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Ágrip 

Aðstandendur fólks með geðrofsraskanir er lokaverkefni til B.A. gráðu í þroskaþjálfafræði við 

Háskóla Íslands. Hugmynd að verkefninu er sprottin upp af eigin reynslu, þar sem upplifunin 

var mikill skortur á stuðningi og fræðslu fyrir aðstandendur fólks með geðrofsröskun. 

Verkefnið er tvíþætt og skiptist í greinargerð og handbók. Í greinargerðinni er fjallað um 

geðrofsraskanir og áhrif þeirra á aðstandendur. Handbókin er hugsuð fyrir aðstandendur 

fólks með geðrofsraskanir og á að veita þeim upplýsingar og fræðslu um geðrofsraskanir, 

ásamt umfjöllun um úrræði sem í boði eru og hvað er til ráða. Í greinargerðinni eru 

útskýringar og rökstuðningur fyrir handbókinni. Markmið verkefnisins er að fræða 

aðstandendur um geðrofsraskanir og hvernig þeir geta tekist á við hlutverk sitt sem 

aðstandendur, því oft er mikið álag að vera aðstandandi og erfitt að fá stuðning og fræðslu 

sem brýn þörf er á fyrir aðstandendur.  
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Formáli 

Verkefnið er 10 eininga lokaverkefni í þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands vorið 2021. 

Kærar þakkir fær leiðbeinandinn minn Bergljót Gyða Guðmundsdóttir fyrir virkilega góða 

leiðsögn og að hafa trú á verkefninu frá byrjun. Fjölskyldan mín fyrir mikinn stuðning og 

aðstoð. Tengdamóðir mín Ragnheiður Haralds Eiríksdóttir Bjarman fyrir stuðning í gegnum 

allt verkefnið og yfirferð. Umfram allt vil ég þó þakka maka mínum Hlyni Jóhannssyni fyrir 

ómetanlegan stuðning og gefa mér leyfi á að opna á persónulegt málefni.  

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt mér Siðareglur Háskóla 

Íslands (2003, 7. nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt þeim samkvæmt 

bestu vitund. Ég vísa til alls efnis sem ég hef sótt til annarra eða fyrri eigin verka, hvort sem 

um er að ræða ábendingar, myndir, efni eða orðalag. Ég þakka öllum sem lagt hafa mér lið 

með einum eða öðrum hætti en ber sjálf ábyrgð á því sem missagt kann að vera. Þetta 

staðfesti ég með undirskrift minni. 

 

Reykjavík, ____.__________________ 20__ 

 

_________________________________  

Ásgerður Júlía Ágústsdóttir 
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1 Inngangur  

Meðferðarúrræði fyrir fólk með geðraskanir á árum áður voru lítil sem engin og 

aðstandendur sáu hvað mest um veika ástvini sína. Með tímanum reis upp 

geðheilbrigðisþjónusta, þekking jókst og meira varð um innlagnir á sjúkrahús hjá fólki með 

geðröskun. Í dag hefur þjónusta og meðferð færst í auknum mæli aftur út í samfélagið 

(Ólafur Þór Ævarsson, 2013). Geðheilbrigðismál hafa þróast mikið í gegnum árin og fer fram 

með meiri reynslu og aukinni fræðiþekkingu. Mikið er lagt upp úr meðferð við geðröskunum í 

dag, viðtals- og samtalsmeðferðir eru nýttar í meira mæli þótt oft sé einblínt og treyst á 

lyfjameðferð. Þrátt fyrir þróun í geðheilbrigðismálum virðist skorta stuðning og fræðslu fyrir 

aðstandendur fólks með geðraskanir.   

Verkefni þetta var hugmynd út frá eigin reynslu og upplifun af skorti á fræðslu og 

stuðningi fyrir aðstandendur einstaklinga með geðrofsraskanir. Í greinargerðinni er fjallað um 

geðrofsraskanir, úrræði sem eru í boði og áhrif geðrofsraskana á aðstandendur. Aðkoma 

aðstandenda í meðferð við geðrofsröskunum er mjög takmörkuð hér á landi þrátt fyrir 

mikilvægi þess fyrir fólk með geðrofsraskanir og aðstandendur að meðferð sé 

fjölskyldumiðuð. Markmið verkefnisins er því að svara spurningunni hvers vegna er 

stuðningur fyrir aðstandendur fólks með geðrofsröskun mikilvægur? Niðurstöður úr 

rannsóknum erlendis og á Íslandi verða kynntar og ígrundaðar til stuðnings til að svara 

rannsóknarspurningunni. Í handbókinni er fræðsla fyrir aðstandendur um geðrofsraskanir, 

upplifun aðstandenda og þau úrræði sem í boði eru.  
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2 Geðrofsraskanir 

2.1 Geðklofi 

Geðklofi (e. schizophrenia) er alvarleg geðröskun og hefur í för með sér gífurlega þjáningu og 

kostnað (Nanna Briem og Lára Björgvinsdóttir, 2006). Talið er að um það bil 1% jarðarbúa 

þjáist af geðklofa og röskunin getur valdið verulegri fötlun, skertum lífsgæðum og aukinni 

dánartíðni. Einkenni koma yfirleitt í ljós snemma á fullorðinsárum og skiptast í jákvæð og 

neikvæð einkenni. Jákvæð einkenni eiga sér stað á veikindatímabilum og eru m.a. 

ranghugmyndir, ofheyrnir og hugsanatruflanir. Neikvæð einkenni eiga sér hins vegar stað á 

milli veikindatímabila og eru m.a. framtaksleysi, félagsleg einangrun, skert vitræn geta og 

tilfinningaleg flatneskja (Kjartan Jónas Kjartansson, 2008).  Farið verður ítarlegar í geðrof hér 

á eftir. 

2.2 Geðklofi og geðrof 

Geðrof (e. psychosis) getur komið fram undir nokkrum kringumstæðum en hér verða aðeins 

tekin fyrir geðklofi (e. schizophrenia) og geðhvörf (e. bipolar disorder). Aðdragandi geðrofs 

getur verið mismunandi og nokkrir orsakaþættir koma til greina. Margar rannsóknir hafa 

kannað orsakir geðrofsraskana. Samt sem áður eru engar staðfestar sannanir á áhættu- eða 

verndandi þáttum geðrofs, líklega vegna þess að birtar niðurstöður eru oft misvísandi (Radua 

o.fl., 2018). Þó ekki sé með vissu vitað hver orsök geðrofsraskana er, er talið að samspil erfða 

og umhverfis hafi þar áhrif. Einn af erfðaþáttum er fjölskyldusaga, en saga um geðrofsröskun 

í fjölskyldu getur bæði verið erfðaþáttur og umhverfisþáttur og óljóst hvor þeirra skýrir betur 

þróun röskunarinnar (Radua o.fl., 2018). Einn af áhættuþáttum geðrofs er kannabisnotkun 

en rannsóknir benda til þess að orsakasamband sé á milli kannabisneyslu og geðrofs. Þá eru 

meiri líkur á að þeir sem byrja að neyta kannabisefna á unglingsárum þrói með sér 

geðrofsröskun fremur en þeir sem neyta fyrst kannabiss á fullorðinsárum (Arnar Jan Jónsson, 

Hera Birgisdóttir og Engilbert Sigurðsson, 2014). Í viðmiðum í fimmtu útgáfu 

greiningarhandbókar bandaríska geðlæknafélagsins (Diagnostic and statistical manual of 

mental disorders; DSM-5) kemur fram að ef einkenni geðrofs eru til staðar í einn mánuð eða 

lengur getur greining annaðhvort verið geðklofi eða geðhvörf með geðrofseinkennum 

(American Psychiatric Association, 2013a).   
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2.2.1 Einkenni geðklofa /geðrofs 

Samkvæmt DSM-5 eru geðklofi eða aðrar geðrofsraskanir skilgreindar þegar eitt eða fleiri af 

eftirfarandi frávikum eru greind hjá einstaklingi. Ranghugmyndir er viðhorf einstaklings sem 

á sér ekki stoð í raunveruleikanum. Ranghugmyndir geta verið margvíslegar en einna 

algengust þeirra er þegar einstaklingur trúir því að hann verði fyrir skaða eða sé áreittur af 

öðrum. Þá getur viðkomandi upplifað að hlutir og atburðir í umhverfinu beinist að sér, að 

hann sé eftirsóttur af lögreglu eða yfirvöldum og að aðrir geta lesið hugsanir hans. 

