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Utdrattur

Pad er ekki langt sidan gedfatladir einstaklingar foru ad njéta somu réttinda og
annad fatlad félk, fér ad fa pa adstod og pjonustu sem naudsynleg pykir til pess ad
folk geti lifad edlilegu lifi i samfélaginu. bessari heimildaritgerd er ztlad ad varpa
ljési & préun busetuurraeda fyrir gedfatlad félk og hvernig vidhorf félks til fotlunar
og gedfotlunar hafa haft ahrif & pa préun. Farid verdur yfir pad hvers konar
bjonusta og busetulrraedi standa gedfotludu félki til boda nu og hvada sjdnarhorn
og hugmyndafraedi liggja par ad baki. Jafnframt verdur fjallad um hvernig
félagsradgjafar koma ad vinnu med félki sem glimir vid gedsjukdéma.
Busetulrraedi fyrir gedfatlad félk og i raun allt fatlad folk hafa tekid toluverdum
breytingum fra fyrri tid og hafa nu verid feerd Gt i samfélagid. Stefna stjérnvalda i
malefnum fatlads folks kemur skyrt fram i peim l6gum og reglugerdum sem eru i
gildi og taka pau mid af mannudar- og mannréttindasjonarmidum sem eru vid lydi.
[ reglugerd um pjonustu vid fatlad félk & heimili sinu nr. 1054/2010 er greint fra
skilyrdum sem husnadi pess parf ad uppfylla. Med réttu vidhorfi og videigandi
bjonustu er haegt ad draga verulega ur peim ahrifum sem fotlun hefur &

einstaklinginn.
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1 Inngangur

Tilt6lulega stutt er sidan gedfatladir einstaklingar féru ad fa pa pjonustu sem peir
burfa 4 ad halda til pess ad geta lifad edlilegu lifi i samfélaginu. A pjédveldisold
voru akveedi i lagabdkum um ad fjolskyldum beeri skylda til pess ad sja fyrir
fiolskyldumedlimum sem veiktust og gatu ekki séd fyrir sér sjalfir en annars var pad
hlutverk hreppsins. Pannig hélst pad nazestu aldirnar pangad til stérar altekar
stofnanir urdu helsta Urreedid fyrir gedfatlad folk. bar bjo gedfatlad folk vid
ovidunandi adbunad og fékk oft dmannudlega medferd. Marga hryllir vid
tilhugsuninni og eiga erfitt med ad imynda sér hvernig haegt hafi verid ad koma
fram vid gedfatlad folk 4 pennan hatt, og reyndar fatlad félk almennt. ba er vert ad
hafa i huga ad adbunadur og medferd a folki med gedsjukdéma fylgdi viohorfum
samfélagsins & peim tima. Til pess ad gera grein fyrir pessum vidhorfum parf ad
skoda pau sjonarhorn sem hafa tidkast & fotlun almennt. Hver er talin orsdk
fotlunar? Eru pad liffreedilegir peettir eda peettir i umhverfi okkar og samfélagi? Og
hvad hefur pad med pjénustu vid pennan hdp ad gera? Breyttum vidhorfum til
folks sem 3 vid gedreen vandamal ad strida hafa fylgt nyjar leidir til pess ad byggja
upp pjénustuna vid pessa einstaklinga og ny busetulrradi. bréun buisetulrraeda
fyrir folk med gedfotlun helst i hendur vid préun laga og reglugerda um malefni
fatlads félks enda eru engin 16g til sem fjalla eingdngu um gedfatlad félk.

Ritgerdin hefst & umfjollun um hvernig buidé var ad gedfotludu félki fram til
bess tima sem buseta pess var feerd Ut i samfélagid. bvi naest er fjallad um hvernig
fotlun er skilgreind i l6gum, pa paetti sem geta haft ahrif 4 gedheilsu félks og hvad
gedfotlun sé. ba er vikid ad pvi hver adkoma félagsradgjafa er ad vinnu med folki
sem glimir vid gedsjukddma og d6likum sjonarhornum a fotlun almennt. Fjallad er
um hugmyndafraedi og breyttar aherslur i gedheilbrigdispjonustu og gerd grein
fyrirhagsmunafélégum folks med gedsjukdéma. | naestu kéflum par & eftir er
utlistud su 16ggjof sem snyr ad malefnum fatlads félks og félagspjonustu
sveitarfélaganna, yfirfeerslu malefna fatlads folks yfir til sveitarfélaga og hvada
skilyrdi heimili fatlads folks purfa ad uppfylla. | lokin er svo frekari umfjéllun um

busetulrraedi gedfatlad folk eftir ad pau voru faerd ut i samfélagid.



Ahugi minn & ad skrifa um malefni gedfatlads foélks i lokaverkefni minu
kviknadi pegar ég vann i pjénustuibid i svokolludum ibudakjarna fyrir gedfatlad

folk.

Spurningarnar sem ég leitast vid ad svara i pessari ritgerd eru eftirfarandi:

e Hvernig hafa busetuulrraedi fyrir gedfatlad folk préast? Hvada patt eiga

vidhorf til pessa héps i peirri préun?

e Hvada hugmyndafraedi er studst vid hvad vardar busetu og pjonustu vid

gedfatlad folk a okkar dogum?

e Hvernig koma félagsradgjafar ad vinnu med félki med gedsjukdéma?

Til pess ad haegt sé ad svara pessum rannsdknarspurningum er naudsynlegt ad fara
langt aftur i timann og skoda hvernig litid var 4 og komid fram vid einstaklinga sem
glimdu vid gedsjukdéma. Med pvi moti er haegt ad sja peer gridarlegu breytingar

sem ordid hafa a vidhorfum til pessa héps fra fyrri tid.



2 Stada gedsjukra og gedfatlads félks i aldanna ras

Til pess ad reyna ad atta sig a pvi hvernig vidhorf til félks med gedsjukddma var hér
adur fyrr getur verid gagnlegt ad lita i dkveedi gamalla logbdka. Vidhorf til félks
med gedraen vandamal endurspeglast i pvi hvernig komid er fram vid pad og

hvernig buid er ad pvi.

2.1 Gedfatlad folk fram ad 19. 6id

Pad er Shaett ad reikna med pvi ad & islandi, eins og i 68rum samfélégum, hafi
alltaf verid einstaklingar med gedraen vandamal. Félk hlytur ad hafa verid radvillt
og gripid til ymissa orprifarada til pess ad koma i veg fyrir ad félk sem var veikt &
gedi myndi skada sjalft sig eda adra. Folk vissi ekki hvad vaeri ad gerast og hvad ylli
bvi ad einstaklingur heyrdi og sai eitthvad sem veeri ekki raunverulegt eda kaemist
ekki fram dr rdminu & morgnana. Ef litid er til baka til pessa tima er edlilegt ad
manni pyki medferdin a gedsjuku folki oft hraedileg en pad verdur ad lita til pess ad
folk vissi ekki betur. Veikindin voru ekki sjdanleg og skilningurinn a peim var
takmarkadur.

[ almennri 16ggjof um fateektarframfeersiu & bjédveldisdld voru ymis
lagadkveedi sem vordudu folk sem gat ekki séd fyrir sér sjalft. pPad var ekki i gildi
nein sérloggjof um fatlad folk eda folk sem var veikt 4 gedi. Til pess ad 6dlast
skilning @ pvi hvernig komid var fram vid gedfatlad félk &4 pessum tima getur verid
gagnlegt ad ryna i lagadkvaedi um fatektarframfaerslu vegna pess ad pad var eina
hjalpin sem félk sem veiktist af gedsjukddmum gat fengid. | Gragds, elstu l6gbdk
islensku pjédarinnar, og sidar i Jonsbok er fjallad um dmagaframfaerslu. bar kemur
fram ad gert sé rad fyrir ad einstaklingur sem veikist 4 gedi purfi 4 gaeslu ad halda.
Ef aettingjar hofdu ekki tok & pvi ad geeta pess sem var veikur attu peir ad sja til
pbess ad svo yrdi gert hvort sem bata pyrfti vid adstod a heimilid eda koma
viokomandi fyrir hja 6drum. Menn virtust gera sér grein fyrir pvi ad veikindin geetu
verid langvinn en svo pyrfti b6 ekki ad vera. A pessum tima hafa ekki verid til nein
urraedi fyrir folk sem veiktist af gedsjukddmum. Sveitarfélogin (hrepparnir) sdu um
framfaerslu einstaklinga sem gatu ekki séd fyrir sér sjalfir sokum veikinda og attu

enga adstandendur. | bdk sinni um émaga og utangardsfolk deetlar Gisli Agust



Gunnlaugsson (1982) ad rekja megi grundvoll fateektarframfaerslunnar til byrjunar
10. aldar en ad hun hafi pé liklega alltaf verid til stadar i einhverri mynd og voru
litlar breytingar gerdar & henni fram & 19. 6ld (Gisli Agist Gunnlaugsson, 1982;
Margrét Margeirsdéttir, 2001; Ottar Gudmundsson, 2007). Samkvaemt yngri
l6gbdkum eins og Jénsbdk var talid ad gedsjukir veeru andsetnir og voru peir pvi
bundnir rammlega til pess ad takmarka athafnafrelsi djéfulsins (Ottar
Gudmundsson, 2007).

Faar heimildir er ad finna um medferd eda adbunad gedsjlks folks a islandi &
17. og 18. 6ld. Ad ollum likindum hefur pad buid vid mikid hardraedi og eymd, verid
upp a eettingja sina eda vandalausa komid eda samfélagid ef pad atti engan ad.
Vitfirrtir menn voru jafnvel bundnir eda lokadir inni i afhysum @ medan 06id gekk
yfir (Gisli Agust Gunnlaugsson, 1982; Ottar Gudmundsson, 2007).

Upplysingastefnan sem fér ad rydja sér til rims i byrjun 18. aldar haféi
jakvaed ahrif 4 vidhorf til fatlads folks. Nyjar uppgotvanir og pekking a orsok ymissa
fatlana toku fram ar fordémum, hjatru, étta og hindurvitnum fyrri alda. Ekki var
lengur talid ad gedveikt félk veeri andsetid, pvi hent & bal eda varpad i dyflissu. Litid
var a8 pessa einstaklinga sem sjuklinga og ad sjukdémurinn stafadi af likamlegum

orsokum (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

2.2 Gedfatlad félk a 19. 6ld

Heimildir um gedsjukt folk & islandi & 19. 6ld eru betri og abyggilegri en eldri
heimildir. Ennpa stéd su meginregla ad adstandendur skyldu sja um framfaerslu
bess gedsjuka eda sveitarfélagid ef hann eetti enga adstandendur. Sveitarfélogin
komu gedsjukum fyrir hja vandalausum gegn greidslu og purftu peir margir ad lifa
vid fateekt og saeta illri medferd. bad vard sifellt erfidara fyrir sveitarfélogin ad
koma pessum einstaklingum fyrir og voru bpeir gjarnan bodnir upp a4
fateektaruppbodum. Fdlk fluttist dr sveitunum i péttbyli og adbunadur gedsjukra
for versnandi. A sama tima & Nordurldndunum og vidar var farid ad koma &
laggirnar stofnunum fyrir fatlad félk og voru gedsjukir vistadir med proskaskertu
folki. | Noregi voru gedsjukir vistadir vida i vinnubudum eda vinnuhtsum vid
sleeman adbunad, asamt fotludu folki, fataeklingum og flokkuménnum. Einnig tok

folk gjarnan gedsjukt og fatlad folk inn & heimili sitt gegn greidslu (Gisli Agust



Gunnlaugsson, 1982; Margrét Margeirsdéttir, 2001; Ottar Gudmundsson, 2007).
Pad virdist ekki hafa verid litid svo 4 ad peir sem veiktust 8 gedi myndu verda
heilbrigdir aftur eda pd ad peir pyrftu til pess hjalp. Rétt eins og folk gerdi ekki rad
fyrir pvi ad folk med proskahomlun myndi nd edlilegum proska. Gedsjukir voru
settir i flokk med peim sem ekki pétti vidbjargandi og sem sja pyrfti fyrir.

