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Tip’essum kafla ma lesa um parfir folks med 6rad eda heilabilun og
fivernig best sé ad koma til méts vid peer. Einnig ma lesa um sam-
SKipti vid folk med 6rad eda heilabilun og hvad beri ad hafa i huga
begar vid hjalpum og stydjum folk sem pannig er astatt fyrir. Vid

bytjum kaflann 4 umfjollun um 6rad og i kjolfarid er fjallad um
héilabilun,
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hvernig pad vaeri ad vera svona rugladur yfirleitt. imyndadu pér ad a med-
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Aldradir med orad

Orad er skilgreint sem »skammvinnt, gedraent heilkenni sem a sér
vefraenar orsakir (APA, 2000). Oradsastand sszlpast yfirleitt & Stuttum_
tima og gengur oftast yfir 4 nokkrum dégum. Orad er ekki pad )
sama og heilabilun (e. dementia), en hatt er vid ad pessum tveimyy
sjukdémsmyndum sé ruglad saman. Segja ma ad meginmunurinn
liggi i pvi ad heilabilun préast yfir langan tima og stafar af heegfary
sjakdémum i heila en 6rad kemur skyndilega og stafar oftast af odry
bradum sjiikdémum. Helstu orsakir érads ma rekja til samspils Margpy
pbatta. bar ma nefna surefnisskort, lyfjadhrif, efnaskiptatruflanir og
heilablodfall. Einnig getur veaeg syking eda averkar utan heillans Orsakag
6rad (Maldonado, 2008; Steiner, 2011: MacLullich, 2013). Oraa getur
verid fyrsta visbending um alvarleg veikindi. bad getur einnig komigy
fram vegna afengisfrahvarfa og kallast pa delirium tremens. Talia er
ad truflanir & taugabodefnum | likamanum, adallega asetylkolini, séy
medal orsaka 6rads. Asteduna fyrir pvi ad aldradir eru Utsettari fyrir
0radi en yngra folk, ma pvi skyra med pvi ad asetylkélin minnkar mey
hakkandi aldri, auk pess sem lagur blédsykur og sdrefnisskortur dreg-
ur ar framleidslu asetylkélins (Maldonado, 2008; Tune og Egeli, 1999), II|
Greiningarvidmid 6rads eru eftirfarandi fiogur atridi samkvamt 4. Utg.
greiningarkerfis bandarisku gedlaeknasamtakanna DSM-IV (APA, 2000):
* Truflun & medvitund (skertur hafileiki til a® skynja umhverfia)

og athygli.

Truflun & vitraenni getu (minni, attun, mal) eda skyntilkun (mis-

eda ofskynjanir), sem skyrist ekki af heilabilun.

Byrjar skyndilega (& klist. eda dogum), sveiflukenndur gangur

yfir sélarhringinn.

Saga, skodun og rannsoknir benda til ad astandid sé vegna

afleidinga almenns sjukdomsastands, eiturverkana eda auka-

verkana lyfja eda annarra efna eda frahvarfs.

Sjénarhorn aldradra og adstandenda

Orad getur skapad mikid 66ryggi og vanlidan badi medal hins

aldrada og adstandenda. Astandid getur skapad kvida hja adstand-
endum sem allt i einu horfa upp a aldradan astvin gjorbreyttan, jafn- *
vel vidskotaillan og pirradan, sem er andstztt persénuleika vidkom-
andi. bvi er mikilvaegt ad hjtkrunarfagfélk sem annast hinn aldrada

0g astvini hans haldi ré sinni, bui yfir pekkingu a réttum og videig-
andi vidbrogdum sem skapa oryggi og ré6 medal peirra. bess vegna

er i kaflanum einnig fjallad um paetti sem geta fyrirbyggt 6rad.
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e0 umhverfis eda heilsufarsastands og sem geta hrint
&gn'daméli af stad eda leyst pad ur Iaebingi (Steiner, 2011; Trabold

- Metterlein, 2014: Tropea o.fl., 2008). A mynd 7.1 eru demi um
iﬁh’afs vegar atsetjandi ahattupaetti og hins vegar dtleysandi (Stein-
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Athuganir

Einkennum 6rads er skipt i tvo flokka: ofvirknieinkenni og vanvirknp.
einkenni. Einkenni geta komid fram tr badum flokkum hja einu

m
sama einstaklingi. A mynd 7.2 er ad finna pessi einkenni: 09 ‘
|
Ofvirknieinkennij 1Vanvirknieinkenni T
Aukin hreyfivirkni [ Minni hreyfivirkni i
Tala haerra eda hradar en venjulega Tal_a Iaegra-eba minna en venjulega |
Orbleiki = Sofa_ndalegur o N i
Oi .-Sinnuley_/si ) B ‘
"Aul_<in arvekni - Minni érvekn_i ) 7
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Mynd 7.2

Einkenni 6rads (Meagher o.fl., 2008; O'Keeffe, 1999: Steinunn Arna borsteins-
dottir, 2014).

Jona sjakralidi i heimahjdakrun kemur i sina daglegu vitjun til |
Gudridar likt og undangengid eitt ar, eda eftir ad Gudridur vard
fyrir pvi ad brotna & framhandlegg eftir byltu a daglegri géngu-
ferd sinni um hverfid. Gudridur er 85 4ra 0g byr i eigin ibud en
eftir byltuna porir han litid ad ganga um ein og er farin ad fa inn-
lit & morgnana auk pess ad fa heimsendan mat a kvoldin. Sidast-
lidna manudi hefur Gudridur kvartad um lystarleysi, hin hefur
lést talsvert og farid er ad bera & gleymsku hja henni. Til deemis
hefur Jéna bedid kvéldvaktina um ad lita til hennar a kvéldin,

til ad adgaeta hvort hin hafi ekki 6rugglega tekid lyfin sin og
bordad kvéldverdinn. bennan morgun er Gudridur ekki komin

a feetur - sem er mjég 6likt henni. Jona tekur lika eftir pvi ad

enn einu sinni hefur han ekki bordad kvéldverdinn. Jona gengur
ad raminu, talar varlega til hennar 0g bydur henni g6dan dag.
Gudridur opnar augun, litur aJonu, sest upp og spyr hvad hin

sé eiginlega ad gera parna? Jéna attar sig fljétt & pvi ad Gudridur

bekkir hana ekki. J
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Ap meta 6rad

! ; ad baedi ahaettupattir og einkenni 6rads eru margpatt og
LJffst emérgu ad huga vardandi athuganir og mat. Tvo meelitaki eda

V.I 3 arlistar hafa synt fram & gagnsemi vid mat a 6radi. Annars
s'klmuEAM (Confusion Assessment Method) og hins vegar DOS-
"“fegarnarlistinn (Delirium Observation Screening Scale). DOS er
'S'kl.muhema betur til ad meta einkenni 6rads samhlida daglegri um-
'Ealmunn skjolstedinga og CAM er notadur vid skimun og greiningu
'-:-';?ﬁrgaesm og voknun. prjl eda fleiri stig a DOS-skimunarlistanum

aru skilgreind sem rokstuddur grunur um orad.

.?—m—sgm_@agm til 6rads Astundumeda | A aldreivid
il alltaf vio

| Dotar { midjum samrdum eda ath6fnum 0

mla—s;audveldlega af dreiti { umhverfinu

is_;e—ldur ekki athygli { samraedum eda athofnum

4 Lykur ekki vid spurningar eda svor
5. Syor ekki alltaf f samrmi vid pad sem spurt er um

.6, Bregst haegt vid fyrirmaelum

7. Viokomandi telur sig vera annars stadar en hann er

Ecem sér ekki grein fyrir tima dags

9, Man ekki nyliona atburdi

10, Er friolaus eda drolegun

11, Togar f slongur og leidsiur, eins og vokvaselt, naeringarsondu og bvaglegg

12, Vidkvaemur, stutt { tta, reidi eda pirring

ooEo|o|ocoio|olo|o|o
Ogoo|/o|g|o|ooolioio|o

13, Heyrir og/eda sér eitthvad sem er ekki til stadar

Samtals

Mynd 7.3
DOS-skimunarlistinn (Steinunn Arna borsteinsdottir, 201%).

Adgerdir

I deminu um Gudridi ma ljost vera ad hun er i haettu & ad fa orad.
Hin hefur narst og drukkid illa undanfarid 0g tapad pyngd, er
ordin hasldrud og byr vid faerniskerdingu i kjolfar framhandleggs-
brots sem hin fékk eftir byltu. Ef Jona bregst ekki vid timanlega,
er haetta & ad Gudridur fai 6rad. Jona parf ad vera medvitud um ad

bregdast vid peim Utleysandi og Utsetjandi ahaettupattum sem eru
til stadar.

Skjdlstaedingar med 6rad eda heilabilun




Mynd 7.4
Orad getur skapad 66ryggi og vanlidan.

