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Formali

BA- verkefni mitt er lokaéafangi i proskapjalfafreedi, einingafjoldi namsins er 180 einingar og
lokaverkefnid er 10 einingar. Leidbeinandi minn er Sigran buridur Broddadottir adjunkt vid
Haskdla Islands.

Malefni gedfatladra hafa verid mér ofarlega i huga fra pvi &dur en ég hof ndm i
proskapjalfafreedi vid Menntavisindasvid, Haskola islands og hefur pvi lokaverkefni mitt
verid i motun i téluverdan tima. Ritgerdin er byggd & heimildum badi ritudum og munnlegum
par sem tekin voru vidtol vid tvo fagmenn i gedheilbrigdiskerfinu og vid einn notenda peirrar
bjonustu. Asteda pess ad malefni gedfatladra eru mér ofarlega i huga er vegna pess ad
nakominn gttingi hefur barist vid gedsjukdom sidastlidin ar.

Eg vil pakka leidbeinanda minum Sigranu buridi Broddadéttur fyrir goda leidsdgn vid
gerd verkefnisins. Einnig vil ég pakka stjupmodur minni, Huldu Kristmannsdottur sérstaklega
fyrir yfirlestur og studning vid gerd ritgerdarinnar. Vinir og vandamenn fa pakkir fyrir
studninginn og adstodina vid ndmid og sérstakar pakkir feer eiginmadur minn fyrir ad hafa
gert pad ad moguleika fyrir mig. Ad lokum vil ég pakka vidmalendum minum sem deildu

reynslu sinni med mér.



Agrip

Verkefnid fjallar um gedheilbrigdiskerfid & islandi og Grradin sem eru i bodi fyrir gedfatlad
folk. Markmid verkefnisins er ad skoda pjonustu gedheilbrigdiskerfisins. Ritgerdin byggist &
heimildum sem eru badi ritadar og munnlegar. Munnlegu heimildirnar voru viétol vid tvo
fagmenn i gedheilbrigdiskerfinu og vid einn notenda peirrar pjonustu. Skodadar voru prjar
rannsoknir vio gerd lokaritgerdarinnar. Tver peirra eru rannsoknir sem gerdar voru a
sidastlidnum arum um hag gedfatlads folks & Islandi og pjonustuparfir pess. Ein peirra var
gerd i Bretlandi & andlegu astandi proskahamlads folks.

Samkvaemt heimildum eru nidurstédur verkefnisins ad mikilvaegt er ad einstaklingur fai
Urredi ad medferd lokinni til demis samfélagsleg Urredi. Gedfatladir hafa rétt &4 ad velja
Urreedi og mikilveegt er ad starfsfolk innan gedheilbrigdisstéttarinnar virdi pad. Gedfétlun er
mjog einstaklingsbundin og pvi eru parfir flks med gedfétlun mjog dlikar. Préun i malefnum
gedfatladra hefur verid mikil & sidastlionum aratugum og i dag er samfélagio mun opnara fyrir
umraedum um andleg vandkvaedi. Valdaleysi gedfatladra getur verid toluvert, einkennist pad
oft af pvi ad einstaklingurinn & i erfioleikum med ad sja um sig sjalfur og fer ekki nzgilega
aostod til pess. Mikilvaegt er ad notendur upplifi virdingu i sinn gard og ad fagfolk hlusti a og
virdi akvardanir peirra. Gedsjukdémar geta hrjad folk med proskahomlun eins og adra.
Einkennin geta verid 6lik og pvi midur hafa pau oft verid tengd vid fotlun einstaklingsins og
bvi verid vangreind. Folk parf ad fa rétta greiningu og videigandi medferd svo pad geti verid
virkir patttakendur i samfélaginu og notid lifsgeda. FOlk med proskahdémlun parf einnig ad fa
studning fra adstandendum baedi vid ad pekkja einkenni andlegra raskana og einnig parf ad
stydja pau i gegnum greiningu og medferd. Helstu medferdarurraedi a Islandi eru
lyfjamedferdir og samtalsmedferdir. Alvarleg veikindi kalla oftar en ekki & innlégn innan
heilbrigdiskerfisins. Eftir medferdir geta samfélagsleg drreedi eins og Hlutverkasetur,
Hugarafl, Geysir og Raudi kross Islands reynst morgun sérstaklega hjalpleg. bau halda folki i
virkni, byggja upp sjalfsmynd, auka félagslif einstaklingsins og fleira. Rannséknirnar prjar
sem adur var minnst a syndu mikla préun i malefnum gedfatladra sidastlidin ar, pé porf sé a

frekari breytingum og péa sérstaklega ad hlusta betur a notendur og adstandendur peirra.
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Inngangur

Malefni gedfatladra hafa proast til betri vegar & undanfornum arum og par af leidandi hafa
lifsgaedi peirra aukist til muna. Lokaverkefnid fjallar um hver stada gedfatladra er & Islandi i
dag ut fra breyttri hugmyndafraedi og dherslum. Skodadar verda skilgreiningar & gedréskunum
fjallad um pau Grraedi sem eru i bodi fyrir gedfatlad folk og hvada ahrif pau geta haft a
lifsgaedi einstaklingsins.

Markmid ritgerdarinnar er ad 0dlast betri syn a stodu gedfatladra hér & landi, hvada
og/eda hvernig endurhaefing stendur peim til boda. Markmidid er einnig ad skoda hvort pau
urredi sem eru til boda hafi ahrif a lif og adstedur gedfatladra og pa hvernig pau birtast i lifi
peirra. Til ad ndlgast markmidin leita ég svara vid eftirfarandi spurningum:

e Huver er stadan i malefnum gedfatladra & islandi i dag?
e Huver eru helstu Grraedin fyrir gedfatlada & Islandi?

e Hvada hugmyndafraedi er mest notud innan gedheilbrigdiskerfisins?

Ritgerdin er ad mestu unnin Gt fra ritudum heimildum en til ad 6dlast dypri skilning &
umfjéllunarefninu er einnig studst vid munnlegar heimildir. Astaeda fyrir vali 4 vidfangsefni i
lokaverkefni er personuleg reynsla af malefnum gedfatladra. Nakominn adstandandi minn er
med alvarlegan gedsjukdom sem hefur ordid til pess ad hann nytir sér Grraedi fyrir gedfatlad
folk.

Vid skrif verkefnisins verdur notad hugtokin fatlad folk pegar fjallad er um fatlad folk
almennt og gedfatlad folk pegar fjallad er almennt um folk med gedraskanir. | verkefninu er
einnig fjallad um folk med proskahémlun, pad ordalag er notad par sem Atak félag folks med
broskahdmlun hefur éskad sérstaklega eftir ad pad ordfeeri sé notad. Einnig verdur notad ordid
notendur yfir folk sem nytir sér gedheilbrigdispjonustu og notendasyn yfir skodanir peirra. Ol
bessi hugtok eru notud i dag i malefnum fatlads folks.

Vid gerd ritgerdarinnar var tekid viotal vid Elinu Sigurdardéttur verkefnastjora i
kltbbnum Geysi og Elinu Ebbu Asmundsdéttir framkveemdastjora Hlutverkaseturs. Einnig
var talad vio unga konu sem hefur reynslu af gedheilbrigdiskerfinu sem notandi vid gerd
ritgerdarinnar, hun er kéllud Ragnhildur Péra Sigmundsdéttir.

Ritgerdin hefst & umfjéllun um gedfotlun, par verdur sagt fra flokkunarkerfinu ICF sem
er notad i peim tilgangi ad sjukdomsgreina folk med gedraskanir. Neest er fjallad um ymsar
gedraskanir og sagt fra peirra helstu einkennum. Einnig er fjallad um préun i malefnum

gedfatladra og stodu gedfatlads folks & islandi og folks med proskahomlun. | 68rum kafla er



fjallad um Urraedi i gedheilbrigdiskerfinu, par er sagt fra lyfjamedferd og samtalsmedferd,
geoheilbrigdispjonustu innan sjukrastofnana og samfélagslegum Grreedum. bridji kafli fjallar
um pa hugmyndafraedi sem rikjandi hefur verid sidustu ar og mismunandi sjénarhorn vardandi
fatlada einstaklinga. Valdeflingu peirra, sjalfsakvorounarrétt og notendastyrda persénulega
pjonustu. Einnig verdur fjallad um rannsoknir sem tengjast malefnum gedfatladra og pa
pekkingu sem ordid hefur til ut fra peim. I fjorda kafla er s6gd saga ungrar konu med
alvarlegan gedsjukdém og sagt fra reynslu hennar af gedheilbrigdispjonustu & islandi. Ad

lokum verda teknar saman nidurstédur.



1. Gedf6tlun/gedroskun

I kafla pessum er fjallad um gedfétlun, Olikar skilgreiningar & gedfotlun, algengustu
gedraskanir hér & landi og helstu einkenni peirra. Ad pvi loknu verdur fjallad um préun

malefna gedfatladra og ad lokum um stédu gedfatladra & Islandi.

1.1 Skilgreining & gedfotlun
Alpjodaheilbrigdisstofnunin eda World Health Organization (WHO) vinnur ad pvi ad
samhafa heilbrigdismal innan Sameinudu pjédanna. Hun er leidandi i heilbrigdiskerfinu i
motun og rannséknum (World Health Organization, e.d.). Eitt af hlutverkum stofnunarinnar er
ad safna upplysingum um heilsufar i heiminum. WHO er med tvenn skraningar- og
flokkunarkerfi sem midast vid ad skilgreina fotlun, eru pau International Classification of
Impairments (ICIDH) og International Classification of Fuctioning, Disability and Health
(ICF). Fra arinu 1980 var lengi notast vid ICIDH, var markmid pess ad hvetja til rannsokna og
umfjoéllunar um afleidingar sjukdoma. Samkvaemt ICIDH er sjukdémurinn i einstaklingnum
og skerdingin birtingarform hans. Flokkunarkerfid var upphaflega snidid ad laeknisfreedilegu
sjonarmidi par sem ahersla var 16gd a hvada afleidingar sjukdoémar heféu a einstaklinga
(Snafridur Péra Egilsdéttir og Gudran Palsdottir, 2006). Vid préun a pjonustu og
hugmyndafradi i malefnum fatladra var farid ad benda & vankanta & flokkunarkerfinu og i
kjolfarid var pad endurgert med félagslega sjonarhornid sem vidmid. Vid pad breyttist
flokkunarkerfid i ICF, sem sampykkt var af Alpjodaheilbrigdisstofnuninni i mai 2001. i ICF
kerfinu er baedi tekid tillit til leeknisfreedlegra- og félagslegra sjonarmida. Samkvaemt pvi er
horft & heilsu einstaklingsins og astand hans fremur en skerdinguna sem slika. bar ad auki er
litid til umhverfis og adstedna sem einstaklingurinn hefur verid i pegar lidan hans versnadi.
ICF er hugsad fyrir alla, baedi fatlad og 6fatlad folk. bad er byggt upp & hugmyndafraedi um
samspil heilsufars, faerni og adsteedna. Markmid flokkunarkerfisins er ad allir fagmenn innann
stéttarinnar midi vid somu préfanir og allar pjédir geti notad kerfid og par af leidandi sé haegt
ad bera saman gogn um allan heim. Tilgangur kerfisins er ad flokka og skra heilsufar folks i
einstaklings- eda samfélagslegu samhengi (Snafridur Pora Egilsdottir og Gudrdn Palsdottir,
2006).

Fagfalk er ekki allt sammala um hver skilgreiningin er a gedroskun. Sumir gedlaeknar
telja ad gedrdskun eigi einungis vid hegdun og lidan sem ekki er talin vera edlileg & medan
adrir telja ad pad eigi vid alla lidan sem vikur fra vellidan. Flokkunarkerfid ;The Diagnostic

and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) & gedroskunum er fra Bandariska
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gedleknafélaginu  American Psychological Association (APA) (Cockerham, 2006).

Samkvemt pvi er gedroskun sélrent heilsufarsastand sem hefur &hrif & hegdun

einstaklingsins. Gedrdskun getur til deemis leitt til vanlidunar og/eda skort & félagslegri virkni.

Talid er ad allir upplifi einhverja andlega roskun einhvern timann & lifsleidinni. Aftur & moti

er gedroskun Olik pessu astandi par sem han hefur ahrif & daglegt lif einstaklingsins
(Cockerham, 2006).

Helstu gedraskanir sem greindar eru & Islandi eru:

Almenn kvidardskun: Hun einkennist af 6raunhaefum kvida og &hyggjum sem hefur
lamandi ahrif & folk, helstu einkenni hennar eru til ad mynda fullkomnunararatta,
eirdarleysi, uppgjof, preyta og pirringur.

Prahyggju- og aratturdéskun: Einkenni hennar eru endurteknar hugsanir og athafnir sem
vara i yfir klukkustund a dag, allt ad 1-3 % barna eru med pessa roskun.
Felmtursroskun: Hun einkennist af éventum og endurteknum ofsakvidakdstum sem
hamla félki i lifi sinu, helstu einkenni roskunarinnar eru til deemis pungur hjartslattur,
ondunardrougleikar, kéfnunartilfinning, 6gledi og/eda magaveiki, sviti eda skjalfti og
Otti vid daudann.

Afallsstreituroskun: Hefur pau einkenni ad einstaklingurinn endurupplifir erfida
atburdi sem hann vard vitni ad. Einkenni koma yfirleitt i 1jés innan priggja manada
eftir afall og kemur fram til deemis sem stjornleysi, asingur, homlulaus hegdun, mikill
6tti og hjalparleysi.

Adskilnadarkvidaroskun: Han kemur fram hja bérnum og unglingum sem upplifa
kvida vid adskilnad fra sinum nanustu. Einkenni yngri barna er gratur, ofsakvidi og
hraedsla en hja eldri bérnum eru pad éraunhafar ahyggjur af astvinum, erfidleikar med
ad sofa ein i herbergi, neita ad fara i skdlann og likamlegir kvillar.

Félagsfalni: Einstaklingur med félagsfelni upplifir kvida vid samskipti vid 6kunnugt
folk og reynir ad fordast peaer adstedur, moguleiki er ad hann eigi edlileg tengsl vid
fjolskyldumedlimi og nakomna.

Sértek felni/fobia: HUn einkennist af miklum otta vid adsteedur eda hluti til demis
skordyr, leeknafundi og fleira, oft eru pad adsteedur sem hafa ekki raunverulega hattu i
for med ser fyrir einstaklinginn.

