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Ágrip 

Það er upplifun höfundar, að í framferði starfsfólks öldrunarstofnana gagnvart 

heilabiluðum íbúum geti skort á það að huga að manneskjunni á bakvið 

heilabilunarsjúkdóminn. Þetta getur birst í skorti á nauðsynlegri nærgætni og skilningi á 

viðbrögðum hennar í aðstæðum hverju sinni. Gerð er tilraun til að skilgreina slíkt 

framferði, sem hér er nefnt misbjóðandi. Rýnt er í það, hvort og þá hvernig slíkt 

framferði getur haft siðferðilegar afleiðingar, ekki síður en þau sýnilegu neikvæðu áhrif 

á einstaklinginn sem lýst er, og endurspeglast einkum í hegðunareinkennum og 

færniskerðingu umfram það sem beinlínis má telja orsök undirliggjandi 

heilabilunarsjúkdóms. Í þessum tilgangi eru ígrunduð þrjú siðferðilega mikilvæg gildi, 

sjálfræði, virðing og mennska, með það fyrir augum hvort og hvernig misbjóðandi 

framferði felur í sér brot gegn þeim. Einnig eru mögulegar ástæður misbjóðandi 

framferðis skoðaðar stuttlega, og fjallað um leiðir til að draga úr hættunni á því.  
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Abstract 

It is the author’s experience that the conduct of nursing home staff towards residents 

with dementia can be lacking in concern for the human being behind the disease in 

question. This can reveal itself as a lack of necessary consideration and understanding 

of the person’s response to circumstances at any given time. An effort is made to define 

such diminishing conduct and to examine if and how it can have ethical consequences, 

as well as the visible negative impact described, which reveals itself particularly 

through behavioural symptoms and excess disability. To this end, three ethically 

important values, autonomy, dignity and humanity are explored, with the purpose of 

evaluating if and how diminishing conduct bears with it a violation of these same 

values. Also, possible causes of diminishing conduct are briefly discussed, as well as 

ways to reduce the risk of such demeanour. 
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„Ég heimsæki stundum konu móðurbróður míns sem er á deild fyrir heilabilaða. Þegar 

ég kem, sem oftast er um kaffileytið, sitja þau oft nokkur við borð í dagstofunni. Ég sé 

aldrei starfsfólkið sitja hjá þeim og spjalla [við heimilisfólk] – það situr hinsvegar 

gjarnan við annað borð og talar saman eða skoðar blöð. Einu sinni sat starfsmaður 

heillengi og talaði í símann, það var greinilega „prívat“ samtal – rétt eins hann væri 

einn þarna í dagstofunni. Á öðrum tímum hef ég stundum heyrt einhvern íbúanna kalla 

endurtekið, eins og út í loftið - að minnsta kosti ansar enginn, eða hefur gefist upp á 

því“ (frásögn aðstandanda). 

Inngangur 

Kveikja að efnisvali 

Á menntaskólaárunum kynntist ég fyrst einstaklingum með heilabilun, en þá starfaði ég 

sumarlangt við aðhlynningu aldraðra á reykvísku hjúkrunarheimili. Er starfstímanum 

lauk var mér hugstætt hversu mjög mér hafði mislíkað sá háttur sem einkenndi 

samskipti starfsfólks við íbúa á deildinni þar sem ég hafði starfað. Ég hafði orðið vitni 

að margvíslegum tilvikum þar sem framkoma starfsmanns eða ríkjandi verklag vakti hjá 

mér furðu, og olli jafnvel vanlíðan vegna þess að mér þótti hún endurspegla skeytingar- 

eða jafnvel virðingarleysi gagnvart þeim sem annast var um. Ennfremur virtist mér 

megináhersla lögð á sinningu líkamlegra þarfa og að ljúka ákveðinni röð verka í því 

sambandi. Minna var hugað að manneskjunni með sínum sérkennum og þörf hennar 

fyrir nærgætin samskipti og stuðning í ringulreið heilabilunarástandsins. Sérstaklega 

þótti mér þar skorta á viðleitni til að reyna að skilja tilraunir þeirra skjólstæðinga til 

tjáningar sem höfðu orðið til þess takmarkaða getu, sem og „sérkennilega“ hegðun 

sumra þeirra. Ég þóttist verða þess áskynja að þetta verklag hefði neikvæð áhrif á 

heimilismenn og að þeim gæti liðið betur ef nálgun væri önnur. Í síðari störfum mínum 

á hinum ýmsu heilbrigðisstofnunum, bæði hérlendis og í Danmörku þar sem ég var 

seinna við nám, varð ég víða fyrir svipaðri reynslu. Í hnotskurn þótti mér oftast skorta á 

viðleitni til þess að setja sig í spor hins heilabilaða einstaklings og leggja sig á þeim 

grundvelli fram um að stuðla að vellíðan hans. 

Þessi reynsla hefur lengi verið mér umhugsunarefni. Áþekkar upplifanir annarra sem ég 

hef haft tækifæri til að ræða við, einkum starfsmanna sjúkra- og öldrunarstofnana og 
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aðstandenda fólks með heilabilun sem dvalið hefur á slíkum stofnunum, gefa þá mynd 

að umönnun fólks með heilabilun ber enn í dag allvíða merki þess framferðis sem að 

ofan er lýst. Þrátt fyrir aukinn áhuga fræðimanna á umönnunaraðstæðum heilabilaðra 

frá því um og upp úr níunda áratug síðustu aldar, tilurð hugmyndafræðinnar um 

„persónumiðaða“ umönnun1 og þá athygli sem hún hefur vakið, virðist enn nokkuð í 

land með að vinna í anda slíkrar hugmyndafræði umhyggju og virðingar fyrir 

einstaklingnum sé almennt viðhöfð. Þegar verst lætur getur átt sér stað líkamleg sem 

andleg ill meðferð eða gróf vanræksla og hafa döpur dæmi um slíkt stundum ratað í 

fjölmiðla2. Sammerkt með þeim er að yfirleitt er um augljós siðferðisbrot er að ræða.  

Hljóðar fer yfirleitt um það sem nefna mætti „vægari“ tilvik, eins og í dæminu hér í 

upphafi. Þar ber einstaklingurinn ef til vill ekki jafn augljósan skaða af, en engu að síður 

kemur áhorfandanum meðferð hans fyrir sjónir sem ófullnægjandi og óásættanleg. 

Stundum mætti þegar betur er að gáð skilgreina slík tilvik sem vanrækslu. Hér 

endurspeglast þó sá vandi, að auðveldara getur verið að skilgreina illa meðferð, 

sérstaklega líkamlega og í orði, en vanrækslu (Post, 1995, s. 30), sem stundum er talað 

um sem misjafnlega „alvarlega“. Því lenda tilvik sem þessi ósjaldan á „gráu svæði“ með 

tilliti til skilgreiningar, sem getur gert vandasamara að gagnrýna þau. Um leið er hætt 

við að þær aðstæður sem þau endurspegla viðgangist frekar. 

Í þessum tilvikum á gráa svæðinu birtist það framferði sem ég hef kosið að nefna 

misbjóðandi3, og verður umfjöllunarefni þessarar ritgerðar. Nám í siðfræði við Háskóla 

Íslands kveikti áhuga minn á að fjalla um slíkt framferði með áherslu á þær siðferðilegu 

afleiðingar sem það kann að hafa fyrir einstaklinga með heilabilun. Það sem gerir 

misbjóðandi framferði að knýjandi viðfangsefni í siðfræði er sú staðreynd, að fólk með 

heilabilun er sjaldnast til frásagnar og illa í stakk búið til að verja sig þegar það verður 

fyrir framkomu sem er á einhvern hátt neikvæð í þeirra garð (Rabins, Lyketsos og 

Steele, 1999, s. 252). Flest getum við, ef við finnum þess þörf og höfum uppurð til, látið 

í okkur heyra og krafist úrbóta þegar gert er á okkar hlut. Stór hluti einstaklinga með 

                                                 
1 Hugtakið „persónumiðuð umönnun“ er einkum eignað breska sálfræðingnum Tom Kitwood (1937-

1998). Í hnotskurn miðast slík umönnun að þörfum þeirra sem annast er um fremur en þeim sem hana 
veita, með samkennd, nærgætni og umhyggju að leiðarljósi (Svava Aradóttir, 2007, s. 12-13). 

2  Eitt slíkt dæmi: Haustið 2010 komst aðbúnaður íbúa á átta manna heilabilunardeild í bænum Piteå í 
Norður-Svíþjóð í fréttir. Enginn starfsmaður hafði verið á deildinni á næturnar um langt skeið, og 
vistmenn án allrar aðstoðar á meðan. Tveir einstaklinganna höfðu aðgang að neyðarhnappi á herbergi 
sínu, en voru ófærir um að nota hann vegna vitrænnar skerðingar (Magnusson, 2010).  

3 Sjá nánari skilgreiningu á misbjóðandi framferði í kafla 2.1. 
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heilabilun tapar hinsvegar smám saman getunni til hefðbundinnar tjáningar með orðum, 

auk þess sem hallar á aðra þætti vitsmunalegrar færni svo sem rökhugsun og dómgreind, 

eins og nánar verður vikið að. Þeir eru því berskjaldaðri fyrir slíkri framkomu. 

Samkvæmt Lucas (1991) er fólk með heilabilun í sérstakri áhættu fyrir vanrækslu og 

illri meðferð einmitt vegna þessa varnarleysis og um leið hve auðveldlega það verður 

gert að fórnarlömbum (Post, 1995, s. 3). Fleiri hópar geta raunar verið í líkri aðstöðu 

með tilliti til tjáningar og hegðunar sem takmarkað getur möguleika á að verja eigin 

hagsmuni, til dæmis hluti fólks með þroskahömlun og geðsjúkdóma. Segja má að 

ákveðin vakning hafi orðið á undanförnum árum hvað varðar aðstæður þeirra, og mikilvægi 

þess að rödd þeirra heyrist. Almennt virðist fólk með heilabilun ekki hafa notið sömu 

athygli. Sérlega virðast þeir sem vegna heilabilunareinkenna þurfa að flytja á stofnun á 

vissan hátt „gleymast“ þjóðfélaginu. Sem dæmi um þetta hefur verið gagnrýnt hversu 

sjaldgæft það er að öldruðum með heilabilun bjóðist aðstaða á íslenskum öldrunarheimilum 

sem taki mið af sérþörfum þeirra, þrátt fyrir að slíkt sé bundið í lög4. Einnig endurspeglast 

þetta í því allt of algenga viðhorfi að fólk veigri sér við að heimsækja aldraðan ættingja eða 

vin sem haldinn er heilabilun, á þeim forsendum að viðkomandi sé kominn „út úr 

heiminum“ og litlu breyti hvort litið er við hjá honum eða ekki. Líklega er manneskjan þó 

sjaldan jafn stuðnings þurfi og við heilabilun, þegar hægt og bítandi fjarar undan færni sem 

tekur til hugsunar, orðs og verka. Í viðleitni til hjálpar má ekki missa sjónar á því að annast 

er um tilfinningaveru sem er allrar virðingar verð, þótt hún kunni að koma fyrir sjónir sem 

„manneskja að molna“.  

Rannsóknarspurning 

Í þessari ritgerð vil ég lýsa því hvað gerist frá sjónarhóli siðfræðinnar þegar framferði5 

umönnunaraðila gagnvart heilabiluðum einstaklingi sem býr á öldrunarstofnun er 

misbjóðandi. Ég mun nánar tiltekið leitast við að greina, hvort og þá hvernig slík 

framkoma gagnvart einstaklingnum hefur siðferðilega þýðingu fyrir hann, ekki síður en 

neikvæð áhrif á líðan. Rannsóknarspurning mín er því svohljóðandi: 

Hvaða siðferðilegu afleiðingar hefur það, þegar framferði umönnunaraðila á 

öldrunarstofnun gagnvart manneskju með heilabilun er misbjóðandi? 

Í leit að svari hef ég kosið að skoða gildin sjálfræði, virðingu og mennsku út frá 

                                                 
4  Skýrt er kveðið á um slíka séraðstöðu í 14. grein Laga um málefni aldraðra (1999, nr. 125). 
5 Þ.e. háttalag, hegðun eða breytni, sbr. skilgreiningu Íslenskrar orðabókar, s. 381. 
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mikilvægi þeirra fyrir einstaklinga með heilabilun, og ræða hvort og þá hvernig 

misbjóðandi framferði brýtur gegn þessum gildum. Einnig verður eftirfarandi tveimur 

aukaspurningum velt upp: 

Hefur misbjóðandi framferði siðferðilegar afleiðingar fyrir umönnunaraðilann sem 

„geranda“ sérstaklega? 

Hvernig má draga úr hættu á misbjóðandi framferði? 

Efnistök 

Umfjöllunarefni ritgerðarinnar nær til fólks með heilabilun sem flutt er á stofnun, og 

þess starfsfólks sem þar kemur að umönnun þess. Hér á eftir verða þessir hópar 

skilgreindir nánar og nokkrum orðum farið um frekari afmörkun efnisins. 

Einstaklingar með heilabilun sem búa á stofnun 

Meirihluti heilabilaðra telst kominn á efri ár ævinnar eins og nánar verður vikið að í 

fyrsta kafla, og stofnanirnar sem um ræðir því mismunandi gerðir öldrunarheimila, 

stundum nefnd dvalar- eða hjúkrunarheimili. Á mörgum slíkum er sérstakur hluti (deild, 

eining) sérstaklega ætlaður heilabiluðum. Það er þó ekki algilt, til dæmis í ljósi smæðar 

sumra heimila í dreifðari byggðum. Einnig má gera ráð fyrir að þótt sérstök 

heilabilunardeild sé fyrir hendi sem ætluð er fólki með alvarlegri einkenni geti hluti íbúa 

sem ekki tilheyra slíkri sérdeild engu að síður haft byrjandi heilabilunareinkenni. 

Heilabilunarástand fólks sem flutt er á stofnun getur því verið á misháu stigi. Sú 

umfjöllun sem hér fer á eftir á við fólk sem býr í stofnanaumhverfi og komið er með 

heilabilun, óháð því hversu alvarleg hún kann að teljast. Almennt verður fjallað um 

einstaklinga með heilabilun án sérstakrar aðgreiningar eftir undirliggjandi, skilgreindum 

sjúkdómi, fyrst og fremst þar sem einkenni mismunandi orsakavalda heilabilunar 

skarast að miklu leyti. Sá siðferðilegi vandi sem hér verður til umfjöllunar á enda við, 

sama hver orsök heilabilunarinnar er. 

Umönnunaraðilar á stofnunum 

Þeir starfsmenn sem eiga í samskiptum við heilabilaða á stofnunum fylla nokkuð 

breiðan hóp. Þrátt fyrir að hjúkrunarfræðingar, sjúkraliðar og starfsmenn án formlegrar 

fagmenntunar hafi oftast mesta umgengni við heimilisfólk öldrunarstofnana frá degi til 

dags, og stundum sé skírskotað til þeirra sem „umönnunarstétta“ sérstaklega, nær 

umfjöllunin líka til fleiri sem þar starfa og hinn heilabilaði á samskipti við. Hér má til 
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viðbótar telja lækna, sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa, en einnig hárgreiðslufólk, 

fótaaðgerðafræðinga og fleiri. Hér verður litið svo á að allt þetta fólk starfi á einn eða 

annan hátt við umönnun vistmanna6. 

Nánar um afmörkun efnis 

Ýmsar aðrar stofnanir en öldrunarheimili sinna fólki með heilabilun. Meðal þeirra má 

nefna sambýli fyrir heilabilaða, auk úrræða þar sem fólk dvelur part úr degi, til dæmis 

svonefndar dagþjálfanir. Þá dvelja sumir í lengri tíma á sjúkrahúsdeild, stundum meðan 

beðið er eftir plássi á öldrunarstofnun, meðan ættingjar hvíla sig undan því álagi sem 

fylgt getur að annast einstakling með heilabilun eða einfaldlega vegna annarra veikinda 

sem upp geta komið. Engin ástæða er til að telja annað en að á þessum stöðum geti 

einnig átt sér stað misbjóðandi framferði í garð skjólstæðinganna. Ég kýs þó að 

takmarka mig við stofnanir þar sem einstaklingar með heilabilun dvelja til langframa, 

einkum vegna þess að þar tel ég meiri hættu á að ákveðin einsleitni í daglegu starfi sé til 

staðar, sem líkleg sé til að ýta undir misbjóðandi framkomu starfsfólks. Þá er vistfólk 

langdvalarstofnana oft í minni tengslum við umhverfið utan stofnunarinnar, margir fara 

til dæmis sjaldan út af henni og heimsóknir geta verið fáar. Þetta skapar íbúunum vissa 

einangrun, sem ég tel geta ýtt undir það að starfsfólk slaki á kröfum til sjálfs sín hvað 

varðar að viðhalda ákveðnum gæðum í samskiptum. 

Staða þekkingar 

Þegar kom fram á níunda og tíunda áratug síðustu aldar fór í auknu mæli að bera á 

umræðu og gagnrýni á umönnun fólks með heilabilun á öldrunarheimilum. Þau lágu 

gjarnan undir ámæli fyrir að vera einskonar „geymslustaðir“ fyrir gamalt fólk með 

elliglöp þar sem meðal annars gat skort á virðingu fyrir einstaklingnum og 

persónulegum þörfum hans, ekki síst tilfinningalegum. Í þessu sambandi telst 

sálfræðingurinn Tom Kitwood til brautryðjenda, en hann helgaði sig umbótum á þessu 

sviði. Kitwood lagði áherslu á mikilvægi skilnings, nærgætni og umhyggju í fari 

umönnunaraðila fyrir lífsgæði einstaklings með heilabilun og aðlögun hans að breyttum 

aðstæðum. Jafnframt taldi hann það lykilatriði að reyna eins og kostur væri að skilja 

                                                 
6 Þetta er til dæmis í samræmi við það sem fram kemur í texta um Líknardeild Landakotsspítala á 

heimasíðu Landsspítala-Háskólasjúkrahúss, en þar segir: „Ýmsir fagaðilar koma að umönnun 
sjúklings, s.s. hjúkrunarfræðingar, sjúkraliðar, læknar, sjúkraþjálfarar, iðjuþjálfar og félagsráðgjafi“ 
(Landspítali-Háskólasjúkrahús, 2011). 
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hvernig hinn heilabilaði upplifir aðstæður (Kitwood, 2007)7. Þótt eiginlegar 

siðfræðilegar vangaveltur séu ekki áhersluatriði hjá Kitwood má segja að skrif hans hafi 

siðfræðilegt gildi í ljósi þess að krefjast virðingar fyrir manneskjunni sem glímir við 

ástand sem rænir hana svo miklu af þeirri andlegu og líkamlegu færni sem við, meira 

eða minna meðvitað, miðum við þegar við metum annað fólk að verðleikum. Á líkum 

nótum skrifar siðfræðingurinn Stephen G. Post í þekktri bók sinni frá 1995 um 

siðferðilega stöðu fólks með Alzheimer-sjúkdóminn. Hann bendir þar meðal annars á, 

hversu auðveldlega áhersla vestrænna samfélaga á minni og aðra vitsmunalega færni 

leiði til þess að heilabilaðir séu settir til hliðar og ekki taldir verðskulda siðferðilegt 

jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna. Post færir rök fyrir því að markvisst verði að vinna 

á móti þeirri tilhneigingu að einblína á sjúkdómseinkenni heilabilunar, sem aftur komi í 

veg fyrir að fólk með heilabilun sé metið að verðleikum sem manneskjur (Post, 1995). 

Bækur Kitwoods og Posts hafa báðar áunnið sér sess sem sígild rit innan umræðunnar um 

samskipti við fólk með heilabilun í umönnunaraðstæðum. Frá útgáfu þeirra hafa margir 

skrifað um þetta efni, en rit þar sem áhersla er lögð á siðfræðilegar vangaveltur og gagnrýni 

á framferði gagnvart heilabiluðum eru ekki ýkja mörg. Þetta á sérstaklega við þegar litið er 

yfir íslenskan ritvöll. Þar skulu þó nefndar tvær ritsmíðar. Önnur þeirra er bókin Sjálfræði 

og aldraðir eftir Ástríði Stefánsdóttur og Vilhjálm Árnason, en í henni fjalla höfundar um 

það hvernig þrengt getur að sjálfræði aldraðs fólks við að flytjast á öldrunarstofnun 

(Vilhjálmur Árnason og Ástríður Stefánsdóttir, 2004). Bókin byggir á spurningakönnun sem 

gerð var meðal íbúa og starfmanna á nokkrum íslenskum öldrunarstofnunum, og þótti sýna 

að hinir fyrrnefndu byggju við skert sjálfræði um athafnir daglegs lífs. Það skal tekið fram 

að könnunin tók ekki til fólks með alvarlegri heilabilun8 og í umfjöllun um hana er þess 

ekki getið við tilvitnanir hvort um er að ræða einstakling sem greinst hefur með heilabilun 

eða ekki. Bók Ástríðar og Vilhjálms gefur þó ótvírætt mynd af daglegum aðstæðum íbúa á 

íslenskum öldrunarstofnunum og þeim takmörkunum sem stofnanaumhverfi getur sett 

þeim, og því þykir við hæfi að vísa í hana hér. 

Síðara ritið sem hér skal nefnt er B.S.-ritgerð Arnrúnar Höllu Arnórsdóttur í 

hjúkrunarfræði, sem fjallar um réttindi Alzheimersjúklinga. Hún færir þar rök fyrir rétti 

þeirra til að njóta virðingar, umhyggju, samskipta og skilnings af hálfu umönnunaraðila 

                                                 
7 Hér er vísað í þekktasta ritverk Toms Kitwood, „Ný sýn á heilabilun: einstaklingurinn í öndvegi“ (e. 

Dementia reconsidered: the person comes first), sem fyrst kom út á frummálinu árið 1997. 
8 Fram kemur að um mat á alvarlegri heilabilun samkvæmt Mini Mental State-prófinu hafi verið að 

ræða (Vilhjálmur Árnason og Ástríður Stefánsdóttir, 2004, s. 56). 
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og samfélagsins í krafti þess að vera manneskjur með einstaka lífssögu sem jafnframt 

eru hluti af samfélagi manna (Arnrún Halla Arnórsdóttir, 2002, s. iii og 4). Umfjöllun 

sína miðar Arnrún fyrst og fremst út frá einstaklingnum sjálfum og vangaveltum um 

hvað í því felst að vera manneskja, en kýs að leggja lítið út frá aðstæðum í umhverfinu, 

svo sem álitamálum sem snerta umönnunaraðila. Hún gerir hinsvegar grein fyrir 

mikilvægi þess að þeir nálgist skjólstæðinga sína með opnum huga og af skilningi, þrátt 

fyrir að oft geti verið erfitt að „botna í því ástandi“ sem heilabilunarsjúkdómur eins og 

Alzheimers sjúkdómurinn skapar (Arnrún Halla Arnórsdóttir, 2002, s. 4-5).  

Uppbygging ritgerðarinnar 

Ritgerðin hefst á almennum kafla um heilabilun sem þjónar tilgangi fræðilegrar 

undirstöðu fyrir áframhaldandi umfjöllun. Þar verður megin áhersla lögð á að lýsa 

helstu einkennum sem koma fyrir í heilabilun. Sérstaklega verður fjallað um geðræn 

einkenni og atferlisbreytingar, sem geta verið krefjandi hluti af sjúkdómsmynd 

einstaklingsins og valdið umönnunaraðilum miklu álagi. Þessum kafla er fyrst og fremst 

ætlað að gefa lesandanum hugmynd um það hvers konar ástand heilabilun er, en einnig 

veita nokkra innsýn í líf manneskju með heilabilun og í þá mynd sem blasir við þeim 

sem annast hana.  

Annar kafli varpar nánari ljósi á það hvernig framferði getur verið misbjóðandi. Hann 

hefst á nánari skilgreiningu á því, hvað átt er við með „misbjóðandi“ framferði. Því næst 

verður fjallað um þau áhrif sem misbjóðandi framferði getur haft á einstakling með 

heilabilun og í þeim tilgangi rýnt í skrif hérlendra og erlendra fræðimanna um efnið sem 

og frásagnir heilabilaðra sjálfra. Þá verða skoðaðar heimildir um aðstæður fólks með 

heilabilun á íslenskum öldrunarheimilum með það fyrir augum hvort þar megi finna 

vísbendingar um slíkt framferði. Í lokahluta kaflans verður velt vöngum yfir því, hvaða 

þættir það eru sem helst leiða til þess. 

Í þriðja kafla fer þungi hinnar siðfræðilegu umræðu ritgerðarinnar fram. Þar verða þrjú 

mikilvæg siðferðileg gildi skoðuð með það fyrir augum hvort og hvernig misbjóðandi 

framferði eins og því hefur verið lýst felur í sér brot gegn þeim. 

Fjórði kafli fjallar um þær kröfur sem gera þarf til framferðis umönnunaraðila á 

stofnunum í þeim tilgangi að draga úr hættu á að það verði misbjóðandi. Tekið verður 

saman, hvaða þættir eru mikilvægir í umgengni við fólk með heilabilun í þessu 

sambandi, með vísun í danska öldrunarstofnun sem að mörgu leyti má telja til 
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fyrirmyndar í þessum efnum.  

Í umræðukafla undir lok ritgerðar munu niðurstöður annars, þriðja og fjórða kafla síðan 

leiða til svars við þeim rannsóknarspurningum sem settar voru fram hér að ofan. Að 

síðustu verður hnykkt á niðurstöðum í niðurlagi. 

Nokkur orð um aðferð 

Ritgerðin byggir á rýni í fræðilegan texta þar sem skoðað verður hvað helst hefur verið 

ritað innan siðfræðinnar um umfjöllunarefnið og það mátað við rannsóknarspurningu 

mína. Við heimildaöflun fyrir ritsmíðina lagði ég ennfremur áherslu á að kynna mér 

prentað mál með frásögnum fólks sem glímt hefur við heilabilun og aðstandenda þess, 

og hef notað til áhersluauka í textanum. Á fyrstu árum eftir að heilabilun gerir vart við 

sig hefur viðkomandi yfirleitt talsverða hæfileika til að tjá sig um kringumstæður sínar 

(Jón Snædal, 1996, s. 404) og hafa ýmsir skrifað um reynslu sína af 

heilabilunarsjúkdómi á fyrri stigum. Þegar slíkt ástand verður alvarlegra og einkenni 

ágerast, fækkar slíkum frásögnum úr munni einstaklingsins sjálfs hinsvegar til muna9. 

