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Vegvisir a0 bata



Um hoéfundana.

Daniel Fisher er madur sem greinst haféi med gedklofa og hefur nad bata. Hann
var oft lagdur inn a sjukrahds adur en hann gerdist gedleeknir og hann er einn af
faum laeknum sem talar opinberlega um bata sinn af gedsjukddmi. Hann fékk AB
gradu vid Princeton haskola, hann fékk gradu i lifefnafraedi vid haskolann i
Wisconsin og MD gradu vid George Washington haskdélann. Hann framkvaemdi
taugaefnafraedirannsoknir vid “National Institute of Mental Health” og hann er
vidurkenndur gedleeknir sem lauk laeknismenntun sinni vidé Harvard Medical
haskodlann. Auk pessi ad vera medstjornandi vid “National Empowerment Center”
er hann einnig gedlaeknir vid “Eastern Middlesex Outpatient Center” Riverside in
Wakefield,MA.

Laurie Ahern var 16gé inn a spitala og var greind sem gedsjuklingur pegar han
var 19 ara gomul. Hin nddi bata, gerdist adalritstjori fiogra fréttablada, auk pess
starfar hin i lausamennsku fyrir “Associated Press, the Boston Globe” og énnur
bl6d. HUn hefur unnid til vidurkenninga fyrir rannsékna og ritstjornar
bladamennsku. Auk pess ad vera medstjornandi “National Empowerment Center
er Laurie varaforseti “National Association of Rights Protection and advocacy”.
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Bzedi Dan og Laurie halda namskeid, flytja fyrirlestra, kenna i skélum og halda
radstefnur it um allt land fyrir fyrrverandi sjuklinga, fjolskyldur og starfsfélk i
gedheilsugeiranum til ad studla ad bata fyrir einstaklinga sem hafa verid greindir
sem gedsjuklingar. bau voru tilnefnd til “National Mental Health Association
Clifford Beers” verdlaunanna fyrir arid 2002.



Hvernig samfélagsbjonusta a personulegum forsendum audveldar folki
ad na bata af gedsjukdomum.

Félk getur nad bata af alvarlegum tilfinningalegum erfidleikum sem viéd pekkjum
sem “gedsjukdéma”. Samt sem adur er pad tilfellid ad flestar gedhjalparstodvar,
bzedi innan og utan sjukrahdsa, starfa a peim grundvelli ad gedsjukdémar séu
varanlegt astand sem félk getur laeknast af. Hin undirliggjandi markmié sem vié
pekkjum undir formerkjunum “laeknisfraedilegur/endurhaefanlegur” eru raun
félgin i pvi ad koma a jafnaegi, vidhaldi og auknum stdoduleika hja sjuklingum
medan peir eru med gedraskanir.

Rannsdknir & bata segja okkur ad med réttu vidhorfi og studningi geti sjuklingar
nad fullum bata af gedsjukdomum. Sem afleiding af pessum rannséknum og
“National Empowerment Center” pessari hugmyndafraedi hofum vié fundid nyjar
leidir vid ad adstoda folk i bataferlinu undir nafninu:

Persénuleg samfélagspjonusta eda PACE.
PACE = Personal Assistance in Community Existence

PACE er byggt a peirri hugmyndafraedi ad folk geti nad bata fra pvi sem kallad er
gedraskanir med pvi ad beita “sjalfsviljugum” adferdum sem einstaklingarnir
sidan stjorna sjalfir. Hornsteinn pessarar vinnu er ad mynda sambond sem haegt
er ad treysta og gera folki sidan kleift ad endurheimta drauma sina og finna sig
sem gjaldgenga pegna i samfélaginu.

Vitundarvakning er mjog naudsynleg pegar kemur ad framkvaemd PACE kerfisins.
Madur getur ekki lagt nyja hugmyndafraedi ofan a gamla heimspeki eda tru og
buist vid annarri utkomu. PACE kerfid felur i sér gildi og vidhorf sjalfsakvordunar
an pvingana og tru a aé alvarlegir tilfinningarlegir erfileikar séu timabundnir i lifi
einstaklingsins sem haegt er ad sigrast a.

pessi handbok er aetlud fyrir alla pa sem pjast af gedroskunum. Hun er einnig
fyrir stjornendur og alla pa sem vilja nyta sér nyjustu adferdir i bata. Hun er fyrir
folk sem nad hefur bata og einnig pa sem enn eru i bataferlinu og vilja hjalpa
sjalfum sér og 68rum. HUn er 6missandi verkfaeri fyrir kennara, pjalfara og
fjélskyldumedlimi.

A formi sem audvelt er ad fylgja férum vid yfir grundvallaratridi batakerfisins,
sem sprottid hefur fram Ur nyjustu rannsdknum. Vid synum hvernig valdeflingar
modelid af bata veitir baedi peim sem gefa og piggja adstod, bjarta syn a
framtidina og leidir til ad nyta PACE kerfid i hvada umhverfi sem er.



Hofuodatrioi PACE
Arangur af rannséknum & bata.
Félk neer fullum bata, jafnvel af alvarlegum gedréskunum.

“Gedraskanir” eru stimpill yfir alvarlega tilfinningarlega erfidleika.
Stimpillinn truflar hlutverk einstaklingsins i samfélaginu.

Folk prair ad tengjast 68rum tilfinninga bondum sérstaklega pegar pad er
ad upplifa alvarlega tilfinningalega erfidleika.

Traust er hornsteinninn a leidinni til bata.

Félk sem truir a pig hjalpar pér ad na bata.

Folk verdur ad geta séd drauma sina reetast til ad na bata.

Vantraust leidir til aukinnar stjornunar og pvingunar sem truflar bata.
Sjalfsakvordunarrétturinn er dmissandi til ad na bata.

Félk sem er ad na bata og peir sem umgangast pad verda ad tria pvi ad
fullur bati sé raunverulegt takmark.

Mannleg virding er naudsynleg sem og skilningur er pegar kemur ad bata.

Allt sem vid héfum leert um mikilvaegi mannlegra tengsla a einnig vid um
folk sem er stimplad med “gedroskun”.

Pad ad finna sig tilfinningalega éruggann i sambandi er naudsynlegt ad
geta tjad tilfinningar sem hjalpa til ad na bata.

Pad ad skilja merkingu alvarlegra tilfinningarlegra erfileika hjalpar pegar
kemur ad bata.



Rannsoknir “National Empowerment Center (NEC)” a pvi hvernig
folk sem ordid hefur fyrir gedroskunum naer bata.

Sidastlidin ar hefur NEC stadid fyrir rannséknum a peim pattum sem skipta

félk mestu mali pegar kemur ad pvi ad na bata af gedroskunum (Fisher og

Deegan). 1998. Fyrri rannsoknir sem félu i sér vidtdl vid folk sem nad hefur
fullum bata af gedroskunum hafa leitt i Ijos ad pad eru 5 megin peettir sem
skipta mali:

1. Trdin a bata:

Pad er grundvallaratridi ad einstaklingar med gedraskanir og folkid i kringum
ba trdi ad haegt sé ad na bata. Einstaklingarnir og folkid i lifi peirra verda ad
trda pvi ad peir geti aftur nad tokum a Iif sinu, att sér drauma, vini, vinnu og
eigin ibud. Aldrei ad gefast upp.

e Truin & ad folk nai bata: Pad er grundvallaratridi ad folk trdi pvi ad pad
muni na fullum bata og heetti ad vera gedveikt. bessi stadhaefing er 8 méti
beirri kenningu ad folk sé avallt i bata.

» Von er pydingarmikil pegar kemur ad bata: Ekkert af okkur myndi reyna
ad na bata ef vid héldum ad pad veeri tilgangslaust.

e Tru & sjalfan sig: Eitt af grundvallaratridunum sem gera bata mégulegan
er finna aftur trd a sjalfan sig.