Geohvarfasyki: Einkenni gedhvarfasyki er roskun a gedslagi. Sjukdomurinn veldur
miklum sveiflum & milli leekkads gedslags (punglyndi) og hakkads gedslags (mania)
hja folki.
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o Geodklofi: Felur i sér sérstakar breytingar a gedslagi. Helstu einkenni gedklofa er
folgin i ad raunveruleikaskyn brenglast. Skritnar hugmyndir og skynjanir taka yfir hug
einstaklingsins og hann upplifir paer raunverulegar.

e bunglyndi: Einstaklingur med punglyndi upplifir sig oft innantoman og eirdarlausan.
Hann hefur litid Gthald, hreedsla hans er mikil og hann er med kvida. pad er erfitt fyrir
hann ad einbeita sér og honum finnst tilvera sin tilgangslaus. bunglyndur einstaklingur
hugsar oft mikid um daudann og ihugar sjalfsvig.

e Svefn og svefntruflanir: Getur haft mikil ahrif & folk. Ef folk feer adeins um priggja
tima svefn fara ymis einkenni ad syna sig, til deemis veruleg syfja og skert athygli, ef
svefninn styttist meira fer sinnuleysi, ahugaleysi og preyta og domgreindarskortur ad
gera vart vio sig. Svefntruflanir geta aukid vidkvemni fyrir ymsum sjukdémum og

geta verid algengar hja folki med gedroskun (Hugarafl, e.d.).

Gedraskanir geta lagst & alla og eru vidamikid heilsufarsvandamal i heiminum. bad er
mat Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar ad um pad bil 22-24% vestreenna ibla hafi einhvern
timann & lifsleidinni pjadst af gedréskun. pad pydir ad fjordi til fimmti hver islendingur hefur
einhvern timann greinst med gedroskun. Gedfatladur einstaklingur hefur porf fyrir videigandi
bjénustu og studning til ad eiga moguleika & ad lifa edlilegu lifi. Gedroskunin getur haft ahrif
a allt lif einstaklingsins vegna pess ad hann getur misst tengsl vio samfélagio pa er hetta &4 ad
hann einangrist. Sjakdomur einstaklings med gedroskun hefur einnig ahrif & hans nanustu
adstandendur og eiga peir oft erfitt med ad vita hvar peir standa gagnvart honum.
Fjarhagslega verdur samfélagid fyrir miklum ahrifum gedraskanna og er um pad bil prjatiu
milljérdum eytt i pjonustu vid gedfatlada & ari (Gedhjalp, e.d.-a). Gedroskun felur ekki i sér
eina roskun heldur eru peer 6likar og einkenni peirra 6lik sem pydir ad pad er mikilvaegt ad
fylgst sé med heilsu folks. Pad er oft a dbyrgd adstandenda ad fylgjast med gedheilsu
einstaklingsins en pad er einnig mikid alag a pa og pvi parf kerfid/heilbrigdisstarfsfolk
/adstodarfolk ad koma inn lika. Proun malaflokks gedfatladra hefur verid mikil sidastlidna

aratugi og verdur nanar fjallad um hana heér & eftir.

1.2 bréoun i malaflokki gedfatladra
Malefni gedfatladra tilheyra logum um malefni fatladra. I Stjornarskra Islands kemur fram ad
allir eigi ad vera jafnir fyrir |l6gum og njéta mannréttinda. Pad eiga allir ad hafa tryggdan rétt
til hjukrunar ef peir parfnast til demis vegna sjukleika, érorku, elli, atvinnuleysis, drbirgdar
og sambarilegra atvika (Stjornarskra lydveldisins Islands nr. 33/1944).
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Pad m& segja ad proun i méalefnum gedfatladra hafi att sér stad samhlida préun i
malefnum fatladra eftir ad 16g nr. 17/1979 voru sampykkt. Login ma rekja til barattu
hagsmunasamtakanna Proskahjalp og attu pau vid einstaklinga sem voru med andlega eda
likamlega skerdingu. Vid gerd peirra méa segja ad malaflokkurinn hafi byrjad ad proast i pa att
sem hann er i dag og hafi verid grundvollur ad breyttri hugsun. Hugsunin var ad fatlad folk
hefdi sama rétt og adrir samfélagspegnar til edlilegs lifs og aukinnar patttoku i samfélaginu.
Arid 1983 var fyrsta heildarléggjofin i malefnum fatladra sampykkt med légum nr. 41/1983. |
peim var fotlun skilgreind sem yfirhugtak yfir allar andlegar og likamlegar skerdingar og par
med talid gedfotlun. Pau 16g sem malaflokkur fatladra starfar samkveemt i dag eru 16g nr.
59/1992 med ordnum breytingum. Kom par fram i fyrsta sinn i 16ggjof um malefni fatlads
folks ad pad eetti rétt & somu lifsskilyrdum og adrir. Login skilgreina hvernig pjénusta vid
fatlad félk a ad vera og hver réttur peirra er (Rannveig Traustadottir, 2003). Med lI6gunum
sem sett voru &rid 1992 voru endurskodadir ymsir annmarkar a fyrri 1ogum og i kjolfarid potti
naudsynlegt ad adlaga pau ad breyttu vidhorfi og nyjum kréfum samfélagsins. Ma par nefna
akvaedi um skort a réttindum fatladra til almennrar pjonustu og pa sérstaklega hvad snerti
félagslega pjonustu. Jafnframt pétti naudsynlegt ad leggja aukna aherslu a stodpjonustu til ad
draga enn frekar ar stofnanavistun (Margrét Margeirsdottir, 2001). 1 I6gunum er sérstaklega
tekio fram hver réttur gedfatlads folks er, til arsins 1992 hafdi 16ggjof gedfatladra verid innan
heilbrigdiskerfisins og par af leidandi hafdi pjonusta vid gedfatlad folk verid hugsud ut fra
leeknisfraeedilegum sjonarmidum (Félagsmalaraduneyti, 2006-a).

Saga gedlaekninga hefur ad miklu leiti 4tt sér stad inn & Landspitala Kleppi. I kringum
aldamatin 1900 var tekid vio fyrstu sjuklingum par, reynt var ad hafa innlégn sjuklinganna
eins atakalitla og framast var unnt. Vid stofnun Landspitalans Kleppi var i fyrsta sinn reynt ad
adstoda gedsjukt folk. Tomas Helgason var professor og forstddumadur Landspitalans Kleppi
fra arinu 1962 og geddeildar Landsspitalans, Haskolasjukrahuss fra arinu 1979 par til arid
1997. Fadir hans var yfirleeknir & Landspitalanum Kleppi a pridja aratug sidastlidinnar aldar.
Tomas hafdi pad ad markmidi ad hafa spitalann eins opinn og heagt var. Ad hans mati var
Landspitalinn Kleppur stadsettur utan alfaraleidar, likt og hann var vid uppbyggingu, i peim
tilgangi ad halda tilvist gedsjukra og adstedna peirra fra 6drum. Miklar breytingar uréu a
gedheilbrigdismalum eftir ad Landspitalinn Kleppur var opnadur 1907. A fyrri hluta sidustu
aldar voru bl6dsolt notud vid gedhvarfasyki og voru pad ein fyrstu gedlyf sem notud voru a
[slandi. Einnig voru notud barbitar-lyf vid sjukdémnum delirium tremens. Belti, spennitreyjur
og likamlegar pvingarnir hafa ekki verid notad fra 1932. I stadinn var reynt ad fast vid

sjuklingana 4 jafnraedisgrundvelli eins og haegt var. Akvednar adferdir i gedleekningum hafa
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litid sem ekkert verid notadar & islandi. Rafleekningar voru fyrst notadar erlendis & fjorda
aratug sioustu aldar. Landspitalinn Kleppur hefur aldrei notast vid rafleekningar en rafrot var
litillega notad a geddeild Landsspitalans. Skurdadgerdin framheilandm (prefrontal lobotomy)
var notud erlendis en aldrei & Islandi. Landspitalinn Kleppur var med fyrstu sjikrahtsum
Nordurlandanna sem notadist vid gedlyf i kringum midja sidastlidna 6ld. Mikil proun hefur att
sér stad i gedlyfum og eru pau i flestum tilfellum betri og virkari en eldri lyfin og hafa oft
feerri aukaverkanir. Samtalsmedferdir hafa lengi verid notadar i gedlekningum med 6drum
medferdarurreedum (Tdmas Helgason, 1997).

island hefur sampykkt alpjodlega sattmala og hafa sumir peirra verid settir i
stjornarskrd. Mannréttindasattmali Sameinudu pjodanna, var sampykktur & allsherjarpingi
Sameinudu pjodanna 10. desember 1948. I fyrstu grein sattmalans segir: ,,Hver madur er
borinn frjals og jafn 6drum ad virdingu og réttindum. Menn eru geeddir vitsmunum og
samvisku, og ber peim ad breyta brodurlega hverjum vid annan‘. Stefna Sameinudu pj6danna
hefur lengi verid su ad allir eigi jofn tekiferi og & pad lika vido um fatlad folk (Léara
Bjornsdottir, 1994). I pridju grein almenna sattmalans er skyrt kvedid & um réttindi fatladra,
bar med talid gedfatladra og til ad mynda er lagt bann vid mismunun. | pessum séattmala er
sterkar kvedid a um réttindi fatladra en i islenskum l6gum og 16gd ahersla 4 ad fatlad folk eigi
jafnan rétt til edlilegs lifs & vid adra samfélagspegna (Mannréttindasattmali Sameinudu
bj6danna, 1944). Nutimasamfélag krefst pess ad unnid sé ut fra réttindum folks og pvi hefur
umfjoéllun um mannréttindi aukist & sidastlionum aratug, litio er til samfélaga & gagnrynni hatt
en adur og leitad ad Grlausnum sem hagt er ad adlaga ad flestum rikjum. Mannréttindi eru
ordin ad légum i mérgum I6ndum, pau geta po6 verid umdeild par sem verid er ad reyna ad na
peim fram i élikum samfélégum og pvi eru pau mjog vidtek. Sameinudu pjodirnar telja ad
allir menn séu med sameiginleg megingildi og pvi eigi ad vera hagt ad gera allherjarsattmala.
Allir purfa til demis ad borda, kleda sig, hafa porf fyrir adhlynningu og fraedslu.
(Mannrettindasattmali Sameinudu pjodanna, 1944).

Felagsmalaraduneytid setti fram framtidarsyn og framkveemdaraatlun fyrir arin 2006-
2010 sem unnid var eftir og skrad i skyrsluna bjonusta vid gedfatlad folk (2006). I henni var
10g0d ahersla a ad na fram lagalegum akveedum um réttindi gedfatladra og ad peir hefdu kost a
sambeerilegu lifi og adrir samfélagspegnar. Megin sjonarmid i stefnumotuninni eru fimm, pad
fyrsta er ad porf sé ad lita & fotlun ut fra félagslegu sjonarmidi. Annad er ad
grundvallarsjonarmidid sé ad pad parf ad jafna hlutskipti gedfatlads folks pegar kemur ad
stodpjoénustu. Pridja sjonarmidid er ad pad sé mikilveegt ad tryggja jafnrétti gedfatlads folks &

vid adra i samfélaginu. Fjorda sjonarmidid er ad pjonusta vid gedfatlada purfi ad vera
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einstaklingsmidud og pad parf ad fara fram greining & porfum notenda fyrir mdétun
pjénustunnar, einnig parf ad hafa eftirlit med geedum hennar. Fimmta og sidasta sjénarmidid
er ad tryggja eigi gedfétludu folki rétt sinn og virda sjalfsakvorounarrétt peirra
(Félagsmalaraduneytio, 2006, -a). Med atakinu var stefnt ad baettri pjénustu vid gedfatlada
med pvi ad fjolga ibadarkjornum og pjonustuibGdum og auka studning vid pa sem bda i
sjélfsteedri basetu. Einnig var markmid ad auka atvinnutekifeeri fyrir gedfatlada med adstod
vinnumidla og gera samninga vid fyrirteeki & almennum markadi. Einnig var stefnt ad pvi ad
stodpjonusta med neerteekri pjonustu yrdi aukin, teymum & vettvangi myndi fj6lga, stofnad
yroi adstandendafélag, radgjof aukin og félagsleg stod- og studningspjonusta. Markmidid var
ad standa vord um réttindi gedfatlads folks og auka samrdd vid hagsmunahdpa.
(Félagsmalaraduneytio, 2006-a).

Préun i malefnum gedfatladra hefur verid mikil & undanférnum arum, hefur astand
samfélagsins po haft lamandi &hrif & prounina allra sidustu ar, vegna minna fjarframlags til

malaflokksins. Neesti kafli fjallar um stodu gedfatlads folks & Islandi i dag.

1.3 Stada gedfatladra & Islandi
Valdaleysi gedfatladra er oft mikid og eru astedur fyrir pvi misjafnar. Gedfatlad folk parf oft
studning til ad takast a vid daglegt lif, og & pad sérstaklega vid pegar einstaklingurinn er i eda
hefur verid i leegd. Einstaklingur med gedréskun upplifir i flestum tilfellum mikid mislyndi og
bvi erfitt fyrir hann ad méta sér dagskipulag par sem ovist er hvernig andlegt astand hans er
hvern dag.

I natimasamfélagi hafa notendur gedheilbrigdiskerfisins ekki mikil ahrif & pjonustuna
og reglur stofnanna geta verid hamlandi fyrir pa. Einnig voru pad markmid laga nr. 59/1992
ad notendum séu tryggd jafnrétti og lifskjor & vid adra samfélagspegna. I 16gum um
heilbrigdispjénustu  nr. 79/1990 kemur fram ad allir pjoofélagspegnar hafi rétt &
heilbrigdispjonustu sem veitir videigandi vernd & andlegu, likamlegu og félagslegu astandi
einstaklinga. bvi midur fer naverandi pjonusta ekki avallt eftir I6gum. Félagleg pjonusta er
ein af undirstddum velferdarsamfélags og er porf & pvi ad notendur hafi greidan adgang ad
henni, Grraedin sem i bodi eru fyrir notendur eru baedi formleg likt og innlagnir og éformleg
sem eru i hondum félagasamtaka, ettingja og vina. Mdguleikar notenda til ad nalgast
pjonustuna er oft takmarkadir. Ymsar hindranir eru fyrir gedfatlada notendur. Helstu hindranir
eru ad starfsfolk & erfitt med ad skilja parfir notenda, vald starfsmanna er oft of mikid og
samstarf milli pjonustuadila er ekki nagilega gott. I sumum tilfellum purfa notendur ad flakka

a milli stofnanna til ad leita sér hjalpar en sumir hafa lent i pvi ad vera avallt visad & naesta
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stad. Getur petta valdid ruglingi og ad einstaklingurinn fai ekki peer upplysingar sem hann
parfnast. Mikilveegt er ad stofnanaveldi sé ekki haft ad leidarljosi. Pjonustan parf ad vera
einstaklingsmidud og midud vid hugmyndafraedi valdeflingar (Sveinbjérg Julia Svavarsdottir,
2006).

