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ÁGRIP 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna þýðingu Hugarafls fyrir meðlimi þess og 

hvaða áhrif þátttaka í Hugarafli hefði á daglegt líf þeirra. Hugarafl eru samtök fólks með 

geðröskun og iðjuþjálfa. Markmið samtakanna er að vinna að bættri geðheilbrigðisþjónustu 

og gegn fordómum. Unnið á jafningjagrundvelli og samkvæmt hugmyndafræði vldeflingar. 

Notuð var eigindleg aðferðarfræði sem gefur þátttakendum tækifæri til að tjá eigin upplifun 

og reynslu Þátttakendur voru sex, tveir karlmenn og fjórar konur. Þátttakendur buðu sig allir 

fram eftir að hafa fengið í hendur kynningarbréf frá rannsakendum. Allir höfðu starfað með 

Hugarafli í. níu mánuði eða lengur og þrír frá stofnun samtakanna sumarið 2003. á. 

Gagnasöfnun fór fram með hálfopnun viðtölum þar sem stuðst var við viðtalsramma 

matstækisins Occupational Performance History Interview II. Viðtölin voru lesin yfir af 

báðum rannsakendum, kóðuð opið og dregin út þrjú þemu: afl, nýtt líf og samfélagið. 

Niðurstöður rannsókarinnar sýndu að Hugarafl er uppspretta mikils afls í lífi þátttakenda sem 

felst í hugsjón samtakanna, vinnunni sem þar er unnin, baklandinu sem þeir hafa og 

jafningjatenglunum sem færa þeim m. a. sjálfsvirðingu. Breyting átti sér stað í daglegu lífi 

allra þátttakendanna, þeir öðluðust nýtt líf. Meiri regla var komin á líf þeirra og betri stjórnun 

á tilveru þeirra. Flestir upplifðu meira jafnvægi milli skylduverkefna og frítíma og samskipti 

við fjölskyldu og vini voru betri. Þeim leið betur og líkaði vel að starfa í Hugarafli. Verkefnin 

sem þau unnu að voru spennandi og höfðu gildi fyrir þátttakendur. Afl það sem fólst í 

Hugarafli náði ekki bara að skapa meðlimum þess nýtt líf heldur hafði það áhrif á samfélagið. 

Meðlimir Hugarafls töldu að viðhorf í samfélaginu til geðsjúkra væru fordómaminni og sáu 

fram á breytingar í geðheilbrigðiskerfinu í framtíðinni. Niðurstöður rannsóknarinnar eru 

iðjuþjálfum hvatning til að halda áfram að ýta undir starfsemi sem þessa enda samræmist 

hugmyndafræði iðjuþjálfa afar vel vinnu með samtökum eins og Hugarafli.  

Lykilhugtök: Hugarafl, jafningjagrundvöllur, valdefling, eigindleg rannsókn. 
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ABSTRACT 
 

The purpose of this study was to investigate the importance of Hugarafl in the lives of those 

involved and the effects on their day to day experiences.  Hugarafl is an association run by 

Occupational Therapists with  Psychiatric background  along with individuals that have 

overcome their psychiatric problems.  The work within the association is based on equality 

and has a foundation in the philosophy of empowerment The methodology of the study was 

qualitative and offered the participants an opportunity to express their own understanding and 

experiences.  The participants included four women and two men, a total of six individuals.  

Participation was voluntary and  based on a letter of invitation to potential participants 

detailing the study.  The participants had all been working with Hugarafl for nine months or 

longer, three of them since the foundation of the association in the summer of 2003.    Data 

was collected by conducting semi-open interviews based on the methods of Occupational 

Performance History Interview II.  The interviews were read by both  researchers, uncoded, 

and emphasis was primarily placed on three points:  P Strength, new life, and society.  The 

conclusions show that Hugarafl has been a great source of strength and that its success can be 

attributed to the philosophy of the association, the ongoing work, and the connections 

participants form on basis on equality, thereby enabling them to gain self respect.  Significant 

changes occurred according to all the participants and their lives were renewed.  Their lives 

became more orderly og they experienced greater control over their existence.  Most 

experienced more balance between daily duties and leisure and significant improvement in 

communication og relations with relatives.  They felt better and liked working in Hugarafl.  

The assignments were stimulating and meaningful for the participants.  The empowerment 

that Hugarafl was contributing did not just change they lives of those involved but affected 

the community as well.  Participants in Hugarafl believed their work to be effective towards a 

change in the perception of, and prejudices towards, those suffering from mental illness, and 

were convinced that their contribution would bring about a change within the Mental Health 

Care System.  This conclusion is a further motivation to keep working and supporting 

associations of this kind.  It is absolutely in accordance with the philosophy and work of 

Occupational Therapists to support and participate in the work instituted and performed by 

Hugarafl. 
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KAFLI I 

INNGANGUR 

Geðfötluðum hefur fjölgað verulega á Íslandi á undanförnum árum. Samkvæmt 

skýrslu Tryggva Þórs Herbertssonar (2005) hefur konum sem eru á örorku eða örorkustyrk 

vegna geðraskana fjölgað um 13,8% á árumum 1992 til 2004 og körlum um 20% á sama 

tímabili. Í árslok 2005 sýndu tölur frá Tryggingastofnun ríkisins (Tryggingastofnun, ed.) að 

12.755 örorkulífeyrisþegar voru á Íslandi. Í Heilbrigðisáætlun til ársins 2010 kemur fram: „að 

meira en fjórðungur allra sem fá fullan örorkulífeyri fá hann vegna geðraskana“ (Heilbrigðis- 

og tryggingamálaráðuneytið, 2001). 

Vegna fjölgunar öryrkja hefur farið af stað umræða um hvernig hægt sé að sporna við 

þessari þróun. Umfjöllum um fordóma og réttindi þessa hóps hefur siglt í kjölfarið og hafa 

fatlaðir sjálfir verið virkir í umræðunni, látið í sér heyra á opinberum vettvangi og skrifað í 

blöð undir eigin nafni. Þetta hefur m.a. leitt af sér ný sjónarhorn gagnvart fötluðum. Hér áður 

fyrr var læknisfræðilega sjónarhornið alls ráðandi en samkvæmt því er litið á fötlun út frá 

líkamlegri eða andlegri skerðingu borið saman við þá sem eru „eðlilegir“. Í dag eru félagsleg 

sjónarhorn farin er að ryðja sér til rúms. Þar eru ytri þættir taldar aðalorsakir þess sem hamlar 

þátttöku fatlaðra í samfélaginu (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2002). Þetta sjónarhorn hafði 

víða áhrif svo sem á flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) sem gaf út 

nýtt flokkunarkerfi til að flokka færnisskerðingu, international classification of functioning, 

disability and health (ICF). ICF mælir færni einstaklingsins í hans umhverfi án tillits til 

læknisfræðilegra ástæðna (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003).  

Valdefling (empowerment) sem er hugtak sprottið frá notendum 

geðheilbrigðiskerfisins í þessum sama anda.. Segal og félagar (1995) lýstu valdeflingu sem 

því ferli þegar einstaklingur nær valdi á eigin lífi og hefur áhrif á umhverfi sitt (vitnað í 
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Rogers, Chamberlin, Ellison og Crean, 1997). Hugmyndafræði valdeflingar hefur haft áhrif á 

stefnu í geðheilbrigðismálum sem endurspeglast í vel Helsinkisáttmálanum sem var 

samþykktur á ráðstefnu Evrópudeildar Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) sem 

haldin var í Helsinki í janúar 2005. Megininntak hans er að þjóðir Evrópu marki sér stefnu í 

geðheilbrigðismálum til lengri tíma þar sem byggt er á víðtæku samstarfi þeirra sem tengjast 

geðheilbrigðisþjónustu, þ.e. notenda, aðstandenda og fagfólks (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2005). 

Þróunin hér á landi í þjónustu við geðfaltaða hefur verið í takt við það sem gerist 

erlendis og í samræmi við stefnu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar varðandi það að færa 

þjónustu við fólk með geðraskanir í auknum mæli út í samfélagið og auka vægi notenda og 

aðstandenda þeirra í meðferð og stefnumótun. Í munnlegri skýrslu sinni á Alþingi, 10. febrúar 

2005, fjallar Jón Kristjánsson (Alþingi, 2005), þáverandi heilbrigðisráðherra, um 

Helsinkisáttmálann og telur að hann „hafi áhrif á þróun geðheilbrigðisþjónustu hérlendis á 

næstu árum“. 

