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Utdrattur

Notendasamrad hefur verid ad rydja sér til rims sem baedi hugmyndafraedileg undirstada i
gedheilbrigdispjénustu og vinnuadferd fagfdlks i vestraeenum rikjum allt frd sjounda aratug
sidustu aldar. Innan gedheilbrigdiskerfisins hafa notendur barist fyrir rétti sinum til pess ad
hafa &hrif medferdarleidir og dnnur Urredi sem i bodi eru fyrir folk med gedraskanir. |
bessarri ritgerd er skodad hvort notendasamrad sem hugmyndafraedi hafi haft ahrif a
stefnumaotun islenskra stjérnvalda i gedheilbrigdismalum og stada innleidingar borin saman
vid stéduna i Englandi. Einnig verdur sagt fra pvi hvernig félagsradgjafar nota pessa adferd i
vinnu med notendum gedheilbrigdiskerfisins og hvernig pessi hugmyndafraedi hefur haft
ahrif & pjonustu vid félk med alvarlegar gedraskanir. Nidurstodur leida i ljés ad mikil og
jdkveed préun i att ad auknu notendasamrddi hefur att sér stad i stefnumodtun i
malaflokknum sidustu dratugi en préunin a [slandi er komin téluvert styttra 4 veg en préunin
i Englandi. Starfsadferd sem virkar vel til ad virkja notendur er valdefling en su adferd fellur
mjog vel ad 60rum starfsadferdum félagsrddgjafa. Hugmyndafraedi notendasamrads er
aberandi i pjénustunni og sést pad helst & pvi ad innleiding batamidadrar pjonustu stendur

nu yfir 4 gedsvidi Landspitalans og ad fulltrii notenda er einnig par starfandi.



Formali
Pessi heimildarritgerd er lokaverkefni mitt til BA gradu i félagsradgjof. Hun fjallar um ahrif
notendasamrdds 4 stefnumotun i gedheilbrigdiskerfinu. Efnid vard fyrir valinu vegna mikils
dhuga mins badi 4 notendasamradi sem hugmyndafredi en einnig a peim
medferdardrraeedum sem eru i bodi fyrir félk med gedraskanir, sérstaklega Urreedum sem fela
i sér annars konar lausnir en lyfjagjafir. Hervér Alma Arnadéttir faer sérstakar pakkir fyrir pa
godu leidsogn sem han hefur veitt mér vid vinnslu ritgerdarinnar. bPéreyju Gudmundsdottur
og Onnu Gudrdnu Halldérsdéttur vinkonum minum vil ég faera kaerar pakkir fyrir godar
abendingar og yfirlestur & verkinu. Einnig vil ég pakka peim badum fyrir ad deila med mér
sinum sjénarhornum & efnid. Hoskuldur Bui madurinn minn hefur verid stod min og stytta,
haldid heimilinu gangandi @ medan ég hef sinnt ndminu, hvatt mig og stutt mig med radum
og dad, hans framlag verdur seint ofmetid. bPorgeir og Fridgeir synir minir fa einnig pakkir
fyrir einstaka polinmadi gagnvart fjarvistum mddur sinnar og Bergpdra dottir min
somuleidis. Vinir minir, afreksnemarnir, eru mér dmetanlegir og feeri ég peim einnig keerar

pbakkir fyrir vinattu og studning.
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Inngangur

Greina ma aukin vilja til pess ad nota adrar adferdir en lyfjagjof i pjonustu vid notendur
gedheilbrigdiskerfisins @ undanférnum darum (Hédinn Unnsteinsson, 2011; Steindér J.
Erlingsson, 2011). | ratugi var horft 4 gedréskun sem 6laeknandi sjikdém. beir sem leitudu
sér adstodar vegna gedroskunar voru alitnir sjukir, haettulegir sjalfum sér og umhverfi sinu
og 6heefir til ad rdda malum sinum sjalfir (Lara Bjornsdottir, Halldor S. Gudmundsson, Kristin
Sigursveinsdoéttir og Audur Axelsdottir, 2011).

Aukid lydraedi og mannréttindasjonarmid yttu undir ny sjonarhorn a félk med
gedraskanir. Notendahreyfingar fatladra bordust fyrir breyttum vidhorfum uti i samfélaginu
en su baratta leiddi af sér nyja syn a fo6tlun og annars konar urraedi fyrir folk med fotlun og
folk med gedraskanir (Rannveig Traustadéttir, 2001; Noble, 2004). Hluti af pessari préun er
su hugmyndafraedi ad hafa skuli samrdd vid notendur gedheilbrigdispjonustunnar.
Notendasamrad er ad miklu leyti sprottid upp af porf. bporf peirra sem purfa 3
velferdarpjonustu ad halda til ad hafa ahrif 4 pad sem peim bydst. Oflugir notendahdpar hafa
medal annars verid studentar, sem vildu hafa aukin ahrif a eigin menntun og einnig fatlad
folk sem vildi hafa aukin ahrif @ pjénustu vid fatlada annars vegar og a vidhorf til fatladra hins
vegar (Warren, 2007; Evrépuradid, 2004).

Notendasamrad er lydraedisleg adferd i medferdar- og skipulagsvinnu. Adferdin er
talin géd fyrir velferdarkerfid vegna pess ad hun audveldar notendum ad hafa ahrif & pau
pjonustulrraedi sem i bodi eru. Notendasamradi er mogulegt ad beita a 6llum stigum
gedheilbrigdiskerfisins vid gaedamat, préun uUrraeda, skipulagningu a pjonustu, endurskodun
einstaklingsazetlana og vid rannsoknir svo eitthvad sé nefnt. Notendur geta tekid patt a
einstaklingsstigi med pvi ad taka patt i proun medferdardaetlunar og markmidssetningar.
Notendur geta lika tekid patt 4 stofnanastigi med pvi ad taka patt i opinberri skipulagningu,
utfeerslu a opinberri pjonustu eda stefnumadtun (Warren, 2007).

Eitt af markmidum pessarar ritgerdar er ad skoda préun notendasamrdds i
gedheilbrigdismalum & Islandi og pa adallega i stefnumdtun islenskra stjérnvalda. Annad
markmid ad segja fra helstu vinnuadferdum sem félagsradgjafar geta nytt sér til pess ad
studla ad samradi vid notendur gedheilbrigdispjonustunnar. Vegna pess hve malaflokkurinn
er vidtaekur parf ad afmarka efnid frekar. | pessari ritgerd er fyrst og fremst horft & pjénustu

og stefnumatun i malefnum fullordins félks med alvarlegar gedraskanir. Ekki verdur talad um



sértaeka flokka gedraskana & bord vid afengissyki og ekki verda reifadar adgerdir stjérnvalda
til ad studla ad almennu gedheilbrigdi, po taldi hofundur dhjakvaemilegt ad koma ad
einhverju leyti inn & almennt gedheilbrigdi en takmarkadi pa umfjollun vid
skilgreiningakaflann. Tekin var medvitud akvordun um ordalag par sem ad ritgerdin fjallar
ekki eingdngu um pann hoép folks sem getur talist til gedfatladra var dkvedid ad lagmarka
notkun pess ords en nota gedroskun eda gedraen vandamal i stadin. b6 er vert ad minna a ad
umfjollun pessi midast fyrst og fremst vid alvarlegri tegundir gedraskana sem hefur i gegn
um tidina purft ad medhondla inni @ stofnunum eda med lyfjum.

[ ritgerdinni er leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

e Er haegt ad greina aukningu 3 notendasamrddi i stefnumodrkun islenskra
gedheilbrigdismala 4 undanféornum arum?

e Huvar er island statt i innleidingarferli notendasamrads i gedheilbrigdiskerfinu i
samanburdi vid England?

e Hefur hugmyndafraedi notendasamrdds haft ahrif & pjonustu vid folk med
alvarlegar gedraskanir?

e Hvada starfsadferdir félagsrddgjafa eru best til pess fallnar ad virkja notendur

gedheilbrigdiskerfisins til samrads?

Til ad svara pessum spurningum var farid yfir rit og skyrslur um malefni einstaklinga med
gedraskanir sem gefnar hafa verid Ut & islandi fra drinu 1998. Farid verdur yfir pau l16g sem
Iata ad félki med gedfotlun og svo almenn l6g er varda heilbrigdispjonustu. Stefna islenskra
stjérnvalda i velferdarpjonustu og aeetlanir i gedheilbrigdismalum voru skodadar sem og
arsskyrslur gedsvids Landspitalans og Reykjavikurborgar. Vitnad er i fraedigreinar og
rannséknir sem varpa ljosi 4 notendasamrad i gedheilbrigdiskerfinu eda i heilbrigdiskerfinu
almennt. Einnig er notast vid freedilegar baekur a svidi heilbrigdisvisinda og notendasamrads.

Ritgerdin er pannig upp byggd ad i fyrsta kaflanum er fjallad um paer hugmyndir sem
urdu til pess ad krofur um notendasamrad hafa verid ad aukast jafnt og pétt allt fra timum
upplysingarinnar. Sagt verdur fra pvi hvernig hugmyndir um orsakir gedraskana hafa haft
ahrif & medferd félks med gedraskanir i gegn um tidina og hvernig ny syn a gedraskanir hefur

greitt leidina fyrir auknu notendasamradi i gedheilbrigdismalum.



Kafli ndmer tvo inniheldur skilgreiningar & helstu hugtokum sem fjallad er um i
ritgerdinni. Notendasamrad, notandi og valdefling eru skilgreind. Hugtakid stefnumoétun er
utskyrt og skilgreint og einnig verdur farid yfir gedheilbrigdi, gedraskanir og gedfétlun og pau
hugtdk skilgreind.

brigji kafli fjallar um freedilegan bakgrunn notendasamrads, helstu kenningar,
nalganir og likdn sem tengjast notendasamradi i vinnu med notendum gedheilbrigdiskerfisins
og rannsoknir 4 svidinu. Loks er farid stuttlega yfir st6du Englands i innleidingu
notendasamrads, helstu afanga sem peir hafa ndd og paer hindranir sem peir glima helst vid i
dag samkveemt nyjustu rannséknum.

Fjordi kafli fjallar um stefnu Islands i gedheilbrigdismalum. Greint er fra hvernig
malaflokkurinn komst inn @ bord Alpingis @ 10. dratug sidustu aldar og hefur verid medal
forgangsatrida i stefnumétun fra peim tima. Farid er yfir helstu skyrslur og skjol tengd
malaflokknum fra pvi ad fyrsta ndkveema yfirlit yfir malaflokkinn kom ut arid 1998 og rynt i
pbad hvort samrad hafi verid haft vid notendur vid dzetlanagerd i gedheilbrigdismalum. Farid
er yfir pau 16g sem tengjast malaflokknum og peer lagagreinar sem yta undir notendasamrad.
Loks er farid yfir hvernig notendasamrad birtist i stefnumétun gedsvids Landspitalans og
hvada vinnuadferdir eru par helst notadar af félagsradgjofum og 66rum starfsstéttum til ad
valdefla notendur og yta pannig undir notendasamrad. Loks er greint fra batamidadri

bjonustu sem til stendur ad innleida a gedsvidi Landspitalans.



1 Hugmyndafraedi notendasamrads

Notendur og adstandendur peirra hafa lengi haft skodanir @ adferdum og pjonustu i
malefnum sem pa varda. bréun sidustu ara hefur verid & pd leid ad notendur og
adstandendur hafa ordid synilegur hdpur i samfélaginu sem hafa raunveruleg ahrif a adferdir
og stefnumadtun (Warren, 2007).

Notendasamrad préadist i takti vid samtimahugmyndir (post modernism) en par er
aherslan a ad enginn einn sannleikur sé til og ad veruleikinn myndist i samskiptum manna a
milli. Samkvamt pessum hugmyndum er veruleikinn ekki fasti heldur margbreytilegur og
mismunandi eftir upplifun hvers og eins. Vegna pess ad veruleikinn er mismunandi eftir pvi
hver upplifir hann er mikilvaegt ad hlusta & vidhorf einstaklingsins og sampykkja ad pau hafi
gildi i sjalfu sér pvi pannig er gedheilsu hvers og eins best pjonad (Noble, 2004; Lara
Bjornsdéttir, Halldér S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdéttir, og Audur Axelsdéttir, 2011;
Bjorg Karlsdéttir, OI6f Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjorg J. Svavarsdéttir, 2006).

Hugmyndin um notendasamrdd er natengd baedi lydraedinu og mannréttindum.
Pegar lydraedi vard algengara i stjornsyslu @ Vesturlondum fylgdu margs konar breytingar i
almennu hugarfari i kjolfarid. Aukid lydreedi fol i sér krofuna um velferdarstefnu i vestraenum
rikjum og framproéun velferdarmala hefur verid i att ad auknu notendasamradi. Lydraedislegir
stjérnarhaettir byggja a peirri trd ad almenningur, hafi getu til ad meta og leysa Ur eigin
vanda. Samtimakrofur um menntun og framlag til samfélagsins leiddu af sér aukna getu félks
til pess ad velja ur pa pjonustu sem pvi likadi og métmeela pegar pjonustan var 6fullnaegjandi
(Sigrun Jaliusdéttir, 2006; Noble, 2004; Stefan Olafsson, 1999).

Hugmyndafraedi notendasamrdds er einnig natengd mannréttindum. Eftir ad upp
komst um glaepi pysku nasistanna gegn mannkyninu a timum seinni heimsstyrjaldarinnar var
einskonar satt um ad pad pyrfti ad koma i veg fyrir ad slikt gaeti gerst a ny. Hugmyndin um ad
hver einstaklingur eigi sér medfaeddan rétt til lifs og mannlegrar reisnar var sampykkt
alpjédlega og kristallast i Mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna. Fyrir tima
Mannréttindasattmala Evropu hofou einstaklingsréttindi adeins verid innanrikismal en parna
urdu til alpjédleg einstaklingsréttindi til ad alpjodasamfélagid gaeti gripid inn i med adgerdum
ef samskonar vodaverk yrdu framin aftur (Gostin, 2000; Mannréttindastofnun Haskéla

islands, 2003).