Pegar barist er vio gedsjukdéma er naudsynlegt ad fa studning peirra sem standa
sjuklingnum naest. Sjukdomurinn hefur ahrif & alla sem eru i kringum hann og geta veikindin
einnig valdid adstandendum erfidleikum. Adstandendur fara oft i gegnum erfitt ferli pegar
einstaklingurinn veikist, peir geta purft ad syrgja framtidarhorfur einstaklingsins, upplifad
reidi og fundid vanmatt sinn gagnvart einstaklingnum. Pad er gott ad reyna ad halda uppi eins
venjulegum samskiptum vid einstaklinginn og heegt er. Gedfatlad folk raedir um sjukddém sinn
a sinum forsendum og pvi er mikilvaegt fyrir adstandendur ad vera ekki alltaf ad tala um hann
ad fyrra bragdi. Vinir og vandamenn purfa ad vera pakklatir fyrir gédu stundirnar og reyna ad
halda i paer og minna einstaklinginn & pad géda i lifi hans pegar hann er i slemu &standi
(Hedinn Unnsteinsson, 2004).

Vegna skerdingar & fjarmagni og mikils kostnadar vid buasetulrraedi er oft erfitt fyrir
einstaklingana ad Utskrifast dr innlégn. Notendum er oft synt virdingarleysi og & sumum
stddum er stofnanamenning ennpé frekar rikjandi. Heilbrigdisstéttin parf ad hafa pad ad
markmidi ad beeta pjonustu vid einstaklinga med gedraskanir. Félagsmalaraduneytio stefnir ad
bvi ad pjénustan verdi komin i fremstu r6d i heiminum adur en langt um lidur, en erfitt er ad
finna fjarmagn fyrir pjonustuna. Starfsfolk innann gedheilbrigdispjénustunnar parf ad sinna
hagsmunageslu i auknum meli og 6dlast betri yfirsyn & henni. Aukin teymisvinna er
naudsynleg til ad baeta hagsmunagaeslu og arangursrikari vinnubrogd. Mikilveegast er ad gera
notendum mdogulegt ad verda patttakendur i samfélaginu & ny og pvi parf ad auka pekkingu i
samfélaginu og virkja pad frekar. Einnig hafa notendur og adstandendur peirra ymislegt ad
segja um pjonustuna og pvi mikilvaegt ad hlusta a pa (Sveinbjorg Jalia Svavarsdéttir, 2006).

Stada gedfatlads folks & Islandi i dag er misjofn. bad er morgum erfitt ad koma sér Gt Gr
hasi til ad leita sér ad Grreedi. Getur pvi einstaklingur einangrast mikid ef ekki er fylgst vel
med honum og lidan hans. Margt hefur ahrif & gedheilsu einstaklings og parf ad reyna ad

feekka erfidum adsteedum fyrir hann.

1.4 Folk med proskahdmlun og gedraskanir
Folk med proskahdmlun getur ordid andlega veikt likt og adrir. Ymsar é&steedur geta valdid
andlegri vanlidan til deemis, vonbrigdi, stress, veikindi og fleira. bad getur verid peim erfitt ad

tja sig um lidan sina og pvi er skyrasta einkennid breyting & hegdun. Helstu einkenni
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punglyndis hja einstaklingi med proskahémlun eru breytingar & hegdun, hann leitar ad
huggun, missir heefni, feer haegdar- og pvagvandamal og & erfidara med ad tja sig. Einnig getur
borid & reidikéstum og likamlegum veikindum. Orsakir punglyndis hja félki med
proskahdmlun geta verid missir, heilsuvandamal eda misnotkun af einhverju tagi. Stundum
eru fleiri en ein asteeda. Pegar punglyndi uppgotvast er mikilveegt ad fara med einstaklinginn
um leid til ad f& hjalp vid sjakdéminum, oft parf hann adstod vid ad leita sér hjalpar og pvi
parf hann ad hafa einhvern ndkominn med sér i greiningu. Einstaklingurinn parf radgjof fra
fagfolki sem er midud ad folki med proskahémlun. Ef punglyndid er mikid er liklegt ad
einstaklingurinn parfnist lyfjamedferdar, pa parf adstandandi ad fylgjast med breytingum &
lidan hans vid lyfjagjofina. pad getur tekid tima ad sj& fram & bata og er pvi mikilvaegt ad

nakomnir séu polinmadir i hans gard og stydji hann vid batann (Davies, M., 1996).

Samantekt

I kaflanum hefur verid farid yfir olikar skilgreiningar & gedroskun, algengustu sjukdémana
sem sem falla undir gedroskun hér & landi og helstu einkenni peirra. | dag er helst notad ICF
flokkunarkerfid fra Alpjodaheilbrigdisstofnun vid greiningu gedsjukdoma. bréun i malefnum
gedfatladra hefur verid toluverd undanfarin ar og er reynt ad vinna i auknum meli ut fra
félagslegum sjonarhornum po svo ad leknisfraedilegt sjonarhorn sé ennpé rikjandi og pa sér i
lagi inn & sjukrastofnunum. Stada gedfatlads folks hefur batnad mikid a undanférnum arum en
er po abdtavant ad morgu leiti. Algengt er ad gedfatlad folk telji ad pad meetti hlusta betur a
bad pegar kemur ad skipulagningu pjénustunnar. FIk med proskahémlun getur att vid andleg
vandamal likt og adrir. Punglyndi getur haft dlik einkenni hja proskahémludum en 6drum og
par sem einstaklingurinn getur att i erfidleikum med ad tja vanlidan sina parf adstandandi ad
fylgjast med lidan hans og leita hjalpar ef hann tekur eftir einhverju athugaverdu. Fjallad

verdur um Urraedi i malaflokki gedfatladra i naesta kafla.
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2. Urradi fyrir folk med gedraskanir

Helstu medferdarurreedi fyrir gedfatlada hér & landi eru innan heilbrigdiskerfisins og
sjukrastofnana. pegar folk er lagt inn & geddeild er pad yfirleitt mjog alvarlega veikt og
jafnvel ekki lengur feert um ad framkveema hversdagslega hluti eins og ad borda, prifa sig eda
huga ad 6drum persénulegum pattum.

I pessum kafla verdur fjallad um helstu Grraedin sem bodid er upp & hér & landi. Byrjad
verdur ad fjalla um lyfjamedferd og samtalsmedferd og Urredi sem haegt er ad leita til i
samfélaginu. pa verdur fjallad um pé stadi innan heilbrigdiskerfisins sem veita gedfétludu
folki pjénustu pegar pad er veikt eda er ad byggja sig upp eftir veikindi. bessir stadir eru
Gedsvido Landspitala, Haskolasjukrahass, Geddeild Fjérdungssjukrahdssins & Akureyri og
Reykjalundur A8 lokum verdur fjallad um fjogur helstu samfélaglegu Grraedin & islandi, pau

eru Hlutverkasetur, Hugarafl, Geysir og Raudi kross islands.

2.1 Helstu urreaedi

Ymis medferdarirraedi eru notud hér & landi vid olikum gedroskunum. peim ma i gréfum
drattum skipta i tvennt, pad eru lyfjamedferd og vidtalsmedferd. Lyfjamedferdir eru
algengustu medferdarurraedin. begar leeknir medhondlar gedsroskun er pad oftar en ekki med
lyfjum. Laeknisfreedileg medferd getur haft &hrif & midtaugakerfid og breytt bodum milli heila
og manu. Algengustu gedlyf sem notud eru & islandi eru gedlegdarlyf, roandi Iyf, slakandi
lyf og Litium (lyf fyrir gedhvarfasjukt félk) (Jon Ingjaldsson og Runar Helgi Andrason,
2004).

Viotalsmedferd er sélfredileg medferd vid gedrdoskun par sem einstaklingurinn er
medhondladur med samtdlum, efingum og radleggingum fagfélks. Helstu salfreedilegu
medferdirnar eru:

e Sélgreining (psychoanlysis): Notud vid mildum vandkvaedum.

e Dynamisk medferd (psychodynamic therapy): Pegar folk er med punglyndi og mild
vandkvadi.

e Humanisk medferd (humanistic therapy): Notud sem medferd vid andlegum
erfidleikum. Han er framkveemd med handleidslu og radgjof.

o Atferlismedferd (behavior therapy): Nytist medal annars sem medferdarurraedi vid

hegdunarvandkvedi, einhverfu, feelni, arattu og prahyggju og punglyndi.
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e Hugren atferlismedferd (cognitive-behavioral therapy): Er notud vid punglyndi,
kvida, faelni, arattu og prahyggju, personuleikaroskun og atréskunum svo eitthvad sé
nefnt.

e Hopmedferd (group therapy): Er byggd a hugraenni atferlismedferd og pvi notud vid
kvida, feelni, aréttu og prahyggju, personuleikaréskun, atréskunum svo eitthvad sé
nefnt.

e Fjolskyldu- og hjonabandsmedferd (family and couples therapy): Notud vid
erfidleikum i samskiptum milli hjéna og fjolskyldu, hun framkveemd med handleidslu
0g radgjof.

e BIlondud medferd (eclectiscism): par sem engin ein salfreedileg medferd hefur reynst
sem allsherjar laekning vid gedrenum vandkvedum er oft studst vid "blandada
nalgun". P& eru notadar dlikar medferdir vid mismunandi gedrdéskunum og er notad
sitt litid af hverju ur salfreedilegum medferdum fyrir hvern skjolsteding.

(Jon Ingjaldsson og Ranar Helgi Andrason, 2004).

Viotalsmedferd a sér stad pegar einstaklingurinn er veikur og parfnast adstodar i
daglegu lifi, pad getur verid erfitt fyrir hann ad takast & vid sjukdém sem hann hefur ef til vill
litla pekkingu a. Traust & milli sjuklings og medferdaradila er mikilvaegt og til ad pad myndist
parf sjuklingurinn ad hafa sama medferdaradila til lengri tima sem hann getur byggt upp traust
til. pegar traust hefur myndast getur medferdin verid mikill &hrifavaldur i lekningu &
andlegum veikindum vidkomandi (Hédinn Unnsteinsson, 2004).

Heilbrigt liferni er 6llum mikilvaegt en p6 enn mikilveegari fyrir pa sem berjast vid
gedsjukdoma. Ef sjaklingurinn lifir 6reglusomu lifi med drykkju, fikniefnaneyslu og sliku
hefur pad mikil ahrif & sjukdéminn og eykur likurnar & pvi ad magna hann upp. Skipulag og
reglusamt lif audveldar einstaklingnum ad rada vid sjukdéminn. I reglulegu liferni felst medal
annars godur svefn, hollir, gédir og reglulegir matmalstimar, ad geta slakad & og prifid sig
(Soley Drofn Davidsdottir, 2009).

pad er toluvert um sjalfstett starfandi gedlaekna og salfreedinga & islandi. Folk sem
parfnast hjalpar en vill ekki fa medferdarurraedi a sjukrastofnun leitar oft til peirra. Gedlaeknar
hafa goda pekkingu & virkni lyfja og andlegri lidan. Peir nota i sumum tilfellum blandada
medferd eda vidtals- og lyfjamedferd. Salfredingar nota mismunandi medferdir vid
gedraenum erfidleikum svo sem samtalsmedferd, hugraena atferlismedferd og reynslumedferd
(Gedhjalp, e.d.-b)
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2.2 Gedheilbrigoispjonusta

Einstaklingur med gedrdskun sem & i erfidleikum med ad sinna daglegum pérfum parf oft &
adhlynningu ad halda pa leitar hann til annad hvort til heimilisleeknis, gedlaeknis eda geddeild
Landsspitala, Haskdlasjukrahass eda Fjoroungssjukrahussins a Akureyri. Gedsvid Landspitala
haskolasjlkrahuss er stersta medferdartrreedi/svid & Islandi og par eru margar deildir sem
pjonusta sjuklinga i misjofnu andlegu astandi. Starfsemi pess er stadsett vidsvegar um
hofudborgarsveaedid. Ef einstaklingurinn eda einhver nakomin honum telur ad hann purfi ad
fara i innlogn & geddeild, fer hann & bradamottoku gedsvids Landsspitala Haskdlasjukrahuss
eda Fjordungssjukrahusio a Akureyri. Vid komu hans & bradadeild eru parfir hans metnar og i
kjolfarid akvardad hvort hann parfnist innlagnar eda heimsdkna & gongudeild (Annetta A
Ingimundardottir, Hallbera Leifsdottir og Rakel Valdimarsdottir, 2010). A gdéngudeild
Fjérdungssjukrahassins & Akureyri fer fram medferd og radgjof til sjuklinga & dagvinnutima
(Fjoroungssjukrahisid a Akureyri, e.d.).

Landspitalinn Kleppur hefur sinnt stérum hluta gedsjukra i marga aratugi eda fra arinu
1907. 1 dag er par stadsett endurhafing fyrir pa sem eru komnir yfir versta astandid en purfa
b6 ad vera i aframhaldandi innlégn. Han er fyrst og fremst hugsud fyrir pa sem eru med
alvarlega langvarandi sjukdoma (Annetta A Ingimundardéttir, Hallbera Leifsdéttir og Rakel
Valdimarsdottir, 2010).