Sérlega virðist lítið vitað um reynslu fólks með heilabilun af því að búa á stofnun og 

framferðis starfsfólks gagnvart því.  

Í textanum koma ennfremur fyrir fjögur dæmi um framferði gagnvart fólki með 

heilabilun sem telja má misbjóðandi. Eru þau notuð til stuðnings skilgreiningu á 

misbjóðandi framferði í öðrum kafla. Einnig er skírskotað til þeirra í þriðja kafla við 

skoðun þess, hvernig misbjóðandi framferði getur brotið á þeim gildum sem þar eru til 

umfjöllunar. Dæmin lýsa öll raunverulegum aðstæðum samkvæmt reynslu höfundar. 

Það skal tekið fram að öllum nöfnum og staðháttum í dæmunum hefur verið breytt til að 

gera þau ópersónugreinanleg. Þau verða í textanum auðkennd með kassa í kring á sama 

hátt og upphafsdæmið hér að framan. 

                                                 
9 Tom Kitwood kemur inn á þetta í eftirfarandi tilvitnun: „Enginn hefur snúið til baka úr hinu sérstaka 

ferðalagi inn í skilvitlega skerðingu til að segja okkur hinum hvernig það er. Við erum hér mun háðari 
ályktunum en í flestu því sem hefur með almenn samskipti að gera (Kitwood, 2007, s. 126). Hér skal 
þó nefnt að stundum taka aðrir við sem lýsendur aðstæðna, til dæmis aðstandendur eins og við á í 
kunnri bók Helje Solberg, Karen: í viðjum Alzheimers (Solberg, 1997). Þótt segja megi að þannig sé 
komið í veg fyrir að rödd hins heilabilaða einstaklings þagni alveg hlýtur sjónarhornið þó eðli málsins 
samkvæmt að verða annað. 
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1  Hvað er heilabilun? 

Til grundvallar þeirri siðfræðilegu umfjöllun sem er viðfangsefni þessarar ritgerðar er 

nauðsynlegt að skýra hugtakið heilabilun. Í eftirfarandi yfirliti verður áhersla lögð á að 

veita lesandanum innsýn í helstu einkenni heilabilunar og hvernig þau geta haft áhrif á 

færni, framkomu, líðan og hegðun einstaklings sem við slíkt ástand glímir. Meðvitað er 

kosið að sleppa umfjöllun um þætti sem ekki varpa beinlínis ljósi á þessa 

birtingarmynd, svo sem þær vefjafræðilegu breytingar í heila sem oft liggja til 

grundvallar heilabilun. Ekki eru heldur settar fram ítarlegri tölfræðiupplýsingar en talist 

geta veitt almenna innsýn í umfang vandans. Yfirlitið ber því engan veginn að skoða 

sem tæmandi umfjöllun10.  

1.1  Skilgreining og helstu orsakir 

Orðið heilabilun lýsir ástandi þar sem skerðing hefur orðið á minni og annarri vitrænni 

færni, í þeim mæli að það hefur áhrif á daglegt líf einstaklingins. Hjá mörgum fylgja 

jafnframt ýmiskonar breytingar á hegðun, og geðræn einkenni geta komið fram (Jón 

Snædal, 1996, s. 392-3; Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2006, s. 1-3). Þótt 

framvinda heilabilunarsjúkdóms geti verið breytileg eftir orsök og einstaklingum er 

algengast að um hægversnandi ástand sé að ræða (Feldman og O´Brien, 1999, s. 231). 

Heilabilun valda sjúkdómar af einhverju tagi sem hafa truflandi áhrif á heilastarfsemina. 

Þeirra algengastir eru Alzheimer sjúkdómur11, Levy sjúkdómur og heilabilun af völdum 

blóðrásartruflana í heila (æðaheilabilun), en allir valda þeir óafturkræfum skemmdum í 

heilavef (Wilcock og Skoog, 1999, s. 48). Engin lækning er því til við þessum 

sjúkdómum eins og staðan er í dag, og möguleg lyfjameðferð felst fyrst of fremst í 

einkennameðferð12.  

                                                 
10 Ítarlega umfjöllun um heilabilun má finna víða, og má í þessu sambandi benda á vefsíðu FAAS, 

Félags áhugafólks og aðstandenda Alzheimersjúklinga og annarra skyldra sjúkdóma (sjá 
www.alzheimer.is). Þar er meðal annars að finna ábendingar um bæklinga, bækur og annað 
fræðsluefni á íslensku. 

11 Alzheimers sjúkdómur telst orsök heilabilunar í allt að 60-80% tilfella, sem gerir hann að algengustu 
orsök hennar á heimsvísu (Alzheimer Association, 2011, s. 5). 

12  Undanfarin ár hafa verið á markaði sérhæfð lyf sem geta hægt tímabundið á framvindu Alzheimers 
sjúkdóms og haft einhver bætandi áhrif á vitræn einkenni, fyrst og fremst minni (Jón Snædal, 2006, s. 
152). Sömuleiðis má með blóðþynnandi lyfjameðferð koma í veg fyrir frekari skaða af völdum 
blóðrásartruflana í heila (Eastley og Wilcock, 2000, s. 41). Þá hefur lyfjameðferð verið beitt við 
geðrænum einkennum og hegðunareinkennum heilabilunarsjúkdóma (Jón Snædal, 2006, s. 144-45).  
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1.2  Algengi heilabilunar 

Undanfarna áratugi hefur orðið hlutfallsleg fjölgun aldraðra í vestrænum samfélögum. Þessi 

fjölgun skýrist meðal annars af stærri árgöngum aldraðra og hækkandi lífaldri (Jón Snædal, 

1996, s. 392; 2006, s. 10). Þar sem heilabilun er ástand sem verður tíðara með háum aldri13 

hefur algengi þess vaxið að sama skapi. Hérlendis er talið að tæplega 3000 einstaklingar 

hafi þjáðst af heilabilun á einhverju stigi árið 2005, og áætlað er að sá fjöldi muni nær 

tvöfaldast til ársins 2030 og telja þá um 5500 manns (Jón Snædal, 2006, s. 10). Erlendar 

spátölur hneigjast í sömu átt. Sem dæmi er áætlað að þær rúmu fimm milljónir 

Bandaríkjamanna í aldurshópnum 65 ára og eldri sem í dag glíma við Alzheimers sjúkdóm 

nái á bilinu ellefu til sextán milljónum árið 2050 (Alzheimer Association, 2011, s. 17). Í ljósi 

vaxandi umfangs vandans kemur varla á óvart að baráttunni við helstu orsakavalda 

heilabilunar hefur verið lýst sem „einni helstu áskorun sem vestræn læknisfræði stendur 

frammi fyrir á tuttugustu og fyrstu öldinni“ (Feldman og O´Brien, 1999, s. 231). Á 

íslenskum dvalar- og hjúkrunarheimilum er áætlað að um 70% allra íbúa glími við 

heilabilun á einhverju stigi (Hjaltadóttir, Ekwall og Hallberg, í prentun). 

1.3  Birtingarmynd heilabilunar 

Margt er sameiginlegt með birtingarmynd heilabilunar óháð orsök. Breyting á vitrænni 

færni, geðræn einkenni og hegðunareinkenni eru lykilatriði í þeirri skilgreiningu 

heilabilunar sem fram kom hér að ofan, og venja er að aðgreina einkenni heilabilunar á 

sama hátt. Segja má að ólíkt samspil þeirra hjá hverjum og einum geri sjúkdómsmynd 

hans ólíka öðrum.  

1.3.1  Vitræn einkenni 

Vitræn einkenni koma fram sem röskun á vitrænni færni, hugtaki sem notað hefur verið 

til að endurspegla svokallaða æðri heilastarfsemi14 og lýtur meðal annars að þáttum sem 

gerir fólki kleift að bjarga sér í dagsins önn. Auk minnis má hér má nefna tal, skrift og 

getu til skipulagningar og framkvæmdar daglegra athafna. Einnig tekur hún til 

almennrar dómgreindar (Jón Snædal, 1996, s. 392-3). Vitræn einkenni eru talin stafa 

beinlínis af þeim breytingum í heila sem hinar mismunandi orsakir heilabilunar valda 

                                                 
13  Fæstir sem fá heilabilun eru undir sextugu, en eftir 65 ára aldur verður ástandið æ algengara og tíðnin 

tvöfaldast á hverjum fimm árum næstu tuttugu ár á eftir (Jón Snædal, 1996, s. 392). 
14 Æðri heilastarfsemi er sú heilastarfsemi sem stjórnast af heilaberkinum. Þar fer meðal annars fram 

úrvinnsla og túlkun skynhrifa í upplifanir sem vistaðar eru í minni, hugsun, yfirstjórn hreyfinga og þar 
eru sæti skipulagningar og vilja (Melin og Olsen, 1997, s. 37). 
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(Carswell og Speigel, 1999, s. 159-60). Hér á eftir verður fjallað nánar um helstu þætti 

vitrænnar færni sem oft fara aflögu. Mikilvægt er að hafa í huga að afar 

einstaklingsbundið er hvernig vitrænni færni hrakar hjá heilabiluðum einstaklingi. 

Minnistap er alltaf til staðar í einhverju mæli, en önnur einkenni sem talin verða upp 

koma missnemma eða ef til vill alls ekki fram. Sömuleiðis er misjafnt hve áberandi 

einkennin eru hverju sinni (Jón Snædal, 1991, s. 5; 1996, s. 401). 

Minni  

Dvínandi minni er meðal helstu einkenna heilabilunar. Bæði verður vart vaxandi 

erfiðleika við að leggja nýjar upplýsingar á minnið, en einnig við að rifja upp eldri 

atburði eða staðreyndir. Dæmigert er að nöfn og atburðir gleymist æ oftar, uns farið er 

að valda erfiðleikum í daglegu lífi (Ballard og Eastwood, 1999, s. 30; Jón Snædal, 1996, 

s. 400). Flest höfum við upplifað hvernig skammtímaminnið getur brugðist okkur í 

annríki dagsins. Þótt mörgum geti þannig orðið á að fara fram í eldhús án þess að muna 

erindi sitt þangað rifjast það oftast upp eftir augnabliks einbeitingu. Heilabilaður 

einstaklingur virðist hinsvegar oft líkt og aðskiljast frá athöfn sinni um leið og hún hefur 

farið fram, eins og eftirfarandi tilvitnun sýnir: 

Ég hef séð móður mína fara fram í eldhús og smyrja sér brauðsneið án nokkurra 

vandkvæða, sem hún setti síðan á disk. Þá heyrði hún einhvern tala eða kom auga á 

póstburðarmanninn út um gluggann og fór fram - og þegar hún kom aftur fram í 

eldhús horfði hún á diskinn með brauðsneiðinni eins og einhver ókunnugur hefði 

komið honum fyrir. Hún mundi ekki einu sinni eftir matarlystinni, sem hafði orðið til 

þess að hún smurði brauðið (Helleberg, 1997, s. 89). 

Minni getur þó farið nokkuð eftir dagsformi einstaklingsins, og jafnvel þótt heilabilun 

sé orðin fremur áberandi getur borið minna á minnistruflunum þegar viðkomandi er vel 

upplagður (Jón Snædal, 1996, s. 400).  

Málstol 

Málstol hjá heilabiluðum lýsir sér einkum í skertri máltjáningu á þann hátt að 

viðkomandi finnur æ oftar ekki þau orð sem hann hyggst nota (Jón Snædal, 1996, s. 

400). Eftirfarandi brot úr viðtali við heilabilaðan mann lýsir þessu: 

Geirharður hefur alltaf verið „orðanna maður“, fjölbreyttur og lifandi orðaforði 

hefur verið einkennandi fyrir tjáningarform hans. [...] Núna getur verið frekar 

erfitt að finna nákvæmlega rétta orðið, það seinkar samræðunum og stundum 
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verður þetta til þess að þær fjara út. Geirharður lýsir tóminu sem hann finnur 

þegar viðmælandi hans gefst upp á biðinni, hættir að tala við hann (Svava 

Aradóttir, 2010).  

Með umorðun setninga eða með því að benda á hluti, og komast þannig hjá því að nefna 

þá á nafn, tekst viðkomandi gjarnan að halda þræði í samræðum, og vandinn getur því 

dulist öðrum fyrst um sinn. Smám saman verður hann þó meira áberandi og mál 

einstaklingsins einfaldara. Samræðufélagar geta þurft að skjóta inn orði og orði, eða 

hjálpa til við að ljúka við setningar. Loks getur orðið erfitt að átta sig á merkingu þess 

sem sagt er. Á seinni stigum málstols geta erfiðleikar með skilning gert vart við sig, auk 

tjáningarerfiðleikanna (O´Neill og Carr, 1999, s. 347). 

Verkstol 

Verkstol lýsir því þegar ákveðnar athafnir sem áður voru framkvæmdar fyrirhafnarlítið 

taka að vefjast fyrir einstaklingnum (Jón Snædal, 1996, s. 400). Annars vegar er um að 

ræða hversdagslegar athafnir sem varða grunnþarfir daglegs lífs, svo sem að þvo sér og 

fara í bað, klæða sig, snyrta, og matast. Hinsvegar eru flóknari verk sem endurspegla 

enn frekar líf einstaklingsins sem sjálfbjarga og sjálfstæðrar manneskju. Hér má nefna 

matseld, þrif og önnur „heimilisverk“, notkun síma, meðferð fjármuna, notkun 

samgöngutækja og umsjón með inntöku nauðsynlegra lyfja. Einnig má nefna færni 

tengda atvinnu og tómstundum. Algengt er að erfiðleikar við flóknari athafnirnar komi 

fyrr fram en vandi við að leysa af hendi hinar hversdagslegri, sem talið er endurspegla 

þá staðreynd að flóknari athafnir krefjist flóknari heilastarfsemi (Carswell og Speigel, 

1999, s. 159-60). Eins og Rapcak og félagar (1989) bentu á ræður viðkomandi þó 

stundum við ákveðna þaulæfða verkkunnáttu svo sem að leika á hljóðfæri eða tiltekna 

verkfæranotkun þrátt fyrir nokkuð langt genginn heilabilunarsjúkdóm (Corey-Bloom, 

2000, s. 405). Verkstol getur komið fram á afar misjafnan máta og stundum nægir að 

leiðbeina fólki, en einnig getur þurft að rétta hjálparhönd (Jón Snædal, 1996, s. 400).  

Skert dómgreind 

Skert dómgreind snertir ótal þætti daglegs lífs, enda byggir hún á beitingu rökhugsunar 

og getu til að draga ályktanir. Skert dómgreind getur ennfremur skapað hættu, svo sem í 

umferðinni, séu viðbrögð í ósamræmi við aðstæður. Þá getur innsæi í eigið vitrænt 

ástand verið afar mismunandi (María Ólafsdóttir o.fl., 2007, s. 3).  
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Vitræn einkenni tengd skynjun  

Meðal annarra einkenna af vitrænum toga sem fylgt geta heilabilun eru svokallað 

sjónskynstol, sem felur í sér að einstaklingurinn þekkir ekki lengur hluti eins og 

kunnugleg andlit þrátt fyrir eðlilega starfandi skynfæri (Ballard og Eastwood, 1999, s. 

30). Rýmdarskynjun getur sömuleiðis brenglast og valdið minnkandi tilfinningu fyrir 

afstöðu hluta í umhverfinu. Af sömu orsökum villast margir eða týnast í ókunnugu, og 

jafnvel kunnugu umhverfi og sumum hættir til að skilja hluti eftir á stöðum þar sem þeir 

eiga ekki heima (Corey-Bloom, 2000, s. 405), til dæmis setja gleraugun inn í ísskáp. Þá 

láta athygli og einbeiting undan hjá mörgum. Þetta getur átt sinn þátt í að viðkomandi 

heldur illa þræði í samtali og verður gjarn á að detta út úr samræðum. Þegar horft er á 

sjónvarp getur sömuleiðis reynst erfitt að fylgja samhengi og söguþræði, og 

utanaðkomandi áreiti trufla auðveldlega (María Ólafsdóttir o.fl., 2007, s. 3).  

Minnkandi félagshæfni   

Ein afleiðing vitrænna einkenna svo sem dvínandi minnis, málstols, verkstols og 

versnandi dómgreindar getur verið minnkuð hæfni í félagslegum aðstæðum. Margir 

draga sig því æ meira í hlé og veigra sér við að bjóða gestum eða sækja sjálfir 

mannamót. Þessum erfiðleikum er lýst í eftirfarandi orðum einstaklings með heilabilun:  

Eftir því sem sjúkdómseinkennin hafa ágerst hefur líka orðið erfiðara fyrir mig að 

vera innan um fólk. Það tengist svolítið hræðslunni við að koma fyrir þannig aðrir 

haldi að ég sé fávís. Ég get ekki lengur lýst skoðun minni á allskonar flóknum 

fyrirbærum, til dæmis stjórnmálum og þessháttar. [...] Og varðandi fortíðina er líka 

margt þar sem ég man ekki lengur (Eriksen og Iversholt, 2006, s. 49). 

Þessu til viðbótar ber oft á því að vinir og kunningjar hafa minna samband eða hætti 

jafnvel alveg að sjást, sem veldur því að félagshæfni getur virst lakari en hún 

raunverulega er (Jón Snædal, 2006, s. 144). Á hinn bóginn er einnig þekkt að 

félagshæfni sé furðu vel varðveitt, þrátt fyrir að minni og innsæi hafi hrakað mjög 

(Corey-Bloom, 2000, s. 405). 

1.3.2  Geðræn einkenni og hegðunareinkenni 

Hjá flestum sem fá heilabilun verður einhvern tíman vart breytinga á líðan og atferli sem 

endurspeglast annarsvegar í geðrænum einkennum og hinsvegar í svonefndum 
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hegðunareinkennum15. Líkt og með vitrænu einkennin er afar einstaklingsbundið hvort 

einstök einkenni koma fram og hversu áberandi þau verða. Geðræn einkenni og sér í lagi 

hegðunarbreytingar valda þó í mörgum tilfellum verulegu álagi á hinn heilabilaða og þá 

sem umgangast hann, og það eru ekki síst þessi einkenni sem leiða til þeirrar ákvörðunar 

að hann flytjist á stofnun (Jón Snædal, 1996, s. 402; Rabins o.fl., 1999, s. 11).  

1.3.2.1 Geðræn einkenni 

Meðal algengra geðrænna einkenna hjá heilabiluðum einstaklingum eru þunglyndi, 

ranghugmyndir, ofskynjanir, og persónuleikabreytingar (Aarsland, Sharp og Ballard, 

2005). Þessi einkenni verða rædd frekar hér að neðan. 

Þunglyndi 

Þunglyndi getur reynst erfiður fylgikvilli heilabilunar, en einkenni þess eru sambærileg 

þunglyndiseinkennum hjá fólki sem ekki býr við vitræna skerðingu. Meðal þeirra má 

nefna depurð, áhugaleysi, sektarkennd, kvíða, svefntruflanir, breytingar á matarlyst, 

orkuleysi, og sjálfsvígshugleiðingar (Ballard og Eastwood, 1999, s. 66). Auk þess álags 

sem þessi einkenni valda ein og sér hefur komið í ljós að þunglyndi getur skert vitræna 

færni hjá heilabiluðum enn frekar og valdið versnun ýmissa hegðunareinkenna, svo sem 

óróleika (O´Neill og Carr, 1999, s. 340).  

Líklegt er að þunglyndi heilabilaðs einstaklings endurspegli að umtalsverðu leyti viðbrögð 

hans við þeirri margþættu skerðingu sem ástandinu fylgir (Helleberg, 1997, s. 31), og 

reynist mörgum þungbær. Í viðbrögðum við þunglyndi hjá heilabiluðum ætti einnig að hafa 

í huga íþyngjandi áhrif annarra sálfræðilegra og félagslegra þátta sem gætu stuðlað að eða 

valdið versnun þunglyndiseinkennanna. Ýmislegt tengt tilvistarlegri stöðu einstaklingsins 

getur til dæmis valdið honum vanlíðan. Í þessu sambandi hefur Lawlor (1995) bent á að 

aldraðir með heilabilun þurfi, ekki síður en aðrir í þeirra aldurshópi, að horfast í augu við þá 

tilfinningalegu álagsþætti sem gjarnan fylgja efri árum, svo sem tíðari veikindi og andlát 

vina og samferðafólks, auk félagslegrar einangrunar (Arnrún Halla Arnórsdóttir, 2002, s. 

12). Þá er ljóst að það að vera upp á aðra kominn getur reynst einstaklingnum erfiðara ef 

samskiptum hans við umönnunaraðila er ábótavant. Neikvæð samskipti milli heilabilaðs 

einstaklings og umönnunaraðila eru enda meðal þátta sem tengdir hafa verið þunglyndi hjá 
                                                 
15 Ýmis önnur heiti yfir þessi einkenni eru notuð í ritum um heilabilun, til dæmis hegðunartruflanir, 

atferlistruflanir og vandamálahegðun (e. problem behaviour). Hér hefur verið kosið að nota orðið 
hegðunareinkenni (e. behavioural symptoms, sjá t.d. Edvardsson, Winblad og Sandman), þar sem það 
virðist ekki eins neikvætt hlaðið og hin. Önnur heiti koma þó á nokkrum stöðum fyrir í tilvitnunum 
síðar í textanum. 
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heilabiluðum (O´Neill og Carr, 1999, s. 340)16. Hér er mikilvægt að hafa í huga, að 

tilfinningalíf heilabilaðra virðist haldast þótt vitræn færni fari þverrandi (Fant, 1988, s. 95), 

og jafnvel getur tilfinningaleg viðkvæmni aukist, eins og eftirfarandi tilvitnun sýnir: 

Áður fyrr lét ég ágreining ekki slá mig út af laginu. Sjúkdómurinn hefur haft í 

för með sér að ég er orðinn viðkvæmari og þoli ekki eins mikið. Óþægilegar 

tilfinningar geymast með mér í langan tíma“ (Kabel, 2004, s. 9). 

Ranghugmyndir og ofskynjanir 

Ranghugmyndir og ofskynjanir valda heilabilunarsjúklingum og þeim sem um þá annast oft 

töluverðu álagi vegna eðlis þeirra, og geta auk þess tengst ýmiskonar hegðunareinkennum 

(Ballard og Eastwood, 1999, s. 70). Ranghugmyndir eru skilgreindar sem hugmyndir eða 

skoðanir sem eiga sér ekki stoð í raunveruleikanum en viðkomandi er sannfærður um að séu 

réttar, óháð öllum andstæðum röksemdum og staðreyndum um hið gagnstæða og langt frá að 

vera í samræmi við menntun eða menningarlegan bakgrunn (Þórður Sigmundsson og 

Steinvör Þöll Árnadóttir, 2000). Hjá fólki með Alzheimer sjúkdóm eru algeng viðfangsefni 

ranghugmynda tengd meintum stuldi eða ótta um stuld, eða að einhver ætli sér að gera þeim 

mein (Mirea og Cummings, 2000, s. 63). Ofskynjun er skynupplifun sem verður án þess að 

nauðsynlegt skynáreiti sé til staðar. Hún getur tengst öllum skynfærum: heyrnar-, sjón-, snerti-

, bragð- og lyktarskyni (Þórður Sigmundsson og Steinvör Þöll Árnadóttir, 2000). Erfitt er þó 

að gera sér grein fyrir hvort ranghugmyndir og ofskynjanir hjá heilabiluðum séu sama eðlis 

og þegar þær koma fyrir í geðsjúkdómum svo sem geðklofa. Cummings og félagar (1987) og 

Mendez og félagar (1990) hafa í þessu sambandi bent á, að ranghugmyndir hjá heilabiluðum 

gætu endurspeglað tilraun einstaklings sem býr við vaxandi vitræna skerðingu til að ráða í 

umhverfi og aðstæður sem smám saman eru að verða honum framandi, eða til að skýra 

atburði sem virðast óskiljanlegir og valda honum áhyggjum (Mirea og Cummings, 2000, s. 61 

og 63). Einfalt og nokkuð algengt dæmi um þetta væri manneskja sem er þess fullviss að 

þjófar séu á ferð þar eð hún er hætt að muna hvar hún hefur komið fjármunum eða öðrum 

verðmætum fyrir. Hér er ennfremur viðbúið að ranghugmyndin gæti leitt til síendurtekinnar 

hegðunar í formi sífelldrar leitar af því sem „týnt“ er.  

                                                 
16  Áhrif jákvæðra samskipta á þunglyndi heilabilaðra komu hinsvegar berlega í ljós samhliða rannsókn 

sem Reifler and Larson (1990) gerðu í þeim tilgangi að skoða áhrif lyfjameðferðar við þunglyndi á þá 
minnkuðu vitrænu færni sem því getur fylgt. Hjá þátttakendum, sem fengu annaðhvort lyf eða 
lyfleysu, dró úr þunglyndi hjá báðum hópum, og var árangurinn í lyfleysuhópnum tengdur við þá 
auknu athygli og stuðning sem hann fékk meðan á rannsókninni stóð (Woods og Bird, 1999, s. 320). 
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Breyting á persónuleika 

Þótt vandasamt geti verið að leggja mælikvarða á persónuleika fólks verður stundum 

vart það greinilegra breytinga á framkomu og atferli fólks frá fyrra hátterni að talað er 

um persónuleikabreytingu (Jón Snædal, 1996, s. 401). Einstaklingur sem áður þótti 

siðprúður og orðvar getur þannig orðið áberandi í framkomu og hispurslaus í tali. 

Einnig getur breytingin falist í að ákveðið persónuleikaeinkenni „ýkist“, og verður 

meira áberandi en áður (Ballard, 2000, s. 30). 