Mannréttindasattmali Evrépu var upphaflega sampykktur arid 1950 en hann var
fullgiltur & fslandi arid 1994. Eru par tiltekin ymiskonar réttindi einstaklingsins. Mikilvaegi
pbessa samnings felst ekki sist i peirri vernd sem hann veitir einstaklingum gagnvart rikinu.
Forraedi rikisins yfir einstaklingnum er i edli sinu brot 8 peim réttindum sem eru tiltekin i
mannréttindasattmalum, til daemis er oft gengid & einstaklingsfrelsid og réttinn til ad taka
akvardanir um eigid lif og pd ekki sist innan gedheilbrigdiskerfisins. Préun sidustu ara i
gedheilbrigdiskerfinu hefur verid i att ad auknum einstaklingsrétti notenda og brotthvarf fra
alteekri stofnanapjonustu. Rétturinn til ad tjd eigin skodanir er tiltekinn baedi i
Mannréttindayfirlysingu Sameinudu pjédanna og Mannréttindasattmala Evropu en sa réttur
er grundvallaratridi fyrir préun notendasamrads innan velferdarkerfisins (Gostin, 2000;
Mannréttindastofnun Haskdla islands, 2003; Lég nr. 62/1994; Margrét Margeirsdoéttir, 2001;
Gostin, 2000).

Tvo timabil i sogunni, fra lokum seinni heimsstyrjaldarinnar, hafa einkennst af barattu
fyrir auknu notendasamradi. Fyrra timabilid héfst @ seinni hluta sjounda aratugarins en pa
brutust ut mikil métmaeli stidenta i Bandarikjunum og Paris. bar var stirdri stjérnsyslu innan
menntakerfisins métmaelt og barist fyrir aukinni hlutdeild nemenda i akvérdunartdku. Krofur
moétmalenda voru réttaekar en hinn eiginlegi arangur var takmarkadur (Warren, 2007;
Evrépuradid, 2004). Seinna timabilid var a niunda dratug sidustu aldar. Aukin einkavaeding
félagslegrar pjonustu leiddi til aukningar & velferdarpjénustu sem var veitt af frjdlsum
félagasamtokum eda hinum svo kallada pridja geira (third sector). bridji geirinn er sambheiti
yfir ymiskonar frjals félagasamtok sem veita velferdarpjonustu. A pessum tima jékst gagnryni
a valdadjafnvaegi pjonustuveitenda og notenda en einnig @ fagmenn sem foldu sig @ bak vid
pbunglamalegt skrifreedi sem einkenndi opinbera pjénustu og unnu i pagu pjonustuveitenda
frekar en i pagu notenda. Félagsradgjafar voru par engin undantekning (Evrépurddid, 2004;
Steinunn Hrafnsdéttir, 2008).

| gedheilbrigdiskerfinu hafa breytingar & hugmyndafraedilegum aherslum ordid til
pess ad reynt hefur verid i auknum meaeli ad auka samrad vié notendur. bar 8 medal er pad
sjénarmid a fotlun ad han sé hluti af margbreytileika samfélagsins, sjonum skuli pvi beint ad
getu einstaklingsins frekar en skerdingu hans. Einnig hefur aukin ahersla a jafnrétti ordid til
ad auka samrad (Maria Jonsdéttir, 2006; Margrét Margeirsddttir, 2001; Warren, 2007).
Komid hefur fram aukin gagnryni a leeknisfreedilegar skyringar a gedroskunum, flokkunarkerfi

gedraskana, aukningu i lyfjainntoku og 6rorku vegna gedraskana en gedraskanir voru helsta



astaeda ororku 4 [slandi arid 2011. Skyringar i umhverfi og adstaedum einstaklingsins hafa
fengid aukid veegi innan og batamidud pjonusta studlar ad pvi ad félk med gedraskanir getur
uppfyllt lifsdrauma sina og att innihaldsrikara lif heldur en adur var talid mogulegt (Steindor

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

1.1 Soguleg préun notendasamrads i gedheilbrigdiskerfinu

pau vidhorf sem eru rikjandi i samfélaginu hverju sinni hafa ahrif 4 pa stefnu sem yfirvold
marka sér i malefnum félks med gedraskanir og eins & pad hvort notendasamrad sé
moguleiki i medferd pess. Hér verdur sagt fra fjérum sjénarhornum 3a fotlun sem hafa haft
ahrif &8 medferd peirra sem vid pau glima. Pau eru refsing guds eda sidferdileg hnignun
(moral degeneracy), sidferdilegur veikleiki (human weakness), leknisfreedilegar skyringar
(medical model) og fétlunarsyn (disability inclusion model) (Rush, 2004; Scheid og Brown,
2010b).

Upplysingin og franska byltingin hofdu mikil ahrif & vidhorf foélks til frelsis og
mannréttinda. A midéldum var talid ad orsakir gedraskanna og annarra fatlana vaeru refsing
Guds eda illir andar sem tekid hofdu bolfestu i likbmum manna. Sidferdisleg hnignun (moral
degeneracy) var talin kalla reidi guds yfir folk og var pvi orsok daeskilegrar hegdunar sem pad
syndi. | Bretlandi og 6drum Evrépurikjum var félk med gedraskanir pvi hlekkjad nidur i
dimmum og drungalegum dyflissum og jafnvel notad sem syningargripir fyrir betri borgara.
petta voru sirkusfrik, fyrirlitnir borgarar, sem ekki var mark takandi 4. Samfélagsstada peirra
var svipud og hja dyrum, peir voru évelkomnir og 6drum hadir (Margrét Margeirsdéttir,
2001; Rush, 2004).

Hugmyndir upplysingarinnar h6fdu ahrif 8 samfélagsstodu folks med gedraskanir og
farid var ad lita @ paer sem mannlegan veikleika (human weakness). Um og eftir fronsku
byltinguna ruddu fraedimenn og laknar brautina fyrir breyttum og baettum adstaedum
fatlads félks. Helstu frumkvodlar i malefnum fdlks med gedraskanir voru franski gedlaeknirinn
Philippe Pinel (1745-1826) og hjukrunarkonan Jean Babtiste Pussin. Pinel lagdi aherslu 4 ad
baeta umhverfi folks med gedraskanir. Hann tradi ad gedsjukdémar veeru afsprengi pess ad
folk hefdi tynt nidur sidferdislegri rokhugsun og ad heegt veeri ad lsekna pennan
sidferdismissi. Hann vildi pvi rada gédar fyrirmyndir til ad annast folkid a haelinu og eins ad

setja pad i bjartar og heimilislegar vistarverur. Hann fjarlaegdi hlekki og sinnti sjuklingum i



bjortum vistarverum i stad dimmra klefa. Pussin var hjukrunarkona a haeli Pinel, han trudi pvi
ad peir einstaklingar sem hoféu nad bata fra gedraeenum erfidleikum gaetu veitt mannudlegri
medferd vegna reynslu sinnar af gedsjukddomum og pvi réd hidn pa til starfa. Segja ma ad
petta hafi verid eitt af fyrstu demunum um notendamidada pjonustu i gedheilbrigdiskerfinu.
Med pessari syn a gedraskanir var gert litid Ur pvi stjérnleysi sem yfirleitt fylgir alvarlegum
alvarlegri tegundum raskana og litid pannig a ad folk beeri sjalft fulla abyrgd a astandi sinu
(Margrét Margeirsdéttir, 2001; Rush, 2004).

Leeknisfraedilegar skyringar a gedroskunum félu i sér pa hugmynd ad petta veeru
sjukddémar sem orsokudust af truflun i efnaskiptum i likamanum og haegt veeri ad leekna folk
af. Leeknisfraedilegar skyringar komu fram 4 middldum og hafa verid dberandi sidan. pessar
skyringar fengu byr undir bada vaengi a fimmta og sjotta aratug sidustu aldar pegar tilraunir i
I6botomiu (lobotomy) sem er heilaskurdadgerd og raflostsmedferd (electroshock therapy)
virtust gefa géda raun vid medferd a alvarlegum gedréskunum. Sidar urdu lyfjagjafir rikjandi
medferd sem gifu géda raun vid ad halda nidri alvarlegum gedréskunum (Ottar
Gudmundsson, 2007; Rush, 2004; Hédinn Unnsteinsson, 2011).

Nutimaskyringar i anda leknisfreedilega sjénarhornsins eru enn vid lydi i
nutimasamfélagi. Litid er a foétlun sem fravik fra hinu edlilega. Pannig er astand einstaklings
hvort sem skerdingin er likamleg eda gedraen eitthvad sem parf ad laga eda laekna og litil
ahersla 16gd & ad finna eda taka tillit til skyringa sem haegt er ad finna i umhverfinu. A
pessum grundvelli er gert litid ur viohorfum og pekkingu notenda gedheilbrigdiskerfisins og
beir sagdir éareidanlegir og roklausir i hugsun, skynjun og skilningi. Aherslan er & ad greina,
medhondla, endurhaefa og annast félk med gedraskanir frekar en ad pad geti lifad sem
jafningi annarra og 6dlast bata (Warren, 2007; Félagsmalaraduneytid, 2006a; Beresford og
Croft, 2001).

Einkennandi fyrir laeknisfraedilega likanid er su syn ad stada félagsradgjafa eda annars
fagfdlks sé haerri en notanda. Félagsradgjafinn er fagmadur sem sinnir skjélstaeding sinum og
skjolstaedingurinn  piggur hans hjalp. Fagmadurinn skilgreinir tilgang inngrips i lif
skjolstaedingsins dasamt pvi ad taka akvordun um medferd. Med pessum starfshattum
styrktist pad vidhorf ad notendur kerfisins vaeru baedi dvirkir og 68rum hadir. bessi syn setur
folk med gedroskun i hlutverk sjuklinga og tekur fra peim abyrgd 4 eigin medferd og bata. bvi
er pessi syn illa til pess fallin ad hvetja til virkrar patttoku og abyrgdar (Rush, 2004; Warren,
2007; Félagsmalaraduneytid, 2006a; Rannveig Traustadoéttir, 2003; Beresford og Croft, 2001).
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pad vidhorf ad félk med gedraskanir sé fatlad tengist félagslega sjonarhorninu a
fotlun en par segir ad fotlun sé orsokud af samspili likamlegrar eda andlegrar skerdingar og
umbhverfispatta. Samfélagid sé skapad utan um pda sem hafa enga faerniskerdingu og til pess
ad fatlad félk fai notid sin parf ad gera rad fyrir pvi Uti i samfélaginu og gera pvi kleift ad lifa
vid sambeerilegar adstaedur og annad fdlk. bessi syn orsakadi akvedna vidhorfsbreytingu a
attunda aratug sidustu aldar sem hefur skilad sér inn i stefnumétun i malefnum fatladra i
vestraenum rikjum. Helstu hugtok eru edlilegt |if (normalisering) og blondun (intergrering).
Blondun gengur Ut 4 ad samlaga fatlada einstaklinga samfélaginu og rjufa félagslega
einangrun peirra. Skéli an adgreiningar og lokun sélarhringsstofnanna eru daemi um adgerdir
tengdar félagslega sjonarhorninu & fotlun (Félagsmalaraduneytid, 2006a; Margrét
Margeirsdéttir, 2001; Rannveig Traustadéttir, 2003).

Med pvi ad horfa & gedraskanir Ut fra fotlunar sjonarhorninu er einstaklingnum ekki
lengur kennt um &stand sitt. A sama tima er gert rad fyrir ad hann taki abyrgd & ad berjast
fyrir minnkandi forddmum og stimplun i gard félks med gedraskanir. bessi syn er rikjandi i
dag og er aherslan & sjalfsteett lif en si hugmynd er i anda notendasamrdads og valdeflingar
par sem ad félk med fotlun & ad hafa kost & ad lifa sjalfsteett og eins 6had 6drum og kostur
er. Einnig er dhersla 16g0 & ad fatladir einstaklingar fai taekifeeri til ad rdda sinum héfum og
ad peir hafi atvinnu, eigid husnadi, geti notid menntunar og eigi sér einka- og fjolskyldulif.
Vinnuadferdir fagfélks i gedheilbrigdisgeiranum breyttust i takt vid ny sjonarhorn. Ahersla 4
réttindi notenda jokst sem og trdin a getu peirra til ad skilgreina og tja eigin adsteedur.
Félagsradgjafar foru ad vinna med notendum i pvi ad skilgreina vanda sinn og parfir, 6dlast
skilning 4 eigin adsteedum og skipuleggja eigin medferd. Samrad vid notendur og
adstandendur jokst i félagsradgjof, félagspjonustu og annarri velferdarpjonustu (Warren,
2007; Félagsmalaraduneytid, 2006a; Rannveig Traustadottir, 2003).

[ samtimanum er pjénusta vid félk med gedraskanir umfangsmikill malaflokkur
velferdarsamfélagsins. Gedraskanir eru naest algengasti heilbrigdisvandi Evrépu. A islandi ma
@tla ad um 2,7% landsmanna a aldrinum 16-64 ara séu med gedfétlun og um pridjungur
allrar 6rorku er vegna gedraskana. Hugmyndafraedi pjonustu i malaflokknum hefur préast i
samraemi vid gildandi pekkingu & edli gedraskanaannars vegar og hins vegar i ljési krafna um
breytingar og aukin mannréttindi notenda gedheilbrigdiskerfisins. Margir hafa gagnrynt
lyfjanotkun i medferd a gedroskunum & kostnad annarra medferda (Hédinn Unnsteinsson,

2011). Samrad vid notendur og valdefling eru 68ruvisi vinnuadferdir, paer skapa motveegi vid
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hinum hefdbundnu lyfjalausnum sem hafa verid rikjandi i medferd folks med gedraskanir a
sidastlidinni halfri 6ld (Lara Bjornsdoéttir, Halldor S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdottir

og Audur Axelsdottir, 2011).
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2 Skilgreiningar

| freedilegri umfjdllun er mikilvaegt ad skilgreina &Il helstu hugték sem notast er vid. [ pessum
kafla verda pvi hugtokin notendasamrad og notandi reifud. bvi naest verdur hugtakid stefna
skilgreint og ad lokum verdur fjallad um gedheilsu og skilgreiningar a gedroskun og

gedfotlun.