Ymsar deildir eru starfreektar & islandi. Endurhafing LR er ein af deildum Landspitala,
Haskdlasjukrahlss par er starfio byggt upp a pekkingu & gedreenum vandamalum, par sem
greining fer fram & afleidingum, merkingu og pydingu rdskunar fyrir gedheilsu
einstaklingsins. A deildinni er unnid ad pvi ad yta undir styrkleika einstaklingsins med pad ad
markmidi ad hann geti ordid sjalfbjarga i daglegu lifi (Einar Ingi Valdimarsson, Hallbera
Leifsdottir, Maria Einisdéttir og Rakel Valdimarsdéttir, 2011). I8jupjalfun beinist ad pvi ad
folk geti stundad idju pratt fyrir ad vera i innlogn & sjukrahds. Skodad er hvada idja hentar
hverjum einstaklingi og metid hvad einstaklingurinn getur lagt fram i samfélagid (Annetta A
Ingimundardottir, Hallbera Leifsdottir og Rakel Valdimarsdottir, 2010). Innan Landspitala,
Haskélasjukrahlss eru starfreekt tvo teymi, samfélagsteymi og gedteymi. Samfélagsgedteymid
er nyjung i pjonustu vid gedfatlada & islandi. Meginmarkmid teymisins ad sinna mjég veikum
einstaklingum sem purfa adhlynningu fjolfaglegs hops til ad geta lifad i samfélaginu.
Vettvangsteymid er tilraunaverkefni sem var sett af stad i oktober 2010 og er aztlad til nastu
tveggja ara. Markmid teymisins ad vinna pverfaglegt starf med folki med alvarlegar
gedraskanir og auka tengsl milli fagadila sem koma ad peirra malum utan sjukrastofnanna

(Einar Ingi Valdimarsson o. fl.,  2011). Landspitalinn, Haskolasjukrahis er med
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sélfreedipjonustu sem sinnir mikilveegum peetti i medferd sjuklinga. Markmid pjonustunnar er
ad auka lifsgedi einstaklinga er pad gert med studningsvidtolum, salfredilegri medferd,
greiningu, taugasalfraedilegri greiningu og endurhafingu og fraedslu.

Endurhafing hofst & Reykjalundi & sjotta aratug sidustu aldar, pad var nyjung & peim
tima ad vista saman andlega og likamlega sjuka. Markmid endurhafingar & Reykjakundi er ad
stydja einstaklinga med langvarandi gedsjukddéma sem eiga erfitt med ad na aftur ferni i
félagslegum, tilfinningalegum og hugraenum péttum. | endurhafingu er 16gd ahersla & ad
einstaklingurinn sé virkur patttakandi og ad hann beri abyrgd & pvi ad piggja pjonustuna og
setji sér markmid sjalfur. Endurhaefingin midar ad pvi ad auka lifsgaedi einstaklingsins og gera
hann virkari i samfélaginu. Unnid er Ut fra tvenns konar, annars vegar einstaklingsmidud
nalgun sem midast vid ad auka heafni einstaklingsins. Hins vegar er pad umhverfisnalgun,
sem studlar ad uppbyggingu & samfélaglegum drreedum, margir purfa badar nalganir (Anna
Maria Jénsdattir, Pétur Hauksson og Valgerour Baldursdottir, 2006). Hugreen atferlisnedferd
er st nalgun sem mest hefur verid notud sidastlidin 10 ar vid kvida og punglyndi. HUn er
sérstaklega notud vid kvida og punglyndi, hefur han verid notud nu i ad verda 10 ar &
Reykjalundi. Handbok hugraennar atferlismedferdar var gefin Gt fyrst arid 1997. bad var
starfsfolk Reykjalundar sem bjo til efnid hefur pad verid i stddugri préun sidan og er na til i
netutgafu fra Reykjalundi (Anna Maria Jonsdéttir, Pétur Hauksson og Valgerdur
Baldursdéttir, 2006).

Meoferd & sjukrastofnunum er algengasta Urraedio fyrir gedfatlad folk. Lyfjamedferd er
algengasta medferdarlrraedid og par & eftir samtalsmedferdir, einnig eru Olikar medferdir
veittar i samfélaginu. Haegt er ad nyta samfélagsleg Urraedi pegar folk hefur lokid medferd a

sjukrastofnun. Naest verdur fjallad um fjogur helstu samfélagslegu Grraedin & islandi.

2.3 Samfélagsleg Urradi
Pegar talad er um samfélagsleg urraedi er att vid Urraedi sem eru fyrir folk med gedraskanir,
pau eru ekki rekin af riki eda sveitafeldgunum. Flest pessara Urraeda fa styrk fra rikinu til ad
halda uppi rekstri sinum. Samfélagsleg Urredi eru nokkur hér a landi og pvi téluverd
fjolbreytni i innan peirra. I pessum kafla er fjallad um fjogur samfélagsleg Grradi sem eru
starfrekt & hofdudborgarsveedinu, pau eru Hlutverkasetur, Hugarafl, Geysir og Raudi kross
Islands.

Hlutverkasetur var upphaflega hugsad einungis fyrir folk med gedraskanir en eftir ad
kreppan skall a hefur pad einnig tekid vid einstaklingum sem eru atvinnulausir. Markmid

Hlutverkaseturs er ad stydja og hvetja folk til ad vera virkara i samfélaginu og auka lifsgaedi

21



sin. Er pad sérstaklega mikilveegt i arferdi likt og er nu, par sem pad eru mun fleiri
atvinnulausir en adur voru og hefur pad ahrif & andlegt &stand einstaklingsins. Einnig er bodid
upp a ndmsskeid innan Hlutverkaseturs sem hagt er ad velja Ut fra ahugasvidi sinu. Med pvi
er verid ad auka virkni og par af leidandi auka likurnar & ad folk komist Ut & vinnumarkad eda
i nam (Elin Ebba Asmundsdottir, munnleg heimild 5. 4gust 2011).

Vid stofnun Hlutverkaseturs var 16gd ahersla & ad notendur 6dludust meira frjalsraedi en
onnur endurhafing bydur upp 4 Notandinn velur hvad hann vill gera hverju sinni. |
Hlutverkasetri geta allir lagt sitt af moérkum hvort pad er sem notandi eda stjornandi
namskeida a vegum Hlutverkaseturs. Allir geta bodid fram pjonustu sina og eru allar
hugmyndir ad verkefnum og namsskeidum skodadar. Reynt er ad réda folk med
notendareynslu sem a sameiginlega reynslu og studlar ad auknum skilningi @ milli notanda og
starfsfolks. pad er enginn proskapjalfi i starfi i Hlutverkasetri en talid er ad fagmenntun
proskapjalfans falli vel ad starfinu par (Elin Ebba Asmundsdéttir, munnleg heimild 5. &gust
2011).

Helstu breytingar & sidastlionum arum eru ad samfélagsleg Urraedi hafa aukist og
umdnnun innan sjukrastofnanna hefur breyst til hins betra. Ad mati framkveemdastjora
Hlutverkaseturs er medferdarkerfi okkar takmarkad og &vallt porf & drbétum. Pad kom
sérstaklega fram i rannsokn sem gerd var arid 2007 um gedrekt gedsjukra (Elin Ebba
Asmundsdoéttir, munnleg heimild 5. agust 2011).

Prji. meginverkefni eru i gangi i Hlutverkasetri arid 2011 en pau eru:
gedreektarndmsskeid og fraedsla, valdefling i wverki og notandi spyr notenda.
Geodraektarndmskeidin eru til deemis haldin fyrir einstaklinga, fyrirteki og byggjast & pvi ad
freeda folk um stodu gedfatladra med pad ad markmidi ad draga Ur fordomum. Valdefling i
verki snyst um ad freda allt landid/landsmenn um valdeflingu, notendarannséknir,
batahvetjandi pjonustu og reynslu notenda. Verkefnid notandi spyr notenda hefur pad ad
markmidi ad skoda stodu folks med gedraskanir Ut fra reynslu peirra. Starfsfolk verkefnisins
er allt med notendareynslu (Hlutverkasetur, e.d. a-).

Hugarafl var stofnad arid 2003 og eru samtdk notenda gedheilbrigdispjonustunnar utan
sjukrastofnanna. Medlimir i samtékunum purfa ad vera komnir i bata (Hugarafl, e.d.-a).
Hugarafl er med starfandi midstdd sem nefnist Gedheilsa- eftirfylgd/idjupjalfun. Hugarafl
starfar ut frd& hugmyndafraedi valdeflingar og Gt fra pvi ad notendur og starfsmenn séu
jafningjar. Einnig vinna pau ut fra batamodeli par sem einstaklingurinn feer adstod vid ad
Odlast bata. Pad er markmid peirra ad midla reynslu sinni af gedheilbrigdiskerfinu og ad vekja

athygli & malefnum peirra. Pad er vilji samtakanna ad hafa ahrif a pjénustuna sem i bodi er og
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ad benda & urbeetur ef pess parf. Hugarafl hefur pad ad markmidi ad gera notendur virkari i lifi
sinu og hefur pad synt sig ad aukin pétttaka leidir til pess ad na betri tokum 4 eigin lifi. par ad
auki er pad helsta markmid Hugarafls ad vinna ad pvi ad bata gedheilbrigdispjonustu. Einnig
ad skapa hlutverk fyrir notendur og minnka fordoma i gard gedfatladra med auknum synileika
og aukinni atvinnuskdpun. bPad er syn Hugarafls ad gedraskanir seu adeins timabil i lifi
einstaklingsins (Audur Axelsdéttir, 2011).

Klubburinn Geysir er fyrir einstaklinga sem hafa att vid gedrana erfidleika en ekki er
krafist sjakdomsgreiningar heldur er pad mat hvers og eins hvort hann vilji vera patttakandi i
Klabbnum. Verkefnastjori hja Geysi telur ad starfsemin sé uppbyggileg fyrir notendur par sem
pbeir hafa stjorn & rekstrinum til jafns vid starfsfolk. Byggir petta upp heerra sjalfsmat hja
notendunum (Elin Sigurdardottir, munnleg heimild 15. mars 2011).

Geysir er starfraektur eftir hugmyndafraedi Fountain House sem telur ad allir félagar eigi
ad f4 ad nyta sinar sterkustu hlidar. Einnig eiga peir ad hjalpa og adstoda adra félaga i
sjalfshjalp. Fountain House eru med klubbhus at um allan heim. Allir eru jafningjar innan
Klubbsins og vinna starfsmenn og félagar saman ad rekstri hans. Daglegt skipulag & rekstri
midast vid ad allir fai akvedin verkefni og adstodi klubbinn vid ad stekka. Geysir er med
atvinnu og menntadeild (ATOM), hun er starfreekt samhlida skrifstofudeildinni, par vinna
félagar og starfsmenn ad pvi ad na tengslum vid atvinnurekendur. Radning til reynslu gefur
félogum teekifeeri til patttoku a almennum vinnumarkadi. Nokkrir félagar hafa farid i nam med
studningi Geysis og adstodar verkefnastjori pa vid skraningu og annad sem fylgir pvi ad fara
i ndm. Einn proskapjalfi starfar hja Geysi vid radgjof og skipulagningu og telur
framkveemdastjori ad fagmenntun hans falli vel ad hugmyndafredi klubbsins (Elin
Sigurdardéttir, munnleg heimild 15. mars 2011).

Raudi kross Islands rekur athvorf fyrir gedfatlad folk um allt land. Athvorf pessi pjona
ymsum tilgangi en pé adallega ad veita foélki studning. Hér verdur stuttlega sagt fra einu
pbessara athvarfa en pad er Dvol i Képavogi. Dvol er athvarf fyrir folk med gedsraskanir og
hefur pad ad markmidi ad rjufa félagaslega einangrun, draga ar forddmum i samfélaginu og
vinnur ad pvi ad félk med gedraskanir ddlist betri lifsgaedi. Einstaklingar koma i Dvol eftir ad
hafa verid uttskrifadir ur medferd af heilbrigdisstofnunum eda vegna pess ad peir telja petta
urredi henta sér. Dvol er athvarf fyrir folk med gedrsakanir en sinnir ekki medferd, pé geta
notendur fengid radgjof hja starfsfolki ef pad oskar eftir pvi. | Dvol er 16gd ahersla & ad folk
beri virdingu fyrir hvert 6dru. Dagskra Dvalar er fjolbreytt og geta notendur sinnt par ymsum
ahugamalum sinum. bar er medal annar haegt ad sinna listskdpun, vera i télvu, hlusta a tonlist,

horfa a sjonvarp og slaka & i slokunarherbergi sem er a stadnum. Einnig fa notendur studning
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fra baedi 6drum notendum og starfsfolki med til demis samredum og gonguferdum (Raudi

kross Islands, e.d.).

Samantekt

I pessum kafla hefur verid fjallad um Grraedi i gedheilbrigdiskerfinu & Islandi. Lyfjamedferd er
algengasta medferdartrraedid & Islandi, nast algegnasta er samtalsmedferd. Heilbrigt liferni er
mikilveegt fyrir folk med gedraskanir og studlar ad auknu jafnveegi i lifi pess. FOlk med
andleg vandamal getur einnig leitad til gedleekna og salfreedinga sem eru sjalfsteett starfandi.

Gedheilbrigdispjonustan & Islandi fer ad mestu fram & vegum Landsspitala
Héaskolasjukrahlss sem stadsett er um allt héfudborgarsvaedid, einnig er geddeild &
Fjérdungssjukrahasinu a Akureyri. Reykjalundur sérhafir sig i endurhafingu sem unnin er Gt
fra hugraenni atferlismedferd.

Fjogur samfélagsleg Urraedi eru & Islandi, pau eru Hlutverkasetur, Hugarafl, Geysir og
Raudi kross Islands. Urredin sinna misjéfnum porfum en 6l eru pau hugsud fyrir folk med
gedraskanir. Pau hafa sameiginlegt markmid ad vera valdeflandi og auka sjalfshjalparhafni
folks. SU pjonusta sem nu er i bodi a reetur til akvedinnar hugmyndafraedi og fjallar naesti kafli

bvi um hugmyndafraedina sem notud er innan gedheilbrigdispjonustunnar.
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3. Hugmyndafradi og pekking

I pessum Kafla er fjallad um pa hugmyndafreedi sem hefur haft motandi ahrif & pjonustu vid
geofatlad folk & lionum arum. Hér adur fyrr var fyrst og fremst litid & félk med gedraskanir
sem sjuklinga og byrdi & samfélaginu en a sidustu arum hefur ordid téluverd préun og
breyting a viohorfum til gedfatladra. Eitt af pvi sem métadi vidhorf almennings til gedfatladra
ma rekja til hins leeknisfraedilega skilnings & fotlun en nénar verdur fjallad um pad i pessum
kafla. Félagslegur skilningur sem kom fram a attunda &ratug sidastlidinnar aldar hefur aftur &
moti breytt vidhorfi margra gagnvart gedfétludum en um hann verdur einnig fjallad hér a
eftir. Einnig verdur fjallad um hugtokin valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt, hvernig pau hafa
verid skilgreind og mikilveegi peirra fyrir gedfatlad folk. I lok kaflans er umfjéllun um
notendastyrda personulega adstod (NPA) en su hugmyndafredi hefur verid ofarlega i
umradunni na sidustu ar og var stofnud NPA midstdd & sidastlionu ari sem adstodar folk vid

ad nyta sér pjonustuna.