* Ad snua sér ad framtidinni: Félk er einnig hvatt til pess ad taka eftir ad
bad er ad proska med sér personulega peetti sem pad haféi ekki adur en
bad var stimplad. Ekki bara ad snua aftur til pess stadar sem pad var statt
a adur en pad var stimplad.

2. Bati og sambond:

Folk segir ad pad ad vera i traustu og nanu sambandi hafi verid naudsynlegt i
beirra bataferli. Folk sem nad hefur bata segir okkur ad pad hafi fundid
einhvern sem trddi a pad. Pad segir ad pad sé mikilveegt ad vera med folki
sem synir peim virdingu og skilning. Svona samboénd hafa hjalpad félki ad na
bata vegna pess ad pa finna einstaklingarnir sig heila, mannlega, lifandi og ad
beir stjérni lifi sinu.

« Einhver sem tr(ai & mig: I vidtali sagdi einstaklingur um medferdafulltria
“hann sagdi ad ég hefdi mikid ad gefa og var sannfaerdur um ad ég veeri
einstakur...”. Annar sagdi: “Hun tridi ad ég geeti nad bata”. Enn annar
lysti pvi hvernig hann ték eftir “trdar-merkjum” fra félki sem virkilega skildi




hann. betta voru manneskjur sem tridu ad ég geeti nad mér a strik og
tekid abyrgd a eigin lifi.

Einhver sem aldrei gafst upp: Petta stig prautseigju og langtima
skuldbindingar gagnvart velferd annarra manneskju er oft vitnad i. Ein
persona lysti leekninum sinum a eftirfanadi hatt: “Hun stdd vid bakid 8 mér
allan timan, hin tridi & mig og gafst aldrei upp”. Onnur sagdi ad pad
hefdi hjalpad sér pegar hun hvatti medferdaradilann sinn til ad “gefast
ekki upp a sér, ég er lika perséna”.

Folk sem veitir bér éryggistilfinningu er folk sem bu getur treyst: betta
bema er dmissandi fyrir marga sem finnst peir geti tjad sig med audveldari
haetti innan um pannig folk. “Hann vissi hvad hann ztti ad segja til ad
vekja hja mér dryggistilfinningu og ég treysti honum”. pessi
oryggistilfinning getur einnig hjalpad til vid ad leysa vandamal “reynum ad
finna Ut hvad muni gerast”.

Félk med svipada reynslu: Folki lidur yfirleitt paegilega og finnur sig
sampykkt pegar pad talar vid og umgengst einhvern sem gengid hefur i
gegnum pad sama og vidkomandi. betta er svipad pvi sem gerist pegar
folk neer bata fra fikn. Pa verdur viskomandi oft gédur radgjafi peirra sem
eru ad reyna ad losna Ut ur fikn af einhverjum toga. petta er asteedan fyrir
bvi ad neytendur sem adstoda adra neytendur er fyrirbaeri sem virkar svo
vel.

Félk sem getur verid mannlegt: Ein persdna lysti medferdaradilanum
sinum sem mannlegum, skeikulum, opnum fyrir gagnryni og ekki
“gudlegum”. Annar 6skadi helst eftir pvi ad medferdaradilinn vaeri
einlaegur, medferdaradilinn svaradi ad hann myndi reyna eftir bestu getu.
Vitnad var um ad humor veeri mikilvaegur pattur. Eins og einum
hjalparadila var lyst, “Eg hld pegar vid vorum saman, hann fékk mig til ad
hlaegja”. Flestir sem spurdir voru téldu ad fagleg fjarlaegd veeri hindrun.

Folk sem leyfir bér a8 na bata & pinum eigin hrada: I klinisku umhverfi
parf ad vera samvinna milli peirra sem eru i bataferlinu og peirra sem eru
ad veita adstodina. I pessu umhverfi er haegt ad bua til dsetlun um bata
sem er byggd & draumum og markmidum sjuklingsins i stad fagadila. pessi
nalgun er meira hvetjandi vegna pess ad folk vinnur af meiri festu pegar
bad er ad reyna ad lata sina eigin drauma og markmid verda ad veruleika.
petta parf ad gerast i pvingunarlausu umhverfi.

Folk sem leetur sér annt um big: “{ fyrsta sinn i morg ar fann ég ad
einhver lét sér annt um mig. I minu lifi er ekkert eins mikilveegt og
vinattan”




3. Ad na faerni i bata:

pegar félk fer ad na bata og par med tru a sjalft sig fer pad ad 6dlast ymsa
haefileika sem nytast sidan til ad stjérna eigin lifi og tilfinningum. Megin
atridid er ad laera hvernig heegt er ad tengjast 6dru folki tilfinningabéndum.
Laera ad tja reidi, sorg, vellidan, ast og étta hjalpar félki ad eignast vini og na
stjorn a eigin lifi. Sjalfshjalp er faerni i pvi ad takast a vié alvarlegar
tilfinningarlegar krisur an pess ad lyf séu notud. Stundum parf ad nota Iyf.
Laera parf hvernig @ ad nota pau med upplystu og sampykktu radi
einstaklingsins sem eitt af morgum verkfaerum i att ad bata.

» Ad bindast fdlki tilfinningabéndum: Margir halda pvi fram ad myndun
bydingarmikila tilfinningasambanda hafi verid naudsynlegur pattur i bata
peirra.

 Sjalfshjalpar adferdir: betta eru peir moguleikar sem madur hefur til ad
hjalpa sjalfum sér. Félki fannst pad hjalpa sér ad atta sig a pvi hvad vekur
vellidan. bad attar sig til deemis a ad skriftir, ad mala eda fara i géngutura
eykur vellidan. Nattiruleekningar bjéda upp a ymsa sjalfshjalpartaekni eins
og til deemis hugleidslu, likamlega zefingu, yoga og rétt mataraedi til ad
nefna faein atridi.

» Ad taka abyrgd a sjalfum sér:Til ad na arangri er aridandi ad taka abyrgd
a erfileikum sinum og bataferli. bvi midur er laeknisfraedilega vidhorfid
bannig ad pad gerir enga krofu a einstaklinginn um ad hann taki abyrgd a
vandamalum sinum og leyti lausna a peim. Eitt svakalegasta deemié um
betta er kannski pegar neytandinn sagdi foreldrum sinum ad hann geeti
ekki séd um uppvaskid vegna pess ad hann hefdi vitlaus efnaskipti i
heilanum. Ein persdéna i rannsdkn sagdi “pu verdur ad atta pig a pvi hver
abyrgd pin er gagnvart peim vandamalunum sem pu ert ad glima vid”

* A0 fyrirgefa sjalfum sér: Pad er ahaetta folgin i pvi ad taka abyrgd a eigin
lifi. Ahaettan er folgin i pvi ad einstaklingurinn taki of mikla abyrgd a sinum
vandamalum. petta getur leitt til sjdlfsrefsingar. Skilningur a pvi ad pad
gerast atburdir i pessu lifi sem madur reedur ekki vid getur hjalpad pegar
kemur ad pvi ad fyrirgefa sjalfum sér. Einn pattakandi sagdi “ég hef laert
ad vera ekki svona hardur vid sjalfan mig, ad fyrirgefa sjalfum mér” bad er
lika audveldara ad fyrirgefa sjalfum sér pegar madur a vini sem geta
fyrirgefid manni.

» Ad setja sér markmid og na peim: Partur af pvi ad taka abyrgd a eiginn
bata er félgin i pvi ad setja sér markmid og na peim. Sumir af peim sem
tok patt i rannsdkn NEC settu sér pad ad markmidi ad komast i gott form
med likamsaefingum og na betri stjorn a eigin likama. Adrir ségdu




mikilvaegt ad forgangsrada verkefnum pannig ad peir geetu gert pad
mikilvaegasta fyrst. betta gaf peim meiri stjérn a eigin tima.