Adalatridi i medferd vid 6radi er ad greina og medhaondla undirliggj-
andi orsakir og eiga god samskipti vid skjolstadinginn i peim tilgangi
ad hjalpa honum ad na attum og hughreysta hann, til deamis med
pvi ad styrkja medvitund um tima og stad. Ef skjolstadingurinn er
orolegur eda i haettu 4 ad skada sjalfan sig, parf ad byrja a pvi ad réa
hann. pad parf ad geeta ad pvi ad umhverfid sé paegilegt svo ad skjol-
stedingurinn upplifi sig 6ruggan. Einnig parf ad leggja mat & studn-
ing @ttingja og vina. Hjukrunarfagfolk parf ad fordast ad fylgikvillar
6rads, sem aldradir geta verid (tsettari fyrir en adrir, geri vart vid sig.
bar ma nefna ad gaeta pess ad skjolstaedingar pess drekki naegilegan
vékva og naerist og ad sja til pess ad brugdist sé vid hagdatregdu.
Einnig er mikilvaegt ad geeta ad pvi ad svefn raskist ekki. i akvednum
tilvikum, t.d. ef skjolstaedingur med 6rad er i haettu 4 ad skada sjalfan
sig eda adra, rd beita sértakri lyfjamedferd.

[ kliniskum leidbeiningum um greiningu, forvarnir 0g medferd
vid 0rddi (Steinunn Arna Porsteinsdottir, 2015) eru 16gd fram eftirfar-
andi tiu atridi sem gegna hlutverki fyrirbyggjandi medferda vid 6radi:

1. Bregdast vid hugreenni skerdingu/éatiun med pvi ab:
Hafa videigandi birtustig og sja til pess ad vidkomandi sjai &
dagatal og klukku.
Auka attun einstaklings med pvi ad nefna hvar hann er, hvers
vegna og hvert pitt hlutverk sé.
Orva hugarstarf t.d. i gegnum endurminningar.
Hvetja til heimsékna fjslskyldu og vina.

7. kafli
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s|staeding til ad drekka naegilega. Gefa vokva i &0 ef
arz radgjafar vegna vokvamedferdar ef vidkomandi er med
varandi sjukdoma.

3 haegdalosun og gefa hagdalyf ef parf.

a einkenni surefnisskorts og gefa surefni ef parf

sinkennum um sykingu
Fylgjast med einkennum sykinga og veita videigandi medferd.

Fordast oparfa pvagleggi.
Fylgja leidbeiningum sykingavarna vegna inniliggjandi leggja.

Bregdast vid takmarkadri hreyfigetu med pvi ad:
Hvetja til hreyfingar fljétt eftir skurdadgerd.
Hvetja til reglulegrar gongu og/eda adstoda i stol.
Hvetja til virkra lidferliseefinga.

Bregdast vid verkjum med pvi ad:

Meta verki med videigandi verkjakvarda.
Meta oyrt verkjaeinkenni.

Veita videigandi verkjamedferd pegar vid a.

Endurskoda lyfjanotkun m.t.t. hvers konar lyf um raedir og
fiolda peirra.

Bregdast vid vannaringu med bvi ad:
Fylgja kliniskum leidbeiningum um naringu sjuklinga.
Tryggja ad lausar tennur passi vel, sé folk med baefr.

Bregdast vid breyttri/skertri skynjun med pvi ad:

Fjarleegja orsok ef vid &, s.s. hreinsa burt eyrnamerg.
Tryggja ad gleraugu og heyrnartaki séu tiltek fyrir pa sem
nota slikt.

. Tryggja gédan svefn og edlilegt svefnmynstur med pvi ad:

Fordast inngrip & svefntima.

Skipuleggja lyfjagjafir pannig ad ekki verdi truflun a svefntima.
Tryggja rolegt umhverfi og draga ur areiti 4 svefntima.

Bj6da upp a slakandi ténlist.

Bj6da upp & baknudd, fota- eda handanudd fyrir svefntima.

Skjolstaedingar med 6rad eda heilabilun




Aldradir med heilabilun

Heilabilun er astand Med hugtokunum andleg hrérnun og heilabilun er att vid heila- |

| frirr;z:“e;‘;i:;gjast' astand par sem heilafrumur eydileggjast smatt og smatt. betta
0g pad truflar eda bitnar badi a hugsun og minni og sumir verda fyrir pvi ad persény. |
| eydileggur ymsa leiki peirra breytist snemma i sjukdémsferlinu. Pad er helst gamaly
Eﬁﬁi:sttzrfsaemg:j: folk sem verdur fyrir heilabilun. bad eru um 2600 til 2850 manns
| og minni. med heilabilun & fslandi, eda um 5,7% til 6,2% islendinga 65 ara og
eldri.

Uménnun skjdlstedinga med heilabilun

Tom Kitwood var breskur salfredingur sem kannadi leidir til ad
baeta og préa adhlynningu og studning vid folk med heilabilun. Syn
hans a andlega hrérnun er ni hofd til hlidsjonar vida i heiminum og
hefur studlad ad battri umdénnun og betri lidan medal folks sem byr
vid slikan sjukdom.

Samkvamt Kitwood hafa eftirfarandi paettir ahrif & préun heilabil-
unar:
' personuleiki sjuklingsins - p.e. andleg bjargrad

lifssaga hans

likamleg heilsa

breytingarnar i heilanum

vidmét annarra (fjolskyldu og starfsfolks).

Kitwood fékkst einkum vid sidastnefnda atridid. Hann aleit ad paer
adferdir og nalgun sem beitt er vid ad hjalpa félki med heilabilun
hefdi afgerandi ahrif & lidan pess og a pad hvernig sjukdomurinn
proadist.

Til ad adstoda skjolsteding med heilabilun pannig ad honum 4
lidi eins vel og adstaedur hans leyfa parftu m.a. ad temja pér eftir-
farandi reglur:
| « Taka mid af pvi hvernig hann upplifir hiutina.

Koma fram vid hann og virda sem fullgilda manneskju.

‘ Lita & hann sem einstakling sem er pess virdi ad hjalpa.
Veita adstod pina pannig ad hann geti nytt eigin bjargrad.
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king 08 abferdir vid hjukrun folks med heilabilun
Pek innast pér atridin sem nefnd eru her ad ofan svo sjalfsogd
rpur oparfi sé ad nefna pau. En sannleikurinn er sa ad folk

&% | ndlegan hrornunarsjikdom hefur ekki alltaf verid medhondlad
med ﬂel og skyldi. Adur fyrr fannst ménnum ekki astaeda til ad taka
;ingaf pessa folks alvarlega - peim var ekki ljést ad hér var ein-
nstaklinga ad raeda sem attu i erfidleikum med hugsun

dsemis ma nefna:

eins
lfin N
lingis U™ "

minni. il

.:'99 Einstaklingur med heilabilun var ekki studdur i ad nota eigin

bjargrad heldur voru verkin unnin fyrir hann.

Komid var fram vid hann eins og erfitt barn.

Unnid var @ hrada sem hann atti erfitt med ad fylgja.

Ekki var tekid tillit til tilfinninga hans eda hvernig hann upplifdi

hlutina.
Farid var med hann eins og hlut sem matti radskast med ad

vild.
Um hann var radgast eins og hann veeri alls ekki vidstaddur.

. Hann var beittur valdi.
Honum var stritt, hann var haddur og spottadur.

Kitwood safnadi demum um slika medferd og enn i dag ma finna
demi um petta vidhorf til folks sem byr vid andlega hrérnun.
Einnig 4 Islandi. Og pad er ekki vegna pess ad peir sem annast
einstaklinga med heilabilun séu svo slemt félk og vilji gera 6drum
illt. Ollu heldur ad pad er krefjandi starf ad annast um og adstoda
f6lk med heilabilun. Starfsfélk hefur ekki alltaf haft pa pekkingu
sem naudsynleg hefdi verid og pvi hefur sjalfsagt stundum fundist
timinn ekki nagur. begar vid vinnum med folki med heilabilun er
had eflaust aetlun okkar ad gera vel en ef vid vitum ekki hvernig
best er ad fara ad parf ekki mikid at af ad bera til ad okkur finnist
vid missa tokin. bad verdur oft til pess ad vid lokum a tilfinningar
okkar og pa vill brenna vid ad vid tileinkum okkur sleemar adferdir
annarra og teljum okkur trd um ad pad skipti ekki svo miklu mali
hvort sem er.