3.1 Syn a fotlun

Syn & fotlun hefur breyst & undanférnum aratugum. Malefni gedfatladra hafa lengi fallid undir
lzeknisfraedilegt sjonarhorn en adalastaeda pess er su ad pjonusta vid gedfatlada hefur ad mestu
fario fram inn & sjukrastofnunum og/eda i nanu samstarfi vid paer. Laknisfraedilegt sjonarhorn
byggist & hefdbundnum hugmyndum um fotlun sem raktar eru til leknavisinda og
heilsufélagsfreeda. Pad er ekki eingdngu rikjandi innan heilbrigdisstétta heldur er
leeknisfraedilegi skilningurinn einnig radandi innan fraedigreina eins og félagsvisinda,
menntunarfreda svo demi sé tekid og hefur haft mikil ahrif & skilning samfélagsins a
adstedum fatladra einstaklinga (Rannveig Traustadottir, 2006).

Laeknisfreedilegur skilningur var allsradandi & Islandi sem og i 68rum vestreenum
[6ndum i kringum 1900. Med leeknisfraedilegum skilningi er att vid ad fatlad folk sé andstaeda
bess sem talid er edlilegt og leggur skilningurinn aherslu & ad pau séu férnalémb skerdingar
sinnar. Fatladir einstaklingar séu hadir 6drum og hafi sifellda porf fyrir umonnun, lekningu,
kennslu, medferd og/eda pjalfun (Johnstone, 2001; Rannveig Traustadottir 2003).
Leaeknisfreedilega likanid leggur aherslu & ad greina likamleg eda andleg afbrigdi eda
skerdingu og veita radgjof um kennslu, medferd, lekningu, endurhafingu og/eda umoénnun.
Pad tekur ekki tillit til umhverfis eda ytri adsteedna og vidurkennir ekki pa peetti sem
ahrifavalda & skerdingu einstaklingsins, heldur sé fotlunin eina orsokin fyrir skerdingu

einstaklingsins (Rannveig Traustadottir, 2006).
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A &ttunda éaratug 20. aldar komu fram félagsleg sjonarhorn. bau beindu athygli ad
hindrunum samfélagsins og samkvaemt peim var pad umhverfid sem skapadi fotlun
einstaklingsins. Innan félagslegra sjonarhorna er skyr munur & skerdingu og fotlun.
Samfélagio parf ad adlada sig ad porfum dlikra pegna sinna. Almennt ma segja ad samfélagid
sé hannad fyrir folk sem ekki er med skerdingu og er ekki gert rad fyrir fjolbreytileika
samfélagsins. Pess vegna ber samfélagio mikla abygd & pvi hversu mikid fatladur
einstaklingur finnur fyrir skerdingu sinni (Rannveig Traustadottir, 2006). Pad ma jafnvel taka
svo sterkt til orda samkveemt félagslegum skilningi, ad samfélagid studli ad fotlun félks pvi
pad ekki er gert rad fyrir porfum allra innan pess. Félagslega likanid er upprunnid hja
samtokum fatlads folks og barattu peirra fyrir patttoku fatladra & vinnumarkadi. Baréattan
snérist einnig um ad vinna gegn utskafun ar samfélaginu, innilokun & sjakrastofnunum og
fateekt. Mikill ahrifavaldur i barattu pessa samtaka var ad litid var a erfidleika einstaklingsins
ut fra félagslegri patttoku eda atskafun en ekki sem afleidingu skerdingar (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Norrana tengslalikanid er syn Nordurlanda a fotlun og edli hennar samkvaemt norska
préfessornum Jan Tessebro. bratt fyrir pad ad Nordurlondin séu 6lik eiga pau pad sameiginlegt ad
hafa unnid samkvaemt hugmyndafradi Bengt Nirje um edlilegt lif. Hugmyndir um edlilegt lif eiga
pad til ad breytast med timanum og er pvi frekar unnid Ut fra pvi ad beeta adstedur fatlads folks a
hverjum tima. Leidarljés norreena tengslalikansins er jafnrétti, trd a fotludu folki og getu peirra.
Samkveemt Jan Tessebro felur syn norraena tengslalikansins pad i sér ad fotlun er ekki eingbngu
vegna skerdingar einstaklingsins heldur er hun samspil skerdingarinnar og umhverfisins hans og
ad fotlun einstaklingsins sé bilid milli parfa og getu einstaklingsins til ad fullnaegja pérfum sinum
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Bandariskur félagsfreedingur ad nafni Wolf Wolfensberger setti fram hugmyndir um
gildisaukandi félagslegt hlutverk (Social Role Valorisation). bad var mat hans ad vanmetnir
hopar @ttu ad geta lifad samskonar lifi og adrir samfélagspegnar og ad peir pyrftu ekki
sérarraedi til deemis i skdla eda vinnu. Lagdi hann aherslu a samskipan fatladra og 6fatladra i
hugmyndafradi sinni. Hann sagdi einnig ad sjalfsimynd fatlads folks veeri slok vegna pess ad
pad upplifdi neikveed vidhorf gagnvart sér. porf veeri ad beeta Gr vidhorfi i samfelaginu
gagnvart fotludu folki og draga fram jakveedar hlidar pess og proska hefileika peirra
(Wolfensberger, 1980).

Fylgjendur félagslegra sjonarmida telja ad samfélagsleg stada einstaklings geti haft

neikvaed ahrif a sjalffsmynd hans og pvi erfidara fyrir hann ad njota sin. Telja peir ad helstu
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hindranir i samfélaginu séu 6tti og fordomar. bvi er synileiki fatlads folks mikilveegur til ad
breyta pessu vidhorfi (Rannveig Traustadottir, 2006).

Olik sjonarmid a fotlun hafa komid fram vegna pess ad einhverjir eru ad métmela
og/eda hafna rikjandi astandi. | nesta kafla verdur fjallad um hugtokin valdeflingu og

sjalfsakvorounarrétt.

3.2 Valdefling og sjalfsakvordunarrettur

Valdefling (empowerment) er hugtak sem hefur verid notad i tengslum vid réttindabaréattu
kvenna og minnihlutahdpa fra sjéunda aratug 20. aldar. A sidustu arum hefur valdefling ordid
mikilveeg i réttindabarattu fatlads folks, par a medal gedfatladra. Valdefling tengist avallt
hugtakinu valdi en hefur hugtakid mismunandi merkingu eftir pvi hvada fraedigreinar eiga i
hlut (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

Pad er mat Steve Dowson ad valdeflingu eigi ad nota i auknu mali i starfi med fétludu
folki og pegar porf er & pvi ad reeda valdeflingu jafn mikid og raun er, syni pad fram & ad hun
sé ekki notud jafn mikid og vid viljum. Pad er einnig mat hans ad pad sé varasamt ad kynna
sér sogu i malaflokki fatladra Gt fra hugtokum ef ad samfélagid hafi ekki notast vid pau
(Dowson, 1997).

Innan félagsvisinda snyst valdefling i grundvallaratridum um pa hugmynd ad folk 6dlist
meiri stjorn & eigin lifi. Hugtakid tengist lifsgedum og mannréttindum og leidir pad til
réttsyni, framfara, uppfyllingu veentinga og sigra, einnig ad haegt sé ad na jofnudi pratt fyrir
erfidar adsteedur. Petta bendir til pess ad valdefling sé oft notud sem takn til ad kalla fram
akvednar tilfinningar i huga folks pegar pad ber a géma (Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).
Valdefling er mikilvaeg fyrir folk med raskanir hvort sem pad eru einstaklingar sem eru med
broskahdmlun eda gedrdskun. Valdefling hefur ahrif & 611 samskipti milli folks. Valdefling i
starfi med fotludu folki veldur pvi ad pad upplifir sig sem jafningja vid adra samfélagspegna
og valdid hefur dreifst milli notenda og starfsfolks (Townsend, 1997). Talid er ad til pess ad
folk upplifi valdeflingu pa purfi pad ad geta haft ahrif & eigid lif og styring pjonustu feerist ar
bvi ad vera alfarid fagstyrd i ad notandinn verdi virkur patttakandi og ahrifavaldur um
bjonustu sem hann dskar eftir og hefur porf fyrir. Valdeflandi samskipti studla ad pvi ad efla
sjalf, sjalfsmynd, sjalfstraust, sjalfsvirdingu, felagslega stddu og vald folks yfir adsteedum
sinum og lifi (Hanna Bj6rg Sigurjonsdottir, 2006).

Pegar talad er um sjalfsdkvordounarrétt er att vid ad einstaklingur taki sjalfur allar
mikilveegustu &kvardanir i lifi sinu, hann getur pd parfnast studnings vid pad. Einnig felur

sjalfsakvordunarrétturinn i sér viljann til ad berjast fyrir sinum eigin rétti (Goodley, 2000).
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Sjalfsékvordunarréttur eykur sjalfsalit og virdingu fyrir sjalfum sér, vid ad 6dlast hann faer
fatlad folk getu til ad tja sig um tilfinningar og Oskir sinar. Einnig tekur einstaklingurinn
sjalfsteedar akvardanir og er medvitadur um rettindi sin. Hann tekur abyrgd a lifi sinu og leetur
fotlun sina ekki vera hindrun i lifinu. FAlk sem hefur 6dlast sjalfsakvordunarrétt vinnur gegn
stadalimyndum samfélagsins (Gudrin Valgerdur Stefansdottir, 2008).

Valdefling og sjalfsakvorounarréttur er undirstada pess ad fatlad folk geti 6dlast
edlilegt og gott Iif. Hugtokin eru mikid notud i starfi med fétludu folki i dag. A sidastlidnum
arum hefur komid fram aukin umraeda um adstaedur fatlads folks til pess ad lifa edlilegu lifi i
samfélaginu til jafns vid adra. Ur fra henni hefur einnig komid fram umraeda um gadi
pjonustunnar og hvernig eigi ad veita hana. [ tengslum vid pessa umraedu hefur ordid til ny
hugmyndafredi um notendastyrda persénulega adstod og verdur fjallad um pa

hugmyndafradi hér & eftir.

3.3 Notendastyrd personuleg pjonusta (NPA)

Hugmyndafraedi notendastyrdar persénulegar adstodar gengur Ut & ad allir hafi getu til ad taka
akvardanir um [if sitt sama hvada skerdingu viokomandi hefur. Hann hefur rétt a ad stjérna
sinu eigin lifi og ad hafa moguleika & ad taka jafnan péatt i samfélaginu. Hugmyndafradin
felur einnig i sér ad fatladur einstaklingur hafi rétt & ad velja fyrir sjalfan sig og hafi sému
stjorn & lifi sinu og adrir samfélagspegnar. Fatlad folk hafa somu langanir og drauma og adrir
0g eiga rétt & ad fylgja peim eftir. NPA er félagspjonusta sem sinnir porfum fatlads folks a
heimili viokomandi. Vid pjonustuna 6dlast fatlad folk sama frelsi og adrir samfélagspegnar.
Réttur til ad fa pjonustuna er stjornarskrarbundinn og i samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi félks med fotlun. pad er markmid NPA ad fatlad folk geti lifad sjalfstaedu lifi & sinum
forsendum (Ragnar Gunnar Pérhallsson, 2009). Notendur NPA hafa frelsi til ad stjorna eigin
lifi og pjonustu sinni ad 6llu leyti. beir hafa getu til ad meta hversu mikla pjonustu peir vilja
og hvad felst i henni. Hugmyndafraedi pjonustunar er rétturinn til sjalfstaeds lifs, mannréttindi
og valdefling. NPA midst6din sér um ad adstoda folk vid ad seekja um beingreidslur. Hun sér
einnig um ad adstoda folk vio ad gera sjalfsmat & pjonustupérf sinni og undirbining vid ad
verda stjornandi adstodarfolks sins. Notandinn sjalfur eda med adstod & ad geta sé0 um
skipulagningu & starfi starfsfélksins sem hann raedur inn, og starfsmadurinn verdur millilidur
einstaklingsins i peim tilgangi ad hann 6dlist getu til ad lifa sjalfsteedu lifi (NPA midstodin,
e.d).
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Fraedikonan Jenny Morris telur ad skilgreiningar a sjalfsteedu lifi fatlads folks feli i sér
brji meginatridi.
o Fatlad folk & ad hafa somu taekifaeri og annad folk til ad stjorna lifi sinu.
e Hefdbundinn skilningur & ordinu sjalfstedi er 6grad.
e Folk & ad stjorna sjalft pjonustu, studningi og adstod sem pad parfnast (Morris, 2004,
427-442).

Vid pad er 16gd ahersla a ad sjalfsteedi sé ekki skilgreint Gt fra likamlegri og/eda
vitsmunalegri getu, heldur adgangi folks ad adstod sem hentar peim. Markmid kréfunnar um
sjalfsteett lif byggist &:

e A0 fatlad folk hafi sému réttindi og adrir i samfélaginu.

e A0 vidbrogo samfélagsins vid folki med skerdingu og asteda tregans vid ad meta
pérfum pess grefur undan mannréttindum og borgaralegum réttindum peirra.

e A0 pad sé ekki sjalfsagt eda dumflyjanlegt vegna pess ad skerdingin stjornar ekki
teekifeerum né moguleikum fatlads folks (Morris, 2004, 427-442).

Néagrannaldnd okkar hafa i nokkur ar verid med notendastyrda pjonustu i bodi. Pad ma
rekja upphaf pjonustunnar i Nordurléndum til Arésa undir lok &ttunda aratugs sidustu aldar.
Par er reglan su ad folk geti fengid notendastyrda pjonustu sem ekki fa pjonustupdrfum sinum
fullnaegt med 6drum heetti. Einnig er gerd krafa ad notandinn geti sjalfur stjérnad skipulagi og
inntaki pjonustunnar. Notendur pjonustunnar bua flestir vid téluverda skerdingu hvort sem
bad er likamleg eda andleg skerding, gert er rad fyrir pvi ad peir séu samfélagslega virkir en
parfnist pess vegna studningsins. Pad var fyrst fario ad gera tilraunir med notendastyroa
pbjénustu i Noregi arid 1994 en hun var I6gleidd arid 2000. Notendastyrd pjonusta er valkostur
sem felur i sér hagnyta og personulega adstod vid folk med alvarlegar skerdingar og parfnast
studnings i daglegu lifi. Notandinn er verkstjori og ber abyrgd & skipulagi pjénustunnar.
Notendastyrd pjonusta hefur verid i bodi i Svipjod fra arinu 1994. Hun er etlud folki med
proskahdmlun. Einhverfu eda skylda roskun og/eda folki med mikla skerdingu & feerni sem
parfnast adstodar vid lif sitt. Pad er meiri sveigjanleiki i seenska kerfinu en annars stadar par
sem hver sem er getur veitt pjénustuna og/eda haft umsjon med henni (Félagsmalaraduneyti,
2006,-b).
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3.4. Rannsoknir & hogum folks med gedraskanir

Rannsoknir hafa verid gerdar til ad afla pekkingar & malefnum gedfatladra badi hérlendis og
erlendis. Hér a eftir verdur fjallad um prjar rannséoknir, tveer af peim eru islenskar og ein
beirra er fra Bretlandi.