Ad tja dbeegilegar tilfinningar: Folki i okkar samfélagi hefur verid kennt ad
fela tilfinningar sinar sérstaklega sorg, reidi og otta. bad ad geta tjad
pessar tilfinningar er naudsynlegt pegar kemur ad bata.

4. Ad endurheimta sjalfan sig:

Vid veroum ad komast yfir pad ad vera brotnar og einangradar manneskjur. Vio
burfum ad endurheimta pa tilfinningu ad vera heilar manneskjur. bessi jakvaeda
hugsun er mikilvaeg pegar kemur ad pvi ad finna sér stédu i samfélaginu. betta
ferli & sér stad pegar vid erum metin ad verdleikum, pegar vid ndum arangri og
begar vid virdum okkur sjalf.

Madur, ekki gedsjuklingur: Ein madur lagdi aherslu a eftirfarandi, “ég var
persdna adur en ég vard sjuklingur”.

Endurupplifa fyrri drangur: Eg upplifi allt i einu ad ég hef gert petta adur,
bad er ad segja med “sjalfshjalpar adferinni”.

Ad sigrast & forddmum: Félki finnst pad hjalplegt ad vera pattakandi i
neytendayeftirlifandi/fyrrverandi sjuklingur — hreyfingunni * sem leggur
aherslu a stolt. Pad ad vera pattakandi i hreyfingunni gerir folki kleyft ad
standa gegn stadnadri mynd og neikvaedum vidhorfum sem beint er ad
beim sem stimpladir eru gedveikir. Med pvi ad hvetja folk til ad nota
fremur sitt eigid tungumal heldur enn ad nota hugtok eins og “peir
gedveiku”, getur folk sem er stimplad med gedsjukdom farid ad lita a sig
sem heilar manneskjur.

Ad finna sig heilann: Margir s6gdu ad pad ad finna sig sem heilar
manneskjur hafi verid mikilveegt i bataferlinu.

* neytenda/eftirlifandi/fyrrverandi sjuklingur hreyfingin eda & ensku
(consumer/survivor/expatient movement) skammstafad (C/S/X) er alpjodleg hreyfing af folki
sem hefur verid stimplad sem gedsjuklingar. Markmid pessa folks er ad vinna ad pvi ad vera
talsmenn fyrir samfélagslegar og politiskar umraedur um gedhjalparmalefni og einnig ad na
bata.



5. Bata samfélagio:

Pad er naudsynlegt ad folk sem er i bataferli eda nad hefur bata sé partur af
samfélagi sem sidan veitir hverjum einstaklingi gilt hlutverk. C/S/X hreyfingin
hefur med sameiginlegri roédd og med jakveedu vidhorfi hjalpad morgum af
medlimum sinum ad ddlast tengingu, gild hlutverk i samfélaginu og sjalfseflingu.
Med pvi ad hjalpa 68rum til ad 6dlast virdingu og réttindi hefur hreyfingin hjalpad
folki med eigin bata.

« Vinna er oft géd leid til a8 68last gilt hlutverk i samfélaginu: Eg trii pvi i
einleegni ad vinna sé medferd. Pad gefur mér astaedu til ad fara a faetur.
“Vinnan faer mig til ad finnast ég vera ad leggja mitt af mérkum”

* bad ad hjalpa 68rum gefur folki tilgang i eigin lifi: Ein perséna sagdi, “pad
ad hjalpa 68rum gefur lifi minu merkingu og tilgang”. betta er pad sem
gerir vinnu i gedheilsugeiranum adladandi fyrir neytendur pegar peir koma
inn sem hjalparadilar. Ein persona i rannsokninni sagdi eftir ad hafa snié
aftur og farid i skdla til gerast gedhjalparstarfsmadur. “I fyrsta sinn a
aevinni finnst mér ég vera sjalfsefld, begar ég vakna upp @ morgnanna er
ég full af spenningi og undrun, mig langar aé fara i vinnuna og 6skra. Ef
ég get gert pad, pa getur pu pad lika!”.

Vidbodtar-rannsoknir sem spanna sidustu 3 aratugi benda til pess ad
samfélagslegir, menningarlegir og efnahagslegir paettir spili stort hlutverk i
Utbreidslu og bata fra gedsjukdomum. begar gedhjalparkerfid og samfélagid trda
bvi ad folk geti nad bata af jafnvel alvarlegustu tegundum gedsjukdéma pa er
Utkoman mun jakvaedari.

Dr. Nancy Waxler framkvaemdi rannsdknir sem syndu ad hlutfall peirra sem na
bata af gedklofa er mun haerra i prounarlandinu Sri Lanka en @ Englandi. Hin
komst ad peirri nidurstddu ad par sem litid er a8 gedklofa sem hvern annann
sjukdém sem eetlast er til ad folk nai bata af eins og af hverjum 6drum sjukdomi,
bar nadi folk frekar bata. (Waxler, 1979)

Milli dranna 1940 — 1949, toku nokkrir framurstefnu gedhjalparstjornendur i
Vermont sig til og settu fram nytt endurhaefingarprogramm fyrir
langtimasjuklinga sem dvoldu & Vermont gedspitalanum. Starfsfolkid a
spitalanum fékk pjalfun i ad skapa lydraedislega geddeild par sem aherslan var
I6gd a traust, samud og von. bvi til vidbdtar var hépur fyrrverandi sjuklinga sem
kalladi sig “Hjalpandi hendur” stofnadur, pessi hopur spiladi mikilveegt hlutverk i
bvi ad hjalpa sjuklingum ad adlagast lifi @ ny i samfélaginu. beir veittu hvatningu
og voru fyrirmynd fyrir sjiklingana og starfsfélkid a spitalanum. beir komu
upplysingum Ut i samfélagid i peim tilgangi ad sigrast a forddbmum og til ad
audvelda sjuklingum ad snua aftur til pess. beir veittu peim jafningjastudning
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sem voru utskrifadir af spitdlum. bessi nyja nalgun var sidan koéllud “Vermont
sagan” (Chittick et al 1961) prjatiu drum seinna.

Dr. Courtney Harding og félagar toku sig til og baru saman Utkomuna hja peim
sem medhondladir voru samkvaemt Vermont tilrauninni, vié hép af neytendum
fra Maine sem voru alika illa farnir. Rannséknaradilarnir komust ad peirri
nidurstddu ad bata hlutfallid var mun haerra i Vermont vegna pess ad par var
aherslan 1690 a sjalfstaedi, sjalfsakvérounarrétt og ad koma sjuklingum aftur inn i
samfélagid. A hinn boginn hafdi gedsjukrahusié i Maine haft pad markmié ad
koma jafnveegi a sjuklingana og veita peim lyfjamedferd. (Desito, et al.,1995).
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World Health Organization eda Alpjoda heilbrigdimalasstofnunin skammstafad
(WHO) framkvaemdi pvermenningarlega margra landa rannsokn a gedklofa.
Nidurstadan var su ad i prounarlondunum var batahlutfallid mun haerra en i
ionveeddu I6ndunum. (WHO, 1979)

Dr. Harry Stack Sullivan var einn af peim fyrstu til ad gagnryna démsdagsspar
gagnvart félki sem var stimplad med gedklofa. Med rannsdknum og vinnu med
sjuklingum komst hann ad peirri nidurstodu ad folk geeti nad bata. bvi til vidbotar
eignadi hann pessum arangri tri sjuklinganna a ad na bata og einnig tru peirra a
ad geta komist aftur Ut i samfélagid. “Ef sjuklingur getur fyrir fram gefid sér og
trdir ad hann geti farid framhja 6llum peim forddmum sem leynast hans
samfélagi sem og ef pessi tri er ndgu vidtaek og neer einnig til hans eigin
forddma pa getur bati hans haldi® afram”. Ef engin svona uppbygging a sér stad
neer sjuklingurinn ekki bata.

