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Efnividur rannséknarinnar var
reynsla og skodanir gedsjiikra 4 bata
og bataferlinu. Markmid rannsékn-
arinnar var ad draga fram pd ged-
heilsueflandi patti sem voru { ein-
staklingunum sjélfum og umhverfi
hans. Vidtsl voru tekin vid 25
einstaklinga sem ndd hofou tokum 4
gedsjukdémi sinum. Einnig var gerd
vettvangsathugun par sem félk { bata
kom saman til ad takast 4 vid daglegt
lif. Adferdir fyrirberafredinnar, sem
tilheyra eigindlegri rannséknarhefd,
voru notadar til ad lysa ferli batans
og merkingu batans { huga vid-
melenda. Dregin voru tt helstu
pemu sem vidmelendur voru sam-
mdla um ad hefdu 4hrif 4 bataferlid.
Gognin voru einnig skodud tt frd
grundadri kenningu og tdlkunar-
freedi. Nidurstodur rannséknarinnar
syndu fram 4 samspil umhverfis og
einstaklings { bataferlinu. Bati nast
ekki nema med fullri pdccesku og
mikilli vinnu vidkomandi dsamt
hvatningu og tekifeerum { umhverf-
inu. Af nidurstodunum md draga p4
dlyktun ad breytinga sé porf |
gedheilbrigdispjénustunni, efla purfi
narpjénustu og vinna meira med
umhverfispatti sem geta 6rvad bata-

ferlio.

Inngangur

Gedheilsa er undirstada almenns
heilbrigdis og vellidunar. Pegar ged-
heilsan er géd trdum vid 4 okkur sjdlf,
hofum dhrif 4 umhverfi okkar, berum
virdingu fyrir okkur sjilfum og sam-
ferdamonnum okkar. G6d gedheilsa
byggist annars vegar 4 peim ,gdédu
genum“ sem okkur er tuthlutad vid
getnad og hins vegar 4 uppeldis- og
umbhverfispdttum eins og sjdlfstrausti,
trd 4 eigin dhrifametti, félagslegri og
samskiptalegri ferni. Félagslegar ad-
stzedur eins og menntun, atvinna, fjdr-
hagur og pjédfélagsstada hafa einnig
dhrif (Nikelly, 2001). Skilin 4 milli
edlilegrar gedheilsu og gedheilsubrests
eru ekki alltaf ljés. Alvarleg 4foll, s.s.
likamlegur heilsubrestur, missir og
umbhverfiségnanir geta t.d. studlad ad
gedrenum vanda. P4 skipta menn-
ingardhrif og adferdir vid sjukdéms-
greiningu mdli. Ekki hefur fundist einn
dkvedinn orsakavaldur gedheilsubrests
eda gedsjikdéma en ymsar tilgdtur
hafa komid fram 4 sidustu dratugum.
Talid er ad um 50.000 Islendingar,
fimm dra ogeldri, eda 22% pjédarinnar,
eigi vi0 gedrena kvilla ad strida 4
hverjum tima (Heilbrigdis- og trygg-
ingamdlardduneytid, 2000).

Hlutfall gedraskana sem adalorsok
ororku hefur farid hakkandi undan-
farin 4r. A drinu 2005 var gedroskun
helsta orsok 6rorku hjd um 40% peirra
karla sem pd voru 4 slikri skrd hjd
Tryggingastofnun rikisins. A medal
kvenna voru algengustu orsakirnar
stoOkerfisvandamdl (35%) og gedrask-
anir  (31%) (Sigurdur Thorlacius,
Sigurjén Stefénsson og Stefin Olafsson,
2007).

Samkvemt logum um heilbrigdis-
pjénustu skulu allir landsmenn eiga
kostd fullkomnustu heilbrigdispjénustu
sem 4 hverjum tima eru t6k 4 ad veita
til verndar andlegu, likamlegu og
félagslegu heilbrigdi (16g um heil-
brigdispjénustu nr. 97/1990). Til ad
framfylgja pessum l6gum er naudsyn-
legt ad gera geedabundnar rannsdknir 4
skilvirkni heilbrigdispjénustunnar.

A radherrastefnu Alpjédaheilbrigdis-

midlastofnunarinnar  (WHQO), sem

haldin var { Helsinki 12.-15. jandar
2005, undirritadi pdverandi heilbrigd-
isrddherra, Jén Kristjdnsson, dsamt
kollegum sinum { Evrépu, yfirlysingu
um gedheilbrigdismdl. I yfirlysingunni
er sett 4 oddinn ad sjérnvold verdi ad
mota, innleida og meta stefnuloggjof
sem leidi til adgerda. Petta felur m.a. {
sér dherslu 4 ad f6lk med gedraskanir sé
virkir pdtttakendur { samfélaginu. Jafn-
framt er undirstrikad ad pad sé sam-
eiginlegt dtak allra ad taka 4 fordémum,
mismunun og éjafnredi. [ yfirlysing-
unni er hvatt til pess ad stydja folk med
gedraskanir og adstandendur peirra til
virkrar pdcetoku { pvi starfi ad méta og
innleida sampatt og skilvirke heildar-
kerfi { gedheilbrigdismdlum sem ndi frd
forvornum til eftirfylgni dsame lykil-
pdttum sem dhrif hafa 4 bata og bata-
ferlio (World Health Organization,
2005).

Miklar breytingar hafa ordid 4 ged-
heilbrigdispjénustu  sidustu  dratugi
vida um heim. Lokadar sjikrastofnanir
hafa vikid fyrir opnari geddeildum auk
pess sem dagdeildar- og gongudeildar-
pjénusta hefur aukist. Legurymum 4
sjikrahdsum faekkar stodugt (Rogan,
20006). Fleiri stéttir koma ad malefnum
gedsjtikra en 4dur. Meiri skilningur er
4 gedheilsu og mikilvegi hennar fyrir
alla. [ stad pess ad tala um sjikdéma er
farid ad tala um truflanir, ferniskerd-
ingar, fotlun eda vandamdl. [ stad pess
a0 tala um sjuiklinga er farid ad tala um
notendur pjénustunnar.  Svoksllud
notendapekking er farin ad rydja sér til
rims og einokunarstada sérfreedipekk-
ingar er 4 undanhaldi (Topor og Filipe,
2006).

Batarannsdknir hafa leicc { ljés ad
batinn liggur fyrst og fremst { hondum
skjolstedinganna sjdlfra. Fagadilar og
s pjénusta sem veitt er eru engu ad
sidur mikilvegir ghrifavaldar { bata
(Borg, 2004; Borg og Kristjansen,
2004; Borg og Topor, 2003; Jensen,
2004b; Topor o.1l., 2006).

Einstaklingar sem 4tt hafa vid ged-
sjukdéma ad strida en ndd bata hafa
stigid fram 4 vollinn og m.a. gagnrynt
gedheilbrigdispjénustuna. M4 par
nefna Patricia Deegan (1988, 1992,
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1997, 2001), Judi Chamberlin (1997),
Mary Ellen Copeland (2001) og Dan
Fisher (1998). Rannsdknarfélk hefur
fylgt { kjolfarid, s.s. William Anthony
(1993, 2000), Marit Borg (1999,
20006), Alain Topor (2003, 2004,
2005), Jensen (2004a, 2004b) og fleiri.
Fyrir gedsjika er bati ndtengdur
valdeflingu (empowerment), sem teng-
ist persénulegri bardttu og bardttu fyrir
pélitiskum breytingum par sem ged-
sjukir setja heefileika sina, valméguleika

og sjalfredi 4 oddinn.

