum pegar kom
ad jakveedu vidmoti. beir sem voru med tvipattagreiningu upplifou frekar neikvad viobrogd
fra attingjum sinum. ZAttingjarnir kenndu peim um pessar neikvaedu tilfinningar og
einstaklingunum leid illa innan fj6lskyldunnar (Niv, Lopez, Glynn, og Mueser, 2007).

Samkvaemt rannsékn Comtois o0.fl. (2005) var talid ad sterk tengsl veeru milli
fikniefnanotkunar einstaklinga med gedraskanir og pess ad annad eda badir foreldrar h6fou
fiknisjukdom. Pad kom einnig fram ad meiri likur voru & pessu po svo foreldrarnir veeru ekki
blodskyldir einstaklingnum. Talid var ad slikar upplysingar veeru mjog mikilveegar til pess ad
atta sig betur 4 pvi hverjir eru 1 ahattuhopi fyrir ad anetjast fikniefnum (Comtois, Tisdall,

Holdcraft, og Simpson, 2005).

Samantekt

[ upphafi voru teknar fyrir parfir fjolskyldunnar, virkni og hlutverk. Pessir pzttir eru
allir einstaklingsbundnir en mikilvaegt er ad halda vel utan um pa fra upphafi, veita gdéoa
freedslu og studning. bad er lykilatridi 1 pvi hvernig fjolskyldunni 4 eftir ad vegna i
framhaldinu. Streita og dlag er mikid 4 fj6lskyldur i umonnunarhlutverki. Erfitt sorgarferli fer

i gang pegar horfst er i augu vid paer breytingar sem verda i lifi hins veika einstaklings,
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sOknudur eftir honum eins og hann var og dhyggjur af afdrifum hans. Einstaklingur med
gedroskun og fjolskyldan 611 parf ad horfast i augu vid fordoma fra samfélaginu allt um kring
og peim fylgir oft 4 tidum skomm sem leidir til pess ad fjolskyldan einangrar sig og & pad til
a0 ofvernda veika einstaklinginn pannig ad pad heftir sjalfsteedi hans.

bad er misjafnt eftir fj6lskyldum hvada adlogunarleidir henta en pad er sammerkt ad
studningur, fraedsla um Urredi og ferill sjikdoémsins skipta mali. Einnig er mikilvaegt fyrir
fjolskylduna ad fa vidurkenningu fra heilbrigdisstarfsmonnum 4 hlutverki sinu sem
adstandendur og umoénnunaradilar. Studningshopar par sem folk med somu reynslu getur hist
og deilt reynslu sinni eru sumum fjolskyldum mikilveagir.

Pad ad vera med tvipattagreiningu p.e. ad vera greindur bedi med gedsjikdom og
fiknisjukdom gerir alla hluti mun erfidari badi hvad vardar medferd, medferdarheldni og

samskipti innan fjolskyldnanna.
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Kafli 3.
Aoferoafraeoi rannsoknar

Inngangur

St adferdafraedi sem notud var vid rannsoknina verdur hér til umfjollunar og val
hennar rokstutt. Utskyrt verdur val 4 rannsoknarspurningunni og val 4 patttakendum asamt
adferdum vid upplysingasdéfnun og greiningu gagna. Skodadir verda kostir og gallar
eigindlegrar adferdafradi. Fjallad verdur um sidfradi og triverdugleika rannsoknarinnar

asamt pvi ad utskyra avinning hennar og dhaettu. A9 lokum verdur stutt samantekt 4 kaflanum.

Rannsdknaradfero

Rannsakendur toku akvérdun um ad nota eigindlega adferdafradi vid pessa rannsokn.
Eigindleg rannsokn felur 1 sér ad taka viotol vid einstaklinga. Vidtol eru félagsleg athdfn, en i
peim endurspeglast margvislegt og flokid samspil hegdunar, hugsana, tilfinninga og skynjana
milli rannsakenda og vidmalenda. Rannsakendur taka viotol vegna dhuga 4 samskiptum vid
annad folk og vegna takifera til ad afla fjolbreytilegra gagna med vidtélum (Helga Jonsdottir,
2003). Viotol geta verid godur kostur pegar rannsokud eru vidhorf, vaentingar og skynjun. Pau
geta verid notud sem gagnasdfnunaradferd i 6likum tegundum rannsokna t.d. i
fyrirberafraedilegum rannséknum (Helga Jonsdottir, 2003). Markmidid med
fyrirberafraedilegum rannséknum er ad skilja til fulls megin patt einhvers fyrirberis og er pvi
yfirleitt nad med djupum einstaklingssamtolum (McMillan, 2004).

Vid rannsdknina var studst vid fyrirberafredi ad heetti Vancouver-skolans. Peirri
rannsoknaradferd er atlad ad auka skilning 4 mannlegum fyrirbaerum i pvi skyni ad beeta

heilbrigdispjonustu. bar er talid ad hver einstaklingur sjai heiminn med sinum eigin augum og
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hver og einn tulki hann 4 sinn hatt. Misjotn lifsreynsla folks motar lif pess (Sigridur
Halldérsdottir, 2003).

Samkvamt rannsdéknaradferd Vancouver-skolans er leitast vid ad skilja einstaklinginn
i hans samhengi og er litid 4 hann sem medrannsakanda. Rannsakendur purfa ad hafa opinn
huga fyrir reynslu og sjonarmidum annarra og sja ad hver medrannsakandi er einstakur og
hefur sina personulegu reynslu til ad midla (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Ahersla er 16gd 4 ad rannsakandi byggi upp akvedna heildarmynd af upplifun
medrannsakandans 1 samvinnu vid hann. Eftir viotol vid fleiri medrannsakendur eru
heildarmyndirnar lagdar saman og fyrirbarid fullmoétast (Sigridur Halldorsdottir, 2003). bar
sem verid var ad rannsaka upplifun medrannsakenda a pjonustu innan heilbrigdiskerfisins
potti pessi adferdarfraedi henta vidfangsefninu vel. Rannsoknaradferdin verdur utskyrd nanar i

kaflanum um gagnasdfnun og greiningu gagna hér 4 eftir.

Kostir og gallar eigindlegrar adferdafredi

Kostir adferdafraedinnar eru i grundvallaratrioum peir ad eigindleg viotol geta leitt til
skilnings 4 huglagu vidhorfi. Pott eitt stakt viotal gefi ekki traverduga nidurstoou geta fleiri
og mismunandi viotdl um hlidsted vidfangsefni gert pad. Markmidin med vidtélunum geta
hugsanlega endurspeglad edli og vidfang rannsoknarinnar, sem er ad f4 vidmaelandann til ad
tja sig og ad svorin skyri pad efni sem er til rannsoknar (Kvale, 1996).

bvi hefur verid haldid fram ad eigindlegar rannsoknir séu neemar 4 mannlegar
adstedur sem fela i sér hluttekningu 1 samskiptum vid viomaelanda rannsoknarinnar.
Eigindleg vidtol eru einstaklega naem og arangursrik adferd til ad fanga upplifanir og tilgang
lifsins 1 hinu daglega lifi og pau leyfa vidomalandanum ad segja 60rum fra sinum adsteedum 1t

fra eigin sjonarhorni og med eigin ordum (Kvale, 1996).
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Gallar adferdafraedinnar eru medal annars peir ad gildi pekkingarinnar sem verdur til
fer eftir samhenginu, peim sem ttlka nidurstodurnar og hvernig par eru notadar (Kvale,
1996). Eigindlegar rannsoknir eru alls ekki alltaf heettulausar, t.d. geta djipviotdl komid af
stad tilfinningar6ti sem kallar & faglegri trlausn en rannsakandinn er ef til vill faer um ad veita.
Erfitt getur verid ad gera eigindleg gdgn dpersonugreinanleg po ad nafn og kennitala sé
fjarlegt. Vidomelandinn er oft ad lysa svo personulegri reynslu ad audvelt getur verid ad geta
sér til um hver hann er. Medhondlun vidtalanna reynir pa sérstaklega a pagmaelsku, trinad og

varkarni rannsakandans (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Rannsdknarspurning

Rannsoknarspurning pessarar rannsoknar var: ,, Hver er upplifun adstandenda af
Dpjonustu vid notendur a sérheefori deild innan gedsvidis Landspitala? *

Pad sem rannsakendur voru ad leita eftir var ad vita hverjar ventingar adstandenda
voru til deildarinnar og hvort per ventingar hafi stadist. Einnig hvad peim fannst vel gert &
deildinni eftir ad peir kynntust starfseminni og hvad betur hefoi matt fara. A9 lokum var

kannad hvort eitthvad vaeri ad valda adstandendum ahyggjum vardandi starfsemina.

Val og lysing a patttakendum

[ pessari rannsokn voru tekin eigindleg vidtol vid niu adstandendur einstaklinga sem
eru innritadir 4 sérhaefda deild innan gedsvids Landspitala. Urtakid var paegindatrtak og fengu
medrannsakendur kynningarbréf (sja fylgiskjal 6) sem utskyrdi adferd og tilgang
rannsOknarinnar. Deildarstjori & sérhaefdri deild innan gedsvidis Landspitala lagoi til

upplysingar um pa patttakendur sem til greina komu. Leidbeinandi og abyrgdarmadur
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rannsOknarinnar 6skadi eftir patttoku vaentanlegra medrannsakenda simleidis sem fengu

kynningarbréf og vid upphaf vidtals undirritudu peir sampykki sitt (sja fylgiskjal 7).

Gagnasofnun og greining gagna

[ upphafi rannséknarvinnunnar leitudu rannsakendur vida heimilda um efnid til ad
dypka skilning og pekkingu a vidfangsefninu. Ad peirri vinnu lokinni féru rannsakendur ad
undirbua vidtdlin. Vidtdlin voru 6st6dlud og hofdu pann tilgang ad lysa og veita skilning &
fyrirberum 1 tilveru folks (Kvale, 1996). bau teljast til gagnaséfnunaradferda eigindlegrar
adferdafraedi og ganga ut 4 ad lada fram lysingar 4 ssammannlegum reynsluheimi. Reynt er ad
horfa 4 reynslu patttakenda 1t fra peirra syn og vidhorfum. Viotolin eru byggd upp 4 pann hatt
ad umraeduefnid er akvedid af rannsakanda en ekki innihaldid (Helga Jonsdottir, 2003).
Rannsakendur gerdu leidarljos til grundvallar vidtolunum med peim dhersluatridum sem
rannsakendur vaentu ad fa svor vid.

Hver rannsakandi tok vidtol, sem voru hljodritud, vid prja medrannsakendur og tok hvert
peirra um eina klukkustund. Fyllsta trinadar var gett og medrannsakendur fullvissadir um ad
alger nafnleynd rikti i rannsdkninni og ad 6llum rannsoknargégnum yroi eytt ad henni lokinni.
Rannsakendur og abyrgdarmadur h6fou einir adgang ad pessum rannsoknargégnum og voru
pau eingdéngu fengin ur vidtélum vid medrannsakendur.

Vidtolin voru vélritud upp og med pvi hofst gagnagreiningin. Pegar rannsdknargdgnin
ho6fou verid ferd yfir 1 ritadan texta var formleg greining hafin sem byggd var 4 tilkunarfredi
(Sigridur Halldérsdottir, 2003). Tulkunarfradi snyst um ad leggja skilning i pad sem
einstaklingurinn segir og hefur upplifad og med pvi verdur til ny pekking (Dowling, 2004).
Samkvaemt Sigridi Halldorsdottur (2003) er akvedid rannsdknarferli innan Vancouver-skélans

sem er sett fram 1 12 prepum og var studst vid pau vid rannsoknarvinnuna.
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12 prepa rannsoknarferli
Vancouver-skolans

Ad velja samraedufélaga. Valdir voru medrannsakendur
e sem voru adstandendur notenda a sérhaefori deild innan
gedsvids Landspitala til ad greina fra upplifun sinni.

Vera kyrr. A pessu prepi stoldrudu rannsakendur vid og
e geTOU S€r grein fyrir fyrirfram dkvednum hugmyndum
sinum og 16gou peer til hlidar med pad ad markmidi ad
hlusta 4 medrannsakendur med opnum huga.

Patttaka i samraedum. A pessu prepi leitudu
b rannsakendur heimilda og unnu ur peim, toku viotol vid
medrannsakendur med virkri hlustun.

Skerpt vitund vardandi ord. Viotolin sem voru hlj6oritud
e voru sett i ritad form & pessu stigi. Rannsakendur lasu
vidtolin vel yfir med opnum huga.

Byrjandi greining 4 pemum. Eftir ad hafa lesid vidtolin
. maargoft med opnum huga greindu rannsakendur pemu tr
viotdlunum og settu fram greiningarlikan.

A0 atta sig 4 heildarmynd reynslu hvers einstaklings.
e Pemun tOku 4 sig heildarmynd eftir upplifun hvers
medrannsakanda.
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12 prepa rannsoknarferli
Vancouver-skolans
Framhald

Stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med
e honum sjalfum. Hér er farid yfir hugtakalikon dsamt
medrannsakanda til ad sannreyna skilning rannsakenda.

A0 atta sig 4 heildarmyndinni 4 fyrirbzerinu sjalfu og
e gT'€iNA NiOUrst6Our rannséknarinnar. Rannsakendur
baru saman pemu hja 6llum medrannsakendum og fundu 0t
sameiginleg pemu sem sett voru i heildarmynd.

A0 bera saman nidurstéournar vio rannséknargognin.
e Eftir 20 nidurstdour eru komnar eru rannsdéknargdgnin
skodud aftur til ad sannreyna ad pad sé¢ samreemi 4 milli
peirra.

Ad velja rannsokninni heiti sem lysir niourstoou
. hennar i orstuttu mali. Rannsakendur voldu tilvitnun eins
medrannsakanda sem heiti 4 pessa rannsokn.

Ad sannreyna nidurstéournar med einhverjum
e medrannsakendum. Ekki var unnt ad koma pvi vio i
pessari rannsoknarvinnu.

A0 skrifa upp nidurstéoour rannséknarinnar. Sé reynsla

. einhvers medrannsakanda & annan hatt en pemun segja til
um, verdur pvi komid & framfzri i nidurstéoum
rannsoknarinnar.
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Sidfreedi rannsoknar

Sidfraeoi fjallar almennt um sidferdi og leitast vid ad svara spurningum um hvad er rétt
og rangt, gott og illt. Flest vidfangsefni sidfredinnar felast i pvi ad komast ad skynsamlegum
nidurstodum um sidferdileg alitamal (Sigurdur Kristinsson, 2003). Sidfradin leitast vid ad
byggja svor sin a traustum rokum og fordeema verknad ef hann leidir af sér mismunun,
oréttleti og virdingarleysi.

Fjorar hofudreglur eru til grundvallar sidareglum i heilbrigdisvisindum. ber eru
sjalfreedisreglan, skadleysisreglan, velgjordarreglan og réttletisreglan (Sigurdur Kristinsson,
2003).

Sjalfreedisreglan kvedur & um virdingu fyrir manneskjunni og sjalfraedi hennar. Virda ber
manneskjuna og mork sett & pad sem ma bjoda henni. Rangt er ad notfeera sér adra t.d. a
folskum forsendum par sem manneskjan er ekki upplyst um gang mala og myndi ekki
sampykkja pad ef hiin vissi hvad um veeri ad vera. { visindarannséknum parf pvi ad leggja
fram upplyst og 6pvingad sampykki par sem fyrir liggur hvao er verid ad sampykkja
(Sigurdur Kristinsson, 2003).