Skjolstaedingar med 6rad eda heilabilun
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0 Sara er sjakralidanemi a hjukrunarheimilinu JAftanskin®, Hin 3 aB
lita eftir Ellen, sem er gémul kona med heilabilun. Eftir hédegial
pegar hinir ibGarnir hafa lagt sig, rafar Ellen um setustofuna og | |
fitlar vid pottaplénturnar og takkana a sjonvarpinu. Séru finnst {
ad Ellen @tti ad hvila sig eins og hitt f6lkid en pegar han reynir '
ad telja Ellen a ad fylgja sér aftur inn i herbergi reidist Ellen. ' !
Pegar Sara heldur fortélunum afram fyllist Ellen ofsa og gerir sig ‘ \E
liklega til ad sla til hennar. \
Sara spyr béru, leidbeinanda sinn, rada. béra segist hafa F'?':)"l;‘
vonad ad Sara hefdi gott lag 4 Ellen pvi hin er sjalf dalitid rada- ! 3
laus med hana. Sara stingur upp a pvi ad reyna ad finna Ellen 1
eitthvad ad gera, pad sé mogulegt ad henni leidist, Sara reynir — NN
ymislegt og pegar hin latur Ellen hafa nokkra afpurrkunarkiuta A
i k6rfu og synir henni hvernig hin getur brotid pa saman vill 7
Ellen gjarnan setjast inn i stofu med klitana. pPéra stingur upp |
a ad Ellen brjoti klutana saman inni hja sér en Sara segist halda i
ad Ellen vilji gjarnan vera nalagt starfsfolkinu. Pegar Ellen hefur I
syslad med kl(itana nokkra eftirmiddaga hrésar béra Soru fyrir
pessa godu hugmynd.
\_ —
Vid umonnun skjélstadinga med heilabilun er mikilvaegt ad pl og Mynd
samstarfsfolk pitt vidhaldid longuninni til ad sinna starfinu vel. bad Rétt &
gerid pid m.a. med pvi ad venja ykkur a ad rada saman um hvernig eo9g
best sé ad sinna starfinu og med pvi ad afla nyrrar pekkingar, t.d.
anamskeidum. begar vinnan er krefjandi er mikilvaegt ad missa barf
ekki sjonar & smaatridunum sem gefa til kynna hvort madur sé ad
gera vel og ad framlag manns geri gagn. Folk sem byr vid andlega Folke
hrérnun tekur ekki framférum og laerir ekki nyja hluti. bvi fer pvert tok f
a moti aftur. En adstod vid skjolstaedinga med heilabilun ma skipu- vid
leggja pannig: pesy
ad peir haldi likamlegri og andlegri getu eins lengi og haegt er. SUrg
, ad bjargrad peirra nytist sem best. baet!
' ad peir fai eins margar gédar stundir og hagt er. x;era
enl
Ad I
aud
ere
a por
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Mynd 7.5 o . .
RévttLaastob og umhyggja getur veitt folki med heilabilun margar gledistundir
og gott daglegt lif.

parfir skjolsteedinga

Folk med heilabilun hefur sému andlegu parfir og adrir. Kitwood til-
tok fimm mismunandi parfir sem eru okkur 6llum sameiginlegar en
vi’c)‘hugsum ekki endilega at, sja mynd 7.6. Hann aleit ad f|estir.féi
pessum p6rfum nokkurn veginn fullnaegt. Stundum naegir ad a?)e?ms
sumum pessara parfa sé fullnaegt pvi pad getur vegid upp amoti og
baett upp parfir sem ekki er meett. En pegar stada okkar er vidkvaem
verdum vid greinilega vor vid skort ef porfunum er ekki fullnaegt.
bennan skort upplifum vid sem Iéngun, soknud eda sarsauka. ,
AB bua vid andlega hrérnun er einmitt vidkvaem stada. Pad er pvi ,
audvelt ad gera sér i hugarlund ad folk med heilabilun bjaist ef pvi
er ekki veitt adstod og adhlynning sem byggist a skilningi a pessum
porfum.
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Tengsl & Hughreysting : Z:'fitt’ eﬂ
Ein!

O g |

sjiakdo"
* KERLEIKUR prornun

Sjalfsvitund AN

' _ o
Svona lysti Tom Kitwood AD hafa eitthvad e - aaaUGﬂ
porfum folks med heila- fyrir stafni // Jipan at
bilun. .

- |

Ad tilheyra

Mynd 7.6

45 tilhey
Tengs! vié adrar manneskjur vid :iii
Vid hofum oll pérf fyrir pa oryggiskennd sem fylgir pvi ad eiga til- 52:61](@
finningaleg tengsl vid annad folk. petta er folk sem okkur pykir vang deilt hu
um og sem pykir vaeent um okkur - fjdlskylda og vinir; petta er folk hugsan|
sem vid pekkjum og erum samferda i gegnum lifid, og vid hjalpumst g’ré'i'na ;
ad og stydjum hvert annad. “ T Fol
Andlega hrumt félk hefur afram pessa porf en eftir pvi sem og vegt
hrérnunin agerist truflar han samskiptin vid adra - einmitt pegar Einangf
porfin fyrir pau er svo rik. Eir
Skjolstaedingur med vaga heilabilun er pé enn far um ad sem ha
mynda tengsl. Hann getur laert ad pekkja heilbrigdisstarfsmanninn hopum
Sém annast um hann sem hjalplega 0g vingjarnlega manneskju sem
virdir hann. Hann getur fengid traust 4 honum og likad vel ad piggja
adstod fra heilbrigdisstarfsmanninum sem getur 6érvad minni hans Ad hafa
med pvi ad rifja upp hvad peir hafa begar upplifad saman. Vid hot
Skjolstaedingur med talsverda heilabilun man kannski ekki nog ao gete
til ad geta myndad ny tengsl. En honum getur 1idid vel ef hann far Eil
adstod fra godlegri manneskju sem hann ramar kannski i a3 hafa smatt ¢
sed fyrr og hann tengir vid eitthvad Jakveett. vidhalc
' Manneskja med heilabilun a lokastigi man ekki eftir ad hafa y Sk
adur séd heilbrigdisstarfsmann sem sinnir honum. En hann skilur | sem he
ennpa vinsemdina sem hann sér i andliti hans og nemur umhygg;- hann e
‘ una i raddbla hans. bad hefur ahrif 4 lidan hans, einnig eftir ad fyrri st
starfsmadurinn er farinn og skjolstaedingurinn hefur gleymt ad hann hann.
‘ kom. Tilfinningarnar endast lengur en minningin. pegar
]‘ styrki |
i 7. kafli
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n
sll porf fyrir nargatni og nand annarra pegar [ifid er

i&y finnum til sarsauka.
8 heilabilun er lifid erfitt. A byrjunarstigi
eir ad kvedja pad lif sem peir pekktu og pegar

r'§}ﬂkdémn or ordin meiri finna peir oft til 6vissu og kvida.

Legrnuni ) instaklingi, sem er haldinn 6vissu og kvida
Andlega hrumum €ins g, " ’

3 fro f ad finna hlylegt og umhyggjusamt vidmot heil-
fsmanns, hvort sem hann pekkir hann aftur eda ekki. bd
likid gleymist aftur varir tilfinningin um huggun og betri

'I'man 4fram um stund.

Ap tilheyrd samfélagi folks

vid hofum oll porf fyrir ad tilheyra hépi og finna ad vid getum |agt_

ar-eittlwaﬁ af morkum. Ef tengsl okkar vid samfélag annarra rofna
yerdur erfitt ad vidhalda salraenu jafnvaegi. Ef vid haettum ad geta
dellt hugsunum okkar og reynslu med 6drum endar med pvi ad
hugsanirnar fara i eintoma hringi og vid missum haefileikann til ad
g?Eina 4 milli imyndunar og veruleika.

Folk med heilabilun a erfitt med ad finna ad bad tilheyri hopi
og vegna fotlunar sinnar er bvi oft ekki gert kleift ad ,vera med".
Einangrunin gerir ad verkum ad ahrif hrérnunarinnar verda meiri.

Einstaklingur med heilabilun hefur porf fyrir ad vera med folki
sem hann pekkir og vill honum vel - t.d. fiolskyldunni eda litlum
hopum & dagvistunarstofnuninni eda pjénustumidstodinni.

Ab hafa sjdlfsvitund
Vid hofum oll porf fyrir sjalfsvitund - pad ad vita hver vid erum, og
ad geta leitad i eigin minningar og lifsreynslu.

Einstaklingur med heilabilun missir sjalfsvitund sina smatt og
smatt eftir pvi sem hrornunin agerist. bad kemur i hiut annarra ad
vidhalda upplifun hans af pvi ad vera personan sem hann er.

Skjolstaedingur med heilabilun hefur sem sagt porf fyrir ad pl
sem heilbrigdisstarfsmadur byggir nalgun pina a personunni sem
hann er. bu parft ad pekkja lifssogu hans og vita eitthvad um hans
fyrri storf, ahugamal o.s.frv., til ad geta att samraedur um petta vid
hann. by att lika ad byggja & pvi sem pu veist um skjolstaedinginn
begar pu skipuleggur hjukrun og athafnir, svo ad umonnun bin
styrki vitund hans um ad hann sé sa sem hann er.

