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  Útdráttur i 

Útdráttur 

Mikil breyting verður hjá fjölskyldum þegar einstaklingur innan hennar veikist af 

geðsjúkdómi. Fjölskylduaðstæður mótast af veikindunum og allir meðlimir hennar ganga í 

gegnum sorgarferli. Þegar um tvíþáttagreiningu er að ræða, sem er bæði geðsjúkdómur og 

fíknisjúkdómur, eykst álagið enn frekar. Það er mikilvægt fyrir fjölskyldur í þessum 

aðstæðum að fá stuðning og fræðslu innan heilbrigðiskerfisins. 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna upplifun aðstandenda af þjónustu á sérhæfðri deild 

innan geðsviðs Landspítala. Það sem rannsakendur voru að leita eftir var að vita hverjar 

væntingar aðstandenda voru til deildarinnar og hvort þær væntingar hafi staðist. Notast var 

við eigindlega aðferðafræði við rannsóknina og var stuðst við 12 þrepa rannsóknarferli 

Vancouver-skólans. Tekin voru viðtöl við níu aðstandendur einstaklinga sem eru innritaðir á 

sérhæfða deild innan geðsviðs Landspítala og var úrtakið þægindaúrtak. 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að þátttakendur voru á heildina litið ánægðir 

með starfsmenn og starfsemi deildarinnar. Þeir höfðu sterka von fyrir hönd aðstandanda síns 

og voru bjartsýnir á framtíðina. Þátttakendur vilja halda tengslum við aðstandendur, byggja 

upp og styrkja fjölskyldutengslin. Það var álit þátttakenda að aðstandendur þeirra þyrftu 

öryggi, stuðning og húsaskjól. 

Margt var vel gert á deildinni og voru þátttakendur meðal annars ánægðir með þau 

framtíðarúrræði sem deildin hafði upp á að bjóða. Rannsóknin bendir þó til þess að tækifæri 

séu til úrbóta á ýmsum sviðum. Meðal annars má auka markvissa og reglulega fræðslu til 

þátttakenda, ásamt því að deildin mætti sýna meira frumkvæði að skilgreindum stuðningi og 

þjónustu við þátttakendur. Einnig fannst þátttakendum miður að fá ekki formlega kynningu á 

deildinni fyrir innlögn. Rannsakendur lögðu fram tillögu að kynningarbæklingi fyrir deildina. 

 

Lykilhugtök: Fjölskylduhjúkrun, tvíþáttagreining, framhaldsúrræði, fræðsla, geðsjúkdómar. 
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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 Landspítali‘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 

Landspítali‘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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  Inngangur 1 

Kafli 1 

Inngangur 

 Þessi rannsókn sem hér er til umfjöllunar er unnin sem B.Sc. verkefni við 

heilbrigðisdeild í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. Hér verður skýrt frá 

bakgrunnsupplýsingum við rannsóknina, tilgangi hennar og hugmyndafræðilegum ramma. 

Útskýrð verða megin hugtök rannsóknarinnar ásamt því að gerð verður grein fyrir 

rannsóknarspurningunni og gildismati rannsakenda. Uppbyggingu skýrslunnar verður lýst og 

komið fram með leitarorð sem notuð voru við gagnasöfnunina. 

 

Bakgrunnsupplýsingar 

Mikil breyting verður hjá fjölskyldum frá því að vera fjölskylda án geðsjúkdóms yfir í 

að vera fjölskylda sem þarf að takast á við slíkan sjúkdóm (Williams og Mfoafo-M'Carthy, 

2006). Geðraskanir einstaklinga hafa áhrif á alla fjölskylduna, en þær fjölskyldur hafa greint 

frá því að þörfum þeirra sé illa mætt. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á mati upplýsinga- 

og fræðsluþarfa fjölskyldna geðraskaðra einstaklinga, ásamt rannsóknum á stuðningi og 

bjargráðum fjölskyldunnar (Drapalski o.fl., 2008). Nýlegar rannsóknir hafa staðfest fyrri 

rannsóknir að þörf sé á auknum skilningi gagnvart fjölskyldum sem annast geðraskaða 

einstaklinga, ásamt aukinni þörf á þjónustu við þær. Þarfir fjölskyldna eru töluvert breytilegar 

eftir aðstæðum og einnig hvernig sjúkdómsástand hins veika aðstandanda er. Þær breytilegu 

þarfir sem eiga sér stað í gegnum hin ýmsu stig sjúkdómsins og í bataferlinu kalla á meiri 

sérhæfingu í þjónustu við þessar fjölskyldur (Drapalski o.fl., 2008). Hins vegar hafa orðið 

breytingar á síðari árum á umönnun einstaklinga með geðrænar raskanir, sem fólgnar eru í því 

að umönnunin hefur færst frá stofnunum og inn á heimilin í hendur fjölskyldna (Smitka, 

1998).  



  Inngangur 2 

Við upphaf geðrænna veikinda verður mikið tilfinningalegt áfall hjá þeim sem veikjast 

og þeirra fjölskyldum (Godress, Ozgul, Owen, og Foley-Evans, 2005). Fjölskyldan upplifir 

mikla sorg, sem fólgin er í þeim missi að tapa þeirri persónu sem þær áður þekktu ásamt 

missinum af venjulegu fjölskyldulífi. Sorg og missir hefur áhrif á alla fjölskylduna sem birtist 

í tilfinningalegum vandamálum (Wynaden, 2007). Sorgin sem hvílir yfir einstaklingnum og 

fjölskyldunni hefur neikvæð áhrif á aðlögunarhæfni þeirra og getu til að takast á við vandann 

(Godress o.fl., 2005). Fjölskyldur upplifa streitu og erfiðleika við upphaf veikinda og sú 

streita birtist að nýju í hvert sinn sem einkenni sjúkdómsins aukast. Fjölskyldumeðlimir vilja 

vita hvert á að leita ef einkenni aukast og vilja að heilbrigðisstarfsmenn séu aðgengilegir strax 

(Gavois o.fl., 2006). 

Fjöldi frásagna er til frá síðustu áratugum af baráttu geðheilbrigðisfræðinnar gegn 

fordómum, þar sem fordómar eru stöðug fyrirstaða í eðlilegum framgangi geðheilbrigðismála. 

Fordómar valda því að margir sem þarfnast aðstoðar vegna geðrænnar vandamála leita hennar 

ekki (Pescosolido, Perry, Martin, McLeod, og Jensen, 2007). 

 Í rannsókn sem gerð var af Wynaden (2007) af reynslu fjölskyldna geðraskaðra 

einstaklinga var niðurstaðan sú að í upphafi umönnunar eru umönnunaraðilar helteknir af 

ástandinu. Þeir eru miður sín yfir því sem er að gerast í lífi veika einstaklingsins og 

fjölskyldunnar í heild. Þeir upplifa ógn við eigin persónueinkenni, jafnvægi og heilsu. Þeir 

hafa áhyggjur af áhrifum veikindanna á framtíðaráform og drauma og finnst álagið mikið. 

Mörgum fjölskyldum finnst þær ekki fá nægar upplýsingar um veikindi og meðferð 

ástvina sinna, hvernig umönnun þær geta veitt og hvaða stuðning þær geta fengið við eigin 

streitu og kvíða. Þessi vandamál eru útbreidd og hafa fengið alþjóðlega umfjöllun (Rose, 

Mallinson, og Walton-Moss, 2004). Mikil þörf er á upplýsingum á sérhæfðum sviðum eins og 

hvernig hægt sé að komast að samkomulagi um lausnir ýmissa mála ásamt upplýsingum um 

samfélagslegar lausnir (Drapalski o.fl., 2008). Aðstandendur hafa þörf fyrir að vera 
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viðurkenndir og metnir af heilbrigðisstarfsmönnum og vilja láta líta á sig sem samstarfsmenn 

í umönnunarferlinu (Wynaden, 2007). 

Tvíþáttagreining á við þegar viðkomandi einstaklingur er bæði með geðröskun og 

fíknisjúkdóm. Það veldur því að oft er mjög erfitt að finna greiningu og meðferð ásamt því að 

þessir einstaklingar eru margir heimilislausir og í afbrotum (Dual diagnosis, 2003). Rannsókn 

á einstaklingum með tvíþáttagreiningu sýnir fram á að aðstandendum þessara einstaklinga 

hættir til að vera meira ásakandi, óvinveittir og sýna þeim meiri höfnun en einstaklingum sem 

hafa eina sjúkdómsgreiningu (Watts, 2007). Einstaklingar með tvíþáttagreiningu hafa oft 

mörg félagsleg vandamál allt frá heimiliserjum upp í alvarlega fjölskylduárekstra, 

barnaofbeldi, heimilisofbeldi og fjölskyldusundrung. Rannsóknir sýna að heimilisárekstrar eru 

stór þáttur í fyrirsjáanlegri hrösun hjá fíknisjúklingum. Notkun fíkniefna getur verið bjargráð 

hjá einstaklingum með tvíþáttagreiningu þar sem einstaklingurinn notar efni til að bregðast 

við streitu og þrýsting um að vera „eðlilegur“ (Watts, 2007). 

 

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna upplifun aðstandenda á þjónustu við notendur á 

sérhæfðri deild innan geðsviðs Landspítala, hvað er vel gert og hvað mætti gera betur. 

Rannsókninni er ætlað að sýna fram á hvort þörfum og væntingum notenda og aðstandenda sé 

mætt að þeirra mati. 

 

Hugmyndafræðilegur rammi 

Notast er við rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði. Þátttakendur eru 

valdir með þægindaúrtaki og þeir fá kynningarbréf og undirrita upplýst samþykki við upphaf 

viðtals. Eftir heimildavinnu eru tekin viðtöl við níu meðrannsakendur, þau hljóðrituð og færð 
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í ritað form. Stuðst er við 12 þrepa rannsóknarferli Vancouver-skólans. Gerð er grein fyrir 

kostum og göllum aðferðafræðinnar, rædd eru viðfangsefni siðfræðinnar og hvaða áhrif þau 

hafa á rannsóknina. Að lokum er fjallað um réttmæti eigindlegra rannsókna og hver 

ávinningur og áhætta eru í þessari rannsókn. 

 

Megin hugtök 

Fjölskyldan: Hefðbundinn kjarnafjölskylda er ekki lengur sá mælikvarði sem er notaður, 

heldur eru það umhyggja og tilfinningabönd sem segja til um hver fjölskyldueiningin 

er. 

Fjölskylduhjúkrun: Grundvallast að því viðhorfi að fjölskyldan sem heild sé samstarfsaðili 

hjúkrunarfræðingsins. 

Geðsjúkdómar: Er sjúkdómsástand þar sem geðræn og tilfinningaleg einkenni eru ráðandi og 

hafa áhrif á viðbrögð einstaklingsins gagnvart umhverfi. 

Tvíþáttagreining: Á við þegar einstaklingur er greindur bæði með geðsjúkdóm og 

fíknisjúkdóm. 

Upplifun: Er huglæg reynsla eða tilfinning einstaklings. 

Fordómar: Eru ógrundaður dómur eða skoðun. Andúð, óbeit þar sem ekki er stuðst við 

reynslu, rök eða þekkingu. 

Úrræði: Sýnilegir möguleikar til úrlausna. 

Þarfir: Hagsmunir fólks. 

Virkni: Að vera virkur, starfsamur. 
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Rannsóknarspurning 

Rannsóknarspurningin er „Hver er upplifun aðstandenda af þjónustu við notendur á sérhæfðri 

deild innan geðsviðs Landspítala?“ 

 

Gildismat rannsakenda 

Í rannsóknarhópnum var í upphafi áhugi á að taka fyrir fjölskylduhjúkrun og var 

ákveðið að skoða hana innan geðheilbrigðisþjónustunnar. Enginn rannsakenda þekkti áður úr 

sínu nærumhverfi hvernig það er að eiga náinn aðstandenda með geðsjúkdóm. Leiða mátti 

líkum að því að það gæti verið erfitt þar sem námsefnið segir almennt að oft getur reynst erfitt 

að greina þessa sjúkdóma. Meðferðarheldni einstaklinga með þá geti oft á tíðum verið léleg 

og sjúkdómarnir ganga í sveiflum, góðum tímabilum og slæmum. Rannsakendur lögðu sig 

fram um að leggja eigin hugmyndir til hliðar og hlusta á upplifanir meðrannsakenda með 

opnum huga. Þessi rannsóknarvinna hefur kennt rannsakendum að vera meðvitaðir um eigin 

fordóma og dýpkað skilning þeirra á mikilvægi þess að setja þá til hliðar til að geta veitt þá 

þjónustu og þann stuðning sem þessir einstaklingar og fjölskyldur þeirra eiga rétt á og þurfa á 

að halda. 

 

Uppbygging skýrslunnar 

 Skýrslunni er skipt niður í nokkra megin kafla. Fyrst er fræðilegi kaflinn en þar er 

fjallað um áhrif geðraskana á fjölskyldur, þær hafa áhrif á alla fjölskylduna og spila þar 

margir þættir inn í. Þá kemur aðferðafræðikaflinn þar sem útskýrð er sú aðferðafræði sem 

notuð er við rannsóknina ásamt því hvernig hún var unnin. Í niðurstöðukaflanum eru dregnar 

saman þær niðurstöður sem rannsakendur fengu eftir viðtöl við meðrannsakendur. Í 

umræðukaflanum eru niðurstöðurnar ræddar og bornar saman við þær fræðilegu heimildir 
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sem fram koma í öðrum kafla. Síðasti kaflinn er samantekt á efni rannsóknarinnar ásamt 

notagildi hennar. Einnig eru lagðar fram hugmyndir að áhugaverðum rannsóknarefnum sem 

rannsakendur telja að vert væri að skoða í framtíðinni.  

 

Leitarorð 

 Þau leitarorð sem notuð voru við heimildaleitina eru meðal annars: Mental illness, 

Psychiatric nursing, Dual diagnosis, Family nursing, Stigma, Boredom. 
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Kafli 2 

Áhrif geðraskana á fjölskyldu 

 Hér verður fjallað um áhrif geðsjúkdóma á fjölskylduna þar sem horft er á 

fjölskylduna í heild og virkni hennar. Skoðaðir eru veigamiklir þættir sem tengjast sorgarferli, 

streitu og aðlögunarleiðum fjölskyldunnar. Fordómar eru oft fyrirstaða í eðlilegum framgangi 

innan geðheilbrigðisfræðinnar og þeirra gætir víða. Verður það skoðað nánar hér ásamt þeirri 

skömm sem aðstandendur og einstaklingar með geðraskanir upplifa oft á tíðum. 

 Sagt verður frá úrræðum heilbrigðiskerfisins ásamt þeim hindrunum sem felast í 

þagnarskyldu starfsmanna og gagnsemi stuðningshópa fyrir aðstandendur.  

 Gerð verður grein fyrir því hvað tvíþáttagreining felur í sér og hvaða áhrif hún hefur á 

fjölskyldur þeirra sem hafa þá greiningu.  

 

Fjölskylda 

Samkvæmt Calgary fjölskyldumatslíkaninu samanstendur fjölskyldan af þeim sem 

segjast vera í fjölskyldunni. Hefðbundin kjarnafjölskylda er ekki lengur sá mælikvarði sem er 

notaður heldur eru það umhyggja, tilfinningabönd og ending tengsla sem segja til um hver 

fjölskyldueiningin er (Wright, og Leahey, 2005). Víða kemur fram að umönnunaraðilar 

einstaklinga með geðraskanir eru foreldrar og eru mæður oftar megin umönnunaraðilinn 

(Wynaden, 2007). 

  

Þarfir fjölskyldunnar 

Mikil breyting á sér stað hjá fjölskyldum frá því að vera fjölskylda án geðsjúkdóms 

yfir í það að vera fjölskylda sem þarf að takast á við slíkan sjúkdóm. Breytingarnar verða 
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hegðunarlegar, vitsmunalegar og tilfinningalegar (Williams og Mfoafo-M'Carthy, 2006). 

Fjölskyldur sem eiga ættingja með geðraskanir hafa tjáð sig um að þörfum þeirra sé mjög illa 

mætt. Ef hinn veiki ættingi er ungur, atvinnulaus, hefur dvalið á sjúkrastofnunum eða hefur 

gert tilraun til að skaða sjálfan sig eða aðra er þjónustunni stórlega ábótavant samkvæmt 

rannsókn Drapalski (2008). Einnig hafa fjölskyldur greint frá því að ef ættingi þeirra hefur 

glímt við geðsjúkdóm lengur en tíu ár er þjónustuþörfum þeirra enn síður mætt en þeirra sem 

hafa glímt við sjúkdóminn skemur (Drapalski, o.fl., 2008). 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á mati upplýsinga- og fræðsluþarfa fjölskyldna 

geðraskaðra einstaklinga. Einnig hafa verið gerðar rannsóknir á stuðningi í sjúkdómsferlinu 

ásamt auknum bjargráðum fjölskyldunnar til að takast á við vandann (Drapalski o.fl., 2008). 

Nýlegar rannsóknir hafa staðfest fyrri rannsóknir um að þörf sé á auknum skilningi 

gagnvart fjölskyldum sem annast geðraskaða einstaklinga ásamt aukinni þörf á þjónustu. 

Þjónustuþörfin er greind niður í fjögur svið, en það eru upplýsingar um andlega heilsu 

ættingjans, upplýsingar sem gefa fólki kost á að semja um þá þjónustu sem það æskir og er í 

boði. Upplýsingar um samfélagsleg úrræði og upplýsingar um fagkunnáttu þeirra sem annast 

ættingja sem eru með geðröskun (Drapalski o.fl., 2008). Fjölskyldur töldu sig einnig þurfa 

meiri og sérhæfðari upplýsingar um þætti eins og lyfjagjafir, aukaverkanir og samvinnu með 

meðferðaraðilum (Murray-Swank o.fl., 2007). 

Fjölskyldur geðraskaðra einstaklinga sem töldu sig finna fyrir fordómum úti í 

samfélaginu eða í heilbrigðiskerfinu voru líklegri til að hafa meiri þörf fyrir stuðning og 

fræðslu á öllum stigum sjúkdómsferilsins. Þarfir fjölskyldna voru töluvert breytilegar eftir 

þeim aðstæðum sem fjölskyldurnar voru í og einnig hvernig sjúkdómsástand hins veika 

ættingja var. Hinar breytilegu þarfir sem áttu sér stað í gegnum hin ýmsu stig sjúkdómsins og 

í bataferlinu kölluðu á meiri sérhæfingu í þjónustu við þessar fjölskyldur (Drapalski o.fl., 

2008). 
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Áður fyrr voru fjölskyldur alvarlega geðraskaðra einstaklinga útilokaðar frá meðferð 

þeirra, var hún eingöngu í höndum geðheilbrigðisstarfsmanna. Sú breyting hefur orðið í 

geðheilbrigðiskerfinu að aukin samvinna er á milli fjölskyldunnar og heilbrigðiskerfisins, og 

litið er á fjölskylduna sem hluta af umönnuninni (Gavois, Paulsson, og Fridlund, 2006). 

Fjölskyldur þurfa stuðning, samskipti við meðferðaraðila, fræðslu um geðsjúkdóma og 

vera þátttakendur í skipulagi meðferðarinnar til þess að styrkja bjargráð sín og aðlagast 

aðstandendum sínum með geðraskanir. Meðferðaraðilar þurfa að geta hlustað, gefið 

upplýsingar og bent á þá þjónustu sem er í boði til að styrkja úrræði fjölskyldunnar. Sýnt 

hefur verið fram á að með því að styrkja og fræða fjölskylduna eykur það lífsgæði hennar og 

dregur úr hættu á afturför (Riebschleger o.fl, 2008). 

Fjölskylduaðstæður mótast af þeim aðstæðum sem einstaklingur með alvarlega 

geðröskun býr við í daglegu lífi og á hvaða stigi veikindin eru. Fjölskyldur álíta að góðar 

upplýsingar í upphafi veikinda séu jafn mikilvægar og stuðningur heilbrigðisstarfsmanna. 

Upphaf veikindanna eru mörgum fjölskyldum minnisstæð þar sem skortur var á upplýsingum 

sem ollu því að fjölskyldan varð óáttuð og illa upplýst. Aukin þekking fjölskyldunnar á 

sjúkdómnum hjálpar henni að skilja betur veikindin og auðveldar henni að grípa inn í 

aðstæður ásamt því að gera fjölskylduna sjálfstæðari í umönnuninni (Gavois o.fl., 2006). 

 

Virkni fjölskyldunnar  

Helsta breytingin sem orðið hefur á síðari árum, á umönnun einstaklinga með 

geðrænar raskanir, er að umönnunin hefur færst frá stofnunum og inn á heimilin í hendur 

fjölskyldna sjúklinganna (Smitka, 1998). Margar fjölskyldur hafa verið undir þrýstingi að taka 

að sér þetta hlutverk án þess að treysta sér til og finna fyrir tilfinningum eins og ótta, reiði, 

sjálfsásökun eða samviskubiti (Peternelj-Taylor og Hartley, 1993). Samkvæmt King o.fl. 

