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bakkaroro

Séalfreedindmid stundadi ég medfram fullri vinnu en pad hefdi ekki reynst gerlegt
nema med godri adstod og fyrir pad er ég dendanlega pakklat. Mérgum ber ad
pakka en sa sem mest hefur lagt af moérkum er sonur minn, Enok Yrar. Skilningur
hans, umburdarlyndi og adstod fleytti mér halfa leid. Gudrinu Einarsdéttur pakka
ég af alhug fyrir studning og hvatningu og ekki sist fyrir ad hafa gert meér kleift ad
sveigja vinnutima minn ad nadminu. Samstarfsfolk mitt a busetukjarnanum ad
Sléttuvegi 9 feer einnig keerar pakkir en pad var dvallt reidbuid ad skipta voktum og
leggja meira & sig svo eg geeti stundad namid sem best.

Ad lokum pakka ég Onnu Doéru Frostadottur, salfraedingi, og leidbeinanda
minum Sigurdi J. Grétarssyni, préfessor, fyrir faglega leidségn og godar
abendingar. P06 ndmid hafi krafist mikillar vinnu og Utsjonarsemi veitti pad mer

jafnframt mikla anaegju og aukid vidsyni.



Utdrattur
Kannadur er visindalegalegur grunnur hugtaksins valdeflingar (empowerment) sem
medferdarurraedi folks med gedklofa (schizophrenia). Einnig verdur skodad hvort
gagnryni um adgerdaleysi i malefnum félks med gedfotlun eigi vio rok ad stydjast.
FOlk med gedklofa skilur sidur eigid sjukdémsastand en folk med adra
gedsjukdéma og parfnast medferdar evilangt. Skiptar skodanir eru medal
freedimanna um hvernig pjénustu og medferd peirra skuli hattad. Freedimenn sem
adhyllast félagslegt sjonarhorn & fétlun telja ad gedheilbrigdisstarfsfolk beiti
forreedishyggju i pjonustu sinni og lita & valdeflingu pjonustupeganna sem svar vid
henni. Flestar rannsoknir um ahrif valdeflingar & bata eru eigindlegar og hafa litid
alhafingargildi. Raunvisar rannsoknir sem stydja valdeflingu sem medferdarurraedi
fyrir folk med gedklofa skortir. Gagnryni & gedheilbrigdiskerfid um drraedaleysi
stenst ekki rok par sem préun i malefnum gedfatladra midast af gildandi 16gum og
réttindum fatladra & hverjum tima. Hér & landi skortir p6 opinbera stefnu i medferd

og pjénustu félks med alvarlega gedsjukdéma
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Med pessari ritgerd er atlunin ad varpa skyrara ljosi @ merkingu hugtaksins
valdeflingu (empowerment). Kannad verdur hvort visindalegur grunnur er ad baki
peim fullyrdingum ad valdefling sé bylting i medferd og bata félks med gedklofa
(schizophrenia) en fullyrdingar pess efnis hafa medal annars komid fram i
fjolmidlum. Ahrif valdeflingar & medferd og bata folks med gedklofa verda athugud
i pvi ljési ad gedklofi er frabrugdinn 6drum gedsjukdomum. P& verdur peirri
medferd sem reynst hefur arangursrik fyrir folk med gedklofa einnig gerd skil. Saga
gedheilbrigdispjonustu &  Islandi  verdur rakin i stuttu mali en
geoheilbrigdisstarfsfolk hefur saett gagnryni vegna adgerdaleysis i méalefnum félks
med gedfotlun og brota & réttindum peirra.

[ timans ras hafa litid dagsljosid nyjar kenningar sem snua ad velferd folks med
gedfotlun og skilgreiningar a lifsgeedum peirra breytast i samraemi vid paer. Margar
pessar kenningar standast timans ténn en adrar falla um sjalfar sig. Ymsir
freedimenn eru peirrar skodunar ad mannréttindi folks med gedsjukdéma hafi ekki
verid virt fyrr en umraeda um valdeflingu vard aberandi hér & landi (Hagner og
Marrone, 1995; Rannveig Traustadottir, 2003). Hord gagnryni peirra sem lata sig
malefni  folks med gedfdtlun varda er jafnframt @& starfsfolk innan
gedheilbrigdiskerfisins. Pad er sakad um ad beita of mikilli forreedishyggju i
medferd og pjonustu sem leidi til pess ad bati naist ekki (Hagner og Marrone,
1995).

Geoklofi er einn alvarlegasti gedsjukdomurinn sem folk glimir vid. Hann er
margslunginn, batahorfur misg6édar og einstaklingsbundnar. Algengi hans er svipad
um allan heim og pekkist medal allra samfélagshdpa. Likt og med adra sjukdoma
kemst hann & misalvarlegt stig. Pegar hann er ordinn langvarandi (chronic
schizophrenia) parfnast folk studnings, medferdar og fjdlpaettrar pjonustu svilangt.
Sjukdémurinn hefur pa leitt af sér skerta faerni til sjalfsteedrar busetu eda atvinnu og
folk byr vid varanlega fotlun vegna hans (Forbes, Carrick, Mcintosh og Lawrie,
2009).

Rannsoknir hafa synt ad folk med jafn alvarlega gedsjukdoma og gedklofa hefur
minni skilning & eigin sjukdomséastandi en folk med adra gedsjukdoma. pa hefur
mat peirra & eigin pjonustupdrf, bata, valdi og valdaleysi verid frabrugdido mati
annarra sem njéta pjonustu gedheilbrigdiskerfisins. Nidurstodur rannsékna benda

einnig til ad mat folks med gedklofa a sému hugtokum er einnig olikt mati fagfolks



gedheilbrigdispjonustunnar (Crane-Ross, Lutz og Roth, 2006; Phillips, Cooke,
Cooke og Peters, 2006).

Adrar rannsoknir hafa leitt i ljos ad medferdarheldni félks med langvarandi
gedklofa er ekki mikil nema vid lyfjamedferd. Rannsoknir a langtimaahrifum
sélfélagslegrar medferdar eins og hugreennar atferlismedferdar, félagsfeernipjalfunar
og vitreennar endurhafingar eru takmarkadar og hafa hingad til einungis synt fram a
ahrif i sex til atjan manudi (Corrigan, 2006; Gunatilake, Ananth, Parameswaran,
Brown og Silva, 2004; McGurk, Twamley, Sitzer, McHugo og Mueser, 2007;
Turkington, Kingdon og Weiden, 2006).

Hugtakid fotlun tok breytingum med nyrri freedigrein, foétlunarfraedi. Su
freedigrein a reetur ad rekja til Bretlands og Bandarikjanna. Fotlunarfreedingar
gagnryna mjog rikjandi vidhorf til folks med fotlun og leeknisfraedilegan skilning a
fotlun. Peir hafa barist fyrir pvi ad folk med fétlun eigi jafnan rétt og adrir til pess
ad lifa edlilegu lifi og vera virkt i samfélagi. Pa stilla peir upp sem andsteedum i
bessu sambandi laeknisfreedilegu og félagslegu sjonarhorni og halda pvi fram ad
leeknisfraedilega sjonarhornid, sem hefur verid rikjandi vidhorf til fétlunar mestan
hluta 20. aldar, beinist ad fotlun sem fraviki fra hinu edlilega. Ahersla peirra sem
adhyllast leknisfreedilega sjonarhornid beinist ad pvi ad greina likamleg og andleg
fravik og veita radgjof um medferd og endurhaefingu. beir lita enn fremur a folk
sem er fatlad sem Oheppin fornarlomb, had 6drum og i porf fyrir umoénnun
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Félagslega sjonarhornid & sér upphaf i gagnryni a pessa leeknisfraedilegu syn &
fotlun. Med pvi er ahersla 16gd & ad stor pattur i fotlun sé vegna peirra hindrana
sem umhverfid skapar, ad of mikid sé horft & sjukdominn sjalfan sem hindrun.
Félagslegar hindranir eins og neikveett vidhorf og fordémar takmarki athafnir og lif
félks med andlegar og likamlegar skerdingar (Barnes, Oliver og Barton, 2002).

Peir sem adhyllast félagslega sjonarhornid leggja aherslu & ad raddir félks med
fotlun heyrist og medal peirra er mikid reett um valdaleysi pess fatlada pegar kemur
ad medferd hans og pjonustu. FAlk med fotlun hafi matt bda vid meiri mismun og
undirokun en nokkur annar minnihlutahdpur. pad hafi verid lokad inni, rannsakad
0g sett i medferd an pess ad hafa eitthvad um pad ad segja sjalft (Rannveig
Traustadottir, 2003).

Gagnryni félks innan fétlunarfreedinnar og annarra freeda hefur medal annars

beinst ad meintu valdaleysi notenda félags- og heilbrigdispjonustunnar. pad er



sammala um ad stofnanamidud pjonusta, par sem notendur hafa ekki raunverulegt
val um busetu, basetuform eda pjonustu, feli i sér valdaleysi. Ad fagfolk sé hreett
vid ad gera krofur til hins fatlada vegna pess ad pad litur a skerdingu hans sem
megineinkenni og pad Ottast ad hinn fatladi sé ekki fer um ad taka réttar
dkvardanir. Eigid mat hins fatlada & pjonustuporf falli i skuggann & faglegu mati
starfsmannsins (Hagner og Marrone, 1995).

Hugmyndafraedin um valdeflingu er tiltélulega ny hér a landi en upphaf hennar
hefur oftast verid tengt vid mannréttindabarattu minnihlutahopa. Henni er lyst sem
leid til ad n& stjorn & eigin lifi, taka eigin akvardanir og hafa ahrif & lif sitt og
umhverfi. bad heyrdist til demis i réttindabarattu kvenna kringum 1970 pegar
konur bordust fyrir ad vera metnar til jafns vid karla a svidi menntunar og atvinnu
(Roger, Chamberlin, Ellison og Crean, 1997). pad er einnig pekkt ur atvinnulifinu.
Rannsoknir hafa synt ad med pvi ad efla vold starfsfolks og gera pvi kleift ad taka
sjalfsteedar akvardanir muni pad leida til aukinnar starfsdnegju. Starfsfolk sem
finnst pad vera mikilvaegt verdur anaegdara i starfi og afkastar meiru (Sharma og
Kaur, 2008). pa var til demis talad um valdeflingu pegar atkveedaréttur i
biskupskjorinu & Islandi arid 2012 var rymkadur (Trdin og lifid, e. d.).

Valdefling hefur verid skilgreind & marga vegu en varla heegt ad segja ad eining
sé um skilgreiningu hugtaksins eda afmorkun pess. Sumar skilgreiningarnar beinast
ad salfredilegum eiginleikum eins og sjalfstrausti, sjalfsmynd og sjalfsvirdingu en
adrar beinast ad hugmyndafraedi um valdaleysi. Med valdaleysi er att vid ad fa engu
radid um eigid lif svo sem medferd, pjonustu eda busetu (Crane-Ross o. fl., 2006).
Kenningin um valdeflingu snyst um ad huan nai yfir mismunandi malefni fyrir élika
bjodfélagshopa og pvi ekki naudsynlegt ad festa pad med einni skilgreiningu
(Foster-Fishman, Salem, Chibnall, Legster og Yapachai, 1998). Hinar mdorgu
skilgreiningar benda po til pess ad hugtakid sé enn ad proast og ad takmarkad sé til
af raunvisum (empirical) rannséknum um pad (Castelein, van der Gaag,
Bruggeman, van Busschbach og Wiersma, 2008).