Valdefling

Hugtakid valdefling (empowerment)
hefur tengst réttindabardttu minni-
hlutahdpa frd pvi 4 sjounda dratug 20.
aldar. Fjoldi fredimanna hefur gert
petta hugtak ad vidfangsefni sinu og
skilgreiningar byggjast 4 mismunandi
tilkunum 4 merkingu pess (Hanna
Bjorg Sigurjénsdéttir, 2006). Einfold
skilgreining 4 valdeflingu er ad fera
vald frd peim sem hafa pad fyrir yfir til
peirra sem ekki hafa pad (Chamberlin,
1997). Valdefling er hugleg tilfinning
sem { gegnum tengsl manna 4 milli ytir
undir sjélfsékvérdunarréte, sjélfsvird-
ingu, sjdlfsmat og hefur hrif 4 félags-
stodu. Valdeflandi samskipti studla
pannig ad pvi ad félk hafi vald yfir
adstedum sinum og lifi (Hanna Bjorg
Sigurjénsdéttir, 2006). Gedsjuikir eru
einn peirra hépa sem hafa verid valda-
og dhrifalausir um eigin mdlefni. [
rannsékn Townsend (1998) er skortur
4 voldum og dhrifum talinn hindra
bataferlid. Nidurstada Townsend var
st ad til ad auka dhrif pessa héps purfi
a0 skoda dreifingu valds innan heil-
brigdiskerfisins, 4 hvada forsendum
dkvardanir séu teknar og hvada hug-
myndafredi styri uppbyggingu pjén-
ustunnar.

PS svo ad nidurstédur notenda-
rannsokna syni Gtvirett ad breytinga sé
porf vardandi pjénustudrredi, t.d. ad
pjénusta vid gedsjika verdi frd { meiri
meli dt { samfélagid, hefur reynst erfitt
a0 f4 fjérmagn flutc frd sjtikrastofnunum
(Rebeiro, Day, Semeniuk, O’Brien og
Wilson, 2001). Judi Chamberlin, sem
verid hefur helsti bodberi mikilvagis
valdeflingar 4 medal gedsjikra, skil-
greindi { rannsékn sinni (1997) fimm-
tdn lykilatridi sem purftu ad vera til
stadar { medferdarstarfi. Birtingarform
valdeflingar { medferdarstarfi voru m.a.

valddreifing, ad eiga val, ad hafa 4hrif,
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adgengi ad upplysingum, réttindi,
efling jékvadrar sjélfsmyndar og ad
komast yfir eigin fordéma. Ad mati
Chamberlin 4 drangur medferdar ad
sndast um aukna pdtteoku { samfélaginu
og betri stjérn 4 eigin lifi.

Batafrasagnir og batarannsoéknir
Frésagnir notenda um eigin reynslu
af dhrifavéldum { bata hafa birst vida {
fagtimaritum (Bledsoe, 2001; Frese,
1993; Hatchard og Missiuna, 2003;
Heezik, 2000; Houghton, 1982;
Mack, 2001). Fjoldinn allur af not-
endarannséknum hefur sidan stutt
frdsagnir pessara einstaklinga um bata-
ferlio (Baker og Strong, 2001; Borg,
2006; Borg og Kristjansen, 2004; Borg
o.fl,, 2005; Borg og Topor, 2003;
Davidson o.fl., 2005; Mezzina o.fl.,
2006a, 2006b; Jensen, 2004a, 2004b;
Kogstad, 2004; Kristjansen, 2004,
2005; Smith, 2000; Topor, 2003,
2004, 2005; Young og Ensing, 1999).
Bati a0 mati notenda er ekki pad sama
og ad vera einkennalaus eda vera dn
ferniskerdingar, heldur er bati ad finna
sjdlfan sig, geta sett tilveru sina {
samhengi og hafa stjérn 4 eigin lifi.
Bati er endapunktur fyrir marga en
fyrir suma er batinn stodugt ferli aftur
4 bak og dfram. Porf er 4 studningi, en
pad er notandinn sem stjérnar pvi
hvers konar studning hann vill, hvar
og hvenar. Bati er ad hafa dhrif 4 lif
sitt og umhverfi. Forsendur gedsjikra
fyrir bata eru ekki endilega rétt sjik-
démsgreining, dkvedin medferdartaki
eda innlogn 4 sjikrahus. Peirra dherslu-
atridi eru almenn mannréttindi, mikil-
vegi pess ad missa aldrei vonina um
betri tid, pad ad f4 tekiferi tl ad eiga
samleid med 6drum og ad vera virkir
pjédfélagspegnar. Atridi eins og ad geta
tengst 60ru f6lki, ad 4 pd sé hlustad og
peim triad, ad geta lifad edlilegu lifi og
ad vera sédir sem einstaklingar med
hefileika er peim mikilveegt (Chamb-
erlin, 1997; Munetz og Frese, 2001;
Turner-Crowson og Wallcraft, 2002).
Gerdar hafa verid samantektir tr
rannséknum til ad leidbeina gedsjik-
um, adstandendum, fagfélki og dhrifa-
moénnum um hvad pad er sem skipti
midli til ad nd bata og hvernig eigi ad
hanna pjénustu til ad stydja gedsjiika
nzrumhverfi peirra (Anthony, 2000;
Borg og Kristjansen, 2004; Borg og
Topor, 2003; Chamberlin, 1997;
Deegan, 2001; Fisher og Ahern, 1999;

Jacobson og Greenley, 2001; Munetz
og Frese, 2001; Ralph, 2000; Towns-
end og Glasser, 2003; Turner-Crowson
og Wallcraft, 2002). Margir af pessum
rannsakendum hafa dregid saman petti
sem eru einkennandi fyrir einstaklinga
sem ndd hafa bata og pd patti sem
einkenna umhverfi peirra. Pettir eins
og von, valdefling, val, tengsl vid adra,
grunnmannréttindi, hvatning og jé-
kvadni voru t.d. afgerandi { bataferlinu.
Samtvinnun persénutengdra pdtta og
umhverfispitta myndadi vonarneista
sem breytti sjikdémsferlinu. Af hverju
og vid hvada adsteedur slikur vonarneisti
kviknar er efni sem enn er verid ad
ryna {. Rannsakendur hafa fengid morg
svor vid spurningunni ,,hvad hjdlpar?“
en engin ein adferd eda ndlgun hefur
ndd ad sld { gegn. Nidurstada peirra er
si ad komi einhver med slika stad-
hefingu pd hafi notendarannséknir
alla vega synt ad svo er ekki (Borg og
Topor, 2003). Nidurstédur notenda-
rannsokna syna fram 4 ad bataferlid sé
afar einstaklingsbundid og oft pver-
sagnakennt. Nidurstodur peirra hafa
ekki leitt til neinna forskrifta vardandi
pad hvad ber ad gera 4 hverjum tima.
Hins vegar benda nidurstédur peirra
til ad breytinga sé porf { pjénustunni
og hefdbundnar stéttir og hefdbundin
pjénustuform séu afar takmorkud og
komi ad takmérkudu leyti til méts vid
parfir  gedsjikra sem eiga vid
langvarandi vandamdl ad strida (Borg
og Kristjansen, 2004; Chamberlin,
1997; Jacobson og Greenley, 2001;
Sells o.1l., 2006; Townsend, 1998).

Adferdafraedi

Tilgangur rannséknarinnar var ad
varpa ljési 4 reynslu gedsjukra af bata
og bataferli. Adferdir fyrirberafred-
innar, sem tilheyra eigindlegri rann-
s6knarhefd, voru notadar til ad lysa
ferli batans. Fyrirbarafredin gefur leid-
beiningar til ad skilgreina veruleikann
og pd merkingu sem félk leggur { hann
(Creswell, 1998; Kvale, 1996; Taylor
og Bogdan, 1998). Rannséknarsnidid
folst { pvi ad f4 fram batasogur einstakl-
inganna sem rett var vid og gera vett-
vangsathuganir par sem félk { bata kom
saman | eftirfylgd. Per adferdir sem
notadar voru félust { opnum vidtolum
til ad draga fram reynslu pdtttakenda
af bata. I vidtslunum var tekid mid af

hinum tdlf eigindlegu hlidum rann-
séknarvidtala (Kvale, 1996). Par er



m.a. gengid ut frd reynslu einstaklings-
ins og hans merkingu 4 vidfangsefninu
en rannsakandi kemur inn 4n nokkurra
fyrir fram métadra hugmynda um
efnid. Vid vettvangsathuganir voru
skrédar ndkveemar lysingar 4 umhverfi,
samskiptum og atburdum og jafnframt
pdtttoku  rannsakanda (Bogdan og
Biklen, 1998).

