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Útdráttur 

Kannaður er vísindalegalegur grunnur hugtaksins valdeflingar (empowerment) sem 

meðferðarúrræði fólks með geðklofa (schizophrenia). Einnig verður skoðað hvort 

gagnrýni um aðgerðaleysi í málefnum fólks með geðfötlun eigi við rök að styðjast. 

Fólk með geðklofa skilur síður eigið sjúkdómsástand en fólk með aðra 

geðsjúkdóma og þarfnast meðferðar ævilangt. Skiptar skoðanir eru meðal 

fræðimanna um hvernig þjónustu og meðferð þeirra skuli háttað. Fræðimenn sem 

aðhyllast félagslegt sjónarhorn á fötlun telja að geðheilbrigðisstarfsfólk beiti 

forræðishyggju í þjónustu sinni og líta á valdeflingu þjónustuþeganna sem svar við 

henni. Flestar rannsóknir um áhrif valdeflingar á bata eru eigindlegar og hafa lítið 

alhæfingargildi. Raunvísar rannsóknir sem styðja valdeflingu sem meðferðarúrræði 

fyrir fólk með geðklofa skortir. Gagnrýni á geðheilbrigðiskerfið um úrræðaleysi 

stenst ekki rök þar sem þróun í málefnum geðfatlaðra miðast af gildandi lögum og 

réttindum fatlaðra á hverjum tíma. Hér á landi skortir þó opinbera stefnu í meðferð 

og þjónustu fólks með alvarlega geðsjúkdóma 
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Útdréttur 

Með þessari ritgerð er ætlunin að varpa skýrara ljósi á merkingu hugtaksins 

valdeflingu (empowerment). Kannað verður hvort vísindalegur grunnur er að baki 

þeim fullyrðingum að valdefling sé bylting í meðferð og bata fólks með geðklofa 

(schizophrenia) en fullyrðingar þess efnis hafa meðal annars komið fram í 

fjölmiðlum. Áhrif valdeflingar á meðferð og bata fólks með geðklofa verða athuguð 

í því ljósi að geðklofi er frábrugðinn öðrum geðsjúkdómum. Þá verður þeirri  

meðferð sem reynst hefur árangursrík fyrir fólk með geðklofa einnig gerð skil. Saga 

geðheilbrigðisþjónustu á Íslandi verður rakin í stuttu máli en 

geðheilbrigðisstarfsfólk hefur sætt gagnrýni vegna aðgerðaleysis í málefnum fólks 

með geðfötlun og brota á réttindum þeirra. 

     Í tímans rás hafa litið dagsljósið nýjar kenningar sem snúa að velferð fólks með 

geðfötlun og skilgreiningar á lífsgæðum þeirra breytast í samræmi við þær. Margar 

þessar kenningar standast tímans tönn en aðrar falla um sjálfar sig. Ýmsir 

fræðimenn eru þeirrar skoðunar að mannréttindi fólks með geðsjúkdóma hafi ekki 

verið virt fyrr en umræða um valdeflingu varð áberandi hér á landi (Hagner og 

Marrone, 1995; Rannveig Traustadóttir, 2003). Hörð gagnrýni þeirra sem láta sig 

málefni fólks með geðfötlun varða er jafnframt á starfsfólk innan 

geðheilbrigðiskerfisins. Það er sakað um að beita of mikilli forræðishyggju í 

meðferð og þjónustu sem leiði til þess að bati náist ekki (Hagner og Marrone, 

1995). 

     Geðklofi er einn alvarlegasti geðsjúkdómurinn sem fólk glímir við. Hann er 

margslunginn, batahorfur misgóðar og einstaklingsbundnar. Algengi hans er svipað 

um allan heim og þekkist meðal allra samfélagshópa. Líkt og með aðra sjúkdóma 

kemst hann á misalvarlegt stig. Þegar hann er orðinn langvarandi (chronic 

schizophrenia) þarfnast fólk stuðnings, meðferðar og fjölþættrar þjónustu ævilangt. 

Sjúkdómurinn hefur þá leitt af sér skerta færni til sjálfstæðrar búsetu eða atvinnu og 

fólk býr við varanlega fötlun vegna hans (Forbes, Carrick, McIntosh og Lawrie, 

2009).  

     Rannsóknir hafa sýnt að fólk með jafn alvarlega geðsjúkdóma og geðklofa hefur 

minni skilning á eigin sjúkdómsástandi en fólk með aðra geðsjúkdóma. Þá hefur 

mat þeirra á eigin þjónustuþörf, bata, valdi og valdaleysi verið frábrugðið mati 

annarra sem njóta þjónustu geðheilbrigðiskerfisins. Niðurstöður rannsókna benda 

einnig til að mat fólks með geðklofa á sömu hugtökum er einnig ólíkt mati fagfólks 
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geðheilbrigðisþjónustunnar (Crane-Ross, Lutz og Roth, 2006; Phillips, Cooke, 

Cooke og Peters, 2006). 

     Aðrar rannsóknir hafa leitt í ljós að meðferðarheldni fólks með langvarandi 

geðklofa er ekki mikil nema við lyfjameðferð. Rannsóknir á langtímaáhrifum 

sálfélagslegrar meðferðar eins og hugrænnar atferlismeðferðar, félagsfærniþjálfunar 

og vitrænnar endurhæfingar eru takmarkaðar og hafa hingað til einungis sýnt fram á 

áhrif í sex til átján mánuði (Corrigan, 2006; Gunatilake, Ananth, Parameswaran, 

Brown og Silva, 2004; McGurk, Twamley, Sitzer, McHugo og Mueser, 2007; 

Turkington, Kingdon og Weiden, 2006). 

     Hugtakið fötlun tók breytingum með nýrri fræðigrein, fötlunarfræði. Sú 

fræðigrein á rætur að rekja til Bretlands og Bandaríkjanna. Fötlunarfræðingar 

gagnrýna mjög ríkjandi viðhorf til fólks með fötlun og læknisfræðilegan skilning á 

fötlun. Þeir hafa barist fyrir því að fólk með fötlun eigi jafnan rétt og aðrir til þess 

að lifa eðlilegu lífi og vera virkt í samfélagi. Þá stilla þeir upp sem andstæðum í 

þessu sambandi læknisfræðilegu og félagslegu sjónarhorni og halda því fram að 

læknisfræðilega sjónarhornið, sem hefur verið ríkjandi viðhorf til fötlunar mestan 

hluta 20. aldar, beinist að fötlun sem fráviki frá hinu eðlilega. Áhersla þeirra sem 

aðhyllast læknisfræðilega sjónarhornið beinist að því að greina líkamleg og andleg 

frávik og veita ráðgjöf um meðferð og endurhæfingu. Þeir líta enn fremur á fólk 

sem er fatlað sem óheppin fórnarlömb, háð öðrum og í þörf fyrir umönnun 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

     Félagslega sjónarhornið á sér upphaf í gagnrýni á þessa læknisfræðilegu sýn á 

fötlun. Með því er áhersla lögð á að stór þáttur í fötlun sé vegna þeirra hindrana 

sem umhverfið skapar, að of mikið sé horft á sjúkdóminn sjálfan sem hindrun. 

Félagslegar hindranir eins og neikvætt viðhorf og fordómar takmarki athafnir og líf 

fólks með andlegar og líkamlegar skerðingar (Barnes, Oliver og Barton, 2002). 

     Þeir sem aðhyllast félagslega sjónarhornið leggja áherslu á að raddir fólks með 

fötlun heyrist og meðal þeirra er mikið rætt um valdaleysi þess fatlaða þegar kemur 

að meðferð hans og þjónustu. Fólk með fötlun hafi mátt búa við meiri mismun og 

undirokun en nokkur annar minnihlutahópur. Það hafi verið lokað inni,  rannsakað 

og sett í meðferð án þess að hafa eitthvað um það að segja sjálft (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

     Gagnrýni fólks innan fötlunarfræðinnar og annarra fræða hefur meðal annars 

beinst að meintu valdaleysi notenda félags- og heilbrigðisþjónustunnar. Það er 
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sammála um að stofnanamiðuð þjónusta, þar sem notendur hafa ekki raunverulegt 

val um búsetu, búsetuform eða þjónustu, feli í sér valdaleysi. Að fagfólk sé hrætt 

við að gera kröfur til hins fatlaða vegna þess að það lítur á skerðingu hans sem 

megineinkenni og það óttast að hinn fatlaði sé ekki fær um að taka réttar 

ákvarðanir. Eigið mat hins fatlaða á þjónustuþörf falli í skuggann á faglegu mati 

starfsmannsins (Hagner og Marrone, 1995). 

     Hugmyndafræðin um valdeflingu er tiltölulega ný hér á landi en upphaf hennar 

hefur oftast verið tengt við mannréttindabaráttu minnihlutahópa. Henni er lýst sem 

leið til að ná stjórn á eigin lífi, taka eigin ákvarðanir og hafa áhrif á líf sitt og 

umhverfi. Það heyrðist til dæmis í réttindabaráttu kvenna kringum 1970 þegar 

konur börðust fyrir að vera metnar til jafns við karla á sviði menntunar og atvinnu 

(Roger, Chamberlin, Ellison og Crean, 1997). Það er einnig þekkt úr atvinnulífinu. 

Rannsóknir hafa sýnt að með því að efla völd starfsfólks og gera því kleift að taka 

sjálfstæðar ákvarðanir muni það leiða til aukinnar starfsánægju. Starfsfólk sem 

finnst það vera mikilvægt verður ánægðara í starfi og afkastar meiru (Sharma og 

Kaur, 2008). Þá var til dæmis talað um valdeflingu þegar atkvæðaréttur í 

biskupskjörinu á Íslandi árið 2012 var rýmkaður (Trúin og lífið, e. d.). 

     Valdefling hefur verið skilgreind á marga vegu en varla hægt að segja að eining 

sé um skilgreiningu hugtaksins eða afmörkun þess. Sumar skilgreiningarnar beinast 

að sálfræðilegum eiginleikum eins og sjálfstrausti, sjálfsmynd og sjálfsvirðingu en 

aðrar beinast að hugmyndafræði um valdaleysi. Með valdaleysi er átt við að fá engu 

ráðið um eigið líf svo sem meðferð, þjónustu eða búsetu (Crane-Ross o. fl., 2006). 

Kenningin um valdeflingu snýst um að hún nái yfir mismunandi málefni fyrir ólíka 

þjóðfélagshópa og því ekki nauðsynlegt að festa það með einni skilgreiningu 

(Foster-Fishman, Salem, Chibnall, Legster og Yapachai, 1998). Hinar mörgu 

skilgreiningar benda þó til þess að hugtakið sé enn að þróast og að takmarkað sé til 

af raunvísum (empirical) rannsóknum um það (Castelein, van der Gaag, 

Bruggeman, van Busschbach og Wiersma, 2008).   

     Samkvæmt rannsóknum lýsa notendur geðheilbrigðisþjónustunnar oftast 

valdeflingu sem tækifæri til að hafa áhrif á líf sitt og umhverfi. Þeir telja að vald á 

eigin aðstæðum, að fá einhverju ráðið um eigin meðferð eða þjónustu, sé mikilvægt 

í bata þeirra og auki bæði sjálfsmat og lífsgæði. Þeir telja ennfremur mikilvægt að 

það fái hljómgrunn það sem þeim finnst óviðunandi í meðferð og þjónustu. Eins 

telja þeir nauðsynlegt að koma á framfæri því sem þeim hefur reynst hjálplegt í 
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bataferlinu (Marchinko og Clarke, 2011). Á heimasíðu Hugarafls er pistill eftir 

karlmann sem er greindur með geðklofa. Hann fullyrðir að fólk með geðklofa „geti 

náð miklum og jafnvel fullum bata með hjálp lyfja og hugmyndafræði 

valdeflingar“. Hugarafl starfar samkvæmt hugmyndafræði valdeflingar og var 

stofnað af notendum í bata. Markmið samtakanna er að bæta 

geðheilbrigðisþjónustu, miðla af eigin reynslu, skapa sér hlutverk og vinna gegn 

fordómum í garð fólks með geðfötlun. Fólk innan annarra notendahópa hér á landi 

tekur í sama streng. Þá hafa fræðimenn innan íslenskra hagsmunasamtaka notenda 

geðheilbrigðisþjónustunnar kynnt að valdefling í geðheilbrigði snúist um 

sjálfsskilning fólks og hvernig hann breytist. Að valdefling sé tengd mannréttindum 

og vilja til að láta gott af sér leiða. Þeir telja að valdefling sé mikilvægt verkfæri 

fyrir notendur geðheilbrigðisþjónustunnar til aukins sjálfstrausts þar sem þeir 

upplifi oft fjandsamlegt viðhorf frá geðheilbrigðisstarfsfólki. 