Iðjuþjálfar sem starfa innan geðheilbrigðisþjónustunnar hafa verið virkir 

þátttakendur í að flytja þjónustuna meira út í samfélagið til notenda. Sú hugsun að þjónusta 

einstaklinga í þeirra eigin umhverfi fellur vel að hugmyndafræði iðjuþjálfa. Ein af þeim 

samtökum sem hafa sprottið upp á síðustu árum eru samtökin Hugarafl sem voru stofnuð í 

september 2003. Í samtökunum eru iðjuþjálfar með reynslu af geðheilbrigðismálum og 

sjúklingar sem hafa náð góðum tökum á sínum sjúkdómi. Samtökin eru grasrótarsamtök þar 

sem unnið er á jafningjagrundvelli og byggt er á hugmyndafræði valdeflingar. Meðlimir 

Hugarafls vilja deila reynslu sinni með öðrum og vilja að þeir sem þurfa að nota 

geðheilbrigðisþjónustuna geti haft áhrif á hana (Hugarafl, e.d.). 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna þýðingu Hugarafls fyrir meðlimi þess og skoða 

hvaða áhrif þátttaka í Hugarafli hefur á daglegt líf þeirra. Leitast er við að svara 



3

spurningunum: Hvaða þýðingu hefur Hugarafl fyrir meðlimi samtakanna? Hvaða áhrif hefur 

þátttaka í Hugarafli á daglegt líf meðlima? Niðurstöður slíkrar rannsóknar geta haft 

margvíslegt gildi. Þær geta nýst ráðamönnum heilbrigðis- og félagsmála þegar skipta á 

fjármagni í málaflokknum og þegar hanna á ný úrræði. Þær geta einnig nýst þegar endurskoða 

á þjónustu við geðfatlaða og að síðustu þá nýtast niðurstöður meðlimum Hugarafls til að sýna 

áhrifamátt samtakanna.  

Í þessu verkefni er tekið mið af hugmyndafræði iðjuþjálfunar sem endurspeglar þá trú 

að þátttaka í iðju hafi áhrif á daglegt líf einstaklinga og hafi áhrif á heilsu og vellíðan þeirra 

Einstaklingur öðlast hlutverk í gegnum þátttöku í iðju sem mótar sjálfsmynd hans og það 

hvernig aðrir í kringum hann líta á hann. Hlutverk iðjuþjálfa er að efla fólk til að velja, 

skipuleggja og framkvæma þá iðju sem því finnst mikilvæg eða gagnast þeim í þeirra eigin 

umhverfi (Kielhofner; 2002; Canadian Association of Occupational Therapists [COAT], 

1997). 

Margar rannsóknir á geðsviði byggja á læknafræðilegri hugmyndafræði, þ.e.a.s 

lyfjameðferð eða sálfræðilegri nálgun. Þjónusta sem byggir á skjólstæðingsmiðaðri nálgun 

sem inniber að notendur séu færir um að stjórna eigin lífi hefur lítið sem ekkert verið 

rannsökuð hér á landi. 

Í rannsókninni voru notaðar eigindlegar rannsóknaraðferðir þar sem hálfopin viðtölum 

voru tekin við sex meðlimi Hugarafls. Viðtölin byggðu á viðtalsramma matstækisins OPHI II 

(Occupational Performance History Interview). Þau voru hljóðrituð og afrituð orðrétt og síðan 

kóðuð til að draga fram þemu. Þemun lýsa ímynd Hugarafls og upplifun meðlima á þeim 

áhrifum sem Hugarafl hefur haft á líf þeirra. 

Verkefnið er byggt þannig upp að annar kafli er fræðileg samantekt heimilda um 

geðheilbrigðisþjónustuna í dag og þær breytingar sem hafa átt sér stað á undanförnum árum. 

Fjallað verður um Hugarafl og hugmyndafræði þeirra kynnt. Þá verður einnig fjallað um 
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hvernig þátttaka í iðju hefur áhrif á daglegt líf samkvæmt hugmyndafræði iðjuþjálfunar. Í 

þriðja kafla verður sagt frá aðferðafræði rannsóknarinnar og í fjórða kafla er greint frá 

niðurstöðum rannsóknarinnar og rætt um þær út frá fræðilegum grunni rannsóknarinnar. 

Fjallað verður um niðurstöður rannsóknarinnar í fimmta kafla og greint frá takmörkunum 

hennar og hagnýtu gildi. Í fimmta kafla munu einnig koma fram hugmyndir að öðrum 

rannsóknum tengdum efni þessa verkefnis. 
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KAFLI II 

HEIMILDARSAMANTEKT 

Í þessum kafla eru teknar saman heimildir um geðheilbrigðisþjónustuna. Fjallað 

verður um þá hugarfarsbreytingu sem orðið hefur í málefnum fatlaðra undanfarna áratugi. 

Verður í því samhengi sagt frá tveimur ólíku sjónarhornum þ.e. líffræðilega sjónarhorninu 

annars vegar og félaglega sjónarhorninu hins vegar. Rætt verður um áhrif breyttra viðhorfa á 

stefnumörkun ráðamanna víða um heim sem t.d. endurspeglast í flokkunarkerfinu ICF og 

Helsinkisáttmálanum. Sagt verður frá samtökunum Hugarafli, grasrótarhreyfingu notenda 

geðheilbrigðisþjónustunnar á Íslandi, hugmyndafræði þeirra og starfi. Að lokum verður fjallað 

um hlut iðjuþjálfunar í geðheilbrigðisþjónustunni á Íslandi og hvernig hugmyndafræði 

iðjuþjálfunar fellur að sýn um „valdeflingu”. 

 

Geðheilbrigðisþjónusta 

Í lok árs 2005 voru á Íslandi 12.755 öryrkjar (Tryggingastofnun ríkisins, 2006). Þeim 

hafði þá fjölgað um 744 frá því í árslok 2004 og voru þá samkvæmt skýrslu Tryggva Þórs 

Herbertssonar (2005) 7% af 16-66 ára íbúum landsins. Í skýrslu um heilbrigðisáætlun til 

ársins 2010, sem samþykkt var á Alþingi 20. maí 2001 (Heilbrigðis- og tryggingamála-

ráðuneytið, 2001), kemur fram að „Algengi geðraskana er rúm 22% hjá þeim sem eru eldri en 

fimm ára. Samkvæmt því má gera ráð fyrir að um 50 þúsund Íslendinga 5 ára og eldri þjáist af 

einhverri geðtruflun á hverjum tíma“. Þar kemur einnig fram að innan við fjórðungur þeirra 

sem fá geðsjúkdóma hljóta viðunandi meðferð. Lögð er áhersla á að heilbrigði sé 

grundvallarmannréttindi hvers og eins. Í heilbrigðisáætlunin til 2010 er fjallað er um hvern 

málaflokk innan heilbrigðiskerfisins og markmiðum til úrbóta á þjónustu lýst. Innan 
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málaflokksins um geðheilbrigðismál er stefnt að því að draga úr tíðni geðraskana og bæta 

aðgengi að geðheilbrigðisþjónustu og fjölga meðferðarúrræðum (Heilbrigðis- og 

tryggingamála-ráðuneytið, 2001). Tryggvi Þór Herbertsson (2005) bendir á í sinni skýrslu að 

þörf sé á að skoða málefni öryrka og endurhæfingarúrræði út frá öðru sjónarhorni en því 

læknisfræðilega sem hann telur ráðandi í dag. 

Breytt sjónarmið 

Hefð er fyrir því að veita fólki með alvarlega geðsjúkdóma meðferð út frá faglegri 

sérhæfingu. Meðferðin byggir á sjúkdómsgreiningu og kunnáttu fagfólks á sjúkdómum og 

beinist að því að draga úr einkennum (Nelson, Lord og Ochocka, 2001). Þetta sjónarmið 

gengur út frá læknisfræðilegum viðmiðum og því að meginástæða fötlunar sé skerðing eða 

frávik frá því sem talið er eðlilegt. Greining, meðferð, endurhæfing eða umönnun er byggð á 

ástandi einstaklingsins en horft fram hjá ytri orsökum í samfélaginu (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2002; Félagsmálaráðuneytið, 2006). Ýmsir hafa gagnrýnt læknisfræðilegu 

sýnina og hefur því á seinni árum þróast nýtt viðhorf svokallað félagslegt sjónarhorn. Frá 

þessu sjónarhorni er litið á fatlað fólk sem fullkomlega eðlilegan hlut af samfélaginu. Skoðað 

er hvernig hægt er að laga samfélagið að fölbreyttum þörfum þeirra sem það mynda. Horft er 

á þær hindranir sem eru í samfélaginu og reynt er að skilgreina þær. (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2002; Dóra Bjarnason, 2001). Á heimasíðu samtaka fólks með fötlun í 

Bretlandi (The British Council of Disabled People, e.d.) er fötlun út frá félagslega 

sjónarhorninu m.a. skilgreind sem afleiðing efnahags-, umhverfis- og menningarþátta sem 

hindra þátttöku fatlaðra í samfélaginu. Áhrifa félagslegu sýnarinnar er aðeins farið að gæta í 

stefnumörkun í málefnum fatlaðra og má þar t. d. nefna endurskoðun Alþjóðaheilbrigðismála-

stofnunina (WHO) á flokkun og skilgreiningum sínum á fötlun og heilsu. 
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Flokkunarkerfi Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar 

Árið 1980 gaf Alþjóðlegaheilbrigðismálastofnunin út flokkunarkerfi sem hét 

International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). Í ICIDH var 

megináhersla lögð á afleiðingar sjúkdóma en það ber keim af læknisfræðilega sjónarhorninu. 