Philippe Pinel (1745-1826) var franskur gedlaknir og var 4 medal peirra
fyrstu til pess ad taka upp hanskann fyrir andlega vanheila einstaklinga. A peim
tima var medferd 3 sjuklingum a gedveikrahalum dmannudleg, sjuklingarnir voru
sveltir og peir hlekkjadir nidur. begar Pinel ték vid sem forstodumadur tveggja
gedveikrahala tok hann eftir pvi ad ef ekki var komid svona grimmilega fram vid
sjuklingana pa hegdudu peir sér betur. Sleem hegdun peirra virtist adallega vera
motmeaeli gegn peirri dmannudlegu medferd sem peir bjuggu vid. Pinel fér ad
endurhugsa umonnun gedsjukra og gerdist talsmadur peirra og vakti athygli a
samfélagslegri abyrgd gagnvart peim. Pinel hélt pvi fram ad umhverfid veeri mjog
mikilvaegt i pjalfun einstaklinga og fyrir drangur leekninga. Hann taldi ad haegt veeri
ad koma gedsjukum til heilbrigdis og auka proska proskaskerts félks med pvi ad
medhondla pad rétt i umhverfi sem veeri akjosanlegt. Vidhorf Pinels um
mannudlegri medhondlun sjuklinga hofdu jadkveed ahrif a fyrirkomulag
gedveikrahalanna sem hann vann a og annarra sjukrahusa i Frakklandi og vidar i
Evropu. Sagt er ad Pinel hafi jafnt i eiginlegri og deiginlegri merkingu fjarlaegt hlekki
beirra sem voru i hans umsjon (Margrét Margeirsdottir, 2001; Porter, 2002;
Whitaker, 2002).

Pad var svo upp ur aldamaétunum 1900 ad farid var ad adgreina stofnanir fyrir
gedsjukt félk og proskaskert i Svipjéd og & sidustu dratugum 19. aldar i Noregi
(Margrét Margeirsdéttir, 2001).

2.3 Gedfatlad folk a 20. 6ld

Mestan hluta 20. aldarinnar var ekki talinn moguleiki & ad félk med alvarlega
gedsjukdéma sem leiddu til fotlunar aetti moguleika 4 bata eda edlilegu lifi. bessir
einstaklingar vaeru hvorki feerir um ad taka patt i atvinnulifinu né um ad mynda
félagsleg tengsl vid annad folk. beir attu erfitt med ad takast 4 vid sjukdédminn sem

og ad taka patt i samfélaginu. Gedheilbrigdispjonusta a pessum tima var litud af



Osveigjanleika, vantrud, svartsyni og neikvaedum vidhorfum. SOmuleidis hafdi
fagfélk, almenningur og fjolmidlar pessi neikveedu vidhorf gagnvart horfum og
framgangi gedsjukdéma (Lara Bjornsdottir, Halldor S. Gudmundsson, Kristin
Sigursveinsdottir og Audur Axelsdoéttir, 2011).

Mannkynbodtastefnan var komin fram a fyrri hluta 20. aldar en samkvaemt
henni atti mannkyninu ad fara hnignandi vegna pess ad andlega og likamlega veikt
folk eignadist born og veikindi eda fatlanir pess erfdust & milli kynsléda. [ mérgum
l6ndum, par med talid 4 [slandi, var gedveiku félki meinad ad ganga i hjonaband og
leyfilegt var ad framkveema a pvi ofrjésemisadgerdir. beir sem adhylltust pessa
stefnu vildu koma i veg fyrir ad pessir einstaklingar fjélgudu sér og studla frekar ad
bvi ad afburdafdlk og snillingar fjolgudu mannkyninu. pessi hugmyndafraedi atti
storan patt i pvi ad utiloka gedfatlad folk og annad fatlad folk fra patttoku i
samfélaginu. bvi var komid fyrir & stérum altaekum stofnunum (e. total institution) i
Utjadri byggdar og litid var a félkid sem eitthvad minna en manneskjur og ad pad
geeti ekki lifad utan stofnana. Megineinkenni pessara alteeku stofnana var pad ad lif
beirra sem dvoldu par for ad ollu leyti fram innan veggja stofnunarinnar. bar voru
beir dsamt stérum hoépi einstaklinga sem var komid alveg eins fram vid og voru
skyldugir til pess ad gera allt saman. Daglegar athafnir foru eftir fyrirfram-
akvedinni dagskrd og par var formlegt skipulag og regluveldi og gjarnan voru
samskipti starfsfolks vid vistmenn épersonuleg (Goffman, 1961; Log um ad heimila
i videigandi tilfellum adgerdir 4 félki, er koma i veg fyrir, ad pad auki kyn sitt nr.
16/1938; Margrét Margeirsdoéttir, 2001; Unnur B. Karlsddttir, 1998; Whitaker,
2002).

Arid 1905 voru sett 16g & Alpingi Islands um ad koma & fét gedveikrahzeli &
islandi og ari seinna voru hafnar byggingaframkvaemdir & Kleppi vid Videyjarsund

(Ottar Gudmundsson, 2007; Hannes Pétursson, 2007).



2.4 Kleppsspitali

Kleppsspitalinn var opnadur formlega pann 26. mai 1907 og degi seinna var fyrsti
sjuklingurinn lagdur inn. Pa ma segja ad gedheilbrigdispjonusta hafi formlega hafist
a [slandi (Ottar Gudmundsson, 2007; Hannes Pétursson, 2007).

Til ad byrja med var litid & Klepp sem haeli frekar en sjukrahus, ekki var
reiknad med ad folk fengi laekningu a@ stofnuninni heldur var litid @ hana sem
athvarf fyrir veikustu sjuklingana sem geetu farid sjalfum sér eda 6drum ad voda.
begar akvedid var hvar skyldi byggja gedveikrahalid var litid til pess ad stadurinn
veeri afskekktur, i rélegu umhverfi og fjarri venjulegu lifi félks. Farid var eftir peirri
stefnu ad halda atti 6aeskilegum einstaklingum, sem gaetu ekki lifad lifi sinu &
edlilegan hatt, fra 68ru folk og loka pa inni (Ottar Gudmundsson, 2007). Eflaust
hafdi hugmyndafraedi mannkynbdtastefnunnar sin ahrif.

Mikil adsokn var ad Kleppsspitala og sjuklingar sem purftu 38
langtimamedferd ad halda komu ur 6llum landshlutum. En sjuakrardm voru alltof fa
og fljotlega vard spitalinn fullskipadur og husneaedid of litid. bar sem adsdéknin var
svona mikil pa hefur greinilega verid mikil porf fyrir ad koma pessum sjuklingum
fyrir @ pad sem pa taldist videigandi stofnun. Pad 16gdust til ad mynda inn 118
sjuklingar fyrstu prju arin fra stofnun Kleppsspitala. bar af voru 67 sjuklingar lagdir
inn arid 1907 og af peim voru einungis 12 sjuklingar sem utskrifudust sama ar og
brir sem létu lifid. Pad reyndist mjog erfitt ad uUtskrifa sjuklinga af spitalanum enda
var enginn annar stadur fyrir petta félk. [ langan tima purftu sjuklingar og starfsfolk
ad bua vid mjog prongan husakost. Mikil porf var 8 ad staekka Kleppsspitala en pad
ték langan tima ad koma af stad byggingu nys husneaedis.bad var ekki fyrr en i mars
arid 1929 sem Nyi-Kleppur var loksins vigdur (Ottar Gudmundsson, 2007; Hannes
Pétursson, 2007). Ekki leid & longu par til prengslin urdu aftur yfirpyrmandi og
begar a sjounda aratuginn var komid ldgu um 300 sjuklingar a spitalanum hverju

sinni (Hannes Pétursson, 2007).
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2.5 Pbattaskil i gedheilbrigdispjonustu

[ Evrépu og vidar fér ad draga ur stofnanauppbyggingu i gedheilbrigdispjénustu &
fjorda aratug 20. aldar (Tgssebro, Aalto og Brusén, 1996). Ny sjénarmid i malefnum
fatlads félks & Nordurlondunum téku ad rydja sér til rims & sjotta og sjounda
aratug sidustu aldar sem gengu Ut & ad utskrifa sjuklinga af sjukrahdsum og ut i
samfélagid (Hannes Pétursson, 2007; Margrét Margeirsdottir, 2001). bad ma segja
ad pattaskil hafi ordid i gedheilbrigdispjénustu a islandi arid 1964 pegar géngudeild
Kleppsspitala var stofnud. Sjuklingar og adstandendur peirra gatu leitad med
vandamal sin & géngudeildina og md segja ad hun hafi verid utrétt hond spitalans. |
takt vid proun busetulrraeda fyrir gedfatlad félk vidast annars stadar var leitad
eftir pvi ad koma sjuklingum spitalans i félagsleg busetulrraedi utan stofnana.
Dregid var ar innlégnum & deildir, peer styttar og reynt ad draga ur
endurinnlégnum. Agaetlega tékst ad sinna félki med gedsjukdéma an pess ad til
innlagnar keemi og & pennan hatt tékst ad na til fjolda félks og koma i veg fyrir ad
bad tapadi tengslum sinum vid samfélagid (Hannes Pétursson, 2007; Ottar
Gudmundsson, 2007).

Sumarid 1968 ték til starfa geddeild Borgarspitalans og arid 1979 var
geddeild Landspitalans opnud og sameinud Kleppsspitala. Gedfatlad folk i landinu
hafdi til pessa tima verid einangrad fra samfélaginu og tilkoma géngudeildanna atti
storan patt i ad rjufa pessa einangrun (Hannes Pétursson, 2007). Adbunadur
sjuklinga a Kleppspitala @ pessu timabili endurspegladi samt sem adur ekki vidhorf
samtimans til gedfatlads félks og & drunum 1980 til 1990 voru gerdar breytingar og
endurbatur a Kleppsspitala par sem ekki var lengur gert rad fyrir 280-300
sjuklingum i einu heldur 65 manns. bad potti ekki lengur videigandi ad lata 20 til 30
manns deila stofu og i stadinn voru gerdar eins til tveggja manna stofur.
Langlegudeildirnar voru a Kleppsspitala, par var dagvistunaradstada og
endurhaefingarmidstod en adalmedferdin féor fram & gongudeildum og
bradapjonustan feaerdist 4 Landspitala (Hannes Pétursson, 2007; Ottar

Gudmundsson, 2007).
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2.6 Samantekt
Folk med gedsjukddma hefur i timans rds purft ad vera upp 8 adra komid, lokad og
leest inni og jafnvel selt & fateektaruppbodum. Fotludu félki og folki med
gedsjukdéma var komid fyrir & stofnunum sem virtust hafa verid notadar sem
nokkurs konar geymslustadur fyrir pa sem ekki var vitad hvad zetti gera vid.
Tilkoma goéngudeilda i gedheilbrigdispjonustu hér a landi skipti miklu mali hvad
vardar pad ad utskrifa sjuklinga af geddeildum og ut i samfélagid.

[ naesta kafla verdur leitast vid ad utskyra paer skilgreiningar & fotlun sem n
er notast vid. Fjallad verdur um hvad gedraskanir eru og gedfotlun og einnig um

vinnu félagsradgjafa.
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3 Gedfotlun

Vidhorf til gedfatlads folks og fatlads félks almennt koma skyrt fram i peim [6gum
sem eru i gildi hverju sinni. Pad voru mikil timamét pegar félk med langvinna
gedsjukdéma fékk vidurkenningu um réttindi samkveemt logum um malefni
fatladra. bar var gedfétludum einstaklingum loks tryggd sému réttindi og 606ru
fotludu folki. Gedroskun og gedfotlun er ekki pad sama, hér & eftir verdur gerd
grein fyrir muninum & pessu tvennu og hver adkoma félagsradgjafa ad foélki med

gedraskanir sé.