Samkveemt rannsdéknum lysa notendur gedheilbrigdispjonustunnar oftast
valdeflingu sem teekifeeri til ad hafa ahrif a lif sitt og umhverfi. Peir telja ad vald a
eigin adsteedum, ad fa einhverju radid um eigin medferd eda pjonustu, sé mikilveegt
i bata peirra og auki baedi sjalfsmat og lifsgaedi. beir telja ennfremur mikilveegt ad
pad fai hljdbmgrunn pad sem peim finnst évidunandi i medferd og pjonustu. Eins

telja peir naudsynlegt ad koma & framfaeri pvi sem peim hefur reynst hjalplegt i



bataferlinu (Marchinko og Clarke, 2011). A heimasidu Hugarafls er pistill eftir
karlmann sem er greindur med gedklofa. Hann fullyrdir ad folk med gedklofa ,,geti
ndd miklum og jafnvel fullum bata med hjalp lyfja og hugmyndafredi
valdeflingar. Hugarafl starfar samkvemt hugmyndafreedi valdeflingar og var
stofnrad af notendum i bata. Markmid samtakanna er ad beta
geoheilbrigdispjonustu, midla af eigin reynslu, skapa sér hlutverk og vinna gegn
fordomum i gard folks med gedfotlun. FOIk innan annarra notendahdpa her a landi
tekur i sama streng. Pa hafa freedimenn innan islenskra hagsmunasamtaka notenda
geoheilbrigdispjonustunnar kynnt ad valdefling i gedheilbrigdi sndist um
sjalfsskilning folks og hvernig hann breytist. Ad valdefling sé tengd mannréttindum
og vilja til ad lata gott af sér leida. beir telja ad valdefling sé mikilvaegt verkfaeri
fyrir notendur gedheilbrigdispjonustunnar til aukins sjalfstrausts par sem peir
upplifi oft fjandsamlegt vidhorf fra gedheilbrigoisstarfsfolki.

A sidasta ari var unnid fyrir velferdarraduneytid verkefni innan Nordurlandanna
sem bar yfirskriftina ,,Ny sjonarhorn og leidir til bettrar gedheilsu* og styrkt af
Norraenu radherranefndinni. Markmidid med verkefninu var ad auka pekkingu a
6hefobundnum adferdum vid medferd og pjonustu félks med gedraskanir. Skipud
var sjo manna verkefnastjorn par sem satu félagsradgjafar og idjupjalfar, auk
tveggja fulltrda fra hagsmunasamtokum folks med gedfétlun. Hlutverk peirra var ad
safna upplysingum fra opinberum stofnunum og frjalsum félagasamtékum til pess
ad skoda hvernig valdefling veeri nytt til pess ad sporna vid félagslegri Gtskdfun
gedfatladra. Skyrsla um verkefnid kom svo Ut i lok sidasta ars, eda 2011. 1 henni
kemur fram gagnryni & gedheilbrigdiskerfid, ad pad liti um of til hins
lzeknisfraedilega sjonarhorns. Enn fremur er i skyrslunni haft eftir Ahern og Fisher
ad folk innan leknisfredinnar haldi pvi oftast fram ad gedraen vandamal stafi af
efna- og erfdafreedilegum pattum. bar af leidandi geti folk med gedsjukdoma ekki
unnid hefdbundin storf, tjad tilfinningar eda haft somu réttindi og adrir. bad purfi
bvi a lyfjagjof ad halda og vera stédugt undir faglegu eftirliti (Lara Bjornsdottir,
Halldér S. Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdéttir og Audur Axelsdottir, 2011).

Fram & seinni hluta sidustu aldar rikti mikid Urreedaleysi i busetumalum folks
med langvarandi gedklofa hér & landi. prétt fyrir ad pad hafi lokid endurhafingu var
bad 6faert um ad bla a eigin vegum og dvaldi pvi langtimum saman & geddeildum
Landspitala. Stefna rikis og sveitarfélaga hefur verid ad feera pjonustu folks med

fotlun i auknum meeli Ut i samfélagid, badi til pess ad hagreda i rekstri hins



opinbera og eins ad minnka stofnanabrag i pjonustu. I dag byr steerstur hluti peirra
sem eru med langvarandi gedklofa i busetukjornum & vegum velferdarsvids
Reykjavikurborgar og njota par medferdar og pjonustu. Hver busetukjarni
samanstendur af litlum einstaklingsibudum, allt ad atta i hverjum busetukjarna, auk
starfsmannaibGdar, padan sem pjonustan er veitt i nerumhverfi. Pjonusta
velferdarsvids Reykjavikurborgar er hverfaskipt og tilheyra bdsetukjarnarnir
akvedinni pjonustumidstdd. Med pessu urraedi hefur folki med gedfétlun verid
skapad einkaheimili og pvi gert kleift ad bua sjalfstett med studningi starfsfolks. |
auknum meeli er pjonusta allra sem glima vid langvinna sjikdéma ad faerast fra
spit6lunum inn & eigin heimili, til deemis langveik born og aldradir. bar med er pd
ekki sagt ad folk purfi ekki lengur medferd og hjukrun pvi folk glimir eftir sem
aour vio sjukdéminn. bad er einnig alitamal hvort tekist hafi med pessu moti ad
minnka stofnanabraginn. Er ef til vill komin litil stofnun inn & heimili hvers og eins
med tilheyrandi teekjum og fagfdlki?

A heimasidu velferdarsvids Reykjavikurborgar kemur fram ad pjonustustefnan
vinni medal annars eftir hugmyndafraedi valdeflingar, notendasamrads og
mannhyggju med pad ad markmidi ad skapa umhverfi fyrir voxt, proska og bata
hvers og eins. Abyrgd & bata er pvi & eigin forsendum og unnid er samkvamt pvi.
Jéna Rut Gudmundsdéttir er verkefnastjori malefna folks med gedfétlun hja
velferdarsvidi Reykjavikurborgar og innleidir hugmyndafraedina: Virkjum,
stydjum, leysum (VSL) i busetukjarnana par sem megin uppistadan er valdefling.
Adspurd um annmarka pessarar pjonustustefnu segir hun pa enga en margir hafi p6
litla trd & ad sett markmid um bata naist. HUn segir jafnframt ad pegar sé buid ad
syna fram a ad hugmyndafraedin hafi skilad géoum arangri og er pess fullviss ad
allir geti synt framfarir svo fremi ad pad hafi vilja til ad na bata. Arangur pessarar
hugmyndafraedi hefur po ekki verid meldur med visindalegum heatti og par
afleidandi 6ljost i hverju hann felst. P4 hafa ekki verid gerdar nagilegar rannsoknir
hér a landi & lifsgedum folks sem byr utan stofnana. Gera ma rad fyrir ad
rannsoknum sem snda ad tengslum sjalfstedrar busetu og endurinnlagna muni po
fjolga.

pau oliku vidhorf til foétlunar og mismunandi skilningur freedimanna a valdi eda
valdaleysi félks med alvarlega gedsjukdéma vekja ahuga a nanari skodun.
Heimildaleit fyrir pessa ritgerd takmarkadist vid ritrynd freedirit og bar
takmarkadan arangur vid leit ad valdeflingu og folki med langvarandi gedklofa.
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Eins og fyrr hefur verio greint frd hafa ekki verid gerdar margar visindalegar
rannsoknir sem snla ad valdeflingu og ahrifum hennar. Vid sérstaka leit fannst
ekkert sem skyrdi valdeflingu sem medferdardrraedi vid gedklofa. Hofundur leitadi
pvi til nokkurra fredimanna hér & landi sem hafa kynnt valdeflingu sem
medferdartrraedi fyrir folk med alvarlega gedsjikdoma. Oskad var sérstaklega eftir
rannsdknargreinum sem stydja ad hugmyndafreedi valdeflingar virki sem
medferdarurredi fyrir folk med langvarandi gedklofa, asamt tolfredi um
langtimaahrif og endurinnlagnir. Erindinu var vel tekid og hofundi bent a néfn
nokkurra greinahdfunda. Vid leit i gagnagrunninum ProQuest, sem geymir safn
ritryndra freedigreina, fundust engar greinar pegar leitad var eftir nafni hofundar
asamt hugtékunum ,,empowerment* og ,,schizophrenia“. Flest virdist pvi benda til
bess, midad vid framgreindar upplysingar, ad hugtakid valdefling sé an sterkra
tengsla vid fredilegar kenningar og rannsoknir. Hugtakid tengist frekar virdingu
sjalfsdkvordunarréttar og i pvi 1josi frekar hugsjon en gagnreynd medferd.

Hér verdur reynt ad svara peirri spurningu hvort valdefling sé bylting i medferd
og bata folks med langvarandi gedklofa. | pvi samhengi verdur leitad eftir
rannsoknum i ritryndum timaritum sem stydja arangur hennar. Einnig verdur leitad
til peirra freedimanna sem hafa unnid eftir hugmyndafraedinni hér & landi og skodud
onnur medferdaurreedi sem hafa reynst arangursrik. Ad lokum er samantekt um

efnid og dregin alyktun.
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Gedklofi

Einn peirra alvarlegustu gedsjukdéma sem mannkynid glimir vid er gedklofi
(schizophrenia) og er talid ad eitt présent mannkyns hafi greinst med hann (Forbes
o. fl., 2009). Gedklofi er margslunginn og af mérgum talinn oleeknandi sjukdomur.
Almennt & folk med gedklofa erfitt med ad hugsa rokrétt, hugsanirnar eru
samhengislausar, frumkvadi er takmarkad og tilfinningastjorn er einnig bagborin. i
morgum tilfellum leidir sjakdémurinn til varanlegrar fotlunar og veldur pvi ad folk
a erfitt med athafnir daglegs lifs. Likt og med adra sjukdoma kemst hann &
misalvarlegt stig en pegar hann er ordinn langvarandi (chronic schizophrenia) er
porf & lyfjamedferd og margskonar studningi til langframa. Batahorfur eru
misgédar og framganga sjukdémsins einstaklingsbundin. Med lyfja- og
salfélagslegri medferd er unnt ad draga ur einkennum sjukdomsins og pannig lifa
sem bestu lifi (Forbes o. fl., 2009; Mueser og McGurk, 2004; van Os og Kapur,
2009).