Dr. Loren Mosher med styrk fra “National Institute of Mental Health” opnadi
Soteriahusid i Kaliforniu arid 1971 sem lyfjalausan valkost i stadinn fyrir
sjukrahusvist i medferd vid gedveiki. Dvalargestirnir voru ad upplifa sitt fyrsta
gedrofstaugaafall i sinu venjulega umhverfi og voru greindir med gedklofa.
Markmid Soteriahussins var ad “Utvega einfalt, heimilislegt, 6ruggt, hlylegt,
studningsfullt, afslappad, umburdarlynt og agengislaust umhverfi”, mestmegnis
med pvi ad “vera med” dvalargestunum. Starfsfélk hdssins tridi pvi ad einleeg
mannleg nalgun og skilningsrikt vidhorf vaeri naudsynlegt og hefdi gagnkveem
jakvaed ahrif 4 bataferlid.

Nidurstédurnar voru sldandi: An notkunar lyfja voru dvalargestir Soteriahtssins
bunir ad na bata af gedveiki a innan vid sex vikum. Eftir tveggja ara timabil
bjuggu haerri prosenta af dvalargestum Soteriahussins i eigin hisnaedi og hofdu
mun faerri spitalainnlagnir i samanburdi vid pa sem voru medhondladir med
lyfjum og spitalainnlégnum. (Mosher 1999)

pvi er almennt trdad, ad edlilegt sé ad nota arangursrikustu medferd sem pekkt
er hverju sinn. En salfraedilegum medferdum a gedklofa og 68rum
gedrofseinkennum hefur verid stungid undir teppid pratt fyrir sannanir sem segja
til um jakveedan arangur peirra. Ahrifaminni og jafnvel eydileggjandi medferdir
hafa verid notadar ad hluta til vegna pess ad peer krefjast ekki pekkingar a
bessum sjuklingum. Ad skilja folk med gedklofa gerir krofu til ad vid horfumst i
augu vid okkur sjalf, fjclskyldur okkar og samfélag sem vid viljum ekki vita af (ef
asteedurnar eru beeldar tilfinningar eda upplifanir). (Karon, 1992)
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I borginni Falun i Svipjéd & &runum 1992-1996 tok Lars Martensson gedlaeknir
upp a pvi ad stunda pad sem hann kalladi “umsnuinar gedlaekningar”. Folk sem
var ad upplifa sitt fyrsta gedrofskast vann med gedleeknateymi sem hafdi pa syn
ad gedrof veeri mannleg krisa sem haegt vaeri ad na sér af. Gedlaeknateymid tridi
ekki a notkun lyfja og fordadist sjukrahusinnlogn. Nidurstadan var su ad enginn
bessara einstaklinga var greindur med gedklofa, allir komust yfir krisuna og gatu
aftur adlagast samfélaginu.

begar um venjulegar gedlaekningar er ad reeda er einstaklingur med gedrof
lagdur inn & spitala, adskilinn fra fjblskyldu og ad lokum utskrifadur med lyf.
Fjolskyldunni er kennt ad til pess ad hjalpa einstaklingnum pa eigi hun ad
passa ad lyfin séu tekin. Med "umsnunum gedlaekningum” aftur 8 moti
virdist flest folk sem greint er med gedklofa samkvaemt hefdbundnum
adferdum geta nad bata af gedrofi. Med 68rum ordum, med hjalp & fyrstu
stigum gedrofs er heegt ad koma i veg fyrir ad gedrof proist yfir i gedklofa.
(Martensson, 1997)

Rithéfundurinn, rannsdknarmadurinn og fyrrverandi sjuklingurinn Judi
Chamberlin og félagar hafa gert rannsoknir med pad fyrir augum aé skilgreina
hugtakid valdefling. Rannsoknir peirra syndu ad pegar persénur eru valdefldar pa
geta paer tekid stjornina @ mikilvaegum akvoréunum sem snua ad peim sjalfum.
Persénurnar eru stoltar og upplifa sig sem gjaldgenga gilda limi i samfélaginu. Ad
lokum alyktar Judi, ef pad er eitthvad sem Utskyrir hvernig almenningur og
fagfélk litur & gedsjuklinga pa er pad vanhaefni. Folk med gedrofsskilgreiningu er
almennt talid ekki geta skilid parfir sinar né brugdist vid peim. begar sjuklingur
fer ad na betri tokum a eigin lifi og fer ad sja hversu mikid hann a sameiginlegt
med hinu svokallada “edlilega” folki pa aetti pessi neikvaeda skynjun ad breytast.
Skjblstaedingur sem fer ad gera sér grein fyrir pvi ad hann eda hdn er ad vinna
sér inn virdingu annarra, 6dlast sjalfstraust sem hefur pad i for med sér ad
utanadkomandi einstaklingar fara sja hlutina i 6dru ljosi. Pad er til mikilla béta
begar sjuklingar taka stjorn a eigin lifi og pegar gedhjalparadilar taka ad sér
hlutverk leidbeinenda og pjalfara i pessu ferli fremur enn ad vera hrokafullir og
fodurlegir eftirlitsmenn. (Chamberlin 1997)
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PACE er byggt a valdeflingar bata modelinu.

Alvarlegir

Adskilinn fra samfélaginu tilfinningarlegir Partur af samfélaginu
erfidleikar

AJ tapa stjorn a ’
eigin lifi Tap / Afall

A halda stjorn.
AJ trad sé 4 mann.

Geoveiki.
AQ missa stjorn. Jafnhvaegi og tenging
Missa tengsl. vid adra

Tilfinningarlegir
erfidleikar

Bati fra gedsjukdomum.
AJ na aftur stjorn 4 eigin
lifi.
Pad ad na bata &
tilfinningarplani

Valdeflingarmodelid sem leidir til bata fra gedsjukdomum:

Eftir Daniel Fisher MD, PH.D og Laurie Ahern
1999 National Empowerment Center.

I jafnveegi og tengingu: Félk byrjar Iif sitt i jafnvaegi og heilbrigdi i médurkvisi.
Jafnvaegi og heilbrigdi eru hugarastand. bvi er haldid fram ad vid séum stdédugt
ad reyna ad na aftur pessu astandi vellidunar i gegnum tengingu vid
samferdafdlk okkar.

Missir og afoll: Ohjékvaemilega verdum vid 6l fyrir missi og aféllum i barnaesku.
Sumar af pessum upplifunum eru meiri og djupstaedari afoll en énnur, til deemis
bad ad missa foreldra, likamlegt og kynferdislegt areiti, fataekt og
kynpattaforddmar. Vid munum pessi afoll djipt innra med okkur og pau leida oft
til eftirfarandi.

Tilfinningarlegir erfidleikar: petta stig erfidleika getur birst sem sorg, otti og leidi
en oft eru pessir erfidleikar ekki pad miklir ad vidkomandi geti afram leikid
hlutverk sitt i samfélaginu sem nemi, elskhugi, starfsmadur og foreldri. bad er
ennpa litid a félk sem gjaldgenga medlimi i samfélaginu og ad peir hafi stjérn a
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Ollum staerri akvordunum i lifi sinu. Til ad lina pjaningar taka pau patt i
eftirfarandi:

Tilfinningarlegur bati: Par sem allir pekkja pjaningu pa pekkja audvitad allir bata.
Félk naer bata eftir mérgum leidum, sumir gera pad einir adrir i hopi. Bati felur
yfirleitt i sér pad ad finna tilgang og na aftur meira jafnvaegi og betri lidan. Samt
sem adur er missir og afoll fyrir sumt folk:

Alvarlegir tilfinningarlegir erfidleikar: Pad eru morg alvarleg vandamal pegar
kemur ad pvi ad finna til og hugsa, til daemis ofsdknarbrjalaedi, finnast ad
sjonvarpid sé ad tala vid sig og sjalfsvigshugsanir. Hins vegar purfa pessar
brenglanir i hugsun og tilfinningalifinu ekki ad leida til stimplunarinnar gedveiki ef
personan hefur naegan samfélagslegan studning. Urraedi eins og hlisnaedi og
sjalfsbjargarvidleitni til ad halda sinum stad i samfélaginu og na aftur stjérn a lifi
sinu. Ef hins vegar adstaedur eru pannig ad ekki er naegur studningur og vidleitni
til ad bjarga sjalfum sér og einstaklingurinn getur ekki stjérnad lifi sinu pa er porf
fyrir alvarlega adstod. Daemigert er pa ad vidkomandi verdur stimpladur!

