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Utdrattur

Skyrslan fjallar um upplifun og reynslu einstaklinga med gedraskanir af islensku
samfélagi og pjonustu vid pa. Hugmyndafraedin, Notandi spyr notanda sem innleidd var &
[slandi 4rid 2004, var hofd til grundvallar. Skyrslan byggir 4 nidurstédum eigindlegrar
vidtalsrannsdknar og voru tekin viotol vid 38 einstaklinga. Nidurstodur benda til ad
viomalendur skiptist i tvo hopa. Annar hépurinn hefur gefid upp von um ad na bata en
hinn hépurinn stefnir 4 ad na heilsu og verda ,,virkir” i samfélaginu 4 ny. { fyrri hépnum
finnast einstaklingar sem tilheyrdu sidarnefnda hépnum. borf er 4 fjolbreyttum Grreedum
fyrir breidan hop folks og fleiri urredi vantar sem stydja vi0 bata. Par virtist
ororkumatskerfio ekki standast vantingar vidmelenda. Einstaklingunum fannst
mikilvaegt ad ekki veri eingdngu horft a veikleika peirra vid matid, heldur pyrfti einnig
a0 meta styrkleikana og gefa kost a4 ad efla pa. Peir toldu sig ekki njota virdingar i
islensku samfélagi sem Oryrkjar vegna gedraskana og fundu fyrir mismunun og

fordomum.
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Inngangur

Undanfarin ar hafa ordid miklar framfarir 4 svidi gedaprounar i félags- og
heilbrigdispjonustu. Su préun byggist & vidleitni allra sem hlut eiga ad mali til ad baeta
arangur, vinnubrogd, hagkvaemni og til ad koma til mots vid oskir, parfir og vaentingar
peirra sem nota pjonustuna (Bjorgen og Almvik, 2006; Harpa Yr Erlendsdéttir og
Ingibjorg Olafsdéttir, 2005; Hulda Birgisdottir og Sylviane Pétursson Lecoultre, 2006;.
Linhorst, Eckert, Hamilton og Young, 2001; Rogan, 2006; Radet for psykist helse, 2004;
Skiri, 2000; Starkey, 2003; Stringfellow og Muscari, 2003; Szegedy-Maszak, 2002;
Turner-Crowson og Wallcraft, 2002; Yuen og Fossey, 2003).

[ 16gum um malefni fatladra kemur fram ad taka skal mid af 6skum og porfum
einstaklinga med fatlanir og kappkosta ad hafa p4 med i raddum um allt er vardar pa
(Margrét Margeirsdottir, 2001). Arid 2006 hleypti félags- og tryggingamalaraduneytid af
stad ataki 1 pjonustu vid gedfatlad folk og moétadi stefnu og framkvemdaraaetlun fyrir
arin 2006 til 2010. Par kemur fram ad fatladir jafnt sem adrir skuli eiga kost & studningi
til sjalfstedis og lifsgeda sem studlar ad pvi ad peir njoti sin sem fullgildir pegnar
samfélagsins 4 forsendum eigin getu. Ahersla er 16g0 4 ad byggja enn frekar upp faglega
pekkingu og geedastarf i pjonustu vid fatlad folk og bent 4 ad mikilvegt sé ad pjonusta
vi0 pa sé einstaklingsmioud, byggd a heildstaedri og sveigjanlegri parfagreiningu i
samradi vid notendur & hverjum tima (Félagsmalaraduneytio, 2008).

Félags- og tryggingamalaraduneytid gerdi pjonustusamning vid AE
starfsendurheefingu sem rekur Hlutverkasetur, um gedaprounarverkefnid Notandi spyr
Notanda (NsN) sem 1i0 i ad uppfylla ofangreinda patti. Megin markmid NsN
verkefnisins eru:

e a0 gera uttekt a4 pjonustu vid einstaklinga med gedraskanir og fa fram hvad pad
er 1 pjonustunni sem notendur telja ad sé€ gott vid pjonustuna og hvad megi betur
fara.

e a0 skapa pekkingu sem nytt verdur i freedslu og & namskeidum.

e a0 efla mann- og félagsaud med pvi ad veita notendum og fyrrum notendum
félags- og heilbrigdispjonustunnar teekifaeri til ad lata rédd sina heyrast.

¢ minnka forddma og baeta imynd einstaklinga med gedraskanir.



e atvinnuskOpun, sem veitir pjoofélagslegan avinning par sem einstaklingum med
gedraskanir er veitt tekiferi til ad uppgotva og syna fram a styrkleika sina og

haefni (Harpa Yr Erlendsdottir og Valdis Bra borsteinsdottir, 2004).

Upprunalegi samningurinn gerdi rad fyrir ad skoda pjonustu dkvedinna blsetuurreda a
vegum raduneytisins. Arid 2009 var dkvedid ad skoda upplifun og reynslu folks med
gedraskanir & stoou peirra i samfélaginu sem og reynslu peirra af pjonustunni.

Fyrirmyndin af NsN verkefninu er fengin fra Praendalogum i Noregi en ibuafjoldi
par samsvarar ibuafjolda & Stor-Reykjarvikursvedinu. Framkvemdaradilar norska
verkefnisins sem hofst 1998 hafa sjalfir reynslu af gedheilbrigdiskerfinu. Sidan 1998 hafa
reglulega verid gerdar gaedauttektir af pessum adilum vida i Noregi. Afrakstur norska
verkefnisins hefur verid hvatning, fyrir pa sem starfa innan gedheilbrigdispjonustunnar,
til ad veita pjonustu 1 samraemi vid parfir og vilja notenda. Einnig hefur verkefnid synt
fram 4 ad einstaklingar sem greinst hafa med gedraskanir hafa mikilvaegu hlutverki ad
gegna i gaedaprounar- og rannsoknarstorfum (Bjergen, 2004; Bjergen og Westerlund,
2001; Bjergen og Westerlund, 2005a, 2005b; Bjergen og Almvik, 2006; Bjergen,
Westerlund og Johansen, 2009; Skiri, 2000; Westerlund, 2004).

NsN adferdin hefur ndd aukinni utbreidslu vida i Noregi og annar hopurinn ekki
eftirspurn lengur. I Noregi eru yfirmenn peirra stada sem uttektir eru gerdar a
skuldbundnir til ad bregdast vid nidurstdunum med skriflegum hatti og koma med
tillogur til urbota sem sidan er fylgt eftir med starfsdogum sem uttektaradilar styra. Til ad
veita adhald og tryggja ad urbatur verdi framkvaemdar er baedi stjornamalamonnum,

viokomandi sveitafélags og fjolmidlafolki bodid ad taka patt a starfsdogunum.

NsN a islandi

Elin Ebba Asmundsdéttir kynntist NsN adferdinni 4 radstefnu i Noregi 4rid 1999. Hun
kynnti adferdina fyrir hagsmunaadilum hér & landi og Gardar Jonasson medlimur
Hugarafls greip hugmyndina og sa kosti hennar og tekiferi. Seunn Stefansdottir,
adstodarmadur heilbrigdis- og tryggingamalaradherra tridi 4 verkefnid og veitti pvi
brautargengi (Ragnheidur Kristinsdottir og Kristjana Milla Snorradéttir, 2007). I samradi

vid norska notendahépinn var NsN adferdin proud fyrir {sland og var hun fyrst



framkveemd 4 fIslandi arid 2004. Verkefnid var pa samstarfsverkefni Haskélans 4
Akureyri, Heilsugeslu Reykjarvikur og Landsspitala haskolasjukrahtiss. Verkefnid var
fyrst styrkt af NyskOpunarsjodi namsmanna med motframlagi fra heilbrigdis- og
tryggingarmalaraduneytinu. Iojupjalfanemar vid Haskdlann & Akureyri utferou verkefnid
i samstarfi vid medlimi Hugarafls, Elinu Ebbu Asmundsdéttur og Audi Axelsdéttur
(Harpa Yr Erlendsdéttir og Valdis Bra Porsteinsdottir, 2004). Verkefnid sem unnid var
ari0 2004 tokst vonum framar og var tilnefnt sem eitt af fjorum verkefnum
Nyskopunarsjods til Forsetaverdlauna (Harpa Yr Erlendsdottir og Valdis Bra
borsteinsdottir, 2005). Arid 2005 undirritudu  heilbrigdisradherrar  allra 52
Evropupjodanna  yfirlysingu um gedheilbrigdismal, svokollud ,Helsinki skjol®.
Undirskriftirnar foru fram 4 radstefnu sem Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO) hélt
i Helsinki i Finnlandi arid 2005.  yfirlysingunni kemur fram ad pad verdi ad mota,
innleida og meta stefnu og 10ggjof sem leidi til adgerda sem feli i sér ad auka velferd
bjoda, draga Gr gedreenum vandamalum og leggja aherslu & ad folk med gedraskanir séu
virkir patttakendur i samfélaginu. Mikilveegt sé 1 peirri vinnu ad nyta pekkingu og reynslu
starfsfolks og notenda gedheilbrigdiskerfisins. Forgangsmalefni er medal annars ad taka &
fordomum, mismunun og 6jafnredi (WHO, 2005). Elin Ebba Asmundsdéttir var medal
annars fengin til ad kynna NsN verkefnid & radstefnunni par sem pad potti falla vel ad

stefnu sem sett var fram i Helsinkiskjolunum (Elin Ebba Asmundsdéttir, 2005).

