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Útdráttur 

Notendasamráð hefur verið að ryðja sér til rúms sem bæði hugmyndafræðileg undirstaða í 

geðheilbrigðisþjónustu og vinnuaðferð fagfólks í vestrænum ríkjum allt frá sjöunda áratug 

síðustu aldar. Innan geðheilbrigðiskerfisins hafa notendur barist fyrir rétti sínum til þess að 

hafa áhrif meðferðarleiðir og önnur úrræði sem í boði eru fyrir fólk með geðraskanir. Í 

þessarri ritgerð er skoðað hvort notendasamráð sem hugmyndafræði hafi haft áhrif á 

stefnumótun íslenskra stjórnvalda í geðheilbrigðismálum og staða innleiðingar borin saman 

við stöðuna í Englandi. Einnig verður sagt frá því hvernig félagsráðgjafar nota þessa aðferð í 

vinnu með notendum geðheilbrigðiskerfisins og hvernig þessi hugmyndafræði hefur haft 

áhrif á þjónustu við fólk með alvarlegar geðraskanir. Niðurstöður leiða í ljós að mikil og 

jákvæð þróun í átt að auknu notendasamráði hefur átt sér stað í stefnumótun í 

málaflokknum síðustu áratugi en þróunin á Íslandi er komin töluvert styttra á veg en þróunin 

í Englandi. Starfsaðferð sem virkar vel til að virkja notendur er valdefling en sú aðferð fellur 

mjög vel að öðrum starfsaðferðum félagsráðgjafa. Hugmyndafræði notendasamráðs er 

áberandi í þjónustunni og sést það helst á því að innleiðing batamiðaðrar þjónustu stendur 

nú yfir á geðsviði Landspítalans og að fulltrúi notenda er einnig þar starfandi. 
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Formáli 

Þessi heimildarritgerð er lokaverkefni mitt til BA gráðu í félagsráðgjöf. Hún fjallar um áhrif 

notendasamráðs á stefnumótun í geðheilbrigðiskerfinu. Efnið varð fyrir valinu vegna mikils 

áhuga míns bæði á notendasamráði sem hugmyndafræði en einnig á þeim 

meðferðarúrræðum sem eru í boði fyrir fólk með geðraskanir, sérstaklega úrræðum sem fela 

í sér annars konar lausnir en lyfjagjafir. Hervör Alma Árnadóttir fær sérstakar þakkir fyrir þá 

góðu leiðsögn sem hún hefur veitt mér við vinnslu ritgerðarinnar. Þóreyju Guðmundsdóttur 

og Önnu Guðrúnu Halldórsdóttur vinkonum mínum vil ég færa kærar þakkir fyrir góðar 

ábendingar og yfirlestur á verkinu. Einnig vil ég þakka þeim báðum fyrir að deila með mér 

sínum sjónarhornum á efnið. Höskuldur Búi maðurinn minn hefur verið stoð mín og stytta, 

haldið heimilinu gangandi á meðan ég hef sinnt náminu, hvatt mig og stutt mig með ráðum 

og dáð, hans framlag verður seint ofmetið. Þorgeir og Friðgeir synir mínir fá einnig þakkir 

fyrir einstaka þolinmæði gagnvart fjarvistum móður sinnar og Bergþóra dóttir mín 

sömuleiðis. Vinir mínir, afreksnemarnir, eru mér ómetanlegir og færi ég þeim einnig kærar 

þakkir fyrir vináttu og stuðning. 
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Inngangur 

Greina má aukin vilja til þess að nota aðrar aðferðir en lyfjagjöf í þjónustu við notendur 

geðheilbrigðiskerfisins á undanförnum árum (Héðinn Unnsteinsson, 2011; Steindór J. 

Erlingsson, 2011). Í áratugi var horft á geðröskun sem ólæknandi sjúkdóm. Þeir sem leituðu 

sér aðstoðar vegna geðröskunar voru álitnir sjúkir, hættulegir sjálfum sér og umhverfi sínu 

og óhæfir til að ráða málum sínum sjálfir (Lára Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín 

Sigursveinsdóttir og Auður Axelsdóttir, 2011).  

Aukið lýðræði og mannréttindasjónarmið ýttu undir ný sjónarhorn á fólk með 

geðraskanir. Notendahreyfingar fatlaðra börðust fyrir breyttum viðhorfum úti í samfélaginu 

en sú barátta leiddi af sér nýja sýn á fötlun og annars konar úrræði fyrir fólk með fötlun og 

fólk með geðraskanir (Rannveig Traustadóttir, 2001; Noble, 2004). Hluti af þessari þróun er 

sú hugmyndafræði að hafa skuli samráð við notendur geðheilbrigðisþjónustunnar. 

Notendasamráð er að miklu leyti sprottið upp af þörf. Þörf þeirra sem þurfa á 

velferðarþjónustu að halda til að hafa áhrif á það sem þeim býðst. Öflugir notendahópar hafa 

meðal annars verið stúdentar, sem vildu hafa aukin áhrif á eigin menntun og einnig fatlað 

fólk sem vildi hafa aukin áhrif á þjónustu við fatlaða annars vegar og á viðhorf til fatlaðra hins 

vegar (Warren, 2007; Evrópuráðið, 2004). 

Notendasamráð er lýðræðisleg aðferð í meðferðar- og skipulagsvinnu. Aðferðin er 

talin góð fyrir velferðarkerfið vegna þess að hún auðveldar notendum að hafa áhrif á þau 

þjónustuúrræði sem í boði eru. Notendasamráði er mögulegt að beita á öllum stigum 

geðheilbrigðiskerfisins við gæðamat, þróun úrræða, skipulagningu á þjónustu, endurskoðun 

einstaklingsáætlana og við rannsóknir svo eitthvað sé nefnt. Notendur geta tekið þátt á 

einstaklingsstigi með því að taka þátt í þróun meðferðaráætlunar og markmiðssetningar. 

Notendur geta líka tekið þátt á stofnanastigi með því að taka þátt í opinberri skipulagningu, 

útfærslu á opinberri þjónustu eða stefnumótun (Warren, 2007). 

Eitt af markmiðum þessarar ritgerðar er að skoða þróun notendasamráðs í 

geðheilbrigðismálum á Íslandi og þá aðallega í stefnumótun íslenskra stjórnvalda. Annað 

markmið að segja frá helstu vinnuaðferðum sem félagsráðgjafar geta nýtt sér til þess að 

stuðla að samráði við notendur geðheilbrigðisþjónustunnar. Vegna þess hve málaflokkurinn 

er víðtækur þarf að afmarka efnið frekar. Í þessari ritgerð er fyrst og fremst horft á þjónustu 

og stefnumótun í málefnum fullorðins fólks með alvarlegar geðraskanir. Ekki verður talað um 
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sértæka flokka geðraskana á borð við áfengissýki og ekki verða reifaðar aðgerðir stjórnvalda 

til að stuðla að almennu geðheilbrigði, þó taldi höfundur óhjákvæmilegt að koma að 

einhverju leyti inn á almennt geðheilbrigði en takmarkaði þá umfjöllun við 

skilgreiningakaflann. Tekin var meðvituð ákvörðun um orðalag þar sem að ritgerðin fjallar 

ekki eingöngu um þann hóp fólks sem getur talist til geðfatlaðra var ákveðið að lágmarka 

notkun þess orðs en nota geðröskun eða geðræn vandamál í staðin. Þó er vert að minna á að 

umfjöllun þessi miðast fyrst og fremst við alvarlegri tegundir geðraskana sem hefur í gegn 

um tíðina þurft að meðhöndla inni á stofnunum eða með lyfjum.  

Í ritgerðinni er leitast við að svara eftirfarandi spurningum: 

 

 Er hægt að greina aukningu á notendasamráði í stefnumörkun íslenskra 

geðheilbrigðismála á undanförnum árum? 

 Hvar er Ísland statt í innleiðingarferli notendasamráðs í geðheilbrigðiskerfinu í 

samanburði við England? 

 Hefur hugmyndafræði notendasamráðs haft áhrif á þjónustu við fólk með 

alvarlegar geðraskanir? 

 Hvaða starfsaðferðir félagsráðgjafa eru best til þess fallnar að virkja notendur 

geðheilbrigðiskerfisins til samráðs? 

 

Til að svara þessum spurningum var farið yfir rit og skýrslur um málefni einstaklinga með 

geðraskanir sem gefnar hafa verið út á Íslandi frá árinu 1998. Farið verður yfir þau lög sem 

lúta að fólki með geðfötlun og svo almenn lög er varða heilbrigðisþjónustu. Stefna íslenskra 

stjórnvalda í velferðarþjónustu og áætlanir í geðheilbrigðismálum voru skoðaðar sem og 

ársskýrslur geðsviðs Landspítalans og Reykjavíkurborgar. Vitnað er í fræðigreinar og 

rannsóknir sem varpa ljósi á notendasamráð í geðheilbrigðiskerfinu eða í heilbrigðiskerfinu 

almennt. Einnig er notast við fræðilegar bækur á sviði heilbrigðisvísinda og notendasamráðs. 

Ritgerðin er þannig upp byggð að í fyrsta kaflanum er fjallað um þær hugmyndir sem 

urðu til þess að kröfur um notendasamráð hafa verið að aukast jafnt og þétt allt frá tímum 

upplýsingarinnar. Sagt verður frá því hvernig hugmyndir um orsakir geðraskana hafa haft 

áhrif á meðferð fólks með geðraskanir í gegn um tíðina og hvernig ný sýn á geðraskanir hefur 

greitt leiðina fyrir auknu notendasamráði í geðheilbrigðismálum. 
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Kafli númer tvö inniheldur skilgreiningar á helstu hugtökum sem fjallað er um í 

ritgerðinni. Notendasamráð, notandi og valdefling eru skilgreind. Hugtakið stefnumótun er 

útskýrt og skilgreint og einnig verður farið yfir geðheilbrigði, geðraskanir og geðfötlun og þau 

hugtök skilgreind. 

Þriðji kafli fjallar um fræðilegan bakgrunn notendasamráðs, helstu kenningar, 

nálganir og líkön sem tengjast notendasamráði í vinnu með notendum geðheilbrigðiskerfisins 

og rannsóknir á sviðinu. Loks er farið stuttlega yfir stöðu Englands í innleiðingu 

notendasamráðs, helstu áfanga sem þeir hafa náð og þær hindranir sem þeir glíma helst við í 

dag samkvæmt nýjustu rannsóknum. 

Fjórði kafli fjallar um stefnu Íslands í geðheilbrigðismálum. Greint er frá hvernig 

málaflokkurinn komst inn á borð Alþingis á 10. áratug síðustu aldar og hefur verið meðal 

forgangsatriða í stefnumótun frá þeim tíma. Farið er yfir helstu skýrslur og skjöl tengd 

málaflokknum frá því að fyrsta nákvæma yfirlit yfir málaflokkinn kom út árið 1998 og rýnt í 

það hvort samráð hafi verið haft við notendur við áætlanagerð í geðheilbrigðismálum. Farið 

er yfir þau lög sem tengjast málaflokknum og þær lagagreinar sem ýta undir notendasamráð. 

Loks er farið yfir hvernig notendasamráð birtist í stefnumótun geðsviðs Landspítalans og 

hvaða vinnuaðferðir eru þar helst notaðar af félagsráðgjöfum og öðrum starfsstéttum til að 

valdefla notendur og ýta þannig undir notendasamráð. Loks er greint frá batamiðaðri 

þjónustu sem til stendur að innleiða á geðsviði Landspítalans. 
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1 Hugmyndafræði notendasamráðs 

Notendur og aðstandendur þeirra hafa lengi haft skoðanir á aðferðum og þjónustu í 

málefnum sem þá varða. Þróun síðustu ára hefur verið á þá leið að notendur og 

aðstandendur hafa orðið sýnilegur hópur í samfélaginu sem hafa raunveruleg áhrif á aðferðir 

og stefnumótun (Warren, 2007). 

Notendasamráð þróaðist í takti við samtímahugmyndir (post modernism) en þar er 

áherslan á að enginn einn sannleikur sé til og að veruleikinn myndist í samskiptum manna á 

milli. Samkvæmt þessum hugmyndum er veruleikinn ekki fasti heldur margbreytilegur og 

mismunandi eftir upplifun hvers og eins. Vegna þess að veruleikinn er mismunandi eftir því 

hver upplifir hann er mikilvægt að hlusta á viðhorf einstaklingsins og samþykkja að þau hafi 

gildi í sjálfu sér því þannig er geðheilsu hvers og eins best þjónað (Noble, 2004; Lára 

Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir, og Auður Axelsdóttir, 2011; 

Björg Karlsdóttir, Ólöf Unnur Sigurðardóttir og Sveinbjörg J. Svavarsdóttir, 2006). 

Hugmyndin um notendasamráð er nátengd bæði lýðræðinu og mannréttindum. 

Þegar lýðræði varð algengara í stjórnsýslu á Vesturlöndum fylgdu margs konar breytingar í 

almennu hugarfari í kjölfarið. Aukið lýðræði fól í sér kröfuna um velferðarstefnu í vestrænum 

ríkjum og framþróun velferðarmála hefur verið í átt að auknu notendasamráði. Lýðræðislegir 

stjórnarhættir byggja á þeirri trú að almenningur, hafi getu til að meta og leysa úr eigin 

vanda. Samtímakröfur um menntun og framlag til samfélagsins leiddu af sér aukna getu fólks 

til þess að velja úr þá þjónustu sem því líkaði og mótmæla þegar þjónustan var ófullnægjandi 

(Sigrún Júlíusdóttir, 2006; Noble, 2004; Stefán Ólafsson, 1999).  

Hugmyndafræði notendasamráðs er einnig nátengd mannréttindum. Eftir að upp 

komst um glæpi þýsku nasistanna gegn mannkyninu á tímum seinni heimsstyrjaldarinnar var 

einskonar sátt um að það þyrfti að koma í veg fyrir að slíkt gæti gerst á ný. Hugmyndin um að 

hver einstaklingur eigi sér meðfæddan rétt til lífs og mannlegrar reisnar var samþykkt 

alþjóðlega og kristallast í Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna. Fyrir tíma 

Mannréttindasáttmála Evrópu höfðu einstaklingsréttindi aðeins verið innanríkismál en þarna 

urðu til alþjóðleg einstaklingsréttindi til að alþjóðasamfélagið gæti gripið inn í með aðgerðum 

ef samskonar voðaverk yrðu framin aftur (Gostin, 2000; Mannréttindastofnun Háskóla 

Íslands, 2003).  