Pad sem einkennir folk med gedklofa

Einkenni gedklofa eru prennskonar, jakveed (psychotic symtoms), neikvaed
(negative symtoms) og vitreen skerding (cognitive impairment). Hja peim sem eru
med jakvaed einkenni eru ranghugmyndir (delusions) og ofskynjanir
(hallucinations) mest aberandi. Astand sem einkennist af ranghugmyndum eda
ofskynjunum med litilli tengingu vid raunveruleikann kallast gedrof (psychosis)
(Forbes o. fl., 2009). Félk med neikvaed einkenni gedklofa synir mikla
tilfinningadeyfd, pad a erfitt med samskipti vido annad félk og gengur illa ad setja
sér markmid og vinna ad peim. Vitrenni skerdingu fylgja helst erfidleikar med ad
halda athygli og einbeitingu. bessum einkennum fylgir stjarfi, folk a erfitt med
hreyfingar, erfitt med ndm og minni peirra er takmarkad (Mueser og McGurk,
2004).

Algengara er ad konur greinist med jakvad einkenni og karlar med neikveed
einkenni. Einkennin eru p6 einstaklingsbundin og birtast einnig med mismunandi
heetti. Neikvaed einkenni og einkenni sem fela i sér vitraena skerdingu eru stodugri
yfir tima en jakvaed einkenni eru sveiflukenndari. FOlk med jakveed einkenni
leggst einnig oftar inn a sjukrahus. Oft er folk svo veikt ad pad skilur ekki eigid
sjukdémsastand. Pad er pvi mikilveegt ad folk haldi ut medferd og fordist bakslag
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til ad auka batahorfur. Einkennin geta verid svo 6flug ad astundun vinnu og nams
er ekki moguleg. Minnkadur &hugi er & flestu og personulegu hreinlati og
likamshirdu er einnig dbdtavant. Samband vid fjélskyldu og vini rofnar gjarnan af
pessum s6kum og mikil heetta er & félagslegri einangrun. Alvarlegustu einkennin
valda i flestum tilfellum varanlegri fotlun (Forbes o. fl., 2009; Mueser og
McGurk, 2004; Palmer, Dawes og Heaton, 2009).

Rannsoknir hafa synt auknar likur @ misnotkun afengis og lyfja hja folki med
gedklofa og meiri hetta er & punglyndi, kvida og streitu. pad er einnig pekkt ad
vegna sjukdomseinkenna, svo sem litils félagsskilnings, lendi folk med gedklofa
frekar i félagslegum vandredum, sjalfsvig eru tidari en hja folki med adra
gedsjukdoma og aukin slysahetta. b4 eykur folk med gedklofa einnig likur &
lungna- og hjartasjukdomum med éheilbrigdum lifsstil (Mueser og McGurk, 2004).

Rannsoknir hafa ennfremur synt ad skilningur folks med gedklofa & eigin
sjukdomsastandi er oft litill og algengt ad folk telji sig vera med eitthvad allt annad
en gedsjukdom eda salreenan vanda. Skilningsleysi a eigin astandi er eitt
alvarlegasta einkenni sjukdémsins pvi pad gerir alla medferd torveldari. FOIk med
gedklofa vidurkennir ef til vill ad eitthvad sé ad en kemur med adrar skyringar en
medferdaradilar pess. Sem deemi méa nefna ad ef um hraedslu er ad reeda pa telur pad
asteeduna raunverulega vegna pess ad pad eru Gtsendarar & eftir pvi. I pessu ljosi
getur of mikil valdefling i medferd og pjonustu verid meira til skada en béta. pad er
bvi mikilvegt ad medferd folks med alvarlega gedsjukdéma sé veitt af
fagmenntudu heilbrigdisstarfsfolki sem getur brugdist vid pessum einkennum a
réttan hatt (Cape og Barkham, 2002; Phillips o. fl., 2006).
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Valdefling
Eins og adur hefur kom fram & hugtakid valdefling (empowerment) upphaf sitt ad
rekja til mannréttindabarattu minnihlutahépa & sjounda &ratug sidustu aldar og
natengt hugmyndinni um sjalfsakvorounarrétt. Hér a landi hefur hugtakid verid
mikid notad i réttindabarattu folks med fatlanir og innan félagsvisinda. Baratta folks
med fotlun hefur beinst ad auknum ahrifum um eigid lif og pad krefst patttoku i
samfélaginu til jafns vid adra. Med breyttum &herslum i heilbrigdis- og
velferdarmalum hefur pjonusta folks med fotlun feerst i rikara meeli af stofnunum Gt
i samfélagid. | pvi sambandi hefur umreda um sjiklinga breyst i umradu um

notendur pessarar pjonustu og ahersla 16gd a valdeflingu peirra.

Valdefling sem medferdararreadi

Valdefling er samkveemt pvi sem adur hefur komid fram ekki eiginleg medferd
heldur ferli eda markmid sem hegt er ad stydjast vid sem nalgun i starfi med folki
med fotlun. Einnig hefur valdefling verid skilgreind sem ferli sem hefur ahrif &
annad folk, hopa eda samfélag sem tekur & sig Olikar myndir eftir adstedum.
Valdeflingin snyst um aukin lifsgeedi og ad foélk med fétlun megi sjalft skilgreina
eigio lif, oskir og vilja. Svo betur megi skilja hvad hugtakid valdefling pydir i
pjénustu vio folk med fotlun hafa margir frekar lagt aherslu & ad skyra hvad hindri
valdeflingu (Hagner og Marrone, 1995). b6 svo ad pjonusta vid folk med fétlun se
ad mestu leyti inni & einkaheimilum peirra getur hun samt sem adur verid
stofnanamidud. Hafi notendur pjonustunnar ekki raunverulegt val um pjonustu,
bldsetu eda busetuform felur pad i sér valdaleysi. Einnig eru fredimenn sem
adhyllast félagslega sjonarhornid hreddir vid ad eigid mat notandans &
bjonustuporf falli i skuggann af faglegu mati starfsmannsins. Gagnryni &
stofnanamidada pjonustu, pad er pjonustu sem byggist & forsendum starfsfélksins,
hefur helst beinst ad forraedishyggju, ad fagfolk sé hreett vid ad gera krofur til
notandans og akvedi pess vegna sjalft hvad sé best fyrir hann. pad liti & skerdingu
hans sem megineinkenni og treystir honum ekki til ad taka rétta akvordun.
Gagnryninni er einnig beint ad samstddu og samradi peirra sem pjonustuna veita
sem leidi til pess ad raddir notendanna heyrast ekki. bjonustuadilar vilji ad
notendur hennar séu samvinnupydir og pakklatir, pvi snuist valdefling um ad félk

med fotlun geti tekid akvardanir 6had pvi sem hentar pjonustustofnunum.
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Grunnhugmynd valdeflingar sé ad auka vold i eigin lifi med &herslu & styrk fremur
en veikleika med pad ad markmidi ad draga Ur forddomum. Hagsmunasamtok folks
med gedfotlun og ymsir notendahdpar starfa samkvemt hugmyndafraedi
valdeflingar. Peirra mat er ad vidhorf samfélagsins valdi meiri fétlun en fotlunin
sjalf. pess vegna purfi baedi notendur og peir sem veita gedheilbrigdispjoénustuna ad
vera sammala um framkvaemd medferdar og pjonustu (Audur Axelsdottir, 2006;
Hagner og Marrone, 1995).

Notendur gedheilbrigdispjonustunnar lysa valdeflingu sem teekifeeri til abyrgoar
& eigin bataferli pegar peir velja sjéalfir pa medferd og pjonustu sem peir njota &
eigin heimili. peir telja ad vald & eigin adsteedum auki baedi sjalfstraust og lifsgedi.
Fagleg adstod eigi ad vera hlutlaus og skilin fra persénulegri skodun. begar vald og
akvardanataka er & hondum notanda pjonustunnar hafi hann aukin ahrif a lif sitt og
umhverfi (Crane-Ross o. fl., 2006; Marchinko og Clarke, 2011). Notendum finnst
ad med valdeflingu séu peir sampykktir sem manneskjur en ekki hlutir i
leeknisfraedilegri ihlutun pegar medferd er valin. Medferdin eigi ad gefa
notandanum raunseea von um bata, ekki draga Ur honum mattinn (Vauth, Klein,
Wirtz og Corrigan, 2007).

Valdefling hefur verid nefnd vid mismunandi adstedur og sa skilningur sem
hefur verid lagdur i hugtakid hefur farid eftir freedigrein eda pjodfélagshop. Ymist
er 16go ahersla & salfredilega eiginleika hugtaksins eda hugmyndafredina um
valdaleysi. Margt gefur til kynna ad hugtakio sé enn ad prdast og par af leidandi
litid til af rannsoknum sem lata & pad reyna. Adrir freedimenn lita & valdeflingu sem
sjalfségd sannindi, fyrirfram pekkingu. Tri a eigin getu leidi ad sjalfsogdu til haerra
sjalfstraust og par af leidandi sé Oparfi ad gera raunvisar malingar & 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 lifsgaeda

Flestar meelingar sem gerdar hafa verid a valdeflingu folks med gedfatlanir almennt
sntia ad auknum lifsgeedum og bata. | flestum tilvikum er um ad rada eigindlegar
rannsoknir og huglegt mat notenda. peer hafa medal annars synt ad valdefling leidi
til aukinna lifsgeeda og haerra sjalfsmats sem er mikilveegur pattur i bata og ef til vill
deemi um sjalfsdgd sannindi eins og adur hefur verid minnst & (Resnick, Fontana,

Lehman og Rosenheck, 2005). bar syna ennfremur ad hun hafi ahrif til géds a pann
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stimpil eda skomm (stigma) sem folk med alvarlega gedfétlun byr vid. Annarsvegar
er nidrandi vidhorf almennings til folks med gedfétlun (public-stigma) og hins
vegar sjalfsskomm (self-stigma) sem er afleiding pess fyrrnefnda. Folk sem byr vid
smanarstimpil finnst pad vera utanveltu og hefur litid sjalfstraust. Personuleg
valdefling eykur tra & eigin getu og folk dregur sig sidur til hlés eda er kvidid vegna
vidhorfs almennings (Crane-Ross o. fl., 2006; Vauth o. fl., 2007).

pau meeliteeki sem hafa verid notud til pess ad meala valdeflingu og ahrif hennar
i pjonustu og medferd folks med gedsjukdoma eru ES kvardi (empowerment scale),
PES kvardi (the personal empowerment scale) og MHCS kvardi (the health
confidence scale). Préfunum er &tlad ad mela hversu mikid notendum finnst peir
réda um eigin medferd og pjénustu asamt pvi hversu vel peir skilja eigid
sjukdémsastand. Profin meala medal annars stjorn & eigin lifi, trd a eigin getu og
hvort akvordunarréttur um eigid bataferli sé virtur. Sjukdémsgreining péatttakenda
er i upphafi rannséknar mald samkvemt DSM-1V (diagnostic and statistical
manual of mental disorders fourth edition) og merkja patttakendur sjalfir vid svor a
kvardanum (self-report). I 8llum préfunum merkir haerra skor aukna valdeflingu.