Elin Ebba Asmundsdottir gerdi eigindlega rannsokn arid 2007 sem kalladist: Gedraekt
geosjukra- ad na tokum 4 tilverunni. Tilgangur rannséknarinnar var ad finna peetti sem voru
heilsueflandi fyrir folk med gedrdskun, skodadir voru peettir Ur nanasta umhverfi peirra og
personulegir peettir. Einnig atti rannsdknin ad varpa ljosi & batareynslu folks med gedraskanir.
Vid gerd rannséknarinnar voru tekin vidtol vid tuttugu og fimm einstaklinga sem hofou nad
tokum a sjukdémi sinum. Vidtolin voru framkveemd a forsendum einstaklinganna og voldu
beir hvar og hvenar pau voru framkvemd. Einnig var fylgst med peim i vettvangs-
heims6knum. Pétttakendur urdu i heildinna fjortiu talsins (Elin Ebba Asmundsdoéttir, 2007).

Nidurstodur rannsoknarinnar syndu ad pad veeri samspil milli einstaklingsins og
umhverfi hans pegar kom ad bataferli hans og ad hann geeti ekki nad bata nema ad vera virkur
patttakandi i ferlinu, einnig pyrfti hann studning, hvatningu og aukin teekiferi i nanasta
umhverfi sinu. Einstaklingurinn parfnadist pess ad vera meiri ahrifavaldur i lifi sinu.
Alyktunin Gt fra nidurstodunum er ad pad sé porf & enn frekari breytingum innan
geoheilbrigdispjonustunnar og ad umhverfid sé meiri ahrifavaldur en unnid er Gt fra i dag
(Elin Ebba Asmundsdéttir, 2007).

Rannsokn var gerd & arunum 2001-2004 & pjonustupdrfum gedsjukra og reynslu peirra
af gedheilbrigdispjonustu & islandi. Rannsoknin var gerd af Innanlandsdeild Rauda krossins i
samstarfi vid deildir samtakanna & landsbyggdinni. Tilgangur rannséknarinnar var ad afla
bekkingar & pjonustuporfum og reynslu gedsjukra einstaklinga og adstandenda peirra af
gedheilbrigdispjonustu & Islandi, med pad ad leidarljosi ad beata pjonustuna. I rannsokninni
voru 221 patttakandi og af peim voru 188 einstaklingar notendur pjonustunnar og 33
adstandendur notenda (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdottir og Arndis Osk Jonsdottir, 2005).

Nidurstddur rannsoknar syndu ad stor hluti patttakenda lifou vid bag lifsskilyrdi, baedi
ut fra efnahagslegum kjorum og félagslegum adsteedum. Patttakendur sem bjuggu &
héfudborgarsveedinu voru félagslega einangradri en peir sem bjuggu a landsbyggdinni.
Almenn anzgja var med flesta peetti i pjonustu sjukrastofnanna. Toluvert stor hluti af
patttakendum voru po ekki anaegdir med eftirfylgni og upplysingar um hvada urraedi veeru i
bodi fyrir notendur eftir datskrift Gr innlégn. Meiri anagja var med pjonustu &
Fjérdungssjukrahlsinu & Akureyri en pjonustu Landspitala, Haskdlasjukrahas. Stér hluti

patttakenda i rannsékninni hafdi upplifad ad litid tillit veeri tekid til skodana notenda og
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adstandenda, og ad fagfdlk geefi sér litinn tima i ad hlusta & notendur tja sig um lidan og fa
meiri upplysingar fra peim. Ut fra pvi var talid ad pad veeri porf & frekari freedslu fra fagfolki
til notenda og adstandenda. Margir patttakendur téldu ad sjalfshjalparhopar gognudust peim
sem og skipulagdar heimsoknir inn & sjukrastofnanir frd& notendum sem voru i bata. Flestir
notendur sem voru patttakendur i rannsékninni h6fou fengid lyfjamedferd vid roskun sinni og
var pad algengasta Urraedid. Vildu patttakendur auka samtalsmedferd og radgjof. Einnig toldu
patttakendur ad auka meetti idjupjalfun og feélagsradgjof, festir vildu auka lyfjamedferd.
Notendur sem hofou nytt sér athvorf Rauda krossins voru félagslega einangradri en adrir
notendur (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdottir og Arndis Osk Jonsdottir, 2005).

I breska timaritinu: British Journal of learning disabilities, er sagt fra rannsokninni:
Screening for mental health problems in adults with learning disabilities using the Mini PAS-
ADD Interview. Hun skodadi andlega erfidleika folks med proskahdmlun. Andleg vandamal
folks med proskahdémlun geta stafad af Olikum adsteedum og lifsgedum midad vid adra
samfélagspegna. Markmid rannsoknarinnar voru tvenn. Fyrra markmidid var ad aztla hversu
algengir gedsjukdomar eru hja folki med proskahomlun. Seinna markmidid var meta virkni a
vidtalstaekninni Mini PAS-ADD, hdn er sett upp af reyndum vidtalsménnum sem taka vidtal
vid adstodarfolk folks med proskahamlanir og spyrja pau ad pvi hvernig andleg lidan félksins
er og hvort peir teldu ad einhver vandamal vaeru ad hrja pa, i sumum tilfellum var reett vid
adstandendur (Devine, Taggart og McLornian, 2009).

Samkvaemt nidurstodum rannsoknarinnar var folk med proskahémlun 33.3% liklegra til
ad eiga viod andleg veikindi en adrir. batttakendur voru hzfir i ad nota profio Mini PAS-ADD
(Devine, Taggart og McLornian, 2009). beer alyktanir sem méa draga af pessum nidurstodum
eru ad mikilvaegt sé ad fylgst sé med lidan og heilsufari folks med proskahamlanir par sem
andleg veikindi geti haft veruleg ahrif & lidan og lifsgaedi peirra. Pad er porf & pvi ad reyna ad
fyrirbyggja einangrun og adstoda folk med proskahdmlun vid ad seekja i félagslif. Ef félk med
proskahdmlun greinist med gedroskun & pad rétt a sému pjonustu og adrir en parf po
mogulega a studningi ad halda vid ad leita eftir réttri adstod.

Samantekt

Pjénustan vid gedfatlad folk hefur fram til pessa ad mestu tekid mid af leeknisfraedilegum
sjonarhornum, & petta ekki sist vid par sem stér hluti pjonustunnar & sér stad innan
heilbrigdisstofnan og par er horft a einstaklinginn sem sjikling en minna horft til
personulegra einkenna, umhverfis og adstedna. Undanfarin ar hefur hugmyndafraedi

félagslegra sjonarhorna haft ahrif & pjonustuna og er verid ad innleida hugmyndafraedi um
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valdeflingu og sjalfsakvordunarrétt & sumum stodum. bad nyjasta & islandi pegar kemur ad
hugmyndafradi fyrir fatlad folk er notendastyrd persénuleg adstod (NPA). Hugmyndafraedi
NPA hefur lengi verid notud i 6drum Iéndum likt og i Noregi, Danmoérku og Svipjéd.
Hugmyndafraedi NPA & islandi var proud fra reynslu pessara landa og i kjolfarid var NPA
midstodin stofnud hér & landi arid 2010.

Fjallad var um prjar rannsoknir sem gerdar voru & vettvangi gedheilbrigdiskerfisins.
Tveer af pessum rannséknum eru islenskar og markmid peirra var ad skoda stodu gedfatlads
folks & Islandi og hvernig pad upplifir pjonustuna i sinn gard. Helstu nidurstddur eru ad
umhverfi einstaklingsins hefur ahrif & bataferli hans. Hann parf ad vera virkur péatttakandi i
bataferlinu og vill f4 ad vera virkur patttakandi i pjonustunni. Einnig er porf & ad fagfolk
innan gedheilbrigdiskerfisins hlusti betur & notendur. bridja rannsoknin var bresk og var
markmid hennar ad skoda andlegt astand folks med proskahdémlun i Bretlandi og hvort pad
veeri aukin dhaetta & gedroskunum hja folki med proskahdmlun, nidurstddur syndu fram & ad
SVO Veeri.

Neesti kafli fjallar um sdgu ungrar konu med alvarlega gedréskun, han verdur kollud

Ragnhildi b6ru Sigmundsdéttur i pessari ritgerd.
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4. Saga Ragnhildar b6ru Sigmundsdottur

Vid gerd pessa verkefnis voru tvenn vidtol tekin vid unga konu sem ég kalla Ragnhildi Péru
Sigmundsdottur. Einnig var talad vid hana i gegnum sima.

Ragnhildur er med sjukdom sem heitir gedhvarfasyki en hann kemur i flestum tilfellum
fram pegar folk er ungt, var pad einnig raunin i hennar tilfelli par sem han veiktist fyrst adeins
tuttugu og fjogurra ara gémul og hefur verid med hann sidastlidin atta &r. Gedhvarfasyki er
alvarlegur sjukdémur og hefur hann haft mikil &hrif & lif og adstedur Ragnhildar. Hin
upplifir mjog gjarnan miklar sveiflur eda ojafnvaegi a gedslagi og sveiflast fra pvi ad vera ofsa
gl6d og til pess ad vera mjog dopur. Pessar sveiflur & gedslagi eru kalladar ofleeti og
punglyndi. Pad getur 1idid toluverdur timi & milli veikindatimabila hja sjaklingi og hefur
Ragnhildur upplifad pad i gegnum arin.

Han hefur purft dvelja langtimum saman inn & stofnunum heilbrigdiskefisins.
Ragnhildur hefur purft ad treysta & trraedi fyrir gedfatlada til pess ad geta fengid adstod vid ad
vera virkur patttakandi i samfélaginu. Tilgangurinn med pvi ad taka vidtal vid Ragnhildi er ad
Odlast betri skilning & pvi hvernig notandi pjonustunnar upplifir hana. Hvad er jakveett og
gagnlegt og hvort einhverjir peettir hafi haft neikveed ahrif og dregid Gr 16ngun hennar til ad
vera virkur samfélagspegn. Saga Ragnhildar er s6gd hér a eftir i pridju persénu en byggir

alfarid a upplysingum sem han gaf mér i viotlum sem ég atti vid hana.

4.1 Uppruni

Ragnhildur faeddist ario 1979 i Reykjavik. Hun 6lst upp & hofudborgarsveedinu og i
Danmorku. Han 6lst upp hja badum foreldrum til fimmtan &ra aldurs, pa skildu pau. Hun &
fimm systkini. Hun for i framhaldsskola eftir grunnskélanam og einnig var han i séngnami
sem han hafdi mikla anaegju af. Han for sem aupair til pyskalands pegar hun var atjan ara,
einnig fékk hun tekifaeri til ad vera gestanemandi i dperuhaskdla i byskalandi pad sumarid.
Han kom heim og hélt afram i framhaldsskéla og sdéngnami. Han kynntist verdandi
eiginmanni sinum nitjan ara og flutti til hans pegar han var ordin tvitug. Han vard ofrisk
tuttugu og eins ars gémul. Han var ad klara framhaldsskola & peim tima en einnig vann hdn
hlutastarf med skéla. Pegar barn hennar feeddist var hin heima med pad ad mestu leiti i eitt og

halft &r. betta er hennar eina barn.
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4.2 Veikindin

Pegar Ragnhildur veiktist fyrst var hin bdin ad stofna til fjolskyldu og var i haskdlanami.
Upphaflega virtist sem um skélakvida veeri ad reeda en svo magnadist hann upp og vard til
bess ad mikill ofsakvidi nadi tokum & daglegu lifi. I kjolIfar pess upplifdi Ragnhildur mikla
nidursveiflu og alvarlegt punglyndi helltist yfir hana. Hun vard néanast Gt Gr heiminum og
erfitt var ad nd sambandi vid hana. Pegar hér var komid voru han og adstandendur hennar
farnir ad leita eftir hjalp & geddeild Landspitala, Haskdlasjukrahiss. Hun var i kjolfar
veikindanna i innlégn i um pad bil tvo manudi. Taeplega ari sidar pegar Ragnhildur er 25 ara
virtist lifio leika vid hana. Flj6tlega for hin samt ad upplifa einkenni punglyndis aftur. bessi
einkenni foru 6rt versnandi og nd var ekki annad til rdda en ad fara i innlogn & geddeild
Landspitala, Haskdlasjukrahuss svo mogulegt veeri ad stydja hana til bata ad nyju. Innlégnin
vardi yfir sumarid. Pegar jafnveegi var ndd aftur med lyfjamedferd og samtalsmedferdum
virtist hin styrkjast og verda betur feer um ad skoda Iif sitt i 68ru ljosi. Afall vard i lifi hennar

& pessum tima er han sleit samskiptum vid barnsfédur sinn.

4.3 Breyttir timar

Eftir sambandsslitin fann Ragnhildur sér nyja ibud fyrir sig og son sinn. Henni fannst hdan
verda kraftmeiri en nokkru sinni fyrr, henni gekk vel ad sinna médurhlutverkinu, hélt gott
heimili og stdo sig vel i vinnu. Han sinnti einnig ahugamali sinu ad krafti sem var sdngur, par
fékk han gdédar undirtektir, hros fyrir heefileika sina og nddi gddum arangri & pvi svidi. begar
lidinn var nokkur timi fra sambandsslitunum byrjudu deilur um umgengni vid barnid. Varo
pbad til pess ad samskipti milli hennar og barnfédurs urdu erfid og foru versnandi. begar deilur
beirra urdu miklar for ofleetishegdun Ragnhildar ad koma fram i fyrsta sinn & @vi hennar. A
bessum tima taldi Ragnhildur allt mégulegt, sama hversu 6raunhzft pad veeri. Ragnhildur for
ad upplifa sig sem betri og sterkari en alla adra. Sjalfsstjorn minnkadi og hun for ad missa
sjonar & lifi sinu og skapi. bad var augljost ad Ragnhildur var ad veikjast aftur. pegar
veikindin &gerdust og urdu synilegri dkvad barnsfadir hennar ad 6ska eftir forraedi yfir barni
beirra sem leiddi til pess ad forraedisdeila for af stad.