Ofskynjanir eru skynjanir sem einstaklingur upplifir og telur vera raunverulegar. Ofheyrn er 

algengasta form ofskynjunar og lýsir sér þannig að einstaklingur heyrir raddir, þær geta verið 

kunnugar honum eða ókunnugar. Óskipulögð hugsun (tal) er ályktað frá tali einstaklings. Tal 

einstaklings getur verið óskiljanlegt og í engu samhengi, viðkomandi fer þá úr einu 

umræðuefni yfir í annað. Einkenni þurfa að vera það alvarleg að tal einstaklings hafi veruleg 

áhrif á samskipti hans við aðra. Óeðlileg hreyfihegðun (stjarfi) getur komið fram á ýmsan 

hátt, til dæmis undarleg líkamsstaða og hömlulaus hreyfivirkni án einhverrar ástæðu. Fólk 

með geðklofa á það einnig til að stara og bergmála tal sitt. Neikvæð einkenni eru algengust í 

geðklofa en eru minna áberandi í öðrum geðrofsröskunum. Neikvæð einkenni eru til dæmis 

minnkuð tilfinningatjáning í andliti, augnsambandi og tali (American Psychiatric Association, 

2013a). 

2.3 Geðhvörf I 

Geðhvörf I einkennast af ýmist oflæti (e. mania) eða þunglyndi (e. depression). Á 19. öld voru 

geðhvörf skilgreind sem geðrofsröskun en nýjustu greiningarviðmið gera ekki lengur ráð fyrir 

geðrofi til að greinast (American Psychiatric Association, 2013b). Hins vegar eru 

geðrofseinkenni algeng í oflætis- eða þunglyndisástandi hjá einstaklingi með geðhvörf. 

Rannsóknir hafa leitt í ljós að meira en helmingur fólks með geðhvörf hefur upplifað 

geðrofseinkenni á lífsleiðinni. Öll einkenni geðrofs geta komið fram í oflæti, hins vegar eru 

ranghugmyndir einkennandi fyrir oflæti og þá helst ofsóknarhugmyndir (Duanayevich og 

Keck, 2000). 

2.3.1 Einkenni oflætis 

Einstaklingur þarf að upplifa að minnsta kosti eina oflætislotu á lífsleiðinni til að greinast með 

geðhvörf 1, miðað við greiningarskilmerki DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013b). 

Helstu einkenni oflætislota er tímabil af óeðlilega hækkuðu geði eða skapstyggð og aukinni 
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virkni meirihluta dagsins, næstum alla daga, í það minnsta eina viku. Geðslagi í oflæti er oft 

lýst sem talsverðri vellíðan og auknu sjálfsáliti. Viðkomandi getur verið óhóflega bjartsýnn og 

með skerta dómgreind sem leiðir oft til þess að hann framkvæmi kæruleysislegar hugmyndir, 

t.d. áhættusamar fjárfestingar og/eða kynferðislega áhættuhegðun/lauslæti. Tal getur verið 

hratt og markalaust og oft gefur viðkomandi ekki öðrum færi á að svara eða vera með í 

samtali. Þá getur einstaklingur verið óvenjulega hávær í tali eða samskiptum og truflast 

auðveldlega af utanaðkomandi áreiti. Hugsanir geta verið hraðar og verða því samræður við 

hann oft samhengislausar. Eitt algengasta einkennið er minnkuð svefnþörf. Það einkenni er 

aðgreint frá svefnleysi, sem felst í því að viðkomandi vill sofa en á erfitt með svefn. Í 

oflætislotu telur einstaklingurinn sig hins vegar gjarnan ekki þurfa mikinn svefn og er oft of 

spenntur til að sofa. Það getur skapað hættulegt ástand þegar svefni er sleppt dögum saman 

en viðkomandi finnur ekki fyrir þreytu. Minnkuð svefnþörf er oft upphaf oflætis. Einkenni 

oflætis á ekki að vera hægt að rekja til líffræðislega eða læknisfræðilega aðstæðna, t.d. 

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

2.3.2 Einkenni þunglyndis 

Þunglyndislotur eru algengar hjá fólki með geðhvörf 1 en ekki er nauðsynlegt að 

einstaklingur upplifi þunglyndislotur á lífsleiðinni til að greinast með sjúkdóminn. Eftirtalin 

einkenni birtast í þunglyndislotum, samkvæmt DSM 5 (American Psychiatric Association, 

2013b): einstaklingur upplifir geðdeyfð, vonleysi, áhugaleysi, eirðarleysi, einbeitingaleysi, 

þreytu eða orkuleysi og tómleikatilfinningu allan daginn næstum alla daga. Viðkomandi getur 

fundið fyrir aukinni eða minnkaðri matarlyst og þá tengdu þyngdartapi eða -aukningu, auk 

þess verður svefnþörf meiri eða einstaklingur upplifir svefnleysi. Sjálfsvígshugsanir eru einnig 

algengt einkenni. Þunglyndið hefur veruleg áhrif á félagslega afþreyingu og aðra iðju. 

Einkenni þunglyndislotu á ekki að vera hægt að tengja við líffræðilega eða læknisfræðilega 

ástæðu, t.d. misnotkun á lyfjum (American Psychiatric Association, 2013b). 