(1995) eru fjórar megin ástæður fyrir því að fjölskyldur taki að sér þetta hlutverk. Þessar 
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ástæður eru, að þeim beri skylda til þess, að vandamálið sé þeirra, það þurfi að vernda 

viðkvæma fjölskyldumeðlimi og að fjölskyldurnar vilja sjá um sig og sína (King, Collins, og 

Liken, 1995). Með nýjum áherslum og aukinni þekkingu virðast fjölskyldumeðlimir hafa 

þróast frá því að hafa stöðugt eftirlit og einangra einstaklinginn í það að vera félagi hans 

(Muhlbauer, 2008).  

Samskipti, ábyrgðartilfinning og ábyrgðarskylda eru atriði sem aðstandendur hafa tjáð 

sig um að séu mikilvægir þættir í þeim breytingum sem orðið hafa á því ferli sem snýr að 

hlutverkinu gagnvart hinum veika einstaklingi. Þeir geðröskuðu einstaklingar sem eru í góðu 

jafnvægi hafa aðrar þarfir og meiri stjórn á aðstæðum en þeir sem eru mjög veikir. 

Einstaklingsmiðuð vinna er því afar mikilvæg til að mæta ólíkum þörfum og væntingum 

þeirra sem í hlut eiga (Muhlbauer, 2008).  

Í rannsókn þar sem einstaklingar með geðraskanir tjáðu sig um þátt fjölskyldunnar í 

lífi þeirra, lýstu þeir ókostum þess að fjölskyldan tæki virkan þátt í meðferðinni. Megin 

áhyggjuefni þeirra snéri að eigin einkalífi. Þeir töldu að fjölskyldan væri þeim byrði og höfðu 

efasemdir um að þátttaka hennar væri raunverulega hjálpleg. Þessir viðhorf þrýsta á þörfina 

fyrir verklag sem tekur á þessum áhyggjum svo þátttaka fjölskyldunnar verði árangursrík 

meðferðarleið. Ef einstaklingur með geðröskun sannfærist um að þátttaka fjölskyldunnar sé 

mikilvæg og því er komið á framfæri til fjölskyldunnar eru meiri líkur á að fjölskyldan verði 

jákvæður bandamaður í meðferðinni (Murray-Swank o.fl., 2007). 

Í rannsókn Sin o.fl. (2008) þar sem horft var til systkina geðraskaðra einstaklinga voru 

margir þátttakendur sem töldu hlutverk sitt sem bróðir eða systir mikilvægt. Félagsleg 

samskipti og vinátta sýnd, til dæmis með því að fara saman í bíó, út að borða eða því sem 

veitir félagslega ánægju var þátttakendum mikilvægt. Töldu þeir að nauðsynlegt væri að vera 

eins félagslega virkur og hægt væri og að það fæli í sér meðferðalegt gildi. Þátttakendur töldu 
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þessa virkni einnig vera þátt í venjulegum samskiptum systkina (Sin, Moone, og Harris, 

2008). 

 

Systkini  

Systkini einstaklinga með geðraskanir hafa svipaðar þarfir og systkini einstaklinga 

með aðra langvinna sjúkdóma. Þau verða fyrir því á meðan þau eru yngri að fá minni athygli 

frá foreldrum því þeir eru uppteknir við veika barnið. Systkini geta upplifað blendnar 

tilfinningar til veika barnsins ýmist hatað það eða elskað. Einnig geta þau fundið fyrir 

sektarkennd yfir því að vera heilbrigð. Ótti þeirra um fjölskylduna og veika systkinið getur 

gert það að verkum að þau eigi erfitt með persónuleg samskipti og glími við námsörðugleika. 

Þau geta haft áhyggjur af því að þau beri sjúkdóminn og komi til með að eignast börn sem fái 

hann. Systkini geðraskaðra eru í meiri áhættu fyrir kvíða- og persónuleikaröskunum en önnur 

börn (Connell, 2006). Í rannsókn Sin o.fl. (2008) sögðust systkini hafa fengið allar 

upplýsingar um sjúkdóminn óbeint frá foreldrum sínum eða með því að leita sjálf á 

veraldarvefnum. Systkini vilja vita um batahorfur, samskipti, lausnir, einkenni og meðferð. 

Þau telja slíkar upplýsingar hjálpi þeim að viðhalda sambandinu og samskiptum við hið veika 

systkini (Sin o.fl, 2008). 

Mörg systkinanna sem tóku þátt í rannsókn Sin o.fl. (2008) töldu að mikilvægasta 

framlag þeirra væri stuðningur við foreldra sína sem væru megin umönnunaraðilarnir. Sum 

sögðust deila umönnun og eftirfylgni með foreldrum sínum með því að fylgjast með 

sjúkdómseinkennum og lyfjagjöfum ásamt því að veita almennan stuðning. Systkini verða 

fyrir miklum áhrifum bæði andlega, tilfinningalega og einnig í félagslegum þroska þegar 

geðröskun á sér stað hjá bróður þess eða systur. Að bregðast rangt við eða gera eitthvað sem 

gæti haft neikvæð áhrif á hinn veika var áhyggjuefni margra systkina (Sin o.fl., 2008). 
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Börn geðraskaðra foreldra eru oft tilfinningalega og líkamlega vanrækt. Stundum taka 

eldri börn að sér að sinna yngri systkinum og það veldur því oft að þau upplifa ekki einungis 

að hafa glatað foreldrum sínum heldur einnig æskuárunum (Connell, 2006). Þrátt fyrir ýmsa 

erfiðleika sem systkinin upplifðu sáu þau einnig jákvæða þætti við ástandið sem birtist í 

auknum sveigjanleika og nánari fjölskylduböndum (Sin o.fl, 2008). 

 

Sorgarferlið 

Við upphaf geðrænna veikinda verður mikil tilfinningaleg þjáning og lífssundrung hjá 

einstaklingi sem veikist og fjölskyldu hans. Sorgin sem hvílir yfir einstaklingnum og 

fjölskyldunni hefur neikvæð áhrif á aðlögunarhæfni þeirra og getu til að takast á við vandann. 

Fjölskyldan upplifir missi vegna tilkomu sjúkdómsins og fyllist vanmætti (Godress o.fl., 

2005). Skoðað hefur verið í rannsóknum sorgarferli foreldra sem eiga og annast barn með 

geðsjúkdóm. Rannsóknir hafa sýnt að sorgin er framhald þeirrar þjáningar sem gerði vart við 

sig í upphafi ferilsins. Því fylgir mikið annríki að annast veikt barn, erfið aðlögun er að 

missinum og foreldrar upplifa ágengar hugsanir og tilfinningar sem tengjast barninu og 

veikindum þess (Godress o.fl., 2005). Hjá mörgum fjölskyldum var sorgin fólgin í þeim missi 

að tapa þeirri persónu sem þær áður þekktu ásamt missinum af venjulegu fjölskyldulífi. Sorg 

og missir hafði áhrif á alla fjölskyldumeðlimi sem birtist í tilfinningalegum vandamálum eða 

með flutningi annarra af heimilinu fyrr en ella. Fjölskyldur höfðu samviskubit vegna þess 

tíma sem fór í að annast hinn geðraskaða einstakling á kostnað annarra fjölskyldumeðlima. 

Fjölskyldur upplifðu einnig mikinn missi varðandi þátttöku í samfélaginu sem fól í sér 

ákveðna einangrun frá því að taka þátt í því sem fjölskyldan gerði áður og aðlögun að því sem 

hentaði hinum geðraskaða einstaklingi burt séð frá hvað aðrir vildu og gátu (Wynaden, 2007). 
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Streita og álag á fjölskyldur 

Þegar einstaklingur greinist með geðsjúkdóm verða breytingar á fjölskyldumynstrinu á 

þann veg að foreldrar bera ábyrgð á einstaklingnum sem getur verið þeim þung byrði. 

Áhyggjur af því að einstaklingurinn svipti sig lífi getur haft áhrif á líferni og geðheilsu 

fjölskyldunnar. Þrátt fyrir þetta heldur fjölskyldan áfram að vona og reyna að finna eðlileg 

félagsleg gildi fyrir hinn geðraskaða einstakling (Gavois o.fl, 2006). Fjölskyldan upplifir 

streitu og erfiðleika við upphaf veikinda. Hún upplifir meiri streitu ef hún er útilokuð frá 

umönnun heldur en að fá að taka þátt í henni. Mikil streita leggst á alla fjölskylduna við 

upphaf sjúkdómsins og sú streita birtist að nýju í hvert sinn sem einkenni sjúkdómsins aukast. 

Fjölskyldumeðlimir vilja vita hvert á að leita ef einkenni aukast og vilja að 

heilbrigðisstarfsmenn séu aðgengilegir strax. Stundum þurfa fjölskyldumeðlimir að losna við 

þá ábyrgð að meta aðstæður, því oft upplifa þeir ótta við að mat þeirra hafi áhrif á sambandið 

við hinn geðraskaða einstakling og jafnvel eyðileggi það (Gavois o.fl., 2006). 

Umönnunaraðilar og fjölskyldur einstaklinga með geðraskanir eru í meiri hættu á því 

að fá sálræna kvilla og sjúkdóma sem hægt er að rekja til streitu og álags en almennt gengur 

og gerist (Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). Fyrir utan fjölskyldubyrði í langtíma-

umönnun upplifa aðstandendur oft erfiðleika í samskiptum sem aftur ala á tilfinningum eins 

og sorg, missi, reiði, vonbrigðum, skömm og samviskubiti. Einnig upplifa aðstandendur 

áhyggjur af fjármálum, ónógan stuðning við fjölskyldur og of fá meðferðarúrræði fyrir þann 

geðraskaða (Riebschleger o.fl., 2008). 

 

Fordómar 

Fjöldi frásagna er til frá síðustu áratugum af baráttu geðheilbrigðisfræðinnar gegn 

fordómum, þar sem fordómar eru stöðug fyrirstaða í eðlilegum framgangi geðheilbrigðismála. 
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Fordómar valda því að margir sem þarfnast aðstoðar vegna geðrænnar vanheilsu leita hennar 

ekki (Pescosolido o.fl., 2007). 

Eldri rannsóknir hafa sýnt að almenningur sýni ómeðvitað neikvætt viðmót gagnvart 

geðröskuðum einstaklingi þrátt fyrir að á undanförnum árum hafi verið meiri kynning á 

geðheilbrigðismálum. Þetta staðfestir rannsókn Teachman o.fl. (2006) þar sem tekið var úrtak 

meðal stúdenta, almennings og einstaklinga sem greindir hafa verið með geðraskanir og sýnir 

það sig í neikvæðu viðmóti, úrræðaleysi og tilhneigingu til að kenna þeim geðraskaða og 

fjölskyldu hans um ástandið. Þessi viðhorf fundust í öllum úrtökunum líka meðal þeirra sem 

voru hluti af fordæmda hópnum. Neikvætt viðmót og úrræðaleysi voru líka greinileg þar sem 

beinir fordómar áttu sér stað sem bendir til þess að það er frekar félagslega ásættanlegt að 

hafa neikvætt mat á geðsjúkum einstaklingum. Einstaklingar sem kljást við geðsjúkdóm reyna 

eftir megni að færa sig frá þeirri ímynd að vera með geðsjúkdóm ef þeim tekst að ná tökum á 

honum og leggja oft neikvætt mat á þá sem ekki ná slíkum bata (Teachman, Wilson, og 

Komarovskaya, 2006). Niðurstaða þessarar rannsóknar sýnir að þrátt fyrir vinnu sem lögð 

hefur verið í að draga úr fordómum, þá gætir ákveðinnar hlutdrægni, bæði beint og dulið,  

þegar kemur að geðsjúkum einstaklingum í öllum úrtakshópum. Engar vísbendingar fundust 

um að umburðarlyndi væri meira í fordæmda hópnum. Samkvæmt Teachman o.fl. (2006) er 

augljóslega jákvæður vilji til þess að hverfa frá þeirri stimplun sem fylgir geðsjúkdómum yfir 

í það að greina vandamálið af virðingu og finna viðunandi meðferð við því. En fordæmingin 

er svo sterk í vitund samfélaganna að hún skipar þeim sem þjást af geðröskunum út á jaðar 

samfélagsins í hinum vestræna heimi. Ómeðvitaðir fordómar eru svo sterkir hjá hverjum og 

einum að það eitt að ætla sér að vera meðvitaður og jákvæður gagnvart geðröskuðum er ekki 

nægilegt til þess að draga úr þeim neikvæðu félagslegu viðhorfum sem sýna sig almennt 

(Teachman o.fl., 2006). 
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Sjúklingar og aðstandendur þeirra lýsa margs konar fordómum og mismunun sem þeir 

upplifa á öllum sviðum lífsins, þar á meðal í heilbrigðiskerfinu (González-Torres, Oraa, 

Arístegui, Fernández-Rivas, og Guimon, 2007). Þeir sem eru með geðraskanir telja að 

starfsmenn, sérstaklega á almennum deildum, þurfi að breyta viðhorfi sínu til einstaklinga 

með geðraskanir og fjölskyldna þeirra. Fjölskyldum finnst að fordómar hjá starfsmönnum 

komi meðal annars fram í því að þær fái ekki sömu þjónustu og aðrir (Ward-Griffin, 

Schofield, Vos, og Coatsworth-Puspoky, 2005). Einangrun og flótti eru algeng viðbrögð við 

þess konar upplifunum. Fjölskyldurnar upplifa mismunun og reyna að fela sjúkdóminn. 

Einnig eru viðbrögðin stundum þau að fjölskyldan ofverndar einstaklinginn og heftir þar með 

sjálfstæði hans (González-Torres o.fl., 2007). Þetta getur leitt til þess að einstaklingurinn 

missir tengsl við lífið utan veggja heimilisins og verður mjög einmanna og háður fjölskyldu 

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

 

Skömm 

Þar sem fordómar eru miklir gagnvart einstaklingum með geðraskanir eiga 

aðstandendur það til að skammast sín fyrir hinn veika einstakling. Þessi skömm lýsir sér 

meðal annars í því að aðstandendur reyna að halda því leyndu fyrir vinum og kunningjum að 

einstaklingurinn fái þjónustu frá geðheilbrigðiskerfinu. Einnig koma aðstandendur sjaldan í 

heimsókn ef einstaklingurinn er á geðdeild, því þeir vilja leyna veikindunum eins og hægt er 

(Sjöblom o.fl., 2005). Samkvæmt grein González-Torres, o.fl. (2007) viðurkenna 

fjölskyldumeðlimir að hafa upplifað skömm og sektarkennd hjá sjálfum sér og einnig fengið 

athugasemdir þar að lútandi frá öðrum (González-Torres o.fl., 2007). 

Í rannsókn sem gerð var af Östman (2004) kom í ljós að aðstandendur einstaklinga sem 

voru í endurinnlögn á geðdeild óskuðu þess oft að sá geðraskaði hefði aldrei fæðst, að þeir 

hefðu aldrei hitt hann og jafnvel hugsanir um að viðkomandi væri betur kominn látinn 
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(Östman, 2004). Systkini geðraskaðra einstaklinga viðurkenna að samfélagslegir fordómar og 

skömm aftri þeim frá því að segja nánum vinum sínum og kennurum frá ástandinu. Þau hættu 

að bjóða vinum heim af ótta við að geðraskaða systkinið gerði eitthvað vandræðalegt (Sin 

o.fl., 2008). Foreldrar fyllast oft sektarkennd þegar barn þeirra greinist með geðröskun, þeir 

velta fyrir sér hvort þeir hafi valdið þessu með því að gera eitthvað rangt ýmist á meðgöngu 

eða í uppeldinu (Connell, 2006). 

 

Aðlögunarleiðir  

Rannsókn var gerð af Kartalova-O'Doherty og Doherty (2008) á reynslu og þörfum 

umönnunaraðila meðal fjölskyldna á Írlandi í þeim tilgangi að vera leiðbeinandi fyrir 

meðferðarstofnanir og meðferðaraðila. Skoðuð voru bjargráð og aðlögunarleiðir, en þær geta 

verið skilgreindar sem hegðunarlegar, vitsmunalegar eða flótti. Rannsóknin sýndi að stór hluti 

fjölskyldna segist nota hegðunarleg bjargráð, stundum í bland við vitsmunaleg eða flótta. 

Hluti þeirra sem nota vitsmunaleg bjargráð var lægstur meðal þeirra sem höfðu veika 

einstaklinginn inni á heimili sínu en hæstur hjá þeim þar sem veiki einstaklingurinn bjó 

sjálfstætt. Þetta getur verið leið fjölskyldunnar til að takast á við áhrif harms, ógnar eða streitu 

(Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). 

Með hegðunarlegum bjargráðum er átt við vandamálalausnir, tjáningu eða að leita sér 

faglegrar hjálpar. Í vitsmunalegum bjargráðum felst að sætta sig við orðinn hlut, jákvætt 

endurmat á ástandinu eða að finna innri styrk í trúnni. Flótti er aðferð sem felur í sér að reyna 

að láta sem vandamálið sé ekki til staðar, leita í lögleg og/eða ólögleg fíkniefni og halda ótta 

og áhyggjum út af fyrir sig. Hlutverk umönnunaraðila í fjölskyldum er stórt í meðferð og 

endurhæfingu einstaklinga með geðraskanir. Þátttaka fjölskyldunnar í aðlögunarleiðum og 

þjálfun vandamálalausna getur dregið úr endurinnlögnum. Stuðningur heilbrigðisþjónustunnar 
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hjálpar oft á tíðum allri fjölskyldunni að takast á við það álag sem fylgir geðsjúkdómi 

(Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). 

Í rannsókn sem gerð var af Wynaden (2007) á reynslu fjölskyldna af því að hugsa um 

einstakling með geðröskun var niðurstaðan sú að í upphafi umönnunar voru umönnunaraðilar 

helteknir af ástandinu. Þeir voru miður sín yfir því sem var að gerast í lífi veika 

einstaklingsins og fjölskyldunnar í heild. Þeir upplifðu ógn við eigin persónueinkenni, 

jafnvægi og heilsu, höfðu áhyggjur af áhrifum veikindanna á framtíðaráform og drauma og 

fannst álagið mikið. Ýmis atriði urðu til þess að fjölskyldan áttaði sig á því að ekki var allt 

með felldu svo sem hegðunarvandamál, vandamál í skóla o.fl., oft komu þessi vandamál í ljós 

á unglingsárum. Auknir árekstrar urðu innan fjölskyldunnar, hún varð vanvirk, tók að 

einangrast og hafði þetta truflandi áhrif á viðkvæma einstaklinga innan hennar. Fjölskyldan 

var sannfærð um að um geðsröskun væri að ræða en starfsmenn skóla og aðrir sem voru í 

samvistum við barnið voru því ekki sammála. Þá upphófst tímabil sektarkenndar og þeirrar 

tilfinningar að vera slæmir uppalendur. Á þessum tíma varð mikil breyting á veika 

einstaklingnum, hann varð nánast óþekkjanlegur og engin leið var að sjá fyrir um hegðun 

hans (Wynaden, 2007). 

Allir þátttakendur upplifðu breytingar á eigin tilfinningum og hugsunum þegar búið var 

að greina einstaklinginn með geðraskanir. Fjölskyldan nýtti sér reynslu sína til að ná jafnvægi 

og tökum á lífinu á ný. Þetta fól í sér að horfast í augu við ástandið og kynna sér sjúkdóminn 

sem við var að etja. Einnig fannst fjölskyldunni mikilvægt að kanna hvað hún gæti gert í 

málinu og nýta reynslu sína til þess að hjálpa þeim sem voru í svipaðri aðstöðu (Wynaden, 

2007). 
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Heilbrigðiskerfið 

Mörgum fjölskyldum fannst þær ekki fá nægar upplýsingar um veikindi og meðferð 

ástvina sinna, hvernig umönnun þær gátu veitt og hvaða stuðning þær gátu fengið við eigin 

streitu og kvíða. Þessi vandamál voru útbreidd og hafa fengið alþjóðlega umfjöllun (Rose 

o.fl., 2004). Mikil þörf var á upplýsingum á sérhæfðum sviðum eins og því hvernig hægt væri 

að komast að samkomulagi um lausnir ýmissa mála ásamt upplýsingum um samfélagslegar 

lausnir (Drapalski o.fl., 2008). 

Samvinna geðheilbrigðisstarfsmanna og fjölskyldna veitti fjölskyldumeðlimum 

mikinn stuðning. Aðferðir eins og að vera til staðar, hlusta, taka þátt, hvetja og aðstoða 

fjölskyldumeðlimi í gegnum erfiðleikana voru mikilvægar (Gavois o.fl., 2006). Upplýsingar 

sem gefnar eru snemma í veikindaferlinu voru frumskilyrði fyrir fjölskyldumeðlimi til að þeir 

gætu skilið aðstæðurnar. Fagaðili þarf að vera til staðar til að geta veitt fjölskyldunni huggun í 

gegnum ógnvekjandi atburði (Gavois o.fl., 2006). 

 

Úrræði 

Ýmsir gallar í heilbrigðiskerfinu og óheppileg úrræði sem í boði voru ýttu fjölskyldum 

út í vítahring umönnunar. Þessi vítahringur ógnaði þeirra eigin geðheilsu sem og þess 

geðraskaða (Ward-Griffin o.fl., 2005). Fjölskyldan horfði upp á geðraskaða einstaklinginn 

veikjast á ný og hafði samband við geðdeildina sem hafði ekki tök á að taka hann inn strax. 