ES kvardinn meelir fimm atridi; trd & eigin getu, stjorn & eigin lifi, félagslega
virkni, reidi og framtidarhorfur. Atridin eru sett fram sem fullyrdingar, til deemis
,»mér finnst ég hafi stjorn 4 ... eda ,,folk 4 rétt 4 ad taka eigin akvardanir, jaftnvel po
pbeer séu sleemar®. Um er ad reeda fjogurra bila kvarda, med skorum fra eitt til fjogur.

PES kvardinn malir stjorn & nanasta umhverfi og tekur til patta eins og fjarmala,
pjonustu, basetu og fyrirbyggingu Oeskilegra atburda (sjalfskada og
hasnadisleysi). Profid melir 20 atridi og inniheldur spurningar eins og ,,hve miklu
feerdu radid um hvernig pu eydir fritima pinum* eda ,,hve liklegt er ad likamlegri
heilsu pinni verdi 6gnad a naestu vikum®. Skorin eru 4 bilinu 30 til 100.

MHCS kvardinn er 16 atrida med prja undirkvarda og melir framtidarhorfur,
bjargrad (coping) og studning. Med pessu profi er 16gd ahersla & pekkingu
patttakanda & valdeflingu. Settar eru fram eins spurningar en med mismunandi
endingum eins og: ,, Hversu sjalfsdruggur ertu einmitt pegar pa getur: ,,Sett pér
markmid sjalfur” eda ,,glimt sjalfur vid einkenni sjukdomsins®. Skorin eru & bilinu
16 til 96.

[ 1j6s hefur komid ad folk setur mismunandi skilning i peer fullyrdingar sem eru i
ofangreindum préfum og hefur pvi verid lagt til ad prof sem pessi séu stédlud og

skyr i framsetningu. FOlk med gedklofa & oft erfitt med rokhugsun og pess vegna
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erfitt med ad skilja tviredar fullyrdingar. bad & einnig erfitt med ad halda
einbeitingu og athygli ef spurningarnar eru of langar, pvi getur verid erfitt ad draga
réttar alyktanir af Gtkomu svona profa. bad er einnig mikilvegt ad buid sé ad
stadfesta areidanleika og réttmeeti pessa profa fyrir folk med jafn alvarlega
geosjukdéma og gedklofa. pa purfa préfin ad vera skekkjulaus vegna mismunandi
bjédernis, kyns eda menntunar (Roger o. fl., 1997; Castelein o. fl., 2008).

Mismunandi skilningur & valdi og valdaleysi

Eins og fram kom hér ad framan er misjafnt hvernig notendur skilja fullyrdingar
beirra profa sem eiga ad meala valdeflingu og &hrif hennar. bPad er einnig
mismunandi skilningur & peim hugtokum sem skipta mali fyrir réttmeeti pessa
préfa. Nidurstodur rannsdkna sem hafa melt skilning & valdi og valdaleysi hafa
synt ad folk leggur mismunandi skilning & hugtokin. Félagslegur bakgrunnur folks,
svo sem pjoderni, kyn, stétt og fyrri reynsla hefur pau ahrif ad talkun & valdi og
valdaleysi er 6lik. Ventingar folks eru mismunandi og pad gerir Olikar krofur til
lifsins. Peir sem ekki eru vanir ad gera krofur eda bua yfir valdi kunna sidur ad
skilgreina hvort peir bai vid valdeflingu par sem péa skortir samanburd. Rannsoknir
syna enn fremur ad notendur gedheilbrigdispjonustunnar og peir sem veita hana
leggja heldur ekki sama skilning i vald og valdleysi. bad er heldur ekki sami
skilningur & bata eda hvers notandinn parfnast i pjonustu. Medal annars vegna pessa
reynist erfitt ad adgerdabinda pessi hugtok og mela arangur peirra i pjonustu vid
folk med gedklofa (Castelstein o. fl., 2008; Crane-Ross o. fl., 2006; Foster-Fishman
o. fl., 1998).

FOolk med gedklofa hefur samkvaemt rannséknum minni skilning i sinn sjukdom
en folk med adra gedsjukdéma. Pa hefur mat peirra & eigin pjonustupdérf, bata og
valdeflingu  verid  frabrugdid mati annarra sem njéta  pjonustu
geoheilbrigdiskerfisins. Crane-Ross og félagar (2006) gerdu samanburdarrannsokn
a skilningi félks med gedklofa og peirra sem veita peim pjénustu & nokkrum
hugtokum sem snerta gedheilbrigdispjonustu. Rannséknin var gerd i Ohio i
Bandarikjunum og voru patttakendur teplega 400 notendur og jafnmargt starfsfolk
(malstjorar, case managers) sem storfudu naid med notendunum. i byrjun voru
sjukdémseinkenni, punglyndi, kvidi og gedrofseinkenni, mald med stédludum
sélfreedilegum kvarda (SMD) og sameiginlegur skilningur & pjénustunni var metinn

sérstaklega. bau atridi sem voru skodud voru porfin fyrir pjonustu og hvada
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pjonustu notendur fengju. Prir meginpeettir voru hafdir til grundvallar og notadur
fimm bila kvardi til pess ad mala skilning. Fyrsti patturinn snerist um porf fyrir
gedheilbrigdispjonustu (mental health sevice needs), til demis hvort peir hefou
sjalfir stjorn & lyfjamedferd og hefou adgang ad einhverjum til pess ad reda vid ef
heilsu peirra hrakadi. Annar var studningur vid sjalfsteda blsetu utan stofnana
(community supports/daily living need) svo sem adstod vid athafnir daglegs lifs,
fjarmalaradgjof eda adstod vid lagaleg réttindi. Pridji patturinn tengdist porfum &
félagslegum studningi (social support needs) sem felur i sér adstod vido mannleg
samskipti, adstod vid ad leysa agreining eda annan persénulegan vanda. Talsverdur
munur reyndist vera & svorum eftir pvi hvort um var ad reda notenda eda
starfsmann. | peim tilfellum sem notandinn taldi sig i engri porf fyrir pjonustu mat
starfsmadurinn notandann hinsvegar i mikilli porf fyrir pjonustu. bessar nidurstodur
stydja nidurstodur fyrri rannsékna sem hafa synt ad folk med jafn alvarlegan
geosjukddm og gedklofa hefur ekki alltaf réttan skilning & eigin sjukdémsastandi og
par afleidandi ekki alltaf feert um ad velja eda hafna medferd og pjonustu (Phillips
o. fl., 2006).

pjonustuform var malt med Rosenfield’s valdeflingarkvarda sem meldi hvort
notendur hefdu ahrif & pa pjonustu sem peim bydist eda hefdu einhverja stjorn &
medferd. Mdguleg svor voru aldrei, litid, svolitid, all nokkud eda algjorlega. Til
bess ad kanna sameiginlegan skilning & pjonustunni voru notadar annarsvegar
spurningarnar sem beindust ad notendunum: ,,Hve oft virdir starfsfolk hugmyndir
pinar eda skodanir?* Ad starfsfolkinu var hinsvegar beint spurningum eins og:
»Hve oft virdir ptt hugmyndir og skodanir notandans?* Valmdguleikarnir voru
aldrei, sjaldan, stundum, oft eda alltaf. Nidurstodur pessa profs leiddu einnig i 1jos
mun milli notanda og starfsmanns, svo virdist sem notandanum finnist pad vera
valdleysi p6 svo starfsmadur vinni, ad eigin mati, eftir 6skum notandans um
pjénustuform (Crane-Ross o. fl., 2006).

Lifsgedi voru mald med Lehman’s QOL (quality of life) profi, sem notendur
svorudu, og notadir prir undirkvardar. Kvardarnir maldu almenn lifsgadi,
samskipti vid fjolskyldu og hvernig fristundum var helst varid. Kvardinn var sjo
bila og voru patttakendur bednir ad merkja hvernig peim lidi, allt fra pvi ad lida
mjog illa og til pess ad lida mjog vel. batttaka notendanna i daglegu lifi var meald
med LOF (level of functioning) profi sem einungis var lagt fyrir starfsfélkid.

Almenn ferni var metin eftir sjalfsteedi notendanna og hversu mikla hvatningu peir
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pyrftu til athafna daglegs lifs. Einnig var metinn vilji til félagslegrar patttoku og
samvinnu. Félagsleg péatttaka var meeld eftir pvi hversu oft i viku notendur toku patt
i skipulégdu félagsstarfi. Munur reyndist vera a pvi hvernig patttakendur matu pessi
atridi eftir pvi hvort um var ad raeda starfsmann eda notanda. Pad sem notandanum
fannst neegileg félagsleg patttaka fannst starfsmanninum pad vera of litil patttaka til
deemis (Crane-Ross o. fl., 2006).

[ 6llum pessum préfum komu nidurstddur nokkud & Gvart, talsverdur munur
reyndist vera milli notenda og starfsfdlks & skilningi hugtakanna. Pad gerir pad ad
verkum ad erfitt reynist ad meela geedi peirrar pjonustu sem er veitt. Hugsanlega
liggur pessi misskilningur i pvi hversu mismunandi folk talkar hugtokin. pa er folk
heldur ekki & sama mali i hverju valdeflingin felist. Starfsfélkid telur ad um
valdeflingu sé ad reda pegar notandinn tekur patt i skipulagningu pjonustunnar.
Pad metur sem aukna virkni og merki um bata ef notandinn gerir sér grein fyrir
hvers hann parfnast i pjonustu. Notandinn er hinsvegar med meiri vaentingar til
samstarfsins og litur ekki & pad sem valdeflingu ad taka patt i skipulagningu
bjonustunnar par sem honum finnst hann ekki njota négu mikilla ahrifa. |
einhverjum tilfellum kann pad svo ad vera ad starfsfolk ofmeti pjonustuporf
notendanna (Crane-Ross o. fl., 2006).

Gedheilbrigdisstarfsfolk gagnrynt fyrir forraedishyggju
Samhlida umraedu um valdeflingu hér & landi hefur verid minnst a forraedishyggju
starfsfolks innan gedheilbrigdispjonustunnar. Starfsfolk hefur verid gagnrynt fyrir
ad virda ad vettugi skodanir folks um eigin medferd og bera fyrir sig faglega
bekkingu. Medferd og pjonusta vid folk med alvarlega gedsjukdoma, svo sem
gedklofa, er vandmedfarin. Sjukdémurinn er oft pess edlis ad tenging vid
raunveruleikann er litil sem engin og folk pekkir eda skilur ekki eigid &stand
(Forbes o. fl., 2009; Taylor, Killaspy, Wright, Turton, White, Kallert, o.fl., 2009).
Breyting & l6gum vegna réttindageeslu fra arinu 2011 er @tlad ad draga ar
naudung i pjonustu vid folk med fotlun hvort sem er inn & stofnunum eda heimilum
pess. Med naudung er att vid skertan sjalfsakvorounarrétt, likamlega valdbeitingu,
skert ferdafrelsi og pvinganir vid athafnir daglegs lifs. I breytingum laganna er gert
rad fyrir undanpagum vegna sjalfskadandi hegdunar samkvemt 15. grein og skal
beioni um slikt fara til undanpagunefndar. Um neyadartilvik segir ad pegar hatta er &

likamstjoni eda stérfelldu eignatjoni sé naudsynlegt ad gripa inni i atburdarras an

19



undangenginnar undanpagu. FOlk med gedklofa er oft med svo miklar
ranghugmyndir ad pad geeti flokkast sem vanraksla af halfu heilbrigdisstarfsmanna
ef ekki er gripid inn i adstedur. Slikar adgerdir munu tepast flokkast sem
forreedishyggja par sem i télftu grein pessara nyju laga, um réttindageeslu folks med
fotlun, segir ad heimild til undanpagu se veitt ef uppfylla parf grunnparfir og skal
pa leita til sérfreediteymis. Undanpégan tekur til grunnparfa er varda mat, heilbrigdi,

hreinlaeti eda ef draga parf ur homluleysi sem fotlunin kann ad valda.

