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Agrip
Adstandendur folks med gedrofsraskanir er lokaverkefni til B.A. gradu i proskapjalfafraedi vid
Haskdla islands. Hugmynd ad verkefninu er sprottin upp af eigin reynslu, par sem upplifunin
var mikill skortur & studningi og fraedslu fyrir adstandendur folks med gedrofsroskun.
Verkefnid er tvipaett og skiptist i greinargerd og handbdk. | greinargerdinni er fjallad um
gedrofsraskanir og ahrif peirra @ adstandendur. Handbokin er hugsud fyrir adstandendur
félks med gedrofsraskanir og 4 ad veita peim upplysingar og fraedslu um gedrofsraskanir,
asamt umfjéllun um Urraedi sem i bodi eru og hvad er til rada. | greinargerdinni eru
utskyringar og rokstudningur fyrir handbokinni. Markmid verkefnisins er ad fraeda
adstandendur um gedrofsraskanir og hvernig peir geta tekist 4 vid hlutverk sitt sem
adstandendur, pvi oft er mikid dlag ad vera adstandandi og erfitt ad fa studning og fraedslu

sem bryn porf er & fyrir adstandendur.
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Formali

Verkefnid er 10 eininga lokaverkefni i proskapjalfafraedum vid Haskdla islands vorid 2021.
Keerar pakkir feer leiGbeinandinn minn Bergljot Gyda Gudmundsdottir fyrir virkilega géda
leidsogn og ad hafa tru a verkefninu fra byrjun. Fj6lskyldan min fyrir mikinn studning og
adstod. Tengdamaddir min Ragnheidur Haralds Eiriksdéttir Bjarman fyrir studning i gegnum
allt verkefnid og yfirferd. Umfram allt vil ég pé pakka maka minum Hlyni J6hannssyni fyrir

Ometanlegan studning og gefa mér leyfi 8 ad opna 4 personulegt malefni.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands (2003, 7. névember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt peim samkvaemt
bestu vitund. Eg visa til alls efnis sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin verka, hvort sem
um er ad raeda dbendingar, myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum sem lagt hafa mér li&
med einum eda 6drum haetti en ber sjalf abyrgd a pvi sem missagt kann ad vera. betta

stadfesti ég med undirskrift minni.

Reykjavik, . 20

Asgerdur Julia Agustsdottir



1 Inngangur

Medferdarurraedi fyrir folk med gedraskanir @ arum adur voru litil sem engin og
adstandendur sau hvad mest um veika astvini sina. Med timanum reis upp
gedheilbrigdispjénusta, pekking jékst og meira vard um innlagnir a sjukrahus hja folki med
gedroskun. [ dag hefur pjénusta og medferd faerst i auknum maeli aftur Gt i samfélagid
(Olafur bér £varsson, 2013). Gedheilbrigdismal hafa préast mikid i gegnum arin og fer fram
med meiri reynslu og aukinni fraedipekkingu. Mikid er lagt upp ur medferd vid gedroskunum i
dag, vidtals- og samtalsmedferdir eru nyttar i meira maeli pétt oft sé einblint og treyst &
lyfjamedferd. bratt fyrir proun i gedheilbrigdismalum virdist skorta studning og fraedslu fyrir

adstandendur félks med gedraskanir.

Verkefni petta var hugmynd Ut frd eigin reynslu og upplifun af skorti & fraedslu og
studningi fyrir adstandendur einstaklinga med gedrofsraskanir. [ greinargerdinni er fjallad um
gedrofsraskanir, Urraedi sem eru i bodi og ahrif gedrofsraskana a adstandendur. Adkoma
adstandenda i medferd vid gedrofsroskunum er mjog takmorkud hér a landi pratt fyrir
mikilvaegi pess fyrir félk med gedrofsraskanir og adstandendur ad medferd sé
fjolskyldumidud. Markmid verkefnisins er pvi ad svara spurningunni hvers vegna er
studningur fyrir adstandendur félks med gedrofsréskun mikilvaegur? Nidurstédur ar
rannséknum erlendis og & islandi verda kynntar og igrundadar til studnings til ad svara
rannséknarspurningunni. [ handbékinni er fraedsla fyrir adstandendur um gedrofsraskanir,

upplifun adstandenda og pau Urraedi sem i bodi eru.



2 Gedrofsraskanir

2.1 Gedklofi

Gedklofi (e. schizophrenia) er alvarleg gedréskun og hefur i for med sér gifurlega pjaningu og
kostnad (Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdoéttir, 2006). Talid er ad um pad bil 1% jardarbua
bjaist af gedklofa og roskunin getur valdid verulegri fotlun, skertum lifsgaedum og aukinni
danartidni. Einkenni koma yfirleitt i [j6s snemma & fullordinsdrum og skiptast i jdkvaed og
neikvaed einkenni. Jakvaed einkenni eiga sér stad 4 veikindatimabilum og eru m.a.
ranghugmyndir, ofheyrnir og hugsanatruflanir. Neikvaed einkenni eiga sér hins vegar stad a
milli veikindatimabila og eru m.a. framtaksleysi, félagsleg einangrun, skert vitraen geta og
tilfinningaleg flatneskja (Kjartan Jénas Kjartansson, 2008). Farid verdur itarlegar i gedrof hér

a eftir.

2.2 Gedklofi og gedrof

Gedrof (e. psychosis) getur komid fram undir nokkrum kringumstaedum en hér verda adeins
tekin fyrir gedklofi (e. schizophrenia) og gedhvorf (e. bipolar disorder). Addragandi gedrofs
getur verid mismunandi og nokkrir orsakapaettir koma til greina. Margar rannséknir hafa
kannad orsakir gedrofsraskana. Samt sem adur eru engar stadfestar sannanir 4 dhzettu- eda
verndandi pattum gedrofs, liklega vegna pess ad birtar nidurstodur eru oft misvisandi (Radua
o.fl., 2018). b6 ekki sé med vissu vitad hver orsok gedrofsraskana er, er talid ad samspil erfda
og umhverfis hafi par ahrif. Einn af erfdapattum er fj6lskyldusaga, en saga um gedrofsroskun
i fjolskyldu getur baedi verid erfdapattur og umhverfispattur og 6ljést hvor peirra skyrir betur
préun réskunarinnar (Radua o.fl., 2018). Einn af dheettupattum gedrofs er kannabisnotkun
en rannsoéknir benda til pess ad orsakasamband sé a milli kannabisneyslu og gedrofs. ba eru
meiri likur & ad peir sem byrja ad neyta kannabisefna & unglingsarum proéi med sér
gedrofsroskun fremur en peir sem neyta fyrst kannabiss & fullordinsarum (Arnar Jan Jénsson,
Hera Birgisdottir og Engilbert Sigurdsson, 2014). | vidmidum i fimmtu utgafu
greiningarhandbdkar bandariska gedlaeknafélagsins (Diagnostic and statistical manual of
mental disorders; DSM-5) kemur fram ad ef einkenni gedrofs eru til stadar i einn manud eda
lengur getur greining annadhvort verid gedklofi eda gedhvorf med gedrofseinkennum

(American Psychiatric Association, 2013a).