     Á síðasta ári var unnið fyrir velferðarráðuneytið verkefni innan Norðurlandanna 

sem bar yfirskriftina „Ný sjónarhorn og leiðir til bættrar geðheilsu“ og styrkt af 

Norrænu ráðherranefndinni. Markmiðið með verkefninu var að auka þekkingu á 

óhefðbundnum aðferðum við meðferð og þjónustu fólks með geðraskanir. Skipuð 

var sjö manna verkefnastjórn þar sem sátu félagsráðgjafar og iðjuþjálfar, auk 

tveggja fulltrúa frá hagsmunasamtökum fólks með geðfötlun. Hlutverk þeirra var að 

safna upplýsingum frá opinberum stofnunum og frjálsum félagasamtökum til þess 

að skoða hvernig valdefling væri nýtt til þess að sporna við félagslegri útskúfun 

geðfatlaðra. Skýrsla um verkefnið kom svo út í lok síðasta árs, eða 2011. Í henni 

kemur fram gagnrýni á geðheilbrigðiskerfið, að það líti um of til hins 

læknisfræðilega sjónarhorns. Enn fremur er í skýrslunni haft eftir Ahern og Fisher 

að fólk innan læknisfræðinnar haldi því oftast fram að geðræn vandamál stafi af 

efna- og erfðafræðilegum þáttum. Þar af leiðandi geti fólk með geðsjúkdóma ekki 

unnið hefðbundin störf, tjáð tilfinningar eða haft sömu réttindi og aðrir. Það þurfi 

því á lyfjagjöf að halda og vera stöðugt undir faglegu eftirliti (Lára Björnsdóttir, 

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

     Fram á seinni hluta síðustu aldar ríkti mikið úrræðaleysi í búsetumálum fólks 

með langvarandi geðklofa hér á landi. Þrátt fyrir að það hafi lokið endurhæfingu var 

það ófært um að búa á eigin vegum og dvaldi því langtímum saman á geðdeildum 

Landspítala. Stefna ríkis og sveitarfélaga hefur verið að færa þjónustu fólks með 

fötlun í auknum mæli út í samfélagið, bæði til þess að hagræða í rekstri hins 
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opinbera og eins að minnka stofnanabrag í þjónustu. Í dag býr stærstur hluti þeirra 

sem eru með langvarandi geðklofa í búsetukjörnum á vegum velferðarsviðs 

Reykjavíkurborgar og njóta þar meðferðar og þjónustu. Hver búsetukjarni 

samanstendur af litlum einstaklingsíbúðum, allt að átta í hverjum búsetukjarna, auk 

starfsmannaíbúðar, þaðan sem þjónustan er veitt í nærumhverfi. Þjónusta 

velferðarsviðs Reykjavíkurborgar er hverfaskipt og tilheyra búsetukjarnarnir 

ákveðinni þjónustumiðstöð. Með þessu úrræði hefur fólki með geðfötlun verið 

skapað einkaheimili og því gert kleift að búa sjálfstætt með stuðningi starfsfólks. Í 

auknum mæli er þjónusta allra sem glíma við langvinna sjúkdóma að færast frá 

spítölunum inn á eigin heimili, til dæmis langveik börn og aldraðir. Þar með er þó 

ekki sagt að fólk þurfi ekki lengur meðferð og hjúkrun því fólk glímir eftir sem 

áður við sjúkdóminn. Það er einnig álitamál hvort tekist hafi með þessu móti að 

minnka stofnanabraginn. Er ef til vill komin lítil stofnun inn á heimili hvers og eins 

með tilheyrandi tækjum og fagfólki? 

     Á heimasíðu velferðarsviðs Reykjavíkurborgar kemur fram að þjónustustefnan 

vinni meðal annars eftir hugmyndafræði valdeflingar, notendasamráðs og 

mannhyggju með það að markmiði að skapa umhverfi fyrir vöxt, þroska og bata 

hvers og eins. Ábyrgð á bata er því á eigin forsendum og unnið er samkvæmt því. 

Jóna Rut Guðmundsdóttir er verkefnastjóri málefna fólks með geðfötlun hjá 

velferðarsviði Reykjavíkurborgar og innleiðir hugmyndafræðina: Virkjum, 

styðjum, leysum (VSL) í búsetukjarnana þar sem megin uppistaðan er valdefling. 

Aðspurð um annmarka þessarar þjónustustefnu segir hún þá enga en margir hafi þó 

litla trú á að sett markmið um bata náist. Hún segir jafnframt að þegar sé búið að 

sýna fram á að hugmyndafræðin hafi skilað góðum árangri og er þess fullviss að 

allir geti sýnt framfarir svo fremi að það hafi vilja til að ná bata. Árangur þessarar 

hugmyndafræði hefur þó ekki verið mældur með vísindalegum hætti og þar 

afleiðandi óljóst í hverju hann felst. Þá hafa ekki verið gerðar nægilegar rannsóknir 

hér á landi á lífsgæðum fólks sem býr utan stofnana. Gera má ráð fyrir að 

rannsóknum sem snúa að tengslum sjálfstæðrar búsetu og endurinnlagna muni þó 

fjölga. 

     Þau ólíku viðhorf til fötlunar og mismunandi skilningur fræðimanna á valdi eða 

valdaleysi fólks með alvarlega geðsjúkdóma vekja áhuga á nánari skoðun. 

Heimildaleit fyrir þessa ritgerð takmarkaðist við ritrýnd fræðirit og bar 

takmarkaðan árangur við leit að valdeflingu og fólki með langvarandi geðklofa. 
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Eins og fyrr hefur verið greint frá hafa ekki verið gerðar margar vísindalegar 

rannsóknir sem snúa að valdeflingu og áhrifum hennar. Við sérstaka leit fannst 

ekkert sem skýrði valdeflingu sem meðferðarúrræði við geðklofa. Höfundur leitaði 

því til nokkurra fræðimanna hér á landi sem hafa kynnt valdeflingu sem 

meðferðarúrræði fyrir fólk með alvarlega geðsjúkdóma. Óskað var sérstaklega eftir 

rannsóknargreinum sem styðja að hugmyndafræði valdeflingar virki sem 

meðferðarúrræði fyrir fólk með langvarandi geðklofa, ásamt tölfræði um 

langtímaáhrif og endurinnlagnir. Erindinu var vel tekið og höfundi bent á nöfn 

nokkurra greinahöfunda. Við leit í gagnagrunninum ProQuest, sem geymir safn 

ritrýndra fræðigreina, fundust engar greinar þegar leitað var eftir nafni höfundar 

ásamt hugtökunum „empowerment“ og „schizophrenia“. Flest virðist því benda til 

þess, miðað við framgreindar upplýsingar, að hugtakið valdefling sé án sterkra 

tengsla við fræðilegar kenningar og rannsóknir. Hugtakið tengist frekar virðingu 

sjálfsákvörðunarréttar og í því ljósi frekar hugsjón en gagnreynd meðferð. 

     Hér verður reynt að svara þeirri spurningu hvort valdefling sé bylting í meðferð 

og bata fólks með langvarandi geðklofa. Í því samhengi verður leitað eftir 

rannsóknum í ritrýndum tímaritum sem styðja árangur hennar. Einnig verður leitað 

til þeirra fræðimanna sem hafa unnið eftir hugmyndafræðinni hér á landi og skoðuð 

önnur meðferðaúrræði sem hafa reynst árangursrík. Að lokum er samantekt um 

efnið og dregin ályktun. 
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Geðklofi 

Einn þeirra alvarlegustu geðsjúkdóma sem mannkynið glímir við er geðklofi 

(schizophrenia) og er talið að eitt prósent mannkyns hafi greinst með hann (Forbes 

o. fl., 2009). Geðklofi er margslunginn og af mörgum talinn ólæknandi sjúkdómur. 

Almennt á fólk með geðklofa erfitt með að hugsa rökrétt, hugsanirnar eru 

samhengislausar, frumkvæði er takmarkað og tilfinningastjórn er einnig bágborin. Í 

mörgum tilfellum leiðir sjúkdómurinn til varanlegrar fötlunar og veldur því að fólk 

á erfitt með athafnir daglegs lífs. Líkt og með aðra sjúkdóma kemst hann á 

misalvarlegt stig en þegar hann er orðinn langvarandi (chronic schizophrenia) er 

þörf á lyfjameðferð og margskonar stuðningi til langframa. Batahorfur eru 

misgóðar og framganga sjúkdómsins einstaklingsbundin. Með lyfja- og 

sálfélagslegri meðferð er unnt að draga úr einkennum sjúkdómsins og þannig lifa 

sem bestu lífi (Forbes o. fl., 2009; Mueser og McGurk, 2004; van Os og Kapur, 

2009).  

Það sem einkennir fólk með geðklofa 

Einkenni geðklofa eru þrennskonar, jákvæð (psychotic symtoms), neikvæð 

(negative symtoms) og vitræn skerðing (cognitive impairment). Hjá þeim sem eru 

með jákvæð einkenni eru ranghugmyndir (delusions) og ofskynjanir 

(hallucinations) mest áberandi. Ástand sem einkennist af ranghugmyndum eða 

ofskynjunum með lítilli tengingu við raunveruleikann kallast geðrof (psychosis) 

(Forbes o. fl., 2009). Fólk með neikvæð einkenni geðklofa sýnir mikla  

tilfinningadeyfð, það á erfitt með samskipti við annað fólk og gengur illa að setja 

sér markmið og vinna að þeim. Vitrænni skerðingu fylgja helst erfiðleikar með að 

halda athygli og einbeitingu. Þessum einkennum fylgir stjarfi, fólk á erfitt með 

hreyfingar, erfitt með nám og minni þeirra er takmarkað (Mueser og McGurk, 

2004). 

     Algengara er að konur greinist með jákvæð einkenni og karlar með neikvæð 

einkenni. Einkennin eru þó einstaklingsbundin og birtast einnig með mismunandi 

hætti. Neikvæð einkenni og einkenni sem fela í sér vitræna skerðingu eru stöðugri 

yfir tíma en jákvæð einkenni eru sveiflukenndari. Fólk með jákvæð einkenni 

leggst einnig oftar inn á sjúkrahús. Oft er fólk svo veikt að það skilur ekki eigið 

sjúkdómsástand. Það er því mikilvægt að fólk haldi út meðferð og forðist bakslag 
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til að auka batahorfur. Einkennin geta verið svo öflug að ástundun vinnu og náms 

er ekki möguleg. Minnkaður  áhugi er á flestu og persónulegu hreinlæti og 

líkamshirðu er einnig ábótavant. Samband við fjölskyldu og vini rofnar gjarnan af 

þessum sökum og mikil hætta er á félagslegri einangrun. Alvarlegustu einkennin 

valda í flestum tilfellum varanlegri fötlun (Forbes o. fl., 2009; Mueser og 

McGurk, 2004; Palmer, Dawes og Heaton, 2009). 

     Rannsóknir hafa sýnt auknar líkur á misnotkun áfengis og lyfja hjá fólki með 

geðklofa og meiri hætta er á þunglyndi, kvíða og streitu. Það er einnig þekkt að 

vegna sjúkdómseinkenna, svo sem lítils félagsskilnings, lendi fólk með geðklofa 

frekar í félagslegum vandræðum, sjálfsvíg eru tíðari en hjá fólki með aðra 

geðsjúkdóma og aukin slysahætta. Þá eykur fólk með geðklofa einnig líkur á 

lungna- og hjartasjúkdómum með óheilbrigðum lífsstíl (Mueser og McGurk, 2004). 

     Rannsóknir hafa ennfremur sýnt að skilningur fólks með geðklofa á eigin 

sjúkdómsástandi  er oft lítill og algengt að fólk telji sig vera með eitthvað allt annað 

en geðsjúkdóm eða sálrænan vanda. Skilningsleysi á eigin ástandi er eitt 

alvarlegasta einkenni sjúkdómsins því það gerir alla meðferð torveldari. Fólk með 

geðklofa viðurkennir ef til vill að eitthvað sé að en kemur með aðrar skýringar en 

meðferðaraðilar þess. Sem dæmi má nefna að ef um hræðslu er að ræða þá telur það 

ástæðuna raunverulega vegna þess að það eru útsendarar á eftir því. Í þessu ljósi 

getur of mikil valdefling í meðferð og þjónustu verið meira til skaða en bóta. Það er 

því mikilvægt að meðferð fólks með alvarlega geðsjúkdóma sé veitt af 

fagmenntuðu heilbrigðisstarfsfólki sem getur brugðist við þessum einkennum á 

réttan hátt  (Cape og Barkham, 2002; Phillips o. fl., 2006).  
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Valdefling 

Eins og áður hefur kom fram á hugtakið valdefling (empowerment) upphaf sitt að 

rekja til mannréttindabaráttu minnihlutahópa á sjöunda áratug síðustu aldar og 

nátengt hugmyndinni um sjálfsákvörðunarrétt. Hér á landi hefur hugtakið verið 

mikið notað í réttindabaráttu fólks með fatlanir og innan félagsvísinda. Barátta fólks 

með fötlun hefur beinst að auknum áhrifum um eigið líf og það krefst þátttöku í 

samfélaginu til jafns við aðra. Með breyttum áherslum í heilbrigðis- og 

velferðarmálum hefur þjónusta fólks með fötlun færst í ríkara mæli af stofnunum út 

í samfélagið. Í því sambandi hefur umræða um sjúklinga breyst í umræðu um 

notendur þessarar þjónustu og áhersla lögð á valdeflingu þeirra.  

Valdefling sem meðferðarúrræði 

Valdefling er samkvæmt því sem áður hefur komið fram ekki eiginleg meðferð 

heldur ferli eða markmið sem hægt er að styðjast við sem nálgun í starfi með fólki 

með fötlun. Einnig hefur valdefling verið skilgreind sem ferli sem hefur áhrif á 

annað fólk, hópa eða samfélag sem tekur á sig ólíkar myndir eftir aðstæðum. 