1.3.2.2 Hegðunareinkenni 

Með hegðunareinkennum er átt við þær breytingar á atferli hjá heilabiluðum sem ekki 

má beinlínis rekja til geðrænna einkenna. Þau hafa verið skilgreind sem „hverskonar 

hegðun sem veldur heilabiluðum einstaklingi, þeim sem annast hann, eða öðrum, 

áhyggjum eða erfiðleikum“ (Mirea og Cummings, 2000, s. 65). Til hegðunar af þessu 

tagi er einkum talinn óróleiki, eirðarleysi, að rápa eða ráfa um17
 og sífelldar 

endurtekningar spurninga eða athafna. Einnig má nefna sjaldgæfari hegðun svo sem 

hróp eða köll, ýgi, bræðisköst og ýmiskonar óviðeigandi hegðun, til dæmis 

kynferðislega (Ballard og Eastwood, 1999, s. 71; Lovestone og Gauthier, 2001, s. 9-10). 

Mat á því hvort hegðun þykir truflandi eða veldur á annan hátt erfiðleikum er 

samkvæmt Lukovits og McDaniel (1992) afar einstaklingsbundið, til dæmis eftir því 

hvort fjölskyldumeðlimur eða starfsmaður stofnunar á í hlut, og virðist sömuleiðis háð 

því umhverfi þar sem hegðunin á sér stað (Lovestone og Gauthier, 2001, s. 9-10). Komi 

hegðunareinkenni fram hjá einstaklingi með heilabilun geta þau breyst og orðið minna 

áberandi eða jafnvel gengið yfir með tímanum, eins og til dæmis er algengt í Alzheimers 

sjúkdómi. Þrátt fyrir að sjá megi slíka fylgni við þróun tiltekins heilabilunarsjúkdóms 

hafa Cooper og félagar (1990) sýnt fram á að aðrir þættir, einkum tengdir líðan 

einstaklingsins og áhrifum umhverfisins á hana, hafa mikil áhrif á tilkomu og þróun 

hegðunareinkenna (Lovestone og Gauthier, 2001, s. 10). Vert er að skoða þetta nánar. 

1.3.2.3 Um ástæður hegðunareinkenna  

Rannsóknir síðari ára benda enda til þess að hegðunareinkenni endurspegli að miklu 

leyti viðbrögð við aðstæðum, fremur en tilgangslausar endurtekningar ákveðinna 

athafna sem eingöngu megi rekja til sjúkdómsbreytinga í heilavef, eins og áður var 

                                                 
17  Með rápi er átt við það þegar gengið er í sífellu fram og aftur um gólf (e. pacing). Ráf hefur á íslensku 

einnig verið nefnt „flakk“, og skírskotar til þess þegar heilabilaður einstaklingur ráfar um, gjarnan úti 
við, án þess að tilgangurinn sé öðrum endilega augljós.  
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ríkjandi viðhorf (Kitwood, 2007, s. 78-79). Í þessu sambandi hefur sérstaklega verið 

horft til flókins sampils hins heilabilaða einstaklings og sjúkdómseinkenna hans við 

umhverfisþætti. Hér skiptir máli sú gallaða skynúrvinnsla sem vitræn skerðing hefur 

gjarnan í för með sér og leiðir af sér hrakandi getu til að ráða í og bregðast við ólíkum 

kringumstæðum (Mirea og Cummings, 2000, s. 66). Þá getur þol fyrir áreitum og 

álagsþáttum samkvæmt Verhey og Visser (2000) verið minnkað vegna aukinnar 

tilfinningalegrar viðkvæmni og álags, til dæmis vegna skertra eða breyttra tengsla við 

fjölskyldu og vini, skerts frelsis til athafna og ákvarðanatöku, minnkaðrar líkamlegrar 

færni og þunglyndis, svo eitthvað sé nefnt (Bonner, 2005, s. 11-12). Vegna ofantaldra 

þátta verður heilabiluðum einstaklingi auðveldlega komið úr jafnvægi. Í ljósi þeirra 

erfiðleika með skilning og máltjáningu sem í ofanálag geta verið til staðar eru 

hegðunareinkenni oft viðbrögð hans við óþægindum eða álagi sem hann getur ekki tjáð 

öðruvísi (Jón Snædal, 2006, s. 153). Dæmi um slíkar undirliggjandi orsakir má sjá í 

töflunni hér að neðan. Til að auðvelda yfirsýn hefur þar verið gerð tilraun til að skipta 

þeim í líkamlegar og sálrænar/andlegar ástæður. 

Tafla. Dæmi um undirliggjandi orsakir hegðunareinkenna (byggt á Bonner, 2005, s. 12 
og 44-46; Edvardsson, Winblad og Sandman, 2008; Perrin og May, 2000, s. 76) 

líkamlegar sálrænar/andlegar 

 þörf fyrir að komast á klósett 

 þorsti, svengd 

 þreyta, verkir, ógleði, sviði, kláði, 
kuldi/hiti (e.t.v. byrjandi 
sjúkdómsástand, t.d. sýking) 

 aukaverkanir lyfja 

 rugl/skilningstruflun vegna oflyfjunar 

 mistúlkun vegna slakrar sjónar eða 
heyrnar (viðeigandi hjálpartæki vantar, 
s.s. gleraugu, heyrnartæki) 

 breytingar á venjubundnu dag-
skipulagi, mönnun eða umhverfi (t.d. 
nýr starfsmaður; innlögn á sjúkrahús) 

 villandi/óskýr skilaboð frá öðrum 

 kröfur umfram getu einstaklingsins 

 tekið fram fyrir hendurnar á 
einstaklingi 

 höft (fjötrar; takmörkun 
ferðafrelsis/læstar dyr; lyfjahöft) 

 viðbrögð við ofskynjunum 

 einmanaleiki 

 öryggisleysi, t.d. vegna erfiðleika við 
áttun 

 þörf fyrir virðingu eða hluttekningu 

 ófullnægðar þarfir tengdar fyrri lífsstíl 
og högum 

 þörf fyrir tilgang 

 örvinglan vegna þverrandi færni 

 leiði vegna vanörvunar 

 oförvun, t.d. vegna hávaða eða annarra 
skynáreita (t.d. frá sjónvarpi) 

 þunglyndi 

 sorg 

 hræðsla 

 ávítur af hálfu annarra 

 árekstrar eða annarskonar óánægjuleg 
samskipti við aðra  
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Eins og sjá má er það ekki síst hið félagslega umhverfi og samskipti við 

umönnunaraðila sem haft getur áhrif á hinn heilabilaða einstakling. Að þessu verður 

vikið nánar í öðrum kafla.  

1.4  Samantekt 

Hér hefur verið stiklað á stóru varðandi helstu einkenni heilabilunar. Af umfjölluninni 

má ráða að þau geta valdið bæði hinum heilabilaða einstaklingi og þeim sem hann 

annast umtalsverðu álagi, sér í lagi geðræn einkenni og svonefnd hegðunareinkenni. 

Einnig ætti að vera ljóst að ekki er um að ræða einkenni sem einstaklingurinn hefur 

stjórn á, heldur eru þau annaðhvort bein afleiðing þeirra heilaskemmda sem tiltekinn 

heilabilunarsjúkdómur veldur, eða samspil þeirra og umhverfisins, ekki síst samskipta 

við annað fólk. 

Af þessu má draga þá mikilvægu ályktun, að heilabilaður einstaklingur geti ekki verið 

ábyrgur fyrir hegðun sinni. Sú staðreynd kallar, í anda Kitwoods, á umburðarlyndi, 

tillitsemi og nærgætni af hálfu þeirra sem hann annast. Engu að síður getur skort á að 

slíkir þættir einkenni samskipti við heilabilað fólk á öldrunarstofnunum, eins og fram 

kom í inngangi. Næsti kafli varpar nánara ljósi á þetta. 



25 

2  Hvers konar framferði er gagnrýnt? 

Framferði starfsfólks á öldrunarstofnunum í samskiptum við einstaklinga með 

heilabilun getur birst á ýmsan hátt sem telja má misbjóðandi. Hér verður slíkt framferði 

greint með tilliti til þess, hvað einkennir það og hvaða áhrif það getur haft á heilabilaðan 

einstakling. Þá verða skoðaðar vísbendingar um misbjóðandi framferði á íslenskum 

öldrunarheimilum og loks hvaða þættir leiða helst til þess að framferði verður 

misbjóðandi. 

2.1  Skilgreining „misbjóðandi“ framferðis, studd dæmum 

Í erlendum fræðiritum þar sem framferði við umönnun heilabilaðra er gagnrýnt er því 

gjarnan lýst sem „óviðeigandi“ eða jafnvel „ófullnægjandi“ (Malmedal, Hammervold 

og Saveman, 2009; Sormunen, Topo, Eloniemi-Sulkava, Räikkönen og Sarvimäki, 

2007). Ég hef valið að nota lýsingarorðið „misbjóðandi“ um það framferði við umönnun 

sem hér er undir smásjá. Augljóslega hlýtur framferði sem misbýður alltaf að teljast 

ófullnægjandi og sannarlega óviðeigandi. Merking þess að misbjóða einhverjum felur í 

grunninn í sér að „sýna einhverjum óvirðingu eða móðga, misbjóða sæmd viðkomandi, 

ofreyna eða fara illa með“ (Íslensk orðabók, 2002, s. 1001). Með skírskotun til þessa 

verður misbjóðandi framferði hér skilgreint sem framkoma eða háttalag gagnvart 

heilabiluðum skjólstæðingi í umönnunaraðstæðum sem gerir lítið úr, ofreynir eða er á 

annan hátt ónærgætin. 

Slíkt framferði getur til dæmis leitt af þeirri hlutgerandi tilhneigingu að einblína á 

verkefni eða vandamál án þess að gefa manneskjunni sem í hlut á og þeim þörfum sem 

hún kann að hafa nægjanlegan gaum. Einnig getur það skapast ef gert er ráð fyrir því að 

breytni gagnvart henni skipti síður máli, vegna heilabilunar. 

Hér á eftir koma fjögur dæmi sem falla hvert á sinn hátt undir ofangreinda 

skilgreiningu. Rétt er að líta einungis á þau sem sýnishorn af því misbjóðandi framferði 

sem heilabilaður einstaklingur sem býr á stofnun getur orðið fyrir. Á eftir hverju dæmi 

verður inntak þess rætt stuttlega með tilliti þess háttalags sem þau lýsa. 
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Dæmi 1. 

Þóra hafði haldið dagblað í áratugi. Þegar hún fluttist á hjúkrunarheimili vegna vaxandi 

gleymsku sáu ættingjar til þess að halda áskriftinni við, svo hún gæti byrjað daginn á 

að fletta blaðinu eins og hún var vön. Oft kvartaði Þóra þó yfir því að hún hefði ekki 

fengið blaðið. Ættingjar héldu fyrst að hún hlyti hreinlega að hafa gleymt því að hún 

væri búin að lesa það og tókst oftast að eyða talinu með því að breyta um umræðuefni. 

Fyrir tilviljun komst sonur Þóru einn daginn að því að blaðið rataði inn á kaffistofu 

starfsmanna áður en farið var með það á herbergi Þóru, ef það skilaði sér þangað 

yfirleitt. 

Í þessu dæmi er eign Þóru notuð að henni forspurðri. Aðstæðum hér mætti líkja við það 

ef nágranninn tæki blaðið okkar úr bréfalúgunni á hverjum morgni og læsi það að okkur 

forspurðum, og léti svo reka á reiðanum hvort hann skilaði því á réttan stað. Gera verður 

ráð fyrir að flestir teldu slíkt háttalag rangt, enda eign annars í raun tekin ófrjálsri hendi. 

Hér er það jafnframt lítillækkandi í ljósi þess að starfsfólk virðist gera ráð fyrir að 

„vegna heilabilunar“ skipti vöntun blaðsins Þóru síður máli. 

Dæmi 2. 

Sólveig var rúmlega áttræð og nýlega flutt á hjúkrunardeild, þar sem hún gat ekki 

lengur búið ein vegna vaxandi einkenna heilabilunar. Sólveig hafði á árum áður séð um 

stórt heimili af miklum myndarskap, og jafnvel eftir að hún var orðin ein hafði henni 

sjaldan fallið verk úr hendi. Ýmislegt benti til þess að flutningurinn á hjúkrunardeildina 

væri henni erfiður. Hún virtist afar eirðarlaus og ráfaði talsvert um gangana. Eitt sinn 

kom ættingi Sólveigar í heimsókn rétt fyrir miðdegiskaffið. Á leið inn á deildina sá 

hann hana tilsýndar í borðstofu heimilisins, þar sem starfsmaður var að leggja á borð. 

Hún sýndi greinilega viðleitni til að aðstoða með því að raða nokkrum bollum og 

strjúka dálitla brauðmylsnu af borðinu. Starfmaðurinn snéri sér þá að henni og 

afþakkaði aðstoðina með orðunum: „Nei, nei, vinan, þetta er allt í lagi, við sjáum um 

þetta...“. Því næst tók hann undir handlegg Sólveigar og leiddi hana til sætis í 

„sjónvarpshorninu“. Minna bar á óeirð hjá Sólveigu eftir að hún var sett fast á róandi 

lyf. Á stuttum tíma varð framtaksleysi æ meir áberandi, og hún hætti alfarið tilraunum 

sínum til aðstoðar. 
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Hér er framkoma starfsmannsins misbjóðandi á þrjá vegu. Í fyrsta lagi með því að gera 

lítið úr tilraun Sólveigar til að aðstoða hann, og þar með úr henni sjálfri.  

Í öðru lagi er mikilvægt frumkvæði tekið af henni. Í aðstæðunum er það misbjóðandi 

þar sem með því er komið í veg fyrir viðleitni hennar til að finna sér tilgang og hlutverk 

á nýjum stað, en slíkt er mikilvæg undirstaða aðlögunar og þar með vellíðanar, einnig 

fyrir heilabilaða (Bonner, 2005, s. 36). 

Í þriðja lagi verður að teljast ófullnægjandi að eirðarleysi Sólveigar er ekki skoðað í 

samhengi við þetta, þegar úrræði við því er valið. Þar með er valið að leysa „vandamál“ 

án þess að leita að orsök þess, og þar með litið framhjá manneskjunni sem í hlut á. 

Dæmi 3. 

Jóna hafði átt við vaxandi einkenni heilabilunar að stríða þegar tekin var sú ákvörðun 

að hún flyttist á hjúkrunarheimili. Helsta áhugamál hennar var um árabil fatasaumur og 

þótti hún jafnframt afar smekkvís og ávallt vel til fara. Jóna á enn mikið af fallegum 

fatnaði og sýnir ennþá tilburði við að velja hverju hún vill klæðast og „hafa sig til“. 

Starfsfólk biður þrátt fyrir þetta um að aðstandendur kaupi þægilegan fatnað sem 

auðvelt er að komast úr og í, þar sem Jóna á æ erfiðara með að hneppa tölum og renna 

rennilásum. Hún færist undan því að fara í glænýjan íþróttagalla sem keyptur er. 

Fljótlega er orðið erfitt að fá hana til samvinnu um að klæða sig, hún hrópar og streitist 

á móti. Jóna, sem áður fyrr skipti sjaldan skapi, er nú gjarnan uppstökk og viðskotaill. 

Í þessu dæmi er greinilegt að Jóna hefur skoðun á fatavali sínu og löngun til að stýra því 

sjálf. Framkoma starfsfólks birtist hér sem misbjóðandi vegna þess að ekki er tekið tillit 

til þessa, og þannig gert lítið úr henni. Hér mætti ætla starfsfólki það viðhorf, að slík 

tillitssemi skipti ekki máli vegna heilabilunarástandsins. Um leið getur verið að einblínt 

sé á það að klæða Jónu án tillits til manneskjunnar á bak við verkefnið.  
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Dæmi 4. 

Karl er rúmlega áttræður ekkill og nýfluttur á heilabilunardeild hjúkrunarheimilis. Þar 

er ekki kostur á einbýli og deilir hann herbergi með öðrum manni. Þeir eiga ekki vel 

saman. Til dæmis er Karl mikið snyrtimenni en herbergisfélagi hans notar munntóbak 

óspart og er gjarn á að missa úr dósinni svo mikill óþrifnaður hlýst af. Karl var um 

árabil starfsmaður utanríkisþjónustu og áberandi kurteisi og formlegheit í fasi einkenna 

enn framkomu hans. Hann er af starfsfólki álitinn sérviskulegur í háttum og fer í 

taugarnar á sumum, sem leyna því hvorki í samskiptum sínum við Karl né sín á milli. 

Fljótlega fer að bera á sækni Karls í að „strjúka“ af deildinni og hefur það tekist 

nokkrum sinnum. Iðulega hefur hann þá fundist á gangi nálægt gamla heimilinu sínu. 

Þar býr nú ókunnugt fólk. Fljótlega er brugðið á það ráð að tryggja betur útgönguleiðir 

af deildinni. 

Hér tekst starfsfólki ekki að umbera sérkenni í framkomu Karls. Með því að láta 

vanþóknun sína í ljós og gera þannig lítið úr honum er honum sýnd ónærgætni sem 

honum er ef til vill ekki ætlað að bera skynbragð á.  

Þá skortir vísbendingar um að augu starfsmanna séu opin fyrir líðan Karls og fyrir því 

að hugað sé að líklegum ástæðum fyrir „strokuþörf“ hans. Ekki er erfitt að ímynda sér 

að hún endurspegli einmitt að aðstæður hans séu honum ofraun, og ef til vill einnig 

söknuð eftir fyrri högum. Hér er því líkt og í dæminu um Sólveigu einblínt á að leysa 

„vandamál“ án tillits til þeirra manneskjulegu þarfa sem að baki liggja. 

Hér á undan birtust fjögur dæmi um misbjóðandi framferði í umönnunaraðstæðum 

heilabilaðra. Sé í þau rýnt sést að ekkert þeirra endurspeglar augljóst siðferðisbrot, en til 

marks um það er hvergi um að ræða hátterni sem skilgreina mætti sem augljósa vanrækslu 

eða illa meðferð. Engu að síður birtist áhorfandanum ónærgætni að hálfu umönnunaraðilans 

sem fær okkur til að staldra við. Dæmin endurspegla hin „vægari tilvik“ sem nefnd voru í 

upphafi ritgerðar, þar sem einstaklingurinn ber ekki augljósan skaða af. 

Misbjóðandi framferði hefur nú verið skilgreint og skýrt með dæmum. Hvaða áhrif 

skyldi það hafa á þann sem fyrir henni verður? Á það skal litið næst. 

2.2  Áhrif misbjóðandi framferðis á einstaklinginn 

Án efa hefði misbjóðandi framferði eins og að ofan er lýst hugræn áhrif á flest okkar 
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sem höfum óskert vitsmunalíf og glímum ekki við það tilfinningalega álag sem 

skerðingu þess fylgir. Raunar má telja líkur á hugrænum áhrifum meiri hjá 

heilabiluðum, vegna þeirrar auknu tilfinningalegu viðkvæmni sem algeng er hjá þessum 

hópi. Ennfremur hlýtur hér að skipta máli vangeta heilabilaðra til að svara fyrir sig 

þegar gert er á þeirra hlut. Í ljósi þessa verður einstaklingur sem glímir við heilabilun að 

teljast sérlega illa í stakk búinn til að takast á við misbjóðandi framferði og þau áhrif 

sem það getur haft. 

Þessi áhrif birtast einkum á tvennan hátt. Annarsvegar virðist það hvernig heilabilaður 

einstaklingur skynjar framferði umönnunaraðilans hafa mikil áhrif á framköllun 

hegðunareinkenna. Hinsvegar getur misbjóðandi framferði átt þátt í að stuðla að 

færniskerðingu hjá hinum heilabilaða. 

2.2.1  Tengsl framferðis og hegðunareinkenna 

„Ávallt verður að hafa eftirfarandi tvær spurningar í huga þegar annast er um heilabilaða: hvaða 

skilaboðum er þessi einstaklingur að reyna að koma á framfæri við mig, og hvaða skilaboð er ég 

að gefa (eða reyna að gefa) honum?“ (Perrin og May, 2000, s. 90). 

Eins og fram kom í fyrsta kafla er í dag viðurkennt að hegðunareinkenni hjá 

heilabiluðum einstaklingum endurspegli að verulegu leyti viðbrögð við 

umhverfisþáttum. Þar með eru talin samskipti við annað fólk. Hjá manneskju sem býr á 

hjúkrunarheimili er ljóst að í daglegu lífi felst stór hluti slíkra samskipta í umgengni við 

starfsfólk þess. Framferði við umönnun sem á einhvern hátt getur talist ófullnægjandi er 

tíðum nefnd sem mikilvæg orsök hegðunareinkenna hjá fólki með heilabilun18. Í þessu 

samhengi er sérstaklega athyglisverð sú niðurstaða, að það sé félagslegt umhverfi sem 

oftast er nauðsyn á að bæta þegar hegðunareinkenni eru annars vegar, og þá oft neikvæð 

viðbrögð umönnunaraðila (Woods og Bird, 1999, s. 321-22).  

Þegar rýnt er í lýsingar á samhengi framferðis og hegðunareinkenna virðist einkum 

tvennt valda slíkum viðbrögðum: Annars vegar er um að ræða að umönnunaraðilinn gefi 

tjáningu og athöfnum hins heilabilaða ekki nægilegan gaum, en hinsvegar að 

umönnunaraðili aðhafist eitthvað sem einstaklingurinn upplifir sem neikvætt. 

2.2.1.1 Að lesa ekki í skjólstæðinginn 

Mikilvægur þáttur þess að sinna heilabiluðum einstaklingi felst í því vera vel vakandi 
                                                 
18  Þessu er bæði lýst í fræðiritum (sjá t.d. Mirea og Cummings (2000, s. 65) og O´Neill og Carr (1999, s. 

338)) og í frásögnum leikmanna (sjá t.d. Post (1995, s. 49-50)). 
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fyrir ólíkum þörfum hans, en eins og áður hefur verið lýst hamla tjáningarerfiðleikar 

sem fylgt geta heilabiluninni oft getu til að segja til um þær. Meðal þess sem valdið 

getur vandasamri, krefjandi eða óvenjulegri hegðun er einmitt ófullnægð þörf af 

einhverju tagi (sjá töflu í fyrsta kafla). Margir hafa í þessu sambandi lagt sérstaka 

áherslu á að ekki megi gleyma tilfinningalegum og félagslegum þörfum heilabilaðra, 

ekki heldur þegar heilabilun er komin á alvarlegri stig (Edvardsson, Winblad, o.fl., 

2008; Post, 1995, s. 29). Þegar slíkar þarfir verða útundan skapast hætta á að umönnun 

verði verkmiðuð, hlutgerandi og ópersónuleg (Penrod o.fl., 2007). 

Bent hefur verið á, að algeng orsök þess að þörfum heilabilaðra sé á stundum ekki sinnt 

nægilega vel sé að starfsfólk kunni illa eða vanræki að lesa í þá tjáningu sem hinn 

heilabilaði einstaklingur er fær um (Perrin og May, 2000, s. 85). Raunar virðist þessa 

gæta jafnvel þótt fólk sé enn fært um að tjá sig á skýran hátt með orðum. Um þetta vitna 

eftirfarandi orð heilabilaðs einstaklings: 

Mér þykir suma starfsmenn skorta vilja og færni til að hlusta eftir því sem ég hef 

að segja. Þeir gefa sér ekki tíma til að leyfa mér að svara og útskýra mál mitt. 

Við [fólk með heilabilun] erum ekki eins og flestir, og þess vegna verðum við að 

minna heilbrigðisstarfsfólk á að við sem glímum við heilabilun þurfum lengri 

tíma til að lýsa því hvernig okkur líður (Kabel, 2004, s. 16). 

Nauðsynlegt að gera sér grein fyrir að þótt þverrandi hæfileiki til tjáningar í mæltu máli 

sé meðal einkenna heilabilunar viðhalda margir vissri tjáningargetu, til dæmis gegnum 

takmarkað mál og látbragð, jafnvel við alvarlega heilabilun (Sabat og Harre, 1992). Því 

skyldi ekki vanmeta yrta tjáningu einstaklings með heilabilun heldur þvert á móti líta 

svo á að sérhver setning feli í sér merkingu eða skilaboð (Helleberg, 1997, s. 84; Perrin 

og May, 2000, s. 199). Ávallt sé spurning hvort oftar en við höldum sé „heilbrigð“ 

hugsun að brjótast út þótt orðin sem viðkomandi velur skorti samhengi fyrir okkur hin. 

Þannig geti djúp hugsun eða flókin lýsing á eigin líðan farið fram hjá okkur (Kitwood, 

2007, s. 132). Sterka vísbendingu um þetta mætti telja þá reiði sem oft er lýst hjá 

heilabiluðum, þegar þeim tekst ekki að gera sig skiljanlega. 

Eftir því sem heilabilun ágerist og mál þverr verður óyrt tjáning mikilvægari. Þetta 

krefst augljóslega enn aukinnar viðleitni til að lesa í svipbrigði og látbragð 

skjólstæðingsins (Rabins o.fl., 1999, s. 96). Margs má þá verða vísari við að fylgjast 

með því sem einstaklingurinn gerir eða reynir að gera, en athafnir sem virðast órökréttar 
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geta verið eina leið einstaklingsins til að tjá álag eða hræðslu (Bonner, 2005, s. 43). 

Í þessu felst sú krafa til starfsfólks, að opna augun fyrir hvers konar tjáningartilraunum 

heilabilaðs fólks, því ávinningurinn er ótvíræður. May og Perrin telja þannig að mun 

minna væri um „erfiða“ hegðun hjá heilabiluðum ef umönnunaraðilar hefðu skilning á 

eðli óyrtrar tjáningar (Perrin og May, 2000, s. 102). Skovdahl og félagar taka jafnvel 

dýpra í sama streng:  

Umönnunaraðilar sem leggja sig fram við að skilja merkinguna að baki hegðun 

einstaklings, og sem búa yfir nauðsynlegri færni í umönnun mun takast betur að 

draga úr hegðun sem veldur álagi en þeir sem fyrst og fremst nálgast starf sitt 

sem gæslufólk (Skovdahl, Kihlgren og Kihlgren, 2003). 