Deilan reyndist Ragnhildi erfid og hafdi neikvaed ahrif a lidan hennar sem for versnandi
fré& degi til dags, Ragnhildur upplifdi mikid punglyndi og hdn sa litinn tilgang med tilvist sinni
hér & jord. A sama tima for fjarhagsleg stada hennar versnandi medal annars vegna pess ad
han hafdi eytt téluvert umfram paer tekjur sem hdn hafdi, pad gerdist adallega pegar han for i
ofleeti. Vegna fjarhagserfidleikanna vard hun ad selja ibudina sina til ad borga neysluskuldir.

Allt petta reyndist Ragnhildi mjog erfitt og vard til pess ad hun var 16gd inn aftur inn a
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geddeild. Ragnhildur nddi sér og fékk oruggt felagslegt husnadi & héfudborgarsveedinu fyrir
sig og barnid sitt. Han var auk pess komin i kvéldnam og allt virtist & godri leid pegar enn eitt
afallio dundi yfir. Hun tapadi forreedismalinu vorid 2007 og var pad henni mjdg erfitt. Barnid
flutti pa til fédur sins og han hafdi helgarumgengni vid pad. Hun reyndi ad horfa & pad
jakvaeda sem lifid hafdi upp & ad bjoda, hun naut sumarsins med barninu sinum sem pé var
sex ara. Einnig dreifdi hin huganum med alls kyns skemmtilegum hlutum sem huin tok sér
fyrir hendur. Pegar nalgadist haustid skradi hun sig i haskola. Spennt og kraftmikil byrjadi
han i skélanum og allt gekk vel i fyrstu en eftir nokkra manudi var kvidi farinn ad gera vart
vid sig og sma saman breyttist hegdun hennar i maniska hegdun, par sem hdn vard nénast
Otengd peim veruleika sem han bjé vid. Eftir téluverdann tima vard hun preytt & pessu astandi
og sampykkti ad leita sér adstodar, i framhaldinu lagdist han inn & geddeild. I innldgninni
nadi han stjérn & gedréskuninni og nadi i kjolfarid tengslum vid raunveruleikann. Fér hun pa
ad upplifa nidursveiflu og punglyndio gerdi vart vid sig ad nyju. Fra arinu 2008 hefur
Ragnhildur verid mjog veik, hun hefur upplifad hatt stig ofleetis par sem han missir 6ll tengsl

vid veruleikann og farid i djupt punglyndi par sem hun sér engan tilgang i lifi sinu.

4.4 Urradi og leidir til bata

Ragnhildur hefur profad nokkur samfélagsleg Urraedi & pessum arum sidan hun veiktist og
telur hun pau sem hun hefur préfad, 6ll byggjast upp & gédum hugmyndum og margt gott i
gangi og vioa vel unnid. Hun hefur att erfitt med ad adlaga sig og taka patt i Grreedunum par
sem timinn sem han er i godu jafnveegi er oft ekki mjog langur. Han hefur pvi ekki
langtimareynslu af samfélagslegum Grreedum. Ragnhildur hefur farid i Geysi en entist ekKi
lengi par, han fann ad hun adlagadist ekki naegilega vel innann hoépsins. Henni potti
Hlutverkasetur henta sér betur og nadi ad vera par heilt jogandmskeid. Nuna er han ad fara i
Hugarafl og atlar sér ad athuga hvad er i bodi par. bad er mat Ragnhildar ad pad maetti hlusta
meira & notendur innan sjukrastofnanna, pé er han i heild aneegd med starfid innan peirra og
pa umonnun sem hun feer par. bad hafa ekki ordid miklar breytingar & sidastlionum arum i
medferdum & folki med gedroskun, sérstaklega telur hin ad fjarhagleg kreppa islendinga hafi
ordid til pess ad préunin hafi verid hagari. Fra hausti 2010 hefur han fengid pjonustu fra fyrr
nefndu Samfélagsteymi Landsspitalans, Haskolasjukrahuss. bad sér um alla pjonusta vid hana
svo sem gedlaeknapjonustu, salfredipjonustu, adstod félagsradgjafa og adstod sjukralida vid
ad komast aftur ut i samfélagid. Teymid sér einnig um ad veita henni radgjof i daglegu lifi og

hefur eftirlit med lyfjagjof hennar. Han er mjog &naegd med starf teymisins og segist viss um

35



ad adstod teymisins valdi pvi ad hun parfnast ekki medferdar sjikrastofnunar eins mikid og
adur. Teymid hjalpar henni ad lifa sjalfsteedu lifi i samfélaginu.

4.5 Lidan og adstedur i dag

Pad hefur reynst Ragnhildi erfitt ad na jafnveegi & Iif sitt pratt fyrir ad vera avallt tilbuin til ad
leita sér adstodar. HUN hefur farid inn og Gt af sjukrastofnunum til ad reyna ad né jafnveegi og
fa bata, oft hefur mikill arangur nadst en hingad til hefur hann reynst timabundinn.
Sjukdomurinn hefur undanfarid einkennst af tvilyndi og virdist frekar erfitt ad na jafnveegi a
hann. Ragnhildur heldur &fram ad berjast og vill na tokum & sjukdémnum, hin etlar ad finna

jafnveegi i lifi sinu og berst fyrir draumum sinum. Ragnhildur er sannkéllud barattukona.

Samantekt
I pessum kafla hefur verid sogd saga Ragnhildur Péru Sigmundsdottur sem er med
gedhvarfasyki. Sjukdomurinn einkennist af ofleti og punglyndi. Tilgangurinn med pvi ad
segja sogu Ragnhildar er ad skoda hver reynslu hennar er af gedheilbrigdiskerfinu og hvada
urredi hafa nyst henni best. Han hefur ad miklu leiti gbéda reynslu af gedheilbrigdiskerfinu og
telur ad henni hafi verid sinnt vel pegar han hefur verid i innlogn. Han telur ad samfélagsleg
Urraedi séu mjog hjalpleg po6 svo ad han hafi oft att erfitt med ad stunda pau.

I naesta kafla eru nidurstddur ritgerdarinnar dregnar saman og par skodadar i ljosi
freedilegrar umfjollunar fyrri hluta verksins. Auk pess verdur saga Ragnhildar skodud i
samhengi vid nidurstodur verksins. Pa verdur leitast vid ad svara peim spurningum sem lagt

var upp med i byrjun.
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5. Samantekt og nidurstbour

I pessum kafla verdur fjallad um helstu nidurstddur ritgerdarinnar og peer skodadar i ljosi
freedilegrar umfollunar i fyrri hluta verksins. Einnig verdur horft til reynslu notanda og
fagfolks sem tekin voru viotél vid. Verkefnid er byggt upp & ritudum og munnlegum
heimildum. Markmid verkefnisins var ad skoda stédu gedfatladra & Islandi.
Til ad nalgast markmidid var leitad svara vid eftirfarandi spurningum:
e Hver er stadan i malaflokki gedfatladra & islandi?
e Huver eru helstu Grraedi fyrir gedfatlada & islandi?

e Hvada hugmyndafreedi er mest notud innan gedheilbrigdiskerfisins?

5.1 Stadan i méalaflokki gedfatladra

Lifsgeedi folks med gedraskanir hafa batnad mikid & undanférnum &rum en samt virdist mikil
porf & ad beeta pau enn frekar. | dag eru fleiri Grradi i bodi en nokkurn timann hafa verid.
Gedfatlad folk & pad oft sameiginlegt ad eiga erfitt med ad vera virkir patttakendur i
samfélaginu og getur &tt erfitt med ad takast & vid daglegt Iif og huga ad eigin porfum. A
sidastlionum arum hafa sprottio upp ymis samfélagleg Grredi. Medferdir innan
sjukrastofnanna hafa einnig breyst par sem horft er i auknu mali til umhverfis og adstedna
sjuklingsins. Pad er unnid samkvaemt ICF flokkunarkerfid fra Alpjodaheilbrigdisstofnun vid
greiningu gedsjukdoma 4 Islandi. Logd hefur verid aukin ahersla ad starfa med félagslegan
skilning ad leidarljosi innan gedheilbrigdiskerfisins, pd svo leknisfredilegt sjonarhorn sé
ennpa rikjandi og pa sér i lagi inn & sjukrastofnunum (Snafridur bora Egilsdéttir og Gudrdn
Palsdottir, 2006).

Réttur folks med gedfdtlun er nd ordinn meiri en adur var og ma pakka Sameinudu
bjodunum serstaklega fyrir pad. ber hafa barist oturlega fyrir réttindum gedfatladra
undanfarinn aratug. Mannréttindasattmali Sameinudu pjédanna var sampykktur arid 1948. |
honum er réttur folks skilgreindur. (Lara Bjornsdoéttir, 1994). Sattmalinn kvedur sterkar & um
réttindi fatladra en islensk 16g. I natimasamfélagi er reynt ad vinna Gt fra réttindum folks.
Mannréttindasattmalinn er i 16gum i moérgum I6ndum (Mannréttindasattmali Sameinudu
pjodanna, 1944).

Framtidarsyn og framkvaemdarasetlun Félagsmalaraduneyris fyrir arin 2006-2010 var
unnin og skrad i skyrsluna Pjonusta vid gedfatlad folk (2006). Hun leggur aherslu a lagaleg
akveaedi um réttindi gedfatladra um ad peir eigi ad fa kost & ad lifa sambaerilegu lifi og adrir i

samfélaginu. I skyrslunni kom fram framtidarsyn i malefnum gedfatladra en pad er medal
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annars ad auka ibudarkjarna, pjonustuibudir og studning vid folk i sjalfsteedri busetu. Einnig &
ad auka atvinnutaekifeeri fyrir gedfatlad folk, auka stodpjonustu, fjdlga teymum a vettvangi,
stofna adstandendafélag, auka radgjof og félagslega stod- og studningspjonustu.Tilgangur
bessa er ad standa vord um réttindi gedfatladra. (Félagsmalaraduneytid, 2006-a).

Geodfatladir upplifa oft valdaleysi i lifi sinu pegar og & medan peir eru alvarlega veikir.
Pegar einstaklingurinn verdur mikid veikur er haetta & ad hann missi tokin & lifi sinu og
daglegri umhirdu. Ef folk parf ad leggjast inn & sjukrastofnun er medferdin i flestum tilfellum
lyfjamedferd og er einstaklingurinn i medferd & medan alvarlegustu veikindin ganga yfir.
Flestar sjlkrastofnanir & Islandi vinna samkvaemt leeknisfreedilegum skilningi, par sem litid er
frekar & sjukdéminn en einstaklinginn (Rannveig Traustadoéttir, 2006). bad er mikilvegt ad
studla ad valdeflingu hja félki med gedfétlun. Valdefling midast vid pad ad folk fai aukna
stjorn a lifi sinu. Hugtakid er tengt auknum lifsgeedum og mannréttindum og getur pad leitt til
réttsyni, framfara, uppfyllingu vaentinga og sigra, einnig ad haegt sé ad na jofnudi pratt fyrir
erfidar adstedur. Hugtakid valdefling er mikilveegt i réttindabarattu. Valdefling er tengd
hugtakinu vald en pad getur haft mismunandi merkingu eftir pvi hvada freedigreinar eiga i hlut
Til pess ad folk geti upplifad valdeflingu parf pad ad upplifa ad pad hafi stjorn & eigin lifi,
komi ad dkvardanatoku um eigin medferd og geti motmeelt yfirrddum annarra yfir lifi sinu. Til
ad studla ad valdeflingu parf samfélagid ad gefa einstaklingnum teekiferi til ad taka
akvardanir um eigid lif og losna undan yfirrddum fagfélks (Hanna Bjorg Sigurjénsdottir,
2006).

Pegar litid er & pau gogn sem aflad var vid gerd ritgerdarinnar er haegt ad sja hvad
Islendingar hafa nad langt i beeta kjor gedfatlada en um leid blasir vid hversu langt vid eigum
i land og a0 margt parf ad gera til ad baeta pjonustuna. Meetti par til deemis nefna aukna
aherslu a samfélagsleg Urredi og mikilveegi pess ad notandinn sé virkur patttakandi i
medferdarferlinu sé pess nokkur kostur. Samfélagsleg stada folks getur haft neikvaed ahrif a
sjalfsmynd pess og ordid til pess ad pad er erfidara fyrir pad ad njota sin. Helstu hindranir i
samfélaginu eru otti og fordémar. Mikilveegt er fyrir fatlad folk ad vera synilegt til ad haegt sé
ad breyta pessu vidhorfi (Rannveig Traustadottir, 2006). Margt gedfatlad folk vill ad pad sé
hlustad betur & pad pegar kemur ad skipulagningu & pjonustu.

Nidurstodur breskrar rannsoknar syndu fram & ad folk med proskahémlun veeri liklegra
til ad veikjast af einhvers konar gedréskunum & lifsleidinni og veeri pad medal annars vegna
bess ad pad pyrfti ad takast a vid erfidleika i lifinu sem adrir pekkja ekki (Devine, M.,
Taggart, L., og McLornian, P., 2009). F6lk med proskahomlun getur pvi upplifad gedreen

veikindi likt og adrir en medvitund fagfélks um pa stadreynd hefur verid frekar takmdorkud
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sidustu ar. Pad er porf & pvi ad auka freedslu og leggja aukna aherslu & ad folk med
broskahdmlun feer gedsjukddma eins og adrir og séu peir ekki medhodndladir & videigandi hatt
skerdast lifsgaedi peirra verulega. Pad er 1jost ad gedsjukdomar eins og punglyndi geta birtst
Odruvisi  hja folki med proskahémlun og pvi enn meiri asteda til pess ad fagfélk og
adstandendur sé vel vakandi ef breytingar verda & hegdun eda lidan. P& getur folk med
proskahomlun att i erfidleikum med ad tja vanlidan sina sem gerir greiningu ennpé floknari
(Davies, M., 1996).