Því var skaðinn orðinn meiri hjá sjúklingnum þegar hann loks fékk þá aðstoð sem hann þurfti 

og aðstandendur orðnir mjög reiðir yfir að þurfa að bíða svo lengi (Sjöblom o.fl., 2005). 

Opin samskipti við geðheilbrigðisstarfsmenn og þátttaka í ákvörðunum varðandi hinn 

geðraskaða einstakling hjálpuðu fjölskyldum mikið. Þátttaka þeirra í meðferð gerði þeim 

kleift að hafa samband við geðheilbrigðiskerfið um leið og einstaklingnum versnaði og greip 

þá heilbrigðiskerfið inn í við ákvarðanatöku varðandi innlögn. Það létti ábyrgðinni af 
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fjölskyldunni í þessum bráðatilfellum, fagaðilinn tók ákveðna ábyrgð á daglegu lífi 

sjúklingsins og fjölskyldan fékk hvíld. Þær fjölskyldur sem ekki höfðu tengsl við 

heilbrigðisstarfsmenn festust í erfiðleikatímabilinu, jafnvel í mörg ár á meðan þær sem voru í 

tengslum við heilbrigðisstarfsmenn áttu auðveldara með að vinna úr erfiðleikunum og 

aðlagast aðstæðum. Stuðningur við einn fjölskyldumeðlim hafði áhrif á fjölskylduna alla og 

þær fjölskyldur sem fengu góðan stuðning frá geðheilbrigðiskerfinu virtust þola betur 

aðstæðurnar, aðlöguðust betur og höfðu aðra afstöðu til erfiðleikanna (Gavois o.fl., 2006). 

Aðstandendur höfðu þörf fyrir að vera viðurkenndir og metnir af heilbrigðisstarfsmönnum og 

vildu láta líta á sig sem samstarfsmenn í umönnunarferlinu (Wynaden, 2007). Rannsóknir 

sýndu að umönnunaraðilar í fjölskyldum gegna mikilvægu hlutverki í meðferð og 

endurhæfingu einstaklinga með geðraskanir. Þátttaka fjölskyldunnar í aðlögunarleiðum og 

þjálfun í vandamálalausnum geta dregið úr endurinnlögnum (Kartalova-O'Doherty of 

Doherty, 2008). 

Samkvæmt rannsókn Ward-Griffin (2005) voru fjölskyldur þeirrar skoðunar, þrátt fyrir 

neikvæða reynslu af heilbrigðiskerfinu, að hægt væri að komast úr vítahring umönnunarinnar 

ef breytingar yrðu gerðar á kerfinu. Með breytingum var átt við fleiri og betri húsnæðisúrræði 

sem staðsett væru í nálægð fjölskyldunnar, fjölþættari og betri stuðning við fjölskyldur og 

fleiri menntaða starfsmenn innan geðheilbrigðiskerfisins. Einnig fannst fjölskyldum að 

heilbrigðisstarfsmenn ættu að gefa fjölskyldunni meiri gaum, sérstaklega m.t.t. þátttöku þeirra 

við ákvörðun á meðferð og útskriftaráætlun (Ward-Griffin o.fl., 2005). Til þess að kerfið sé 

verulega fjölskylduvænt og áhrifaríkt fyrir alla fjölskyldumeðlimi þyrfti að afla gagna og gera 

fjölskyldutré og hafa fjölskyldufundi með öllum fjölskyldumeðlimum (Sin o.fl., 2008). 
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Trúnaður 

Í Rannsókn sem Marshall og Solomon (2003) gerðu kom fram að 

heilbrigðisstarfsmenn tóku þagnarskylduna bókstaflega. Það áleit að það væri skylda þeirra að 

gefa aðstandendum ekki persónulegar upplýsingar um einstaklinginn án hans samþykkis. 

Þagnarskylda getur verið mikil hindrun í samstarfi milli heilbrigðisstarfsmanna, veika 

einstaklingsins og aðstandenda (Marshall og Solomon, 2003). Í rannsókn Marshall og 

Solomon (2003) kom einnig fram hugmyndir um að liðka til með þagnarskylduna þegar um 

geðraskaða einstaklinga væri að ræða (Marshall og Solomon, 2003). Aðstandendur upplifðu 

þagnarskyldu heilbrigðisstarfsmanna sem samskiptaleysi og töldu það gera lítið úr þeirra 

hlutverki og lítilsvirða aðstandendur (Highet, McNair, Davenport og Hickie, 2004). 

 

Stuðningshópar 

Fjölskyldur einstaklinga sem lenda í alvarlegum veikindum fá oft stuðning í gegnum 

samtöl við aðra einstaklinga með svipaða reynslu. Þegar geðsjúkdómar voru annars vegar var 

ekki talað opinskátt um þá og því fengu fjölskyldur geðraskaðra einstaklinga yfirleitt ekki 

þann stuðning. Þessar fjölskyldur hafa þurft að sýna mikla ákveðni til að fá aðstoð (Sjöblom 

o.fl., 2005). Þó kom fram í rannsókn Kartalova-O´Doherty og Doherty (2008) þar sem 

rannsakaðar voru aðlögunarleiðir aðstandenda geðraskaðra einstaklinga að 32,3% þátttakenda 

leita sér stuðnings frá öðrum (Kartalova-O'Doherty og Doherty, 2008). Að hitta aðra 

einstaklinga í sömu stöðu var oft hvatning fyrir fjölskylduna og með því að skiptast á 

reynslusögum gat það veitt ákveðinn stuðning. Sumum fjölskyldum létti við að tjá sig um 

reynslu sína. Rannsóknir sýndu að stuðningur heilbrigðisþjónustunnar hjálpar í mörgum 

tilfellum allri fjölskyldunni að takast á við það álag sem fylgir geðröskunum (Gavois o.fl., 

2006). 
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Tvíþáttagreining 

Þegar talað er um tvíþáttagreiningu er yfirleitt átt við að viðkomandi einstaklingur sé 

bæði með geðröskun og fíknisjúkdóm. Það veldur því að oft er mjög erfitt að finna greiningu 

og meðferð ásamt því að þessir einstaklingar eru margir heimilislausir og í afbrotum (Dual 

diagnosis, 2003). Geðsjúkdómur og fíknisjúkdómur geta átt sér sameiginlegar rætur, 

líffræðilegar, sálfræðilegar og félagslegar. Oft getur verið erfitt að sjá hvort kemur á undan 

fíknisjúkdómurinn eða geðsjúkdómurinn. Fíknisjúkdómurinn getur leitt af sér geðræn 

einkenni og einstaklingar með geðraskanir geta þróað með sér fíknisjúkdóm vegna þess að 

dómgreind getur verið skert hjá þeim eða þeir reyna að meðhöndla sig sjálfir með áfengi eða 

fíkniefnum (Dual diagnosis, 2003). Margir félagslegir eða sálrænir áhættuþættir eru orsök 

þess að verða háður áfengi eða fíkniefnum t.d. misnotkun í æsku og skortur á stuðningi frá 

vinum og fjölskyldu. Þetta eru einnig áhættuþættir fyrir ýmsum geðsjúkdómum, ásamt því að 

erfðaþátturinn er mikilvægur (Dual diagnosis, 2003). 

Í rannsókn Watts (2007) kom fram að þegar um tvíþáttagreiningu er að ræða þá skiptir 

máli að fjölskyldan sé ekki meðvirk því þá er líklegra að hrösun verði hjá einstaklingnum. Það 

er víða viðurkennt að misnotkun efna valdi árekstrum í fjölskyldum og einnig að fjölskyldur 

bregðist við með fjandskap og gagnrýni á einstaklinga sem misnota efnin. Fjandskapur í garð 

einstaklinganna snýst um að þeir eru sakaðir um sjálfselsku og séu ábyrgir fyrir ástandi sínu 

(Watts, 2007). Rannsókn á einstaklingum með tvíþáttagreiningu sýndi fram á að 

aðstandendum þessara einstaklinga hættir til að vera meira ásakandi, óvinveittir og sýna þeim 

meiri höfnun en einstaklingum sem hafa einungis eina sjúkdómsgreiningu (Watts, 2007). 

Einstaklingar með fíknisjúkdóm höfðu mörg félagsleg vandamál allt frá heimiliserjum 

upp í alvarlega fjölskylduárekstra, barnaofbeldi, heimilisofbeldi og fjölskyldusundrung. 

Rannsóknir sýndu að heimilisárekstrar eru stór þáttur í fyrirsjáanlegri hrösun hjá 

fíknisjúklingum.  
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Hjá fíknisjúklingum er hrösun regla en ekki undantekning. Notkun fíkniefna getur verið 

bjargráð hjá fíknisjúklingum þar sem einstaklingurinn notar efni til að takast á við streitu og 

þrýsting um að vera „eðlilegur“ (Watts, 2007). Geðheilbrigðisstarfsmenn þurfa að horfast í 

augu við þá staðreynd að hrösun er eðlileg hjá fíknisjúklingum og er það hluti af bataferlinu. 

Þótt hrösun sé hluti af bataferli þarf að bregðast fljótt við, áður en ástandið verður alvarlegra 

(Watts, 2007). 

Samkvæmt Niv o.fl. (2007) sýndu aðstandendur þeirra sem voru með 

tvíþáttagreiningu frekar neikvætt viðmót í garð veika einstaklingsins en aðstandendur þeirra 

sem voru með einhliða greiningu. Þessir hópar voru ekki frábrugðnir hvor öðrum þegar kom 

að jákvæðu viðmóti. Þeir sem voru með tvíþáttagreiningu upplifðu frekar neikvæð viðbrögð 

frá ættingjum sínum. Ættingjarnir kenndu þeim um þessar neikvæðu tilfinningar og 

einstaklingunum leið illa innan fjölskyldunnar (Niv, Lopez, Glynn, og Mueser, 2007). 

Samkvæmt rannsókn Comtois o.fl. (2005) var talið að sterk tengsl væru milli 

fíkniefnanotkunar einstaklinga með geðraskanir og þess að annað eða báðir foreldrar höfðu 

fíknisjúkdóm. Það kom einnig fram að meiri líkur voru á þessu þó svo foreldrarnir væru ekki 

blóðskyldir einstaklingnum. Talið var að slíkar upplýsingar væru mjög mikilvægar til þess að 

átta sig betur á því hverjir eru í áhættuhópi fyrir að ánetjast fíkniefnum (Comtois, Tisdall, 

Holdcraft, og Simpson, 2005). 

 

Samantekt 

Í upphafi voru teknar fyrir þarfir fjölskyldunnar, virkni og hlutverk. Þessir þættir eru 

allir einstaklingsbundnir en mikilvægt er að halda vel utan um þá frá upphafi, veita góða 

fræðslu og stuðning. Það er lykilatriði í því hvernig fjölskyldunni á eftir að vegna í 

framhaldinu. Streita og álag er mikið á fjölskyldur í umönnunarhlutverki. Erfitt sorgarferli fer 

í gang þegar horfst er í augu við þær breytingar sem verða í lífi hins veika einstaklings, 
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söknuður eftir honum eins og hann var og áhyggjur af afdrifum hans. Einstaklingur með 

geðröskun og fjölskyldan öll þarf að horfast í augu við fordóma frá samfélaginu allt um kring 

og þeim fylgir oft á tíðum skömm sem leiðir til þess að fjölskyldan einangrar sig og á það til 

að ofvernda veika einstaklinginn þannig að það heftir sjálfstæði hans. 

Það er misjafnt eftir fjölskyldum hvaða aðlögunarleiðir henta en það er sammerkt að 

stuðningur, fræðsla um úrræði og ferill sjúkdómsins skipta máli. Einnig er mikilvægt fyrir 

fjölskylduna að fá viðurkenningu frá heilbrigðisstarfsmönnum á hlutverki sínu sem 

aðstandendur og umönnunaraðilar. Stuðningshópar þar sem fólk með sömu reynslu getur hist 

og deilt reynslu sinni eru sumum fjölskyldum mikilvægir.  

Það að vera með tvíþáttagreiningu þ.e. að vera greindur bæði með geðsjúkdóm og 

fíknisjúkdóm gerir alla hluti mun erfiðari bæði hvað varðar meðferð, meðferðarheldni og 

samskipti innan fjölskyldnanna.  
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Kafli 3.  

Aðferðafræði rannsóknar 

Inngangur 

Sú aðferðafræði sem notuð var við rannsóknina verður hér til umfjöllunar og val 

hennar rökstutt. Útskýrt verður val á rannsóknarspurningunni og val á þátttakendum ásamt 

aðferðum við upplýsingasöfnun og greiningu gagna. Skoðaðir verða kostir og gallar 

eigindlegrar aðferðafræði. Fjallað verður um siðfræði og trúverðugleika rannsóknarinnar 

ásamt því að útskýra ávinning hennar og áhættu. Að lokum verður stutt samantekt á kaflanum.  

 

Rannsóknaraðferð  

Rannsakendur tóku ákvörðun um að nota eigindlega aðferðafræði við þessa rannsókn. 

Eigindleg rannsókn felur í sér að taka viðtöl við einstaklinga. Viðtöl eru félagsleg athöfn, en í 

þeim endurspeglast margvíslegt og flókið samspil hegðunar, hugsana, tilfinninga og skynjana 

milli rannsakenda og viðmælenda. Rannsakendur taka viðtöl vegna áhuga á samskiptum við 

annað fólk og vegna tækifæra til að afla fjölbreytilegra gagna með viðtölum (Helga Jónsdóttir, 

2003). Viðtöl geta verið góður kostur þegar rannsökuð eru viðhorf, væntingar og skynjun. Þau 

geta verið notuð sem gagnasöfnunaraðferð í ólíkum tegundum rannsókna t.d. í 

fyrirbærafræðilegum rannsóknum (Helga Jónsdóttir, 2003). Markmiðið með 

fyrirbærafræðilegum rannsóknum er að skilja til fulls megin þátt einhvers fyrirbæris og er því 

yfirleitt náð með djúpum einstaklingssamtölum (McMillan, 2004). 

Við rannsóknina var stuðst við fyrirbærafræði að hætti Vancouver-skólans. Þeirri 

rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum í því skyni að bæta 

heilbrigðisþjónustu. Þar er talið að hver einstaklingur sjái heiminn með sínum eigin augum og 
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hver og einn túlki hann á sinn hátt. Misjöfn lífsreynsla fólks mótar líf þess (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2003).  

Samkvæmt rannsóknaraðferð Vancouver-skólans er leitast við að skilja einstaklinginn 

í hans samhengi og er litið á hann sem meðrannsakanda. Rannsakendur þurfa að hafa opinn 

huga fyrir reynslu og sjónarmiðum annarra og sjá að hver meðrannsakandi er einstakur og 

hefur sína persónulegu reynslu til að miðla (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

Áhersla er lögð á að rannsakandi byggi upp ákveðna heildarmynd af upplifun 

meðrannsakandans í samvinnu við hann. Eftir viðtöl við fleiri meðrannsakendur eru 

heildarmyndirnar lagðar saman og fyrirbærið fullmótast (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Þar 

sem verið var að rannsaka upplifun meðrannsakenda á þjónustu innan heilbrigðiskerfisins 

þótti þessi aðferðarfræði henta viðfangsefninu vel. Rannsóknaraðferðin verður útskýrð nánar í 

kaflanum um gagnasöfnun og greiningu gagna hér á eftir. 

 

Kostir og gallar eigindlegrar aðferðafræði  

Kostir aðferðafræðinnar eru í grundvallaratriðum þeir að eigindleg viðtöl geta leitt til 

skilnings á huglægu viðhorfi. Þótt eitt stakt viðtal gefi ekki trúverðuga niðurstöðu geta fleiri 

og mismunandi viðtöl um hliðstæð viðfangsefni gert það. Markmiðin með viðtölunum geta 

hugsanlega endurspeglað eðli og viðfang rannsóknarinnar, sem er að fá viðmælandann til að 

tjá sig og að svörin skýri það efni sem er til rannsóknar (Kvale, 1996).  

Því hefur verið haldið fram að eigindlegar rannsóknir séu næmar á mannlegar 

aðstæður sem fela í sér hluttekningu í samskiptum við viðmælanda rannsóknarinnar. 

Eigindleg viðtöl eru einstaklega næm og árangursrík aðferð til að fanga upplifanir og tilgang 

lífsins í hinu daglega lífi og þau leyfa viðmælandanum að segja öðrum frá sínum aðstæðum út 

frá eigin sjónarhorni og með eigin orðum (Kvale, 1996).  



  Aðferðafræði 26 

Gallar aðferðafræðinnar eru meðal annars þeir að gildi þekkingarinnar sem verður til 

fer eftir samhenginu, þeim sem túlka niðurstöðurnar og hvernig þær eru notaðar (Kvale, 

1996). Eigindlegar rannsóknir eru alls ekki alltaf hættulausar, t.d. geta djúpviðtöl komið af 

stað tilfinningaróti sem kallar á faglegri úrlausn en rannsakandinn er ef til vill fær um að veita. 

Erfitt getur verið að gera eigindleg gögn ópersónugreinanleg þó að nafn og kennitala sé 

fjarlægt. Viðmælandinn er oft að lýsa svo persónulegri reynslu að auðvelt getur verið að geta 

sér til um hver hann er. Meðhöndlun viðtalanna reynir þá sérstaklega á þagmælsku, trúnað og 

varkárni rannsakandans (Sigurður Kristinsson, 2003).  

 

Rannsóknarspurning  

Rannsóknarspurning þessarar rannsóknar var: „Hver er upplifun aðstandenda af 

þjónustu við notendur á sérhæfðri deild innan geðsviðis Landspítala?“ 

Það sem rannsakendur voru að leita eftir var að vita hverjar væntingar aðstandenda 

voru til deildarinnar og hvort þær væntingar hafi staðist. Einnig hvað þeim fannst vel gert á 

deildinni eftir að þeir kynntust starfseminni og hvað betur hefði mátt fara. Að lokum var 

kannað hvort eitthvað væri að valda aðstandendum áhyggjum varðandi starfsemina. 

 

Val og lýsing á þátttakendum  

Í þessari rannsókn voru tekin eigindleg viðtöl við níu aðstandendur einstaklinga sem 

eru innritaðir á sérhæfða deild innan geðsviðs Landspítala. Úrtakið var þægindaúrtak og fengu 

meðrannsakendur kynningarbréf (sjá fylgiskjal 6) sem útskýrði aðferð og tilgang 

rannsóknarinnar. Deildarstjóri á sérhæfðri deild innan geðsviðis Landspítala lagði til 

upplýsingar um þá þátttakendur sem til greina komu. Leiðbeinandi og ábyrgðarmaður 
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rannsóknarinnar óskaði eftir þátttöku væntanlegra meðrannsakenda símleiðis sem fengu 

kynningarbréf og við upphaf viðtals undirrituðu þeir samþykki sitt (sjá fylgiskjal 7).  

 

Gagnasöfnun og greining gagna 

Í upphafi rannsóknarvinnunnar leituðu rannsakendur víða heimilda um efnið til að 

dýpka skilning og þekkingu á viðfangsefninu. Að þeirri vinnu lokinni fóru rannsakendur að 

undirbúa viðtölin. Viðtölin voru óstöðluð og höfðu þann tilgang að lýsa og veita skilning á 

fyrirbærum í tilveru fólks (Kvale, 1996). Þau teljast til gagnasöfnunaraðferða eigindlegrar 

aðferðafræði og ganga út á að laða fram lýsingar á sammannlegum reynsluheimi. Reynt er að 

horfa á reynslu þátttakenda út frá þeirra sýn og viðhorfum. Viðtölin eru byggð upp á þann hátt 

að umræðuefnið er ákveðið af rannsakanda en ekki innihaldið (Helga Jónsdóttir, 2003). 

Rannsakendur gerðu leiðarljós til grundvallar viðtölunum með þeim áhersluatriðum sem 

rannsakendur væntu að fá svör við.  

Hver rannsakandi tók viðtöl, sem voru hljóðrituð, við þrjá meðrannsakendur og tók hvert 

þeirra um eina klukkustund. Fyllsta trúnaðar var gætt og meðrannsakendur fullvissaðir um að 

alger nafnleynd ríkti í rannsókninni og að öllum rannsóknargögnum yrði eytt að henni lokinni. 

Rannsakendur og ábyrgðarmaður höfðu einir aðgang að þessum rannsóknargögnum og voru 

þau eingöngu fengin úr viðtölum við meðrannsakendur.  

Viðtölin voru vélrituð upp og með því hófst gagnagreiningin. Þegar rannsóknargögnin 

höfðu verið færð yfir í ritaðan texta var formleg greining hafin sem byggð var á túlkunarfræði 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Túlkunarfræði snýst um að leggja skilning í það sem 

einstaklingurinn segir og hefur upplifað og með því verður til ný þekking (Dowling, 2004). 

Samkvæmt Sigríði Halldórsdóttur (2003) er ákveðið rannsóknarferli innan Vancouver-skólans 

sem er sett fram í 12 þrepum og var stuðst við þau við rannsóknarvinnuna. 
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12 þrepa rannsóknarferli  

Vancouver-skólans 

 
Að velja samræðufélaga. Valdir voru meðrannsakendur 
sem voru aðstandendur notenda á sérhæfðri deild innan 
geðsviðs Landspítala til að greina frá upplifun sinni.  
 