  

8 

Mannréttindasáttmáli Evrópu var upphaflega samþykktur árið 1950 en hann var 

fullgiltur á Íslandi árið 1994. Eru þar tiltekin ýmiskonar réttindi einstaklingsins. Mikilvægi 

þessa samnings felst ekki síst í þeirri vernd sem hann veitir einstaklingum gagnvart ríkinu. 

Forræði ríkisins yfir einstaklingnum er í eðli sínu brot á þeim réttindum sem eru tiltekin í 

mannréttindasáttmálum, til dæmis er oft gengið á einstaklingsfrelsið og réttinn til að taka 

ákvarðanir um eigið líf og þá ekki síst innan geðheilbrigðiskerfisins. Þróun síðustu ára í 

geðheilbrigðiskerfinu hefur verið í átt að auknum einstaklingsrétti notenda og brotthvarf frá 

altækri stofnanaþjónustu. Rétturinn til að tjá eigin skoðanir er tiltekinn bæði í 

Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna og Mannréttindasáttmála Evrópu en sá réttur 

er grundvallaratriði fyrir þróun notendasamráðs innan velferðarkerfisins (Gostin, 2000; 

Mannréttindastofnun Háskóla Íslands, 2003; Lög nr. 62/1994; Margrét Margeirsdóttir, 2001; 

Gostin, 2000).  

Tvö tímabil í sögunni, frá lokum seinni heimsstyrjaldarinnar, hafa einkennst af baráttu 

fyrir auknu notendasamráði. Fyrra tímabilið hófst á seinni hluta sjöunda áratugarins en þá 

brutust út mikil mótmæli stúdenta í Bandaríkjunum og París. Þar var stirðri stjórnsýslu innan 

menntakerfisins mótmælt og barist fyrir aukinni hlutdeild nemenda í ákvörðunartöku. Kröfur 

mótmælenda voru róttækar en hinn eiginlegi árangur var takmarkaður (Warren, 2007; 

Evrópuráðið, 2004). Seinna tímabilið var á níunda áratug síðustu aldar. Aukin einkavæðing 

félagslegrar þjónustu leiddi til aukningar á velferðarþjónustu sem var veitt af frjálsum 

félagasamtökum eða hinum svo kallaða þriðja geira (third sector). Þriðji geirinn er samheiti 

yfir ýmiskonar frjáls félagasamtök sem veita velferðarþjónustu. Á þessum tíma jókst gagnrýni 

á valdaójafnvægi þjónustuveitenda og notenda en einnig á fagmenn sem földu sig á bak við 

þunglamalegt skrifræði sem einkenndi opinbera þjónustu og unnu í þágu þjónustuveitenda 

frekar en í þágu notenda. Félagsráðgjafar voru þar engin undantekning (Evrópuráðið, 2004; 

Steinunn Hrafnsdóttir, 2008).  

Í geðheilbrigðiskerfinu hafa breytingar á hugmyndafræðilegum áherslum orðið til 

þess að reynt hefur verið í auknum mæli að auka samráð við notendur. Þar á meðal er það 

sjónarmið á fötlun að hún sé hluti af margbreytileika samfélagsins, sjónum skuli því beint að 

getu einstaklingsins frekar en skerðingu hans. Einnig hefur aukin áhersla á jafnrétti orðið til 

að auka samráð (María Jónsdóttir, 2006; Margrét Margeirsdóttir, 2001; Warren, 2007). 

Komið hefur fram aukin gagnrýni á læknisfræðilegar skýringar á geðröskunum, flokkunarkerfi 

geðraskana, aukningu í lyfjainntöku og örorku vegna geðraskana en geðraskanir voru helsta 
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ástæða örorku á Íslandi árið 2011. Skýringar í umhverfi og aðstæðum einstaklingsins hafa 

fengið aukið vægi innan og batamiðuð þjónusta stuðlar að því að fólk með geðraskanir getur 

uppfyllt lífsdrauma sína og átt innihaldsríkara líf heldur en áður var talið mögulegt (Steindór 

J. Erlingsson, 2011; Tryggingastofnun, 2011; Steindór J. Erlingsson, 2012).  

 

1.1 Söguleg þróun notendasamráðs í geðheilbrigðiskerfinu 

Þau viðhorf sem eru ríkjandi í samfélaginu hverju sinni hafa áhrif á þá stefnu sem yfirvöld 

marka sér í málefnum fólks með geðraskanir og eins á það hvort notendasamráð sé 

möguleiki í meðferð þess. Hér verður sagt frá fjórum sjónarhornum á fötlun sem hafa haft 

áhrif á meðferð þeirra sem við þau glíma. Þau eru refsing guðs eða siðferðileg hnignun 

(moral degeneracy), siðferðilegur veikleiki (human weakness), læknisfræðilegar skýringar 

(medical model) og fötlunarsýn (disability inclusion model) (Rush, 2004; Scheid og Brown, 

2010b).  

Upplýsingin og franska byltingin höfðu mikil áhrif á viðhorf fólks til frelsis og 

mannréttinda. Á miðöldum var talið að orsakir geðraskanna og annarra fatlana væru refsing 

Guðs eða illir andar sem tekið höfðu bólfestu í líkömum manna. Siðferðisleg hnignun (moral 

degeneracy) var talin kalla reiði guðs yfir fólk og var því orsök óæskilegrar hegðunar sem það 

sýndi. Í Bretlandi og öðrum Evrópuríkjum var fólk með geðraskanir því hlekkjað niður í 

dimmum og drungalegum dýflissum og jafnvel notað sem sýningargripir fyrir betri borgara. 

Þetta voru sirkusfrík, fyrirlitnir borgarar, sem ekki var mark takandi á. Samfélagsstaða þeirra 

var svipuð og hjá dýrum, þeir voru óvelkomnir og öðrum háðir (Margrét Margeirsdóttir, 

2001; Rush, 2004). 

Hugmyndir upplýsingarinnar höfðu áhrif á samfélagsstöðu fólks með geðraskanir og 

farið var að líta á þær sem mannlegan veikleika (human weakness). Um og eftir frönsku 

byltinguna ruddu fræðimenn og læknar brautina fyrir breyttum og bættum aðstæðum 

fatlaðs fólks. Helstu frumkvöðlar í málefnum fólks með geðraskanir voru franski geðlæknirinn 

Philippe Pinel (1745-1826) og hjúkrunarkonan Jean Babtiste Pussin. Pinel lagði áherslu á að 

bæta umhverfi fólks með geðraskanir. Hann trúði að geðsjúkdómar væru afsprengi þess að 

fólk hefði týnt niður siðferðislegri rökhugsun og að hægt væri að lækna þennan 

siðferðismissi. Hann vildi því ráða góðar fyrirmyndir til að annast fólkið á hælinu og eins að 

setja það í bjartar og heimilislegar vistarverur. Hann fjarlægði hlekki og sinnti sjúklingum í 



  

10 

björtum vistarverum í stað dimmra klefa. Pussin var hjúkrunarkona á hæli Pinel, hún trúði því 

að þeir einstaklingar sem höfðu náð bata frá geðrænum erfiðleikum gætu veitt mannúðlegri 

meðferð vegna reynslu sinnar af geðsjúkdómum og því réð hún þá til starfa. Segja má að 

þetta hafi verið eitt af fyrstu dæmunum um notendamiðaða þjónustu í geðheilbrigðiskerfinu. 

Með þessari sýn á geðraskanir var gert lítið úr því stjórnleysi sem yfirleitt fylgir alvarlegum 

alvarlegri tegundum raskana og litið þannig á að fólk bæri sjálft fulla ábyrgð á ástandi sínu 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001; Rush, 2004).  

Læknisfræðilegar skýringar á geðröskunum fólu í sér þá hugmynd að þetta væru 

sjúkdómar sem orsökuðust af truflun í efnaskiptum í líkamanum og hægt væri að lækna fólk 

af. Læknisfræðilegar skýringar komu fram á miðöldum og hafa verið áberandi síðan. Þessar 

skýringar fengu byr undir báða vængi á fimmta og sjötta áratug síðustu aldar þegar tilraunir í 

lóbotomíu (lobotomy) sem er heilaskurðaðgerð og raflostsmeðferð (electroshock therapy) 

virtust gefa góða raun við meðferð á alvarlegum geðröskunum. Síðar urðu lyfjagjafir ríkjandi 

meðferð sem gáfu góða raun við að halda niðri alvarlegum geðröskunum (Óttar 

Guðmundsson, 2007; Rush, 2004; Héðinn Unnsteinsson, 2011).  

Nútímaskýringar í anda læknisfræðilega sjónarhornsins eru enn við lýði í 

nútímasamfélagi. Litið er á fötlun sem frávik frá hinu eðlilega. Þannig er ástand einstaklings 

hvort sem skerðingin er líkamleg eða geðræn eitthvað sem þarf að laga eða lækna og lítil 

áhersla lögð á að finna eða taka tillit til skýringa sem hægt er að finna í umhverfinu. Á 

þessum grundvelli er gert lítið úr viðhorfum og þekkingu notenda geðheilbrigðiskerfisins og 

þeir sagðir óáreiðanlegir og röklausir í hugsun, skynjun og skilningi. Áherslan er á að greina, 

meðhöndla, endurhæfa og annast fólk með geðraskanir frekar en að það geti lifað sem 

jafningi annarra og öðlast bata (Warren, 2007; Félagsmálaráðuneytið, 2006a; Beresford og 

Croft, 2001).  

Einkennandi fyrir læknisfræðilega líkanið er sú sýn að staða félagsráðgjafa eða annars 

fagfólks sé hærri en notanda. Félagsráðgjafinn er fagmaður sem sinnir skjólstæðing sínum og 

skjólstæðingurinn þiggur hans hjálp. Fagmaðurinn skilgreinir tilgang inngrips í líf 

skjólstæðingsins ásamt því að taka ákvörðun um meðferð. Með þessum starfsháttum 

styrktist það viðhorf að notendur kerfisins væru bæði óvirkir og öðrum háðir. Þessi sýn setur 

fólk með geðröskun í hlutverk sjúklinga og tekur frá þeim ábyrgð á eigin meðferð og bata. Því 

er þessi sýn illa til þess fallin að hvetja til virkrar þátttöku og ábyrgðar (Rush, 2004; Warren, 

2007; Félagsmálaráðuneytið, 2006a; Rannveig Traustadóttir, 2003; Beresford og Croft, 2001). 
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Það viðhorf að fólk með geðraskanir sé fatlað tengist félagslega sjónarhorninu á 

fötlun en þar segir að fötlun sé orsökuð af samspili líkamlegrar eða andlegrar skerðingar og 

umhverfisþátta. Samfélagið sé skapað utan um þá sem hafa enga færniskerðingu og til þess 

að fatlað fólk fái notið sín þarf að gera ráð fyrir því úti í samfélaginu og gera því kleift að lifa 

við sambærilegar aðstæður og annað fólk. Þessi sýn orsakaði ákveðna viðhorfsbreytingu á 

áttunda áratug síðustu aldar sem hefur skilað sér inn í stefnumótun í málefnum fatlaðra í 

vestrænum ríkjum. Helstu hugtök eru eðlilegt líf (normalisering) og blöndun (intergrering). 

Blöndun gengur út á að samlaga fatlaða einstaklinga samfélaginu og rjúfa félagslega 

einangrun þeirra. Skóli án aðgreiningar og lokun sólarhringsstofnanna eru dæmi um aðgerðir 

tengdar félagslega sjónarhorninu á fötlun (Félagsmálaráðuneytið, 2006a; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Með því að horfa á geðraskanir út frá fötlunar sjónarhorninu er einstaklingnum ekki 

lengur kennt um ástand sitt. Á sama tíma er gert ráð fyrir að hann taki ábyrgð á að berjast 

fyrir minnkandi fordómum og stimplun í garð fólks með geðraskanir. Þessi sýn er ríkjandi í 

dag og er áherslan á sjálfstætt líf en sú hugmynd er í anda notendasamráðs og valdeflingar 

þar sem að fólk með fötlun á að hafa kost á að lifa sjálfstætt og eins óháð öðrum og kostur 

er. Einnig er áhersla lögð á að fatlaðir einstaklingar fái tækifæri til að ráða sínum höfum og 

að þeir hafi atvinnu, eigið húsnæði, geti notið menntunar og eigi sér einka- og fjölskyldulíf. 

Vinnuaðferðir fagfólks í geðheilbrigðisgeiranum breyttust í takt við ný sjónarhorn. Áhersla á 

réttindi notenda jókst sem og trúin á getu þeirra til að skilgreina og tjá eigin aðstæður. 

Félagsráðgjafar fóru að vinna með notendum í því að skilgreina vanda sinn og þarfir, öðlast 

skilning á eigin aðstæðum og skipuleggja eigin meðferð. Samráð við notendur og 

aðstandendur jókst í félagsráðgjöf, félagsþjónustu og annarri velferðarþjónustu (Warren, 

2007; Félagsmálaráðuneytið, 2006a; Rannveig Traustadóttir, 2003).  

Í samtímanum er þjónusta við fólk með geðraskanir umfangsmikill málaflokkur 

velferðarsamfélagsins. Geðraskanir eru næst algengasti heilbrigðisvandi Evrópu. Á Íslandi má 

ætla að um 2,7% landsmanna á aldrinum 16-64 ára séu með geðfötlun og um þriðjungur 

allrar örorku er vegna geðraskana. Hugmyndafræði þjónustu í málaflokknum hefur þróast í 

samræmi við gildandi þekkingu á eðli geðraskanaannars vegar og hins vegar í ljósi krafna um 

breytingar og aukin mannréttindi notenda geðheilbrigðiskerfisins. Margir hafa gagnrýnt 

lyfjanotkun í meðferð á geðröskunum á kostnað annarra meðferða (Héðinn Unnsteinsson, 

2011). Samráð við notendur og valdefling eru öðruvísi vinnuaðferðir, þær skapa mótvægi við 
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hinum hefðbundnu lyfjalausnum sem hafa verið ríkjandi í meðferð fólks með geðraskanir á 

síðastliðinni hálfri öld (Lára Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir 

og Auður Axelsdóttir, 2011). 
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2 Skilgreiningar 

Í fræðilegri umfjöllun er mikilvægt að skilgreina öll helstu hugtök sem notast er við. Í þessum 

kafla verða því hugtökin notendasamráð og notandi reifuð. Því næst verður hugtakið stefna 

skilgreint og að lokum verður fjallað um geðheilsu og skilgreiningar á geðröskun og 

geðfötlun. 

 

2.1 Notendasamráð og notandi 

Notendur eru breiður hópur ólíkra einstaklinga sem þurfa á mismunandi úrræðum að halda. 