Gedveiki: Pegar malin eru komin a petta stig pa eru einstaklingarnir oftast lagdir
inn & gedspitala og medferd fagadila hafin. Einstaklingurinn missir hlutverk sitt i
samfélaginu og byrjar ad spila pad hlutverk ad vera gedsjuklingur. Pad er mun
erfidara ad na bata pegar buid er ad stimpla einstaklinginn sem gedsjukling
vegna pess ad pad er erfitt ad na bata fra pvi afalli ad vera Utilokadur fra
samfélaginu og fra pvi ad vera & érorkubdtum og einnig fra peim alvarlegu
erfidleikum sem orsokudu ad einstaklingurinn fér Gt af brautinni.

Bati fra gedrofi: Bata naest med blondu af eftirfarandi: Trd & ad haegt sé ad na
bata, vera i sambandi vié folk sem truir ad vidkomandi nai bata, leera pa teekni
sem leidir til bata og komast aftur inn i samfélagid sem gjaldgengir medlimir.
Sjalfmyndin breytist fra pvi ad sja sjalfan sig sem gedsjukling yfir i ad vera
heilstaed persdna.
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bPaod sem folki er sagt pegar pad er greint
med gedsjukdom

bvi midur hafa flestir sem eru stimpladir sem gedveikir heyrt frasa sem
eru neikvaedir og trufla bata vidkomandi. bessir frasar purfa ad fa
motvaegi til ad bati geti haldid afram.

Pu ert gedveikur.

Pu ert ad upplifa alvarlega
tilfinningarlega erfidleika sem hafa ahrif
a lif pitt i samfélaginu.

Gedveiki pin er orsokud af
erfdafraedilegum eda efnafraedilegum
truflunum i heilastarfsseminni.

Erfidleikar pinir orsakast af blondu af
missi, aféllum og skorti & studningi.

Gedrofseinkenni pin eru éleeknandi.

PU getur nad fullum bata.

Pu aettir ekki ad vinna fyrr en pu ert
ordinn einkennalaus.

PU aettir ad byrja sem fyrst ad vinna
einhverja vinnu sem hefur pydingu fyrir
big vegna pess ad vinna hjalpar til vid
ad na bata.

PU verdur ad taka lyf pad sem eftir er.

Lyf geta hjalpad & medan pu ert ad
leera leikni i sjalfshjalp og @ medan pu
ert ad finna adra kosti sem geta
hjalpad pér med “alvarlega
tilfinningarlega erfidleika”.

Pu verdur alltaf ad vera undir
laeknishendi.

PU munt fa pinn meginstudning fra
jafningjum og vinum frekar en fra
fagfolki.

Ef pbu fordast stress geetir pu spjarad

pig.

PU getur aftur eignast og att pér
drauma, meett askorunum og att gott
lif.

Pu ert sjukdémur pinn.

Pu ert fyrst of fremst manneskija.

Sem afleiding af sjukddmi pinum getur
bu ekki tjad tilfinningar né myndad
sambond vid annad félk

Pu ert ad upplifa tilfinningar sem eru
svo ofgafullar ad pu porir ekki ad syna
baer. Sa timi mun koma ad pu munt
pora ad skilja pessar tilfinningar og
tilfinningar annarra og pa muntu geta
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stofnad til sambanda.
PU hefur ekki somu réttindi og abyrgd | ba att skilid full mannréttindi.
eins og annad folk.

PU ert heettulegri samfélaginu en Pu ert ekki heettulegri en annad folk i
annad folk. samfélaginu.

Pu getur ekki eignast maka né eignast | bu getur eignast maka og boérn pegar
born. bu hefur proskast i bataferlinu.

Hvernig “laeknis/endurhaefingar modelido”
adskilur folk sem er stimplad gedveikt

Laeknis/endurhaefingar skodunin & bata fra gedveiki er ad folk geti nad einhverri
samfélagslegri haefni pratt fyrir sjukdémseinkenni og ad vera a lyfjum. Jafnvel pd
bessir einstaklingar geti nad mikilli haefni pa er samt sem adur litid a pa sem
gedveika. beir eru avallt adskildir fra samfélaginu i heild vegna pess ad peir tria
ad peir séu efnafreedilega og erfdafraedilega skemmdir og ekki i jafnvaegi.
Skodunin er su ad pessir einstaklingar geti aldrei nad fullum bata.

Laeknis/endurhaefingar madelid af vidhaldi a

gedsjukum
Folksfj6ldi med beir gedveiku. Bati beir endurhaefou
gedran (efnafredilegt beir gedveiku.
vandamal. — > Ojafnvaegi) - > Viohald.
Lyfjagjof Hlutverk.
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PACE/valdeflingar nalgunin

PACE/valdeflingar nalgunin
Sjalfsuppbyggjandi

Lifid hefur
tilgang A vera heil
persona
A hafa rodd.
Samfélagsleg
tjaning Hugrekki
Ottalaus
Nain kynni

Hio hefobundna gedheilbrigdiskerfi

Sjalfstortimandi
AJ vera brotinn
Vélrenn
Lifid hefur engan
tilgang
Ottasleginn
Ranghugmyndir
Valdlaus
Adskilnadarkennd
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Samanburdur a hinu hefdbundna gedheilsugaeslukerfi eda a ensku
(Traditional Mental Health System eda TMHS), a moti PACE kerfinu

Getur hver sem er fengio

Nei. Stimpladar

J3, par af leidandi erum

gedsjukdém? manneskjur eru ekki vid oll jofn sem
jafnar 6dru folki. manneskjur.
Orsok gedsjukdoma. Varanleg brenglun a Alvarleg tilfinningarleg
heilastarfsemi. krisa par sem folk missir
stodu sina i samfélaginu.
Bati. Lifslangt ferli. Fullur bati mogulegur.
Markmid hjalpar. Vidhald. Fullur bati.
Stjorn. Valdbeiting af teymi: Persdnan réud sjalfviljug.
Ytri stjorn. Sjalfstjorn.
Hradi. Settur af teymi. Settur af einstaklingunum
(laeknum) sjalfum
Sambdnd. Fagleg fjarlaegd. Jafningjatenging.
Fyrsta adstod. Lyfjag;jof. Perséna sem truir a pig.
Samfélagslegt umhverfi. | Fagadilar stjorna Jafningjastjorn
Réttindi. Oft brotin. Virt.
Utkoma. A3 vera hddur 68rum. Sjélfstjorn.
Engin abyrgd. Odlast tilfinningu fyrir
abyrgd.
Val a hjalp. Litid val, adallega laeknis. | Mikié val.
Neytendavaent.

Salraen medferd.

Persona i adalhlutverki.

Stjornandi tilfella.

Persénulegur
adstodarmadur.

Hus og peningar.

I samraemi vid pjonustu
sem er naudsynleg

Ekki i samraemi vid
bjénustu, heldur parfir
sjuklings.

Lyfjagjof.

Alla aevi —
vidhaldsskammtar.

Notad sem verkfaeri — val
sjuklings.
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Eftirfarandi eru deemi bad skiptir engu i hversu

um hvernig PACE kerfid “]i'g'_“t“PP“émi ei:hvgr

’ - 7 T virdist vera, mundu a
nalgaSt og hJaIp?r fOIk,' bad er alltaf persdna fyrir
sem er hraett, reitt og 1 innan.
tilffinningarlegu
uppnami.

Persdna sem lét sér annt um mig hjalpadi mér til ad finnast ég vera
orugg.