2.1 Notendasamrad og notandi

Notendur eru breidur hopur élikra einstaklinga sem purfa @ mismunandi Urrsedum ad halda.
Notendur gedheilbrigdiskerfisins eiga pad eitt sameiginlegt ad eiga vid gedsjukdom ad strida
en einstaklingarnir koma ur o6llum stéttum eru a 6llum aldri og hafa mismunandi bakgrunn
sem gefur af sér mismunandi syn & tilveruna og porf fyrir mismunandi pjénustu og Urraedi
innan gedheilbrigdiskerfisins (Lara Bjornsddttir, 2006; Heikkila og Julkulnen, 2003). Adferdina
er medal annars hagt ad nota i medferd med notendum heilbrigdiskerfisins og félagslega
kerfisins og hefur mismunandi tulkanir eftir pvi. Vegna pessa parf ad setja hugtakid i
samhengi vid pann malaflokk sem er raeddur og skilgreina pad ut fra honum. Hugtakid fangar
einnig vidtaekar hugmyndir 3 mismunandi stigum kerfisins, allt fra hinu smaesta, til deemis
gerd einstaklingsasetlunnar, til hins steersta, til daemis virkrar patttoku i métun stefnu (Tait

og Lester, 2005).

Notendasamrad hefur a sér margar viddir og pvi flékid ad setja fram einfalda skyringu a pvi.
Einfalda skyringu er helst haegt ad lesa Ur ordana hljédan. Notandi er einhver sem notfaerir
sér pjonustu og hann er haféur med i radum vardandi utfeerslu a pjonustunni. En pessi
skyring dugir skammt pegar greina & hugtakid ndkvaemlega. barna vakna spurningar um edli
samrads, edli pjonustu og hverjir séu notendur (Warren, 2007). Hickey og Kipping (1998)
segja ad notendasamrad sé vidhaft pegar notandi gedheilbrigdiskerfisins leggur sitt af
morkum i préun peirrar pjonustu sem er bodid upp a. Hversu mikid hann leggur af mérkum
raedst af pvi hversu mikid mark er tekid @ vidhorfum hans pegar raunverulegar dkvardanir

eru teknar vardandi pjéonustuna.
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Notandi er sa sem nytir sér eda hefur nytt sér pjonustu og studning hins almenna
velferdarkerfis, einkageirans eda pridja geirans, annad hvort af fusum vilja eda ekki (Warren,
2007). Haegt er ad horfa 4 notanda at frd moérgum vidhorfspunktum. Hann getur verid
sjuklingur neytandi, pjénustupegi, eda barattujaxl (survivor) og gengur pad pa til pess
hvernig hann upplifir sjalfan sig og hlutverk sitt i eigin medferd. (Storm, Kjell og Mikkelsen,
2010; Tate og Lester, 2005; Steinddr J. Erlingsson, 2012). Notandi er ekki bara ovirkur
pbiggjandi pjonustu heldur hefur hann skodanir og laetur paer i ljés og getur einnig verid i
hlutverki pjénustuveitanda. Pa eru reynsla hans og skodanir notadar til pess ad proa Urreedi
sem henta honum og 68rum sem eiga vid gedraena erfidleika ad strida. Notendur sem hafa
nad akvednum bata eru pvi ekki lengur bara notendur heldur lika pjénustuveitendur (Tait og

Lester, 2005; Warren, 2007).

2.1.1 Valdefling
Veikindin eda skerdingin hafa sdgulega séd verid i forgrunni i lifi einstaklinga med gedroskun
sem hefur gert pad ad verkum ad peir hafa verid lokadir inni og peim ekki treyst til ad taka
eigin akvardanir. bPeir hafa verid sviptir valdi yfir eigin lifi og oft hafa peir sannfaerst um ad
beir hafi ekki getu til ad taka dkvardanir um eigid lif. Valdefling (empowerment) er taeki til
bess ad efla von folks med gedraskanir um ad peir geti haft stjérn yfir eigin lifi (Fetterman,
2001; Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006; Margrét Margeirsdoéttir, 2001; Elstad og Eide,
2009). Valdefling a raetur sinar i starfi notendahreyfinga, hagsmunahreyfinga og
sjalfshjalparhdpa Grunnhugsunin a bak vid valdeflingu er ad félk sem i einhverjum adstaedum
hefur misst vald sitt yfir eigin lifi 6dlist pad aftur. | tilfelli undirokadra hépa er valdefling
naudsynleg til ad haegt sé ad hafa raunverulegt notendasamrdad. (Lara Bjornsdottir, Halldor S.
Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdottir, og Audur Axelsdéttir, 2011; Fetterman; 2001).
Sagan synir ad folk med gedraskanir er samfélagslega verr statt en adrir
pjodfélagspegnar. Pad parf ad glima vid mikla forddma fra samfélaginu og einnig vid eigin
fordéma gagnvart sjalfu sér. Auk pess parf pad ad glima vid mjog erfida skerdingu a getu til
pess ad taka rokvissar akvardanir um lif sitt. Allt petta getur studlad ad lélegri sjalfsmynd og
vantrd manneskjunnar 3 sjalfa sig. begar einstaklingur hefur takmarkada sjalfsvirdingu er oft
erfitt fyrir hann ad koma auga 4 eigin parfir og orda langanir sinar. Hann er ekki liklegur til ad

berjast fyrir eigin hagsmunum. Hlutverk fagmanna er ad vera innblastur fyrir notandann til

14



pess ad horfa & adstadur sinar i nyju ljési, koma auga a eigin parfir og langanir og orda
bzer(Fetterman, 2001; Lara Bjornsdéttir, 2006; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006).

Valdefling er leid til pess ad lada fram skodanir peirra sem hingad til hafa ekki haft
feeri & ad gefa sinar skodanir, annad hvort vegna bagrar stodu sinnar gagnvart samfélaginu
og fagfdlki eda vegna litillar trdar 4 eigin getu til ad mynda sér skodanir og orda peer
(Fetterman, 2001; Ldra Bjornsdoéttir, 2006; Hanna Bjorg Sigurjonsdottir, 2006). Lykilatridi i
notendasamradi er ad grunnréttindi allra eru pau sému pratt fyrir ad sumir hafi porf fyrir
akvedna pjoénustu vegna skertrar getu. Fagfolk parf ad vera til stadar en ekki i radandi stédu
gagnvart pjonustupega og vinna med notendum a jafningjagrundvelli ad pvi ad finna eigin
lausnir og takt i daglegu lifi. Pessi hugmyndafraedi er oft nefnd hjalp til sjalfshjalpar (Elstad og
Eide, 2009; Félagsmalaraduneytid, 2006b; Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006; Maria
JOnsdottir, 2006). Med virkri patttoku félks med gedraskanir er haegt ad breyta vidhorfum og
minnka fordéma i peirra gard en pad hefur a8 endanum jakvaed ahrif a sjalfsmynd og par med

bau lifsgaedi sem félk med gedroskun byr vid (Félagsmalaraduneytid, 2006b).

2.2 Stefna
Einfold skilgreining a stefnu (policy) er ,skyr eda skilyrdislaus adgerdadaetiun sem riki eda
stofnun setur sér” (Barker, 2003 bls. 330). Ordid stefna er bezedi notad & hinum almenna
markadi fyrir fyrirtaeki og lika hja hinu opinbera. Ekki er einn sameiginlegur skilningur a pvi
hvad stefna sé og hluti af skyringunni felst i pvi ad ordid er notad a fleiri en einu fraedasvidi
(Snjélfur Olafsson, 2011; Omar H. Kristmundsson, 2008). bad flaekir malin ad tvdé ensk hugtok
hafa verid pydd sem stefna, pad eru ordin policy og strategy. begar opinber stefna er raedd
er yfirleitt verid ad tala um stefnu i merkingunni policy (Omar H. Kristmundsson, 2008).
Stefna (policy) er mikilvaegt verkfaeri stjérnvalda en einnig freedimanna til ad skoda pa
syn sem rikid hefur a réttindi og skyldur, j6fnud og velferd pegna sinna (Brynja Oskarsdottir,
2006). begar innleida a notendasamrad er stefnumdtun mikilveeg vegna pess ad hun skapar
ramma utan um starfsemina. Heilbrigdisstefna er pannig yfirlysing stjornvalda a pvi hvernig
bau zetla ad maeta porf samfélagsins fyrir heilbrigdispjonustu. Log gefa svo tilskipun um ad
innleida skuli stefnuna en i peim er kvedid & um tiltekinn rétt notanda til samrads i malum

sem hann vardar (Warren, 2007; Brynja Oskarsdéttir, 2006). Hugmyndin um notendasamrad
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i stefnumétun er ekki ny af nalinni. [ Englandi hefur téluvert verid lagt i ad draga fram alit
notenda a stefnu stjérnvalda i heilbrigdismalum (Bradshaw, 2008).

| gedheilbrigdisstefnu (mental health policy) eru pau gildi, meginreglur og markmid
sem vinna a eftir i gedheilbrigdiskerfinu Utlistud. Einnig eru adrir mikilvaegir punktar a bord
vid fjarhagsaeetlun og timarammi, adgerdadaetlun og starfsaeetlun og sérstok markmid. |
stefnunni er lika skyrt fra utanadkomandi hagsmunaadilum og hlutverki peirra innan
stefnunnar. Gedheilbrigdisstefna telst vera i gildi pegar hun hefur verid sampykkt med l6gum

af stjorn rikis (Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2011a; Petrea og Muijen, 2008).

2.3 Gedheilbrigdi og gedraskanir
Heilbrigdi er skilgreint af Alpjodaheilbrigdisstofnuninni sem ekki einungis skortur a sjukdomi
heldur astand fullkominnar likamlegrar, andlegrar og félagslegrar vellidunar
(Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, 2005). Gedheilbrigdi er af somu stofnun skilgreint sem
astand vellidunar par sem einstaklingurinn gerir sér grein fyrir eigin moguleikum i lifinu, er
afkastamikill og drangursrikur i vinnu sinni, tekst a vid streitu hins daglega lifs og leggur sitt
fram til pjodfélagsins (Alpjédaheilbrigdismalastofnunin, 2007). | ordabdk félagsradgjafa er
gedheilbrigdi skilgreint sem dastand andlegrar velferdar, par sem innri baratta hamlar ekki
virkni. St6dug, langvarandi geta til pess ad taka rokréttar akvardanir og fylgja peim eftir. Geta
til ad takast a vid streituvalda i umhverfinu og til ad standa af sér innri vanlidan (Barker,
2003).

| stefnu og framkvaemdadaaetlun félagsmalaraduneytisins um pjénustu vid gedfatlad
folk er gedroskun skilgreind sem roskun & pvi sem kallast gedheilbrigdi sem ekki hefur enn
bréast yfir i gedsjukdom eda gedfotlun (Félagsmalaraduneytid, 2006b). | sému skyrslu er
gedfotlun skilgreind sem langvarandi astand sem hefur i for med sér skerta faerni til virkrar
patttoku i samfélaginu. Gedfatladur einstaklingur hefur langvarandi porf fyrir yfirgripsmikla
pjonustu & moérgum svidum, til deemis busetulrraedi, atvinnuendurhaefingu, fjarhagsadstod,
félagslega adstod og adstod vid daglega umhirdu (Félagsmalaraduneytid, 2006b).

beir sem eru gedfatladir eru pvi hluti hops peirra sem eru med gedrdskun en skerding
beirra er alvarlegri og meira heftandi i daglegu lifi. Mork pess ad hafa fulla gedheilsu, vera
med gedroskun og svo pess ad vera med gedfdtlun eru dskyr og fljotandi. Sami einstaklingur

getur a stuttum tima, nokkrum arum, prdast fra pvi ad teljast med fulla gedheilsu og i pad ad
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vera med gedfotlun. Gedraskanir eru pess edlis ad adstaedur skipta mjog miklu mali og pvi
eru gedroskunargreiningar alltaf hadar mati sérfraedinga hverju sinni (Félagsmalaraduneytid,
2006b).

A islandi er medal annars notast vid greiningarkerfi ameriska gedlaeknafélagsins DSM
IV-TR (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) og greiningarkerfi
Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar ICD 10 (International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems) til ad greina & milli mismunandi tegunda af gedréskunum.
Flokkunarkerfin eru fyrst og fremst hjalpartaeki til greiningar a gedréskunum en greiningin
sjalf er alltaf matskennd enda eru einkenni gedraskana oft mismunandi eftir einstaklingum.
DSM IV inniheldur yfir 400 tegundir af gedroskunum og er i stodugri endurskodun og préun.
Sem daemi um préun ma nefna ad fyrir riamum 40 drum sidan var samkynhneigd flokkud sem
gedroskun samkvaemt pessu flokkunarkerfi en var tekin Ut 4 attunda aratug sidustu aldar.
DSM kerfid hefur verid notad sidan um midja sidustu 6ld og ICD kerfid enn lengur. bratt fyrir
ad kerfin hafi verid adlogud ad samtimanum eru pau enn litud af laeknisfreedilegum
skyringum a gedraenum vandamdlum (Psychiatric disorders, e.d.; Cockerham, 2006; Stein,
o.fl., 2010; Scheid og Brown, 2010a; Jablensky, 1999).

Gedfotlun virdist fyrst og fremst vera skilgreind at fra porf fyrir pjénustu. Margar
gedraskanir eru pess edlis ad pad koma sleem timabil og gdéd timabil i lifi pess sem hefur
roskunina. Pannig getur einstaklingur sem er i mjog sleemu timabili i sinni gedrdskun fallid
undir pa skilgreiningu ad vera med gedfotlun en sidar pegar hann er i gédu timabili hefur
hann ekki sému pjonustupérf og telst pvi ekki til hops peirra sem eru med gedfotlun. Afoll i
lifi folks med gedroskun geta haft pau ahrif ad einstaklingur sem var i gédu jafnvaegi upplifi
bakslag og ef ekkert er tekid 4 pvi geeti hann lent i hopi gedfatladra i dkvedin tima
(Félagsmalaraduneytid, 2006b; Scheid og Brown, 2010a).
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3 Freedi og framkvaemd

Kenningar, nalganir og likon eru gagnleg taeki fyrir fagmenn og rannsakendur. Kenningar gefa
fraedilega innsyn i paer adferdir sem hafa gagnast 6drum vid ad prda afram notendasamrad.
Nalganir gefa fagmonnum innsyn i sogulegan bakgrunn notendasamrads og likdn eru gagnleg
til ad prda afram paer vinnuadferdir sem virka best til ad notendasamrad sé vidhaft i faglegu
starfi. Til ad veita sem besta pjonustu er mikilvaegt ad notud sé sannreynd pekking med
reynslu notenda til ad prda vinnuadferdir sem virka fyrir baedi notandann og fagmanninn

(Sigrin Juliusdéttir, 2006; Sigran Jauliusdéttir, Gisli Arni Eggertsson og Gudrun Reykdal, 2004).