Avinningur NsN

Med pvi ad skapa adstedur par sem einstaklingar med 6likan bakgrunn vinna saman ad
akvednu verkefni, eins og NsN verkefnid gerir, er verid ad efla mann- og félagsaud.
Mannaudur byggir m.a. & menntun og pjalfun einstaklinga. Félagsaudur byggir a
tengslum milli manna, trausti, hjalpsemi og adstod (Putnam, 2000). Verkefnid skapar
mikilsverd hlutverk, veitir einstaklingum tekifeeri til ad uppgdtva og syna fram a
styrkleika sina og haefni dsamt pvi ad gefa peim rodd (Mercer, 2002; Wolfensberger,
1980, 1985, 1998). Med pessari nalgun er verid ad takast & vid fordoma, bata imynd
einstaklinga med gedraskanir og efla atvinnuskopun, sem veitir pjoofélagslegan avinning.

Sjonarmid vidomeaelenda er hagt ad nyta til ad opna umreduna um o6lik pjonustuform



einstaklinga med gedraskanir og adlaga hana ad peirra porfum og vilja. Nidurstodurnar
skapa pekkingu sem nytt er i fyrirlestrahaldi, greinaskrifum og namskeidahaldi, sem
pegar hefur verid gert i gegnum starfsdaga, fredsludaga og eftirfylgd a uttektarstodunum.

Fyrsta NsN uttekin for fram sumarid 2004 og voru prjar geddeildir & Landsspitala
haskolasjikrahusi teknar til athugunar (Harpa Yr Erlendsdottir og Valdis Bra
Porsteinsdéttir, 2004). I framhaldi af samningi 4 milli félags- og tryggingamala-
raduneytisins og Hlutverkaseturs/AE starfsendurhaefingu, 4rid 2006 voru atta
busetutrredi & vegum raduneytisins tekin Ut. Ad lokinni hverri uttek voru gerdar skyrslur
sem sendar voru raduneytinu og starfsdagar haldnir 1 vidkomandi ibadakjérnum par sem
nidurstodurnar voru nyttar og framkvaemdardetlanir til eins ars settar fram.
Nidurstodurnar hafa einnig verid nyttar til ad proa starfsemina innan Hlutverkaseturs til
ad koma betur til moéts vid parfir peirra sem eiga vid gedraskanir ad strida (Elin Ebba
Asmundsdéttir, 2009).

Jakvaed reynsla patttakenda i framkveemd NsN verkefnisins synir fram & ad
verkefnid er 6flugt teeki til ad efla sjalfstraust, tru & eigin getu og ad na tokum & eigin lifi.
batttakendur hafa upplifad ad peir gegni mikilvegu hlutverki og finnst peir vera ad leggja
eitthvad ad morkum til béta fyrir samfélagid. Bent er 4 ad pad geti reynst erfitt ad heyra
upplifanir annarra, en pegar upp er stadid hafi patttakendur kynnst styrkleikum sinum,
finnst peir hafa vaxid og verid betur upplystir en 4dur. Sumir hafa stigid sin fyrstu skref i
att ad almennum vinnumarkadi med patttoku i pessu verkefni og fyllst von um ad geta
unnid a ny sem hefur i p6 nokkrum tilfellum raest.

Hingad til hefur NsN verkefnid stadid undir pvi sem stefnt var ad i upphafi eins
og a0 meta styrkleika og veikleika pjonustunnar ad mati notenda, ad skapa pekkingu sem
sprottin er af grasrotinni og midla henni til stjornenda, heilbrigdisstarfsmanna,
adstandenda, almennings og notenda. Midad vid frasagnir einstaklinga sem hafa starfad
vid NsN hefur imynd margra og vidhorf breyst. P6 ad enn hafi fa storf 1 heilbrigdis- og
félagspjonustunni skapast fyrir folk med gedraskanir, pa hefur skapast vettvangur innan
malaflokksins til vinnu sem var 6hugsandi adur. Lokatakmark NsN verkefnisins er, ad

notendapekking pyki mikilvaeg og eftirsoknarverd 4 starfsferilsskra.



Framkvamd rannsodoknar

Hér verdur greint fra framkvemd rannsoknarinnar. Byrjad verdur 4 ad kynna
rannsoknaradferdina sem notud var, sagt fra rannsakendum, undirbliningi, gagnaséfnun,

skraningu og greiningu gagna. A9 lokum verda patttakendur kynntir.

Rannsoéknaraodferd

Rannsoknaradferdin sem notud var kallast eigindleg rannsoknaradferd (qualitative
research methods) og 4 hin retur sinar ad rekja til fyrirberafredinnar (Taylor og
Bogdan, 1998; Creswell, 1998; Kvale, 1996). Adferdin er kjorin pegar markmidio er ad
Odlast skilning & upplifun folks & eigin lifi og hvada merkingu pad leggur i upplifun sina
og athafnir. Med eigindlegri adferd er reynt ad né dypri skilningi 4 félagslegum veruleika
med pvi ad einbeita sér ad faum einstaklingum dkvedins hops. Nidurstodur
rannsOknarinnar spretta upp ar gégnunum (adleidsla) og kenning getur ordid til ut fra
tulkun rannsakanda (grundud kenning). Pessi nalgun er frabrugdin megindlegri adferd
sem byggir 4 storu urtaki par sem lagt er upp med kenningu i upphafi og tolfredileg
urvinnsla gagna ymist stydur hana eda fellir (afleidsla) (Esterberg, 2002). Hafa ber 1 huga
vid notkun eigindlegra rannsdknaradferda ad ekki er alltaf samraemi 1 pvi sem folk segist
gera og pvi sem pad gerir i raun. bess vegna er oft talid mikilvegt ad rannsakandinn tali
ekki adeins vid patttakendur rannsdknarinnar heldur hafi feri 4 ad fylgjast sjalfur med.
bad skiptir miklu ad rannsakandi leitist vi0 ad vera eins hlutlaus og hagt er, fari af stad
med opinn huga og geti sett eigin skodanir og ordraedur samfélagsins til hlidar. Til ad
slikt sé haegt er mikilvaegt ad hann pekki eigin skodanir og fordoma (Taylor og Bogdan,
1998).

Eigindlegar rannsdknaradferdir byggja a lysandi gognum sem i pessari rannsokn
eru opin vidtol. Med opnum vidtolum er att vid nokkurs konar samtal milli patttakanda
og rannsakanda um pad efni sem atlad er ad rannsaka. { vidtélunum spyr rannsakandi
ekki stadladra spurninga heldur stydst vid vidtalsramma og geetir pess ad fylgja vel eftir
pvi sem skiptir vidmalandann mestu mali. Vidtalsramminn pjonar peim tilgangi ad hagt
s¢ a0 leida samtalid inn 4 dkvedna braut og 60last pannig skilning 4 pvi sem rannsdknin

beinist ad (Esterberg 2002). Med pessum hetti feer hvert vidtal og frasdgn sinn



personulega bla par sem vidmelendur eru hvattir til ad segja med eigin ordum fra lifi
sinu og fjalla um pad sem skiptir pa mestu mali (Taylor og Bogdan, 1998).

Eigindleg rannsoknaradferd potti haefa pessari rannsékn sem fjallar um upplifun
og reynslu folks med gedraskanir af islensku samfélagi og pjonustu vio pa par sem um

personulega reynslu er ad raeda og litio er 4 viomelendur sem sérfreedinga i sinu lifi.

Rannsakendur

Fjorir einstaklingar unnu ad rannsokninni sem hefur fengio nafnio: ,,Samfé¢lagspegn eda
aumingi”. Elin Ebba Asmundsdottir idjupjalfi, dosent vid Haskolann 4 Akureyri og
framkvamdastjori Hlutverkaseturs hefur unnid lengi ad malefnum folks med gedraskanir.
Hun innleiddi NsN verkefnid i samvinnu vid hagsmunaadila 4 Islandi og hefur komid ad
pvi alla tid sidan. Kolbrin Hjalmtysdottir uppeldis- og menntunarfreedingur og ndms- og
starfsradgjafi, var verkefnastjori rannsoknarinnar. Hun hefur pekkingu og reynslu af
eigindlegum rannséknaradferoum og verkefnastjornun. Hallgrimur Bjorgvinsson hefur
unnid frd upphafi vid NsN verkefnid og sinnir jafnframt gedfraedslu i grunn- og
framhaldsskélum & hofudborgarsvadinu. Védis Drafnardottir vidskiptafredingur hefur
einnig starfad vid NsN verkefnio fra arinu 2008. Hun er nemi i fotlunarfraedi vio Haskola
fslands og stundadi ndm i eigindlegum rannséknaradferdum 4 medan & pessari rannsokn
stod.

Allir rannsakendurnir toku vidtél en Kolbrin, Hallgrimur og Védis sdu um
greiningu gagnanna. Undirbuningur rannsoknar og samantekt 4 nidurstooum var i
hondum Kolbrinar 1 samvinnu vid Hallgrim, Védisi og Elinu Ebbu. Rannsakendurnir

hafa allir dhuga & framproéun i gedheilbrigdismalum.