Notendur geðheilbrigðiskerfisins eiga það eitt sameiginlegt að eiga við geðsjúkdóm að stríða 

en einstaklingarnir koma úr öllum stéttum eru á öllum aldri og hafa mismunandi bakgrunn 

sem gefur af sér mismunandi sýn á tilveruna og þörf fyrir mismunandi þjónustu og úrræði 

innan geðheilbrigðiskerfisins (Lára Björnsdóttir, 2006; Heikkila og Julkulnen, 2003). Aðferðina 

er meðal annars hægt að nota í meðferð með notendum heilbrigðiskerfisins og félagslega 

kerfisins og hefur mismunandi túlkanir eftir því. Vegna þessa þarf að setja hugtakið í 

samhengi við þann málaflokk sem er ræddur og skilgreina það út frá honum. Hugtakið fangar 

einnig víðtækar hugmyndir á mismunandi stigum kerfisins, allt frá hinu smæsta, til dæmis 

gerð einstaklingsáætlunnar, til hins stærsta, til dæmis virkrar þátttöku í mótun stefnu (Tait 

og Lester, 2005).  

 

Notendasamráð hefur á sér margar víddir og því flókið að setja fram einfalda skýringu á því. 

Einfalda skýringu er helst hægt að lesa úr orðana hljóðan. Notandi er einhver sem notfærir 

sér þjónustu og hann er hafður með í ráðum varðandi útfærslu á þjónustunni. En þessi 

skýring dugir skammt þegar greina á hugtakið nákvæmlega. Þarna vakna spurningar um eðli 

samráðs, eðli þjónustu og hverjir séu notendur (Warren, 2007). Hickey og Kipping (1998) 

segja að notendasamráð sé viðhaft þegar notandi geðheilbrigðiskerfisins leggur sitt af 

mörkum í þróun þeirrar þjónustu sem er boðið upp á. Hversu mikið hann leggur af mörkum 

ræðst af því hversu mikið mark er tekið á viðhorfum hans þegar raunverulegar ákvarðanir 

eru teknar varðandi þjónustuna. 
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Notandi er sá sem nýtir sér eða hefur nýtt sér þjónustu og stuðning hins almenna 

velferðarkerfis, einkageirans eða þriðja geirans, annað hvort af fúsum vilja eða ekki (Warren, 

2007). Hægt er að horfa á notanda út frá mörgum viðhorfspunktum. Hann getur verið 

sjúklingur neytandi, þjónustuþegi, eða baráttujaxl (survivor) og gengur það þá til þess 

hvernig hann upplifir sjálfan sig og hlutverk sitt í eigin meðferð. (Storm, Kjell og Mikkelsen, 

2010; Tate og Lester, 2005; Steindór J. Erlingsson, 2012). Notandi er ekki bara óvirkur 

þiggjandi þjónustu heldur hefur hann skoðanir og lætur þær í ljós og getur einnig verið í 

hlutverki þjónustuveitanda. Þá eru reynsla hans og skoðanir notaðar til þess að þróa úrræði 

sem henta honum og öðrum sem eiga við geðræna erfiðleika að stríða. Notendur sem hafa 

náð ákveðnum bata eru því ekki lengur bara notendur heldur líka þjónustuveitendur (Tait og 

Lester, 2005; Warren, 2007). 

 

2.1.1 Valdefling 

Veikindin eða skerðingin hafa sögulega séð verið í forgrunni í lífi einstaklinga með geðröskun 

sem hefur gert það að verkum að þeir hafa verið lokaðir inni og þeim ekki treyst til að taka 

eigin ákvarðanir. Þeir hafa verið sviptir valdi yfir eigin lífi og oft hafa þeir sannfærst um að 

þeir hafi ekki getu til að taka ákvarðanir um eigið líf. Valdefling (empowerment) er tæki til 

þess að efla von fólks með geðraskanir um að þeir geti haft stjórn yfir eigin lífi (Fetterman, 

2001; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006; Margrét Margeirsdóttir, 2001; Elstad og Eide, 

2009). Valdefling á rætur sínar í starfi notendahreyfinga, hagsmunahreyfinga og 

sjálfshjálparhópa Grunnhugsunin á bak við valdeflingu er að fólk sem í einhverjum aðstæðum 

hefur misst vald sitt yfir eigin lífi öðlist það aftur. Í tilfelli undirokaðra hópa er valdefling 

nauðsynleg til að hægt sé að hafa raunverulegt notendasamráð. (Lára Björnsdóttir, Halldór S. 

Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir, og Auður Axelsdóttir, 2011; Fetterman; 2001). 

Sagan sýnir að fólk með geðraskanir er samfélagslega verr statt en aðrir 

þjóðfélagsþegnar. Það þarf að glíma við mikla fordóma frá samfélaginu og einnig við eigin 

fordóma gagnvart sjálfu sér. Auk þess þarf það að glíma við mjög erfiða skerðingu á getu til 

þess að taka rökvissar ákvarðanir um líf sitt. Allt þetta getur stuðlað að lélegri sjálfsmynd og 

vantrú manneskjunnar á sjálfa sig. Þegar einstaklingur hefur takmarkaða sjálfsvirðingu er oft 

erfitt fyrir hann að koma auga á eigin þarfir og orða langanir sínar. Hann er ekki líklegur til að 

berjast fyrir eigin hagsmunum. Hlutverk fagmanna er að vera innblástur fyrir notandann til 
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þess að horfa á aðstæður sínar í nýju ljósi, koma auga á eigin þarfir og langanir og orða 

þær(Fetterman, 2001; Lára Björnsdóttir, 2006; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

Valdefling er leið til þess að laða fram skoðanir þeirra sem hingað til hafa ekki haft 

færi á að gefa sínar skoðanir, annað hvort vegna bágrar stöðu sinnar gagnvart samfélaginu 

og fagfólki eða vegna lítillar trúar á eigin getu til að mynda sér skoðanir og orða þær 

(Fetterman, 2001; Lára Björnsdóttir, 2006; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Lykilatriði í 

notendasamráði er að grunnréttindi allra eru þau sömu þrátt fyrir að sumir hafi þörf fyrir 

ákveðna þjónustu vegna skertrar getu. Fagfólk þarf að vera til staðar en ekki í ráðandi stöðu 

gagnvart þjónustuþega og vinna með notendum á jafningjagrundvelli að því að finna eigin 

lausnir og takt í daglegu lífi. Þessi hugmyndafræði er oft nefnd hjálp til sjálfshjálpar (Elstad og 

Eide, 2009; Félagsmálaráðuneytið, 2006b; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006; María 

Jónsdóttir, 2006). Með virkri þátttöku fólks með geðraskanir er hægt að breyta viðhorfum og 

minnka fordóma í þeirra garð en það hefur á endanum jákvæð áhrif á sjálfsmynd og þar með 

þau lífsgæði sem fólk með geðröskun býr við (Félagsmálaráðuneytið, 2006b). 

 

2.2 Stefna 

Einföld skilgreining á stefnu (policy) er „skýr eða skilyrðislaus aðgerðaáætlun sem ríki eða 

stofnun setur sér“ (Barker, 2003 bls. 330). Orðið stefna er bæði notað á hinum almenna 

markaði fyrir fyrirtæki og líka hjá hinu opinbera. Ekki er einn sameiginlegur skilningur á því 

hvað stefna sé og hluti af skýringunni felst í því að orðið er notað á fleiri en einu fræðasviði 

(Snjólfur Ólafsson, 2011; Ómar H. Kristmundsson, 2008). Það flækir málin að tvö ensk hugtök 

hafa verið þýdd sem stefna, það eru orðin policy og strategy. Þegar opinber stefna er rædd 

er yfirleitt verið að tala um stefnu í merkingunni policy (Ómar H. Kristmundsson, 2008).  

Stefna (policy) er mikilvægt verkfæri stjórnvalda en einnig fræðimanna til að skoða þá 

sýn sem ríkið hefur á réttindi og skyldur, jöfnuð og velferð þegna sinna (Brynja Óskarsdóttir, 

2006). Þegar innleiða á notendasamráð er stefnumótun mikilvæg vegna þess að hún skapar 

ramma utan um starfsemina. Heilbrigðisstefna er þannig yfirlýsing stjórnvalda á því hvernig 

þau ætla að mæta þörf samfélagsins fyrir heilbrigðisþjónustu. Lög gefa svo tilskipun um að 

innleiða skuli stefnuna en í þeim er kveðið á um tiltekinn rétt notanda til samráðs í málum 

sem hann varðar (Warren, 2007; Brynja Óskarsdóttir, 2006). Hugmyndin um notendasamráð 
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í stefnumótun er ekki ný af nálinni. Í Englandi hefur töluvert verið lagt í að draga fram álit 

notenda á stefnu stjórnvalda í heilbrigðismálum (Bradshaw, 2008). 

Í geðheilbrigðisstefnu (mental health policy) eru þau gildi, meginreglur og markmið 

sem vinna á eftir í geðheilbrigðiskerfinu útlistuð. Einnig eru aðrir mikilvægir punktar á borð 

við fjárhagsáætlun og tímarammi, aðgerðaáætlun og starfsáætlun og sérstök markmið. Í 

stefnunni er líka skýrt frá utanaðkomandi hagsmunaaðilum og hlutverki þeirra innan 

stefnunnar. Geðheilbrigðisstefna telst vera í gildi þegar hún hefur verið samþykkt með lögum 

af stjórn ríkis (Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin, 2011a; Petrea og Muijen, 2008).  

 

2.3 Geðheilbrigði og geðraskanir 

Heilbrigði er skilgreint af Alþjóðaheilbrigðisstofnuninni sem ekki einungis skortur á sjúkdómi 

heldur ástand fullkominnar líkamlegrar, andlegrar og félagslegrar vellíðunar 

(Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin, 2005). Geðheilbrigði er af sömu stofnun skilgreint sem 

ástand vellíðunar þar sem einstaklingurinn gerir sér grein fyrir eigin möguleikum í lífinu, er 

afkastamikill og árangursríkur í vinnu sinni, tekst á við streitu hins daglega lífs og leggur sitt 

fram til þjóðfélagsins (Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin, 2007). Í orðabók félagsráðgjafa er 

geðheilbrigði skilgreint sem ástand andlegrar velferðar, þar sem innri barátta hamlar ekki 

virkni. Stöðug, langvarandi geta til þess að taka rökréttar ákvarðanir og fylgja þeim eftir. Geta 

til að takast á við streituvalda í umhverfinu og til að standa af sér innri vanlíðan (Barker, 

2003).  

Í stefnu og framkvæmdaáætlun félagsmálaráðuneytisins um þjónustu við geðfatlað 

fólk er geðröskun skilgreind sem röskun á því sem kallast geðheilbrigði sem ekki hefur enn 

þróast yfir í geðsjúkdóm eða geðfötlun (Félagsmálaráðuneytið, 2006b). Í sömu skýrslu er 

geðfötlun skilgreind sem langvarandi ástand sem hefur í för með sér skerta færni til virkrar 

þátttöku í samfélaginu. Geðfatlaður einstaklingur hefur langvarandi þörf fyrir yfirgripsmikla 

þjónustu á mörgum sviðum, til dæmis búsetuúrræði, atvinnuendurhæfingu, fjárhagsaðstoð, 

félagslega aðstoð og aðstoð við daglega umhirðu (Félagsmálaráðuneytið, 2006b).  

Þeir sem eru geðfatlaðir eru því hluti hóps þeirra sem eru með geðröskun en skerðing 

þeirra er alvarlegri og meira heftandi í daglegu lífi. Mörk þess að hafa fulla geðheilsu, vera 

með geðröskun og svo þess að vera með geðfötlun eru óskýr og fljótandi. Sami einstaklingur 

getur á stuttum tíma, nokkrum árum, þróast frá því að teljast með fulla geðheilsu og í það að 
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vera með geðfötlun. Geðraskanir eru þess eðlis að aðstæður skipta mjög miklu máli og því 

eru geðröskunargreiningar alltaf háðar mati sérfræðinga hverju sinni (Félagsmálaráðuneytið, 

2006b). 

Á Íslandi er meðal annars notast við greiningarkerfi ameríska geðlæknafélagsins DSM 

IV-TR (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) og greiningarkerfi 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar ICD 10 (International Statistical Classification of Diseases 

and Related Health Problems) til að greina á milli mismunandi tegunda af geðröskunum. 

Flokkunarkerfin eru fyrst og fremst hjálpartæki til greiningar á geðröskunum en greiningin 

sjálf er alltaf matskennd enda eru einkenni geðraskana oft mismunandi eftir einstaklingum. 

DSM IV inniheldur yfir 400 tegundir af geðröskunum og er í stöðugri endurskoðun og þróun. 

Sem dæmi um þróun má nefna að fyrir rúmum 40 árum síðan var samkynhneigð flokkuð sem 

geðröskun samkvæmt þessu flokkunarkerfi en var tekin út á áttunda áratug síðustu aldar. 

DSM kerfið hefur verið notað síðan um miðja síðustu öld og ICD kerfið enn lengur. Þrátt fyrir 

að kerfin hafi verið aðlöguð að samtímanum eru þau enn lituð af læknisfræðilegum 

skýringum á geðrænum vandamálum (Psychiatric disorders, e.d.; Cockerham, 2006; Stein, 

o.fl., 2010; Scheid og Brown, 2010a; Jablensky, 1999). 

Geðfötlun virðist fyrst og fremst vera skilgreind út frá þörf fyrir þjónustu. Margar 

geðraskanir eru þess eðlis að það koma slæm tímabil og góð tímabil í lífi þess sem hefur 

röskunina. Þannig getur einstaklingur sem er í mjög slæmu tímabili í sinni geðröskun fallið 

undir þá skilgreiningu að vera með geðfötlun en síðar þegar hann er í góðu tímabili hefur 

hann ekki sömu þjónustuþörf og telst því ekki til hóps þeirra sem eru með geðfötlun. Áföll í 

lífi fólks með geðröskun geta haft þau áhrif að einstaklingur sem var í góðu jafnvægi upplifi 

bakslag og ef ekkert er tekið á því gæti hann lent í hópi geðfatlaðra í ákveðin tíma 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006b; Scheid og Brown, 2010a). 
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3 Fræði og framkvæmd 

Kenningar, nálganir og líkön eru gagnleg tæki fyrir fagmenn og rannsakendur. Kenningar gefa 

fræðilega innsýn í þær aðferðir sem hafa gagnast öðrum við að þróa áfram notendasamráð. 

Nálganir gefa fagmönnum innsýn í sögulegan bakgrunn notendasamráðs og líkön eru gagnleg 

til að þróa áfram þær vinnuaðferðir sem virka best til að notendasamráð sé viðhaft í faglegu 

starfi. Til að veita sem besta þjónustu er mikilvægt að notuð sé sannreynd þekking með 

reynslu notenda til að þróa vinnuaðferðir sem virka fyrir bæði notandann og fagmanninn 

(Sigrún Júlíusdóttir, 2006; Sigrún Júlíusdóttir, Gísli Árni Eggertsson og Guðrún Reykdal, 2004).  