Vegna gangrýni og ábendinga um vankanta í ICIDH kerfinu og nýrra hugsana sem byggja á 

félagslega sjónarhorninu voru gerðar róttækar breytingar á ICIDH. Útkoman varð nýtt kerfi 

sem kallast International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) sem var 

samþykkt af Alþjóðlegaheilbrigðismálastofnuninni í maí 2001. Í ICF er horft á ástand 

einstaklings útfrá heilsu en ekki skerðingu eða fötlun. Tilgangur með ICF var að útbúa 

sameiginleg tungumál allra fagstétta og þjóða yfir heilsu og heilsutengt ástand. Að skapa 

grundvöll fyrir vísindalegar rannsóknir og að hafa möguleika á að bera saman gögn frá 

mismunandi löndum (Valgerður Gunnarsdóttir, 2003; ICF 2002). Tengt þessari hugsun er 

Helsinkisáttmálinn sem samþykktur var í janúar 2005.  

 

Helsinkisáttmálinn 

Mikilvægt skref var stigið á ráðstefnu Evrópudeildar Alþjóðaheilbrigðismála-

stofnunarinnar sem haldin var í Helsinki. Þar samþykktu heilbrigðisráðherrar í aðildarríkjum 

Evrópudeildar Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar Evrópuyfirlýsingu um 

geðheilbrigðismál og evrópska aðgerðaráætlun í geðheilbrigðismálum. Í Evrópu 

yfirlýsingunni er viðurkennt „mikilvægi þess að efla geðheilbrigði og hin skaðlegu tengsl 

milli geðrænna vandamála og félagslegrar einangrunar, atvinnuleysis, húsnæðisleysis og 

áfengis-og vímuefnaneyslu“. Einnig er fjallað um fordóma gagnvart geðsjúkdómum og 

mannréttindi. Samþykkt var að styðja frjáls félagasamtök sem starfa á sviði 

geðheilbrigðismála og hvatt var til stofnunar frjálsra félagasamtaka og samtaka þjónustuþega. 

Í aðgerðaráætluninni kemur fram að brýnustu verkefni næstu fimm til tíu ára sé að auka 



8

velferð og draga úr geðrænum vandamálum. Lögð er áhersla á að fólk með geðraskanir séu 

virkir þátttakendur í samfélaginu og þeir ásamt aðstandendum sínum séu hvattir til að taka 

virkan þátt í að vinna gegn fordómum og koma á jafnrétti (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2005). 

Á Alþingi 10. febrúar 2005, flutti Jón Kristjánsson (Alþingi, 2005) þáverandi 

heilbrigðismálaráðherra munnlega skýrslu um geðheilbrigðismál. Hann þakkaði þeim 

einstaklingum sem sýnt hafa hugrekki til að fjalla opinberlega um sjúkdóm sinn að 

leyndarhjúp sem hvílt hefur yfir málefnum geðsjúkra skuli að einhverju leyti hafa verið svipt í 

burtu. Hann ræddi um Helnsinkisáttmálann og taldi að endurskoða þyrfti hlutverk stofnana 

hér á landi, gera þjónustuna notendavæna og efla samstarf við fulltrúa notenda. 

Í áfangaskýrslu félagsmálaráðuneytisins (2006) kemur fram sú hugmynd að færa skuli 

þjónustuna frá hefðbundnum sjúkrahúsum og út í samfélagið og að nýta ætti þá reynslu og 

þekkingu sem geðfatlaðir búa yfir og auka beri áhrif notenda. 

 

Hugarafl 

Hugarafl eru samtök notenda geðheilbrigðisþjónustunnar sem starfa utan sjúkrahúsa. 

Samtökin voru stofnuð sumarið 2003 í Grasagarðinum í Laugardal af einstaklingum sem eiga 

við geðræn vandamál að stríða en hafa náð tökum á sjúkdómi sínum og iðjuþjálfa með 

reynslu af geðheilbrigðismálum. Meðlimir Hugarafls stefna að því að vinna að úrbótum í 

geðheilbrigðisþjónustunni. Þeir vilja efla áhrif notenda til að auka atvinnuþátttöku geðsjúkra 

og þróa þjónustuna út frá reynslu þeirra. Þeir vilja vinna gegn fordómum með því að vera 

sýnilegir í samfélaginu. Sú hugmyndafræðilega nálgun sem Hugarafl byggir á er „valdefling” 

(empowerment). 
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Valdefling 

Valdefling er persónulegt og félagslegt ferli sem breytir sýnilegum og ósýnilegum 

samskiptum þannig að það skapist meira jafnrétti og valdið dreifist (Townsend, 1997). Í 

rannsókn Townsend, Birch, Langley og Langille (2000) á hugmyndafræði valdeflingar var 

sýnt fram á að minnihlutahópar geta breytt stöðu sinni frá því að vera undir í þjóðfélaginu í 

það að hafa áhrif á samfélag sitt. Kats (1984), Labonte (1986) og Mc Night (1989) voru 

sammála um að valdefling væri sjónarmið þar sem þátttaka kom í stað ummönnunar og 

sjálfstæði í stað þess að vera háður öðrum. Valdefling er nálgun þar sem valdi er deilt á milli 

fagaðila og skjólstæðinga þeirra og hefur jákvæð áhrif á heilsu skjólstæðinganna (vitnað í 

Townsend, 1999). Í rannsókn Nelson, Lord og Ochocka (2001) kom fram að þegar unnið var 

út frá hugmyndafræði valdeflingar með geðsjúkum hafði það mikil áhrif á bata þeirra og þeir 

náðu mun meiri stjórn á daglegu lífi sínu. Chamberlin (1997) gerði rannsókn á því hvernig 

notendur þjónustu sem töldu sig vinna samkvæmt hugmyndafræði valdeflingar skilgreindu 

þetta hugtak. Niðurstaðan var sú að hún fann 15 lykilatriði sem voru einkennandi fyrir 

valdeflingu. Má þar nefna að hafa rétt til að taka ákvarðanir, að hafa val, að skipta máli og 

hafa von. 

 

Jafningi 

Auður Axelsdóttir, iðjuþjálfi og einn af stofnendum Hugarafls sagði m.a. í viðtali í 

Morgunblaðinu 4. mars 2004 að meðlimir Hugaafls vilja „...efla áhrif þeirra sem þjónustuna 

[geðheilbrigðisþjónustuna] sækja og auka samvinnu fagfólks og þeirra sem glíma við 

geðsjúkdóma á jafningjagrundvelli...“. Jafningjastuðningi er lýst af Mead og Copeland (2000) 

þannig að allir meðlimir hópsins séu jafnir, enginn munur er gerður á einstaklingum ú tfrá 

menntun, hlutverkum, kynjum eða öðru. Niðurstöður rannsóknar þeirra sýndu að starfsemi 

byggð á jafningjagrundvelli var lykilþáttur í bata fólks með geðræna sjúkdóma. Samkvæmt 
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Dixon (1994) kemur fram að þegar unnið er á jafningjagrundvelli verði oft til jákvæðar 

fyrirmyndir fyrir aðra notendur (vitnað í Yuen og Fossey, 2003 ). Rannsóknir hafa sýnt fram á 

að þegar notendur fá tækifæri til að miðla af reynslu sinni og veita öðrum aðstoð styrktist 

sjálfsmynd þeirra (Cohen, 2005; Yuen og Fossey, 2003). „Jafningjar eru bestir til að leiða fólk 

til bata“ (Fisher, 2005). 

 

Iðjuþjálfun 

Iðjuþjálfar hafa starfað innan geðheilbrigðisþjónustunnar frá því að Jóna 

Kristófersdóttir fyrsti íslenski iðjuþjálfinn hóf störf á Kleppspítalanum árið 1945. Fram til 

ársins 1976 starfaði hér einn og einn iðjuþjálfi en fljótlega upp úr því fór þeim að fjölga. (Erna 

Magnúsdóttir, Kristjana Ólafsdóttir, Gunnhildur Gísladóttir og Sigríður Kr. Gísladóttir, 1994). 