 
Vera kyrr. Á þessu þrepi stöldruðu rannsakendur við og 
gerðu sér grein fyrir fyrirfram ákveðnum hugmyndum 
sínum og lögðu þær til hliðar með það að markmiði að 
hlusta á meðrannsakendur með opnum huga. 

 
Þátttaka í samræðum. Á þessu þrepi leituðu 
rannsakendur heimilda og unnu úr þeim, tóku viðtöl við 
meðrannsakendur með virkri hlustun. 

 
Skerpt vitund varðandi orð. Viðtölin sem voru hljóðrituð 
voru sett í ritað form á þessu stigi. Rannsakendur lásu 
viðtölin vel yfir með opnum huga. 

 
Byrjandi greining á þemum. Eftir að hafa lesið viðtölin 
margoft með opnum huga greindu rannsakendur þemu úr 
viðtölunum og settu fram greiningarlíkan. 

 
Að átta sig á heildarmynd reynslu hvers einstaklings. 
Þemun tóku á sig heildarmynd eftir upplifun hvers 
meðrannsakanda. 
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12 þrepa rannsóknarferli  

Vancouver-skólans  
Framhald 

 
Staðfesting á heildarmynd hvers einstaklings með 
honum sjálfum. Hér er farið yfir hugtakalíkön ásamt 
meðrannsakanda til að sannreyna skilning rannsakenda. 

 
Að átta sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu og 
greina niðurstöður rannsóknarinnar. Rannsakendur 
báru saman þemu hjá öllum meðrannsakendum og fundu út 
sameiginleg þemu sem sett voru í heildarmynd. 

 
Að bera saman niðurstöðurnar við rannsóknargögnin. 
Eftir að niðurstöður eru komnar eru rannsóknargögnin 
skoðuð aftur til að sannreyna að það sé samræmi á milli 
þeirra. 

 
Að velja rannsókninni heiti sem lýsir niðurstöðu 
hennar í örstuttu máli. Rannsakendur völdu tilvitnun eins 
meðrannsakanda sem heiti á þessa rannsókn.  

 
Að sannreyna niðurstöðurnar með einhverjum 
meðrannsakendum. Ekki var unnt að koma því við í 
þessari rannsóknarvinnu. 

 
Að skrifa upp niðurstöður rannsóknarinnar. Sé reynsla 
einhvers meðrannsakanda á annan hátt en þemun segja til 
um, verður því komið á framfæri í niðurstöðum 
rannsóknarinnar. 
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Siðfræði rannsóknar 

Siðfræði fjallar almennt um siðferði og leitast við að svara spurningum um hvað er rétt 

og rangt, gott og illt. Flest viðfangsefni siðfræðinnar felast í því að komast að skynsamlegum 

niðurstöðum um siðferðileg álitamál (Sigurður Kristinsson, 2003). Siðfræðin leitast við að 

byggja svör sín á traustum rökum og fordæma verknað ef hann leiðir af sér mismunun, 

óréttlæti og virðingarleysi.  

Fjórar höfuðreglur eru til grundvallar siðareglum í heilbrigðisvísindum. Þær eru 

sjálfræðisreglan, skaðleysisreglan, velgjörðarreglan og réttlætisreglan (Sigurður Kristinsson, 

2003).  

Sjálfræðisreglan kveður á um virðingu fyrir manneskjunni og sjálfræði hennar. Virða ber 

manneskjuna og mörk sett á það sem má bjóða henni. Rangt er að notfæra sér aðra t.d. á 

fölskum forsendum þar sem manneskjan er ekki upplýst um gang mála og myndi ekki 

samþykkja það ef hún vissi hvað um væri að vera. Í vísindarannsóknum þarf því að leggja 

fram upplýst og óþvingað samþykki þar sem fyrir liggur hvað er verið að samþykkja 

(Sigurður Kristinsson, 2003). 

Skaðleysisreglan kveður á um að heilbrigðisstarfsmenn skuli forðast að valda skaða. Að 

rannsóknin valdi þátttakanda ekki áhættu og að ávinningurinn sé þess eðlis að hann réttlæti 

hana (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Velgjörðarreglan skyldar heilbrigðisstarfsmenn til að láta sem best af sér leiða og velja til 

þess þær leiðir sem minnstu fórna. Enginn vafi leikur á því að rannsóknir eru mikilvægar og 

það réttlætir framkvæmdina og tilkostnaðinn við þær á mönnum og dýrum. Velgjörðarreglan 

leggur þær skyldur á rannsakendur að framkvæma eingöngu rannsóknir sem eru til hagsbóta 

fyrir mannkynið (Sigurður Kristinsson, 2003).  

Réttlætiskenningin gengur út á sanngirni í dreifingu gæða og byrða, að hver og einn skuli fá 

það sem hann eða hún á skilið. Þetta skiptir máli þegar kemur að því hvort þátttakandinn eigi 



  Aðferðafræði 31 

að fá eitthvað í skiptum fyrir framlag sitt. Sagan segir að í gegnum tíðina hafi áhætta 

rannsóknanna bitnað á þeim sem minna mega sín og eiga erfitt með að bera hönd yfir höfuð 

sér en aftur á móti ávinningurinn skilað sér til þeirra sem eru betur staddir og hafa aðgang að 

heilbrigðiskerfi (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Eins og áður hefur komið fram upplýstu rannsakendur meðrannsakendur vel út á hvað 

rannsóknin gekk og til hvers hún var ætluð. Einnig var útskýrt að fyllsta trúnaðar yrði gætt og 

nafnleynd þeirra í heiðri höfð við útgáfu rannsóknarinnar ásamt því að öllum gögnum yrði 

eytt að rannsókn lokinni. Því telja rannsakendur að ekki hafi komið upp nein siðferðileg 

álitamál í þessari rannsókn. 

Rannsakendur og ábyrgðarmaður höfðu einir aðgang að rannsóknargögnunum. Sótt 

var um og fengið leyfi frá Siðanefnd Landspítala (sjá fylgiskjal 4), leyfi frá sviðsstjórum á 

geðsviði Landspítala (sjá fylgiskjal 5) ásamt því að tilkynning var send til Persónuverndar (sjá 

fylgiskjal 1).  

 

Réttmæti rannsóknar  

Réttmæti viðtala fæst ekki tryggt með tæknilegum aðgerðum einum saman þar sem 

þau fela í sér mannleg samskipti. Samkvæmt siðfræðinni þarf rannsakandinn að fylgja þeim 

aðferðafræðilegu forsendum sem lagt var upp með í upphafi rannsóknarinnar. Forsendur eru 

fólgnar í því að rannsakandinn sé nákvæmur, heiðarlegur og trúr þátttakendunum (Helga 

Jónsdóttir, 2003). 

Innan Vancouver-skólans er litið á niðurstöður rannsóknar sem þekkingarframlag. Það 

sem ræður úrslitum um réttmæti og trúverðugleika rannsóknarinnar er hvernig rannsakandinn 

kemur niðurstöðunum frá sér (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  
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Ávinningur og áhætta  

Ávinningur rannsóknarinnar er að skilgreina hvaða þættir það eru sem skipta 

aðstandendur mestu máli í þjónustunni og hvaða leiðir mætti fara til að auka gæði 

þjónustunnar. Einnig var þetta gott tækifæri fyrir þá til að tjá viðhorf sín og reynslu. 

Áhættan er sú að þegar farið er að tjá sig opinskátt veki það upp erfiðar tilfinningar. 

Til að lágmarka þessa áhættu var leiðbeinandi rannsakenda viðstaddur viðtölin og leiðbeindi 

ef á þurfti að halda.  

 

Samantekt 

Rannsókninni var ætlað að sýna fram á hvort þarfir og væntingar notenda og 

aðstandenda væru uppfylltar að þeirra mati. Notast var við rannsóknaraðferð Vancouver-

skólans í fyrirbærafræði við þessa rannsókn. Rannsóknarspurningin var: 

„Hver er upplifun aðstandenda af þjónustu við notendur á sérhæfðri deild innan geðsviðs 

Landspítala?“ 

Þátttakendur voru valdir með þægindaúrtaki, þeir fengu kynningarbréf og undirrituðu 

upplýst samþykki við upphaf viðtals. Eftir heimildavinnu voru tekin viðtöl við níu 

meðrannsakendur, þau hljóðrituð og færð í ritað form. Stuðst var við 12 þrepa rannsóknarferli 

Vancouver-skólans og hvert skref útskýrt. Gerð var grein fyrir kostum og göllum 

aðferðafræðinnar, rædd voru viðfangsefni siðfræðinnar og hvaða áhrif þau höfðu á 

rannsóknina. Að lokum var fjallað um réttmæti eigindlegra rannsókna og hver ávinningur og 

áhætta væru í þessari rannsókn.  
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Kafli 4  

Niðurstöður 

Sú rannsókn sem hér er til umfjöllunar gefur ýmsar vísbendingar um það sem vel er 

gert á deildinni ásamt því sem betur má fara. Í kynningu á niðurstöðum þarf að huga að ýmsu 

í ljósi þess að deildin er með skilgreindan sjúklingahóp og mögulega gæti verið auðvelt fyrir 

óviðkomandi að átta sig á um hvaða einstakling verið sé að ræða í umfjölluninni. Því er 

mikilvægt að gæta þess í hvívetna að tryggja nafnleynd og trúnað við meðrannsakendur og 

aðstandendur þeirra. Sú ákvörðun var tekin við túlkun á viðtölum að aðstandendur væru hér 

eftir kallaðir meðrannsakendur eins og rannsóknaraðferð Vancouver-skólans mælir með og 

einstaklingar sem dvelja á deildinni kallaðir notendur. Til að gæta enn frekar trúnaðar við 

meðrannsakendur og notendur verður fjallað um þá í karlkyni. 

 

Greiningarlíkan 

 Rannsóknarspurningin sem lagt var af stað með í upphafi var: „Hver er upplifun 

aðstandenda af þjónustu við notendur á sérhæfðri deild innan geðsviðs Landspítala?“. Viðtöl 

við meðrannsakendur voru greind niður í þrjú meginþemu sem hvert fyrir sig hafði sín 

undirþemu. Sett var fram greiningarlíkan sem lýsir þemunum á myndrænan hátt og má sjá 

líkanið hér að neðan. Greining þemanna byggir á túlkun rannsakenda á viðtölum við 

meðrannsakendur. Þau þrjú meginþemu sem greind voru eru eftirfarandi: Upplifun á þjónustu, 

tilfinningaleg upplifun og upplifun meðferðarúrræða. Áherslurnar í viðtölunum voru 

starfsemin á deildinni, upplifun meðrannsakenda á aðstæðum ásamt þeim meðferðarúrræðum 

sem eru boði.  
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Greiningarlíkan 

 
Upplifun á þjónustu 

 
� Hindranir vegna fordóma 

� Þekking á starfsemi deildarinnar 

� Fræðsla og miðlun upplýsinga 

� Samskipti við aðila í meðferðarumhverfinu 

 
Tilfinningaleg upplifun 

 
� Vonir og væntingar 

� Skortur á innsæi 

� Tilfinning um öryggi 

� Áhrif sjálfræðissviptingar á fjölskylduna 

 
Upplifun meðferðarúrræða 

 
� Styrking fjölskyldutengsla 

� Áhrif meðferðarúrræða 

� Virkt eftirlit starfsmanna 

� Gildi framtíðarúrræða 
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Upplifun á þjónustu 

Meðrannsakendur upplifðu þá þjónustu sem deildin bauð upp á með ýmsum hætti. 

Sumir meðrannsakendur fundu hjá sér fordóma gagnvart deildinni vegna þess að hún er 

staðsett á geðsjúkrahúsi sem á sér langa sögu um meðhöndlun geðsjúkra. Að mati 

meðrannsakenda var mikil þörf á almennri fræðslu um þá þjónustu sem deildin hefur upp á að 

bjóða ásamt kynningu á deildinni fyrir innlögn. Samkvæmt meðrannsakendum fór fræðsla til 

þeirra að mestu fram á fjölskyldufundum á deildinni. Almenn ánægja var með viðmót og 

þjónustu starfsmanna og var þar horft á hvatningu, nærgætni, heiðarleika og traust. 

 

Hindranir vegna fordóma 

Fordómar í garð geðsjúkdóma leynast víða og þegar einn meðrannsakandinn var 

inntur eftir því hvort hann fyndi fyrir fordómum gagnvart „geðsjúkrahúsinu“ kvað hann svo 

vera. Öll fjölskyldan er að glíma við þá fordóma og finnst það óþægileg tilhugsun að 

notandinn færi þar inn. Einnig er óþægilegt að tala um það við aðra að notandinn er þarna 

inni. Þegar meðrannsakandinn var spurður hvort hann fyndi fyrir fordómum svaraði hann:  

 

„Aðallega fyrir mínum fordómum“ 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Þekking á starfsemi deildarinnar 

Þegar kom að kynningu á deildinni voru meðrannsakendur almennt þeirrar skoðunar 

að þeir hefðu viljað fá meiri kynningu áður en notandinn lagðist þar inn. Fram kom að ekki 

var hægt að skoða deildina fyrirfram. Sú staðreynd að svipta þyrfti notandann sjálfræði til 

þess að hann kæmist inn á deildina varð til þess að meðrannsakanda fannst hann þurfa að 



  Niðurstöður 36 

skoða aðstæður á deildinni áður en til slíkra aðgerða væri gripið. Sumir tjáðu 

fangelsistilfinningu og kulda við að koma inn á deildina óundirbúnir. Meðrannsakendur sögðu 

það eina sem þeir vissu um deildina fyrirfram væri að hún var læst. Einhverjir höfðu þó heyrt 

að þeir sem útskrifuðust þaðan væru ánægðir með dvölina. Einum meðrannsakanda fannst 

deildin þó ekki með eins þungu yfirbragði og hann bjóst við og segir upplifun sína 

eftirfarandi:  

 

„Myndin hafði verið máluð í kringum hana, svona eins og þætti svona vera fastar skorður og 

mjög hart eða þannig, eftir því sem hann hafði séð það. Ég hafði ekki séð það, ég hafði ekki 

séð það, sá bara deild ... á hurðinni, vissi ekkert um það. Ég vissi bara að það var agi þarna 

og það þyrfti að fylgja þeim, það væri, og það þyrfti að fara eftir honum og það þyrfti að 

fylgja því í einu og öllu. Það væri refsing ef það væri ekki gert og svona vissi ég það eftir á ... 

og sá þetta allt, þá var þetta ekki eins svakalegt og þetta átti að vera “. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Fræðsla og miðlun upplýsinga 

Það var sammerkt hjá meðrannsakendum að þeir höfðu mikla þörf fyrir fræðslu. Upp 

úr stóð þörfin fyrir fræðslu á þeim sjúkdómum sem notendur þjást af og skipti þá litlu hvort 

meðrannsakendur höfðu áður fengið einhverja fræðslu um þá eða ekki. Þörfin var að vita 

meira og nánar um gang sjúkdómsins. Einnig kom fram áhugi á að fræðast um samspil 

geðsjúkdóms og fíknisjúkdóms til þess að geta brugðist rétt við og verið sá stuðningur sem 

notandinn þarf á að halda eins og einn meðrannsakandi orðaði: 

 

„Okkur líður náttúrulega mjög illa yfir þessu ástandi og finnum hvað við erum bæði 

vanmáttug og úrræðalaus og mér finnst það vanti að maður gæti fengið einhversstaðar sko 
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stuðning í heilbrigðiskerfinu fyrir aðstandendur þeirra sem eru með alvarlegar geðraskanir 

og vita nokkuð svona um þennan flókna, þetta flókna samstuð fíknisjúkdóms og geðraskana ... 

Það er svona kannski þessi upplifun að við finnum við fjölskyldan að við séum þátttakendur, 

hluti af hérna heildinni og að við fáum svona feedback og stuðning og klapp á bakið og við 

höfum stað til að leita til ef við höfum spurningar eða vangaveltur“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Fram kom að skortur væri á nákvæmum upplýsingum um meðferðina í heild. Flestir 

gerðu sér þó grein fyrir að um einhverskonar atferlismeðferð væri að ræða, hún virkaði 

misjafnlega í augum meðrannsakenda. Að mati sumra þeirra vantaði upplýsingar um hverjir 

væru meðferðaraðilar notandans. Það kom fram hjá meðrannsakendum að skortur væri oft á 

tíðum á upplýsingum frá læknum. Meðrannsakendur töldu það bæta líðan þeirra að vita 

hverjir væru meðferðaraðilar ásamt upplýsingum um það í hverju meðferðin var fólgin, hjá 

hverjum og einum og hvaða áhrif hún hefði á notandann.  

 

„Já, ég vil vita af hverju, hvernig, til hvers, hvað skeði, er þetta eðlilegt ferli sem hann er að 

ganga í gegnum, gengur þetta svona fyrir sig?“ 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendur töldu sig læra margt nýtt um notandann og hans sjúkdóm. Mörgum 

fannst þeir fá góðar upplýsingar frá hjúkrunarfræðingum um þætti eins og lyfjagjafir og ef til 

stæðu breytingar á þeim eða meðferð. 

 

„Ég tel mig, já tel mig fá þær upplýsingar sem ég get unnið úr og skil “. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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Meðal meðrannsakenda var mismunandi upplifun varðandi fjölskyldufundina á því 

hvort notandinn ætti að vera viðstaddur allan fundinn eða hluta hans. Sumum fannst ókostur 

að hafa notandann inni allan fundinn og fannst þeir ekki geta tjáð sig nægilega vel. Öðrum 

fannst það kostur og upplifðu jafnvel að þeir væru að fara á bak við hann væri hann ekki 

viðstaddur allan fundinn. Tekið var fram af meðrannsakanda að gott væri að byrja fundinn 

með starfsmönnum, geta tjáð sig óþvingað um hluti sem vakið gætu óþægilegar tilfinningar 

hjá notandanum og lýsti hann því á eftirfarandi hátt: 

 

„Það eru fundir svona annað slagið og hann er alltaf inni á þeim fundum og sumt finnst mér 

ekki hægt að ræða fyrir framan hann ... Því þó ég vilji að hann átti sig á, þá vil ég ekki brjóta 

hann niður en það eru alltaf viss atriði sem sitja eftir sem manni finnst þurfa að ræða“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendum fannst þeir finna fyrir góðum vilja hjá hjúkrunarfræðingum til að 

halda slíka fundi, eins og einn sagði: 

 

„Hjúkrunarfræðingurinn bara hringdi í mig og vildi rabba við mig, hann sæi mig þarna koma 

og fara og það væri verið að huga að útskrift. Það átti bara að ræða hann og bara svona 

upplýsa hvernig staðan væri“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendum fannst gott að fá upplýsingar um það sem um var að vera í lífi 

notenda inni á deildinni og hvernig starfsmenn meta framfarir þeirra. Sumir meðrannsakendur 

voru ekki sáttir við tímasetningu fjölskyldufunda, sögðu þá oftast vera á vinnutíma. Sú 
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spurning vaknaði hjá einum meðrannsakanda hvort fjölskyldufundirnir væru að skila 

tilætluðum árangri. Hvort ástæða væri til að sleppa vinnu fyrir þá, þó svo viðkomandi gerðu 

sér grein fyrir að þetta væri einnig fyrir þá gert. Mismunandi var eftir meðrannsakendum 

hversu tíðir fjölskyldufundir voru. Meðal annars kom fram að notandi hafði verið á deildinni í 

nokkra mánuði og enginn fjölskyldufundur verið haldinn. Einn meðrannsakandi skýrði frá 

upplifun sinni á eftirfarandi hátt: 

 

„Við höfum bara einu sinni hitt lækninn og hann reyndar talaði um að við myndum hafa svo 

fjölskyldufund með honum, skildi ég aftur í lok ...mánaðar en það hefur nú ekkert orðið, svo 

ég sakna þess svolítið“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Flestir voru sammála um gagnsemi fjölskyldufunda og myndu kjósa að hafa reglu á 

þeim eins og t.d. einu sinni í mánuði. Í einhverjum tilfellum hefur verið lagt upp með slíkt en 

það ekki staðist. Einnig tjáðu sumir að til hefðu staðið breytingar í þá átt að taka meðal annars 

systkini í viðtöl og kynna þeim sérstaklega hvað væri í gangi hjá notandanum sem þótti mjög 

jákvætt en ekkert hefði orðið að því: 

 

„Maður er að fá svona smá meiri upplýsingar og smá meiri svona viðurkenningu á því að við 

séum líka til þarna og okkur líði illa. Mér finnst svona eins og verið sé að horfa á vanda 

einstaklingsins i aðeins meiri heild inni á deildinni“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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Fram kom að þó svo meðrannsakandi fyndi ekki endilega knýjandi þörf fyrir slíka 

fundi, þá væru þeir mjög þarfir og góðir til að fylgjast með þar sem þarna væru 

fagmanneskjur að verki sem væri treystandi. 