2.2.1.2 Neikvæð framkoma 

Auk skorts á árvekni varðandi þarfir skjólstæðinga og viðleitni til að lesa í tjáningu 

þeirra er framkoma umönnunaraðila, það er beinlínis það sem viðkomandi tjáir með 

látbragði, orðum eða gerðum, algeng rót hegðunareinkenna (Mirea og Cummings, 2000, 

s. 65). Þetta endurspegla margar rannsóknir. Ein þeirra sýndi að í rúmlega 70 prósent 

tilfella var ógætileg framkoma starfsfólks orsakavaldur hegðunar sem einkenndist af 

ýgi. Framkoman tengdist í flestum tilfellum því að einkarými hins heilabilaða hafði ekki 

verið virt (Ryden, Bossenmaier og McLachlan, 1991). Þá hefur óróleiki einnig verið 

tengdur framkomu sem heilabilaður einstaklingur kann að túlka sem ógnandi eða 

fjandsamlega í sinn garð (Woods og Bird, 1999, s. 321-22). Þessu til viðbótar hefur 

mótspyrna við umönnun reynst líklegri þegar umönnunaraðili rekur á eftir 

einstaklingnum, er gagnrýninn í viðmóti, fer fram á að viðkomandi framkvæmi hluti 

sem eru honum ofviða, eða gefur of flókin fyrirmæli. Sama á við þegar ekki er gætt að 

því að ná athygli einstaklingsins áður en hafist er handa við ákveðna athöfn (Rabins 

o.fl., 1999, s. 142)19
. 

Í þessu sambandi er mikilvægt að gera sér grein fyrir að heilabilaðir virðast færir um að 

skynja og ráða í óyrt samskipti til jafns við aðra. Hoffmann og félagar (1985) komust að 

því að jafnvel alvarlega heilabilaðir einstaklingar brugðust við tilfinningalegum 

undirtónum í umhverfinu, auk þess sem þeir sýndu augljós merki um óþægindi við 

neikvæð, óyrt skilaboð (Perrin og May, 2000, s. 89). Því skiptir fas miklu máli, enda 

                                                 
19  Þótt hegðunareinkenni séu vissulega ekki til umfjöllunar í bók Ástríðar Stefánsdóttur og Vilhjálms 

Árnasonar, „Sjálfræði aldraðra“ kemur þar fram sláandi dæmi um þetta. Þar er vitnað í einstakling sem 
segist „[v]akna við það þegar þær [starfskonur]fara að þvo mér að neðan“ (s. 74). 
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staðfest að flaustursleg framkoma, spenna eða pirringur í fari annarra getur ýtt undir 

óróleika og styggð hjá heilabiluðu fólki (Mace og Rabins, 1999, s. 226). 

Þessar niðurstöður storka því lífseiga viðhorfi að fólk með heilabilun skilji lítið eða 

ekkert af því sem fram fer í kringum það, eins og gjarnan er átt við þegar talað er um að 

einhver sé „kominn út úr heiminum“. Bent hefur verið á að slíkt viðhorf geti leitt til 

nálgunar við einstaklingin þar sem umönnun verður verkmiðuð og gefur viðbrögðum 

einstaklingsins takmarkaðan gaum (Clare, Woods, Whitaker, Wilson og Downs, 2010). 

Í ljósi ofangreinds er ljóst að hverskonar neikvætt háttalag er líklegt til að vekja 

viðbrögð hjá hinum heilabilaða, ekkert síður en hjá fólki með eðlilega vitræna færni. 

2.2.2  Stuðlað að færniskerðingu 

Hér að framan var rakið hvernig misbjóðandi framferði getur stuðlað að 

hegðunareinkennum hjá einstaklingum með heilabilun. Færniskerðing er önnur 

afleiðing sem tengd hefur verið eðli nálgunar við einstaklinginn. Tom Kitwood taldi að 

það, hvernig annast er um heilabilaða hafi beinlínis áhrif á líffræðilega þróun 

heilabilunarsjúkdómsins og þar með sjúkdómsframvindu (Kitwood, 2007, s. 44 og 

175)20. Sú kenning telst ekki fullrannsökuð, en afturför í vitrænu og líkamlegu atgervi 

heilabilaðs einstaklings í kjölfar þess að viðkomandi flyst á öldrunarstofnun er vel þekkt 

og oft verður slík afturför býsna hröð (Kitwood, 2007, s. 72; Vilhjálmur Árnason, 2003, 

s. 163)21
. Meðal helstu skýringa á þessu eru talin þau viðbrigði sem slík breyting er fyrir 

flesta, og getur haft ýmsar neikvæðar afleiðingar. Jón Björnsson sálfræðingur nefnir að 

dvöl á stofnun 

... skerðir óhjákvæmilega sjálfræði einstaklingsins, einkalíf hans þar er afar 

takmarkað, hann afsalar sér sjálfsábyrgð, það dregur úr samskiptum hans við 

umheiminn, færra verður til að vekja áhuga og dagarnir verða einhæfir. Til lengri 

tíma litið leiðir oft af þessu örari afturför, þverrandi sjálfsvirðingu, þröngt 

áhugasvið, einangrun og bjargarleysi (Jón Björnsson, 1993, s. 821). 

Í þessum aðstæðum hefur háttalag umönnunaraðila verið talið áhrifamikið. Þar getur 

„umsjá, einkum sé hún umfram þarfir, [fest] fólk og ekki síst aldraða í bjargarleysi í stað 

þess að efla það til sjálfsábyrgðar og frumkvæðis“ (Jón Björnsson, 1993, s. 807). Jón 

                                                 
20  Nánar tiltekið hefði framferði gagnvart honum bein lífeðlisfræðileg áhrif og afleiðingar í gegnum 

samspil sálfræðilegra þátta, taugafræðilegra þátta og hormónastarfsemi líkamans (Kitwood, s. 175). 
21  Vilhjálmur vitnar hér í grein Georgs J. Agich, ”Reassessing Autonomy in Long-Term Care“ (Hastings 

Center Report, 20 (1990: 6), s. 12-17). 
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talar hér almennt um aldraða, en aðrir hafa orðað svipaðar hugsanir í umræðu um 

heilabilaða sérstaklega. „Umsjá“ geti ekki síður hjá þeim leitt til skerðingar á færni 

umfram þá sem beinlínis megi rekja til heilabilunarsjúkdómsins. Í þessu samhengi hefur 

gjarnan verið nefnd tilhneiging starfsfólks á stofnunum til að sinna sjálft eða aðstoða um 

of við verkefni sem íbúar ráða í raun að einhverju eða öllu leyti sjálfir við, í stað þess að 

efla fólk til sjálfshjálpar (Bonner, 2005, s. 13; Post, 1995, s. 10). Þessi nálgun minnir 

enn á dæmi 2, um Sólveigu sem vildi hjálpa til. 

Önnur augljós og vel þekkt orsök færniskerðingar er skortur á örvun, til dæmis vegna 

iðjuleysis og félagslegrar einangrunar (Jón Björnsson, 1993, s. 814-15). Einnig er 

algengt að skorti þá lágmarks líkamlega hreyfingu sem nauðsynleg er til að vinna gegn 

rýrnun vöðva og minnkandi hreyfifærni22. Þar sem andleg og líkamleg örvun er vanrækt 

styrkir það þá ímynd að öldrunarheimili sé einskonar geymslustofnun þar sem slíkar 

þarfir íbúa verða útundan23. 

Hér að ofan hafa áhrif misbjóðandi framferðis á heilabilaðan einstakling verið skoðuð. 

Nú má í ljósi þessara áhrifa skoða hvaða heimildir eru fyrir hendi um misbjóðandi 

framferði, umfram reynslu höfundar, á íslenskum öldrunarstofnunum. 

2.3  Íslenskar heimildir um misbjóðandi framferði 

Eftir því sem næst verður komist hefur ekki verið gerð hérlend athugun beinlínis í þeim 

tilgangi að greina hvernig komið er fram við heilabilaða íbúa íslenskra öldrunarheimila. 

Hinsvegar má lesa vísbendingar um framferði sem talist getur misbjóðandi úr tveimur 

rannsóknum sem hafa verið gerðar með önnur aðalmarkmið. 

Önnur þeirra er meistaraverkefni Júlíönu Sigurveigar Guðjónsdóttur, en í því rannsakaði 

hún reynslu dætra af flutningi aldraðs foreldris sem þjáist af heilabilun á 

hjúkrunarheimili (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005). Rannsóknin var unnin úr 

viðtölum við sjö dætur jafnmargra einstaklinga á þriggja mánaða tímabili, en þeir fluttu 

allir á sérdeildir fyrir heilabilaða á fimm mismunandi hjúkrunarheimilum á Íslandi. 

                                                 
22  Til marks um þetta leiddi nýleg athugun í ljós, að þjónustu má talsvert bæta í tengslum við hreyfingu 

vistmanna á íslenskum dvalarheimilum, að mati forsvarsmanna þeirra (Íris Indriðadóttir, 2011). Þá er 
það reynsla höfundar að fólk sem þarf stuðning eða aðstoð við gang sé við flutning á 
öldrununarheimili gjarnan boðin afnot af hjólastól, en standi þá oft ekki upp úr honum aftur.  

23  Fleira mætti nefna sem að óþörfu getur skert færni. Ef ekki er fylgst með því að einstaklingurinn sjái 
og heyri vel, getur það hjá heilabiluðum haft áhrif á vitræna færni og jafnvel leitt til geðrænna 
einkenna (Bonner, 2005, s. 13). Loks getur fjöldi lyfja (e. polypharmacy), ofnotkun þeirra og 
aukaverkanir einnig leitt til ýmis konar færniskerðingar, og sama gildir um vangreint eða 
vanmeðhöndlað sjúkdómsástand af ýmsu tagi. 
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Fram kemur sterk gagnrýni dætranna á ýmislegt sem snerti framkomu við foreldra 

þeirra á þessum tíma. 

Flestar tjá þær þannig efasemdir um færni starfsmanna við að sinna heilabiluðum og 

kemur fram sérstök gagnrýni á samskipti starfsfólks við foreldrana. Til dæmis þótti of 

lítið hlustað eftir því sem þeir hefðu að segja, þótt oft væru það „ótrúleg smáatriði sem 

gerðu þá bara sátta“ (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 159). Hvaða smáatriði 

þetta eru er ekki skýrt nánar, en það að ekki sé hlustað eftir þörfum og óskum fólks gerir 

lítið úr því og gæti bent til þeirrar hlutgerandi tilhneigingar að horfa framhjá 

manneskunni þegar verkefnum er sinnt. 

Í rannsókninni kemur einnig fram hversu lítið þætti þjálfunar og virkni var sinnt á deildunum, 

minna en allar dæturnar höfðu búist við. Eftirfarandi tilvitnun lýsir þessu svo: 

Það er ekki verið að lesa fyrir fólkið eða halda í höndina á því eða reyna að spila 

fyrir það tónlist, eða gera neitt þannig. Sjónvarpið gengur þarna allan 

daginn....Ég hef ekki orðið vör við það að það sé farið í einhverjar ferðir eða 

eitthvað svona markvisst út af stofnuninni - sko [en] það eru þarna svalir (Júlíana 

Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 127)24. 

Hér birtist ákveðið afskiptaleysi sem kemur niður á eðlilegri þörf fólks fyrir hreyfingu 

og andlega örvun. Það er öllum erfitt, og ákveðin ofraun í því fólgin, að hafa ekkert fyrir 

stafni. Þegar þannig er fyrir manni komið að vera háður öðrum um sinningu þessara 

þátta er gert á hlut manns þegar það er vanrækt. Þetta er ekki síður alvarlegt í ljósi þess 

að þjálfun er nauðsynleg til að viðhalda færni. Síðar kemur einmitt fram að í öllum 

tilvikum fór foreldrunum verulega aftur, bæði andlega og líkamlega, á fyrstu þremur 

mánuðunum eftir flutning. Þar virðist einnig um að kenna að allt frumkvæði er tekið af 

fólki, en ein dóttirin tekur í þessu sambandi svo til orða: „Og um leið og þau fara inn á 

svona heimili hætta þau algerlega að gera nokkuð. Það er allt gert fyrir þau. Þau gera 

bara ekki neitt“ (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 129). Þessi tilvitnun kallast á 

við dæmið um Sólveigu hér að framan (dæmi 2), og á líkan hátt gert lítið úr fólkinu með 

því að gefa því ekki færi á að hafa hlutverk á eigin heimili. Líkt og í tilfelli Sólveigar 

                                                 
24 Sjónvarp kemur einnig við sögu í eftirfarandi tveim tilvitnunum: „...og það er bara setið og kannski 

horft á sjónvarpið og ekkert tekið eftir hvað er í því“; „Hann kvartar ekkert, en það er voða mikið 
horft á sjónvarp. Það er alltaf í gangi og hann hefur ekki gaman að því“ (Júlíana Sigurveig 
Guðjónsdóttir, 2005, s. 127 og 128). Hér virðist sjónvarpsáhorf því mikið notað sem afþreyingarmáti. 
Eins og fram kom í fyrsta kafla getur það hinsvegar hentað heilabiluðum illa vegna erfiðleika með að 
fylgja samhengi sjónvarpsefnis, auk þess sem skynáreiti frá sjónvarpi getur valdið oförvun sem 
jafnvel getur framkallað hegðunareinkenni (sjá töflu í fyrsta kafla). 
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veit ein dætranna ennfremur til þess að móðir hennar sé „á einhverjum lyfjum til að gera 

hana rólegri, sem kannski væri hægt að sleppa, ef hún fengi meiri virkni“ (Júlíana 

Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 125). Með því að ráðast þannig á vandann án þess að 

veita líklegri rót hans athygli er litið framhjá manneskjunni og kringumstæðum hennar. 

Fram kemur að dæturnar töldu mega bæta félagslega þátt umönnunar foreldra sinna með 

því meðal annars að starfsfólkinu lærðist að nýta betur þann tíma sem ekki færi í 

líkamlega aðhlynningu (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 125)25. Eitt slíkt 

vannýtt tækifæri felst í að nota svalir sem eru fyrir hendi til útiveru og samvista, eins og 

kemur óbeint fram í tilvitnun hér að ofan. Slík vannýting á kostnað tilbreytingar og 

vellíðanar heimilisfólks gerir lítið úr þessum mannlegu þörfum. Hér gæti enn verið á 

ferð sú tilhneiging að ætla heilabiluðum ekki slíkar þarfir til jafns við aðra. 

Í þessari rannsókn koma fram sterkar vísbendingar um misbjóðandi framferði, einkum á 

þann hátt að horft virðist framhjá andlegum og félagslegum þörfum og þar með 

manneskjunum að baki heilabilunarsjúkdómnum. Ekki er ólíklegt að þetta tengist því að 

dæturnar upplifðu foreldra sína sem annaðhvort hrædda eða dapra26, óörugga eða 

þvingaða (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 155).  

Síðari rannsóknin sem litið verður til hér er hluti doktorsritgerðar sem Ingibjörg Hjaltadóttur 

vinnur að um þessar mundir og fjallar um gæði umönnunar á íslenskum hjúkrunarheimilum, 

en eins og þegar hefur komið fram teljast um 70% íbúa þeirra með heilabilun á einhverju 

stigi. Rannsóknin náði til allra hjúkrunarheimila landsins og tekur til gæða í nokkuð víðum 

skilningi27. Af niðurstöðum má sjá að á helmingi hjúkrunarheimilanna reyndust viðvarandi 

vandamál. Meðal þess sem fram kemur er að þar eru minnst 49% íbúa með einkenni 

þunglyndis, minnst 39% íbúa teljast vera með hegðunarvanda og minnst 55% íbúa búa við 

litla eða enga afþreyingu (Hjaltadóttir o.fl., í prentun).  

Eins og í rannsókn Júlíönu hér að ofan er sláandi hve framboð afþreyingar er lítið, en 

þegar hefur verið rætt á hvaða hátt það að gera ekki ráð fyrir sammannlegri þörf fyrir 

                                                 
25 Ein dóttirin tók í þessu sambandi svo til orða: Annað hvort ...kemur [fólk] svona hrörlegt inn á þessar 

stofnanir að það getur ekki nýtt sér aðstöðuna eða þá að starfsfólkið alveg sofandi að nýta tækifærin“ 
(Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 130-131).  

26 Vanlíðan eins foreldrisins birtist á skýran hátt í eftirfarandi tilvitnun: „Mér finnst miklu erfiðara að 
koma þarna og erfiðara að fara líka, af því að mamma fer að gráta þegar hún sér mig og hún fer líka að 
gráta þegar ég fer. Þetta gerði hún ekki á hinum staðnum. Það var miklu eðlilegra þar. [...] Hún hefur 
sagt: Þarf ég að vera hér? Það finnst mér helvíti hart“ (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005, s. 132). 

27  Í rannsókninni voru nánar tiltekið mældir þættir eins og næring, lyfjanotkun, þunglyndi, byltur, virkni 
íbúanna og ýmiskonar líkamleg heilsufarsvandamál (Hjaltadóttir o.fl., í prentun). 
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virkni og tilbreytingu meðal heilabilaðra getur talist misbjóðandi. Þá má leiða að því 

líkur að það háa hlutfall íbúa sem glímir við hegðunarvanda sé að einhverju leyti 

afleiðing þessa aðgerðaleysis (sjá töflu í fyrsta kafla). Erfiðara er með beinum hætti að 

tengja þunglyndi við misbjóðandi framferði umönnunaraðila hér. Þunglyndi gæti þó að 

einhverju leyti staðið í samhengi við þetta sama aðgerðaleysi, enda eru tengsl þess að 

hafa lítið fyrir stafni og þunglyndis almennt viðurkennd28. Þannig gæti algengi 

aðgerðaleysis, þunglyndis og hegðunarvanda í rannsókninni verið vísbending um 

misbjóðandi framferði. 

Af niðurstöðum ofangreindra rannsókna má leiða að því talsverðar líkur, að misbjóðandi 

framferði eigi sér stað á íslenskum öldrunarstofnunum. 

2.4  Hvað leiðir til misbjóðandi framferðis? 

Nú þegar nefnd hafa verið dæmi um misbjóðandi framferði í íslenskum veruleika er vert 

að skoða næst hvaða þættir það eru sem leitt geta til þess. Hér skulu tilgreindar þrjár. 

2.4.1  Álag á starfsfólk 

Álag á starfsfólk getur orðið vegna manneklu, en mjög oft er vísað til hennar þegar bent 

er á vankanta í framferði við umönnun heilabilaðs fólks sem flutt er á hjúkrunarheimili. 

Þegar fátt starfsfólk þarf að sinna mörgum einstaklingum getur tími fyrir hvern og einn 

orðið naumur. Þetta getur leitt til þess að tilfinningalegar þarfir skjólstæðingsins sitja á 

hakanum (Kitwood, 2007, s. 202; Rabins o.fl., 1999, s. 101). Auðvelt er að sjá fyrir sér 

hvernig þetta leiðir til þess að nærgætni skortir og tjáningu einstaklingsins er ekki 

gefinn nægjanlegur gaumur. 

Álag getur að sjálfsögðu einnig skapast þegar skjólstæðingar þarfnast mikillar og 

krefjandi umönnunar. Slíkar ástæður hafa verið tengdar við aukna hættu á kulnun í starfi 

(Maslach, 1978). Kulnun starfsfólks hefur aftur þótt líkleg til að geta átt þátt í 

ófullnægjandi framferði gagnvart heilabiluðum. Þetta á sérstaklega við þegar lítinn 

faglegan og tilfinningalegan stuðning er að fá á vinnustað. Leiddar hafa enda verið líkur 

að því að flestir sem endast í starfi hafi við slíkar aðstæður í raun leitað í stöðugt 

                                                 
28  Hér er einkum vísað til þekkts mikilvægis virkni við að vinna á móti þunglyndiseinkennum sem þegar 

geta verið til staðar, en það hefur einnig verið staðfest meðal heilabilaðra íbúa hjúkrunarheimila 
(Snowden, Sato og Roy-Byrne, 2003). Einnig mætti ímynda sér að sá víðtæki skortur á dægradvöl 
sem lýst er í rannsókn Ingibjargar gæti átt beinan þátt í að stuðla að slíkum einkennum. Dægradvöl 
fylgja oftast félagsleg samskipti, og séu þau innihaldsrík eru þau talin til fyrirbyggjandi þátta þegar 
þunglyndi aldraðra er annars vegar (Forsman, Schierenbeck og Wahlbeck, 2011). 
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kulnunarástand á lágu stigi (Kitwood, 2007, s. 186). 

Krefjandi skjólstæðingar geta vakið með starfsfólki erfiðar tilfinningar, svo sem 

vanmáttarkennd, sektarkennd og jafnvel andstyggð, þegar starfmaður upplifir sig ekki 

geta veitt umönnun á fullnægjandi hátt. Slíkar tilfinningar geta valdið því að hann 

vanrækir sálrænar hliðar umönnunarinnar frekar en ella. Þetta leiðir af sér að 

raunverulegt samband við skjólstæðinginn myndast ekki, og þörfum hans fyrir tengsl 

því illa sinnt (Kitwood, 2007, s. 194-96). 

Mikið vinnuálag hefur ennfremur reynst haldast í hendur við marktækt hærri tíðni 

hegðunareinkenna en þar sem álag er minna. Í þetta má ráða á þann hátt að vinnuálag 

bitni á líðan skjólstæðinga (Edvardsson, Sandman, Nay og Karlsson, 2008). Einnig má 

þó gera sér í hugarlund að hegðun sé frekar álitin „erfið“ ef hún tefur 

„umönnunarferlið“29 (Rabins o.fl., 1999, s. 140). 

2.4.2  Viðjar vanans og fastskorðað vinnulag 

Þegar flutt er á öldrunarstofnun þarf einstaklingur að laga sig að því skipulagi sem ríkir 

á stofnuninni, og sumt getur þar verið í nokkuð föstum skorðum. Til dæmis er oftast 

farið eftir ákveðnum viðmiðum um fótaferða- og baðtíma30. Slíkt skipulag hefur 

vafalaust orðið til vegna hagræðis og má í því ljósi réttlæta að nokkru leyti (Vilhjálmur 

Árnason og Ástríður Stefánsdóttir, 2004, s. 165). Einnig má leiða að því líkur að þetta 

henti sumum einstaklingum vel, og þekkt er að mikið rask á föstum venjum getur komið 

heilabiluðum úr jafnvægi. Hér verður þó að hafa í huga að ef skipulag stofnunarinnar er 

mjög frábrugðið því sem nýr íbúi á að venjast getur aðlögun að sama skapi orðið erfið 

og til dæmis auðvelt að ímynda sér að „hegðunarvandi“ gæti endurspeglað slíka 

erfiðleika. Slíkt væri þá dæmi um að skipulag stofnunar gengi framar þörfum íbúans 

sem verður að telja misbjóðandi í sjálfu sér, þar eð um heimili fólks er að ræða. 

Áherslan á að fast skipulag gagnist íbúum getur einnig komið í veg fyrir hæfilega 

tilbreytingu í daglegu lífi (Helleberg, 1997, s. 52-3). Þó vissulega beri að forðast 

stöðugar og óhóflegar breytingar, er hætt við að sú viðleitni verði að venju og 

afleiðingarnar verði því sem næst algert viðburðarleysi, til dæmis þar sem sjónvarp er 

                                                 
29  Hér er augljóslega skírskotað til þeirra líkamlegu þarfa sem sinna þarf. 
30  Eftirfarandi tilvitnun lýsir því hvernig störf á dönsku hjúkrunarheimili gengu fyrir sig árið 2001, og 

mótuðu um leið daglegt líf íbúanna: „Við unnum eftir föstu skema. Fastir böðunardagar, fastir 
hreingerningardagar, vöktum íbúana til að komast áfram í dagskránni. Við höfðum einn „félagslegan 
dag“ á viku, þar sem við sinntum íbúunum“ (Bickmann, 2007, skáletrun mín). Umrædd sinning á hér 
augljóslega við um andlegar þarfir íbúa. 
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eini valkosturinn til dægradvalar. Þannig hefur venjan getið af sér misbjóðandi 

framferði þar sem andlegar þarfir íbúanna eru að litlu hafðar. Viðburðaleysið getur þá 

jafnvel orðið sú ofraun sem veldur hegðunareinkennum. 

Vani getur líka birst í því hvernig tekið er á vanlíðan og hegðunareinkennum. Þótt 

almennur fræðilegur skilningur sé nú á því að á þau beri fyrst og fremst að líta sem tilraun 

til tjáskipta virðist eima eftir af þeim hugsunarhætti að slíka hegðun þurfi að meðhöndla 

með lyfjum fljótt og örugglega (Post, 1995, s. 57). Sú leið getur enda fljótt á litið virst 

skilvirkari, sérlega ef starfsfólk er undir álagi (Kitwood, 2007, s. 232-235), en þá er hætt 

við að horft sé framhjá rót vandans líkt og í dæmi 2 (Sólveig, sem vildi hjálpa til). 

2.4.3  Vanþekking og viðhorf 

„Einnig verða ýmsar truflanir á hegðun, svo sem að sjúklingur hrópi stöðugt án nokkurrar 

ástæðu…“ (Hallgrímur Magnússon, 1994, skáletrun mín). 

Þekkingarskortur á eðli og einkennum undirliggjandi sjúkdóma birtist oft í viðhorfi sem á 

sér ekki stoð í raunveruleikanum og getur litað samskipti starfsfólks við heilabilaða 

skjólstæðinga. Samkvæmt tilvitnuninni hér að ofan virðist til dæmis ekki gert ráð fyrir að 

hegðun heilabilaðs einstaklings eigi sér orsök. Sem annað dæmi má nefna þegar komið er 

fram við heilabilaða eins og þeir séu verr á sig komnir vitsmunalega en raunin er, en 

vitsmunaleg geta er oft meiri en tjáningarfærni og bjargarleysi í hagnýtum efnum gætu gefið 

til kynna (Solberg, 1997, s. 154). Þannig er algengt að heyra starfsfólk tala til aldraðra 

skjólstæðinga með heilabilun eins og þeir séu ómálga börn, eða tala „framhjá“ þeim31. 