2.4 Geðhvörf II 

Greining á geðhvörfum II er aðgreind frá geðhvörfum I á þann hátt að skoðað er hvort 

einkenni um oflæti hafa komið fram. Geðhvörf II eru aðeins greind ef viðkomandi hefur ekki 

upplifað oflæti. Í geðhvörfum II kemur hins vegar fram vægt oflæti (e. hypomania). Einkenni 

vægs oflætis eru þau sömu og áðurnefnd einkenni oflætis nema vægari. Einkenni í þessu 

ástandi eru ekki nægilega mikil til að valda skerðingu á félagslegri virkni eða þörf sé á 
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innlögn. Mikilvægt er að taka fram að ef einkenni geðrofs koma fram er ekki um vægt oflæti 

(þ.e. hypomania), að ræða heldur oflæti (þ.e. mania). Þunglyndislotur eru þær sömu og í 

geðhvörfum I, einkenni þess eru talin upp hér á undan. Þrátt fyrir að fólk með geðhvörf II fái 

vægari oflætiseinkenni er geðröskunin ekki mildari, einstaklingar eru oft lengi í ástandinu og 

eyða löngum tíma í miklu og alvarlegu þunglyndi. Þá er einnig algengt að einstaklingar fái 

þunglyndiseinkenni með vægu oflæti og öfugt (American Psychiatric Association, 2013b). 
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3 Úrræði fyrir fólk með geðrofsraskanir 

3.1 Lyfjameðferð við geðklofa/geðrofi 

Hafa skal í huga að lyfjameðferð er aðeins einn hluti af meðferð við geðröskunum en 

árangursrík meðferð er margþætt og þarfnast aðkomu fleiri en eins fagaðila (Kjartan Jónas 

Kjartansson, 2008).  Á sjötta áratug síðustu aldar kom til sögunnar lyfið klórprómazín og 

hófst þá markviss lyfjameðferð við geðklofa,  en lyfið dregur úr einkennum geðrofs (Kjartan 

Jónas Kjartansson, 2008). Í kjölfarið komu svo fleiri lyf á markað sem hafa svipaða verkun og 

klórprómazín. Rannsóknir hafa sýnt að geðrofslyf virka ekki aðeins við bráðum veikindum 

heldur einnig sem langtímameðferð (Kjartan Jónas Kjartansson, 2008). Einnig hefur verið 

sýnt fram á að einstaklingur sem hættir á geðrofslyfjunum er líklegri til að veikjast aftur 

(Kjartan Jónas Kjartansson, 2008). Forðalyf eru langtímameðferð við geðröskunum sem er 

hentugur kostur fyrir þá sem hafa tekið lyfin sín óreglulega eða fyrir þá sem vilja fremur 

forðalyf en töflur. Lyfinu er sprautað í vöðva einstaklingsins á tveggja til fjögurra vikna fresti 

(Kjartan Jónas Kjartansson, 2008). Batahorfur minnka þegar geðrof varir í lengri tíma án 

viðeigandi lyfjameðferðar. Þá eru einnig minni líkur á sjúkdómshléi og einkenni sjúkdómsins 

líklegri til að versna (Nanna Briem og Lára Björgvinsdóttir, 2006). 

3.2 Lyfjameðferð við geðhvörfum 

Besti árangur í meðferð við geðhvörfum er þegar fleira en eitt meðferðarform eru notuð 

saman, m.a. lyfjameðferð, endurhæfing og fræðsla um sjúkdóminn fyrir einstaklinginn sjálfan 

og aðstandendur. Það er mikilvægt að á milli fagaðila og einstaklings ríki samvinna í meðferð 

við geðhvörfum, ekki síður í lyfjameðferðinni, því er einnig mikilvægt að einstaklingur og 

aðstandendur hans þekki sjúkdóminn og einkenni hans. Svörun við lyfjameðferð er 

einstaklingsbundin og getur því tekið tíma að finna út hvað hentar hverjum og einum. Í 

mörgum tilvikum eru jafnvel notuð fleiri en eitt lyf saman. Oft er talað um jafnvægislyf en 

þau koma í veg fyrir sveiflu frá einum pól til annars eða jafnvel halda einstaklingi frá bæði 

þunglyndi og oflæti, s.s. í stöðugu ástandi. Lyfið litíum er almennt nokkuð vel þekkt en það er 

algengasta lyfið við geðhvörfum. Lyfið hefur bæði áhrif á örlyndi og þunglyndi ásamt því að 

koma í veg fyrir nýjar sveiflur á veikindalotum. Geðrofslyf eru einnig notuð við geðhvörfum, 

algengara er að geðrofslyf virki á oflæti fremur en þunglyndi en sum þeirra virðast hafa 

jafnvægisstillandi áhrif á geðhvörf (Brjánn Bjarnason, 2005).  
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3.3 Geðheilbrigðisþjónusta 

Ef litið er yfir sögu geðraskana og meðferðir við þeim hefur margt breyst. Á árum áður voru 

það aðallega aðstandendur sem sinntu veikum ástvinum sínum (Páll Matthíasson, 2007).  

Starfsemi geðheilbrigðisþjónustu færðist síðar inn á stofnanir og spítala sem gerðist með 

aukinni þekkingu ásamt betri skipulagi heilbrigðisþjónustu. Geðheilbrigðisþjónusta varð 

sérhæfðari og ný þekking myndaðist, t.d. í meðferð ákveðinna geðraskana. Teymisvinna kom 

þá meira til sögunnar og má þá nefna bráðageðteymi og endurhæfingarteymi fyrir fólk með 

geðraskanir. Fyrir nokkrum árum dró svo úr svokallaðri stofnanavæðingu, til dæmis með 

fækkun legudeilda á sjúkrahúsum. Þá færðist geðheilbrigðisþjónusta aftur út í samfélagið og 

hélt áfram að þróast þar. Má þar nefna að nýjungar í meðferðum komu fram, teymisvinna 

jókst (t.d. í samfélagsteymi, endurhæfingu o.fl.) og þverfaglegt samstarf geðlækna, 

hjúkrunarfræðinga, sálfræðinga og fleiri fagstétta við starfsfólk heilsugæslunnar og við 

aðstandendur varð meira áberandi. Síðustu ár hefur átak verið gert til að bæta 

geðheilbrigðisþjónustu og teymisvinnu á heilsugæslustöðvum. Í því samhengi er gríðarlega 

mikilvægt að veita heilsugæslulæknum stuðning og sérhæfingu á sviði geðheilbrigðis. Þessi 

þróun hefur reynst vel og mun vonandi halda áfram (Ólafur Þór Ævarsson, 2013). Átakið 

hefur orðið til þess að geðheilsuteymi, sem hafa verið í þróun frá árinu 2003, hafa verið 

stofnuð innan heilsugæslunnar (Stjórnarráðið, e.d. -a). Þörf er á reglulegu eftirliti og 

stuðningi fyrir fólk með geðraskanir, ekki endilega langvarandi sjúkrahússinnlögn, heldur er 

mikilvægt að þjónustan geti farið fram utan stofnana, í nærumhverfi hvers og eins. Góð 

eftirfylgni getur komið í veg fyrir eða minnkað einkenni ásamt því að koma í veg fyrir 

innlagnir eða stytt þær (Páll Matthíasson, 2007).  

3.3.1 Geðheilsuteymi Heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins (GHT) 

Geðheilsuteymi Heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins (GHT) eru skilgreind sem annars stigs 

geðheilbrigðisþjónusta og sinna einstaklingum 18 ára og eldri með geðraskanir. Í teymunum 

fer fram þverfaglegt samstarf fyrrum notenda, geðhjúkrunarfræðinga, sálfræðinga, 

félagsráðgjafa, geðsjúkraliða og geðlækna. Starfsemi þjónustunnar felst í heimavitjunum til 

notenda ásamt viðtölum á heilsugæslustöð teymanna. Áherslan er lögð á að auka virkni 

notenda og koma í veg fyrir eða rjúfa einangrun samhliða lyfja- og viðtalsmeðferðum. 