Skjblstabingar med 6rad eda heilabilun




Ab hafa eitthvad fyrir stafni

Pegar vid hofum eitthvad fyrir stafni finnum vid ad vid erum patt.
takendur i lifinu. bad yibheldur faerni okkar og sémuleidis tilfinningu
okkar fyrir ab‘vera einhvers virdi. begar vid gerum eitthvad med Odry
folki finnst okkur vid tilheyra og eiga hlutdeild i einhverju sameigip.
legu. Ef méguleikinn a ad sysla med eitthvad er ekki fyrir hendi leidigy
okkur, faerni okkar minnkar og sjalfsalitid hverfur. Hid sama gerist gf

okkur er uppalagt ad gera eitthvad sem okkur finnst vera tilgangs|au5t.
Einstaklingar med heilabilun hafa einnig porf fyrir vibfangsg_.fm--'
En pad er mikilvagt ad peir faist vid eitthvad sem er 4 peirra e’lhug;f

svidi, kallar a reynslu peirra og getu og hreyfir vid peim minningyy
sem hugur peirra geymir.

Einstaklingur med heilabilun parf vidfangsefni sem hann Sér
tilgang i og tengist pvi sem hann fékkst vid adur. ;

Hid gda samspil

Kitwood fjallar um ymsar hlidar ,hins géda samspils®, p.e. peirra
samskipta sem eiga sér stad milli skjolstaedinga med heilabilun og
folksins sem adstodar og annast um pa, sja mynd 7.7. Hér verdur
teept & nokkrum peirra.

Vidurkenning
Samstarf

1
Samkennd |

/

Mynd 7.7
Hid goda samspil milli folks med heilabilun og hjakrunarfolksins.
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Sem heilbrigdisstarfsmadur spyrd pu um oskir og parfir skjol-

yiurkenni"d . .
.-nnunaFStarﬂ pinu ber pér ad vidurkenna skjolstaeding med
i mo

o milun sem fullgilda manneskju, sem byr yfir reynslu og tilfinn-
et m eru honum eiginlegar. begar 6nnur manneskja gefur
‘E?”m Semet) okkur, hlustar & okkur eda heldur jafnvel { héndina
g uma d han tekur eftir og reynir ad skilja okkur, pa
akvaed ahrif innra med okkur. Pad getur aukid vellidan
kkur, hjalpad okkur ad slaka a og skapad traust.
okkur 6ll. Vidurkenning snyst lika um ad pa sjair
m hrja skjolstaedinginn og gerir ekki meiri krofur
sanngjarnt er. Tengsl og samveru verdur ad snida ad

hefur pad ]
Petta g|ld1r um

ti| hans €n
H;Erjum og einum.

samningavibraeéur

stdingsins 0g tekur tillit til peirra pegar pa sinnir starfi pinu. pad
er ekki alltaf haegt ad gera skjolstadingnum til heefis eda adstoda
hann pegar hann helst vill - en ef pl einblinir einungis & vinnu-
tilhégunina sem pér finnst best og ,semur ekki" vid vidkomandi
ainstakling, pa vidurkennir pt hann ekki og kemur ekki fram vid
hann sem fullgilda manneskju. begar bu ,semur vid“ einstakling
med langt gengna heilabilun er @skilegt ad pu reynir ad sja hja
honum merki um hvernig hann upplifir adstaedurnar, og takir mark
a peim.

Vidurkenning er

ad veita annarri
manneskju athygli,
sja hana sem pa
manneskju sem hin
er, reyna ad skilja
hana og syna henni
ahuga.

~
J6n Pétur & ad hjalpa Régnu med persénulega umhirdu, pvi

naest ad utbua handa henni morgunverd og hafa hadegis-
verdinn til. Hann er vanur ad undirbla hadegisverdinn a medan
Ragna bordar morgunmatinn vid litla bordid i eldhdsinu. Einn
morguninn er Ragna illa fyrir kéllud pegar hun atlar fram dr.
Jon Pétur spyr hana hvort han vilji fa morgunmatinn i ramid,
en spurningin gerir Rdgnu dalitid radvillta. jon Pétur segir
henni ad liggja afram og kemur skommu sidar inn til hennar
med morgunmatinn & bakka. Ragna drekkur kaffid og matast i
raminu: han er haestanagd. Jon Pétur litur inn til hennar vid og
vid um leid og hann tekur til hadegisverdinn i eldhusinu. A eftir
er komid ad personulegri umhirdu Régnu, sem ad einhverju
leyti getur bedid til naesta dags. Dagurinn byrjar vel hja Rognu
bratt fyrir allt.

L
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Samkennd felst i
pvi ad svara eda
bregdast vid peim
tilfinningum sem
bla ad baki pvi sem
hinn heilabiladi segir
eda tjdir.

Samstarf

Med ,samstarfi“ er att vid ad umonnun er ekki eitthvad sem ,gert

er vid“ skjolstaeding med andlegan hrornunarsjukdém - heldur

hjalpar b honum og hann tekur sjalfur patt i adgerdunum, t.d. viy

personulega umhirdu og ad klaeda sig. bad verdur ad gefa honum
teekifaeri til ad taka patt, jafnvel p6 ad pd purfir ad koma honum af
stad eda jafnvel adstoda hann vid allt verkid. Samvinna ykkar pegar
hann klaedir sig getur t.d. falist i pvi ad pu:

« tekur fram fotin og skjolstadingurinn klaedir sig sidan sjalfur,
feerd honum fotin i réttri r6d og hann sér sjalfur um ad klaeda
sig i pau.
hjalpar honum vid ad kleda sig i hverja flik, en hann sér sjalfyr
um ad hneppa ad sér skyrtunni.
hjalpar honum med ad klaeda sig i hverja flik og hneppir ad hon-
um skyrtunni, segir honum a medan, i stuttum setningum, hvay
bl sért ad gera og hann horfir kannski framan i pig & medan.

Samkennd

begar talad er um samkennd i sambandi vid adstod vid folk med
heilabilun, er att vid ad madur bregst ekki vid ,ruglada“ talinu

eda ,furdulegri“ hegdun heldur vid peim tilfinningum sem liggja
ad baki. Gott deemi er gamla, heilabilada konan sem eigrar um
gangana a hjukrunarheimilinu, kallar i sifellu & médur sina og spyr
pa sem hin matir hvar mamma hennar sé. Adur fyrr voru menn
peirrar skodunar ad folk med heilabilun atti ad upplysa um raun-
verulegar adstaedur, og pa hefdi konunni verid sagt hve gomul hdn
vaeri og ad modir hennar vaeri |6ngu latin. Ef vid hugsum daemid
bannig ad konan sé ef til vill gengin i barndém, aftur ordin litil
stilka sem kallar radvillt og hraedd a modur sina - pa blasir vid

ad pad er eiginlega grimmilegt ad segja henni ad mamma hennar
sé dain! Og upplysingarnar um eigin aldur er henni fyrirmunad ad
skilja. Arangurinn vard enda sa ad konan hélt afram ad eigra um
og kalla & mé6dur sina - enn vanselli en adur. Stundum var kon-
unni kannski sagt ad mamma hennar kaeemi bradum. En pa hefdi
konan i besta falli latid huggast i stutta stund og sidan hefdi hdn
ordid radvillt og érvaentingarfull a ny. Eins hefdi i versta falli getad
stadid svo a ad hiun hefdi einmitt verid dalitid skyrari i kollinum
begar henni var sagt pad - og pa hefdi henni fundist hin svikin og
komid fram vid hana af virdingarleysi.
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ium. En pa hefdi

3 sidan hefdi han

i versta falli getad
yrari i kollinum
1dist hdn svikin og

“ba megnar hann ekki ad skilja hvad pu vilt honum. b0 att ad horfa i

¢ samkennd leggur pl pig fram um ad skilja
liggja ad baki atferlinu. i deeminu um konuna sem
il modur sina getur madur imyndad seér ad han hafi porf fyrir
Jallar @ gjryggiskenﬂd. bl getur myndad tengsl vid hana, hodid
hu__gul‘i ngertinqu (haldid i héndina & henni, tekid um axlirnar,
Tﬂi?"” q nni |iti1Ie(_;]a ad pér eda fadmad hana) og spurt um longun
_pﬁr-YSt hetn ad sja mommu sina - og sagt henni, med eda an orda,
hennflr kiljir hana. Ef pu gefur pig ad manneskjunni og laetur hana
ffﬂppu:a pu vildir gjarnan skilja hana, hughreysta og sefa er miklu
'_ﬂnna“egra 2® han roist. AD minnsta kosti um stund.