 

3.1 Kerfiskenningar 

Í kerfiskenningum (system theories) segir að einstaklingurinn lifi og hrærist í alls konar 

kerfum samfélagsins sem hafa áhrif á hann. Kjarni kenningarinnar er sá að líf einstaklingsins 

ræðst af mörgum samverkandi þáttum. Þessir þættir geta verið innra með honum sjálfum, 

persónuleiki og gildi einstaklingsins en þeir geta líka verið utanaðkomandi og utan þess sem 

einstaklingurinn ræður við að breyta og bæta. Hegðun annarra og ákvarðanir sem teknar eru 

af yfirvöldum eru dæmi um utanaðkomandi þætti sem hafa áhrif á líf fólks og sem er erfitt 

fyrir einstaklinginn að ráða við. Dæmi um kerfi sem hafa áhrif á líf fólks eru fjölskyldan, 

vinahópur og félagasamtök (Farley, Smith, og Boyle, 2009; Becket og Taylor, 2010).  

Vistfræðikenningin (ecological theory) tengist kerfakenningunni en þar er kerfunum 

skipt í fernt, míkrókerfi (microsystem), messókerfi (mezzosystem), esókerfi (esosystem) og 

makrókerfi (macrosystem). Míkrókerfi eða einstaklingsstig innihalda náin samskipti, 

fjölskyldan, heimilið og skólinn eru dæmi um míkrókerfi. Messókerfi lýsir samskiptum lítilla 

hópa, til dæmis samskiptum fjölskyldunnar við skóla. Esókerfi eru kerfin sem einstaklingur er 

ekki partur af en ákvarðanir innan kerfana hafa áhrif á einstaklinginn eða míkrókerfi sem 

hann tilheyrir. Til dæmis hafa ákvarðanir foreldra um fjölskylduna áhrif á líf barna þótt þau 

séu ekki hluti af ákvarðanatökunni. Ríkisstjórnir geta verið eins konar esókerfi gagnvart 

fjölskyldunni þar sem að ákvarðanir sem teknar eru hafa áhrif á líf fjölskyldunnar þótt að hún 

sé ekki beinn þátttakandi í því kerfi. Makrókerfi eða stofnanastig eru samfélagslegir þættir 

sem hin minni kerfi hrærast í. Fjögur kerfi á makró stigi sem hafa áhrif á einstaklinginn eru 
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samtök, stofnanir, samfélagið og menningin (Farley, Smith, og Boyle, 2009; Beckett og 

Taylor, 2010; Warren, 2007).  

Kerfiskenningar eru mjög tengdar hugmyndafræðinni um heildarsýn sem er 

grunnhugsun í vinnu félagsráðgjafa. Margar fagstéttir vinna að málefnum fólks með 

geðsjúkdóma og hver hefur sinn þekkingargrunn sem hann notar í sínu starfi. Áður var það 

svo að geðlæknar horfðu á geðsjúkdóma út frá læknisfræðilega sjónarhorninu og einblíndu á 

að laga sjúkdóminn, sem var yfirleitt skoðaður, án þess að gera ráð fyrir utanaðkomandi 

aðstæðum í lífi einstaklingsins sem höfðu áhrif á að hann þróaði með sér geðsjúkdóm. 

Félagsráðgjafar skoðuðu aftur á móti vandamál og styrkleika einstaklingsins í mannlegum 

samskiptum en lítil samskipti voru á milli þessara fagaðila (Farley, Smith, og Boyle, 2009).  

Í dag er ríkjandi aðferðafræði að skoða líf einstaklingsins sem samverkandi heild eða 

kerfi. Hvað í lífi hans hefur góð áhrif og hvað hefur slæm áhrif á þá skerðingu sem hann glímir 

við. Markmið félagsráðgjafa er að skoða einstaklinginn sem hluta af því kerfi sem hann 

tilheyrir, bæta samskipti milli fólks innan kerfisins og finna heildrænar lausnir fyrir notendur 

þjónustunnar (Farley, Smith, og Boyle, 2009). Heildarsýn snýst um að horfa á einstaklinginn 

þar sem hann er staddur og taka inn alla þætti í lífi hans, félagslega, tilfinningalega og 

líkamlega.. Hver einstaklingur er sérstakur og margbreytilegur og aðstæður hans sérstakar 

(Sigrún Júlíusdóttir, 2006; Lára Björnsdóttir, 2006). 

Ferli notendasamráðs á makró og míkró stigum er hægt að skoða í sínu hvoru lagi en 

líka saman. Ákveðin tilhneiging er til þess að líta á stjórnsýslulegar ákvarðanir sem einhvers 

konar takmark í hvers kyns réttindabaráttu því að á vettvangi stjórnmálana séu hinar 

raunverulegu ákvarðanir teknar. Það þarf þó ekki að vera þannig. Sem dæmi um þetta væri 

ef barátta geðfatlaðra snerist um að innleidd yrði sérstök geðheilbrigðisstefna og að partur 

af þeirri stefnu væri að haft yrði samráð við notendur um þróun úrræða og framtíðar 

stefnumótun. Bent hefur verið á að stefna getur verið lokapunktur í langri þróun. Þannig séu 

stefnumarkandi ákvarðanir oft afleiðing af breyttum vinnuaðferðum á grunnstigi þjónustu 

sem hafa skilað sér í umræðu á æðri stigum stjórnsýslu. Því þarf að varast að líta svo á að 

notendasamráð á makró sviði, þar sem að notendur taka þátt í stefnumótun, sé betra eða 

mikilvægara heldur en notendasamráð á míkró stigi þar sem að samfélagsgeðþjónusta er 

skipulögð og einstaklingsáætlanir útbúnar. Aðal spurningin þarf alltaf að vera hvernig hægt 

sé að gera þjónustuna þannig að hún svari þörfum notenda á öllum stigum (Sigurbjörg 

Sigurgeirsdóttir, 2006; Elstad og Eide, 2009). 
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3.1.1 Fjölskyldumeðferð 

Hugmyndafræði fjölskyldumeðferðar (family therapy) er hægt að rekja til kerfiskenninga. 

Fjölskyldan er kerfi og ef einn einstaklingur í kerfinu veikist hefur það áhrif á hina meðlimi 

fjölskyldunnar. Greining vandans fer þannig fram að reynt er að koma auga á utanaðkomandi 

kröfur sem einstaklingurinn stendur frammi fyrir. Styrkleikar hans og nærumhverfis eru svo 

metnir og jafnframt eru helstu hindranir greindar. Mikilvægt er að vinna með fjölskylduna 

sem heild vegna þess að vandamál fjölskyldunnar eru vandamál einstaklingsins og öfugt. 

Talið er að hluti af orsök geðraskana geti legið í tengslum innan fjölskyldunnar. Þannig sé 

fölskyldan mikilvægur þáttur í lífi einstaklingsins og einnig í bata hans (Björg Karlsdóttir, Ólöf 

Unnur Sigurðardóttir og Sveinbjörg J. Svavarsdóttir, 2006; Sydow, Beher, Schweitzer og 

Retzlaff, 2010; Beresford og Croft, 2001; Landspítali Háskólasjúkrahús, 2011).  

Fjölskyldumeðferð og samvinna fjölskyldunnar er talin skipta miklu máli í meðferð 

geðfatlaðs fólks. Árangursríkast er að fjölskyldan sé virk í meðferðinni og samspil milli 

félagsráðgjafa, notanda og fjölskyldu ætti að einkennast af virku samráði. Fjölskyldumeðferð 

er notuð á geðsviði Landspítalans í formi stuðnings- og meðferðarviðtala og í ráðgjöf fyrir 

fjölskyldur (Björg Karlsdóttir, Ólöf Unnur Sigurðardóttir og Sveinbjörg J. Svavarsdóttir, 2006; 

Sydow, Beher, Schweitzer og Retzlaff, 2010; Beresford og Croft, 2001; Landspítali 

Háskólasjúkrahús, 2011). 

 

3.2 Neytendanálgun og lýðræðisnálgun 

Hægt er að tiltaka tvenns konar nálganir við innleiðingu notendasamráðs, neytendanálgunin 

(consumerist approach) og lýðræðisnálgunin (democratic approach). Þær eru ólíkar bæði 

hvað varðar hugmyndafræði og markmið. Neytendanálgunin (consumerist approach) rennur 

undan rifjum þjónustuveitenda. Þar er aðal markmiðið að bæta rekstur til að hámarka 

skilvirkni og efla hagkerfið. Þjónustuveitendum er fjölgað til að auka samkeppni. Fræðilega 

bætir það þjónustuna þar sem að notendur velja þá þjónustu sem þeim líkar best. Vald 

notenda felst í því að geta valið á milli þjónustuveitenda. Aðferðir markaðarsins eru notaðar 

til að fá sjónarhorn notenda á þjónustuna. Þannig geta stofnanir, til dæmis. spítalar lagt fyrir 

þjónustukönnun til að fá fram sjónarhorni notenda á þá þjónustu sem veitt er. Þessi nálgun 

er fyrst og fremst talin mæta þörfum þjónustuveitenda (Hickey og Kipping, 1998; Warren, 

2007; Heikkilä og Julkunen, 2003). 
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Lýðræðisnálgunin (democratic approach) er þróuð af notendum. Aðal markmiðið er 

full og jöfn þátttaka notenda í samfélaginu þar sem þeir eru borgarar með fullan rétt á við 

aðra borgara á öllum stigum í ákvarðanatöku. Þeir eru þátttakendur í að þróa þá þjónustu 

sem þeim býðst. Þessi nálgun er miðuð við notendur og mætir því fyrst og fremst þörfum 

þeirra (Hickey og Kipping, 1998; Warren, 2007; Beresford, 1993; Heikkilä og Julkunen, 2003). 

Aðal munurinn á þessum tveimur nálgunum að notendasamráði er vald og hvar það 

raunverulega liggur. Í neytendanálgun sættir notandi sig við þá þjónustunálgun að stofnun 

eða ríki setji fram hugmyndir sem notandi svarar, hann er því í raun bara að meta gæði 

fyrirliggjandi þjónustu en hefur ekki vald til að leggja til ný úrræði. Í lýðræðisnálguninni er 

notandinn að setja fram sínar hugmyndir um góða þjónustu, hann ákveður hvernig þjónustu 

hann vill sjá og metur hana svo (Hickey og Kipping, 1998; Heikkilä og Julkunen, 2003). 

 

3.3 Stig þátttöku 

Hægt er að setja notendasamráð fram sem fjögurra stiga ferli. Þátttaka notenda (user 

participation), hlutdeild notenda (user involvement), valdgjöf til notenda (user influence) og 

yfirstjórn notenda (user management). Í þátttöku notenda veita notendur upplýsingar en 

taka ekki þátt í eiginlegri ákvarðanatöku. Í hlutdeild notenda taka notendur þátt í 

ákvörðunum. Í valdgjöf gefur fagfólk frá sér vald til notenda til dæmis með valdeflingu og 

notandi vinnur samhliða fagaðila að skipulagningu eigin meðferðar. Í yfirstjórn notenda 

skipuleggja notendur þjónustuna og veita hana (Heikkilä og Julkunen, 2003).  

Hickey og Kipping (1998) settu notendasamráð fram sem fjögurra stiga samfellu. Í 

Samráðssamfellunni (participation continuum) er því lýst hvernig hlutverk notenda í mótun 

eigin þjónustu fer frá því að vera takmörkuð yfir í að vera mikil. Stig samfellunnar eru fjögur, 

upplýsingar og skýringar (information/explanation), ráðgjöf (consultation), samstarf 

(partnership) og notendavald (user control). Fyrsti flokkurinn, upplýsingar og skýringar, felst í 

því að notendum eru gefnar upplýsingar eða skýringar en þeir taka ekki þátt í ákvarðanatöku, 

þarna er vart hægt að segja að um samráð sé að ræða. Flokkur tvö, ráðgjöf, vísar til þess að 

þjónustuveitendur fá fram viðhorf notenda en þeim ber engin skylda til að nota þessar 

upplýsingar til að bæta þjónustuna. Þriðji flokkur, samstarf og notendavald, felur í sér 

samstarf á milli þjónustuveitanda og notanda þar sem að ákvarðanir um þjónustu eru teknar 

sameiginlega. Fjórði flokkur felur í sér að notendur hafa fullkomið ákvörðunar- og 
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framkvæmda vald og skipuleggja sjálfir og byggja upp þá þjónustu sem þeir telja besta. 

(Storm, Kjell, og Mikkelsen, 2010). Önnur og svipuð framsetning á samráðssamfellu eru 

stigveldi þátttöku (levels of hierarchy) en þar nefnast stigin engin þátttaka (no involvement), 

hlédræg þátttaka (passive involvement), málamyndaþátttaka (token involvement) og 

samvinna og samstarf (collaboration and partnership) (Stickley, 2006).  

Gott er að nota samráðssamfelluna til þess að horfa á notendasamráð í 

geðheilbrigðiskerfinu sem ferli þar sem að notandinn getur verið annað hvort óvirkur eða 

virkur þátttakandi í þeirri þjónustu sem hann er að fá. Þátttaka fólks er mismunandi eftir 

einkennum geðraskana, hvatningu fagfólks og áhuga þeirra á þátttöku (Storm, Kjell og 

Mikkelsen, 2009). 

 

3.3.1 Þátttökustigi Arnsteins 

Líkanið af þáttökustiga Arnsteins (ladder of participation) var sett fram í kring um fyrrnefnd 

stúdentamótmæli í Frakklandi og Bandaríkjunum á sjöunda áratug síðustu aldar. Á þessum 

tíma var mikil umræða um þátttöku og vald notenda en Arnstein þótti vera skortur á líkani 

sem sýndi stigskiptingu þess valds sem notendum er veitt og greiningu á raunverulegu valdi 

notenda í ákvörðunartöku. Í þátttökustiganum eru átta þrep þátttöku notenda frá engri 

þátttöku og upp í raunverulegt vald notenda. Þrepunum er svo skipt í þrjá flokka. Fyrstu tvö 

þrepin eru stjórnun (manipulation) og meðferð (therapy). Þarna á engin notendahlutdeild 

sér stað og falla þau undir enga þátttöku. Næstu þrjú þrep nefnast upplýsingar (informing), 

ráðgjöf (consultation) og friðun (placation). Þessi þrep sýna þátttöku sem er aðeins til 

málamynda, stundum til að skapa þá tálsýn að notendasamráð sé til staðar. Efstu þrjú þrepin 

nefnast samstarf (partnership), fulltrúavald (delegated power) og íbúavald (citizen control). 

