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A0 halda virdingu
og voldum i
gedlaeknisviotolum

Adferair til ad brjotast ur
hlutverki ovirks sjuklings
og ad na stjorn a bata

Patricia Deegan Ph.D.



A0 hitta gedleekni 1 "lyfjavidtali" getur haft mjog neikveed ahrif &
sjalfseflingu (empowerment). bessi vidtol taka yfirleitt u.p.b. 15-20 minttur.
Medan a vidtalinu stendur er etlast til ad vid svorum nokkrum formlegum
spurningum og hverfum a brott med lyfsedla fyrir sterk gedlyf sem geta haft
storvaegileg ahrif 4 lifsgaedi okkar. A pessum fundum setur gedlaeknirinn sig
i valdastid og okkur er &tlad ad leika hlutverk poguls, 6gagnrynins og
ovirks sjuklings. Sidan er okkur hrosad fyrir pad eitt ad vera undirgefin eda
skommud ef vio forum ekki eftir avisudum lyfjakur. Undanfarin ar hef ég
préad ymsar adferdir til ad vinna gegn valdadjafnveeginu { pessum
vidtolum. Mig langar ad deila pessum adferoum med ykkur.

Adferd nr. 1: Lzerou ad hugsa 60ruvisi um lyf.

1. Pad eru ekKki til neinar tofralausnir. A né bata er erfid vinna. Engin
tafla getur unnid ad bata minum ein og sér. Ef ég dreg mig i hlé og laet
tofluna um ao lekna mig pa batnar mér ekki. Ef ég bid polinmdd/ur eftir pvi
a0 pillan geri allt fyrir mig 4 ég 1 haettu ad verda langveikur, bjargarlaus
sjuklingur sem gleypir toflur um leid og honum er skipad og ég mun ekki na
bata. Bati py0dir ad ég parf ad vera virk/ur gagnvart peim vandamalum og
hindrunum sem blasa vio mér.

2. Lyf eru eingongu verkfzeri. Gedlyf eru eitt verkfeaeri af morgum sem ég
get beitt til ad lata mér batna. Hreyfing, gott mataradi, ad fordast afengi og
onnur vimuefni, ast, einvera, listir, natt(ira, baenir, vinna, og 6tal adrar
adferdir eru jafnmikilvegar fyrir bata minn.

3. Ad nota lyf er ekki sioferdileg spurning. Einu sinni var ég

peirrar skodunnar ad pad ad nota lyf veeri veikleikamerki eda folk sem
notadi ekki lyf vari betra en ég. Eg er ekki peirrar

skodunnar nu. Pad er engin rétt eda rong leid til ad lata sér batna. bPad sem
skiptir mali fyrir mig er ad hugsa vel um mig svo ad ég eigi moguleika & pvi
a0 baeta mig sem personu. Pad koma upp timabil par sem ég tek ekki lyf og
onnur par sem €g geri pad. bad er persénuleg akvordun sem ég tek.



4. Lzerou ad nota lyf. I dag tek ég ekki lyf. Ad taka lyf gefur til kynna
ovirka afstodu gagnvart peim. Pess i stad hef ég leert ad nota lyf sem hluta af
bataferlinu. A9 laera ad nota lyf i pessum skilningi merkir ad skipuleggja
vandlega og fylgja eftir tilraunum med lyf, minnkun & lyfjaskammti og/eda
frahvarfseinkennum sem e.t.v. koma upp.

5. Alltaf nota lyf og adrar aoferdir. bad eru til ymsar olyfja- tengdar
adferdir sem geta gagnast gegn einkennum og dpagindum. Taktu pér tima
til ad leera adferdir gegn roddum, ranghugmyndum, ofséknarhugmyndum,
punglyndi, prahyggju, sjalfsvigshugsunum, endurhvarfi (flashback) o.s.frv.
Eg hef komist ad pvi ad med pvi ad leera margvislegar adferdir af pessu tagi
getur pad minnkad porfina & miklum lyfjum og med @fingu jafnvel ttrymt
porfinni alveg.