Undirbuningur rannséknar

Samband var haft vid pa stadi & hofudborgarsvedinu sem budu upp a dagsurraedi fyrir
einstaklinga med gedraskanir. Ferdir starfsmanna NsN til Akureyrar, Vestmannaeyja og
Egilsstada 1 tengslum vid fraedsludaga “Valdeflingu i verki” 4 vegum félags- og
tryggingarmalaraduneytisins og Hlutverkasetur voru nyttir til ad na til markhoépsins a

landsbyggdinni.



begar verkefnalysingin 14 fyrir var dkvedid ad utbuia kynningarblad og senda a
stadina. Utbuid var patttokublad til ad skilja eftir i kynningarheimsoknum og blad um
upplyst sampykki pegar vidtolin yrdu tekin. Spurningarammi var hannadur i kjolfario.
Undirbningi og kynningum & NsN verkefninu 4 hofudborgarsvaedinu lauk um mitt ar
2009. Kynningar & landsbyggdinni voru i hondum starfsfolks vidkomandi stada og foru

fram stuttu 4dur en vidtolin voru tekin.

Gagnasofnun

Vinna vid gagnasofnun for fram 4 timabilinu juni 2009 til névember 2009. Byrjad var 4
pvi ad afla gagna & hofudborgarsvaedinu en pvi nest & Akureyri, Egilsstodum og i
Vestmannaeyjum. Alls voru tekin 10 hopvidtdol og 5 einstaklingsvidtol vio 38
einstaklinga. Vidtolin sem hvert um sig voru ein klukkustund ad lengd, foru fram 4 sex
stodum 4 hofudborgarsvadinu, einum 4 Akureyri og 4 Egilsstodum. I Vestmannaeyjum

voru vidtolin tekin hja Virk starfsendurhaefingarsjooi.

Skraning og greining gagna

A medan 4 vidtolunum stéd voru pau hljédritud og einn rannsakandi skradi nidur
athugasemdir & vettvangi. Eftir vidtolin settist greiningarhopurinn nidur og reddi eigin
upplifun 4 vidkomandi viotali. Dregid var fram pad sem rannsakendum potti
eftirtektarvert 1 vidtolunum og pad skrad. Leitast var vid ad afrita viotolin ordrétt eins
fljott og mogulegt var. Oftast var gerd grof frumgreining samhlida pvi par sem
hugleidingar og athugasemdir rannsakanda voru skradar jafn6dum. S& moguleiki var ekki
alltaf fyrir hendi, par sem einstaklingar med pagnarskyldu, utan rannsoknarinnar voru
lika fengnir til ad afrita sum vidtolin. A0 afritun lokinni var hvert vidtal margoft lesid yfir
og helstu pemu dregin fram. Pemun voru k6dud og meginpemu hvers vidtals skrifud a
greiningablod. Med hverju pema var gerd stutt samantekt i lokin. Eftir pad voru
greiningarblodin borin saman og vidtolin lesinn enn einu sinni til ad nd pvi helsta fram.

Greiningu og skraningu ganga var lokid i febraar 2010.
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batttakendur

batttakendur rannsdknarinnar voru 14 karlar og 24 konur, 4 aldrinum 19 — 68 éara og eru
notendur gedheilbrigdispjonustunnar. Einstaklingarnir voru langflestir Oryrkjar med
6rfaum undantekningum. A peim stodum sem NsN verkefnid var kynnt gatu peir sem
hofou dhuga & patttoku skrad sig. Sumir purftu hvatningu til patttoku & medan 60rum
potti mikid til pess koma ad fa taekifaeri til ad hafa dhrif 4 motun gedheilbrigdisméla med
pvi ad segja fra eigin reynslu. Patttakendur voru misgodir til heilsunnar pegar viotolin
foru fram, sem hafdi i sumum tilfellum ahrif & tjaningu peirra i hopvidtélum. Pad kom
fyrir ad einstaklingar tjadu sig 1itid eda heettu patttoku i midju hopvidtali og sumum
hentadi einstaklingsviodtal betur. beir stadir sem toku patt 1 rannsékninni voru: Vin, Dvdl,
Laekur, Geysir, Gedhjalp, I8jupjalfun Landsspitala haskolasjukrahuss, Laut og Kompan.
[ Vestmannaeyjum komu vidmalendur i gegnum starfsendurhafingarsj6dinn Virk.

Til ad tryggja tranad vid viomalendur og koma i veg fyrir ad hagt sé ad rekja
frasagnir peirra til einstakra adila eda dkvedinna stada, er talad um patttakendur i karlkyni

og einstaka atridum hefur verio breytt.
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Upplifun og reynsla einstaklinga med gedraskanir af
islensku samfélagi og pjénustu vid pa

Margir patttakenda muna eftir ad hafa fundid fyrir gedrenum vanda snemma & @vinni.
begar peir sogdu fra veikindum sinum kom i 1jés ad samnefnari var hja moérgum peirra
vardandi upphaf veikindanna. Peir toludu um; oaskileg uppeldisskilyrdi, afoll a
lifsleidinni, likamleg veikindi og uppskurdi, erfidleika i skola, brottfall ar skola,
erfidleika & vinnustad og atvinnumissi sem upphaf veikinda sinna. Félagsleg einangrun, i
kjolfarid, ytti enn frekar undir veikindin og erfitt gat reynst ad halda reglu i daglegu lifi,
gera dagsskipulag, hugsa um sjalfan sig, taka til og elda. Folk upplifdi sig ,,0sjaltbjarga”
,,ovirkt” og ,.i lausu lofti” og fannst pad ekki komast ut ur munstri sem skapast hafdi, an
pess ad fa studning til pess. Oft gat 1idi0 langur timi par til videigandi studningur barst og
erfitt gat reynst ad vidurkenna eigin veikindi og purfa jafnvel ad leggjast inn 4 geddeild.

Fordomar og skilningsleysi narumhverfisins ytti enn frekar undir félagslega
einangrun. Einstaklingarnir drogu sig i hlé vegna félagsfaelni, kvida, fordoma og lélegrar
sjalfsmyndar. Einnig sagdi folk fra pvi ad vinir og attingjar hattu ad hafa samband. Stor
hépur vidmelenda var eingdéngu i samskiptum vid adra einstaklinga med gedraskanir,
sem pad hitti 4 daginn, en pegar heim var komid tok tomaram vid. Peir sem attu
fjolskyldu og vini, sem voru upplystir um sjukdominn og studdu vid pa, virtist ganga
betur ad horfa til framtidar med von um bata.

Vidmalendahdpurinn virtist skiptast i tvennt. [ 6drum hoépnum voru peir sem séu
ekki fram 4 ad na bata og sogdust vera i fullu starfi vid ad ,,halda sér utan geddeilda”. |
hinum hoépnum voru peir sem stefndu ad pvi ad na heilsu, fara af 6rorku og verda
,,almennir samfélagspegnar”. I fyrri hopnum voru vissir einstaklingar sem adur tilheyrdu
sidar nefnda hépnum en fengu ekki videigandi studning pegar peir h6fou von um bata.
Nu voru peir bunir ad missa tri 4 ad peim geti batnad. Sama hvorum hoépnum
vidmelendur tilheyrdu, virtist & dkvednum timapunkti i veikindaferlinu, mikilvegt fyrir
flesta ad f4 vidurkenningu 4 ad vera med gedroskun.

batttakendur upplifou eins og peir staeedu fyrir utan pjodfélagid pegar peir veiktust
og fannst peir meta litlum skilningi 4 pvi hvad felist i langvarandi veikindum vegna

gedraskana. Stundum fengu viomelendur radleggingar samferdafolks sins um leidir til
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bata en upplifdu ovild og hofnun ef peir foru ekki eftir peim. Mikilvegt var ad fa
vidurkenningu & pvi, ad pad veri eitthvad ad, i stad pess ad gera litid Gr vandanum og
atlast til ad folk teki sér taki og ,,hristi petta af sér”. Stundum gat tekid langan tima ad
folk metti skilningi og erfitt gat reynst ad glima vid sjukdominn og pekkingarleysi
umhverfisins 4 sama tima. Einn vidmelandi lysti 1étti pegar folkid hans skildi eftir morg

ar ad hann var veikur:

Nuna, eftir ad madur er buinn ad fara i gegnum algjort
hrun, pegar folki er loksins 1jost ad petta er haalvarlegt sem
ég er ad fast vid. En pad purfti pad til, virdist vera. Eg er
svona smam saman ad jafna mig 4 pessu vidhorfi einhvern
veginn, sem ¢ég vard fyrir pegar ég var fyrst ad veikjast,

sem var alveg hrikalegt.

[ vidtslunum var aberandi ad folk saknadi pess ad geta ekki unnid. Eins og sagt var: ,,Eru
ekki allir sem vilja vera alheilbrigdir og komast ut i lifid a4 ny og geta farid ad vinna?”
Auk pess a0 vinnan geefi af sér virtist hiin vera akvedid stodutdkn i samfélaginu sem
viomalendur hofou glatad. Mismunandi var hvort patttakendur h6fou misst vinnu adur
eda eftir ad peir veiktust en greina matti sterk tengsl parna & milli. Nokkrir einstaklingar
sOgOust hafa misst vinnu 1 kjolfar pess ad hafa sagt fra pvi ad peir vaeru med gedrdskun.
Enn adrir s6gdust hafa fundid fyrir vanmati & haefni pegar peir so6ttu um vinnu og vitad
var um gedroskun peirra. Vinnuveitandinn baud pa adeins einfold storf sem
umsakjendum pottu ekki vid heaefi.