Eg var 25 4ra og mjog éttasleginn. Eg var skilinn eftir vi® neydarméttoku
Bethesda Naval sjukrahusins af herbergisfélégum minum sem ég pekkti varla.
beir keyrdu i burtu og skildu mig eftir an vina, fjélskyldu og an neinna skilrikja.
Eg var of hraeddur til ad tala. Margir laeknar komu aé, til ad byrja med &
vakthafandi laeknir og sidan einn af 6drum. Allir spurdu peir mig spurninga. beir
hofou litinn ahuga a pvi hver €g raunverulega veeri, peir h6fdu mestan ahuga a
bvi ad fylla Ut eydublddin sin. Eg sa enga astaedu til ad svara spurningum peirra.
Pannig ad g sagdi ekki neitt. Peir settu mig i hjdlastol og keyrdu mig ut i horn
medan peir voru ad akveda hvad gera skyldi vid mig. A sama tima var ungur
sjukralidi, sa laegsti i metordastiganum sem stoppadi og leit & mig. Hann horféi a
mig langa stund an pess ad segja ord. Pad var augljést @ augum hans ad honum
var annt um mig. Med mildri réddu sagdi hann. “Hae, €g heiti Rick. Eg get séd ad
bér lidur mjog illa. Geetir pu kinkad kolli ef pu heyrir i mér. ?” Eg kinkadi kolli og
a pessu augnabliki fann ég ad ég geeti aftur farid Ut i samfélagid. (Daniel Fisher)

Karons — Madurinn sem hneigai sig.

Dr. Bertram Karon var med mann i medferd sem var greindur sem gedklofi. Eitt
af sjukdomseinkennum hans var ad hann hneigdi sig i sifellu. begar hann var
spurdur hversvegna hann hneigdi sig i sifellu svaradi hann pvi til ad hann hneigdi
sig ekki. Medferdaradilinn syndi manninum hvernig hann hneigdi sig og sagdi “en
bu gerir petta og petta er ad hneigja sig”

Madurinn endurtok. “"Nei ég hneigi mig ekki”

Medferdaradilinn: "Hvad er pad pa?”
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Madurinn: “Petta er jafnvaegi”

Medferdaradilinn: “"Hvad hefur jafnvaegi med petta ad gera?”
Madurinn: “Tilfinningar”

Medferdaradilinn: “"Hvad tilfinningar?”

Madurinn: "Otta og einmannaleika”

Pegar madurinn var einmanna og langadi til ad komast nzer folki beygdi hann sig
fram. En pegar hann beygdi sig fram og nalgadist folk vard hann hraeddur og
rétti sig vid. Pad er alltaf einhver persénuleg merking i hegdun sem virdist
ovanaleg. Madurinn naadi fullum bata fra gedklofa a atta vikum. (Karon, 1992)

Dr. Sandor Bockoven.

Dr. Sandor Bockoven hafdi fengid menntun sina adur en lyfjaleekningar voru
hafnar. Ef ad sjuklingur & spitalanum vard brjaladur pa notadi hann
samskiptahzefileika sina til ad roa sjuklinginn nidur i stadinn fyrir lyfjagjof. Hann
radadi husgdgnunum i stofunni sinni pannig hann og sjuklingurinn voru jafn langt
i burtu fra dyrunum. Hann notadi sefandi rodd og hann Iét augun a sér avallt
vera i augnsambandi eda fyrir nedan augu sjuklingsins. Hann nadi gédum
arangri. (Bockhoven, 1963)

Saga af tveimur drengjum.

betta er saga af tveimur drengjum — tveimur ungum ménnum til ad segja satt.
Annar af peim er mér vel kunnugur — sonur gods vinar mins — vid kéllum hann
Jack. Hinn er mér pekki ég ekki — ég kynntist honum einungis i gegnum faein
nafnlaus simtdl i National Empowerment center. Vid skulum kalla hann Karl,
(Noéfnum hefur verid breytt til ad verja pa saklausu og einnig pa ekki svo
saklausu lengur, pykir mér leitt ad segja.) Og fyrir pa sem velta fyrir sér hvort
sagan sé sonn.

Einu sinni voru tveir myndarlegir, hamingjusamir og gafadir ungir menn. Badir
voru peir i menntaskdla, bjuggu i eigin hisnaedi og peir préfudu sig afram,
profudu sjalfa sig. Nyir vinir, nytt frelsi, nyjar astir, nyjar hugmyndir, nyjar
freistingar allt nytt. Badir attu peir framtidina fyrir sér og voru takmarkadir
einungis af eigin imyndunarafli um hvernig framtid peirra geeti verid og sidan
ordid. En svo for allt a verri veg.
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Eins og ég sagoi ba hef ég bekkt Jack alla aevi. Eg fylgdlst med honum i
moédurkvidi. Eg sa hann taka sin fyrstu skref og segja sin fyrstu ord. Eg fylgdist
med og er enn ad fylgjast med honum. Eg kynntist Karl bara fyrir nokkrum
manudum i gegnum NEC 800 simalinuna. Karl pekki ég ekki en pekki hann pd.
Soégur pessara tveggja drengja eru svo likar ad pad er uggvekjandi, en L’|tkoma,n
er Olik. Svo for allt & verri veg. bad virdist gerast a8 pessum aldri, er pad ekki? A
aldrinum 18-25 ara. pad kom fyrir Jack og Karl. Jack var i menntaskola i New
England og Karl var i skdla a vesturstrondinni. Eg man pegar Jack var 15 ara
gamall pa voru hann og vinur hans raendir i bil sinum og peim var 6gnad med
hnifi. Jafnvel p6 svo madurinn sem raendi pa hafi nadst og hann deemdur i 7 ara
fangelsi virtist Jack ekki komast yfir pessa reynslu. Hann pordi ekki ad vera einn
heima a noéttunni og laesti avallt bilhurdinni. Pad var sama hvert hann fér, hann
for ekki Ut an pess ad vera med gemsann sinn. begar Karl hringdi i mig & NEC
stofnuninni pa sagdi hann mér af atviki sem hraeddi hann mjog mikid. Hann var
skiptinemi i gagnfraedaskola og var raendur par sem hann var einn i dkunnu
landi. Eg segi ykkur fra pessu af akvedinni astaedu. Jack hafdi alltaf langad til ad
gerast fréttamadur en Karl sagdi mér ad tonlist heféi verid ahugamal sitt eins
lengi og hann gat munad. Badir attu peir sér stora drauma og attu sér miklar
vaentingar. Adeins einn draumoramadur er eftir. Hinn dé med draumum sinum
begar hann var stimpladur gedveikur. Badir drengirnir framkvaemdu tilraunir med
eiturlyf i fyrsta sinn i menntaskola Jack fér a ténleika og profadi LSD. Karl byrjadi
ad reykja marihjuana pegar hann var med hljdmsveit sem hann leikid med i
menntaskola. Pandora’s boxid haféi verid opnad. Ofsdknarbrjaleedi og otti toku
voldin og rokhugsun hvarf dt i vedur og vind. Menn voru a eftir peim og folk var
ad tala um pa. beir gatu hvorki sofid né bordad. Ottinn varé alsradandi i lifi
beirra. Eiturlyfin og viman voru horfin en djoflarnir voru enn til stadar.

Jack hringdi heim og Karl hafdi samband vié foreldra sina. Pad er & pessum
punkti sem vegir peirra skiljast ad. Pad er parna sem sameiginlegu einkennin
enda. bad er parna par sem annar brotnar nidur en hinn sér ljosid.

MAdir Jack s vissi ad sonur hennar veeri hraeddur. Hin sagdi honum ad yfirgefa
menntaskolann og koma heim. Henni fannst hdn purfa ad hjalpa syni sinum ad
finna 6ryggi @ ny, hin sa pad sem einu leidina til ad hjalpa syni sinum til ad losna
vid ofsdknarbrjalaedid sem hann var ad glima vid.