6. Leerou um lyf. bao er audvelt ad fa minnimattarkennd gagnvart peim
storu néfnum og floknu fredihugtokum sem tengjast ged- lyfjum.
Hinsvegar eru ymsar leidir sem ég hef uppgotvad til ad nalgast areidanlegar
og adgengilegar upplysingar um pau lyf sem ég ztla hugsanlega ad nota. Eg
hef pad ad leidarljosi ad spyrja

alltaf gedleekninn sem ég vinn med um lyfin sem hann &visar. Upplysingar
hans eiga pad po til ad verda of takmarkadar. Tilvalin leid til ad fraedast
betur um lyf er ad rada vid einhvern sem hefur nytt sér pad. Ef til vill
odyrasta og audveldasta leidin til ad nalgast frekari upplysingar er ad bidja
lyfjafredinginn pinn um ad hripa niour stadreyndir um lyfid fyrir pig, hvad
pad a ad gera, 6zeskilegar aukaverkanir, og hvers ber ad gaeta ef pu ert &
fleiri lyfjum. Svona punktar eru sennilega ekki jafn fraedilegir en ella, en
vantar pvi midur oft ymsar upplysingar sem skipta pig mali. Einnig er haegt
a0 nalgast greinargddar upplysingar um flest gedlyf & hinum ymsu
vefsidum, einna helst Doktor.is. Svo er alltaf haegt ad skreppa 4 bokasafn og
kikja i sérlyfjahandbackur, par eru floknar en yfir- gripsmiklar upplysingar.



Adfero nr. 2: Laerou ad hugsa 6oruvisi um sjalfa/n pig.

1. Treystu sjalfum pér. bu veist meira um sjalfan pig en gedleeknirinn pinn
mun nokkru sinni vita. Treystu sjalfum pér og skynjun pinni. Stundum potti
mér erfitt ad treysta skynjun minni eftir a0 mér var sagt ad pad sem mér
fannst, ég hugsadi eda skynjadi, var gedveiki. Hluti ad bata er a0 lera ad
treysta sjalfum sér aftur. Jafnvel pegar ég var hvad gedveikust/astur var
avallt

sannleikskorn i minni reynslu. Ef pu ert a0 ganga i gegnum 6askilegar
aukaverkanir vegna lyfja eins og framtaksleysi, haegdatregdu, minni
kyngetu, tvofaldri sjon, og pesshattar, treystu skynjun pinni. Ekki lata adra
segja pér ad petta sé allt “imyndun”. Taladu vid lyfjafreding, vini sem hafa
préfad somu lyf, skodadu baekur og kiktu 4 netid. Allar likur eru 4 ad pu sért
ekki sa eini sem hefur kynnst pessum aukaverkunum.

2. betta er pinn bati. Alltof oft hef ég heyrt folk segja “lyfid gerdi mig
betri”. Ekki lata efnid fa allt holid! Jafnvel po pér hafi fundist lyfid hjalpa,
hafou samt i huga allt sem pu gerdir til ad na bata og halda honum. Lyf
getur stundum opnad dyr, en pad parf hugrakka manneskju til ad stiga i

gegn og byggja upp nytt lif.

3. Spurningar pinar eru mikilvaegar. Hver sa sem hefur verio a gedlyfi i
einhvern tima mun eflaust spyrja pessara mikilvaegu spurninga:

e Hvernig er ég i raun an pessara lyfja?

e Hvernig er ég nuna?

e Er pad pess virdi a0 taka pessi lyf?

e Get ég laert einhverjar leidir til a0 minnka einkennin an lyfja?

e Hefur porf min fyrir lyf breyst eftir pvi sem a liour?

e Djaist ég af tardiv dyskenesia (0sjalfradar hreyfingar i andliti, tungu og
tyggingarvodvum) sem er falid af sefandi gedlyfjum?

e Pad hafa ekki verid gerdar langtima rannsoknir a lyfinu sem ég tek. Er
ég 1 heettu? Vil ég taka dhaettu med pvi ad vita ekki um mogulegar
langtima afleidingar?

e Er ég had/ur pessum lyfjum?

e Getur langtima notkun & pessum lyfjum orsakad minnisleysi eda
minnkad vitsmunalega virkni mina?



bao er alls ekki 6edlilegt ad vilja vita svorin vid pessum

spurningum. bPad er pvi midur pannig ad flestir fagadilar innan
gedheilbrigdiskerfisins atta sig ekki a pvi ad pessum spurningum ma buast
vid. Kerfi sem midar ad bata myndi hafa afeitrunarstoovar eda annan
studning svo folk geti af skynsemi minnkad vio sig lyf til ad skoda pessar
mikilveegu spurningar.