Skadleysisreglan kvedur & um a0 heilbrigdisstarfsmenn skuli fordast ad valda skada. Ad
rannsoknin valdi patttakanda ekki dhattu og ad avinningurinn sé pess edlis ad hann réttlaeti
hana (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Velgjordarreglan skyldar heilbrigdisstarfsmenn til a0 lata sem best af sér leida og velja til
bess paer leidir sem minnstu forna. Enginn vafi leikur 4 pvi ad rannsdknir eru mikilvaegar og
pad réttletir framkvaemdina og tilkostnadinn vid paer & ménnum og dyrum. Velgjordarreglan
leggur peer skyldur 4 rannsakendur ad framkvama eingéngu rannsoknir sem eru til hagsbota
fyrir mannkynid (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Réttlcetiskenningin gengur Ut a sanngirni i dreifingu geeda og byrda, ad hver og einn skuli fa

bad sem hann eda hin 4 skilid. betta skiptir mali pegar kemur ad pvi hvort patttakandinn eigi
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ad fa eitthvad i skiptum fyrir framlag sitt. Sagan segir a0 i gegnum tidina hafi ahaetta
rannsoknanna bitnad 4 peim sem minna mega sin og eiga erfitt med ad bera hond yfir hofud
sér en aftur 4 moéti avinningurinn skilad sér til peirra sem eru betur staddir og hafa adgang ad
heilbrigdiskerfi (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Eins og adur hefur komid fram upplystu rannsakendur medrannsakendur vel Gt 4 hvad
rannsoknin gekk og til hvers hun var etlud. Einnig var utskyrt ad fyllsta trunadar yroi gett og
nafnleynd peirra 1 heidri h6fo vid utgafu rannsoknarinnar asamt pvi ad 6llum gégnum yroi
eytt ad rannsokn lokinni. bvi telja rannsakendur ad ekki hafi komid upp nein sidferdileg
alitamal 1 pessari rannsokn.

Rannsakendur og dbyrgdarmadur h6fou einir adgang ad rannsoknargdgnunum. Sott
var um og fengio leyfi fra Sidanefnd Landspitala (sja fylgiskjal 4), leyfi fra svidsstjorum &
gedsvidi Landspitala (sja fylgiskjal 5) 4samt pvi ad tilkynning var send til Personuverndar (sja

fylgiskjal 1).

Réttmeeti rannsoknar

Réttmeeti viotala faest ekki tryggt med teknilegum adgerdum einum saman par sem
pau fela i sér mannleg samskipti. Samkvamt sidfredinni parf rannsakandinn ad fylgja peim
adferdafradilegu forsendum sem lagt var upp med i upphafi rannsdknarinnar. Forsendur eru
folgnar 1 pvi ad rannsakandinn sé nakvaemur, heidarlegur og trur patttakendunum (Helga
Jonsdottir, 2003).

Innan Vancouver-skolans er litid 4 nidurstéour rannsoknar sem pekkingarframlag. Pad
sem raedur urslitum um réttmaeti og truverdugleika rannsdknarinnar er hvernig rannsakandinn

kemur nidurstodunum fra sér (Sigridur Halldorsdottir, 2003).
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Avinningur og dheetta
Avinningur rannséknarinnar er ad skilgreina hvada peattir pad eru sem skipta
adstandendur mestu mali i pjonustunni og hvada leidir meetti fara til ad auka gaedi
pjonustunnar. Einnig var petta gott teekifeeri fyrir pa til ad tja vidhorf sin og reynslu.
Ahzttan er su ad pegar farid er ad tja sig opinskatt veki pad upp erfidar tilfinningar.
Til a0 lagmarka pessa dhaettu var leidbeinandi rannsakenda vidstaddur vidtdlin og leidbeindi

ef & purfti a0 halda.

Samantekt

Rannsokninni var atlad ad syna fram & hvort parfir og ventingar notenda og
adstandenda varu uppfylltar ad peirra mati. Notast var vid rannsdknaradferd Vancouver-
skolans 1 fyrirbarafredi vid pessa rannsokn. Rannsdknarspurningin var:

., Hver er upplifun adstandenda af pjonustu vid notendur a sérheefori deild innan gedsvids
Landspitala?

batttakendur voru valdir med pagindatrtaki, peir fengu kynningarbréf og undirritudu
upplyst sampykki vid upphaf vidtals. Eftir heimildavinnu voru tekin vidtdl vid niu
medrannsakendur, pau hljodritud og faerd i ritad form. Studst var vid 12 prepa rannsoknarferli
Vancouver-skolans og hvert skref utskyrt. Gerd var grein fyrir kostum og géllum
adferdafradinnar, reedd voru vidfangsefni siofreedinnar og hvada ahrif pau hofou &
rannsoknina. Ad lokum var fjallad um réttmeeti eigindlegra rannsdkna og hver avinningur og

ahaetta veeru 1 pessari rannsokn.
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Kafli 4

Niourstoour

St rannsokn sem hér er til umfjollunar gefur ymsar visbendingar um pad sem vel er
gert 4 deildinni 4samt pvi sem betur ma fara. [ kynningu 4 nidurstédum parf ad huga ad ymsu
i 1j6si pess ad deildin er med skilgreindan sjuklingahop og mogulega geti verid audvelt fyrir
oviokomandi a0 4tta sig a um hvada einstakling verid sé ad reda 1 umfjélluninni. bvi er
mikilvegt ad gaeta pess 1 hvivetna ad tryggja nafnleynd og trunad vid medrannsakendur og
adstandendur peirra. Su akvordun var tekin vid tulkun 4 viotélum ad adstandendur varu hér
eftir kalladir medrannsakendur eins og rannsoknaradferd Vancouver-skolans mealir med og
einstaklingar sem dvelja 4 deildinni kalladir notendur. Til ad geta enn frekar trinadar vid

medrannsakendur og notendur verdur fjallad um pa i karlkyni.

Greiningarlikan

Rannsoknarspurningin sem lagt var af stad med i upphafi var: ,, Hver er upplifun
adstandenda af pjonustu vio notendur a sérheefori deild innan gedsvids Landspitala? “. Viotol
vid medrannsakendur voru greind nidur i prji meginpemu sem hvert fyrir sig hafdi sin
undirpemu. Sett var fram greiningarlikan sem lysir pemunum & myndranan hatt og ma sja
likanid hér ad nedan. Greining pemanna byggir 4 tulkun rannsakenda & vidtélum vid
medrannsakendur. Pau prju meginpemu sem greind voru eru eftirfarandi: Upplifun a pjonustu,
tilfinningaleg upplifun og upplifun medferdarirreeda. Aherslurnar i vidtolunum voru
starfsemin a deildinni, upplifun medrannsakenda & adsteedum asamt peim medferdararraedum

sem eru booi.
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Greiningarlikan

YV V V V

Upplifun a pjonustu

Hindranir vegna fordoma
bekking a starfsemi deildarinnar
Frzedsla og midlun upplysinga

Samskipti vio adila i medferoarumhverfinu

YV V VY V

Tilfinningaleg upplifun

Vonir og ventingar
Skortur 4 innszei
Tilfinning um oryggi

Ahrif sjalfraedissviptingar 4 fjolskylduna

vV V V VY

Upplifun meoferdararraoa

Styrking fjolskyldutengsla
Ahrif medferdarirraoda
Virkt eftirlit starfsmanna

Gildi framtioarurraoa
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Upplifun 4 pjonustu
Medrannsakendur upplifdu pa pjonustu sem deildin baud upp 4 med ymsum heetti.
Sumir medrannsakendur fundu hja sér fordoma gagnvart deildinni vegna pess a0 hiin er
stadsett 4 gedsjukrahusi sem 4 sér langa s6gu um medhdndlun gedsjukra. Ad mati
medrannsakenda var mikil porf 4 almennri fraedslu um pa pjonustu sem deildin hefur upp a ad
bjoda asamt kynningu a deildinni fyrir innldgn. Samkveemt medrannsakendum for fraedsla til
peirra ad mestu fram & fjolskyldufundum & deildinni. Almenn dnagja var med viomot og

bjonustu starfsmanna og var par horft 4 hvatningu, nargatni, heidarleika og traust.

Hindranir vegna fordoma

Fordomar i gard gedsjukdoma leynast vida og pegar einn medrannsakandinn var
inntur eftir pvi hvort hann fyndi fyrir forddmum gagnvart ,,gedsjukrahusinu‘ kvad hann svo
vera. Oll fjdlskyldan er ad glima vid pa fordoma og finnst pad dpagileg tilhugsun ad
notandinn feeri par inn. Einnig er opeegilegt ad tala um pad vid adra ad notandinn er parna

inni. Pegar medrannsakandinn var spurdur hvort hann fyndi fyrir forddmum svaradi hann:

,,Adallega fyrir minum fordomum *

(Ur rannsoknarvidtali)

bekking a starfsemi deildarinnar

begar kom ad kynningu 4 deildinni voru medrannsakendur almennt peirrar skodunar
a0 peir hefdu viljad fa meiri kynningu adur en notandinn lagdist par inn. Fram kom ad ekki
var hagt ad skoda deildina fyrirfram. St stadreynd ad svipta pyrfti notandann sjalfraedi til

pess ad hann keemist inn a deildina vard til pess a0 medrannsakanda fannst hann purfa ad
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skoda adstedur 4 deildinni adur en til slikra adgerda veeri gripid. Sumir tjadu
fangelsistilfinningu og kulda vid ad koma inn 4 deildina éundirbunir. Medrannsakendur s6gdu
pad eina sem peir vissu um deildina fyrirfram veri ad hun var lest. Einhverjir h6fou po heyrt
a0 peir sem utskrifudust padan veru anaegdir med dvolina. Einum medrannsakanda fannst
deildin po6 ekki med eins pungu yfirbragdi og hann bjost vid og segir upplifun sina

eftirfarandi:

., Myndin hafdi verid malud i kringum hana, svona eins og pcetti svona vera fastar skordur og
mjog hart eda pannig, eftir pvi sem hann hafdi séd pad. Eg hafdi ekki séd pad, ég hafdi ekki
560 pad, sd bara deild ... & hurdinni, vissi ekkert um pad. Eg vissi bara ad pad var agi parna
0g pad pyrfti ad fylgja peim, pad veeri, og pad pyrfti ad fara eftir honum og pad pyrfti ad
flgia pvi i einu og 6llu. Pad veeri refsing ef pad veeri ekki gert og svona vissi ég pad eftir a ...
og sda petta allt, pa var petta ekki eins svakalegt og petta atti ad vera *.

(Ur rannsoknarvidtali)

Freedsla og midlun upplysinga

bad var sammerkt hja medrannsakendum ad peir h6fou mikla porf fyrir fraedslu. Upp
ur st6d porfin fyrir freedslu 4 peim sjikdomum sem notendur pjast af og skipti pa litlu hvort
medrannsakendur h6fdu adur fengid einhverja fraedslu um pa eda ekki. Porfin var ad vita
meira og nanar um gang sjukdomsins. Einnig kom fram ahugi 4 ad fredast um samspil
gedsjukdoms og fiknisjukdoms til pess ad geta brugdist rétt vid og verid sa studningur sem

notandinn parf 4 ad halda eins og einn medrannsakandi ordadi:

,, Okkur liour natturulega mjog illa yfir pessu astandi og finnum hvao vio erum bcedi

vanmadattug og urredalaus og mér finnst pad vanti ad madur geeti fengio einhversstadar sko
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studning i heilbrigdiskerfinu fyrir adstandendur peirra sem eru med alvarlegar gedraskanir
og vita nokkud svona um pennan flokna, petta flokna samstud fiknisjukdoms og gedraskana ...
bad er svona kannski pessi upplifun ad vid finnum vid fiélskyldan ad vio séum patttakendur,
hluti af hérna heildinni og ad vid faum svona feedback og studning og klapp a bakid og vid
hofum stad til ad leita til ef vid hofum spurningar eda vangaveltur “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Fram kom ad skortur veri 4 ndkvaemum upplysingum um medferdina i heild. Flestir
gerdu sér po grein fyrir ad um einhverskonar atferlismedferd veeri ad rada, hun virkadi
misjafnlega 1 augum medrannsakenda. Ad mati sumra peirra vantadi upplysingar um hverjir
veru medferdaradilar notandans. Pad kom fram hja medrannsakendum ad skortur veeri oft &
tidum & upplysingum fra leknum. Meodrannsakendur t6ldu pad bata lidan peirra ad vita
hverjir veeru medferdaradilar &samt upplysingum um pad i hverju medferdin var folgin, hja

hverjum og einum og hvada ahrif hun hefdi 4 notandann.

., Ja, ég vil vita af hverju, hvernig, til hvers, hvad skedi, er petta edlilegt ferli sem hann er ad
ganga i gegnum, gengur petta svona fyrir sig? *

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendur téldu sig laera margt nytt um notandann og hans sjukdom. Mdrgum
fannst peir fa gddar upplysingar fra hjukrunarfredingum um paetti eins og lyfjagjafir og ef til

steedu breytingar a peim eda medferd.

. Eg tel mig, ja tel mig fi peer upplysingar sem ég get unnid tir og skil .

(Ur rannséknarvidtali)
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Medal medrannsakenda var mismunandi upplifun vardandi fjolskyldufundina & pvi
hvort notandinn @tti ad vera vidstaddur allan fundinn eda hluta hans. Sumum fannst 6kostur
ad hafa notandann inni allan fundinn og fannst peir ekki geta tjad sig negilega vel. Odrum
fannst pad kostur og upplifou jafnvel ad peir veeru ad fara a bak vid hann veri hann ekki
vidstaddur allan fundinn. Tekid var fram af medrannsakanda ad gott veri ad byrja fundinn
med starfsmonnum, geta tjad sig 6pvingad um hluti sem vakid gatu dpegilegar tilfinningar

hj4 notandanum og lysti hann pvi 4 eftirfarandi hatt:

., Pad eru fundir svona annad slagio og hann er alltaf inni d peim fundum og sumt finnst mér
ekki heegt ad reeda fyrir framan hann ... bvi po ég vilji ad hann atti sig a, pa vil ég ekki brjota
hann nidur en pad eru alltaf viss atridi sem sitja eftir sem manni finnst purfa ad reda “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendum fannst peir finna fyrir godum vilja hja hjukrunarfreedingum til ad

halda slika fundi, eins og einn sagdi:

., Hiukrunarfreedingurinn bara hringdi 1 mig og vildi rabba vid mig, hann scei mig parna koma
og fara og pad veeri verid ad huga ad utskrift. Pad atti bara ad reeda hann og bara svona

upplysa hvernig stadan veeri*.