Sumir hofou reynt ad fara ad vinna eftir veikindi, jafnvel & verndudum vinnustaog,
en upplifad vangetu sina og h6fou veikst 4 ny. { peim tilfellum var talad um ad porf hefdi
veri0 a skyrari verklysingu og studningi vid ad halda utanum verkefnid. A0 finna fyrir
vanmetti sinum pegar kerfid hafdi gert rad fyrir ad einstaklingurinn veari blinn ad na
heilsu & ny, gat verid afall fyrir hann og verid honum dyrkeypt reynsla. Notandi med slika
reynslu treysti sér ekki til pess ad reyna aftur og for & varanlega 6rorku. Vonbrigdi og

sorg leyndu sér ekki i frasdgn hans:
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J4, ég komst Ut 4 almennan vinnumarkad par sem fra var
horfid, en svo veiktist €g aftur og pa kom 1 ljés ad pad sem
¢g hafdi stefnt ad, ad taka upp pradinn par sem fra var

horfid ad sa kafli i lifi minu var bainn.

Oryrki og 6rorkumat

Viomalendur voru flestir & ororku- eda endurhafingarlifeyri. Einstaka adilar voru ekki
komnir & slikar batur en fengu adstod fra félagspjonustu. bott patttakendur vaeru ad dgra
sjalfum sér & hverjum degi med mismunandi askorunum fannst peim pad litils metid i
samfélaginu. Margir upplifou ad litid veeri nidur til peirra sem oryrkja og ad samfélagid
vildi sem minnst vita af folki sem vaeru med gedraskanir. Peir sem glimdu badi vid
andlega og likamlega kvilla potti betra ad segja orsokina fyrir drorkunni vera vegna
likamlegra kvilla heldur en vegna gedranna kvilla. Astadan var fordomar i samfélaginu
sem gatu med timanum ordid ad eigin fordomum. Demi voru um ad folk borgadi fullt
gjald par sem hagt var ad fa ororkuafslatt frekar en ad syna Ororkuskirteini sitt. Ordalag
eins og ,,aumingi” ,,ekki 100% manneskja” ,,6virkur samfélagspegn” voru viomelendum
tom pegar peir lystu stodu sinni i samfélaginu. Einn notandi dré upp mynd af vidhorfi

almennings & eftirfarandi hatt:

Ef madur er i skola eda heimavinnandi pa er petta allt i lagi,
en ad vera Oryrki pd er madur bara aumingi. Pad er bara

vidhorfid allt um kring.

Stor hopur patttakenda tok naerri sér ad purfa ad hetta ad vinna vegna veikindanna og
gengu 1 gegnum akvedid sorgarferli eda skomm af peim sokum. Einstaka adilar hofou
hatt vinnu vegna likamlegra orsaka en voru ni komnir i hop folks med gedraskanir.
Folkid taladi um ad ekki vaeri metid til tekna ad vera oryrki. Fjarmagnid sem folk hafoi
milli handanna sem 6ryrkjar, var téluvert laegra en pad hafdi adur en pad veiktist. Folkid

var pvi 4 sama tima a0 takast 4 vio afallid vid a0 hverfa fra vinnumarkadi, missa stéou i
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samfélaginu, 4samt pvi ad purfa ad adlaga sig breyttri fjarhagsstoou a ororkulifeyri. Eftir
a0 ororkulifeyri lauk og eftirlaunadrin toku vid vard fjarhagsstadan enn verri enda hafoi
oryrki til langs tima, litid borgad i lifeyrissj6d. Viomalandi sagdi fra pvi ad hafa ordid
fyrir miklu tekjutapi, vio ad fara & 6rorku, pegar hann purfti ad hatta ad vinna vegna

veikinda:

Eg var 4 fjorum sinnum haerra kaupi en ororkan. Eg var
blinn ad vinna 6ll pessi ar og missa svo allt i 6rorku sem
var hlaegilegur peningur. bPoétt peir myndu haekka hana um
100% pa myndi folk skrimta & henni. Folk lifir ekki af

pessu og svo er alltaf verid ad klipa af pessu.

bott endurheefingarlifeyrir eda ororkulifeyrir veeri lagur 1 hugum margra gat hann aukid
akve0did Oryggi. Sumir attu sér von um ad snua aftur ut i idu samfélagsins & ny og fara i
nam eda vinnu og sau moguleika & ad efla heilsu og feerni & medan peir vaeru & bdtum.
begar endurhefingarlifeyrir eda Ororkulifeyrir var ad renna ut og sakja purfti um
endurnyjun, upplifdu margir kvida og dhyggjur um hvort peir fengju aframhaldandi batur
eda ekki. Pad gat pvi verid erfitt ad gera langtima radstafanir eins og ad reyna fyrir sér i
nami til ad efla sjalfan sig og heilsuna vegna fjarhagslegs 66ryggis. Erfitt gat verid ad
treysta 4 heilsuna og folk var tvistigandi yfir pvi ad taka dhaettu ef pad bitnadi & fjarhag
peirra.

batttakendur t6ludu um sibreytilegar og 6skiljanlegar reglur tryggingastofnunar.
Margir h6fou reynslu af skerdingu a4 botum sinum eftir ad hafa unnid sér inn litlar
upphedir i starfsendurhaefingu og borgad fullan skatt af peim. Auk pess var folk ekki ad
sekjast eftir leidréttingu ef tryggingastofnun misreiknadi sig, vegna veikinda sinna og
otta vid frekari tekjumissi. Vandinn virtist aukast til muna ef folk fékk greitt baedi fra
tryggingastofnun og ur lifeyrissjodum. Pa var eins og ekki veri nokkur leid til ad auka
eigio fjarmagn. Til ad fordast 61l 6peegindi, tengd fjarhag og heilsu, vard nidurstadan oft
su ad sleppa pvi a0 reyna ad vinna og s&tta sig vid stodu sina. Viomelandi sem hafoi gert
tilraun til ad vinna & ny eftir veikindi, en purft ad hatta aftur pegar heilsan brast, vard

fyrir skerdingu 4 botum:
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Sidan er ekkert hegt ad gera nokkurn skapadan hlut pvi pad
eru svo ofbodslega stifar tekjutryggingar. Pad eru
endalausar skerdingar og madur er bara skorinn og
stripadur nidur i akvedna upphad. Eg veit ad pad eru
margir i dag sem veigra sér vid a0 taka eitthvad til hendinni
af heilsufarsastedum einfaldlega vegna pess ad pad lenti i
tekjuskerdingu med pvi ad afla sér einhverra tekna. Eg lenti
i pvi pegar €g missti vinnu pa var ég ekki ad saxkjast eftir

a0 fa leidréttingu 4 boétum. bad for alveg rosalega illa i mig.

Ororkumatskerfid var einnig gagnrynt af sumum fyrir ad leggja of mikla &hersla &
veikleika folks med laeknisfraedilegu mati. Lagt var til ad 4 sama tima og einstaklingur
feeri 4 ororku etti lika ad meta ahuga, haefni og getu hans og veita studning til ad hann
gaeti 00last réttindi & grundvelli styrkleika sinna. Fra pessu sjonarhorni var bent 4 ad
leggja pyrfti meiri dherslu 4 endurhafingu en gert er og voru talsmenn pess sannfaerdir

um ad slikt mundi skila arangri og folk feeri fyrr af 6rorku en ella.

Sérfraedingar

Margir voru sattir vid gedlaekninn sinn og fundu til 6ryggis ad eiga tima hja honum po
ekki vaeri nema einu sinni i manudi. Sumum stod til boda ad hringja i sinn gedlakni ef
peir purftu & a0 halda, sem gaf lika Oryggistilfinningu. Vidmalendum fannst leknar
gegna miklu abyrgdarhlutverki og traust til peirra var eitt lykilatridi i samskiptum vid pa
til ad lida betur og na bata. Traustid jokst pegar einstaklingar fundu ad komid var fram
vid pa af virdingu med pvi ad; hlustad var a pa, peir fundu ad peir skiptu mali, peim var
syndur skilningur, stutt var vid pa, peir voru hafdir med i radum og peim var bent a leidir
sem gatu komid peim ad gagni. Fagleg vinnubrogod og leknisrannsoknir, adur en akvedid
var a0 gefa skjolstedingum lyf, virtust veita traust. Einn einstaklingur taldi studning og
vinnu med gedlaekni sinum hafa skipt skdpum i bataferlinu. Hann taldi leekninn virkilega

vera ad ,,berjast” fyrir sig:
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Pad sem hann er blinn ad gera fyrir mig. Hann er eini
leeknirinn sem hefur hlustad a4 hvernig mér lidur. Ef ég
hefdi ekki haft svona gédan laekni pa veeri €g dainn i dag.

bad er alveg & hreinu.