Adfero nr. 3: Hugsadu 60ruvisi um gedlaekna.

1. Flestir gedlzeknar eru of uppteknir. Pad veeri rangt af okkur ad gera rad
fyrir ad gedlaeknir okkar hafi yfirgripsmikla pekkingu 4 sjikrasogu okkar.
Eins og kerfiod er byggt upp i dag hafa gedlaknar sifellt minni tima med
sifjdlgandi t6lu sjuklinga. Margir laeknar hafa aldrei lesid alla sogu
sjuklinga sem Deir utdeila lyfjum til. Enn feerri geta attad sig 4 6llum peim
lyfjum og lyfjablondum sem pu hefur tekid og hvernig peer tilraunir gengu
fyrir sig. [ [josi pessa hef ég komist ad peirri nidurstodu ad best sé ad halda
sina eigin skra yfir lyf sem ég hef tekio, gegn hvada einkennum peim var
beitt, skammtastaerdir, og hve lengi notkunin st6d. Hvert sinn sem
gedlaeknirinn leggur til nytt lyf eda heerri skammt athuga ég skrana mina til
ad fullvissa mig ad slikt hafi ekki verid reynt adur. Eg vil ekki endurtaka
vanmattugar eda jafnvel skadlegar

lyfjatilraunir.

2. Stundum hafa gedlzeknar rangt fyrir sér. Flestir gedleknar hvetja
okkur ekki til ad leita eftir 6dru aliti vegna greiningar,

lyfjagjafar, eda annarra vefreenna medhondlanna s.s. raflostsmedferd. Engu
a0 sidur hefur mér stundum pott mikilveegt ad fa annad alit. Slikt getur falio
i sér mikla vinnu, hringingar og jafnvel vin til studnings, en pad er hagt og
bt ert pess virdi!

3. Gedlzknar eru ekki sérfraedingar um allt. Flestir gedlaknar tria 4
forgang liffreedinnar. Flestir hafa visindalega og vélrana syn 4 umheiminn
asamt pvi ad adhyllast efnishyggju. bvi eru likur 4 pvi ad pegar pti greinist
me0 alvarlegan gedsjukdom og ferd ad reeda



vid gedlekninn pinn um saelukenndar andlegar upplifanir, dulreena reynslu,
andlega hafileika, og annad i svipudum dur, ad pu verdur alitin/n vitstola
eda einkennamikil/l. Ein leid til ad na aftur voldum er ad atta sig & pvi ad pa
raedur hverju pu deilir med gedlekni og hvad pu vilt eiga fyrir sjalfa/n pig.

Fundur med gedlakni er engin syndajatning! Taladu vid
dulspekinga um andlegu reynslu pina. Taladu vid midla um
hugsanalestur o.s.frv.

Aoferd nr. 4: Undirbudu pig fyrir fund meo gedlaekni.

1. Settu pér markmio fyrir fundinn. Mér hefur fundist pad mikilvaegt ad
hafa markmio fyrir fundi med gedlekni frekar en ad bregdast vio pvi sem
hann gerir eda gerir ekki.Til ad setja sér markmid er best ad skilgreina
skammtima-takmork sin. Moguleg markmid gaetu verid t.d. ad byrja 4
lyfjum, lyfjabreytingar, lyfjaminnkun, undirbua lyfja-frahvorf, athuga hvort
tardiv dyskenesia er fyrir hendi (taugakippir), finna lausnir & deeskilegum
aukaverkunum, eda tilkynna hvernig akvedin lyf hafa virkad. Reyndu, ef
haegt er, ad setja pér eitt takmark fyrir hvern fund.

2. Skipulegdu hugsanir pinar og ahyggjuefni. Mér hefur einnig pott
mikilvagt ad skipuleggja mig timanlega fyrir fund med gedlaekni. Eg hef
préad form sem adstodar mig vid ad skipuleggja hugsanir minar og setja
malefni & blad.