2.2.1 Einkenni gedklofa /gedrofs

Samkveemt DSM-5 eru gedklofi eda adrar gedrofsraskanir skilgreindar pegar eitt eda fleiri af
eftirfarandi frdvikum eru greind hja einstaklingi. Ranghugmyndir er vidhorf einstaklings sem
a sér ekki stod i raunveruleikanum. Ranghugmyndir geta verid margvislegar en einna
algengust peirra er pegar einstaklingur trdir pvi ad hann verdi fyrir skada eda sé areittur af
00rum. ba getur viekomandi upplifad ad hlutir og atburdir i umhverfinu beinist ad sér, ad
hann sé eftirséttur af l6greglu eda yfirvéldum og ad adrir geta lesid hugsanir hans.
Ofskynjanir eru skynjanir sem einstaklingur upplifir og telur vera raunverulegar. Ofheyrn er
algengasta form ofskynjunar og lysir sér pannig ad einstaklingur heyrir raddir, paer geta verio
kunnugar honum eda ékunnugar. Oskipulégd hugsun (tal) er alyktad fra tali einstaklings. Tal
einstaklings getur verid dskiljanlegt og i engu samhengi, viokomandi fer pa ur einu
umraeduefni yfir i annad. Einkenni purfa ad vera pad alvarleg ad tal einstaklings hafi veruleg
ahrif 4 samskipti hans vid adra. Oedlileg hreyfihegdun (stjarfi) getur komid fram 4 ymsan
hatt, til deemis undarleg likamsstada og homlulaus hreyfivirkni an einhverrar astaedu. Folk
med gedklofa 4 pad einnig til ad stara og bergmala tal sitt. Neikvaed einkenni eru algengust i
gedklofa en eru minna aberandi i 68rum gedrofsroskunum. Neikvaed einkenni eru til deemis
minnkud tilfinningatjaning i andliti, augnsambandi og tali (American Psychiatric Association,

2013a).

2.3 Gedhvorfl

Gedhvorf | einkennast af ymist ofleeti (e. mania) eda punglyndi (e. depression). A 19. 6ld voru
gedhvorf skilgreind sem gedrofsroskun en nyjustu greiningarvidmid gera ekki lengur rad fyrir
gedrofi til ad greinast (American Psychiatric Association, 2013b). Hins vegar eru
gedrofseinkenni algeng i oflaetis- eda punglyndisastandi hja einstaklingi med gedhvorf.
Rannséknir hafa leitt i [j6s ad meira en helmingur félks med gedhvorf hefur upplifad
gedrofseinkenni 4 lifsleidinni. Oll einkenni gedrofs geta komid fram i ofleeti, hins vegar eru
ranghugmyndir einkennandi fyrir ofleeti og pa helst ofséknarhugmyndir (Duanayevich og

Keck, 2000).

2.3.1 Einkenni oflaetis
Einstaklingur parf ad upplifa ad minnsta kosti eina oflaetislotu & lifsleidinni til ad greinast med
gedhvorf 1, midad vid greiningarskilmerki DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013b).

Helstu einkenni oflaetislota er timabil af 6edlilega haekkudu gedi eda skapstyggd og aukinni



virkni meirihluta dagsins, naestum alla daga, i pad minnsta eina viku. Gedslagi i ofleeti er oft
lyst sem talsverdri vellidan og auknu sjalfsaliti. Vidkomandi getur verid éhéflega bjartsynn og
med skerta démgreind sem leidir oft til pess ad hann framkveemi keeruleysislegar hugmyndir,
t.d. dhaettusamar fjarfestingar og/eda kynferdislega dhaettuhegdun/lauslaeti. Tal getur verid
hratt og markalaust og oft gefur vickomandi ekki 68rum faeri 4 ad svara eda vera med i
samtali. P4 getur einstaklingur verid évenjulega hdveer i tali eda samskiptum og truflast
audveldlega af utanadkomandi areiti. Hugsanir geta verid hradar og verda pvi samreaedur vid
hann oft samhengislausar. Eitt algengasta einkennid er minnkud svefnporf. Pad einkenni er
adgreint fra svefnleysi, sem felst i pvi ad vidkomandi vill sofa en & erfitt med svefn. |
ofleetislotu telur einstaklingurinn sig hins vegar gjarnan ekki purfa mikinn svefn og er oft of
spenntur til ad sofa. bad getur skapad haettulegt astand pegar svefni er sleppt dégum saman
en viokomandi finnur ekki fyrir preytu. Minnkud svefnporf er oft upphaf oflaetis. Einkenni
oflaetis a ekki ad vera haegt ad rekja til liffraedislega eda leeknisfreedilega adstaedna, t.d.

misnotkunar a lyfjum (American Psychiatric Association, 2013b).

2.3.2 Einkenni punglyndis

Punglyndislotur eru algengar hja félki med gedhvorf 1 en ekki er naudsynlegt ad
einstaklingur upplifi punglyndislotur a lifsleidinni til ad greinast med sjukdéminn. Eftirtalin
einkenni birtast i punglyndislotum, samkvamt DSM 5 (American Psychiatric Association,
2013b): einstaklingur upplifir geddeyfd, vonleysi, ahugaleysi, eirdarleysi, einbeitingaleysi,
preytu eda orkuleysi og tédmleikatilfinningu allan daginn naestum alla daga. Viekomandi getur
fundid fyrir aukinni eda minnkadri matarlyst og pa tengdu pyngdartapi eda -aukningu, auk
bess verdur svefnporf meiri eda einstaklingur upplifir svefnleysi. Sjalfsvigshugsanir eru einnig
algengt einkenni. bunglyndid hefur veruleg ahrif 4 félagslega afpreyingu og adra idju.
Einkenni punglyndislotu 4 ekki ad vera haegt ad tengja vid liffraedilega eda laeknisfraedilega

astaedu, t.d. misnotkun a lyfjum (American Psychiatric Association, 2013b).

2.4 Gedhvorfll

Greining 4 gedhvorfum Il er adgreind fra gedhvorfum | & pann hatt ad skodad er hvort
einkenni um ofleeti hafa komid fram. Gedhvorf Il eru adeins greind ef viokomandi hefur ekki
upplifad ofleeti. [ gedhvorfum Il kemur hins vegar fram vaegt oflzeti (e. hypomania). Einkenni
vaegs oflaetis eru pau somu og adurnefnd einkenni ofleetis nema veaegari. Einkenni i pessu

astandi eru ekki naegilega mikil til ad valda skerdingu a félagslegri virkni eda porf sé a
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innlogn. Mikilveegt er ad taka fram ad ef einkenni gedrofs koma fram er ekki um vaegt oflaeti
(p.e. hypomania), ad raeda heldur oflzeti (p.e. mania). Punglyndislotur eru paer sému og i
gedhvorfum |, einkenni pess eru talin upp hér a undan. bratt fyrir ad folk med gedhvorf Il fai
vaegari oflaetiseinkenni er gedroskunin ekki mildari, einstaklingar eru oft lengi i dstandinu og
eyda longum tima i miklu og alvarlegu punglyndi. Pa er einnig algengt ad einstaklingar fai

pbunglyndiseinkenni med vaegu oflaeti og 6fugt (American Psychiatric Association, 2013b).
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3 Urraedi fyrir folk med gedrofsraskanir