Þarna er þátttakan raunveruleg og raunverulegt notendasamráð til staðar. Notendur hafa 

raunveruleg áhrif á ákvarðanatöku í samfélaginu. Arnstein taldi að efsta stig 

notendasamráðs, íbúavald, væri aðeins fræðilegt stig sem væri ólíklegt að ná í veruleikanum 

(Arnstein, 1969). 

 

3.4 Rannsóknir 

Rannsóknir hafa sýnt fram á jákvæð áhrif af stefnumótun sem leggur ríka áherslu á að 

þjónustuveitendur í heilbrigðiskerfinu hafi notendur með í ráðum þegar þróa á ný úrræði eða 
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meta þjónustu. Notendasamráð getur eflt þá hópa sem venjulega fá ekki tækifæri til að tjá 

sín viðhorf til þess að láta í sér heyra. Hins vegar er ekki víst að þeir fái nóg af tækifærum til 

þess að hafa skoðun á því hvernig þeir eru hafðir með í ráðum þegar kemur að stefnumótun 

og rannsóknum (Heffernan, 2009).  

Innleiðing notendasamráðs krefst skuldbindingar af hálfu bæði fagmanna og 

stefnumótunaraðila. Hægt er að tiltaka þrjú megin rök fyrir því að notendasamráð ætti að 

vera viðhaft í þjónustu hins opinbera (Hickey og Kipping, 1998). Í fyrsta lagi er það vilji 

stjórnvalda til að þróa góða þjónustu, í öðru lagi réttur notenda til að stjórna eigin lífi og í 

þriðja lagi græðandi áhrif fyrir notendur (Hickey og Kipping, 1998; Heikkilä og Julkunen, 

2003). Vilji stjórnvalda til að þróa kerfi þar sem að brugðist er við óskum og þörfum notenda 

hlýtur að vera til staðar, sérstaklega í lýðræðisríkjum þar sem að afkoma stjórnvalda ræðst af 

ánægju borgara ríkisins (Stefán Ólafsson, 1999). Einnig má segja að þar sem að markmið 

þjónustunnar er að sinna þörfum notenda sé hagnýtt að nota þeirra viðhorf sem grunnpunkt 

og gæðaviðmið (Heikkilä og Julkunen, 2003).  

Notendasamráð er talið hjálpa til við að þróa þau úrræði sem eru fyrir hendi og að 

skapa ný þjónustuform. Rannsóknir hafa auk þess sýnt að aukið notendasamráð leiðir oft til 

betri nýtingar á úrræðum og aukinna gæða í þjónustu (Hickey og Kipping, 1998). Réttur 

notenda til að hafa áhrif á ákvarðanir um meðferð sem varðar þá er tiltekin í lögum og 

reglugerðum margra ríkja sem og í mannréttindasáttmála Evrópu. Það er bæði skylda ríkisins 

að vernda einstaklinginn fyrir hættu og að vernda réttindi hans. Notendasamráð og 

valdefling eru hvetjandi vinnuaðferðir fyrir notandann til ábyrgðar gagnvart sjálfum sér og 

samfélagi sínu (Warren 2007; Gostin, 2000; Mannréttindastofnun Háskóla Íslands, 2003).  

Þátttaka bæði á míkró og makró stigum getur haft græðandi áhrif á andlega líðan. 

Upplifun þess að hafa áhrif á aðstæður sínar getur ýtt undir sjálfsvirðingu, sjálfstraust og 

jákvæða sjálfsmynd notenda sem eru allt þættir í góðri geðheilsu einstaklingsins og geta 

hjálpað honum að finna tilgang í líf sitt. Markmið geðheilbrigðisþjónustu hlýtur alltaf að vera 

að bæta geðheilsu og því er mikilvægt að notendasamráð sé til staðar. Notendasamráð í 

stefnumótun getur falist í því að þeir séu ráðnir til starfa sem sérfræðingar en getur verið allt 

í senn valdeflandi, gefið þeim hlutverk í líf sitt og bætt þá þjónustu sem kerfið býður upp á 

(Elstad og Eide, 2009; Tait og Lester,2005; Crane-Ross, Lutz og Roth, 2006).  

Tait og Lester (2005) listuðu upp ástæður þess að notendasamráð í 

geðheilbrigðiskerfinu er bæði hagnýtt og siðferðilega rétt fyrir notendur og kerfið sjálft. Í 
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fyrsta lagi er hver notandi sérfræðingur í sinni eigin reynslu, hann veit hvernig fyrri þjónusta 

hefur gagnast honum og hvað má bæta. Reynsla hans getur gagnast bæði honum á míkró 

stigi við að fá betri þjónustu fyrir sig en einnig getur hún gagnast til að bæta alhliða þjónustu 

kerfisins á makró stigi (Warren, 2007). Í öðru lagi hafa notendur oft allt aðra sýn á 

forgangsatriði þjónustunnar heldur en fagaðilar. Þeir setja til dæmis atriði hins daglega lífs, 

peninga- og húsnæðismál í forgang en eru síður uppteknir af því á hvaða stjórnunarstigi 

þjónustan er veitt. Að fá fram viðhorf notenda getur því leitt til þess að þjónustunni sé 

forgangsraðað eftir því hvað notendum finnst mikilvægt. Í þriðja lagi getur notendasamráð 

aukið á hinn takmarkaða skilning sem er til staðar á geðröskunum. Einnig getur aukið tillit til 

viðhorfa notenda breytt því hvernig horft er á þekkingu og þekkingaröflun vísindanna. Í 

fjórða lagi geta notendur þróað öðruvísi nálganir á geðheilsu og geðsjúkdóma sem 

viðbótarúrræði við þau sem eru til nú þegar (Tait og Lester, 2005; Diamond, Parkin, Morris, 

Bettinis og Bettesworth, 2003). Í fimmta lagi getur notendasamráð verið meðferð í sjálfu sér. 

Þátttaka getur ýtt undir aukið sjálfstraust og eflt sjálfsmynd notenda sem skilar sér í bættri 

geðheilsu. Í sjötta lagi getur notendasamráð dregið úr félagslegri einangrun fólks með 

geðraskanir en geðfatlaðir eru meðal einangruðustu hópa samfélagsins og þeir eiga á meiru 

hættu en flestir aðrir þjóðfélagshópar á að lenda í fátækt, atvinnuleysi og fordómum. Með 

því að auka þátttöku geðfatlaðra eflist sjálfsmynd þeirra. Auk þess sem að launað starf sem 

fulltrúi notenda getur valdeflt notandann og fært hann aftur út í samfélagið ef hann hefur 

einangrast (Tait og Lester, 2005; Elstad og Eide, 2009).  

Einnig er ágóði í viðhorfi notenda út frá þekkingarfræðilegu sjónarhorni. Jafnvel þótt 

fagfólk sem vinnur með fólki með geðraskanir hafi góða þekkingu út frá reynslu og menntun 

sinni þá eru notendur kerfisins þeir einu sem geta gefið innsýn í þá reynslu að vera með 

geðsjúkdóm. Þeir hafa því tækin sem þarf til að þróa nýja sýn á geðsjúkdóma og geðraskanir 

(Tait og Lester, 2005; Elstad og Eide, 2009).  

Þrátt fyrir stuðning yfirvalda festist innleiðing notendasamráðs oft á frumstigum vegna 

hindrana. Hickey og Kipping (1998) skiptu hindrunum í fjóra flokka. Hindranir tengdar 

notanda, skipulagstengdar hindranir, hindranir tengdar fagfólki og samfélagshindranir. Tait 

og Lester (2005) tiltóku einnig nokkrar helstu hindranir þess að notendasamráð þróist upp úr 

ráðgjafarfasanum og yfir í notendayfirráð í geðheilbrigðiskerfinu. Þær voru skortur á 

upplýsingum, tími og kostnaður, of frambærilegir fulltrúar notenda og mótþrói fagfólks.  
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Þrátt fyrir að notendasamráð sé lögleidd krafa í Englandi hafa rannsóknir sýnt að 

skortur á upplýsingum er stór hindrun í þróun notendasamráðs. Upplýsingagjöf var 

ábótavant þegar kom að lögum sem varðaði réttindi notenda, upplýsingar um lyf og 

hliðarverkanir sem og annars konar meðferðir, og almennt um eðli geðsjúkdóma. Tími og 

peningar geta verið stór hindrun í þróun notendasamráðs. Það er kostnaðarsamt og 

tímafrekt, bæði fyrir stofnanir og notendur að vera í samráði. Notendur gætu þurft að borga 

fyrir ferðir á fundarstaði og aftur heim, stofnanir gætu þurft að borga fæði hressingu fyrir 

hóp notenda og fagfólks á samráðsfundum. Auk þess fer töluverður tími í fundina sjálfa og 

óvíst hversu marga þarf til að koma sjónarmiðum allra á framfæri. Þriðja atriði Tate og Lester 

er þegar stefnumótunarferli fer fram hættir fagmönnum til að líta svo á að fulltrúar notenda, 

sem yfirleitt eru komnir langt í bataferlinu, séu ekki nógu veikir. Þeir eru ekki staðalmyndir 

fyrir geðveikt fólk og því eru viðhorf þeirra ekki talin endurspegla þarfir þeirra sem þjást af 

alvarlegum geðröskunum. Þetta atriði tengist fjórða atriðinu á lista Tate og Lester en það var 

mótþrói fagmanna. Þegar notendur leggja til úrræði og aðferðir sem ekki hafa verið 

sannreyndar með vísindalegum aðferðum reynist fagfólki oft erfitt að hafa opin hug og gefa 

tækifæri. Þegar fagmenn eru spurðir eru þeir flestir jákvæðir gagnvart notendasamráði en í 

raunveruleikanum getur reynst erfitt að leggja til hliðar eigin fagþekkingu og gefa 

sérfræðiþekkingu notenda, sem byggð er á persónulegri reynslu þeirra, tækifæri til að sýna 

virkni sína (Tate og Lester, 2005; Storm, Hausken og Mikkelsen, 2009; Warren, 2007). 

Beresford og Croft (2001) vilja meina að ein af hindrunum þess að notendasamráð sé 

viðhaft í stefnumótun geðheilbrigðiskerfisins séu fordómar samfélagsins gagnvart fólki með 

geðraskanir en það virðist loða við þennan málaflokk að fólk hefur almennt minni trú á því að 

notendur hans geti ráðstafað málum sínum og verið virkir og gagnlegir þjóðfélagsþegnar 

(Óttar Guðmundsson, 2007; Rush, 2004). 

Vald tungumálsins getur virkað sem hindrun fyrir notendasamráð. Hægt er að tiltaka 

tvær víddir valds sem fylgir tungumálinu. Önnur víddin inniheldur þau nöfnin sem hafa verið 

sett á mismunandi fagstéttir. Fagfólk ber titla sem setur það skör ofar notendum, 

félagsráðgjafi, læknir, geðlæknir og svo framvegis. Titillinn felur í sér skilaboð um 

sérþekkingu fagmannsins á tilteknu málefni sem getur virkað ógnandi á notendur og hindrað 

þá þegar kemur að því að miðla eigin sérþekkingu. Einnig hafa orð eins og „geðsjúklingur“, 

„geðfatlaður“ og „geðveikur“ fengið á sig neikvæða merkingu og ýtt undir staðalmyndir og 

fordóma gagnvart fólki með geðraskanir og sett það skör fyrir neðan aðra. Hin víddin felst í 
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hugtökum sem fylgja þekkingargrunni hverrar fagstéttar. Fólk sem hefur ekki farið í gegn um 

tiltekið nám hefur ekki þekkingu á hugtökum sem eru sjaldan notuð í almennu tali. Þannig 

getur fagfólk útilokað notendur frá umræðum með hugsunarlausri framsetningu á hugtökum 

(Stickley, 2006). 

Talið er mikilvægt að notendur sjálfir taki þátt í að rannsaka líðan annarra notenda. 

Einn af kostum þess er sá að talið er líklegt að þeir sem sitja fyrir svörum opni sig frekar um 

viðhorf sín og upplifun og segi frekar frá ýktum viðbrögðum tengdum geðröskuninni. Þá er 

talið að viðmælendur upplifi rannsóknina síður sem innrás ef rannsakendur deila með þeim 

reynslu af geðröskunum (Tait og Lester, 2005). Á Íslandi er Notandi spyr notanda dæmi um 

notendarannsókn. Rannsóknin fór fram árið 2004 og aftur árið 2010. Í seinni rannsókninni 

kemur fram að hópur fólks með geðraskanir skiptist niður í þá sem hafa enga von um bata og 

þá sem eru að vinna að bata sínum. Notendum þótti ennfremur mikilvægt að úrræðum yrði 

fjölgað fyrir fólk með geðraskanir og að örorkumat væri ekki bara greining á hindrunum í lífi 

fólks heldur líka úttekt á styrkleikum (Kolbrún Hjálmtýsdóttir og Elín Ebba Ásmundsdóttir, 

2010). 

 

3.5 Notendasamráð í geðheilbrigðismálum á Englandi 

Líkt og í vestrænum ríkjum er áhersla á samráð við notendur í Englandi bæði einstaklings og 

stofnanastigum og kemur það fram í bæði löggjöf og stefnumótun í félagslega geiranum 

(Carr, 2007). Í heilbrigðisstefnu landsins er skýrt kveðið á um að notendur 

geðheilbrigðiskerfisins eigi að taka þátt í veitingu og skipulagningu þjónustunnar og þannig 

hefur það verið síðan í byrjun tíunda áratugs síðustu aldar (Diamond, Parkin, Morris, Bettinis, 

og Bettersworth, 2003; Rush, 2004). Geðheilbrigðisþjónusta er forgangsatriði á Englandi og 

hafa notendur tekið þátt í stefnumótun geðheilbrigðisgeirans allt frá árinu 1990 (Rush, 

2004). Áhrif þessarar stefnu eru þó að mögu leyti ennþá órannsökuð þegar kemur að 

raunverulegum áhrifum notendaþátttöku á gæði þjónustunnar. Góð vinna hefur verið unnin í 

því að koma á notendaþátttöku í landinu en næsta stig er að finna út hvernig stofnanir og 

þjónustukerfi þurfa að breytast í takt við breyttar þjónustuáherslur (Carr, 2007; Bradshaw, 

2008).  