Valdeflingin snýst um aukin lífsgæði og að fólk með fötlun megi sjálft skilgreina 

eigið líf, óskir og vilja. Svo betur megi skilja hvað hugtakið valdefling þýðir í 

þjónustu við fólk með fötlun hafa margir frekar lagt áherslu á að skýra hvað hindri 

valdeflingu (Hagner og Marrone, 1995). Þó svo að þjónusta við fólk með fötlun sé 

að mestu leyti inni á einkaheimilum þeirra getur hún samt sem áður verið 

stofnanamiðuð. Hafi notendur þjónustunnar ekki raunverulegt val um þjónustu, 

búsetu eða búsetuform felur það í sér valdaleysi. Einnig eru fræðimenn sem 

aðhyllast félagslega sjónarhornið hræddir við að eigið mat notandans á 

þjónustuþörf falli í skuggann af faglegu mati starfsmannsins. Gagnrýni á 

stofnanamiðaða þjónustu, það er þjónustu sem byggist á forsendum starfsfólksins, 

hefur helst beinst að forræðishyggju, að fagfólk sé hrætt við að gera kröfur til 

notandans og ákveði þess vegna sjálft hvað sé best fyrir hann. Það líti á skerðingu 

hans sem megineinkenni og treystir honum ekki til að taka rétta ákvörðun. 

Gagnrýninni er einnig beint að samstöðu og samráði þeirra sem þjónustuna veita 

sem  leiði til þess að raddir notendanna heyrast ekki. Þjónustuaðilar vilji að 

notendur hennar séu samvinnuþýðir og þakklátir,  því snúist valdefling um að fólk 

með fötlun geti tekið ákvarðanir óháð því sem hentar þjónustustofnunum. 
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Grunnhugmynd valdeflingar sé að auka völd í eigin lífi með áherslu á styrk fremur 

en veikleika með það að markmiði að draga úr fordómum. Hagsmunasamtök fólks 

með geðfötlun og ýmsir notendahópar starfa samkvæmt hugmyndafræði 

valdeflingar. Þeirra mat er að viðhorf samfélagsins valdi meiri fötlun en fötlunin 

sjálf. Þess vegna þurfi bæði notendur og þeir sem veita geðheilbrigðisþjónustuna að 

vera sammála um framkvæmd meðferðar og þjónustu (Auður Axelsdóttir, 2006; 

Hagner og Marrone, 1995).  

     Notendur geðheilbrigðisþjónustunnar lýsa valdeflingu sem tækifæri til ábyrgðar 

á eigin bataferli þegar þeir velja sjálfir þá meðferð og þjónustu sem þeir njóta á 

eigin heimili. Þeir telja að vald á eigin aðstæðum auki bæði sjálfstraust og lífsgæði. 

Fagleg aðstoð eigi að vera hlutlaus og skilin frá persónulegri skoðun. Þegar vald og 

ákvarðanataka er á höndum notanda þjónustunnar hafi hann aukin áhrif á líf sitt og 

umhverfi (Crane-Ross o. fl., 2006; Marchinko og Clarke, 2011). Notendum finnst 

að með valdeflingu séu þeir samþykktir sem manneskjur en ekki hlutir í 

læknisfræðilegri íhlutun þegar meðferð er valin. Meðferðin eigi að gefa 

notandanum raunsæa von um bata, ekki draga úr honum máttinn (Vauth, Klein, 

Wirtz og Corrigan, 2007). 

     Valdefling hefur verið nefnd við mismunandi aðstæður og sá skilningur sem 

hefur verið lagður í hugtakið hefur farið eftir fræðigrein eða þjóðfélagshóp. Ýmist 

er lögð áhersla á sálfræðilega eiginleika hugtaksins eða hugmyndafræðina um 

valdaleysi. Margt gefur til kynna að hugtakið sé enn að þróast og þar af leiðandi 

lítið til af rannsóknum sem láta á það reyna. Aðrir fræðimenn líta á valdeflingu sem 

sjálfsögð sannindi, fyrirfram þekkingu. Trú á eigin getu leiði að sjálfsögðu til hærra 

sjálfstraust og þar af leiðandi sé óþarfi að gera raunvísar mælingar á hugtakinu 

(Castelein, van der Gaag, Bruggeman, van Busschbach og Wiersma, 2008; Crane-

Ross o. fl., 2006; Foster-Fishman, Salem, Chibnall, Legster og Yapachai, 1998). 

Tengsl valdeflingar og lífsgæða 

Flestar mælingar sem gerðar hafa verið á valdeflingu fólks með geðfatlanir almennt 

snúa að auknum lífsgæðum og bata. Í flestum tilvikum er um að ræða eigindlegar 

rannsóknir og huglægt mat notenda. Þær hafa meðal annars sýnt að valdefling leiði 

til aukinna lífsgæða og hærra sjálfsmats sem er mikilvægur þáttur í bata og ef til vill 

dæmi um sjálfsögð sannindi eins og áður hefur verið minnst á (Resnick, Fontana, 

Lehman og Rosenheck, 2005). Þær sýna ennfremur að hún hafi áhrif til góðs á þann 
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stimpil eða skömm (stigma) sem fólk með alvarlega geðfötlun býr við. Annarsvegar 

er niðrandi viðhorf almennings til fólks með geðfötlun  (public-stigma) og hins 

vegar sjálfsskömm (self-stigma) sem er afleiðing þess fyrrnefnda. Fólk sem býr við 

smánarstimpil finnst það vera utanveltu og hefur lítið sjálfstraust. Persónuleg 

valdefling eykur trú á eigin getu og fólk dregur sig síður til hlés eða er kvíðið vegna 

viðhorfs almennings (Crane-Ross o. fl., 2006; Vauth o. fl., 2007).  

     Þau mælitæki sem hafa verið notuð til þess að mæla valdeflingu og áhrif hennar 

í þjónustu og meðferð fólks með geðsjúkdóma eru ES kvarði (empowerment scale), 

PES kvarði (the personal empowerment scale) og MHCS kvarði (the health 

confidence scale). Prófunum er ætlað að mæla hversu mikið notendum finnst þeir 

ráða um eigin meðferð og þjónustu ásamt því hversu vel þeir skilja eigið 

sjúkdómsástand. Prófin mæla meðal annars stjórn á eigin lífi, trú á eigin getu og 

hvort ákvörðunarréttur um eigið bataferli sé virtur. Sjúkdómsgreining þátttakenda 

er í upphafi rannsóknar mæld samkvæmt DSM-IV (diagnostic and statistical 

manual of mental disorders fourth edition) og merkja þátttakendur sjálfir við svör á 

kvarðanum (self-report). Í öllum prófunum merkir hærra skor aukna valdeflingu.  

     ES kvarðinn mælir fimm atriði; trú á eigin getu, stjórn á eigin lífi, félagslega 

virkni, reiði og framtíðarhorfur. Atriðin eru sett fram sem fullyrðingar, til dæmis 

„mér finnst ég hafi stjórn á ...“ eða „fólk á rétt á að taka eigin ákvarðanir, jafnvel þó 

þær séu slæmar“. Um er að ræða fjögurra bila kvarða, með skorum frá eitt til fjögur.  

     PES kvarðinn mælir stjórn á nánasta umhverfi og tekur til þátta eins og fjármála, 

þjónustu, búsetu og fyrirbyggingu óæskilegra atburða (sjálfskaða og 

húsnæðisleysi). Prófið mælir 20 atriði og inniheldur spurningar eins og „hve miklu 

færðu ráðið um hvernig þú eyðir frítíma þínum“ eða „hve líklegt er að líkamlegri 

heilsu þinni verði ógnað á næstu vikum“. Skorin eru á bilinu 30 til 100. 

     MHCS kvarðinn er 16 atriða með þrjá undirkvarða og mælir framtíðarhorfur, 

bjargráð (coping) og stuðning. Með þessu prófi er lögð áhersla á þekkingu 

þátttakanda á valdeflingu. Settar eru fram eins spurningar en með mismunandi 

endingum eins og: „ Hversu sjálfsöruggur ertu einmitt þegar þú getur: „Sett þér 

markmið sjálfur“ eða „glímt sjálfur við einkenni sjúkdómsins“. Skorin eru á bilinu 

16 til 96.  

     Í ljós hefur komið að fólk setur mismunandi skilning í þær fullyrðingar sem eru í 

ofangreindum prófum og hefur því verið lagt til að próf sem þessi séu stöðluð og 

skýr í framsetningu. Fólk með geðklofa á oft erfitt með rökhugsun og þess vegna 
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erfitt með að skilja tvíræðar fullyrðingar. Það á einnig erfitt með að halda 

einbeitingu og athygli ef spurningarnar eru of langar, því getur verið erfitt að draga 

réttar ályktanir af útkomu svona prófa. Það er einnig mikilvægt að búið sé að 

staðfesta áreiðanleika og réttmæti þessa prófa fyrir fólk með jafn alvarlega 

geðsjúkdóma og geðklofa. Þá þurfa prófin að vera skekkjulaus vegna mismunandi 

þjóðernis, kyns eða menntunar (Roger o. fl., 1997; Castelein o. fl., 2008).  

Mismunandi skilningur á valdi og valdaleysi      

Eins og fram kom hér að framan er misjafnt hvernig notendur skilja fullyrðingar 

þeirra prófa sem eiga að mæla valdeflingu og áhrif hennar. Það er einnig 

mismunandi skilningur á þeim hugtökum sem skipta máli fyrir réttmæti þessa 

prófa. Niðurstöður rannsókna sem hafa mælt skilning á valdi og valdaleysi hafa 

sýnt að fólk leggur mismunandi skilning á hugtökin. Félagslegur bakgrunnur fólks, 

svo sem þjóðerni, kyn, stétt og fyrri reynsla hefur þau áhrif að túlkun á valdi og 

valdaleysi er ólík. Væntingar fólks eru mismunandi og það gerir ólíkar kröfur til 

lífsins. Þeir sem ekki eru vanir að gera kröfur eða búa yfir valdi kunna síður að 

skilgreina hvort þeir búi við valdeflingu þar sem þá skortir samanburð. Rannsóknir 

sýna enn fremur að notendur geðheilbrigðisþjónustunnar og þeir sem veita hana 

leggja heldur ekki sama skilning í vald og valdleysi. Það er heldur ekki sami 

skilningur á bata eða hvers notandinn þarfnast í þjónustu. Meðal annars vegna þessa 

reynist erfitt að aðgerðabinda þessi hugtök og mæla árangur þeirra í þjónustu við 

fólk með geðklofa (Castelstein o. fl., 2008; Crane-Ross o. fl., 2006; Foster-Fishman 

o. fl., 1998). 

     Fólk með geðklofa hefur samkvæmt rannsóknum minni skilning í sinn sjúkdóm 

en fólk með aðra geðsjúkdóma. Þá hefur mat þeirra á eigin þjónustuþörf, bata og 

valdeflingu verið frábrugðið mati annarra sem njóta þjónustu 

geðheilbrigðiskerfisins. Crane-Ross og félagar (2006) gerðu samanburðarrannsókn 

á skilningi fólks með geðklofa og þeirra sem veita þeim þjónustu á nokkrum 

hugtökum sem snerta geðheilbrigðisþjónustu. Rannsóknin var gerð í Ohio í 

Bandaríkjunum og voru þátttakendur tæplega 400 notendur og jafnmargt starfsfólk 

(málstjórar, case managers) sem störfuðu náið með notendunum. Í byrjun voru 

sjúkdómseinkenni, þunglyndi, kvíði og geðrofseinkenni,  mæld með stöðluðum 

sálfræðilegum kvarða (SMD) og sameiginlegur skilningur á þjónustunni var metinn 

sérstaklega. Þau atriði sem voru skoðuð voru þörfin fyrir þjónustu og hvaða 
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þjónustu notendur fengju. Þrír meginþættir voru hafðir til grundvallar og notaður 

fimm bila kvarði til þess að mæla skilning. Fyrsti þátturinn snerist um þörf fyrir 

geðheilbrigðisþjónustu (mental health sevice needs), til dæmis hvort þeir hefðu 

sjálfir stjórn á lyfjameðferð og hefðu aðgang að einhverjum til þess að ræða við ef 

heilsu þeirra hrakaði. Annar var stuðningur við sjálfstæða búsetu utan stofnana 

(community supports/daily living need) svo sem aðstoð við athafnir daglegs lífs, 

fjármálaráðgjöf eða aðstoð við lagaleg réttindi. Þriðji þátturinn tengdist þörfum á 

félagslegum stuðningi (social support needs) sem felur í sér aðstoð við mannleg 

samskipti, aðstoð við að leysa ágreining eða annan persónulegan vanda. Talsverður 

munur reyndist vera á svörum eftir því hvort um var að ræða notenda eða 

starfsmann. Í þeim tilfellum sem notandinn taldi sig í engri þörf fyrir þjónustu mat 

starfsmaðurinn notandann hinsvegar í mikilli þörf fyrir þjónustu. Þessar niðurstöður 

styðja niðurstöður fyrri rannsókna sem hafa sýnt að fólk með jafn alvarlegan 

geðsjúkdóm og geðklofa hefur ekki alltaf réttan skilning á eigin sjúkdómsástandi og 

þar afleiðandi ekki alltaf fært um að velja eða hafna meðferð og þjónustu (Phillips 

o. fl., 2006). 