(Ur rannséknarvidtali)

Meorannsakendum fannst gott ad fa upplysingar um pad sem um var ad vera i lifi
notenda inni 4 deildinni og hvernig starfsmenn meta framfarir peirra. Sumir medrannsakendur

voru ekki sattir vid timasetningu fjolskyldufunda, s6gdu pa oftast vera 4 vinnutima. St
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spurning vaknadi hja einum medrannsakanda hvort fjolskyldufundirnir veeru ad skila
tiletludum arangri. Hvort astaeda veeri til ad sleppa vinnu fyrir pa, p6 svo vidkomandi gerdu
sér grein fyrir ad petta veri einnig fyrir pa gert. Mismunandi var eftir medrannsakendum
hversu tidir fjolskyldufundir voru. Meoal annars kom fram ad notandi hafdi verid a deildinni i
nokkra manudi og enginn fjolskyldufundur verid haldinn. Einn medrannsakandi skyrdi fra

upplifun sinni & eftirfarandi hatt:

,, Vio héfum bara einu sinni hitt lcekninn og hann reyndar taladi um ad vio myndum hafa svo
fiolskyldufund med honum, skildi ég aftur i lok ...mdnadar en pad hefur nu ekkert ordid, svo

ég sakna pess svolitio “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Flestir voru sammala um gagnsemi fjolskyldufunda og myndu kjosa ad hafa reglu &
peim eins og t.d. einu sinni i manudi. I einhverjum tilfellum hefur verid lagt upp med slikt en
pad ekki stadist. Einnig tjadu sumir ad til hefdu stadid breytingar i pa att ad taka medal annars
systkini 1 vidtol og kynna peim sérstaklega hvad veeri i gangi hja notandanum sem p6tti mjog

jékveett en ekkert hefdi ordid ad pvi:

., Madur er ad fa svona smad meiri upplysingar og smad meiri svona vidurkenningu d pvi ad vio

seum lika til parna og okkur lidi illa. Mér finnst svona eins og verid sé ad horfa a vanda

‘

einstaklingsins i adeins meiri heild inni d deildinni .

(Ur rannséknarvidtali)
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Fram kom ad p6 svo medrannsakandi fyndi ekki endilega knyjandi porf fyrir slika
fundi, pa veeru peir mjog parfir og godir til ad fylgjast med par sem parna veru

fagmanneskjur ad verki sem veri treystandi.

Samskipti vio adila i medferoarumhverfinu

Flestir medrannsakendur voru mjog anegdir med starfsmenn deildarinnar og gerdu sér
grein fyrir hvada hjikrunarfreedingur veri peirra tengilidur og hvada leeknir var ad sinna
notandanum. Eins var med félagsradgjafana, voru peir af sumum taldir sérlega hjalplegir.
Helst var a0 kvartad vari undan pvi ad heyra litid fra leknunum likt og 4dur hefur komid
fram. Einnig h6fou medrannsakendur vitneskju um almenna tengilidi og peirra hlutverk, eins

og einn medrannsakandi komst ad ordi:

,,...€N €g finn fyrir meiri skilningi nuna, fra lekninum og bara félagsradgjafanum, pau
dlag, en pad er mjég gott og ég er oruggur .

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendur voru allir sammala um ad peir mettu godu vidmoti og godvild
pegar peir keemu & deildina p6 einstaka medrannsakandi upplifdi sambandsleysi milli

starfsmanna sem honum fannst neikveett.

., Eg treysti folkinu en pad er enginn fullkominn ég geri mér grein fyrir pvi ad petta er bara
folk en mér finnst pad vera ad vinna vinnuna sina “.

(Ur rannséknarvidtali)
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Misjafnt var medal medrannsakenda hversu mikinn studning og hvatningu peir toldu

sig purfa og fa, fra starfsmonnum deildarinnar, til ad taka a eigin malum.

., Eg tel mig ekki purfa neina sérstaka hjdlp, G hjdlp ad halda, nema til ad hjdlpa honum og
fengid pa hjalp “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Fram kom hja medrannsakanda ad hann upplifdi pad ad fa engan studning og purfa
alltaf ad leita eftir honum, hann sagoi:
,,Nei, maour parf ad leita eftir 6llum stuoningi *

(Ur rannsoknarvidtali)

Adrir sogoust fa mikla hvatningu til ad leita eftir adstod ef pa vanhagadi um eitthvad.

b6 gat sumum pott erfitt ad bidja um adstod, eins og einn sagdi:

., Eg geri nii rad fyrir pvi ad veentanlega ef madur leitar til hérna, hjikrunarfreedinganna og
leeknisins og geri rad fyrir pvi ad vio mundum fa alveg sko studning og svor sem vid mundum
kalla eftir, en ég er kannski ekkert alltaf viss um ad ég hérna i fjélskyldunni geri pad ad fyrra
bragdi. Manni bara lidur illa med petta einhversstadar inn i sér*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Einnig kom fram jakvad upplifun medrannsakanda vid ad fa einlaegt hros fyrir

framlag sitt til notanda, lysti hann pvi 4 eftirfarandi hatt:
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., Eg hef fengid hrés beedi frd fjolskyldunni og deildinni. Hjikrunarfredingurinn segir, pad er
svo mikilveegt ad eiga goda ad, pad eru ekki allir sem eiga pad ... og pad sé svo mikilveegt
fyrir sjuklingana .

(Ur rannsoknarvidtali)

[ samtélum vid medrannsakendur kom fram ad oft 4 tidum voru pad pung og erfid
spor sem peir h6fou gengid 1 gegnum 1ifid med notendum, jafnvel i draradir. bvi er mikilvaegt
a0 hafa i huga ad adgat skal hofo 1 nerveru salar. Upplifanir sem syndu vidkvaemni
medrannsakenda fyrir hond notandans komu 1 1j6s, par sem honum fannst talad nidur til hans
af starfsmanni og einnig tjadi medrannsakandi ad notandi veri ad upplifa einstaka starfsmenn
pannig ad peir hefou anaegju af pvi ad hafa vald yfir honum. Fram kom hja medrannsakanda
ad hjukrunarfredingur hefdi sagt honum fra dgreiningi sem upp hafoi komid milli hans sjalfs

og notandans, mat viokomandi pann heidarleika mikils og sagdi:

,,pad var ekki verio ad fela neitt*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Samkvemt medrannsakendum skipti mali ad traust riki 1 samskiptum starfsmanna og
notenda annars vegar og medrannsakenda hins vegar. Medrannsakendur t6ldu mikilveegt fyrir
einstakling sem er sviptur sjalfredi, ad honum sé synd virding og ytt undir paetti sem skapa
traust. I dkvednum tilfellum gaeti verid gott ad utskyra betur fyrir medrannsakendum astaedur
sem liggja ad baki akvordunum sem teknar eru vardandi notandann, svo sem timalengd
utivistar. Medrannsakendur toku sumir hverjir fram ad hlustad veeri 4 peirra sjonarmid, mark

tekid & peim og fannst pad til marks um traust eins og einn ordadi:
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., Ef ég veeri med eitthvad ad leggja til pa veeri pad pottbétt skodad sko. bu veist og madur
getur alveg komid med punkta ... pad er hlustad alveg a@ mann, pau mega alveg eiga pad*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Tilfinningaleg upplifun
Medrannsakendur h6fdu mismunandi ventingar til deildarinnar en i flestum tilfellum
voru per jakvadar. Prautargangan hafoi verid 16ng og erfid og loksins var stadur sem gaf
peim nyja von. Pad kom sterkt fram i vidtdlum ad medrannsakendum fannst erfitt ad svipta
notandann sjalfredi en fundu jafnframt fyrir 6ryggi ad notandinn veeri 4 deildinni i hondum
fagfolks. Medrannsakendur voru medvitadir um skort & innsai hja notendum og téldu pad

jafnvel standa i vegi fyrir bataferlinu.

Vonir og veentingar

Nokkrir medrannsakenda eygdu parna nyja von med veru notandans 4 deildinni.
Loksins 1 6llu pessu veikindaferli var parna 1j6s punktur, pad veri verid ad gera eitthvad fyrir
sjuklingana sem ekki hafoi verio i bodi fyrr. Medrannsakendur voru bjartsynir & framhaldid
og voru anegdir med ad notendur hefou komist inn & pessa deild og tridu pvi flestir ad dvolin

atti eftir ad gera peim gott eins og tveir medrannsakendur skyrdu fra:

. Eg var alveg ofbodslega dneegdur ad hann skildi komast inn og ég held ad bara pessi dvol
parna eigi eftir ad gera honum gott pad eigi bara eftir ad koma i ljos ... mér finnst bara
notalegt ad koma parna inn, allir vodalega pcegilegir og ég natturulega ligg ekki parna inni*.

(Ur rannsoknarvidtali)
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., bad er ekkert annad en bara ad bida og vonast til ad pessi ros reektist og dafni sem verdur
ba parna nidurfra, hvad pad tekur langan tima, get ég i raun og veru ekki gert neitt, adallega
vonad ad hann taki sénsum og einhverjum breytingum og pegar hann kemst ut og fer ut [
Dpjodfélagid, pad verdur bara ad koma i ljos hvada braut hann velur, ég get ekki endalaust
verid i peirri stoou eins og ég er*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Sumir notenda sottu ndmskeid og unnu i vinnusal, sem er verndadur vinnustadur, og
ho6fou pess vegna eitthvad fyrir stafni og jok pad 4 von medrannsakenda, sem fannst pad
algjorlega hafa vantad i fyrri medferdir.

Medrannsakendur toldu pad kost ad deildin veri langtimadeild og notendum pannig
gefinn timi til ad na attum. Parna fa peir pann tima og pé adstod sem peir purfa til ad fota sig i

lifinu & ny 1 samvinnu vid fagfolk, eins og einn medrannsakandi ordadi:

., bad er svona akvedinn léttir ad pad, ja nu finnst mer pad sé verid ad gera eitthvad

raunverulegt fyrir hann “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendum hafoi verid skyrt fra pvi 1 upphafi medferdar ad bataferlid taeki
langan tima. Allt ad sex manudi teki ad sja hvada undirliggjandi sjukdémseinkenni veru til
stadar hja notendum. { peim tilfellum par sem bataferlid 16t 4 sér standa upplifou
medrannsakendur nokkurskonar vonleysi og 6skudu peir eftir skyrari svorum um batavon

notandans.
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., Eg veit ekkert, oft er talad um ad petta eigi ad rofa af honum, en ég sé enga breytingu. Mér
finnst honum frekar versna, pannig ad mig langar ad vita pu veist, er ennpa von eda er ekki
von, pu veist ég hef ekki hugmynd um pad. Mér finnst eins og ég segi, ekkert bataferli i gangi
hja honum *.

(Ur rannsoknarvidtali)

Ventingar voru um ad parna veeri haegt ad hjalpa notendunum med nyjum Grredum
pannig ad vendipunktur yroi i peirra lifi. P6 voru ekki allir sannfaerdir og eftir langvarandi
barattu vid heilbrigdiskerfio og sjikdominn, dsamt margvislegum vonbrigdum med astand

mala, tok einn medrannsakandi svo til orda:

,, Veistu bara ad arin hafa kennt mér ad gera mér engar veentingar | sambandi vio hans
sjukdom eda hann. Allt bara svona er cedislegt medan ad a pvi stendur og ég er ekkert ad
buast vio pvi ad pad verdi einhver minus eda afturfor hja honum en bara edislegt a medan a
bvi stendur .

(Ur rannsoknarvidtali)

Skortur a innscei

[ vidtslunum 1ystu medrannsakendur medal annars ahyggjum sinum yfir pvi ad skortur
4 innsaei notenda 1 eigid astand geeti stadid i vegi fyrir bataferlinu. Peir nefndu deemi eins og
a0 sumir notendur upplifou sig ekki veika og toldu sig lokada inni a deildinni 4 rongum
forsendum og gegn sinum vilja. A medan adrir notendur voru pé tilbunir ad horfast i augu vid
a0 peir pyrftu hjalp en ekki pad ad peir veeru med gedraskanir eda fiknisjukdém. Einn
medrannsakandi lysti pvi ad notandinn vildi ad honum yrdi treyst til pess ad vera uti lengur en

reglurnar s6gou til um. Annar notandi sagdist eingéngu vera a deildinni vegna gedrdskunar en
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veeri ekki tilbuinn til pess ad heetta fikninni. Sumum medrannsakendum fannst 6paegilegt ad

notendur vaeru ekki med betra innsei i astand sitt, eins og einn ordadi:

., barf hann ekki fyrst ad horfast i augu vid hver hann er og hvar hann er? *

(Ur rannsoknarvidtali)

Tilfinning um 6ryggi
Medrannsakendur voru sammala um ad peir upplifdu 6ryggi vegna pess ad notendur
veru parna inni & lokadri deild og peir h6fou minni dhyggjur af peim 4 medan 4 dvolinni

stendur:

., Eg get farid snemma ad sofa, ég get slokkt & simanum minum, ég parf engar dhyggjur ad
hafa, hann er parna“.

(Ur rannsoknarvidtali)

A deildinni eru strangar reglur og vel fylgst med notendum. Medrannsakendur fundu
oryggi i pvi ad reglur vaeru um pad hverjir keemu i heimsokn 4 deildina. Akvedins Iéttis gaetti i

rodd eins medrannsakanda sem lysti pvi svo:

., Starfsmadur hringdi og spurdi hvort hann cetti [skyldmenni| med akvednu nafni en pad var
alls ekki, paod er gott og ég er oruggur”.

(Ur rannsoknarvidtali)

Meodrannsakendur telja deildinni til hross ad han hleypi ekki hverjum sem er ad

notendum og verdur pad til pess ad daskilegur félagsskapur kemst ekki 1 navist peirra.
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Ef hrésun verdur hja notendum eftir utskrift pa komast peir aftur inn 4 deildina til pess
ad jafna sig og jok su vitneskja & dryggiskennd medrannsakenda. Sumir medrannsakenda
gerou allt eins ra0 fyrir ad notendur attu eftir ad misstiga sig p6 peir vonudust til pess ad

notendurnir héldust & beinu brautinni og einn medrannsakandi komst svo ad ordi:

., Nuna er okkur sagt ad pegar dvél hans er lokid a deildinni ad pa fai, feer hann inn a sambyli
sem okkur finnst alveg rosalega gott og ef hann misstigur sig par ad pa fer hann ad fara aftur
inn d deildina til ad rétta sig vid aftur, pad finnst okkur vera mjog godur punktur. Parna er
hann aldrei latinn vera d vergangi og ad hann a lika kost a ad fara aftur 1 husncedid, missi
bad ekki po hann brjoti eitthvad af sér*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Ahrif sjalfreedissviptingar é fjolskylduna

A0 svipta einhvern sjalfraeedi er akvoroun sem folk er ekki tilbuid ad taka nema ad vel
athugudu mali. Medrannsakendur voru allir sammala um ad erfitt hefdi verid ad taka pa
akvordun ad svipta notandann sjalfredi, en p6 veri ekkert annad haegt ad gera ef notandinn

@tti ad eiga moguleika & ad nd sér og var pvi medal annars lyst med pessum ordum:

., Okkur 1 fjolskyldunni fannst pad mjog stor biti og erfitt ad takast d vid, erfitt ad scekja um
bad og lika erfitt ad standa frammi fyrir honum i dag med pad ad vio uroum ad pvinga pig
inn til ad bjarga lifi pinu“.

(Ur rannsoknarvidtali)



Nidurstodur 48

Notendum fannst pad nidurlegjandi ad vera sjalfredissviptir og lestir inni. Ad sogn
medrannsakenda foru flestir notendur inn & deildina gegn sinum vilja og voru margir mjog

osattir og reidir yfir pvi, eins og einn medrannsakandi komst ad ordi:

., Eitthvad er a bakvio ef hann er pa bara svona reidur ennpa, hann sé kannski ad vakna og sé
svona ofbodslega reidur ut i mig ... pad er ekkert 6edlilegt ad hann sé reidur“.

(Ur rannsoknarvidtali)

Notendur voru lengi ad setta sig vid paer adstedur ad vera sviptir sjalfredi og
fyrirgefa adstandendum pad oft seint og illa. Medrannsakendur skildu reidi notenda en reidin
jok & vanlidan peirra yfir pvi ad purfa ad svipta pa sjalfredi. Pad dré heldur ur pessari
vanlidan a0 vita af notandanum i gédum héndum fagmanna. Stundum parf ad svipta notendur
sjalfraedi oftar en einu sinni og samkvaemt medrannsakendum er pad ekkert audveldara ferli i

annad sinn og melti einn medrannsakandinn:

., Bad hefur alltaf verid leitad til min um allt en hérna, ég for fram a pad nuna ad pad veeri
betra ad einhver annar teeki pad ad sér .