3.1 Skilgreining a fotlun i I6gum

Pad hafa alltaf verid til stadar einstaklingar sem glima vid fotlun en hdpar sem
glima vid ¢dlika skerdingu hafa ekki alltaf talid sig tilheyra sama hépnum. bad var
ekki fyrr en 16g um malefni fatladra nr. 41/1983 toku gildi sem fotlun var notad
sem yfirhugtak sem ndadi yfir allar gerdir fatlana. Daemi um félk med 6lika skerdingu
eru proskahamladir, hreyfihamladir, blindir, folk med gedraen vandamidl eda
langveikt folk (Rannveig Traustadottir, 2003; Félagsmalaraduneytid, 2006).

Arid 1992 téku i gildi ny 16g um malefni fatladra nr. 59/1992 sem eru enn i
gildi, pé med sidari breytingum. Med pessum légum 06d8ladist gedfatlad folk fyrst
sama rétt og annad fatlad folk, medal annars til pjénustu til pess ad geta lifad
edlilegu lifi (Margrét Margeirsdottir, 2001). Samkvaemt 2. gr. pessara laga &
einstaklingur: ,,Rétt a pjénustu samkvaemt logum pessum sé hann med andlega
eda likamlega fotlun og parfnist sérstakrar pjonustu og studnings af peim sékum.
Hér er att vid proskahdmlun, gedfotlun, hreyfihdmlun, sjén- og heyrnarskerdingu.
Enn fremur getur fotlun verid afleiding af langvarandi veikindum, svo og slysum.”

(L6g um malefni fatladra nr. 59/1992).

3.2 Gedheilsa og umhverfio

Rétt eins og likamleg heilsa skiptir gedheilsan okkur miklu mali alla zevi og
mikilvaegt er ad huga ad henni. Ad hafa tilgang og hlutverk i lifinu og taka virkan
batt i samfélaginu hefur jakvaed ahrif 4 gedheilsu félks. Ymsir paettir geta haft ahrif
a gedheilsu okkar eins og paettir ur umhverfinu, félagslegir og erfdafreedilegir

peettir. Jafnframt eru ymsir paettir i umhverfi okkar sem geta haft ahrif a pad hvort
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folk fai gedroskun og geta vidhaldid peim, sem deemi ma nefna ymiss konar afoll,
slys, einelti, pad ad vera i minnihlutahépi, fjarhagsahyggjur og jafnvel mikid alag i
nami. Adsteedur i samfélaginu geta einnig haft ahrif, svo sem vidhorf og fordéomar,
skilningur og sa studningur sem i bodi er. Med 66rum oréum koma orsakir
gedraskana ekki bara fra einstaklingnum sjalfum heldur getur margt i umhverfi
hans haft ahrif og adrir peettir sem eru évidradanlegir (Elin Ebba Asmundsdéttir og
Sélran Oladéttir, 2011; Hédinn Unnsteinsson, 2011).

[ skyrslu Félagsvisindastofnunar Héskéla [slands um flutning & pjonustu vid
fatlad folk fra riki til sveitarfélaga (2011) kemur fram ad félki med gedraena
erfidleika virdist lida verr og vera i verri stodu en félki med annars konar skerdingu.
Pessir einstaklingar eiga fabreyttara félagslif, hafa sjaldnar samskipti vid vini sina
og eru liklegri en félk med annars konar skerdingu til ad vera einmana. bessi hopur
bjénustunotenda a frekar en adrir hdpar vid fjarhagserfidleika ad strida og er
liklegri en adrir hdpar til pess ad hafa ordid fyrir ofbeldi. Félk med gedraskanir &
erfidara en adrir med virkni og patttoku i samfélaginu sem eru po lykilatridi i bata
bess. Jafnframt er lykilatridi ad hvetja samfélagid til pess ad syna pessum hodpi
umburdarlyndi og skilning 3 margbreytileika einstaklingsins og taka skref i att ad
bvi ad afma fotlunarstimpilinn (Elin Ebba Asmundsdéttir og Sélrin Oladéttir, 2011;

Hédinn Unnsteinsson, 2011).

3.3 Skilgreining 4 gedfotlun
Félagsmalaraduneytid skilgreinir gedfotlun i afangaskyrslu sinni um pjonustu vid
gedfatlad folk (2006) a eftirfarandi hatt: ,,Med hugtakinu gedfotlun er att vid pad
astand sem skapast vid langvarandi, alvarlega gedroskun sem leidir af sér skerta
feerni til sjalfstaedrar busetu og/eda atvinnu og porf fyrir fjdlpaetta pjoénustu og
studning sem atla ma ad verdi til langframa.” (bls. 8). Margrét Margeirsdottir
(2001) komst svo ad ordi um gedfatlada: ,,Samkvaemt [6gum teljast peir gedfatladir
sem hafa hlotid medferd a sjukrahisum vegna gedsjukddms, en eru vid utskrift
badan 6faerir um ad sja sér farborda an verulegs studnings.” (bls. 231).

bPannig verda ekki allir gedfatladir sem greinast med gedsjukddm heldur
getur félk ordid gedfatlad vegna gedraskana eda gedsjukddms. Margir geta nad

fullum bata af gedroskun og gedfotlun getur verid afturkraef. Med réttri medferd
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og oOflugri gedheilbrigdispjonustu ma stytta og jafnvel fyrirbyggja veikindatimabil
gedfatlads félks (Hédinn Unnsteinsson, 2011; Lara Bjornsdéttir, o.fl., 2011).

3.4 Tioni gedraskana

Talid er ad ad minnsta kosti ein af hverjum fjéorum manneskjum eigi vid
gedheilbrigdisvandamal ad strida a einhverjum timapunkti i lifi sinu og ad 2,7%
pbeirra sem eru & aldrinum 16-64 dara teljist gedfatladir sokum pess
(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2005; Hédinn Unnsteinsson, 2011). Einn af
algengustu sjukdomum samfélagsins eru gedraskanir, fyrst og fremst 4 medal
aldradra og medal ungs félks. Um 450 milljdnir manna i heiminum pjast af
gedroskunum samkvaemt Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO) og i Evrépu
eru gedraskanir naest algengustu heilbrigdisvandamalin. Talid er ad gedraskanir
orsaki um helming fétlunar i heiminum og auki talsvert likur & 6timabaerum dauda.
Gedraskanir geta lagt félagslegar, salreenar og efnahagslegar byrdar a pa sem glima
vid paer, fidlskyldur peirra og naersamfélagid. Ymis félagsleg vandamal fylgja peim
einstaklingum sem greinast med gedraskanir, asamt fataekt og utskufun ur
samfélaginu sem rekja ma til forddma, neikvaedra vidhorfa og ranghugmynda sem
folk hefur um gedsjukdéma. Med pessu moéti auka pessi vidhorf ahrif
skerdingarinnar a einstaklinginn og likurnar @ ad hann verdi fatladur og upplifi skert
lifsgeedi (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2010, 2011; Lara Bjornsdéttir o.fl.,
2011).

A Nordurldndunum hefur peim sem teljast dryrkjar sékum gedsjukdéma
fiolgad mjog. Um 40% ororkulifeyrisbega 4 Islandi fa ororkubeetur vegna
gedraskana og til samanburdar um pridjungur i Noregi og Danmorku. Gedraskanir
eru kostnadur fyrir samfélagié og orsdok mikils vinnutaps hja félki, liklega meira en
flestir adrir sjukdéomar (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin; 2005; Lara Bjornsddttir

o.fl., 2011).
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3.5 Adkoma félagsradgjafa

Sa sem veikist af gedsjukdémi er ekki sa eini sem verdur fyrir dhrifum sjukddmsins,
fiolskylda hans og adrir adstandendur verda fyrir ahrifum og margt breytist innan
fiolskyldunnar. Gedsjukdémar geta valdid miklum salreenum og félagslegum
breytingum og veikindin geta lika haft dhrif & fjarhag fjdlskyldunnar. i kjolfar
veikindanna verda idulega breytingar a hlutverkum innan fjélskyldunnar og parf
hin oft adstod vid ad takast a vid paer og pessar breyttu félagslegu adsteedur
(Bjorg Karlsdottir, 2005). Félagslegur studningur og medferd félagsradgjafa getur
skipt miklu mali fyrir einstakling sem veikist af gedsjukdémi og fjolskyldu hans vid
ad seetta sig vid og takast a vid nyjan veruleika og nyjar adstaedur. Oft er
studningur veittur samhlida medferdinni. Pad hefur gdéd ahrif 4 batahorfur
sjuklingsins ef félagsradgjafi getur byrjad ad vinna i mdlum hans eins fljétt og unnt
er, pad veitir fjolskyldu sjuklingsins dkvedid oryggi. Samtalid er eitt mikilvaegasta
tekid sem félagsradgjafinn hefur i 6llum samskiptum vid skjélsteedinga sina og
byggist medferdin medal annars a fraségnum. bPad er mikilvaegt ad 3 alla sé hlustad
og tekid tillit til hvad allir hafa til mdlanna ad leggja og ad allir fai naegan tima til
bess ad segja fra. Oll medferdin byggist & pvi ad borin sé virding badi fyrir
sjuklingnum og adstandendum hans (Bjorg Karlsdéttir, 2005).

Markmid fyrir pjonustunotendur sem félagsradgjafar vinna med er ad peir
odlist edlilegt lif utan stofnunar og myndi 6rugg félagsleg tengsl. Ad peir verdi
sjalfstaedir i busetu og taki patt i atvinnulifinu. Stér hluti af starfi félagsradgjafans
er eftirmedferd og daframhaldandi studningur vid pjénustunotendur og
adstandendur peirra (Bjérg Karlsdéttir, Ol6f Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjorg J.
Svavarsdoéttir, 2006).

3.5.1 Hugmyndafraedi i storfum félagsradgjafa

Félagsrdadgjafar hafa heildarsyn ad leidarljési i starfshattum sinum og
bekkingarskopun. Med adferdafraedi félagsradgjafar tengir huin saman pessa
heildarsyn og nytir hana til pess ad kljast vid erfidleika og adstedur i
ndtimasamfélagi og hefur gert pad i aratugi. Grundvallaratridi i storfum
félagsradgjafa eru sjalfsogo lifsgaedi folks, mannréttindi pess og félagslegt réttlaeti

(Bjorg Karlsdéttir o.fl., 2006; Brynja Oskarsdéttir, 2006; Lara Bjérnsdéttir, 2006).
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Vid storf sin vinna félagsrddgjafar ut fra salfélagslegum kenningum sem ganga ut
fra pvi ad unnid sé med einstaklingum i umhverfi sinu enda hafi umhverfispaettir
ahrif 4 préun gedreenna vandamala. Vandi folks er einstaklingsbundinn og taka parf
tillit til félagslegra og menningarlegra patta sem hafa ahrif a lif einstaklingsins.
Adstaedur og lifsreynsla hvers og eins eru oélikar og allir hafa einstaklingsbundna
styrkleika og veikleika sem parf ad meta (Bjorg Karlsdéttir o.fl., 2006; Brandell,
2004). Salfélagsleg kenning leggur aherslu a hjalp til sjalfshjalpar og hefur proast ut
fra vidtalsmedferd, aukinni patttoku notenda pjénustunnar og minnkandi tra foélks
a stofnunum. Til pess ad na settum arangri parf ad efla samfélagslegan studning,
bjalfa haefni einstaklingsins og hafa heildarsyn ad leidarljési (Bjorg Karlsdéttir o.fl.,

2006).