Urtak

Urtakid { rannsékninni var paginda-
urtak. Leitad var til forstddumanna
peirra stada sem sinna eftirfylgd
gedsjikra dti { samfélaginu 4 héfud-
borgarsvedinu, hjd Gedhjilp, Rauda-
krossathvérfunum og Geysi. Forstédu-
mennirnir fengu It hendur
kynningarbréf par sem rannséknin var
kynnt og forsendur pdtttdkunnar
skyrdar. Forsendur fyrir pvi ad taka
pdtt { rannsékninni voru ad vid-
melendur veru med gedsjikdém sem
stadfestur hefdi verid med sjikdéms-
greiningu en hefdu ndd ad vera virkir
pdtttakendur { samfélaginu, hvort sem
pad var med pvi ad vera { vinnu, { skéla
eda gegna odrum hlutverkum sem
héfdu pydingu og gildi fyrir pd. Tengsl
vid gedheilbrigdispjénustu 4 peim tima
pegar rannséknin var gerd utilokadi
ekki folk frd pdtceoku. Forstddumenn-
irnir h6fdu samband vid einstaklinga
sem uppfylltu pessar krofur og { kjol-
farid fékk rannsakandi ad hafa samband
vid pd einstaklinga sem lystu dhuga 4
a0 taka pdet. Leyfi fyrir vettvangs-
athugunum var fengid hjd forstédu-
monnum tveggja stada sem sinna eftir-
fylgd og létu peir gesti sina vita um
tilgang veru rannsakanda og rann-
séknarinnar.

Rannséknin ~ var  sampykkt af
Visindasidanefnd og tilkynning um
hana var send til Persénuverndar.
Pegar 4 rannséknina leid tengdust
henni idjupjélfanemarnir Anna Krist-
ran Sigurpdlsdéttir, Harpa Gudmunds-
déttir, Harpa Yr Erlendsdéttir og
Ingibjorg Olafsdéttir (Anna Kristrin
Sigurpdlsdéttir og Harpa Gudmunds-
déteir, 2003; Harpa Yr Erlendsdéttir
og Ingibjorg Olafsdéttir, 2005).

Fyrir vidtolin  skrifudu allir vid-
melendur undir upplyst sampykki sitt.
DPar var l6gd dhersla 4 pagnarskyldu og
persénuleynd og pd stadreynd ad vid-
komandi geti dregid sig Ut ur
rannsékninni hvener sem veri. Ollum
néfnum, hvort sem um var ad reda

néfn stada, pdtetakenda eda starfsfélks,
var breytt strax vid afritun vidtala og
var tilviljun hvada néfn voru valin
hverju sinni.

[ vidtslum var 16gd dhersla 4 jakveda
petti en undirstrikad var { kynningar-
bladi ad haegt veri ad hafa samband vid
rannsakanda ef einhverjar spurningar
eda eftirpankar kemu upp i kjolfar
vidtala. Rannséknaradilar hofou einir
adgang ad rannséknargégnunum sem
verdur eytt ad fimm 4rum lidnum frd
lokadegi rannséknarinnar.

Framkvaemd rannséknar

Viotsl féru fram 4 heimili rann-
sakanda, 4 skrifstofu rannsakanda,
vinnustad vidmalenda eda 4 heimili
viomzlenda. Vidmealendur véldu sjilf-
ir hvar einstaklingsvidtslin féru fram.
Tvo hépviotsl voru tekin, vid prjd
einstaklinga { einu. [ vettvangsathug-
unum var farid prisvar sinnum 4 vett-
vang par sem gedsjakir hittast {
eftirfylgd og takast 4 vid daglegt lif
utan stofnana og par dvalist hluta ur
degi til ad 60last innsyn { daglegt lif og
adstedur peirra.

[ vidtslum var studst vid atridi s.s.
pad hvad hefdi verid ad gerast { lifi
viomezlanda pegar hun/hann missti
tokin, hvada pattir pad voru sem ad
mati vidmelanda voru batahvetjandi
og skyringar vidmelanda 4 pvi hvad
vard til pess ad hin/hann nddi tokum
4 tilverunni, prdtt fyrir alvarlegan ged-
sjukdém. Megindhersla { vidtolunum
var a0 hvetja félk til ad lysa reynslu
sinni med eigin ordum og 4 eigin
forsendum.

Oll vidtsl, par med talin hépvidtsl,
voru tekin upp 4 segulband og afritud
sidar med athugasemdum rannsakanda.
Ad lokinni hverri vettvangsathugun
voru ftarlegir minnispunktar strax
skradir.

Undirbdningur rannséknarinnar
héfst 4rid 2001 en 6flun gagna lauk
2005.

patttakendur

Pdtttakendur { rannsékninni urdu {
allt um 40. Opin vidtol voru tekin vid
25 einstaklinga, par af voru 19 ein-
staklingsvidtol en tvo hépvidtsl voru
tekin, hvort vid prjd einstaklinga. Atta
af einstaklingsvidtolunum téku idju-
pjélfanemar 4 fjérda 4ri vid HéskSlann
4 Akureyri.

Talad var vid 15 konur og 10 karla.

Yngsti vidmelandinn var 21 4rs og sd
elsti 59 dra, medalaldur var 37 d4r.
Flestir 4ttu ad baki margar innlagnir 4
geddeildir. Fimm héfou aldrei lagst
inn 4 geddeild en hofdu nytt sér dag-
eda  gongudeildarpjénustu.  Flestir
héfdu fengid fyrstu gedrenu einkennin
4 barns- eda unglingsaldri. Peir h6fdu
p6 ekki fengid neina adstod pd, par
sem peir leyndu einkennunum eda
nzrumhverfi peirra brdst ekki vid
peim. Samkvaemt eigin ordum vid-
mealenda hafdi tepur pridjungur peirra
tekist 4 vid prdldce punglyndi, annar
pridjungur var med persénuleikaréskun
af einhverju tagi, fimm vidmalenda
hofdu fengid gedklofasjukdémsgrein-
ingu, fjérir hofdu fengid greininguna
gedhvorf og fjérdungur vidmalenda
t6k fram ad peir hefdu samhlida ged-
veikinni tekist 4 vid dfengis- /eda
vimuefnafikn. Meira en helmingur
pdtttakenda ték fram ad peir hefdu 4
sjuikdémsferli sinum reynt eina eda
fleiri alvarlegar sjdlfsmordstilraunir.
Tiu af einstaklingunum 25 bjuggu
einir, nfu voru giftir eda { sambud, prir
voru einstedir foreldrar og adrir prir
bjuggu i foreldrahdsum. Ellefu vid-
melenda dttu tvo til fjdgur born en 10
voru barnlausir. Meirihluti pdtttakenda
fékk einhvers konar studning frd hinu
opinbera { formi ororkubéta. Ellefu
voru { vinnu, tepur helmingurinn af
peim pddi jafnframt &rorkubeatur,
fimm voru { skéla og nfu voru virkir
sem uppalendur, uménnunaradilar eda
tengdust 6drum  hlutverkum  sem

hé6fdu pydingu og gildi fyrir pd.

Skraning og urvinnsla gagna

Oll vidtsl voru afritud nékvemlega
og athugasemdir rannsakanda strax
settar inn (Bogdan og Biklen, 1998).
Til ad vera ekki med fyrir fram
dkvednar hugmyndir kynnti rannsak-
andi sér ekki svipadar erlendar rann-
s6knir fyrr en eftir skrdningu fyrstu
fjsgurra vidtalanna. Hugmyndir um
pemu voru préfadar strax og hlidsteedur
og samlikingar skodadar.

Gognin voru k60ud ad hatti Emer-
son, Fretz og Shaw (1995). Kédunin
var badi opin (Bogdan og Biklen,
1998; Miles og Huberman, 1994;
Wolcott, 1994) eda 4 seinni stigum
oxul- eda afmorkud kédun til ad préa
grundada kenningu (Strauss, 1987)
um bataferlid. Ut frd textanum voru
mynstur greind, hlidstedur, samlik-
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ingar, yfir- og undirflokkanir og sogu-
prddur gerdur (Bogdan og Biklen,
1998). Greinandi adleidsluadferd, sam-
kvemt Bogdan og Biklen (1998), var
notud sem vidbdtarverkferi til ad proa
grundada kenningu. Samkvaemt henni
var snemma 4 rannséknarferlinu préud
skilgreining og/eda skyring 4 bata-
ferlinu og htn borin saman vid gognin
um leid og peirra var aflad. Merking
batans { huga vidmalenda var greind
me0 hjdlp tilkunarfredinnar (Gustavs-
son, 1996). Sett var fram tilkun um
merkingu batans og athugad hvad {
textanum studdi pd tilkun og hvad
ekki. Ordredugreining { anda Magnus-
son (1996) var einnig notud til ad
greina gognin enn frekar. Hvada ord-
redur voru { gangi? Hverjar dttu
samleid, hverjar ekki og voru métsagnir
{ textanum? Var t.d. ordredan um
markmid heilbrigdispjénustunnar um
a0 gera cinstaklinga eins sjdlfstzda og
mdagulegt er hverju sinni { takt vid pad
sem vidmelendur ségdu?