     Þjónustuform var mælt með Rosenfield´s valdeflingarkvarða sem mældi hvort 

notendur hefðu áhrif á þá þjónustu sem þeim byðist eða hefðu einhverja stjórn á 

meðferð. Möguleg svör voru aldrei, lítið, svolítið, all nokkuð eða algjörlega. Til 

þess að kanna sameiginlegan skilning á þjónustunni voru notaðar annarsvegar 

spurningarnar sem beindust að notendunum: „Hve oft virðir starfsfólk hugmyndir 

þínar eða skoðanir?“ Að starfsfólkinu var hinsvegar beint spurningum eins og: 

„Hve oft virðir þú hugmyndir og skoðanir notandans?“ Valmöguleikarnir voru 

aldrei, sjaldan, stundum, oft eða alltaf. Niðurstöður þessa prófs leiddu einnig í ljós 

mun milli notanda og starfsmanns, svo virðist sem notandanum finnist það vera 

valdleysi þó svo starfsmaður vinni, að eigin mati, eftir óskum notandans um 

þjónustuform (Crane-Ross o. fl., 2006). 

     Lífsgæði voru mæld með Lehman´s QOL (quality of life) prófi, sem notendur 

svöruðu, og notaðir þrír undirkvarðar. Kvarðarnir mældu almenn lífsgæði, 

samskipti við fjölskyldu og hvernig frístundum var helst varið. Kvarðinn var sjö 

bila og voru þátttakendur beðnir að merkja hvernig þeim liði, allt frá því að líða 

mjög illa og til þess að líða mjög vel. Þátttaka notendanna í daglegu lífi var mæld 

með LOF (level of functioning) prófi sem einungis var lagt fyrir starfsfólkið. 

Almenn færni var metin eftir sjálfstæði notendanna og hversu mikla hvatningu þeir 
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þyrftu til athafna daglegs lífs. Einnig var metinn vilji til félagslegrar þátttöku og 

samvinnu. Félagsleg þátttaka var mæld eftir því hversu oft í viku notendur tóku þátt 

í skipulögðu félagsstarfi. Munur reyndist vera á því hvernig þátttakendur mátu þessi 

atriði eftir því hvort um var að ræða starfsmann eða notanda. Það sem notandanum 

fannst nægileg félagsleg þátttaka fannst starfsmanninum það vera of lítil þátttaka til 

dæmis (Crane-Ross o. fl., 2006).  

     Í öllum þessum prófum komu niðurstöður nokkuð á óvart, talsverður munur 

reyndist vera milli notenda og starfsfólks á skilningi hugtakanna. Það gerir það að 

verkum að erfitt reynist að mæla gæði þeirrar þjónustu sem er veitt. Hugsanlega 

liggur þessi misskilningur í því hversu mismunandi fólk túlkar hugtökin. Þá er fólk 

heldur ekki á sama máli í hverju valdeflingin felist. Starfsfólkið telur að um 

valdeflingu sé að ræða þegar notandinn tekur þátt í skipulagningu þjónustunnar. 

Það metur sem aukna virkni og merki um bata ef notandinn gerir sér grein fyrir 

hvers hann þarfnast í þjónustu. Notandinn er hinsvegar með meiri væntingar til 

samstarfsins og lítur ekki á það sem valdeflingu að taka þátt í skipulagningu 

þjónustunnar þar sem honum finnst hann ekki njóta nógu mikilla áhrifa. Í 

einhverjum tilfellum kann það svo að vera að starfsfólk ofmeti þjónustuþörf 

notendanna  (Crane-Ross o. fl., 2006). 

Geðheilbrigðisstarfsfólk gagnrýnt fyrir forræðishyggju 

Samhliða umræðu um valdeflingu hér á landi hefur verið minnst á forræðishyggju 

starfsfólks innan geðheilbrigðisþjónustunnar. Starfsfólk hefur verið gagnrýnt fyrir 

að virða að vettugi skoðanir fólks um eigin meðferð og bera fyrir sig faglega 

þekkingu. Meðferð og þjónusta við fólk með alvarlega geðsjúkdóma, svo sem 

geðklofa, er vandmeðfarin. Sjúkdómurinn er oft þess eðlis að tenging við 

raunveruleikann er lítil sem engin og fólk þekkir eða skilur ekki eigið ástand 

(Forbes o. fl., 2009; Taylor, Killaspy, Wright, Turton, White, Kallert, o.fl., 2009).  

     Breyting á lögum vegna réttindagæslu frá árinu 2011 er ætlað að draga úr 

nauðung í þjónustu við fólk með fötlun hvort sem er inn á stofnunum eða heimilum 

þess. Með nauðung er átt við skertan sjálfsákvörðunarrétt, líkamlega valdbeitingu, 

skert ferðafrelsi og þvinganir við athafnir daglegs lífs. Í breytingum laganna er gert 

ráð fyrir undanþágum vegna sjálfskaðandi hegðunar samkvæmt 15. grein og skal 

beiðni um slíkt fara til undanþágunefndar. Um neyðartilvik segir að þegar hætta er á 

líkamstjóni eða stórfelldu eignatjóni sé nauðsynlegt að grípa inni í atburðarrás án 
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undangenginnar undanþágu. Fólk með geðklofa er oft með svo miklar 

ranghugmyndir að það gæti flokkast sem vanræksla af hálfu heilbrigðisstarfsmanna 

ef ekki er gripið inn í aðstæður. Slíkar aðgerðir munu tæpast flokkast sem 

forræðishyggja þar sem í tólftu grein þessara nýju laga, um réttindagæslu fólks með 

fötlun, segir að heimild til undanþágu sé veitt ef uppfylla þarf grunnþarfir og skal 

þá leita til sérfræðiteymis. Undanþágan tekur til grunnþarfa er varða mat, heilbrigði, 

hreinlæti eða ef draga þarf úr hömluleysi sem fötlunin kann að valda.    

Opinber stefna og hugmyndafræði í meðferð fólks með alvarlega 

geðsjúkdóma  á Íslandi 

Hér á landi er engin opinber stefna eða hugmyndafræði, sem er byggð á 

vísindalegum grunni, um meðferð fólks með alvarlega geðsjúkdóma eins og er til 

dæmis í Bretlandi. Þar eru reglulega gefnar út leiðbeiningar í meðferð fólks með 

geðklofa sem eru byggðar á aðferðum sem hafa gefið góðan árangur og staðfestar 

af raunvísum mælingum (Bhugra, 2010). Hér á landi myndi slíkt fyrirbyggja 

mismunandi og jafnvel óvísindaleg meðferðarúrræði ólíkra fræðimanna og vera 

betur sniðið að þeim sjúkdómi sem um ræðir og alvarleika hans. Það er einnig 

líklegt að árangur meðferðar verði mælanlegri með þessu móti. 

     Meirihluti fólks með alvarlega geðsjúkdóma þarfnast meðferðar til lengri eða 

skemmri tíma, annað hvort á spítölum eða í sjálfstæðri búsetu. Alvarleiki 

sjúkdómsins er mældur með DSM-IV (Diagnostic and statistical manual, fourth 

edition) þar sem sjálfstæði, sjálfsumhirða og þátttaka í daglegu lífi er mælt 

sérstaklega. Mælist fólk lágt á þessum þáttum er sjúkdómurinn metinn alvarlegur 

og meðferð miðuð við að ná þessum þáttum til baka (Corrigan, 2002). Stærsti hluti 

þessa hóps er fólk með langvarandi geðklofa sem í flestum tilfellum á erfitt með að 

hugsa rökrétt og halda einbeitingu. Af þeim sökum reynist erfitt að finna meðferð 

sem virkar á sjúkdómseinkennin og fólkið sjálft á erfiðara með að taka rökréttar 

ákvarðanir um eigin meðferð (Forbes o. fl., 2009; Taylor o. fl., 2009). 

     Þó meðferð dragi úr einkennum hverfa þau sjaldnast alveg, um þriðjungur nær 

fullkomnum bata en talið er að 10% þeirra sem greinast með geðklofa hljóti 

varanlega geðfötlun (Corrigan, 2006).  

     Starfsfólk innan geðheilbrigðiskerfisins veitir fólki með geðsjúkdóma bæði 

meðferð og þjónustu. Nauðsynlegt er að gott samráð sé á milli notenda 

þjónustunnar og þeirra sem veita hana. Meðferð þarf að miða að því að hjálpa fólki 
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til sjálfshjálpar og gefa notendum tækifæri til að taka eigin ákvarðanir. 

Starfsfólkinu ber skylda að virða skoðanir notandans og miða meðferð við þær. 

Flestum notendum finnst þeir hafa vald ef skoðanir þeirra eru virtar og eru líklegri 

til þess að haldast í meðferð. Þeim finnst erfiðara að ná markmiðum sínum ef þeir 

eru beittir of miklum þrýstingi og mörgum finnst meðferð þvingandi ef notaðar eru 

aðferðir sem þeir hvorki skilja eða telja gagnlegar (Corrigan, 2002; Gunatilake o. 

fl., 2004; Marchinko og Clarke, 2011; Roth og Crane-Ross, 2002). 

Lög um réttindi og skyldur heilbrigðisstarfsmanna 

Starfsfólk geðheilbrigðiskerfisins þarf að vita hvenær hætta steðjar að velferð 

fólksins sem það ber ábyrgð á og starfa samkvæmt lögum um réttindi og skyldur 

heilbrigðisstarfsmanna. Það er skylda heilbrigðisstarfsmanna að hlusta á og virða 

skoðanir þeirra sem þeir eru að þjónusta. Til þess að bæta þjónustuna og gera hana 

skilvirkari er nauðsynlegt að fá álit frá notendum um það sem betur má fara. Það 

getur hinsvegar reynst erfitt að vega og meta hversu langt má ganga velferðarinnar 

vegna. Óskir íbúa á búsetukjörnum um mat eru oft einhæfar, til dæmis bjúgu eða 

súrmjólk í öll mál. Slík fæða getur verið skaðleg heilsunni í miklu magni og dæmi 

eru um að fólk hafi lagst inn á sjúkrahús vegna næringarskorts sem rakið er til þess 

hversu mataræðið var einhæft.  

     Algengasta orsök ótímabærra dauðsfalla hjá fólki með geðklofa eru hjarta- og 

æðasjúkdómar. Óheilbrigðum lífsstíl, svo sem offitu og reykingum, er þar helst 

kennt um. Mikill meirihluti fólks með geðklofa reykir og eru reykingar mun 

algengari meðal fólks með geðklofa en aðra geðsjúkdóma. Mynstur reykinganna er 

einnig öðruvísi en hjá öðru reykingafólki, það er reykt meira magn, reyktar sterkari 

sígarettur og innbyrt meira nikótín. Ástæður þessara miklu reykinga eða tengsl 

reykinga og geðklofa eru ekki að fullu rannsakaðar en algengt að þeim sem reykja 

finnist það róandi og finna síður fyrir neikvæðum einkennum. Auk hættu á hjarta- 

og æðasjúkdómum þróar fólk sem reykir með sér lungnasjúkdóma og aukna hættu á 

krabbameini. Miklar reykingar, eða einn pakki á dag, geta dregið úr virkni 

geðlyfjanna sem leiðir til stærri lyfjaskammta (Mueser og McGurk, 2004; Zhang, 

Tan, Zhou, Haile, Wu, Cao o.fl., 2007). 

     Rannsóknir sýna að lífsstíll fólks með geðklofa er að öllu jöfnu óheilbrigðari en 

annarra og það þarf frekar viðvarandi eftirfylgni og fjárhagsaðstoð (Collier og 

Sorrell, 2011). Íslensk rannsókn sem gerð var árin 2007 til 2009 á geðsviði 
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Landspítalans sýndi svipaðar niðurstöður. Líkamlegt ástand fólks með geðklofa hér 

á landi er slæmt og verulegt áhyggjuefni. Geðlæknar leggja til lífsstílsbreytingar  

sem felast í aukinni hreyfingu, hollara mataræði og reyk- og vímuleysi. Þeir telja 

brýnt að bregðast við ástandinu og nefna sem dæmi að einungis 20% þeirra sem 

voru með of háan blóðþrýsting voru í meðferð vegna hans (Ólafur Sveinsson, 

Kristófer Þorleifsson, Thor Aspelund og Halldór Kolbeinsson, 2012).  

     Annað sem veldur ótímabærum dauðsföllum eru sjálfsvíg en talið er að 20-40% 

þeirra sem eru með geðklofa reyni sjálfsvíg og er það hærra hlutfall en hjá fólki 

með nokkurn annan geðsjúkdóm. Mesta hættan á sjálfsvígi er snemma í 

sjúkdómsferlinu og þegar um geðrofsástand er að ræða. Þunglyndi og kvíði greinast 

hjá mörgu fólki með geðklofa sem eykur líkur á öðrum sjúkdómum ef ekki er 

gripið til aðgerða (Kasckow, Montross, Prunty, Fox og Zisook, 2011). Auk mikillar 

sjálfsvígshættu er hætta á að sjúkdómseinkennin ýti undir misnotkun áfengis og 

lyfja. Einnig er hætta á langvarandi streitu ef fólki finnst það ekki geta náð endum 

saman fjárhagslega eða finnur ekki til öryggis í húsnæðismálum. Rannsóknir hafa 

sýnt að fátækt og lág félagsleg staða er tengd geðklofa, það að lifa við fátækt er 

streituvaldandi og líklegt til þess að ýta undir sjúkdóminn (Mueser og McGurk, 

2004). 
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Meðferðarúrræði fyrir fólk með geðklofa 

Bandaríska sálfræðingafélagið (APA) leggur áherslu á að notuð sé viðurkennd 

meðferð fyrir fólk með alvarlega geðsjúkdóma eins og geðklofa og að þau próf sem 

notuð eru til mælinga séu stöðluð. Þó að ágæti margra íhlutana sé viðurkennd þarf 

meðferðin að taka mið af fötluninni (Taylor o. fl., 2009). Svo vitað sé hefur ekki 

verið gerð rannsókn sem sýnir bein áhrif valdeflingar á bata fólks með langvinnan 

geðklofa. Í því samhengi er ekki hægt að fullyrða að valdefling sé bylting í meðferð 

og bata fólks með alvarlega geðsjúkdóma líkt og geðklofa. 