Geðheilsuteymin, sem nú eru þrjú talsins, starfa öll með sömu áherslum. Þörf er á formlegri 

tilvísun frá heilbrigðisstarfsfólki til þess að fá þjónustu hjá teymunum (Stjórnarráðið, e.d.-a). 
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Geðheilsuteymi austur sinnir íbúum Breiðholts, Árbæjar, Grafarvogs, Norðlingaholts,  

Grafarholts og Kjalarness (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, e.d.-a). Geðheilsuteymi vestur 

sem þjónar íbúum í miðborg og vesturbæ Reykjavíkur (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, 

e.d.-b). Geðheilsuteymi suður er nýjasta teymið og var stofnað árið 2020. Það sinnir íbúum í 

Kópavogi, Hafnafirði og Garðabæ (Heilsugæsla höfuðborgarsvæðisins, e.d.-c).  Þá er einnig 

starfandi Geðheilsuteymi hjá Heilbrigðisstofnun Suðurlands, teymið starfar með sömu 

þjónustu og á höfuðborgarsvæðinu og sömu skilyrði gilda um aðgengi að þjónustu teymisins 

(Heilbrigðisstofnun suðurlands, e.d.).  

3.3.2 Geðheilsuteymi Landspítalans fyrir fólk með geðrofsraskanir og aðstandendur 
þeirra 

Innan geðsviðs Landspítalans er veitt þriðja stigs þjónusta. Sérhæfð teymi ferliþjónustu starfa 

á göngudeildum á Kleppi, Laugarási, Hringbraut og Bugl. Geðheilsuteymin eru nokkur hér á 

landi í tengslum við Landspítalann. Hér verða tekin fram þau teymi sem gagnast 

einstaklingum með geðrofsraskanir. Upplýsingar um hvert teymi á vefsíðu Landspítalans eru 

mismiklar.  (Landspítali, e.d.-a). 

Geðhvarfateymi á Landspítalanum þjónar einstaklingum með geðhvörf I og var 

stofnað árið 2017. Teymið er þverfaglegt göngudeildarteymi sem samanstendur af 

hjúkrunarfræðingum, sálfræðingum, félagsráðgjöfum og geðlæknum. Meðferð, sem hugsuð 

er til tveggja til þriggja ára, er í formi viðtala og fræðslu ásamt því að eiga í nánu samstarfi við 

aðstandendur (Landspítali, e.d. -b). Laugarásinn- meðferðargeðdeild er dagdeild en einnig 

legurými fyrir sjö einstaklinga, þar sem fer fram þverfaglegt starf. Tekið er á móti fólki á 

aldrinum 18-35 ára með geðrofsraskanir á byrjunarstigi. Á Laugarásnum er mikil virkni, m.a. 

hreyfing, tónlist, myndlist, hópastarf og fræðsla fyrir einstaklinga í teyminu og aðstandendur 

þeirra. Meðferðin er fjölbreytt og mætir þörfum hvers og eins (Landspítali, e.d.-c). Tilvísanir 

frá fagaðila í Geðhvarfateymið og Meðferðargeðdeild-Laugarássins fara til matsteymis 

Laugarássins þar sem staða hvers og eins er metin. Ef viðkomandi er greindur með geðhvörf I 

er honum vísað í þjónustu Geðhvarfateymis en ef einstaklingur er með geðrofsröskun á 

byrjunarstigi er honum vísað á Laugarásinn (Landspítali, e.d.-d).  

Geðrofsteymi Landspítalans er fyrir fólk með geðrofsraskanir og felst í þverfaglegu 

samstarfi hjúkrunarfræðinga, lækna, sálfræðinga, iðjuþjálfa, félagsráðgjafa og fleiri fagaðila. 

Meðferðin samanstendur m.a. af viðtölum, lyfjameðferð, vitjunum í heimahús og stuðningi 
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við aðstandendur (Landspítali, e.d.-e). Samfélagsgeðteymi tekur á móti fólki með alvarlegar 

geðraskanir með geðrofi ásamt því að bjóða stuðning fyrir aðstandendur. Teymið er með 

þétt utanumhald í þjónustu og hefur t.d. samband við bráðageðdeild og fær legurými fyrir 

einstakling ef þörf er á. Einstaklingar í teyminu eru með versnandi einkenni og sögu um tíðari 

innlagnir hjá bráðaþjónustu á undanförnum mánuðum. Vinnulaginu er háttað m.a. með 

vitjunum á heimili einstaklinga, símtölum og lyfjaumsjón, ásamt sprautum í húsnæði 

teymisins (Landspítali, e.d.-f).  

3.3.2.1  Þverfagleg starfsemi 

Í Geðheilsuteymum er lögð mikil áhersla á þverfaglegt samstarf ýmissa fagstétta. Teymi er 

hópur fólks sem vinnur saman að sameiginlegu verkefni og markmiðum. Teymi geta verið 

misjöfn, dæmi eru um stjórnendateymi, ráðgjafateymi, þjónustuteymi o.s.frv. Þverfagleg 

teymi geta unnið að mörgum verkefnum og hlutverk þeirra er að finna lausnir á 

vandamálum, finna nýjar leiðir og móta eða bæta þjónustu, marka stefnu og svo má lengi 

telja. Hver og einn meðlimur teymis býr yfir ýmsum hæfileikum og getu sem koma saman í 

heild í teymisvinnu. Þó er ekki nóg að hafa sterka einstaklinga innan teymisins, þeir þurfa að 

vinna vel saman og að sama markmiði. Árangur teymis fer eftir hæfni og færni meðlima 

teymisins en ekki síður eftir getu teymisins í heild til að vinna saman. Við uppbyggingu teyma 

þarf að setja skýr markmið svo allir innan teymisins viti tilgang starfsins og geti stuðlað að 

samvinnu og góðri frammistöðu. Eins og áður er nefnt er ekki nóg að einstaklingar séu færir í 

sínu starfi, heldur þurfa þeir að læra samskipti og samvinnu (Haukur Ingi Jónasson og Helgi 

Þór Ingason, 2012). 
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4 Aðstandendur 

4.1 Áhrif geðrofsraskana á aðstandendur 

Aðstandendur fólks með geðrofsraskanir upplifa sumir kvíða, þunglyndi, félagslega 

einangrun og skert lífsgæði í meira mæli en aðrir (Harvey og O‘Hanlon, 2013). Ásamt þessu 

getur röskunin haft áhrif á efnahag og aðstandendur upplifað fordóma. Alvarleiki einkenna 

hjá ástvini hefur áhrif á daglegt líf aðstandenda og veldur þeim streitu. Geðfræðsla fyrir 

aðstandendur getur haft góð áhrif þar sem þeir læra um geðröskunina, fá stuðning og læra 

að fylgjast með einkennum (Hjärtag, Helldin, Karin-Olsson og Norlander, 2012). Rannsóknir 

hafa sýnt að samband á milli aðstandenda fólks með geðrofsraskanir og fagfólks er 

hlutfallslega lítið og mikil þörf er á auknum stuðningi fyrir aðstandendur (Harvey og 

O‘Hanlon, 2013). 