Réttmeeti og areidanleiki

Til ad tryggja réttmeti rannséknar-
innar var notud margpréfun (triangu-
lation). Hun felst { pvi ad nota fleiri en
eina adferd vid gagnasdfnun, tala vid
nzgilega marga til ad mettun (satura-
tion) ndist og fleiri rannsakendur koma
ad oflun og greiningu gagna (Taylor
og Bogdan, 1998). Areidanleiki rann-
s6knarinnar felst { pvi ad nidurstddur
tr henni eru samhljéma nidurstédum
tr samberilegum, erlendum rannsékn-
um.

Nidurst6dur

Allir vidmalendur hofdu veikst 4
gedi og dtt vid langvarandi erfidleika
a0 strida sokum pess. Peir dttu pad
sameiginlegt ad hafa { veikindunum
haft litla stjérn 4 lifi sinu og verid hddir
6drum. Veikindatimabilin einkenndust
m.a. af framtaksleysi, stjornleysi, litilli
trd 4 eigin dhrifamdtc og lidu sjdlf-
strausti. [ peirra augum f6lst bati { pvi
a0 nd tokum 4 eigin lifi og taka
stjérnina aftur. En til pess purftu peir
tima. Peir purftu ad 4 tekiferi til ad
taka pdte { verkefnum sem héfdu
pydingu og gildi en einnig ad eiga hlut-
deild { samfélaginu. Helstu pemu
bataferlisins sneru ad einstaklingunum
sjdlfum, hvers konar hlutverkum peir
fengju tekiferi til ad sinna, med hvada
hetti samferdafélk metti peim, hver
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Georzekt geosjikra — ad na tokum 4 lifinu

Einstaklingurinn

fordomum aflétt
\inyrgé tekin

Timi

Veikindi - venjulegt lif -

studningur

fjolskyldu, vina
og samferdamanna réttu lyfin

Umhverfid Gedlyfin

veru dhrif gedlyfja og fjolbreyttrar
pjénustu.

Bati félst { pvi ad geta gert hid hvers-
dagslega 1 lifinu; vakna 4 morgnana,
koma reglu 4 daginn, vera innan um
folk, stunda vinnu, témstundir og
likamsraekt, geta tekid ad sér verkefni
og lokid peim og geta sofnad 4 kvoldin.
P4 var naudsynlegt ad f4 ad takast 4 vid
verkefni sem gefu moguleika 4 ad fd
smdm saman ad taka 4 einstaka pdttum
i lifi peirra. A3 mati vidmelenda voru
eigin fordémar stér hindrun. Med
pdtttoku { ymsum verkum og med
tengslum vid félk sem hafdi trd 4 peim
jokst sjdlfstraustid. Akvedin vidhorfs-
breyting vard pegar pau gdtu haft dhrif
4 eigid umhverfi og 1dtid gott af sér
leida. Med virkri pdtttoku { samfélaginu
nddu pau smdtt og smdtt stjorn 4 eigin
lifi sjd mynd 1.

Einstaklingurinn

Fordémum aflétt. Vidmelendur
purftu ad vidurkenna vanmdtt sinn og
horfast { augu vid ad peir veru haldnir
gedsjikdémi eda attu vid gedraena
erfidleika ad strida, sem geti purft ad
taka tillit til alla @vi. Einn vidmealandi
benti 4 ad gedsjukir veru ekki bara
haldnir fordémum gagnvart sjdlfum
sér heldur veeru miklir fordémar medal
gedsjukra og peir bitnudu mest 4 peim
sem hefdu hvad minnstu ferni.
Fordémar vidgengjust pvi ekki adeins {
samfélaginu heldur lika innra med
peim gedsjiku og medal peirra. Til
pess ad missa ekki vonina um edlilegt
lif gripu vidmealendur oft til pess rdds
ad halda gedsjikdémi sinum leyndum
og ldta engan vita hvernig peim leid.
Peir horfdust ekki { augu vid sjik-
déminn heldur framfylgdu démi sam-
félagsins innra med sér med neikvedum

SJALFSTRAUST EYKST - VIDHORFSBREYTING

a0 finna

MYND 1

Hlutverkin

raunhef verkefni sem hafa pydingu og gildi
teekifzeri til ad gefa af sér
hafa ahrif

Tekur stjérn

mismunandi krofur
hvetjandi heilbrigdisstarfsmenn

Piénustan

athugasemdum um sig sjdlfa. Fyrsta og
um leid mikilvaegasta skrefid { bata-
ferlinu var pvi ad vidkomandi afléeti
eigin fordémum: ,,Ef madur etlar ad
nd einhverjum bata ... verdur madur ad
vidurkenna ad madur sé veikur.

Abyrgd tekin. Allir vidmalendur
téku dbyrgd til dhrifa 4 eigin bata. Allt
frd pvi ad taka lyfin reglulega, fylgjast
med aukaverkunum, fordast einangrun,
ofgera sér ekki, verda virkari eda breyta
um adferdir, takast 4 vid neikvaedar
hugsanir, auka sjélfspekkingu, sjd til-
gang med veikindunum og skipuleggja
framtid sina med tilliti til einkenna:
»AD missa ekki sko sjonar d ad madur
hefur sjikdém ... mér var farid ad lida
dgetlega ... ég hreinlega gleymdi ad ég er
med gedsjitkddm, sem ég verd ad passa
mig d.

Margir viomzlenda hofou sjdlfir
fundid leidir til ad halda neikvedum
hugsunum { skefjum, eins og ad halda
sér virkum, einangra sig ekki eda draga
ar dreiti: ,,Eg geri bara miklu, miklu
minna, ég hérna passa mig d pvi ad fara
ckki 1it 1 eitthvad sem geti sveiflad mér.“

Sumir undirstrikudu ad pad dygdi
skammt ad vera fyrirmyndarsjaklingur
og pegja punnu hlj6di dti { horni, pd
veeri ekkert gert: ,, Pl ert jafnvel tirskrif-
adur, pi verdur ad sekja pér hjdlp
sjdlfur.

Vidmelendur undirstrikudu 4byrgd
sina med pvi ad tjd sig { fyrstu persénu,
,ég“ gerdi petta og petta: ,,Eg minnkadi
Wfin ... ég kom mér it tir hjonabandinu
... ég 1ok petta svona i minar eigin
hendur ... ég fékk einfaldlega ndg af pvi
ad vera ad sekja allar minar dskir um
betri heilsu d einhvern annan en sjdlfan
mig.“ Annar vidmalandi var 4 somu
linu: ,,Pad gerir enginn eins vel og pi

gerir sjdlf, vegna pess ad folk d ekki simu



hagsmuna ad geta ... pad hafdi enginn
petta ‘edge’ sem purfii til ad koma mér
upp d hélinn.

Margir undirstrikudu mikilvegi pess
ad gleypa ekki allt hrdtt; ad gedsjukir
purfi ekki ad taka vid 6llu sem ad peim
sé rétt. Peir eiga ad vera gagnrynir 4
pad sem { bodi er. ‘Bdrdur’ komst ad
pvi eftir 10 4ra veru hjd gedheilbrigdis-
starfsmanni ad st manneskja hefdi
verid gagnslaus, hefdi setid ‘passive’ og
ekki gert neitt.

Hlutverkin

Helstu hlutverk f6lks { lifinu tengjast
skélagongu, vinnu eda 6drum sam-
skiptum. Ad halda mikilvegum hlut-
verkum prétt fyrir veikindi eda ad fi
tekiferi til ad spreyta sig 4 nyjum vé
pungt i bataferlinu ad mati vidmzlenda.
Hlutverkin gdtu falist { uménnun eda
atvinnupdtresku. 1 huga vidmalenda
hoéfdu hlutverk sem félust { pvi ad ldta
gott af sér leida sérstake vaegi { bata-
ferlinu.