;5enﬂpu getur einnig reynt ad taka eftir pvi hvenaer og undir hvada
kringumstaebum konan verdur 6roleg og fer ad kalla & médur sina.
.Mea samstarfsfolki pinu geturdu reynt ad komast ad pvi hvort haegt
4.0 breyta dagsskipulagi konunnar pannig ad hun sé ekki adgerda-
s eda pu geetir kannski fjarlaegt hluti sem gera hana orélega.

pﬂ ngl"lll
g tilfinninga’

pegar

lau

o imyndadu pér ad pa ,vaknir upp” og sjair ad pu situr i herbergi sem pu
pekkir ekki - pé ad pi munir 6lj6st eftir ad hafa séd sum hisgdgnin
adur. pu ert radvill(ur) og manst varla hvad pu ert gémul/gamall. bér
verdur ljost ad pu getur ekki $tadid upp Gr stolnum par sem pu situr.
Hvad heldurdu ad pu mundir gera?

0g hvers pyrftirdu vio?

Samskipti vid skjélstaedinga med heilabilun

i samskiptum pinum vid skjolsteding med heilabilun parftu ad hafa
nokkur atridi i huga.

i fyrsta lagi er mikilvaegt ad pu takir pér naegan tima svo ad
samskiptin geti farid fram a peim hrada og med peim hetti sem
vidkomandi skjolstaedingur radur vid. Ef hann sér a pér eda finnur
ad pu hefur litinn tima eykur pad alagid & hann og pa er ekki liklegt
ad samskiptin heppnist sem skyldi. bad er mikilvaegt ad pu sért
‘r_éleg(ur) og gefir pig ad skjolstaedingnum a medan samtalid varir.

Likamleq fjarleegd

Skjdlstaedingurinn parf ad sja pig adur en pu snertir hann eda byrjar
20 tala vid hann. Annars getur hann ordid radvilltur eda hraeddur og

......

Skjélstadingar med 6rad eda heilabilun



Vid mannfolkid beitum likamlegri fjarleegd okkar i milli til a3
gefa eitthvad i skyn um tengsl okkar - pad getur t.d. snlist um
virdingu eda nain tengsl. Rymid nast likamanum er svaedi sem adriy
mega ekki koma inn 4 nema vid hofum gefid leyfi til pess. bettg —
rymi nefnum vid einkasveedi, sja mynd 7.8. bess vegna mattu ekkj
koma naer skjolst@dingnum en hann leyfir pér - leyfid geturdu lesjy
at ar éyrtri tjaningu, p.e. fasi hans.

Gerdar hafa verid athuganir & pvi hvernig samskipti folks mep
heilabilun og peirra sem sinna peim fara fram. baer syna ad félk
synir naestum aldrei arasarhneigd eda ofbeldi nema pegar gengid
er of narri pvi, p.e. farid er inn a ,einkasvadid“, eda pegar umonn-
unaradilinn er of fljétur & sér og andlega hrumur skjolstadingurinn
skilur ekki hvad um er ad vera. betta segir okkur eitthvad um hver
skulu vera fyrstu skrefin pegar fyrirbyggja parf ofbeldi.

— Sja meira um ad fyrirbyggja ofbeldi i Ofbeldi i nanum sambdndum - Mat og
vidbrogd: Kliniskar leidbeiningar. Utg. Landspitali (névember, 2012).

Mynd 7.8

Einkasvaedid (svaedid naest
fikamanum), 15-45 cm. ABeins
fyrir pa sem vid erum tilfinn-
ingalega nain.

Personulega nandin, 46-120
cm. Fjarleegd sem vid holdum
pegar vid tolum vid folk sem
vid pekkjum ekiert sérlega vel.

Félagslega nandin, 120-360
cm. Fjarleegdin sem vid holdum
okkur { pegar um 6kunnuga er
ad raeda, t.d. ibnadarmanninn
sem kemur til ad laga eitthvad
hja oklkur.

Ad vanda ord sin

PU att ad tala haegt og skyrt, i stuttum og einféldum setningum og
adeins um eitt atridi i einu. b0 skalt hvorki nota myndlikingar né

slangur. b0 skalt heldur ekki beita hadi eda kaldhadni - po ad skjol-

staedingurinn sé enn faer um ad nema ord og tja sig og heyri pad
sem pu segir ruglar petta skilninginn.
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_.s_amskiptin

Folk sem byr vid svo.tnikla andleg.a hrérnun ad pab.skilur .ekk.i

.\ cetningar, bregst sjalfsagt enn vid pegar pad heyrir nafnid sitt
ar' ur kannski eitt og eitt ord. bu skalt samt ekki lata naegja ad
d. Kaffi, Jens?* ba att alltaf ad segja heila setningu, en hin a
b einfold, t.d. NG faerdu kaffi inni i stofu, Jens!" Raddblarinn
a0 Vsipurinn i andliti pinu pegar pu segir setninguna getur nefnilega
:'og-aslaa skjolstedingnum upplysingunum enda pétt hann skilji ekki
iy 3. Hann skynjar ad minnsta kosti ad hann a i samskiptum
Jip adra manneskju sem vill honum vel.
"~ pad er mikilvaegt ad pu notir nafn skjolstaedingsins. pad gerir
persénuleg og hjalpar vid ad halda athygli hans.

pegar pU adstodar skjolstaeding skaltu ekki tala um annad en
pad sem verid er ad fast vid pa stundina. Og komdu ordum ad pvi
sem pu gerir g pvi sem pid gerid saman. Ef skjélstaebing’ur er ekki
fr um ad svara spurningu skaltu ekki varpa henni fram. | stad pess
ad spyrja hvort hann geti stadid upp gagtirbu sagt ,Stattu na upp!®
o‘g’eﬁﬁugaa hvada merki hann gefur pér til kynna. | stad pess ad
segja ,Geturdu bvegid pér i framan? maetti segja ,bpU getur pvegid
bér i framan!“. Pa ertu um leid ad stadfesta getu skjolstadingsins,
og pad getur verid uppérvandi' fyrir hann. pU getur einnig stadfest
getu skjolst@dingsins med pvi ad segja ,Jaja, bdinn ad pvo pér i
framan!“ i stad ,Glasilegt hja pér!“ sem er oft bara innantomt hros.
Skjolstaedingurinn er kannski skyr eitt augnablik og geeti fundist
audmykjandi ad fa hros fyrir saraeinfalt verk. 0 getur lika veitt
stadfestingu an orda med pvi ad lita & hann, kinka kolli og brosa, ef
pad er betra midad vid adstaedur.

begar pu sest hja skjolstaedingi til ad tala vid hann skaltu lika
muna ad gadastundir geta einnig falist i pvi ad pegja saman - pad
gildir lika pegar um folk med heilabilun er ad raeda.

begar pu talar vid skjolstadinginn i peim tilgangi ad yta vid
minningum hans og sjalfsvitund skaltu ekki spyrja at i atridi ar lifi
hans. Slikar spurningar geta verid honum ofvida, vakid med honum
vanmatt og samtalid ordid endasleppt. | stad pess ad spyrja: ,pu att-
ir hund, var pad ekki?“ eda ,Varstu ekki gift(ur)?” til ad brydda upp a
efninu, gaetir pu sagt: ,Hundurinn pinn hét Kolur, pad veit ég!“ eda
,PU varst giftur Eddu i mérg art“. ba getur skjolstaedingurinn jafnvel
tekid patt i samtalinu med pvi ad brosa eda kinka kolli.

Skjolstadingar med 6rad eda heilabilun




Oyrt samskipti

Pad er mikilvaegt ad likamstjaning pin, svipbrigdi og i
vid pad sem pu segir. Og ad med pessu sé vinsemd latin i lios.” *
“ Sja meira um oyrt samskipti i LI Hjakrun, 1. prep.

Leitadu eftir merkjum um hvort skjolstaedingurinn hafi skilia big
hagadu yrtri og 6yrtri tjianingu pinni i samrami vid pad. Imyndag
pér ad pu sért eins konar talkur sem a ad pyda og fa merkingu
ur éreidukenndu tali og Oyrtum bendingum. Hlustadu med athyg
og lattu & pér sja ad pu reynir ad skilja. Adeins med pvi mot; slak
skjolstaedingurinn betur 4 0g par med verda tjaskiptin audveldari.
Stundum kemur i pinn hlut ad sefa 0g annast um skjélstaebing
med heilabilun sem er midur sin eda vansall. Eda ad eiga samskipti
vid skjélstaeding sem vill ekki gera pad sem pu atlar ad adstoda
hann vid. pa er mikilvagt ad pu beitir raddbla sem synir tilfinn-
ingum skjélstadingsins skilning - og pegar pu hughreystir hann
attu ekki ad hljéma alltof hress. Vi3 segjum ad hugarastandid sem
merkja ma af raddbla pinum og svipbrigdum megi ekki vera prepi
wofar” hugarastandi skjolstaedingsins. Ef pu ert of hress pegar skjél-

stedingurinn er midur sin og rugladur er haett vid ad honum finnist
pU ekki hafa skilid sig.