3.1 Kerfiskenningar
[ kerfiskenningum (system theories) segir ad einstaklingurinn lifi og hreerist { alls konar
kerfum samfélagsins sem hafa ahrif & hann. Kjarni kenningarinnar er sa ad lif einstaklingsins
raedst af morgum samverkandi pattum. Pessir peaettir geta verid innra med honum sjalfum,
personuleiki og gildi einstaklingsins en peir geta lika verid utanadkomandi og utan pess sem
einstaklingurinn raedur vid ad breyta og beeta. Hegdun annarra og akvardanir sem teknar eru
af yfirvéldum eru deemi um utanadkomandi paetti sem hafa ahrif 4 lif folks og sem er erfitt
fyrir einstaklinginn ad rada vid. Daemi um kerfi sem hafa ahrif a lif folks eru fjolskyldan,
vinahdpur og félagasamtok (Farley, Smith, og Boyle, 2009; Becket og Taylor, 2010).
Vistfraedikenningin (ecological theory) tengist kerfakenningunni en par er kerfunum
skipt i fernt, mikrékerfi (microsystem), messékerfi (mezzosystem), esdkerfi (esosystem) og
makrokerfi  (macrosystem). Mikrokerfi eda einstaklingsstig innihalda ndin samskipti,
fjolskyldan, heimilid og skdlinn eru deemi um mikrékerfi. Messékerfi lysir samskiptum litilla
hdpa, til deemis samskiptum fjolskyldunnar vid skola. Esékerfi eru kerfin sem einstaklingur er
ekki partur af en dkvardanir innan kerfana hafa ahrif a einstaklinginn eda mikrékerfi sem
hann tilheyrir. Til deemis hafa dkvardanir foreldra um fj6lskylduna ahrif a lif barna pétt pau
séu ekki hluti af dkvardanatokunni. Rikisstjornir geta verid eins konar esékerfi gagnvart
fjolskyldunni par sem ad akvardanir sem teknar eru hafa ahrif a lif fjdlskyldunnar pétt ad hdn
sé ekki beinn patttakandi i pvi kerfi. Makrokerfi eda stofnanastig eru samfélagslegir paettir

sem hin minni kerfi hraerast i. Fjogur kerfi 3 makrd stigi sem hafa ahrif 4 einstaklinginn eru
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samtok, stofnanir, samfélagid og menningin (Farley, Smith, og Boyle, 2009; Beckett og
Taylor, 2010; Warren, 2007).

Kerfiskenningar eru mjog tengdar hugmyndafraedinni um heildarsyn sem er
grunnhugsun i vinnu félagsradgjafa. Margar fagstéttir vinna ad madlefnum fdélks med
gedsjukddéma og hver hefur sinn pekkingargrunn sem hann notar i sinu starfi. Adur var pad
svo a0 gedlaeknar horfou 4 gedsjukddma ut fra leeknisfraedilega sjonarhorninu og einblindu &
ad laga sjukddminn, sem var yfirleitt skodadur, an pess ad gera rad fyrir utanadkomandi
adstaedum i lifi einstaklingsins sem hofdu ahrif @3 ad hann prdéadi med sér gedsjukdom.
Félagsradgjafar skodudu aftur & moti vandamal og styrkleika einstaklingsins i mannlegum
samskiptum en litil samskipti voru & milli pessara fagadila (Farley, Smith, og Boyle, 2009).

[ dag er rikjandi adferdafraedi ad skoda lif einstaklingsins sem samverkandi heild eda
kerfi. Hvad i lifi hans hefur g6d ahrif og hvad hefur sleem ahrif a pa skerdingu sem hann glimir
vid. Markmid félagsradgjafa er ad skoda einstaklinginn sem hluta af pvi kerfi sem hann
tilheyrir, baeta samskipti milli félks innan kerfisins og finna heildraenar lausnir fyrir notendur
bjénustunnar (Farley, Smith, og Boyle, 2009). Heildarsyn snyst um ad horfa a einstaklinginn
par sem hann er staddur og taka inn alla peetti i lifi hans, félagslega, tilfinningalega og
likamlega.. Hver einstaklingur er sérstakur og margbreytilegur og adstaedur hans sérstakar
(Sigran Juliusdéttir, 2006; Lara Bjornsdéttir, 2006).

Ferli notendasamrads a makré og mikré stigum er haegt ad skoda i sinu hvoru lagi en
lika saman. Akvedin tilhneiging er til pess ad lita & stjérnsyslulegar dkvardanir sem einhvers
konar takmark i hvers kyns réttindabarattu pvi ad & vettvangi stjérnmalana séu hinar
raunverulegu akvardanir teknar. bad parf pé ekki ad vera pannig. Sem deemi um petta veeri
ef baratta gedfatladra snerist um ad innleidd yrdi sérstok gedheilbrigdisstefna og ad partur
af peirri stefnu veeri ad haft yréi samrad vid notendur um préun Urreda og framtidar
stefnumotun. Bent hefur verid 8 ad stefna getur verid lokapunktur i langri préun. bannig séu
stefnumarkandi akvardanir oft afleiding af breyttum vinnuadferdum a grunnstigi pjénustu
sem hafa skilad sér i umraedu 4 adri stigum stjérnsyslu. bvi parf ad varast ad lita svo a ad
notendasamrad & makré svidi, par sem ad notendur taka patt i stefnumodtun, sé betra eda
mikilvaegara heldur en notendasamrad a mikrd stigi par sem ad samfélagsgedpjénusta er
skipulogd og einstaklingsaesetlanir Utbunar. Adal spurningin parf alltaf ad vera hvernig haegt
sé ad gera pjonustuna pannig ad hun svari pérfum notenda 4 Ollum stigum (Sigurbjorg

Sigurgeirsdottir, 2006; Elstad og Eide, 2009).
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3.1.1 Fjolskyldumedferd
Hugmyndafraedi fjolskyldumedferdar (family therapy) er haegt ad rekja til kerfiskenninga.
Fjolskyldan er kerfi og ef einn einstaklingur i kerfinu veikist hefur pad ahrif & hina medlimi
fjolskyldunnar. Greining vandans fer pannig fram ad reynt er ad koma auga 4 utanadkomandi
krofur sem einstaklingurinn stendur frammi fyrir. Styrkleikar hans og neerumhverfis eru svo
metnir og jafnframt eru helstu hindranir greindar. Mikilvaegt er ad vinna med fjélskylduna
sem heild vegna pess ad vandamal fjolskyldunnar eru vandamal einstaklingsins og 6fugt.
Talid er ad hluti af orsok gedraskana geti legid i tengslum innan fjolskyldunnar. Pannig sé
folskyldan mikilvaegur pattur i lifi einstaklingsins og einnig i bata hans (Bjérg Karlsdoéttir, Olof
Unnur Sigurdardoéttir og Sveinbjorg J. Svavarsdottir, 2006; Sydow, Beher, Schweitzer og
Retzlaff, 2010; Beresford og Croft, 2001; Landspitali Haskélasjukrahus, 2011).
Fjolskyldumedferd og samvinna fjolskyldunnar er talin skipta miklu mali i medferd
gedfatlads folks. Arangursrikast er ad fjdlskyldan sé virk i medferdinni og samspil milli
félagsradgjafa, notanda og fjolskyldu zetti ad einkennast af virku samrdadi. Fjolskyldumedferd
er notud 34 gedsvidi Landspitalans i formi studnings- og medferdarvidtala og i radgjof fyrir
fiolskyldur (Bjérg Karlsdéttir, Ol6f Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjorg J. Svavarsdéttir, 2006;
Sydow, Beher, Schweitzer og Retzlaff, 2010; Beresford og Croft, 2001; Landspitali
Haskélasjukrahus, 2011).

3.2 Neytendanalgun og lydraedisnalgun

Haegt er ad tiltaka tvenns konar nalganir vid innleidingu notendasamrads, neytendanalgunin
(consumerist approach) og lydraedisndlgunin (democratic approach). beer eru dlikar baedi
hvad vardar hugmyndafraedi og markmid. Neytendanalgunin (consumerist approach) rennur
undan rifjum pjénustuveitenda. bar er adal markmidid ad baeta rekstur til ad hdmarka
skilvirkni og efla hagkerfid. bjonustuveitendum er fjolgad til ad auka samkeppni. Fraedilega
baetir pad pjonustuna par sem ad notendur velja pa pjonustu sem peim likar best. Vald
notenda felst i pvi ad geta valid a milli pjénustuveitenda. Adferdir markadarsins eru notadar
til ad fa sjénarhorn notenda a pjonustuna. bannig geta stofnanir, til deemis. spitalar lagt fyrir
pbjonustukonnun til ad fa fram sjénarhorni notenda a pa pjénustu sem veitt er. bessi nalgun
er fyrst og fremst talin maeta porfum pjénustuveitenda (Hickey og Kipping, 1998; Warren,

2007; Heikkila og Julkunen, 2003).
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Lydraedisnalgunin (democratic approach) er préud af notendum. Adal markmidid er
full og jofn patttaka notenda i samfélaginu par sem peir eru borgarar med fullan rétt a vid
adra borgara a ollum stigum i dkvardanatoku. beir eru patttakendur i ad préa pa pjonustu
sem peim bydst. Pessi nalgun er midud vid notendur og meetir pvi fyrst og fremst porfum
beirra (Hickey og Kipping, 1998; Warren, 2007; Beresford, 1993; Heikkild og Julkunen, 2003).

Adal munurinn & pessum tveimur nalgunum ad notendasamradi er vald og hvar pad
raunverulega liggur. [ neytendandlgun saettir notandi sig vid pa pjonustundlgun ad stofnun
eda riki setji fram hugmyndir sem notandi svarar, hann er pvi i raun bara ad meta geedi
fyrirliggjandi pjénustu en hefur ekki vald til ad leggja til ny Grraedi. | lydraedisndlguninni er
notandinn ad setja fram sinar hugmyndir um géda pjénustu, hann dkvedur hvernig pjonustu

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

3.3 Stig patttoku

Haegt er ad setja notendasamrad fram sem fjogurra stiga ferli. batttaka notenda (user
participation), hlutdeild notenda (user involvement), valdgjof til notenda (user influence) og
yfirstjorn notenda (user management). | patttéku notenda veita notendur upplysingar en
taka ekki patt i eiginlegri akvardanatéku. [ hlutdeild notenda taka notendur patt i
akvordunum. | valdgjof gefur fagfélk fra sér vald til notenda til deemis med valdeflingu og
notandi vinnur samhlida fagadila ad skipulagningu eigin medferdar. | yfirstjéorn notenda
skipuleggja notendur pjonustuna og veita hana (Heikkild og Julkunen, 2003).

Hickey og Kipping (1998) settu notendasamrad fram sem fjdgurra stiga samfellu. |
Samradssamfellunni (participation continuum) er pvi lyst hvernig hlutverk notenda i métun
eigin pjonustu fer fra pvi ad vera takmorkud yfir i ad vera mikil. Stig samfellunnar eru fjogur,
upplysingar og skyringar (information/explanation), radgjof (consultation), samstarf
(partnership) og notendavald (user control). Fyrsti flokkurinn, upplysingar og skyringar, felst i
pvi ad notendum eru gefnar upplysingar eda skyringar en peir taka ekki patt i dkvardanatoku,
pbarna er vart haegt ad segja ad um samrad sé ad reeda. Flokkur tvo, radgjof, visar til pess ad
pjonustuveitendur fa fram vidhorf notenda en peim ber engin skylda til ad nota pessar
upplysingar til ad bata pjénustuna. bridji flokkur, samstarf og notendavald, felur i sér
samstarf @ milli pjonustuveitanda og notanda par sem ad dkvardanir um pjénustu eru teknar

sameiginlega. Fjordi flokkur felur i sér ad notendur hafa fullkomid akvordunar- og
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framkvaemda vald og skipuleggja sjalfir og byggja upp pa bpjonustu sem peir telja besta.
(Storm, Kjell, og Mikkelsen, 2010). Onnur og svipud framsetning & samradssamfellu eru
stigveldi patttoku (/levels of hierarchy) en par nefnast stigin engin patttaka (no involvement),
hlédreeg patttaka (passive involvement), malamyndapatttaka (token involvement) og
samvinna og samstarf (collaboration and partnership) (Stickley, 2006).

Gott er ad nota samrddssamfelluna til pess ad horfa & notendasamrad i
gedheilbrigdiskerfinu sem ferli par sem ad notandinn getur verid annad hvort dvirkur eda
virkur patttakandi i peirri pjénustu sem hann er ad fa. batttaka folks er mismunandi eftir
einkennum gedraskana, hvatningu fagfélks og ahuga peirra 4 patttoku (Storm, Kjell og

Mikkelsen, 2009).

3.3.1 batttokustigi Arnsteins

Likanid af pattokustiga Arnsteins (ladder of participation) var sett fram i kring um fyrrnefnd
studentamdtmaeli i Frakklandi og Bandarikjunum & sjounda aratug sidustu aldar. A pessum
tima var mikil umraeda um patttoku og vald notenda en Arnstein potti vera skortur 3 likani
sem syndi stigskiptingu pess valds sem notendum er veitt og greiningu a raunverulegu valdi
notenda i dkvoérdunartdku. | patttdkustiganum eru &tta prep patttdku notenda fra engri
patttoku og upp i raunverulegt vald notenda. Prepunum er svo skipt i prja flokka. Fyrstu tvo
pbrepin eru stjornun (manipulation) og medferd (therapy). barna @ engin notendahlutdeild
sér stad og falla pau undir enga patttoku. Naestu prju prep nefnast upplysingar (informing),
radgjof (consultation) og fridun (placation). bessi prep syna patttéku sem er adeins til
malamynda, stundum til ad skapa pa talsyn ad notendasamrad sé til stadar. Efstu prju prepin
nefnast samstarf (partnership), fulltriavald (delegated power) og ibuavald (citizen control).
Parna er patttakan raunveruleg og raunverulegt notendasamrad til stadar. Notendur hafa
raunveruleg ahrif a dkvarfanatoku i samfélaginu. Arnstein taldi ad efsta stig
notendasamrads, iblavald, veeri adeins fraedilegt stig sem veeri 6liklegt ad nd i veruleikanum

(Arnstein, 1969).