3.1 Lyfjamedferd vid gedklofa/gedrofi

Hafa skal i huga ad lyfjamedferd er adeins einn hluti af medferd vid gedroskunum en
arangursrik medferd er margpaett og parfnast adkomu fleiri en eins fagadila (Kjartan Jénas
Kjartansson, 2008). A sjétta dratug sidustu aldar kom til ségunnar lyfid klérprémazin og
hofst pa markviss lyfjamedferd vid gedklofa, en lyfid dregur Ur einkennum gedrofs (Kjartan
Jénas Kjartansson, 2008). | kjolfarid komu svo fleiri lyf 4 markad sem hafa svipada verkun og
klorprémazin. Rannsoknir hafa synt ad gedrofslyf virka ekki adeins vid bradum veikindum
heldur einnig sem langtimamedferd (Kjartan Jénas Kjartansson, 2008). Einnig hefur verid
synt fram 3 ad einstaklingur sem haettir 4 gedrofslyfjunum er liklegri til ad veikjast aftur
(Kjartan Jénas Kjartansson, 2008). Fordalyf eru langtimamedferd vid gedroskunum sem er
hentugur kostur fyrir pa sem hafa tekid lyfin sin éreglulega eda fyrir pa sem vilja fremur
fordalyf en toflur. Lyfinu er sprautad i vodva einstaklingsins a tveggja til fjogurra vikna fresti
(Kjartan Jénas Kjartansson, 2008). Batahorfur minnka pegar gedrof varir i lengri tima an
videigandi lyfjamedferdar. ba eru einnig minni likur a sjukdémshléi og einkenni sjukdémsins

liklegri til ad versna (Nanna Briem og Lara Bjorgvinsdottir, 2006).

3.2 Lyfjamedferd vio gedhvorfum

Besti arangur i medferd vid gedhvorfum er pegar fleira en eitt medferdarform eru notud
saman, m.a. lyfjamedferd, endurhafing og fraedsla um sjukddminn fyrir einstaklinginn sjalfan
og adstandendur. bad er mikilveegt ad a milli fagadila og einstaklings riki samvinna i medferd
vid gedhvorfum, ekki sidur i lyfjamedferdinni, pvi er einnig mikilvaegt ad einstaklingur og
adstandendur hans pekki sjukdédminn og einkenni hans. Svoérun vid lyfjamedferd er
einstaklingsbundin og getur pvi tekid tima ad finna Ut hvad hentar hverjum og einum. |
morgum tilvikum eru jafnvel notud fleiri en eitt lyf saman. Oft er talad um jafnveaegislyf en
pbau koma i veg fyrir sveiflu fra einum pdl til annars eda jafnvel halda einstaklingi fra baedi
bunglyndi og ofleeti, s.s. i st6dugu astandi. Lyfid litium er almennt nokkud vel pekkt en pad er
algengasta lyfid vid gedhvorfum. Lyfid hefur baedi ahrif a 6rlyndi og punglyndi dsamt pvi ad
koma i veg fyrir nyjar sveiflur & veikindalotum. Gedrofslyf eru einnig notud vid gedhvorfum,
algengara er ad gedrofslyf virki & ofleeti fremur en punglyndi en sum peirra virdast hafa

jafnvaegisstillandi ahrif & gedhvorf (Brjann Bjarnason, 2005).
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3.3 Gedheilbrigdispjonusta

Ef litid er yfir sogu gedraskana og medferdir vid peim hefur margt breyst. A drum &dur voru
pbad adallega adstandendur sem sinntu veikum astvinum sinum (Pall Matthiasson, 2007).
Starfsemi gedheilbrigdispjonustu faerdist sidar inn a8 stofnanir og spitala sem gerdist med
aukinni pekkingu asamt betri skipulagi heilbrigdispjonustu. Gedheilbrigdispjéonusta vard
sérhafdari og ny pekking myndadist, t.d. i medferd dkvedinna gedraskana. Teymisvinna kom
pa meira til ségunnar og ma pa nefna bradagedteymi og endurhaefingarteymi fyrir f6lk med
gedraskanir. Fyrir nokkrum arum dré svo ur svokalladri stofnanavaedingu, til deemis med
feekkun legudeilda & sjukrahtdsum. b3 faerdist gedheilbrigdispjénusta aftur ut i samfélagid og
hélt afram ad préast par. Ma par nefna ad nyjungar i medferdum komu fram, teymisvinna
jokst (t.d. i samfélagsteymi, endurhafingu o.fl.) og pverfaglegt samstarf gedlaekna,
hjakrunarfraedinga, salfreedinga og fleiri fagstétta vid starfsfolk heilsugaeslunnar og vid
adstandendur vard meira dberandi. Sidustu ar hefur atak verid gert til ad beeta
gedheilbrigdispjonustu og teymisvinnu a heilsugaeslustddvum. | pvi samhengi er gridarlega
mikilvaegt ad veita heilsugaeslulaknum studning og sérhaefingu a svidi gedheilbrigdis. bessi
bréun hefur reynst vel og mun vonandi halda 4fram (Olafur bér £varsson, 2013). Atakid
hefur ordid til pess ad gedheilsuteymi, sem hafa verid i préun fra arinu 2003, hafa verid
stofnud innan heilsugaeslunnar (Stjérnarrddid, e.d. -a). porf er a reglulegu eftirliti og
studningi fyrir félk med gedraskanir, ekki endilega langvarandi sjukrahussinnlégn, heldur er
mikilvaegt ad pjénustan geti farid fram utan stofnana, i neerumhverfi hvers og eins. G6d
eftirfylgni getur komid i veg fyrir eda minnkad einkenni asamt pvi ad koma i veg fyrir

innlagnir eda stytt peer (Pall Matthiasson, 2007).

3.3.1 Gedheilsuteymi Heilsugzeslu hofudborgarsvaedisins (GHT)

Gedheilsuteymi Heilsugaeslu hofudborgarsveedisins (GHT) eru skilgreind sem annars stigs
gedheilbrigdispjonusta og sinna einstaklingum 18 4ra og eldri med gedraskanir. | teymunum
fer fram pverfaglegt samstarf fyrrum notenda, gedhjukrunarfraedinga, sélfreedinga,
félagsradgjafa, gedsjukralida og gedlaekna. Starfsemi pjonustunnar felst i heimavitjunum til
notenda dsamt vidtdlum & heilsugaeslustdd teymanna. Aherslan er 16gd & ad auka virkni
notenda og koma i veg fyrir eda rjufa einangrun samhlida lyfja- og vidtalsmedferdum.
Gedheilsuteymin, sem nu eru prju talsins, starfa 6ll med somu dherslum. porf er a formlegri

tilvisun fra heilbrigdisstarfsfolki til pess ad fa pjonustu hja teymunum (Stjérnarradid, e.d.-a).
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Gedheilsuteymi austur sinnir ibtum Breidholts, Arbaejar, Grafarvogs, Nordlingaholts,
Grafarholts og Kjalarness (Heilsugaesla hofudborgarsvaedisins, e.d.-a). Gedheilsuteymi vestur
sem pjonar ibuum i midborg og vesturba Reykjavikur (Heilsugaesla hofudborgarsvaedisins,
e.d.-b). Gedheilsuteymi sudur er nyjasta teymid og var stofnad arié 2020. pad sinnir iblum i
Képavogi, Hafnafirdi og Gardabae (Heilsugaesla hofudborgarsvaedisins, e.d.-c). Pa er einnig
starfandi Gedheilsuteymi hja Heilbrigdisstofnun Sudurlands, teymid starfar med sému
pjonustu og a hofudborgarsveedinu og somu skilyrdi gilda um adgengi ad pjonustu teymisins

(Heilbrigdisstofnun sudurlands, e.d.).