Raunhef verkefni sem hafa pyd-
ingu og gildi. Mikilveg hlutverk ligu
{ ymsum verkefnum og atvinnutaeki-
ferum sem hofdu persénulega pydingu
og gildi fyrir vidmzlendur. [ veikindum
var sjiklingshlutverkid allsridandi og
timabilid einkenndist af évirkni. Bata-
hvetjandi verkefni voru afar mismun-
andi. Sem demi komst ‘Sigurrés’ i
sveit eftir deskrift af geddeild. 1 sveit-
inni fékk hun hlutverk sem var henni
mikils virdi og hun ték batastokk. Par
var pess krafist af henni ad hin feri 4
fetur klukkan fimm 4 morgnana. Ef
hdn vaknadi ekki gdtu lombin ddid, lif
peirra var undir henni komid: ,,Eg
purfti ad vakna og svona klukkan fimm
um néttina og pd ad gi ad rollunum og
¢f ég gerdi pad ekki pd gat einhver innur
rolla trampad d lambid eda eitthvad.

[ tilfelli ‘Pérs’ voru pad félagarnir {
starfseminni sem tengdust eftirfylgdar-
Grredi sem gdfu honum mikilvegt
hlutverk. Peir h6fdu svipadan bakgrunn
og ‘Pér’ og gdtu samsamad sig honum.
‘Pér’ skilgreindi veru sina parna, en par
voru vinnutengd hlutverk { hdvegum
hofd, 4 eftirfarandi hétt: , Par sem min
menntun og reynsla skiladi sér ... pannig
gat ég gert gagn ... pad var ymislegr sem
purfti ad gera parna eins og tirgdfa blads,
skrifa greinar og svona.“ ‘POr leit
einnig 4 pad sem hlutverk og pdtt i
batanum ad segja sogu sina: ,Ad vera d

medal folks og segja frd sinum proska.

‘Sigurdur’ fékk hlutverk sem hafdi
pydingu fyrir hann, { hépastarfi med
o0rum skjdlstedingum: ,,Pad purfti ad
gera eitthvad sem var pess virdi ad gera
pad ... ég tok dbyrgd 4 kannski ein-
hverjum hdpi eda dbyrgd d einhverju sem
var gert skilurdu svona par sem ég fann
Jyrir pvi ad ég skipti mali.

Med hlutverkum sem hofdu pydingu
og gildi fyrir vidmelendurna jdkst
sjdlfstraust peirra. ‘Pér’ lysti auknu
sjdlfstrausti 4 eftirfarandi hdte: ,,Pdr
getur petta, hann getur petta ... 1 stadinn
Jyrir Por gerir ekki, Por getur ekki.

AJd fd vinnu eftir veikindi og f4 ad
njéta sin par sem badi samstarfsfélk og
yfirmenn vissu um gedsjikdéminn
skipti mdli fyrir mérg peirra: ,Fdlk
pekkir alveg mina forsigu, ég kem parna
inn d peim forsendum.

Takiferi til ad gefa af sér. Margir
viomezlenda fundu sérstakan kraft
pegar peir hofdu tekiferi til ad midla
af reynslu sinni og gefa af sér til peirra
sem styttra voru komnir { bataferlinu.
Pad efldi pd enn frekar { bataferlinu ad
verda pannig fyrirmyndir: ,,Eg verd ad
ldta pessa reynslu nyjtast ... pad er
kannski dstedan fyrir pvi ad mér lidur
svona vel hér, hér er ég alltaf ad berjast
Jyrir pvi ad 60rum lidi vel, “ sagdi ‘Anna’.
Hun lagdi mikla dherslu 4 ad hun vildi
koma upplysingum dl félks: , Upp-
lisingum svo folk geti varad sig, svo ad
pad purfi ekki ad lenda ¢ sama pyttinum
og ég.“ ‘Sigurdur’ var svipadrar skod-
unar, pegar hann sagdi: ,Eg vona ad
min reynsla nytist einhverjum i0rum ...
pegar ég var ad byrja sem gedveikur ein-
staklingur 1 pessu okkar samfélagi ... ég
[fékk engar wupplysingar, ég fékk enga
adstod, ég vissi ckkert hvad ég var, ég
bara st6d einn { myrkrinu.

Hafa ghrif. Verkefni sem pau téku
pdte i, og hofdu dhrif 4 umhverfid
vegna peirra framlags, skiptu miklu
midli og hofdu batahvetjandi 4hrif.
‘Gyda’ fann til stolts pegar hun var
metin dt frd sinu framlagi og 4n pess
ad gerdar vaeru krofur sérstaklega til
hennar. Huan fékk virdingu og athygli
Ut &... ,kosti persénu minnar, ekki it d
sjiikddminn og lyfin eda allt pad“ eins og
hin ordadi pad. Med eftirfylgdar-
trredum hafdi han alle { einu fleiri
moguleika en ad leggjast 4 geddeild og
pad 6rvadi hana til bata. A peim stad
fann hdn fyrir metnadi fyrir hennar
hénd og hin var hvétt dfram. Hun 4t
hlutdeild { ad skapa umbhverfi sitt.

‘Bdrdur’ lysir pessu pannig: , Per breyt-
ingar sem urdu d mér { gegnum starfid er
pdttur { pvi ad ég d meiri moguleika 4 ad
safna gédum minningum heldur en dour.
Eg hef takiferi ad til ad vera i félagsskap

. upplifa virkni og vera virkur pdir-
takandi { dkvardanatikn.

Umhverfid

Studningur fjolskyldu, vina og
samferdamanna.  Studningur  og
prautseigja adstandenda vé pungt. Peir
viomzlendur sem dttu fjolskyldu sem
studdi pd, hélt it med peim og gat sett
peim mérk { veikindunum 4litu ad
a0koma peirra hafi skipt skopum {
bataferlinu. ‘Benni’ benti 4 ad pad
hefdi verid mikilvagt fyrir bataferlid ad
fislskyldan setti honum mérk pegar
hann var sem veikastur og lét svipta
hann sjalfredi: ,, Pau voru bara hird vid
mig, sko, pau sviptu mig bara, skiptir
miklu mdli ad leyfa pessu ekki ad malla
eitthvad sko, pad er bara ad takla petta,
sko.“ Fjolskylda ‘Sigurrdsar’ st6d med
henni allan timann, hdn heimsétti
hana og hafdi trd 4 ad henni myndi
batna. I veikindunum var ‘Sigurrés’
reid tt { fjlskylduna, hin braut allt og
bramladi, skadadi sjdlfa sig og rédst 4
fiolskyldumedlimi: ,,Pau atludu bara
ckkert ad gefast upp 4 mér ... ég var
alveg eins og brjdledingur d timabili og
var alltaf ad skada mig og rista hlutum
og svona, en pau sigdu bara ad pad skipti
ckki mdli, pér batnar brddum og pau
triidu alveg d pad og smdtt og smdtt for
ég ad hugsa svona, jd, petta er liklega rét
hjd  peim.“ Vinir ‘Sigurrésar’ héldu
einnig { vonina um ad halda tengslum
vid hana og efldu sjdlfstraust hennar:
» Vinir, sem hringja { mann og tala vid
mann og eru tilbinir ad gera eitthvad
med manni.

Tiltrd samferdafélks 4 vidmelend-
unum og hvatning og metnadur fyrir
peirra hénd voru dhrifavaldar { bata:
JEg var svo hradd uwm ad folk myndi
segja, heyrdu pi ert nil eitthvad klikkud
.. ég sd hvad margir stédu d bak vid mig
pegar ég veiktist. “ ‘Bérour’ lagdi dherslu
4 ad hugsun hans og sjdlfsmynd
motadist { samskiptum vid adra. Dess
vegna veri svo mikilvegt { bata ad fi
teekiferi til ad vera samvistum vid sem
fijslbreyttastan hép félks, ekki bara
adra sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolk.
‘Gyda’ taladi um batann sem tekiferi
til ad , hrarast { deginum i dag® og takast
4 vid hversdagslega hluti. P4 hafi hin
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allt { einu tekid fulla dbyrgd 4 sjilfri
sér, komid sélarhringnum { rétt far, pvi
nd hefdi hdn stad par sem raunhef
verkefni bidu hennar. ‘Gudrin’ fann
mikilvegi samferdamanna { bataferlinu
pegar hin fékk éventan studning frd
starfsfélki félagspjonustu { bajarfélagi
hennar. Hennar frdsogn var talin
marktek, pau tridu hennar upplifun
pétt  hin  veri ‘stimpladur’  ged-
sjuklingur og pad hafdi eflandi 4hrif 4
batann. Hrés frd samstarfsfélki og
yfirmanni 4 vinnustad hafdi bata-
hvetjandi dhrif 4 pd vidmelendur sem
pess hofdu notid: , Vidurkenning fyrir
pad sem madur var ad gera, sem sagt pad
var tekid eftir pvi.