Pad ma segja ad saga Ragnhildar gefi ageta mynd af stodu gedfatladra eins og han er i
dag Hun hefur dvalid langdvélum inn & sjukrastofnunum og téluverd ahersla verid 16go a
lyfjamedferd og svo samtalsmedferd sem hian atskyrdi ekki frekar. pad virdist ekki hafa verid
1090 sérstok ahersla & ad stydja hana till patttoku i samfélagslegum Urreedum og erfitt er ad
greina af fraségn hennar ad hvort studlad hafi verid ad valdeflingu hja henni med pad ad
leidarljosi ad hun ad han verdi 6ruggari med ad taka sjalfsteedar akvardanir og velja hvernig
studning hun myndi helst éska eftir. Ragnhildur er samt sem adur ad morgu leiti &neegd med
bjonustuna a Landsspitala, Haskélasjukrahiss en finnst p6 ad pad meetti hafa pjonustuna
einstaklingsmidadari en hun er i dag. Pad ma po velta fyrir sér hversu vel Ragnhildur pekkir
onnur Urreedi og hvort godur studningur i daglegu lifi geeti aukio lifsgedi hennar. Mikid
samspil er milli einstaklings og umhverfi hans vid bataferli hans. Erfitt er ad na bata nema
vera virkur patttakandi i ferlinu (Elin Ebba Asmundsddttir, 2007). | dag sér samfélagsteymi
Landspitalans, Haskolasjukrahlss um pjonustu vido Ragnhildi. Han er anaegd med teymid og
telur pad beeta likur hennar & pvi ad losna vid innlégn a sjukrastofnun. Med adstod teymisins
hefur henni tekist ad lifa pokkalegu lifi Gt i samfélaginu & milli pess sem han hefur purft ad

leggjast inn. Samfélagsteymid reynir ad koma Ragnhildi i Grraedi sem peim finnst henta henni.

5.2 Helstu Urreedi fyrir gedfatlada & islandi

Algengasta medferdardrradi 4 Islandi er lyfjamedferd og nastalgengasta medferdartrraedio er
samtalsmedferd. Pessum medferdum er oft blandad saman til ad einstaklingurinn nai fyrr bata
(Jon Ingjaldsson og Runar Helgi Andrason, 2004). Mikilvegt er fyrir folk med gedraskanir ad
reyna ad lifa heilbrigdu liferni. Hollt matarraedi getur haft jakveed ahrif & einstaklinginn, sama
a vid um godoar svefnvenjur pvi svefn er einn peim undirstédupattum sem purfa ad vera i lagi
til ad folk geti betur haldid jafnveegi & andlegri lidan. Oreglulegt liferni getur magnad
sjukdémseinkenni (Séley Drofn Davidsdottir, 2009). FOlk med gedraskanir getur leitad til
gedlekna og salfreedinga sem eru sjélfstett starfandi, petta Grreedi er fyrir p4 sem vilja f4

medferdarurraedi utan sjukrastofnanna (Gedhjalp, e.d.-b)
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Ein af undirstédum velferdarsamfélags er félagsleg pjonusta. Pad getur verid erfitt fyrir
notendur ad nélgast hana. Helstu hindranir fyrir gedfatlada er ad starfsfolk medferdardrraeda
getur att erfitt med ad skilja parfir peirra og vald peirra er stundum of mikid. bad er mikilveegt
fyrir pjonustu vid gedfatlad folk ad stofnanaveldi sé ekki haft ad leidarljosi. Pjonustan parf ad
vera einstaklingsmidud og midud vid hugmyndafredi valdeflingar (Sveinbjorg Jalia
Svavarsdottir, 2006).

Gedheilbrigdispjonustan & Islandi fer ad mestu fram & vegum Landspitala
Héaskdlasjukrahiss. Margar og Olikar deildir spitalans pjonusta folk med gedraskanir. Stor
hluti gedsvidsins er stadsettur vid Hringbraut og & fyrrum Kleppsspitala (Einar Ingi
Valdimarsson, Hallbera Leifsdéttir, Maria Einisdottir og Rakel Valdimarsdottir, 2011).

Reykjalundur sinnir endurhafingu fyrir folk sem er & leid Gt i samfélagid og kys ad
verda virkir patttakendur par. A Reykjalundi er unnid Gt fra hugranni atferlismedferd auk
pess er mikil &hersla 16gd & virkni, utvist, hreyfingu og félagslega petti (Anna Maria
Jonsdaéttir, Pétur Hauksson og Valgerdur Baldursdéttir, 2006).

Samfélagsleg Urreedi eru einn pattur i endurhafingu gedfatlads folks. Samfélagsleg
Urreedi eru ad mestu sjalfsteett rekin félog, en flest peirra fa studning fra rikinu vid reksturinn,
pau sinna folki sem er komid Ut i samfélagid eftir jafnvel langvarandi dvalir inn & stofnunum.
Peir sem leita eftir samfélagslegum Grreedum vilja f& og purfa adstod vid ad verda aftur virkir
batttakendur og 6dlast stjorn yfir eigin lifi. Urradin eiga ad sinna misjofnum pérfum folks
med gedraskanir. Sameiginleg markmid pessara Urraeda eru Yfirleitt ad studla ad valdeflingu
hja folki og auka hafni til sjalfshjalpar, margir gedfatladir einstaklingar telja ad samfélagsleg
Grreedi gagnist vid bataferli sitt (Pall Biering, Gudbjorg Danielsdéttir og Arndis Osk
Jonsdottir, 2005). Medal pessara Urreeda eru Hlutverkasetur, Hugarafl, Geysir og athvorf

Rauda kross Islands.

5.3 Hugmyndafraedin sem er mest notud innan gedheilbrigdiskerfisins

A lslandi er unnid ad malefnum fatladra badi Gt fra leknisfredilegum- og félaglegum
sjonarhornum. Gedheilbrigdiskerfid/sjukrastofnanir sja einstaklinginn yfirleitt fyrir sér sem
sjukling og pa ut fra leknisfraedilegu sjonarhorni. Laeknisfraedilegi skilningurinn skilgreinir
folk at fra sjukddomum pess. Pegar sjuklingur hefur lokid medferd & sjukrastofnun og fer i
endurheafingu er i auknu meeli horft a parfir hans fyrir pjonustu og studning ut fra félagslegum
sjonarhornum. Pau taka tillit til adsteedna og umhverfis og reyna ad fjarleegja hindranir. peir
sem adhyllast félagsleg sjonarhorn lita svo & pad séu hindranir i samfélaginu sem orsaka

skerdingu folks (Rannveig Traustadottir, 2006).
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Valdefling og sjalfsdkvordunarréttur eru natengd hugtok. Eins og komid hefur fram fyrr
i pessum kafla pa ganga pau ut & pad ad einstaklingur 6dlist og upplifi aukid vald yfir eigin
lifi og sjalfum sér. Hann fai sjalfur ad rada hvernig hann vill haga lifi sinu, pad er hans ad
akveda hvada pjonustu og adstod hann kys til ad geta lifad sem edlilegustu lifi (Hanna Bjorg
Sigurjonsdottir, 2006). Valdefling er mikilveaegt hugtak pegar kemur ad pjonustu vid gedfatlad
folk pvi eins og fram kemur i rannsokn Elinar Ebbu Asmundsdottur, toldu patttakendur ad
beir ettu ad hafa meira um pjénustuna ad segja og vera meiri ahrifavaldar i sinu eigin lifi
(Elin Ebba Asmundsdottir, 2007). Rannsoknin & vegum Rauda krossins syndi fram & svipadar
nidurstodur, og var valdaleysi eitt af pvi helsta sem fdlk taladi um og upplifdi & neikvedan
hatt (Pall Biering, Gudbjorg Danielsddttir og Arndis Osk Jonsdottir, 2005).

Samfélagsleg Urraedi geta haft ahrif, studlad ad auknu valdi og flytt fyrir bata peirra sem
eru med gedraskanir. Pessi Urreedi eru frekar fa hér & landi og pvi ekki margir sem eiga
moguleika & ad s&kja til peirra. Pau eru einnig i préun og pvi er margt folk med gedraskanir
sem hefur jafnvel ekki heyrt af peim og pekkir par af leidandi ekki til peirra. FOlk med
gedfotlun getur purft studning og adstod til ad kynna sér sekja & nyjar slodir en pvi midur
skortir oft pennan studning og jafnvel ekki alltaf 1jést hver & ad veita hann. P6 svo ad folk
frétti af nyjum Grreedum pa er pad ad takast & vid erfida uppbyggingu, er jafnvel feimid og

borir ekki ad meeta og & kannski bara erfitt med ad koma sér Ur hasi.

5.4 Geta islendingar gert betur?
Vid vinnslu verkefnisins voknudu 6tal hugmyndir og vangaveltur um hvad vid islendingar
getum gert betur vardandi pjénustu og studning vid félk med gedraskanir. Efst i huga minum

eru eftirfarandi atrioi:

e DboOrf er a pvi ad auka freedslu til almennings med pad ad leidarljosi ad draga ur
fordbmum og neikvedum vidhorfum gagnvart folki sem hefur veikst af
gedsjukdomum.

e Frada vinnuveitendur og starfsfolk steerri fyrirteekja. P4 yroi hraedslan ekki eins mikil
vid ad rada inn folk med gedrdskun og starfsfolk yrdi medvitadara um hvernig pad
kemur fram vid vinnufélaga sina ef peir veikjast og eins pegar peir koma aftur til
starfa eftir veikindi.

e Auka fredslu medal peirra sem starfa fyrir folk med proskahdmlun um ad gedraskanir
fara ekki i manngreinaélit, allir geta veikst af gedsjukdémi og um leid auka medvitund
starfsfolks & pvi ad vera vakandi fyrir einkennum sem geta bent til gedsjukdoma.
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e DboOrf er & pvi ad auka enn frekar pjonustu & vettvangi likt og samfélags- og
vettvangsteymi. Er pad til ad auka likur & pvi ad folk med gedrdskun geti lifad lifi sinu
ut i samfélaginu frekar en inn & sjukrastofnunum og medal annars adstodad folk vid ad
sekja samfélagsleg Urraedi i auknum meeli.

e Adgangur folks med gedroskun ad medferdardrreedum meetti vera betri og stytta meetti
bidlista i vidtol og gera pjonustuna adgengilegri.

e Pjonusta & sjukrastofnunum meetti vera einstaklingsmidadari en han er i dag, einnig
meetti auka personulega adstod vid hvern og einn einstakling inn & sjukrastofnunum.

e Fjarmagn til malefna gedfatladra pyrfti ad vera toluvert meira en pad er i dag svo

maogulegt vaeri ad veita betri pjénustu badi innan og utan sjukrastofnana.

Listinn hér ad ofan er ekki teemandi og er hann einungis brot af pvi sem betur matti
fara. Mjog fréolegt var ad skoda malefni gedfatladra og 6dladist ég betri syn en & pau en ég
hafdi adur haft.

Lokaoro

Virding er grundvallarpattur i samskiptum milli folks, sama i hvada samfélagslegu st6du pad
er. bvi midur upplifa ekki allir hopar samfélagsins pa virdingu sem peim ber og & pad medal
annars vio um gedfatlad folk og foélk med proskahémlun. bessir hopar hafa polad neikveed,
vidhorf og fordoma i gegnum arin. Peir upplifa pad endurtekid ad folk sem er flokkad innan
peirra er ekki metid ad verdleikum eins og adrir.

Margir purfa einnig ad fast vid eigin forddma pvi skilabod samfélagsins til pess hafa
verid frekar einhaef. Asku- og Utlitsdyrkun hefur lengi verid rikjandi med aherslu & hrauslegt
atlit. Erfitt er fyrir folk ad likast pessum stadalimyndum sérstaklega peir sem eiga vid
erfidleika ad etja. Naudsynlegt er ad folk leeri ad virda hvort annad og meta verdleika an pess
ad horfa til likamlegs eda andlegs atgervis. Til pess ad svo verdi er porf & pvi ad freeda
almenning um hvad pad pydir ad vera med proskahdmlun eda gedsjukdom, pvi fyrst og
fremst erum vid 6l manneskjur sem eigum rétt a ad lifa vido samberilegar adstedur i
samfélaginu og njota verdskuldadrar virdingar samborgara okkar. Eina leidin til ad draga ar
fordomum er ad auka pekkingu folks pvi oftar en ekki er pad skortur a pekkingu sem kallar
fram fordéma og neikvaed viohorf gagnvart akvednum hépum. Folki sem til deemis & ekkert

annad sameiginlegt heldur en ad vera greint med gedsjukdom.
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pad parf ad hlusta & notendur pjonustunnar vid préun og framkvaemd hennar. Gedfatlad
folk parf ad upplifa ad pad hafi stjorn & sinu eigin lifi og hefur skodanir & hvernig pjonustu
pbad far, hvar og hvenar. | dag eru samfélagslegar adsteedur mun lakari fjarhagslega en peer
voru fyrir efnahagshrunid hér & landi arid 2008 og pvi er hefur ordid mikill nidurskurdur
innan gedheilbrigdiskerfisins eins og annars stadar i velferdar- og heilbrigdispjonustu. Heetta
er & ad slikur nidurskurdur heegi & &framhaldandi proun i malefnum fatladra. Hugsjonir
notenda og fagfdlks er sem betur fer ekki haegt ad skera nidur og pvi verdum vid ad treysta &
pad afl og pann kraft sem byr i folkinu sjalfu. bad kostar nefnilega ekki allt peninga.

I vidtélunum sem tekin voru badi vid fagfolk innan gedheilbrigdusstéttarinnar og vid
notenda pjonustunnar vid pau 6dladist ég betri skilning & stoou gedfatladra hér & landi. Badir
fagadilarnir sem tekin voru vidtdl vid voru stoltir af pvi starfi sem hefur verid byggt upp en
betur ma ef duga skal. Eftir ad hafa unnid ad pessu verkefni, lesid rannsdknir og reett vid
fagfolk og notanda pjonustunnar pa tel ég ad haegt veeri ad byggja upp mjog goéda pjonustu hér
a landi ef 1690 veeri meiri ahersla & ad reeda vid og hlusta a reynslu, upplifun og déskir notenda.
Vid sem héfum ahuga & pvi ad studla ad beettri pjonustu & pessu svidi, baedi notendur og
fagfélk hofum pvi ad verdugu verkefni ad vinna i framtidinni. Ritgerdin verdur vonandi til
bess ad auka skilning & stodu gedfatlads folks, vinna gegn forddmum og ad lesandinn 6dlist
betri skilning & veentingum gedfatladra til pess ad lifa edlilegu lifi i samfélaginu.
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