Flestir unnu á efnduhæfingardeildum en árið 1981 hóf iðjuþjálfi störf á Geðdeild 

Landspítalans og hafa iðjuþjálfar starfað þar og á geðdeildum á öðrum sjúkrahúsum síðan þá 

(Sylviane Pétursson Lecoultre, munnleg heimild, 27. apríl 2006). Upp úr 1990 fóru að birtast 

greinar í fjölmiðlum þar sem iðjuþjálfar fóru að viðra þá hugmynd að færa hluta 

geðheilbrigðisþjónustunnar út í samfélagið. Í Morgunblaðinu 7. október 1995 birtist grein 

eftir Elínu Ebbu Ásmundsdóttur þar sem hún fjallar um þá hugmynd að sveitarfélögin bjóði 

geðsjúkum upp á meiri aðstoð í samfélaginu. Hún hvatti einnig aðstandendur til að láta í sér 

heyra. Fleiri iðjuþjálfar fylgdu í kjölfarið og skrifuð greinar í blöðin þar sem þeir lýstu skoðun 

sinn á mikilvægi iðjuþjálfunar utan sjúkrahúsa (Annetta Ingimundardóttir, 1996; Auður 

Axelsdóttir og Annetta Ingimundardóttir, 1996). Haustið 1999 tók klúbburinn Geysir til starfa 

að frumkvæði iðjuþjálfa en hann vinnur samkvæmt hugmyndafræði Fountain House þar sem 

lögð er áhersla á markvissa uppbyggingu á hæfileikum og getu einstaklingsins (Geysir, e.d.). Í 

Morgunblaðinu 1. mars 2002 birtist viðtal við Auði Axelsdóttur, iðjuþjálfa sem hafði þá 
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nýverið hafið störf hjá Geðhjálp. Þar lagði hún áherslu á að „vinna með skjólstæðinginn á 

heildrænan hátt“ og „bæta lífsgæði“. Hún vildi efla þá til sjálfstæðis og í að vera með í 

ákvarðanatökum. Í september 2003 hóf Auður Axelsdóttir svo störf hjá heilsugæslustöðinni í 

Reykjavík sem var liður í aukinni þjónustu við geðsjúka. Lögð var áhersla á þrjá megin þætti 

sem voru: stuðningur/eftirfylgd, tengslanet og hópastarf. Einn af þeim hópum sem hafa 

aðstöðu hjá heilsugæslunni er Hugarafl. (Morgunblaðið, 2003). 

 

Þátttaka 

Út frá sjónarhori iðjuþjálfa hefur iðja áhrif á einstaklinga. Líknanið um iðju mannsins 

útskýrir iðju og fjallar um hvers vegna einstaklingar taka þátt í iðju, hvað það er sem hvetur 

þá til þátttöku og hvaða áhrif hún hafi á þá. Skoðaðir eru hvaða umhverfisþættir hafa áhrif á 

val á iðju og hvaða þættir það eru sem móta sjálfsmynd eða iðjusjálf einstaklinga. Þátttaka í 

iðju getur verið margbreytileg og fer eftir samfélaginu sem viðkomandi býr í og hvaða reynslu 

hann hefur. Fjórir þættir eru mikilvægir þegar horft er á þátttöku í iðju, þeir eru: 

framkvæmdafærni, vani, vilji og umhverfi. Ef breytingar verða í lífi einstaklingsins getur iðja 

hans breyst eða horfið, t.d. ef einstaklingur lendir í veikindum eða slysi og færni hans, annað 

hvort líkamleg eða andleg, til framkvæmda skerðist (Kielhofner, 2002). Rannsóknir annarra 

fagaðila styðja við þá skoðun iðjuþjálfa að iðja og heilsa séu nátengd. Þetta kemur m.a. fram 

hjá Turner-Crowson og Wallcratf (2002) sem sáu að með auknum möguleikum fólks með 

geðröskun á að taka þátt í samfélaginu upplifði fólk að geðsjúkdómar voru ekki endalokin. 

Þátttaka í iðju er háð því hvaða hlutverkum einstaklingurinn gegnir og í hvaða umhverfi hann 

býr.  
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Skjólstæðingsmiðað starf 

Iðjuþjálfun byggir á þeirri hugsun að sérhver einstaklingur hefur val varðandi eigið líf 

og getu til ákvarðanatöku. Markmið skjólstæðingsmiðaðs starfs er að efla iðju skjólstæðings 

með því að sýna honum virðingu og ýta undir þátttöku og ákvarðanatöku. Umhverfið hefur 

áhrif á ánægju einstaklingsins við iðju, hvernig hann velur, framkvæmdir og skipuleggur 

hana. Iðjuþjálfar skilgreina hugtakið umhverfi sem menningu, stjórnsýslu, efnisheim og 

samfélag (Canadian Association of Occupational Therapists, 1997) Rannsókn sem gerð var á 

tómstundaprógrammi, byggðu á sérþekkingu notenda beindist að því að lýsa upplifun notenda 

af því að vinna sem sjálfboðaliðar. Niðurstöður sýndu að þegar notandinn var farinn að veita 

þjónustu en ekki bara þiggja var tilgangur iðjunnar meiri og ýtti það undir valdeflingu (Yuen 

og Fossey, 2003). 

 

Samantekt 

Öryrkjum hefur fjölgað á Íslandi og eru geðfatlaðir stór hluti þeirra. Viðhorf til 

geðfatlaðra hefur verið að breytast í samfélaginu og að sama skapi skilningur 

stjórnmálamanna. Umræða hefur skapast í samfélaginu um hvort að þau meðferðar- og 

endurhæfingarúrræði sem boðið er upp á í dag séu nægilega fjölbreytt. Til að bæta upp skort á 

úrræðum hafa áhugahópar tekið sig saman hin síðari ár og stofnað ýmis samtök. Ein af 

þessum samtökum er Hugarafl sem byggir á hugmyndafræði valdeflingar en Hugarafl starfar 

að því að efla notendur til að hafa áhrif á þjónustu fyrir geðsjúka og vinna gegn fordómum. 

Iðjuþjálfar á Íslandi hafa tekið virkan þátt í þessari þróun og fellur hugmyndafræði þeirra vel 

að starfssemi eins og Hugarafli. 
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KAFLI III 

AÐFERÐAFRÆÐI 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferðafræði rannsóknarinnar og komið inn á helstu 

kosti hennar og takmarkanir. Sagt verður frá framkvæmd rannsóknarinnar, vali á 

þátttakendum, siðferðilegum þáttum og að lokum verður gerð grein fyrir gagnaöflun og 

greiningu gagna. 

Rannsókninni var ætlað að svara eftirfarandi spurningum: Hvaða þýðingu hefur 

Hugarafl fyrir meðlimi samtakana? Hvaða áhrif hefur þátttaka í Hugarafli á daglegt líf 

meðlima? 

Aðferðin sem notuð var við framkvæmd rannsóknarinnar var eigindleg. Sú aðferð 

hentar vel þegar rannsaka á upplifun fólks. Hún leggur áherslu á að rannsakandinn setji sig 

inn í aðstæður einstaklingsins sem á að rannsaka og reyni að skilja hugarheim hans, upplifun, 

reynslu og umhverfi (Sigurlína Davíðsdóttir; 2003; Bailey,1997). Gagnasöfnun í eigindlegri 

rannsókn getur meðal annars farið fram með viðtölum, vettvangsathugunum eða notkun 

ritaðra heimilda (Helga Jónsdóttir, 2003). Eigindleg rannsóknasnið henta vel þegar hópurinn 

er lítill en hins vegar er ekki hægt að yfirfæra niðurstöður yfir á aðra hópa né hægt að alhæfa 

út frá þeim. Lítið úrtak getur líka haft áhrif á réttmæti og áreiðanleika (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003; Bogdan og Bilken,1998).  

Þátttakendur rannsóknarinnar voru sex og voru þeir valdir með hentugleikaúrtaki. 