Ennfremur má af því viðburðaleysi sem oft ríkir á heilabilunardeildum draga þá ályktun, að 

enn eimi eftir af því viðhorfi að ekki taki því að gera eitthvað fyrir heilabilaðan einstakling, 

því það gleymist honum um leið. Engu að síður er vaxandi skilningur á því að hann njóti 

þess meðan á stendur og ánægjan sitji eftir og veiti vellíðan (Rabins o.fl., 1999, s. 100), sem 

ætti að vera mönnum hvatning til að gefa af sér. 

2.5  Samantekt 

Hér að framan var skilgreint hvað gerir framferði misbjóðandi og fjögur dæmi um ólíkar 

birtingarmyndir þesskonar framferðis sett fram til frekari skýringar. Einnig kom í ljós að 

misbjóðandi framferði veldur vanlíðan sem framkallað getur hegðunareinkenni og 

                                                 
31  Dæmi um þetta: Höfundur þessarar ritgerðar var nýlega á ferð á deild fyrir heilabilaða og heyrði 

starfsmann spyrja aðstandanda eins íbúans, sem sat þó beint við hlið hans: „vill hún kaffi?“. 
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stuðlar jafnframt að ótímabærri skerðingu á færni hins heilabilaða einstaklings. Þá var 

getið kenningar um að háttalag við umönnun hafi beinlínis áhrif á líffræðilega þróun 

heilabilunarsjúkdóma. Í heimildum um aðstæður fólks með heilabilun á íslenskum 

öldrunarheimilum fundust ákveðnar vísbendingar um misbjóðandi framferði. Að lokum 

var stuttlega fjallað um þrjár mögulegar orsakir misbjóðandi framferðis: Álag á 

starfsfólk, þær skorður sem vani og fastákveðið vinnulag setur gjarnan, og áhrif 

vanþekkingar og fyrirfram mótaðra viðhorfa.  

Í ljósi þeirra ástæðna sem tilgreindar hafa verið fyrir misbjóðandi framferði er eðlilegt 

að sú spurning vakni, hvort það geti við ákveðnar aðstæður talist skiljanlegt. Vel er hægt 

að hugsa sér aðstæður þar sem skilgreind verkefni eru mörg, starfsfólk fátt og aðstæður 

krefjandi, jafnvel til lengri tíma. Undir slíku álagi getur verið erfitt að sýna alltaf sínar 

bestu hliðar gagnvart skjólstæðingum og í því ljósi getur misbjóðandi framkoma í 

vissum tilvikum verið skiljanleg. Erfiðara er að sýna því skilning þegar vanþekkingu er 

um að kenna, enda má telja það á ábyrgð starfsmannsins sjálfs sem og vinnustaðarins að 

tryggja að nauðsynleg þekking sé til staðar. Ekki er heldur hægt að afsaka það, þegar 

þarfir öldrunarstofnunar verða þungvægari þörfum einstaklingsins, enda er augljóst að 

stofnun verður til vegna einstaklinganna sem þar búa en ekki öfugt (Jón Björnsson, 

1993, s. 822). Sama á við þegar venja leiðir til einsleitni sem orðið getur einstaklingnum 

ofraun, eða styttir umönnunaraðila leið þegar staðið er frammi fyrir 

hegðunareinkennum. Samkvæmt þessu er álag á starfsfólk sú eina af ofantöldum 

orsökum misbjóðandi framferðis sem mögulega getur talist skiljanleg. 

Þar sem komið hefur fram að misbjóðandi framferði hefur sýnileg neikvæð áhrif á 

einstaklinginn er ljóst að það veldur honum á þann hátt skaða, sem jafnvel getur verið af 

líffræðilegum toga. Þessi áhrif eru alvarleg í sjálfu sér, því þau hafa augljóslega mikið 

að segja fyrir lífsgæði hins heilabilaða einstaklings. 
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3  Vandinn greindur í ljósi siðfræðinnar 

Í kaflanum hér á undan var því lýst hvernig framferði getur misboðið heilabiluðum 

einstaklingi. Þetta getur í aðstæðum hans haft neikvæð áhrif á hegðun, færni og jafnvel 

sjúkdómsframvindu og því um leið valdið honum skaða. Í þessum kafla er komið að því 

að skoða afleiðingar misbjóðandi framferðis í siðfræðilegu ljósi með það fyrir augum að 

geta svarað því, á hvern hátt það getur talist siðferðilega ámælisvert. 

Í þessu samhengi verða skoðuð hugtökin sjálfræði, virðing og mennska. Spurt verður, 

hvort misbjóðandi framferði feli í sér brot á þessum gildum og þar með gegn 

einstaklingnum. Til stuðnings við að leiða þetta fyrir sjónir verða notuð dæmin fjögur 

sem sett voru fram með skilgreiningu annars kafla á misbjóðandi framferði. 

Vali á gildunum þremur sem hér verða til umfjöllunar réði einkum það mikilvægi sem 

þau eru almennt talin hafa fyrir manneskjuna, og þar með mikilvægi þess að þau séu 

höfð í heiðri í samskiptum manna. Hlutverk eftirfarandi umfjöllunar er því einnig að 

sýna fram á að þessi gildi séu ekki síður mikilvæg heilabiluðum en öðru fólki. 

3.1  Sjálfræði 

„Hafa verður í huga að vissulega er hinn heilabilaði verulega hamlaður á mörgum sviðum – en það 

þýðir ekki að viðkomandi sé ófær um að draga ályktarnir um eigin hagi“ (Helleberg, 1997, s. 44) 

Eins og fram hefur komið birtist misbjóðandi framferði gagnvart heilabiluðum meðal 

annars þannig að val einstaklingsins í tilteknum aðstæðum er skert án tillits til skoðana 

eða þarfa hans. Hér vaknar því spurningin, að hve miklu leyti einstaklingur með 

heilabilun geti fengið að ráða sér sjálfur. 

Sjálfræði er eitt grundvallargilda mannlegrar tilveru (Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 13) 

og hafa rannsóknir Reis og félaga (2000) sýnt að það er meðal þeirra þátta sem hafa 

áhrif á daglega líðan fólks til hins betra (Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 28). Hvað varðar 

heilabilaða sérstaklega má finna skýrar vísbendingar um að sjálfræði skipti þá máli, eins 

og eftirfarandi tilvitnun í heilabilaðan einstakling er dæmi um: 

Ég er svo hræddur við að verða sviptur sjálfræði og verða þar með ekki „talinn 

með“. Við konan mín höfum því samið um, að þegar ég á erfitt með að finna réttu 

orðin eigi hún að gefa mér góðan tíma til að ljúka máli mínu (Kabel, 2004, s. 10).  

Hér kemur fram ótti við að missa sjálfræði og að ekki verði lengur tekið tillit til 
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einstaklingsins sem í hlut á. Af þessum orðum má ráða að það getur verið heilabiluðum 

mikilvægt að halda sjálfræði sínu eins og kostur er. 

Í sjálfræði er fólgið að geta gert það sem maður vill að yfirlögðu ráði. Samkvæmt 

Vilhjálmi Árnasyni felur sjálfræði nánar tiltekið í sér þrjú meginatriði: Að hafa rými til 

athafna; að geta nýtt sér þetta rými til athafna og að kjósa að notfæra sér það til athafna 

á sinn hátt. Nauðsynlegt er að skoða þessi atriði aðeins nánar til að geta tengt þau við 

veruleika heilabilaðra. Í svigrúmi eða rými til athafna felst að vera laus undan hömlum, 

sem í þessu tilliti teljast einkum vera „afskipti annarra í formi valdboða eða inngripa“ 

(Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 15-16). Hér ríkir sú siðferðilega krafa að „hver 

einstaklingur eigi þess kost að ráða lífi sínu sjálfur án óréttmætrar íhlutunar annarra“ 

(Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 14). Næsta atriði snýr að því að hafa forsendur til að 

þekkja þá valkosti sem aðstæður bjóða upp á hverju sinni. Í því felst bæði að vera þess 

fær að skilja aðstæður sínar og geta lagt á þær mat, og að vita hvað í boði er. Þriðja 

atriðið skírskotar síðan til þess að virða beri viðhorf, óskir og venjur einstaklingsins – 

það felist í því að vera sjálfráða að geta „breytt í samræmi við sitt eigið gildismat og 

mótað aðstæður sínar í ljósi þess en [vera] ekki þröngvað til að fallast á gildismat 

annarra“ (Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 17).  

Atriðin þrjú hafa hvert á sinn hátt skírskotun til þeirra aðstæðna sem hér eru til 

umfjöllunar. Ýmis konar höft geta til dæmis skert rými hins heilabilaða einstaklings til 

athafna og tengjast þannig fyrsta atriðinu. Hvað varðar þriðja atriðið hefur þegar verið 

minnst á mikilvægi þess að einstaklingur fái eins og mögulegt er að halda sínum 

sérstöku venjum og háttum eftir að flutt er á stofnun. Þó er augljóst að sérstaklega þarf 

að staldra við miðatriðið, sem varðar færni til að skilja og meta aðstæður sínar. Þessa 

forsendu sjálfræðis, sem nefnd er andleg hæfni32, er ljóst að fólk með heilabilun 

uppfyllir ekki endilega, sérstaklega ekki þegar heilabilunin er komin á alvarlegri stig. 

Það að vera ófær um að þekkja og leggja mat á þá valkosti sem bjóðast eru hinsvegar 

„þær hömlur sem mestu máli skipta í tengslum við sjálfræði“, þar sem einstaklingi er 

ókleift að nýta sér frelsi sitt ef hann þekkir ekki valkostina sem aðstæður bjóða 

(Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 16). 

Spurningin um hæfni fólks er þó einnig mikilvæg í ljósi þess hve varlega þarf að stíga 

                                                 
32 Andleg hæfni felur í sér að: 1. Vera fær um að skilja þá valkosti sem maður hefur; 2. Geta skilið 

afleiðingar ákvörðunar sinnar, ekki síst fyrir líf sitt og líðan; 3. Bera skynbragð á verðmæti eða lífsgæði, 
því að valkostirnir og afleiðingarnar öðlast þýðingu fyrir einstakling í ljósi gildismats hans, þ.e. hann 
getur skilið mikilvægi þeirra fyrir líf sitt í ljósi gildismats síns (Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 138). 
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til jarðar þegar hún er annars vegar. Vilhjálmur Árnason bendir á tvennt sem gerir það 

að grípa fram fyrir hendurnar á fólki sem talið er andlega vanhæft sérlega 

vandmeðfarið. Annars vegar er sú staðreynd að erfitt getur verið að meta andlega hæfni. 

Við heilabilun getur til dæmis verið misjafnt hversu áberandi vitræn skerðing 

einstaklingsins er hverju sinni, eins og minnst var á í fyrsta kafla. Þetta getur gert 

andlega hæfni hans breytilega (Rabins o.fl., 1999, s. 247). Þá getur þunglyndi valdið því 

að vitræn skerðing virðist meiri en hún er í raun, eins og einnig hefur verið minnst á33. 

Hinsvegar segir Vilhjálmur „það eitt að draga hæfni manns í efa [...] eins konar aðför að 

persónunni sjálfri“, enda „[h]æfileikinn til að taka ákvarðanir um eigið líf [...] 

kennimerki hinnar fullveðja manneskju“. Þegar efast er um þann hæfileika getur hún 

„upplifað það sem óréttmæta innrás í mannhelgi sína“. Það er því ákaflega mikilvægt að 

miða við að „sönnunarbyrðin“ í slíku máli hvíli ekki á þeim einstaklingi sem efast er um, 

heldur á þeim sem dregur hæfni hans í efa (Vilhjálmur Árnason, 2004, s. 20). Hér er 

ennfremur rétt að staldra við mikilvæg varnaðarorð Posts, sem áréttar að dómur um andlegt 

vanhæfi einstaklings með heilabilun eigi einungis að endurspegla vitrænt ástand þess sem í 

hlut á, en ekki þarfir annarra eða skort þeirra á umburðarlyndi (Post, 1995, s. 67). Á sömu 

nótum hefur því verið haldið fram að yfirborðskennd ályktun eða hugmynd um vanhæfni 

eldra fólks með truflaða heilastarfsemi endurspegli jafnvel á stundum áhugaleysi eða skort á 

nauðsynlegri viðleitni til að sjá hlutina frá sjónarhorni þess (Gadow, 1980). Þá hefur verið 

talið að ofuráhersla á óskert sjálfræði auki hættuna á að þeir sem hafi það ekki verði fyrir 

vanrækslu (Rabins o.fl., 1999, s. viii). Af ofangreindu má því ljóst vera að vanda þarf til 

verka þegar meta á andlega hæfni einstaklings með heilabilun. 

3.1.1  Leiðir til að hámarka sjálfræði 

Í ljósi þess sem hér hefur verið sagt hefur þótt nauðsynlegt að skoða aðrar leiðir til að 

dæma andlega hæfni fólks með vitræna skerðingu en þá, að fella dóm um að hún sé 

annaðhvort til staðar eða ekki. Bent hefur verið á að slík hæfni geti verið til staðar „að 

hluta“. Þannig gildi um meirihluta einstaklinga sem búa við skerta vitsmunalega færni 

að þeir geti vel verið hæfir um að taka ákvarðanir um sumt, þótt það gildi ekki um 

annað, og sá úrskurður þarf að miðast við það hve mikið er í húfi hverju sinni (Rabins 

o.fl., 1999, s. 247). Heilabilaðan einstakling sem fluttur er á hjúkrunarheimili kann 

þannig að hafa skort þá dómgreind sem þurfti til að búa áfram í eigin húsnæði án 
                                                 
33 Nefna mætti fleiri ástæður fyrir tímabundinni röskun á skilningi, rökhugsun og dómgreind umfram 

það sem orsakast af þekktri vitrænni skerðingu heilabilaðs einstaklings, svo sem óráð (delirium), sem 
einstaklingum með heilabilun er mun hættara við en öðrum (Reuben o.fl., 2002, s. 35). 
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stuðnings. Á sama tíma getur hann verið vel fær um að taka „hversdagslegri“ ákvarðanir 

sem snerta daglegt líf, svo sem um fótaferðatíma, val á klæðnaði, hve oft farið er í bað, 

og þátttöku í dægradvöl. 

Á grundvelli þessa má segja að heilabilunargreining sé ekki sjálfkrafa ávísun á andlega 

vanhæfni, heldur beri að meta hana með tilliti til hvers úrlausnarefnis fyrir sig. Á þessa 

nálgun má ennfremur líta sem leið til að hámarka sjálfræði einstaklingsins, þar eð 

líkurnar á því að viðkomandi fái að ráða í fleiri málum aukast. Þetta er einnig í samræmi 

við það markmið að leitast í umönnun við að viðhalda hverskonar færni sem 

einstaklingurinn býr enn yfir (Rabins o.fl., 1999, s. 252; Silberfeld og Fish, 1994, s. 40). 

Þegar sú staða kemur upp að hæfni heilabilaðs einstaklings í tilteknu máli er óljós er 

frekari vandi á höndum. Þá hefur verið bent á þann möguleika að styðjast megi við þá 

afstöðu eða sýn sem hann hafði áður en vitrænnar skerðingar varð vart, liggi hún ljós 

fyrir. Tjái einstaklingurinn afstöðu í samræmi við fyrra gildismat hefur þannig verið 

álitið að meira mark sé á henni takandi, og þannig líklegra að viðkomandi geti talist 

hæfur í málinu (Post, 1995, s. 68-69). 

Í sumum tilvikum hlýtur þó að gilda að hlutaðeigandi einstaklingur er metinn vanhæfur, og 

eftir því sem vitræn skerðing eykst má ætla að slíkt gerist í æ fleiri málum. Í sama anda og að 

ofan hefur því verið haldið fram að þá beri að leitast við að virða sjálfræði með því að fara 

eftir fyrri skoðun eða gildum (Dworkin, 1993, s. 227)34. Eftirfarandi tilvitnun í heilabilaðan 

mann bendir til þess að sumir heilabilaðir einstaklingar myndu kjósa þessa leið: 

Ég vil að aðrir beri virðingu fyrir, og hjálpi mér við að halda í þau viðmið sem 

ég hef fram að þessu haft í lífinu, og sem ég vegna sjúkdómsins hætti kannski að 

upplifa sem mikilvæg (Eriksen og Iversholt, 2006, s. 91). 

Á móti hefur verið bent á, að einstaklingi sé í raun ókleift að vita fyrirfram hvernig það 

sé að upplifa heilabilunarástand og því hafi fyrri skoðanir óljóst gildi (Post, 1995, s. 70). 

Þegar vanhæfur einstaklingur á í hlut þykir því sumum réttara að fara eftir því sem best 

þjónar hagsmunum hans eins og staðan er hverju sinni, en binda sig ekki við þekkt 

lífsviðhorf frá því áður (Dresser, 1995)35. 

                                                 
34  Rétt er að taka það fram að Dworkin setur viðhorf sitt einkum fram í samhengi við lífslengjandi 

meðferð.  
35  Grein Dressers er sett fram sem andsvar við þeim skoðunum sem fram koma í ofangreindu riti 

Dworkins. 
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3.1.2  Að gæta velferðar 

Óháð því hvora skoðunina menn aðhyllast verða óhjákvæmilega tilvik þar sem miða 

þarf við það eitt, hvað talið sé einstaklingi fyrir bestu (Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 

145-46)36. Í því samhengi sem hér er skoðað er ástæða til að ígrunda sérlega vel, hvað 

þetta felur í sér. 

Í umræðu um verndun velferðar þess sem ófær er um að meta aðstæður er megináhersla 

oftast lögð á það að vernda viðkomandi frá því að fara sér að voða (Vilhjálmur Árnason, 

2003, s. 161)37
. Sé verndun velferðar skoðuð þröngt með tilliti til að vernda frá skaða er 

þó hætt við að um leið sé lítið gert úr þörfum og löngunum heilabilaðs einstaklings, sem 

geta verið til staðar þó hann teljist vanhæfur. Hér skal ekki horft fram hjá því að „skylda 

okkar til að leyfa fólki að lifa eins og það kýs, þó það feli í sér áhættu“, geti eingöngu 

talist gilda um sjálfráða fólk (Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 161)38. Það liggur enda í 

augum uppi að takmarkaður tilgangur væri í að leggja niður allt eftirlit með því, hvað 

íbúar á stofnunum fyrir fólk með heilabilun tækju sér fyrir hendur. Hinsvegar ber 

umönnunaraðilum þar einnig skylda til að sinna vanhæfum skjólstæðingum sínum á 

þann hátt sem lágmarkar skerðingu frelsis (Rabins o.fl., 1999, s. 240; Silberfeld og Fish, 

1994, s. 4). Bestu leiðina til þess má að mati Silberfeld og Fish oft finna með því 

„einfaldlega að gefa óskum og viðbrögðum einstaklingsins gaum“ og í þeim tilgangi 

spyrja sig, hvað geri hann ánægðastan og atorkusamastan (Silberfeld og Fish, 1994, s. 

41). Þegar þörfum heilabilaðs einstaklingsins er mætt er ennfremur sennilegt að honum 

finnist hann einhvers metinn og jafnvel til gagns. Þar með er sennilegt að „alhliða 

tilfinning fyrir sjálfsmyndinni aukist“ (Kitwood, 2007, s. 148). Hér er því í raun haldið 

fram, að verndun velferðar heilabilaðs fólks sem býr á stofnun og telst vanhæft til mats 

á tilteknum aðstæðum, megi ekki einskorðast við að forða einstaklingnum frá hættu og 

áraun, heldur felist hún ekki síður í að komið sé til móts við þarfir hans og langanir eins 

                                                 
36 Ég kýs hér að sleppa því að ræða það sérstaklega hver það er sem hér tekur ákvarðanir fyrir hönd 

einstaklingins (sjá nánar um þetta í „Siðfræði lífs og dauða“ eftir Vilhjálm Árnason (2003), s. 146-
147), en í ljósi þess að gagnrýni mín í þessari ritgerð beinist að umönnunaraðilum inni á stofnunum 
ber að hafa þá í huga varðandi það sem hér er sagt. 

37 Þessi rök liggja til dæmis oftast til grundvallar því að fjötrar og önnur höft eru notuð á 
öldrunardeildum. 

38 Hér er skírskotað til eftirfarandi orða Johns Stuarts Mill (1806-1873): „Nauðung réttlætist af því einu, 
að verknaður sá, sem komið er í veg fyrir, sé öðrum til tjóns“, en „[h]eill og hamingja einstaklingsins 
sjálfs til líkama eða sálar [sé] ekki næg ástæða til frelsisskerðingar“. Mill tekur þó fram að reglan gildi 
aðeins um þá, sem „náð [hafi] fullum andlegum þroska“, og virðist þar eiga við þá sem lærst hafi að 
„hlíta leiðsögn [...] með rökræðum og fortölum“ (Mill, 1978, s. 45). Þótt Mill nefni það ekki beinum 
orðum virðist augljóst að þær aðstæður geti oft komið upp að „andlega vanheilir“ séu undanskildir frá 
þessari reglu (Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 151). 
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og kostur er, jafnvel með því að rýmka frelsi fremur en takmarka það. Vandinn hverju 

sinni felst þá í að finna ásættanlega leið þar sem beggja sjónarmiða er gætt. 

Víst er að fáliðun starfólks getur sett ofangreindri nálgun skorður þar sem mjög oft 

reynist tímafrekara að koma til móts við þarfir hvers og eins. Einnig getur verið 

einfaldast fyrir umönnunaraðilann að halda sig innan þeirrar „rútinu“ sem skapast hefur 

á hverjum stað, og gera ekki meira en það sem hefðin býður39.  

Burtséð frá hefðum og mönnun verður að gera þá kröfu að þeir sem hafa með höndum 

það verkefni að „vernda velferð“ skoði vandlega hvað ræður afstöðu þeirra í hverju 

tilviki. Það að hætta kunni að fylgja tiltekinni athöfn má þannig ekki verða afsökun 

starfsfólks fyrir að leggja sig ekki fram um að heilabilaður skjólstæðingur geti leitað 

tilgangs og ánægju40. Þannig ætti skerðing frelsis ekki að koma til vegna neins konar 

sjónarmiða hagræðis eða þæginda, heldur einungis þegar aðrar leiðir eru að vel 

athuguðu máli ekki færar. Í þessu sambandi ber að athuga að sú „hætta“ sem kann að 

skapast við tiltekna athöfn hlýtur að vissu marki að vera teygjanlegt hugtak og verður í 

raun að skoðast í samræmi við þá vernd sem byðist í formi aðstoðar. Sé hvert tilfelli 

ekki skoðað nægilega vandlega í þessu ljósi, hlýtur hættan á að brotið sé á sjálfræði 

hæfs einstaklings í raun að aukast41. Hér má hafa þá ábendingu að leiðarljósi, að gera 

ekki vandamál úr aðstæðum þar sem hvorki einstaklingurinn sem í hlut á né aðrir í 

kringum hann verða fyrir skaða eða áraun (Rabins o.fl., 1999, s. 241). 

3.1.3  Skírskotun til dæma 

Í ljósi þess sem hér hefur komið fram, er rétt að skoða hvort brotið sé á sjálfræði 

einstaklingsins í þeim dæmum sem sett voru fram í kafla 2.1. Þar eru það einkum seinni 

dæmin tvö, um Jónu og Karl, sem hafa greinilega skírskotun til spurningarinnar um sjálfræði. 

Í dæminu um Jónu (dæmi 3) kom fram að ráð voru tekin af henni í fatavali. Í ljósi 

umfjöllunar þessa kafla hefði átt að veita Jónu, sem ekki aðeins virðist hafa færni, 

heldur einnig mikinn áhuga og löngun til að ráða fatavali sínu, fullt vald til þess. Ekki 

                                                 
39  Það gæti t.d. verið að veigra sér við að fylgja skjólstæðingi út af deild, eða beita höftum. 
40 Arnrún Halla Arnórsdóttir er beinskeytt í orðum sínum um þetta: “En horfa verður á að hvaða 

hagsmunum er verið að vinna, virðingu og vellíðan sjúklingsins eða lengri kaffitíma starfsfólks” 
(Arnrún Halla Arnórsdóttir, 2002, s. 43). 

41  Í þessu sambandi er vert að nefna ábendingu Gæðaráðs Landlæknisembættisins í öldrunarhjúkrun í 
sambandi við læsingar á heilabilunardeildum öldrunarheimila. Þær séu í raun á „gráu svæði“ lagalega 
séð, þar sem einstaklingarnir sem þar eru fyrir innan hafa fæstir verið formlega sviptir sjálfræði 
(Gæðaráð öldrunarhjúkrunar, júlí 2008, s. 8). 
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fæst séð annað en hún hafi verið til þess hæf42. Þannig hefur sú misbjóðandi framkoma 

að virða skoðanir Jónu að vettugi leitt til þess að brotið er á sjálfræði hennar. 

Hér gæti átt við það sem Crabtree og Caron-Parker telja algengt, það er að umönnunaraðilar 

álykti sem svo, að sé skjólstæðingur þeirra ekki fær um að framkvæma ákveðna athöfn, sé 

hann einnig ófær um val henni tengdri (Crabtree og Caron-Parker, 1991). 

Dæmið sýnir að auki mikilvægi þeirrar tilfinningar að fá að ráða þeim hlutum sjálfur 

sem maður hefur hæfni til, og þá vanlíðan sem það getur framkallað að ráðin séu tekin 

af manni. Hugsanlegt má telja að sú vanlíðan sem birtist í mótþróa Jónu og skapvonsku 

tengist þessu. 

Í dæminu um Karl (dæmi 4) er tekin sú ákvörðun að læsa dyrum til að bregðast við 

tilhneigingu hans til að yfirgefa deildina. Þyki Karl hæfur til að fara út af deildinni einn 

síns liðs væri brotið á sjálfræði hans með því að hefta för hans. Hér skiptir máli hvort 

hann getur áttað sig á umferð og umhverfi, auk þeirra áhrifa sem þessir þættir hafa á 

hann. Í dæminu virðist þurfa að leita hans, sem gæti bent til þess að hann komi ekki 

aftur á stofnunina hjálparlaust. Ólíklegt verður ennfremur að teljast að maður sem 

fluttur er á stofnun vegna heilabilunar geti varað sig á hættum í umferðinni eins og áður. 