 

Samskipti við aðila í meðferðarumhverfinu 

Flestir meðrannsakendur voru mjög ánægðir með starfsmenn deildarinnar og gerðu sér 

grein fyrir hvaða hjúkrunarfræðingur væri þeirra tengiliður og hvaða læknir var að sinna 

notandanum. Eins var með félagsráðgjafana, voru þeir af sumum taldir sérlega hjálplegir. 

Helst var að kvartað væri undan því að heyra lítið frá læknunum líkt og áður hefur komið 

fram. Einnig höfðu meðrannsakendur vitneskju um almenna tengiliði og þeirra hlutverk, eins 

og einn meðrannsakandi komst að orði:  

 

„...en ég finn fyrir meiri skilningi núna, frá lækninum og bara félagsráðgjafanum, þau 

náttúrulega þekkja hans sögu, hann var bara eins og jójó út og inn þarna. Þetta er ótrúlegt 

álag, en það er mjög gott og ég er öruggur“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendur voru allir sammála um að þeir mættu góðu viðmóti og góðvild 

þegar þeir kæmu á deildina þó einstaka meðrannsakandi upplifði sambandsleysi milli 

starfsmanna sem honum fannst neikvætt.  

 

„Ég treysti fólkinu en það er enginn fullkominn ég geri mér grein fyrir því að þetta er bara 

fólk en mér finnst það vera að vinna vinnuna sína“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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Misjafnt var meðal meðrannsakenda hversu mikinn stuðning og hvatningu þeir töldu 

sig þurfa og fá, frá starfsmönnum deildarinnar, til að taka á eigin málum.  

 

„Ég tel mig ekki þurfa neina sérstaka hjálp, á hjálp að halda, nema til að hjálpa honum og 

fengið þá hjálp“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Fram kom hjá meðrannsakanda að hann upplifði það að fá engan stuðning og þurfa 

alltaf að leita eftir honum, hann sagði: 

 

„Nei, maður þarf að leita eftir öllum stuðningi“ 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Aðrir sögðust fá mikla hvatningu til að leita eftir aðstoð ef þá vanhagaði um eitthvað. 

Þó gat sumum þótt erfitt að biðja um aðstoð, eins og einn sagði: 

 

„Ég geri nú ráð fyrir því að væntanlega ef maður leitar til hérna, hjúkrunarfræðinganna og 

læknisins og geri ráð fyrir því að við mundum fá alveg sko stuðning og svör sem við mundum 

kalla eftir, en ég er kannski ekkert alltaf viss um að ég hérna í fjölskyldunni geri það að fyrra 

bragði. Manni bara líður illa með þetta einhversstaðar inn í sér“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Einnig kom fram jákvæð upplifun meðrannsakanda við að fá einlægt hrós fyrir 

framlag sitt til notanda, lýsti hann því á eftirfarandi hátt: 

 



  Niðurstöður 42 

„Ég hef fengið hrós bæði frá fjölskyldunni og deildinni. Hjúkrunarfræðingurinn segir, það er 

svo mikilvægt að eiga góða að, það eru ekki allir sem eiga það ... og það sé svo mikilvægt 

fyrir sjúklingana“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Í samtölum við meðrannsakendur kom fram að oft á tíðum voru það þung og erfið 

spor sem þeir höfðu gengið í gegnum lífið með notendum, jafnvel í áraraðir. Því er mikilvægt 

að hafa í huga að aðgát skal höfð í nærveru sálar. Upplifanir sem sýndu viðkvæmni 

meðrannsakenda fyrir hönd notandans komu í ljós, þar sem honum fannst talað niður til hans 

af starfsmanni og einnig tjáði meðrannsakandi að notandi væri að upplifa einstaka starfsmenn 

þannig að þeir hefðu ánægju af því að hafa vald yfir honum. Fram kom hjá meðrannsakanda 

að hjúkrunarfræðingur hefði sagt honum frá ágreiningi sem upp hafði komið milli hans sjálfs 

og notandans, mat viðkomandi þann heiðarleika mikils og sagði: 

 

„það var ekki verið að fela neitt“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Samkvæmt meðrannsakendum skipti máli að traust ríki í samskiptum starfsmanna og 

notenda annars vegar og meðrannsakenda hins vegar. Meðrannsakendur töldu mikilvægt fyrir 

einstakling sem er sviptur sjálfræði, að honum sé sýnd virðing og ýtt undir þætti sem skapa 

traust. Í ákveðnum tilfellum gæti verið gott að útskýra betur fyrir meðrannsakendum ástæður 

sem liggja að baki ákvörðunum sem teknar eru varðandi notandann, svo sem tímalengd 

útivistar. Meðrannsakendur tóku sumir hverjir fram að hlustað væri á þeirra sjónarmið, mark 

tekið á þeim og fannst það til marks um traust eins og einn orðaði: 
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„Ef ég væri með eitthvað að leggja til þá væri það pottþétt skoðað sko. Þú veist og maður 

getur alveg komið með punkta ... það er hlustað alveg á mann, þau mega alveg eiga það“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Tilfinningaleg upplifun 

Meðrannsakendur höfðu mismunandi væntingar til deildarinnar en í flestum tilfellum 

voru þær jákvæðar. Þrautargangan hafði verið löng og erfið og loksins var staður sem gaf 

þeim nýja von. Það kom sterkt fram í viðtölum að meðrannsakendum fannst erfitt að svipta 

notandann sjálfræði en fundu jafnframt fyrir öryggi að notandinn væri á deildinni í höndum 

fagfólks. Meðrannsakendur voru meðvitaðir um skort á innsæi hjá notendum og töldu það 

jafnvel standa í vegi fyrir bataferlinu.  

 

Vonir og væntingar 

Nokkrir meðrannsakenda eygðu þarna nýja von með veru notandans á deildinni. 

Loksins í öllu þessu veikindaferli var þarna ljós punktur, það væri verið að gera eitthvað fyrir 

sjúklingana sem ekki hafði verið í boði fyrr. Meðrannsakendur voru bjartsýnir á framhaldið 

og voru ánægðir með að notendur hefðu komist inn á þessa deild og trúðu því flestir að dvölin 

ætti eftir að gera þeim gott eins og tveir meðrannsakendur skýrðu frá:  

 

„Ég var alveg ofboðslega ánægður að hann skildi komast inn og ég held að bara þessi dvöl 

þarna eigi eftir að gera honum gott það eigi bara eftir að koma í ljós ... mér finnst bara 

notalegt að koma þarna inn, allir voðalega þægilegir og ég náttúrulega ligg ekki þarna inni“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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„Það er ekkert annað en bara að bíða og vonast til að þessi rós ræktist og dafni sem verður 

þá þarna niðurfrá, hvað það tekur langan tíma, get ég í raun og veru ekki gert neitt, aðallega 

vonað að hann taki sönsum og einhverjum breytingum og þegar hann kemst út og fer út í 

þjóðfélagið, það verður bara að koma í ljós hvaða braut hann velur, ég get ekki endalaust 

verið í þeirri stöðu eins og ég er“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Sumir notenda sóttu námskeið og unnu í vinnusal, sem er verndaður vinnustaður, og 

höfðu þess vegna eitthvað fyrir stafni og jók það á von meðrannsakenda, sem fannst það 

algjörlega hafa vantað í fyrri meðferðir.  

Meðrannsakendur töldu það kost að deildin væri langtímadeild og notendum þannig 

gefinn tími til að ná áttum. Þarna fá þeir þann tíma og þá aðstoð sem þeir þurfa til að fóta sig í 

lífinu á ný í samvinnu við fagfólk, eins og einn meðrannsakandi orðaði: 

 

„Það er svona ákveðinn léttir að það, já nú finnst mér það sé verið að gera eitthvað 

raunverulegt fyrir hann“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendum hafði verið skýrt frá því í upphafi meðferðar að bataferlið tæki 

langan tíma. Allt að sex mánuði tæki að sjá hvaða undirliggjandi sjúkdómseinkenni væru til 

staðar hjá notendum. Í þeim tilfellum þar sem bataferlið lét á sér standa upplifðu 

meðrannsakendur nokkurskonar vonleysi og óskuðu þeir eftir skýrari svörum um batavon 

notandans. 
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„ Ég veit ekkert, oft er talað um að þetta eigi að rofa af honum, en ég sé enga breytingu. Mér 

finnst honum frekar versna, þannig að mig langar að vita þú veist, er ennþá von eða er ekki 

von, þú veist ég hef ekki hugmynd um það. Mér finnst eins og ég segi, ekkert bataferli í gangi 

hjá honum“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Væntingar voru um að þarna væri hægt að hjálpa notendunum með nýjum úrræðum 

þannig að vendipunktur yrði í þeirra lífi. Þó voru ekki allir sannfærðir og eftir langvarandi 

baráttu við heilbrigðiskerfið og sjúkdóminn, ásamt margvíslegum vonbrigðum með ástand 

mála, tók einn meðrannsakandi svo til orða: 

 

„Veistu bara að árin hafa kennt mér að gera mér engar væntingar í sambandi við hans 

sjúkdóm eða hann. Allt bara svona er æðislegt meðan að á því stendur og ég er ekkert að 

búast við því að það verði einhver mínus eða afturför hjá honum en bara æðislegt á meðan á 

því stendur“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Skortur á innsæi 

Í viðtölunum lýstu meðrannsakendur meðal annars áhyggjum sínum yfir því að skortur 

á innsæi notenda í eigið ástand gæti staðið í vegi fyrir bataferlinu. Þeir nefndu dæmi eins og 

að sumir notendur upplifðu sig ekki veika og töldu sig lokaða inni á deildinni á röngum 

forsendum og gegn sínum vilja. Á meðan aðrir notendur voru þó tilbúnir að horfast í augu við 

að þeir þyrftu hjálp en ekki það að þeir væru með geðraskanir eða fíknisjúkdóm. Einn 

meðrannsakandi lýsti því að notandinn vildi að honum yrði treyst til þess að vera úti lengur en 

reglurnar sögðu til um. Annar notandi sagðist eingöngu vera á deildinni vegna geðröskunar en 
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væri ekki tilbúinn til þess að hætta fíkninni. Sumum meðrannsakendum fannst óþægilegt að 

notendur væru ekki með betra innsæi í ástand sitt, eins og einn orðaði: 

 

„Þarf hann ekki fyrst að horfast í augu við hver hann er og hvar hann er?“ 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Tilfinning um öryggi 

Meðrannsakendur voru sammála um að þeir upplifðu öryggi vegna þess að notendur 

væru þarna inni á lokaðri deild og þeir höfðu minni áhyggjur af þeim á meðan á dvölinni 

stendur: 

 

„Ég get farið snemma að sofa, ég get slökkt á símanum mínum, ég þarf engar áhyggjur að 

hafa, hann er þarna“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Á deildinni eru strangar reglur og vel fylgst með notendum. Meðrannsakendur fundu 

öryggi í því að reglur væru um það hverjir kæmu í heimsókn á deildina. Ákveðins léttis gætti í 

rödd eins meðrannsakanda sem lýsti því svo: 

 

„Starfsmaður hringdi og spurði hvort hann ætti [skyldmenni] með ákveðnu nafni en það var 

alls ekki, það er gott og ég er öruggur“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendur telja deildinni til hróss að hún hleypi ekki hverjum sem er að 

notendum og verður það til þess að óæskilegur félagsskapur kemst ekki í návist þeirra.  
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Ef hrösun verður hjá notendum eftir útskrift þá komast þeir aftur inn á deildina til þess 

að jafna sig og jók sú vitneskja á öryggiskennd meðrannsakenda. Sumir meðrannsakenda 

gerðu allt eins ráð fyrir að notendur ættu eftir að misstíga sig þó þeir vonuðust til þess að 

notendurnir héldust á beinu brautinni og einn meðrannsakandi komst svo að orði: 

 

„Núna er okkur sagt að þegar dvöl hans er lokið á deildinni að þá fái, fær hann inn á sambýli 

sem okkur finnst alveg rosalega gott og ef hann misstígur sig þar að þá fær hann að fara aftur 

inn á deildina til að rétta sig við aftur, það finnst okkur vera mjög góður punktur. Þarna er 

hann aldrei látinn vera á vergangi og að hann á líka kost á að fara aftur í húsnæðið, missi 

það ekki þó hann brjóti eitthvað af sér“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Áhrif sjálfræðissviptingar á fjölskylduna 

Að svipta einhvern sjálfræði er ákvörðun sem fólk er ekki tilbúið að taka nema að vel 

athuguðu máli. Meðrannsakendur voru allir sammála um að erfitt hefði verið að taka þá 

ákvörðun að svipta notandann sjálfræði, en þó væri ekkert annað hægt að gera ef notandinn 

ætti að eiga möguleika á að ná sér og var því meðal annars lýst með þessum orðum: 

 

„Okkur í fjölskyldunni fannst það mjög stór biti og erfitt að takast á við, erfitt að sækja um 

það og líka erfitt að standa frammi fyrir honum í dag með það að við urðum að þvinga þig 

inn til að bjarga lífi þínu“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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Notendum fannst það niðurlægjandi að vera sjálfræðissviptir og læstir inni. Að sögn 

meðrannsakenda fóru flestir notendur inn á deildina gegn sínum vilja og voru margir mjög 

ósáttir og reiðir yfir því, eins og einn meðrannsakandi komst að orði: 

 

„Eitthvað er á bakvið ef hann er þá bara svona reiður ennþá, hann sé kannski að vakna og sé 

svona ofboðslega reiður út í mig  ... það er ekkert óeðlilegt að hann sé reiður“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Notendur voru lengi að sætta sig við þær aðstæður að vera sviptir sjálfræði og 

fyrirgefa aðstandendum það oft seint og illa. Meðrannsakendur skildu reiði notenda en reiðin 

jók á vanlíðan þeirra yfir því að þurfa að svipta þá sjálfræði. Það dró heldur úr þessari 

vanlíðan að vita af notandanum í góðum höndum fagmanna. Stundum þarf að svipta notendur 

sjálfræði oftar en einu sinni og samkvæmt meðrannsakendum er það ekkert auðveldara ferli í 

annað sinn og mælti einn meðrannsakandinn: 

 

„Það hefur alltaf verið leitað til mín um allt en hérna, ég fór fram á það núna að það væri 

betra að einhver annar tæki það að sér“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendur taka þetta ferli mjög nærri sér og þurfa að horfast í augu við reiði 

notendanna jafnvel í langan tíma sem eykur á sektarkennd þeirra.  

 

Upplifun meðferðarúrræða 

Meðrannsakendum fannst fjölskyldutengslin mikilvæg og sumir töldu að það þyrfti að 

vinna í því að styrkja þau. Úrræði deildarinnar til að styðja við notendur og hjálpa þeim að 
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takast á við fíkn sína og sjúkdóm voru með ýmsu móti. Þau meðferðarúrræði sem notast var 

við á deildinni samkvæmt meðrannsakendum felast meðal annars í atferlismeðferð, virku 

eftirliti og framhaldsúrræðum eftir að dvöl á deildinni lýkur. Meðrannsakendur voru almennt 

ánægðir með þær úrlausnir sem í boði voru á deildinni.  

 

Styrking fjölskyldutengsla 

 
„Mér finnst hann týndur, ég týndur og deildin týnd“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Þetta var lýsing eins meðrannsakanda á því hvernig samskiptin voru orðin, það sé 

erfitt að nálgast notandann og það þurfi að styrkja fjölskyldutengslin. Oft á tíðum eiga 

notendur ekki aðra að en sína nánustu fjölskyldu og allir þurfa á því að halda að tilheyra 

einhverjum. Meðrannsakendur höfðu flestir þörf fyrir að vera þátttakendur í lífi notenda og 

töldu að það væri gott fyrir þá bæði sem hóp og einstaklinga að fá formleg eða óformleg 

viðtöl við starfsmenn deildarinnar. Það myndi veita þeim stuðning og hjálpa þeim til þess að 

takast á við vandamálin sem eining og heild. Meðrannsakendur upplifa margskonar 

tilfinningar, einn lýsti því á eftirfarandi hátt: 

 

„Foreldrar hljóta að upplifa, við erum náttúrulega að missa börnin okkar“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Áhrif meðferðarúrræða 

Atferlismeðferð var mikilvæg að mati meðrannsakenda. Skiptar skoðanir voru um 

meðferð deildarinnar. Þótti sumum hún ekki nægjanleg á meðan öðrum fannst hún of ströng. 
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Meðrannsakendur töldu mikilvægt að sýna jákvæða hvatningu sem þeir álitu að gert væri á 

deildinni, en hún þyrfti að vera markviss og réttmæt. Tveir meðrannsakendur komust svo að 

orði: 

 

„Ég er ennþá í þessu diplomatiska hlutverki við hann og mér finnst óþægilegt að vera það að 

mega ekki skamma hann, mega ekki segja, mér finnst ég ekki mega það af því mér finnst þetta 

snúast um það að hann á ekki að vera ásakaður, hann á ekki, það á alltaf að segja honum 

hvað hann geri gott, og mér finnst eins og ég segi deildin snúast um það, bara jákvæðu 

punktana og það megi ekki minnast á neitt sem er að. Ég get alveg skilið ef þetta er aðferðin 

sem þarf að nota, umbuna svona en það þarf einhver að segja mér það, reka það ofan í mig“ 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

„Hann þykir bara ósamvinnuþýður þarna, en það er verið að reyna svona að fá hann til liðs 

með því að verðlauna hann sko ... þau snéru því við sagði hjúkrunarfræðingurinn við mig um 

daginn fóru að veita honum meiri forréttindi sko og þá virtist hann vera svona, þegar þau 

fóru á undan þá virtist hann meira tilbúinn, til þess að, svo ef hann klikkar á því þá verður 

þetta tekið af honum“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Atferlismeðferðin fór fram með ýmsum hætti. Meðrannsakendum þótti mikilvægt að 

virkja áhugahvöt notenda, hvetja þá til athafna og rjúfa þann vítahring, sem notendur hafa oft 

og lengi búið við, sem er leiði og vanvirkni. Slík vanvirkni væri til langs tíma ekkert líf fyrir 

neinn. Einnig voru væntingar til þess að sú virkni sem væri á deildinni yrði hvatning til að 

notendur nýttu hæfileika sína og þau tækifæri sem byðust á deildinni til að læra og nýta sér 
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það sem í boði væri og rjúfa þá einangrun sem þeir væru oft komnir í. Einn meðrannsakandi 

útskýrði upplifun sína á virkninni á eftirfarandi hátt:  

 

„Aðalatriðið sé að þarna sé einhver aksjón í gangi þarna, það skiptir öllu máli að hann sitji 

ekki alltaf inn á herbergi og bíði þar einhverjum klukkustundum saman ... Að bíða alltaf, 

biðin er svo þrúgandi. Það er eitthvað það alversta sem hægt er að gera einhverjum, það 

verður að vera aksjón það er það sem skiptir mestu máli, hvernig hægt sé að framfylgja því“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Nokkrir meðrannsakendur tóku fram að þeir merktu framfarir hjá notendum, að 

þátttaka notenda í því sem deildin bauð upp á væri mikilvæg. Meðrannsakendur nefndu þætti 

eins og iðjuþjálfun, gönguferðir, bíóferðir, sundferðir, verslunarferðir og einnig námskeið í 

vinnusal. Einnig nefndu þeir AA fundi og aðra meðferðarfundi sem höfðu jákvæð og 

hvetjandi áhrif, einn meðrannsakandi komst svo að orði: 

 

„...hann er í góðu standi og af því merkir maður hvernig deildin fer með hann“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Ekki voru þó allir meðrannsakendur sáttir með framgang notenda, fannst þeir liggja of 

mikið fyrir og komast upp með að taka ekki virkan þátt í þeirri starfsemi sem í boði var á 

deildinni. Það færi of mikill tími í að hangsa og horfa á sjónvarp á miðjum degi. Einum 

meðrannsakanda var tíðrætt um aga og eftirfylgni og var inntur eftir því hvort hann væri ekki 

að tala um sama hugtakið: 
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„Jú, jú, agi það er það sama, það þarf að vera ákveðinn agi og svo þarf að fylgja því eftir. 

Maður sér það gerast þarna, maður bindur vonir við það“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Stór hluti meðrannsakenda voru sáttir við þá eftirfylgni sem var á deildinni hvort sem 

um var að ræða meðferð notenda eða úrræði eftir útskrift. Töldu þeir eftirfylgnina 

nauðsynlegan þátt í starfseminni til að ná framförum hjá notendum. Önnur hlið af upplifun 

meðrannsakenda af aga og eftirfylgni voru refsingar sem þeir töldu að gætu verið 

nauðsynlegar til að fylgja eftir þeim reglum og því meðferðarformi sem deildin starfaði eftir. 

Þó voru þessar upplifanir misjafnar og þótti sumum þær jafnvel vera of strangar, eins og einn 

meðrannsakandi komst að orði: 

 

„...en ég eins og ég segi, honum finnst bara vera of mikið fylgst með honum og svona eitthvað 

og fer illa í hann, að þetta bæti hann ekki neitt að vera með svona strangar reglur, að það 

megi svona, aðeins hérna, skal ég segja þér, hérna lina aðeins á þeim“.  