3. Vertu nakvaem/ur. bvi nakvemari sem vid getum verid um hugdarefni
okkar, peim mun meiri stjorn héfum vid & fundi med gedlaekni. T.d., ef
geolaknir hefur fundinn & pvi ad spyrja, “Hvernig eru nyju lyfin ad virka?”
vari onakvamt svar “ZE, ég held ad pau séu ad virka oggulitid.” imyndadu
pér hve sjalfseflandi pad veeri fyrir pig ef pu geetir, hinsvegar, svarad “Nu,
adur en ég byrjadi & pessum lyfjum var ég svo punglyndur ad ég var sjo
daga fra vinnu, 14 fyrir i fjortan daga og Iéttist um eitt og halft kil6. En
undanfarna tvo manudi, sidan ég byrjadi 4 pessu lyfi og hof ad beita orum
lyfjalausum adferdum, hef ¢g adeins verid fra vinnu i tvo daga, nad edlilegri
pyngd og hef verid innandyra an pess ad



fara ut i adeins fjora daga.” Athugadu hve nakvaemni svars pins setur pig
kyrfilega i 6kumannssaetid hvao lif pitt vardar og setur gedlaekninn i
hlutverk adstodarmanns, i stad pess ad vera yfirvaldio i lifi pinu. Ad verda
svona nakvemur hljomar e.t.v. erfitt, en pad er ekki svo. Pad krefst
einfaldlega pess ad pu leerir ad skra daglega lyfjanotkun og
sjalfshjalparadferdir og ad pu dragir saman pessar upplysingar adur en pt
hittir gedlaekninn.

4. Skrifadu spurningar pinar nidur. Skrifadu nidur spurningar pinar adur
en pu ferd a fund gedlaknis. Taktu spurningabladid med pér & fundinn.
Reynsla min hefur synt ad pessir fundir geta verid taugatrekkjandi en pad ad
hafa spurningarnar hja mér a bladi

hjalpar mér ad slaka 4. Ef pu ert ad hugsa um ad byrja 4 nyjum lyfjum,
vertu viss um ad spyrja eftirfarandi spurninga.

e Nakvaemlega hvernig veit ég hvort pessi lyf eru ad virka?

e Hve langur timi lidur adur en lyfin na fullri virkni?

e Hverjar eru 6askilegar aukaverkanir sem fylgja yfirleitt  lyfinu?

o Efég fe 6pagilegar aukaverkanir hvernig & ég ad bregdast vid peim?

e Hvernig na ég i pig ef ég hef frekari spurningar?

5. Farou i hlutverkaleik. Stundum getur verid hjalplegt ad fara i
hlutverkaleik med vini eda einhverjum sem pu treystir adur en pu ferd a
fund gedleeknis. Pad ad lera ad tala vid gedlekni ur

valdastodu er eiginleiki sem hagt er ad lera og er naudsynlegt ad &fa. Vertu
polinmddur og gefdu pér tima!

Aodfero nr. 5: Naou stjorn a fundinum.

1. Komdu med skrifblokk og penna 4 fundinn. Flest okkar hafa lent i
peirri taugatrekkjandi reynslu ad rada vio gedleekni & medan hann hripar
nidur minnispunkta sem vid faum aldrei a0 sja. Ef pu kemur med
minnisblokk og penna og skrifar eigin minnispunkta er pad go6d leid til pess
ad rjufa pann dvana ad vera ovirkur sjuklingur. bu feerd eitthvad apreifanlegt
og virkt ad gera 4 medan & fundinum stendur. Ad skrifa hja sér getur einnig
a0stodad pig vid ad muna mikilvaega punkta.



2. Taktu fundinn upp. Eg get ordid mjog kvidin/n pegar pegar ég fer &
fund meo gedlekni og pvi missi ég af morgum mikilvegum upplysingum.
Eg hef tekid fundi upp 4 segulband svo ég geti hlustad a pa eftiré til ad
medtaka pad sem ég hef misst af. Eg hef alltaf 6skad eftir leyfi til ad taka
upp fundinn. b6 ad sumir gedlaknar séu ekki fullkomlega sattir vid pessa
hugmynd, hafa peir allir sampykkt hana pegar ég tskyri af hverju ég vil
fara pessa leid.