     Stofnun innan breska heilbrigðiskerfisins (National Institute of Clinical 

excellence) hefur markvisst rannsakað þau meðferðarúrræði sem hafa verið notuð 

með fólki með geðklofa með tilliti til þess hversu árangursrík og gagnreynd þau 

eru. Algengasta og gagnreyndasta meðferðin við geðklofa og jafnframt sú fyrsta 

sem hafði áhrif á bata er lyfjameðferð (Bhugra, 2010). Það var mikil framför á 

fimmta áratug síðustu aldar þegar geðlyfin gerðu það að verkum að hægt var að 

útskrifa fólk af stofnunum. Helst er um að ræða sefandi lyf (neuroleptic) sem halda 

sjúkdómnum í jafnvægi, fyrirbyggja bakslag og draga úr geðrofseinkennum. Lyfin 

henta þó ekki öllum og mikið er um langvarandi aukaverkanir sem gera það að 

verkum að fólk hættir að taka þau inn. Aukaverkanir geta meðal annars verið 

þyngdaraukning og hækkaður blóðsykur sem aftur leiðir til áhættu annarra 

sjúkdóma. Í réttu magni gera lyfin meira gagn en ekki því án þeirra er virk þátttaka 

í samfélaginu erfið. Þau virka einkar vel á jákvæð einkenni sjúkdómsins svo sem 

ofskynjanir og ranghugmyndir. Hins vegar hafa þau ekki reynst eins árangursrík á 

neikvæð einkenni og því hefur verið litið til annarskonar meðferðarúrræða til að 

vinna með þau. Lyfjameðferð er þó sífellt að verða betri og þróaðri og minna um 

aukaverkanir. Ný geðlyf halda til dæmis einkennum betur niðri sem gerir sjálfstætt 

líf auðveldara. Starfsgeta eykst og einnig möguleikar á að stofna fjölskyldu (Abi-

Dargham, 2004; Páll Matthíasson, 2007; Stromwall og Hurdle, 2003).  

Sálfélagsleg meðferð 

Breyttar áherslur eru innan geðheilbrigðiskerfisins þar sem meðferð og þjónusta 

fólks með alvarlega geðsjúkdóma hefur í auknum mæli færst af stofnunum í 

sjálfstæða búsetu. Framan af beindist meðferð að því að draga úr 

sjúkdómseinkennum á meðan fólk dvaldi á spítölum en nú er farið að veita meðferð 
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utan stofnana, á heimilum fólksins, og áhersla lögð á aukin lífsgæði með fötluninni. 

Þá er litið á félagslegan stuðning sem mikilvægan þátt í sjálfstæðri búsetu. Sem fyrr 

er áherslan á lyfjameðferð en athyglinni hefur einnig verið beint að sálfélagslegri 

meðferð. Jafnvel þó fólk sé laust við einkenni sjúkdómsins eru líklegt að hæfni til 

mannlegra samskipta sé ábótavant og hætt við að náms- og starfsframi sé 

takmarkaður þar sem fólk veikist oftast mjög ungt. Sálfélagsleg meðferð hefur 

reynst gagnleg til þess að endurheimta þessi atriði. Hún snýst um þjálfun á 

athöfnum daglegs lífs með það að markmiði að fólk öðlist þátttöku í samfélaginu að 

nýju. Fjölskyldumeðferð, félagsfærniþjálfun, hugræn atferlismeðferð og vitræn 

endurhæfing eru allt dæmi um meðferð sem hefur borið góðan árangur fyrir fólk 

með geðklofa. Þegar þessi meðferðarúræði eru skoðuð nánar má sjá að öll meðferð 

er í samráði við notandann og ekki hægt að fullyrða að notandinn hafi ekki áhrif á 

eigin bata eða sé valdalaus (Corrigan, 2002; Grandholm, McQuaid, McClure, 

Auslander og Perivoliotis, 2005; Gunatilake o. fl., 2004).  

Fjölskyldumeðferð 

Um 1970 komu fram kenningar í fjölskyldufræðum sem héldu því fram að viðmót 

fjölskyldna gæti haft áhrif á bata fólks með geðklofa. Julian Leff er einn af 

frumkvöðlum þessarar tegundar fjölskylduvinnu og eftir hann liggur mikill fjöldi 

rannsókna og greinarskrifta á þessu sviði. Það sem meðal annars kom fram í 

þessum rannsóknum benti til að fólk með geðklofa sem býr með gagnrýnum eða 

ofverndandi aðstandendum er hættara við að veikjast og þurfa á endurinnlögnum að 

halda en þeim sem búa ekki við slíkar aðstæður (Leff, 1994). Til að lýsa þessum 

fjölskyldum þróaðist hugtakið ofur tjáðar tilfinningar (high expressed emotion). 

Ofur tjáðar tilfinningar er sálfræðilegt hugtak sem vísar til gagnrýni, ofverndunar, 

fjandsemi, hlýleika og vinsamlegra athugasemda og geta verið sterk forspá um 

bataferli fólks með geðklofa sem býr með aðstandendum. Fjölskyldumeðferðin 

miðar að því að auka þekkingu aðstandenda á veikindum fólks með geðklofa og 

styðja þá í að draga úr gagnrýni, ofvernd og fjandsemi í garð hins veika. Í nýjustu 

útgáfu Nice Guidline, sem gefið er út af breska heilbrigðiskerfinu, er mælt 

sérstaklega með þessari aðferð (Bhugra, 2010; Leff, 1994). 
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Félagsfærniþjálfun 

Félagsfærni er hegðun sem mótast og lærist og því mögulegt að þjálfa hana 

markvisst. Með félagsfærniþjálfun (social skills training) er fólki með geðklofa 

kennt að ná markmiðum sínum og læra á sjúkdómseinkenni sín en margir kunna 

ekki að glíma við einkenni sjúkdómsins né þær skerðingar sem fötluninni fylgja. 

Þar sem fólk veikist í flestum tilfellum mjög ungt af geðklofa vantar ákveðna 

félagsfærni í þeirra daglega líf. Skilningur á sálarlífi annarra er bágborinn og 

aðstæður þar sem reynir á rökhugsun gera félagsleg samskipti erfið (Corrigan, 

2006; Kern, Green, Fiske, Kee og Lee, 2009).   

     Félagsfærniþjálfun er notuð við þjálfun sjálfstæðrar búsetu og til þess að kenna 

félagsleg samskipti og athafnir daglegs lífs. Fólk er þjálfað í að halda heimili, versla 

inn, elda, ná stjórn á fjármálum og jafnvel læra á almenningssamgöngur. Einnig er  

unnt að þjálfa starfsgetu, tómstundaiðkun og hæfni til þess að stofna til varanlegra 

sambanda. Markmiðið er að ná tökum á félagsfærninni, viðhalda henni og geta fært 

hana í margskonar aðstæður. Þjálfunin fer fram í hópum undir stjórn fagfólks, farið 

er í hlutverka- og þykjustuaðstæður sem síðar eru útfærðar í raunverulegar 

aðstæður, til dæmis farið á kaffihús. Þjálfun í mannlegum samskiptum getur verið 

allt frá augnsambandi að handabandi. Rannsóknir hafa sýnt að árangur af 

meðferðinni helst í um tvö ár en hún er ekki hugsuð sem einhliða meðferð heldur 

samhliða lyfjameðferð og samtalsmeðferð (Gunatilake o. fl., 2004; Taylor o.fl., 

2009). 

Hugræn atferlismeðferð 

Hugræn atferlismeðferð (cognitive behavioral therapy), eða HAM eins og hún er 

kölluð hér á landi, er kennd við bandaríska geðlækninn Aaron T. Beck. Hann taldi 

að hugsanir og túlkun fólks hefði talsvert að segja um líðan þess. Fjölmargar 

rannsóknir hafa sýnt að hugræn atferlismeðferð virkar vel fyrir fólk með geðklofa 

og hefur verið reynd í um 40 ár. Meðferðin gengur út á sjálfsvinnu sem felst í því 

að fólk er spurt út í hugsanir sínar og látið ræða þær með tilliti til trúverðugleika. 

Það er til dæmis látið lýsa hugsunum sínum um þá sem það telur ofsækja sig með 

því að skoða rök með og á móti þeim hugsunum, sem verður oft til þess að það áttar 

sig á að þessar hugsanir eru ekki raunhæfar. Líkt og með aðra sálfélagslega meðferð 

er þessi meðferð ekki eins árangursrík þegar henni er beitt einni og sér. Hins vegar 

hefur hún ásamt lyfjameðferð, reynst árangursrík en frekari langtímarannsókna er 
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þörf til að meta í hve langan tíma. Breska heilbrigðiskerfið NICE guidelines mælir 

einnig með þessu meðferðarúrræði (Bhugra, 2010; Turkington, Kingdon og 

Weiden, 2006). Vitað er til þess að sérfræðingar á Landspítala eru að þróa þessa 

meðferð með því að blanda inní hana valdeflingu og þannig svara kalli notenda um 

virkara samráð. Meðferðin verður einungis veitt af fagfólki sem hefur sérhæfingu í 

sálfélagslegri meðferð og sérþekkingu á alvarlegum geðsjúkdómum. 

Vitræn endurhæfing  

Vitræn endurhæfing (cognitive remediation therapy) er vel rannsakað 

meðferðarúrræði sem hefur gefið góða raun. Hún miðar að því að vitræn færni fólks 

með geðklofa verði betri og er sniðin að sérhverjum einstaklingi þar sem einkenni 

eru mismundandi og einstaklingsbundin. Markmið vitrænnar endurhæfingar er að 

bæta minni og athygli ásamt færniþjálfun. Fólki er meðal annars kennt að tileinka 

sér meðvitaða hugsun um hugsun (metacognition) og það þjálfað til að nota aðferðir 

sem eru gagnlegar í daglegu lífi. Sem dæmi um minnisþjálfun er lesin stutt saga og 

fólk spurt um innihald hennar á einfaldan hátt. Einnig er fólk látið raða setningum, 

sem innihalda daglegar athafnir, í rétta tímaröð til þess að læra að skipuleggja sig. 

Þegar líður á meðferðina er erfiðleikastig verkefnanna aukið. Rannsóknir styðja að 

með vitrænni endurhæfingu eykst bæði sjálfstraust og félagsfærni (Corrigan, 2006; 

Demily og Nicolas, 2008; McGurk o. fl., 2007). 

Meðferð utan stofnana  

Þeir sem hafa greinst með alvarlega geðsjúkdóma hér á landi en lokið endurhæfingu 

býðst einstaklingsmiðuð þjónusta að lokinni spítalaútskrift. Þjónustan er veitt af 

Samfélagsgeðteymi Landspítalans með það að markmiði að fækka innlögnum og 

stytta innlagnartíma ásamt auknum lífsgæðum. Teymið var stofnað 2010 og 

þjónusta þess byggist á hugmyndafræði ACT (assertive community treatment) þar 

sem traust milli þess sem notar þjónustuna og þess sem veitir hana er 

grundvallaratriði. Í meðferðina fléttast inn sú trú að bati sé mögulegur og val og 

valdefling er grundvöllur í samvinnu starfsfólks og notenda. Með hugmyndafræði 

ACT er lögð áhersla á málstjórahlutverk starfsfólks, (case management), 

sveigjanleika og að þverfagleg meðferð sé ótímabundin með þarfir þeirra veikustu í 

huga. Á þessum tveimur árum sem teymið hefur starfað hefur innlögnum fækkað 
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töluvert og viðvera á spítalanum í hvert skipti einnig styttri (Guðbjörg Sveinsdóttir, 

18. nóvember 2012).   

     ACT hugmyndafræðin er þekkt síðan 1970 og kennd við Leonard Stein og Mart 

Ann Test. Hún er hugsuð fyrir fólk með langvinna geðsjúkdóma sem býr utan 

stofnana og þar af leiðandi öðruvísi geðheilbrigðisþjónusta en sú sem býðst innan 

geðdeildanna. Þjónustan sem er í formi þjálfunar daglegs lífs fer fram í nánasta 

umhverfi notandans. Það er með hans samþykki hversu mikil þjónustan er eða 

hversu oft hún er veitt. Áhersla er lögð á að rjúfa félagslega einangrun og hvetja 

fólk til bata með það að markmiði að búa sjálfstætt. Ákveðin hætta er á að fólk með 

alvarlega geðsjúkdóma hætti lyfjameðferð þegar það hefur útskrifast af spítala og 

eykur þar með líkurnar á endurinnlögn þar sem það er ekki líklegt til þess að mæta í 

eftirfylgni á göngudeild. Kosturinn við hugmyndafræði ACT er að 

samfélagsgeðteymið myndar nokkurskonar brú milli fólks sem er nýútskrifað  og 

spítalans (Björg Karlsdóttir, Brynjar Emilsson og Margrét Eiríksdóttir, 2006; 

Marshall og Creed, 2000). 

     Niðurstöður rannsókna sýna að með þjónustu sem er byggð á hugmyndafræði 

ACT fækkar innlögnum á spítala, starfsgeta fólks verður meiri og því helst betur á 

húsnæði. Góður árangur er af henni á jákvæð einkenni geðklofa meðan á meðferð 

stendur og í allt að 9-18 mánuði eftir að meðferð lýkur (Bodén, Sundström, 

Lindström, Wieselgren og Lindström, 2010; Taylor o.fl., 2009). 