3.5.2 Samskipti vid stofnanir

Félagsrddgjafar sja um ad kynna fyrir skjélsteedingum sinum pa margvislegu
félagslegu pjonustu sem er i bodi i velferdarsamfélagi okkar. Félagsradgjafinn er
mjog oft i pessu hlutverki, ad veita félki upplysingar um kerfid, leibeiningar og
hjalp vid ad finna bestu leidirnar. [ kjdlfar pess ad folk veikist sja félagsradgjafar um
ad hafa samband vid hinar ymsu stofnanir og annast pau samskipti fyrir
skjolsteedinga sina. Félagsradgjafar hafa mikla pekkingu a velferdarkerfinu en petta
getur hins vegar verid algerlega nyr heimur fyrir skjolsteedinga peirra sem hafa
jafnvel aldrei purft ad hafa samband vid stofnanir sem pessar. Félk veit ekki
endilega hvada réttindi pad hefur og hvada Urraedi séu i bodi. begar félk veikist er
ekki alltaf audvelt fyrir pad ad fa upplysingar og pad parf oft ad leita til margra
mismunandi stofnana. Sem daemi um stofnanir ma nefna Tryggingastofnun rikisins,
félagspjonustu  sveitarfélaganna,  skattstofur, Midst6d  heimahjukrunar,
vinnumidlanir og Gedhjalp. Hlutverk félagsrddgjafa getur verid mjog gagnlegt
begar kemur ad pessum stofnanasamskiptum. Géd pjénusta skiptir miklu mali
enda studlar hun ad betri lidan hja sjuaklingnum og allri fjolskyldu hans (Bjorg

Karlsdéttir, 2005; Bjorg Karlsdéttir o.fl., 2006).
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3.6 Samantekt
Gedheilsan er okkur gridarlega mikilvaeg. Margt getur haft ahrif 4 gedheilsu okkar

og jafnvel leitt til gedreenna vandamadla. Gedroskun er mjog algengt
heilbrigdisvandamal. Pad ma pé ekki fara a milli mala ad pratt fyrir ad einstaklingur
sé med gedroskun pa parf han ekki ad leida til gedfotlunar og gedfotlun getur med
réttri medferd verid afturkraef. Félagsrddgjafar adstoda gedfatlad folk vid ad 6dlast
edlilegt lif utan stofnana og ad verda sjalfsteett i busetu, dsamt pvi ad mynda
félagsleg tengsl og taka patt i atvinnulifinu.

[ naesta kafla verdur fjallad um mismunandi sjénarhorn & fétlun.
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4 Olik sjonarhorn a fotlun

Préunin fra laeknisfreedilegu sjonarhorni a fotlun til félagslegs sjonarhorns a vié pad
ad folk sé ekki lengur talid fatlad sokum likama sins heldur samfélagsins
(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2011). Til pess ad 6dlast skilning & vidhorfum til

gedfatlads folks er gagnlegt ad ryna i sjénarhorn a fotlun almennt.

4.1 Hindraniridaglegu lifi

Folk med gedraen vandamal stendur frammi fyrir ymsum hindrunum i daglegu lifi,
svo sem fordémum, félagslegri Gtilokun og skdmm. A medal helstu hindrana sem
folk med gedraskanir maetir eru fordémar og stimplun sem hafa neikvaed ahrif &
einstaklinginn, draga ur sjalfsdliti hans og patttoku hans i samfélaginu. Félk hefur
ymsar ranghugmyndir um félk med gedraena sjukdéma, svo sem ad pad sé
hattulegt umhverfi sinu og purfi pess vegna ad vera lokad inni. bessar hugmyndir
draga ur lifsgeedum og teekifeerum gedsjukra og hafa almennt neikvaed ahrif a pad

(Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2011, 2010; Lara Bjornsdéttir o.fl., 2011).

4.2 Leknisfredilega og félagslega sjonarhornid

[ hinum vestraena heimi var laeknisfraedilegt eda liffraeedilegt sjénarhorn & fotlun
radandi lungann ar 20. 6ldinni og byggdist & laeknisfreedi og heilsufélagsfraedi.
Samkvaemt pvi er fotlun andsteeda heilbrigdis og pess sem telst edlilegt. G6d heilsa
teldist edlilegt astand og sjukdomar og skerdingar veeru fravik fra pvi og
megindstada fotlunarinnar. Ahersla er 16gd 4 ad greina likamleg afbrigdi, andleg
afbrigdi eda skerdingu félks og ad pad fai medferd, endurheefingu og umonnun.
Liti0 eda ekkert er litid til umhverfisahrifa eda ahrifa adstaedna a fatladan
einstakling og hefur petta sjénarhorn verid mikid gagnrynt vegna pess. | stad pess
ad lita a pad pannig ad einstaklingur sé med fotlun er fétlunin alitin vera eitthvad
sem vidkomandi var gert, litid er & hann sem férnarlamb. Einstaklingurinn sé nu
upp a@ adra kominn vardandi umoénnun, laekningu, medferd eda pjalfun.
Leeknisfraedilega sjonarhornid hefur lengi haft ahrif 4 vidhorf og nalgun fagfdlks og
almennings vardandi fatlad félk og gerir enn. betta sjonarhorn hefur verid gagnrynt
fyrir ad ekki sé naegilega mikid tillit tekid til samfélagslegra og umhverfislegra patta

sem hafa ahrif @ fétlun einstaklings. Vandinn sé bundinn fyrst og fremst vid
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einstaklinginn sjalfan en ekki sé hugad ad pvi hverju sé hezegt ad breyta i
samfélaginu til pess ad draga ur adhrifum fotlunar & einstaklinginn (Barnes, 1998;
Félagsmalaraduneytid, 2006; Linton, 2010; Rannveig Traustadéttir, 2003; Swain,
French og Cameron, 2003). Judi Chamberlin gagnrynir gedsjikrahuis sem vinna eftir
leeknisfraedilegu sjonarhorni og telur ad ekki sé heegt ad nd par bata. HUn heldur
bvi fram ad pad leidi mun frekar til bata ad fa ad upplifa sinar sénnu tilfinningar og
tja sig um paer og ad pessir stadir svipti félk frelsi sinu (Chamberlin, 1999).

[ félagslega sjonarhorninu & fotlun er sjéonum aftur & méti beint ad
hindrunum i umhverfi fatlads félks og paetti peirra i ad skapa fotlun pess. Hindranir
sem fatlad félk stendur frammi fyrir eru til daemis litilleekkandi afstada, litil trd
getu pess og takmorkud teekifzeri. Jafnframt telst skortur & adgengi, vanpekking,
forddmar og 6tti til félagslegra hindrana. Félagsleg sjonarhorn eru grundvollur fyrir
krofum fatlads félks um ad vera talid fullgilt i samfélaginu. betta sjénarhorn ma
rekja til gagnryni & laeknisfredilega sjonarhornid og er pad radandi innan
fotlunarfraeeda, a medal almennings og i peim pjénustukerfum sem snua ad fétludu
folki (Barnes, 1998; Félagsmalaraduneytid, 2006; Rannveig Traustadéttir, 2003;
Swain o.fl., 2003).

Breska félagslega likanid um fotlun er pekktast og ma rekja pad til attunda
aratugs 20. aldar. Samkvaemt félagslega sjénarhorninu er samfélagid hannad og
skipulagt fyrir folk sem hefur enga skerdingu og ekki er gert nzegilega mikid rad
fyrir fotludu félki. Gerdur er greinarmunur 3 fotlun félks og skerdingu pess og litid
er @ malin pannig ad skert faerni fatlads fdlks til pess ad takast a vid athafnir
daglegs lifs sé tilkomin vegna félagslegra hindrana samfélagsins. bessar hindranir
geri svo félki med likamlegar og andlegar skerdingar erfidara fyrir og orsaki
félagslega utilokun, undirokun og misrétti. Pad er samfélagid og félagslegar
hindranir sem takmarka moguleika fatlads félks og hvernig pad getur lifad lifi sinu
og hvad pad getur gert (Félagsmalaraduneytid, 2006; Rannveig Traustadottir,
2003; Shakespeare, 2010).

Ein hardasta gagnrynin 4 breska félagslega likanid er su ad ekki hafi dllum
verid gerd god skil innan pess. Gagnrynin snyr ad folki med dkvedna skerdingu og
ad reynsla pess falli ekki vel ad likaninu. Hér er sérstaklega att vid folk med

pbroskahomlun, gedrazna erfidleika og heyrnaskert folk. Jafnframt hefur verid
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gagnrynt ad um of préngan skilning a fotlun sé ad raeda, pvi skerdingin geti att patt
i sumum hindrunum og orsakad foétlun par af leidandi. Likanid hefur einnig verid
gagnrynt fyrir ad i pvi sé of mikil dhersla 16gd a félagslegar og efnahagslegar
hindranir og ad ekki sé négu mikid gert ar personulegri reynslu einstaklings af
fotlun og menningarlegum pattum (Rannveig Traustadottir, 2003; Shakespeare,
2010).

Upphaflega flokkunarkerfinu sem Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO)
setti fram 4arid 1980 var hafnad af samtokum fatladra og pad hardlega gagnrynt
fyrir aherslu & laeknisfraedilega syn, par sem skerdingin er s6gd orsaka fotlunina.
Arid 2001 setti Alpjédaheilbrigdismalastofnunin fram nytt og endurskodad kerfi
sem tekur mid af félagslegum sjonarmidum og hafnar peim laeknisfreedilegu. Kerfid
kallast ,,International Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF) og
skilgreinir fotlun sem yfirhugtak fyrir skerdingu og takmorkun & athéfnum (e.
activity) og patttoku (e. participation) i samfélaginu. Kerfid leggur aherslu 3
umhverfispzaetti og persénulegar adstaedur hvers og eins. betta flokkunarkerfi
styGja Alpjédasamtok fatlads félks (DPI) (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2011;

Félagsmalaraduneytid, 2006; Rannveig Traustadottir, 2003).

4.3 Tengslalikanid um fotlun

A Nordurléndunum endurspeglar tengslalikanid sjénarhorn & fétlun (Shakespeare,
2010; Tgssebro, 2004). Skilgreiningar & fotlun deila sameiginlegum
grundvallarhugmyndum par sem adaldhersla er 16gd a tengsl fatlads folks og
umhverfisins. Meginpaettir tengslalikansins eru prir. | fyrsta lagi ad fotlun sé
misreemi @ milli samfélags og einstaklingsins og ad i umhverfinu sé ekki gert rad
fyrir dvenjulegu folki. [ 6dru lagi ad fotlun sé adsteedubundin en ekki alltaf til stadar
hja viokomandi, sem daemi er blind manneskja ekki fotlud pegar hun talar i sima,
og i pridja lagi ad fotlun sé afsted. Norski freeimadurinn Jan Tgssebro telur ad
skilningur & fotlun & Nordurlondunum sé fyrst og fremst pdlitiskur og ad allt fra
arinu 1980 megi finna i flestum opinberum stefnumodtandi gognum i Noregi
einhvers konar tilbrigdi vid tengslalikanid hvad vardar skilning 4 fotlun. En pegar

komid sé ad réttindum og pjonustu vid fatlad folk byggjast leidandi hugtok og
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reglur fyrst og fremst a laeknisfraedilegum nalgunum (Félagsmalaraduneytid, 2006;

Rannveig Traustadottir, 2003; Tgssebro, 2004).

4.4 Samantekt
Félagslega sjénarhornid 4 fotlun einblinir @ paetti i umhverfi okkar sem orsok
fotlunar en laeknisfraedilega sjonarhornid litur til liffraedilegra patta og telur fotlun
vera andstaedu heilbrigdis. | tengslalikaninu, sem endurspeglar sjénarhorn 4 fétlun
a Nordurlondunum er 16gd dhersla a tengsl fatlads félks og umhverfisins.

[ neesta kafla verdur fjallad um hugmyndafraedi i gedheilbrigdispjéonustu og

breyttar dherslur innan hennar.
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5 Gedheilbrigdispjonusta

Med breyttum vidhorfum til félks med gedraskanir hafa komid fram nyjar leidir til
bess ad byggja upp pjonustu vid pessa einstaklinga. Hér verdur greint fra
hugmyndafraedi um valdeflingu og bata fdlks med gedraskanir og breyttum

aherslum i gedheilbrigdispjonustu.

5.1 Hugmyndafraedi

SU hugmyndafraedi sem gedheilbrigdispjonustan gengur Ut & a stéran patt i pvi ad
mota vidhorf til folks med gedraskanir og préoun busetulrraeda fyrir gedfatlada
einstaklinga. Ef félk trair pvi ad ekki sé haegt ad na bata eftir ad hafa glimt vid
gedraskanir er haetta a pvi ad pessir adilar fai ekki pd medferd og studning sem er

beim naudsynlegur (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2010).