 Í Hollandi rannsökuðu Voort, Gossens og Bijl  (2009) upplifun maka einstaklinga með 

geðhvörf og líðan þeirra, þar sem rætt var við fimmtán maka og fyrrverandi maka. Í 

niðurstöðum kom fram að mikið reynir á maka einstaklinga með geðhvörf. Viðmælendur 

upplifðu byrði og nefndu m.a. að geta ekki rætt við maka sinn um hluti úr daglegu lífi. Einn 

makinn talaði til dæmis um ótta um að gera mistök og að allt myndi hrynja. Makarnir nefndu 

að þeir þurftu að taka aukna ábyrgð á heimilisstörfum og uppeldi barna ásamt því að fylgjast 

með þróun sjúkdóms makans, t.d. fylgjast með einkennum, breytingum í hegðun og halda 

utan um lyfjagjöf. Viðmælendur töluðu um að finna fyrir einmanaleika, þrátt fyrir að búa 

með maka sínum. Þessi upplifun þeirra kom ekki einungis fram þegar hinn veiki var í oflætis- 

eða þunglyndislotu, heldur einnig þegar viðkomandi var í stöðugu ástandi. Einmanaleikinn 

grundvallaðist m.a. á því að geta ekki rætt sjúkdóminn og fylgikvilla hans við maka sinn. Þá 

kom einnig fram hvaða áhrif sjúkdómurinn hafði á líf viðmælanda. Nokkrir makar höfðu þurft 

að hætta í starfi sínu ásamt því að geta ekki lengur ferðast vegna óttans um óstöðugt ástand 

heima. Misjafnt var hvort makar settu eigin þarfir til hliðar eða tóku þarfir sínar fram fyrir 

þarfir þess veika. Sumir þeirra sem settu sínar eigin þarfir í fyrsta sæti töluðu um mikið 

samviskubit vegna þessa en aðrir tóku þá ákvörðun að láta sér ekki líða illa yfir því. 

Rannsóknin leiddi í ljós að flestir makar fengu lítinn eða engan faglegan stuðning og sá 

stuðningur sem var í boði einblíndi fyrst og fremst á hinn veika en ekki á makann sem einnig 

þarfnaðist stuðnings. Flestir vildu faglegan stuðning en þekktu ekki möguleikana og vissu ekki 

hvert þeir gætu leitað (Voort o.fl., 2009). 
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 Á árunum 2009-2012 gerði Knútur Birgisson (2012) meistaraverkefni í formi 

rannsóknar hér á landi til að kanna áhrif á aðstandendur þegar fjölskyldumeðlimur greinist 

með alvarlega geðröskun. Rannsóknin var eigindleg og viðmælendur voru flestir foreldrar og 

af þeim voru mæður í meirihluta. Niðurstöður leiddu í ljós að foreldrar upplifðu mikla 

hræðslu og vanmátt þegar í ljós kom hversu alvarleg veikindin voru. Mikið tók á mæðurnar 

að rifja upp atburðina tengda veikindunum, þá hvíldi mikið og langvarandi álag á 

aðstandendum. Aðstandendur upplifðu erfiðleika í samskiptum við fagaðila, m.a. slæmt 

viðmót frá starfsfólki aðstandenda og tregðu hjá læknum að hlusta á aðstandendur, t.d. 

varðandi meðferðarform. Flestir viðmælendur höfðu litla sem enga þekkingu á geðröskunum 

þegar fjölskyldmeðlimur veiktist og þótti því mikilvægt að fá stuðning og fræðslu frá 

fagaðilum. Það var þó misjafnt hversu mikla fræðslu og stuðning aðstandendur fengu frá 

geðsviði Landspítalans og fengu m.a. svar frá fagaðilum að leita að stuðningi „úti í bæ“. 

Viðmælendur gagnrýndu það að horft er á geðröskun sem einstaklingssjúkdóm, auk þess 

sem aðstandendur töluðu um að sálrænn stuðningur væri mikilvægur bæði fyrir þann veika 

og aðstandendur hans (Knútur Birgisson, 2012).  

4.2 Hlutverk aðstandenda  

Þrátt fyrir að vitað sé að geðrofsraskanir hafa mikil áhrif á aðstandendur, þá er ekki nægilega 

vitað hvað það er nákvæmlega í veikindum ástvinar sem veldur þessari byrði. Tekin voru 

viðtöl við aðstandendur fólks með geðrofsraskanir í rannsókn í Svíþjóð á árunum 2007-2009 

(Hjärtag, Helldin, Karin-Olsson og Norlander, 2012). Helstu niðurstöður sýndu að mikilvægt 

er fyrir fagfólk að ræða við aðstandendur og fá upplýsingar hjá þeim um ástvin, það hjálpar 

við meðferð einstaklings ásamt því að létta byrði af aðstandendum (Hjärtag o.fl., 2012). Fleiri 

rannsóknir hafa stutt þessar niðurstöður. Í íslenskri rannsókn frá árinu 2005 kom til dæmis í 

ljós að fólk með geðrofsröskun fékk litla eftirfylgd eftir útskrift og litlar sem engar 

upplýsingar frá starfsfólki um þau úrræði sem stæðu til boða eftir innlögn. Aðstandendur 

taka því meiri ábyrgð á sig eftir innlögn.  Meirihluti viðmælenda (þ.e. fólk með 

geðrofsröskun) svaraði því að aðstandendur þeirra fengju ekki nægilega fræðslu um 

sjúkdóminn frá heilbrigðisstarfsfólki  (Páll Biering, Guðbjörg Daníelsdóttir og Arndís Ósk 

Jónsdóttir, 2005).   

Í flestum tilfellum eru það aðstandendur sem veita því athygli þegar ástvinur fer í 

geðrof í fyrsta sinn og fylgja honum í sína fyrstu innlögn. Hlutverk aðstandanda þegar kemur 
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að upphafi fyrsta geðrofs hjá ástvini eða þegar bakslag á sér stað hefur lítið verið rannsakað. 

Rannsóknir hafa aðallega einblínt á þá byrði sem aðstandendur upplifa þegar ástvinur veikist. 

Aðstandendur manneskju í ómeðhöndluðu geðrofi fara í hlutverk umönnunaraðila og 

niðurstöður rannsókna sýna að langur tími líður yfirleitt frá því að fyrstu einkenni geðrofs 

koma fram hjá einstaklingi og þangað til hann fer í innlögn. Aðstandendur sýna því mikla 

þolinmæði í langan tíma í hlutverki umönnunaraðila (Mo´tamedi o.fl., 2014).  

4.3 Þarfir aðstandenda 

Flestir aðstandendur vilja taka þátt í meðferð ástvinar síns sem veikist af geðrofsröskun. 

Þrátt fyrir það er sjaldgæft að aðstandendur séu hluti af meðferðinni. Veikindin hafa 

tilfinningaleg áhrif á bæði einstaklinginn sjálfan og aðstandendur hans (Harvey og O‘Hanlon, 

2013). Það er því full ástæða til að efla aðkomu aðstandanda í meðferð í 

geðheilbrigðisþjónustu, ásamt sérstökum stuðningi við aðstandendur eftir þörfum. 

Grunnþátttaka aðstandenda felst í því að fagfólk hitti aðstandendur og hlusti á þá, áhyggjur 

þeirra af sjúkdómnum, byrði sem hann veldur og þarfir þeirra og aðstoði aðstandendur við 

að gera „öryggisáætlun“. Fagmanneskja hlustar á reynslu aðstandanda af veikindum ástvinar 

og upplýsingar um þann veika, ásamt því er aðstandendum veitt geðfræðsla og þeim kynntur 

frekari stuðningur. Rannsóknir hafa sýnt að aðkoma aðstandanda að meðferð hjá 

einstaklingum með geðrofsraskanir dragi úr innlögnum hjá hinum veika og auki lífsgæði hjá 

þeim og aðstandendum, ásamt því að aðstandendur upplifa minni byrði (Hestmark o.fl., 

2020).   

4.4 Mín upplifun sem aðstandandi 

Fram hefur komið að hugmynd að þessu verkefni er tilkomin vegna eigin reynslu höfundar. 