3.3.2 Gedheilsuteymi Landspitalans fyrir folk med gedrofsraskanir og adstandendur
beirra

Innan gedsvids Landspitalans er veitt pridja stigs pjonusta. Sérhaefd teymi ferlipjonustu starfa
a gongudeildum a Kleppi, Laugaradsi, Hringbraut og Bugl. Gedheilsuteymin eru nokkur hér a
landi i tengslum vid Landspitalann. Hér verda tekin fram pau teymi sem gagnast
einstaklingum med gedrofsraskanir. Upplysingar um hvert teymi 4 vefsidu Landspitalans eru

mismiklar. (Landspitali, e.d.-a).

Gedhvarfateymi a Landspitalanum pjonar einstaklingum med gedhvorf | og var
stofnad arid 2017. Teymid er pverfaglegt géngudeildarteymi sem samanstendur af
hjukrunarfreedingum, salfraedingum, félagsradgjofum og gedlaeknum. Medferd, sem hugsud
er til tveggja til priggja ara, er i formi vidtala og freedslu dsamt pvi ad eiga i nanu samstarfi vid
adstandendur (Landspitali, e.d. -b). Laugardsinn- medferdargeddeild er dagdeild en einnig
legurymi fyrir sjo einstaklinga, par sem fer fram pverfaglegt starf. Tekid er a méti félki a
aldrinum 18-35 4ra med gedrofsraskanir & byrjunarstigi. A Laugarasnum er mikil virkni, m.a.
hreyfing, tonlist, myndlist, hdpastarf og fraedsla fyrir einstaklinga i teyminu og adstandendur
beirra. Medferdin er fjdlbreytt og maetir porfum hvers og eins (Landspitali, e.d.-c). Tilvisanir
fra fagadila i Gedhvarfateymio og Medferdargeddeild-Laugarassins fara til matsteymis
Laugarassins par sem stada hvers og eins er metin. Ef vibkomandi er greindur med gedhvorf |
er honum visad i pjonustu Gedhvarfateymis en ef einstaklingur er med gedrofsroskun a

byrjunarstigi er honum visad a Laugardsinn (Landspitali, e.d.-d).

Gedrofsteymi Landspitalans er fyrir f6lk med gedrofsraskanir og felst i pverfaglegu
samstarfi hjukrunarfreedinga, laekna, salfreedinga, idjupjalfa, félagsrddgjafa og fleiri fagadila.

Medferdin samanstendur m.a. af vidtolum, lyfjamedferd, vitjunum i heimahus og studningi
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vid adstandendur (Landspitali, e.d.-e). Samfélagsgedteymi tekur & méti félki med alvarlegar
gedraskanir med gedrofi dsamt pvi ad bjéda studning fyrir adstandendur. Teymid er med
pétt utanumhald i pjénustu og hefur t.d. samband vid bradageddeild og faer legurymi fyrir
einstakling ef porf er 4. Einstaklingar i teyminu eru med versnandi einkenni og ségu um tidari
innlagnir hja bradapjénustu @ undanfornum manudum. Vinnulaginu er hattad m.a. med
vitjunum a heimili einstaklinga, simtélum og lyfjaumsjén, dsamt sprautum i hdsnaedi

teymisins (Landspitali, e.d.-f).

3.3.2.1 bverfagleg starfsemi

[ Gedheilsuteymum er 16gd mikil ahersla 4 pverfaglegt samstarf ymissa fagstétta. Teymi er
hopur félks sem vinnur saman ad sameiginlegu verkefni og markmidum. Teymi geta verid
misjofn, deemi eru um stjérnendateymi, radgjafateymi, pjonustuteymi o.s.frv. bverfagleg
teymi geta unnid ad morgum verkefnum og hlutverk peirra er ad finna lausnir a
vandamalum, finna nyjar leidir og méta eda beeta pjonustu, marka stefnu og svo ma lengi
telja. Hver og einn medlimur teymis byr yfir ymsum hafileikum og getu sem koma saman i
heild i teymisvinnu. b6 er ekki ndg ad hafa sterka einstaklinga innan teymisins, peir purfa ad
vinna vel saman og ad sama markmidi. Arangur teymis fer eftir haefni og faerni medlima
teymisins en ekki sidur eftir getu teymisins i heild til ad vinna saman. Vid uppbyggingu teyma
parf ad setja skyr markmid svo allir innan teymisins viti tilgang starfsins og geti studlad ad
samvinnu og godri frammistodu. Eins og adur er nefnt er ekki ndg ad einstaklingar séu faerir i
sinu starfi, heldur purfa peir ad leera samskipti og samvinnu (Haukur Ingi Jonasson og Helgi

Pér Ingason, 2012).
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4 Adstandendur

4.1 Ahrif gedrofsraskana 4 adstandendur

Adstandendur félks med gedrofsraskanir upplifa sumir kvida, punglyndi, félagslega
einangrun og skert lifsgaedi i meira maeli en adrir (Harvey og O‘Hanlon, 2013). Asamt pessu
getur roskunin haft ahrif & efnahag og adstandendur upplifad fordéma. Alvarleiki einkenna
hja astvini hefur ahrif 4 daglegt lif adstandenda og veldur peim streitu. Gedfraedsla fyrir
adstandendur getur haft géd ahrif par sem peir laera um gedroskunina, fa studning og leera
ad fylgjast med einkennum (Hjartag, Helldin, Karin-Olsson og Norlander, 2012). Rannsdknir
hafa synt ad samband a milli adstandenda félks med gedrofsraskanir og fagfdlks er
hlutfallslega litid og mikil porf er 8 auknum studningi fyrir adstandendur (Harvey og

O‘Hanlon, 2013).