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Þessar ströngu reglur vöktu líka upp tilfinningar um að deildin minnti á fangaklefa og 

sagði einn meðrannsakandi eftirfarandi: 

 

„Hann upplifir sig eins og fanga og það vanti bara að það hringli í lyklum“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Meðrannsakendum þótti mikilvægt að notendur fengju góða aðlögun þegar kæmi að 

útskrift. Nauðsynlegt væri á vissu tímabili að hafa stjórn á athöfnum notenda og setja þeim 
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þröngar skorður. Einnig er mikilvægt að gefa þeim aukið frelsi til að hafa stjórn á eigin 

athöfnum fyrir útskrift. Einn meðrannsakandi lýsti áhyggjum sínum á eftirfarandi hátt: 

 

„Það eru líka svolítið mikil höft þarna finnst mér sem er náttúrulega nauðsynlegt á vissu 

tímabili, þau komast ekki, fara á netið, mega ekki hafa síma og náttúrulega ekki stjórna sínum 

peningamálum eða sígarettum eða þannig. Eins og þegar hann útskrifaðist ... sko þetta er allt 

bannað þennan daginn og svo er hann útskrifaður og þá fær hann allt í einu að hafa allt ... 

Mér fannst það of stórt stökk í staðinn fyrir að leyfa þeim að prófa það áfram inni á deild 

áður en hann fer út“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Virkt eftirlit starfsmanna 

Nokkrir meðrannsakendur nefndu það sem mikilvægan þátt að finna fyrir virku eftirliti 

starfsmanna. Það voru þættir eins og eftirlit með því hverjir kæmu í heimsókn, að það væru 

ekki óæskilegir gestir. Einnig að starfsmenn hefðu auga með notendum þegar þeir höfðu gesti 

og að þeir gripu inn í ef á þyrfti að halda. Einn meðrannsakandi komst svo að orði: 

 

„Þá sátum við inni í herberginu hans og hann fór að æsa sig eitthvað við mig yfir einhverju, 

hann var reiður yfir þessari stöðu og þá kom starfsmaður inn í, það var held ég bara 

almennur starfsmaður þarna á ganginum sem kom þá inn og settist með okkur og blandaði 

sér inn í samræðurnar. Það var ágætt. Þá var hann sko í rauninni að vakta hvort allt væri að 

fara úr böndunum þarna, eða vissi ekki hvað gæti gerst þarna þegar hann var farinn að hafa 

svona hátt. Það var mikil öryggiskennd fyrir mig að finna það“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 
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Gildi framhaldsúrræða 

 
„Það sem mér finnst mikilvægast líka við þessa deild að bæði hún er langtíma af því ég veit 

hann þarf á því að halda og að honum verði ekki hent út í loftið eftir það, heldur verður 

fundin einhver leið sem hentar honum þannig að hann haldi áfram að byggjast upp“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Það markmið deildarinnar að finna framhaldsúrræði fyrir notendur, fannst 

meðrannsakendum mikilvægur þáttur í starfseminni. Sú nálgun væri nýstárleg og gæfi von um 

betri framtíð. Einnig að framhaldsúrræðin væru einstaklingsmiðuð og reynt væri að finna 

lausn sem hentaði hverjum og einum. Meðrannsakendum þótti líka mikilvægt að hugsa til 

þess að notendur hefðu skjól með veru sinni á deildinni sem fólgið væri í því að þeir gætu 

leitað sér hjálpar á deildina ef á þyrfti að halda. Meðrannsakendum fannst mikið öryggi í því 

að notendum væri fundið heimili eftir veru sína á deildinni, eins og einn komst að orði: 

 

„Það er akkúrat það sem þessir sjúklingar þurfa, það er öryggi og húsaskjól“. 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Samantekt 

Rannsakendur greindu kjarnann úr viðtölum við meðrannsakendur niður í þrjú þemu 

og settu fram greiningarlíkan. Þemun voru: Upplifun af þjónustu, Tilfinningaleg upplifun og 

Upplifun meðferðarúrræða.  

Undir þemanu Upplifun af þjónustu kom fram að meðrannsakendur fundu fyrir 

fordómum í samfélaginu ásamt því að upplifa eigin fordóma. Meðrannsakendur hefðu viljað 

fá kynningu á deildinni og starfsemi hennar fyrir innlögn notandans. Einnig höfðu 
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meðrannsakendur mikla þörf fyrir fræðslu og óskuðu sérstaklega eftir fræðslu um sjúkdóminn 

og samspil geðsjúkdóma og fíknisjúkdóma. Þeim fannst upplýsingaflæði frá 

hjúkrunarfræðingum og félagsráðgjöfum gott en hefðu kosið meiri upplýsingar frá læknum. 

Fram kom að flestum meðrannsakendum fannst gagnsemi af fjölskyldufundum og létu í ljós 

ósk um að hafa þá einu sinni í mánuði. Almenn ánægja var með viðmót og þjónustu 

starfsmanna deildarinnar.  

 Undir þemanu Tilfinningaleg upplifun kom fram að nokkrir meðrannsakendur eygðu 

nýja von með veru notandans á deildinni. Þeir voru bjartsýnir á framhaldið og ánægðir með að 

notendur hefðu komist inn á deildina. Það kom fram í viðtölum við meðrannsakendur að erfitt 

væri að svipta notandann sjálfræði en þeir fundu jafnframt fyrir öryggi í því að notandinn væri 

á deildinni í höndum fagmanna. Meðrannsakendur töldu skort á innsæi notenda jafnvel standa 

í vegi fyrir bataferlinu. 

 Undir þemanu Upplifun meðferðarúrræða kom fram að meðrannsakendum þótti 

fjölskyldutengslin mikilvæg og töldu nauðsynlegt að styrkja þau. Einnig fannst 

meðrannsakendum mikilvægt að finna fyrir virku eftirliti starfmanna með notendum. 

Meðrannsakendur voru almennt ánægðir með þau meðferðarúrræði og úrlausnir sem í boði 

voru á deildinni.  
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Kafli 5 

Umræður 

Fjallað verður hér um þær niðurstöður sem komu fram í fjórða kafla, þær túlkaðar og 

bornar saman við eldri rannsóknir sem kynntar voru í öðrum kafla. Kaflanum er skipt niður í 

þau þrjú þemu sem sett voru fram í fjórða kafla. 

 

Upplifun á þjónustu  

Fordómar 

„Fordómar eru sívirkir vegna þess að þeir eru hluti af venjubundinni hugsun“ 

(Friðrik H. Jónsson, 2002). Fordómar gagnvart geðsjúkdómum fylgja mannfólkinu beint og 

dulið eins og fram kemur í rannsókn Teachman o.fl. (2006). Sú rannsókn sýnir einnig að 

fordómar finnast í sama hlutfalli hjá þeim sem veikir eru. Erfitt getur því verið fyrir þann 

veika að sætta sig við að leggjast inn á geðsjúkrahús sem á sér langa sögu í meðhöndlun 

geðsjúkra. Fram kom hjá einum meðrannsakanda í þessari rannsókn að hann kvaðst finna fyrir 

fordómum í umhverfinu og ekki síst eigin fordómum. Í rannsókn Sjöblom (2005) kemur fram 

að aðstandendur reyni að halda því leyndu fyrir vinum og kunningjum að einstaklingurinn fái 

þjónustu frá geðheilbrigðiskerfinu. Einnig komi aðstandendur sjaldan í heimsókn ef 

einstaklingurinn er á geðdeild. Þrátt fyrir þetta var það upplifun rannsakenda að 

meðrannsakendur væru í flestum tilfellum mjög virkir að rækta tengsl við notendur með 

heimsóknum til þeirra á deildina ásamt því að fylgjast með framgangi og árangri meðferðar.  
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Þekking á starfsemi deildar 

Fram kom í viðtölum við meðrannsakendur að flestir voru mjög ánægðir með að 

notandinn kæmist inn á þessa deild og bundu ákveðna von við dvölina. Enginn vissi þó 

nákvæmlega nema af afspurn hvernig deildin var uppbyggð eða hvernig starfsemi hennar væri 

háttað. Sú staðreynd að svipta þurfti notendur, sem þarna lögðust inn, sjálfræði varð þess 

valdandi að meðrannsakendum fannst þeir þurfa meiri upplýsingar og helst fá að skoða 

vistarverur. Samkvæmt rannsókn Gavois o.fl. (2006) voru fjölskyldur einstaklinga með 

alvarlegar geðraskanir útilokaðar frá meðferð þeirra hér áður fyrr, var hún eingöngu í höndum 

geðheilbrigðisstarfsmanna. Sú breyting hefur orðið í geðheilbrigðiskerfinu að aukin samvinna 

er á milli fjölskyldunnar og heilbrigðiskerfisins, þar sem litið er á fjölskylduna sem hluta af 

umönnuninni. 

 

Fræðsla og miðlun upplýsinga 

Stuðningur heilbrigðisþjónustunnar hjálpar oft á tíðum allri fjölskyldunni að takast á 

við það álag sem fylgir geðsjúkdómum. Samkvæmt Rose o.fl. (2004) finnst mörgum 

fjölskyldum þær ekki fá nægar upplýsingar um veikindi og meðferð ástvina sinna og hvernig 

stuðning þær geta fengið við eigin streitu og kvíða. Það er mikilvægt fyrir fjölskyldur þegar 

heilbrigðisstarfsmenn gefa sér tíma til að vera til staðar, hlusta, taka þátt, hvetja og aðstoða 

fjölskyldumeðlimi í gegnum erfiðleikana. Það var upplifun rannsakenda að stuðningur 

starfsmanna deildarinnar skipti meðrannsakendur miklu máli og að hann væri best veittur með 

góðri fræðslu á þeim þáttum sem fram komu í áðurnefndri rannsókn. Aðspurðir um stuðning 

við eigin streitu og kvíða voru svör meðrannsakenda misjöfn. Þeir töluðu um allt frá því að fá 

óumbeðinn stuðning, hvatningu og hrós, vera eingöngu hvattir til að leita eftir stuðningi ef 

þau þyrftu á að halda og yfir í að upplifa sig utanveltu og ráðvillta. 
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Samhljómur var með meðrannsakendum og þeim rannsóknum sem skoðaðar hafa 

verið um það að mikil þörf er fyrir upplýsingar. Í rannsókn Drapalski (2008) kemur fram að 

þarfir fyrir upplýsingar eru byggðar á því að fá upplýsingar um andlega heilsu ættingjans og 

upplýsingar sem gefa fólki kost á að semja um þá þjónustu sem það æskir og er í boði. Einnig 

upplýsingar um samfélagsleg úrræði og um fagkunnáttu þeirra sem annast ættingjann. Hjá 

meðrannsakendum kom fram að þeir höfðu þörf fyrir upplýsingar um sjúkdóminn sjálfan, 

hvort sem þeir höfðu fengið þær áður eða ekki, ásamt þörf á upplýsingum um framgang og 

horfur. Fram kom í viðtölum við meðrannsakendur að þeir höfðu oft ekki vitneskju um þau 

úrræði sem voru í boði og því var ekki kostur á að semja um þjónustu fyrir notandann. Flestir 

meðrannsakendur höfðu upplifað að notandinn hafði verið inn og út af stofnunum án 

framtíðarúrræða. Samkvæmt meðrannsakendum voru þeir mjög ánægðir með starfsmenn 

deildarinnar. Þeir gerðu sér grein fyrir hvaða hjúkrunarfræðingur, félagsráðgjafi og læknir var 

að sinna notandanum. Einnig höfðu meðrannsakendur vitneskju um almenna tengiliði og 

þeirra hlutverk innan deildarinnar. 

Það kom fram í þessari rannsóknarvinnu að breytilegar þarfir meðrannsakenda fyrir 

stuðning og fræðslu sköpuðust af sjúkdómsástandi notandans. Á meðan sumir voru mjög 

sáttir og töldu sig fá þær upplýsingar og stuðning sem þeir þurftu, þá voru aðrir ráðvilltir, 

skildu ekki út á hvað meðferðin gekk og hverju hún væri að skila. Skýrðist þessi munur oftast 

af líðan og ástandi notandans. 

Fram kemur í rannsókn Murray-Swank (2007) að aðstandendur telja sig þurfa 

sérhæfðar upplýsingar um þætti eins og lyfjagjafir. Meðrannsakendur töldu sig vera að fá 

upplýsingar um lyfjagjafir og vera látnir vita ef til stæði að gera breytingar á þeim og þótti það 

jákvætt. Í viðtölunum kom fram að þó svo margir meðrannsakendur gerðu sér grein fyrir að 

einhverskonar atferlismeðferð færi fram þá vissu þeir ekki nákvæmlega í hverju hún var 

fólgin né hverju hún ætti að skila. 
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Rannsókn Watts (2007) sýnir að þegar um tvíþáttagreiningu er að ræða þá aukast 

erfiðleikar og árekstrar milli fjölskyldumeðlima þar sem fíknin er talin gera sjúkdóminn verri, 

dómgreindina skerta og sé eitthvað sem einstaklingurinn eigi að geta haft hemil á. Fíknin er 

oft leið einstaklingsins til þess að flýja veruleikann. Erfitt gat verið að átta sig á hvort 

sjúkdómurinn var undirliggjandi eða afleiðing af neyslunni. Meðrannsakendur lýstu þörf fyrir 

fræðslu um þetta flókna samspil sem geðröskun og fíknisjúkdómur er. 

 Rannsakendum þótti eftirfarandi tilvitnun lýsandi fyrir upplifun meðrannsakenda á því 

að eiga einstakling sem hvoru tveggja hefur fíknisjúkdóm og geðsjúkdóm. 

 

“svo reynir maður alltaf að semja við almættið hvort hann sé nokkuð svo lasinn, hvort hann 

sé ekki bara undir áhrifum lyfja og þú veist. Hvernig varð hann svona veikur og er það hans 

neysla eða LSD eða er það ættgengt eða þú veist, í sjálfu sér skiptir það ekkert máli lengur en 

maður er búinn að velta sér upp úr þessu í gegnum tíðina .. auðvitað” 

(Úr rannsóknarviðtali) 

 

Samskipti við aðila í meðferðarumhverfinu 

Í rannsókn Riebschleger (2008) er talað um að meðferðaraðilar þurfi að geta hlustað, 

gefið upplýsingar og bent á þjónustu sem er í boði til að styrkja úrræði fjölskyldunnar. Sýnt 

hefur verið fram á að með því að styrkja og fræða fjölskylduna eykur það lífsgæði og 

batahorfur hins sjúka. Allir meðrannsakendur voru sammála um alúðleika og góðan vilja 

starfsmanna, en töldu þó að skortur væri á skipulagðri fræðslu frá innlögn og reglulegri 

fræðslu eftir það. Talað var um góð samskipti við félagsráðgjafana og flestir vissu hvaða 

læknir sinnti notandanum en margir sögðu samskipti við lækna vera of lítil. 

Samkvæmt mörgum meðrannsakendum standa hjúkrunarfræðingar deildarinnar sig vel 

í miðlun upplýsinga, hringja oft, koma á fjölskyldufundum og gefa upplýsingar um gang 
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mála. Að bera sig eftir upplýsingunum reyndist meðrannsakendum erfitt. Einn 

meðrannsakandi hafði á orði að hann væri ekki viss um að fjölskyldan leitaði upplýsinga að 

fyrra bragði, þeim liði bara svo illa með þetta einhversstaðar inn í sér. Annar meðrannsakandi 

tjáði upplifun sína af því að fá hvorki stuðning né fræðslu án þess að bera sig eftir því. 

 Samkvæmt Sin o.fl (2008) vilja systkini vita um batahorfur, samskipti, lausnir, 

einkenni og meðferð. Telja þau að þessar upplýsingar hjálpi þeim að viðhalda sambandinu og 

samskiptum við hið veika systkini. Meðrannsakendur sögðust finna breytingar á áherslum í 

þjónustu varðandi fjölskylduna í heild. Meðal annars hefur verið rætt um viðtöl og fræðslu til 

systkina sem var talið mjög jákvætt. Það var tilfinning meðrannsakenda að mikilvægt væri að 

starfsmenn deildarinnar hugi að allri fjölskyldunni og þá ekki síst systkinum. Þau þurfi að fá 

fræðslu til að skilja hvað er að gerast í lífi notandans. Það getur verið mikilvægt til þess að 

skýra þeirra eigin sjálfsmynd. 

 

Tilfinningaleg upplifun 

Vonir og væntingar 

Það var mat rannsakenda eftir þessa rannsóknarvinnu að vonin var mjög sterk hjá 

meðrannsakendum. Einn meðrannsakandi sagði að „það væri ekkert annað að gera en bíða og 

vonast til þess að þessi rós ræktist og dafni“. Átti hann við þá von að notandinn tæki 

breytingum og blómstraði á deildinni. Meðrannsakendur lýstu því að með þessari deild væri 

von fyrir notandann að koma undir sig fótunum að nýju og voru þeir bjartsýnir á framhaldið. 

Fram kemur í rannsókn Gavois o.fl. (2006) að fjölskyldan heldur í vonina og reynir að finna 

eðlileg félagsleg gildi fyrir geðraskaða einstaklinginn. Meðrannsakendur upplifðu að þarna 

væri verið að bjóða upp á ný úrræði með ýmiskonar afþreyingu sem vantað hafði í fyrri 

meðferðir og jók það á von þeirra. Eftir langvarandi baráttu við heilbrigðiskerfið væri nú loks 
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verið að gera eitthvað raunverulegt fyrir notendur sem kæmi til með að hjálpa þeim til 

framtíðar.  

 Það voru þó ekki allir meðrannsakendur sem fundu þessa von heldur fundu fyrir 

vonleysi í þeim tilfellum þar sem bataferlið lét á sér standa. Það var ósk þeirra að fá svör um 

hvort ennþá væri einhver von fyrir notandann að komast úr sjúklingahlutverkinu. Þeir vildu 

greinilega halda í vonina að mati rannsakenda.  

 Væntingar meðrannsakanda til deildarinnar voru þær að með nýjum úrræðum, sem 

fólgin eru í langtíma vistun og framhaldsúrræðum, væri verið að koma til móts við þennan 

sjúklingahóp. Margir meðrannsakendur upplifðu væntingar um að þessi nýju úrræði sem væru 

í boði yrði vendipunktur í lífi notenda og að þeim yrði hjálpað út í lífið á ný. Í viðtölunum 

kom fram að tíminn frá því notandinn veiktist skipti máli varðandi væntingar 

meðrannsakenda. Þess má geta að samkvæmt rannsókn Drapalski o.fl. (2008) er 

þjónustuþörfum fjölskyldna síður mætt ef aðstandandinn hefur glímt við sjúkdóminn lengur 

en 10 ár. Einn meðrannsakandi sem hafði áralanga reynslu af þjónustu í heilbrigðiskerfinu 

sagði að árin höfðu kennt honum að gera sér engar væntingar í sambandi við notandann eða 

hans sjúkdóm, en vonaðist samt til að honum gengi vel.  

 

Skortur á innsæi 

Meðrannsakendur gerðu sér grein fyrir því að notendur hefðu lítið innsæi í ástand sitt 

og fannst erfitt að takast á við það, því fannst þeim samskipti við starfsmenn mikilvæg til að 

meta framfarir. Fram hefur komið í rannsókn um tvíþáttagreiningu að fíknisjúkdómurinn 

getur leitt af sér geðræn einkenni og einstaklingar með geðraskanir geta þróað með sér 

fíknisjúkdóm vegna þess að dómgreind þeirra getur verið skert (Dual diagnosis, 2003). Sumir 

meðrannsakenda upplifðu að notendur gerðu sér enga grein fyrir ástandi sínu, fundust þeir 

heilbrigðir og lokaðir inni á röngum forsendum. Í rannsókn Marshall og Solomon (2003) 
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kemur fram að talað er um að liðka til með þagnarskyldu heilbrigðisstarfsmanna þegar um 

geðraskaða einstaklinga er að ræða vegna skorts á innsæi. Nokkrir meðrannsakendur höfðu 

áhyggjur af því að skortur á innsæi stæði í vegi fyrir bataferlinu.  

 

Tilfinning um öryggi 

Það var mat rannsakenda að meðrannsakendur fundu fyrir miklu öryggi á meðan 

notandinn dvaldi á deildinni. Þeir fundu öryggi í því að notandinn væri í höndum fagmanna 

og þeir þyrftu ekki að vera andvaka af áhyggjum á meðan. Þeir gátu farið snemma að sofa og 

slökkt á símum sínum eins og einn meðrannsakandi tók til orða. Sú staðreynd að deildin er 

læst og óæskilegum félagsskap haldið frá notendum veitti meðrannsakendum aukna 

öryggiskennd. 

Það mátti greina óöryggi hjá meðrannsakendum þegar talað var um eftirmeðferð 

notenda. Þeir voru þó nokkuð bjartsýnir eftir að þeir voru fullvissaðir um þá staðreynd að þeir 

gætu leitað til deildarinnar eftir útskrift ef hrösun yrði. Þetta staðfestir rannsókn Gavois o.fl. 

(2006) að fjölskyldumeðlimir vilja vita hvert á að leita ef einkenni aukast og vilja að 

heilbrigðisstarfsmenn séu aðgengilegir strax, það minnkar streitu hjá fjölskyldunni.  