Það er mikið áfall og yfirþyrmandi sorg þegar ástvinur veikist. Í mínu tilfelli veiktist maki 

minn, sem er yfirleitt sá í lífi manns sem stendur manni næst þegar áföll verða, en við áfall 

sem þetta er kletturinn manns ekki til staðar heldur fastur í öðrum hugarheimi. Maður 

gengur í gegnum margar tilfinningar, mér efst í huga eru sorgin, reiðin og hversu 

vanmáttugur maður verður. Ég hefði viljað stuðning frá því ég fór með maka mínum í hans 

fyrstu innlögn, en það var erfitt að fara heim með engar upplýsingar eða stuðning frá 

fagaðilum og bíða og sjá hvernig meðferð gengi eða hvað tæki við næst. Ég hef ekki mikinn 

stuðning fengið frá fagaðilum né fræðslu, en hins vegar hef ég lært margt bæði af lífsreynslu 

og starfsreynslu. Ég hef hitt mikið af frábæru starfsfólki, en ég hef því miður líka fengið 
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slæmt viðmót frá starfsfólki. Fyrir mig hefði ég viljað töluvert meiri stuðning frá upphafi og 

fyrir dóttur mína, en lítið sem ekkert var í boði og erfitt að nálgast fræðslu. Tilgangurinn með 

handbókinni er því að fræða aðstandendur sem lenda í þessari erfiðu stöðu sem ég hef 

staðið frammi fyrir.  

4.5 Úrræði fyrir aðstandendur 

Ljóst er að fjölskylduíhlutun í meðferð geðrofsraskana hefur góð áhrif. Þrátt fyrir ýmsar 

rannsóknir þessu til stuðnings er ekki skýrt hvaða úrræði er árangursríkast. Gerðar voru 25 

rannsóknir á árunum 1985-2007 til að skoða áhrif stuðningshópa fyrir aðstandendur fólks 

með geðrofsraskanir. Niðurstöður leiddu í ljós að stuðningshópar hafa jákvæð áhrif og 

stuðningurinn virkar fljótt á vellíðan aðstandenda. Stuðningshópar vinna út frá því að veita 

félagslegan stuðning og draga úr félagslegri einangrun sem getur orðið hjá aðstandendum 

fólks með geðrofsraskanir (Chien og Norman, 2009). 

Geðfræðsla fyrir fjölskylduna (e. family psychoeducation) hefur verið notuð í meðferð 

hjá fólki með geðraskanir og aðstandendum þeirra. Fleiri en 30 rannsóknir hafa sýnt að 

meðferðin eykur bata einstaklinga með geðröskun og minnkar líkur á endurinnlögn, einnig 

ýtir meðferðin undir betri líðan hjá aðstandendum (McFarlane, Dixon, Lukens og Lucksted, 

2003). Family to Family Education Program (FTF) er námskeið fyrir aðstandendur fólks með 

geðraskanir, haldið af aðstandendum sem fengið hafa til þess þjálfun. Námskeiðið er vel 

skipulagt með staðlaðri námskrá sem inniheldur vikulega fundi þar sem aðstandendur fá 

fræðslu um geðraskanir, lyf og endurhæfingu. Einnig er farið yfir það hvernig aðstandendur 

geta unnið að eigin vellíðan. Í niðurstöðum rannsóknar á árangri FTF meðal 318 aðstandenda 

kom í ljós að FTF stuðningsúrræðið ýtti undir valdeflingu aðstandenda ásamt því að draga úr 

kvíða og vanlíðan. Það er mikilvægt að hafa í huga að til að meðferðin virki sem best þarf að 

mæta í alla tíma námskeiðsins (Dixon o.fl., 2011). Úrræði sem kallast Relatives Education and 

Coping Toolkit eða REACT hefur einnig verið rannsakað. REACT lýsir sér þannig að 

aðstandendum er kennt að takast á við hlutverk sitt sem aðstandendur, m.a. með því að læra 

á einkenni geðraskana, að takast á við hegðun sem fylgir geðröskunum, streitustjórnun og 

með fræðslu um meðferðir við geðröskunum. Niðurstöður leiddu í ljós að sjálfsbjargargeta 

hjá einstaklingum sem nýttu sér REACT var sterkari, auk þess sem meðferðaúrræðið dró úr 

streitu hjá þeim (Lobban o.fl., 2013).  
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4.5.1 Úttekt Embættis landlæknis 

Árið 2013 gerði Embætti landlæknis (EL) úttekt á þjónustu á geðsviði Landspítalans. Í 

ábendingum EL er helst nefnt að efla eigi vinnu með aðstandendum, stuðla að 

fjölskylduþjónustu, hafa fræðsluefni aðgengilegra og upplýsa einstaklinga betur um úrræði 

sem eru í boði eftir innlögn. Þá er einnig komið inn á að fjölskylduvinna er misjöfn eftir 

deildum (Embætti landlæknis, 2014). Mikilvægt er að stuðla að samræmi í þjónustu milli 

deilda, þannig að allir aðstandendur fólks með geðraskanir fái þann stuðning sem þeir þurfa. 

4.5.2 Úrræði sem standa til boða hér á landi 

Nokkur úrræði standa aðstandendum fólks með geðrofsraskanir til boða hér á landi til 

viðbótar við þau úrræði sem nefnd voru hér á undan og eru sameiginleg fyrir fólk með 

geðrofsröskun og aðstandendur þeirra.  

 Geðhjálp býður aðstandendum upp á ráðgjöf án endurgjalds sem hægt er að bóka á 

heimasíðu Geðhjálpar (Geðhjálp, e.d.). Hugarafl býður upp á stuðningshóp fyrir 

aðstandendur tvisvar í mánuði undir leiðsögn fagmanneskju. Á fundum tala gestir um eigin 

reynslu og markmið hópsins er að aðstandendur stuðli að eigin vellíðan og læri mikilvæg 

bjargráð (Hugarafl, e.d.).  
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5 Aðkoma þroskaþjálfa  

Hingað til hafa þroskaþjálfar ekki starfað mikið með fólki með geðröskun. Í rannsókn Vilborgar 

Jóhannsdóttur og Kristínar Lilliendahl (2015) kom fram að þroskaþjálfar  kjósa sér frekar 

hefðbundnari störf innan fagstéttarinnar. Hins vegar höfðu nokkrir þátttakendur fært sig út á 

óhefðbundnari vettvang, m.a. vinnu með fólki með geðraskanir. Nokkrir viðmælendur töldu 

mikilvægt að efla ráðgjafahæfni þroskaþjálfans (Vilborg Jóhannsdóttir og Kristín Lilliendahl, 

2015). Menntun og hæfni þroskaþjálfa á Íslandi geta komið sér vel í starfi með fólki með 

geðröskun en einnig með aðstandendum. Þroskaþjálfar læra mikið um lög og reglugerðir í sínu 

námi, ásamt því er mikil áhersla lögð á réttindabaráttu, inngildingu (e. inclusion) jaðarsettra 

hópa og fordóma. Þessi vitneskja er líka góð í starfi með aðstandendum, en þroskaþjálfar læra 

einnig fjölskyldumiðaða þjónustu, viðtalstækni, þroskasálfræði og um almenna ráðgjöf. Þá 

gætu þroskaþjálfar sérhæft sig í ráðgjafastarfi og unnið með aðstandendum.  