Valið fór þannig fram að kynningarbréf (fylgiskjal A) var sent til Hugarafls þar sem 

rannsóknin var kynnt og óskað eftir sjálfboðaliðum. Óskað var eftir fólki af báðum kynjum 

sem hefði starfað með Hugarafli í a.m.k. níu mánuði. Sjö meðlimir Hugarafls sýndu 

rannsókninni áhuga, fimm konur og tveir karlar. Ein konan hafði ekki starfað nægilega lengi 

með Hugarafli samkvæmt úrtaksramma rannsóknar. Þannig að haft var samband við þá sex 
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sem eftir voru, fjórar konur og tvo karla, og tekin viðtöl við þau. Tveir þátttakanda eru giftir 

eða í sambúð og tveir fráskildir, einn býr með börnum sínum, þrír búa einir og hjá einum 

þeirra þeim bjó ættingi tímabundið. Einn þátttakenda hafði lokið háskólaprófi, tveir höfðu 

byrjað í háskólanámi en ekki getað lokið prófum vegna veikinda. Tveir höfðu hætt námi í 

framhaldsskóla og einn í grunnskóla en sá hafði farið í starfsnám síðar.  

Við framkvæmd rannsókna þarf að fylgja ákveðnum siðfræðilegum viðmiðum 

(Sigurður Kristinsson, 2003). Persónuvernd var tilkynnt um rannsóknina (sjá fylgiskjal B). 

Þar sem ekki var um heilsufarsupplýsingar að ræða var ekki nauðsynlegt að sækja um leyfi til 

Vísindasiðanefndar (Vísindasiðanefnd, e.d) samkvæmt viðmiði nefndarinnar. Áður en 

viðtölin fóru fram fengu allir þátttakendur upplýsingablað (sjá fylgiskjal C) sem þeir lásu yfir 

og skrifuðu undir upplýst samþykki (sjá fylgiskjal D). Þar kom fram hverjir rannsakendur 

voru og hvað þeir ætluðu að rannsaka og hver leiðbeinandi þeirra var. Þátttakendum var gerð 

var grein fyrir því að þeir gætu dregið sig úr rannsókninni hvenær sem væri. Lögð var áhersla 

á þagnarskyldu rannsakenda og persónuleynd. 

Gagnasöfnun fór fram með hálf opnum viðtölum og stuðst var við viðtalsramma 

matstækisins Occupational Performance History Interview II (OPHI II) (Kielhofner o.fl., 

2004) (sjá fylgiskjal E). Viðtalsramminn er hálfbundinn sem þýðir að tillögur eru um 

spurningar er varða  lífssögu einstaklinga sem beinast að hlutverkum, daglegaum venjum, 

vettvangi iðju, vali athafna/iðju og afdrifaríkum atburðum. Notuð var íslensk þýðing rammans 

(Guðrún Pálmadóttir, Kristjana Fenger og Sigríður Jónsdóttir,1998). 

Viðtölin voru tekin á tímabilinu 10. desember 2005 til 7. mars 2006 og tók hvert viðtal 

tók u.þ.b 50 mínútur. Rannsakendurnir tveir tóku hvor um sig þrjú viðtöl. Viðtölin voru 

hljóðrituð og afrituð og að því loknu var hljóðritunum eytt. Viðtölin voru flest tekin á 

heimilum viðmælenda nema eitt sem fór fram í húsnæði Hugarafls að ósk viðmælanda. 

Rannsakendur reyndu að skapa gott og afslappandi andrúmsloft á meðan á viðtölunum stóð. 
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Við afritun var nöfnum þátttakenda breytt sem og persónuupplýsingar gerðar óþekkjanlegar. 

Skrifaðar voru vettvangsnótur og minnispunktar tengdir hverju viðtali sem notað var til 

stuðnings í greiningarvinnunni. 

Gangagreining fór þannig fram að báðir rannsakendur lásu öll sex viðtölin vel yfir 

hvor í sínu lagi og kóðuðu opið. Rannsakendur hittust og báru saman bækur sínar og komu sér 

saman um nokkra kóðunarflokka. Viðtölin voru lesin aftur og endurkóðuð með þessa flokka í 

huga. Í framhaldi af því urðu til þrjú þemu. Gögnin voru síðan lesin markviss yfir af báðum 

rannsakendum með þemun þrjú í huga, eitt í einu. Þeir hittust svo og komu sér saman um 

niðurstöður. Þessum sífellda samanburði er ætlað að auka réttmæti niðurstaðna (Bogdan og 

Bilken, 1998). 
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KAFLI IV 

GREINING GAGNA OG UMRÆÐA 

 Í þessum kafla verður fjallað um helstu niðurstöður gagnagreiningar. Leitast verður 

við að svara rannsóknarspurningunum með því að endurspegla þá þýðingu sem Hugarafl 

hefur í hugum meðlimanna. Dregnar verða fram mögulegar breytingar sem þeir telja að hafi 

orðið á lífi þeirra við þátttökuna í Hugarafli. Þrjú meginþemu urðu til við greiningu gagnana: 

afl, nýtt líf og samfélagið. Í umfjöllun um hvert þema er vísað til heimilda sem tengjast 

viðfangsefninu og þær fléttaðar inn í umræðuna. 

 

Afl 

Hugarafl er eins og orðið segir afl eða eins og einn viðmælenda sagði: „það er kraftur í 

þessu“. Í viðtölum við meðlimi Hugarafls kom skýrt fram hvaða þýðingu Hugarafl hafði fyrir 

þá og líf þeirra. Þeim fannst mikið afl eða áhrifamáttur búa í samtökunum. Afl sem hrindir af 

stað bylgjum sem hafa áhrif á líf þátttakenda sem aftur hafa áfhrif á samfélagið.  

 

N ý t t l í f
S a

m f é l a g

AFL

 

Mynd 1: Afl eins og steinn sem kastað er í spegilstlétt vatn og gárar yfirborðið, það myndast 

hringir sem breiðast út. 
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Það kom fram í viðtölunum að fjórir þættir ættu mestan þátt í að styrkja aflið eða efla 

mátt meðlima. Þeir eru sú hugsjón sem meðlimirnir hafa, viðhorf þeirra gagnvart vinnu sinni, 

starfsgrundvöllur þeirra sem byggður er á jafningjagrundvelli og það bakland sem þeir eiga í 

Hugarafli. 

 

Hugsjón 

 Allir þátttakendur rannsóknarinnar upplifðu að þeir væru að vinna að áhugaverðum 

málefnum sem hefðu þýðingu fyrir þá og smfélagið. Allir höfðu það sameiginlegt að vera 

baráttufólk með hugsjónir varðandi breytta stöðu geðsjúkra og viðhorf gagnvart þeim.  

...fer að starfa með Hugarafli bara stuttu eftir að ég útskrifaðist og það kom svona gamli 
baráttuandinn sem maður hafði í menntaskóla að bæta heiminn. Úr rannsóknaviðtali (Maren) 

Viðmælendur vildu byggja upp réttlátara samfélag, höfðu drauma og framtíðarsýn, 

bæði fyrir sjálfa sig en einnig fyrir Hugarafl. Í Hugarafli sáu þau mörg verkefni í framtíðinni 

og von um að geta haft áhrif á samfélagið. Þeir vildu koma á fleiri og fjölbreyttari úrræðum í 

geðheilbrigðisþjónustu og draga úr fordómum gagnvart geðsjúkdómum og geðsjúkum. Þeir 

höfðu veikst á mismunandi aldursskeiði og öllum hafði þótt þetta skelfileg reynsla. Margir 

upplifðu að þeir væru komnir að endapunkti, að allt líf þeirra væri búið og þeir vissu ekki 

hvað var fram undan nema að þeir voru geðsjúklingar. Það kom fram hjá flestum þátttakenda 

að þeir áttu erfitt með að finna úrræði sem þeir voru sáttir við eftir útskrift af sjúkrahúsi. Þeir 

töldu að margir umhverfisþættir eins og sjúkrahús, endurhæfing, fordómar og tryggingar-

kerfið, hefðu áhrif á möguleika geðsjúkra til að endurheimta stöðu sína eða finna ný hlutverk. 

Flestir höfðu upplifað fordóma og mannréttindabrot, eða eins og einn viðmælenda orðaði það: 

 ...gerði maður sér bara betur grein fyrir hvað hverslags órétti geðsjúklingar hafa búið við...  
Úr rannsóknarviðtali (Maren). 
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Sameiginleg hugsjón þátttakenda var aflið í starfi þeirra í Hugarafli. Þetta samræmist 

því sem fram kemur hjá Kielhofner (2002) að gildi, áhugi og trú á eigin áhrifamátt stjórni vali 

á viðfangsefnum. Þátttakendur höfðu trú á því sem þeir voru að gera og voru farnir að sjá 

árangur af starfi sínu. Einstaklingur sem sér árangur eða áhrif af störfum sínum fyllist von og 

krafti til að halda áfram og er þetta í takt við hugmyndafræði valdeflingar (Chamberlin, e.d.). 