0g
u
t
li
ar

Sjon og heyrn skjélstaedinga

Pegar pu att samskipti vid skjolstaeding med heilabilun skaltu
muna ad ganga Ur skugga um ad hann geti badi séd pig og heyrt
- kannski parf hann ad setja upp gleraugu, og eins parf ad vera
naegileg birta til ad hann geti séd big. Ef hann notar heyrnartzeki
a hann ad vera med pad 0g svo parf ad fordast allan havada sem
truflar heyrn eda raskar einbeitingu. Eins eru deemi um ad uppsafn-
adur eyrnamergur og slem lysing hafi gert samskipti erfidari og
komid starfsfolki og adstandendum til ad halda ad heilabilunin vaeri
ordin alvarlegri en raun var 4.

begar skjolstaedingur med heilabilun skilur ekki pad sem pu
reynir ad gefa til kynna munnlega ad pu viljir ad hann geri, geturdu
beitt leidsogn eda speglun, sja mynd 7.9. Med leidségn er att vid
ad pu styrir t.d. hendi hans med gaffalinn eda tannburstann upp ad
munninum (p.e. pa leidir eins og fararstjori). Med speglun er att vid ad
pu situr eda stendur pannig ad skjolstedingurinn sér pig og pa gerir
sjalf/-ur pad sem p1 vilt ad hann geri. ba parf ad hafa i huga ad bad er
kannski ekki nég ad koma skjolstadingnum ,i gang" med vidkomandi

athofn. Ef pud leggur tannburstann fra pér gerir hann pad kannski lika.

7. kafli
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Speglun getur hjalpad einstaklingi med heilabilun ad hefja verk og halda pvi

afram.
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bilun skalty
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Hjalp og studningur vid einstaklinga med heilabilun

bolinmadi

; fvinnu pinni med folki sem byr vid andlega hrérnun er polinmaedi
N havada sem frumskil:yrhi fyrir pvi ad vel gangi. | fyrsta lagi verdurdu ad satta pig
b u.m ad uppsafn- vid ad pad getur tekid po nokkurn tima ad avinna sér traust skjol-

pti erfidari og stzdingsins pannig ad pu fair ad adstoda hann. |

heilabilunin vaeri

0 imyndadu pér ad dyrabjallan heima hja pér hringi og uti standi mann-

I pad -sem pu eskja sem pi manst ekki til ad hafa séd fyrr. HOn segist vera komin til ad

'n gerl’,gewrau hjalpa pér vid ad komast i bad. b motmaelir en hun reynir ad telja pig a !
'gn er att vid ad fara ur fotunum og koma med sér inn 4 bad. bu reidist og segir henni |
Arstann upp ad ad hypja sig burt, annars munirdu hringja i logregluna. Han letur sér I
Egl'un er att vid ad ekki segjast. Hvernig heldurdu ad pér 1idi? il
: Plg QQPEﬂgerir Heldurdu ad einstaklingur med heilabilun upplifi heimsokn heilbrigdis- | l
tThuga ad pad er starfsmanns eitthvad a pessa leid? |

med vidkomandi
pad kannski lika.
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Andlega hressir einstaklingar sem purfa adstod vid persénulegar
athafnir geta att erfitt med ad venja sig vid ad biggja slika adstod,
en peir hafa p6 moguleika a ad vinna me?d tilfinningar sinar gagnvary
pessum nyju adstaedum og laera ad ,pola paer”. Folk med heilabilun 4
kannski erfitt med ad skilja ad adstodin sé naudsynleg og hafa sipy,
getu eda forsendur til ad ,pola“ svo mikla nand. Kannski ert pa fyrsy
heilbrigdisstarfsmadurinn sem kemur heim til tiltekins skjélstaebing&
Til ad byrja med geturdu purft ad lata pér naegja ad hann pvoi sér
einn og 6studdur med pvottapoka vid handlaugina eftir ad pd hefyr
haft allt til. bvottinum er kannski dalitid abotavant en hins vegar er
ekkert vist ad nokkud verdi Ur pvotti ef pd reynir ad beita prystingi,
bolinmadi snyst um ad pd myndir tengsl vid skjolstaedinginn
adur en hann leyfir pér ad adstoda sig. bad snyst lika um ad pu
sért faer um ad bida roleg(ur) eftir ad skjolstadingurinn sé tilblinn
ad gera pad sem pid eetlid ad fast vid. Audvitad hefurdu sem heil-
brigdisstarfsmadur ymsum skyldum ad gegna sem pu parft ad ljuka
a vissum tima en kannski kemstu af med aeetladan tima ef pu reynijr
ad nota hann a skilvirkan hatt.

Notadu timann vel

Segjum ad pad sé opol i pér strax i upphafi verksins. bu veist ad pad
mun taka langan tima ad adstoda skjolstedinginn vid ad pvo sér

og klada sig pvi hann er rugladur, argur Ot i pig og synir motproa.
Ef b0 letur 6polinmaedi pina i ljos getur skjélstaedingurinn ordid
ennpa radvilltari og reidari i pinn gard. Kannski dragast pessi verk
ekki & langinn ef pu gefur pér tima i byrjun til ad undirbta pau med
honum a afslappadan hatt.

Rifjadu upp deemid um andlega hrumu konuna sem rafar fram
og aftur & ganginum a hjukrunarheimilinu, sja bls. 126. Ef madur
gefur sér tima til ad sefa konuna og vekja med henni tilfinningu um
rosemd og vellidan lidur lengri timi adur en han fer aftur & stanslaust
raf. Tilfinningarnar bua i likamanum og vara lengur en minningin um
ad einhver sefadi mann, enda er hin bundin vid heilann. Og kannski

verdur meira ad segja audveldara ad roa hana nast - ekki sist ef grip-

id er inn i timanlega. Ef madur gefur sér svo tima til ad finna henni

eitthvad ad gera pann hluta dagsins sem hun feeri annars ad rafa um,
hefur jafnvel sparast dalitill timi pegar allt kemur til alls. Ad minnsta
kosti mun éllum lida betur - heilabiludu konunni af pvi ad hun byr

ekki vid 06ryggi og hraedslu timunum saman, hinum ibaunum af pvi
ad peir purfa ekki ad hlusta a kéllin i henni, pvi petta er erfitt fyrir pa
lika, og starfsfolkinu sem finnur ad pad hefur stadid sig vel i starfinu.

7. kafli
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| stadar fndinu

perat ; o
Ao Ve (ika ad laga big ad peirri stadreynd ad folk med heilabilun lifir i
pli parft i?li'i getum hugsad okkur ad petta sniist um ad skapa skjolstad-

puiau: ¥ < il og mégulegt er, jafnvel pott hvert augna-
.ﬁ'.‘. um eins g6d augnablik og gulegter, j p gna

ing mist fljott aftur. Hugleiddu hvernig pa mundir passa litid barn,
i'b'_i_lk_'g}ey idur ekki faert um ad halda i minningarnar og staldra vid pzr.
Em-.e.r‘hﬁ__ or ekki sidur mikilveegt ad litla barnid upplifi umonnun pina
| pvi e B pig sem eitthvad aneegjulegt. Hja barninu vara tilfinn-

ig lengur en upplifunin og pad verdur anagdara og med-
betra sem sambandid og umoénnunin er.

0 tengslin vi
fngarar e!""
ferilegra pVi

:-SVe;gjanleik/

pegar p vinnur med einstaklingi med heilabilun parftu einnig ad
svﬂa sveigjanleika. Ekki er vist ad allt sé haegt ad gera a pann hatt
Sem peér finnst rétt pvi ad pa verdur ad taka tillit til pess hvad skjol-
tdingurinn reedur vid hverju sinni og hvad hann vill ad pu hjalpir
honum med. bu att sémuleidis sjalfsagt eftir ad maeta vidhorfum um
vad semir folki med heilabilun og hvad ekki, vidhorfum sem eru

‘gnnur en pin eigin.

o Hvad finnst pér t.d. um ad folk sem byr vid andlega hrérnun hafi hja sér
dukkur og bangsa - eda snud?
Ertu viss um ad b getir maatt sjonarmidum sem eru allt dnnur en pin eigin?

Kannski vildirdu ad tiltekinn skjélstadingur vari hreinni og snyrti-
legri til fara, en pu verdur ad saetta pig vid ad hann raedur ekki vid
ad skipta um skyrtu, pvi hann er uppgefinn eftir ad hafa matast med
hinum ibaunum.

o Sumir sem fast vid umonnun folks med heilabilun leggja ahersiu & ad
ekki sé komi® fram vid pad eins og born heldur i samraemi vid raunveru-
legan aldur pess. Annad veeri vanvirding, segja peir. Odrum finnst pvert
a moti ad syna eigi badi hérnum og folki med heilabilun virdingu og
umhyggju ~ i samraemi vid pad proskastig eda ,hrérnunarstig” sem vid-
komandi einstaklingur er a.

Baedi born og folk med heilabilun hafa porf fyrir ad treysta & eigin getu og

purfa d viveigandi hjalp og studningi ad halda. Bornin purfa pad til ad ddlasi
sjalfsvirdingu og proska og folk med heilabilun til ad vardveita sjalfsvird-
iNguna og bjargrad sin eins lengi og mégulegt er. Badi bornum og folki

med heilahilun verdur ad syna tilhlydilega athygli og viourkenningu.