Stjórnvöld hafa lýst yfir þeim framtíðar markmiðum að ekki eigi einungis að koma í 

veg fyrir óánægju notenda þjónustunnar heldur eigi að laga þjónustuna að 
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einstaklingsbundnum óskum notenda. Samt sem áður er það viðurkennd staðreynd að 

ekkert heilbrigðiskerfi getur boðið upp á ótakmarkaða þjónustumöguleika. Þessi mótsögn 

veldur spennu í þjónustunni sem getur verið erfitt að takast á við bæði fyrir notendur og 

fagstéttir heilbrigðisgeirans (Bradshaw, 2008). Vandamálið virðist vera að 

heilbrigðisstarfsfólk hefur annað hvort ekki færi á eða heimild til að benda notandanum á 

þær takmarkanir sem notendasamráð hefur. Notendasamráð getur snúist í andhverfu sína ef 

það leiðir til þess að háværustu notendurnir fái betri þjónustu en þeir sem láta minna í sér 

heyra. Þjónustuna þarf að veita á jafnréttisgrundvelli. Fjármagn er þarna sterkur áhrifaþáttur 

því ekki er ótakmarkað fjármagn lagt í þróun eða veitingu nýrra úrræða (Diamond, Parkin, 

Morris, Bettinis, og Bettersworth, 2003; Bradshaw, 2008; Warren, 2007).  

Tilfærsla valds er óneitanlega partur af ástæðu þess að spenna skapast. Fagfólk og 

stofnanir sem hafa haft vald yfir notendum finna að notendur hafa bæði aukna þekkingu á 

ástandi sínu og aukin völd til að krefjast annars konar þjónustu en venjan er að veita. Þetta 

veldur því að stéttir sem hafa verið mjög valdamiklar missa þekkingarvaldið og þurfa í 

auknum mæli að sætta sig við þjónustuhlutverk sitt. Notendasamráð er ein aðferð til þess að 

þróa kerfið frá áherslu á fagþekkingu og yfir í kerfi þar sem þekking og reynsla notenda er 

metin til jafns við þekkingu fagfólks (Carr, 2007; Bradshaw, 2008; Diamond, Parkin, Morris, 

Bettinis, og Bettersworth, 2003).  

Þrátt fyrir góðan ásetning stefnumótunaraðila í Englandi hefur sýnt sig að það getur 

reynst erfitt að færa samráð frá hugmynd og yfir í framkvæmd. Donelli skýrir frá því í grein 

sinni frá árinu 1998 hvernig fulltrúi notenda neitaði að starfa áfram í nefnd um 

rammaskipulag í geðheilbrigðismálum þegar í ljós kom að stjórnvöld hnikuðu í engu frá þeim 

ásetning sínum að hafa ákvæði um óumsemjanlega nauðungarmeðferð (Tait og Lester, 2005; 

Stickley, 2006). Raddir undirokaðra samfélagshópa eru oft hundsaðar og notendur 

geðheilbrigðiskerfisins hafa verið í sérstaklega viðkvæmri stöðu. Gert er lítið úr þeirri 

þekkingu sem þeir hafa á eigin ástandi og einnig eru gerðar óraunhæfar kröfur til þerra um 

tungutak. Þannig er ætlast til að þeir tileinki sér formlegra tungumál og ef þeir ná ekki að tjá 

sig á þann hátt sem talin er viðeigandi er síður tekið mark á þeim (Carr, 2007).  

Þróun í innleiðingu notendasamráðs er komin vel á veg í stefnumótun á Englandi. 

Síðastliðin 20 ár hafa lagabreytingar, stefnumótunartillögur og gæðastjórnun notenda 

stuðlað að auknu samráði við notendur. Heilbrigðiskerfið er þó mjög í anda 
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neytendanálgunar notendasamráðs en sú nálgun er oftast frekar í þágu þjónustuveitenda en 

notenda (Heikkilä og Julkulnen, 2003; Carr, 2007; Tait og Lester, 2005). 
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4 Stefna íslenska ríkissins í geðheilbrigðismálum 

Á Íslandi er engin formlega yfirlýst heildarstefna um málefni fólks með geðraskanir. Fólk með 

geðfötlun fellur inn í stefnu í málefnum fatlaðra og stefna í heilbrigðismálum nær yfir þá sem 

ekki eru geðfatlaðir (Félagsmálaráðuneytið, 2006b). Það er ekki langt síðan að byrjað var að 

tala um geðraskanir og þjónustuúrræði fyrir fólk með geðraskanir sem sér málaflokk. Hér á 

eftir verður rekin stuttlega saga málaflokksins með hliðsjón af því hvort notendasamráð 

kemur fram í stefnuskýrslum honum tengdum.  

 

4.1 Stefnumótun, áætlanir og yfirlýsingar 

Á Íslandi voru málefni geðfatlaðra fyrst rædd af ráði í byrjun tíunda áratugs síðustu aldar. 

Skortur var á félagslegum úrræðum fyrir fólk með geðraskanir. Á sameiginlegri ráðstefnu 

Geðhjálpar, Landlæknisembættisins og Geðverndarfélags Íslands voru útbúnar ályktanir um 

hvernig bæta skyldi þjónustu og búsetuúrræði fyrir geðfatlaða. Ályktanirnar, sem voru 

sendar til félagsmálaráðherra, skiluðu þeim árangri að skipuð var nefnd til að kanna 

búsetuvanda fólks með geðraskanir. Árið 1992 voru svo lög um málefni fatlaðra 

endurskoðuð. Geðfötlun var bætt inn sem hóp sem hafði rétt til þjónustu á grundvelli 

laganna (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Velferðarráðuneytið, 1998). 

Á árunum 1997-1998 vann nefnd skipuð af þáverandi heilbrigðis –og 

tryggingamálaráðherra skýrslu um stefnumótun í málefnum geðsjúkra. Þetta var í fyrsta 

skipti sem farið var sérstaklega yfir stöðu í málefnum geðfatlaðra. Í nefndinni sátu ellefu 

einstaklingar, þar af einn fulltrúi frá Geðhjálp, hann var titlaður sem fulltrúi félags 

aðstandenda geðsjúkra. Enginn notandi geðheilbrigðiskerfisins sat í nefndinni. Engin 

greinanleg áhersla var á samráð við notendur í þessari skýrslu (Velferðarráðuneytið, 1998). 

Næstu ár má sjá áhrif þessarar skýrslu í stefnumótun og aðgerðaráætlunum ríkisins í 

geðheilbrigðismálum, þau áhersluatriði sem nefnd eru í skýrslunni sjást á aukningu í útgáfu 

efnis sem tengjast þeim málaflokkum. Til dæmis hafa málefni barna með geðraskanir 

sérstaklega verið í skoðun en það var einn af málaflokkunum sem lagt var til að yrði settur í 

forgang næstu árin (Velferdarraduneytið, e.d.; Velferðarráðuneytið, 1998).  

Núgildandi heilbrigðisáætlun var samþykkt á Alþingi árið 2001 og átti að gilda til ársins 

2010. Þar er geðheilbrigði meðal sjö forgangsverkefna í heilbrigðismálum. Þar er sérstaklega 
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tekið fram að nefndin sem vann að skýrslunni hafi verið þverpólitísk og þverfagleg en hvergi 

minnst á að notendur hafi komið að gerð hennar. Hvergi er talað beinlínis um samráð við 

notendur eða að tryggja þurfi samráð til að auka gæði þjónustu (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001). 

Næstu ár komu út nokkrar skýrslur sem miðuðust við sértæka hópa fólks með 

geðraskanir. Þar á meðal var skýrsla um málefni alvarlega geðsjúkra einstaklinga en þar var 

átt við einstaklinga sem voru vistaðir á réttardeildum eða öryggisdeildum 

geðheilbrigðisstofnanna. Einnig var skýrsla um geðheilbrigðismál aldraðra. Gerð beggja 

skýrslna var í höndum fagaðila, sérfræðinga á sviði fangelsismála, öldrunarmála og 

geðheilbrigðismála. Við gerð skýrslu um geðheilbrigðismál aldraðra var leitað álits hjá 

formanni Landsambands eldri borgara, ekki var leitað álits notanda geðheilbrigðiskerfisins 

(Velferðarráðuneytið, 2006; Velferðarráðuneytið, 2003).  

 

4.1.1 Helsinki yfirlýsingin, sögulegur áfangi 

Árið 2005 staðfesti þáverandi heilbrigðis –og tryggingamálaráðherra tvö tímamótaplögg í 

sögu notendasamráðs í geðheilbrigðismálum á Íslandi. Það voru Evrópuyfirlýsing um 

geðheilbrigðismál, oftast kölluð Helsinki-yfirlýsingin, og Evrópsk aðgerðaáætlun í 

geðheilbrigðismálum 2005-2010. Í Helsinki-yfirlýsingunni kom fram vilji til þess að auka 

notendasamráð í geðheilbrigðiskerfinu. Sérstaklega var hnykkt á því að auka skyldi aðkomu 

notenda í stefnumótun (Félagsmálaráðuneytið, 2006a; Félagsmálaráðuneytið, 2006b).  

Helsinki yfirlýsingin var afleiðing af alþjóðlegri vitundarvakningu varðandi 

geðheilbrigðismál. Yfirlýsingin var undirrituð á ráðherrafundi en hann sóttu fulltrúar 51 ríkis í 

Evrópu. Yfirlýsingin var þróuð sem hjálpartæki fyrir þau ríki sem vildu mynda stefnu í 

geðheilbrigðismálum. Ætla má að þetta skjal hafi verið notað til viðmiðunar í 

geðheilsumálum frá undirritun þess. Áætlunin var sett upp í tólf liði og tveir tengjast 

notendasamráði beinlínis, annar liðurinn fjallaði um menntun fagmanna og aukna áherslu á 

samvinnu við sjúklinga og aðstandendur en hinn liðurinn fjallaði um þróun nýrra úrræða 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006b).  

Í beinu framhaldi kom út umfangsmikil skýrsla um þjónustu við geðfatlað fólk í 

október 2006. Hún átti að vera stefnumarkandi fyrir málaflokkinn. Í þessari skýrslu er mikil 

áhersla lögð á samráð við notendur en hún var skrifuð út frá almennri stefnumótun í 
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málefnum fatlaðra. Stefnuatriðin voru ákveðin með hliðsjón af niðurstöðum vinnuhópa 

notenda um stefnumótun í málefnum fatlaðra, niðurstöðum notendaþings sem haldið var í 

mars 2006, niðurstöðum úr sambærilegu málþingi stjórnenda í þjónustu við geðfatlaða og 

niðurstöðum vinnuhópa sem sóttu ráðstefnu Hugarafls sem nefndist Bylting í Bata. Í þessari 

miklu samantekt var fjallað um notendahópa en framlag þeirra til þjónustuþróunnar á Íslandi 

var þegar orðið töluvert á þessum tíma (Félagsmálaráðuneytið, 2006b).  

Eins og fyrr segir var mikil áhersla lögð á notendasamráð í þessari skýrslu. Listaðir 

voru upp níu áherslupunktar varðandi stöðu og áhrif notenda. Meðal annars var þar talað 

um mikilvægi þess að ákvarðanir sem vörðuðu geðfatlaða og aðstandendur væru ekki teknar 

án samráðs við það sjálft. Samráð við hagsmunahópa var einnig talið mikilvægt þegar hvetja 

átti fatlað fólk til borgaralegrar þátttöku. Einnig var talað um réttindagæslu fatlaðra og að 

víkka þyrfti út jafnréttis hugtakið þannig að það næði einnig til fatlaðs fólks. Námskeið í 

valdeflingu voru talin mikilvæg til að ýta undir þá þróun að geðfatlaðir einstaklingar gerðust 

talsmenn notenda (Félagsmálaráðuneytið, 2006b). 

Árið 2009 var Ísland í formennsku í Norrænu Ráðherranefndinni. Það ár lögðu 

íslenskir fulltrúar fram þá tillögu að rannsakaðar yrðu nýjar óhefðbundnar aðferðir til að 

takast á við geðraskanir og geðfatlanir. Verkefnið bar nafnið „Hållbar mental hälsa med nya 

metoder“ og fékk styrk úr sjóði ráðherranefndarinnar um sjálfbæra þróun. Markmiðið var að 

auka þekkingu á óhefðbundnum aðferðum við þjónustu og meðferð fólks með geðraskanir. 

Þátttökulönd í verkefninu voru Ísland, Noregur og Danmörk. Valdefling var einn af þremur 

meginþáttum sem var skoðaður og kemur fram í samantektarskýrslu verkefnisins að hægt sé 

að greina vaxandi áherslu á notendasamráð. Bæði hvað varðar að sjónarmið notenda fái að 

heyrast en einnig að þeir séu virkir þátttakendur í mótun þjónustu. Skýrslan greinir einnig frá 

stórum hlut frjálsra félagasamtaka í vinnuaðferðum notendasamráðs og hvernig hið 

opinbera á Íslandi geti ýtt undir þessa þróun með stefnumörkun og fjárveitingu (Lára 

Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir og Auður Axelsdóttir, 2011). 

Málefni fatlaðra voru færð frá ríki til sveitarfélaga í janúar 2011. Reykjavíkurborg 

hefur lengi lagt áherslu á notendasamráð í þjónustu en orðið notendasamráð kom fyrst fyrir í 

starfsáætlun félagsþjónustu Reykjavíkurborgar árið 2004 (Félagsþjónustan í Reykjavík, 2004). 

Í janúar sama ár var samþykkt framtíðarsýn í þjónustu við fatlað fólk í Reykjavík. Hún var 

unnin í samráði við hagsmunafélög fatlaðs fólks út frá samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Framtíðarsýnin tiltekur fimm áhersluatriði í þjónustu borgarinnar við 
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fatlað fólk. Ein af þessum áherslum var að þróun þjónustu yrði unnin í samráði við notendur, 

hagsmunasamtök, starfsfólk og háskólasamfélagið (Reykjavíkurborg, 2011).  

Árið 2011 var gefin út stefnumörkun og framtíðarsýn fyrir íslenskt samfélag en það er 

einhverskonar stefna í íslenska ríkisins. Skjalið inniheldur margvísleg markmið sem stefnt er á 

að ná fyrir árið 2020. Á meðal markmiða er endurskipulagning á velferðar- og 

heilbrigðisþjónustu í landinu með hagræðingu og nærþjónustu og endurskipulagningu á 

stefnum með það að marki að samræma þær og að efnahagsáætlanir séu í samræmi við 

þær. Eitt af undirmarkmiðum stefnuskjalsins er að vinna að bættu geðheilbrigði þjóðarinnar 

(Forsætisráðuneytið, 2011). 