Opinber stefna og hugmyndafreedi i medferd folks med alvarlega
gedsjukdoma a Islandi

Hér & landi er engin opinber stefna eda hugmyndafraedi, sem er byggd &
visindalegum grunni, um medferd folks med alvarlega gedsjukdoma eins og er til
demis i Bretlandi. bar eru reglulega gefnar ut leidbeiningar i medferd folks med
geoklofa sem eru byggdar a adferoum sem hafa gefid gédan arangur og stadfestar
af raunvisum malingum (Bhugra, 2010). Hér & landi myndi slikt fyrirbyggja
mismunandi og jafnvel oOvisindaleg medferdarurraedi Olikra freedimanna og vera
betur snidid ad peim sjukdomi sem um radir og alvarleika hans. Pad er einnig
liklegt ad arangur medferoar verdi meelanlegri med pessu moti.

Meirihluti folks med alvarlega gedsjukdoma parfnast medferdar til lengri eda
skemmri tima, annad hvort a spitélum eda i sjalfstedri busetu. Alvarleiki
sjukdémsins er meldur med DSM-IV (Diagnostic and statistical manual, fourth
edition) par sem sjalfstedi, sjalfsumhirda og patttaka i daglegu lifi er meelt
sérstaklega. Meelist folk lagt & pessum pattum er sjukdomurinn metinn alvarlegur
og medferd midud vid ad na pessum pattum til baka (Corrigan, 2002). Steersti hluti
bessa hdps er folk med langvarandi gedklofa sem i flestum tilfellum & erfitt med ad
hugsa rokrétt og halda einbeitingu. Af peim sékum reynist erfitt ad finna medferd
sem virkar & sjukdoémseinkennin og folkid sjalft & erfidara med ad taka rokrettar
akvardanir um eigin medferd (Forbes o. fl., 2009; Taylor o. fl., 2009).

P& medferd dragi Ur einkennum hverfa pau sjaldnast alveg, um pridjungur nzr
fullkomnum bata en talid er ad 10% peirra sem greinast med gedklofa hljoti
varanlega gedfétlun (Corrigan, 2006).

Starfsfolk innan gedheilbrigdiskerfisins veitir folki med gedsjukdoma badi
medferd og pjonustu. Naudsynlegt er ad gott samrdd sé a milli notenda

pjonustunnar og peirra sem veita hana. Medferd parf ad mida ad pvi ad hjalpa folki
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til sjalfshjalpar og gefa notendum teekiferi til ad taka eigin &kvardanir.
Starfsfolkinu ber skylda ad virda skodanir notandans og mida medferd vid peer.
Flestum notendum finnst peir hafa vald ef skodanir peirra eru virtar og eru liklegri
til pess ad haldast i medferd. beim finnst erfidara ad nd markmidum sinum ef peir
eru beittir of miklum prystingi og mérgum finnst medferd pvingandi ef notadar eru
adferdir sem peir hvorki skilja eda telja gagnlegar (Corrigan, 2002; Gunatilake o.
fl., 2004; Marchinko og Clarke, 2011; Roth og Crane-Ross, 2002).

L6g um réttindi og skyldur heilbrigdisstarfsmanna

Starfsfolk gedheilbrigdiskerfisins parf ad vita hvenszr hatta stedjar ad velferd
félksins sem pad ber abyrgd & og starfa samkvaemt I6gum um réttindi og skyldur
heilbrigdisstarfsmanna. Pad er skylda heilbrigdisstarfsmanna ad hlusta & og virda
skodanir peirra sem peir eru ad pjonusta. Til pess ad baeta pjonustuna og gera hana
skilvirkari er naudsynlegt ad fa alit frA notendum um pad sem betur m4 fara. bad
getur hinsvegar reynst erfitt ad vega og meta hversu langt ma ganga velferdarinnar
vegna. Oskir ibla & busetukjérnum um mat eru oft einhefar, til demis bjugu eda
surmjolk i 61l mal. Slik feeda getur verid skadleg heilsunni i miklu magni og demi
eru um ad folk hafi lagst inn & sjukrahus vegna neringarskorts sem rakid er til pess
hversu mataradid var einheft.

Algengasta orsdk étimabeerra daudsfalla hja folki med gedklofa eru hjarta- og
@dasjukdomar. Oheilbrigdum lifsstil, svo sem offitu og reykingum, er par helst
kennt um. Mikill meirihluti félks med gedklofa reykir og eru reykingar mun
algengari medal félks med gedklofa en adra gedsjukdoma. Mynstur reykinganna er
einnig 6druvisi en hja 6dru reykingafolki, pad er reykt meira magn, reyktar sterkari
sigarettur og innbyrt meira nikotin. Astedur pessara miklu reykinga eda tengsl
reykinga og gedklofa eru ekki ad fullu rannsakadar en algengt ad peim sem reykja
finnist pad réandi og finna sidur fyrir neikveedum einkennum. Auk hettu & hjarta-
0g &dasjukdémum préar folk sem reykir med sér lungnasjukdéma og aukna hattu &
krabbameini. Miklar reykingar, eda einn pakki 4 dag, geta dregid Ur virkni
gedlyfjanna sem leidir til sterri lyfjaskammta (Mueser og McGurk, 2004; Zhang,
Tan, Zhou, Haile, Wu, Cao o.fl., 2007).

Rannsoknir syna ad lifsstill folks med gedklofa er ad 6llu jofnu Oheilbrigdari en
annarra og pad parf frekar vidvarandi eftirfylgni og fjarhagsadstod (Collier og

Sorrell, 2011). islensk rannsokn sem gerd var arin 2007 til 2009 & gedsvidi
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Landspitalans syndi svipadar nidurstodur. Likamlegt astand folks med gedklofa hér
& landi er slemt og verulegt dhyggjuefni. Gedleeknar leggja til lifsstilsbreytingar
sem felast i aukinni hreyfingu, hollara mataraedi og reyk- og vimuleysi. Peir telja
brynt ad bregdast vid astandinu og nefna sem daemi ad einungis 20% peirra sem
voru med of haan blodprysting voru i medferd vegna hans (Olafur Sveinsson,
Kristéfer porleifsson, Thor Aspelund og Halldér Kolbeinsson, 2012).

Annad sem veldur 6timabaerum daudsféllum eru sjalfsvig en talid er ad 20-40%
pbeirra sem eru med gedklofa reyni sjalfsvig og er pad haerra hlutfall en hja folki
med nokkurn annan gedsjukdom. Mesta hettan & sjalfsvigi er snemma i
sjukdomsferlinu og pegar um gedrofsastand er ad raeda. Punglyndi og kvidi greinast
hja morgu folki med gedklofa sem eykur likur @ 6drum sjukdomum ef ekki er
gripid til adgerda (Kasckow, Montross, Prunty, Fox og Zisook, 2011). Auk mikillar
sjalfsvigshaettu er heetta a4 ad sjukddémseinkennin yti undir misnotkun &fengis og
lyfja. Einnig er heetta & langvarandi streitu ef folki finnst pad ekki geta ndd endum
saman fjarhagslega eda finnur ekki til éryggis i husnadismalum. Rannsdknir hafa
synt ad fatekt og lag félagsleg stada er tengd gedklofa, pad ad lifa vio fatekt er
streituvaldandi og liklegt til pess ad yta undir sjukdominn (Mueser og McGurk,
2004).
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Medferdarurraedi fyrir folk med gedklofa

Bandariska sélfreedingafélagio (APA) leggur aherslu & ad notud sé vidurkennd
medferd fyrir folk med alvarlega gedsjukddéma eins og gedklofa og ad pau prof sem
notud eru til melinga séu stédlud. PO ad ageeti margra ihlutana sé vidurkennd parf
medferdin ad taka mid af fotluninni (Taylor o. fl., 2009). Svo vitad sé hefur ekki
verid gerd rannsokn sem synir bein &hrif valdeflingar a bata folks med langvinnan
gedklofa. I pvi samhengi er ekki haegt ad fullyrda ad valdefling sé bylting i medferd
og bata folks med alvarlega gedsjukdéma likt og gedklofa.

Stofnun innan breska heilbrigdiskerfisins (National Institute of Clinical
excellence) hefur markvisst rannsakad pau medferdarurraedi sem hafa verid notud
med folki med gedklofa med tilliti til pess hversu &rangursrik og gagnreynd pau
eru. Algengasta og gagnreyndasta medferdin vid gedklofa og jafnframt su fyrsta
sem hafdi ahrif & bata er lyfjamedferd (Bhugra, 2010). Pad var mikil framfor &
fimmta aratug sidustu aldar pegar gedlyfin gerdu pad ad verkum ad haegt var ad
utskrifa folk af stofnunum. Helst er um ad raeda sefandi lyf (neuroleptic) sem halda
sjukdémnum i jafnveegi, fyrirbyggja bakslag og draga ar gedrofseinkennum. Lyfin
henta p6 ekki 6llum og mikid er um langvarandi aukaverkanir sem gera pad ad
verkum ad folk hettir ad taka pau inn. Aukaverkanir geta medal annars verid
pbyngdaraukning og hakkadur blédsykur sem aftur leidir til &heettu annarra
sjukdéma. 1 réttu magni gera lyfin meira gagn en ekki pvi an peirra er virk pétttaka
i samfélaginu erfid. Pau virka einkar vel & jakvaed einkenni sjukdémsins svo sem
ofskynjanir og ranghugmyndir. Hins vegar hafa pau ekki reynst eins arangursrik a
neikveed einkenni og pvi hefur verid litid til annarskonar medferdarurreeda til ad
vinna med pau. Lyfjamedferd er po sifellt ad verda betri og préadri og minna um
aukaverkanir. Ny gedlyf halda til deemis einkennum betur nidri sem gerir sjalfstaett
lif audveldara. Starfsgeta eykst og einnig moguleikar & ad stofna fjolskyldu (Abi-
Dargham, 2004; Pall Matthiasson, 2007; Stromwall og Hurdle, 2003).