Hvad finnst per?

Skjélstadingar med 6rad eda heilabilun
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Imyndunarafl

b parft lika & imyndunarafli ad halda pegar pi vinnur med félk;

med heilabilun. b0 att ad syna samkennd og parft ad geta sett big
inn i hugsanagang sem er allt annar en pinn eigin. Stundum parf,
ad fara i rannséknarvinnu, t.d. pegar pu parft ad skilja hvers vegny

skjolstedingur med heilabilun finnur til 66ryggis i vissum kringum.

stedum, sja mynd 7.10.

Mynd 7.10

Ef skjolstadingur bregst kvidafullur vid pegar pu atlar ad fylgja honum fram
a bad getur verid ad honum finnist dokkt gélfid vera svarthol sem hann porir
ekki ad stiga i, eda ad hann fyllist étta vid dkunnugu manneskjuna sem starir
a hann i speglinum. Sj& meira um petta i hok eftir danska héfundinn Gun
Aremyr (1999), ,Hvorfor vil Asta ikke i bad".

PU att einnig ad beita skapandi hugsun.til ad komast ad pvi hvad
einstaklingur med heilabilun er enn feer um ad gera.

7. kafli
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//’:E;qZYI' vid mikla andlega hrérnun, var heettur ad geta

ensl
Jbgraab sjalfur, pvi hann mundi ekki hvernig @tti ad halda a hnif

09 gaffli. Hann var lengi matadur vid hverja maltid. Einn daginn
var haldin veisla a deildinni og pegar menn lyftu glésum til ad
skala seildist Jens i glasid sitt, skaladi, setti glasid aftur nidur,
greip hnif og gaffal og for ad borda. bpegar hann haetti skyndilega
skaladi starfsfolkid vid hann aftur og hann komst aftur i gang.

|
parna kemur i 1jos fyrir tilviljun ad pessi skjélstaedingur var enn
fer um ad halda & hnif og gaffli. Starfsfolkid gat sidan notad bessa
vitneskju i daglegum athofnum.

pekking d sogu skjdlstaedingsins

Kona med heilabilun, Jéhanna ad nafni, tok gjarnan hjélabord
sem urdu a vegi hennar & hjakrunarheimilinu og 6k med pau
um gangana. Stundum tok hin lyftuna & einhverja adra had og
starfsfolkid matti fara ad leita ad henni og sakja hjélabordid
med 8llu sem a pvi st6d pegar han ék pvi i burtu. Johanna var
adur sjukralidi og han fann tilgang i pvi ad aka med bordid

- likami hennar fann aftur pa tilfinningu ad aka um med hjéla-
bord, og hin fann tengingu vid lifssogu sina. En starfsfolkid
eyddi tima i ad leita ad henni og hun var vansal pegar bordid
var aftur tekid af henni. Onnur kona a hjakrunarheimilinu

gekk gjarnan um og vokvadi og nostradi vid pottaplonturnar.
Johanna var fengin til ad aka um med hjolabord med vokvunar-
kénnu og skal undir visin bl6d pegar purfti ad vokva blomin.
Hun fékk verkefni sem gaf henni tilgang og veitti henni félags-
skap vid adra manneskju, fékk taekifari til ad nyta eigin bjarg-
rad og virkja gamlar minningar.

Seinna kom i lj6s ad Johanna var lagin vid ad veita 6drum
umhyggju. Tengilid hennar, Brynju, datt i hug ad bidja hana um
adstod vid ad leggja abreidu yfir annan ibla sem hafdi sofnad i
hjolastélnum sinum. Jéhanna vandadi sig feikilega vid verkid og
kom aftur sidar til ad laga pad.

N

Ef starfsfolkid i daeminu hefdi ekki vitad ad Jéhanna starfadi sem
sjukralidi hefdi pvi kannski ekki dottid i hug ad fa henni verkefnid
med hjolabordid - eda abreiduna.

Skjolstaedingar med 6rdd eda heilabilun




Hinrik, sem er sjukralidanemi, er i heimsékn 4 Arbaejarsafni med
hopi ibla og starfsfélki fra hjukrunarheimilinu. Jéhann, sem er
gamall smidur, situr i hjdlastélnum sinum og pad litur ekki ut
fyrir ad hann sé sér medvitadur um umhverfis. Hinrik akvedur
ad fara med Johann i gémlu smidjuna. par lifnar yfir honum.
Hann fer ad benda & hin ymsu verkfaeri 0g segja fra pvi hvad pay,
heita. Hann ris halfur upp ar stélnum og Hinrik hjalpar honum a3
stedjanum par sem hann stendur 09 stydur sig vid medan hann

segir fra. pad ber ekki & 63ru en létt sé yfir J6hanni pad sem eftir
er ferdarinnar.

142 )

—
Pad er mikilvaegt ad pu vitir eitthvad um lifshlaup skjolstaedingsing
og daglegt Iif hans adur en hann veiktist. g getur purft ad bidja
adstandendur um hjalp til ad afla naudsynlegrar vitneskju. b parft
baedi & henni ad halda vid ad finna skjolstadingi med heilabilun
verkefni og pu leitar i s6gu hans pegar pu 6rvar minningar hans
um lidna aevi. bad er alltaf gott ad brydda upp & samradum um lif
'skjélstaebings at fra myndum og skrautmunum heima hja honum,
sjamynd 7.11.

Pegar einstaklingur flytur & hjukrunarheimili getur pu einnig
bent adstandendum & ad sja til pess ad hann hafi med sér hiuti sem
hagt er ad stilla upp eda sem pid getid tekid fram og spjallad um.

Mynd 7.11

Hlutir & bordum eda i hillum hja skjolstadingi geta verid gott upphaf ad samrad-
um - baedi til ad kynnast honum betur og til ad érva minni hans um fyrri reynslu.

| | —
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.Arbazjarsafni meg
I. J6hann, sem er
bad litur ekki Gt

. Hinrik akvedur

ar yfir honum.
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k hjalpar honum a3
] vid medan hann
lanni pad sem eftjy

?mr vid mikla andlega hrérnun, var saumakona a

ilei
o tofu. Déttir hennar sa til pess ad hian hefdi hja sér

ﬂnni saumas
nokkrar oskjur med tvinna, fingurbjorg, ymsum bordum og
ooru saumadoti. begar Ingileif virdist eirdarlaus tekur starfs-

folkid fram dskju og Ingileif dundar lengi vid ad koma ,ro6d og
reglu’ 4 hlutina.

sja meira Um lifssogu i 12. kafla a bls. 234.
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gi med heilabilun

Ir minningar hans

& samradum um Iif
1 heima hja honum,

1ili getur pu einnig
afi med sér hluti sem
‘am og spjallad um,.

gott upphaf ad samraed-
ni hans um fyrri reynslu.

Ve|gengni vid umoénnun folks med heilabilun

pegar pu vinnur med folki med heilabilun er ekki haegt ad buast vid
ad pvi batni - pvert a moti. Abkoma pin getur hins vegar haft ahrif a
pad hve hratt eda haegt skjolstaedingnum fer aftur. En pad er eng-
“inn 6sigur falinn i pvi ad sjukdémurinn agerist, pvi pad gerir hann
éhjakvaemilega. bad segir talsvert um hve vel pér gengur i starfinu
hve g6d og anagjuleg augnablik pd getur veitt skjélstaedingi med
heilabilun. Og hve polanlega pi getur gert tilveru einstaklings sem
lidur illa vegna vitneskjunnar um andlega hrérnun sina, eda skjol-
stedings sem er svo langt leiddur af heilabilun ad hann veit ekki
einu sinni af hverju hann er vansall og kvidinn.

Vinna med folki med heilabilun krefst mikillar athygli og bu
hefur ekki mikinn tima til ad hugsa um pin eigin hugdarefni eda
spjalla vid samstarfsfolkid. En ef pa leggur pig fram og gerir bad
ad markmidi pinu ad gera lif skjolstaedinganna eins gott og hagt
er pa getur vinnan veitt pér margar gédar stundir og mikla anaegju
sem pu byrd ad eftir ad pu ert komin(n) heim. Og ef pa temur pér
ad gefa skjolstaedingum med heilabilun tima og athygli getur pad
einnig haft jakvaed ahrif a adra paetti i lifi pinu.

bad getur verid gott ad leita utanadkomandi hjalpar ef vinnu-
teymid lendir i 6gongum i starfi sinu med einstokum skjolstaedingi
eda hépi skjolstaedinga med heilabilun. bad er alltaf haegt ad nalgast
hlutina eftir 6drum leidum og han leysir kannski vandamalid - en
stundum parf madur hjalp vid ad finna hana.