Eins og hja pessum einstaklingi kom margoft fram i vidtolunum mikilvaegi pess ad folk
fengi hlustun og tekid veri mark a pvi. Margar sogur voru hins vegar a pa leid ad folki
fannst gedlaknar ekki vinna i samvinnu vid sig og par med ekki skilja sig, sem dr6 ur
trausti til peirra. Sumir lystu valdastoou laekna par sem peir dkveddu hvad
skjolsteedingum veeri fyrir bestu an pess ad reda pad frekar og upplifdu einstaklingarnir
eins og peir hefou ekkert val um annad en ao fylgja pvi, ef peir etludu 4 annad bord ad fa
pjonustu. betta atti ekki sist vio um upplysingar um lyf og aukaverkanir. Einstaklingar
h6fou sumir reynslu af hunsun fra lekni sinum pegar athugasemdir voru gerdar vardandi
lyfjamedferd. Ef leknar hlustudu ekki 4 einstaklinginn, vardandi lidan af lyfjum, gat pad
kostad verri 1idan um langt skeid, lengri legu 4 spitala og aukinn lyfjakostnad. I einstaka
tilfellum sagoi folk fra pvi ad leknar hefou lokad a sig an fyrirvara. Tilfinningar eins og
hofnun og vonleysi gerdu pa vart vid sig og heilsan versnadi. Einnig fannst einstaklingum
litil hjalp 1 pvi pegar peim leid illa, ef sérfredingar reyndu ad hughreysta pa med pvi ad
gera litid ur vandanum. P4 fundu peir fyrir meiri einmanaleika og vonleysi en adur yfir
pvi ad ekki veeri tekid mark 4 peim og hafdi pad neikved ahrif & heilsuna. Vidmalendur
sem hofou upplifad ad fara til leknis eda salfredings vegna vanlidan en fengid pau svor
ad peir veru ekki veikir voru jafnframt ordnir alvarlega veikir nokkrum arum sidar.
Einstaklingur med slika reynslu veiktist tveimur arum eftir slik svor, var lagdur inn a

geddeild og er enn notandi gedheilbrigdiskerfisins 11 arum sidar:
bad var ekki fyrr en ég fékk taugaafall ad ég fékk hjalp. Eg

for til salfreedings sem sagdi ad pad veri ekkert ad mér. En

svo fékk ég taugaafall.
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Ef vantraust myndadist og notandi skipti um laekni eda salfreding purftu nyju
sérfraedingarnir ad sanna sig og vinna sér traust. Samvinna var stor pattur i pvi eins og

einn vidmeelandi lysti sem purfti ad skipta um gedlakni:

Sérfreedingurinn vann sér smatt og smatt inn traust hja mér.
Eg s ad hin vissi alveg hvad hun var ad gera med hverju

skrefi sem vid tokum saman.

Viomalendur hofou margir eftir laekni sinum ad vegna veikinda sinna pyrftu peir ad taka
lyf par sem eftir veri @vinnar. Einnig hafoi hluta viomalendahopsins verid sagt, af somu
astedu, ad peir yrdu Oryrkjar alla tio sem gat reynst erfitt ad satta sig vid. Sumir voru
reidir yfir slikum yfirlysingum og fannst ad leknar veru med pvi ad taka vonina um bata
fra folki. Adrir gengu svo langt ad fullyrda ad slikt veeri hluti af sjikdomsvadingu og
med pessu veri verid ad halda folki veiku. Skjolstedingar vaeru stimpladir, fengju

sjukdomsgreiningu og vandamal peirra vaeru afgreidd med lyfjum.

Sjukdémsgreiningar

begar talid barst ad sjukddémum notudu margir vidmelendur erlend heiti yfir sjukdom
sinn og sumir voru afar uppteknir af sjukdomsgreiningu. Peir sem hofou verid notendur
gedheilbrigdispjonustunnar lengi hofdu margir fengio fleiri en eina slika greiningu. Oft
hafoi sjukdoémsgreiningin breyst med timanum til hins betra eda til hins verra. Demi voru
um ad gedklofa-greining breyttist i gedhvarfa-greiningu og gedhvarfa-greining breyttist
athyglisbrests-greiningu med eda an ofvirkni. Einnig gat punglyndis-greining breyst i
gedhvarfa-greiningu og gedhvarfa-greining breyst i gedklofa-greiningu. Osamraemi milli
leekna vardandi sjukdomsgreiningar og videigandi lyf var gagnrynt og virtist draga ur
trausti til peirra. Pad gat valdid ruglingi ad fa nyja greiningu og haft jakvad eda neikvad
ahrif & sjalfsmynd eftir pvi hvort greiningin ,,versnadi” eda ,,batnadi”. Af ollu illu potti
verst a0 vera med gedklofa-greiningu, naerst verst gedhvarfa-greiningu og skast var ad

hafa punglyndisgreiningu.
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Nokkrum einstaklingum st6d 4 sama um greiningu sina, adrir voru mjog 4 moti
peim vegna stimplunar og enn adrir upplifdu 1étti pegar skyringu var ad finna a lidan
peirra. 1 sidastnefnda hépnum voru einstaklingar sem hofou verid veikir lengi 4dur en
peir fengu sjuikdomsgreiningu, vissu jafnvel ekki ad peir vaeru andlega veikir og tdldu sig

pess vegna hafa farid 4 mis vid videigandi pjonustu og adstod.

Geolyf

Neer allir patttakendur voru 4 lyfjum med 6rfaum undantekningum. beir einstaklingar sem
ekki toku lyf, s6gou pau fara illa i sig. Pott sumir veeru 6anaegdir med ad purfa ad taka lyf
var skilningur 4 mikilvaegi peirra. Margir sdgdust vera hddir sinum lyfjum og hoéfou
reynslu af pvi ad purfa ad leggjast inn & geddeild pegar peir heettu inntdku peirra. Hins
vegar gat 1i0id0 langur timi par til lyf sem hentadi vidkomandi einstaklingi fannst og
reyndist leitarferlid morgum erfitt. Folk hafoi lika reynslu af pvi ad hafa tekid inn lyf sem
virkudu vel 1 &kvedinn tima en svo kom ad pvi ad likaminn poldi pau ekki lengur og hofst
pa aftur leit ad nyju lyfi. Einstaklingur 1ysti lidan sinni vid ad finna videigandi lyf sem

gekk brosuglega og lengdi dvol & geddeild um marga ménudi:

Meér leid bara eins og tilraunardyri. Pad er misskilningur hja
folki a0 ef pu ert med einhver gedraen vandamal ad pu farir
a einhver lyf og pa er bara allt i lagi. Pad getur tekid morg
ar ad finna rétta lyfio. Kannski ertu heppinn.

Oanzgja vidmalenda med lyfin var fyrst og fremst vegna bagalegra og stundum
hattulegra aukaverkana. Margir toludu um ad vera tilfinningalega flatir en stundum voru
aukaverkanirnar sagdar svo slemar ad folki fannst eins og pad mundi varla lifa per af.
Einstaklingurinn st6d pa frammi fyrir pvi ad meta hvort veri verra sjukdomurinn eda
aukaverkanirnar. Einstaklingur sem st6d frammi fyrir sliku vali kaus aukaverkanirnar
fremur en sjukdominn: ,,Eg er meira flatur og framtakslaus sem er na skarra heldur en ad

vera alltaf ad hugsa um ad stuta sér.”
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Medal aukaverkana sem folk hafdi reynslu af voru: nidurgangur,
einbeitingarskortur, natursviti, tilfinningadeyfo, sljoleiki, athyglisbrestur, malstol,
ruglingslegt tal, dndunarerfidleikar, aukinn kvidi, aukid punglyndi, sjalfsmordshugsanir,
ofnemisvidbrogd og lyfjaeitrun. Viomalendur virtust hafa mikla porf fyrir ad tja sig um
aukaverkanir lyfjanna sem peir toku en einnig um magn peirra og tegundir. Algengt var
ad einstaklingar tekju inn nokkur lyf beedi til ad halda sjikdomi sinum nidri og
aukaverkunum af lyfjum tengdum honum. Margir sdgdust taka mikid af lyfjum i peim
tilgangi. Einn viomelandi sagdist taka 15 toflur af gedlyfjum 4 hverjum degi og kom i
1j6s ad hann var ekki einn um pad. Hagt var ad greina 6angegju margra med lyfjamagnio
sem peir innbyrgdu midad vid arangur og aukaverkanir. Notandi lysti pvi ad lyfin hefou

tekio tilfinningarnar i burtu:

Eg hef hvorki getad gratid i morg ar og ekki hlegid
almennilega. Lyfin pau dempa mann nidur. Madur verdur
eiginlega oOheilbrigdur af lyfjunum lika. bau gera ekki
fullkomid gagn og aukaverkanir af lyfjunum, madur verdur

bara flatur.

Einstaklingarnir bentu & ad lyfin veeru engin tofralausn og fleira pyrfti til vid ad na bata.
Einn ordadi pad svo: ,,Lyfin gera bara part af pessu og eigin athafnir eru pad sem sla

endahnutinn 4 ferlio.”

Geddeild

Viomalendum potti mikilvaegt ad geta fengid ad tala vid fagfolk pegar veikindi foru
versnandi. Mismunandi var hversu gott adgengi folk hafoi ad fagfolki. Sumir peirra sem
hofou glimt vid gedsjukdom lengi eda lagst oft inn & geddeild purftu eingéngu ad hringja
og bidja um innlogn og fengu hana. Adrir h6fou ekki somu tengsl inn & geddeildir og
virtust radvilltir um hvad gera skyldi pegar peim for ad lida ver. Einn notandi sagdist hafa
fengid neydarnumer 4 geddeild sem hann atti ad geta hringt i. Honum bra heldur i brun

pegar a reyndi. Hann hringdi en enginn svaradi:
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Eg er med neydarnimer i vasanum sem & ad svara allan
solarhringinn. Pad er naudsynlegt ad geta hringt i einhvern
pegar pu ert ad veikjast og fa hjalp. Einu sinni hringdi ég i
petta nimer, petta er neydarntimerid og pad var ekki svarad
i simann. [ sumum tilfellum getur petta verid spurning um

lif og dauda pott pad hafi ekki verid i minu tilfelli parna.