5.1 Starfskenning þroskaþjálfa 

Starfskenning er mikilvæg fyrir þroskaþjálfa, hún segir til um hlutverk þroskaþjálfa og það 

sem fagstéttin stendur fyrir bæði á faglegum og persónulegum grunni. 

Hugmyndafræði þroskaþjálfa birtist í lögum, reglugerðum og siðareglum. Helstu áherslur 

hennar eru jafnrétti, virðing fyrir sjálfsákvörðunarrétti og mannhelgi. 

Starfshættir þroskaþjálfa eru að fylgjast með þróun og nýjustu stefnu, berjast fyrir bættum 

kjörum fyrir fatlað fólk og innleiða nýja þjónustu (Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.).  

5.2 Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Fjölskyldumiðuð þjónusta er í langflestum tilfellum notuð í þjónustu við foreldra með fötluð 

börn og er þjónustan sem greint er frá hér á eftir byggð á slíkri heimild. Þrátt fyrir það er 

margt í þeirri þjónustu sem má yfirfæra yfir á aðra hópa, m.a. fjölskyldumiðaða þjónustu fyrir 

fólk með geðraskanir og aðstandendur þeirra. 

Fjölskyldan er mikilvæg í lífi hvers og eins og er sú sem þekkir einstaklinginn og þarfir 

hans hvað best. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er ekki aðeins einblínt á þann sem veikist, 

heldur er aðstandendum einnig veittur stuðningur, auk þess eru fagaðilar í miklu samstarfi 

við bæði einstaklinginn og aðstandendur hans. Það getur verið mikið álag á aðstandendur ef 

margir fagaðilar koma að sömu þjónustu og/eða lítið er um samvinnu milli aðstandenda og 
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fagaðila. Þéttur stuðningur við aðstandendur, auk góðrar samvinnu milli fagaðila og 

aðstandanda hefur áhrif á vellíðan allra sem þiggja þjónustuna (Hrönn Björnsdóttir, 2008). 

Ljóst er að fjölskyldumiðuð þjónusta er mjög mikilvæg í meðferð geðraskana. Ef 

fjölskyldumiðuð þjónusta er veitt í upphafi veikinda eru minni líkur á að leita þurfi oft á 

geðdeild á sjúkrahúsi. Þá hefur fjölskyldumiðuð þjónusta á heildina litið góð áhrif á allt 

meðferðarferlið, auk þess eru minni líkur á endurinnlögn hjá einstaklingum með geðraskanir 

(Stjórnarráðið, e.d. -b).   
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6 Lög og reglugerðir 

Ekki eru til sérstök lög sem halda utan um fólk með geðraskanir, en Lög um þjónustu við fatlað 

fólk með langvarandi stuðningsþarfir nr. 38/2018 er sú löggjöf sem líklegast kemst næst því. Í 

þeim lögum er hugtakið fötlun skilgreint sem skerðing sem hindrar þátttöku í samfélaginu til 

jafns við aðra. Í þessum sömu lögum kemur fram að markmið laganna sé að fatlað fólk eigi 

möguleika á bestu þjónustu sem kostur er á miðað við stuðningsþarfir einstaklings á hverjum 

tíma. Þjónusta skal veitt með nauðsynlegum stuðningi sem miðar að því að fatlað fólk njóti 

fullra mannréttinda til jafns við aðra og geti lifað sjálfstæðu lífi. Þjónustan skal miðast að 

einstaklingsbundnum þörfum og aðstæðum viðkomandi og bera skal virðingu fyrir mannlegri 

reisn, sjálfræði og sjálfstæði fatlaðs fólks við framkvæmd þjónustunnar. Framfylgja skal 

alþjóðlegum skuldbindingum sem íslensk stjórnvöld hafa samþykkt við framkvæmd þessara 

laga, þá helst Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Íslensk stjórnvöld skulu 

ýta undir að fatlað fólk og hagsmunarsamtök þeirra hafi áhrif á stefnumótun og ákvarðanir 

sem varða mál sem þau varða (Lög um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi stuðningsþarfir 

nr. 38/2018).  

6.1 Nauðung og þvingun 

Samkvæmt lögum um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011 er nauðung þegar 

sjálfsákvörðunarréttur einstaklings er skertur og farið fram gegn hans vilja, eða þrengt er svo 

að sjálfsákvörðunarrétti hans að það teljist til nauðungar jafnvel þó einstaklingurinn mótmæli 

aðgerðum ekki. Nauðung er meðal annars þegar líkamlegu valdi er beitt í þeim tilgangi að 

hindra einstakling í að skaða sjálfan sig eða aðra eða valdi miklu eignartjóni á sínum eigum eða 

annarra (Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011).  

6.2 Svipting sjálfræðis 

Ef einstaklingur veikist alvarlega af geðröskun getur komið til sviptingu sjálfræðis, sú athöfn 

tekur mikið á einstakling og aðstandendur, gott er samt sem áður að vita sinn rétt. Samkvæmt 

4.gr Lögræðislaga nr. 71/1997 kveður á að svipta megi einstakling tímabundnu sjálfræði ef 

brýn nauðsyn ber til og einstaklingur hefur ekki tök á að ráða sínum eigin persónulegu högum, 

m.a. vegna geðröskunar eða ölvunar. Tímabundin lögræðissvipting gildir ekki meira en sex 

mánuði í senn nema krafa sé gerð um annað, krafa um framlengingu lögræðissviptingar fer þá 

fram fyrir dómi. Lögræðissvipting fellur sjálfkrafa niður þegar sviptingartíma er lokið. Svipta 
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má einstakling lögræði til bráðabirgða ef nauðsyn ber til þegar í stað og skilyrðum 4. gr. laga 

nr 71/1997 er fullnægt. Ef svipta á einstakling lögræði til bráðabirgða skal dómari gefa 

varnaraðila (þ.e. þann sem á að svipta lögræði) kost á að velja sér verjanda, ef varnaraðili hefur 

ekki óskir um verjanda skal dómari skipa verjanda fyrir hann. Þá skal dómari vera fullviss um 

að mál sé nægjanlegt til að svipta einstakling lögræði, auk þess skal dómari afla sér 

sönnungargagna máli þessu til stuðnings. Í 19. gr. sömu laga kemur fram að einstaklingur er 

ekki nauðungarvistaður á sjúkrahúsi ef hann er lögráða. Læknir getur þó nauðungarvistað 

lögráða mann ef hann er haldinn alvarlegri geðröskun, frelsisskerðingin má ekki standa yfir 

lengur en 72 klukkustundir. Sjálfráða mann má nauðungarvista á sjúkrahúsi í 21 daga með 

samþykki sýslumanns (Lögræðislög nr. 71/1997).  

6.3 Réttindagæsla 

Fyrir einstaklinga með geðrofsröskun og aðstandendur þeirra er gott að þekkja lög um 

réttindagæslu og hvert er hægt að leita ef brotið er á rétt einstaklings. Lög um réttindagæslu 

fyrir fatlað fólk tóku gildi 1. júlí 2011. Markmið laganna er að veita fötluðu fólki stuðning til 

þess að halda utan um og þekkja réttindi sín. Lögin kveða á um að fatlaðir einstaklingar fái 

réttargæslu þegar við á, og að sjálfsákvörðunarréttur þeirra sé virtur. 