Skjolstaedingar med 6rad eda heilabilun




Skjélstaedingur og hjakrunarfraedingur
| eftirfarandi jodi, Skjdlstaedingur og hjikrunarfraedingur, lysir ho.
| undurinn, hjokrunarfredingurinn Jaime Castaneda, adstedum sem
hann vard fyrir pegar hann annadist skjélstaeding med heilabilun
sem hafdi verid lagdur inn til dvalar a hjukrunarheimili.

Lj6did lysir vel pvi sambandi og peirri faglegu umhyggju sem
g6d og arangursrik hjokrunarumdnnun byggist a.

Skjolsteedingur

Sjadu mig, ég er enn hér.

Righeld i raunveruleikann

likt og vatn i l6fanum

sem rennur stodugt milli fingra mér.

Taladu vid mig, ekki yfir mig,

ég segi pér allt um mig, pegar ég man pabd.

Hver er ég?

Eg get annast mig en hja mér er folk sem ég ottast -
sem vill ekki fara.

bott ég 6ski pess.

Fyrirgefdu. Eg sny 6llu & hvolf.

Hugurinn svikur mig -

man ekki pa sem ég elska mest.

Eg hverf ... ég, sem hafdi umrad yfir 6llum likama minum,

skil vid hann hljédlega svo hann verdur sem yfirgefid hus.
Kannski finn ég mér skjol sem verdur fjarri likamlegri tilveru minni;
djupt i myrkum hugskotum sjalfrar min.

Og teygi mig i att ad ljésgeisla sem tengir mig

vid augnabliki®, vid lifid, vid pad sem er nlna.

Hvad get ég gert? Hverjum get ég treyst?
Eg er hraedd

Hver er ég ad verda? Hvert er ég ad fara?
| Eg er hraedd

Eg hverf ...

an pess ad fa nokkru um pad radid.
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Hjukrunarfraebingur

Eg horfi & pig og sé pig.

Eg sé augu full drveentingar,

umkomuleysi speglast i andliti an svipbrigda.

Eg sé pig berjast fyrir rymi pinu

og tilveru

med tjaningu pess sem er sviptur tjaningarfarni.

Eg sé horfna sal sem yfirgefid skip

a4 reki i midju athafinu

i gegnum eilifdina,

an vitneskju um hvort han sé lifs eda lidin.
Eg sé pig berjast tapadri barattu,

vid eigin likama.

Eg sé petta allt og meira til.

En ég vil ad pu vitir, elsku vina,

ad pu hair barattuna ekki ein.

Eg er ljosgeislinn sem leidir big,

tengir pig vid augnablikid, vid lifid, vid pad sem er ndna.
Eg leyfi peim ekki ad fylla pig otta,

med minum studningi finnur pd orygqi.

Leyfdu mér ad nalgast pig

hvar sem pu ert.

Haltu { hond mina og lokadu augunum

bvi ég er hér til ad milda otta pinn

Haltu i hond mina og lokadu augunum

Eg mun annast pig pvi ég er vinurinn sem pu vissir ekki ad pl aettir.

(Castaneda, ). (1998). Nurse and patient.
Obirt handrit. fsl. pyd. Adalbjérg Stefania Helgadottir)
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Mynd 7.12
Arangursrik hjukrunaruménnun heilabiladra skjolstedinga byggist & gagn-
kvaeamum tengslum og faglegri umhyggju.

Samvinna vid adstandendur

Abdstandendur folks med heilabilun pjast ekki adeins vegna pess a3 I
maki eda foreldri peirra er ekki lengur si perséna sem peir pekktu
- peir standa lika frammi fyrir storum vanda og miklum ahyggjum.
beir eru hugsanlega uppgefnir eftir ad hafa purft ad glima vid |
vandann, sem peir hafa n( eftirlatid fagfolki. begar pt sem heil-
brigdisstarfsmadur kemur til einstaklings med heilabilun, eda ert
tengilidur hans, ertu i vissum skilningi ,6kunnug manneskja“ sem er
ordin hluti fjélskyldunnar.
bl tekur sjalfsagt yfir verkefni sem voru adur i hondum maka,
sonar eda dottur. Og pu leysir pau eflaust a annan hatt en pau
gerdu, eda 0druvisi en pau bjuggust vid. Kannski héldu pau ad fyrst |
pu ert fagmanneskja komin til ad adstoda, pa taekist pér ad fa skjol-
stadinginn til ad vera samvinnupydan - en pad er ekki vist ad pu
getir bara tekid til starfa og nad strax g6dum arangri. Stundum geta
hreint og beint komid upp deilur milli adstandenda og starfsfélks. ]
Sem fagmanneskja ber pér ad taka abyrgd a stodunni. by att ad
beita samskiptahafileikum pinum til ad koma i veg fyrir 4greining. ‘

PU getur t.d. hlustad ,med yfirsyn“, en pad felur i sér ad pu hefur

g6da og raunhafa yfirsyn yfir adstaedur og lidan hlutadeigandi og |
getur par af leidandi sett fram videigandi lausnir.

-+ Sja meira um samskipti i ¢ Hjakrun, 1. prep, 16. kafli.
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a ad komast ad pvi hvada parfir abstandendurr.]ir h,‘—flfa
ra hafa porf fyrir fullvissu um ad makinn/foreldr.lé fai \IHU
un. bu att ad syna pérfum peirra skilning um Ie|.6 oq bl

) ir peim, rolega og med faglegum rékum, af hverju p.u |
b fyr]l id 4 pann hatt sem raun ber vitni. PO getur synt skiln- |
eys!" Ve.rkf'é nrﬁau stodu sem peir eru i. Ef peir hafa dhuga geturdu ‘ |
%ﬁﬁfﬁhpelrrl eea i ad hlynna ad skjélstaedingnum og midlad peim af 'I '|I
g_e'fﬂ':g,.i.a pa I::nni um hvernig best sé ad annast folk med heilabilur,\.. il |
IINa.;ikkmgu innig synt umhyggju med pvi ad spyrja hvernig peim lidi. I.
ﬂﬁbﬁfiﬂe.mr etlur bl unnid med adstandendunum i stad pess ad pid f
bféhnlg % ¢ 4 moti 6drum, en pad gerist pvi midur stundum. Skylda
Jmma -h'vea sinna starfi pinu skjolstaedingnum til hagsbota - og i pvi
I.P!r'-erljun?g ad g6d samvinna takist vid adstandendur um uménnun | I”
ﬁﬁe'lgglsetlibingsiﬁs. pad kemur 6llum adilum vel.
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Meginatridi kaflans

Orad er skammvinnt, gedraent heilkenni sem 4 sér vefranay
orsakir og er ekki pad sama og heilabilun.

Skilgreindir hafa verid annars vegar Utleysandi ahattupaettir
0rads og hins vegar atsetjandi ahattupeettir.

Mikilvaegt er ad greina og medhondla undirliggjandi orsakir
0rads og eiga g6d og traust samskipti vid skjolstadinginn.
Lykilatridi vid hjakrun aldradra med 6rad er skapa 6ryggi 0g
halda ré sinni.

Best er ad fyrirbyggja 6rad medal aldradra, t.d. med pvi ad
koma i veg fyrir vokvaskort og fylgjast med einkennum um
sykingu.

Andleg hrornun hefur i f6r med sér ad starfsemi heilans
bilar. betta bitnar m.a. & minni, hugsun og mali.

Proun heilabilunar fer m.a. eftir pvi hvernig hjalp og studning
vidkomandi einstaklingur fzr.

begar pi veitir skjolstaedingi med heilabilun studning attu ad
byggja starf pitt 4 pvi hvernig hann upplifir hiutina 0og koma
fram vi® hann sem fullgildan einstakling. bg att ad lita & hann
sem manneskju sem er pess verd ad veita hjalp og studning
0g gera pad 4 pann hatt ad hann nyti eigin bjargrad.

Eins og adrir hefur félk med heilabilun porf fyrir ad tengjast
6dru folki, fa huggun, finna ad pad tilheyrir samfélagi folks,
finna til sjalfsvitundar og hafa eitthvad fyrir stafni sem veitir
tilgang.

[ godu samspili milli heilbrigdisstarfsmanns 09 skjol-
staedings med heilabilun koma m.a. vid sogu vidurkenning,
samningavidraedur, samvinna 0g samkennd.

bPegar pa hefur samskipti vid folk med heilabilun, skaltu hafa
i huga likamlega fjarlegd, ordaval, 6yrtan hluta samskipt-
anna og sjon og heyrn skjélstaedingsins.

Pad mikilvaegasta i vinnu pinni med skjolstaedingi med heila-
bilun er ad syna polinmaedi, nota timann vel, vera ndin/-nn i
samskiptum, sveigjanleg(ur), nota imyndunaraflid og kynna
bér fortid hans.
Velgengni i uménnun skjolstadinga med heilabilun snyst
m.a. um ad sja peim fyrir gé6dum stundum.

PG berd abyrgd & pvi ad koma & godri samvinnu vid adstand-
endurna.
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