Langtímaáhrif meðferðar 

Erfitt hefur reynst að finna aðra meðferð en lyfjameðferð sem virkar til lengri tíma. 

Þó sálfélagsleg meðferð beri góðan árangur eru ekki hægt að fullyrða um 

langtímaáhrif. Lítið er um langtímarannsóknir hvað hana varðar og 

samanburðahópa skortir (Gunatilake o. fl., 2004; Marchinko og Clarke, 2011; 

Taylor o. fl., 2009).  

     Þær rannsóknir sem hafa verið gerðar á meðferðarúrræðum sýna að besti 

árangurinn verður þegar fólk nýtur góðrar geðheilbrigðisþjónustu í grunninn. 

Meðferð sem byggist bæði á læknisfræðilegri íhlutun, svo sem lyfjameðferð, og 

sálfélagsleg meðferð eru að gagnast fólki með alvarlega geðsjúkdóma best 

(Corrigan, 2006). Betri árangur af meðferð er hjá konum og má líklega rekja 

ástæðuna til þess að þær eru oftar með jákvæð einkenni og árangursríkara að halda 

jákvæðum einkennum niðri með lyfjameðferð. Önnur hugsanleg skýring er sú að 
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þar sem þær veikjast síðar á lífsleiðinni en karlar þá búi þær að aukinni færni og 

reynslu (Mueser og McGurk, 2004). 

     Sænsk langtímarannsókn sýndi að eftir fimm ár var ekki munur á þeim sem 

höfðu fengið meðferð byggða á hugmyndafræði ACT og þeim sem höfðu enga 

meðferð fengið. Þessar niðurstöður benda til þess að fólk með alvarlega 

geðsjúkdóma, eins og langvarandi geðklofa, þarf meðferð eða stuðning ævilangt. Í 

henni þarf að felast regluleg þjálfun til að viðhalda þeirri færni og getu sem það 

hefur náð (Bodén o. fl., 2010; Marchinko og Clarke, 2011). 

 

  Lítill skilningur á eigið sjúkdómsástand takmarkar meðferðarheldni 

Það sem hindrar meðferð og árangur hennar einna helst hjá fólki með alvarlega 

geðsjúkdóma er takmarkaður skilningur á eigið sjúkdómsástand. Fólk er oft það 

veikt að það sér ekki að um sjúkdómseinkenni er að ræða og trúir ranghugmyndum 

sínum og ofskynjunum. Það viðurkennir til dæmis að heyra raddir sem aðrir heyra 

ekki og trúir að þær séu raunverulegar. Önnur sjúkdómseinkenni útskýrir það með 

því að þetta sé refsing Guðs frekar en einkenni sjúkdómsins. Þegar skilningur eða 

þekking á eigin ástandi er lítil eða engin reynist meðferð árangurslítil og aukin 

hætta er á endurinnlögn (DSM-IV, 2004; Phillips o. fl., 2006). Sömu ástæður liggja 

ef til vill að baki þeim skoðunum notenda að finnast þeir ekki ráða eigin meðferð 

þó svo meðferðin beri það með sér að hún sé í engri andstöðu við valdeflingu. 
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Ríkir aðgerðaleysi í geðheilbrigðismálum á Íslandi? 

Eins og áður hefur verið greint frá hafa margir íslenskir fræðimenn gagnrýnt 

stjórnvöld og íslenskt geðheilbrigðiskerfi fyrir aðgerðaleysi þegar kemur að 

málefnum fatlaðra (Auður Axelsdóttir, 2006; Björg Torfadóttir og Berglind Nanna 

Ólínudóttir, 2006;  Lára Björnsdóttir o. fl., 2011). Margir vilja meina að brotið hafi 

verið á mannréttindum fólks með alvarlega geðsjúkdóma og skoðanir þeirra virtar 

að vettugi. Það hafi setið aftar en aðrir hópar þjóðfélagsins eingöngu vegna þess að 

vera minnihlutahópur (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þegar litið er til baka og rýnt 

í það sem hefur gerst í málefnum fatlaðra hér á landi er ljóst að heilmikil þróun 

hefur átt sér stað þrátt fyrir að hugtakið valdefling hafi ekki komið beint við sögu 

eða verið þekkt hér á landi. 

     Saga Íslendinga í geðheilbrigðismálum hefur fylgt eftir þróun hinna vestrænu 

ríkja og tekið mið af sömu straumum og stefnum. Á 19. öld var sett löggjöf hér á 

landi um framfærslu fátækra og ef fjölskyldan gat ekki séð þeim fatlaða farboða 

endaði hann sem ómagi á sveitarfélaginu.  

     Formleg geðheilbrigðisþjónusta á Íslandi hófst með opnun Kleppsspítala árið 

1907 eftir að samþykkt voru lög á Alþingi um stofnun geðveikrahælis. 

Kleppsspítali,  eða Kleppur, hafði pláss fyrir 60 sjúklinga og var hugsaður sem 

langtímaúrræði því ekki var talið að fólk myndi læknast sem þar yrði lagt inn. Á 

þessum tíma var eingöngu fólk með geðklofa, alvarleg geðhvörf eða mikla 

áfengissýki skilgreint með geðsjúkdóma. Spítalanum var valinn friðsæll staður þar 

sem álitið var að fólk með geðsjúkdóma þyldi ekki að vera í skarkala venjulegs lífs 

(Óttar Guðmundsson, 2007) 

     Sérmenntað geðheilbrigðisstarfsfólk þekktist ekki á þessum tíma enda ekki talið 

fínt að vinna með fólk sem haldið var geðsjúkdómum. Meðferð við geðsjúkdómum 

var heldur ekki fjölbreytt frekar en annars staðar í Evrópu. Kenningar Freuds voru 

allsráðandi um 1920 og Íslendingar hrifust margir af þeirri hugmyndafræði þó 

umdeild væri. Aðrar árangurslausar aðferðir fólu í sér svelti og óhóflega 

vatnsdrykkju en helst voru það svefnlyf og önnur róandi lyf sem slógu á 

sjúkdómseinkennin. Önnur úrræði voru að binda fólk niður eða hafa í 

spennitreyjum svo það ylli ekki sjálfum sér eða öðrum að skaða. Ástandið 

gjörbreyttist með tilkomu nýrra lyfja upp úr 1950 og batahorfur sjúklinganna jukust 
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til muna. Tíu árum síðar hófu störf á spítalanum sálfræðingar, iðjuþjálfar og 

félagsráðgjafar og komu þá aðrar áherslur í meðferð og hjúkrun. Sjúklingarnir, sem 

áður klæddust hvítum sloppum eða náttfötum, klæddust eigin fötum til þess að 

minnka stofnanabrag og deildarnar voru gerðar heimilislegri. 

     Göngudeild við Kleppsspítalann var opnuð árið 1964 en þangað gat fólk leitað 

með vanda sinn eða fengið forðalyf í sprautuformi án þess að leggjast inn. Þetta 

fyrirkomulag leiddi til færri innlagna og sjúklingar voru útskrifaðir. Á 

Borgarspítalanum, nú Landspítala í Fossvogi, opnaði árið 1968 annarskonar deild 

fyrir fólk með geðsjúkdóma. Hún var frábrugðin Kleppi að því leyti að fólkið sem 

þar dvaldi var ekki læst inn á deildinni, sem sjúklingunum fannst góður kostur, 

einnig var hún hluti af venjulegri stofnun en ekki sérstakt geðsjúkrahús. Við 

Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri var opnuð geðdeild árið 1974 og geðdeild 

Landspítalans við Hringbraut var opnuð árið 1979. Eftir opnun hennar fór stærsti 

hluti bráðalækninga þangað en fólk með langvinna geðsjúkdóma varð eftir á Kleppi 

(Óttar, 2007). 

     Geðsvið Landsspítala Háskólasjúkrahúss sér nú um nær alla 

geðheilbrigðisþjónustu hér á landi í samvinnu við heilsugæsluna og aðra 

velferðaþjónustu utan spítalans. Fyrsta greining geðsjúkdóms fer í gegnum 

bráðaþjónustu geðsviðs og þaðan til frekari meðferðar eftir því sem við á. Þegar 

geðsjúkdómsástand er orðið langvarandi er talað um geðfötlun. Sjúkdómurinn hefur 

þá leitt af sér skerta færni fólks til sjálfstæðrar búsetu og atvinnu og það er, að 

öllum líkindum, í þörf fyrir stuðning og fjölþætta þjónustu til langframa 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

     Endurhæfing fer að mestu leyti fram á Kleppi og er lögð áhersla á ábyrgð á eigin 

hegðun og lífsstíl. Meðferðin er einstaklingsmiðuð og koma fjölmargar fagstéttir 

þar að málum. Einnig er í boði fræðsla og stuðningur við breyttar aðstæður með það 

að markmiði að virkja fólk til þátttöku í samfélaginu ásamt auknum lífsgæðum. Á 

göngudeildinni er boðið upp á viðtalsmeðferð, stuðning og fræðslu fyrir þann 

geðfatlaða og einnig fjölskyldu hans. Ákveðin hætta er á að fólk með langvinna 

geðsjúkdóma, svo sem geðklofa, hætti lyfjameðferð þegar það er komið á eigin 

ábyrgð út í samfélagið. Auknar líkur eru á endurinnlögn þar sem þessi hópur er ekki 

líklegur til þess að koma í eftirfylgni á göngudeild (Björg Karlsdóttir o. fl., 2006).  

     Þó vel hafi gengið að endurhæfa fólk og koma því aftur í fulla virkni í 

samfélaginu fækkaði þeim ekki sem þurftu á geðheilbrigðisþjónustu að halda. 
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Skilgreiningum geðsjúkdóma fjölgaði og ljóst að erfitt yrði að taka inn nýja 

sjúklinga til meðferðar vegna þess að spítalinn var yfirfullur af fólki með varanlega 

geðfötlun en í engri þörf fyrir spítalavist. Það þótti heldur ekki samræmast 

mannúðarsjónarmiði að eiga heimili á sjúkrahúsi og fá litlu ráðið í sínu nánasta 

umhverfi (Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

Mannréttindi og sambærileg lífskjör fyrir alla 

Íslensk stjórnvöld voru aðilar að mannréttindayfirlýsingu sameinuðu þjóðanna frá 

1948 og mannréttindasáttmála Evrópu sem eru alþjóðlegir samningar og ætlað að 

tryggja öllum sama rétt til velferðar. Í mannréttindasáttmálanum, áttundu grein, 

segir meðal annars að sérhver maður eigi rétt á heimili og friðhelgi einkalífs. 

Friðhelgi einkalífs innan veggja spítalans var engin og lífsgæðin verulega 

takmörkuð. Skylda samfélagsins var að tryggja þessu fólki sambærileg lífskjör og 

aðrir þjóðfélagsþegnar njóta og við lok síðustu aldar var hafist handa við að finna 

fólkinu varanlegt  búsetuúrræði (Félagsmálaráðuneytið, 2006).  

Þjónusta við fólk með alvarlega geðsjúkdóma færð út í samfélagið 

Fyrsta herbergjasambýlið fyrir fólk með geðfötlun var opnað að Reynimel 55 árið 

1967 af fyrrverandi hjúkrunarfræðingi á Kleppi. Hjúkrunarfræðingurinn opnaði 

þetta úrræði þegar ljóst var að margir þeirra sem útskrifuðust af Kleppi gáfust upp 

óstuddir í lífsbaráttunni og voru lagðir inn aftur. Þeir þurftu áframhaldandi stuðning 

og aðhlynningu að spítalavist lokinni svo þeir gætu verið virkir í samfélaginu. Um 

þetta leyti var stofnanahátturinn að líða undir lok og sambýlið var rekið eins og 

hvert annað heimili með sameiginlegri aðstöðu fyrir átta til níu karlmenn. Þeir voru 

allir fyrrum vistmenn á Kleppi og flestir í vinnu. Þetta fyrirkomulag var fyrirmynd 

að þeim sambýlum sem síðar komu fyrir fólk með fötlun  (Óttar, 2007). 

     Áfangastaðurinn að Norðurbrún var opnaður 1980 að fyrirmynd Fountain House 

í New York, en markmiðið með þeirri hugmyndafræði var að veita áframhaldandi 

stuðning og undirbúning eftir útskrift í átt að sjálfstæðari búsetu. Tíu árum síðar var 

Norðurbrún breytt í verndað heimili þar sem fyrir var kominn annar áfangastaður á 

vegum Geðverndarfélags Íslands að Álfalandi og var það talið anna eftirspurn 

endurhæfingar ásamt endurhæfingardeildum. Í kjölfarið opnuðu fleiri vernduð 

heimili þar sem sífellt fleiri voru í þörf fyrir varanlega búsetu. Dvalartími á 
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vernduðu heimili var ótímabundinn og dæmi um að fólk byggi á vernduðu heimili í 

20 ár (Landspítali- Háskólasjúkrahús, e. d. ). 

     Á ráðstefnu sem landlæknisembættið hélt ásamt Geðhjálp, hagsmunasamtökum 

fólks með geðræn vandamál, og Geðverndarfélagi Íslands árið 1990 og bar 

yfirskriftina: „Hvernig má mæta þjónustu við fólk með geðræna fötlun?“ var skorað 

á stjórnvöld að bæta þjónustu og búsetuúrræði fyrir fólk með geðfötlun. Í 

framhaldinu var skipaður starfshópur á vegum Félagsmálaráðuneytisins sem 

kannaði aðstæður og nefndi leiðir til úrbóta. Mikill skortur reyndist á húsnæði fyrir 

þennan hóp og við leit að búsetuúrræðum var horft til þeirra þróunar sem þekktist 

annarsstaðar. Lagt var til að verja auknum fjármunum í byggingu sambýla fyrir fólk 

með geðfötlun (Velferðarráðuneytið, e. d. ). 