3.4 Rannsoéknir
Rannséknir hafa synt fram a jakvaed ahrif af stefnumdtun sem leggur rika aherslu 8 ad

pbjonustuveitendur i heilbrigdiskerfinu hafi notendur med i radum pegar préa a ny Urraedi eda

22



meta pjénustu. Notendasamrdd getur eflt pa hdpa sem venjulega fa ekki teekifaeri til ad tja
sin vidhorf til pess ad lata i sér heyra. Hins vegar er ekki vist ad peir fai nég af taekifaerum til
pbess ad hafa skodun a pvi hvernig peir eru hafdir med i rddum pegar kemur ad stefnumédtun
og rannséknum (Heffernan, 2009).

Innleiding notendasamrads krefst skuldbindingar af hdalfu baedi fagmanna og
stefnumadtunaradila. Haegt er ad tiltaka prju megin rok fyrir pvi ad notendasamrad atti ad
vera vidhaft i pjénustu hins opinbera (Hickey og Kipping, 1998). | fyrsta lagi er pad vilji
stjérnvalda til ad préa gdda pjénustu, i 60ru lagi réttur notenda til ad stjorna eigin lifi og i
bridja lagi greedandi ahrif fyrir notendur (Hickey og Kipping, 1998; Heikkila og Julkunen,
2003). Vilji stjérnvalda til ad proa kerfi par sem ad brugdist er vid éskum og pérfum notenda
hlytur ad vera til stadar, sérstaklega i lydraedisrikjum par sem ad afkoma stjérnvalda reedst af
anaegju borgara rikisins (Stefan Olafsson, 1999). Einnig m4 segja ad par sem ad markmid
pbjénustunnar er ad sinna pérfum notenda sé hagnytt ad nota peirra vidhorf sem grunnpunkt
og gaedavidomid (Heikkild og Julkunen, 2003).

Notendasamrad er talid hjalpa til vid ad prda pau urraedi sem eru fyrir hendi og ad
skapa ny pjénustuform. Rannséknir hafa auk pess synt ad aukid notendasamrad leidir oft til
betri nytingar & Urreedum og aukinna gada i pjonustu (Hickey og Kipping, 1998). Réttur
notenda til ad hafa ahrif 4 akvardanir um medferd sem vardar pa er tiltekin i I16gum og
reglugerdum margra rikja sem og i mannréttindasattmala Evrépu. bad er baedi skylda rikisins
ad vernda einstaklinginn fyrir hzettu og ad vernda réttindi hans. Notendasamrad og
valdefling eru hvetjandi vinnuadferdir fyrir notandann til abyrgdar gagnvart sjalfum sér og
samfélagi sinu (Warren 2007; Gostin, 2000; Mannréttindastofnun Haskéla islands, 2003).

patttaka baedi 4 mikré og makrd stigum getur haft greedandi ahrif & andlega lidan.
Upplifun pess ad hafa ahrif 8 adstaedur sinar getur ytt undir sjalfsvirdingu, sjalfstraust og
jakvaeda sjalfsmynd notenda sem eru allt peettir i gdori gedheilsu einstaklingsins og geta
hjalpad honum ad finna tilgang i lif sitt. Markmid gedheilbrigdispjénustu hlytur alltaf ad vera
ad bezeta gedheilsu og pvi er mikilvaegt ad notendasamrad sé til stadar. Notendasamrad i
stefnumotun getur falist i pvi ad peir séu raddnir til starfa sem sérfraedingar en getur verid allt
i senn valdeflandi, gefid peim hlutverk i lif sitt og baett pa pjonustu sem kerfid bydur upp 3
(Elstad og Eide, 2009; Tait og Lester,2005; Crane-Ross, Lutz og Roth, 2006).

Tait og Lester (2005) listudu upp astedur pess ad notendasamrdd i

gedheilbrigdiskerfinu er baedi hagnytt og sidferdilega rétt fyrir notendur og kerfid sjalft. |
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fyrsta lagi er hver notandi sérfraedingur i sinni eigin reynslu, hann veit hvernig fyrri pjédnusta
hefur gagnast honum og hvad ma baeta. Reynsla hans getur gagnast badi honum a mikré
stigi vid a0 fa betri pjonustu fyrir sig en einnig getur hin gagnast til ad baeta alhlida pjénustu
kerfisins & makré stigi (Warren, 2007). | 6dru lagi hafa notendur oft allt adra syn 4
forgangsatridi pjonustunnar heldur en fagadilar. beir setja til deemis atridi hins daglega lifs,
peninga- og husnaedismal i forgang en eru sidur uppteknir af pvi & hvada stjérnunarstigi
pjonustan er veitt. A3 fa fram vidhorf notenda getur pvi leitt til pess ad pjénustunni sé
forgangsradad eftir pvi hvad notendum finnst mikilveegt. | pridja lagi getur notendasamrad
aukid 4 hinn takmarkada skilning sem er til stadar a gedroskunum. Einnig getur aukid tillit til
vidhorfa notenda breytt pvi hvernig horft er 4 pekkingu og pekkingardflun visindanna. |
fijorda lagi geta notendur préad 060ruvisi nalganir & gedheilsu og gedsjukdéma sem
vidbdtararraedi vid pau sem eru til nd pegar (Tait og Lester, 2005; Diamond, Parkin, Morris,
Bettinis og Bettesworth, 2003). | fimmta lagi getur notendasamrad verid medferd i sjalfu sér.
patttaka getur ytt undir aukid sjalfstraust og eflt sjalfsmynd notenda sem skilar sér i baettri
gedheilsu. | sjotta lagi getur notendasamrad dregid ur félagslegri einangrun félks med
gedraskanir en gedfatladir eru medal einangrudustu hdopa samfélagsins og peir eiga 8 meiru
haettu en flestir adrir pjédfélagshdpar & ad lenda i fatekt, atvinnuleysi og forddmum. Med
bvi ad auka patttoku gedfatladra eflist sjalfsmynd peirra. Auk pess sem ad launad starf sem
fulltrdi notenda getur valdeflt notandann og feert hann aftur Gt i samfélagid ef hann hefur
einangrast (Tait og Lester, 2005; Elstad og Eide, 2009).

Einnig er agddi i vidhorfi notenda ut fra pekkingarfradilegu sjénarhorni. Jafnvel pott
fagfélk sem vinnur med félki med gedraskanir hafi gédda pekkingu Ut fra reynslu og menntun
sinni pa eru notendur kerfisins peir einu sem geta gefid innsyn i pa reynslu ad vera med
gedsjukddm. beir hafa pvi taekin sem parf til ad prda nyja syn a gedsjukddma og gedraskanir
(Tait og Lester, 2005; Elstad og Eide, 2009).

bratt fyrir studning yfirvalda festist innleiding notendasamrads oft & frumstigum vegna
hindrana. Hickey og Kipping (1998) skiptu hindrunum i fjéra flokka. Hindranir tengdar
notanda, skipulagstengdar hindranir, hindranir tengdar fagfolki og samfélagshindranir. Tait
og Lester (2005) tiltoku einnig nokkrar helstu hindranir pess ad notendasamrad proist upp ur
radgjafarfasanum og yfir i notendayfirrdd i gedheilbrigdiskerfinu. baer voru skortur a

upplysingum, timi og kostnadur, of frambeerilegir fulltriar notenda og motproi fagfolks.
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bratt fyrir ad notendasamrad sé logleidd krafa i Englandi hafa rannsdknir synt ad
skortur & upplysingum er stér hindrun i préun notendasamrads. Upplysingagjof var
abotavant pegar kom ad légum sem vardadi réttindi notenda, upplysingar um lyf og
hlidarverkanir sem og annars konar medferdir, og almennt um edli gedsjukdéma. Timi og
peningar geta verid stor hindrun i préun notendasamrdds. bPad er kostnadarsamt og
timafrekt, baedi fyrir stofnanir og notendur ad vera i samradi. Notendur gaetu purft ad borga
fyrir ferdir & fundarstadi og aftur heim, stofnanir geetu purft ad borga fadi hressingu fyrir
hop notenda og fagfélks @ samradsfundum. Auk pess fer téluverdur timi i fundina sjalfa og
ovist hversu marga parf til ad koma sjonarmidum allra a framfaeri. bridja atridi Tate og Lester
er pegar stefnumaotunarferli fer fram haettir fagmoénnum til ad lita svo 4 ad fulltrdar notenda,
sem yfirleitt eru komnir langt i bataferlinu, séu ekki négu veikir. beir eru ekki stadalmyndir
fyrir gedveikt folk og pvi eru vidhorf peirra ekki talin endurspegla parfir peirra sem pjast af
alvarlegum gedroskunum. betta atridi tengist fjorda atridinu 4 lista Tate og Lester en pad var
motpréi fagmanna. begar notendur leggja til Urreedi og adferdir sem ekki hafa verid
sannreyndar med visindalegum adferdum reynist fagfélki oft erfitt ad hafa opin hug og gefa
teekifeeri. Pegar fagmenn eru spurdir eru peir flestir jakveedir gagnvart notendasamradi en i
raunveruleikanum getur reynst erfitt ad leggja til hlidar eigin fagpbekkingu og gefa
sérfreedipekkingu notenda, sem byggd er a persénulegri reynslu peirra, taekifeeri til ad syna
virkni sina (Tate og Lester, 2005; Storm, Hausken og Mikkelsen, 2009; Warren, 2007).

Beresford og Croft (2001) vilja meina ad ein af hindrunum pess ad notendasamrad sé
vidhaft i stefnumdtun gedheilbrigdiskerfisins séu fordémar samfélagsins gagnvart folki med
gedraskanir en pad virdist loda vid pennan malaflokk ad félk hefur almennt minni tra a pvi ad
notendur hans geti radstafad malum sinum og verid virkir og gagnlegir pjodfélagspegnar
(Ottar Gudmundsson, 2007; Rush, 2004).

Vald tungumalsins getur virkad sem hindrun fyrir notendasamrad. Haegt er ad tiltaka
tveer viddir valds sem fylgir tungumalinu. Onnur viddin inniheldur pau néfnin sem hafa verid
sett 3 mismunandi fagstéttir. Fagfélk ber titla sem setur pad skor ofar notendum,
félagsradgjafi, leeknir, gedlaeknir og svo framvegis. Titillinn felur i sér skilabod um
sérpekkingu fagmannsins a tilteknu malefni sem getur virkad égnandi 4 notendur og hindrad
ba pegar kemur ad pvi ad midla eigin sérpekkingu. Einnig hafa ord eins og ,gedsjuklingur”,
»geofatladur” og ,,gedveikur” fengid a sig neikveeda merkingu og ytt undir stadalmyndir og

forddma gagnvart folki med gedraskanir og sett pad skor fyrir nedan adra. Hin viddin felst i
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hugtékum sem fylgja pekkingargrunni hverrar fagstéttar. Félk sem hefur ekki farid i gegn um
tiltekid nam hefur ekki pekkingu &8 hugtokum sem eru sjaldan notud i almennu tali. Pannig
getur fagfélk utilokad notendur fra umraeedum med hugsunarlausri framsetningu & hugtokum
(Stickley, 2006).

Talid er mikilveegt ad notendur sjalfir taki patt i ad rannsaka lidan annarra notenda.
Einn af kostum pess er sa ad talid er liklegt ad peir sem sitja fyrir svérum opni sig frekar um
vidhorf sin og upplifun og segi frekar fra yktum vidbrogdum tengdum gedrdskuninni. b3 er
talid ad vidmeaelendur upplifi rannsdknina sidur sem innrds ef rannsakendur deila med peim
reynslu af gedroskunum (Tait og Lester, 2005). A islandi er Notandi spyr notanda daemi um
notendarannsékn. Rannséknin fér fram arid 2004 og aftur arid 2010. [ seinni rannsékninni
kemur fram ad hépur félks med gedraskanir skiptist nidur i pa sem hafa enga von um bata og
ba sem eru ad vinna ad bata sinum. Notendum poétti ennfremur mikilvaegt ad drraedum yrdi
fjolgad fyrir folk med gedraskanir og ad 6rorkumat vaeri ekki bara greining a hindrunum i lifi
félks heldur lika Uttekt & styrkleikum (Kolbrdn Hjalmtysdéttir og Elin Ebba Asmundsdottir,
2010).

3.5 Notendasamrad i gedheilbrigdismalum a Englandi
Likt og i vestreenum rikjum er dhersla & samrad vid notendur i Englandi baedi einstaklings og
stofnanastigum og kemur pad fram i baedi loggjof og stefnumodtun i félagslega geiranum
(Carr, 2007). | heilbrigdisstefnu landsins er skyrt kvedid & um ad notendur
gedheilbrigdiskerfisins eigi ad taka patt i veitingu og skipulagningu pjonustunnar og pannig
hefur pad verid sidan i byrjun tiunda aratugs sidustu aldar (Diamond, Parkin, Morris, Bettinis,
og Bettersworth, 2003; Rush, 2004). Gedheilbrigdispjénusta er forgangsatridi 4 Englandi og
hafa notendur tekid patt i stefnumodtun gedheilbrigdisgeirans allt fra arinu 1990 (Rush,
2004). Ahrif pessarar stefnu eru pé ad mogu leyti ennpd érannsokud pegar kemur ad
raunverulegum ahrifum notendapatttoku a geedi pjdnustunnar. Géd vinna hefur verid unnin i
pvi ad koma a notendapatttoku i landinu en naesta stig er ad finna Ut hvernig stofnanir og
bjonustukerfi purfa ad breytast i takt vid breyttar pjonustudherslur (Carr, 2007; Bradshaw,
2008).