AJ mati vidmelenda purftu peir
félagsskap venjulegs f6lks til ad pjdlfa
upp félagslega ferni. Samspil vid
samferdafélkid hafdi pvi drslitaghrif.
Vidmzlendur t6ludu um ad flest dr-
redi fyrir gedsjika { samfélaginu veru
sérhénnud og hentudu ekki sllum: , Pd
16k vid langt timabil par sem dstand mirt
breyttist hvorki til hins betra né hins
verra ... ég hafdi mjig fi tekiferi til pess
ad umgangast folk.

Gedlyfin

Ad finna réttu lyfin. Einkenni
margra gedsjikdéma breyta persénu-
leika, raunveruleika og tdilkunarhafni
einstaklingsins. Gedlyf hofdu hjdlpad
morgum vidmelendanna, en pad gat
tekid langan tima ad finna réteu lyfin.
Gedlyfin hofdu bzdi kosti og galla. Lyf
‘Sigurrésar’ losudu hana vid ranghug-
myndir; ni gat hin allt { einu ndd
tengslum vid félk. Prihyggjan hvarf
hj4 ‘P6ér’. Hann gat nu einbeitt sér, en
hringséladi ekki { somu hugsuninni.
Lyf ‘Sigurdar’ létu draugana sem hofdu
fylgt honum hverfa. Aukaverkanir ged-
lyfjanna gdtu pé ordid erfidari vidfangs
en sjikdémseinkennin pvi pau fram-
kolludu annars konar vanlidan. ‘Sigur-
r6s’ vard sljo, fékk hausverk og skjdlfta,
og stifnadi upp. ‘Gudrin’ vard stjorf
vegna sljoleika, ‘Sigurdur’ fékk skjdlfta
og hjartsldttar- og meltingartruflanir.
‘Nina’ fitnadi OStepilega. ‘Samuel’
fannst ad of fljétt veeri gripid til lyfja,
40ur en annad veri athugad og préfad:
~Hann lér mig fi lyf, pad ndttirlega,
hann hafdi engar forsendur til ad greina
mig med gedklofa, petta var bara gridar-
leg streita, wppsifnud gridarleg streita
sem um var ad reda.“ ‘Pér’ gat lengi vel
ekki greint 4 milli aukaverkana lyfjanna
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og sjukdémseinkennanna. Um tima
vard hann m.a. ennpd eirdarlausari.
Obzegilegar aukaverkanir af lyfjum
hoéfdu neikved 4hrif 4 mikilveg tengsl
‘Jéns’ vid medferdaradila: ,Hef ekki
sagt gedlwkninum pad, skilurdu, vegna
pess ad hann myndi ndtturulega audvitad
kannski bara hekka lyfjaskammtinn eda
eitthvad.

Rétt lyf negdu pé engan veginn ef
ekkert var sjélfstraustid og vonin um
pdtetoku { samfélaginu brostin: ,, /4, ji,
raddirnar hurfu, ranghugmyndirnar og
petta skilurdu, petta hvarf allt, petta var
allt leknad, en ég var bara hrak, ég var
bara pii veist aumingi.

Pjonustan

[ vidtslunum kom fram mikilvegi
pess ad bjéda mismunandi drredi.
Engin ein tegund pjénustu var betri en
onnur. Engin pjénusta var hreinrektud
sem batahvetjandi eda bataletjandi.
Pad sem reyndist dhrifarikast var { peim
fiu tilvikum sem pjénustan var ekki
sérhénnud fyrir gedsjika heldur gafst
teekiferi til ad vinna vid edlilegar kring-
umstedur. Viomazlendum pétti pjén-
usta sem midadi ad pvi auka sjdlfstraust
og sjdlfsvirdingu, og gefa peim tekiferi
til ad efla félagslega hefni og auka
lifsleikni, skila bestum drangri. A3 mati
viomzlenda voru peir dnegdastir med
pjénustuna pegar allir h6fdu sama réte
og dkvardanir voru teknar { samvinnu.
Pvi minni sem sérréttindi starfsfélks
voru, peim mun meiri voru 4hrifin 4
bataferlid. Tengsl vid pjénustuadila
purftu pvi ad vera 4 jafnréttisgrundvelli
og hlutverk jafngild.

Mismunandi kréfur. Mismunandi
pjénusta hentadi félki 4 mismunandi
timaskeidum { bataferlinu. Pad sem
skipti mdli var ad hafa fjolpetta pjén-
ustu sem gerdi heafilegar krofur il
peirra, kréfur sem pau voru tilbdin ad
takast 4 vid og tridu 4 ad skiptu mali.
Sum pjénustuform hentudu betur en
onnur 4 dkvednum stigum { bataferlinu,
en dkvednir pettir { pjénustunni voru
batahvetjandi og adrir bataletjandi.
Peir sem komu frd letjandi umhverfi
yfir { batahvetjandi umhverfi sdu skyrt
{ hverju munurinn félst. Adur en peir
hofdu  samanburd sdu  peir ekkert
athugavert vid pjénustuna eda starfs-
mennina; héldu ad allt veeri eins og pad
®tti ad vera. Séu skodadar ytrustu Sfgar
{ pjénustuadferdum, er pjénustan ym-
ist byggd 4 stadalimyndum um ged-

sjtika; ad peir vissu ekki hvad peim veri
fyrir bestu, varu érauntengdir og jafn-
vel ad hetta geti stafad af peim. A hinn
béginn veri pjénusta sem byggdist 4
pvi ad gedsjukir tekju dbyrgd og vissu
sjélfir hvad peim veri fyrir bestu.

[ veikindum jafnt sem barta virtust
vidhorf pjénustuadila og annars sam-
ferdafdlks skipta mestu mdli og pétt
vidkomandi virtist ekki lesa { pau strax
{ byrjun pd siudust pau inn. Bata-
hvetjandi pjonusta skiladi sér ekki
endilega strax en gat verid undir-
buningur fyrir sidari ferli batans: ,Par
[fékk ég jardveg til ad rakta upp einhvern
grédur af frajum sem hafdi verid sid
ddur. “ Til demis gat einn vidmelenda
ekki nytt sér medferdarirredi sem
honum baudst, fyrr en hann hafdi
fengid hlutverk sem skipti hann mdli, {
odru pjénustudrredi:. ,,Pad er vidur-
kenningarferlid sem tekur langan tima
og pad er ad safna-i- sarpinn-ferlid” sem
tekur langan tima og sidan er eitthvad
sem lyftir pér upp prep, pegar pii nytir
Dpér allt sem pii ert bikinn ad safna 1 sarp-
inn og pad kom akkiirat d pessu augna-
bliki pegar ég kynntist ... og hérna fann
ofbodslega mikid ad pad var porf fyrir
mig.

Afengismedferd var gédur fordi fyrir
b4 sem hennar hofdu notid { ferlinu. I
peirri ndlgun leerdu pau ad taka dbyrgd
4 sjdlfum sér og fengu speglun 4 vidhorf
sin og hegdun. Einn vidmalenda taladi
um ad hafa lert { dfengismedferdinni
ad verda frekur og setja krofur og pad
hefdi svo nyst honum 4 geddeildunum.
Sumarlokanir purfa ekki alltaf ad vera
slemar. Fyrir einn pdtetakandann
skipti pad sképum { bataferlinu: ,Eg
var filll 1 smdstund, sko, en sem sagt mér
Jfannst bara komid ndg ...var kominn
timi d ad breyta um adferd ... ég var
tilbiiinn til pess.