5.1.1 Valdefling

,,Valdefling byggir 4 pvi ad félk hafi val og nai tokum og stjérn a eigin lifi, eflist og
finni ad pad geti medal annars haft ahrif 4 lidan sina og pa pjonustu sem pad feer.”
(Lara Bjornsdottir o.fl., 2011 bls. 10). Valdefling hefur fengid aukna athygli a
sidustu arum og kemur vid sogu i skipulagningu heilbrigdis- og félagslegspjénustu.
Ymsar fagstéttir hafa préad med sér valdeflingu, svo sem idjupjalfar og
félagsradgjafar og valdefling hefur einnig nyst vid stefnumétun i velferdarmalum. A
flestum st6dum par sem unnid er med getfatlad félk er notast vid hugmyndina um
valdeflingu, hvort sem pad er kallad pvi nafni eda ekki. Rannsdknir hafa synt fram a
ad valdefling og studningur vid folk med gedsjukdéma (e. advocacy) hefur jakveed
ahrif 3 lifsgeedi félks og ad vinna med notendum 3 jafningjagrundvelli sé gagnlegt
fyrir bata peirra. Synt hefur verid fram & ad pessir tveir paettir draga ur
heimséknum & gongudeild og stytta lengd innlagna 4 geddeild pegar til pess
kemur. Jafnframt hjdlpar pad notendum ad byggja upp sjalfstraust, auka vellidan
og hjdlpa peim ad takast a vid vandamal sin. Einnig getur valdefling og studningur
hjalpad notendum ad styrkja fjolskyldusambond og félagsleg tengsl
(Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2005; Lara Bjornsdéttir o.fl., 2011).
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5.1.2 Batalikan Daniels Fisher
Batalikanid byggir fyrst og fremst & pvi ad haegt sé ad nd bata af alvarlegum
gedroskunum. Jafnframt ad til pess ad haegt sé ad nd sér af gedroskun purfi
vidkomandi og félk i kringum hann ad hafa tria & ad hann geti nad bata. |
batalikaninu kemur fram hvernig haegt sé ad styrkja einstaklinga med gedraskanir
til sjalfsteedis og skapa vidmoét sem rvar bata. Ahersla er 4 ad missir, aféll og
skortur & studningi geti verid orsok gedreenna erfidleika en ad mogulegt sé ad
sigrast & peim. Haegt er ad endurheimta drauma sina og tengsl sem hafa flosnad
upp og ad laera ad takast & vid tilfinningar sinar og askoranir. Haegt er ad verda
aftur virkur pjodfélagspegn og sinna hlutverkum sinum og mikilveegt er ad verda
virkur aftur sem allra fyrst. A islandi er vida notast vid batalikanid og valdeflingu til
bess ad styrkja folk med gedraskanir ut i samfélaginu. Félk med gedraskanir hefur
ad sjalfsogdu somu mannréttindi og adrir og er ekki heettulegra en annad félk,
betta er itrekad i batalikaninu (Ahern og Fisher, 2001; Lara Bjornsdottir o.fl., 2011)
Talid er ad allt frd riumlega helmingi peirra sem glima vid alvarlega
gedsjukdéma og ad tveimur pridju hlutum nai verulegum bata (Lara Bjornsdottir

o.fl., 2011).

5.2 Breyttar dherslur i gedheilbrigdispjonustu

5.2.1 Helsinki-yfirlysingin

Arid 2005  sampykktu bau Evrépulond sem adild eiga ad
Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni svokallada Helsinki-yfirlysingu. [ henni var
ahersla 16gd 4 ad styrkja gedheilbrigdispjonustu og samstarf adila sem ad henni
koma (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2005; Félagsmalardduneytid, 2006; Lara
Bjornsdéttir o.fl., 2011). Meginaherslan var samkvaeemt félagsmalardduneytinu
(2006): ,,ad faera pjonustu vid folk med gedraskanir i auknum meeli Ut i samfélagid,
rjufa einangrun og efla sjalfsteedi pess og virkja pa reynslu sem pad hefur fram ad
feera.” (bls. 16). Ein adferd til pess er ad styrkja naerpjonustu einstaklinga med
gedraskanir, svo sem med pvi ad bjéda upp a Urraedi i ndnasta umhverfi peirra og

draga pannig ur innldgnum a gedsjukrahus (Félagsmalaraduneytid, 2006).
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5.2.2 Neaerpjénusta

[ gedheilbrigdispjonustu & Nordurléndunum og vidar hefur verid 16gd mikil hersla
a naerpjonustu, par sem pjoénustan er faerd i umhverfi notandans. Uménnun og
bjonusta & stofnunum hefur farid minnkandi og gedsjukrahtdsum feekkad stérlega &
sidustu dratugum. Reynsla og pekking sem notendur bua yfir hefur nyst vid préun
bjénustunnar og stefnumétun og unnid hefur verid ad pvi med ymsu moéti ad
styrkja stodu notenda. Pessum breytingum a gedheilbrigdispjénustunni a
undanfornum dratugum er ztlad ad gera pjonustu vid gedsjuka skilvirkari og hluta
af almennri samfélagspjonustu. S6muleidis er vonast til pess ad minna verdi um
forddma og stimplun félks med gedsjukdéma og ad pad einangrist sidur fra
samfélaginu. Jafnframt er vonast til ad félk med gedsjukdéma 6dlist aukid
einstaklingsbundid  sjalfstedi og ad félagsleg stada pess batni
(Félagsmalardduneytid, 2006; Lara Bjornsdottir o.fl., 2011).

Hér a landi eru dkvedin Urraedi sem atlad er ad stydja einstaklinga med
gedraskanir i naerumhverfi peirra og utan stofnana, par ma nefna
Samfélagsgedteymi Landspitala, Gedteymi heimapjonustu Reykjavikurborgar,
Gedheilsu-eftirfylgd  Heilsugeeslu  hofdborgarsveedisins  og  Hugarafl. Tvo
sidastnefndu Urraedin vinna med batalikan Fishers og valdeflingu, med gédum
arangri (Lara Bjornsdottir o.fl., 2011).

bratt fyrir ad miklar og gbédar breytingar hafa verid gerdar 34
gedheilbrigdispjénustu ma enn gera betur pvi enn er hépur félks sem faer ekki pa
eftirfylgni sem hann parf 8 ad halda. Sa hépur lifir pvi vid skert lifsgaedi, forddma og

stimplun (Lara Bjornsdottir o.fl., 2011).

5.3 Samantekt

Valdefling byggist a pvi ad folk hafi stjérn a lifi sinu og geti haft ahrif 4 eigin lidan.
Til pess a0 eiga moguleika & bata parf viokomandi ad hafa tru & sjalfum sér. Aukin
ahersla er 4 ad veita félki med gedsjukddma studning og pjénustu i naerumhverfi

bess. [ naesta kafla verdur fjallad um hagsmunaféldg félks med gedsjukddma.
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6 Hagsmunafélog folks med gedsjukdoma

Hagsmunafélog folks med gedsjukddma hafa haft mikil ahrif 3 ad auka vitund og
bekkingu almennings um gedheilbrigdi og gedsjukdoma. Jakved vidhorf
almennings til folks med gedsjukddma geta skipt miklu mali hvad vardar stédu pess
i samfélaginu. Gedverndarfélag islands, Gedhjalp og Hugarafl eru félég sem hafa

att stéran patt i réttinda- og hagsmunabarattu pessa hops.

6.1 Gedverndarfélag islands

Pann 17. janUar arid 1950 var Gedverndarfélag islands stofnad af dr. Helga
Témassyni laekni. Félagid vard adili ad Oryrkjabandalaginu &rid 1965 enda eru
gedraen veikindi algeng orsok ororku (Fridgeir G. Olgeirsson, 2011). Tilgangur
félagsins er ad auka skilning almennings og stjérnvalda @ mikilveegi gedheilbrigdis
fyrir alla, ad sameina alla sem hafa dhuga & malefnum sem varda gedheilbrigdi og
ad freeda almenning um gedsjukdéma og hvernig megi vardveita gedheilbrigdi.
Félaginu er jafnframt zetlad ad studla ad pvi ad félk med gedraskanir fai naega og
vidunandi adstod a heilbrigdisstofnunum, ad studla ad rannséknum og auka med
pbvi gedheilbrigdi. Einnig tekur félagid patt i alpjodlegri samvinnu hvad vardar
gedheilbrigdismal og kemur ad 66rum malum sem vidkoma malefnum gedsjukra
og verndun gedheilbrigdis (Gedverndarfélag Islands, e.d.). Félagid stendur ad
timaritinu Gedvernd sem kom fyrst Ut arid 1966 og er xtlad ad freda lesendahdp
bess um gedverndarmal og birtir til pess fraedilegar greinar (Sigurdur Pall Palsson,

2011; Témas Helgason, 1999).

6.2 Gedhjalp

Gedhjalp er hagsmunasamtok folks sem parf adstod vegna gedraenna vandamala,
adstandendum peirra og félki sem laetur sig gedheilbrigdismal varda og voru
stofnud pann 9. oktdber arid 1979. Fra stofnun félagsins hefur tilgangur pess verid
ad standa vord um réttindi og hagsmuni gedfatlads félks, ad adstoda pad til fullrar
samfélagspatttoku og ad fraeda almenning um malefni gedfatlads félks (Gedhjalp,
2009; Fridgeir G. Olgeirsson, 2011). Félagié hefur att storan patt i pvi ad minnka

fordoma gagnvart folki med gedsjukdéma (Ottar Gudmundsson, 2007).
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Gedfatlad folk fékk & peim tima sem Gedhjalp var stofnad fyrst og fremst medferd
a sjukrahdsum og pegar Ut i samfélagid var komid aftur var afar takmarkada
félagslega adstod ad fa og fair stadir til pess ad snla sér ad. betta var téluvert
ahyggjuefni adstandenda pessa fdélks og vard til pess ad gedfatlad folk,
adstandendur pess og fagfélk tok sig saman til pess ad breyta astandinu og
stofnadi Gedhjalp. Félagid hefur fengid styrki fra opinberum adilum og
godgerdasamtokum til pess ad halda starfseminni gangandi. Gefid hefur verid Gt
fréttablad, peettir syndir i fjolmidlum og haldnir fyrirlestrar til pess ad kynna
starfsemi Gedhjdlpar og freeda félk um margvisleg malefni. Gedhjalp hefur barist
fyrir réttindum gedfatlads folks og beettri adstodu utan sjukrahusa fyrir
skjolstaedinga sina. Samtokin hafa lagt aherslu 4 ad adstoduna megi baeta med pvi
ad gera pjonustuna 3 gongudeildum fullkomnari, fjolga atvinnutaekifeerum og
busetulrraedum eins og sambylum og verndudum heimilum. Studningspjénusta
Gedhjalpar hoéfst formlega arid 1994 og byggdi 4 l6gum um malefni fatladra fra
1992. Gedhjalp gerdi pa samning vid félagsmalaraduneytid um ad samtokin taekju
ad sér studning vid 30 einstaklinga med gedfotlun og seinna gerdi pau
pjonustusamning vid Reykjavikurborg um ad taka ad sér pessa pjonustu ad
vidbaettri lidveislu og félagslegri heimapjénustu sveitarfélagsins fyrir akvedinn

fiolda gedfatladra einstaklinga (Margrét Margeirsdottir, 2001).