Stjérnvold hafa lyst yfir peim framtidar markmidum ad ekki eigi einungis ad koma i

veg fyrir O6dnaegju notenda pjénustunnar heldur eigi ad laga pjonustuna ad
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einstaklingsbundnum déskum notenda. Samt sem adur er pad vidurkennd stadreynd ad
ekkert heilbrigdiskerfi getur bodid upp @ o6takmarkada pjonustumoguleika. bPessi motségn
veldur spennu i pjonustunni sem getur verid erfitt ad takast & vid baedi fyrir notendur og
fagstéttir  heilbrigdisgeirans  (Bradshaw, 2008). Vandamalid virdist vera ad
heilbrigdisstarfsfolk hefur annad hvort ekki faeri @ eda heimild til ad benda notandanum a
pbaer takmarkanir sem notendasamrdd hefur. Notendasamrad getur snuist i andhverfu sina ef
pad leidir til pess ad haveerustu notendurnir fai betri pjonustu en peir sem lata minna i sér
heyra. bjonustuna parf ad veita a jafnréttisgrundvelli. Fjdrmagn er parna sterkur dhrifapattur
bvi ekki er dtakmarkad fjdrmagn lagt i préun eda veitingu nyrra Urraeda (Diamond, Parkin,
Morris, Bettinis, og Bettersworth, 2003; Bradshaw, 2008; Warren, 2007).

Tilfaersla valds er éneitanlega partur af dsteedu pess ad spenna skapast. Fagfélk og
stofnanir sem hafa haft vald yfir notendum finna ad notendur hafa badi aukna pekkingu a
astandi sinu og aukin vold til ad krefjast annars konar pjénustu en venjan er ad veita. betta
veldur pvi ad stéttir sem hafa verid mjog valdamiklar missa pekkingarvaldid og purfa i
auknum meeli ad saetta sig vid pjonustuhlutverk sitt. Notendasamrad er ein adferd til pess ad
pbréa kerfid fra dherslu & fagpekkingu og yfir i kerfi par sem pekking og reynsla notenda er
metin til jafns vid pekkingu fagfélks (Carr, 2007; Bradshaw, 2008; Diamond, Parkin, Morris,
Bettinis, og Bettersworth, 2003).

bratt fyrir gédan asetning stefnumadtunaradila i Englandi hefur synt sig ad pad getur
reynst erfitt ad feera samrad fra hugmynd og yfir i framkvaemd. Donelli skyrir fra pvi i grein
sinni frd arinu 1998 hvernig fulltrdi notenda neitadi ad starfa afram i nefnd um
rammaskipulag i gedheilbrigdismalum pegar i ljéds kom ad stjornvéld hnikudu i engu fra peim
asetning sinum ad hafa akvaedi um dumsemjanlega naudungarmedferd (Tait og Lester, 2005;
Stickley, 2006). Raddir undirokadra samfélagshépa eru oft hundsadar og notendur
gedheilbrigdiskerfisins hafa verid i sérstaklega vidkveemri stodu. Gert er litid ar peirri
pekkingu sem peir hafa a eigin dstandi og einnig eru gerdar draunhaefar kréfur til perra um
tungutak. bPannig er atlast til ad peir tileinki sér formlegra tungumal og ef peir na ekki ad tja
sig @ pann hatt sem talin er videigandi er sidur tekid mark a peim (Carr, 2007).

Préun i innleidingu notendasamrads er komin vel 8 veg i stefnumétun & Englandi.
Sidastlidin 20 ar hafa lagabreytingar, stefnumodtunartilléogur og geedastjornun notenda

studlad ad auknu samradi vid notendur. Heilbrigdiskerfid er poé mjoég i anda
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neytendanalgunar notendasamrads en su ndlgun er oftast frekar i pagu pjénustuveitenda en

notenda (Heikkila og Julkulnen, 2003; Carr, 2007; Tait og Lester, 2005).

28



4 Stefna islenska rikissins i gedheilbrigdismalum

A islandi er engin formlega yfirlyst heildarstefna um malefni félks med gedraskanir. Félk med
gedfotlun fellur inn i stefnu i malefnum fatladra og stefna i heilbrigdismalum nzer yfir pa sem
ekki eru gedfatladir (Félagsmalardduneytid, 2006b). bad er ekki langt sidan ad byrjad var ad
tala um gedraskanir og pjénustutrraedi fyrir félk med gedraskanir sem sér malaflokk. Hér &
eftir verdur rekin stuttlega saga malaflokksins med hlidsjén af pvi hvort notendasamrad

kemur fram i stefnuskyrslum honum tengdum.

4.1 Stefnumotun, daetlanir og yfirlysingar

A islandi voru malefni gedfatladra fyrst reedd af radi i byrjun tiunda aratugs sidustu aldar.
Skortur var & félagslegum Urreedum fyrir f6lk med gedraskanir. A sameiginlegri radstefnu
Gedhjalpar, Landlaeknisembaettisins og Gedverndarfélags islands voru utbunar alyktanir um
hvernig baeta skyldi pjénustu og busetutrraedi fyrir gedfatlada. Alyktanirnar, sem voru
sendar til félagsmalaradherra, skiludu peim drangri ad skipud var nefnd til ad kanna
busetuvanda foélks med gedraskanir. Arid 1992 voru svo l6g um malefni fatladra
endurskodud. Gedfotlun var baett inn sem hdp sem hafdi rétt til pjonustu a grundvelli
laganna (Margrét Margeirsdéttir, 2001; Velferdarraduneytid, 1998).

A drunum 1997-1998 vann nefnd skipud af pdaverandi heilbrigdis -og
tryggingamalarddherra skyrslu um stefnumdtun i malefnum gedsjukra. betta var i fyrsta
skipti sem farid var sérstaklega yfir st6du i malefnum gedfatladra. | nefndinni satu ellefu
einstaklingar, par af einn fulltrdi fra Gedhjalp, hann var titladur sem fulltrdi félags
adstandenda gedsjukra. Enginn notandi gedheilbrigdiskerfisins sat i nefndinni. Engin
greinanleg ahersla var 4 samrad vid notendur i pessari skyrslu (VelferGarraduneytid, 1998).
Naestu ar ma sja ahrif pessarar skyrslu i stefnumétun og adgerdardaetlunum rikisins i
gedheilbrigdismalum, pau ahersluatridi sem nefnd eru i skyrslunni sjast a aukningu i atgafu
efnis sem tengjast peim malaflokkum. Til deemis hafa malefni barna med gedraskanir
sérstaklega verid i skodun en pad var einn af malaflokkunum sem lagt var til ad yrdi settur i
forgang naestu arin (Velferdarraduneytid, e.d.; Velferdarraduneytid, 1998).

Nugildandi heilbrigdisaaetlun var sampykkt @ Alpingi arid 2001 og atti ad gilda til arsins

2010. bar er gedheilbrigdi medal sjo forgangsverkefna i heilbrigdismalum. bar er sérstaklega
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tekid fram ad nefndin sem vann ad skyrslunni hafi verid pverpdlitisk og pverfagleg en hvergi
minnst & ad notendur hafi komid ad gerd hennar. Hvergi er talad beinlinis um samrad vid
notendur eda ad tryggja purfi samrdd til ad auka gaedi pjénustu (Heilbrigdis- og
tryggingamdlaraduneytid, 2001).

Naestu ar komu at nokkrar skyrslur sem midudust vid sérteeka hopa foélks med
gedraskanir. Par @ medal var skyrsla um malefni alvarlega gedsjukra einstaklinga en par var
att vid einstaklinga sem voru vistadir a réttardeildum eda Oryggisdeildum
gedheilbrigdisstofnanna. Einnig var skyrsla um gedheilbrigdismal aldradra. Gerd beggja
skyrslna var i hondum fagadila, sérfraedinga & svidi fangelsismala, 6ldrunarmidla og
gedheilbrigdismala. Vid gerd skyrslu um gedheilbrigdismal aldradra var leitad dlits hja
formanni Landsambands eldri borgara, ekki var leitad alits notanda gedheilbrigdiskerfisins

(Velferdarrdduneytid, 2006; Velferdarrdduneytid, 2003).

4.1.1 Helsinki yfirlysingin, ségulegur afangi
Arid 2005 stadfesti paverandi heilbrigdis —og tryggingamalaradherra tvdé timamdtaplogg i
sdgu notendasamrads i gedheilbrigdismalum & fslandi. bad voru Evrépuyfirlysing um
gedheilbrigdismal, oftast kollud Helsinki-yfirlysingin, og Evrépsk adgerdaasetlun i
gedheilbrigdismalum 2005-2010. | Helsinki-yfirlysingunni kom fram vilji til pess ad auka
notendasamrad i gedheilbrigdiskerfinu. Sérstaklega var hnykkt a pvi ad auka skyldi adkomu
notenda i stefnumodtun (Félagsmalaraduneytid, 2006a; Félagsmalaraduneytid, 2006b).

Helsinki yfirlysingin var afleiding af alpjodlegri vitundarvakningu vardandi
gedheilbrigdismal. Yfirlysingin var undirritud a rddherrafundi en hann séttu fulltrdar 51 rikis i
Evropu. Yfirlysingin var préud sem hjdlpartaeki fyrir pau riki sem vildu mynda stefnu i
gedheilbrigdismalum. Atla ma ad petta skjal hafi verid notad til vidmidunar i
gedheilsumalum fra undirritun pess. Azetlunin var sett upp i tolf lidi og tveir tengjast
notendasamradi beinlinis, annar lidurinn fjalladi um menntun fagmanna og aukna aherslu a
samvinnu vid sjuklinga og adstandendur en hinn lidurinn fjalladi um préun nyrra Urraeda
(Félagsmalaraduneytid, 2006b).

[ beinu framhaldi kom Gt umfangsmikil skyrsla um pjonustu vid gedfatlad félk i
oktéber 2006. Hun &tti ad vera stefnumarkandi fyrir malaflokkinn. [ pessari skyrslu er mikil

ahersla 16gd @ samrad vié notendur en hudn var skrifud at fra almennri stefnumétun i
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malefnum fatladra. Stefnuatridin voru akvedin med hlidsjon af nidurstddum vinnuhdpa
notenda um stefnumétun i malefnum fatladra, nidurstédum notendapings sem haldid var i
mars 2006, nidurstédum ar sambaerilegu malpingi stjéornenda i pjonustu vid gedfatlada og
nidurstddum vinnuhdpa sem séttu radstefnu Hugarafls sem nefndist Bylting i Bata. | pessari
miklu samantekt var fjallad um notendahdpa en framlag peirra til pjénustupréunnar 4 islandi
var pegar ordid toluvert 4 pessum tima (Félagsmalaraduneytid, 2006b).

Eins og fyrr segir var mikil ahersla 16gd a notendasamrdd i pessari skyrslu. Listadir
voru upp niu aherslupunktar vardandi stédu og ahrif notenda. Medal annars var par talad
um mikilveegi pess ad dkvardanir sem vordudu gedfatlada og adstandendur vaeru ekki teknar
an samrads vid pad sjalft. Samrad vid hagsmunahdpa var einnig talid mikilvaegt pegar hvetja
atti fatlad félk til borgaralegrar patttoku. Einnig var talad um réttindagaeslu fatladra og ad
vikka pyrfti Ut jafnréttis hugtakid pannig ad pad naedi einnig til fatlads félks. Namskeid i
valdeflingu voru talin mikilvaeg til ad yta undir pa préun ad gedfatladir einstaklingar gerdust
talsmenn notenda (Félagsmalaraduneytid, 2006b).

Arid 2009 var island i formennsku i Norraenu Radherranefndinni. Pad &r l6gdu
islenskir fulltrdar fram pa tillégu ad rannsakadar yréu nyjar éhefdbundnar adferdir til ad
takast 4 vid gedraskanir og gedfatlanir. Verkefnid bar nafnid ,Hallbar mental hilsa med nya
metoder” og fékk styrk ur sjodi radherranefndarinnar um sjalfbaera préun. Markmidid var ad
auka pekkingu & éhefdbundnum adferdum vid pjonustu og medferd félks med gedraskanir.
patttokuldnd i verkefninu voru [sland, Noregur og Danmérk. Valdefling var einn af premur
meginpattum sem var skodadur og kemur fram i samantektarskyrslu verkefnisins ad heegt sé
ad greina vaxandi aherslu @ notendasamrad. Badi hvad vardar ad sjénarmid notenda fai ad
heyrast en einnig ad peir séu virkir patttakendur i métun pjénustu. Skyrslan greinir einnig fra
storum hlut frjdlsra félagasamtaka i vinnuadferdum notendasamrads og hvernig hid
opinbera & islandi geti ytt undir pessa préun med stefnumérkun og fjarveitingu (Ldra
Bjornsdéttir, Halldér S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdottir og Audur Axelsdottir, 2011).

Malefni fatladra voru faerd fra riki til sveitarfélaga i jantdar 2011. Reykjavikurborg
hefur lengi lagt dherslu @ notendasamrad i pjonustu en ordid notendasamrad kom fyrst fyrir i
starfsazetlun félagspjonustu Reykjavikurborgar arid 2004 (Félagspjénustan i Reykjavik, 2004).
[ jantar sama &r var sampykkt framtidarsyn i pjonustu vid fatlad félk i Reykjavik. Hun var
unnin i samradi vid hagsmunafélog fatlads fdlks ut frd samningi Sameinudu pjédanna um

réttindi fatlads folks. Framtidarsynin tiltekur fimm ahersluatridi i pjonustu borgarinnar vid
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fatlad folk. Ein af pessum aherslum var ad préun pjénustu yrdi unnin i samradi vid notendur,
hagsmunasamtok, starfsfélk og haskélasamfélagid (Reykjavikurborg, 2011).

Arid 2011 var gefin at stefnumérkun og framtidarsyn fyrir islenskt samfélag en pad er
einhverskonar stefna i islenska rikisins. Skjalid inniheldur margvisleg markmid sem stefnt er a
ad na fyrir arid 2020. A medal markmida er endurskipulagning & velferdar- og
heilbrigdispjonustu i landinu med hagraedingu og naerpjénustu og endurskipulagningu a
stefnum med pad ad marki ad samreema paer og ad efnahagsdeetlanir séu i samraemi vid
paer. Eitt af undirmarkmidum stefnuskjalsins er ad vinna ad baettu gedheilbrigdi pjédarinnar
(Forsaetisraduneytid, 2011).

Alpingi sampykkti i juni 2012 stefnu og framkvaemdadatlun i malefnum fatladra fyrir
arin 2012-2014. Stért pema i alyktuninni er krafa um notendasamrad allsstadar par sem ad
verid er ad pjonusta fatlad félk. Tuttugu milljonum & ad veita i sérstakt verkefni par sem
markmidid er ad efla og styrkja valdeflingu og notendasamrdd i pjonustu vid fatlada. Auglyst
verdur eftir samstarfi vid tvo sveitarfélog eda pjonustusvaedi par sem ad adferdafraedi
notendasamrdds og valdeflingar verdur notud & markvissan hatt. Sett verdur markmid um
arangur og arangursmeelikvarda sem verdur svo borin saman vid samanburdarhdp. Leitad
verdur eftir adstod sérfraedinga um fraedslu og studning (Pingskjal nr. 682, 2011-2012).