[ Hollandi rannsdkudu Voort, Gossens og Bijl (2009) upplifun maka einstaklinga med
gedhvorf og lidan peirra, par sem raett var vid fimmtan maka og fyrrverandi maka. |
nidurstodum kom fram ad mikid reynir 8 maka einstaklinga med gedhvorf. Vidmaelendur
upplifdu byrdi og nefndu m.a. ad geta ekki reett vid maka sinn um hluti Ur daglegu lifi. Einn
makinn taladi til deemis um 6tta um ad gera mistdk og ad allt myndi hrynja. Makarnir nefndu
ad peir purftu ad taka aukna abyrgd a heimilisstorfum og uppeldi barna asamt pvi ad fylgjast
med préun sjukddms makans, t.d. fylgjast med einkennum, breytingum i hegdun og halda
utan um lyfjagjof. Viodmaelendur téludu um ad finna fyrir einmanaleika, pratt fyrir ad bua
med maka sinum. bPessi upplifun peirra kom ekki einungis fram pegar hinn veiki var i oflaetis-
eda punglyndislotu, heldur einnig pegar vidkomandi var i st6dugu dstandi. Einmanaleikinn
grundvalladist m.a. 4 pvi ad geta ekki raett sjukdédminn og fylgikvilla hans vid maka sinn. b3
kom einnig fram hvada ahrif sjdkdémurinn hafdi a lif viomaelanda. Nokkrir makar hofou purft
ad haetta i starfi sinu asamt pvi ad geta ekki lengur fer6ast vegna éttans um ostd6dugt dstand
heima. Misjafnt var hvort makar settu eigin parfir til hlidar eda téku parfir sinar fram fyrir
parfir pess veika. Sumir peirra sem settu sinar eigin parfir i fyrsta saeti toludu um mikid
samviskubit vegna pessa en adrir téku pa akvordun ad lata sér ekki lida illa yfir pvi.
Rannsdknin leiddi i 1jos ad flestir makar fengu litinn eda engan faglegan studning og sa
studningur sem var i bodi einblindi fyrst og fremst & hinn veika en ekki 8 makann sem einnig
pbarfnadist studnings. Flestir vildu faglegan studning en pekktu ekki moguleikana og vissu ekki

hvert peir geetu leitad (Voort o.fl., 2009).
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A drunum 2009-2012 gerdi Knutur Birgisson (2012) meistaraverkefni i formi
rannsoknar hér a landi til ad kanna ahrif 8 adstandendur pegar fjdlskyldumedlimur greinist
med alvarlega gedroskun. Rannséknin var eigindleg og vidmeelendur voru flestir foreldrar og
af peim voru madur i meirihluta. Nidurstodur leiddu i ljos ad foreldrar upplifdu mikla
hraedslu og vanmatt pegar i ljos kom hversu alvarleg veikindin voru. Mikid tok a maedurnar
ad rifja upp atburdina tengda veikindunum, pa hvildi mikid og langvarandi alag a
adstandendum. Adstandendur upplifdu erfidleika i samskiptum vid fagadila, m.a. sleemt
vidmot fra starfsfdlki adstandenda og tregdu hja leeknum ad hlusta 4 adstandendur, t.d.
vardandi medferdarform. Flestir vidmaelendur hofdu litla sem enga pekkingu & gedroskunum
pbegar fjolskyldmedlimur veiktist og potti pvi mikilveegt ad fa studning og freedslu fra
fagadilum. pPad var pé misjafnt hversu mikla freedslu og studning adstandendur fengu fra
gedsvidi Landspitalans og fengu m.a. svar fra fagadilum ad leita ad studningi ,uti i bae”.
Vidmaelendur gagnryndu pad ad horft er 4 gedréskun sem einstaklingssjukdém, auk pess
sem adstandendur toludu um ad salraenn studningur veeri mikilveegur baedi fyrir pann veika

og adstandendur hans (Knutur Birgisson, 2012).

4.2 Hlutverk adstandenda

bratt fyrir ad vitad sé ad gedrofsraskanir hafa mikil ahrif a adstandendur, pa er ekki naegilega
vitad hvad pad er ndkvaemlega i veikindum astvinar sem veldur pessari byrdi. Tekin voru
vidtol vid adstandendur félks med gedrofsraskanir i rannsékn i Svipjéd @ arunum 2007-2009
(Hjartag, Helldin, Karin-Olsson og Norlander, 2012). Helstu nidurstodur syndu ad mikilvaegt
er fyrir fagfélk ad raeda vid adstandendur og fa upplysingar hja peim um astvin, pad hjalpar
vid medferd einstaklings dsamt pvi ad létta byrdi af adstandendum (Hjartag o.fl., 2012). Fleiri
rannsoknir hafa stutt pessar nidurstédur. [ islenskri rannsékn fra arinu 2005 kom til deemis i
ljés ad folk med gedrofsroskun fékk litla eftirfylgd eftir Gtskrift og litlar sem engar
upplysingar fra starfsfolki um pau Urraedi sem steedu til boda eftir innlogn. Adstandendur
taka pvi meiri abyrgd 4 sig eftir innlégn. Meirihluti vidmeelenda (p.e. félk med
gedrofsroskun) svaradi pvi ad adstandendur peirra fengju ekki naegilega freedslu um
sjukdéminn fra heilbrigdisstarfsfélki (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk
Jénsdéttir, 2005).

[ flestum tilfellum eru pad adstandendur sem veita pvi athygli pegar astvinur fer i

gedrof i fyrsta sinn og fylgja honum i sina fyrstu innldgn. Hlutverk adstandanda pegar kemur
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ad upphafi fyrsta gedrofs hja astvini eda pegar bakslag a sér stad hefur litid verid rannsakad.
Rannsoknir hafa adallega einblint a pa byrdi sem adstandendur upplifa pegar astvinur veikist.
Adstandendur manneskju i dmedhondludu gedrofi fara i hlutverk uménnunaradila og
nidurstodur rannsdékna syna ad langur timi lidur yfirleitt frad pvi ad fyrstu einkenni gedrofs
koma fram hja einstaklingi og pangad til hann fer i innlégn. Adstandendur syna pvi mikla

pbolinmaedi i langan tima i hlutverki umoénnunaradila (Mo "tamedi o.fl., 2014).

4.3 barfir adstandenda

Flestir adstandendur vilja taka patt i medferd dstvinar sins sem veikist af gedrofsroskun.
bratt fyrir pad er sjaldgaeft ad adstandendur séu hluti af medferdinni. Veikindin hafa
tilfinningaleg ahrif 4 baedi einstaklinginn sjalfan og adstandendur hans (Harvey og O‘Hanlon,
2013). bad er pvi full astaeda til ad efla abkomu adstandanda i medferd i
gedheilbrigdispjonustu, asamt sérstékum studningi vid adstandendur eftir porfum.
Grunnpatttaka adstandenda felst i pvi ad fagfélk hitti adstandendur og hlusti 4 pa, ahyggijur
beirra af sjukddmnum, byrdi sem hann veldur og parfir peirra og adstodi adstandendur vid
ad gera ,,0ryggisdatlun”. Fagmanneskja hlustar 4 reynslu adstandanda af veikindum astvinar
og upplysingar um pann veika, asamt pvi er adstandendum veitt gedfraedsla og peim kynntur
frekari studningur. Rannsoknir hafa synt ad adkoma adstandanda ad medferd hja
einstaklingum med gedrofsraskanir dragi Ur innlognum hja hinum veika og auki lifsgeedi hja
pbeim og adstandendum, dsamt pvi ad adstandendur upplifa minni byrdi (Hestmark o.fl.,

2020).