Séalfélagsleg medferd

Breyttar aherslur eru innan gedheilbrigdiskerfisins par sem medferd og pjonusta
folks med alvarlega gedsjukdoma hefur i auknum meeli ferst af stofnunum i
sjalfsteda busetu. Framan af beindist medferd ad pvi ad draga 0r

sjukdémseinkennum & medan folk dvaldi & spitélum en nu er farid ad veita medferd
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utan stofnana, & heimilum folksins, og &hersla 16gd & aukin lifsgeedi med fotluninni.
P& er litid & félagslegan studning sem mikilveegan pétt i sjalfstedri basetu. Sem fyrr
er dherslan a lyfjamedferd en athyglinni hefur einnig verid beint ad salfélagslegri
medferd. Jafnvel pd folk sé laust vid einkenni sjukdomsins eru liklegt ad heefni til
mannlegra samskipta sé &boOtavant og hett vid ad nams- og starfsframi sé
takmarkadur par sem folk veikist oftast mjog ungt. Salfélagsleg medferd hefur
reynst gagnleg til pess ad endurheimta pessi atridi. Han snyst um pjalfun &
athofnum daglegs lifs med pad ad markmidi ad félk 6dlist patttoku i samfélaginu ad
nyju. Fjolskyldumedferd, félagsfeernipjalfun, hugren atferlismedferd og vitreen
endurhafing eru allt deemi um medferd sem hefur borid gédan arangur fyrir folk
med gedklofa. bPegar pessi medferdaruraedi eru skodud nanar ma sja ad 6ll medferd
er i samradi vid notandann og ekki haegt ad fullyrda ad notandinn hafi ekki ahrif &
eigin bata eda sé valdalaus (Corrigan, 2002; Grandholm, McQuaid, McClure,
Auslander og Perivoliotis, 2005; Gunatilake o. fl., 2004).

Fjolskyldumedferd

Um 1970 komu fram kenningar i fjélskyldufreedum sem héldu pvi fram ad viomot
fjolskyldna geeti haft ahrif & bata folks med gedklofa. Julian Leff er einn af
frumkvodlum pessarar tegundar fjolskylduvinnu og eftir hann liggur mikill fjoldi
rannsokna og greinarskrifta & pessu svidi. Pad sem medal annars kom fram i
pessum rannsoknum benti til ad folk med gedklofa sem byr med gagnrynum eda
ofverndandi adstandendum er hattara vid ad veikjast og purfa & endurinnlégnum ad
halda en peim sem bua ekki vio slikar adstedur (Leff, 1994). Til ad lysa pessum
fjolskyldum proadist hugtakid ofur tjadar tilfinningar (high expressed emotion).
Ofur tjaoar tilfinningar er salfredilegt hugtak sem visar til gagnryni, ofverndunar,
fjandsemi, hlyleika og vinsamlegra athugasemda og geta verid sterk forspa um
bataferli folks med gedklofa sem byr med adstandendum. Fjolskyldumedferdin
midar ad pvi ad auka pekkingu adstandenda & veikindum folks med gedklofa og
stydja pa i ad draga ar gagnryni, ofvernd og fjandsemi i gard hins veika. I nyjustu
utgafu Nice Guidline, sem gefid er at af breska heilbrigdiskerfinu, er meelt
sérstaklega med pessari adferd (Bhugra, 2010; Leff, 1994).

24



Félagsfeernipjalfun

Félagsfeerni er hegdun sem motast og lerist og pvi mogulegt ad pjélfa hana
markvisst. Med félagsfernipjalfun (social skills training) er félki med gedklofa
kennt ad na markmidum sinum og leera & sjukddémseinkenni sin en margir kunna
ekki ad glima vid einkenni sjukddmsins né per skerdingar sem fotluninni fylgja.
par sem folk veikist i flestum tilfellum mjog ungt af gedklofa vantar &kvedna
félagsfeerni i peirra daglega lif. Skilningur & séalarlifi annarra er bagborinn og
adstedur par sem reynir & rokhugsun gera félagsleg samskipti erfid (Corrigan,
2006; Kern, Green, Fiske, Kee og Lee, 2009).

Félagsfarnipjalfun er notud vid pjalfun sjalfsteedrar busetu og til pess ad kenna
félagsleg samskipti og athafnir daglegs lifs. Folk er pjalfad i ad halda heimili, versla
inn, elda, na stjérn a fjarmalum og jafnvel leera & almenningssamgdngur. Einnig er
unnt ad pjalfa starfsgetu, tomstundaiokun og heefni til pess ad stofna til varanlegra
sambanda. Markmidid er ad na tokum & félagsfarninni, vidhalda henni og geta feert
hana i margskonar adstaedur. pPjalfunin fer fram i hépum undir stjorn fagfolks, farid
er i hlutverka- og pykjustuadsteedur sem sidar eru Utferdar i raunverulegar
adstedur, til deemis farid a kaffihds. pjalfun i mannlegum samskiptum getur verid
allt frd& augnsambandi ad handabandi. Rannsoknir hafa synt ad arangur af
medferdinni helst i um tvo ar en hun er ekki hugsud sem einhlida medferd heldur
samhlida lyfjamedferd og samtalsmedferd (Gunatilake o. fl., 2004; Taylor o.fl.,
2009).

Hugreen atferlismedferd

Hugraen atferlismedferd (cognitive behavioral therapy), eda HAM eins og han er
kollud hér & landi, er kennd vid bandariska gedlaekninn Aaron T. Beck. Hann taldi
ad hugsanir og tulkun folks hefdi talsvert ad segja um lidan pess. Fjolmargar
rannsoknir hafa synt ad hugreen atferlismedferd virkar vel fyrir folk med gedklofa
og hefur verid reynd i um 40 ar. Medferdin gengur ut & sjalfsvinnu sem felst i pvi
ad folk er spurt Gt i hugsanir sinar og latid reeda paer med tilliti til traverdugleika.
Pad er til deemis latid lysa hugsunum sinum um pa sem pad telur ofsekja sig med
pvi ad skoda rok med og & moti peim hugsunum, sem verdur oft til pess ad pad attar
sig & ad pessar hugsanir eru ekki raunhafar. Likt og med adra salfélagslega medferd
er pessi medferd ekki eins arangursrik pegar henni er beitt einni og sér. Hins vegar

hefur hun asamt lyfjamedferd, reynst arangursrik en frekari langtimarannsokna er
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porf til ad meta i hve langan tima. Breska heilbrigdiskerfid NICE guidelines malir
einnig med pessu medferdarirreedi (Bhugra, 2010; Turkington, Kingdon og
Weiden, 2006). Vitad er til pess ad sérfreedingar & Landspitala eru ad proa pessa
medferd med pvi ad blanda inni hana valdeflingu og pannig svara kalli notenda um
virkara samrad. Medferdin verdur einungis veitt af fagfolki sem hefur sérhafingu i
sélfélagslegri medferd og serpekkingu & alvarlegum gedsjukdoémum.

Vitreen endurhaefing

Vitren endurhafing (cognitive remediation therapy) er vel rannsakad
medferdardrraedi sem hefur gefid géda raun. Hun midar ad pvi ad vitreen ferni folks
med gedklofa verdi betri og er snidin ad sérhverjum einstaklingi par sem einkenni
eru mismundandi og einstaklingsbundin. Markmid vitreennar endurheafingar er ad
baeta minni og athygli asamt fernipjalfun. Folki er medal annars kennt ad tileinka
sér medvitada hugsun um hugsun (metacognition) og pad pjalfad til ad nota adferdir
sem eru gagnlegar i daglegu lifi. Sem deemi um minnispjalfun er lesin stutt saga og
folk spurt um innihald hennar & einfaldan hatt. Einnig er folk latid rada setningum,
sem innihalda daglegar athafnir, i rétta timar6o til pess ad leera ad skipuleggja sig.
Pegar lidur & medferdina er erfidleikastig verkefnanna aukid. Rannsoknir stydja ad
med vitreenni endurhaefingu eykst baedi sjalfstraust og félagsferni (Corrigan, 2006;
Demily og Nicolas, 2008; McGurk o. fl., 2007).

Medferd utan stofnana

Peir sem hafa greinst med alvarlega gedsjukdoma hér a landi en lokid endurhefingu
bydst einstaklingsmidud pjonusta ad lokinni spitaladtskrift. Pjonustan er veitt af
Samfélagsgedteymi Landspitalans med pad ad markmidi ad feekka innlégnum og
stytta innlagnartima asamt auknum lifsgeedum. Teymid var stofnad 2010 og
bjonusta pess byggist & hugmyndafreedi ACT (assertive community treatment) par
sem traust milli pess sem notar pjoénustuna og pess sem veitir hana er
grundvallaratridi. | medferdina fléttast inn st trd ad bati sé mégulegur og val og
valdefling er grundvollur i samvinnu starfsfolks og notenda. Med hugmyndafradi
ACT er 16g0 ahersla a malstjorahlutverk starfsfolks, (case management),
sveigjanleika og ad pverfagleg medferd sé otimabundin med parfir peirra veikustu i

huga. A pessum tveimur a&rum sem teymid hefur starfad hefur innlégnum faekkad
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toluvert og vidvera & spitalanum i hvert skipti einnig styttri (Gudbjorg Sveinsdottir,
18. névember 2012).

ACT hugmyndafraedin er pekkt sidan 1970 og kennd vid Leonard Stein og Mart
Ann Test. HUn er hugsud fyrir folk med langvinna gedsjukdéma sem byr utan
stofnana og par af leidandi 6druvisi gedheilbrigdispjonusta en st sem bydst innan
geddeildanna. bjonustan sem er i formi pjalfunar daglegs lifs fer fram i nanasta
umhverfi notandans. Pad er med hans sampykki hversu mikil pjonustan er eda
hversu oft han er veitt. Ahersla er 16gd & ad rjufa félagslega einangrun og hvetja
folk til bata med pad ad markmidi ad bla sjalfstett. Akvedin hztta er 4 ad folk med
alvarlega gedsjukdéma heetti lyfjamedferd pegar pad hefur Gtskrifast af spitala og
eykur par med likurnar & endurinnlégn par sem pad er ekki liklegt til pess ad meeta i
eftirfylgni & gongudeild. Kosturinn vid hugmyndafredi ACT er ad
samfélagsgedteymid myndar nokkurskonar brd milli folks sem er nyutskrifad og
spitalans (Bjorg Karlsdottir, Brynjar Emilsson og Margrét Eiriksdoéttir, 2006;
Marshall og Creed, 2000).

Nidurstodur rannsokna syna ad med pjénustu sem er byggd a hugmyndafraedi
ACT fakkar innldgnum & spitala, starfsgeta félks verdur meiri og pvi helst betur &
hasneadi. Godur arangur er af henni & jakvad einkenni gedklofa medan a medferd
stendur og i allt ad 9-18 manudi eftir ad medferd Iykur (Bodén, Sundstrém,
Lindstréom, Wieselgren og Lindstrém, 2010; Taylor o.fl., 2009).