3. Tilkynntu hvao pu vilt fa ut dr fundinum i byrjun hans. Ef pu hefur
unnid pina undirbiningsvinnu, veistu hvad pt vilt fa ut Gr fundinum. bad
hefur oft gerst hja mér pegar ég hef medferdis a fundinn tvo eintdk af einni
bladsidu med markmidum minum, ahyggjuefnum og athugasemdum. Eg lzt
gedlakninn 4 annad

eintakid og hef fundinn & pvi ad lesa eintak mitt. Samkvaemt

reynslu minni eru flestir gedlaeknir osattir vid petta til ad byrja med. beir eru
vanir ad hefja fundinn 4 eigin forsendum, sem eru oft 6ljésar og midadar vid
a0 greina einkenni sjukdoma hja mér pegar ég svara spurningum hans. En ef
ég krefst pess ad fa ad lesa athugasemdir minar og fullvissa pa ad peir fai ad
tala sidar, kunna peir yfirleitt ad meta undirbiining minn. Meira ad segja
hafa sumir gedlaecknar sem ég hef unnid med geymt pessar bladsidur og sett
i skyrslur sinar.

4. Taktu med pér vin eda studningsadila. Margir taka med sér vin eda
studningsadila til tannlaeknis eda heimilislaeknis. Pad er skynsamlegt ad gera
slikt hid sama pegar farid er 4 fund gedleknis,

sérstaklega pegar pu ert ad brjotast Gt ur hlutverki 6virks sjiklings og ert ad
leera ad nd aftur virdingu og voldum.

bessar adferdir hafa nyst mér vel. [ sameiningu hafa pessar adferdir hjalpad
til vio ad breyta valdahlutf6llum milli min og gedleeknisins sem €g ég hef
starfad med. Ef til vill finnst pér einhverjar pessara adferda skynsamlegar.
Eg er lika viss um ad pid finnid ykkar eigin.



bad er naudsynlegt ad atta sig 4 ad pu getur nad aftur voldum og ordid
leidandi afl i att ad eigin bata.

Patricia Deegan Ph. D.
Jon Ari Arason islenskadi



Patricia Deegan Ph.D. er barattukona fyrir réttindum sjuklinga.
Hun er fyrrverandi sjuklingur sem var fyrst 16g0 inn & geddeild pegar hun
var 17 ara. Hun hafnadi pvi ad 6llu veaeri lokid pegar hun greindist fyrst og
lauk Ph. D. nami i salfreedi. Pat hefur fjallad i redu og riti um bata og
sjalfseflingu folks med gedraskanir vids vegar um heiminn. Verk hennar
hafa verid pydd yfir 4 fjolda tungumala s.s. hebresku, hollensku, fronsku,
spaensku, norsku og nu islensku. bessi grein er fengin af vefsidu National
Empowerment Center (www.power2u.org) par sem Patricia er forstodukona
pjalfunar og fraeoslu.

Jon Ari Arason greindist med punglyndi, kvidardskun og
félagsfaelni pegar hann var um tvitugt. Med goédra manna hjalp
hefur hann ndd géodum bata. Hann er medlimur i hopnum Hugarafl og hefur
unnid innan hans ad freedslu nemenda 4 gedsvidi dasamt 6drum verkefnum
s.s. pydingu pessarar greinar.



H ugarafl/

Hugarafl gefur pennan baekling ut. Hugarafl er hopur einstaklinga sem a vid
gedren vandamal ad strida en eru i bata na og vilja deila pvi med 60rum
sem hafa ahuga 4 pessu malefni. Markmid okkar er ad vinna ad verkefnum
sem baett geta gedheilbrigdispjonustu med dherslum notenda hennar. betta
starf hefur pydingu fyrir

einstaklinga i bata, einstaklinga sem ekki eru tilbunir Ut 4 almennan
vinnumarkad en vilja ad reynsla peirra af gedsjukdomum megi nytast.
Notendahdpar sem pessi geta m.a. verid i hlutverki geedaeftirlits
gedheilbrigdispjonustunnar og stadid fyrir

rannsoknum sem tengjast gedheilbrigdismalum i samvinnu vid fagfolk,
stadid fyrir utgafu fredsluetnis, verid tenglar vid gedsjika og fleira maetti
telja.

Hugarafl, Bolholt 4, 105 Reykjavik,
Simi: 414-1550 eda 821-2183,
hugarafl@hugarafl.is

www.hugarafl.is
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