Viomalendum potti ekki eftirsoknarvert ad leggjast inn 4 geddeild en margir h6fou samt
purft & pvi ad halda og vissu ad svo gati farid aftur. Folki fannst litid gerast pegar pad
lagoist inn &4 geddeild og margir hefou viljad fjolbreyttari urlausnir og medferdir & medan
peir voru par. Bent var 4 porf fyrir salfredimedferd, hugrena atferlismedferd og viotol
vid gedlekni. Margir h6fou ord 4 pvi hversu erfitt hefoi verid ad fa viotol vid lekni &
medan peir lagu inni. Einstaklingi sem hafdi legid inni 4 geddeild potti midur ad fa ekki

slik vidtol fyrr en hann snéri aftur, skommu sidar, enn veikari en adur:

bad var fyrst pegar ég kom inn med brjalad punglyndi pa
var ¢ég settur i regluleg vidtol hja gedlekni og salfredingi

hérna uppi 4 deild.

Einhver munur virdist p6 vera 4 pvi hvada pjonustu folki er bodid & geddeild. Nokkrir
s0gOust hafa fengio regluleg vidtol hja gedlekni og lystu anagju sinni med pad. Vidtdlin
hofou veitt naudsynlegan andlegan studning og hjalpad vid ad undirbua hvad taeki vid
pegar dvdlinni lyki. Vidtolin voru talin sérlega gott veganesti heim fyrir pa sem bjuggu
utan hofudborgarsvadisins og 16gdu 4 sig langt ferdalag pegar peir tutskrifudust af
geddeild.

begar folk utskrifadist af geddeild var mikilveegt ad 6nnur pjonustutrradi tekju
vid pvi annars var haetta 4 ad folk snéri aftur og jafnvel veikara en adur. Heetta var talin
a ad goo pjonusta nyttist ekki ef eftirfylgd var abotavant. Viomalandi sagdist hafa fengio
gb60a pjonustu & geddeild en utskrifast padan an pess ad annad urraedi teki vid. Auk pess

var hann husnadislaus. Sjé arum seinna er hann enn notandi gedheilbrigdispjonustunnar.
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Nokkrir einstaklingar hofou sérstaklega slaema reynslu af ad leggjast inn &
geddeild og notudu ord eins og ,,vald” ,,grimmd” og ,,ofbeldi” pegar pad taladi um
starfsfolkid. Sumir pessara einstaklinga sogdust hafa upplifad naudungarinnlogn og verid
gefin lyf gegn eigin vilja. Peir upplifou 06ryggi vid ad missa stjorn 4 adstedum og fannst
ekki hlustad a sig. Lyfin sem Deir fengu gerdu pa sidan enn mattlausari gagnvart
naudungaradgerounum. Sumir héfou fengid afall vio slikar adfarir og bent var 4 ad petta
veri demi um pjonustu sem gagnadist ekki. Eftir svona reynslu var folk ottaslegid og
vantreysti heilbrigdiskerfinu i heild. Traust til heilbrigdisstarfsmanna beid lika hnekki
pegar folk heyroi talad um sig eda veikindi sin 4 neikvaedan hatt pegar starfsmenn téldu
ad vidkomandi veri ,,0t Gr heiminum.” beir sem hofou pa reynslu, hikudu vid ad leita sér
hjalpar pegar veikindi versnudu sidar. Pattakandi sem hafoi heyrt starfsfolk tala um sig
fannst pad purfa ad geeta sin betur: ,,Er ekki hagt ad gera krofur 4 heilbrigdisstarfsmenn

um ad koma fram vid folk af virdingu?”

Fraedsla um gedsjukdoma

begar vidmelendur veikust gat pad haft mikil dhrif & samband vid fjolskyldu og vini.
Sumir lystu pvi ad fjolskyldan vaeri buin ad 1ida fyrir ad horfa upp & vanlidan vidkomandi
an pess ad geta hjalpad. Einstaklingurinn sjalfur gat 4 sama tima fundid fyrir samviskubiti
yfir ad lida illa og bregdast sinum nanustu. Pegar adstandendur attu erfitt med ad skilja
lidan pess veika hafdi pad neikvaed ahrif 4 heilsu hans. Demi voru um rofin
fjolskyldubond og hofou sumir fengid faglega adstod, jafnvel moérgum arum seinna, til ad
nalgast fjolskyldu sina & ny. Ef fjolskyldan hafoi pekkingu & gedsjukdémum upplifdi hinn
veiki meiri skilning 1 sinn gard og aukinn studning vardandi Grredi, medferd eda bata.
bekking fjolskyldunnar var pvi talin mikilvaeg og ad sogn sumra gat fjolskyldufraedsla
,gert kraftaverk.” Faum var bodid upp 4 fjolskyldufraedslu og margir vissu ekki af slikri
pjonustu. I henni fengu fjélskyldumedlimir fradslu um sjukdominn og gatu deilt med sér
hver sinu sjonarhorni asamt eigin lidan. Aukinn skilningur i gegnum fradsluna skiladi sér
i meiri studningi vid einstaklinginn med gedrdoskunina og battum samskiptum innan
fjolskyldunnar. { kjolfarid hafdi pad jakvaed ahrif 4 heilsu einstaklingsins sem upplifoi

akvedinn Iétti eins og eftirfarandi frasdgn lysir:
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Gud minn gédur hvad petta hefur hjalpad. Hjalpad mér ad
pau sjai ad ég er med sjukdom en ekki einhver letingi. Pad

skiptir svo miklu mali.

Margir viomalenda hefou sjalfir viljad vera betur upplystir um gedsjukdéma pegar peir
veiktust. Skortur 4 pekkingu vard til pess ad margir foru i felur med vanda sinn i stad pess
a0 leita sér hjalpar vegna eigin fordoma og annarra. Gedfradsla potti litil i samfélaginu
og fordomar miklir. Talid var naudsynlegt ad freda almenning meira en gert er um
gedraskanir, afleidingar peirra og morkin sem liggja milli pess ad vera med gedsjukdom
eda ekki. Einnig ad gera folk medvitadra um ad hver sem er getur fengid slikan sjukdom.
Viomalendum Dpotti porf a4 ad hefja fredslu um gedheilsu snemma i grunnskolum og
fylgja henni eftir inn i framhaldsskolana. Talid var mikilvegt ad unglingar hefou
vitneskju og greidan adgang ad upplysingum um gedsjukdoma og hvert vaeri haegt ad

snua sér ef grunur 1éki & ad hann veeri til stadar.

Upplysingar

Laknar voru gagnryndir fyrir ad vera sparir & ad veita upplysingar um annad en
sjukdominn sjalfan. Flestum viomelendum pottu upplysingar vera af skornum skammti
svo sem vardandi; lyf sin, medferdir, namskeid, réttindi eda stadi fyrir folk med
gedraskanir. Talad var um ad ganga pyrfti hart 4 lakna til ad fa paer. A peim timapunkti
hofou einstaklingarnir sjalfir lesid sér til um pessa patti eda fengid vitneskju um pa i
gegnum vini og &ttingja.

Einstaka adilar h6fou ekki porf fyrir ad vita neitt um lyfin sem peir toku og vildu
a0 gedleknir peirra sai alfarid um lyfjamal sin. Hins vegar voru lyfjaupplysingar og
aukaverkanir af peim pad sem folk nefndi helst sem skort &4 upplysingum og sumir
efudust um ad gedlaeknir peirra hefdi sjalfur naegilega pekkingu a lyfinu sem hann var ad
gefa peim. Da&mi voru um ad einstaklingar i lyfjamedferd leitudu til gedleknis sins vegna
vanlidan, fengu enga skyringu hja honum hvad amadi ad peim en komust sidan ad pvi

sjalfir ad um aukaverkun veeri ad raeda. Petta kom nidur 4 trausti til vidkomandi leekna og
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gat pytt ad einstaklingurinn leitadi annad. Eins voru nokkrir vidmalendur sem toldu sig
vera ad taka svefnlyf pegar peir voru i raun 4 gedlyfjum og bra sumum illa vid pegar peir
komust ad hinu sanna. Flestir vidmelenda vildu vita hvad peir vaeru ad taka inn og vid
hverju matti btiast. Margir upplifou hins vegar eins og leknum fyndist pad ekki skipta

eins miklu mali eins og eftirfarandi frasdgn synir:

ber [upplysingarnar] eru vodalega litlar. Ef ég fer til laeknis
pa gefur hann mér einhverjar pillur en ég fe alls ekki ad
vita neitt vid hverju paer eru. Eg parf ad spyrja um pad i
apotekinu. Hann [leknirinn] eiginlega svarar mér ekki.

Hann & ad segja mér hvad ég er a0 taka.

beir sem hofou reynslu af pvi ad gedlaeknir peirra utskyrdi vel tilgang lyfjanna og
mogulegar aukaverkanir fannst pad gott og voru vidbunir peim 6psegindum sem gatu
komid upp.

Erfitt virtist vera a0 fa4 upplysingar um endurhafingarlifeyri, ororkulifeyri og
lyfjakort. Faum var bent 4 slikar upplysingar og folk purfti yfirleitt ad bera sig eftir peim
sjalft. bad gat reynst morgum erfitt en pegar vitneskjan var fyrir hendi og skjolstaedingar
gengu a sina leekna var peim hins vegar vel tekid.