(Ur rannsoknarvidtali)

Medrannsakendur taka petta ferli mjog neerri sér og purfa ad horfast i augu vio reidi

notendanna jafnvel i langan tima sem eykur 4 sektarkennd peirra.

Upplifun medferdarurreda

Meorannsakendum fannst fjolskyldutengslin mikilvaeg og sumir téldu ad pad pyrfti ad

vinna i pvi ad styrkja pau. Urraedi deildarinnar til ad stydja vid notendur og hjalpa peim ad
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takast & vi0 fikn sina og sjukdém voru med ymsu moti. Pau medferdararraedi sem notast var
vi0 a deildinni samkvaemt medrannsakendum felast medal annars i atferlismedferd, virku
eftirliti og framhaldstirredum eftir ad dvol & deildinni Iykur. Medrannsakendur voru almennt

anegdir med per Urlausnir sem 1 bodi voru a deildinni.

Styrking fiolskyldutengsla

., Mér finnst hann tyndur, ég tyndur og deildin tynd “.

(Ur rannsoknarvidtali)

betta var lysing eins medrannsakanda & pvi hvernig samskiptin voru ordin, pad sé
erfitt a0 nalgast notandann og pad purfi ad styrkja fjolskyldutengslin. Oft & tidum eiga
notendur ekki adra ad en sina nanustu fjolskyldu og allir purfa & pvi ad halda ad tilheyra
einhverjum. Medrannsakendur hofou flestir porf fyrir ad vera patttakendur i lifi notenda og
toldu ad pad veaeri gott fyrir pa badi sem hop og einstaklinga ad fa formleg eda 6formleg
vidtol vid starfsmenn deildarinnar. Pad myndi veita peim studning og hjalpa peim til pess ad
takast 4 vid vandamalin sem eining og heild. Medrannsakendur upplifa margskonar

tilfinningar, einn lysti pvi & eftirfarandi hatt:

,Foreldrar hijota ad upplifa, vid erum natturulega ad missa bornin okkar*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Ahrif medferdarirreda

Atferlismedferd var mikilveeg ad mati medrannsakenda. Skiptar skodanir voru um

medferd deildarinnar. Potti sumum han ekki naegjanleg & medan 6drum fannst hun of strong.
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Medrannsakendur toldu mikilvaegt ad syna jadkveda hvatningu sem peir alitu ad gert veeri &
deildinni, en hun pyrfti ad vera markviss og réttmet. Tveir medrannsakendur komust svo ad

oroi:

., Eg er ennpd i pessu diplomatiska hlutverki vid hann og mér finnst épeegilegt ad vera pad ad
mega ekki skamma hann, mega ekki segja, mér finnst ég ekki mega pad af pvi mér finnst petta
snuast um pad ad hann a ekki ad vera dsakadur, hann a ekki, pad a alltaf ad segja honum
hvad hann geri gott, og mér finnst eins og ég segi deildin snuast um pad, bara jakveedu
punktana og pad megi ekki minnast d neitt sem er ad. Eg get alveg skilid ef petta er adferdin
sem parf ad nota, umbuna svona en pad parf einhver ad segja mér pad, reka pad ofan i mig*

(Ur rannsoknarvidtali)

., Hann pykir bara osamvinnupydur parna, en pad er verio ad reyna svona ad fa hann til lids
med pvi ad verdlauna hann sko ... pau snéru pvi vid sagdi hjukrunarfreedingurinn vid mig um
daginn foru ad veita honum meiri forréttindi sko og pa virtist hann vera svona, pegar pau
foru a undan pa virtist hann meira tilbuinn, til pess ad, svo ef hann klikkar a pvi pa verdur
petta tekio af honum *.

(Ur rannsoknarvidtali)

Atferlismedferdin for fram med ymsum hatti. Medrannsakendum potti mikilvaegt ad
virkja ahugahvot notenda, hvetja pa til athafna og rjifa pann vitahring, sem notendur hafa oft
og lengi buid vid, sem er leidi og vanvirkni. Slik vanvirkni veeri til langs tima ekkert 1if fyrir
neinn. Einnig voru ventingar til pess ad st virkni sem veeri 4 deildinni yrdi hvatning til ad

notendur nyttu heefileika sina og pau tekifaeri sem bydust 4 deildinni til ad leera og nyta sér
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pad sem i bodi veri og rjufa pa einangrun sem peir veru oft komnir i. Einn medrannsakandi

utskyroi upplifun sina & virkninni & eftirfarandi hatt:

,,Adalatridio sé ad parna sé einhver aksjon i gangi parna, pad skiptir 6llu mali ad hann sitji
ekki alltaf inn a herbergi og bidi par einhverjum klukkustundum saman ... Ad bida alltaf,
bidin er svo prugandi. bad er eitthvad pad alversta sem heegt er ad gera einhverjum, pad
verdur ad vera aksjon pad er pad sem skiptir mestu mali, hvernig heegt sé ad framfylgja pvi‘.

(Ur rannsoknarvidtali)

Nokkrir medrannsakendur toku fram ad peir merktu framfarir hja notendum, ad
patttaka notenda i pvi sem deildin baud upp & veri mikilveg. Medrannsakendur nefndu paetti
eins og idjupjalfun, gonguferdir, bioferdir, sundferdir, verslunarferdir og einnig namskeid i
vinnusal. Einnig nefndu peir AA fundi og adra medferdarfundi sem hofou jakvaed og
hvetjandi ahrif, einn medrannsakandi komst svo ad ordi:

,,...hann er i godu standi og af pvi merkir madur hvernig deildin fer med hann “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Ekki voru po allir medrannsakendur sattir med framgang notenda, fannst peir liggja of
mikid fyrir og komast upp med ad taka ekki virkan patt i peirri starfsemi sem 1 bodi var &
deildinni. Pad feeri of mikill timi 1 ad hangsa og horfa a sjonvarp 4 midjum degi. Einum
medrannsakanda var tidraett um aga og eftirfylgni og var inntur eftir pvi hvort hann veeri ekki

a0 tala um sama hugtakid:



Nidurstodur 52

,Ju, ju, agi pad er pad sama, pad parf ad vera dkvedinn agi og svo parf ad fylgja pvi eftir.
Madur sér pad gerast parna, madur bindur vonir vid pad “.

(Ur rannsoknarvidtali)

Stor hluti medrannsakenda voru sattir vid pa eftirfylgni sem var 4 deildinni hvort sem
um var ad reda medferd notenda eda Urraedi eftir utskrift. T6ldu peir eftirfylgnina
naudsynlegan patt i starfseminni til ad né framforum hja notendum. Onnur hlid af upplifun
medrannsakenda af aga og eftirfylgni voru refsingar sem peir toldu ad gaetu verid
naudsynlegar til ad fylgja eftir peim reglum og pvi medferdarformi sem deildin starfadi eftir.
b6 voru pessar upplifanir misjafnar og potti sumum paer jafnvel vera of strangar, eins og einn

medrannsakandi komst a0 ordi:

,,...€N €g eins og ég segi, honum finnst bara vera of mikid fylgst med honum og svona eitthvad
og fer illa i hann, ad petta beeti hann ekki neitt ad vera med svona strangar reglur, ad pad
megi svona, adeins hérna, skal ég segja pér, hérna lina adeins a peim*.

(Ur rannsoknarvidtali)

bessar strongu reglur voktu lika upp tilfinningar um ad deildin minnti 4 fangaklefa og
sagdi einn medrannsakandi eftirfarandi:
., Hann upplifir sig eins og fanga og pad vanti bara ad pad hringli i lyklum “.

(Ur rannséknarvidtali)

Medrannsakendum potti mikilvagt ad notendur fengju goda adlogun pegar keemi ad

utskrift. Naudsynlegt veeri a vissu timabili ad hafa stjorn 4 ath6fnum notenda og setja peim
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prongar skordur. Einnig er mikilveegt ad gefa peim aukio frelsi til ad hafa stjorn 4 eigin

athofnum fyrir utskrift. Einn medrannsakandi lysti ahyggjum sinum 4 eftirfarandi hatt:

., bad eru lika svolitio mikil hoft parna finnst mér sem er ndtturulega naudsynlegt a vissu
timabili, pau komast ekki, fara a netid, mega ekki hafa sima og natturulega ekki stiorna sinum
peningamadlum eda sigarettum eda pannig. Eins og pegar hann utskrifadist ... sko petta er allt
bannad pennan daginn og svo er hann utskrifadur og pd feer hann allt i einu ad hafa allt ...
Meér fannst pad of stort stokk i stadinn fyrir ad leyfa peim ad profa pad dafram inni d deild
ddur en hann fer ut*.

(Ur rannsoknarvidtali)

Virkt eftirlit starfsmanna

Nokkrir medrannsakendur nefndu pad sem mikilvaegan patt ad finna fyrir virku eftirliti
starfsmanna. Pad voru pattir eins og eftirlit med pvi hverjir keemu i heimsokn, ad pad veru
ekki ozskilegir gestir. Einnig a0 starfsmenn hefdu auga med notendum pegar peir hofdu gesti

og ad peir gripu inn i ef & pyrfti ad halda. Einn medrannsakandi komst svo ad ordi:

., Pd satum vid inni [ herberginu hans og hann for ad cesa sig eitthvad vid mig yfir einhverju,
hann var reidur yfir pessari stéou og pa kom starfsmadur inn i, pad var held ég bara
almennur starfsmadur parna a ganginum sem kom pd inn og settist med okkur og blandadi
ser inn i samreedurnar. bad var ageett. ba var hann sko i rauninni ad vakta hvort allt veeri ad
fara ur bondunum parna, eda vissi ekki hvad geeti gerst parna pegar hann var farinn ad hafa
svona hatt. bad var mikil oryggiskennd fyrir mig ad finna pad “.

(Ur rannséknarvidtali)
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Gildi framhaldsurreda

., Pad sem mér finnst mikilveegast lika vio pessa deild ad beedi hun er langtima af pvi ég veit
hann parf a pvi ad halda og ad honum verdi ekki hent ut i loftid eftir pad, heldur verdur
fundin einhver leid sem hentar honum pannig ad hann haldi afram ad byggjast upp .

(Ur rannsoknarvidtali)

Pad markmid deildarinnar ad finna framhaldsurraedi fyrir notendur, fannst
medrannsakendum mikilvaegur pattur i starfseminni. St nalgun veri nystarleg og gefi von um
betri framtid. Einnig ad framhaldsurredin veru einstaklingsmidud og reynt vari ad finna
lausn sem hentadi hverjum og einum. Medrannsakendum potti lika mikilvaegt ad hugsa til
pess ad notendur hefou skjol med veru sinni 4 deildinni sem f6lgid veeri 1 pvi ad peir getu
leitad sér hjalpar 4 deildina ef & pyrfti ad halda. Medrannsakendum fannst mikid 6ryggi i pvi

a0 notendum veeri fundid heimili eftir veru sina a deildinni, eins og einn komst ad ordi:

., bad er akkurat pad sem pessir sjuklingar purfa, pad er 6ryggi og husaskjol .

(Ur rannsoknarvidtali)

Samantekt

Rannsakendur greindu kjarnann ur vidtolum vid medrannsakendur nidur i prji pemu
og settu fram greiningarlikan. Pemun voru: Upplifun af pjonustu, Tilfinningaleg upplifun og
Upplifun medferdarurreda.

Undir pemanu Upplifun af pjonustu kom fram ad medrannsakendur fundu fyrir
fordomum i samfélaginu 4samt pvi ad upplifa eigin fordoma. Medrannsakendur hefou viljad

fa kynningu 4 deildinni og starfsemi hennar fyrir innlogn notandans. Einnig h6fou
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medrannsakendur mikla porf fyrir fraedslu og 6skudu sérstaklega eftir fredslu um sjukdéminn
og samspil gedsjukdoma og fiknisjukdoma. beim fannst upplysingafledi fra
hjukrunarfredingum og félagsradgjofum gott en hefdu kosid meiri upplysingar fra leknum.
Fram kom ad flestum medrannsakendum fannst gagnsemi af fjolskyldufundum og Iétu i 1jos
6sk um ad hafa pa einu sinni i manudi. Almenn anegja var med vidmot og pjonustu
starfsmanna deildarinnar.

Undir pemanu Tilfinningaleg upplifun kom fram ad nokkrir medrannsakendur eygdu
nyja von med veru notandans 4 deildinni. Peir voru bjartsynir 4 framhaldio og dnagdir med ad
notendur hefdu komist inn 4 deildina. Pad kom fram 1 vidtélum vid medrannsakendur a0 erfitt
veri ad svipta notandann sjalfredi en peir fundu jafnframt fyrir 6ryggi i pvi ad notandinn veri
a deildinni { hondum fagmanna. Medrannsakendur t61du skort & inns&i notenda jafnvel standa
i vegi fyrir bataferlinu.

Undir pemanu Upplifun medferdarurreeda kom fram ad medrannsakendum potti
fjolskyldutengslin mikilveeg og toldu naudsynlegt ad styrkja pau. Einnig fannst
medrannsakendum mikilvegt ad finna fyrir virku eftirliti starfmanna med notendum.
Medrannsakendur voru almennt danagdir med pau medferdariurredi og Urlausnir sem 1 bodi

voru a deildinni.
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Kafli §

Umraour

Fjallad verdur hér um peaer nidurstodur sem komu fram i fjorda kafla, paer tulkadar og
bornar saman vid eldri rannsoknir sem kynntar voru i 60rum kafla. Kaflanum er skipt nidur i

pau prju pemu sem sett voru fram i fjorda kafla.

Upplifun 4 pjonustu

Fordomar

., Fordomar eru sivirkir vegna pess ad peir eru hluti af venjubundinni hugsun *
(Fridrik H. Jonsson, 2002). Fordomar gagnvart gedsjikdomum fylgja mannfolkinu beint og
dulid eins og fram kemur i rannsokn Teachman o.fl. (2006). Su rannsdkn synir einnig ad
fordomar finnast i sama hlutfalli hja peim sem veikir eru. Erfitt getur pvi verid fyrir pann
veika a0 satta sig vid ad leggjast inn & gedsjukrahus sem 4 sér langa sdgu i medhondlun
gedsjukra. Fram kom hja einum medrannsakanda i pessari rannsokn ad hann kvadst finna fyrir
fordomum i umhverfinu og ekki sist eigin fordomum. { rannsékn Sjoblom (2005) kemur fram
ad adstandendur reyni ad halda pvi leyndu fyrir vinum og kunningjum ad einstaklingurinn fai
pjonustu fra gedheilbrigdiskerfinu. Einnig komi adstandendur sjaldan i heimsokn ef
einstaklingurinn er a geddeild. bratt fyrir petta var pad upplifun rannsakenda ad
medrannsakendur veru i flestum tilfellum mjog virkir ad raeekta tengsl vid notendur med

heimsoknum til peirra a deildina asamt pvi ad fylgjast med framgangi og arangri medferdar.
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bekking a starfsemi deildar

Fram kom 1 viotolum vid medrannsakendur ad flestir voru mjog anagdir med ad
notandinn kamist inn 4 pessa deild og bundu dkvedna von vid dvdlina. Enginn vissi po
nakvemlega nema af afspurn hvernig deildin var uppbyggd eda hvernig starfsemi hennar veeri
hattad. St stadreynd a0 svipta purfti notendur, sem parna 16gdust inn, sjalfreedi vard pess
valdandi a0 medrannsakendum fannst peir purfa meiri upplysingar og helst fa ad skoda
vistarverur. Samkvaemt rannsokn Gavois o.fl. (2006) voru fjolskyldur einstaklinga med
alvarlegar gedraskanir utilokadar fr4 medferd peirra hér adur fyrr, var hin eingdéngu i hondum
gedheilbrigdisstarfsmanna. St breyting hefur ordid i gedheilbrigdiskerfinu ad aukin samvinna
er 4 milli fjolskyldunnar og heilbrigdiskerfisins, par sem litid er & fjolskylduna sem hluta af

umoOnnuninni.