Foreldrar Karls s6gdu honum ad koma heim. bau vissu lika ad hann var
ottasleginn og parfnadist hjalpar. Pau foru med hann til besta gedlaeknisins.
Hann var lagdur inn & spitala og settur a lyf. Honum var sagt ad hann hefdi
vitlaus efnaskipti i heilanum. Hann var stimpladur. Honum var sagt ad
menntaskdlinn vaeri of stressandi fyrir hann, hann geeti aldrei snuid aftur. Hann
reyndi ad fremja sjalfsmord. Hann lifdi en draumar hans déu.

Madir Jack “s og vinir voru hja honum og hlustudu a étta hans. Hann heetti ad
drekka kaffi, for ad borda heilbrigdan mat og for i I6ng og heit b6d. Hann for i
nalarstungur, nudd og fann medferdaradila sem stimpladi hann ekki. beir féru i
gbngutdra saman og téludu saman. Haegt, mjog haegt fér hann ad komast Gt ur
bessu astandi. beir veltu pvi fyrir sér hversvegna Jack hefdi flid pennan
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raunveruleika, hversvegna pessi veruleiki hefdi verid svo hraedilegur ad hann
hefdi purft ad yfirgefa hann til ad byrja med.

Jack er farinn aftur i menntaskdla og byr & heimavist. Hann byrjadi ad stunda
likamsraekt og vinnur sjalfbodavinnu & heimili fyrir fullordna, proskahefta
einstaklinga sem eru ad takast a vid gedrofseinkenni. Hann hefur sagt mér margt
sidan hann nadi bata. “petta er sarsaukafyllsta lifsreynsla sem ég hef upplifad og
ég 6ska engum ad ganga i gegnum petta en pd ad mér steedi til boda ad breyta
mundi ég ekki gera pad. bad er betra ad takast a vid pessi malefni nlna, frekar
en seinna i lifinu begar madur er ordinn 40 — 50 ara. Mér finnst ég vera sterkari
nuna en nokkru sinni fyrr. Eg hef lzert svo mikid um sjalfan mig, ég upplifi ennpa
otta en ég hef stjorn & honum, éttinn stjérnar mér ekki lengur”.

Karl hringdi i mig pegar hann var a leid heim fra medferdarstofnuninni i sidasta
sinn. “Eg sa spjald i glugga a veitingarstad par sem auglyst var eftir manni til ad
sja um uppvask. Heldur pu ad ég gaeti radid vid pad?”

Eg grét. (Laurie Ahern)
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PACE gildin sem ég lifi eftir

Eftir Daniel Fisher, M.D..Ph.D

Eg er einstok mannvera: Eg og adrar manneskjur i kringum mig lifum & salarlegu,
andlegu og likamlegu plani & sama tima. Oll okkar eigum vi® hugsanir,
tilfinningar og sjalfsvitund sem vié getum ad hluta til deilt med 66rum og ad
hluta til haldi® fyrir okkur sjalf. Eg er meira en efnafraedileg vél. Eg er persdna
sem hef nad bata fra pvi sem stimplad er sem “gedveiki” og medhdndluninni sem
ég fékk. Eg er jafn mikils virdi og allar adrar personur.

Eg get sagt ja vid lifinu: Pad eru bjartari dagar framundan. bad skiptir ekki mali
hversu slaem nutidin er, ég get 1atid mig vona og dreyma, séd sjalfan mig eiga
framtid, vegna pess ad bad ad vera manneskja pydir ad €g er ekki deemdur til ad
endurupplifa fortid mina. Eg get laert ad treysta sjalfum mér og ad fyrirgefa
sjalfum mér.

Eqg get tekid dkvardanir vardandi mitt eigid lif: Pad er stadreynd ad einungis ég
get tekid steerstu akvardanirnar i minu lifi. Adrir geta lagt til teeki og studning en
begar a reynir verd ég ad taka allar akvardanir sjalfur. Eg finn hvatningu i pvi ad
taka akvardanir vegna pess ad peer eru partur af pvi sem ég er. Eg finn ekki fyrir
hvatningu pegar ég framkvaemi akvardanir sem einhverijir adrir hafa fundid upp.

Eg mun stjérna minu bataferli: bad er til gamalt maltaeki sem segir “laeknar bta
um sarid en Gud leeknar”. bad segir mér ad laeknar og adrir medferdaradilar geta
dregid Ur einkennum en hver persdna stjérnar sinum eigin bata. Medferdir,
radleggingar og studningur hjalpa pegar sjuklingur nytir sér pessi Urreedi sem
part af sinu bataferli. Alveg eins og alvarlegir tilfinningarlegir erfidleikar hafa ahrif
sjuklinga & 6llum stigum. Bati & sér stad pegar athyglinni er beint inn a vid.

Eg get verid i pydingamiklum sambdndum og vinnu: Eg hef pann rétt a8 vera
med folki sem leetur sig annt um mig, virdir mig fyrir ad vera ég sjalfur og folki
sem vill ad €g sé ég sjalfur. Ad sama skapi get €g latid mér annt um og virt bad.
I vinnu parf ég ad finna ad ég hafi jakvaed ahrif a félkié i kringum mig, ég parf
ad finna ad afrakstur erfidis mins uppfylli pau markmid sem ég hef sett mér.

Eg get haft ahrif i samfélaginu: Eg hef mikilvaega hluti ad segja. Eg get haft ahrif
a folkid i kringum mig. Eg cetlast til ad folk hlusti og hugsi um pad sem ég segi.
Eg er persdna og etlast til pess ad vera virtur. ba get ég virt adra.

Eq er tengdur vid allar lifandi verur: J6rdin og himininn snerta okkur &l og tengja
okkur saman. Eg verd ad fordast pa porf ad skrida inn i skel mina. Pad sem fer
fra pér kemur aftur til pin. Allt sem ég geri hefur ahrif & adra og 6fugt. “Vid erum
oll ein fj6lskylda undir himninum.
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Eg get tjad tilfinningar minar og hugsanir: Eg hef pa getu, pau réttindi og porf
fyrir ad tja minar einleegustu tilfinningar og hugsanir og ad virda réttindi og parfir
annarra. Otti minn og hamingja hefur merkingu fyrir mig og pa sem ég elska.

Eg get elskad og verid elskadur: Eg get gefid og pegid ast. Eg get virt og meti®
adra og beir geta virt og metid mig. Eg er sammala textanum vid lagid “ég mun
meika pad”, “Eg hef allt mitt lif til ad lifa og ég hef alla min ast ad gefa.”

Eg hef hugrekki til a8 halda &fram: bad skiptir ekki mali hversu dimmir og langir
dagarnir eru ég mun geta haldid afram. Eg hef adur lifad erfida tima og ég veit
ad adrir hafa gert paéd lika.

Eq trti & sjélfan mig: Pad er alltaf ég djipt inni i mér, sem get haldi& &fram. Eg
get treyst og haft pa tri ad bad sem er djupt inni i sjalfum mér mun gera mér
kleyft ad komast i gegnum erfida tima. Eg get fundid adra sem trda & mig eins
og ég get truad a pa.

Eg get komist yfir neikvaedar triarkenningar: Til vidbdtar pess ad styrkja
jakvaeda tru er mikilvaegt ad sleppa og gleyma eda i pad minnsta fresta
neikvaedri trd um sjalfan sig og heiminn. bvi midur er mikid af pessum neikvaedu
kreddum framleidsla, orsokud af efnishyggju og vélraenni menningu sem oft
speglast i okkar nyja heilbrigdiskerfi sem leggur aherslu a sjukdémafraedi. Eg trui
hins vegar ad heilsa, ekki veikindi eda sjukdomar séu okkar edlilega astand.
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PACE Bata Planid

1. Sjalf til sjalfs: Sjalfshjalp, ad lifa af, leekning. Nadu bata a eigin
hraoda.

A. Ad trda & getu manns til ad na bata t.d. med sjalfshjalparbdkum,
geisladiskum og myndbdndum af folki sem nad hefur bata af
sjukddmi eins og til deemis pvi ad bua vid raddir.