Mismunur virtist vera & pvi hvada upplysingar sérfredingar a geddeildum
midludu til skjolstedinga sinna. Vidmalendum fannst porf 4 ad freda einstaklinginn um
veikindi hans, lyfin og vid hverju meetti btiast vid innldgn. Einnig p6tti vanta mikilvaegar
upplysingar um pad sem gati tekio vio eftir 1ifid 4 geddeild. Hugmynd kom um ad
athenta notendum geddeildar bakling med helstu upplysingum um pau urraedi sem stedu
peim til boda utan geddeildar hverju sinni. Bent var 4 ad naudsynlegt vari ad starfsfolk a
deildum veeri vel ad sér um pau Urredi sem til veru og gaeti rett moguleikana vid
einstaklinginn.

b6 nokkrir sdgdust ekki hafa vitad af gedrektarmidstodvum fyrr en peir foru ad
kvarta yfir 6anegju med pad urredi sem peir hofou 4 peim tima. Pa fengu peir
upplysingar um midstédvarnar i gegnum heilbrigdisstarfsmenn. Stér hluti einstaklinga

sem sottu gedraktarmidstoovarnar hofou hins vegar frétt af peim 1 gegnum fj6lskyldu eda
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vini. Sumir notendurnir voru undrandi & pvi ad hafa ekki fengid upplysingar um pennan

kost pegar peir lagu inni 4 geddeild.

Gedraektarmidostodvar

Eitt af pvi sem folki med gedraskanir stendur til boda er ad sekja gedrektarmidstodvar.
Sumir sdgdust ekki hafa haft hugmynd um ad par veru til. Stundum purfti folk fyrst ad
yfirstiga eigin fordoma og horfast i augu vid ad peir tilheyrdu hopi folks med
gedraskanir til ad geta nytt stodvarnar af alvoru. bPad sem notendum likadi sérstaklega vio
slika stadi var ad geta veri0 peir sjalfir. Parna hittist folk a jafningjagrundvelli par sem
ekki purfti ad gefa neinar skyringar 4 lidan eda hegdun. Mikilvaegt var ad geta meett med
pad fyrir augum ad byggja sig upp an pess ad purfa ad hlusta 4 sjikdoma og eymd.
Stodvarnar voru oft 1jos 1 myrkrinu og markmid dagsins gat verid eingdngu ad komast a
faetur og meeta par. Adrir litu 4 stddvarnar sem vinnustad sinn og téludu um ad sjalfstraust
hefdi eflst vid pad ad sekja pangad.

Mismunandi var hvad stédvarnar budu upp a og hvada stod hentadi hverjum og
einum. Stundum var tilgangurinn eingdngu ad hitta adra. Sumir gatu tekid ad sér verketni
eda vinnu 4 vidokomandi stad, sinnt dhugamalum sinum eda kynnst jafnvel nyjum
hafileikum sinum. Ymsir h6fou sott sama stad arum saman og fannst pad gott. bad potti
lika gott pegar starfsfolk 4 stadnum veitti hvatningu og studning og benti a pegar porf var
a a0 leita til leeknis. Pad kom fyrir ad notendur purftu ad leggjast inn 4 geddeild um tima
en margir peirra litu & stadina sem urradi til ad halda sér fra henni.

Umsagnir notenda gefa til kynna ad eitt hlutverk gedraektarmidstodvanna sé¢ ad
sporna gegn félagslegri einangrun. Stodvarnar eru notendum opnar & virkum dégum a
hefdbundnum vinnutima. Eftir lokun peirra og um helgar tok félagsleg einangrun vid hja
storum hopi. Ratt var um hversu erfitt vaeri ad vera einn og helgarnar reyndust mérgum

mjog erfidar. Eftirfarandi lysing var samnefnari fyrir marga vidmalendur:
Pad er erfitt hvad ég er rosalega einn. Eg kvidi fyrir

helgunum. Eg heyri ekki i einum eda neinum allan

laugardaginn og sunnudaginn.
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bad virtist skipta suma miklu mali ad purfa ekki ad elda og borda einir heima hja sér.
Hugmynd kom um ad stadirnir 4 Reykjavikursvaedinu gatu skipst & ad hafa lengri
opnunartima a4 vikum dogum og folk gaeti bordad kvoldmat med 60rum og horft 4
sjonvarpsfréttir adur en haldid veri heim.

A hofudborgarsvadinu hafa gedraktarmidstodvarnar stundum bodid upp 4
skipulagdar dagsferdir, grodursetningarferdir og grillferdir fyrir notendur. Einnig er
sérstakt ferdafélag, Ferdafélagido Viosyn, rekid af notendum og hafa o6tal ferdir verid
farnar erlendis 4 peirra vegum. Ferdafélagid er opid 6llum notendum og skapar badi
vinnu vardandi skipulag, umsjon og annan rekstur, asamt pvi ad veita morgum sem
ferdast med pvi gledi. Sumir sdgdust aldrei hafa ferdast til utlanda fyrr en peir foru i ferd
med Ferdafélaginu Vidsyn. Undirbuningurinn fyrir suma og ferdin fyrir adra virtist hafa
jakveed ahrif a sjalfstraust, sjalfsteedi og par med gedheilsuna eins og eftirfarandi demi
Synir:

Eg var tregur til ad fara med. Eg var rosalega
hamingjusamur eftir ad hafa farid i pessa ferd, pad gekk allt

dasamlega og ferdin var meirihattar.

Ymis pjonusta
Bo0i10 var upp 4 ymsa pjonustu og medferd sem folk var misvel upplyst um. Sumir stadir
sem folk sotti budu upp a vidtal vid prest sem morgum likadi vel. Einhverjir hofou
reynslu af salfredimedferd og var oftast jdkvaed reynsla af henni. Fyrir marga var sa
valkostur of dyr. FAum hafodi verid bodid upp 4 hugrena atferlismedferd en peir sem
ho6fou profad hana fannst hin gagnast vel vid ad rada vid osjalfradar hugsanir, flokka peer
og losa sig vi0 par sem voru Oparfar. Einnig hofou nokkrir verid i hopmeodferd og leert
par 4 sjalfan sig og kynnst gagnlegum bjargradum.

Nokkrir vidmalendur sau a eftir ymissi pjonustu sem adur hafoi verid bodid upp a
en lagst nidur. Par & medal var endurgjaldslaus aksturspjonusta i Vestmannaeyjum.
Breyting hafoi verid gerd 4 pjonustunni 4 pann hatt ad notendur purfa nu ad greida gjald

fyrir hana. Fram kom ad folk saknadi pess ad hafa ekki fria aksturspjonustu lengur og
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voru breytingarnar sagdar yta undir félagslega einangrun par sem notendur setu frekar
heima heldur en ad fara Gt & medal folks.

b6 nokkrum vidmelendum hafdi verid bodid upp a4 medferdarrarredi. Nokkrir
bidu eftir ad komast ad 4 slikum stad. beir sem bidu og adrir sem hofou reynslu af sliku
urredi potti bagalegt hversu bidin var 1ong. Notendur attu erfitt med ad skilja hvers vegna
bidin pyrfti ad taka jafnvel marga manudi. Bent var 4 ad val & medferd og timasetning
veeru lykilatridid 1 vinnu med gedsjukdoma. Pad gati reynst kostnadarsamt og litid gagn
veri 1 pvi ad fara i, annars géda medferd, ef timasetningin vaeri rong. Vidmalandi sem
var teplega buinn ad na sér eftir ,,maniu” fékk sértaekt medferdarurredi i kjolfarid an

bidtima. Hann var spurdur ad pvi hvernig honum hafoi likad pjonustan:

Mjog vel en ég nadi ekki a0 nyta mér hana vegna pess ad
pad var ekki nogu mikid utanumhald fyrir mig persénulega.
Ef ég hefdi komid inn adeins seinna pa hefdi ég hugsanlega

verid betur i stakk btinn til ad notfeera mér hana.

[ vidtolunum kom fram ad mikilvaegt veeri fyrir gedheilsuna ad hafa hlutverk, halda sér
virkum, setja sér markid og vinna vid eitthvad sem hefur tilgang. Margir alitu vinnu eda
verkefni gdda leid 1 att ad bata og téldu naudsynlegt ad slikt feeri saman vid hefni og
ahuga einstaklingsins. Peir sem hofou teekiferi til ad sinna verkefnum sem tengdust
ahuga peirra og hofou tilgang sdgdust fa hvild fra gedsjukdomnum & medan, hugsunum
tengdum honum og gatu 1atid sig dreyma um mdguleika framtidarinnar. Stadir med
verkefnatengd trraedi voru gagnryndir fyrir ad bjoda upp a einfold verkefni sem hentudu
eingdngu peim veikustu. Peir sem voru langskolagengir attu erfitt med ad finna stad sem
peim potti stydja nodg vid bataferli sitt. Bent var & porf fyrir verkefni eda vinnu fyrir folk 1
bata sem veru i senn adhugaverd, gefandi, skapandi, hefilega 6grandi hverju sinni og
hefou tilgang. Oskad var eftir pjonustu sem gefur folki takiferi til ad kynnast
ahugasvioum sinum og hafni asamt pvi ad fa adstod og pjalfun i ad takast a vid verketni,
athafnir, ndm eda vinnu. Talid var ad leggja metti meiri aherslu & pessa peetti i medferd

til ad adstoda einstaklinginn vid ad na bata.
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Dagsskipulag var einnig talido mikilvegur pattur i bataferlinu. Med géou skipulagi
var talid ad hagt veri ad koma i veg fyrir 6parfa kvida med gédum undirbuningi til ad
takast 4 vid daglegt lif og fyrirbyggja tomarim. Sumir ségdu ad skipulag pyrfti ad vera a
Ollum svidum og ef gefid veri eftir 4 einu peirra yrdi oreida 4 peim 6llum. Heilsunni
hrakadi 1 kjolfario. Stadir med verkefnatengd urraedi virtust veita notendum goédan
studning vid ad bua sér til dagsskipulag sem innihélt tima og athafnir sem hagt var ad
fylgja eftir. Bent var 4 ad hluti bata veeri ad einstaklingurinn fyndi ad hann gaeti yfirstigio
hindranir sem hann meetti 4 leidinni ad settu markmidi. Margir téldu sig purfa studning til
a0 nd markmidum sinum sem voru einstaklingsbundin. Daemi um markmid sem
viomalendur nefndu voru: Vera med fjolskyldunni, hreyfa sig, ut ad ganga, halda sér viod
dagsskra, na heilsu, verda almennur pjodfélagspegn, fara ad vinna, taka stadentsprof, fara

i kvoldskola, framhaldsskoéla, haskodla, verda haskolakennari og visindamadur.
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Samantekt