Freedsla og midlun upplysinga

Studningur heilbrigdispjonustunnar hjalpar oft 4 tidum allri fjolskyldunni ad takast &
vid pad alag sem fylgir gedsjukdomum. Samkvamt Rose o.fl. (2004) finnst mérgum
fjolskyldum peer ekki fa naegar upplysingar um veikindi og medferd astvina sinna og hvernig
studning per geta fengid vid eigin streitu og kvida. Pad er mikilvagt fyrir fjolskyldur pegar
heilbrigdisstarfsmenn gefa sér tima til ad vera til stadar, hlusta, taka patt, hvetja og adstoda
fjolskyldumedlimi i gegnum erfidleikana. Pad var upplifun rannsakenda ad studningur
starfsmanna deildarinnar skipti medrannsakendur miklu mali og ad hann veri best veittur med
g00ri fredslu 4 peim pattum sem fram komu i 4durnefndri rannsokn. Adspurdir um studning
vid eigin streitu og kvida voru svor medrannsakenda misjofn. beir téludu um allt frd pvi ad fa
oumbedinn studning, hvatningu og hrds, vera eingdngu hvattir til ad leita eftir studningi ef

pbau pyrftu & ad halda og yfir i ad upplifa sig utanveltu og radvillta.
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Samhljomur var med medrannsakendum og peim rannsoknum sem skodadar hafa
verid um pad ad mikil porf er fyrir upplysingar. [ rannsékn Drapalski (2008) kemur fram ad
parfir fyrir upplysingar eru byggoar 4 pvi ad fa upplysingar um andlega heilsu @ttingjans og
upplysingar sem gefa folki kost 4 ad semja um pa pjonustu sem pad askir og er i bodi. Einnig
upplysingar um samfélagsleg Grraedi og um fagkunnattu peirra sem annast ettingjann. Hja
medrannsakendum kom fram ad peir hofou porf fyrir upplysingar um sjukdéminn sjalfan,
hvort sem peir h6fou fengid peer adur eda ekki, asamt porf a upplysingum um framgang og
horfur. Fram kom 1 vidt6lum vid medrannsakendur ad peir hofou oft ekki vitneskju um pau
urredi sem voru i bodi og pvi var ekki kostur 4 ad semja um pjonustu fyrir notandann. Flestir
medrannsakendur hofdu upplifad ad notandinn hafdi verid inn og Ut af stofnunum an
framtidarurreeda. Samkvemt medrannsakendum voru peir mjog anegdir med starfsmenn
deildarinnar. Peir gerdu sér grein fyrir hvada hjukrunarfraedingur, félagsradgjafi og laeknir var
a0 sinna notandanum. Einnig h6fdu medrannsakendur vitneskju um almenna tengilidi og
peirra hlutverk innan deildarinnar.

Pad kom fram 1 pessari rannsoknarvinnu ad breytilegar parfir medrannsakenda fyrir
studning og freedslu skopudust af sjikdomsastandi notandans. A medan sumir voru mjog
sattir og toldu sig fa paer upplysingar og studning sem peir purftu, pa voru adrir radvilltir,
skildu ekki ut 4 hvad medferdin gekk og hverju hin veri ad skila. Skyrdist pessi munur oftast
af lidan og astandi notandans.

Fram kemur i rannsokn Murray-Swank (2007) ad adstandendur telja sig purfa
sérhafdar upplysingar um paetti eins og lyfjagjafir. Medrannsakendur t6ldu sig vera ad fa
upplysingar um lyfjagjafir og vera latnir vita ef til steedi ad gera breytingar a4 peim og potti pad
jakvaett. [ vidtolunum kom fram ad po svo margir medrannsakendur gerdu sér grein fyrir ad
einhverskonar atferlismedferd fzeri fram pa vissu peir ekki nakvaemlega i hverju hun var

folgin né hverju hin atti a0 skila.
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Rannsokn Watts (2007) synir ad pegar um tvipattagreiningu er ad reeda pa aukast
erfidleikar og arekstrar milli fjolskyldumedlima par sem fiknin er talin gera sjukdominn verri,
domgreindina skerta og sé eitthvad sem einstaklingurinn eigi ad geta haft hemil 4. Fiknin er
oft leid einstaklingsins til pess ad flyja veruleikann. Erfitt gat verid ad atta sig & hvort
sjukdomurinn var undirliggjandi eda afleiding af neyslunni. Medrannsakendur lystu porf fyrir
freedslu um petta flokna samspil sem gedroskun og fiknisjukdémur er.

Rannsakendum potti eftirfarandi tilvitnun lysandi fyrir upplifun medrannsakenda 4 pvi

ad eiga einstakling sem hvoru tveggja hefur fiknisjikdom og gedsjukdom.

“svo reynir madur alltaf ad semja vio almeettio hvort hann sé nokkud svo lasinn, hvort hann
sé ekki bara undir ahrifum lyfja og pu veist. Hvernig vard hann svona veikur og er pad hans
neysla eda LSD eda er pad cettgengt eda pu veist, i sjalfu sér skiptir pao ekkert mali lengur en
madur er buinn ad velta sér upp ur pessu i gegnum tidina .. audvitad”

(Ur rannsoknarvidtali)

Samskipti vio adila { medferoarumhverfinu

[ ranns6kn Riebschleger (2008) er talad um ad medferdaradilar purfi ad geta hlustad,
gefio upplysingar og bent 4 pjonustu sem er 1 bodi til ad styrkja trraedi fjolskyldunnar. Synt
hefur verid fram & ad med pvi ad styrkja og fraeda fjolskylduna eykur pad lifsgedi og
batahorfur hins sjuka. Allir medrannsakendur voru sammala um aludleika og gédan vilja
starfsmanna, en toldu po6 ad skortur veeri & skipulagdri fraedslu fra innldgn og reglulegri
fredslu eftir pad. Talad var um g6d samskipti vid félagsradgjafana og flestir vissu hvada
leeknir sinnti notandanum en margir ségdu samskipti vid laekna vera of litil.

Samkvaemt morgum medrannsakendum standa hjukrunarfreedingar deildarinnar sig vel

i midlun upplysinga, hringja oft, koma a fjolskyldufundum og gefa upplysingar um gang
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mala. Ad bera sig eftir upplysingunum reyndist medrannsakendum erfitt. Einn
medrannsakandi hafdi 4 ordi ad hann veeri ekki viss um ad fjolskyldan leitadi upplysinga aod
fyrra bragdi, peim lidi bara svo illa med petta einhversstadar inn i sér. Annar medrannsakandi
tjaoi upplifun sina af pvi ad fa hvorki studning né fraedslu an pess ad bera sig eftir pvi.
Samkvamt Sin o.f1 (2008) vilja systkini vita um batahorfur, samskipti, lausnir,
einkenni og medferd. Telja pau ad pessar upplysingar hjalpi peim ad vidhalda sambandinu og
samskiptum vid hid veika systkini. Medrannsakendur sogdust finna breytingar 4 dherslum i
bjonustu vardandi fjolskylduna 1 heild. Medal annars hefur verid rett um viotdl og fredslu til
systkina sem var talid mjog jakveett. bad var tilfinning medrannsakenda ad mikilvaegt veri ad
starfsmenn deildarinnar hugi ad allri fjolskyldunni og pa ekki sist systkinum. Pau purfi ad fa
freedslu til ad skilja hvad er ad gerast i lifi notandans. Pad getur verid mikilvegt til pess ad

skyra peirra eigin sjalfsmynd.

Tilfinningaleg upplifun

Vonir og veentingar

Pad var mat rannsakenda eftir pessa rannsoknarvinnu ad vonin var mjog sterk hja
medrannsakendum. Einn medrannsakandi sagdi ad ,,pad vaeri ekkert annad ad gera en bida og
vonast til pess ad pessi ros raektist og dafni®. Atti hann vid pa von ad notandinn taeki
breytingum og blomstradi 4 deildinni. Medrannsakendur lystu pvi ad med pessari deild veeri
von fyrir notandann ad koma undir sig fotunum ad nyju og voru peir bjartsynir a framhaldid.
Fram kemur i rannsokn Gavois o.fl. (2006) ad fjolskyldan heldur i vonina og reynir ad finna
edlileg felagsleg gildi fyrir gedraskada einstaklinginn. Medrannsakendur upplifou ad parna
veeri verid ad bjoda upp & ny urredi med ymiskonar afpreyingu sem vantad hafoi i fyrri

medferdir og jok pad & von peirra. Eftir langvarandi barattu vid heilbrigdiskerfid vaeri nu loks
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verid ad gera eitthvad raunverulegt fyrir notendur sem kami til med ad hjalpa peim til
framtidar.

bad voru po ekki allir medrannsakendur sem fundu pessa von heldur fundu fyrir
vonleysi 1 peim tilfellum par sem bataferlid 1ét & sér standa. Pad var 6sk peirra ad fa svor um
hvort ennpa veri einhver von fyrir notandann ad komast ur sjuklingahlutverkinu. Peir vildu
greinilega halda i vonina ad mati rannsakenda.

Ventingar medrannsakanda til deildarinnar voru paer ad med nyjum urredum, sem
folgin eru i langtima vistun og framhaldstrredum, vaeri verid ad koma til mots vid pennan
sjuklingahop. Margir medrannsakendur upplifdu ventingar um ad pessi nyju urredi sem veru
i bodi yrdi vendipunktur i lifi notenda og ad peim yrdi hjalpad ut i 1ifid 4 ny. [ vidtolunum
kom fram a0 timinn fra pvi notandinn veiktist skipti mali vardandi ventingar
medrannsakenda. Pess ma geta ad samkvaemt rannsokn Drapalski o.fl. (2008) er
pjonustuporfum fjélskyldna sidur meett ef adstandandinn hefur glimt vid sjikdéominn lengur
en 10 ar. Einn medrannsakandi sem hafdi 4ralanga reynslu af pjonustu i heilbrigdiskerfinu
sagdi ad arin h6fou kennt honum ad gera sér engar vantingar i sambandi vid notandann eda

hans sjikdom, en vonadist samt til ad honum gengi vel.

Skortur a innscei

Medrannsakendur gerdu sér grein fyrir pvi ad notendur hefou litid innszei 1 stand sitt
og fannst erfitt ad takast 4 vid pad, pvi fannst peim samskipti vid starfsmenn mikilveg til ad
meta framfarir. Fram hefur komid i rannsokn um tvipattagreiningu ad fiknisjukdémurinn
getur leitt af sér gedraen einkenni og einstaklingar med gedraskanir geta préad med sér
fiknisjukdom vegna pess ad domgreind peirra getur verid skert (Dual diagnosis, 2003). Sumir
medrannsakenda upplifou ad notendur gerdu sér enga grein fyrir astandi sinu, fundust peir

heilbrigdir og lokadir inni 4 réngum forsendum. { rannsékn Marshall og Solomon (2003)
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kemur fram ad talad er um ad lioka til med pagnarskyldu heilbrigdisstarfsmanna pegar um
gedraskada einstaklinga er ad reeda vegna skorts a innsei. Nokkrir medrannsakendur h6fou

ahyggjur af pvi ad skortur & innsai stedi 1 vegi fyrir bataferlinu.

Tilfinning um oryggi

baod var mat rannsakenda ad medrannsakendur fundu fyrir miklu 6ryggi 4 medan
notandinn dvaldi & deildinni. Peir fundu 6ryggi i pvi ad notandinn veri i hondum fagmanna
og peir pyrftu ekki ad vera andvaka af dhyggjum 4 medan. beir gatu farid snemma ad sofa og
slokkt & simum sinum eins og einn medrannsakandi tok til orda. Su stadreynd ad deildin er
leest og d@skilegum félagsskap haldid fra notendum veitti medrannsakendum aukna
oryggiskennd.

bad matti greina 66ryggi hja medrannsakendum pegar talad var um eftirmedferd
notenda. Peir voru p6 nokkud bjartsynir eftir ad peir voru fullvissadir um pa stadreynd ad peir
geetu leitad til deildarinnar eftir utskrift ef hrosun yrdi. Petta stadfestir rannsékn Gavois o.fl.
(2006) ad fjolskyldumedlimir vilja vita hvert & ad leita ef einkenni aukast og vilja ad

heilbrigdisstarfsmenn séu adgengilegir strax, pad minnkar streitu hja fjolskyldunni.

Ahrif sjalfreedissviptingar d fjolskyldu

Medrannsakendur voru sammala um ad st akvordun ad svipta notandann sjalfredi var
erfid. Flestir notendur urdu mjog reidir Ut i medrannsakendur fyrir sviptinguna og toku
medrannsakendur pa reidi mjog naerri sér po peim fyndist hun edlileg.
Einn medrannsakandi skyrdi fra pvi ad hann hefdi 6skad eftir ad einhver annar taeki ad sér pad
ferli eftir ad hafa purft ad sjalfreedissvipta notandann oftar en einu sinni. [ rannsékn Gavois

o0.fl. (2006) kemur fram ad stundum purfa fjélskyldumedlimir ad losna vid pa abyrgd ad meta
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a0staeour, pvi oft upplifa peir 6tta vid ad mat peirra hafi ahrif & sambandid vio hinn
gedraskada einstakling og jafnvel eydileggi pad. Rannsakendur sdu pennan o6tta hja
medrannsakendum sem reyndu medal annars ad réttleta sjalfraedissviptinguna fyrir
notandanum med pvi ad peir veru ad bjarga lifi hans. Notendur fyrirgafu fjolskyldum sinum
oft seint og illa sjalfreedissviptinguna og fannst pad nidurlaegjandi ad vera lastir inni.
Rannsakendur skynjudu vanlidan medrannsakenda yfir pessari reidi sem notendur baru i
peirra gard fyrir sjalfraedissviptinguna. Pad drd heldur ur vanlidan medrannsakenda ad vita af

notendum i godum hondum fagmanna 4 deildinni.