Langtimaahrif medferdar
Erfitt hefur reynst ad finna adra medferd en lyfjamedferd sem virkar til lengri tima.
pd salfélagsleg medferd beri gddan arangur eru ekki hagt ad fullyrda um
langtimaahrif. Litid er um langtimarannséknir hvad hana vardar og
samanburdahopa skortir (Gunatilake o. fl., 2004; Marchinko og Clarke, 2011;
Taylor o. fl., 2009).

par rannséknir sem hafa verio gerdar & medferdarirreedum syna ad besti
arangurinn verdur pegar folk nytur goédrar gedheilbrigdispjénustu i grunninn.
Medferd sem byggist badi & leknisfredilegri ihlutun, svo sem lyfjamedferd, og
salfélagsleg medferd eru ad gagnast folki med alvarlega gedsjukdoma best
(Corrigan, 2006). Betri arangur af medferd er hja konum og ma liklega rekja
asteeduna til pess ad peer eru oftar med jakvaed einkenni og arangursrikara ad halda

jakvaedum einkennum nidri med lyfjamedferd. Onnur hugsanleg skyring er st ad
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par sem peer veikjast sidar & lifsleidinni en karlar pa bdi peer ad aukinni ferni og
reynslu (Mueser og McGurk, 2004).

Sensk langtimarannsokn syndi ad eftir fimm ar var ekki munur a peim sem
hofou fengid medferd byggda & hugmyndafreedi ACT og peim sem hoféu enga
medferd fengid. Pessar nidurstodur benda til pess ad folk med alvarlega
gedsjlikdéma, eins og langvarandi gedklofa, parf medferd eda studning avilangt. |
henni parf ad felast regluleg pjalfun til ad viohalda peirri feerni og getu sem pad
hefur nad (Bodeén o. fl., 2010; Marchinko og Clarke, 2011).

Litill skilningur & eigid sjukdoémséstand takmarkar medferdarheldni

Pad sem hindrar medferd og arangur hennar einna helst hja folki med alvarlega
gedsjukdoma er takmarkadur skilningur & eigid sjukddémsastand. Folk er oft pad
veikt ad pad sér ekki ad um sjukdémseinkenni er ad raeda og trdir ranghugmyndum
sinum og ofskynjunum. bad vidurkennir til demis ad heyra raddir sem adrir heyra
ekki og trair ad peer séu raunverulegar. Onnur sjikdémseinkenni Gtskyrir pad med
bvi ad petta sé refsing Guds frekar en einkenni sjukdomsins. begar skilningur eda
bekking & eigin astandi er litil eda engin reynist medferd arangurslitil og aukin
heetta er & endurinnldégn (DSM-IV, 2004; Phillips o. fl., 2006). Somu &stedur liggja
ef til vill ad baki peim skodunum notenda ad finnast peir ekki rada eigin medferd

b6 svo medferdin beri pad med sér ad hin sé i engri andstddu vid valdeflingu.
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Rikir adgerdaleysi i gedheilbrigdismalum & Islandi?

Eins og adur hefur verid greint fr4& hafa margir islenskir freedimenn gagnrynt
stjornvdld og islenskt gedheilbrigdiskerfi fyrir adgerdaleysi pegar kemur ad
malefnum fatladra (Audur Axelsdottir, 2006; Bjorg Torfaddttir og Berglind Nanna
Olinudoéttir, 2006; Lara Bjornsdottir o. fl., 2011). Margir vilja meina ad brotid hafi
verid & mannréttindum folks med alvarlega gedsjukdoma og skodanir peirra virtar
ad vettugi. bad hafi setid aftar en adrir hdpar pjodfélagsins eingdbngu vegna pess ad
vera minnihlutahépur (Rannveig Traustadéttir, 2003). begar litid er til baka og rynt
i pad sem hefur gerst i malefnum fatladra hér & landi er ljost ad heilmikil proun
hefur att sér stad préatt fyrir ad hugtakid valdefling hafi ekki komid beint vid ségu
eda verid pekkt hér & landi.

Saga Islendinga i gedheilbrigdismalum hefur fylgt eftir préun hinna vestranu
rikja og tekid mid af sému straumum og stefnum. A 19. 6ld var sett 16ggjof hér &
landi um framfeerslu fateekra og ef fjolskyldan gat ekki séd peim fatlada farboda
endadi hann sem 0magi & sveitarfélaginu.

Formleg gedheilbrigdispjonusta & islandi hofst med opnun Kleppsspitala arid
1907 eftir ad sampykkt voru 16g & Alpingi um stofnun gedveikrahzlis.
Kleppsspitali, eda Kleppur, hafdi plass fyrir 60 sjuklinga og var hugsadur sem
langtimatrraedi pvi ekki var talid ad folk myndi leeknast sem par yrdi lagt inn. A
bessum tima var eingdngu folk med gedklofa, alvarleg gedhvorf eda mikla
afengissyki skilgreint med gedsjukdéma. Spitalanum var valinn fridsell stadur par
sem alitio var ad félk med gedsjukdéma pyldi ekki ad vera i skarkala venjulegs lifs
(Ottar Gudmundsson, 2007)

Sérmenntad gedheilbrigdisstarfsfolk pekktist ekki a pessum tima enda ekki talid
fint ad vinna med folk sem haldid var gedsjukdémum. Medferd vid gedsjukdomum
var heldur ekki fjolbreytt frekar en annars stadar i Evropu. Kenningar Freuds voru
allsradandi um 1920 og Islendingar hrifust margir af peirri hugmyndafradi po
umdeild veeri. Adrar arangurslausar adferdir félu i sér svelti og o6hdflega
vatnsdrykkju en helst voru pad svefnlyf og oOnnur réandi lyf sem slogu &
sjukdomseinkennin.  Onnur Urredi voru ad binda folk nidur eda hafa i
spennitreyjum svo pad ylli ekki sjalfum sér eda 6drum ad skada. Astandid

gjorbreyttist med tilkomu nyrra lyfja upp ar 1950 og batahorfur sjaklinganna jukust
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til muna. Tiu arum sidar hofu storf & spitalanum salfredingar, idjupjalfar og
felagsradgjafar og komu pa adrar aherslur i medferd og hjukrun. Sjaklingarnir, sem
aour kleddust hvitum sloppum eda nattfétum, kleddust eigin fotum til pess ad
minnka stofnanabrag og deildarnar voru gerdar heimilislegri.

Gongudeild vid Kleppsspitalann var opnud arid 1964 en pangad gat folk leitad
med vanda sinn eda fengid fordalyf i sprautuformi an pess ad leggjast inn. Petta
fyrirkomulag leiddi til farri innlagna og sjuklingar voru tskrifadir. A
Borgarspitalanum, nu Landspitala i Fossvogi, opnadi arid 1968 annarskonar deild
fyrir folk med gedsjukdéma. Han var frabrugdin Kleppi ad pvi leyti ad folkid sem
par dvaldi var ekki lest inn & deildinni, sem sjuklingunum fannst gédur kostur,
einnig var hun hluti af venjulegri stofnun en ekki sérstakt gedsjukrahus. Vid
Fjérdungssjukrahlsid & Akureyri var opnud geddeild arid 1974 og geddeild
Landspitalans vid Hringbraut var opnud arid 1979. Eftir opnun hennar for steersti
hluti bradalekninga pangad en félk med langvinna gedsjukdoma vard eftir & Kleppi
(Ottar, 2007).

Gedsvid  Landsspitala  Haskolasjakrahiss sér nu um nar alla
geoheilbrigdispjonustu hér & landi i samvinnu vid heilsugesluna og adra
velferdapjonustu utan spitalans. Fyrsta greining gedsjukdéms fer i gegnum
bradapjonustu gedsvids og padan til frekari medferdar eftir pvi sem vid 4. begar
gedsjukdomsastand er ordid langvarandi er talad um gedfoétlun. Sjukdoémurinn hefur
ba leitt af sér skerta feerni folks til sjalfsteedrar blsetu og atvinnu og pad er, ad
Ollum likindum, i porf fyrir studning og fjolpeaetta pjénustu til langframa
(Félagsmaélaraduneytid, 2006).

Endurhefing fer ad mestu leyti fram a Kleppi og er 16gd ahersla a abyrgd & eigin
hegdun og lifsstil. Medferdin er einstaklingsmidud og koma fjélmargar fagstéttir
par ad malum. Einnig er i bodi freedsla og studningur vid breyttar adsteedur med pad
ad markmidi ad virkja folk til patttoku i samfélaginu asamt auknum lifsgaedum. A
gobngudeildinni er bodid upp & vidtalsmedferd, studning og fraedslu fyrir pann
gedfatlada og einnig fj6lskyldu hans. Akvedin heatta er 4 ad folk med langvinna
gedsjukdoma, svo sem gedklofa, heetti lyfjamedferd pegar pad er komid a eigin
abyrgd ut i samfélagid. Auknar likur eru & endurinnldgn par sem pessi hopur er ekki
liklegur til pess ad koma i eftirfylgni & géngudeild (Bjorg Karlsdéttir o. fl., 2006).

P6 vel hafi gengid ad endurhafa folk og koma pvi aftur i fulla virkni i

samfélaginu fekkadi peim ekki sem purftu & gedheilbrigdispjonustu ad halda.
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Skilgreiningum gedsjukdoma fjolgadi og ljost ad erfitt yroi ad taka inn nyja
sjuklinga til medferdar vegna pess ad spitalinn var yfirfullur af folki med varanlega
gedfotlun en i engri porf fyrir spitalavist. pad poétti heldur ekki samraemast
mannuddarsjonarmidi ad eiga heimili & sjukrahdsi og fa litlu radid i sinu nanasta

umhverfi (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Mannréttindi og sambeerileg lifskjor fyrir alla

Islensk stjornvéld voru adilar ad mannréttindayfirlysingu sameinudu pjodanna fra
1948 og mannréttindasattmala Evrépu sem eru alpjodlegir samningar og atlad ad
tryggja ollum sama rétt til velferdar. I mannréttindasattmalanum, attundu grein,
segir medal annars ad serhver madur eigi rétt & heimili og fridhelgi einkalifs.
Fridhelgi einkalifs innan veggja spitalans var engin og lifsgedin verulega
takmorkud. Skylda samfélagsins var ad tryggja pessu folki sambarileg lifskjor og
adrir pjoofélagspegnar njota og vid lok sidustu aldar var hafist handa vid ad finna
félkinu varanlegt busetulrraedi (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Pjonusta vid folk med alvarlega gedsjukddma faerd ut i samfélagio
Fyrsta herbergjasambylid fyrir folk med gedfétlun var opnad ad Reynimel 55 arid
1967 af fyrrverandi hjukrunarfreedingi & Kleppi. Hjukrunarfreedingurinn opnadi
betta Urraedi pegar ljost var ad margir peirra sem utskrifudust af Kleppi gafust upp
oOstuddir i lifsbarattunni og voru lagdir inn aftur. Peir purftu aframhaldandi studning
og adhlynningu ad spitalavist lokinni svo peir geetu verid virkir i samfélaginu. Um
pbetta leyti var stofnanahatturinn ad lida undir lok og sambylid var rekid eins og
hvert annad heimili med sameiginlegri adstodu fyrir atta til niu karlmenn. beir voru
allir fyrrum vistmenn & Kleppi og flestir i vinnu. petta fyrirkomulag var fyrirmynd
ad peim sambylum sem sidar komu fyrir folk med fétlun (Ottar, 2007).
Afangastadurinn ad Nordurbrin var opnadur 1980 ad fyrirmynd Fountain House
i New York, en markmidid med peirri hugmyndafreedi var ad veita aframhaldandi
studning og undirbuning eftir Gtskrift i att ad sjalfsteedari busetu. Tiu arum sidar var
Nordurbrdn breytt i verndad heimili par sem fyrir var kominn annar afangastadur &
vegum Gedverndarfélags islands ad Alfalandi og var pad talid anna eftirspurn
endurhafingar asamt endurhafingardeildum. 1 kjolfarid opnudu fleiri verndud

heimili par sem sifellt fleiri voru i porf fyrir varanlega bulsetu. Dvalartimi &
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verndudu heimili var 6timabundinn og demi um ad folk byggi & verndudu heimili i
20 &r (Landspitali- Haskolasjukrahas, e. d. ).