Vonin og trúin á framtíðan hafði ekki alltaf verið til staðar hjá þátttakendum. Þeir höfðu allir 

þurft að takast á við sjúkdóm sinn og hindranir í samfélaginu. Rannsóknir sýna að 

einstaklingur sem greinist með alvarlegan sjúkdóm eins og geðsjúkdóm þarf að takast á við 

margar breytingar. Hann er ekki bara að takast á við sjúkdóminn heldur einnig ýmsar 

hindranir bæði innan og utan heilbrigðis-kerfisins. Þessar hindranir eru oft þær að einblínt er á 

sjúkdómsgreiningu en ekki hugsað út frá þörfum viðkomandi (Cohen, 2005; Wilcock, 1998). 

Þegar þessir einstaklingar fóru að vinna saman í Hugarafli styrktist von þeirra og hugsjón. 

Baráttuandinn lifnaði og þeir fengu löngun til að leggja sitt af mörkum til að bæta 

geðheilbrigðisþjónustuna á Íslandi. Aflið fór í gang og það var kraftur í því. 

 

Vinna 

Í huga allra er Hugarafl vinnustaður þar sem þeir voru að sinna mikilvægum verkum. 

Fjórir störfuðu einungis í Hugarafli en tveir höfðu hlutastörf á almennum vinnumarkaði. Einn 

var á föstum launum hjá Hugarafli og tveir fengu laun í af styrkjum sem veittir voru til 

sérstakra verkefna. Ósk allra viðmælenda var að fleiri störf hjá Hugarafli yrðu launuð. Fjórir 

af þátttakendum í rannsókninni lögðu áherslu á fastan viðverutíma og sögðust mæta alla daga 

í Hugarafl og vera þar í nokkrar klukkustundir á dag. Tveir sögðust mæta á fundi sem haldnir 

eru reglulega og annar þeirra sagðist einnig vera mikið í Hugarafli utan þessara fundartíma, 

magnið færi eftir því hvernig hann væri upplagður. Einn þátttakenda útskýrði viðhorf sín til 

starfa sinna í Hugarafli á þennan hátt: 
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Þetta er lífið sem ég lifi...ég umgengst þetta eins og hvaða vinnu sem er...það hvetur mig 
áfram mjög mikið...það hefur góð áhrif á mig...það heldur mér gangandi og frískri.  
Úr rannsóknarviðtali (Clara). 
 

Það kom skýrt fram hjá öllum þátttakendum að það var mikilvægt a’ líta á Hugarafl 

sem vinnustað, það gaf verkefnum meiri alvöru. Þetta var ekki tómstundastarf eða afþreying, 

þeir urðu að standa sig og skila sínu. Þó svo að starfsemi Hugarafls byggist í dag á 

sjálfboðaliðum vonast allir eftir að hægt sé að launa það síðar meir. Það er mikilvægt að fá 

laun fyrir störf sín, það staðfestir mikilvægi starfsins (Yuen og Fossey, 2003). Vinnan í 

Hugarafli gaf þeim kraft til að koma sér á fætur á morgnana og sumum út í lífið. 

 

Bakland  

 Hugarafl var í huga þátttakenda meira en góður vinnustaður þar sem allir finna fyrir 

jafnrétti og hreinskilni. Það var alltaf einhver til staðar sem hægt var að ræða við og treysta á. 

Hægt var að taka upp allt sem brann á fólki hvort sem um var að ræða vinnutengd mál eða 

persónuleg. Þátttakendur sögðust hafa greiðan aðgang að fagfólki auk þess sem það nýtti 

hvert annað.  

...Hver á sinn tengil...það er líka iðjuþjálfar og sálfræðingar til að tala við...(Helga) 

 

Það veitti þátttakendum öryggi að hafa fagfólk til staðar á vinnustað og virkaði fyrir suma sem 

eftirfylgd. Þátttakendur voru sammála um að vinnuandinn í Hugarafli væri góður og flestir töldu sig 

hafa eignast vini í þar. Tengsl þeirra voru mismikil eins og gengur og gerist á öðrum 

vinnustöðum en þeir  

 

Jafningjatengsl 

Það kom fram hjá öllum að þeim liði vel í Hugarafli, að vinnuandinn væri góður. Það 

skipti alla viðmælendur máli að þeir væru þar á sínum forsendum og allir væru jafnir. Þau 
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vildu þakka því hve samskipti þeirra gengu vel að þarna væri unnið á jafningjagrundvelli. Það 

væri pláss fyrir alla og allur ágreiningur væri tekinn upp jafnóðum og ræddur. Allir upplifðu 

að þeir fengju stuðning frá öðrum meðlimum og þeir voru einnig tilbúnir að styðja aðra. Það 

kom fram í samtali við tvo þátttakendur að meðlimir Hugarafls byggju yfir miklum auð sem 

feldist í mannauð, að þeir hefðu svo mikla reynslu sem þeir vildu deila með öðrum. 

...allt þetta og þetta er vitneskja sem maður fékk í gegnum svona áföll skipti máli sko hvað 
mér finnst og hvað ég hef gert, hvað ég hef reynt, þetta skiptir aðra máli ef ég get miðlað því. 
Úr rannsóknaviðtali (Birgitta). 

Fisher (2005) segir að jafningar séu mikilvægustu leiðsögumennirnir í bataferlinum. 

Vegna þess að ef einstaklingur hefur upplifað þetta sjálfur þá hefur hann oftast hæfileika til að 

ná sambandi í orðum eða án orða við aðra sem eru að upplifa það sama. Þetta er í samræmi 

við upplifun meðlima Hugarafls. 

 

Nýtt líf 

Þátttaka í Hugarafli hafði greinilega áhrif á viðmælendur okkar og líf þeirra, 

sérstaklega kom það fram í betri stjórn á þeirra daglega lífi, breyttum hlutverkum, bættri 

sjálfsmynd og betri líðan. 

 

Daglegt líf 

Allir höfðu náð betri stjórn og jafnvægi á líf sitt sem áður einkenndist af mikilli 

ofvirkni eða óvirkni. Þannig lýsti einn viðmælenda þessum breytingum: 

...mér finnst að ég tek betur, öðru vísi á álagi núna, ég lærði að búta niður daginn...ég hef meiri 
stjórn á mér... Úr rannsóknaviðtali (Birgitta) 

Líf þeirra var komið í fastari skorður. Fjórum fannst að þeir hefðu náð að koma á 

ágætu jafnvægi milli skylduverkefna og frítíma. Tveir höfðu sett sér það markmið að auka 
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virkni sína í frítíma sínum. Flestir sögðu að núna væri munur á milli virkra daga og helgidaga 

hjá þeim. Helgarnar voru fjölskyldu-og/eða hvíldardagar. Einn lýsti þeim breytingum sem 

orðið hefðu á lífi hans frá því hann hóf að starfa með Hugarafli á eftirfarandi hátt: 

...frá þessum punkti hefur líf mitt snarbreyst ég er fær um að gera ýmislegt sem ég þorði ekki 
fyrr er farinn að plumma mig sjálfur og farinn að takast á við daglegt líf, ég er sterkari. Úr 
rannsóknarviðtali (Alexander). 

 

Hjá sumum kom fram að þeir höfðu misst hlutverk sín í samfélaginu í kjölfar 

veikindanna. Fimm höfðu misst atvinnu sína og einn þurfti að minnka við sig vinnu og 

nokkrir höfðu flosnað úr námi. Hlutverk allra kvennanna hafði breyst innan fjölskyldunnar. 

Fyrir veikindin voru það þær sem sáu um heimilið og fjölskylduna en vegna veikindanna 

misstu þær tökin. Tengsl og samskipti þeirra við fjölskylduna urðu erfiðari og sumar þurftu á 

mikilli umönnun að halda. Í dag hafa þær lært af reynslunni og þekkja betur mörk sín.  

Í dag mér finnst ekki gaman að taka til og svo leiðis, ég var húsmóðir svo lengi, að ég segir að 
í dag... ég er hætt. En ég þolir samt ekki að hafa allt í draslið og óhreint þá verð ég stundum að 
ná mér í gang og taka til. Úr rannsóknarviðtali (Clara). 
 

Með þátttöku í Hugarafli öðluðust allir viðmælendur ný hlutverk og urðu virkari í þeim 

gömlu og venjur þeirra komust í fastari skorður. Allir höfðu eitthvað til að vakna til á 

morgnana, líf þeirra hafði tilgang og einnig fundu allir til ábyrgðar gagnvart starfi sínu í 

Hugarafli. Afrakstur þessa alls vara ð þeir fengu meiri trú á sjálfa sig og öðluðust kraft og þor 

til að takast á við ný verkefni. Þetta er í samræmi rannsókn Nelson o.fl. (2001) að þegar hópar 

vinna út frá hugmynnafræði valdeflingar hefur það áhrif á getu einstaklinga til að velja og að 

hafa stjórn á daglegu lífi sínu). 