Upplifun medferdarurrzaeoa

Styrking fiolskyldutengsla

[ ranns6kn Muhlbauer (2008) kemur fram ad samskipti, abyrgdartilfinning og
abyrgoarskylda eru mikilvagir peettir fyrir adstandendur sem eiga @ttingja med alvarlega
gedroskun. Pessir pattir hafa dhrif pegar kemur ad tengslamyndun milli pessara adila. Einnig
kom pad fram ad med nyjum &herslum og aukinni pekkingu & malefnum gedraskadra hafi
hlutverk adstandenda gagnvart hinum veika einstaklingi proast, fra stoougu eftirliti og
einangrun, i ad vilja vera félagi hans (Muhlbauer, 2008). Ahugavert var ad heyra i vidtolum
vid medrannsakendur hversu sterkan vilja peir h6fou til ad vidhalda tengslum vid notendur.
Tengslin voru pd had pvi i hvernig jafnvaegi notandinn var, hversu sattur hann vari og hversu
mikid innsei hann hefdi 1 sjukdomsastand sitt. Tengslin voru sterk og syndu hversu mikla
umhyggju medrannsakendur baru til notenda. Par skynjudu rannsakendur hversu mikil sorg
pad er ad eiga ttingja med gedroskun. bad kom mjog sterkt fram i vidtali vid einn
medrannsakandann pegar hann segir “vid erum natturulega ad missa bornin okkar”. Af peim

fredilegu heimildum sem rannsakendur skodudu ma nefna rannsékn Wynaden (2007) par
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sem fram kemur ad sorgin er f6lgin i peim missi sem felst 1 ad tapa peirri personu sem
fjolskyldan og adstandendur pekktu adur, 4samt missinum af hinu venjulega fj6lskyldulifi.
Upplifun eins medrannsakandans par sem hann sagdi: “Eg er tyndur, hann er tyndur og
deildin er tynd” var mjog ahrifarik lysing 4 lidan hans sem undirstrikar enn frekar pad
sorgarferli sem medrannsakendur voru ad ganga i gegnum. Petta stydur rannsokn Drapalski
0.fl. (2008) par sem fjallad er um ad auka skilning 4 adstedum peirra fjélskyldna sem eiga og
annast einstaklinga med alvarlega gedroskun, asamt pvi ad meeta peirra pérfum sem eru
margbreytilegar og kalla 4 sérhefoa pjonustu. Fram kom hja medrannsakendum vilji til ad

halda tengslum vid notandendur til ad byggja upp og styrkja fjolskyldutengslin.

Ahrif medferdarirreda

[ vidtolunum vid medrannsakendur kom fram dhugi peirra 4 starfsemi deildarinnar og
skodun peirra & pvi sem fram for. Skodanir medrannsakenda voru margbreytilegar og paer
moétudust af 1idan notenda. A deildinni vaeri agi sem fylgt veeri vel eftir. Sumir vildu meiri
akvedni og stifari reglur, adrir voru peirrar skodunar ad reglurnar vaeru of stifar. bad vidhorf
kom lika fram a0 starfsemin vaeri markviss og einstaklingsmidud. Par veru fundir sem vaeru
til ad freeda og byggja upp notendur dsamt ymiskonar virkni sem vari naudsynleg. betta veeru
mikilveegir peettir 1 ad virkja notandann til ad hann gati notad haefileika sina og att samneyti
vid adra. Fram kom a0 a deildinni veeri medal annars farid i génguferdir, bié og & kaffihtis
sem veeri leid til ad efla félagslega virkni notenda. Samkvemt pvi sem fram kom i rannsokn
Sin 0.1l (2008) felur pad i sér medferdalegt gildi. Pad kom einnig fram hja medrannsakendum
osk um a0 virkja notandann til sjalfshjalpar til ad geta att innihaldsrikt lif. Raunveruleiki
margra notenda sem voru a deildinni hafoi verid leidi og endalaus bid. Pad er ekkert lif fyrir
neinn eins og einn medrannsakandi komst ad ordi. Leidinn ytir undir vanvirkni sem hefur pau

ahrif ad pad kemur nidur & getu einstaklingsins til ad sja um sig sjalfur. Samkvaemt rannsokn
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sem Stein og Santos gerdu arid 1998 kemur fram ad lif einstaklinga med alvarlega gedroskun
einkennist af einangrun og litilli virkni yfir daginn og pessir einstaklingar upplifa lif sitt
merkingarlaust og litilsvirdi (Vitnad til i McCormick, Funderburk, Lee, og Hale-Fought,

2005).

Virkt eftirlit starfsmanna

bad var athyglisvert ad heyra medrannsakendur segja fra reynslu sinni og hversu
mikilsvert peim potti ad finna fyrir pvi ad starfsmenn vaeru virkir 1 eftirliti sinu hvad vardandi
pa gesti sem keemu inn 4 deildina. Einnig ad peir veru vakandi fyrir samskiptum notenda vid
sina gesti. Samkvemt rannsokn Gavois o.1l., (2006) er pad mikill 1éttir fyrir fj6lskyldurnar ad
finna ad fagadilinn taki yfir &kvedna abyrgd og med pvi moti fer fjolskyldan hvild. bPad var

mjog pydingarmikid fyrir medrannsakendur sem hafa haft dralangar ahyggjur.

Gildi framtioarurreda

[ vidtolum vid medrannsakendur fundu rannsakendur fyrir peim dhyggjum sem
medrannsakendur hafa gagnvart peirri framtid sem bidur notenda. Anagjulegt var ad finna
fyrir peirri von sem margir medrannsakendur baru i brjosti gagnvart notendum um bjartari og
betri framtid. Skiptir par mali pad markmid deildarinnar ad finna framtidararraedi fyrir hvern
og einn einstakling eftir Gtskrift. Peir yrou ekki sendir 4 vergang eins og einn medrannsakandi
ordadi pad. Einnig skipti mali fyrir medrannsakendur ad deildin taeki 4 moti peim notendum
aftur sem hefou misst fotana i bataferli sinu. Rannsakendum potti athyglisvert ad heyra fra
medrannsakendum ad peim peetti pjonusta deildarinnar vera ahugaverd og nystarleg. I
rannsokn Ward-Griffin (2005) kemur fram mikilvagi pess fyrir adstandendur ad komast at Gr

vitahring umonnunar. Til pess purfa breytingar ad verda & pvi kerfi sem heilbrigdiskerfio
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hefur byggt 4. bessar breytingar purfa a0 fela i sér betri hiisnaedisurredi asamt auknum og
betri studningi vid fjolskyldur.

Medrannsakendur toldu ad pad sem notendur pyrftu veri 6ryggi og htisaskjol, ad peir
veru ekki sendir ut 1 6vissuna, sem virtist vera raunin hja mérgum. Medrannsakendur eru oft
fastir i peim vitahring ummonnunar ad hafa notandann heima par sem hann hefur ekki i 6nnur
huas ad vernda. beir voru med miklar ahyggjur sem jafnvel kom nidur 4 peirra eigin salarheill.
Einn medrannsakandi ordadi upplifun sina med peim hatti ad hann gaeti ekki endalaust verid i
peirri stédu sem hann veeri i, med ahyggjur af framtidinni. [ rannsékn Wynaden (2007) kemur
fram ad umonnunaradilinn verdur heltekinn af dstandinu og upplifir 6gn ad eigin
personueinkennum, jafnvaegi og heilsu og finnst dlagid mikid (Wynaden, 2007). bvi er 1jost

a0 studningur og eftirfylgni er pad sem medrannsakendur purfa.

Samantekt

bad var upplifun rannsakenda ad medrannsakendur veru i flestum tilfellum mjog
virkir vio ad heimsakja notendur 4 deildina dsamt pvi ad fylgjast med framgangi og arangri
medferdar. Pessi nidurstada var onnur en eldri rannsoknir syndu fram 4. A9 60ru leyti
samra@mast nidurstodur rannsoknarinnar eldri rannsoknum sem gerdar hafa verid um petta
efni.

Flestir medrannsakendur voru anaegdir med ad notandinn kemist inn 4 deildina og
bundu akvednar vonir vid pa dvol. Pad kom po6 fram ad medrannsakendur vissu ekki
nakvemlega hvernig deildin var uppbyggd, né hvernig starfseminni var hattad, nema af
afspurn. bad var upplifun rannsakenda ad studningur starfsmanna deildarinnar skipti
medrannsakendur meginmali og sa studningur veeri best veittur med goori freedslu um paetti
eins og sjukdom og medferd. Breytilegar parfir medrannsakenda fyrir studning og freedslu

skopudst af sjikdomsastandi notandans eins og fram kom i vidtélunum. Medrannsakendur
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voru sammala um aludleika og godan vilja starfsmanna, en fundu fyrir skorti & skipulagdri og
reglulegri freedslu eftir innlogn. Medrannsakendur t6ludu um breytingar sem veeri ad finna a
aherslum deildarinnar vardandi pad ad skipuleggja pjonustu vio fjolskylduna i heild.

Rannsakendur fundu fyrir sterkri von hja medrannsakendum sem peir h6fou fyrir hond
notenda. P6 kom vottur af vonleysi fram 1 sumum vidtdlum og sérstaklega i peim tilfellum par
sem notandinn syndi litil batamerki. Margir medrannsakendur upplifdu ventingar um ad pessi
nyju Urredi sem parna voru i bodi yrdu vendipunktur i lifi notendanna. beir gerdu sér grein
fyrir pvi ad notendur hefdu 1itid innsei i astand sitt og hofdu ahyggjur af pvi ad pad staedi i
vegi fyrir bataferlinu. Pvi fannst peim samskipti vid starfsmenn mikilveeg til ad meta framfarir
peirra. Medrannsakendur fundu fyrir miklu 6ryggi & medan notandinn dvaldi 4 deildinni,
asamt pvi ad hann veri i hondum fagmanna. Pad var aberandi pattur i rannsokninni hversu
medrannsakendum fannst erfitt ad svipta notendur sjalfredi sinu. Rannsakendur skynjudu
vanlidan medrannsakenda vegna reidi notenda i peirra gard eftir sjalfraedissviptinguna.

Fram kom hja 6llum medrannsakendum vilji til ad halda tengslum vid notandann, til
a0 byggja upp og styrkja fjolskyldutengslin pvi allir purfa 4 pvi ad halda ad tilheyra
einhverjum. Medrannsakendur tdldu ad pad sem notendur pyrftu vaeri 6ryggi og husask;jol.

bvi er ljost ad studningur og eftirfylgni virdist vera pad sem medrannsakendur purfa.
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Kafli 6

Notagildi rannséknar og framtidarrannséknir

Fjallad er um takmarkanir rannsoknarinnar hér 4samt notagildum hennar og

hugmyndum ad framtidarrannsoknum. I lokaordum verda vidradar hugleidingar rannsakenda.

Takmarkanir a rannsokn

Rannsoknin er unnin med eigindlegri rannsdéknaradferd og nidurstddur tulkadar af
rannsakendum. Studst er vid tilkunarfraedi og rannsakendur leggja skilning i pad sem
medrannsakendur segja og upplifa og buia til nyja pekkingu. Pessi rannsokn er frumraun
rannsakenda 4 pessu svidi og getur pad haft ahrif & talkunina.

Takmarkanir 4 rannsokninni eru paer ad trtakshopurinn er sottur 4 eina sérhaefoa deild
sem getur litad nidurstddurnar pegar horft er til pess ad rannsokninni er &tlad ad hafa

yfirferslugildi 4 adrar deildir.

Hagnytt gildi rannsoknar

Nidurstodum rannsoknarinnar er &tlad ad hafa yfirferslugildi innan
gedheilbrigdispjonustunnar, styrkja pa paetti sem vel eru gerdir og gefa visbendingar um pad
sem betur ma fara i pjonustu. Vanst er ad nidurstddurnar verdi hvati til frekari rannsdkna a

vidfangsefninu.

Hagnytt gildi fyrir hjukrun

Nidurstédur rannsdknarinnar syna fram a ad freedsla hjikrunarfaedinga til fjolskyldna

er mikilveeg. Einnig syna paer fram & naudsyn pess ad peir hafi frumkvadi i ad midla freedslu
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og upplysingum. Nidurstodurnar syna porf fyrir studning vid badi sjuklinga og adstandendur.
Horfa parf 4 fjolskylduna sem heild, taka hana med inn i medferdina og huga ad
framtioarurreedum. Nidurstoour rannsoéknarinnar syna fram & naudsyn pess ad
hjukrunarfraedingar gefi upplysingar til sjuklinga og adstandenda um hvert haegt sé ad leita
eftir utskrift, ef spurningar vakna eda einkenni aukast. Byggja parf sjalfsvirdingu
einstaklingsins upp med hrosi og jadkvadni en setja um leid dkvedin mork med markvissum
heatti. Hjukrunarfreedingar geta stutt fjolskylduna og hjalpad til med styrkingu

fjolskyldutengsla. Allur studningur vid einstaklinginn og fjolskyldu hans er mikilvaegur.

Hagnytt gildi fyrir hjukrunarstjornun

Nidurstodur rannsdknarinnar syna fram a ad margt er vel gert 4 deildinni og getur pad
styrkt stjornendur 1 framtidinni. Einnig gefur hun visbendingar um hvad ma betur fara, haegt
er ad nyta nidurstodurnar til ad baeta ur pvi og rannsakendur benda 4 tillogur vardandi

urbatur.

Hagnytt gildi fyrir hjukrunarfreedimenntun

Nidurstoour rannsoknarinnar syna ad auka megi vegi samskipta og fredslumidlunar i
hjukrunarfredimenntun. bjalfa hjukrunarfreedinema i ad eiga frumkvadi vid ad veita
upplysingar og fredslu til notenda og fjolskyldna peirra. Mikilvegt er ad sinna allri

fjolskyldunni medal annars til ad efla innsei adstandenda.
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Hagnytt gildi fyrir hjukrunarfreedirannsoknir

bad er von rannsakenda ad pessi rannsokn veki dhuga hja hjukrunarfredingum og
hjakrunarfraedinemum til ad rannsaka petta vidfangsefni enn frekar. Ahugavert vari ad
rannsaka upplifun adstandenda langveikra einstaklinga & pjonustu annarra deilda baedi &

gedsvidi sem utan pess.

Hugmyndir ad framtioarrannsoknum

» Rannsaka hvort munur er a arangri medferdar og medferdarheldni milli kynja og
aldurs notenda innan gedsvios.

» Rannsaka mogulegar leidir og Grredi vardandi sjalfradissviptingu einstaklinga og pau
ahrif sem sviptingin hefur 4 einstakling.

> Rannsaka hvada framtidartrraedi eru i bodi fyrir gedraskada einstaklinga 4 Islandi og
hvort pau urredi sem eru 1 bodi séu fullnegjandi fyrir pennan sjuklingahop.

» Rannsaka upplifun adstandenda langveikra einstaklinga & pjonustu annarra deilda.

Lokaoro

Rannséknin bendir til ad almennt er upplifun medrannsakenda a pjonustu deildarinnar
g00. Allir medrannsakendur eru sammala um alidleika og godan vilja starfsmanna vid ad
veita upplysingar og koma & fjolskyldufundum ef peirra vaeri 6skad. Fram kom hja mérgum
medrannsakendum ad erfitt vaeri ad bera sig eftir hjalpinni po6 peir pyrftu a4 henni ad halda, pvi
veeri gott ad starfsmenn syndu meira frumkvaeoi i samskiptum. Medrannsakendur hafa enn
sterka von eftir ad hafa gengid i gegnum mikla erfidleika og 6vissutimabil i morg ar. Med
veru a deildinni er ny von fyrir notendur ad koma undir sig fotunum og eru medrannsakendur

bjartsynir a framtid peirra.
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bad er upplifun rannsakenda ad medrannsakendum finnst erfitt ad svipta notandann
sjalfreedi. Pad parf ad styrkja medrannsakendur i pvi ferli. Skoda parf pann moguleika ad adrir
en nanustu adstandendur sjalfreedissvipti notandann vegna peirra tilfinningalegu arekstra sem
geta ordio i fjolskyldunni. beir arekstrar setja mark sitt 4 samskipti innan fjolskyldunnar og
rjufa jafnvel fjolskyldutengslin. Medrannsakendur vilja styrkja fjolskyldutengslin og purfa
studning til pess. Pann studning geta starfsmenn medal annars veitt med faglegri radgjof og
fredslu. Medrannsakendur kjosa ad fa markvissari og reglulegri freedslu um gedsjukdoéminn
og fiknisjukdominn og pad samspil sem par er & milli, 4samt medferdartrredum sem i bodi
eru 4 deildinni. Pad er alit medrannsakenda ad pad sem notendur purfa er oryggi og husaskjol.
bau markmid deildarinnar ad finna framtidarurreedi fyrir notendur er eitt af pvi sem
medrannsakendur telja mjog mikilvaegt.