6.3 Hugarafl

Hugarafl er félag sem var stofnad af notendum i bata sem hafa glimt vid gedraena
erfidleika og idjupjalfum sem unnid hafa i gedheilbrigdiskerfinu. Félagid vinnur
med valdeflingu med gddum drangri og skilgreinir hana sem batahvetjandi og
einstaklingsmidad kerfi og byggir a trd a bata og ad fdlk hafi val. Kerfi sem byggir &
samvinnu byggda a trausti og virdingu, heildarsyn og ad folk hafi ahrif a eigid
bataferli. Valdefling getur verid ahrifamikil og studlad ad breytingum enda er pad i
virku samspili vid umhverfid. Hugarafl notar adferdir valdeflingar til pess ad hafa
ahrif 4 gedheilbrigdiskerfid og fagfélk vinnur med notendum & jafningjagrundvelli
pbar sem dkvardanir eru teknar sameiginlega. Batinn verdur til i samspili vid
umhverfid og @ mérgum svidum, hann er personulegur og einstaklingsbundinn og

tekur sinn tima (Hugarafl, 2007; Lara Bjornsdottir o.fl., 2011).
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6.4 Samantekt

Félog sem berjast fyrir hagsmunum félks med gedraskanir geta haft mikil ahrif &
malefni peirra. A islandi eru nokkur félég sem hafa pad ad markmidi ad stydja vid
félk med gedreen vandamal, studla ad gedheilbrigdi og ad freeda almenning um
gedsjukdéma og gedheilbrigdi. | naesta kafla verdur fjallad um stefnu stjérnvalda

og lagaumhverfid.
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7 Stefna stjornvalda

Réttindi fatlads félks eru vidurkennd i peim l6gum og reglugerdum sem eru i gildi a
hverjum tima. begar gedfatlad folk 6dladist pessi somu réttindi og annad fatlad
folk var loksins haegt ad bjéda pvi upp 4 sambaerilega pjonustu. | l16gum og
reglugerdum vardandi malefni fatlads folks kemur fram stefna stjérnvalda vardandi

studning og pjénustu i busetumalum pess.

7.1 bréun léggjafar

7.1.1 L6g um malefni fatladra nr. 41/1983

Sama ar og fyrstu sérlogin um adstod vid proskahefta nr. 47/1979 tdku gildi byrjadi
félagsmalaraduneytid ad huga ad 6drum hépum oryrkja og félagsmalaradherra
skipadi nefnd med formlegum haetti sem vinna atti ad pvi ad semja frumvarp til
breytinga a 16gum um adstod vid proskahefta pannig ad haegt vaeri ad pjéna 6llu
fotludu folki. betta ferli tok sinn tima en frumvarpid var sampykkt pann 23. mars
1983 sem Log um malefni fatladra nr. 41/1983 og toku pau gildi pann 1. jandar
1984. NU nddu login yfir mun steerri hép, baxdi andlega og likamlega fatlads félks.
Markmid laganna var ad tryggja fotludu félki lifskjor & vid adra pjédfélagspegna og
jafnrétti og gera fotludu folki kleift ad lifa edlilegu lifi og starfa i edlilegu samfélagi
(Friorik G. Olgeirsson, 2011; L6g um malefni fatladra nr. 41/1983; Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

Komid var a fot svaedisstjornum og svaedisskrifstofum um malefna fatladra
eftir kjordeemaskiptingu landsins. Svaedisskrifstofurnar attu ad sinna radgjof og
pjonustu vid ibua med pvi ad vera pjonustumidstdd sins svaedis. Uppbygging
pbjonustunnar gekk hradast fyrir sig i péttbylinu og asamt annarri pjonustu fyrir
fatlad félk voru byggd sambyli, vistheimili, vinnustofur, hazefingarstodvar og
endurhaefingardeildir. A svaedisskrifstofunum var &kvedid { samstarfi vid
greiningaradila hvers konar busetulrradi fatlad folk fluttist i (Fridrik G. Olgeirsson,

2011; Margrét Margeirsdottir, 2001).
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7.1.2 L6g um malefni fatladra nr. 59/1992
Arid 1992, pann 1. september, toku gildi ny 16g um malefni fatladra nr. 59/1992.
Gerdar voru ymsar breytingar a 16gunum fra arinu 1983 en grunnurinn var sa sami i
megindrattum. Markmid laganna var enn ad tryggja fotludu félki jafnrétti og
sambeerileg lifskjor vid annad félk og teekifeeri til pess ad lifa edlilegu lifi. | nyju
[6gunum var 16gd ahersla & stodpjénustu i stadinn fyrir stofnanapjénustu og stefnt
var ad pvi ad auka valkosti i busetu og fjdlga fotludu folki i sjalfstaedri busetu i
gegnum félagslega husnaediskerfid og ad hvetja pad til félagslegrar patttoku. |
pessum logum var fyrst tekid fram ad gedfatlad félk hefdi sama rétt og annad
fatlad folk (Fridrik G. Olgeirsson, 2011; Margrét Margeirsdottir, 2001).
Sveitarfélogin fengu meiri dbyrgd 4 pjonustu vid fatlad félk en pau hoféu
adur haft og flytja matti verkefni yfir til peirra. Med nyju 16gunum um malefni
fatladra voru nu akveedi baedi um lidveislu og frekari lidveislu dsamt pvi ad réttur
folks til heimapjonustu var skyr og i fyrsta sinn var réttindagaesla fatladra logfest.
Onnur atridi sem skiptu fatlad félk mali voru til deemis ad nd voru sambyli ekki
lengur kollud stofnanir heldur heimili sem tekid var sérstaklega fram ad aettu ad

vera i ibudabyggd (Fridrik G. Olgeirsson, 2011; Margrét Margeirsdéttir, 2001).

7.1.3 LOg nr.59/1992 um malefni fatlads folks, med sidari breytingum

bad liggja augljés aukin mannudar- og mannréttindasjénarmid 4@ bak vid markmid
laga um malefni fatlads félks nr. 59/1992 med sidari breytingum. Gefa a fotludu
folki kost & ad bua sér heimili & vid adra pjédfélagspegna, njéta sambaerilegra
lifskjara og jafnréttis og taekifeeri til virkrar patttoku i samfélaginu. Vid framkvaeemd
bessara laga skal tekid mid af samningi Sameinudu pjéodanna um réttindi fatlads
félks par sem ein meginreglan er su ad bera skuli virdingu fyrir sjalfstaedi pess,
mannlegri reisn og frelsi pess til ad taka eigin dkvardanir. Jafnframt ad virda skuli
baedi likamlega og andlega fridhelgi sérhvers fatlads einstaklings (L6g um malefni
fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum; Velferdarraduneytid, e.d.). Einnig
er akvaedi um fridhelgi einstaklingsins i islensku stjérnarskranni par sem segir i 71.
gr. ad ,,allir skulu njéta fridhelgi einkalifs, heimilis og fjolskyldu” (Stjornarskra

Lydveldisins island nr. 33/1944).
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7.1.4 L6g um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991

pann 17. april 1991 tdku gildi 16g um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991 sem
eru enn i gildi. Par kemur fram ad markmid félagspjénustunnar sé ad tryggja ibuum
sveitarfélaganna fjarhagslegt og félagslegt oryggi og studla ad velferd peirra a
grundvelli samhjalpar. Félagspjonustunni er atlad ad hjalpa ibuum ad bua eins
lengi og mogulegt er i heimahusum, til ad stunda atvinnu og lifa sem edlilegustu
lifi. | kafla um félagslega radgjof kemur fram ad félagsmalanefndir skuli bjéda upp &
hana. Markmid félagslegu radgjafarinnar er annars vegar ad upplysa og leidbeina
ibdum um félagsleg réttindamal og hins vegar ad stydja vid pa vegna persénulegra
og félagslegra vandamala. | pessum légum er kafli sem fjallar um pjénustu vid
fatlad foélk og i 42. gr. laganna segir: ,,Félagsmalanefnd skal vinna ad pvi ad
fotludum, hvort sem heldur er af likamlegum eda andlegum astaedum, séu tryggd
sambaerileg lifskjor og jafnrétti 4 vid adra pjodfélagspegna. Jafnframt skulu
fotludum skopud skilyrdi til ad lifa sem edlilegustu lifi midad vid getu hvers og
eins.” (Log um félagspjonustu sveitarfélaganna nr. 40/1991).

[ 16gunum stendur ad leitast eigi vid ad tryggja fotludu foélki hentugt
ibudarhusnadi og ad pad sé hlutverk félagsmalanefndar ad skipuleggja félagslega
heimapjonustu fyrir pa. Einnig kemur fram ad veita eigi fotludum almenna
pjonustu og adstod samkvaemt pessum I6gum og a almennum stofnunum eftir pvi
sem vid 4. Annad sem vardar malefni fatlads folks fer eftir sérlogum pessa

malaflokks (Log um félagspjénustu sveitarfélaganna nr. 40/1991).

7.2 Yfirfaersla malefna fatlads folks fra riki til sveitarfélaga

[ lok arsins 2010 voru sampykkt endurskodud 16g um malefni fatlads folks nr.
59/1992 med sidari breytingum sem téku gildi 1. jantar 2011. Login heimiludu
flutning a pjonustu vid fatlad félk fra riki til sveitarfélaga og med gildistoku pessara
laga voru svaedisskrifstofur um malefni fatladra lagdar nidur. Landinu var skipt upp
i fimmtan pjénustusvaedi midad vid ldgmarks ibuafjolda og i byrjun ars 2011 téku
sveitarfélogin yfir pjonustu 4 sambylum, afangaheimilum, hafingarst6dvum,
verndudum vinnustédum, atvinnu med studningi, frekari lidveislu vid ibda i
sjalfstaedri busetu og i pjonustu- og ibudakjornum, skammtimavistunum,

dagvistarstofnunum, heimilum fyrir born, pjénustu vid studningsfjdlskyldur og
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annarri radgjafar- og studningspjonustu fyrir fatlad folk og adstandendur peirra.
Velferdarrdduneytid ber abyrgd 4 stefnumétun i malefnum fatlads félks, sér um
eftirlit med pjonustunni og hefur yfirumsjon med malaflokknum. bjénustupeettir
sem eru ennpa a abyrgd rikisins eru midlaegar stofnanir svo sem Greiningar- og
radgjafarstod rikisins og Pjonustu- og pekkingarmidstod blindra, sjonskertra og
daufblindra einstaklinga og auk pess ymsar sérstofnanir fyrir fatlad foélk
(Félagsvisindastofnun Haskdla Islands, 2011; Fridrik G. Olgeirsson, 2011).

Komist er svo ad ordi i skyrslu Félagsvisindastofnunar Haskéla islands um
flutning @ pjénustu vid fatlad félk fra riki til sveitarfélaga (2011): ,.eitt af
meginmarkmidum tilfeerslunnar er ad baeta pjénustu vid fatlad félk og auka
moguleika & ad laga hana ad poérfum notenda med hlidsjon af 6likum adstaedum”
(bls. 11). Onnur markmid tilfeerslunnar voru ad staersti hluti almennrar
félagspjonustu yrdi & abyrgd eins stjérnsyslustigs og ad verkaskipting hja riki og
sveitarfélogum yrdi einfaldari. Henni var zetlad ad efla sveitarstjérnarstigid og
naerpjonustu vid ibua (Félagsvisindastofnun Haskdla islands, 2011).

Fyrir flutning pjonustunnar fra riki til sveitarfélaga bjuggu rdmlega 40%
bjénustunotenda annadhvort i leiguhUsnaedi eda i eigin husnaedi. | foreldrahtisum
eda hja eettingjum bjuggu 27% beirra, 21% bjé a herbergjasambylum og 9% i
ibudasambylum. Margir fullordnir pjonustunotendur voru a bidlista eftir 6dru
busetulrraedi eda um 17% og um pridjungur hafdi verid i fimm ar eda lengur a

bidlista eftir busetutrraedi (Félagsvisindastofnun Haskdla islands, 2011).

7.3 Heimili fatlads folks na a dogum
Einstaklingar sem hafa ekki sjalfir getad skapad sér vidunandi skilyrdi til fridhelgi
einkalifs og heimilis sokum fotlunar sinnar eiga samkveemt |6gum rétt 4 ad fa til
bess adstod fra samfélaginu. Til pess ad haegt sé ad tryggja folki fridhelgi einkalifs
og heimilis parf einkarymi pess ad vera naegilega mikid og afmarkad fra 66ru rymi.
Jafnframt parf folk ad fa ad rada hverjir koma inn til pess og eiga moguleika & ad
loka ad sér (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010 byggir &

endurskodun laga um malefni fatlads folks nr. 59/1992, med sidari breytingum og
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tekur pvi mid af peim mannudar- og mannréttindasjonarmidum sem nu eru vid lydi

vardandi fatlad folk.