Stefna i heilbrigdismalum liggur nu fyrir @ alpingi en par er greint fra markmidum i
eflingu heilbrigdispjénustu til arsins 2020. Greinargerd med pingsalyktunartillogunni segir af
vidtaeku samraddi sem haft var vid alla helstu hagsmunaadila i gedheilbrigdismalum, par 3
medal notendur, vid gerd asetlunarinnar. Eitt af megin markmidum sem tiltekin eru i
tillégunni er efling gedheilsu allra landsmanna. Annad markmidanna er ad gerd verdi stefna i

gedheilbrigdismalum sem nai til allra aldurshépa (Pingskjal nr. 604/2012-2013).

4.2 islensk loggjof og notendasamrad

Log eru mikilveegur pattur i innleidingu stefnu. | naesta kafla verdur farid yfir pa 16ggjof a
islandi sem tengist almennum réttindum til gedheilbrigdispjénustu og einnig pau l6g sem
kveda 4 um sérréttindi peirra sem eru med gedfétlun. Einnig verdur fjallad um pa loggjof
sem ad einhverju leyti ytir undir notendasamrad. Eins og adur hefur komid fram er engin
heildarléggjéf um gedheilbrigdi 4 fIslandi en ymis akveedi i 66rum légum tengjast

gedheilbrigdismalum auk pess sem heildarloggjof um heilbrigdispjonustu gildir fyrir alla
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landsmenn (Alpjédaheilbrigdisstofnunin, 2011b; 16g nr. 40/2007). Réttindi allra sjuklinga eru
einnig tryggd i sér 16ggjof um réttindi sjuklinga (16g nr. 74/1997). Sértaek réttindi folks med
gedfotlun eda gedroskun, til daemis til sérdrreeda hvad vardar busetu og baetur eru tryggd i
[6gum um almannatryggingar og l6gum um malefni fatlads félks (Log nr. 100/2007; Log nr.
59/1992).

Log um heilbrigdispjonustu vernda rétt islenskra borgara til gedheilbrigdispjonustu.
Markmid peirra er ad veita sem fullkomnasta heilbrigdispjonustu sem tok eru @ hverjum tima
til verndar andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi (16g nr. 40/2007). Log um réttindi
sjuklinga eru sett med pad ad markmidi ad tryggja mannréttindi og mannlega reisn sjuklinga.
Sjuklingur er par skilgreindur sem notandi heilbrigdispjonustu. Sjuklingar eiga samkvaemt
pessum l6gum rétt 4 adgangi ad upplysingum um rétt sinn. Til pess ad tryggja ad
notendasamrad geti att sér stad er mikilvaegt ad folk sé med sem itarlegastar upplysingar um
rétt sinn (l6g nr. 74/1997; Warren, 2007).

Réttindi félks med gedfotlun eru sérstaklega verndud i [l6gum um malefni fatlads félks
en par er tiltekin ymiskonar pjonusta sem allir med greinda foétlun eiga rétt 4. Sérstaklega er
kvedid @ um rétt folks med fotlun til ad vera med i akvordunartdéku um pa pjéonustu sem peir
fa og busetuform (Ldg nr. 52/1992; Félagsmalaraduneytid, 2006a). | sému I6gum segir ad
radherra beri dbyrgd a stefnumodtun i malaflokki fatladra og ad honum beri ad hafa samrad
vid hagsmunaadila vid métun stefnu (16g nr. 52/1992).

| reglugerd um pjonustu vid fatlad félk 4 heimilum sinum er markmidid ad veita
einstaklingsbundna, heildsteeda og sveigjanlega pjénustu. Sérstaklega er tekid fram ad
markmidid med pjonustunni sé ,,...ad0 efla vald félks yfir adstaedum sinum og lifi, styrkja
sjalfsmynd pess, sjalfstraust, félagslega stodu, sjalfsvirdingu og lifsgedi“ (Reglugerd nr.

1054/2010).

4.2.1 Loggjof og alpjodlegar alyktanir sem varda félagsradgjafa

Heimssamtok félagsradgjafa (International Federation of Social Workers) alyktar ad heilsa sé
spurning um grundvallar mannréttindi og félagslegt réttleeti og skuldbindur alla
félagsradgjafa til ad hafa pa meginreglu i huga pegar vinna a ad stefnumoétun, menntun,

rannséknum og vinnu med skjdlstaedingum. Allir hafa jafnan rétt til ad ndlgast peer bjargir og
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ba pjénustu sem studla ad godri heilsu, par & medal félagsradgjof (Heimssamtok
félagsradgjafa, 2012).

Notendasamrad i gedheilbrigdiskerfinu snyst um ad notandi hafi ahrif & pjonustuna.
Ad trda pvi ad madur hafi ahrif a eigid lif, andstaett pvi ad vera hjdlparlaus eda valdalaus i
eigin lifi, getur verid mikilvaegt fyrir gedheilsuna og til pess ad finna tilgang i lifinu (Elstad og
Eide, 2009). Ad vidhafa notendasamrad er ekki lengur einungis gédur kostur hja fagmonnum
a bord vid félagsradgjafa heldur er petta krafa sem hefur verid leidd i 16g (Warren, 2007).
Pannig segir i 16gum nr. 34/2012 um heilbrigdisstarfsmenn: , Heilbrigdisstarfsmadur skal
syna sjuklingi vir@ingu og sinna stérfum sinum af drvekni og trumennsku og i samraemi vid
faglegar kréfur sem gerdar eru @ hverjum tima*.

Haegt er ad faera fyrir pvi rok ad fagleg krafa & félagsradgjafa sé ad reyna eftir fremsta
megni ad vinna ad valdeflingu notenda og vidhafa notendasamrad i storfum sinum i pagu
notenda (l6g nr. 34/2012). Samkveemt sidareglum islenskra félagsradgjafa er eitt af
grunngildum félagsrddgjafar ad hafa trd & getu einstaklingsins til ad nyta haefileika sina.
Notendasamrad fellur vel ad pessari hugmynd og pad mad segja ad valdefling og valdgjof séu
starfsadferdir par sem ad trd & getu einstaklingsins til ad leysa ar eigin vandamalum sé
grundvallaratridi  (Félagsradgjafafélag fslands, e.d.). | vyfirlysingu alheimssamtaka
félagsradgjafa er 16gd dhersla & notendasamrad. bar segir ad notendasamrad yti undir
meginmarkmid félagsradgjafar en pau eru ad stydja vid réttindi, valdeflingu og sjalfseflingu
folks (Heimssamtok félagsradgjafa, 2012).

Margir félagsradgjafar vinna innan velferdarkerfisins. Hagsmunir hins opinbera, sem
fer med yfirstjorn i velferdarmadlum, fara ekki endilega alltaf saman med hagsmunum
notenda. Notendasamrdd getur verid mikilveegur utgangspunktur fyrir félagsradgjafa ad
vinna eftir til ad sporna vid peirri tilhneigingu ad gaeta hagsmuna hins opinbera fram yfir
hagsmuni notenda. Helsta markmidid starfsstéttar félagsradgjafa aetti ad vera studla ad
félagslegu réttleeti. SU hugmyndafraedi parf ad endurspeglast i vinnu allra félagsradgjafa
(Beresford og Croft, 2001; Warren, 2007; Heimssamtok félagsradgjafa, 2012; Heimssamtok
félagsradgjafa, e.d.).

pegar vidhorf notenda og félagsradgjafa til gédra starfsadferda er skodad koma fram
nokkrir sameiginlegir paettir. Badir hépar leggja aherslu a@ heildarsyn i lausn vandamala og
samskipti sem eru byggd a gagnkveemri virdingu. Einnig finnst baedi félagsradgjéfum og

notendum mikilvaegt ad taka tillit til peirrar synar sem hver einstaklingur hefur 4 vandamalin
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og ad pad sé vidurkennt ad samskipti fagmanns og notenda getur verid Urslitapattur i pvi
hvernig mal notandans prdast. Einnig leggja badir hdpar aherslu @ ad notendur hafi adgang
ad upplysingum um mismunandi medferdarurraedi og ad peir geti nytt rétt sinn til ad velja pa
medferd sem peir kjosa helst (Beresford og Croft, 2001).

Félagsradgjafar purfa ad bua til formleg, stadfest og vel kynnt taekifzeri til patttoku en
einnig 6formleg teekifaeri par sem ad notendur raeda vid fagmenn um medferd sina sem
jafningjar. Galdurinn er ad bua til fjolbreytt teekifaeri til patttoku pannig ad notendur hafi val
um hvernig og hvenaer peir kjosa ad nyta rétt sinn til patttéku. Notendur
gedheilbrigdiskerfisins hafa yfirleitt forskot 4 fagmenn vegna persénulegrar reynslu sinnar .
peir vita hvada stefnur, adferdir og pjonusta hefur verid arangursrik i peirra malum. Til pess
ad fullir moguleikar notendasamrdds nytist purfa félagsradgjafar ad studla ad pvi ad
notendur taki badi oftar patt og lika snemma i ferlinu (Beresford og Croft, 2001; Bradshaw,

2008; Warren, 2007).

4.3 Notendasamrad i stefnu a gedsvidi Landspitalans

Gedheilbrigdispjonusta er baedi veitt af rikinu og af sveitarféldgunum islandi. Malefni
fatladra og par med gedfatladra eru i hoéndum sveitarfélaganna en almenn
heilbrigdispjonusta er veitt & heilsugaeslu og 4 rikisspitolum. Félk sem ekki er gedfatlad en
med vaega gedroskun saekir sina pjonustu fyrst og fremst til heilsugaeslu og til sjalfsteett
starfandi sérfraedinga. Ef gedroskun er farin ad hafa veruleg ahrif & daglegt lif einstaklingsins
er pjonustan veitt 4 gedsvidi Landspitalans (16g nr. 40/2007).

Gedsvid Landspitalans sér um meirihluta allrar sérhaefdrar gedpjénustu & islandi.
Stefna gedsvids Landspitalans hefur verid ad sinna fyrst og fremst floknum, sérhaefdum
vandamalum en faera adra pjonustu Ut i samfélagid. pessi stefna var innleidd arid 2010.
Pannig er dhersla |6gd 4 ad feera pa gedpjonustu sem mogulegt er Gt i samfélagid. A svidinu
starfa margskonar fj6lfagleg teymi svo sem samfélagsgedteymi, samradsteymi,
fiolskylduteymi og vettvangsgedteymi. | teymunum er fjdlbreyttur hépur fagfélks, leeknar,
hjukrunarfreedingar, félagsradgjafar, salfreedingar, sjukralidar og idjupjalfar svo fatt eitt sé
nefnt (Landspitali Haskolasjukrahus, e.d.a; Landspitali Haskdlasjukrahus, 2011).

Notendasamrad sést i arsskyrslu gedsvids Landspitalans fyrir arié 2011. bar segir ad

undanfarin ar hafi farid fram notendakénnun par sem spurt er um pjonustu gedsvids. Einnig
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kemur fram i skyrslunni ad til standi ad taka upp batamidada pjénustu a gedsvidi
Landspitalans med pad ad markmidi ad gera pjonustuna notendaveenni. Undirbuningsvinna
hofst { jantar 2012 (Landspitali Haskélasjukrahus, 2012). [ arsskyrslu gedsvids fyrir arid 2010
segir fra endurskipulagningu pjonustu sem midar ad porfum notenda. bannig hafa fagadilar
og fulltrdar notenda tekid hondum saman i pvi verkefni ad gera verkferli skyrari og beeta
samvinnu vid notendur pjonustunnar. Parna er sérstok ahersla 16gd a naerpjénustu sem tekur
mid af dskum og porfum notenda (Landspitali Haskdlasjukrahus, 2011).

Vid gedsvid Landspitalans er starfandi gedardd sem motar gaedastefnu svidsins. |
geedaradi sitja niu fulltrdar. par af er einn fulltrdi notenda (Landspitali Haskdlahus, e.d.-b).
Fulltrdi notenda er til stadar fyrir pa notendur sem vilja og hlutverk hans eru margvisleg.
Hann @ medal annars ad vera fyrirmynd fyrir pa sem hyggjast nyta sér batamidada pjonustu
en fulltrdinn er sjalfur komin langt i sinu bataferli. Hann & ad studla ad aukinni
notendapekkingu & gedsvidi og baeta imynd gedsvids uti i samfélaginu. Hann & ad efla
samvinnu vid notendur og syna fram & gagnsemi pess ad vidhafa notendasamrad i

malaflokknum (Landspitali Haskélasjukrahus, e.d.b; Landspitali Haskélasjukrahus, e.d.c).

4.3.1 Batamidud pjonusta
Batamidud pjénusta er byggd 4 notendasamradi og valdeflingu i gedheilbrigdiskerfinu en
petta likan préast upp ur barattu notendahdpa innan gedheilbrigdiskerfisins. Daniel Fisher er
upphafsmadur batalikansins en hann er sjalfur notandi i bata. Batamidud pjonusta byggir a
peirri trd ad haegt sé ad na bata af gedsjukddémum. Mikilveegur pattur i bataferlinu er von.
Notandinn leyfir sjalfum sér ad vonast eftir bata meina sinna. Mikil adhersla er a
utanadkomandi paetti sem hafa ahrif 4 gedheilsuna. Aféll eda véntun & studningi getur
orsakad gedreena erfidleika og gedsjukdéma og pvi er haegt ad sigrast a peim. Ferli batans er
personulegt og einstaklingsbundid og felur oft i sér breytingu i vidhorfi og afst6du notanda til
skerdingarinnar sem hann glimir vid. Ennfremur er pad laerddmsferli par sem notandi laerir
ad lifa med peim takmorkunum sem honum eru settar an pess pd ad gefa upp a batinn vonir
sinar og drauma um framtidina (Lara Bjornsdoéttir, Halldér S. Gudmundsson, Kristin
Sigursveinsdottir, og Audur Axelsdottir, 2011; Tilley og Cowan, 2011).