Viomalendur tengdu upphaf gedraskana sinna oftast vid lidan i skola, lidan i vinnu eda
likamlega kvilla. Mismunandi var hvort gedren veikindi komu 4 undan eda i kjolfar
erfidleika tengdum pessum pattum. Vid pad ad veikjast upplifdu margir eins og peir
stedu fyrir utan samfélagid an hlutverks og fundu fyrir virdingarleysi mismunun og
forddmum. Afleidingin var félagsleg einangrun og oft voru helstu samskipti vid sina lika.
Slik samskipti gatu verid god til ad meeta skilningi og halda sér virkum. Hins vegar purfti
meira til ad nd lengra i bata og gat studningur fagfolks, vina eda @ttingja gengt
lykilhlutverki i pvi. Nidurstodurnar syna ad upplyst fjolskylda getur myndad bakland sem
er Ometanlegur pattur i bataferlinu.

Vidmalendahopurinn virtist skiptast i tvennt. Annar hopurinn hafdi gefid upp von
um bata, gerdi eins vel og hagt var Gr stodu sinni med pvi ad nyta pad sem
gedraektarmidstodvar budu upp a. Hinn hopurinn stefndi 4 ad na heilsu, komast ut i
samfélagid og fara i ndm eda vinnu. Nidurstodurnar syna ad porf er & meiri studningi og
pjalfun fyrir sidarnefnda hopinn til ad na fotfestu i lifinu & ny. Eitt af pvi sem hindradi
folk i ad reyna ad na pvi markmidi var fyrirkomulag rorkumats og 6rorkubéta. Oskad
var eftir pvi a0 styrkleikar einstaklinga yrou metnir samhlida veikleikunum sem leiddu til
ororku. Urraedi sem bodid veeri upp 4 attu sidan ad midast vid ahuga, hefni og getu
einstaklingsins. Nidurstodur benda til ad ororkumatskerfio ali frekar 4 hjalparleysi og
studli ad kroniskum veikindum frekar en ad stydja oryrkja til virkni og hvetja pa til ad
stiga aftur 0t 1 samfélagid.

Heilbrigdisstarfsfolk var talid geta haft jakved eda neikvaed ahrif & lidan
skjolsteedinga med ordum sinum og gjordum. Ef samskipti vid sérfraedinga einkenndust
af gb0ri samvinnu, virdingu og ad einstaklingurinn upplifdi ad hlustad veeri 4 hann, efldi
pad traust til fagfolksins, sem hafdi god ahrif & heilsu hans og bata. Naudungarinnlégn og
naudungarlyfjagjof pottu gera hid gagnstaeda, pad er ad skilja eftir sig sarsauka, 6tta og
vantraust. Mikilvegt var talid ad sérfredingar upplystu skjolstedinga sina um Ilyf,
aukaverkanir af peim, dsamt 6drum medferdartrredum. Einnig ad tekid veri fastari
tokum 4 vanda einstaklinga, i samvinnu vid pa vid innldgn 4 geddeild og finna pyrfti

urredi sem teki vid eftir dvolina par. Nidurstodurnar syna ad val 4 medferd og
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timasetning hennar getur skipt skopum um framgang veikindanna og kostnad
samfélagsins. Einnig ad naudsynlegt er ad hafa adgang ad fagfolki pegar veikindi versna.
Nidurstodurnar endurspegla upplifun og reynslu peirra einstaklinga sem toku patt
i rannsokninni. Pbatttakendur voru 38 talsins og er pvi ekki hagt ad alhafa um
nidurstoournar. ber gefa p6 visbendingar um gedi pjonustu vid pa sem mikilvaegt er ad
taka til nanari skodunar. Gott heilbrigdiskerfi parf sifellt ad skoda med gagnrynum huga
til ad haegt s¢ ad koma til mots vid notendur pess og gera enn betur. Félk med gedraskanir
er margbreytilegur hopur og engin ein tegund pjonustu eda nalgun getur verid su rétta
fyrir alla. Mikilvaegt er ad bjoda breidum hopi folks upp a fjolbreytt Grraedi og veita
einstaklingum taekifeeri til ad né eigin markmidum og 6dlast sjalfstaedi med studningi sem

peir eru sattir vid. Pegar upp er stadid er pad avinningur fyrir alla.
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Laerdémur og tillogur ad urbétum:

e Erfidleikar tengdir skéla og vinnu geta verid orsok eda afleiding gedraenna
veikinda. Mikilveegt er pvi ad yfirmenn vinnustada og fagstéttir sem starfa i
skolum hafi einhverja pekkingu 4 gedsjukdomum, forvérnum gegn peim,

urredum sem bodid er upp 4 og hvert hagt s¢ ad leita i neyd.

o Mikilveegt er ad fylgja einstaklingum eftir sem purfa ad gangast undir uppskurdi
eda eiga vid onnur likamleg veikindi ad strida. An studnings er haetta 4 ad pessi

hoépur verdi notendur gedheilbrigdispjonustunnar i kjolfarid.

e Dottt margt hafi dunnist i gedrektarmalum undanfarin ar eru fordomar i gard

gedsjikra enn til stadar 4 [slandi og hamla bata.

e Dorf er a4 meiri fredslu til almennings um gedsjukdoma. Gedfredsla getur verid
forvor, ytt undir studning vina og ettingja og minnkad fordoma. Vanda parf
sérstaklega til gedfraedslu 1 skolum par sem um einstaklinga i moétun er ad reda.

Einnig pyrfti ad auka gedfredslu sjuklinga a geddeildum og adstandenda peirra.

e Ororkumatskerfid parfnast endurskodunar. Margir éryrkjar geta unnid ad hluta til
og veri hagur 1 pvi ad stydja pa til pess. Lagt er til ad samhlida 6rorkumati verdi
styrkleikar folks (ahugi, haefni og geta) metnir. { kj6lfarid pyrfti ad finna hentugt
urredi fyrir hvern og einn, adstoda vid markmidssetningu, hjalp vid ad 60last tra

a eigin getu og finna leidir og pjalfun til ad komast ut i 1ifid aftur.

o Mikilveegt er ad geta nad sambandi vid fagfolk utan geddeilda pegar gedheilsan
versnar. Samskipti vid sérfredinga purfa ad byggja 4 samvinnu, virdingu, trausti

og hlustun.

e Mikilvaegt er, ad gripa snemma inn i ferlid pegar einstaklingur veikist, leita ad

orsokum vandans fra mismunandi sjonarhorni og veita videigandi medferd eda
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studning. Slikt getur stytt tima veikinda og ororku, med tilheyrandi avinningi

baedi fyrir einstakling og samfélag.

bjonusta vid folk med gedraskanir parf ad innihalda laeknisfredileg inngrip en
einnig onnur urredi. Efla parf upplysingar til notenda um lyf, aukaverkanir peirra,

urredi sem standa peim til boda og eftirfylgni ad lokinni ttskrift af geddeild.

Sjukdoémsgreiningar eru mikilvaegar fra leknisfraeedilegu sjonarhorni en geta leitt
til stimplunar. Oheppilegt getur verid fyrir einstakling ad sitja uppi med margar

sjukdomsgreiningar.

Taka parf naudungainnlégn og naudungalyfjagjof til endurskodunar. Einstaklingar
virdast upplifa litilsvirdingu og nidurbrot vid slikar adgerdir. bPorf er & Grvinnslu

atburdarins med einstaklingnum ef slik adgerd er 6umflyjanleg.

Folk med gedraskanir glimir vid félagslega einangrun. Porf er a pjonustu fyrir

pennan hop utan hefdbundins vinnutima.

Stydja parf betur vid folk sem hefur von um bata og adstoda pad vid ad finna
hafilega 6grandi verkefni, nam eda vinnu. bad veeri leid til ad hindra ad f6lkid

endadi & varanlegri 6rorku.

borf er a fleiri endurhafingarurraedum par sem fagfolk heilbrigdis-, félags- og
menntakerfisins vinna saman. { slikri samvinnu veeri mogulega betur komid til
mots vid parfir einstaklingsins og audveldara ad finna markvissar og arangursrikar

leidir til bata.
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