7.3.1 Huasnaedi

[ ndgildandi reglugerd um pjénustu vid fatlad félk & heimili sinu nr. 1054/2010 hafa
verid sett skilyrdi sem husnaedi fatlads folks parf ad uppfylla. Hisnzedi sem tekid
var i notkun a0ur en reglugerdin tok gildi parf ekki ad uppfylla pessi skilyrdi fyrst
um sinn.

[ 14. gr. reglugerdar um pjonustu vid fatlad folk & heimili sinu stendur ad
fatlad folk og fjolskyldur pess eigi ad hafa adgang ad husnazdi 4 almennum
leigumarkadi eda félagslegu leiguhisnaedi hja sveitarfélogum rétt eins og adrir og
ef fatlad félk hefur porf a sérstakri pjonustu skuli séd til pess ad slikt husneaedi
standi pvi til boda.

Eftirfarandi skilyr6i sem er ad finna i 14. gr reglugerdinnar purfa ibudir
fatlads folks ad uppfylla: baer purfa ad vera i almennri ibudabyggd. Pad & ad reyna
ad stadsetja ibudirnar nalaegt pjonustumidstod eda ibudakjarna par sem
studningsadili er alltaf til stadar og ndlegt almenningssamgdéngum og
bjonustustofnunum. Midad skal vid ad hafa fjolda samliggjandi ibuda & haxd eda
stigagangi, pegar svo & vid, ekki fleiri en atta til tiu i sama husi og helst & bilinu
fjorar til sex. Ef um er ad raeda heimili sem hefur sameiginlega adstodu skulu
ibudirnar ekki vera fleiri en fjorar til sex. [ 15. gr. reglugerdinnar er tekid fram ad
ibadirnar skuli vera a bilinu 40-60 fermetrar og fullnzegja lagmarkskréfum

byggingarreglugerdar.

7.3.2 Dbjonusta a heimilum
Til pess ad fatladir einstaklingar geti lifad sjalfstaedu lifi er mjog mikilveegt ad til
stadar sé skipulogd stodpjonusta sem er snidin ad porfum peirra. Sem daemi um
stodpjénustu er lidveisla, frekari lidveisla, heimapjénusta og heimahjukrun
(Margrét Margeirsdéttir, 2001).

[ 2. gr. i reglugerd um pjénustu vid fatlad félk & heimili sinu nr. 1054/2010
stendur: ,,pjonustan skal vera einstaklingsbundin, heildstaed og sveigjanleg. Skal
hin veitt med pad ad markmidi ad efla vald folks yfir adsteedum sinum og lifi,

styrkja sjalfsmynd pess, sjalfstraust, félagslega st6du, sjalfsvirdingu og lifsgaedi.”

33



Samkvaemt 8. gr laga um malefni fatlads félks nr. 59/1992, med sidari breytingum,
eiga fatladir einstaklingar rétt a stodpjonustu, til pess ad hjalpa peim ad lifa
edlilegu lifi. Hvernig pjénusta er i bodi midast vid & hverju er talin porf. Fotludu
folki @ ad standa til boda lidveisla samkvaemt 24. gr. laganna, sem er persénulegur
studningur vid einstaklinga sem eiga a hattu ad einangrast félagslega. Frekari
lidveisla er veitt i sérstokum tilfellum samkvaemt 25. gr. laganna, til pess ad
fyrirbyggja ad einstaklingur purfi ad leggjast inn @ stofnun ef almenn pjonusta
naegir ekki. P4 er att vid margvislega adstod vid ymsar athafnir daglegs lifs. Mikil
eftirspurn hefur verid eftir pessari pjonustu enda hjalpar han foétludum
einstaklingum ad halda i sjalfsteedi sitt (Margrét Margeirsdéttir, 2001).
Sveitarfélagid sem umsakjandi byr i metur pad hvort vidkomandi purfi a
meiri studningi ad halda en veita skal samkvaeemt félagspjonustu sveitarfélaga. Ef
svo er pa sér teymi fagfélks um ad meta hversu mikil studningsporf umsaekjanda sé
og hvers konar Urradi myndu gagnast vidkomandi. | samradi vid umsaekjanda eda
adstandendur hans akvedur pjénustuadili ad lokum hversu mikla pjonustu
viokomanda feer og gerdur er samningur 4 milli umsaekjanda og pjénustuadila

(Reglugerd um pjonustu vid fatlad folk a heimili sinu nr. 1054/2010).

7.4 Samantekt
Loggjof um malefni fatlads folks hefur verid i préun allt fra pvi fyrstu sérlégin téku
gildi. Pjonusta vid fatlad folk hefur verid faerd fra riki til sveitarfélaga og nuna fer
bluseta og pjénusta vid fatlad folk eftir nagildandi l6gum um malefni fatlads fdlks
og reglugerd um pjénustu vid pad.

[ naesta kafla verdur fjallad um préun busetulrraeda fra stofnun og ut i

samfélagid.
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8 Proun busetuurraeda ut i samfélagio

Ymis busetulrraedi eru aetlud fotludu folki en i opinberum upplysingum er ekki
alltaf haegt ad sja hversu stor hluti pessa folks er gedfatlad. Til pess ad gera grein
fyrir préun busetulrraeda fyrir gedfatlad félk getur pvi verid naudsynlegt ad fjalla
um malaflokkinn i mun vidara samhengi, sem sagt um busetulrreedi fatlads folks

almennt.

8.1 Fra stofnun ut i samfélagid

Pad var ekki fyrr en & 20. 6ld sem sérstok Urraedi fyrir fatlad og gedfatlad folk komu
fram. Fram ad peim tima var pad hlutverk fjolskyldunnar eda sveitarfélagsins a0 sja
um framfeerslu pess eins og annarra sem ekki gatu séd sér farborda eins og adur
hefur komid fram. A islandi og einnig i Noregi og Svidpjéd hafa stérar altaekar
stofnanir sem tidkudust hér adur fyrr verid lagdar nidur eda gerdar & peim
toluverdar breytingar. Starfsemi peirra stangadist a vid vidhorf natimans vardandi
réttindi folks til sjalfstaedis, einkalifs og taekifeeris til patttoku i samfélaginu.
Samkvaemt skyrslu um fotlun @ heimsvisu fra Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni
(2011) ma vida annars stadar finna leifar af slikum stofnunum sambhlida
busetulrraedum Uti i samfélaginu. bPetta & til deemis vid i byskalandi og Astraliu.
Busetumal alls fatlads félks hafa breyst mikid, sérstaklega a sidustu aratugum, og
hefur tekid langan tima ad faera busetu gedfatlads folks af sjukrastofnunum og ut i
samfélagid enda getur reynst erfitt fyrir einstaklinga ad flytjast yfir i sjalfstaeeda
busetu (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2011; Fridrik G. Olgeirsson, 2011;
Margrét Margeirsdéttir, 2001; Kristin Gyda Jénsdéttir og Sigurrds Sigurdardattir,
2006). Hér a eftir verdur peim busetulrreedum sem hafa verid i bodi fyrir gedfatlad

folk & islandi fra 1992 gerd nanari skil.

8.2 Sambyli

Fyrsta skrefid i pa att ad koma busetu gedfatlads folks at i samfélagid var stigid
begar Gudridur Jonsdottir, fyrrverandi starfsmadur a Kleppi, stofnadi fyrsta
sambylid fyrir gedfatlad folk arid 1967. Hun taldi naudsynlegt ad stofna heimili fyrir
folk sem var utskrifad af Kleppsspitala og purfti & videigandi studningi og

adhlynningu ad halda. Hér var stofnanahugsunarhatturinn loksins & undanhaldi og
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margir veltu fyrir sér hvort ekki veeri haegt ad utryma lokudum geddeildum med
littum sambylum ati i samfélaginu (Ottar Gudmundsson, 2007). A niunda aratug
sidustu aldar voru stofnud morg sambyli fyrir fatlad folk sem komu i stadinn fyrir
vistun 4 sdélarhringsstofnunum (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002 lysir peim skilyrdum sem sambyli
attu ad uppfylla en reglugerdin féll ur gildi 1. jandar 2011 pegar vid ték reglugerd
um pjénustu vid fatlad folk & heimili sinu nr. 1054/2010. [ reglugerdinni fra 2002
kemur fram ad sambyli sé heimili par sem ekki fleiri en sex fatladir einstaklingar bui
saman og purfi ad hafa starfsmann 4 svaedinu. ibdarnir purfa ad vera 18 ara eda
eldri og borga i heimilissjod. Hver og einn skal ad hafa sitt einkarymi og
snyrtiadstodu ef moguleiki er a en & sambylum sem byggd eru eftir 2002 er pad
skylda, dsamt pvi ad hafa herbergi sem eru ad minnsta kosti tiu fermetrar ad
steerd. Jafnframt stendur i reglugerdinni ad & sambylum eigi ad veita fotludum pa
bjonustu sem talin sé naudsynleg til pess ad efla faerni peirra og sjalfstaedi og ad
veita eigi ibGum peirra leidsogn eftir pérfum. Hafa & ibdana med i rédum vardandi
allt sem vid kemur peirra einkalifi og heimilishogum (Margrét Margeirsdéttir, 2001;

Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002).

8.3 Afangaheimili

Afangaheimili er timabundid Urraedi sem stendur fétludu félki til boda, einkum
gedfotludu, eftir innlogn 4 geddeild eda adra stofnun. Nymeeli vardandi petta
Urreedi kom inn vid endurskodun laga nr. 59/1992 um malefni fatladra. pessi
heimili eru endurhaefingarstadir og markmid peirra er ad undirbua ibua pess fyrir
sjalfsteett lif og hjalpa peim ad adlagast samfélaginu & ny (Margrét Margeirsdéttir,
2001; Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002). A 4fangaheimilum kemur
leidbeinandi hluta Ur degi og adstodar ibuana vid pad sem parf en ibuarnir sja um
heimilishaldid sjalfir (Landspitali haskélasjukrahus, 2007).

Arid 1972 t6k til starfa afangaheimili fyrir gedfatlad félk vid Laugarasveg sem
stofnadur var med samstarfi félagsradgjafa 4 geddeild Landspitalans,
Borgarspitalans og Félagsmalastofnun Reykjavikurborgar (Landspitali
haskélasjukrahds, 2003; Kristin Gyda Jonsddttir og Sigurrds Sigurdardottir, 2006;

Ottar Gudmundsson, 2007). Afangaheimilinu ad Nordurbrun var breytt i verndad
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heimili arid 1991 pvi porf var a varanlegri og Oruggri busetu. Gedverndarfélag
islands stofnadi afangaheimili ad Alfalandi 15 &4rid 1985 og rekur pad enn. Sa
stadur sinnir endurhafingarhlutverki asamt Landspitalanum. bar er gert rad fyrir
bremur kérlum og premur konum i eins ars busetu. Jafnframt er einstaklingsibud

ad Alfalandi (Gedverndarfélag islands, 2011; Landspitali, 2011a).

8.4 Verndud heimili

Hugmyndir félks um busetu gedfatlads folks hafa tekid miklum breytingum og taka
nd mid af mannudar- og mannréttindasjénarmidum. Verndud heimili pykja urelt
busetulrraedi i dag par sem ekki sé naeg virding borin fyrir einkalifi og einkarymi
ibuanna. bessi heimili voru pattur i préoun busetulrreeda fyrir gedfatlad folk utan
stofnana/sjukrahusa i pa att sem pau eru i dag og gafu folki med gedfotlun gott
taekifeeri til bdsetu utan stofnana (Bjorg Karlsdoéttir o.fl., 2006).