Hvetjandi heilbrigdisstarfsmenn.
Pad sem pétti pryda hvetjandi heil-
brigdisstarfsmann var ad hann syndi
virdingu, veitti studning, hefdi trd 4
getu peirra og treysti peim til ad stjorna
lifinu sinu sjdlf — lika 4 peim timabilum
sem pau voru mjog veik: ,Ad geta haft
dhrif pétr madur sé veikur, ad pad sé
hlustad d mann og tekid mark d manni
... fd verkefni vid hafi. “Hvetjandi tengsl
vi0 heilbrigdisstarfsmenn péttu vera
trdnadur, traust og gagnkvem virding.
Einn vidmelenda deskyrdi petta
bannig: , Virding starfsfolks gerir pad ad
verkum ad pii ferd ad bera virdingu fyrir



peim og svo fard pil virdingu fyrir sjdlfum
pér.“  Heilbrigdisstarfsmenn  purftu
einnig ad hafa hefileika il hjdlpa vid-
mealendum vid ad halda voninni um
betri tid: ,Grundvallaratridi ad nd
tengslum vid einbhvern og finna pad ad
vidkomandi vill hjdlpa pér og hann eda
hiin trii pvi ad pi eigir eftir ad nd pér.
Samskiptin purftu lika ad gefa rymi
fyrir  venjulegt umraduefni, um
hversdagslega hluti, eins og ecinn
viomelenda urskyrdi: ,,Edlileg samtil,
en ekki samtil sem snilast um sjiikdéminn
og einkennin.“ Starfsmenn purftu
einnig ad hafa dthald og vera tilbdnir
ad fylgja peim yfir lengri tima. ‘Julfa’
hafdi kynnst tveimur starfsménnum,
med dlikan fagbakgrunn, sem tengdust
henni { morg 4r eftir deskrift af
geddeild. Med samskiptum vid pd
hafdi hin skapad sina eigin eftirfylgd.
Peir gifu henni tekiferi til ad halda
tengslum og leita til peirra pegar vandi
stedjadi ad og hdn purfti 4 peim ad
halda. ,Pau einhvern veginn hjilpudu
mér ad finna svona nyjan flit d lifinu
pannig ... ég purfii ad lera svona dkvedna
[félagslega ferni aftur, sko pau hjilpudu
mér og voru med mér i pvi { morg dr ...
petta var heilmikid mdl ad fara ad gera
hlutina 60ruvisi.

‘Samuel’ ték demium medferdaradila
sem ekki hlustadi 4 hann og prysti of
snemma 4 hann ad fara ad vinna vegna
pess ad hann var ad nd betri tokum 4
lifinu: ,Pad er nefnilega svolitid ein-
kennandi fyrir marga sem vinna { pessu
gedheilbrigdiskerfi ad pad sé hagr ad drifa
petta folk til ad vera heilbrigr ... ég var
ckki biinn ad vinna parna lengi pegar
pad for ad glymja i hofdinu 4 mér ad
keyra hakann i hifudid 4 manninum
sem var ad vinna vid hlidina 4 mér.”
‘Samuel” gat ekki tekid dbyrgd og lét
sig hverfa dr vinnunni, en hans skodun
var si ad taka yrdi meira mark 4
gedsjukum og yfirleitt veeru uppdkomur
hrép um adstod. Hans skodun var ad
gedsjukir veru yfirleitt einstaklega gott
folk: ,, Pd flokka ég gott folk, folk sem vill
hjdlpa 6drum og vill leggja eitthvad 4 sig
Jyrir adra.”

Umraeda
Gedsjukir péttu framan af ¢dreidan-
legir heimildarmenn { rannséknum.
Ad mati Wahl (1999) var 4stzdan
fordémar { peirra gard. Eigin fordémar
sjuklingsins og almennt fordémar {
gard gedsjuikra eru oft erfidari vidfangs

en gedsjikdémurinn sjélfur (Byrne,
2000). Pad sama 4tti vid { pessari
rannsokn og { timamd4taverki Goffmans
(1963) um fordéma og nidurrifsghrif
peirra 4 sjdlfsmynd f6lks. Vidmelendur
hér téku allir fram ad til pess ad nd
betri tokum 4 tilverunni pyrftu peir ad
horfast { augu vid eigin fordéma og
vinna med pd til ad komst dfram {
bataferlinu. Prdce fyrir herferdir hér
heima sbr. Gedrzktarverkefnid og Pj6d
gegn punglyndi og herferdir erlendis
med pad ad markmidi ad breyta vid-
horfi gagnvart gedsjikdémum, (Byrne,
2001; Crisp, 2000) lifa fordémar enn
gédu lifi. Stada gedsjikra hefur pé
breyst mikid 4 sidustu tveimur 4ratug-
um. Peirra pdttur, syn og innlegg pykir
nd Omissandi { allri umredu um
gedheilbrigdismdl eins og sjd md {
stefnumétun  félagsmdlardduneytisins
frd 2006 og eins { gedheilbrigdissdtt-
mdlanum sem gerdur var af heil-
brigdisrddherrum Evrépu { Helsinki
2005 (Félagsmélardduneytid, 2006;
World Health Organization, 2005).

Rannséknir par sem studst er vid
frdsagnir gedsjikra hafa dregid fram
hvad pad er, t.d. i tengslum manna 4
milli, sem skiptir mdli { bataferlinu.
Stér hluti pekkingar { gedheilbrigdis-
mdlum hefur verid dsynilegur vegna
pess ad reynsla og skodanir gedsjikra
hafa ekki pétt skipta mdli. Pad hefur
lengi verid vidurkennt ad bati eigi sér
stad { félagslegu samhengi. Pessi rann-
s6kn dregur fram pad sem gedsjukir
hafa sjélfir gert { bataferlinu, og mikil-
veegi umhverfispdtta. Pad vakd t.d.
athygli 4 sinum tima pegar ljést vard
a0 gedsjukir { préunarlondum nddu
betri tokum 4 lifinu en peir sem bjuggu
{ hinum vestrenu rikjum. Par veri pé
betri heilbrigdispjénusta, fleiri sérfred-
ingar og meiri notkun gedlyfja (Warn-
er, 1994; Waxler, 1979; World Health
Organization, 1979).

Vinnutengd hlutverk, launud eda i
sjdlfbodavinnu, hafa dhrif 4 bata
gedsjikra. Med pdcetoku { verkefnum
sem hofdu pydingu og gildi t6ludu
vidmealendur { pessari rannsékn um ad
peir hefdu fengid mikilveg hlutverk
sem skiludu sér { pvi ad peir nzdu betri
tokum 4 lifinu. Med ymsum verkefnum
sem skopudu hlutverk hofdu vid-
melendur dhrif 4 nerumhverfi sitt.
Sérstaklega voru dhrifarik hlutverk sem
félust annars vegar { ad ldta gott af sér
leida og hins vegar ad vera fyrirmynd

og geta adstodad pd sem styttra voru
komnir { bataferlinu. Erlendar rann-
s6knir sem kénnudu pdtteoku { atvinnu
eda sjilfbodavinnu (Black og Living,
2004; Borg, 2006; Mead og Copeland,
2000; Mezzina o.fl., 2006a; Prov-
encher, Gregg, Mead, og Mueser,
2002; Smith, 2000; Young og Ensling,
1999) syndu ad med verkefnum sem
hofdu pydingu og gildi 6dladist lif
hinna gedsjuku aftur tilgang. Med
vinnutengdum verkefnum fengu peir
einnig tekiferi tl ad nyta styrkleika
sina og endurvekja fyrri hlutverk eda
odlast ny. Atvinnupdtttaka og sjdlf-
bodavinna jék sjélfstraustid og dré ur
einangrun.

Nikelly (2001) og Warner (1994)
bentu 4 ad meiri fylgni veri 4 milli
atvinnu- og efnahagsdstands og getu
gedsjukra til ad nd tokum 4 lifi sinu
heldur en nyjunga { medferdartekni
eda leknisfredi. Tengsl atvinnupdte-
toku og bata voru sldandi. Aftur 4 méti
voru engin merkjanleg tengsl m.t.t.
notkunar gedlyfja. Gedrofslyfin héfdu
ekki breytt neinu um fjslda peirra sem
nddu sér pegar til lengra tima var litid.
Nidurstada Warners (1994) var, pvert
4 almenna ordraedu, ad pad veri ekki
gedlyfjunum ad pakka ad hegt veri ad
utskrifa f6lk og nd ad adstoda pad betur
{ samfélaginu.