Pad kemur fram i rannsokninni ad medrannsakendur fengu ekki formlega kynningu a
deildinni fyrir innlogn. Peir vissu ekki nakvemlega, nema af afspurn, hvernig deildin var
uppbyggd og hvernig starfseminni var hattad. Pad er mat rannsakenda ad utbua parf
kynningarefni um deildina med goori lysingu a skipulagi deildarinnar og myndum af
vistarverum fyrir fj6lskyldur og notendur sem peim yrdi athent fyrir innlogn. Fram parf ad
koma hvers konar medferd er i bodi. Hvert markmid medferdarinnar er og hvernig henni er
framfylgt. Einnig parf a0 koma fram hverjir eru medferdaradilar og hvert hlutverk peirra er,
asamt urredum eftir atskrift. Allt skiptir petta mali pvi lagmarksdvoél 4 deildinni eru sex
manudir. Mikilveagt er ad pessar upplysingar séu a skriflegu formi par sem adstandendur eru
oft & tidum i tilfinningalegu uppnami i upphafi dvalar. Tillaga a0 sliku kynningarefni liggur

fyrir ad halfu rannsakenda (sja fylgiskjal 8).
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Nafn:

Heimilisfang:

Péstnamer:

Stadur:

Simanumer tengilids :

Titill verkefnis
(ss. nafn & skra eda heiti rannséknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar veréur unnié med?

Hvert verda upplysingarnar sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
persoénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
personuvernd og medferd
persénuupplysinga:

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

Vidbétarskilyrdi um vinnslu vidkvaemra
personuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Fylgiskjal 1

Tilkynning méttekin:
Nuamer S4261

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

2705552259

Andrea Klara Hauksdottir

Magnus Olafsson
Sélvallagétu 11
101

Reykjavik
8625833

Hver er upplifun adstandenda & pjonustu vid notendur a deild 15 &
gedsvidi Landspitala

Rannsoékninni er setlad ad syna fram a hvernig verid er ad uppfylla
parfir og vaentingar notenda og adstandenda ad peirra mati.
Avinningurinn er a8 skilgreina hvada paettir eru sterkir, hvad maetti
betur fara i starfseminni og hvada leidir maetti fara til ad auka geedi
pjénustunnar.

Eigindleg vidtdl verda tekin vid adstandendur inniliggjandi
einstaklinga a

deild 15 & gedsvidi Landspitala. Adstandendur verda bednir um ad
tja veentingar

synar og skodanir med veru adstandanda sins 4 deildinni. Vid
munum ekki ssekja

eftir neinum persénuupplysingum.

Upplysingar verda séttar til pattakenda i formi vidtala

IX| sampykki hins skrada sbr. 1. tl.

(] naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

[] naudsyn til aé fullnaegja lagaskyldu sbr. 3 tl.

] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.
] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl.

(] naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. .

L] naudsyn til ad geeta I6gmaetra hagsmuna sbr. 7. tl.

Nei
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Frekari skyringar @ peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagadkvaedi eda ef byggt er &4 sampykki
hins skrada skal hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er persénuupplysinga fra
60rum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfyllt vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfyllt freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur persénuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voéktunarbtinadar?

Verda upplysingarnar afhentar 66rum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ur landi?

Verda upplysingarnar birtar 4 Netinu /
Vefnum?

Hvada oryggisradstafanir verda
vidhafdar?

Nafn og/eda stéduheiti pess sem ber
abyrgd a framangreindum
Oryggisradstoéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 66rum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila

L1 upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.tl.

[] sérsték lagaheimild sbr. 2. tl.

[ skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. .
[] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 1.
[} naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.

] hinn skr&di gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.

[] vegna démsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
[J naudsyn vegna lacknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. tl.
1 naudsyn vegna télfraedi-/visindarannséknar sbr. 9. tl.
[] 16gmaet véktun skv. 2.mgr.

Ekki verdur 6skad eftir persénuupplysingum

Ekki verdur 6skad eftir personuupplysingum

Nei

nei

Nei

Nei

L] Aégangsord
[] Dulkédun
[] Afmaun persénuaudkenna

X Annad
Ef annad. pa hvad?
Ekki verdur 6skad eftir neinum persénupplysingum

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

Upptdkum af viétdlum verdur eytt ad lokinni drvinnslu. Eitt eintak af

hverju

vidtali vedur geymt & Gtprentudu formi. Abyrgdaradili og
rannsakendur munu hafa

umradarétt yfir géggnunum ad lokinni rannsokn

Nei
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Fylgiskjal 2

Magnis Olafsson
Solvallagotu 11
101 Reykjavik

Personuvernd

Raudlardrstig 10105 Reykjavik
stmi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 11. febraar 2009
Tilvisun: S4261/2009/ LSL/--

Hér med stadfestist a0 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydat nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. S4261/2009 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Petsénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af hilfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

e :) R A~
\f@ et s¥ee: Noreeeip

7
Larus Sigurdur &uérusson

Hjal.: - Tilkynning nr. S4261/2009 um vinnslu persénuupplysinga.
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Fylgiskjal 3

Nr. umsoknar: Mottekin: Afgreidd:

AN
A ¥ 4

LANDSPITALI

Umsokn til sidanefndar
Landspitala - haskolasjukrahuss

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedib er um fullt heiti rannsoknar, islenskt eda erlent eftir atvikum.

Hver er upplifun adstandenda 4 pjonustu vio notendur a deild 15 4 gedsvioi Landspitala.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING [ HNOTSKURN. Utdrittur tir rannsékninni, p.m.t.

markmid, patttakendur, framkvaemd og visindalegur dvinningur.

Rannsoknin er lokaverkefni til B.Sc. gradu 1 hjukrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri.

Markmidid er ad 60last skilning & hver upplifun adstandenda sé 4 pjonustu vid notendur 4 deild 15 a
gedsvidi Landspitalans. Medrannsakendur eru adstandendur einstaklinga sem eru innritadir 4 deild 15
4 gedsvidi Landspitalans.

Lagt er upp med ad taka eigindleg vidtol vio adstandendur pessara einstaklinga sem i rannsokninni
kallast medrannsakendur. Midad er vid ad taka vidtdl vid medrannsakendur og ad hvert vidtal taki um
klukkustund. Urvinnsla vidtala verdur unnin eftir rannsoknaradferd Vancouver skélans i
fyrirbeerafradi, par sem pau verda flokkud i pemu.

Rannsokninni er @tlad ad syna fram & hvernig verid er ad uppfylla parfir og ventingar notenda og
adstandenda a0 peirra mati.

Avinningur rannséknarinnar er ad skilgreina hvada pettir eru sterkir, hvad meetti betur fara i
starfseminni og hvada leidir metti fara til ad auka gaedi pjonustunnar.

3. ABYRGDARMADUR RANNS()KNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn Abyrgdarmann tr sinum hépi sem annast

samskipti vio sidanefnd LSH og sem ber jafnframt faglega dbyrgd 4 framkvaemd rannséknarinnar.

Nafn: Magnis Olafsson Kennitala: 270555-2259 Stada: Lektor vio HA
Vinnustadur: Gedsvid LSH V-Simi: 5435938 Fax:
Deild: Endurhafing LR

H-Simi: 5512373 GSM: 8245537
Heimilisfang
vinnustadar: Laugarasvegur 71, 104 Reykjavik Netfang: magnuso@]landspitali.is

4. ADRIR UMSAKJENDUR. Tilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e. annarra en Abyrgéarmanns.

Nafn: Andrea Klara Hauksdéttir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarfredinemi GSM: 8625833
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Nafn: Ester Johannsdottir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarfredinemi GSM: 6942966
Nafn: Hafdis Lilja Gudlaugsdottir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn 4 Akureyri

Stada: Hjukrunarfredinemi GSM: 6610696

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjarmognunar- og styrktaradilar). Hér skal t.d. greina fré peim

stofnunum og fyrirtaekjum, innlendum eda erlendum sem ad rannsékninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komio fram i lidum 2 og 3.

Stofnun/fyrirtzeki: Deild 15 gedsvidi Landspitala
Heimilisfang: Kleppsvegi, 104 Reykjavik

Gengid hefur verid til fulls samstarfs vid forradamenn deildar 15 hvad vardar undirbuning og
framkvemd rannsoknarinnar. Aformad er ad nidurstodur rannsoknarinnar verdi nyttar til frekari
préunar & gaedastarfi innan peirrar deildar.

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi, hvada adilar hafa umsjon med

einstokum verkpattum rannséknarinnar. Ef rannsakendur njota styrkja eda annarrar fjairmégnunar vegna rannséknarinnar purfa
einnig a0 koma fram upplysingar um tengsl fjirmégnunaradila vid rannsakendur.

Andrea Klara Hauksdottir, Ester Johannsdottir og Hafdis Lilja Gudlaugsdottir munu standa ad
rannsokninni undir leidsdgn Magnusar Olafssonar lektors vid Haskolann 4 Akureyri.

Rannsoknin er unnin i samstarfi vid deild 15 & gedsvidi Landspitalans par sem fram fer geedamat &
starfsemi deildarinnar og er pessi rannsokn einn lidur og sjalfstedur pattur i pvi geedamati. Tengilidur
fra deild 15 er Helga Jorgensdottir deildarstjori deildar 15 4 gedsvidi Landspitalans.

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinio fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada forsendum trtakio verdur valio.

Tekin verda eigindleg vi6tol vid 6-9 adstandendur notenda sem eru innritadir 4 deild 15 a gedsvidi
Landspitala. Urtakid verdur pagindatrtak og fa adstandendur kynningarbréf sem utskyrir adferd og
tilgang rannsoknarinnar.

8. AVINNINGUR/AHZATTA. Tilgreinio i hverju Avinningur jafnt sem dhzaetta patttakenda i rannsékninni verdur helst félgin.

Avinningurinn er ad auka gadi pjonustu vid notendur og adstandendur peirra. Nidurstédur
rannsOknarinnar er ®tlad ad hafa yfirferslugildi yfir i pjonustu annarra starfseininga.

Rannsakendur telja ad moguleg ahaetta sé & pvi ad vidtalid gaeti vakid upp opagilegar tilfinningar
medrannsakenda en tryggt verdur 6ryggi med pvi ad abyrgdaradili rannsoknarinnar verdi vidstaddur
vidtolin, einnig er medrannsakandi upplystur um ad hann geti hatt patttoku 4 hvada stigi rannséknar
sem er.

9. OFLUN UPPLY’STS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda verdur aflad, p.m.t. hvada adili

muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio ad ef afla 4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda forradamanni.
Afrit af upplysingum og sampykkisblooum skulu fylgja umsékninni.

Magnus Olafsson abyrgdarmadur rannsoknarinnar mun sja um ad kynna rannsoknina fyrir
ventanlegum medrannsakendum og kanna vilja peirra til samstarfs. Sent verour ut formlegt
kynningarbréf. begar sampykki liggur fyrir mun medrannsakandi undirrita upplyst sampykki.

10. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinido hvers konar gognum (persénuupplysingum, lifsynum o.s.frv.) er fyrirhugad ad safna
vegna rannséknarinnar. Einnig hvada adilar hafi adgang ad peim gognum. Skyrio fra hvada oryggisradstafanir verda gerdar og hvernig
trinadi vid patttakendur verdur haldio. Koma parf fram hver hefur umridarétt yfir goggnunum ad rannsékn lokinni.

Tekid skal fram a0 fyllsta trinadar verdi gett og nafnleynd rikir 1 rannsdkninni. Valdir verda 6-9
einstaklingar til ad taka patt i viotolum. Rannsakendur munu utbua leidarljos til grundvallar i
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vidtolunum. Vidtolin verda hljooritud. Einungis rannsakendur koma til med ad hafa adgang ad
pessum gognum. Vidtolin verda vélritud upp ordrétt og peim verdur eytt ad rannsokn lokinni.

11. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af sioferdilegum toga sem rannséknina varoa.

Rannsakendur munu upplysa patttakendur vel Gt 4 hvad rannsdknin gengur og til hvers hin sé &tlud.
Einnig utskyrt ad fyllsta trinadar sé geett og nafnleynd peirra 1 heidri h6fo vid ttgafu rannsdéknarinnar
asamt pvi ad 6llum gognum verdi eytt ad rannsokn lokinni. bvi telja rannsakendur ad ekki komi upp
nein sidferdileg alitamal 1 pessari rannsokn.

12. VISINDALEGT GILDI. Gerio stuttlega grein fyrir peim visindalega dvinningi sem rannséknin hefur i for meo sér.

Rannsokninni er &tlad ad syna fram 4, 4 hvern hatt og ad hvada leyti verid er ad uppfylla parfir og
ventingar notenda og adstandenda ad peirra mati.

Avinningur rannséknarinnar er ad skilgreina hvada pattir eru sterkir, hvad maetti betur fara i
starfseminni og hvada leidir meetti fara til ad auka geedi pjonustu.

13. FRADIGRUNNUR RANNS()KNAR. Lysa skal fraedilegri pekkingu 4 rannséknarsvidinu og 60rum bakgrunni

rannséknarinnar, p.m.t. helstu nidurstodum eldri rannsékna. Taka skal sérstaklega fram, hvada reynsla er af vidkomandi adferdum og/eda
medferd i fyrri rannsoknum. Pessum lid ma skila 4 sérbladi eda visa i itarlegri rannsoknarazetlun sem ba skal fylgja umsokn.

Mikil abyrgd hvilir & herdum fj6lskyldna einstaklinga med alvarlegar gedraskanir i umdénnun og
studningi vid pa 1 veikindum. Adstaedur geta varad i langan tima, jafnvel ar eda aratugi. Margar
pessara fjolskyldna upplifa umtalsvert dlag og byrdi sem 4 endanum getur haft ahrif 4 heilbrigdi
einstaklinga innan hennar sem og heilbrigdi fjolskyldunnar i heild. Streita og alag er utbreitt
fjolskyldum einstaklinga med gedranar raskanir. Aztlad er ad einn til tveir pridju einstaklinga med
gedraskanir bui hja fjolskyldumedlimum og stor hluti hinna piggur einhverja hjalp fra attingjum.
Morgum fjolskyldum finnst paer ekki f4 negilegar upplysingar um veikindi og medferd, hvernig
umdnnun pau geti veitt eda fengid studning vid eigin streitu og kvida. bessi vandamal eru ttbreidd og
hafa fengid alpjodlega umfjollun (Rose, Mallison og Walton-Moss, 2004).