Hlutverk réttindagæslumanns er að veita fötluðum einstaklingi, sem á erfitt með að 

halda utan um réttindi sín sjálfur, ráðgjöf og aðstoð, telji fatlaður einstaklingur eða sá sem 

stendur honum nærri að brotið sé á réttindum hans. Réttindagæslumaður aðstoðar þá sem 

leita til hans eftir því sem hann mögulega getur en á þá rétt á að vísa frá máli ef hann telur að 

einstaklingur sé fær um að sjá um réttindi sín sjálfur (Reglugerð um réttindagæslumenn fatlaðs 

fólks nr. 973/2012). 
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7 Umræður 

Í þeim rannsóknum sem fjallað var um hér í þessari greinargerð kemur ítrekað fram hversu 

mikilvægt það er að aðstandendur séu hluti af meðferð ástvinar sem veikist af 

geðrofsröskun. Veikindin taka á aðstandendur og geta þeir upplifað mikla byrði, félagslega 

einangrun og kvíða. Möguleiki er á að niðurstöður úr íslensku rannsókninni um að eftirfylgni 

sé ekki nægileg eftir innlögn (Páll Biering o.fl., 2005), sé ein af ástæðum þess að 

aðstandendur upplifa byrði. Hinn veiki fær ekki nægilegan stuðning eftir innlögn, hætta er þá 

á að ábyrgðin á því að veita stuðning og eftirfylgni lendi alfarið á aðstandendum þegar þeir 

þurfa sjálfir á stuðningi að halda. Í meistararannsókn Knúts Birgissonar (2012) töluðu 

aðastandendur um sorgina sem þeir upplifðu þegar ástvinur veiktist og hversu mikilvægt það 

væri að fá stuðning og fræðslu fyrir aðstandendur sem er því miður erfitt að fá greiðan 

aðgang að. Það kemur einnig fram í öðrum rannsóknum (sjá t.d. Mo´tamedi o.fl., 2014), að 

aðstandendur fara oft í hlutverk umönnunaraðila, en hafa skal í huga að flestir aðstandendur 

vilja styðja ástvini sína heima við. Nauðsynlegt er samt sem áður að finna jafnvægi milli þess 

að veita eðlilegan stuðning annars vegar og að vera umönnunaraðili hins vegar. Ekki er 

nægilegt að veita aðeins stuðning því rannsóknir benda til þess að fræðsla um geðraskanir 

skipti einnig máli og veiti aðstandendum betri skilning og öryggi. Ýmis úrræði hafa verið 

rannsökuð þegar kemur að fræðslu og stuðningi fyrir aðstandendur, m.a. Family to Family 

Education Program (FTF) sem sýnir að fræðsla fyrir aðstandendur skilar sér í aukinni vellíðan 

og valdeflingu aðstandenda (Dixon o.fl., 2011). Annað úrræði er Relatives Education and 

Coping Toolkit eða REACT þar sem aðstandendur fá verkfæri til að takast á við hlutverk sitt 

sem aðstandendur, niðurstöður úr rannsókn Lobban og félaga (2013) sýndu að 

sjálfsbjargargeta aðstandanda varð betri þegar þeir höfðu verkfæri í höndunum til að fara 

eftir (Lobban o.fl., 2013). Til þess að aðstandendur geti veitt stuðning og hugað að eigin 

vellíðan á sama tíma er mikilvægt að fá alla þá fræðslu og stuðning sem möguleiki er á. Það 

er því gríðarlega mikilvægt að ekki einungis hinum veika sé veitt meðferð heldur einnig 

aðstandanda, þá bæði að hann sé hluti af meðferð hins veika og einnig stuðning og úrræði 

þar sem einblínt er aðeins á aðstandanda. Ráðgjöf og stuðningur þarf einnig að vera 

sjálfsagður hlutur, aðstandendur sem eru jafnvel í mikilli sorg, eiga sjálfir ekki að þurfa að 

leita sér aðstoðar, fagfólk á að teygja sig til aðstandanda og bjóða hiklaust ráðgjöf að fyrra 

bragði. Markmið verkefnisins var að svara spurningunni af hverju stuðningur við 
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aðstandendur fólks með geðrofsraskanir væri mikilvægur? Miðað við niðurstöður rannsókna, 

til dæmis Hestmark og félaga (2020), stuðlar stuðningur við aðstandendur að aukinni vellíðan 

þeirra, kemur í veg fyrir byrði og skerðingu á lífsgæðum. Þá sýna rannsóknir, m.a. 

niðurstöður Hjärtag og félaga (2012) að samvinna við aðstandendur stuðlar að betri bata 

fyrir fólk með geðrofsraskanir, innlögnum fækkar og lífsgæði einstaklinga aukast. 

Það er því augljóslega brýn þörf á að þjónusta fyrir fólk með geðraskanir sé hugsuð 

með aðstandendur í huga, þ.e. að aðstandendur séu hluti af meðferð, fái stuðning og 

fræðslu. Hægt væri að beita fjölskyldumiðaðri þjónustu sem er mikið nýtt í með foreldrum 

fatlaðra barna en útfæra hana í öðrum búningi, svo sem í meðferð við geðröskunum. En í 

slíkri þjónustu er áhersla lögð á að stuðningur sé fyrir aðstandendur ásamt markvissri 

samvinnu milli fagaðila og aðstandenda (Hrönn Björnsdóttir, 2008). Aðstandendur yrðu þá 

hluti af meðferð strax við innlögn eða greiningu og eru það út alla meðferðina. Í því fælist til 

dæmis fjölskylduráðgjöf, pararáðgjöf, einstaklingsráðgjöf og fræðsla fyrir aðstandendur. 

Hlutirnir breytast ekki skyndilega og það tekur þó nokkurn tíma þróa umfangsmeiri þjónustu 

og meðferð. Það að bjóða aðstandanda ráðgjöf um leið í byrjun, í stað þess að aðstandandi 

þurfi að leita eftir henni sjálfur, mun eflaust stuðla að bættri líðan og aðstandandi getur 

unnið markvisst í sjálfum sér og lært að takast á við hlutverk aðstandanda út lífið. Vonandi 

förum við að sjá enn meiri árangur til hins betra í geðheilbrigðismálum hér á landi, ef við 

horfum til baka erum við komin langt, en við þurfum að komast enn lengra. 

Íslensk rannsókn Páls Biering og félaga (2005) sem vitnað var í hér á undan sýnir að 

mikið vatn hefur runnið til sjávar í geðheilbrigðismálum undanfarin 16 ár. Það er skortur á 

rannsóknum hér á landi um líðan aðstandenda og væri mjög áhugavert og þarft að 

framkvæma slíka rannsókn. 
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8 Lokaorð 

Eins og áður hefur komið fram er hugmynd að verkefni þessu komin út frá eigin reynslu og 

því hvernig ég hefði viljað að málunum hefði verið háttað þegar maki minn veiktist. Einnig er 

maki minn sammála því og hans upplifun var sú að ekki var nægilega hlustað á aðstandendur 

þegar hann lá inni. Það er því augljóst að mín reynsla af skorti á stuðningi og fræðslu fyrir 

aðstandendur er á rökum reist, í greinargerð þessari koma fram fræðilegar heimildir sem 

studdu við hana. Það eru ýmis úrræði til er varða fjölskylduíhlutun sem hægt væri að innleiða 

hér á landi. Það er brýn nauðsyn að þróa þau úrræði og nota þau markvisst í meðferð við 

geðröskunum.   
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