 

Sjálfsmynd 

Flestir þátttakenda upplifðu sig ómissandi eða nauðsynlega í starfi Hugarafls. Tvennt 

var sem ýtti undir þessi upplifun. Eitt var að verkefnin sem þeir voru að fást við voru 
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alvöruverkefni sem þeir sáu að skiluðu sér út í heilbrigðisþjónustuna og út í samfélagið. 

Annað var að samstarfsfólk þeirra sem þeir báru virðingu fyrir, treysti á að þeir stæðu við 

sínar skuldbindingar. Mörgum kom á óvart hvað þeir stóðu undir mikilli ábyrgð í starfi sínu 

með Hugarafli. Greinilega kom fram að sjálfsmynd flestra hafði batnað og sjálftraust aukist. 

Rannsókn Nelson o.fl. (2001) á hópum sem unnu út frá hugmyndafræði valdeflingar sýndi 

fram á að sjálftraust og sjálfsvirðing þátttakenda hafði aukist, þeir voru sjálfstæðari og þeim 

leið betur. Bætt sjálfsmynd þeirra kom meðal annars fram í því að þeir voru virkari í félagslífi, 

þeir upplifðu sig sem betri fjölskyldumeðlimi og betri starfskrafta. Flestir sáu fram á bjartari 

framtíð þar sem þeir sáu sig í ákveðum hlutverkum. Draumur margra var að komast í launaða 

vinnu hjá Hugarafli eða úti á almennum vinnumarkaði. 

...maður myndi helst vilja komast inn á almennan vinnu, vinnumarkað...en ég er alveg búin að 
sanna fyrir sjálfum mér og öðrum að ég er sko búinn að ná úthaldinu. Úr rannsóknaviðtali 
(Guðjón) 
 

Líðan 

Allir viðmælendur voru sammála um að þátttaka í Hugarafli hefði leitt til betri líðann. 

Þau áttu öll skóla og/eða vinnusögu sem hafði endað í veikindum. Þau höfðu ekki mætt 

skilningi á sinum vinnustað og ekki getað staðið undir þeim kröfum sem gerðar voru til þeirra. 

Núna stóðu þau sig í vinnunni og voru farin að standa við þau markmið sem þau settu sér, 

bæði í vinnunni og persónulega. Tveir þátttakenda upplifðu þann tíma sem þeir höfðu starfað 

með Hugarafli sem besta tímabil í lífi sínu og annar þeirra lýsti því þannig: 

...ég hef verið utan geðdeildar í þrjú ár sem að segir töluvert mikið um það sem Hugarafl hefur 
hjálpað mér. Úr rannsóknarviðtali (Guðjón). 
 

Greinilega kom fram að allir upplifðu betri stjórn á eigin lífi sem er samkvæmt Antony 

(1993) batamerki. Til að ná bata þarf einstaklingurinn að breyta viðhorfum sínum, gildum, 

tilfinningum og markmiðum. Hann þarf að finna sér ný hlutverk eða byggja upp þau sem hann 
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hefur tapað. Ef þetta næst er hægt að lifa fullnægðu og vongóðu lífi þrátt fyrir sjúkdóm 

(vitnað í Turner-Crowson og Wallcraft 2002).  

 

Samfélag 

Þegar þeim meðlimum Hugarafls sem þátt tóku í rannsókninni fór að líða betur og 

verða sterkari, fékk líf þeirra meiri tilgang og varð innihaldsríkara. Tengsl þeirra við 

fjölskyldu og vini urðu betri og meiri. Þeir upplifðu að þeir hefðu áhrif á geðheilbrigðis-

þjónustuna og ættu eftir að hafa meiri áhrif. Árangur af starfssemi þeirra höfðu þeir einnig séð 

hjá almenningi í breyttum viðhorfum gagnvart geðsjúkum. 

 

Tengsl við fjölskyldu og vini 

Flestir töldu að samskipti við vini og fjölskyldu væri betri núna, þeir náðu betri 

tengslum og einn sagðist hafa endurheimt fjölskyldu sína. Ein kvennanna taldi að eftir að hún 

hefði náð betri stjórn og jafnvægi á daglegt líf sitt hefði fjölskylda hennar komist í betra 

jafnvægi. Heimilislífið breyttist það skapaðist betra andrúmsloft sem gerði öll samskipti innan 

fjölskyldunnar auðveldari. Hún lýsti því þannig: 

...ég er betri, betri starfskraftur ég er betri mamma ég á auðveldara með að hugsa um heimilið, 
félagslega miklu virkari. Úr rannsóknaviðtali (Maren). 
 

Til viðbótar því að bæta tengsl sín við vini og vandamenn þá kom fram hjá nokkrum að 

þeir hefðu eignast fleiri vini bæði innan Hugarafls en einnig utan þess hóps. Þeir sáu jafnvel 

fram á langvarandi tengsl eða eins og fram kom hjá einum viðmælenda: 

Ég er trúlofaður, möguleikar á hjónabandi og allt sem því fylgir. Úr rannsóknaviðtali 

(Alexander). 

 

Áhrif á geðheilbrigðisþjónustu og viðhorf 
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Þeir meðlimir Hugarafls sem við ræddum við töldu að þeir hefðu afrekað mikið á 

stuttum tíma. Þeir unnu ýmis verkefni sem höfðu áhrif á þjónustu geðsjúkra. Þeirra framlag til 

að sporna við fordómum og vekja athygli á geðsjúkdómum var m.a. að verða sýnilegir í 

samfélaginu og til þess notuðu þeir fjölmiðlana. Þeir voru virkir þátttakendur í verkefnum á 

alþjóðlegum vettvangi og fengu styrki til að vinna þau. Einnig voru þeir í tengslum við 

áhrifamikla einstaklinga í þjóðfélaginu sem voru tilbúnir að styðja þá. Á þeim tæpu þremur 

árum sem Hugarafl hefur starfað hafa mörg verkefni verið sett í gang, sumum er lokið en 

önnur eru í vinnslu. Sumarið 2004 tóku fimm af viðmælendum okkar þátt í verkefni sem hét 

Notandi spyr Notanda (NsN). Þetta var gæðakönnun á þjónustu geðdeilda byggð á mati 

notenda. Tveir iðjuþjálfanemar tóku þátt í að skipuleggja verkefnið, en þeir höfðu fengið styrk 

í gegnum nýsköpunarsjóð námsmanna og Heilbrigðisráðuneytið (Hugarafl, ed). Verkefnið var 

kynnt á blaðamannafundi.  

....og hérna það var gert skýrsla og,.. og skilað til stjórnenda landsspítalans og ráðherra og 
hérna upp úr því fengum við sæti í gæðaráði geðdeildar og, og það eru samsagt tveir í því í 
dag... Úr rannsóknarviðtali (Maren). 

Tveir af þátttakendum í rannsókninni voru að vinna að verkefni sem styrkt er af 

Evrópusambandinu. Styrkurinn kom í gegnum starfmenntaverkefni sem nefnist Leonardo da 

Vinci og er ætlað að styrkja og ýta undir ný viðhorf í stefnumótum og framkvæmd. Verkefnið 

gengur út á að byggja upp endurhæfingarstöð sem á að koma geðsjúkum og lagtíma 

atvinnulausum út á vinnumarkaðinn (Hugarafl e.d). Fram kom í viðtölum við þá einstaklinga 

sem unnu að þessu verkefni að það væri þeim mikilvægt, annar þeirra sagði: 

...ég er titluð verkefnastjóri í Leonardo verkefni í erlendum samskiptum. Auðvitað er ég ekki 
yfirmanneskja þar en ber vissa ábyrgð og það hjálpa, þú veist...ég verð að mæta ég er 
ómissandi... Úr rannsóknarviðtali (Birgitta). 