Alþingi samþykkti í júní 2012 stefnu og framkvæmdaáætlun í málefnum fatlaðra fyrir 

árin 2012-2014. Stórt þema í ályktuninni er krafa um notendasamráð allsstaðar þar sem að 

verið er að þjónusta fatlað fólk. Tuttugu milljónum á að veita í sérstakt verkefni þar sem 

markmiðið er að efla og styrkja valdeflingu og notendasamráð í þjónustu við fatlaða. Auglýst 

verður eftir samstarfi við tvö sveitarfélög eða þjónustusvæði þar sem að aðferðafræði 

notendasamráðs og valdeflingar verður notuð á markvissan hátt. Sett verður markmið um 

árangur og árangursmælikvarða sem verður svo borin saman við samanburðarhóp. Leitað 

verður eftir aðstoð sérfræðinga um fræðslu og stuðning (Þingskjal nr. 682, 2011-2012).  

Stefna í heilbrigðismálum liggur nú fyrir á alþingi en þar er greint frá markmiðum í 

eflingu heilbrigðisþjónustu til ársins 2020. Greinargerð með þingsályktunartillögunni segir af 

víðtæku samráði sem haft var við alla helstu hagsmunaaðila í geðheilbrigðismálum, þar á 

meðal notendur, við gerð áætlunarinnar. Eitt af megin markmiðum sem tiltekin eru í 

tillögunni er efling geðheilsu allra landsmanna. Annað markmiðanna er að gerð verði stefna í 

geðheilbrigðismálum sem nái til allra aldurshópa (Þingskjal nr. 604/2012-2013). 

 

4.2 Íslensk löggjöf og notendasamráð 

Lög eru mikilvægur þáttur í innleiðingu stefnu. Í næsta kafla verður farið yfir þá löggjöf á 

Íslandi sem tengist almennum réttindum til geðheilbrigðisþjónustu og einnig þau lög sem 

kveða á um sérréttindi þeirra sem eru með geðfötlun. Einnig verður fjallað um þá löggjöf 

sem að einhverju leyti ýtir undir notendasamráð. Eins og áður hefur komið fram er engin 

heildarlöggjöf um geðheilbrigði á Íslandi en ýmis ákvæði í öðrum lögum tengjast 

geðheilbrigðismálum auk þess sem heildarlöggjöf um heilbrigðisþjónustu gildir fyrir alla 
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landsmenn (Alþjóðaheilbrigðisstofnunin, 2011b; lög nr. 40/2007). Réttindi allra sjúklinga eru 

einnig tryggð í sér löggjöf um réttindi sjúklinga (lög nr. 74/1997). Sértæk réttindi fólks með 

geðfötlun eða geðröskun, til dæmis til sérúrræða hvað varðar búsetu og bætur eru tryggð í 

lögum um almannatryggingar og lögum um málefni fatlaðs fólks (Lög nr. 100/2007; Lög nr. 

59/1992).  

Lög um heilbrigðisþjónustu vernda rétt íslenskra borgara til geðheilbrigðisþjónustu. 

Markmið þeirra er að veita sem fullkomnasta heilbrigðisþjónustu sem tök eru á hverjum tíma 

til verndar andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði (lög nr. 40/2007). Lög um réttindi 

sjúklinga eru sett með það að markmiði að tryggja mannréttindi og mannlega reisn sjúklinga. 

Sjúklingur er þar skilgreindur sem notandi heilbrigðisþjónustu. Sjúklingar eiga samkvæmt 

þessum lögum rétt á aðgangi að upplýsingum um rétt sinn. Til þess að tryggja að 

notendasamráð geti átt sér stað er mikilvægt að fólk sé með sem ítarlegastar upplýsingar um 

rétt sinn (lög nr. 74/1997; Warren, 2007). 

Réttindi fólks með geðfötlun eru sérstaklega vernduð í lögum um málefni fatlaðs fólks 

en þar er tiltekin ýmiskonar þjónusta sem allir með greinda fötlun eiga rétt á. Sérstaklega er 

kveðið á um rétt fólks með fötlun til að vera með í ákvörðunartöku um þá þjónustu sem þeir 

fá og búsetuform (Lög nr. 52/1992; Félagsmálaráðuneytið, 2006a). Í sömu lögum segir að 

ráðherra beri ábyrgð á stefnumótun í málaflokki fatlaðra og að honum beri að hafa samráð 

við hagsmunaaðila við mótun stefnu (lög nr. 52/1992). 

Í reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimilum sínum er markmiðið að veita 

einstaklingsbundna, heildstæða og sveigjanlega þjónustu. Sérstaklega er tekið fram að 

markmiðið með þjónustunni sé „...að efla vald fólks yfir aðstæðum sínum og lífi, styrkja 

sjálfsmynd þess, sjálfstraust, félagslega stöðu, sjálfsvirðingu og lífsgæði“ (Reglugerð nr. 

1054/2010). 

 

4.2.1 Löggjöf og alþjóðlegar ályktanir sem varða félagsráðgjafa 

Heimssamtök félagsráðgjafa (International Federation of Social Workers) ályktar að heilsa sé 

spurning um grundvallar mannréttindi og félagslegt réttlæti og skuldbindur alla 

félagsráðgjafa til að hafa þá meginreglu í huga þegar vinna á að stefnumótun, menntun, 

rannsóknum og vinnu með skjólstæðingum. Allir hafa jafnan rétt til að nálgast þær bjargir og 
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þá þjónustu sem stuðla að góðri heilsu, þar á meðal félagsráðgjöf (Heimssamtök 

félagsráðgjafa, 2012). 

Notendasamráð í geðheilbrigðiskerfinu snýst um að notandi hafi áhrif á þjónustuna. 

Að trúa því að maður hafi áhrif á eigið líf, andstætt því að vera hjálparlaus eða valdalaus í 

eigin lífi, getur verið mikilvægt fyrir geðheilsuna og til þess að finna tilgang í lífinu (Elstad og 

Eide, 2009). Að viðhafa notendasamráð er ekki lengur einungis góður kostur hjá fagmönnum 

á borð við félagsráðgjafa heldur er þetta krafa sem hefur verið leidd í lög (Warren, 2007). 

Þannig segir í lögum nr. 34/2012 um heilbrigðisstarfsmenn: „Heilbrigðisstarfsmaður skal 

sýna sjúklingi virðingu og sinna störfum sínum af árvekni og trúmennsku og í samræmi við 

faglegar kröfur sem gerðar eru á hverjum tíma“.  

Hægt er að færa fyrir því rök að fagleg krafa á félagsráðgjafa sé að reyna eftir fremsta 

megni að vinna að valdeflingu notenda og viðhafa notendasamráð í störfum sínum í þágu 

notenda (lög nr. 34/2012). Samkvæmt siðareglum íslenskra félagsráðgjafa er eitt af 

grunngildum félagsráðgjafar að hafa trú á getu einstaklingsins til að nýta hæfileika sína. 

Notendasamráð fellur vel að þessari hugmynd og það má segja að valdefling og valdgjöf séu 

starfsaðferðir þar sem að trú á getu einstaklingsins til að leysa úr eigin vandamálum sé 

grundvallaratriði (Félagsráðgjafafélag Íslands, e.d.). Í yfirlýsingu alheimssamtaka 

félagsráðgjafa er lögð áhersla á notendasamráð. Þar segir að notendasamráð ýti undir 

meginmarkmið félagsráðgjafar en þau eru að styðja við réttindi, valdeflingu og sjálfseflingu 

fólks (Heimssamtök félagsráðgjafa, 2012).  

Margir félagsráðgjafar vinna innan velferðarkerfisins. Hagsmunir hins opinbera, sem 

fer með yfirstjórn í velferðarmálum, fara ekki endilega alltaf saman með hagsmunum 

notenda. Notendasamráð getur verið mikilvægur útgangspunktur fyrir félagsráðgjafa að 

vinna eftir til að sporna við þeirri tilhneigingu að gæta hagsmuna hins opinbera fram yfir 

hagsmuni notenda. Helsta markmiðið starfsstéttar félagsráðgjafa ætti að vera stuðla að 

félagslegu réttlæti. Sú hugmyndafræði þarf að endurspeglast í vinnu allra félagsráðgjafa 

(Beresford og Croft, 2001; Warren, 2007; Heimssamtök félagsráðgjafa, 2012; Heimssamtök 

félagsráðgjafa, e.d.).  

Þegar viðhorf notenda og félagsráðgjafa til góðra starfsaðferða er skoðað koma fram 

nokkrir sameiginlegir þættir. Báðir hópar leggja áherslu á heildarsýn í lausn vandamála og 

samskipti sem eru byggð á gagnkvæmri virðingu. Einnig finnst bæði félagsráðgjöfum og 

notendum mikilvægt að taka tillit til þeirrar sýnar sem hver einstaklingur hefur á vandamálin 
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og að það sé viðurkennt að samskipti fagmanns og notenda getur verið úrslitaþáttur í því 

hvernig mál notandans þróast. Einnig leggja báðir hópar áherslu á að notendur hafi aðgang 

að upplýsingum um mismunandi meðferðarúrræði og að þeir geti nýtt rétt sinn til að velja þá 

meðferð sem þeir kjósa helst (Beresford og Croft, 2001).  

Félagsráðgjafar þurfa að búa til formleg, staðfest og vel kynnt tækifæri til þátttöku en 

einnig óformleg tækifæri þar sem að notendur ræða við fagmenn um meðferð sína sem 

jafningjar. Galdurinn er að búa til fjölbreytt tækifæri til þátttöku þannig að notendur hafi val 

um hvernig og hvenær þeir kjósa að nýta rétt sinn til þátttöku. Notendur 

geðheilbrigðiskerfisins hafa yfirleitt forskot á fagmenn vegna persónulegrar reynslu sinnar . 

Þeir vita hvaða stefnur, aðferðir og þjónusta hefur verið árangursrík í þeirra málum. Til þess 

að fullir möguleikar notendasamráðs nýtist þurfa félagsráðgjafar að stuðla að því að 

notendur taki bæði oftar þátt og líka snemma í ferlinu (Beresford og Croft, 2001; Bradshaw, 

2008; Warren, 2007). 

 

4.3 Notendasamráð í stefnu á geðsviði Landspítalans 

Geðheilbrigðisþjónusta er bæði veitt af ríkinu og af sveitarfélögunum Íslandi. Málefni 

fatlaðra og þar með geðfatlaðra eru í höndum sveitarfélaganna en almenn 

heilbrigðisþjónusta er veitt á heilsugæslu og á ríkisspítölum. Fólk sem ekki er geðfatlað en 

með væga geðröskun sækir sína þjónustu fyrst og fremst til heilsugæslu og til sjálfstætt 

starfandi sérfræðinga. Ef geðröskun er farin að hafa veruleg áhrif á daglegt líf einstaklingsins 

er þjónustan veitt á geðsviði Landspítalans (lög nr. 40/2007).  

Geðsvið Landspítalans sér um meirihluta allrar sérhæfðrar geðþjónustu á Íslandi. 

Stefna geðsviðs Landspítalans hefur verið að sinna fyrst og fremst flóknum, sérhæfðum 

vandamálum en færa aðra þjónustu út í samfélagið. Þessi stefna var innleidd árið 2010. 

Þannig er áhersla lögð á að færa þá geðþjónustu sem mögulegt er út í samfélagið. Á sviðinu 

starfa margskonar fjölfagleg teymi svo sem samfélagsgeðteymi, samráðsteymi, 

fjölskylduteymi og vettvangsgeðteymi. Í teymunum er fjölbreyttur hópur fagfólks, læknar, 

hjúkrunarfræðingar, félagsráðgjafar, sálfræðingar, sjúkraliðar og iðjuþjálfar svo fátt eitt sé 

nefnt (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.a; Landspítali Háskólasjúkrahús, 2011).  

Notendasamráð sést í ársskýrslu geðsviðs Landspítalans fyrir árið 2011. Þar segir að 

undanfarin ár hafi farið fram notendakönnun þar sem spurt er um þjónustu geðsviðs. Einnig 
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kemur fram í skýrslunni að til standi að taka upp batamiðaða þjónustu á geðsviði 

Landspítalans með það að markmiði að gera þjónustuna notendavænni. Undirbúningsvinna 

hófst í janúar 2012 (Landspítali Háskólasjúkrahús, 2012). Í ársskýrslu geðsviðs fyrir árið 2010 

segir frá endurskipulagningu þjónustu sem miðar að þörfum notenda. Þannig hafa fagaðilar 

og fulltrúar notenda tekið höndum saman í því verkefni að gera verkferli skýrari og bæta 

samvinnu við notendur þjónustunnar. Þarna er sérstök áhersla lögð á nærþjónustu sem tekur 

mið af óskum og þörfum notenda (Landspítali Háskólasjúkrahús, 2011).  

Við geðsvið Landspítalans er starfandi gæðaráð sem mótar gæðastefnu sviðsins. Í 

gæðaráði sitja níu fulltrúar. Þar af er einn fulltrúi notenda (Landspítali Háskólahús, e.d.-b). 

Fulltrúi notenda er til staðar fyrir þá notendur sem vilja og hlutverk hans eru margvísleg. 

Hann á meðal annars að vera fyrirmynd fyrir þá sem hyggjast nýta sér batamiðaða þjónustu 

en fulltrúinn er sjálfur komin langt í sínu bataferli. Hann á að stuðla að aukinni 

notendaþekkingu á geðsviði og bæta ímynd geðsviðs úti í samfélaginu. Hann á að efla 

samvinnu við notendur og sýna fram á gagnsemi þess að viðhafa notendasamráð í 

málaflokknum (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.b; Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d.c).  

 

4.3.1 Batamiðuð þjónusta 

Batamiðuð þjónusta er byggð á notendasamráði og valdeflingu í geðheilbrigðiskerfinu en 

þetta líkan þróast upp úr baráttu notendahópa innan geðheilbrigðiskerfisins. Daniel Fisher er 

upphafsmaður batalíkansins en hann er sjálfur notandi í bata. Batamiðuð þjónusta byggir á 

þeirri trú að hægt sé að ná bata af geðsjúkdómum. Mikilvægur þáttur í bataferlinu er von. 

Notandinn leyfir sjálfum sér að vonast eftir bata meina sinna. Mikil áhersla er á 

utanaðkomandi þætti sem hafa áhrif á geðheilsuna. Áföll eða vöntun á stuðningi getur 

orsakað geðræna erfiðleika og geðsjúkdóma og því er hægt að sigrast á þeim. Ferli batans er 

persónulegt og einstaklingsbundið og felur oft í sér breytingu í viðhorfi og afstöðu notanda til 

skerðingarinnar sem hann glímir við. Ennfremur er það lærdómsferli þar sem notandi lærir 

að lifa með þeim takmörkunum sem honum eru settar án þess þó að gefa upp á bátinn vonir 

sínar og drauma um framtíðina (Lára Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín 

Sigursveinsdóttir, og Auður Axelsdóttir, 2011; Tilley og Cowan, 2011).  