Bati i hefdbundinni merkingu ordsins pydir brotthvarf sjukdémsins en pad er ekki sa

skilningur sem lagdur er i ordid i batamidadri pjonustu. Bati er ferli en ekki takmark i sjalfu
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sér. Oft er bati i batamidadri pjonustu midadur vid pad pegar einstaklingur med gedraena
erfidleika naer ad takast a vid tilfinningarét an pess ad pad hafi i for med sér bakslag i
bataferlinu. [ Skotlandi er batamidud pjénusta hluti af gedheilbrigdisstefnu. bar eru
eftirfarandi atridi talin mikilvaeg vidmidun pegar greina a hvort einstaklingur er i bata. Hann
hefur von um betra lif og finnur tilgang i lifi sinu. Hann hefur tengsl vid annad félk og er
medtekin i samfélaginu. Hann porir ad taka ahezettu, hefur val og stjérn yfir eigin lifi sinu og
medferd (Lara Bjornsddttir, Halldor S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdéttir, og Audur

Axelsdéttir, 2011; Tilley og Cowan, 2011).
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5 Umradur og nidurstodur

Eitt af markmidum pessarar ritgerdar var ad kanna hvort haegt veeri ad greina ahrif
notendasamrdds 4  stefnumodtun innan hins  islenska  gedheilbrigdiskerfis.
Gedheilbrigdisstefna a Islandi hefur tekid stakkaskiptum & sidastlidnum 20 &rum. Fyrir
setningu laga um malefni fatladra arid 1992 var hvergi i [6gum tekid 8 malefnum gedfatlads
folks. begar gedfatladir voru skilgreindir i 16gum virdist sem vitundarvakning hafi ordid hja
islenskum stjornvéldum um malefni félks med gedraskanir. | fyrstu tilraun fislenskra
stjérnvalda til stefnumétunar i malaflokknum segir: ,,/ pessum kafla verdur fiallad um pd
gedsjuklinga sem ekki nd fullum bata, eru haldnir langvinnum gedsjukdomi og i mérgum
tilvikum  fétlun”“ (Velfer@arrdduneytid, 1998). bessi upphafsord syna gloggt ad
notendasamrad, valdefling og bati voru ekki efst i huga peirra sem komu ad ritun
skyrslunnar.

A peim atta 4drum sem lidu frd fyrstu skyrslunni og fram til utgafu
Framkvaemdaaaetlunar um pjoénustu vid gedfatlad félk virdist toéluverd breyting hafa ordid i
vidhorfi til félks med gedraskanir sem kemur skyrt fram i allri framkveemd og ordalagi. bar er
mikil dhersla 16gd @ notendasamrad og mikil vinna sett i ad na fram vidhorfum notenda vid
vinnslu stefnunnar. bvi midur var stefnan aldrei [6gd fyrir Alpingi og erfitt er ad alykta hvad
olli pvi. Hugsanlega er petta deemi um hvernig opinberar stofnanir og stjornvold meeta
krofum um samrad med syndarsamradi. Skyrslan var unnin en einhverra hluta vegna var hdn
ekki innleidd sem stefnumétun i malefnum gedfatlads félks pott hun hafi vissulega haft sin
ahrif. HUn er pd adgengileg sem vitnisburdur um vilja stjérnvalda til ad mynda stefnu, pad
litur vel Gt fyrir stjérnvold an pess ad haegt sé ad setja fram pa gagnryni ad pau fylgi ekki eigin
yfirlystri stefnu. Frumkvaedi [slands i Norraenu radherranefndinni um verkefni sem rannsaka
xtti 6hefdbundnar adferdir i pjonustu vid félk med gedraskanir synir ad hugmyndafraedi
notendasamrads var ad skila sér inn i pdlitiska umraedu arid 2009. Stefnumadtun i malefnum
fatladra sem nu liggur fyrir & Alpingi synir ennfremur ad notendasamrad og valdefling eru ad
festa sig i sessi sem vidteknar vinnuadferdir i malefnum fatlads folks.

Haegt er ad setja préun notendasamrdds i stefnumétun islenskra stjérnvalda i
gedheilbrigdismalum inn i notendastiga Arnsteins. Arid 1998 var islenska kerfid & frumstigum
notendapatttoku. Engin notandi tok patt i gerd skyrslunnar og enn var talad um dafturkraefa

sjukddma og medferd folks med gedraskanir folst i lyfjagjof og skurdadgerdum. b3 hefur
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bréunin liklega verid & medferdarprepinu. Arid 2006 kom Ut skyrsla par sem notendur voru
mikid til spurdir alits en gerd skyrslunnar var fyrst og fremst i hondum fagmanna poétt ad
leitad hafi verid eftir dliti notenda. Pad rimar annad hvort vid rddgjafarstigid par sem pu
gefur alit en parft ekki ad vinna pad eda stig fridunar par sem ad stjérnvold setja fram
einhverskonar samrad til mdlamynda og til pess ad frida notendur sem krefjast aukins
notendasamrads. Innleiding notendasamrads er i ferli hér & landi, pad sést a aukinni dherslu
a pad ad nota hugtakid i stefnumdtandi pléggum og eins a fjolgun rannsékna sem tengjast
notendasamradi, til deemis a ahrifum valdeflingar @ notendur gedheilbrigdiskerfisins og eins
a vidhorfi notenda til peirrar pjénustu sem peir fa.

Pad er til mikils ad vinna ad feera islenskt velferdarkerfi naer pvi yfirlysta markmidi
stjornvalda ad auka andlegt heilbrigdi pjédarinnar fyrir arid 2020. Aukid notendasamrdd og
batamidud pjénusta geta hjalpad til vid ad na pessu markmidi pvi pessar adferdir virdast
gagnast vel peim sem eiga vid mikla gedraena erfidleika ad strida. Gedpjénustan & islandi
hefur i marga aratugi verid ad mestu leyti midud vid likamlegar skyringar a gedréoskunum.
Sumir myndu segja ad of mikil ahersla hafi verid 16gd a likamlegar skyringar & kostnad
annarra salfélagslegra skyringa. Notendasamrdd i gedheilbrigdiskerfinu ytir undir
sjalfsabyrgd peirra sem strida vid gedraskanir og gefur peim i moérgum tilfellum von um
innihaldsrikara lif.

Folk med gedroskun er mjog oft félagslega einangrad en pad hefur oft & tidum vond
ahrif @ gedroskunina sem peir glima vid. bPad eru ymsar kenningar sem stydja vid pa
hugmyndafraedi ad umhverfispattir geti orsakad gedraskanir. Gott deemi um pannig
kenningar hljéta ad vera kerfiskenningar en par er ahersla 16gd a ad skoda einstaklinginn i
umbhverfi sinu og ad medferdin fari fram med fjolskyldu og ad tengslanet einstaklingsins sé
virkjad. Pannig sé haegt ad studla ad bata einstaklingsins og adstoda hann i vegferd sinni i att
ad fullum bata. bvi er batamidud pjénusta blondud saman vid fjolskylduradgjof gdo adferd til
ad taka @ malefnum einstaklingsins med heildarsyn og notendasamrad ad leidarljosi.

Ad bera saman stddu Englands og [slands i innleidingu notendasamrads er heldur
snuid. Innleidingu notendasamrads i gedheilbrigdispjonustunni & Englandi ma rekja til
attunda aratugs sidustu aldar (Warren, 2007). Haegt er ad segja ad notendasamrad hafi verid
innleitt par i peim skilningi ad pad kemur fram i heilbrigdisdaetlun og 16ggjof og pad er
vidhaft i pjénustu baedi & mikré og makrd stigum. Po parf alltaf fyrst og fremst ad hafa i huga

hvort a6 samradid er ad skila battri pjénustu fyrir notendur. Einhverjar rannsoknir hafa synt
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ad svo sé en adrar segja ad motpréi & stofnanastigi sé enn ad tefja fyrir samradi par. |
samanburdi vid England er island adeins & frumstigum innleidingar. Ekki er enn til formlega
sampykkt stefna i gedheilbrigdismalum eda malefnum fatladra. Enn er verid ad vinna i ad
gera valdeflingu og batamidada pjonustu ad megin adferd hér a landi. bvi er vart haegt ad
bera saman stédu Englands og islands par sem ad préunin hefur fengid mun lengri tima par
heldur en hér heima.

pzer vinnuadferdir sem geta ytt undir notendasamrad og eru notadar i pjénustunni
hér a landi virdast annad hvort tengjast kerfiskenningum og heildarsyn eda valdeflingu og
hjalp til sjalfshjalpar. Hugmyndafraedi notendasamrads hefur ad einhverju leyti skilad sér inn
i pjénustu gedheilbrigdiskerfisins & fslandi. Valdefling er mikilvaeg vinnuadferd félagsradgjafa
til ad studla ad bata notenda. Tilfinning notandans um ad hann hafi vald yfir eigin adstaeedum
og lifi getur eflt hann sem einstakling og leitt hann inn & nyjar viddir sjalfsskilnings. Bati er
sem fyrr segir einstaklingsbundid ferli og notandinn parf ad skilgreina sjalfur hvad felst i
batanum og hvada drauma hann vill uppfylla i bataferlinu. Félagsradgjafar veita pekkingu
sina, studning og par med vald til notandans en pad er mikilvaegt til ad hann geti hafid
bataferli sitt og vidhaldid pvi. Fjolskyldumedferd getur studlad ad auknu samradi vid
fjolskylduna sem heild. pad getur virkad valdeflandi fyrir einstaklinga ad raeda opinskatt um
ahrif gedroskunar eda gedfotlunar a fjolskylduna. Félagsleg einangrun er mjog algeng hja
folki med gedraskanir pannig ad styrking tengsla innan fjolskyldu er mikils virdi pegar kemur

ad pvi ad hefja batamidada pjénustu med notendum.
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Lokaord

Mikil préun i att ad notendasamradi hefur att sér stad i gedheilbrigdiskerfinu sidustu 15 arin.
Landspitalinn hefur nd pegar ad miklu leyti tekid upp batamidada pjonustu en er p6 enn ad
koma henni inn i stefnu sina og verkferla. | jandarmanudi 2012 héfst vinna starfshops ad
koma a batamidadri pjénustu & gedsvidi Landspitalans og i nédvember sidastlionum var
notendaping sem hofundur sétti. bingid var opid 6llum notendum, adstandendum og
starfsmonnum gedsvids LSH en hofundur fékk leyfi til patttéku vegna dhuga a efninu. Eftir
bingid voru myndadir vinnuhdépar sem munu hittast og vinna afram ad innleidingarferlinu. Til
ad samrdadid sé ekki einungis a stigi rddgjafar parf ad hafa notendur med i raunverulegri
akvordunartoku i pessum efnum. Pad naegir ekki ad fagfdélk taki nidurstédur vinnuhdpana
saman og vinni Ur peim an adkomu notenda pvi pad veeri ekki raunverulegt samrad.

Spennandi verdur ad fylgjast med aframhaldinu i pessari innleidingu.

Telja ma vist ad pjonustan verdur betri og einstaklingsmidadri pegar notendasamrad er
viohaft pvi notendur finna sjalfir best hvad hentar peim pjonustulega séd. P6 ma ekki
vanmeta bakgrunn heilbrigdisstarfsfolks sem a ad baki langa menntun og mikla reynslu innan
heilbrigdiskerfisins. Ef rétt er farid ad pa vinnur fagfdlk og notendur saman og midla
pekkingu sinni til hvors annars med samradum. Sidferdislega er ekki rétt ad fagfdlk nyti
pekkingu syna til ad prongva eigin sjénarmidum & notendur pvi einstaklingsbundnar parfir
skipta mali og ekki sist i gedheilbrigdiskerfinu. A sama tima er ekki heppilegt ad notendur fai
algerlega ad rada ferdinni pvi skodanir peirra um hvad er peim fyrir bestu eru oft byggdar &
misskilningi eda jafnvel ranghugmyndum. EGSli gedraskana liggur i pvi ad félki er ekki alltaf
fullkomlega sjalfratt og ad pad getur triad ésénnum hlutum vegna peirrar roskunar sem pad
glimir vid. bPess vegna er mikilvaegt ad notendasamrdd par sem ad fagfélk i
gedheilbrigdisgeiranum og notendur gedheilbrigdiskerfisins raedi malin a jafningjagrundvelli
og komist ad nidurstodu sem badir geta saett sig vid (Tait og Lester, 2005; Vilhjalmur
Arnason, 2003).

Notendasamrad getur verid 6flugt vinnuteeki pegar pvi er beitt rétt. bad styrkir samband
fagfélks og notenda og i stadin fyrir hefdbundid valdasamband par sem annar hefur

yfirburdastodu & hinn pa kemur samband sem einkennist af gagnkveemri virdingu og
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samvinnu. Fagmenn og notendur vinna ad sama markmidi og notandinn eykur getu sina
markvisst, tekur ahaettur og finnur sinn takt i lifinu. Notendasamrad, valdefling og batamidud
pjonusta i pagu notenda gefur von um ad haegt sé ad sporna vid peirri préun sem hefur verid
undanfarin ar i sambandi vid gedlyf og 6rorku en ansi stér hépur folks med gedrdskun pyggur

ororku og hefur ekki getad lifad edlilegu lifi sem virkur pjodfélagspegn.

Stefnumétun sem er unnin med notendum er til géds fyrir samfélagid, velferdarkerfid og
notendurna sjalfa. Samfélagid greedir pvi notendur leggja yfirleitt toluverda daherslu &
vidhorfsbreytingar og aukid flaeedi upplysinga um malaflokkinn til ad vinna @ méti forddmum.
Velferdarkerfid graedir pvi notendasamrdd og batamidud pjonusta skila folki aftur ut sem
virkum samfélagspegnum og skattgreidendum en lika vegna pess ad notendarannséknir auka
bekkingu sem nytist i pagu kerfisins. Notendur graeda pvi félagsleg einangrun og vanlidan
sem fylgir pvi ad vera med gedsjukddm er ekki lengur sa pattur sem skiptir mestu mali,
gedroskunin heettir ad vera jafn oyfirstiganleg. Vilji stjornvalda og fagmanna til ad hafa
notendur med i rddum i moétun stefnu virdist vera til stadar og pvi er full asteda til bjartsyni
um ad su préun sem pegar hefur att sér stad haldi afram og ad von bradar verdi

notendasamrad almenn vinnuregla i stefnumaotun islenskrar gedheilbrigdispjénustu.
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