Einn viðmælenda var fulltrúi Íslands í Norrænni nefnd um þróun vitrænna 

hjálpartækja. Þetta er samvinnuverkefni fagfólks, aðstandenda og notenda á öllum 
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Norðurlöndunum. Flestir tjáðu okkur að þeir hefðu verið með í útgáfu ýmissa 

þjónustubæklinga. Þeir höfðu líka þýtt fræðsluefni, haldið fyrirlestra, komið fram í 

fjölmiðlum og skrifað í dagblöðin. Tilgangurinn með öllu þess var að vera sýnileg í 

samfélaginu og vekja athygli á málefnum geðfatlaðra. Einnig kom fram að meðlimir 

Hugarafls héldu úti virkri heimasíðu. Einn viðmælenda var í svokölluðum bakhjarlahópi sem 

hittist einu sinni í mánuði. Í hópnum eru aðilar frá atvinnulífinu, lífeyrissjóðunum, 

Tryggingastofnun og borginni. Þetta er allt fólk sem hefur áhrif út í þjóðfélagið og er tilbúnið 

að standa við bakið á Hugarafli. Þátttakendur nefndu fleiri verkefni sem þeir væru að vinna 

að, eitt þeirra er að koma á tenglum sem sinntu ráðgjöf við einstaklinga sem eru innlagðir á 

geðdeild í fyrsta sinn. Vinnan við að koma tenglunum á var undir handleiðslu iðjuþjálfa og 

var hún langt komin. Hugmyndin að uppbyggingu tenglanna byggðist á reynslu meðlima 

Hugarafls. Einn þátttakanda nefndi dæmi um sína upplifun: 

...af því að maður hefur upplífa þetta sjálfur sko að ég til dæmis ég var 19 ára þegar ég veiktist 
og ég vissi ekkert og heimsmyndin var alveg hrunin...okkur langar að hafa svona...eitthvað 
“batterí “sem er svona...einstaklingar með reynslu... Úr rannsóknarviðtali (Helga) 
 

Annað verkefni sem er í gangi er Hlutverkasetur sem ein kona kallaði „stóra 

hugmynd“. Hugmyndin er að Hlutverkasetrið verði staðsett í miðbænum, það verði rekið af 

geðsjúkum og iðjuþjálfum. Þar verði rekin þjónusta við almenning t.d. kaffihús, þar verði 

sinnt rannsóknum, gæðaeftirliti á heilbrigðisþjónustu, námskeiðahaldi og tengla- og 

ráðgjafastarfi. Hlutverkasetur verður þjónustumiðstöð fyrir fólk sem hefur orðið fyrir röskun 

vegna veikinda og/eða hafur ekki fengið tækifæri til að sýna getu sína, t.d. á almennum 

vinnumarkaði (Hugarafl e.d.). Þessi verkefni endurspegla vel viðhorf þeirra meðlima 

Hugarafls sem við töluðum við. Þeir eru brautryðjendur, þeir hafa metnað og það lítur út fyrir 

að kraftur þeirra eigi sér engin takmörk. Þeir horfa allir til framtíðar og hafa drauma bæði sem 

hópur og sem einstaklingar. 
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KAFLI V 

NIÐURLAG 

Niðurstöður rannsóknarinnar eru í takt við erlendar rannsóknir sem gerðar hafa verið á hópum 

sem byggja á valdeflingu og starfa á jafningjagrundvelli. Þær rannsóknir sýna breytingu í 

daglegu lífi sem lýsir sér helst í betri stjórn á eigin lífi, bættri sjálfsmynd og betri líðan. Þó svo 

að þátttakendur hafi verið fáir eða bara sex kom greinilega í ljós hvaða áhrif starfssemi 

Hugarafls hafði á þá. Rannsóknin sýnir að þó að þátttakendur hafi ólíkan bakgrunn stóðu þeir 

þétt saman innan Hugarafls og höfðu sameiginlega hugsjón og kraft. Störf þeirra með 

Hugarafli höfðu aukið frumkvæði og þor þeirra og er það í samræmi við líkanið um iðju 

mannsins að viljinn sé allt sem þarf. Viðhorf stýrast af viljanum og hvaða iðja er valin 

stjórnast af gildismati, áhuga og trú á eigin áhrifamátt. Meðlimir Hugarafls hafa trú á að þeir 

geti haft áhrif á þjónustu við geðsjúka og breytt viðhorfum í samfélaginu. Starf þeirra hingað 

til hefur fært þeim sönnur á að svo sé. Þó svo að markmið með starfssemi Hugarafls sé fyrst 

og fremst að koma á breytingu úti í samfélaginu hefur líka átt sér stað breyting í daglegu lífi 

meðlimanna. Það er meiri regla og jafnvægi í lífi þeirra. Sjálfsmynd þeirra hefur batnað, þeir 

eru stoltir af verkum sínum og geisla af sjálfstrausti. Einn af lykilþáttum í starfssemi 

Hugarafls að mati þátttakenda var, að þar var unnið á jafningjagrundvelli. Enginn munur var 

gerður á fólki hvorki út frá menntun, sjúkdómsgreiningu né nokkru öðru. Þeir upplifa sig sem 

hluta af hóp þar sem hver og einn skiptir máli og það gefur þeim gildi. Þessi upplifun er 

samhljóma því sem fram kemur í hugmyndafræði kanadískra iðjuþjálfa um eflingu. Kveikjan 

að stofnun Hugarafls var að nokkrir notendur fundu ekki endurhæfingarúrræði sem hentaði 

þeim eftir útskrift af sjúkrahúsi. Þeim fannst vanta úræði sem byggði meira á þörfum notenda 

og tengdust samfélaginu meira en sjúkrastofnanir gera. Meðlimir Hugarafls vildu breyta þeim 

viðhorfum sem gilda oft innan sjúkrastofnana og byggir á læknisfræðilega sjónarhorninu. Þar 
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er horft á sjúkdóm og sjúkdómsgreiningu og unnið út frá því en meðlimir Hugarafls hallast 

meira að félagslega sjónarhorninu þar sem horft er á þarfir hvers og eins. Það kom á óvart 

hvað mörg verkefni eru í gangi og hvað margar hugmyndir um framtíðarverkefni eru uppi. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að notendasamtök sem byggja á valdeflingu og 

jafningjagrundvelli geta haft áhrif, bæði fyrir meðlimi og samfélagið. 

Það gæti takmarkað rannsóknina að beðið var um sjálfboðaliða og kannski voru það 

sterkustu aðilarnir sem buðu sig fram. Þátttakendur voru fáir þannig að ekki er hægt að alhæfa 

út frá niðurstöðum og þær hafa ekki yfirfærslugildi. Rannsakendur hafa enga reynslu af 

rannsóknarvinnu og kann það að hafa áhrif á úrvinnslu gagna og niðurstöður. Reynsla 

rannsakenda í viðtalstækni kom ekki að fullum notum í rannsókninni en hvorugur 

rannsakenda þekkti viðtalsrammann sem notaður var en það ætti ekki að hafa marktæk áhrif á 

niðurstöðurnar. Annar rannsakenda er starfandi í geðheilbrigðiskerfinu og tveir þátttakenda 

þekktu hana sem meðferðaraðila. Þessi atriði gætu hafa haft áhrif á svör þátttakenda þar sem 

þeir annað hvort hafa gagnrýnt geðheilbrigðiskerfið harkalegar en ella eða ekki viljað tjá sig 

fullkomlega um það. Rannsakendur lögðu áherslu á byggja greiningu gagna eingöngu á 

viðtölunum sem tekin voru en ekki á fyrir fram mótuðum skoðunum sínum um málefnið. 

Í rannsókninni koma fram viðhorf þátttakenda og reynsla af þeim úrræðum sem eru í 

boði innan geðheilbrigðisþjónustunnar og hvaða leið þeir fóru til að finna eitthvað við sitt 

hæfi. Rannsóknin styður að byggja ætti upp fleiri tilboð af svipuðum toga bæði úti í 

samfélaginu en einnig í endurhæfingu innan sjúkrahúsa. Niðurstöðurnar gætu sýnt meðlimum 

Hugarafls áhrifamátt þeirra og samtaka þeirra, bæði fyrir þá persónulega og fyrir samfélagið. 

Þær gætu orðið öðrum notendum hvatning til að taka stjórn á eigin lífi og finna sér hlutverk 

sem hefur gildi fyrir þá. Niðurstöður rannsóknarinnar ættu að vera hvati fyrir iðjuþjálfa að 

koma að samtökum á borð við Hugarafl þar sem slík starfssemi byggir á svipuðum grunni og 
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hugmyndafræði iðjuþjálfa. Byggt er á eflingu, valdeflingu og færni, áhuga og vilja hvers og 

eins. 

Rannsakendur telja þörf á frekari rannsóknum á Hugarafli. Það gæti verið gagnlegt 

fyrir meðlimi Hugarafls að rannsakaður yrði árangur þeirra verkefna sem eru í gangi hjá 

Hugarafli, þegar þar að kemur. Áhugavert gæti verið að skoða hvaða þýðingu Hugarafl hefur í 

hugum aðstandenda. Gagnlegt gæti verið að skoða aðra hópa sem byggja á svipuðum grunni 

og sjá hvort þeir eigi eitthvað sammerkt með Hugarafli. 
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