4.4 Min upplifun sem adstandandi

Fram hefur komid ad hugmynd ad pessu verkefni er tilkomin vegna eigin reynslu héfundar.
pad er mikid afall og yfirbyrmandi sorg pegar astvinur veikist. | minu tilfelli veiktist maki
minn, sem er yfirleitt sa i lifi manns sem stendur manni naest pegar aféll verda, en vid afall
sem petta er kletturinn manns ekki til stadar heldur fastur i 6drum hugarheimi. Madur
gengur i gegnum margar tilfinningar, mér efst i huga eru sorgin, reidin og hversu
vanmattugur madur verdur. Eg hefdi viljad studning fra pvi ég for med maka minum i hans
fyrstu innldgn, en pad var erfitt ad fara heim med engar upplysingar eda studning fra
fagadilum og bida og sja hvernig medferd gengi eda hvad taeki vid naest. Eg hef ekki mikinn
studning fengid fra fagadilum né freedslu, en hins vegar hef ég laert margt baedi af lifsreynslu

og starfsreynslu. Eg hef hitt mikid af frabaeru starfsfolki, en ég hef pvi midur lika fengid
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sleemt viomot fra starfsfolki. Fyrir mig hefdi ég viljad téluvert meiri studning fra upphafi og
fyrir déttur mina, en litid sem ekkert var i bodi og erfitt ad nalgast freedslu. Tilgangurinn med
handbékinni er pvi ad freeda adstandendur sem lenda i pessari erfidu stodu sem ég hef

stadid frammi fyrir.

4.5 Urrzedi fyrir adstandendur

Ljést er ad fjolskylduihlutun i medferd gedrofsraskana hefur géd ahrif. bratt fyrir ymsar
rannsoknir pessu til studnings er ekki skyrt hvada Urraedi er drangursrikast. Gerdar voru 25
rannsoknir 8 arunum 1985-2007 til ad skoda ahrif studningshodpa fyrir adstandendur félks
med gedrofsraskanir. Nidurstédur leiddu i 1jos ad studningshdpar hafa jakvaed ahrif og
studningurinn virkar fljétt 8 vellidan adstandenda. Studningshdpar vinna Ut fra pvi ad veita
félagslegan studning og draga ur félagslegri einangrun sem getur ordid hja adstandendum

folks med gedrofsraskanir (Chien og Norman, 2009).

Gedfraedsla fyrir fjdlskylduna (e. family psychoeducation) hefur verié notud i medferd
hja félki med gedraskanir og adstandendum peirra. Fleiri en 30 rannséknir hafa synt ad
medferdin eykur bata einstaklinga med gedroskun og minnkar likur & endurinnlogn, einnig
ytir medferdin undir betri lidan hja adstandendum (McFarlane, Dixon, Lukens og Lucksted,
2003). Family to Family Education Program (FTF) er ndmskeid fyrir adstandendur félks med
gedraskanir, haldid af adstandendum sem fengid hafa til pess pjalfun. Namskeidio er vel
skipulagt med stadladri namskra sem inniheldur vikulega fundi par sem adstandendur fa
freedslu um gedraskanir, lyf og endurhafingu. Einnig er farid yfir pad hvernig adstandendur
geta unnid ad eigin vellidan. [ nidurstddum rannséknar & arangri FTF medal 318 adstandenda
kom i ljés ad FTF studningsurraedid ytti undir valdeflingu adstandenda dsamt pvi ad draga ur
kvida og vanlidan. bad er mikilveegt ad hafa i huga ad til ad medferdin virki sem best parf ad
maeta i alla tima namskeidsins (Dixon o.fl., 2011). Urraedi sem kallast Relatives Education and
Coping Toolkit eda REACT hefur einnig verid rannsakad. REACT lysir sér pannig ad
adstandendum er kennt ad takast a vid hlutverk sitt sem adstandendur, m.a. med pvi ad lera
a einkenni gedraskana, ad takast a vid hegdun sem fylgir gedroskunum, streitustjérnun og
med freedslu um medferdir vid gedroskunum. Nidurstodur leiddu i ljés ad sjalfsbjargargeta
hja einstaklingum sem nyttu sér REACT var sterkari, auk pess sem medferdadrraedid drd ur

streitu hja peim (Lobban o.fl., 2013).
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4.5.1 Uttekt Embaettis landlaeknis

Arid 2013 gerdi Embaetti landlaeknis (EL) Gttekt & pjonustu & gedsvidi Landspitalans. |
abendingum EL er helst nefnt ad efla eigi vinnu med adstandendum, studla ad
fjolskyldupjénustu, hafa freedsluefni adgengilegra og upplysa einstaklinga betur um Urraedi
sem eru i bodi eftir innlogn. ba er einnig komid inn a ad fjolskylduvinna er misjofn eftir
deildum (Embaetti landlaeknis, 2014). Mikilvaegt er ad studla ad samraemi i pjénustu milli

deilda, pannig ad allir adstandendur félks med gedraskanir fai pann studning sem peir purfa.

4.5.2 Urraedi sem standa til boda hér 4 landi
Nokkur urreedi standa adstandendum félks med gedrofsraskanir til boda hér a landi til
vidbdtar vid pau Urraedi sem nefnd voru hér & undan og eru sameiginleg fyrir félk med

gedrofsroskun og adstandendur peirra.

Gedhjdlp bydur adstandendum upp a rddgjof an endurgjalds sem haegt er ad bdka a
heimasidu Gedhjalpar (Gedhjalp, e.d.). Hugarafl bydur upp & studningshop fyrir
adstandendur tvisvar i manudi undir leidsdgn fagmanneskju. A fundum tala gestir um eigin
reynslu og markmid hépsins er ad adstandendur studli ad eigin vellidan og leeri mikilvaeg

bjargrdd (Hugarafl, e.d.).
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5 Adkoma proskapjalfa

Hingad til hafa proskapjalfar ekki starfad mikid med félki med gedrdskun. [ rannsékn Vilborgar
Jéhannsdoéttur og Kristinar Lilliendahl (2015) kom fram ad proskapjalfar kjésa sér frekar
hefdbundnari storf innan fagstéttarinnar. Hins vegar h6fdu nokkrir patttakendur feert sig ut a
ohefdbundnari vettvang, m.a. vinnu med folki med gedraskanir. Nokkrir vidmaelendur téldu
mikilveegt ad efla radgjafahaefni proskapjalfans (Vilborg J6hannsdottir og Kristin Lilliendahl,
2015). Menntun og hafni proskapjalfa & Islandi geta komid sér vel i starfi med folki med
gedroskun en einnig med adstandendum. broskapjalfar laera mikid um 16g og reglugerdir i sinu
nami, asamt pvi er mikil dhersla 16gd & réttindabarattu, inngildingu (e. inclusion) jadarsettra
hopa og forddma. bessi vitneskja er lika géd i starfi med adstandendum, en proskapjalfar leera
einnig fjolskyldumidada pjénustu, vidtalsteekni, proskasalfreedi og um almenna radgjof. ba

geetu proskapjdlfar sérheaeft sig i radgjafastarfi og unnid med adstandendum.