Karl er því sennilega ekki hæfur hvað þessar aðstæður varðar og því ekki brotið með 

beinum hætti á sjálfræði hans. Í dæminu gefur starfsfólk þó „verndunarsjónarmiði“ 

aukið vægi á kostnað lágmörkunar frelsisskerðingar á þann hátt að þeirri þörf sem liggur 

að baki hegðun Karls er ekki sýnd skilningur, heldur einblínt á mögulegar hættur og 

hann þar með smættaður niður í vandamál. 

Þótt Karl teljist ólíklega vitsmunalega hæfur til að fara út af stofnuninni einn síns liðs, 

mætti í ljósi þess sem að ofan er sagt samt sem áður hugsa sér að komið væri á móts við 

þá þörf hans á þeim forsendum að það drægi úr vanlíðan. Við það væri sókn hans í að 

komast út ekki lengur vandasamt „hegðunareinkenni“, heldur gagnlegt úrræði. Til að 

samræma slíka lágmörkun frelsisskerðingar við lágmarks áhættu þyrfti um leið að huga 

að því að tryggja öryggi, t.d. með fylgdarmanneskju. Eins og getið var í skýringu við 

dæmið er að sjálfsögðu einnig rík þörf á að taka á ástæðum vanlíðunar Karls inni á 

deildinni. Verið gæti að við slíka nálgun hefði Karl aldrei leitað út af deildinni, og 

„vandamálið“ þar með verið úr sögunni án þess að grípa þyrfti til hafta. 

                                                 
42  Jóna virðist þannig allt í senn fær um að skilja aðstæður sínar, leggja á þær mat, og vita hvað í boði er, 

svo skírskotað sé til framangreindrar skilgreiningar á andlegri hæfni. Þá mætti hér einnig vísa til þess 
að núverandi afstaða hennar til klæðavals virðist í samræmi við fyrri afstöðu. 
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3.1.4  Samantekt 

Eins og ráða má af þessum kafla er mikilvægt er að halda sjálfræðisgildinu á lofti þegar 

heilabilaðir eru annars vegar og umgangast það með engu minni virðingu en hjá öðrum. 

Siðferðilegt mikilvægi sjálfræðis getur enda ekki talist rýrna þótt einstaklingur með 

heilabilun eigi í hlut. Hér er mikilvægt að líta til þess, sem nánar verður fjallað um síðar 

í þessum kafla, að gildi einstaklings sem manneskja getur ekki talist rýrna við 

heilabilun. Einnig verður að taka tillit til þeirrar undirstöðu vellíðanar að finna að maður 

fái einhverju ráðið um eigið líf, sé þar gerandi en ekki einungis uppá ákvarðanir annarra 

kominn. Jafnvel má ætla að þetta hafi sérstakt mikilvægi fyrir heilabilaða umfram aðra 

þar sem sjúkdómur þeirra grefur undan þeim hæfileikum sem eru að einhverju leyti 

forsendur sjálfræðis. Missir slíkra hæfileika, og ef til vill sjálfræðis í kjölfarið, getur 

valdið hræðslu einsog tilvitnun hér að ofan sýnir. Í þessu ljósi má telja mikilvægt að 

hinn heilabilaði finni að umhverfið standi vörð um sjálfræði hans með virkum hætti 

enda getur það haft neikvæð áhrif á heilabilaðan einstakling ef sjálfræði er virt að 

vettugi, líkt og í fyrra dæminu hér að ofan.  

Af þessu má draga þá ályktun að ávallt verði að gera ráð fyrir að sjálfræði skipti 

heilabilaðan einstakling máli og leita leiða til að hámarka það. Hvernig brugðist er við í 

tilteknum aðstæðum veltur síðan á hæfni einstaklingsins til að skilja og meta aðstæður 

sínar, eins og rakið hefur verið. 

Með kaflanum er ennfremur slegið föstu, að misbjóðandi framferði getur leitt til þess að 

brotið er á sjálfræði fólks. Þetta getur leitt af þeirri afstöðu að gera annaðhvort ráð fyrir 

að hæfni sé ekki til staðar hjá heilabiluðum einstaklingi að óathuguðu máli, eða gera ráð 

fyrir að sjálfræði skipti hann ekki máli. Það kemur ekki á óvart að vanlíðan vegna 

slíkrar „atlögu að einstaklingnum sjálfum“ geti í tilfelli þess sem átt getur í erfiðleikum 

með að tjá sig birst í hegðun sem valdið getur umhverfinu sem og einstaklingnum 

sjálfum álagi. Einnig verður að telja misbjóðandi ef ekki er sýnd sú nærgætni að miða 

við lágmarks frelsisskerðingu í aðstæðum þar sem heilabilaður einstaklingur telst ekki 

hæfur til að ráða sér sjálfur, enda þá gert ráð fyrir að slíkt skipti heilabilaða minna máli 

en aðra. Þegar heilabilaðir eru annars vegar er því ljóst að spurningar um sjálfræði 

krefjast ígrundunar í samræmi við þær viðkvæmu aðstæður sem staðið er frammi fyrir 

hverju sinni. 
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3.2  Virðing 

„Grunnviðfangsefni siðfræði tengdri heilabilun er […] að tryggja undirstöður virðingar fyrir það 

fólk sem við heilabilun glímir“ (Post, 1995, s. 30). 

Ásamt sjálfræði má telja virðingu til grundvallargilda mannlífsins (Ástríður 

Stefánsdóttir, 2006). Virðing er í raun nátengd sjálfræðishugtakinu sem rætt var hér að 

ofan, en hún getur talist forsenda þess í þeim skilningi að það er virðing fyrir gjörðum 

annars einstaklings sem skapar honum það rými til athafna sem nauðsynlegt er til að 

sjálfræði hans sé virt (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Þannig er, um leið og virðing fyrir 

einstaklingnum glatast, aukin hætta á að hugsanlegt sjálfræði hans gleymist eða sé ekki 

virt. Það byggir til dæmis á ákveðinni vanvirðingu að gera sjálfkrafa ráð fyrir vanhæfi 

einstaklings með heilabilun. Einnig má segja að virðing sé forsenda þess að viðkomandi 

njóti ákveðins „athafnafrelsis“ þrátt fyrir að teljast ekki hæfur í tilteknu máli, samanber 

umfjöllun hér að ofan. Í aðstæðum þar sem ljóst þykir að andleg hæfni sé ekki til staðar 

má segja að sú virðing sem okkur ber að sýna einstaklingnum knýji okkur til að takast á 

við aðstæður með það að leiðarljósi hvernig þörfum hans verður best sinnt. 

Samanborið við sjálfræði er virðing þó enn víðara hugtak þar eð það nær til allra 

samskipta okkar við annan einstakling. Við höfum með öðrum orðum möguleika á að 

sýna öðrum virðingu í öllum okkar samskiptum, ekki aðeins þegar við erum í aðstöðu til 

að veita rými til athafna. Sem einfalt dæmi má nefna að það, hvort og hvernig við 

kjósum að ávarpa annan einstakling endurspeglar ákveðna virðingu fyrir honum, eða 

skort á sama. Linda K. George telur virðingu annarra nauðsynlega forsendu lífsgæða. 

Þetta virðist henni eiga jafnt við um þá sem glíma við alvarlega andlega fötlun (George, 

1998)43. Virðing hlýtur því að teljast afar mikilvæg farsælum samskiptum manna í milli. 

Þrátt fyrir þetta virðist alltof auðvelt að breyta ekki af virðingu gagnvart heilabiluðum 

skjólstæðingum, þótt það sé ef til vill ekki gert af ásettu ráði. Oft virðist það til dæmis 

„týnast“ þegar einblínt er á áþreifanleg verkefni sem áhersla er lögð á að inna af hendi 

(Shotton og Seedhouse, 1998). Í ljósi þessa má velta fyrir sér, hvað veldur því að 

tilhlýðileg virðing gleymist svo auðveldlega við umönnun heilabilaðra. Rétt eins og 

virðing getur talist forsenda sjálfræðis má spyrja, hverjar séu forsendur virðingar okkar 

fyrir öðrum? 

                                                 
43  Orðrétt segir höfundurinn: „…jafnvel þegar um er að ræða alvarlega andlega og líkamlega fötlun er 

fólk fært um að meta virðingu annarra og þjást, sé þeim vanvirðing sýnd“. 
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3.2.1  Forsendur virðingar? 

Ýmsir hafa fjallað um það hvort manneskja þurfi að uppfylla ákveðin skilyrði til að teljast 

„virðingar verð“. Hin siðferðilega krafa um að sýna fólki virðingu er gjarnan rökstudd með 

vísun í þætti sem í eðli sínu skilja manneskjuna frá öðrum lífverum. Þannig telur Viljálmur 

Árnason „[höfuðástæðuna] fyrir að okkur ber að auðsýna fólki virðingu [vera þá] að 

manneskjan er vera sem er fær um að meta eigin athafnir og finna lífi sínu þann farveg sem 

hún sjálf telur mikilvægan“ (Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 22-23). Í ljósi þess að Vilhjálmur 

leggur jafnframt í máli sínu áherslu á siðferðilegan jöfnuð sem grundvallast á virðingu án 

sérstakra skilyrða44, má segja að sú höfuðástæða sem hann nefnir sé ekki nægilega 

yfirgripsmikil ein og sér, þar sem utan hennar hljóta að falla einstaklingar sem eru ekki 

fyllilega færir um að stjórna eigin lífi, þar með talið heilabilaðir. 

Post bendir á að í nútíma samfélagi sé ofuráhersla lögð á vitræna færni, svo sem 

dómgreind, sjálfstæði, skilvirkni og sjálfsstjórn. Þetta skapi hættu á vanvirðingu 

gagnvart þeim sem hana skortir, eins og átt getur við um heilabilaða. Hann gagnrýnir 

jafnframt þá siðfræðinga sem leitast við að skilgreina siðferðilega verðleika á slíkum 

hæfileikum, enda útiloki það fólk með heilabilun (Post, 1995, s. 16 og 28). Sem dæmi 

nefnir hann Peter Singer (1993) sem meðal annarra eiginleika taldi upp sjálfsvitund, 

sjálfsstjórn, og skynbragð á fortíð og framtíð, auk hæfileika til tengslamyndunar, 

samkenndar og samskipta sem siðferðilegan grundvöll þess að geta talist „persóna“. 

Post bendir á að samkvæmt þessari skilgreiningu sé sumt fólk, meðal annars 

heilabilaðir, ekki persónur og verði þannig útundan45. Þetta samræmist ekki því mati 

hans að verkefni siðfræðinnar sé að innlima þá sem varnarlausir eru, fremur en útiloka 

þá (Post, 1995, s. 16). 

Á svipuðum nótum hefur það verið gagnrýnt að telja sjálfsvitund46 heilabilaðra horfna 

eða hverfandi. Við alvarlegt heilabilunarástand getur ef til vill á stundum virst sem 

einstaklingur sé ekki „til staðar“. Þar er grundvallaratriði að vera næmur á þá tjáningu 

                                                 
44  Vilhjálmur nefnir í þessu sambandi hlutverk, hæfileika, stöðu, aldur, kyn, kynþátt og afköst 

(Vilhjálmur Árnason, 2003, s. 22). 
45 Í þessu felst „annaðhvort-eða“ skilgreining á því hvort einstaklingur telst persóna. Í svipuðu samhengi 

spyr Tom Kitwood þeirrar athyglisverðu spurningar, hvort persónuhugtakið sé algilt, eða hvort það 
geti rýrnað (Kitwood, 2007, s. 28). 

46 Post notar í þessu samhengi ýmist orðin „sjálfsvitund“ (e. self-consciousness) eða „sjálf“ (e. self), að 
því er virðist um sama hlut. Til einföldunar hefur hið fyrrnefnda verið valið hér. Samkvæmt Íslenskri 
orðabók merkir sjálf „innsta eðli persónuleikans, meðvitund einstaklings um sjálfan sig“ en 
sjálfsvitund „meðvitund og hugmyndir manneskjunnar um sjálfa sig“. Á þessu sést að íslensk merking 
orðanna er mjög svipuð. 
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sem enn kann að vera fyrir hendi, en Sabat og Harre telja meint hvarf sjálfsvitundar 

hljóta að skrifast á skort á slíkri næmni (Sabat og Harre, 1992). Post bendir í þessu 

sambandi á, að fólk með mjög alvarlega heilabilun sýni oft tilfinningaviðbrögð, og 

minnir á þá staðreynd að fyrir komi stundir þar sem það virðist „skýrara“ og 

einstaklingurinn „sem var“ þekkist á ný (Post, 1995, s. 106). Í þessu ljósi, og um leið 

með skírskotun til þess að ólíklegt er að nokkur muni geta lýst reynslu af mjög 

alvarlegri heilabilun, sé í reynd ekki hægt að hrekja þá túlkun að sjálfsvitund sé 

viðhaldið þrátt fyrir þróun heilabilunar. Það sé jafnframt þessi túlkun sem kalli á 

virðingu gagnvart einstaklingnum (Post, 1995, s. 39).  

Í siðferðilegri umræðu um virðingu gagnvart heilabiluðum hefur sú staðhæfing verið 

sett fram, að sumir einstaklingar, einkum þegar sjúkdómur þeirra er kominn á alvarlegri 

stig, virðist hvorki skynja vanvirðingu né verða fyrir áhrifum af henni (Dworkin, 1993, 

s. 234). Spyrja mætti, hvort krafan um virðingu gagnvart heilabiluðum falli niður í 

þessu ljósi? Hér verður Post enn til varnar, en hann leggur áherslu á að ekkert sé hægt 

að gefa sér fyrirfram um reynsluheim alvarlega heilabilaðra. Því hljótum við að verða 

að gera ráð fyrir að þeir beri skynbragð á vanvirðingu í sinn garð (Post, 1995, s. 6-7).  

Fyrr í kaflanum var þeirri spurningu velt upp, hvað ylli því að tilhlýðileg virðing 

gleymist svo auðveldlega við umönnun heilabilaðra. Ef til vill er hluta skýringarinnar að 

leita í þeirri samfélagslegu tilhneigingu að meta vitræna færni svo mikils, eins og Post 

lýsir. Það kann að vera að þetta gildismat endurspeglist ómeðvitað í framkomu 

starfsfólks gagnvart heilabiluðum skjólstæðingum og jafnvel að það líti að einhverju 

marki ekki á þá sem fullgildar persónur eða geri ráð fyrir skertri sjálfsvitund í 

einhverjum aðstæðum. Við það hlýtur hættan á vanvirðingu í orði og verki að verða 

meiri. Sama gildir um aðrar mögulegar ástæður virðingarleysis við umönnun en líklegt 

er að þær tengist sömu atriðum og áður var fjallað um sem ástæður misbjóðandi 

framferðis yfirleitt, það er venjum og reglum innan stofnana, vinnuálagi, auk 

vanþekkingar og fastmótaðra viðhorfa um færni heilabilaðra sem eiga sér ekki endilega 

stoð í raunveruleikanum. Þau andsvör sem sett voru fram við sömu atriðum eiga í raun 

einnig við hér. Hvað varðar vangaveltur um skilyrðissetningu fyrir að vera persóna og 

að hve miklu marki sjálfsvitund og skynjun sé til staðar, sem viðmið fyrir hvort sýna 

beri einstaklingi virðingu, hlýtur að verða að vísa þeim á bug. Það er til dæmis erfitt að 

koma auga á tilgang með því að undanskilja sumt fólk frá því að teljast persónur. Það 

virðist álíka ranglátt og að segja að sumir einstaklingar séu ekki manneskjur, sem aftur 
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virðist hafa þann eina tilgang að réttlæta flokkun á fólki eftir einhvers konar 

verðleikum. Slík flokkun hlýtur að dæmast ódyggðug og jafnframt ósamræmanleg þeirri 

sýn á manneskjuna sem kristin hugmyndafræði byggir á, og telja má grundvöll 

velferðarhugsunar í vestrænum samfélögum. Hvað varðar sjálfsvitund og skynjun 

vanvirðingar skal hér tekið undir með Post: Við höfum í raun engar forsendur til að 

meta þessa þætti út frá öðru en þeim vísbendingum sem við sjáum ef við leggjum okkur 

eftir því47, meðan við höfum ekki aðgang að reynsluheimi alvarlega heilabilaðs fólks. 

Þessari stöðu má líkja við þá úreltu túlkun, að meðvitundarlaust fólk beri ekkert 

skynbragð á umhverfi sitt. Þær undantekningar á þessu sem komið hafa í ljós hafa leitt 

til gjörbreyttra leiðbeininga um umgengni við fólk sem misst hefur meðvitund eða er 

haldið sofandi í læknisfræðilegum tilgangi.  

3.2.2  Skírskotun til dæma. 

Hér að ofan hefur verið rætt um gildi virðingar og nokkrar mögulegar forsendur hennar 

hafa verið ræddar, en þær virðast standa á brauðfótum, eins og sýnt hefur verið fram á. 

Rök þess efnis að afsakanlegt sé að sýna heilabiluðum vanvirðandi framferði virðast því 

í engu réttlætanleg. Lykilatriði hér er sú staðreynd, hve lítið við fáum vitað um upplifun 

alvarlega heilabilaðra einstaklinga, og getum því á engan hátt ætlað þeim að skynja ekki 

vanvirðu í hátterni annarra. 

Nú skal athygli aftur beint að misbjóðandi framferði með því að skoða hvort virðingu 

skortir í dæmunum fjórum úr kafla 2.1. 

Í dæmi 1 (Þóra, sem fékk ekki dagblaðið sitt) stendur uppúr að ekki er gert ráð fyrir að 

Þóra átti sig á því að dagblaðið hennar vanti, að því er virðist vegna þess að hún er 

heilabiluð. Þar með skortir virðingu fyrir þeirri vitrænu færni sem enn kann að vera til 

staðar hjá henni. 

Þóra hefur verið áskrifandi að blaðinu til margra ára. Þessi vani gæti verið henni 

mikilvægur jafnvel þótt geta til að lesa blaðið, eða meðtaka það sem þar stendur, væri 

skert eða horfin. Í því ljósi mætti þrátt fyrir slíka færniskerðingu taka þá afstöðu að líta á 

                                                 
47  Linda K. George nefnir dæmi um slíka vísbendingu. Öldruð kona með alvarlega heilabilun sýndi 

ávallt mikinn mótþróa með háværum ópum þegar starfsfólk hjúkrunarheimilisins þar sem hún bjó 
baðaði hana. Margvíslegar tilraunir til að gera upplifun hennar þægilegri, svo sem að leika róandi 
tónlist og tala rólega til hennar, höfðu engan árangur borið. Dag einn kom annar starfsmaður en þeir 
sem um böðunina sáu inn í baðrýmið til að koma mikilvægum skilaboðum á framfæri, og lokaði á 
eftir sér. Við það þagnaði konan. Enginn virtist áður hafa gert ráð fyrir að mikilvægi þess fyrir hana að 
framkvæma böðunina bakvið luktar dyr. Þetta telur höfundur sterka vísbendingu um að heilabilaðir 
geti skynjað vanvirðingu (George, 1998). 
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það sem lið í því að viðhalda reisn Þóru að fá blaðið áfram, og leyfa henni þannig að 

njóta vafans. 

Í dæminu kemur einnig fram vanvirðing fyrir einkarétti hennar til að ráða yfir hlutum 

eða verðmætum48, sem í því felst að taka blaðið „láni“ að henni forspurðri. Þannig 

birtist einnig virðingarleysi fyrir því mikilvægi sem slíkur réttur kann að hafa fyrir 

heilabilaðan einstakling. 

Í dæmi 2 (Sólveig sem vildi hjálpa til) er virðingarleysi ef til vill ekki jafn augljóst við 

fyrstu sýn. Hér gæti verið um að ræða viðleitni starfsmanns til að stuðla að 

„áhyggjulausu ævikvöldi“ vistmanns, þar sem hann er leystur frá ábyrgðum og skyldum 

og nýtur alhliða umsjár (Jón Björnsson, 1993, s. 795). Um leið bíður þó reisn konunnar í 

dæminu hnekki við þá höfnun sem hún verður fyrir49. Þetta mætti með öðrum orðum 

telja dæmi um það, þegar meint umhyggja fyrir velferð felur um leið í sér 

virðingarleysi, þótt það sé ólíklega að ásettu ráði. 

Þá getur verið að starfsmaðurinn kjósi hér að vísa Sólveigu frá til að forðast tafir, en 

líklegt er að hann stuðli þar með að því vaxandi framtaksleysi sem einnig er lýst í 

dæminu. Sólveigu er þannig einnig sýnd vanvirðing þar eð starfsmaður setur eigin 

vinnuhagræði ofar velferð hennar. 

Að síðustu felst virðingarleysi í því að leita ekki orsaka þeirra hegðunareinkenna sem 

fram koma hjá Sólveigu og bregðast við þeim. 

Í þriðja dæmi (Jóna, sem fær ekki að velja hverju hún klæðist) birtist vanvirðing 

gagnvart venjum Jónu og persónulegum smekk tengdum fatavali. Vanvirðingin verður 

enn meiri í ljósi þess að áhugi hennar hefur einkum tengst þessum sama þætti. Þar með 

má segja að skorti á virðingu fyrir persónuleika hennar. Þegar hefur verið fjallað um 

skerðingu sjálfræðis Jónu sem hæfs einstaklings með tilliti til fatavals. Þar birtist skert 

rými til athafna sem tengist virðingu eins og fyrr hefur verið getið. Auk þess felst 

lítillækkun í því að vera gert að klæðast öðru en maður kýs. 

Fjórða og síðasta dæmið (Karl, sem sækir út af deildinni) tengdist einnig umræðunni um 

sjálfræði, sem hér birtist í skertu athafnafrelsi og snertir þannig eins og dæmið hér á 

undan virðingu í tengslum við skert athafnarými. Þá felst hér, líkt og í dæmi tvö, 

                                                 
48  Þ.e. eignarrétti hennar. 
49  Þetta kallast á við orð danska rithöfundarins Mariu Helleberg, að „[í] reisn [sé] meðal annars falinn 

rétturinn til að takast á við verkefni við hæfi“ (Helleberg, 1997, s. 41). 
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virðingarleysi í því að ekki er reynt að ráða í mögulegar orsakir fyrir þörf Karls til að 

komast út af deildinni og vinna með þær50. Dæmið sýnir einnig virðingarleysi fyrir 

persónueinkennum einstaklings eins og dæmið hér á undan, en á annan hátt: Starfsfólk 

fer hér ekki leynt með vanþóknun sína á háttum Karls. Hann situr þannig í raun undir 

átölum þess, sem er auðmýkjandi. Þar að auki talar það um hann sín á milli á neikvæðan 

hátt að honum fjarstöddum. Hér bera að athuga að breytni gagnvart öðrum getur verið 

auðmýkjandi og vanvirðandi jafnvel þó viðkomandi komi aldrei til með að vita af henni. 

Þetta getur ennfremur haft áhrif á viðhorf og framkomu okkar gagnvart þeim 

einstaklingi (Arnrún Halla Arnórsdóttir, 2002, s. 22). 

3.2.3  Samantekt 

Í öllum dæmunum fjórum hér að framan er heilabiluðum einstaklingum sýnd vanvirðing 

í ólíkum aðstæðum. Umönnunaraðilinn virðist gjarnan með breytni sinni meðvitað eða 

ómeðvitað gera ráð fyrir að hún snerti skjólstæðinginn ekki, vegna heilabilunarinnar. 

Hann taki þannig ekki eftir henni eða hún skipti hann ekki máli í ljósi vitræns ástands 

síns og því hafi hún ekki eða síður áhrif á hann. Þetta skortir okkur þó forsendur til að 

meta eins og komið hefur fram, og getum því ekki réttlætt slíka ályktun. Því hlýtur að 

teljast rangt að leyfa henni að stýra breytni okkar.  

Það, hvort hinn heilabilaði upplifir framkomu sem vanvirðandi skiptir í reynd ekki máli 

fyrir þann kjarna máls sem er til umræðu hér. Segja má að vandinn sé hafinn yfir það, 

hvort hinn heilabilaði einstaklingur eða hugsanlegur áhorfandi skynji framkomuna sem 

vanvirðandi. Sé sá fyrrnefndi mögulega ófær um það, heilabilunarástands síns vegna, en 

áhorfandi sem gengur heill til skógar upplifir hana þannig, hlýtur hún að vera það. Það 

firrir því ekki þann sem misbýður ábyrgð, að sá sem fyrir verður geti hugsanlega ekki 

upplifað eða ekki tjáð sig um að sér sé misboðið. 

Þegar að er gáð er erfitt að ímynda sér nokkra misbjóðandi framkomu sem ekki 

vanvirðir um leið. Eins og leitt hefur verið rökum að getur virðing fyrir öðrum ekki 

byggst á forsendum sem útiloka ákveðna hópa á grundvelli vitrænnar færni. Af því 

leiðir að misbjóðandi framkoma vanvirðir heilabilaða jafnt sem aðra. Jafnframt má færa 

rök fyrir því, að heilabiluðum einstaklingi sé sérstök vanvirðing sýnd, með því að gera 

ráð fyrir að hann skynji hana síður en aðrir. 

                                                 
50 Í ljósi þess að Karl virðist leita burt af deildinni vegna vanlíðanar má ímynda sér að það úrræði sem 

gripið er til (læsing dyra) auki enn frekar á vanlíðan hans. 
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Sú vanvirðing sem fólgin er í misbjóðandi framferði hefur ennfremur áhrif á reisn þeirra 

einstaklinga sem í hlut eiga. Líta má á það sem eina af stærstu áskorununum í umönnun 

heilabilaðra að viðhalda reisn þeirra, en í þessu felst meðal annars tillitssemi gagnvart 

tilfinningum einstaklingsins og aðlögun umönnunar að þörfum hans (Rabins o.fl., 1999, 

s. 93). Á þessu er greinilegur brestur í dæmunum fjórum. 

3.3  Mennska 

„…á bakvið villu hinnar heilabiluðu manneskju er sú „mennska sem við eigum öll 

sameiginlega“ (Post, 1995, s. 26, vitnar í Naomi Feil (1993), s. xxv). 