B. Ad lata sig dreyma um pad sem mann langar helst i.

C. Ad gera aeetlun um likamsraekt, mataraedi, hugleidslu, teekni til ad
fylgjast med 0Osjalfradri likamsstarfsemi og sjalfshjalp.

D. Ad kanna sjalfstjaningu til daemis med skriftum, ténlist, listum eda
dansi.

E. Ad proska med sér personuleg andleg malefni eins og til daemis
heimspeki og/eda truarbrogs.

2. Sjalf til hjalpara: Personuleg adstod fra folki sem hefur tra a pér.

A. Neytendaveen pjonusta: Er sdlraen medferd sem midud er vid parfir
skjolstaedingsins, sjalfsmidud endurhaefing.

B. Upplystir valkostir: Lyf eda adrir kostir.

C. Adrir valkostir pegar kemur ad pvi ad na bata: Eru nalarstungur,
jurtir, nudd o.s.frv.

D. Efla leidbeiningar og umbod heilsugaeslu: Vera vel upplystur med
bvi ad ganga ur skugga um ad planid sé c/s/x*.

E. Samvinna pegar kemur ad skjalageymslu og medferdarazetlunar
sem og skyrslur i samradi vid vidkomandi.

F. Vinnuadstod i samradi vid idjupjalfa, studningur vardandi hisnaedi,
menntun og foreldrahlutverk.

G. Stora systir/brédir eda onnur sjalfbodavinna.

(* ¢/s/x consumer/survivor/expatient movement )
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3. Sjalf til jafningja: Vinir og systkini. Bata nad i famennum hépum.
A. Sjalfshjalparhdpar, sameiginlegur studningur
B. Hlylegt vidmot og ad vera adstodadur i erfidleikum.
C. Neytandastyré félog.
D. Ad studla ad mannréttindum med studningi malssvara.

E. Neytendur vinna i gedheilsugeiranum i samradi vid radgjafa eda
stjornvold.

4. Sjalf til heimsins: Bati i gegnum samfélagid.

A. Hépar og starfsemi fyrir utan gedhjalparkerfid: Kirkjur, danshdpar,
keila eda onnur ahugamal.

B. Ad vera partur af samfélaginu med sjalfbodavinnu eda med pvi ad
vinna halfann eda allan daginn.

C. Foreldrahlutverk.

D. Ad bua i eigin hdsnzedi.
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Algengar spurningar um PACE og bata.

Hvao orsakar gedveiki?

pratt fyrir meira en 100 ara rannsoknir eru engar sannanir fyrir pvi ad gedveiki sé
fyrst og fremst orsokud af efnafraedilegu djafnvaegi i heilanum né af
erféafraedilegum pattum (Harrison 1999). Samfélagslegir, salfraedilegir og
menningarlegir paettir eru alveg jafn mikilvaegir og hinir lifefnafraedilegu. Vid
erum mjog floknar verur og vid erum til &8 mérgum stigum i einu. Of mikil ahersla
hefur verid 16gd a liffraedilega pattinn sem hefur pzer afleidingar ad
raunveruleikinn afbakast. Ef folk upplifir sig sem samansafn af tilgangslausum
efnum, pa hefur su tilfinning neikvaed ahrif & bataferlid. I bataferlinu ridur a ad
einstaklingurinn taki virkan patt i ad stjorna lifi sinu og geti upplifad sig sem
heilann.

Ofugt vid liffreedilega mddelid pa hvetur valdeflingarmddelid folk til ad taka stjérn
a eigin lifi & 6llum stigum pess fremur en ad bida eftir pvi ad einhver fagadili
komi og lagi pad. Félk getur séd ad athafnir pess geti skipt skopum pegar kemur
ad pvi ad na bata. bvi betur sem folki tekst ad stjorna eigin lifi peim mun
heilsteyptara finnur pad sig vera. betta gefur pvi nyja von, abyrgd og styrk.

Er folk ennpa med einkenni eftir ad pad hefur nad bata fra
gedsjukdomum ?

Félk sem nad hefur bata gengur i gegnum timabil par sem tilfinningarlegir
erfidleikar herja 3, en petta er ekki lengur einkenni gedveiki vegna pess ad pad
hefur laert ad stjorna eigin lifi. Ad heyra raddir eru gott deemi. Ad heyra raddir
hefur avallt verid litid 8 sem einkenni um gedsjukdom. Hins vegar hafa nylegar
rannsoknir Sandra Escher og Dr. Marius Romme (Romme og Escher, 1993) synt
ad margt folk sem hefur aldrei verid stimplad med gedsjukdom getur heyrt
raddir. Ennfremur hafa paer synt ad sumt félk sem hefur nad fullum bata fra
gedklofa heyrir raddir af og til. baer komust ad pvi ad folk sem nad hefur bata
finnst pad vera sterkara en raddirnar og pad hefur préad med sér taekni til ad
takast a vid raddirnar. peir geta enn verid i keerleiksriku og studningsfullu
sambandi pratt fyrir raddirnar. bad virdist einnig vera naudsynlegt fyrir petta félk
ad upplifa ad raddirnar hafi merkingu. Folki finnst pad purfa ad skilja hvad
raddirnar eru ad segja peim um sitt lif. Pa getur folk laert teekni til ad lifa med
roddunum. bessir hofundar halda pvi fram ad efnafraedilega djafnveegistilgatan
sem kennd er i liffraedilegum gedlaekningum sé ekki hjalpleg pegar kemur ad
bata vegna pess ad pa er ekki gerd nein krafa um ad persénan lzeri ad skilja
sjukdém sinn né ad na stjérn @ roddunum med huga sinum og athéfnum .
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Rannsoknir hja NEC hafa stutt pessar nidurstédur eins og eftirfarandi saga
utlistar: John var fyrst stimpladur sem gedveikur pegar hann var i menntaskola.
Hann var mjog hraeddur vid hugsanir sinar og raddir. Hann skreid inn i skel.
Hann var hraeddur vid ad segja folki fra pvi sem hann var ad upplifa. Hann var
lagdur inn & spitala nokkrum sinnum og settur a stéra skammta af lyfjum. Smatt
og smatt i gegnum jakvaed sambond, vidkveema medferd og vinnu sem hafdi
tilgang for hann ad na bata og hzetti ad taka lyf. Nokkrum arum seinna komu
raddirnar og neikvaedu hugsanirnar aftur. I petta skipti hins vegar tok hann a
0druvisi malunum. Hann tok a erfidleikunum heima fyrir og for ekki a Iyf.
Munurinn var sa ad i gegnum fyrri erfidleika hafdi hann lzert ad takast a vid
sjukdéminn. Hann hélt i vonina og leyfdi sér ekki ad falla i 6tta og drvaentingu.
Honum fannst sem raddirnar hjalpudu sér ad skilja sjalfan sig betur. Einnig var
hann ekki lengur hraeddur vid ad segja konu sinni og vinnufélégum fra pvi sem
hann var ad upplifa. bau gatu hjalpad honum ad adlaga vinnuna og lifi®d med pvi
ad taka tillit til pessara timabundnu erfidleika.

Er moégulegt ad hafa nad bata og vera enn a lyfjum ?

Ja vegna pess ad pad ad taka lyf er ekki ndg til ad skilgreina perséonu sem
gedveika. Margt folk i samfélaginu tekur gedlyf en pad er ekki litid & pad sem
gedsjukt. Spurningin er hvort persénan hefur laert ad na stjorn a eigin lifi og a
stddu sinni i samfélaginu. Ef lyf eru tekin af frjdlsum vilja og med upplystu
sampykki sem eitt af mérgum hjalpar taekjum pa eru lyfin ekki merki um
gedveiki.
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