5.1 Starfskenning proskapjalfa

Starfskenning er mikilvaeg fyrir proskapjalfa, han segir til um hlutverk proskapjalfa og pad
sem fagstéttin  stendur fyrir beedi & faglegum og persénulegum  grunni.
Hugmyndafraedi proskapjalfa birtist i l6gum, reglugerdum og sidareglum. Helstu aherslur
hennar eru jafnrétti, virding fyrir sjalfsakvordunarrétti og mannhelgi.
Starfshaettir proskapjalfa eru ad fylgjast med prdun og nyjustu stefnu, berjast fyrir baettum

kjorum fyrir fatlad félk og innleida nyja pjénustu (proskapjalfafélag islands, e.d.).

5.2 Fjolskyldumidoud pjonusta

Fjolskyldumidud pjénusta er i langflestum tilfellum notud i pjénustu vid foreldra med fotlud
born og er pjénustan sem greint er fra hér a eftir byggd a slikri heimild. bratt fyrir pad er
margt i peirri pjonustu sem ma yfirfaera yfir & adra hdpa, m.a. fjdlskyldumidada pjonustu fyrir

félk med gedraskanir og adstandendur peirra.

Fjolskyldan er mikilvaeg i lifi hvers og eins og er su sem pekkir einstaklinginn og parfir
hans hvad best. [ fjdlskyldumidadri pjénustu er ekki adeins einblint 4 pann sem veikist,
heldur er adstandendum einnig veittur studningur, auk pess eru fagadilar i miklu samstarfi
vid baedi einstaklinginn og adstandendur hans. Pad getur verid mikid alag a adstandendur ef

margir fagadilar koma ad somu pjonustu og/eda litid er um samvinnu milli adstandenda og
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fagadila. béttur studningur vid adstandendur, auk gédrar samvinnu milli fagadila og

adstandanda hefur ahrif & vellidan allra sem piggja pjénustuna (Hronn Bjornsdottir, 2008).

Ljést er ad fjolskyldumidud pjonusta er mjog mikilveeg i medferd gedraskana. Ef
fijolskyldumidud pjonusta er veitt i upphafi veikinda eru minni likur a ad leita purfi oft &
geddeild & sjukrahusi. Pa hefur fjdlskyldumidud pjonusta 4 heildina litid géd ahrif a allt
medferdarferlid, auk pess eru minni likur @ endurinnlégn hja einstaklingum med gedraskanir

(Stjérnarradid, e.d. -b).
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6 Log og reglugerdir

Ekki eru til sérstok l6g sem halda utan um félk med gedraskanir, en Log um pjénustu vid fatlad
folk med langvarandi studningsparfir nr. 38/2018 er su 16ggjof sem liklegast kemst naest pvi. |
peim lI6gum er hugtakid fotlun skilgreint sem skerding sem hindrar patttoku i samfélaginu til
jafns vid adra. | pessum sému l6gum kemur fram ad markmid laganna sé ad fatlad félk eigi
moguleika & bestu pjonustu sem kostur er @ midad vid studningsparfir einstaklings 4 hverjum
tima. bjonusta skal veitt med naudsynlegum studningi sem midar ad pvi ad fatlad félk njoti
fullra mannréttinda til jafns vid adra og geti lifad sjdlfsteedu lifi. Pjonustan skal midast ad
einstaklingsbundnum pérfum og adsteedum viokomandi og bera skal virdingu fyrir mannlegri
reisn, sjalfreedi og sjalfstaedi fatlads foélks vid framkveemd pjénustunnar. Framfylgja skal
alpjodlegum skuldbindingum sem islensk stjérnvold hafa sampykkt vid framkvaemd pessara
laga, pa helst Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks. islensk stjérnvéld skulu
yta undir ad fatlad félk og hagsmunarsamtdk peirra hafi ahrif & stefnumdtun og akvardanir
sem varda mal sem pau varda (Log um pjénustu vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir

nr. 38/2018).

6.1 Naudung og pvingun

Samkvaemt l6gum um réttindagaeslu fyrir fatlad folk nr. 88/2011 er naudung pegar
sjalfsakvordunarréttur einstaklings er skertur og farié fram gegn hans vilja, eda prengt er svo
ad sjalfsakvordunarrétti hans ad pad teljist til naudungar jafnvel poé einstaklingurinn métmeeli
adgerdum ekki. Naudung er medal annars pegar likamlegu valdi er beitt i peim tilgangi ad
hindra einstakling i ad skada sjalfan sig eda adra eda valdi miklu eignartjéni & sinum eigum eda

annarra (Log um réttindagaeslu fyrir fatlad folk nr. 88/2011).

6.2 Svipting sjalfraedis

Ef einstaklingur veikist alvarlega af gedroskun getur komid til sviptingu sjalfraedis, su athofn
tekur mikid a einstakling og adstandendur, gott er samt sem a6ur ad vita sinn rétt. Samkvaemt
4.gr Lograedislaga nr. 71/1997 kvedur & ad svipta megi einstakling timabundnu sjalfraedi ef
bryn naudsyn ber til og einstaklingur hefur ekki tok & ad rada sinum eigin persénulegu hégum,
m.a. vegna gedroskunar eda 6lvunar. Timabundin l6graedissvipting gildir ekki meira en sex
manudi i senn nema krafa sé gerd um annad, krafa um framlengingu lograedissviptingar fer pa

fram fyrir domi. Lograedissvipting fellur sjalfkrafa nidur pegar sviptingartima er lokid. Svipta
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ma einstakling l6graedi til bradabirgda ef naudsyn ber til pegar i stad og skilyrdum 4. gr. laga
nr 71/1997 er fullnaegt. Ef svipta 4 einstakling l6greedi til bradabirgda skal démari gefa
varnaradila (p.e. pann sem a ad svipta lograedi) kost 4 ad velja sér verjanda, ef varnaradili hefur
ekki dskir um verjanda skal démari skipa verjanda fyrir hann. b3 skal démari vera fullviss um
ad mal sé naegjanlegt til ad svipta einstakling l6graedi, auk pess skal démari afla sér
sénnungargagna mali pessu til studnings. [ 19. gr. sému laga kemur fram ad einstaklingur er
ekki naudungarvistadur a sjukrahusi ef hann er |6grada. Laknir getur pd naudungarvistad
I6grada mann ef hann er haldinn alvarlegri gedroskun, frelsisskerdingin ma ekki standa yfir
lengur en 72 klukkustundir. Sjalfrada mann ma naudungarvista & sjukrahusi i 21 daga med

sampykki syslumanns (Lograedislog nr. 71/1997).

6.3 Réttindagaesla

Fyrir einstaklinga med gedrofsroskun og adstandendur peirra er gott ad pekkja 16g um
réttindagaeslu og hvert er haegt ad leita ef brotid er & rétt einstaklings. Log um réttindagaeslu
fyrir fatlad félk téku gildi 1. jali 2011. Markmid laganna er ad veita fotludu félki studning til
pess ad halda utan um og pekkja réttindi sin. Login kveda & um ad fatladir einstaklingar fai
réttargaeslu pegar vid 3, og ad sjalfsakvordunarréttur peirra sé virtur.