Nidurstddur rannséknar Moncrieff
og Krisch (2005), par sem kénnud
voru langtimadhrif punglyndislyfja,
syndu ad peim sem fengu gedlyf farn-
adist verr en peim sem fylgdu leidum
par sem peir gdtu sjélfir tekid dbyrgd.
Moncrieff og Krisch (2005) benda 4 ad
vidhorfi til punglyndislyfja verdi ad
breyta og skoda beri adrar {hlutunar-
leidir.

Rannséknir sem byggja 4 reynslu
gedsjukra hafa ekki getad tengt bata
vid nein dkvedin medferdarform eda
ndlgun dkvedinna faghépa (Borg og
Topor, 2003; Topor, 2004; Borg og
Kristjansen, 2004). Alls konar med-
ferdartrredi virdast geta komid { veg
fyrir endurinnlagnir eda seinkad peim,
en ekki fjolgad peim sem nd bata.
Gedlyf eru engu ad sidur talin émiss-
andi 4 Vesturldndum pegar takast 4 vid
gedsjikdéma. I pessari rannsékn hjilp-
udu gedlyfin flestum vid ad nd tokum
4 lifi sinu, par sem réee lyf slogu 4
sjikdémseinkenni og komu { veg fyrir
ad vidmzlendur lokudust af { sjik-
démnum. AJ finna réttu gedlyfin var
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hins vegar oft erfidleikum bundid.
Aukaverkanir ipyngjandi og prauta-
ganga ad rata loks 4 videigandi lyf en
pegar pad tdkst végu pau pungt {
bataferlinu. Ad mati vidmelenda f{
pessari rannsékn dugdu pé gedlyfin
engan veginn ein og sér. Mead og
Copeland (2000) taka { sama streng
pegar per segja ad lyf sldi 4 einkenni,
en lyf sem adalmedferd dugi skammt.

Antony (2000) leggur mikla dherslu
4 ad f6lk hafi val um medferdartrradi.
Pad ad eiga val skili meiri drangri en
leidirnar sem valdar séu. Lyf eru mikil-
vegur studningur { bataferlinu, en
ofurtrd 4 lyfin megi hvorki skerda val-
mdguleika f6lks né skerda trredi sem
bjédi adra kosti. Antony (2000), sem
skodadi muninn 4 hefdbundinni pjén-
ustu og pjénustu byggdri 4 dherslum
gedsjikra, komst ad peirri nidurstédu
a0 hvorki heilbrigdisstarfsfélk  né
gedheilbrigdispjénusta purfi ad vera til
stadar til ad nd drangri. A0 sému
nidurstddu komst Kruger (2000) pegar
hann kannadi hvad yrdi um einstakl-
inga sem greindust med gedklofa.
Rannsékn sem gerd var { fjérum
l6ndum, unnin af rannséknarfélki med
6likan bakgrunn, syndi ad bati neast
jafnvel, ef ekki betur, utan gedheil-
brigdispjénustunnar (Davidson, Sells
og Lawless, 2006). Morgum vidmael-
endum { pessari rannsékn fannst ad
bati tengdist pvi ad eiga hlutdeild {
samfélagi og pd dn pess ad vera skil-
greindir sem gedsjuklingar.

Raudi prddurinn { pessari rannsékn
og 60rum svipudum er s4 ad til pess ad
o0last bata skipti framlag pess sem
greindur er med gedsyki adalmadli, svo
og studningur frd umhverfinu (Borg,
1999, 2006; Borg og Topor 2003;
Davidson o.1l., 2005; Jensen, 2004a og
2004b; Mezzina o.fl., 2006a, 2006b;
Smith, 2000; Topor, 2005; Topor o.
fl., 2006; Townsend og Glasser, 2003;
Young og Ensing, 1999). En til pess ad
sd sem { vanda 4 geti axlad dbyrgd parf
tima, tekiferi, studning og valkost um
ndlganir sem vidkomandi hefur trd 4
ad verdi honum ad gagni.

Nidurstddur pessarar rannséknar
syna ad adferdir til ad nd tokum 4 eigin
lifi eru afar einstaklingsbundnar og
ekkert sérstakt medferdarform, ndlgun
eda fagstéte slé { gegn sem eina rétta
adferdin. Antony (2000) dré fram ad
midad vid nidurstddur notendarann-
s6kna sé¢ markmid gedsjikra ad nd sér
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4 eigin forsendum, ekki endilega ad
vera dn einkenna eda laus vid sjik-
démsgreiningar. Midad vid rannsékn
Borg og Kristjansen (2004) er hlutverk
fagmanna ad breytast frd pvi ad ,gera
eitthvad vid“ einstaklinginn { pad ad
stydja vidkomandi { ad ndlgast drauma
sina og markmid (Adams og Grieder,
2005). Hlutverk fagmanna er einnig
ad breytast { pad ad halda uppi voninni
um betra lif, vera hvetjandi og halda dt
4 erfidum timabilum, { stad pess ad
gripainn { (Borg og Kristjansen, 2004).
Nidurstodur ~ pessarar  rannséknar
undirstrikalika mikilvegi batahvetjandi
heilbrigdisstarfsmanna; ad peir sjdi vid-
melendur sem einstaklinga sem bua
yfir styrkleika, syni peim virdingu og
dhuga og trii 4 pd (Topor o.1l., 2000).

Notendapekking er ekki einhver alls-
herjarlausn og kollvarpar ekki peirri
pekkingu sem pegar er til stadar, en
hin varpar ljési 4 vidhorf, adgerdir og
ndlganir sem ghrif hafa 4 bataferlid.
Notendapekkingu 4 ad lita 4 sem
mikilvegt innlegg { pekkingargrunn
gedheilbrigdismdla og gedheilbrigdis-
umredunnar. Ef hins vegar notenda-
pekking verdur virt p4 mun hin breyta
dherslum { menntun heilbrigdisstarfs-
manna, stefnumérkun og uppbyggingu
pjénustunnar (Mezzina o.fl., 2006b).
Notendarannséknir syna ad besta
hjdlpin felst { {hlutun sem er snidin dt
frd porfum hvers og eins og { samhengi
vid lif vidkomandi og umhverfi (Borg,
2006; Davidson o.fl., 2005; Jensen,
2004a; Sells o.fl., 2006; Smith, 2000;
Topor, 2005; Topor o.1l., 2006; Young
og Ensing, 1999).

Samantekt

Nidurstddur pessarar rannséknar eru
i takt vid erlendar nidurstédur og
undirstrika hvad bataferlid er ein-
staklingsbundid, badi hvad vardar tima
og fhlutun, og ad jdkvadir umhverfis-
pattir hlda ad batanum. Notenda-
rannsoknir syna fram 4 mikilvegi pess
ad vinna gegn fordémum. P4 er innlegg
hlutadeigandi mikilvegt og vitneskja
um umbhverfi hans og moguleika hans
4 a0 eiga hlutdeild { samfélaginu. Ekki
er hagt ad alhzfa tt frd eigindlegum
rannséknum, en nidurstodurnar gefa
innsyn { per dherslur sem gedsjikir
draga fram og ekki m4d horfa fram hjd.
Pegar  heilbrigdisrddherrar  Evrépu
skrifudu undir gedheilbrigdissdttmadl-
ann { Helsinki 2005, og félagsmélarddu-

neytid gerdi sina stefnumdtun { mdl-
efnum gedfatladra 20006, var jafnframt
verid ad lysa yfir dkvedinni trd 4
gedsjika; ad peir hefdu eitthvad fram
a0 fera { eigin bataferli, préun pjén-
ustunnar og nysképun. [ sitemdlanum
er einnig undirstrikad mikilvagi pess
a0 adlaga umbhverfid pannig ad félk
geti notad eigin styrkleika til ad nd
tokum 4 lifi sinu. Ef pessar dherslur nd
fram ad ganga breytist hlutverk fagfélks
og dherslur pjénustunnar. Til ad koma
frekar til méts vid dherslur gedsjikra
parf ad stérauka forvarnir og eftirfylgd.
Prite fyrir gédan vilja stjérnvalda {
gedheilbrigdismdlum fer enn starsti
hluti fjérmagnsins { brddapjénustu og
urredi 4 vegum stofnana. Pessu parf ad
breyta ef mark 4 ad taka 4 gedsjukum
sem hafa misst tokin 4 tilverunni og
ndd stjérninni aftur.
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