Bati í hefðbundinni merkingu orðsins þýðir brotthvarf sjúkdómsins en það er ekki sá 

skilningur sem lagður er í orðið í batamiðaðri þjónustu. Bati er ferli en ekki takmark í sjálfu 
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sér. Oft er bati í batamiðaðri þjónustu miðaður við það þegar einstaklingur með geðræna 

erfiðleika nær að takast á við tilfinningarót án þess að það hafi í för með sér bakslag í 

bataferlinu. Í Skotlandi er batamiðuð þjónusta hluti af geðheilbrigðisstefnu. Þar eru 

eftirfarandi atriði talin mikilvæg viðmiðun þegar greina á hvort einstaklingur er í bata. Hann 

hefur von um betra líf og finnur tilgang í lífi sínu. Hann hefur tengsl við annað fólk og er 

meðtekin í samfélaginu. Hann þorir að taka áhættu, hefur val og stjórn yfir eigin lífi sínu og 

meðferð (Lára Björnsdóttir, Halldór S. Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir, og Auður 

Axelsdóttir, 2011; Tilley og Cowan, 2011). 
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5 Umræður og niðurstöður 

Eitt af markmiðum þessarar ritgerðar var að kanna hvort hægt væri að greina áhrif 

notendasamráðs á stefnumótun innan hins íslenska geðheilbrigðiskerfis. 

Geðheilbrigðisstefna á Íslandi hefur tekið stakkaskiptum á síðastliðnum 20 árum. Fyrir 

setningu laga um málefni fatlaðra árið 1992 var hvergi í lögum tekið á málefnum geðfatlaðs 

fólks. Þegar geðfatlaðir voru skilgreindir í lögum virðist sem vitundarvakning hafi orðið hjá 

íslenskum stjórnvöldum um málefni fólks með geðraskanir. Í fyrstu tilraun íslenskra 

stjórnvalda til stefnumótunar í málaflokknum segir: „Í þessum kafla verður fjallað um þá 

geðsjúklinga sem ekki ná fullum bata, eru haldnir langvinnum geðsjúkdómi og í mörgum 

tilvikum fötlun“ (Velferðarráðuneytið, 1998). Þessi upphafsorð sýna glöggt að 

notendasamráð, valdefling og bati voru ekki efst í huga þeirra sem komu að ritun 

skýrslunnar.  

Á þeim átta árum sem liðu frá fyrstu skýrslunni og fram til útgáfu 

Framkvæmdaáætlunar um þjónustu við geðfatlað fólk virðist töluverð breyting hafa orðið í 

viðhorfi til fólks með geðraskanir sem kemur skýrt fram í allri framkvæmd og orðalagi. Þar er 

mikil áhersla lögð á notendasamráð og mikil vinna sett í að ná fram viðhorfum notenda við 

vinnslu stefnunnar. Því miður var stefnan aldrei lögð fyrir Alþingi og erfitt er að álykta hvað 

olli því. Hugsanlega er þetta dæmi um hvernig opinberar stofnanir og stjórnvöld mæta 

kröfum um samráð með sýndarsamráði. Skýrslan var unnin en einhverra hluta vegna var hún 

ekki innleidd sem stefnumótun í málefnum geðfatlaðs fólks þótt hún hafi vissulega haft sín 

áhrif. Hún er þó aðgengileg sem vitnisburður um vilja stjórnvalda til að mynda stefnu, það 

lítur vel út fyrir stjórnvöld án þess að hægt sé að setja fram þá gagnrýni að þau fylgi ekki eigin 

yfirlýstri stefnu. Frumkvæði Íslands í Norrænu ráðherranefndinni um verkefni sem rannsaka 

ætti óhefðbundnar aðferðir í þjónustu við fólk með geðraskanir sýnir að hugmyndafræði 

notendasamráðs var að skila sér inn í pólitíska umræðu árið 2009. Stefnumótun í málefnum 

fatlaðra sem nú liggur fyrir á Alþingi sýnir ennfremur að notendasamráð og valdefling eru að 

festa sig í sessi sem viðteknar vinnuaðferðir í málefnum fatlaðs fólks.  

Hægt er að setja þróun notendasamráðs í stefnumótun íslenskra stjórnvalda í 

geðheilbrigðismálum inn í notendastiga Arnsteins. Árið 1998 var íslenska kerfið á frumstigum 

notendaþátttöku. Engin notandi tók þátt í gerð skýrslunnar og enn var talað um óafturkræfa 

sjúkdóma og meðferð fólks með geðraskanir fólst í lyfjagjöf og skurðaðgerðum. Þá hefur 
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þróunin líklega verið á meðferðarþrepinu. Árið 2006 kom út skýrsla þar sem notendur voru 

mikið til spurðir álits en gerð skýrslunnar var fyrst og fremst í höndum fagmanna þótt að 

leitað hafi verið eftir áliti notenda. Það rímar annað hvort við ráðgjafarstigið þar sem þú 

gefur álit en þarft ekki að vinna það eða stig friðunar þar sem að stjórnvöld setja fram 

einhverskonar samráð til málamynda og til þess að friða notendur sem krefjast aukins 

notendasamráðs. Innleiðing notendasamráðs er í ferli hér á landi, það sést á aukinni áherslu 

á það að nota hugtakið í stefnumótandi plöggum og eins á fjölgun rannsókna sem tengjast 

notendasamráði, til dæmis á áhrifum valdeflingar á notendur geðheilbrigðiskerfisins og eins 

á viðhorfi notenda til þeirrar þjónustu sem þeir fá.  

Það er til mikils að vinna að færa íslenskt velferðarkerfi nær því yfirlýsta markmiði 

stjórnvalda að auka andlegt heilbrigði þjóðarinnar fyrir árið 2020. Aukið notendasamráð og 

batamiðuð þjónusta geta hjálpað til við að ná þessu markmiði því þessar aðferðir virðast 

gagnast vel þeim sem eiga við mikla geðræna erfiðleika að stríða. Geðþjónustan á Íslandi 

hefur í marga áratugi verið að mestu leyti miðuð við líkamlegar skýringar á geðröskunum. 

Sumir myndu segja að of mikil áhersla hafi verið lögð á líkamlegar skýringar á kostnað 

annarra sálfélagslegra skýringa. Notendasamráð í geðheilbrigðiskerfinu ýtir undir 

sjálfsábyrgð þeirra sem stríða við geðraskanir og gefur þeim í mörgum tilfellum von um 

innihaldsríkara líf.  

Fólk með geðröskun er mjög oft félagslega einangrað en það hefur oft á tíðum vond 

áhrif á geðröskunina sem þeir glíma við. Það eru ýmsar kenningar sem styðja við þá 

hugmyndafræði að umhverfisþættir geti orsakað geðraskanir. Gott dæmi um þannig 

kenningar hljóta að vera kerfiskenningar en þar er áhersla lögð á að skoða einstaklinginn í 

umhverfi sínu og að meðferðin fari fram með fjölskyldu og að tengslanet einstaklingsins sé 

virkjað. Þannig sé hægt að stuðla að bata einstaklingsins og aðstoða hann í vegferð sinni í átt 

að fullum bata. Því er batamiðuð þjónusta blönduð saman við fjölskylduráðgjöf góð aðferð til 

að taka á málefnum einstaklingsins með heildarsýn og notendasamráð að leiðarljósi.  

Að bera saman stöðu Englands og Íslands í innleiðingu notendasamráðs er heldur 

snúið. Innleiðingu notendasamráðs í geðheilbrigðisþjónustunni á Englandi má rekja til 

áttunda áratugs síðustu aldar (Warren, 2007). Hægt er að segja að notendasamráð hafi verið 

innleitt þar í þeim skilningi að það kemur fram í heilbrigðisáætlun og löggjöf og það er 

viðhaft í þjónustu bæði á míkró og makró stigum. Þó þarf alltaf fyrst og fremst að hafa í huga 

hvort að samráðið er að skila bættri þjónustu fyrir notendur. Einhverjar rannsóknir hafa sýnt 
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að svo sé en aðrar segja að mótþrói á stofnanastigi sé enn að tefja fyrir samráði þar. Í 

samanburði við England er Ísland aðeins á frumstigum innleiðingar. Ekki er enn til formlega 

samþykkt stefna í geðheilbrigðismálum eða málefnum fatlaðra. Enn er verið að vinna í að 

gera valdeflingu og batamiðaða þjónustu að megin aðferð hér á landi. Því er vart hægt að 

bera saman stöðu Englands og Íslands þar sem að þróunin hefur fengið mun lengri tíma þar 

heldur en hér heima. 

Þær vinnuaðferðir sem geta ýtt undir notendasamráð og eru notaðar í þjónustunni 

hér á landi virðast annað hvort tengjast kerfiskenningum og heildarsýn eða valdeflingu og 

hjálp til sjálfshjálpar. Hugmyndafræði notendasamráðs hefur að einhverju leyti skilað sér inn 

í þjónustu geðheilbrigðiskerfisins á Íslandi. Valdefling er mikilvæg vinnuaðferð félagsráðgjafa 

til að stuðla að bata notenda. Tilfinning notandans um að hann hafi vald yfir eigin aðstæðum 

og lífi getur eflt hann sem einstakling og leitt hann inn á nýjar víddir sjálfsskilnings. Bati er 

sem fyrr segir einstaklingsbundið ferli og notandinn þarf að skilgreina sjálfur hvað felst í 

batanum og hvaða drauma hann vill uppfylla í bataferlinu. Félagsráðgjafar veita þekkingu 

sína, stuðning og þar með vald til notandans en það er mikilvægt til að hann geti hafið 

bataferli sitt og viðhaldið því. Fjölskyldumeðferð getur stuðlað að auknu samráði við 

fjölskylduna sem heild. Það getur virkað valdeflandi fyrir einstaklinga að ræða opinskátt um 

áhrif geðröskunar eða geðfötlunar á fjölskylduna. Félagsleg einangrun er mjög algeng hjá 

fólki með geðraskanir þannig að styrking tengsla innan fjölskyldu er mikils virði þegar kemur 

að því að hefja batamiðaða þjónustu með notendum. 
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Lokaorð 

Mikil þróun í átt að notendasamráði hefur átt sér stað í geðheilbrigðiskerfinu síðustu 15 árin. 

Landspítalinn hefur nú þegar að miklu leyti tekið upp batamiðaða þjónustu en er þó enn að 

koma henni inn í stefnu sína og verkferla. Í janúarmánuði 2012 hófst vinna starfshóps að 

koma á batamiðaðri þjónustu á geðsviði Landspítalans og í nóvember síðastliðnum var 

notendaþing sem höfundur sótti. Þingið var opið öllum notendum, aðstandendum og 

starfsmönnum geðsviðs LSH en höfundur fékk leyfi til þátttöku vegna áhuga á efninu. Eftir 

þingið voru myndaðir vinnuhópar sem munu hittast og vinna áfram að innleiðingarferlinu. Til 

að samráðið sé ekki einungis á stigi ráðgjafar þarf að hafa notendur með í raunverulegri 

ákvörðunartöku í þessum efnum. Það nægir ekki að fagfólk taki niðurstöður vinnuhópana 

saman og vinni úr þeim án aðkomu notenda því það væri ekki raunverulegt samráð. 

Spennandi verður að fylgjast með áframhaldinu í þessari innleiðingu.  

Telja má víst að þjónustan verður betri og einstaklingsmiðaðri þegar notendasamráð er 

viðhaft því notendur finna sjálfir best hvað hentar þeim þjónustulega séð. Þó má ekki 

vanmeta bakgrunn heilbrigðisstarfsfólks sem á að baki langa menntun og mikla reynslu innan 

heilbrigðiskerfisins. Ef rétt er farið að þá vinnur fagfólk og notendur saman og miðla 

þekkingu sinni til hvors annars með samræðum. Siðferðislega er ekki rétt að fagfólk nýti 

þekkingu sýna til að þröngva eigin sjónarmiðum á notendur því einstaklingsbundnar þarfir 

skipta máli og ekki síst í geðheilbrigðiskerfinu. Á sama tíma er ekki heppilegt að notendur fái 

algerlega að ráða ferðinni því skoðanir þeirra um hvað er þeim fyrir bestu eru oft byggðar á 

misskilningi eða jafnvel ranghugmyndum. Eðli geðraskana liggur í því að fólki er ekki alltaf 

fullkomlega sjálfrátt og að það getur trúað ósönnum hlutum vegna þeirrar röskunar sem það 

glímir við. Þess vegna er mikilvægt að notendasamráð þar sem að fagfólk í 

geðheilbrigðisgeiranum og notendur geðheilbrigðiskerfisins ræði málin á jafningjagrundvelli 

og komist að niðurstöðu sem báðir geta sætt sig við (Tait og Lester, 2005; Vilhjálmur 

Árnason, 2003). 

Notendasamráð getur verið öflugt vinnutæki þegar því er beitt rétt. Það styrkir samband 

fagfólks og notenda og í staðin fyrir hefðbundið valdasamband þar sem annar hefur 

yfirburðastöðu á hinn þá kemur samband sem einkennist af gagnkvæmri virðingu og 



  

42 

samvinnu. Fagmenn og notendur vinna að sama markmiði og notandinn eykur getu sína 

markvisst, tekur áhættur og finnur sinn takt í lífinu. Notendasamráð, valdefling og batamiðuð 

þjónusta í þágu notenda gefur von um að hægt sé að sporna við þeirri þróun sem hefur verið 

undanfarin ár í sambandi við geðlyf og örorku en ansi stór hópur fólks með geðröskun þyggur 

örorku og hefur ekki getað lifað eðlilegu lífi sem virkur þjóðfélagsþegn. 

Stefnumótun sem er unnin með notendum er til góðs fyrir samfélagið, velferðarkerfið og 

notendurna sjálfa. Samfélagið græðir því notendur leggja yfirleitt töluverða áherslu á 

viðhorfsbreytingar og aukið flæði upplýsinga um málaflokkinn til að vinna á móti fordómum. 

Velferðarkerfið græðir því notendasamráð og batamiðuð þjónusta skila fólki aftur út sem 

virkum samfélagsþegnum og skattgreiðendum en líka vegna þess að notendarannsóknir auka 

þekkingu sem nýtist í þágu kerfisins. Notendur græða því félagsleg einangrun og vanlíðan 

sem fylgir því að vera með geðsjúkdóm er ekki lengur sá þáttur sem skiptir mestu máli, 

geðröskunin hættir að vera jafn óyfirstíganleg. Vilji stjórnvalda og fagmanna til að hafa 

notendur með í ráðum í mótun stefnu virðist vera til staðar og því er full ástæða til bjartsýni 

um að sú þróun sem þegar hefur átt sér stað haldi áfram og að von bráðar verði 

notendasamráð almenn vinnuregla í stefnumótun íslenskrar geðheilbrigðisþjónustu. 
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