 

Áhrif sjálfræðissviptingar á fjölskyldu  

Meðrannsakendur voru sammála um að sú ákvörðun að svipta notandann sjálfræði var 

erfið. Flestir notendur urðu mjög reiðir út í meðrannsakendur fyrir sviptinguna og tóku 

meðrannsakendur þá reiði mjög nærri sér þó þeim fyndist hún eðlileg.  

Einn meðrannsakandi skýrði frá því að hann hefði óskað eftir að einhver annar tæki að sér það 

ferli eftir að hafa þurft að sjálfræðissvipta notandann oftar en einu sinni. Í rannsókn Gavois 

o.fl. (2006) kemur fram að stundum þurfa fjölskyldumeðlimir að losna við þá ábyrgð að meta 
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aðstæður, því oft upplifa þeir ótta við að mat þeirra hafi áhrif á sambandið við hinn 

geðraskaða einstakling og jafnvel eyðileggi það. Rannsakendur sáu þennan ótta hjá 

meðrannsakendum sem reyndu meðal annars að réttlæta sjálfræðissviptinguna fyrir 

notandanum með því að þeir væru að bjarga lífi hans. Notendur fyrirgáfu fjölskyldum sínum 

oft seint og illa sjálfræðissviptinguna og fannst það niðurlægjandi að vera læstir inni. 

Rannsakendur skynjuðu vanlíðan meðrannsakenda yfir þessari reiði sem notendur báru í 

þeirra garð fyrir sjálfræðissviptinguna. Það dró heldur úr vanlíðan meðrannsakenda að vita af 

notendum í góðum höndum fagmanna á deildinni. 

 

Upplifun meðferðarúrræða 

Styrking fjölskyldutengsla 

Í rannsókn Muhlbauer (2008) kemur fram að samskipti, ábyrgðartilfinning og 

ábyrgðarskylda eru mikilvægir þættir fyrir aðstandendur sem eiga ættingja með alvarlega 

geðröskun. Þessir þættir hafa áhrif þegar kemur að tengslamyndun milli þessara aðila. Einnig 

kom það fram að með nýjum áherslum og aukinni þekkingu á málefnum geðraskaðra hafi 

hlutverk aðstandenda gagnvart hinum veika einstaklingi þróast, frá stöðugu eftirliti og 

einangrun, í að vilja vera félagi hans (Muhlbauer, 2008). Áhugavert var að heyra í viðtölum 

við meðrannsakendur hversu sterkan vilja þeir höfðu til að viðhalda tengslum við notendur. 

Tengslin voru þó háð því í hvernig jafnvægi notandinn var, hversu sáttur hann væri og hversu 

mikið innsæi hann hefði í sjúkdómsástand sitt. Tengslin voru sterk og sýndu hversu mikla 

umhyggju meðrannsakendur báru til notenda. Þar skynjuðu rannsakendur hversu mikil sorg 

það er að eiga ættingja með geðröskun. Það kom mjög sterkt fram í viðtali við einn 

meðrannsakandann þegar hann segir “við erum náttúrulega að missa börnin okkar”. Af þeim 

fræðilegu heimildum sem rannsakendur skoðuðu má nefna rannsókn Wynaden (2007) þar 
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sem fram kemur að sorgin er fólgin í þeim missi sem felst í að tapa þeirri persónu sem 

fjölskyldan og aðstandendur þekktu áður, ásamt missinum af hinu venjulega fjölskyldulífi. 

Upplifun eins meðrannsakandans þar sem hann sagði: “Ég er týndur, hann er týndur og 

deildin er týnd” var mjög áhrifarík lýsing á líðan hans sem undirstrikar enn frekar það 

sorgarferli sem meðrannsakendur voru að ganga í gegnum. Þetta styður rannsókn Drapalski 

o.fl. (2008) þar sem fjallað er um að auka skilning á aðstæðum þeirra fjölskyldna sem eiga og 

annast einstaklinga með alvarlega geðröskun, ásamt því að mæta þeirra þörfum sem eru 

margbreytilegar og kalla á sérhæfða þjónustu. Fram kom hjá meðrannsakendum vilji til að 

halda tengslum við notandendur til að byggja upp og styrkja fjölskyldutengslin. 

 

Áhrif meðferðarúrræða 

Í viðtölunum við meðrannsakendur kom fram áhugi þeirra á starfsemi deildarinnar og 

skoðun þeirra á því sem fram fór. Skoðanir meðrannsakenda voru margbreytilegar og þær 

mótuðust af líðan notenda. Á deildinni væri agi sem fylgt væri vel eftir. Sumir vildu meiri 

ákveðni og stífari reglur, aðrir voru þeirrar skoðunar að reglurnar væru of stífar. Það viðhorf 

kom líka fram að starfsemin væri markviss og einstaklingsmiðuð. Þar væru fundir sem væru 

til að fræða og byggja upp notendur ásamt ýmiskonar virkni sem væri nauðsynleg. Þetta væru 

mikilvægir þættir í að virkja notandann til að hann gæti notað hæfileika sína og átt samneyti 

við aðra. Fram kom að á deildinni væri meðal annars farið í gönguferðir, bíó og á kaffihús 

sem væri leið til að efla félagslega virkni notenda. Samkvæmt því sem fram kom í rannsókn 

Sin o.fl (2008) felur það í sér meðferðalegt gildi. Það kom einnig fram hjá meðrannsakendum 

ósk um að virkja notandann til sjálfshjálpar til að geta átt innihaldsríkt líf. Raunveruleiki 

margra notenda sem voru á deildinni hafði verið leiði og endalaus bið. Það er ekkert líf fyrir 

neinn eins og einn meðrannsakandi komst að orði. Leiðinn ýtir undir vanvirkni sem hefur þau 

áhrif að það kemur niður á getu einstaklingsins til að sjá um sig sjálfur. Samkvæmt rannsókn 
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sem Stein og Santos gerðu árið 1998 kemur fram að líf einstaklinga með alvarlega geðröskun 

einkennist af einangrun og lítilli virkni yfir daginn og þessir einstaklingar upplifa líf sitt 

merkingarlaust og lítilsvirði (Vitnað til í McCormick, Funderburk, Lee, og Hale-Fought, 

2005). 

 

 Virkt eftirlit starfsmanna 

Það var athyglisvert að heyra meðrannsakendur segja frá reynslu sinni og hversu 

mikilsvert þeim þótti að finna fyrir því að starfsmenn væru virkir í eftirliti sínu hvað varðandi 

þá gesti sem kæmu inn á deildina. Einnig að þeir væru vakandi fyrir samskiptum notenda við 

sína gesti. Samkvæmt rannsókn Gavois o.fl., (2006) er það mikill léttir fyrir fjölskyldurnar að 

finna að fagaðilinn taki yfir ákveðna ábyrgð og með því móti fær fjölskyldan hvíld. Það var 

mjög þýðingarmikið fyrir meðrannsakendur sem hafa haft áralangar áhyggjur. 

 

Gildi framtíðarúrræða 

Í viðtölum við meðrannsakendur fundu rannsakendur fyrir þeim áhyggjum sem 

meðrannsakendur hafa gagnvart þeirri framtíð sem bíður notenda. Ánægjulegt var að finna 

fyrir þeirri von sem margir meðrannsakendur báru í brjósti gagnvart notendum um bjartari og 

betri framtíð. Skiptir þar máli það markmið deildarinnar að finna framtíðarúrræði fyrir hvern 

og einn einstakling eftir útskrift. Þeir yrðu ekki sendir á vergang eins og einn meðrannsakandi 

orðaði það. Einnig skipti máli fyrir meðrannsakendur að deildin tæki á móti þeim notendum 

aftur sem hefðu misst fótana í bataferli sínu. Rannsakendum þótti athyglisvert að heyra frá 

meðrannsakendum að þeim þætti þjónusta deildarinnar vera áhugaverð og nýstárleg. Í 

rannsókn Ward-Griffin (2005) kemur fram mikilvægi þess fyrir aðstandendur að komast út úr 

vítahring umönnunar. Til þess þurfa breytingar að verða á því kerfi sem heilbrigðiskerfið 
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hefur byggt á. Þessar breytingar þurfa að fela í sér betri húsnæðisúrræði ásamt auknum og 

betri stuðningi við fjölskyldur. 

Meðrannsakendur töldu að það sem notendur þyrftu væri öryggi og húsaskjól, að þeir 

væru ekki sendir út í óvissuna, sem virtist vera raunin hjá mörgum. Meðrannsakendur eru oft 

fastir í þeim vítahring ummönnunar að hafa notandann heima þar sem hann hefur ekki í önnur 

hús að vernda. Þeir voru með miklar áhyggjur sem jafnvel kom niður á þeirra eigin sálarheill. 

Einn meðrannsakandi orðaði upplifun sína með þeim hætti að hann gæti ekki endalaust verið í 

þeirri stöðu sem hann væri í, með áhyggjur af framtíðinni. Í rannsókn Wynaden (2007) kemur 

fram að umönnunaraðilinn verður heltekinn af ástandinu og upplifir ógn að eigin 

persónueinkennum, jafnvægi og heilsu og finnst álagið mikið (Wynaden, 2007). Því er ljóst 

að stuðningur og eftirfylgni er það sem meðrannsakendur þurfa.  

  

Samantekt 

 Það var upplifun rannsakenda að meðrannsakendur væru í flestum tilfellum mjög 

virkir við að heimsækja notendur á deildina ásamt því að fylgjast með framgangi og árangri 

meðferðar. Þessi niðurstaða var önnur en eldri rannsóknir sýndu fram á. Að öðru leyti 

samræmast niðurstöður rannsóknarinnar eldri rannsóknum sem gerðar hafa verið um þetta 

efni. 

Flestir meðrannsakendur voru ánægðir með að notandinn kæmist inn á deildina og 

bundu ákveðnar vonir við þá dvöl. Það kom þó fram að meðrannsakendur vissu ekki 

nákvæmlega hvernig deildin var uppbyggð, né hvernig starfseminni var háttað, nema af 

afspurn. Það var upplifun rannsakenda að stuðningur starfsmanna deildarinnar skipti 

meðrannsakendur meginmáli og sá stuðningur væri best veittur með góðri fræðslu um þætti 

eins og sjúkdóm og meðferð. Breytilegar þarfir meðrannsakenda fyrir stuðning og fræðslu 

sköpuðst af sjúkdómsástandi notandans eins og fram kom í viðtölunum. Meðrannsakendur 
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voru sammála um alúðleika og góðan vilja starfsmanna, en fundu fyrir skorti á skipulagðri og 

reglulegri fræðslu eftir innlögn. Meðrannsakendur töluðu um breytingar sem væri að finna á 

áherslum deildarinnar varðandi það að skipuleggja þjónustu við fjölskylduna í heild.  

 Rannsakendur fundu fyrir sterkri von hjá meðrannsakendum sem þeir höfðu fyrir hönd 

notenda. Þó kom vottur af vonleysi fram í sumum viðtölum og sérstaklega í þeim tilfellum þar 

sem notandinn sýndi lítil batamerki. Margir meðrannsakendur upplifðu væntingar um að þessi 

nýju úrræði sem þarna voru í boði yrðu vendipunktur í lífi notendanna. Þeir gerðu sér grein 

fyrir því að notendur hefðu lítið innsæi í ástand sitt og höfðu áhyggjur af því að það stæði í 

vegi fyrir bataferlinu. Því fannst þeim samskipti við starfsmenn mikilvæg til að meta framfarir 

þeirra. Meðrannsakendur fundu fyrir miklu öryggi á meðan notandinn dvaldi á deildinni, 

ásamt því að hann væri í höndum fagmanna. Það var áberandi þáttur í rannsókninni hversu 

meðrannsakendum fannst erfitt að svipta notendur sjálfræði sínu. Rannsakendur skynjuðu 

vanlíðan meðrannsakenda vegna reiði notenda í þeirra garð eftir sjálfræðissviptinguna.  

 Fram kom hjá öllum meðrannsakendum vilji til að halda tengslum við notandann, til 

að byggja upp og styrkja fjölskyldutengslin því allir þurfa á því að halda að tilheyra 

einhverjum. Meðrannsakendur töldu að það sem notendur þyrftu væri öryggi og húsaskjól. 

Því er ljóst að stuðningur og eftirfylgni virðist vera það sem meðrannsakendur þurfa.  
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Kafli 6 

Notagildi rannsóknar og framtíðarrannsóknir 

 Fjallað er um takmarkanir rannsóknarinnar hér ásamt notagildum hennar og 

hugmyndum að framtíðarrannsóknum. Í lokaorðum verða viðraðar hugleiðingar rannsakenda. 

 

Takmarkanir á rannsókn 

 Rannsóknin er unnin með eigindlegri rannsóknaraðferð og niðurstöður túlkaðar af 

rannsakendum. Stuðst er við túlkunarfræði og rannsakendur leggja skilning í það sem 

meðrannsakendur segja og upplifa og búa til nýja þekkingu. Þessi rannsókn er frumraun 

rannsakenda á þessu sviði og getur það haft áhrif á túlkunina.  

 Takmarkanir á rannsókninni eru þær að úrtakshópurinn er sóttur á eina sérhæfða deild 

sem getur litað niðurstöðurnar þegar horft er til þess að rannsókninni er ætlað að hafa 

yfirfærslugildi á aðrar deildir.  

 

Hagnýtt gildi rannsóknar 

 Niðurstöðum rannsóknarinnar er ætlað að hafa yfirfærslugildi innan 

geðheilbrigðisþjónustunnar, styrkja þá þætti sem vel eru gerðir og gefa vísbendingar um það 

sem betur má fara í þjónustu. Vænst er að niðurstöðurnar verði hvati til frekari rannsókna á 

viðfangsefninu. 

 

Hagnýtt gildi fyrir hjúkrun 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna fram á að fræðsla hjúkrunarfæðinga til fjölskyldna 

er mikilvæg. Einnig sýna þær fram á nauðsyn þess að þeir hafi frumkvæði í að miðla fræðslu 
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og upplýsingum. Niðurstöðurnar sýna þörf fyrir stuðning við bæði sjúklinga og aðstandendur. 

Horfa þarf á fjölskylduna sem heild, taka hana með inn í meðferðina og huga að 

framtíðarúrræðum. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna fram á nauðsyn þess að 

hjúkrunarfræðingar gefi upplýsingar til sjúklinga og aðstandenda um hvert hægt sé að leita 

eftir útskrift, ef spurningar vakna eða einkenni aukast. Byggja þarf sjálfsvirðingu 

einstaklingsins upp með hrósi og jákvæðni en setja um leið ákveðin mörk með markvissum 

hætti. Hjúkrunarfræðingar geta stutt fjölskylduna og hjálpað til með styrkingu 

fjölskyldutengsla. Allur stuðningur við einstaklinginn og fjölskyldu hans er mikilvægur. 

 

Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarstjórnun 

 Niðurstöður rannsóknarinnar sýna fram á að margt er vel gert á deildinni og getur það 

styrkt stjórnendur í framtíðinni. Einnig gefur hún vísbendingar um hvað má betur fara, hægt 

er að nýta niðurstöðurnar til að bæta úr því og rannsakendur benda á tillögur varðandi 

úrbætur. 

 

Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarfræðimenntun 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að auka megi vægi samskipta og fræðslumiðlunar í 

hjúkrunarfræðimenntun. Þjálfa hjúkrunarfræðinema í að eiga frumkvæði við að veita 

upplýsingar og fræðslu til notenda og fjölskyldna þeirra. Mikilvægt er að sinna allri 

fjölskyldunni meðal annars til að efla innsæi aðstandenda. 
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Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarfræðirannsóknir 

 Það er von rannsakenda að þessi rannsókn veki áhuga hjá hjúkrunarfræðingum og 

hjúkrunarfræðinemum til að rannsaka þetta viðfangsefni enn frekar. Áhugavert væri að 

rannsaka upplifun aðstandenda langveikra einstaklinga á þjónustu annarra deilda bæði á 

geðsviði sem utan þess. 

 

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum 

� Rannsaka hvort munur er á árangri meðferðar og meðferðarheldni milli kynja og 

aldurs notenda innan geðsviðs. 

� Rannsaka mögulegar leiðir og úrræði varðandi sjálfræðissviptingu einstaklinga og þau 

áhrif sem sviptingin hefur á einstakling.  

� Rannsaka hvaða framtíðarúrræði eru í boði fyrir geðraskaða einstaklinga á Íslandi og 

hvort þau úrræði sem eru í boði séu fullnægjandi fyrir þennan sjúklingahóp. 

� Rannsaka upplifun aðstandenda langveikra einstaklinga á þjónustu annarra deilda. 

 

Lokaorð 

 Rannsóknin bendir til að almennt er upplifun meðrannsakenda á þjónustu deildarinnar 

góð. Allir meðrannsakendur eru sammála um alúðleika og góðan vilja starfsmanna við að 

veita upplýsingar og koma á fjölskyldufundum ef þeirra væri óskað. Fram kom hjá mörgum 

meðrannsakendum að erfitt væri að bera sig eftir hjálpinni þó þeir þyrftu á henni að halda, því 

væri gott að starfsmenn sýndu meira frumkvæði í samskiptum. Meðrannsakendur hafa enn 

sterka von eftir að hafa gengið í gegnum mikla erfiðleika og óvissutímabil í mörg ár. Með 

veru á deildinni er ný von fyrir notendur að koma undir sig fótunum og eru meðrannsakendur 

bjartsýnir á framtíð þeirra.  
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 Það er upplifun rannsakenda að meðrannsakendum finnst erfitt að svipta notandann 

sjálfræði. Það þarf að styrkja meðrannsakendur í því ferli. Skoða þarf þann möguleika að aðrir 

en nánustu aðstandendur sjálfræðissvipti notandann vegna þeirra tilfinningalegu árekstra sem 

geta orðið í fjölskyldunni. Þeir árekstrar setja mark sitt á samskipti innan fjölskyldunnar og 

rjúfa jafnvel fjölskyldutengslin. Meðrannsakendur vilja styrkja fjölskyldutengslin og þurfa 

stuðning til þess. Þann stuðning geta starfsmenn meðal annars veitt með faglegri ráðgjöf og 

fræðslu. Meðrannsakendur kjósa að fá markvissari og reglulegri fræðslu um geðsjúkdóminn 

og fíknisjúkdóminn og það samspil sem þar er á milli, ásamt meðferðarúrræðum sem í boði 

eru á deildinni. Það er álit meðrannsakenda að það sem notendur þurfa er öryggi og húsaskjól. 

Þau markmið deildarinnar að finna framtíðarúrræði fyrir notendur er eitt af því sem 

meðrannsakendur telja mjög mikilvægt.  

 Það kemur fram í rannsókninni að meðrannsakendur fengu ekki formlega kynningu á 

deildinni fyrir innlögn. Þeir vissu ekki nákvæmlega, nema af afspurn, hvernig deildin var 

uppbyggð og hvernig starfseminni var háttað. Það er mat rannsakenda að útbúa þarf 

kynningarefni um deildina með góðri lýsingu á skipulagi deildarinnar og myndum af 

vistarverum fyrir fjölskyldur og notendur sem þeim yrði afhent fyrir innlögn. Fram þarf að 

koma hvers konar meðferð er í boði. Hvert markmið meðferðarinnar er og hvernig henni er 

framfylgt. Einnig þarf að koma fram hverjir eru meðferðaraðilar og hvert hlutverk þeirra er, 

ásamt úrræðum eftir útskrift. Allt skiptir þetta máli því lágmarksdvöl á deildinni eru sex 

mánuðir. Mikilvægt er að þessar upplýsingar séu á skriflegu formi þar sem aðstandendur eru 

oft á tíðum í tilfinningalegu uppnámi í upphafi dvalar. Tillaga að slíku kynningarefni liggur 

fyrir að hálfu rannsakenda (sjá fylgiskjal 8). 
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Fylgiskjal 3 

Nr. umsóknar: Móttekin: Afgreidd: 

 

 
Umsókn til siðanefndar 

Landspítala - háskólasjúkrahúss 
 
1. HEITI RANNSÓKNAR.  Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir atvikum. 
    
Hver er upplifun aðstandenda á þjónustu við notendur á deild 15 á geðsviði Landspítala. 
 
 

 
2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur  úr rannsókninni,  þ.m.t. 
markmið, þátttakendur, framkvæmd og vísindalegur ávinningur. 
Rannsóknin er lokaverkefni til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. 
Markmiðið er að öðlast skilning á hver upplifun aðstandenda sé á þjónustu við notendur á deild 15 á 
geðsviði Landspítalans. Meðrannsakendur eru aðstandendur einstaklinga sem eru innritaðir á deild 15 
á geðsviði Landspítalans. 
Lagt er upp með að taka eigindleg viðtöl við aðstandendur þessara einstaklinga sem í rannsókninni 
kallast meðrannsakendur. Miðað er við að taka viðtöl við meðrannsakendur og að hvert viðtal taki um 
klukkustund. Úrvinnsla viðtala verður unnin eftir rannsóknaraðferð Vancouver skólans í 
fyrirbærafræði, þar sem þau verða flokkuð í þemu.   
Rannsókninni er ætlað að sýna fram á hvernig verið er að uppfylla þarfir og væntingar notenda og 
aðstandenda að þeirra mati. 
Ávinningur rannsóknarinnar er að skilgreina hvaða þættir eru sterkir, hvað mætti betur fara í 
starfseminni og hvaða leiðir mætti fara til að auka gæði þjónustunnar.  
 