Sé flett upp í Íslenskri orðabók er mennska skilgreind sem „mannlegt eðli“. Það hlýtur 

að tengjast einhverju sem við eigum öll sameiginlegt sem manneskjur. Í huga flestra er 

þetta líklega sú staðreynd að maðurinn hefur sálarlíf og einhverskonar andlega vitund51. 

Erfitt er að hrekja það sjónarmið að slíkt sé fólgið í öllum manneskjum, óháð 

vitsmunalegri færni52. Til nánari skýringar á mannlegu eðli hefur verið bent á að gera 

megi ráð fyrir ákveðnum sammannlegum þörfum, svo sem fyrir tengsl, hlutdeild, virkni 

og sjálfsmynd. Þessar þarfir verði ennfremur sterkari þegar einstaklingurinn er undir 

álagi, og séu til dæmis sérlega augljósar hjá fólki með heilabilun sem á gjarnan í 

erfiðleikum með að hafa frumkvæði að uppfyllingu þeirra (Kitwood, 2007, s. 143-44). 

Þá má líta á mennsku sem gildishlaðið hugtak sem vísi til þeirra verðmæta sem í 

manneskjunni búa (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Þessi skilgreining tengist þeirri 

hugmynd að manneskjan búi yfir ómetanlegu gildi í sjálfri sér og sé því dýrmæt vegna 

þess eins að hún er manneskja (Weil, 1986, s. 50)53. 

3.3.1  Þegar mennska er ekki viðurkennd 

Mennska tengist í raun virðingu annarra órjúfanlegum böndum. Eins og Ástríður 

Stefánsdóttir bendir á hefur virðing dýpri tilgang en þann að skapa það rými til athafna sem 

                                                 
51 Samkvæmt þýska heimspekingnum Immanuel Kant vekur þetta andlega eðli mannsins kröfu um 

skilyrðislausa virðingu fyrir manneskjunni. Sú krafa hans byggir þó á þeim grundvelli að hún geti nýtt 
eigin dómgreind til að stjórna gjörðum sínum. Kant gefur sér þannig að manneskjan hafi óskerta 
dómgreind (Johnson, 2010). Þar með á röksemdafærsla Kants síður við um þá sem þjást af heilabilun, 
og ýmsa aðra hópa þar sem þessir þættir hafa ekki náð þroska, s.s. kornabörn (Wood, 1999, s. 144). 
Athyglisvert er í þessu sambandi, að Kant þjáðist sjálfur af heilabilun þegar hann lést (Guard og 
Boller, 2005, s. 81-82). 

52 Þetta er augljóslega í samræmi við það sem sagt var hér að ofan um sjálfsvitund og skynjun fólks sem 
á í erfiðleikum með að tjá sig eða getur það alls ekki - við getum í raun ekki sannað að þessir þættir 
séu þrátt fyrir það ekki til staðar. 

53  Orðrétt segir Weil: „Það er eitthvað heilagt í sérhverri manneskju, en það er hvorki falið í persónu 
hennar né persónuleika. Það er fólgið í manneskjunni sjálfri.“  
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nauðsynlegt er sjálfræði einstaklingsins, og áður var vikið að. Þessi dýpri tilgangur 

virðingar „knýr okkur til að sjá hið ómetanlega gildi sem fólgið er í sérhverri mannveru“ án 

skírskotunar til eiginleika hennar og skoðunar okkar á henni, en þar með er ekki allt talið. 

Virðingin knýr okkur jafnframt til að sýna henni umhyggju í verki. Við verðum með öðrum 

orðum að sjá manneskjuna og einnig hafa hugrekki til að bregðast við henni til að virða 

hana (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Samkvæmt Peter Winch verður þetta tvennt í raun ekki 

aðskilið54. Í viðbragðinu, það er breytni okkar gagnvart annarri manneskju, felist í raun 

viðurkenningin á mennsku hennar (Winch, 1987, s. 156 og 165). 

Hér erum við komin að mikilvægu atriði: Á stundum gætir nefnilega tilhneigingar fólks 

til að bera ekki kennsl á eða bregðast að minnsta kosti ekki við mennsku annarra. Þetta 

gerist einmitt þegar við sýnum ekki með breytni okkar að við sjáum manneskju, heldur 

leiðum hana hjá okkur eins og hún sé ekki til staðar. Fólki virðist sérlega hætt við að 

haga sér svo gagnvart þeim sem búa af einhverjum ástæðum við hömlur við að tjá sig 

og eiga í samskiptum við aðra. Ástríður Stefánsdóttir nefnir í þessu sambandi útlendinga 

sem tala ekki það mál sem ríkir þar sem þeir eru staddir, fanga, og þá einstaklinga með 

tjáningarerfiðleika sem búa á stofnunum. Hætt er við að útlendingurinn einangrist þar 

sem við veigrum okkur við að gefa okkur á tal við hann, fanginn kann að njóta fárra 

heimsókna frá nákomnum ættingjum sem „birti“ fangavörðum persónuna handan 

„glæpamannsins“55, og starfsfólk á stofnun getur misst sjónar á þeirri persónu sem 

skjólstæðingur þeirra hefur að geyma vegna erfiðleika hans með að tjá hana. Við það að 

enginn komi þannig auga á hið ómetanlega gildi sem býr í hverjum slíkum einstaklingi 

má segja að mennska hans verði öðrum hulin og þar með „er hætt við að komið sé fram 

við [manneskjuna] eins og hlut“ (Ástríður Stefánsdóttir, 2006).  

Nefna má þrjár ástæður fyrir því að þetta gerist. Í fyrsta lagið getum við verið „slegin 

kærulausri blindu“ á aðra, og eltum þá jafnvel skoðanir og athafnir annarra 

hugsunarlaust. Í öðru lagi getur verið um að kenna ótta okkar við að horfast í augu við 

aðra og þarfir þeirra. Í þriðja og síðasta lagi getur verið um að ræða „einbert ofbeldi 

framkvæmt af ásetningi“. Þá „vitum við [í raun] af mennskunni en kjósum að leyfa 
                                                 
54   Þannig er samkvæmt Winch í raun ógerningur að bregðast ekki við neyð annars, sama hver hann er. Winch 

byggir umfjöllun sína á frásögninni um miskunnsama Samverjann, sem hafi brugðist við af nauðsyn þeirri 
sem hann fann fyrir vegna neyðar hin særða manns sem á vegi hans varð (Winch, 1987, s. 157).  

55  Ástríður vitnar hér í Raymond Gaita (2002), sem bendi á að föngum sem hætta að fá slíkar heimsóknir 
sé mun hættara en öðrum föngum við ofbeldi af hálfu fangavarða. Heimsóknirnar birti fangavörðum 
mennskuna í afbrotamanninum (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Vel má ímynda sér að þetta megi að 
einhverju leyti heimfæra þannig upp á heilabilað fólk á stofnun sem fáir heimsækja, að því sé hættara 
við misbjóðandi framferði og jafnvel vanrækslu.  
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henni ekki að birtast“ (Ástríður Stefánsdóttir, 2006). Á þessar þrjár ástæður má líta sem 

siðferðilega veikleika og jafnframt að það að viðurkenna ekki mennsku annarrar 

manneskju beri vott um skort á ákveðnu siðferðilegu innsæi. Slíkt innsæi þurfi að rækta 

með sér (Ástríður Stefánsdóttir, 2006)56. 

Auðvelt er að sjá fyrir sér hvernig þær aðstæður geta skapast á stofnun þar sem 

heilabilaðir dvelja, að mennska þeirra sé ekki viðurkennd á þann hátt sem að ofan er 

lýst. Eins og komið hefur fram er hér einmitt um að ræða hóp með skerta færni til að tjá 

sig, og þar með til að sýna þá manneskju sem hver og einn hefur að geyma. Því er 

einmitt hætt við að starfsfólk sjái hvorki manneskjuna né bregðist við henni. Einnig má 

ímynda sér að einkenni heilabilunarinnar verði svo fyrirferðamikil í þeirra huga að 

manneskjan á bakvið þau gleymist, og því eingöngu horft á hana út frá hegðun hennar. 

Hér er mikilvægt að einblína ekki eingöngu á slæmt minni, undarlegt atferli, eða að 

skjólstæðingurinn sé „krefjandi“ og „erfiður“, því hann er jafnframt einstök manneskja 

(Hellen, 1992, s. 50; Mace og Rabins, 1999, s. 12).  

3.3.2  Skírskotun til dæma 

Við getum nú skoðað dæmin fjögur úr öðrum kafla með tilliti til þess, hvort mennska 

þeirra er viðurkennd. 

Þegar hefur verið ræddur sá vandi sem fyrsta dæmið birtir, að ekki virðist gert ráð fyrir 

að Þóra taki eftir því að blaðið hennar vanti. Að seilast í það að henni forspurðri sneiðir 

ennfremur hjá þeim möguleika að hún hafi þörf fyrir og rétt á einkalífi. Á þennan hátt 

virðast starfsmenn horfa framhjá Þóru sem manneskju.  

Í öðru dæmi virðist sem starfsmaðurinn sjái fyrst og fremst í Sólveigu áttavillta konu 

sem við það að vilja grípa í verk er honum til trafala. Hér er mennska Sólveigar ekki 

viðurkennd því starfsmanninum mistekst að sjá og koma til móts við manneskju í þörf 

fyrir virkni og leit að hlutverki á nýjum stað. 

Í þriðja dæmi má ætla að starfsfólk sjái í Jónu einkum „mótþróa“ við því úrræði 

(einfaldari fatnaði) sem að þeirra mati er þægilegast fyrir hana sjálfa og þá sem 

starfsmenn um leið. Um leið er horft fram hjá þeirri staðreynd að um er að ræða 

                                                 
56  Athyglisverð er einnig i þessu sambandi sú túlkun Winch, að lögspekingurinn sem spyr Jesú 

spurningarinnar „Hver er náungi minn?“ hafi í raun leitast eftir einhvers konar skilgreiningu hans á 
því, hverja bæri að telja í slíkra hópi. Þá bregðist Jesú við með hinni kunnu dæmisögu og láti loks 
lögspekinginn sjálfan svara gagnspurningunni, hver hinna þriggja sem gengu fram á hinn særða mann 
hafi verið honum náungi. Þar með sé á sérlega sterkan hátt undirstrikuð nauðsyn þess að sú ályktun sé 
frá manni sjálfum komin (Winch, 1987, s. 155-57). 
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manneskju sem hefur réttmæta skoðun á því hverju hún klæðist, og að það skiptir hana 

máli í ljósi persónuleika hennar. 

Í fjórða og síðasta dæminu virðist Karl birtast starfsfólki fyrst og fremst sem 

„sérvitringur“, sem ennfremur bakar þeim vandamál við að sækja burt af deildinni en 

ekki sem maður sem líður ekki vel undir þeim kringumstæðum sem honum eru búnar. 

Það kemur því ekki auga á manneskjuna og þörf hennar fyrir viðbrögðum þeirra við 

vanlíðan sinni. 

3.3.3  Samantekt 

Í öllum dæmunum fjórum hér að ofan er horft framhjá manneskjunni og látið hjá líða 

að bregðast við aðstæðum í samræmi við þarfir hennar sem slíkrar. Við þetta brýtur 

misbjóðandi framferði á mennsku einstaklingsins sem í hlut á. 

Velta mætti fyrir sér hver þeirra þriggja ástæðna þess að mennska er ekki viðurkennd 

sem vitnað var til hér að ofan eigi við dæmin. Illmögulegt er þó í raun að álykta hvort 

starfsfólk sé „slegið kærulausri blindu“ á mennsku annarra og elti þar hugsanlega 

viðteknar venjur, hvort um sé að kenna ótta þeirra við að horfast í augu við 

manneskjuna og þarfir hennar, eða hvort meðvitað sé horft sé framhjá mennskunni. 

Þegar að er gáð er mögulegt að sérhver þessara ástæðna geti átt við í öllum tilfellum. Að 

auki mætti gera sér í hugarlund fjórðu ástæðuna: Að sú ofuráhersla nútíma samfélags á 

vitræna færni sem vísað var til í umfjöllun um virðingu hér að framan geti haft þau áhrif 

að fólk sér ekki, algerlega án sérstaks ásetnings, mennsku þeirra sem skortir þessa 

færni. Hér væri þá einnig á ferðinni siðferðilegur veikleiki, líkt og átti við um hinar 

ástæðurnar þrjár. 

Hver sem ástæðan fyrir breytninni er, verður niðurstaðan sú sama: Ekki er komið fram 

við fólkið í dæmunum sem fullgildar manneskjur. Þar með birtist sá skortur á 

siðferðilegu innsæi sem nefndur var hér að ofan, því „siðferðileg sýn á mennskuna 

birtist í samskiptum“, það er hvernig við breytum gagnvart öðru fólki (Ástríður 

Stefánsdóttir, 2006). 

Dæmin styðja því þá ályktun að almenn hætta sé á að horft sé framhjá mennsku 

heilabilaðra einstaklinga sem búa á stofnunum, þar sem þeir sem hópur eru í meira eða 

minna mæli hamlaðir í samskiptum sínum við aðra. Slík hömlun virðist hafa 

tilhneigingu til að draga hulu yfir mennsku þessara einstaklinga, sem raunveruleg hætta 

er á að móti framkomu starfsfólks gagnvart þeim.  
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3.4  Áhrif á umönnunararaðilann 

Áður en lengra er haldið skal athyglinni beint að því, hvort og þá hvaða siðferðilegu 

áhrif misbjóðandi framferði hafi á umönnunaraðilann sjálfan. Þetta sjónarhorn fær 

yfirleitt síður athygli þegar fjallað er um samskipti þolenda og gerenda af einhverju tagi, 

en er áhugavert könnunarefni í því samhengi sem hér er rætt. 

Í þessu skyni má ganga út frá sömu þremur gildum og fjallað var um hér að ofan, með 

þeirri áherslubreytingu að nú skal athugað hvaða áhrif misbjóðandi framferði hefur fyrir 

sjálfræði, sjálfsvirðingu og mennsku þess sem hér er í hlutverki umönnunaraðilans. 

Það er ef til vill ekki augljóst við fyrstu sýn hvernig það getur snert sjálfræði 

umönnunaraðila að koma fram á misbjóðandi hátt. Það verður hinsvegar ljósara þegar 

rifjaðar eru upp þær ástæður sem að ofan voru nefndar fyrir því að mennska annars 

einstaklings sé okkur hulin, sem leitt getur til hlutgerandi og þar með misbjóðandi 

framkomu. Sjá má fyrir sér hvernig fyrstu tvær ástæðurnar geta unnið á móti þeirri 

forsendu sjálfræðis sem felst í því að hafa nauðsynlegt svigrúm til athafna, það er, að 

vera laus undan hverskonar hömlum. Önnur þessara ástæðna var sögð tengjast því að 

við eltum hugsunarlaust skoðanir og athafnir annarra með breytni okkar. Slík staða 

hamlar þá þeirri sjálfstæðu hugsun sem nauðsynleg hlýtur að vera til að athöfn geti talist 

sjálfráð. Hin ástæðan var sögð tengjast ótta okkar við að horfast í augu við aðra og 

þeirra þarfir. Einnig má líta svo á að slíkur ótti geti hamlað því að við höfum það 

nauðsynlega svigrúm til athafna sem þarf til að sjálfræði okkar teljist óhindrað57. 

Að koma fram við heilabilaða á misbjóðandi hátt getur tengst hugtakinu virðingu á 

augljósan hátt: Verði aðrir vitni að framkomu okkar eigum við augljóslega á hættu að 

virðing þeirra fyrir okkur, bæði sem fagfólki og manneskjum, bíði hnekki. Einnig er þó 

vert að gefa því gaum að við sömu aðstæður getur virðing okkar fyrir okkur sjálfum 

verið í hættu. Þannig má ímynda sér þverrandi sjálfsvirðingu umönnunaraðila sem sér 

sig jafnvel ítrekað tilneyddan til að koma fram á hátt sem hann upplifir að misbjóði 

skjólstæðingi sínum58. 

Ef í misbjóðandi framferði felst það að viðurkenna ekki mennsku þess sem annast er 

                                                 
57  Eins og fram kom í byrjun umræðunnar um sjálfræði hér að framan teljast þær hömlur sem maður þarf 

að vera laus undan til að hafa rými til athafna einkum felast í afskiptum annarra. Hér er ótti talinn 
nægilega sterkt afl til að hafa áhrif á umrætt athafnarými. 

58  Slíkt er ennfremur meðal þekktra ástæðna kulnunar í starfi, en kulnun starfsmanna er talin auka líkur á 
ófullnægjandi framferði við umönnun eins og áður hefur komið fram. Hér er því kominn vísir að 
vítahring. 
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um, hlýtur í því að felast að ekki er breytt af mennsku gagnvart honum. Það að breyta á 

slíkan hátt gagnvart öðrum kemur umönnunaraðilanum í koll á tvo vegu. Silberfeld og 

Fish fjalla þannig um þá skyldu sem við höfum til að koma fram við veika og 

varnarlausa sem manneskjur. Afneitum við hinsvegar þeirri skyldu, í orði eða verki, er 

okkar eigin mennsku ógnað um leið59. Ennfremur segja höfundar að það að sinna 

ofangreindri skyldu feli í sér viðurkenningu á reisn mannlegs lífs, en sé henni ekki sinnt 

sé þessari sömu reisn ógnað (Silberfeld og Fish, 1994, s. 36). Hér mætti, til samræmis 

við þá ógn sem mennsku gerandans stafar af því að viðurkenna ekki mennsku þess sem 

hann annast, álíta að reisn gerandans biði hnekki við að stuðla ekki að reisn 

skjólstæðings síns. 

Af ofangreindu er ljóst, að með misbjóðandi framferði getur umönnunaraðili ekki 

aðeins haft áhrif á skjólstæðing sinn, heldur einnig unnið gegn sjálfum sér siðferðilega. 

3.5  Samantekt 

Í þessum kafla hefur verið fjallað um gildin sjálfræði, virðingu og mennsku. Sýnt hefur 

verið fram á mikilvægi þeirra fyrir heilabilaða og þar með fyrir framkomu við þá. 

Sjálfræði virðist þannig geta haft merkingu fyrir heilabilaðan einstakling ekki síður en 

aðra, og því þarf öll nálgun við hann með virkum hætti að stuðla að því að hann geti 

fengið að ráða sér sjálfur eins og kostur er. Rök fyrir því að heilabiluðum beri ekki 

virðing til jafns við aðra, til dæmis á grundvelli skertrar vitsmunalegrar færni eða 

vangaveltna um hæfileika þeirra til skynjunar, hafa verið hrakin. Loks er ljóst að 

einkenni heilabilunar, einkum skert færni til að tjá manneskjuna á bak við 

heilabilunarsjúkdóminn, getur leitt til óverðskuldaðrar blindu á mennsku heilabilaðs 

einstaklings, sem litað getur breytni annarra gagnvart honum. 

Í kaflanum hefur einnig verið slegið föstu, að við misbjóðandi framferði eru öll 

ofantalin gildi í hættu. Þannig hefur komið í ljós, að hætt er við að brotið sé á sjálfræði 

heilabilaðs einstaklings ef þess er ekki gætt að athuga vitsmunalega hæfni hans í 

tilteknum aðstæðum. Eitt skýringardæmanna fjögurra sýnir slíkt tilvik. Ennfremur birtist 

í öllum dæmunum á ólíkan hátt vanvirðing í garð hlutaðeigandi einstaklinga, en 

óhjákvæmilegt virðist að framferði sem telst misbjóðandi sé um leið vanvirðandi. 

                                                 
59  Samhljóm við þetta má finna í eftirfarandi orðum Nelsons Mandela, þótt þau séu töluð í öðru og 

alþekktu samhengi en því sem hér er til umfjöllunar: „Hinn kúgaði og kúgarinn eru báðir rændir 
mennsku sinni“. Á frummálinu hljóðar tilvitnunin svo: ”The oppressed and the oppressor alike are 
robbed of their humanity“ (Mandela, 1994, s. 544). 
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Sérstakt ranglæti birtist í því þegar gert er ráð fyrir að einstaklingur skynji ekki 

vanvirðingu, vegna vitsmunalegs ástands síns. Loks endurspegluðu öll dæmin fjögur að 

mennska einstaklinganna var ekki viðurkennd. Leiddar voru að því líkur að almennt sé 

við því hætt þegar heilabilaðir eru annars vegar, í ljósi þeirra sjúkdómseinkenna sem 

skerða tjáningu þessarar sömu mennsku. 

Þar sem nú hefur verið sýnt fram á að misbjóðandi framferði hefur í för með sér hættu á 

að brotið sé á sjálfræði þess sem í hlut á, að það leiði óhjákvæmilega til vanvirðingar 

við hann og að verulega hætt sé við að með því sé mennska hans ekki viðurkennd er 

jafnframt sýnt, að það getur brotið á mikilvægum siðferðilegum gildum. Jafnframt hefur 

misbjóðandi framferði neikvæð siðferðileg áhrif á starfsmanninn sjálfan. 

Við nálgumst það nú að geta svarað þeirri rannsóknarspurningu sem sett var fram í 

upphafi. Áður en niðurstöður verða leiddar til lykta verður athyglinni þó beint að því, 

hvers eðlis framkoma starfsmanns þarf að vera til að draga úr hættu á að framferði verði 

misbjóðandi. 



61 

4  Hvers konar framferði er eftirsóknarvert? 

Hér að ofan var leitt fram að við misbjóðandi framferði eru gildin sjálfræði, virðing og 

mennska í hættu. Því má slá föstu, að allt framferði þarf að byggja á virðingu fyrir 

þessum sömu gildum, eigi að draga úr hættu á því að það verði misbjóðandi.  

Þannig þarf að einkenna alla nálgun starfsmanns við heilabilaðan skjólstæðing að hún 

miði að því að hámarka sjálfræði hans eins og kostur er. Um leið þarf að koma fram við 

einstaklinginn af virðingu í öllum aðstæðum, og endurspegla þannig að mennska hans 

sé viðurkennd. 

Sé þetta gert er líklegt að framkoman verði andstæð þeirri skilgreiningu á misbjóðandi 

framferði sem hér hefur verið sett fram. Þess er þar með gætt að gera aldrei lítið úr, ofreyna 

ekki, eða sýna á annan hátt ónærgætni í garð hins heilabilaða einstaklings. Hér þarf að forðast 

að gera ráð fyrir að eðli framkomu skipti einstaklinginn ekki máli í ljósi ástands hans, heldur 

gæta þess að koma fram við hvern og einn sem fullgilda manneskju, þannig að aldrei sé litið á 

hann á hlutgerandi hátt sem verkefni eða vandamál. 

Til að þetta sé hægt þarf bæði að leggja sig fram við að lesa í tjáningu og athafnir 

einstaklingsins, svo koma megi sem best til móts við þarfir hans. Hjá þeim sem eiga 

orðið erfitt með að tjá sig á hefðbundinn hátt mætti líta svo á að hegðun þeirra sé oft á 

tíðum sú eina rödd sem þeir hafa, og þeim mun mikilvægara verður að hlusta á hana. 

Jafnframt verður að gæta að eigin orðum, látbragði og gjörðum og áhrifamætti þeirra 

fyrir líðan einstaklingsins og þar með hegðun. Allt hátterni verður um leið að hafa að 

markmiði að efla frumkvæði hans til virkni í daglegu lífi, og þannig koma í veg fyrir 

ótímabært færnitap.  

Í raun endurspegla öll ofantalin atriði leiðir til að mæta þeim ólíku þörfum sem 

viðkomandi kann að hafa. Í því að koma þannig til móts við einstaklinginn felst 

viðurkenning á honum sem fullgildri manneskju sem hlýtur að teljast 

grundvallarforsenda vellíðanar og ánægju. Þannig hefur Stephen Post eftir öldruðum 

eiginmanni konu með Alzheimers sjúkdóm, að „[m]eginatriðið [felist] í því að finna 

hvað einstaklingurinn [...] upplifir að skipti máli [fyrir lífsgæði sín], og vinna á þeim 

grunni“ (Post, 1995, s. 25). 

Eins og við höfum séð geta ýmsir þættir stuðlað að misbjóðandi framferði og þannig 

staðið í vegi fyrir að hinn heilabilaði einstaklingur sé hafður í öndvegi í samskiptum 
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umönnunaraðila við hann. Álag, sem oft á rætur í manneklu, vinnufyrirkomulag sem 

skorðast af viðjum skipulagningar og vana og fastmótuð viðhorf sem byggja gjarnan á 

vanþekkingu hafa verið nefnd sem dæmi um þetta. Einnig hefur komið fram að 

umönnun fólks með heilabilun gerir miklar kröfur til starfsfólks sem færa má rök fyrir 

að geti á stundum, þegar álag er mikið, verið erfitt að standa undir. Í þessu ljósi verða 

dæmi þess að ofantöldum hindrunum er rutt úr vegi sérlega eftirtektarverð og skal eitt 

slíkt nú nefnt. 

4.1  Hjúkrunarheimilið Lotte 

Danski hjúkrunarfræðingurinn Thyra Frank hefur undanfarin ár veitt hjúkrunarheimilinu 

Lotte forstöðu, en það er staðsett í miðborg Kaupmannahafnar. Þar búa rúmlega tuttugu 

aldraðir einstaklingar í einbýli, og glímir um helmingur þeirra við heilabilun. Sýn Thyru 

á það hvernig koma ber fram við íbúa endurspeglast í allri starfsemi heimilisins. Þar 

birtist á fjölbreyttan hátt sú nálgun sem hér að ofan var talin varna því að framferði 

verði misbjóðandi. 