     Árið 1997 setti Geðhjálp fram stefnu í geðheilbrigðismálum og lagði til að 

heimili fólks með geðfötlun ættu að vera í heimilislegu umhverfi, til dæmis lítil 

geðhjúkrunarheimili eða sambýli með stuðningsþjónustu. Svæðisskrifstofur um 

málefni fatlaðra í Reykjavík (SSR) fóru með málefni fatlaðra í Reykjavík á þessum 

tíma fyrir hönd ríkisins. Yfir landið voru starfræktar alls átta svæðisskrifstofur sem 

fóru með málefni fatlaðra, hver á sínu svæði. SSR opnaði herbergjasambýli fyrir 

fólk með geðfötlun í Þverárseli árið 1991 og að Hringbraut 8 (nú Sóleyjargata 39) 

árið 1995. Á þessum stöðum bjuggu samanlagt 13 íbúar en til viðbótar skorti tugi 

búsetuúrræða fyrir fólk með alvarlega geðfötlun (Velferðarráðuneytið, e. d. ). 

Samvinna ráðuneyta í málefnum geðfatlaðra 

Forsvarsmenn svæðisskrifstofanna, sem tilheyrðu félagsmálaráðuneytinu, töldu 

ekki viðunandi að svo margir dveldu á sjúkrastofnunum til lengri tíma án 

læknisfræðilegra eða heilsufarslegra ástæðna. Ásamt því að leggja til aukna 

samfélagslega þjónustu við þetta fólk lögðu þeir til samvinnu milli félags- og 

heilbrigðismálaráðuneytanna í málefnum fólks með geðfötlun. Árið 1997 sendu 

þeir bréf til félagsmálaráðuneytisins og óskaðu úrlausnar fyrir stóran hóp fólks með 

geðfötlun sem óskuðu aðstoðar vegna varanlegrar búsetu. Alls voru 73 í brýnni þörf 

fyrir úrræði og þar af 18 sem höfðu dvalið langtímum á sjúkrastofnunum en samt 

lokið meðferð. Tveimur árum síðar, 1999, var gerð könnun meðal fagfólks sem 

hafði með umönnun, meðferð og stoðþjónustu geðfatlaðra að gera og mældi viðhorf 

þeirra til sjálfstæðrar búsetu þessa fólks. Þátttakendur í könnuninni voru hjúkrunar- 

og lækningarforstjórar geðdeildar Landsspítalans og Sjúkrahúss Reykjavíkur (nú 
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Landspítala),  Reykjalundar, réttargeðdeildarinnar á Sogni, auk Geðhjálpar og 

Geðverndarfélags Íslands. Niðurstaðan leiddi í ljós að fagfólkið treysti einungis 

örfáum þeirra 73 sem voru í brýnni þörf fyrir úrræði til að búa utan stofnana og 

mikill ótti var um bakslag. Þrátt fyrir það fékk starfshópur, skipaður fulltrúum 

heilbrigðis- og félagsmálaráðuneytanna, það hlutverk að finna varanlega búsetu 

fyrir þetta fólk og var fyrsta íbúðasambýlið opnað að Sléttuvegi 9 árið 2001. Íbúar 

sambýlisins voru átta og flestir þeirra höfðu dvalið á Kleppi í áratugi. Þetta úrræði 

samræmdist þeim búsetureglugerðum sem til voru að hver íbúi eigi rétt á einkarými 

ásamt snyrtiaðstöðu. Tíu árum síðar var nafni íbúðasambýlisins breytt í 

búsetukjarna en rekstrarformið enn það sama, sjálfstæð búseta með sérhæfða 

þjónustu. Í búsetukjarnanum eru, auk starfsmannaíbúðar, sex íbúðir fyrir átta íbúa. 

Þjónustan er einstaklingsmiðuð í formi stuðnings við athafnir daglegs lífs  (Halldór 

Kr. Júlíusson, Herdís Hólmsteinsdóttir og Guðrún Einarsdóttir, 2004).  

Þörf fyrir fjölbreyttari þjónustuúrræði 

Vinnuhópur innan svæðisskrifstofu um málefni fatlaðra í Reykjavík (SSR) kannaði 

enn á ný árið 2003 þjónustuþörf fyrir fólk með geðfötlun í Reykjavík og gerði í 

framhaldinu aðra viðhorfskönnun 2004 meðal sama fagfólks geðheilbrigðiskerfisins 

og tók þátt í könnuninni 1999. Tilgangurinn var sá sami, það er að mæla viðhorf 

fagfólks  til sjálfstæðrar búsetu fólks með alvarlega geðsjúkdóma. Niðurstöðurnar 

sýndu mikinn mun frá könnuninni sem var gerð fimm árum áður. Það virtist sem 

viðhorf fagfólksins hefði breyst til muna eftir að reynslan hafði sýnt góðan árangur 

af meðferð og þjónustu þeirra sem fluttu af Kleppi á  Sléttuveg 9. Mat þeirra var að 

flestir þeirra sem höfðu lokið endurhæfingu á Kleppi væru færir um sjálfstæða 

búsetu með sérhæfðri þjónustu. Á þessum tíma bjuggu 53 á geðdeildum eða öðrum 

stofnunum vegna skorts á búsetuúrræðum með sértækri þjónustu utan stofnana og 

lagði hópurinn til sérstakt átak svo fólk með geðfötlun nyti sömu úrræða og fólk 

með aðra fötlun. Þá lagði hópurinn til að þjónustan þyrfti að tengjast fjölbreyttari 

stuðningi á sviði geðheilsugæslu, einnig félagslegum stuðningi með það að 

markmiði að styðja fólk aftur út í atvinnulífið (Félagsmálaráðuneytið, 2006; 

Halldór o. fl., 2004). Athygli fólks í viðeigandi ráðuneytum var vakin á þörf fyrir 

fjölbreytt þjónustuúrræði og aukin lífsgæði fyrir fólk með varanlega geðfötlun. 

Þáverandi ríkisstjórn Íslands ákvað árið 2005 að verja einum milljarði af 

söluandvirði Símans í félagsleg búsetuúræði fyrir fólk með geðfötlun. Efla átti 
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þjónustu utan sjúkrahúsa og auka áhrif notenda, auka samfélagsgeðlækningar og 

þverfagleg vettvangsteymi að erlendri fyrirmynd (Hannes Pétursson, 2007). 

Straumhvarfaverkefnið  

Verkefninu Straumhvörfum var ýtt úr vör af þáverandi félags- og 

tryggingarmálaráðherra, Árna Magnússyni, árið 2006 og var hluti af söluandvirði 

Símans notaður til þess að fjármagna verkefnið. Verkefnisstjórn var skipuð 

fulltrúum félags- og tryggingamálaráðuneytisins og heilbrigðisráðuneytisins. 

Ráðgjafahópur notenda geðheilbrigðisþjónustunnar og aðstandendur þeirra voru 

verkefnisstjórninni innan handar ásamt hópi fagfólks. Í upphafi verkefnisins var 

lögð áhersla á að auka sjálfstæði fólks með geðfötlun og virkja það til þátttöku í 

samfélaginu. Mótuð var stefna í málum fólks með geðfötlun og var hugmyndafræði 

valdeflingar þungamiðja hennar. Straumhvarfaverkefnið náði yfir allt landið og 

nutu tæplega 140 manns góðs af með sérhæfðum stuðningi. Margir fengu 

búsetuúrræði, aðrir aðstoð við að stunda atvinnu, menntun eða endurhæfingu. Af 

verkefninu leiddi einnig 130 íbúðir fyrir fólk með geðfötlun sem svæðisskrifstofur 

um málefni fatlaðra og nokkur sveitarfélög ráku. Straumhvarfaverkefnið var 

frumkvöðlaverkefni og endurspeglaði hugmyndafræði og nýja sýn í 

geðheilbrigðismálum sem var samkvæmt yfirlýsingu Alþjóðaheilbrigðis-

málastofnunarinnar samþykktri í Helsinki árið 2005 og kölluð Helsinki-

yfirlýsingin. Verkefninu lauk formlega árið 2010 þegar öll sveitarfélög tóku yfir 

málaflokk fólks með geðfatlanir frá ríkinu (Velferðarráðuneytið, e. d. ).   

Yfirfærsla málefna fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga 

Svæðisskrifstofa um málefni fatlaðra í Reykjavík var jafnframt lögð niður og 

þjónusta hennar komin í hendur velferðarsviðs Reykjavíkurborgar. Markmiðið með 

yfirfærslunni var að ábyrgð þjónustunnar væri að mestum hluta á einu 

stjórnsýslustigi. Með því yrði verkaskipting ríkis og sveitarfélaga einfaldari. Krafa 

var um fjölbreytt þjónustuúrræði sem notendur hefðu áhrif á og einnig tekið til 

þarfa þeirra og aðstæðna. Stefnan var mótuð í samráði við notendur, 

hagsmunasamtök og fagfólk á sviði geðheilbrigðismála (Velferðarráðuneytið, e. d.).    

Akureyrarmódelið um sjálfstæða búsetu 

Við undirbúning yfirfærslunnar horfði velferðarsvið Reykjavíkurborgar til hins 

svokallaða Akureyrarmódels sem var tilraunaverkefni á samþættingu 
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velferðarþjónustu á Akureyri. Það verkefni hófst árið 1995 þegar Akureyrarbær, 

fyrst sveitarfélaga, tók við málefnum aldraðra, fatlaðra og heilsugæslu af ríkinu. 

Helstu breytingarnar voru þær að fólk fékk þjónustu eftir þörfum en ekki eftir 

sjúkdómsgreiningu eða aldri. Þjónusta utan stofnana var efld og dró það úr þörf 

fyrir þjónustu innan stofnana. Þetta verkefni þótti gefa svo góða raun að önnur 

sveitarfélög sýndu því áhuga að samþætta sína þjónustu. Ráðgjöfin heim er 

sérfræðiþjónusta sem fólki með geðfötlun býðst á eigin heimili. Í henni felst 

stuðningur við athafnir daglegs lífs og leiðbeining við rekstur heimilis með það að 

markmiði að verða virkur þjóðfélagsþegn. Þjónustan er í nánu samstarfi við 

heimahjúkrun (Margrét Guðjónsdóttir, 2007). 

Notendasamráð  

Á síðustu árum hefur verið lögð áhersla á að veita fólki með geðfötlun úrræði utan 

stofnana. Árið 2008 voru alls 18 vernduð heimili sem félagsráðgjafar á geðsviði 

Landspítalans höfðu umsjón með. Þegar Reykjavíkurborg tók yfir málefni fólks 

með geðfötlun lokuðu þessi heimili enda börn síns tíma og önnur úrræði fundin 

fyrir fólkið. 

     Fyrsti búsetukjarninn fyrir fólk með geðfötlun, á vegum Reykjavíkurborgar, var 

opnaður í lok árs 2008. Eins og áður hefur komið fram er verkefnastjóri málefna 

fólks með geðfötlun hjá velferðarsviði Reykjavíkurborgar Jóna Rut 

Guðmundsdóttir sem innleiðir hugmyndafræðina virkjum, styðjum, leysum (VSL) í 

búsetukjarnana. Megin uppistaða VSL er valdefling og hjálp til sjálfshjálpar ásamt 

gerð einstaklingsáætlana (Jóna Rut Guðmundsdóttir, 2007). Við yfirfærslu 

málaflokksins frá ríkinu fluttu 40 þjónustuþegar sem þegar voru í viðunandi 

búsetuúrræðum. Alls eru nú 16 búsetukjarnar á vegum velferðarsviðs 

Reykjavíkurborgar fyrir fólk með geðfötlun og tveir þeirra eru endurhæfingar-

búsetukjarnar. Yfirlýst stefna velferðarsviðs Reykjavíkurborgar er að vinna eftir 

hugmyndafræði valdeflingar og í virku samráði við notendur. Vettvangsgeðteymi 

Reykjavíkur sem er samstarfsverkefni velferðarsviðs Reykjavíkurborgar og 

geðsviðs Landspítalans, veitir geðheilbrigðisþjónustu til íbúa búsetukjarnanna 

ásamt faglegum stuðningi við stjórnendur og starfsfólk þeirra. Markmið þess er að 

veita viðeigandi meðferð og eftirfylgd til að draga úr endurinnlögnum, ásamt 

samþættingar í þjónustu. Áhersla er lögð á aukin lífsgæði og aukna færni til athafna 

daglegs lífs.  
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Sameining ráðuneyta tryggir jafnan rétt fatlaðra 

Nýtt velferðarráðuneyti varð til þann 1. janúar 2011 þegar heilbrigðisráðuneytið og 

félags- og tryggingamálaráðuneytið sameinuðust. Sameining ráðuneytanna á að 

móta heildstæða stefnu í velferðarþjónustu, allt frá heilbrigðisþjónustu að 

félagslegum stuðningi (Velferðarráðuneytið, e. d. ).      