Hlutverk réttindagaeslumanns er ad veita fotludum einstaklingi, sem a erfitt med ad
halda utan um réttindi sin sjalfur, radgjof og adstod, telji fatladur einstaklingur eda sa sem
stendur honum nazerri ad brotid sé a réttindum hans. Réttindagaeslumadur adstodar pa sem
leita til hans eftir pvi sem hann mogulega getur en a pa rétt 4 ad visa fra mali ef hann telur ad
einstaklingur sé feer um ad sja um réttindi sin sjalfur (Reglugerd um réttindagaeslumenn fatlads

folks nr. 973/2012).
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7 Umradur

[ peim rannséknum sem fjallad var um hér i pessari greinargerd kemur itrekad fram hversu
mikilvaegt pad er ad adstandendur séu hluti af medferd astvinar sem veikist af
gedrofsroskun. Veikindin taka a adstandendur og geta peir upplifad mikla byrdi, félagslega
einangrun og kvida. Moguleiki er & ad nidurstédur Ur islensku rannsékninni um ad eftirfylgni
sé ekki naegileg eftir innlogn (Pall Biering o.fl., 2005), sé ein af asteedum pess ad
adstandendur upplifa byrdi. Hinn veiki faer ekki naegilegan studning eftir innlogn, hzetta er p3
a ad 4dbyrgdin a pvi ad veita studning og eftirfylgni lendi alfarid 4 adstandendum pegar peir
burfa sjalfir 4 studningi ad halda. [ meistararannsékn Knuts Birgissonar (2012) téludu
adastandendur um sorgina sem peir upplifdu pegar astvinur veiktist og hversu mikilveegt pad
veeri ad fa studning og fraedslu fyrir adstandendur sem er pvi midur erfitt ad fa greidan
adgang ad. Pad kemur einnig fram i 66rum rannséknum (sja t.d. Mo'tamedi o.fl., 2014), ad
adstandendur fara oft i hlutverk umoénnunaradila, en hafa skal i huga a0 flestir adstandendur
vilja stydja astvini sina heima vid. Naudsynlegt er samt sem adur ad finna jafnvaegi milli pess
ad veita edlilegan studning annars vegar og ad vera umonnunaradili hins vegar. Ekki er
naegilegt ad veita adeins studning pvi rannsdknir benda til pess ad fraedsla um gedraskanir
skipti einnig mali og veiti adstandendum betri skilning og 6ryggi. Ymis trraedi hafa verid
rannsokud pegar kemur ad fraedslu og studningi fyrir adstandendur, m.a. Family to Family
Education Program (FTF) sem synir a0 freedsla fyrir adstandendur skilar sér i aukinni vellidan
og valdeflingu adstandenda (Dixon o.fl., 2011). Annad Urraedi er Relatives Education and
Coping Toolkit eda REACT par sem adstandendur fa verkfaeri til ad takast a vid hlutverk sitt
sem adstandendur, nidurstodur Ur rannsokn Lobban og félaga (2013) syndu ad
sjalfsbjargargeta adstandanda vard betri pegar peir h6fdu verkfaeri i héndunum til ad fara
eftir (Lobban o.fl., 2013). Til pess ad adstandendur geti veitt studning og hugad ad eigin
vellidan 4 sama tima er mikilveegt ad fa alla pa freedslu og studning sem moguleiki er 4. Pad
er pvi gridarlega mikilveegt ad ekki einungis hinum veika sé veitt medferd heldur einnig
adstandanda, pa baedi ad hann sé hluti af medferd hins veika og einnig studning og Urraedi
pbar sem einblint er adeins 4 adstandanda. Radgjof og studningur parf einnig ad vera
sjalfsagdur hlutur, adstandendur sem eru jafnvel i mikilli sorg, eiga sjalfir ekki ad purfa ad
leita sér adstodar, fagfolk 4 ad teygja sig til adstandanda og bjoda hiklaust radgjof ad fyrra

bragdi. Markmid verkefnisins var ad svara spurningunni af hverju studningur vid
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adstandendur folks med gedrofsraskanir vaeri mikilvagur? Midad vid nidurstddur rannsdkna,
til deemis Hestmark og félaga (2020), studlar studningur vid adstandendur ad aukinni vellidan
beirra, kemur i veg fyrir byrdi og skerdingu 3 lifsgaedum. P4 syna rannsdknir, m.a.
nidurstodur Hjartag og félaga (2012) ad samvinna vid adstandendur studlar ad betri bata

fyrir folk med gedrofsraskanir, innlognum faekkar og lifsgaedi einstaklinga aukast.

Pad er pvi augljéslega bryn porf a ad pjonusta fyrir félk med gedraskanir sé hugsud
med adstandendur i huga, p.e. ad adstandendur séu hluti af medferd, fai studning og
freedslu. Haegt veeri ad beita fjolskyldumidadri pjonustu sem er mikid nytt i med foreldrum
fatladra barna en uUtfeera hana i 68rum buningi, svo sem i medferd vid gedroskunum. En i
slikri pjonustu er dhersla 16g0 & ad studningur sé fyrir adstandendur dsamt markvissri
samvinnu milli fagadila og adstandenda (Hronn Bjornsdoéttir, 2008). Adstandendur yrdu pa
hluti af medferd strax vid innlégn eda greiningu og eru pad Ut alla medferdina. [ pvi feelist til
daemis fjolskylduradgjof, pararadgjof, einstaklingsradgjof og fraedsla fyrir adstandendur.
Hlutirnir breytast ekki skyndilega og pad tekur pé nokkurn tima préa umfangsmeiri pjénustu
og medferd. bad ad bjéda adstandanda radgjof um leid i byrjun, i stad pess ad adstandandi
purfi ad leita eftir henni sjalfur, mun eflaust studla ad beettri lidan og adstandandi getur
unnid markvisst i sjalfum sér og leert ad takast a vid hlutverk adstandanda ut lifid. Vonandi
forum vid ad sja enn meiri arangur til hins betra i gedheilbrigdismalum hér a landi, ef vid

horfum til baka erum vid komin langt, en vié purfum ad komast enn lengra.

Islensk rannsékn Pals Biering og félaga (2005) sem vitnad var i hér & undan synir ad
mikid vatn hefur runnid til sjavar i gedheilbrigdismalum undanfarin 16 ar. pad er skortur a
rannséknum hér a landi um lidan adstandenda og veeri mjog ahugavert og parft ad

framkvaema slika rannsokn.
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8 Lokaord

Eins og adur hefur komid fram er hugmynd ad verkefni pessu komin at fra eigin reynslu og
bvi hvernig ég hefdi viljad ad malunum hefdi verid hattad pegar maki minn veiktist. Einnig er
maki minn sammala pvi og hans upplifun var su ad ekki var naegilega hlustad a adstandendur
pbegar hann I4 inni. bad er pvi augljost ad min reynsla af skorti @ studningi og fraedslu fyrir
adstandendur er @ rokum reist, i greinargerd pessari koma fram freedilegar heimildir sem
studdu vid hana. bad eru ymis Urraedi til er varda fjolskylduihlutun sem haegt vaeri ad innleida
hér 4 landi. bad er bryn naudsyn ad prda pau Urraedi og nota pau markvisst i medferd vid

gedroskunum.
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