4.1.1  Komið til móts við einstaklinginn 

Sem dæmi um þetta má nefna að lögð er sérstök áhersla á að starfsfólk átti sig á þörfum 

nýs íbúa frá upphafi. Í þessum tilgangi eru útbúin æviágrip hans, þar sem meðal annars 

koma fram gleði og sorgir í lífinu, áhugamál, smekkur á mat og drykk og aðrar venjur 

sem viðkomandi kann að hafa tamið sér. Þessi háttur endurspeglar viðleitni til að koma 

til móts við einstaklinginn eins og hann er, hvað hann kýs og treystir sér til, og honum 

þar með sýnd virðing frá fyrsta degi. Dæmi um hvernig sú virðing birtist síðan í verki er 

að íbúum er gert kleift að fara á fætur þegar þeir eru tilbúnir til þess, en til að gera þetta 

mögulegt mætir starfsfólk á mismunandi tímum að morgni (Social- og sundhedsskolen 

STV, 2007). Hér sést hvernig skipulagi er á heimilinu hagað eftir þörfum íbúanna, um 

leið og fram kemur árvekni fyrir sjálfræði þeirra. Þetta endurspeglar einnig hvernig það 

virðist haft í fyrirrúmi að viðhalda reisn íbúa og sjálfsmynd þrátt fyrir hrakandi heilsufar 

og færni. Um þetta segir Thyra Frank: 

Hlutirnir eiga að vera eins og íbúarnir vilja, en ekki fara eftir því hvað við álítum 

að sé þeim fyrir bestu. Þetta er þeirra líf, og við erum til staðar til að hjálpa þeim, 

en ekki stjórna (Social- og sundhedsskolen STV, 2007). 

Engin starfsmannakaffistofa er í húsinu og starfsmenn og íbúar snæða saman (Frank, 
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2001, s. 31-32). Slík jafnræðisnálgun ber vott um virðingu fyrir íbúum. Segja má að 

með þessu sé lögð á það áhersla gagnvart starfsfólki að unnið sé á heimili íbúa, og þar 

með unnið gegn stofnanabrag þar sem íbúar eru einn hópur og starfsmenn annar60. Allur 

matur er eldaður á staðnum, og þeir sem það vilja geta rétt hjálparhönd við undirbúning, 

matseld, eða frágang (Frank, 2001, s. 32). Íbúar eru þannig ekki lattir heldur hvattir til 

að taka þátt í daglegum störfum. Þetta viðheldur ekki aðeins færni einstaklinganna, 

heldur endurspeglar virðingu fyrir því framlagi sem þeir eru færir um að veita og 

staðfestir að þeir eru „einhvers virði“. 

Enginn er eins, og á Lotte er lögð áhersla á að starfsfólk sé fært um að takast á við 

margbreytileika íbúanna. Sýni einstaklingur hegðunareinkenni ríkir sú krafa að geta sýnt 

því skilning og þolgæði, en ekki fordæmingu (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir og 

Lovísa Guðbrandsdóttir, 2004). Hér kemur fram að ekki er misst sjónar af mennsku 

einstaklingins, þótt hegðun hans kunni að gera kröfur til umhverfisins, sem 

endurspeglast í orðum Thyru Frank um innsta kjarna þess að veita góða umönnun:  

Þetta snýst um að hafa næman skilning og virðingu fyrir öðrum, að sýna 

tillitssemi og umburðarlyndi. Og að geta skilið, að það sem er rétt fyrir mann 

sjálfan er ekki endilega rétt fyrir aðra (Goth, 2009). 

Það kemur ekki á óvart að íbúum líður vel á heimilinu, og færri komast enda að en 

vilja61. Af ofantöldu virðist meginstef farsællar nálgunar við íbúana einmitt felast í því 

að „finna hvað einstaklingurinn upplifir að skipti máli“ og þar með virðist takast í 

framkomu við hvern og einn að halda sjálfræði og mennsku á lofti með því að sýna 

virðingu í allri umgengni. 

4.1.2  Lausnir, viðhorf, vellíðan 

Eitt af því sem gerir hjúkrunarheimilið Lotte að svo athyglisverðu dæmi í ljósi 

umfjöllunarinnar um misbjóðandi framferði, er að enginn þeirra dragbíta betri hátta sem 

nefndir hafa verið til sögunnar virðast starfsfólki þar fjötur um fót. Auk fyrrnefnds 

biðtíma eftir vist er þar einnig eftirsótt að starfa, og mannekla ekki vandamál. 

Hugvitsamleg skipulagning mönnunar í samræmi við þarfir íbúa kemur starfsfólki 

                                                 
60  Sem andstæðu þessa má skírskota til upphafsdæmis ritgerðarinnar. 
61  Ef til vill endurspeglast vellíðan íbúanna í þeirri staðreynd, að þeir þurfa að jafnaði enginn svefnlyf 

eftir þriggja mánaða dvöl á heimilinu. Sumir fá sér ef til vill glas af öli fyrir svefninn í staðinn (Júlíana 
Sigurveig Guðjónsdóttir og Lovísa Guðbrandsdóttir, 2004). Einnig hafa íbúar Lotte reynst lifa lengur 
en gildir að meðaltali fyrir íbúa öldrunarheimila í Danmörku (Frank, 2001, s. 32). 
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einnig til góða, en venjulegt þrískipt vaktafyrirkomulag er sveigt á þann hátt að mönnun 

er best þegar gera má ráð fyrir mestu annríki, til dæmis um miðjan morgun þegar fleiri 

eru komnir á fætur. Thyra Frank reynir á þennan hátt meðvitað að skapa starfsfólki 

góðar vinnuaðstæður. Þar segir hún lykilatriði að starfsfólk hafi svigrúm til að vinna 

vinnuna sína á þann hátt sem er siðferðilega verjandi: 

Maður lendir í upp á kant við eigið siðferði þegar tímaskortur kemur í veg fyrir 

að hægt sé að vera til staðar fyrir þær manneskjur sem maður á að sinna. 

Afleiðingin er ennfremur sú að maður gefst annaðhvort upp á vinnunni eða þarf 

að „brynja sig“ til að komast gegnum daginn, sem elur á kaldhæðni. Ég vil vinna 

á móti þessu og beygi því viðteknar reglur til að geta skapað íbúunum gott 

heimili og góðan vinnustað fyrir starfsfólkið (Goth, 2009).  

Kjörorð Thyru eru að „það sé líf fyrir dauðann“ og þröngsýni gagnvart getu og þörfum 

heilabilaðra flækjast ekki fyrir á Lotte. Þvert á móti einkennist viðhorf allt af því að gera 

hvorki lítið úr færni íbúa, né hæfni þeirra til að njóta tilbreytingar. Þetta endurspeglast í 

árlegu ferðalagi, þar sem íbúum, heilabiluðum sem öðrum, starfsfólki og aðstandendum, 

býðst að taka þátt í sameiginlegri skemmtiferð, ýmist innanlands eða utan. Farareyrir 

eru allur greiddur af þeim fjármunum sem sparast árlega vegna fáheyrt lágrar tíðni 

veikindadaga meðal starfsfólks62.  

Ennfremur leggur Thyra áherslu á, að sérhver starfsmaður þurfi að vera meðvitaður um 

að hann geti haft áhrif á hvort hinn aldraði á góðan eða slæman dag og ábyrgð sína í því 

sambandi (Social- og sundhedsskolen STV, 2007; Frank, 2001, s. 30-31). Þetta viðhorf 

hennar má túlka á þann hátt að hugarfar skipti afgerandi máli í samskiptum við 

heilabilaða og kallast á við þá sýn Stephens Post, að  

…farsælast [sé] að líta ekki á umönnun sem fyrirhafnarsamt eftirlit með hrörnun, 

heldur fremur sem gagnleg samskipti við einstaklinginn sem draga úr þeirri áraun 

sem fylgir þróun heilabilunar með því að stuðla að vellíðan (Post, 1995, s. 25)63. 

                                                 
62  Veikindadagar starfsfólks eru einir þeir lægstu á dönskum vinnumarkaði. Á því sparast um 500.000 

danskar krónur árlega (Social- og sundhedsskolen STV, 2007). 
63  Á frummálinu hljóðar tilvitnunin svo: ”...caring is best construed not as the onerous supervision of 

decline, but rather as a process of helpful interaction that mitigates the progression of dementia 
through enhancing well-being“. 
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5  Umræða og túlkun 

Hér að framan hefur verið fjallað um misbjóðandi framferði gagnvart einstaklingum 

með heilabilun á öldrunarstofnunum. Eins og getið var í upphafi var kveikja 

umfjöllunarinnar persónuleg upplifun höfundar af því hvernig slíkur háttur getur birst í 

samskiptum starfsfólks við skjólstæðinga og hvernig þau virtust hafa neikvæð áhrif á 

líðan hinna síðarnefndu. Tilgangur þessara skrifa var einkum sá að greina hvernig 

misbjóðandi framkoma hefur ennfremur ákveðnar siðferðilegar afleiðingar. Því var sett 

fram svohljóðandi rannsóknarspurning: Hvaða siðferðilegu afleiðingar hefur það, þegar 

framferði umönnunaraðila á öldrunarstofnun gagnvart manneskju með heilabilun er 

misbjóðandi? Henni má nú svara þannig, að afleiðingarnar felist í tvenns konar 

siðferðilegum skaða. 

Sá fyrri snýr að hinum sýnilegu áhrifum og afleiðingum slíks framferðis. Eins og fram 

hefur komið geta einkenni heilabilunar, einkum svonefnd hegðunareinkenni og geðræn 

einkenni, verið afar krefjandi, bæði fyrir hinn heilabilaða sjálfan sem og þá sem hann 

annast. Einnig er ljóst að sá sem veikist af heilabilun getur ekki talist ábyrgur fyrir 

hegðun sinni, sem ýmist má telja beina afleiðingu heilaskemmda, eða samspils þeirra 

við umhverfisþætti. Þeirra á meðal telst sú framkoma sem aðrir sýna í samskiptum við 

einstaklinginn. Framferði sem er misbjóðandi á þann hátt sem hér hefur verið 

skilgreindur hefur neikvæð áhrif á líðan þess einstaklings sem annast er um. Ennfremur 

hefur það sýnileg áhrif á sjúkdómsmynd heilabilunar með því að stuðla að 

hegðunareinkennum annarsvegar, og ótímabærri skerðingu á færni hinsvegar. Þá virðist 

mögulegt að áhrifin geti með beinum hætti hraðað líffræðilegri þróun 

heilabilunarsjúkdóms. Það er því sýnt að misbjóðandi framferði veldur einstaklingnum 

sýnilegum skaða, sem ætla má að komi niður á lífsgæðum hans. Sá skaði sem í því felst 

hlýtur jafnframt að geta talist siðferðilegur skaði, enda verður að telja siðferðilega 

ámælisvert að stuðla að versnun sjúkdómsástands þegar aðrar leiðir eru í raun færar. 

Þetta skýtur ennfremur skökku við, þegar yfirlýst markmið með umönnun heilabilaðra 

miðar að því að stuðla að vellíðan og viðhalda hámarks færni, en ekki öfugt (Gæðaráð 

öldrunarhjúkrunar, júlí 2008, s. 3). 

Sá síðari snýr að því hvernig þau þrjú mikilvægu siðferðilegu gildi sem hér hafa verið 

skoðuð eru í hættu við misbjóðandi framferði. Í fyrsta lagi eru líkur á að brotið sé gegn 

sjálfræði þess sem í hlut á. Í öðru lagi leiðir misbjóðandi framferði óhjákvæmilega til 
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vanvirðingar við hann og hefur einnig áhrif á reisn einstaklingsins. Í þriðja lagi er 

verulega hætt við að með því sé mennska hans ekki viðurkennd. Þegar brotið er á einu 

eða fleirum þessara gilda felst í því siðferðilegur skaði í ljósi þess mikilvægis sem þau 

hafa fyrir einstaklinga með heilabilun í þeim aðstæðum sem hér eru til umræðu, ekki 

síður en manneskjuna almennt. 

Það skiptir augljóslega miklu máli fyrir hinn tvíþætta siðferðilega skaða sem 

misbjóðandi framferði veldur, að sá sem fyrir honum verður hefur skerta færni til 

tjáningar. Eins og fram hefur komið á hún, á auk skertrar vitrænnar færni, stóran þátt í 

að skapa það varnarleysi sem heilabilaðir búa við. Hluti þessa varnarleysis felst í þeim 

hömlum sem skert tjáningargeta setur því að einstaklingurinn fái sýnt þá manneskju sem 

að baki heilabilunareinkennum hans býr. Segja má að sérstakt varnarleysi heilabilaðra 

valdi í senn aukinni hættu á að verða fyrir siðferðilegum skaða, og geri hann enn 

ámælisverðari. 

Önnur þeirra tveggja aukaspurninga sem varpað var fram í upphafi ritgerðar sneri að 

því, hvort misbjóðandi framferði hefði einnig siðferðilegar afleiðingar fyrir 

umönnunaraðilann sem „geranda“. Fram hefur komið að í misbjóðandi framferði við 

umönnun getur falist skerðing á hans eigin sjálfræði, til dæmis ef athafnir hans fylgja 

gagnrýnislaust fordæmi annarra. Einnig getur slík framkoma valdið umönnunaðilanum 

álitshnekki, auk þess sem vel má ímynda sér þær aðstæður að sjálfsvirðing hans 

skerðist. Vegi umönnunaraðili með framferði sínu ennfremur að mennsku skjólstæðings 

síns er hans eigin mennsku og reisn ógnað um leið. Ljóst er að við slík siðferðileg brot í 

eigin garð þyrfti umönnunaraðili jafnframt að búa við að hafa unnið sjálfum sér 

siðferðilegan skaða. 

Af ofangreindu má ljóst vera að misbjóðandi framferði í garð heilabilaðs einstaklings 

hefur alvarlegar afleiðingar á siðferðilegum grunni, bæði fyrir hann sjálfan og 

gerandann. Óvíst er hvort þeir sem þennan skjólstæðingahóp annast leiði hugann að 

þessu þótt þeir kunni að gera sér grein fyrir að breytni þeirra sé röng. Hinar víðtæku 

afleiðingar hljóta þó að undirstrika mikilvægi síðari aukaspurningarinnar, nefnilega 

hvernig má draga úr hættu á misbjóðandi framferði. 

Til að svara henni má horfa til þeirra þriggja mögulegu ástæðna sem fjallað var um hér 

að framan, en mikilvægt er að forðast þær ef koma á í veg fyrir misbjóðandi framferði.  
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Álag á starfsfólk öldrunarstofnana skapast oft vegna manneklu. Orsök hennar er gjarnan 

rakin til fjárskorts, sem aftur á sér rætur í forgangsröðun hins opinbera. Þetta setur 

stjórnendum stofnananna augljósar skorður, bæði með tilliti til fjölda starfsfólks en 

einnig með tilliti til að geta boðið eftirsóknarverð kjör. Við þessar aðstæður getur verið 

erfitt að bæta úr fáliðun starfsfólks og þar með álaginu sem af henni hlýst. Hér er 

reyndar rétt að taka fram að næg mönnun er ekki trygging fyrir góðu framferði. Sem 

dæmi um þetta hefur verið bent á að skammvinn og yfirborðskennd samskipti við íbúa 

sjáist einnig á stofnunum þar sem starfsmannahlutfall er hagstætt (Kitwood, 2007, s. 

152). Þannig má í vissum tilfellum líta svo á að það álag sem starfsmaður upplifir mótist 

að einhverju leyti af viðhorfi hans til viðfangsefna sinna. Það getur til dæmis minnkað 

þetta álag ef hann lítur á „erfiða“ hegðun skjólstæðings sem verkefni frekar en 

vandamál (Ryden o.fl., 1991). Hér má þó vænta þess að keyri ytra álag í starfi úr hófi 

fram sé hætt við að það kæfi viðleitni starfmanns í þessa veru. Það var enda niðurstaða 

fyrri umræðu að álag í starfi væri eina orsök misbjóðandi framferðis sem í ákveðnum 

tilfellum mætti telja skiljanlega.  

Það að vanafesta einkenni vinnulag hlýtur líkt og álag að miklu leyti að vera á ábyrgð 

stjórnenda, sem setja reglur um það hvernig starfsemi skuli háttað. Eins og dæmið um 

hjúkrunarheimilið Lotte sýnir er þó ekkert greipt í stein þegar mótun vinnulags er annars 

vegar, sem sést á því að þar er betur komið til móts við einstaklingsþarfir en almennt 

virðist tíðkast á öldrunarheimilum. Á svipaðan hátt má gera tilkall til sérhvers 

starfsmanns á hefðbundinni stofnun, að hann láti ekki viðteknar venjur þar verða 

sterkari þeirri sannfæringu sem hann kann að hafa í aðra átt. 

Við það að bæta úr vanþekkingu á heilabilun er líklegt að draga megi að miklu leyti úr 

þeim ómeðvituðu fordómum sem ríkt geta í garð þeirra sem við hana glíma. Hér þurfa 

stjórnendur að axla þá ábyrgð að sjá til þess að starfsfólk, hvort sem það telst til reyndra 

starfsmanna eða nýliða og óháð fyrra menntunarstigi, sé upplýst um eðli þeirra 

sjúkdóma sem heilabilun valda og mismunandi áhrif þeirra á skjólstæðinga. Mikilvægt 

er að fræðsla taki einnig til siðferðilegra þátta tengdum framferði í umgengni við 

heilabilaðra. Einnig hér ber þó starfsmaðurinn sjálfur engu minni ábyrgð á að tileinka 

sér nauðsynlega þekkingu og nýta sér hana í starfi.  

Eigi að draga úr hættu á misbjóðandi framferði er af ofangreindu ljóst, að horfa þarf bæði til 

umönnunaraðilans sem hugsandi veru sem og þeirra sem vinnuumhverfi hans skapa. 
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Vinnuaðstæður þurfa með skýrum hætti að mótast af þeirri augljósu staðreynd að 

vellíðan starfsmannsins er forsenda þess að hann geti stuðlað að vellíðan skjólstæðinga 

sinna. Með því að sinna fræðslu eins og að ofan er nefnt er stuðlað að sjálfsöryggi 

starfsmanns. Það sama á við sé starfsmönnum gert kleift að sinna margvíslegum og 

ólíkum þörfum skjólstæðinga sinna í sátt við eigin siðferðisvitund án þess að reglur 

stofnunarinnar setji því skorður. Hvort tveggja má líta á sem liði í að stuðla að 

starfsánægju sem á endanum kemur skjólstæðingum til góða. Um leið aukast líkurnar á 

þeirri hvetjandi upplifun að hafa jákvæð áhrif á líðan þeirra.  

Þótt nauðsynlegt sé að nýta rekstrarfé vel, og úrræðagóðir stjórnendur geti komist langt 

með þær krónur sem þeim er úthlutað, hljóta að vera takmörk fyrir því hversu lítið má 

komast af með, einkum með tilliti til að tryggja þá mönnun sem nauðsynleg er til að 

starfsfólk geti ávallt sinnt starfi sínu á siðferðilega forsvaranlegan hátt. Séu íslenskar 

aðstæður skoðaðar hefur skórinn lengi kreppt þegar fjárveitingar eru annars vegar64. 

Ljóst er að hér þarf að koma til hugarfarsbreyting. Sú starfsemi sem fram fer á 

öldrunarstofnunum kemur okkur öllum við, því flest eigum við, eða munum eiga, 

ættingja sem þar munu eiga sitt eina heimili, ef það á ekki fyrir okkur að liggja að 

flytjast á slíkan stað sjálf.  

Hvað þá einstaklinga áhrærir sem hafa umönnun heilabilaðra með höndum er ljós nauðsyn 

þess að rækta með sér, og sýna í verki, það siðferðilega innsæi sem áður var sögð forsenda 

þess að geta viðurkennt mennsku annarra. Umönnunaraðili sem það gerir hlýtur að virða 

manneskju með heilabilun án skilyrða og þar með þau sérkenni og sérþarfir sem hún kann að 

hafa, og um leið auðsýna henni virðingu í allri umgengni. Líkur eru þá jafnframt til að ekki sé 

misst sjónar á því sjálfræði sem henni ber við tilteknar aðstæður. 

Ef til vill felst lykill þess að rækta með sér fyrrnefnt siðferðilegt innsæi einfaldlega í 

hinni kunnu forsendu Sørens Kierkegaard fyrir listinni að hjálpa öðrum: Að gera sér far 

um að setja sig í hans spor (Kierkegaard, 1859/1964, s. 96)65. Þeim sem það veitist erfitt 

hlýtur jafnframt að reynast /hættara við að sýna misbjóðandi framferði. 

                                                 
64  Óhætt er að segja að keyrt hafi um þverbak í kjölfar efnahagshrunsins sem varð árið 2008. Þannig 

hafa fjárveitingar til hjúkrunarheimila landsins í heild verið skornar niður um rúma þrjá milljarða, eða 
um sextán prósent, á síðustu þremur árum samanlagt (Jóhann Bjarki Kolbeinsson, 2011). 

65  Orðrétt segir Kierkegaard: „Til þess að manni geti í raun heppnast að hjálpa annarri manneskju að 
komast úr einum stað á annan, þá verður maður sérstaklega að hyggja að því hvar hún er stödd og 
byrja þar. Þetta er leyndardómurinn að baki allri hjálparlist“. 
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6  Niðurlag 

Í formála kom fram það markmið þessarar ritgerðar, að greina hvort og þá hvernig 

misbjóðandi framkoma gagnvart heilabiluðum íbúum öldrunarstofnana hefði 

siðferðilegar afleiðingar. Rannsóknarspurningunni og þeim aukaspurningum sem settar 

voru fram í þessu sambandi hefur nú verið svarað. Þau svör slá því föstu, að 

misbjóðandi framferði hefur siðferðilegar afleiðingar í för með sér fyrir hinn heilabilaða 

einstakling, en einnig fyrir þann sem sýnir af sér misbjóðandi framferði. 

Þessar niðurstöður leggja í hnotskurn þá kröfu á herðar umönnunaraðilum, að koma 

ávallt fram við heilabilaða skjólstæðinga sína sem fullgildar manneskjur. Sú krafa 

grundvallast á þeirri siðferðilegu sýn að sérhverri manneskju beri virðing án sérstakra 

skilyrða. Þar sem heilabilaðir eiga í hlut er í þessu sambandi mikilvægt að gera aldrei 

ráð fyrir því að framkoma skipti á nokkurn hátt minna máli en þar sem fólk með óskerta 

vitsmunalega færni er annars vegar. Í raun kallar skert færni heilabilaðra á sérstaka 

nærgætni umönnunaraðila, sem þurfa að ráða í líðan og þarfir einstaklings sem getur 

ekki endilega sagt til um þær. Hér eiga eftirfarandi orð Jóns Björnssonar vel við: 

[S]tarfslið langdvalarstofnunar [þarf] að hafa til að bera virðingu fyrir 

manneskjunni og lífi hennar. Það felur það í sér að umgangast aldrei íbúann eins 

og hlut, þótt hann sé ekki sjálfbjarga, gera hann aldrei aðeins að vinnu, þó hann 

baki því fyrirhöfn, gera hann aldrei aðeins að hulstri utan um sjúkdóm, þó svo 

sjúkdómurinn sé e.t.v. orðinn það sem mest ber á í fasi hans. Það felur í sér að 

láta honum í té þá virðingu og það rúm í heiminum sem manninum ber fyrir það 

eitt að vera maður, og það eins þó hann sé slitinn, gamall og geri sér ekki lengur 

grein fyrir stund og stað (Jón Björnsson, 1993, s. 823). 

Í umfjöllun um eðli og áhrif misbjóðandi framferðis var stuðst við raunveruleg dæmi frá 

sjónarhóli þriðja aðila. Áhugavert hefði verið að láta á það reyna að grundvalla hina 

siðferðilegu rýni einnig á vitnisburði heilabilaðra íbúa öldrunarstofnana sjálfra66. Ekki 

er ólíklegt að þær upplýsingar sem þannig kynnu að fást hefðu ljáð umfjölluninni aukna 

dýpt, einkum hvað varðar þann hluta hinnar siðferðilegu skaðsemi misbjóðandi 

framferðis sem lýtur að neikvæðum áhrifum á líðan, hegðun og færni einstaklingsins. 

                                                 
66  Í samræmi við það sem hér hefur verið sagt um að ekkert beri að gefa sér fyrirfram um færni 

heilabilaðra er heldur ekki hægt að ganga út frá því fyrirfram að ekki væri hægt að fá úr slíkri könnun 
nothæf svör. 
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Slík dýpkun hefði þó vart áhrif á röksemdafærslu og niðurstöður, enda hefur komið 

fram að hinn siðferðilegi vandi sem hér hefur verið til umfjöllunar er hinn sami, hvort 

sem hinn heilabilaði einstaklingur eða hugsanlegur áhorfandi upplifir framferði sem 

misbjóðandi. Að sama skapi hefði verið athyglisvert að kanna viðhorf umönnunaraðila á 

stofnunum til umgengni við heilabilaða skjólstæðinga með viðtölum eða 

spurningakönnun. Hugsanlega mætti þannig til dæmis varpa ljósi á viðleitni til að virða 

sjálfræði einstaklingsins og að missa ekki sjónar af mennsku hans. 

Það er von mín að sú siðferðilega rýni sem þessi ritgerð felur í sér nýtist öllum þeim 

sem starfa á einhvern hátt við umönnun fólks með heilabilun, stjórnendum stofnana þar 

sem fólk með heilabilun býr, og samfélaginu í heild. 

Þeim sem starfa við umönnun vonast ég til að hafa sýnt fram á mikilvægi þess að 

nálgast starf sitt með það í huga, að misbjóðandi framkoma gagnvart einstaklingi með 

heilabilun hefur siðferðilegar afleiðingar. Sú staðreynd skerpir á þeirri ábyrgð sem hver 

sá sem annast slíkan einstakling tekur sér á hendur. Ekki síður skerpir hún á þeirri 

ábyrgð sem stjórnendur umönnunarstofnana bera á að leggja rækt við starfsfólk og sýna 

því stuðning í krefjandi starfi. Þannig stuðla þeir að því að starfsfólki auðnist að axla 

sína ábyrgð. 

Gildi ritgerðar sem þessarar fyrir samfélagið felst einkum í því að vekja almenning til 

umhugsunar um mikilvægi þess fyrir heilabilaða hvernig við nálgumst þá. Þetta er 

sérlega þarft í ljósi þess hversu gífurlega algeng heilabilun stefnir í að verða á næstu 

áratugum, eins og fram hefur komið. Grundvallarforsenda þess að auðnist að bregðast 

við þeirri áskorun á siðferðilega ábyrgan hátt hlýtur að felast í því að líta á og 

umgangast fólk með heilabilun af óskiptri virðingu.  
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