     Ýmislegt bendir til að réttindi fólks með geðfötlun hafa setið aftar en réttindi 

fólks með annarskonar fötlun. Sambýli fyrir fólk með þroskahömlun voru til dæmis 

opnuð hér á landi á áttunda áratugnum, áður en gert var ráð fyrir slíkum úrræðum í 

lögum (Velferðarráðuneytið, e. d. ). Fyrstu lögin sem sett voru á  Alþingi Íslendinga 

og sneru að fólki með fötlun voru lög um fávitahæli árið 1936, þá komu lög um 

fávitastofnanir árið 1967 og lög um aðstoð við þroskahefta árið 1979.  Sérstök lög 

um málefni fatlaðra voru fyrst sett á Alþingi Íslendinga árið 1983 og var þeim ætlað 

að tryggja fólki með fötlun tækifæri til þess að lifa eðlilegu lífi með fullri þátttöku í 

samfélaginu. Hugtakið fötlun var lengi vel einungis notað þegar um var að ræða 

líkamlega fötlun og þá helst hreyfihömlun. Í byrjun níunda áratugsins var hinsvegar 

afráðið að hugtakið skyldi eiga við alla þá sem væru líkamlega og andlega fatlaðir 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). Öll tvímæli um réttindi fólks með geðfötlun voru 

tekin af með nýjum lögum um málefni fatlaðra sem tóku gildi árið 1992. Þar er 

skýrt kveðið á um að fólk með fötlun skuli eiga völ á búsetu og þjónustu í samræmi 

við eigin þarfir og óskir.  

     Framangreind saga af geðheilbrigðismálum á Íslandi gefur skýra mynd af þeirri 

þróun sem hefur átt sér stað á málefnum fólks með geðfötlun hér á landi löngu áður 

en hugtakið valdefling varð þekkt. Raddir notenda og hagsmunasamtaka þeirra hafa 

fengið hljómgrunn innan geðheilbrigðiskerfisins og ekkert sem bendir til brota á 

mannréttindum eða aðgerðaleysi að hálfu stjórnvalda. Einnig má sjá að á síðari 

árum hefur meðferð og þjónusta verið í auknum mæli í samráði við notendur og í 

stöðugri framþróun. 
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Umræða 

Valdefling hefur verið áberandi hugtak í málefnum fólks með geðfötlun undanfarið. 

Hinir ýmsu fræðimenn, félög og stofnanir hafa boðað þessa nýju hugmyndafræði 

sem byltingu í meðferð og bata. Henni hefur fylgt mikil gagnrýni á 

geðheilbrigðiskerfið, geðheilbrigðisstarfsfólk og notkun geðlyfja. Þar er borið fyrir 

meint valdaleysi notenda geðheilbrigðiskerfisins og forræðishyggju starfsfólksins. 

Allar yfirlýsingar þarf þó að taka með fyrirvara og nauðsynlegt að skoða allar hliðar 

málsins.  

     Ekki er hægt að fullyrða að valdefling sé bylting í meðferð og bata þar sem ekki 

eru til raunvísar rannsóknir þess efnis. Svo hægt sé að fullyrða að ein meðferð sé 

árangursríkari en önnur  þurfa að liggja fyrir samanburðarannsóknir sem útiloka 

önnur áhrif. Þó að notendur þakki valdeflingu góðan árangur í bata er hugsanlegt að 

annað megi þakka árangurinn, eins og því að hafa aukna trú á sjálfum sér eða aukin 

félagsleg virkni. Þá hafa rannsóknir sýnt að vel þjálfað og menntað starfsfólk skiptir 

miklu máli til þess að árangur verði af meðferð (Cape og Barkham, 2002). 

     Valdefling hefur frá upphafi verið óljóst hugtak og merking þess illa afmörkuð 

sem gerir það að verkum að mælingar verða ekki réttmætar. Flestar rannsóknirnar 

snúa að eigin upplifun fólks á valdeflingu og því er hugsanlegt að fólk upplifi vald 

eða valdleysi á ólíkan hátt. Rannsóknir hafa til dæmis sýnt að fólk með geðklofa 

metur valdeflingu og bata á annan hátt en þeir sem veita þjónustuna. Þær rannsóknir 

sem hafa beinst að sambandinu milli valdeflingar, meðferðar og þjónustu hafa þó 

reynst gagnlegar við stefnumótun geðheilbrigðisþjónustunnar. Þær hafa leitt í ljós 

hverju þarf að breyta í meðferð og hvernig efla megi ábyrgð notandans (Castelein o. 

fl., 2008; Crane-Ross o.fl., 2006). 

     Meirihluti fólks með alvarlega geðsjúkdóma er fólk með langvinnan geðklofa og 

þarfnast langtíma umönnunar. Geðklofi leiðir oftar til varanlegrar fötlunar en aðrir 

geðsjúkdómar þar sem reynst hefur erfitt að finna meðferð sem virkar á 

sjúkdómseinkennin, sér í lagi neikvæðu einkennin. Fólk með langvinnan geðklofa 

metur eigin þjónustuþörf öðruvísi en þeir sem veita þjónustuna. Þessi munur verður 

ekki hjá fólki með aðra geðsjúkdóma. Hugsanlega má rekja skýringuna til þess að 

það hefur minni skilning á sínu sjúkdómsástandi en aðrir og á erfiðara með að taka 
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rökréttar ákvarðanir um meðferð og bata (Crane-Ross o. fl., 2006; Phillips o. fl., 

2006; Taylor o. fl., 2009).        

     Þegar geðheilbrigðisþjónustan færðist af stofnunum út í samfélagið beindust 

rannsóknir að lífsgæðum fólksins og ljóst að margt annað en valdefling hefur áhrif 

á þau. Fyrir fólk með langvinnan geðklofa skiptir góður aðbúnaður mestu máli og 

mikilvægast í því sambandi er  föst búseta, fæði og öryggi (Chan og Yeung, 2008; 

Taylor o.fl., 2009). 

     Rannsóknir á lífsgæðum eldra fólks með geðklofa, sem býr utan stofnana, hafa 

sýnt að líkamleg heilsa þeirra er almennt verri en hjá fólki á sama aldri án geðklofa 

þó lífsgæði þeirra mælist mikil á sama tíma. Er þá helst um að ræða hækkaðan 

blóðþrýsting, sykursýki og gigt. Líklegt þykir að þessir lífsstílssjúkdómar nái að 

þróast vegna lítils skilnings á eigin sjúkdómsástandi. Einnig hafa komið í ljós tengsl 

milli alvarleika sálrænna einkenna og minni lífsgæða ásamt minni félagslegri virkni 

(Collier og Sorrell, 2011; Galuppi, Turola, Nanni, Mazzoni og Grassi, 2010). 

Almennt eru lífsgæði minni hjá fólki með langvinnan geðklofa eftir því sem 

sjúkdómseinkennin eru alvarlegri. Einkenni eins og takmörkuð rökhugsun, skortur 

á frumkvæði, eftirtektarleysi og lélegt vinnsluminni hafa bein áhrif á heilsutengd 

lífsgæði (HRQL - health-related quality of life) en heilsutengd lífsgæði taka til 

líkamlegra-, andlegra- og félagslegra þátta (Ristner, 2007). 

     Taylor og félagar (2009) telja að ákjósanlegasta búsetan fyrir fólk með 

langvinnan geðklofa sé úti í samfélaginu þar sem boðið er upp á fjölbreytta meðferð 

og þjónustu. Búsetukjarnar virðast því ákjósanlegur valkostur þar sem ekki er mælt 

með félagslegri einangrun eða of mörgum sem deila þjónustunni. Rannsókn sem 

gerð var fyrir nokkrum árum í Bandaríkjunum á samskonar búsetuúrræðum sýndi 

að það sem hafði bestu áhrifin á líðan fólksins sem þar bjó var rólegt umhverfi og 

gott samband milli íbúa og starfsfólks. Ef starfsfólk beitir of miklum þrýstingi í 

meðferð getur það haft öfug áhrif og sett markmið nást síður. Rannsóknir hafa sýnt 

að sjúkdómseinkenni haldast frekar niðri ef meðferð og þjónusta er veitt að 

fagmenntuðu heilbrigðisstarfsfólki. Það er því mikilvægt að starfsfólkið sé menntað 

á geðheilbrigðissviði þar sem það skilar betri árangri í meðferð og þjónustu (Cape 

og Barkham, 2002; Taylor o. fl., 2009). Hér á landi hefur á síðustu árum hinsvegar 

verið lögð meiri áhersla á að menntun starfsfólks sé á sviði félagsvísinda 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006).  
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     Aðstæður og réttindi fólks með geðfötlun hafa ekki alltaf verið samkvæmt því 

sem viðunandi getur talist. Stöðugur niðurskurður í heilbrigðiskerfinu setur 

vissulega mark sitt á gæði þjónustunnar. Lengi vel var Kleppsspítali fullur af 

langveiku fólki sem að öllu eðlilegu hefði getað búið úti í samfélaginu með 

fjölþætta þjónustu. Gagnrýni á geðheilbrigðiskerfið hefur ekki alltaf átt við rök að 

styðjast. Umræðan hefur gengið það langt að talað er um að geðdeildirnar framleiði 

sjúklinga í stað þess að fækka þeim og öll áhersla geðlækna sé á lyf (Björg 

Torfadóttir og Berglind Nanna Ólínudótttir, 2006). Íslenskar rannsóknir sýna að 

algengi geðraskana hér á landi er ekki meiri en víða annarsstaðar í Evrópu. Algengi 

geðraskana hefur ekki aukist á liðnum árum en þess ber að gæta að með hækkandi 

lífaldri eykst legutími sjúklinga sem því nemur á geðdeildunum. Þá hafa 

lífsstílstengdir geðsjúkdómar, svo sem áfengisvandamál og fíkniefnaneysla aukist 

og meira er um tvígreiningar (Jón G. Stefánsson og Eiríkur Líndal, 2009).  

     Enginn vafi leikur á því að skoðanafrelsi og sjálfsákvörðunarréttur hefur mikið 

að segja um sjálfsvirðingu fólks. Upphaf valdeflingarinnar er rakið til baráttu 

minnihlutahópa fyrir auknum réttindum, krafa þeirra var að á þá yrði hlustað og 

skoðanir þeirra virtar. Þeir voru að efla vald sitt gegn æðri völdum. Þeir vildu 

mannréttindi. 

     Þegar á heildina er litið er ekki hægt að fullyrða að valdefling sé bylting í 

meðferð og bata fólks með alvarlega geðsjúkdóma. Það er heldur ekki hægt að taka 

undir gagnrýni á geðheilbrigðiskerfið þar sem þróun í málefnum geðfatlaðra hefur 

tekið mið af gildandi lögum og réttindum fatlaðra á hverjum tíma. Gagnrýni um 

valdaleysi notenda geðheilbrigðiskerfisins og forræðishyggju geðheil-

brigðisstarfsfólks þarf einnig að skoða í víðara samhengi og taka mið af þeirri 

fötlun sem við á. Eins og fram hefur komið er geðklofi mjög alvarlegur 

geðsjúkdómur og helstu annmarkar varðandi meðferð og þjónustu er lítill 

skilningur á eigið sjúkdómsástand. Það getur valdið árekstrum milli notenda og 

starfsfólks þegar taka þarf rökréttar ákvarðanir sem snúa að velferð notandans. Fólk 

með langvarandi geðklofa þarf til dæmis á lyfjameðferð að halda vegna 

geðrofseinkenna en hefur oft þær ranghugmyndir að það sé ónauðsynlegt og neitar 

að taka lyfin. Það hefur komið fyrir að fólk er svipt sjálfræði og flutt með 

lögregluvaldi á spítala til þess að gefa þeim lyfin. Slíkar aðgerðir upplifir notandinn 

sem þvingun og valdleysi yfir eigin lífi meðan starfsfólk metur það sem svo að 

annarra úrkosta var ekki völ til að koma í veg fyrir frekari veikinda notandans.  
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     Það væri áhugavert að kanna menntun starfsfólks sem starfar á búsetukjörnum 

fyrir fólk með langavarandi geðklofa og þeirra sem stýra meðferðinni. Það væri 

einnig áhugavert að skoða hvort að fjöldi endurinnlagna hafi fækkað og 

innlagnartími styst eftir tilkomu búsetukjarnanna. Sömuleiðis að skoða lífsgæði 

með stöðluðum lífsgæðakvarða fyrir búsetu í búsetkjörnum og svo reglulega á 

meðan á búsetu stendur. Þá mætti skoða mat á valdeflingu með stöðluðum 

valdeflingarkvarða og heilsutengd lífgæði fyrir búsetu og reglulega meðan á henni 

stendur. Í þessu ljósi væri einnig áhugavert að skoða hversu vel 

geðheilbrigðisstarfsfólk á Íslandi þekkir hugtökin valdefling og forræðishyggja.   

     Í lokin má draga þá ályktun að full ástæða sé til þess að stjórnvöld láti sig 

málefni fólks með alvarlega geðsjúkdóma varða og móti opinbera stefnu í meðferð 

og þjónustu. Sú aðferð eða hugmyndafræði þarf að vera byggð á vísindalegum 

grunni og taka mið af þeirri fötlun sem um ræðir. Þá ætti einnig að gera kröfur til 

starfsfólks um menntun á heilbrigðissviði. 

     Með réttu viðhorfi og þverfaglegri samvinnu má finna leiðir til þess að auka 

lífsgæði fólks með alvarlega geðsjúkdóma enn betur. Skoðanir notandans eiga 

ávallt að vera í fyrirrúmi þegar kemur að meðferð og þjónustu. Að bera virðingu 

fyrir fólki og skoðunum þess á við allsstaðar og alltaf. 
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