3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann úr sínum hópi sem annast 
samskipti við siðanefnd LSH og sem ber jafnframt faglega ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar. 

Nafn: Magnús Ólafsson  Kennitala: 270555-2259  Staða: Lektor við HA 
 
Vinnustaður: Geðsvið LSH  V-Sími: 5435938   Fax: 
Deild: Endurhæfing LR       

    H-Sími: 5512373   GSM: 8245537 
Heimilisfang 
vinnustaðar: Laugarásvegur 71, 104 Reykjavík  Netfang: magnuso@landspitali.is 
 
4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. annarra en ábyrgðarmanns. 
Nafn: Andrea Klara Hauksdóttir  Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri   

Staða: Hjúkrunarfræðinemi GSM: 8625833 
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Nafn: Ester Jóhannsdóttir   Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri 

 Staða: Hjúkrunarfræðinemi GSM: 6942966 

Nafn: Hafdís Lilja Guðlaugsdóttir  Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri 

 Staða: Hjúkrunarfræðinemi GSM: 6610696 

 
5. AÐRIR SAMSTARFSAÐILAR (þ.m.t. fjármögnunar- og styrktaraðilar). Hér skal t.d. greina frá þeim 
stofnunum og fyrirtækjum, innlendum eða erlendum sem að rannsókninni koma hafi slíkar upplýsingar ekki þegar komið fram í liðum 2 og 3.  
Stofnun/fyrirtæki: Deild 15 geðsviði Landspítala   
Heimilisfang: Kleppsvegi, 104 Reykjavík 
 
Gengið hefur verið til fulls samstarfs við forráðamenn deildar 15 hvað varðar undirbúning og 
framkvæmd rannsóknarinnar. Áformað er að niðurstöður rannsóknarinnar verði nýttar til frekari 
þróunar á gæðastarfi innan þeirrar deildar. 
 

 
6. VERKASKIPTING SAMSTARFSAÐILA. Hér skal greina frá því, hvaða aðilar hafa umsjón með 
einstökum verkþáttum rannsóknarinnar. Ef rannsakendur njóta styrkja eða annarrar fjármögnunar vegna rannsóknarinnar þurfa 
einnig að koma fram upplýsingar um tengsl fjármögnunaraðila við rannsakendur. 
Andrea Klara Hauksdóttir, Ester Jóhannsdóttir og Hafdís Lilja Guðlaugsdóttir munu standa að 
rannsókninni undir leiðsögn Magnúsar Ólafssonar lektors við Háskólann á Akureyri.  
Rannsóknin er unnin í samstarfi við deild 15 á geðsviði Landspítalans þar sem fram fer gæðamat á 
starfsemi deildarinnar og er þessi rannsókn einn liður og sjálfstæður þáttur í því gæðamati. Tengiliður 
frá deild 15 er Helga Jörgensdóttir deildarstjóri deildar 15 á geðsviði Landspítalans. 
 

7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða forsendum úrtakið verður valið. 
Tekin verða eigindleg viðtöl við 6-9 aðstandendur notenda sem eru innritaðir á deild 15 á geðsviði 
Landspítala. Úrtakið verður þægindaúrtak og fá aðstandendur kynningarbréf sem útskýrir aðferð og 
tilgang rannsóknarinnar. 
  
8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta þátttakenda í rannsókninni  verður helst fólgin. 
Ávinningurinn er að auka gæði þjónustu við notendur og aðstandendur þeirra. Niðurstöður 
rannsóknarinnar er ætlað að hafa yfirfærslugildi yfir í þjónustu annarra starfseininga.   
Rannsakendur telja að möguleg áhætta sé á því að viðtalið gæti vakið upp óþægilegar tilfinningar 
meðrannsakenda en tryggt verður öryggi með því að ábyrgðaraðili rannsóknarinnar verði viðstaddur 
viðtölin, einnig er meðrannsakandi upplýstur um að hann geti hætt þátttöku á hvaða stigi rannsóknar 
sem er. 
 
9. ÖFLUN UPPLÝSTS SAMÞYKKIS. Tilgreinið hvernig upplýsts samþykkis þátttakenda verður aflað, þ.m.t. hvaða aðili 
muni leita til þeirra eftir slíku samþykki. Athugið að ef afla á upplýsinga eða sýna frá börnum þarf samþykki frá foreldri eða forráðamanni. 
Afrit af upplýsingum og samþykkisblöðum skulu fylgja umsókninni. 
Magnús Ólafsson ábyrgðarmaður rannsóknarinnar mun sjá um að kynna rannsóknina fyrir 
væntanlegum meðrannsakendum og kanna vilja þeirra til samstarfs. Sent verður út formlegt 
kynningarbréf. Þegar samþykki liggur fyrir mun meðrannsakandi undirrita upplýst samþykki.  
 
10. RANNSÓKNARGÖGN. Tilgreinið hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, lífsýnum o.s.frv.) er fyrirhugað að safna 
vegna rannsóknarinnar. Einnig hvaða aðilar hafi aðgang að þeim gögnum. Skýrið frá hvaða öryggisráðstafanir verða gerðar og hvernig 
trúnaði við þátttakendur verður haldið. Koma þarf fram hver hefur umráðarétt yfir gögnunum að rannsókn lokinni. 
Tekið skal fram að fyllsta trúnaðar verði gætt og nafnleynd ríkir í rannsókninni. Valdir verða 6-9 
einstaklingar til að taka þátt í viðtölum. Rannsakendur munu útbúa leiðarljós til grundvallar í 
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viðtölunum. Viðtölin verða hljóðrituð. Einungis rannsakendur koma til með að hafa aðgang að 
þessum gögnum. Viðtölin verða vélrituð upp orðrétt og þeim verður eytt að rannsókn lokinni. 
 
11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga sem rannsóknina varða. 
Rannsakendur munu upplýsa þátttakendur vel út á hvað rannsóknin gengur og til hvers hún sé ætluð. 
Einnig útskýrt að fyllsta trúnaðar sé gætt og nafnleynd þeirra í heiðri höfð við útgáfu rannsóknarinnar 
ásamt því að öllum gögnum verði eytt að rannsókn lokinni. Því telja rannsakendur að ekki komi upp 
nein siðferðileg álitamál í þessari rannsókn.  
 
 
 
12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi sem rannsóknin hefur í för með sér. 
Rannsókninni er ætlað að sýna fram á, á hvern hátt og að hvaða leyti verið er að uppfylla þarfir og 
væntingar notenda og aðstandenda að þeirra mati. 
Ávinningur rannsóknarinnar er að skilgreina hvaða þættir eru sterkir, hvað mætti betur fara í 
starfseminni og hvaða leiðir mætti fara til að auka gæði þjónustu.  
 
13.  FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal fræðilegri þekkingu á rannsóknarsviðinu og öðrum bakgrunni 
rannsóknarinnar, þ.m.t.  helstu niðurstöðum eldri rannsókna. Taka skal sérstaklega fram, hvaða reynsla er af viðkomandi aðferðum og/eða 
meðferð í fyrri rannsóknum. Þessum lið má skila á sérblaði eða vísa í ítarlegri rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 
Mikil ábyrgð hvílir á herðum fjölskyldna einstaklinga með alvarlegar geðraskanir í umönnun og 
stuðningi við þá í veikindum. Aðstæður geta varað í langan tíma, jafnvel ár eða áratugi. Margar 
þessara fjölskyldna upplifa umtalsvert álag og byrði sem á endanum getur haft áhrif á heilbrigði 
einstaklinga innan hennar sem og heilbrigði fjölskyldunnar í heild. Streita og álag er útbreitt í 
fjölskyldum einstaklinga með geðrænar raskanir.  Áætlað er að einn til tveir þriðju einstaklinga með 
geðraskanir búi hjá fjölskyldumeðlimum og stór hluti hinna þiggur einhverja hjálp frá ættingjum. 
Mörgum fjölskyldum finnst þær ekki fá nægilegar upplýsingar um veikindi og meðferð, hvernig 
umönnun þau geti veitt eða fengið stuðning við eigin streitu og kvíða. Þessi vandamál eru útbreidd og 
hafa fengið alþjóðlega umfjöllun (Rose, Mallison og Walton-Moss, 2004). 

Sýnt hefur verið fram á að þegar einstaklingur leggst inn á geðdeild þá finnur fjölskyldan fyrir 
erfiðum tilfinningum svo sem skömm og fordæmingu sem geta leitt til spennu innan fjölskyldunnar 
og því að innlögn sé mögulega leynt. Rannsóknir sem gerðar voru á tengslum hjúkrunarfræðinga við 
fjölskyldur inniliggjandi sjúklinga sýndu að fjölskylduhjúkrun felur í sér: miðlun upplýsinga um 
starfsemi deildanna, stuðning við fjölskyldurnar í áhyggjum þeirra og skipulagningu útskriftar í 
samvinnu við fjölskylduna. Þetta eykur á ánægju fjölskyldunnar með þjónustuna og samstarfið við 
hjúkrunarfræðinginn (Goudreau, Duhamel og Ricard, 2006). 

Þær breytingar á fyrirkomulagi heilbrigðisþjónustunnar sem felur það í sér að sjúklingar eru í 
auknu mæli útskrifaðir heim þó svo þeir séu ekki búnir að ná fullum bata. Breytingarnar hafa haft 
margvísleg áhrif á líf og aðstæður á heimili sjúklinga og hlutverk og ábyrgð heimilismanna. Þeir eru í 
stórauknu mæli þátttakendur í að veita meðferð og þess er vænst að þeir fylgist með og bregðist við 
breytingum á ástandi sjúklings. Því hefur ábyrgð á umfangsmikilli starfsemi sem áður tilheyrði 
opinberri heilbrigðisþjónustu færist til fjölskyldunnar sem í mörgum tilvikum leiðir af sér aukið álag 
og streitu meðal heimilisfólks (Kristín Björnsdóttir 2006). 

„Oft er það neikvæða sýnilegra en það jákvæða í veikindum. Þjálfa þarf hæfileikann til að 
draga fram það jákvæða í lífi skjólstæðinganna þrátt fyrir eða vegna veikindanna. Mikilvægt er að 
hjálpa fólki að sjá það sem gengur vel. ... Þá getur það haft þýðingu fyrir fjölskylduna að fá vitneskju 
um að allar fjölskyldur hafa sínu sterku hliðar sem þær hafa jafnvel ekki gert sér grein fyrir“ (Arna 
Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 2005). 
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14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. Taka skal fram hvort ætlunin sé að 
afla upplýsinga frá öðrum en þátttakendum sjálfum. Ef ætlunin er að notast við upplýsingar úr sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. 
krabbameinsskrá)  eða sýni úr lífsýnabanka þurfa afrit af tilskyldum leyfum að fylgja umsókninni (sbr. lið 23 hér á eftir). Koma þarf fram til 
hvers er ætlast af þátttakendum, s.s. hvers konar rannsóknir verði gerðar á þeim,  hversu oft þeir munu koma í eftirlit  eða mat og hvers konar 
sýna og/eða upplýsinga verður aflað. Þessum lið má skila á sérblaði ef þörf krefur. 
Gerð verður fyrirbærafræðileg rannsókn þar sem notaðar eru eigindlegar aðferðir við gagnasöfnun. 
Stuðst er við hugmyndafræði Vancouver skólans í fyrirbærafræði. Þessi rannsóknaraðferð varð fyrir 
valinu þar sem hún veitir innsýn og skilning á upplifun aðstandenda. Tekið verður viðtal við 6-9 
aðstandendur notenda sem eru innskrifaðir á deild 15 á geðsviði Landspítala og gert er ráð fyrir að 
hvert viðtal taki um klukkustund. Viðtölin verða hljóðrituð. Eingöngu verður stuðst við þær 
upplýsingar sem koma fram í viðtölum.  
 
15. ÚRVINNSLA GAGNA. Tilgreinið hvers konar  úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður gerð og hvort stuðst hefur verið við “power 
analysis” eða aðrar  hliðstæðar aðferðir við undirbúning rannsóknar. 

Við úrvinnslu gagna verður unnið eftir rannsóknaraðferð Vancouver skólans. Viðtölin verða prentuð 
upp orðrétt, borin saman og greind í sameiginleg meginþemu og undirþemu. 
 
16. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og hvenær henni ljúki. 
Rannsóknarvinna hefst í desember 2008 og verður lokið að fullu í maí 2009. Gagnaöflun í formi 
viðtala verður frá 15. febrúar til 15. mars 2009.   
 
17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða birtingu/kynningu á niðurstöðum 
rannsóknarinnar. 
Fyrirhugað er að nýta rannsóknina við áframhaldandi þróun á starfsemi deildar 15 á geðsviði 
Landspítala.  Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í B.Sc. ritgerð sem varðveitt verður á 
bókasafni Háskólans á Akureyri. Fyrirhugað er að kynna niðurstöður rannsóknarinnar 29. maí 2009 
við Háskólanum í Akureyri jafnframt verður boðið upp á, í samstarfi við deild 15, kynningar á 
geðsviði LSH.  
 
 
18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugað er að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. lífsýni  eða persónuupplýsingar) úr landi 
verður að tilgreina í hvaða tilgangi og formi það verði gert, svo og til hvaða stofnunar og lands gögnin verði flutt. Jafnframt ber að tilgreina 
hver á viðkomandi stofnun hafi umráðarétt yfir gögnunum og/eða beri ábyrgð á þeim. 
 

Á ekki við _X_ 
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19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? Hvenær og hvernig verður þeim 
eytt? 
Gögn verða varðveitt af rannsakendum og verður eytt strax að rannsóknarvinnu lokinni.  
 
20. SAMNÝTING GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar rannsóknarinnar við aðrar skrár eða 
samnýta upplýsingar og/eða sýni við aðrar rannsóknir. Ef svo er greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 

 

Á ekki við _X_ 
 

 
21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast  eftirlit með heilsu og líðan þátttakenda og hvernig verður því háttað? Með 
hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 
 
                                                                                                                                                                                                                 Á ekki við _X 
 

 
22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í rannsókninni og þá 
jafnframt hvers eðlis og  hversu háar þær greiðslur verði. 
 

Á ekki við _X_ 
 

 
23. AÐRAR UMSÓKNIR EÐA LEYFI. Afrit af  leyfi  stjórnar lífsýnasafns vegna notkunar lífsýna, leyfi yfirlæknis/-lækna 
vegna aðgangs að sjúkraskrám, leyfi annarra skráarhaldara (s.s. krabbameinsskrár) og leyfi stofnunar fyrir framkvæmd rannsóknar skulu 
fylgja með umsókn, eftir því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið samþykki annarrar siðanefndar skal afrit þess leyfis fylgja. Hafi heimild 
leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 
 
JÁ ___ NEI___ Persónuvernd, dags.  _______________  JÁ ___ NEI___ Önnur siðanefnd, hver:  ____________________ 

   
JÁ ___ NEI___ Lyfjastofnun, dags. _________________ JÁ ___ NEI___ Lífsýnasafn, hvaða: _______________________  
 
JÁ ___ NEI___ Geislavarnir ríkisins, dags. __________ JÁ ___ NEI___ Skráarhaldari, hvaða:  _____________________ 
 
JÁ ___ NEI___ Stofnun, hvaða:  ___________________     JÁ ___ NEI___ Yfirlæknir/-nar, hver(jir): __________________ 
 

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns, svo og upplýsinga- og samþykkisblöð vegna 
þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn til siðanefndar.   

 
____ Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns  ____ Nákvæmari rannsóknarlýsing(ar) 

 
_X__ Kynningarblað/-blöð    ____ Spurningalistar, fjöldi ____ 
 
____ Upplýsingablað/-blöð   ____ “Case Report Form” 

 
_X__ Samþykkisblað/-blöð   ____ Afrit af leyfum 

 
____ Önnur fylgiskjöl (hver?) _____________________________________________________ 

 

 
25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða skýringum sem ekki 
komust fyrir annars staðar  í umsókninni. 
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VERÐI  EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL SIÐANEFNDAR LSH. 
 

 
 
 
 
 
 
Staður:   Dagsetning:   Undirskrift ábyrgðarmanns: 
 
 
______________       ___________________  ______________________________ 
 
 
Vinsamlegast sendið umsókn og fylgiskjöl í einu eintaki. 
 

Umsókn sendist:  Jónína Sigurðardóttir forstöðumaður siðanefndar 
LSH 

  skrifstofu kennslu, vísinda og þróunar C-13 
  Landspítala Fossvogi  
      108 Reykjavík 

 
Einnig má senda umsóknina á rafrænu formi með tölvupósti á netfangið: 
sidanefnd@landspitali.is 

 
Uppfært: 22.12.2005 
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Kynningarbréf 

 

Hver er upplifun aðstandenda á þjónustu við notendur á deild 15 á geðsviði 

Landspítalans. 

 

Kæri viðtakandi. 

Við erum nemendur á 4. ári í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri og erum að 

vinna að rannsókn sem lokaverkefni okkar til B.Sc. prófs í hjúkrunarfræði. 

Leiðbeinandi okkar er Magnús Ólafsson, hjúkrunarfræðingur og lektor við Háskólann 

á Akureyri, hann er auk þess deildarstjóri á Endurhæfingu LR sem er ein af 

endurhæfingardeildum geðsviðs LSH. Síminn hjá honum er 5435938 og netfang 

magnuso@landspitali.is. Rannsókninni er ætlað að fá skýrari mynd af þörfum notenda og 

aðstandenda og að hvaða leyti verið er að mæta þeim.  

Rannsóknin er framkvæmd á þann hátt að ein okkar tekur við þig viðtal um upplifun 

þína á þjónustuna á deild 15  sem tekur um klukkustund, mun það fara fram að Laugarásvegi 

71, 104 Reykjavík og mun Magnús Ólafsson ábyrgðaraðili rannsóknarinnar vera viðstaddur 

það viðtal. Viðtalið verður hljóðritað og fært á ritað form. Það sem fram kemur í viðtalinu 

verður meðhöndlað samkvæmt ströngustu reglum um trúnað og nafnleynd og farið að 

íslenskum lögum í hvítvetna varðandi persónuvernd, vinnslu og eyðingu frumgagna. Einungis 

rannsakendur og leiðbeinandi munu hafa aðgang að rannsóknargögnum og þeim verður eytt 

að úrvinnslu lokinni.  

Þér ber engin skylda taka þátt í þessari vísindarannsókn. Þú getur hætt þátttöku hvenær sem er 

án eftirmála og að hún hefur ekki áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem þú eða aðstandandi þinn 

fá á LSH. 
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Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í formi ritgerðar sem varðveitt verður á 

bókasafni Háskólans á Akureyri. Niðurstaða ritgerðarinnar verður mögulega nýtt til 

áframhaldandi þróunar þjónustu á deild 15 á geðsviði Landspítala og jafnframt til frekari 

rannsókna á viðfangsefninu.  

Nafn þitt mun hvergi koma fram í þessum niðurstöðum né annarsstaðar þar sem 

umfjöllun um þessa rannsókn fer fram.  

Ef eitthvað er óljóst, ef þú hefur spurningar eða vilt gera athugasemdir er þér velkomið 

að hafa samband við ábyrgðarmann rannsóknarinnar Magnús Ólafsson. Rannsóknin er unnin 

með samþykki Siðanefndar Landspítala og tilkynning hefur verið send til Persónuverndar.  

Það er einlæg ósk okkar að þú sjáir þér fært um að taka þátt í þessari rannsókn 

 

Virðingarfyllst 

 

____________________________ 
Magnús Ólafsson, lektor  

Ábyrgðarmaður rannsóknar, sími 5435938 
 

______________________ 
Andrea Klara Hauksdóttir 

 

______________________ 
Ester Jóhannsdóttir 

 

______________________ 
Hafdís Lilja Guðlaugsdóttir 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 108 

Reykjavík. Sími: 543 7465, fax: 543 2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is 
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Upplýst samþykki vegna rannsóknar á upplifun aðstandenda af þjónustu 

við notendur á deild 15 á geðsviði Landspítalans. 

 

Ábyrgðamaður rannsóknar: Magnús Ólafsson, hjúkrunarfræðingur og lektor við 

Háskólann á Akureyri. Sími: 5435938. 

 

Samþykki þátttakenda 

 

Ég undirrituð/aður samþykki hér með að vera þátttakandi í rannsókn varðandi hver 

upplifun aðstandenda er á þjónustu við notendur á deild 15 á geðsviði Landspítala. Ég hef 

fengið kynningarbréf um rannsóknina þar sem koma fram allar upplýsingar.  

Ég geri mér grein fyrir því að mér er heimilt að draga þátttöku mína til baka án 

nokkurra skýringa. 

Ég hef verið upplýst/ur um að öllum gögnum verði eytt að rannsókn lokinni og fyllstu 

nafnleyndar verði gætt í hvívetna.  

 
 
 
_______________________                        _____________________________________ 
Staður og dagsetning                    Undirskrift þátttakanda 
 
 
 
 

_____________________________________ 
Undirskrift þess sem leggur samþykkir fyrir. 
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