Félagsrdadgjafar a Kleppspitala hofdu forgdbngu um uppbyggingu verndudu
heimilanna og voru pau i umsjon peirra i samvinnu vid félagsradgjafa 4
Félagsmalastofnun Reykjavikurborgar. A pessum heimilum bjuggu nokkrir adilar
saman eins lengi og peim hentadi. Eins og a afangaheimilunum sau ibdarnir sjalfir
um heimilishaldid. beir fengu auk pess heimilisadstod og leifbeiningar dasamt
félagslegum studningi par sem hugad var ad sjalfstaedi, jafnreedi, samskiptum og
samkennd. A verndudum heimilum var farid eftir pérfum hvers og eins og ahersla
16g0 4 pjalfun og studning vid flesta paetti daglegs lifs. betta busetulrraedi hefur
nyst vel og félagsradgjafar a geddeild LSH sau um ad velja hverjum baudst pad.
Jafnframt sdu peir um faglegan studning og radgjof vid pessi heimili dsamt
Félagsmalastofnun og sidar Félagspjonustu Reykjavikurborgar (Landspitali
haskdlasjukrahus, 2003; 2007; Bjorg Karlsdottir o.fl., 2006).

Starfsemi verndadra heimila byggdi i upphafi a8 hugmyndafraedi
samfellulikansins (e. continuum dimensional model — sheltered housing model)
sem & peim tima var talid hentugast vid skipulagningu 4 busetulrreedum fyrir
gedfatlad folk. Samfellulikanid gerdi rad fyrir ad buseta gedfatlads folks byggdist a
getu pess og veeri i samreemi vid parfir pess og lagdi dherslu a pjalfun. Um
timabundna busetu var ad reeda, ekki dsvipad pvi sem var a afangaheimilunum og

voru pessir einstaklingar pvi fluttir i annad busetuurraedi eftir akvedinn tima pratt

37



fyrir ad vera jafnvel ekki tilbunir til pess. P6 svo ad einstaklingur hafi 6dlast
akvedna faerni er dvist ad hun haldist pegar skipt hefur verid um umhverfi og oft
var um Oparfa tilfeerslu ad raeda (Kristin Gyda Jonsdottir og Sigurrds Sigurdardottir,
2006). Studningslikanid (e. supported housing) er su hugmyndafraedi sem starfsemi
verndadra heimila préadist i og var notad pegar buseta og pjénusta gedfatlads
folks var skipuldgd. i studningslikaninu var 16gd dhersla 4 ad einstaklingurinn hefdi
val og ad tekid veeri tillit til skodana hans. Valid st6d a milli pess ad fara i
blsetulrraedi par sem var mikill studningur og stjérnun og busetulrraedi par sem
var sveigjanleg pjonusta og takmarkadur studningur. Jafnframt var haegt ad fa
timabundna aukna pjénustu ef & pvi var talin porf (Kristin Gyda Jénsdéttir og
Sigurrds Sigurdardottir, 2006).

ibuar pessara heimila bjuggu i litlum herbergjum og deildu eldhusi, stofu og
badherbergi med 66rum ibdum heimilisins. betta fyrirkomulag pykir ekki lengur
vera vid heafi fyrir fullordid folk og stangast a vid pau mannudar- og
mannréttindasjonarmid sem eru vid lydi i dag. Til pess ad prdéa ny busetulrraedi
fyrir gedfatlad félk sem tekur mid af rikjandi vidhorfum til fatlads félks var komid af
stad ataksverkefni sem kallad var Straumhvarfaverkefni (Bjorg Karlsdottir o.fl.,
2006). bjonustunni sem verndudu heimilunum var atlad ad sinna fluttist til
Reykjavikurborgar arid 2010 pegar borgin ték ad sér, med samningi vid rikid, ad
sinna pjénustu vid alla gedfatlada einstaklinga i Reykjavik (Gedverndarfélag [slands,

2011; Maria Runarsdottir, 2011; Velferdarraduneytid, 2010).

8.5 Straumhvarfaverkefnid

Til pess ad bregdast vid porf a videigandi medferdar- og busetuldrreedum fyrir
gedfatlad folk eftir Gtskrift af sjukrahusi akvad rikisstjorn islands ad verja halfum
milljardi ur Framkveemdasjédi fatladra og einum milljardi af séluandvirdi Simans i
uppbyggingu busetu- og pjénustulrraeda fyrir gedfatlad félk. Ataksverkefninu var
hleypt af stokkunum arid 2006 og pvi lauk formlega arié 2010. bvi var xtlad ad
koma einstaklingum med gedfatlanir i sjalfstaeeda busetu eda busetu med studningi
og med pvi Ut i samfélagid a ny eftir dvol a stofnun. Med verkefninu var atlunin ad
eyOa bidlistum gedfatlads foélks eftir videigandi Urreedi og fyrirbyggja ad pad byggi

vid dvidunandi adstaedur. bessi busetulrraedi attu ad vera med sérhsefdum
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studningi til pess ad pessir einstaklingar geetu stundad atvinnu, nam, endurhaefingu
og adra dagpjonustu (Félagsmalaraduneytid, 2006; Velferdarraduneytid, 2010).
betta verkefni endurspeglar nyja hugmyndafraedi um valdeflingu og
mannudar- og mannréttindasjonarmid sem liggja fyrir i l6gum og er i sjalfu sér
frumkvodlaverkefni. A peim tima sem verkefnid sté6d vyfir var 130-140
einstaklingum med gedfotlun veitt busetulrraedi, sérhaefdur studningur og adstod
vid ad lifa eins edlilegu og sjalfstaedu lifi og moguleiki var 4. Til ad byrja med sau
svaedisskrifstofur um rekstur pessara busetukjarna en na hafa sveitarfélogin tekid

vid peim eins og annarri pjonustu vio fatlad folk (Velferdarraduneytid, 2010).

8.6 Samantekt

Busetulrraedi fyrir fatlad folk hafa tekid miklum breytingum fra hefébundinni
stofnanavist. Ymis Urraedi hafa stadid fotludu folki til boda sem teljast urelt i dag,
b6 pau teldust til framfara pegar peim var komid a. Straumhvarfaverkefnid var
ataksverkefni sem atlad var ad koma gedfotludu folki i videigandi medferdar- og

busetulrraedi eftir utskrift af sjukrahusi.
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9 Nidurst6dur og umraeda
bPad sem mikilvaegt er ad skoda pegar hugad er ad préun busetumala gedfatlads
folks er hvada vidhorf eru rikjandi i gard folks med gedsjukdéma hverju sinni. [ fyrri
tid voru einstaklingar med gedroskun a framfzaeri adstandenda sinna eda pa
hreppsins ef peir voru einir @ bati. Eina hjalpin sem hrepparnir veittu pvi félki, sem
gat ekki séd fyrir sér sjalft, var i formi fateektarframfaerslu. Félk purfti oft ad bua vid
mikid hardraedi, maetti forddmum og jafnvel étta umhverfisins. begar félk var sjalfu
sér heettulegt eda 68rum var pad jafnvel bundid nidur og lokad inni. Vidhorf pessa
tima syna fram & ad gedfatlad félk meetti takmorkudum skilningi enda var ekki
vitad hvad orsakadi hegdun pess eda hvad veeri haegt ad gera til pess ad sporna vid
henni. begar farid var ad koma upp stérum alteekum stofnunum eda pad sem i
daglegu tali var frekar kallad gedveikrahaeli var fjolda félks komid par fyrir og var
eftirspurnin mikil. Ekki var talid ad petta fdlk zetti einhverja von um bata og
einhvers stadar purftu pessir einstaklingar ad vera. Gedfatlad félk var Gtilokad fra
samfélaginu og lif pess fér ad ollu leyti fram innan veggja stofnana og pad fékk
engu radid um eigid lif og eigin hagi.

Eftir pvi sem timarnir breyttust og félk fér loks ad atta sig @ pvi ad verid veeri
ad brjéta @ mannréttindum fatlads félks og ad haegt veeri ad pjéna pvi betur ati i
samfélaginu en a stofnunum var farid ad huga ad sérstokum busetuldrraedum uti i
samfélaginu. Jafnframt var sett 4 stofn gdngudeild 4 Kleppi par sem heegt var ad
sinna folki med gedraskanir og koma i veg fyrir langar eda endurteknar innlagnir.
Svokollud verndud heimili sem félagsradgjafar beittu sér fyrir ad komid vaeri upp
nutu mikilla vinseelda og voru & sinum tima talinn gédur kostur fyrir gedfatlad folk.
bar fékk folk teekifaeri til pess ad bua utan stofnana og fékk videigandi pjonustu uti i
samfélaginu. Med breyttri hugmyndafraedi um mannréttindi, aukinni pekkingu og
breytingum 3 l6gum og reglugerdum urdu verndud heimili, herbergjasambyli og
onnur busetulrredi sem stédu gedfotludu folki til boda smam saman urelt. Hér
hofdu vidhorf til gedfatlads folks mikil ahrif pvi ekki var lengur talid asaettanlegt ad
fullordnar manneskjur byggiju i litlum herbergjum og deildu adst6du med 60ru folki
sem pad jafnvel atti ekkert sameiginlegt med. Ekki var talin naeg virding borin fyrir

einkarymi einstaklingsins og fridhelgi einkalifs og heimilis.

40



NU hefur fatladur einstaklingur rétt 8 stodpjonustu til pess ad auka lifsgaedi
sin og moguleika a sjalfstaedi. Auk pess purfa heimili peirra ad uppfylla akvedin
skilyrdi til pess ad teljast dsaettanleg. Enn byr pé talsverdur hépur folks @ heimilum
sem uppfylla ekki pessi skilyrdi og er ekki skylt ad breyta peim strax.

Pjonustu vid félk med gedraskanir atti ad minu mati ad byggja ad stérum
hluta & hugmyndinni um mannréttindi og valdeflingu sem leggur aherslu a8 ad pad
nai tokum 3 eigin lifi og ad pad hafi val og geti haft ahrif a eigin lidan og pa
bjonustu sem pvi bydst. Somuleidis setti ad byggja a pvi ad einstaklingurinn geti
nad bata af peim gedraenu veikindum sem hrja hann. Ef einstaklingurinn trair pvi
ad hann geti nad bata er haegt ad stydja hann til sjalfsteedis og hjdlpa honum ad
verda aftur virkur pjodfélagspegn. bessa hugmyndafraedi er studst vid i dag vid
maétun pjénustu vid gedfatlad folk og busetulrraedi sem standa pvi til boda. Olikt
bvi sem var adur fyrr pa 4 gedfatlad félk nu moguleika & ad lifa edlilegu lifi med
adstod fra samfélaginu.

Félagsradgjafar sem vinna i gedheilbrigdispjonustu og félagslegri pjonustu
veita gedfotludu folki pjonustu og studning vardandi blsetu og patttoku uti i
samfélaginu. beir veita félagslegan studning vid salreenar og félagslegar breytingar
sem veikindin geta haft 4 einstakling med gedsjukdém og fjolskyldu hans.

pratt fyrir ad um toluverdar framfarir sé ad raeda i gedheilbrigdismalum pa
ma enn gera betur. Straumhvarfaverkefnid kom okkur dgzetlega af stad vardandi
busetumal gedfatlads félks en pd svo ad i dag sé i gildi reglugerd um pjénustu vid
fatlad folk @ heimili sinu nr. 1054/2010 par sem utlistad er hvada skilyrdi hisnaedi
fatlads félks purfa ad uppfylla, pa eru ekki allir einstaklingar med fotlun komnir i
blsetulrraedi sem telst dsaettanlegt. Ad sjalfsogdu tekur pad tima ad gera miklar
breytingar 4 husnsedum og busetu og ekki haegt ad aetlast til pess ad slikt gerist
undir eins. Skilyrdin sem hidsnadin purfa ad uppfylla eiga ad mestu leyti vid pau
sem eru tekin i notkun eftir gildistoku reglugerdarinnar, allavega nu fyrst um sinn.
pad ték langan tima ad komast & pann stad sem vid erum a i dag, og pad pydir ekki

a0 heetta hér.
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