Synt hefur verid fram 4 ad pegar einstaklingur leggst inn 4 geddeild pa finnur fjolskyldan fyrir
erfidum tilfinningum svo sem skomm og fordemingu sem geta leitt til spennu innan fj6lskyldunnar
og pvi ad innlégn sé mogulega leynt. Rannsoknir sem gerdar voru 4 tengslum hjukrunarfredinga vid
fjolskyldur inniliggjandi sjuklinga syndu ad fj6lskylduhjukrun felur i sér: midlun upplysinga um
starfsemi deildanna, studning vid fjolskyldurnar i ahyggjum peirra og skipulagningu utskriftar i
samvinnu vid fjolskylduna. betta eykur 4 anagju fjélskyldunnar med pjonustuna og samstarfid vid
hjtkrunarfredinginn (Goudreau, Duhamel og Ricard, 2006).

ber breytingar 4 fyrirkomulagi heilbrigdispjonustunnar sem felur pad 1 sér ad sjuklingar eru i
auknu meeli atskrifadir heim p6 svo peir séu ekki bunir ad na fullum bata. Breytingarnar hafa haft
margvisleg ahrif 4 lif og adstaedur 4 heimili sjiklinga og hlutverk og abyrgd heimilismanna. Peir eru i
storauknu meeli patttakendur 1 ad veita medferd og pess er vaenst ad peir fylgist med og bregdist vid
breytingum & astandi sjuklings. bvi hefur abyrgd 4 umfangsmikilli starfsemi sem adur tilheyroi
opinberri heilbrigdispjonustu ferist til fjdlskyldunnar sem i mérgum tilvikum leidir af sér aukid alag
og streitu medal heimilisfolks (Kristin Bjornsdottir 2006).

,,Oft er pad neikvada synilegra en pad jakvada i1 veikindum. Pjalfa parf hafileikann til ad
draga fram pad jakvaeoa i lifi skjolsteedinganna pratt fyrir eda vegna veikindanna. Mikilvaegt er ad
hjalpa folki ad sja pad sem gengur vel. ... Pa getur pad haft pydingu fyrir fjolskylduna ad fa vitneskju
um ad allar fjolskyldur hafa sinu sterku hlidar sem paer hafa jafnvel ekki gert sér grein fyrir (Arna
Skuladottir, Audur Ragnarsdottir og Elisabet Konradsdottir, 2005).

Heimildaskra
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Arna Skuladottir, Audur Ragnarsdottir, Elisabet Konradsdottir (2005). Erum vid fost i
vidjum vanans — getum vid beitt betri fjolskylduhjukrun? Timarit
hjukrunarfreedinga 4. tbl. 81. arg. 2005.

Goudreau, J., Duhamel, F., Ricard,N. (2006). The inpact of a family systems nursing
Educational program on the practice of psychiatric nurses. Journal of family
Nursing 2006 august 12; 292 — 306.

Kristin Bjornsdottir (2006). Heimilid sem vettvangur heilbrigdispjonustu. Fra innscei til
Inngripa: pekkingarproun i hjukrunar- og ljosmodurfreedi bls 243 — 262.

Rose, L.,E., Mallison, R.,K., Walton-Moss, B. (2004). Barriers to family care in
psychiatric Settings. Journal of nursing scholarship First quarter 2004.
36; 39-47.

14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannséknarinnar. Taka skal fram hvort tlunin sé ad

afla upplysinga fra 60rum en patttakendum sjalfum. Ef zetlunin er ad notast vido upplysingar ur sjukraskram, gagnabénkum (s.s.
krabbameinsskra) eoa syni ur lifsynabanka purfa afrit af tilskyldum leyfum ad fylgja umsékninni (sbr. lid 23 hér a eftir). Koma parf fram til
hvers er @tlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannséknir verdi geroar a peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar
syna og/eda upplysinga verour aflad. Pessum lid ma skila a sérbladgi ef porf krefur.

Ger0 verdur fyrirbarafredileg rannsokn par sem notadar eru eigindlegar adferdir vid gagnasdfnun.
Studst er vido hugmyndafraedi Vancouver skdlans 1 fyrirbaerafraedi. bessi rannséknaradferd vard fyrir
valinu par sem hun veitir innsyn og skilning & upplifun adstandenda. Tekid verdur vidtal vid 6-9
adstandendur notenda sem eru innskrifadir 4 deild 15 4 gedsvidi Landspitala og gert er rad fyrir ad
hvert vidtal taki um klukkustund. Viotolin verda hljodritud. Eingdngu verdur studst vid paer
upplysingar sem koma fram i vidtolum.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar urvinnsla (t.d. tolfraedileg) verdur gerd og hvort studst hefur verio vio “power
analysis” eda adrar hlidstaedar adferdir vio undirbining rannséknar.

Vid urvinnslu gagna verdur unnid eftir rannsdknaradferd Vancouver skolans. Vidtolin verda prentud
upp ordrétt, borin saman og greind i sameiginleg meginpemu og undirpemu.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenzr 4ztlad er ad rannsokn hefjist og hvenzer henni ljuki.

Rannsoknarvinna hefst i desember 2008 og verdur lokid ad fullu i mai 2009. Gagnao6flun 1 formi
vidtala verdur fra 15. febraar til 15. mars 2009.

17. NIDURSTODUR RANNSOKNAR. Geris grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu/kynningu 4 nidurstéoum

rannsoknarinnar.

Fyrirhugad er ad nyta rannsoknina vid aframhaldandi proun & starfsemi deildar 15 4 gedsvidi
Landspitala. Nidurstodur rannsoknarinnar verda birtar i B.Sc. ritgerd sem vardveitt verdur &
bokasafni Haskolans & Akureyri. Fyrirhugad er ad kynna nidurstddur rannsoknarinnar 29. mai 2009
vid Haskolanum i Akureyri jafnframt verdur bodid upp &, 1 samstarfi vid deild 15, kynningar &
gedsvioi LSH.

18. FLUTNINGUR GAGNA. &f fyrirhugad er ad flytja gogn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda persénuupplysingar) r landi
verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina
hver 4 viokomandi stofnun hafi umradarétt yfir gognunum og/eda beri abyrgd a peim.

A ekkivid X
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19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannséknargognin varoveitt? Hvenzer og hvernig verour peim

eytt?

Gogn verda vardveitt af rannsakendum og verdur eytt strax ad rannsoknarvinnu lokinni.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vio adrar skrar eda
samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar rannsoknir. Ef svo er greinid pa fra heiti viokomandi rannséknar og abyrgdarmanni.

A ekkivid X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig verdur pvi hattad? Med

hvada hzaetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?

A ekki vio X

22. GREIDSLUR VEGNA I’ATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir patttoku i rannsékninni og pa

jafnframt hvers edlis og hversu haar paer greidslur verdi.

A ekkivio _X_

23. ADRAR UMS()KNIR EDA LEYFI. Afrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi yfirlaeknis/-laekna

vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvaemd rannséknar skulu
fylgja med umsokn, eftir pvi sem vio 4. Hafi umséknin 40ur hlotido sampykki annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis fylgja. Hafi heimild
leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umséknar til vidkomandi adila.

JA__ NEL__ Persénuvernd, dags. JA__ NEI__  Onnur sidanefnd, hver:
JA__ NEI__ Lyfjastofnun, dags. JA__ NEI__ Lifsynasafn, hvada:
JA__ NEL__ Geislavarnir rikisins, dags. JA__ NEL__ Skraarhaldari, hvada:

JA NEI Stofnun, hvada: JA NEI___ Yfirleknir/-nar, hver(jir):

24. FYLGISKJ OL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra 4byrgdarmanns, svo og upplysinga- og sampykkisblod vegna

patttoku i ranns6kninni skulu avallt fylgja umsékn til sidanefndar.

__ Starfsferilsskra abyrgdarmanns __ Nékvemari rannséknarlysing(ar)
_X_ Kynningarblad/-bloo ___ Spurningalistar, fjoldi
___ Upplysingablad/-bl6d ______ “CaseReport Form”

X Sampykkisblad/-bl6d Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSZKJENDA. Hér er hzegt a0 koma 4 framfaeri athugasemdum eda skyringum sem ekki

komust fyrir annars stadar i umsékninni.




Fylgiskjal 3 85

VERDI EINHVERJAR BREYTINGAR A RA,NNS(')KNARAAETLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AD TILKYNNA PAR AN TAFAR TIL SIDANEFNDAR LSH.

Stadur: Dagsetning: Undirskrift abyrgéarmanns:

Vinsamlegast sendio umsokn og fylgiskjol i einu eintaki.

Umsokn sendist: Jonina Sigurdardottir forstodumadur sidanefndar
LSH
skrifstofu kennslu, visinda og préunar C-13
Landspitala Fossvogi
108 Reykjavik

Einnig ma senda umsoknina & rafreenu formi med t6lvuposti a netfangio:
sidanefnd@]landspitali.is

Uppfert: 22.12.2005
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AN

-
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Reykjavik, 16. febraar 2009
KS/js

Magnius Olafsson, lektor
Gedsvidi LSH
Laugarasvegur 71

104 Reykjavik.

Vardar erindi 90/2008 “Hver er upplifun adstandenda a pjonustu vio notendur 4
deild 15 a gedsvioi Landspitala.”
Agzti Magnus.

Vid héfum mottekid svar pitt dagsett 13. februar 2009 asamt fylgigégnum og svarar
pad athugasemdum nefndarinnar med fullneegjandi heetti.

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

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarntiimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt

fer Sidanefnd LSH fram 4 ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Gangi pér vel vid rannséknarstorfin.

Vtrdmgarfyllst fyrir hond ;zhmefndar Landspt’tala,

‘ ”/M/ ne j G /Cé / 36 r

’ Jonma Slguréardqﬁﬁr stadgengill formanns.

. j
Sidanefnd Landspitala Formadur: Kristjan Steinsson )
Skrifstofu kennslu, visinda og préunar Forst6dumadur: Jonina Sigurdardéttir
C13 LSH, Fossvogi. Tolvupéstur: sidanefnd@landspitali.is

108 Reykjavik
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AW

ww
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Magnus Olafsson
Deildarstjori
Endurheefing LR
Laugarasvegi 71
104 Reykjavik

Reykjavik, 11. febraar 2009

Efni: Leyfi til ad framkveema rannséknina “Hver er upplifun adstandenda af pjéonustu
vid notendur 4 deild 15 4 gedsvidi LSH”.

Undirritadir, svidsstjorar 4 gedsvidi LSH, veita sampykki sitt fyrir framkvemd
rannséknarinnar “Hver er upplifun adstandenda af pjénustu vid notendur & deild 15 & gedsvidi
LSH”.

Magnus Olafsson, deildarstjori og lektor vid heilbrigdisdeild H.A., er leidbeinandi og
4byrgdamadur rannsdknarinnar, sem er lokaverkefni til B.S. profs i hjukrunarfredi, en
rannsakendur eru Andrea Klara Hauksdéttir, Ester Johannsdottir og Hafdis Lilja
Gudlaugsdottir. Tilgangur rannsdknarinnar er ad syna fram 4 ad verid sé ad uppfylla parfi og
vaentingar notenda og adstandenda ad peirra mati. Avinningur rannséknarinnar er ad auka
geedi pjonustunnar vid notendur og adstandendur peirra, og hefur rannsoknin yfirfeerslugildi
yfir { pjonustu annarra starfeininga.

Leyfi undirritadra er hér med veitt til ofangreindrar rannséknarvinnu ad pvi tilskyldu ad
heimild sidanefndar L.SH faist fyrir rannsokninni, ad Persénuvernd verdi tilkynnt um hana og
ad fyllsta trunadar verdi geett med allar upplysingar sem henni tengjast.

Virdingarfyllst,

7

Ondndainbpvian _«2 =

/| Eydis K. Sveinbjarnafdottir Engilﬁéri Sigurdsso
/ Svidsstjéri hjtkrynar Starfandi svidsstjori lackninga

Afrit: Andrea Klara Hauksdéttir, hjukrunarfreedinemi vid H.A.
Ester J6hannsdottir, hjukrunarfreedinemi vid H.A.
Hafdis Lilja Gudlaugsdottir, hjikrunarfreedinemi vid H.A.
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Kynningarbréf

Hver er upplifun adstandenda 4 pjonustu vio notendur a deild 15 4 gedsvidi

Landspitalans.

Keri vidtakandi.

Vid erum nemendur & 4. ari i hjikrunarfraedi vid Haskolann 4 Akureyri og erum ad
vinna ad rannsokn sem lokaverkefni okkar til B.Sc. profs i hjukrunarfraedi.

Leidbeinandi okkar er Magnus Olafsson, hjukrunarfreedingur og lektor vid Haskolann
a Akureyri, hann er auk pess deildarstjori & Endurhafingu LR sem er ein af
endurhafingardeildum gedsvids LSH. Siminn hja honum er 5435938 og netfang
magnuso(@landspitali.is. Rannsoékninni er &tlad ad fa skyrari mynd af pérfum notenda og
adstandenda og ad hvada leyti verid er ad mata peim.

Rannsoknin er framkvaemd 4 pann hatt ad ein okkar tekur vid pig vidtal um upplifun
pina 4 pjonustuna 4 deild 15 sem tekur um klukkustund, mun pad fara fram ad Laugarasvegi
71, 104 Reykjavik og mun Magniis Olafsson abyrgdaradili rannsoknarinnar vera vidstaddur
pad viotal. Vidtalid verdur hljooritad og fert 4 ritad form. Pad sem fram kemur i vidtalinu
verdur medhondlad samkvaemt strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad
islenskum 16gum 1 hvitvetna vardandi personuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Einungis
rannsakendur og leidbeinandi munu hafa adgang ad rannsdéknargdgnum og peim verdur eytt
ad urvinnslu lokinni.
bér ber engin skylda taka patt 1 pessari visindarannsokn. bu getur haett patttoku hvenaer sem er
an eftirmala og ad hun hefur ekki ahrif a pa heilbrigdispjonustu sem pti eda adstandandi pinn

faa LSH.
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Nidurstodur rannsoknarinnar verda birtar i formi ritgerdar sem vardveitt verdur a
bokasafni Haskolans & Akureyri. Nidurstada ritgerdarinnar verdur mogulega nytt til
aframhaldandi prounar pjonustu & deild 15 & gedsvidi Landspitala og jafnframt til frekari
rannsokna & vidfangsefninu.

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

Ef eitthvad er 0ljost, ef pi hefur spurningar eda vilt gera athugasemdir er pér velkomid
ad hafa samband vid abyrgdarmann rannsoknarinnar Magnus Olafsson. Rannséknin er unnin
med sampykki Sidanefndar Landspitala og tilkynning hefur verid send til Personuverndar.

bad er einleg 0sk okkar ad pu sjair pér feert um ad taka patt i pessari rannsokn

Virdingarfyllst

) Magnis Olafsson, lektor
Abyrgdarmadur rannsoknar, simi 5435938

Andrea Klara Hauksdottir

Ester Johannsdottir

Hafdis Lilja Gudlaugsdottir

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsokn eda vilt hatta
patttoku i rannsokninni getur pu sntiid pér til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi, 108

Reykjavik. Simi: 543 7465, fax: 543 2339, tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is
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Haskolinn
a Akureyri
Upplyst sampykki vegna rannséknar a upplifun adstandenda af pjonustu

vio notendur a deild 15 a gedsvidi Landspitalans.

Abyrgdamadur rannsoknar: Magnus Olafsson, hjiikrunarfradingur og lektor vid

Héskolann & Akureyri. Simi: 5435938.

Sampykki patttakenda

Eg undirritud/adur sampykki hér med ad vera patttakandi i rannsékn vardandi hver
upplifun adstandenda er 4 pjonustu vid notendur a deild 15 4 gedsvidi Landspitala. Eg hef
fengid kynningarbréf um rannsdknina par sem koma fram allar upplysingar.

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

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

nafnleyndar verdi geett 1 hvivetna.

Stadur og dagsetning Undirskrift patttakanda

Undirskrift pess sem leggur sampykkir fyrir.
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