A radstefnu sem landlaeeknisembeettid hélt asamt Gedhjalp, hagsmunasamtokum
folks med gedren vandamal, og Gedverndarfélagi islands arid 1990 og bar
yfirskriftina: ,,Hvernig ma mata pjonustu vid folk med gedraena fotlun? var skorad
a stjornvold ad beeta pjonustu og bulsetutrraedi fyrir folk med gedfotlun. |
framhaldinu var skipadur starfshopur a vegum Félagsmalaraduneytisins sem
kannadi adsteedur og nefndi leidir til urbota. Mikill skortur reyndist a husnadi fyrir
bennan hop og vid leit ad busetudrreedum var horft til peirra préunar sem pekktist
annarsstadar. Lagt var til ad verja auknum fjarmunum i byggingu sambyla fyrir folk
med gedfotlun (Velferdarraduneytio, e. d. ).

Arid 1997 setti Gedhjalp fram stefnu i gedheilbrigdismalum og lagdi til ad
heimili folks med gedfétlun attu ad vera i heimilislegu umhverfi, til demis litil
gedhjukrunarheimili eda sambyli med studningspjonustu. Sveedisskrifstofur um
malefni fatladra i Reykjavik (SSR) foru med malefni fatladra i Reykjavik & pessum
tima fyrir hond rikisins. Yfir landid voru starfraektar alls atta sveedisskrifstofur sem
foru med malefni fatladra, hver & sinu svadi. SSR opnadi herbergjasambyli fyrir
folk med gedfdtlun i pverérseli arid 1991 og ad Hringbraut 8 (nt Séleyjargata 39)
arid 1995. A pessum stédum bjuggu samanlagt 13 ibuar en til vidbotar skorti tugi

busetulrraeda fyrir folk med alvarlega gedfétlun (Velferdarraduneytio, e. d. ).

Samvinna réaduneyta i malefnum gedfatladra

Forsvarsmenn svedisskrifstofanna, sem tilheyrdu félagsmalaraduneytinu, téldu
ekki vidunandi ad svo margir dveldu & sjukrastofnunum til lengri tima éan
leknisfraedilegra eda heilsufarslegra asteedna. Asamt pvi ad leggja til aukna
samfélagslega pjonustu vid petta folk 16gdu peir til samvinnu milli félags- og
heilbrigdismalaraduneytanna i malefnum folks med gedfotlun. Arid 1997 sendu
beir breéf til félagsmalaraduneytisins og 6skadu urlausnar fyrir stéran hop folks med
gedfotlun sem 6skudu adstodar vegna varanlegrar basetu. Alls voru 73 i brynni porf
fyrir Grraedi og par af 18 sem hofdu dvalid langtimum & sjukrastofnunum en samt
lokid medferd. Tveimur arum sidar, 1999, var gerd konnun medal fagfolks sem
hafdi med umonnun, medferd og stodpjonustu gedfatladra ad gera og meeldi vidhorf
beirra til sjalfstaedrar blsetu pessa folks. batttakendur i kdnnuninni voru hjakrunar-

og lekningarforstjorar geddeildar Landsspitalans og Sjukrahiss Reykjavikur (nd
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Landspitala), Reykjalundar, réttargeddeildarinnar & Sogni, auk Gedhjalpar og
Gedverndarfélags Islands. Nidurstadan leiddi i 1jos ad fagfdlkid treysti einungis
orfaum peirra 73 sem voru i brynni porf fyrir Grraedi til ad bua utan stofnana og
mikill 6tti var um bakslag. pratt fyrir pad fekk starfshépur, skipadur fulltrdum
heilbrigdis- og félagsmalaraduneytanna, pad hlutverk ad finna varanlega busetu
fyrir petta folk og var fyrsta ibidasambylid opnad ad Sléttuvegi 9 arid 2001. ibGar
sambylisins voru atta og flestir peirra hofou dvalid & Kleppi i aratugi. betta Urraedi
samraemdist peim basetureglugerdum sem til voru ad hver ibdi eigi rétt & einkarymi
asamt snyrtiadstodu. Tiu arum sidar var nafni ibudasambylisins breytt i
blsetukjarna en rekstrarformid enn pad sama, sjéalfsted blseta med sérhafda
pjonustu. I busetukjarnanum eru, auk starfsmannaibudar, sex ibadir fyrir atta ibua.
Pjénustan er einstaklingsmidud i formi studnings vid athafnir daglegs lifs (Halldér

Kr. Jaliusson, Herdis Holmsteinsdéttir og Gudrdn Einarsdattir, 2004).

porf fyrir fjolbreyttari pjonustulrraedi

Vinnuhopur innan svadisskrifstofu um malefni fatladra i Reykjavik (SSR) kannadi
enn & ny arid 2003 pjonustuporf fyrir folk med gedfétlun i Reykjavik og gerdi i
framhaldinu adra vidhorfskonnun 2004 medal sama fagfolks gedheilbrigdiskerfisins
0g tok patt i kénnuninni 1999. Tilgangurinn var s& sami, pad er ad mala vidhorf
fagfélks til sjalfsteedrar busetu folks med alvarlega gedsjukdoma. Nidurstédurnar
syndu mikinn mun fra kénnuninni sem var gerd fimm arum adur. bad virtist sem
vidhorf fagfolksins hefdi breyst til muna eftir ad reynslan hafdi synt gédan arangur
af medferd og pjonustu peirra sem fluttu af Kleppi a Sléttuveg 9. Mat peirra var ad
flestir peirra sem hofou lokid endurhaefingu & Kleppi veeru ferir um sjalfsteda
blsetu med sérhaefdri pjonustu. A pessum tima bjuggu 53 & geddeildum eda 63rum
stofnunum vegna skorts & blsetutrreedum med sérteekri pjénustu utan stofnana og
lagdi hopurinn til sérstakt atak svo folk med gedfotlun nyti smu Urreda og folk
med adra fotlun. Pa lagdi hopurinn til ad pjénustan pyrfti ad tengjast fjolbreyttari
studningi a svidi gedheilsugeeslu, einnig félagslegum studningi med pad ad
markmidi ad stydja folk aftur at i atvinnulifio (Félagsmalaraduneytio, 2006;
Halldor o. fl., 2004). Athygli folks i videigandi raduneytum var vakin a porf fyrir
fjolbreytt pjonustudrreedi og aukin lifsgedi fyrir folk med varanlega gedfotlun.
paverandi rikisstjorn Islands &kvad &rid 2005 ad verja einum milljardi af

sOluandvirdi Simans i félagsleg busetulraedi fyrir folk med gedfétlun. Efla atti
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pjonustu utan sjukrahisa og auka ahrif notenda, auka samfélagsgedlaekningar og
bverfagleg vettvangsteymi ad erlendri fyrirmynd (Hannes Pétursson, 2007).

Straumhvarfaverkefnio

Verkefninu  Straumhvorfum var ytt ar voér af paverandi félags- og
tryggingarmalaradherra, Arna MagnUssyni, arid 2006 og var hluti af séluandvirdi
Simans notadur til pess ad fjarmagna verkefnid. Verkefnisstjorn var skipud
fulltrum félags- og tryggingamalardduneytisins og heilbrigdisraduneytisins.
Radgjafahopur notenda gedheilbrigdispjonustunnar og adstandendur peirra voru
verkefnisstjorninni innan handar asamt hopi fagfolks. I upphafi verkefnisins var
16g0 &hersla & ad auka sjalfsteedi folks med gedfdtlun og virkja pad til patttoku i
samfélaginu. Métud var stefna i malum félks med gedfétlun og var hugmyndafraedi
valdeflingar pungamidja hennar. Straumhvarfaverkefnid nadi yfir allt landid og
nutu teplega 140 manns gods af med sérhaefdum studningi. Margir fengu
blsetulrraedi, adrir adstod vid ad stunda atvinnu, menntun eda endurhafingu. Af
verkefninu leiddi einnig 130 ibudir fyrir folk med gedfétlun sem svaedisskrifstofur
um malefni fatladra og nokkur sveitarfélég raku. Straumhvarfaverkefnid var
frumkvodlaverkefni  og  endurspegladi  hugmyndafredi og nyja syn i
gedheilbrigdismdlum sem var samkvaemt yfirlysingu Alpjodaheilbrigdis-
malastofnunarinnar sampykktri i Helsinki arid 2005 og kollud Helsinki-
yfirlysingin. Verkefninu lauk formlega arid 2010 pegar 6ll sveitarfélog toku yfir
malaflokk folks med gedfatlanir fra rikinu (Velferdarraduneytio, e. d. ).

Yfirfersla méalefna fatladra fra riki til sveitarfélaga

Svadisskrifstofa um malefni fatladra i Reykjavik var jafnframt 16gd nidur og
bjonusta hennar komin i hendur velferdarsvidos Reykjavikurborgar. Markmidid med
yfirferslunni var ad &byrgd pjonustunnar veeri ad mestum hluta & einu
stjornsyslustigi. Med pvi yrdi verkaskipting rikis og sveitarfélaga einfaldari. Krafa
var um fjolbreytt pjonustulrreedi sem notendur heféu ahrif a og einnig tekio til
parfa peirra og adstedna. Stefnan var métud i samradi vid notendur,

hagsmunasamtok og fagfolk & svidi gedheilbrigdismala (Velferdarraduneytid, e. d.).

Akureyrarmodelid um sjalfstaeeda busetu
Vid undirbaning yfirferslunnar horfdi velferdarsvid Reykjavikurborgar til hins

svokallada Akureyrarmddels sem var tilraunaverkefni 4 sampettingu
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velferdarpjonustu & Akureyri. bad verkefni héfst arid 1995 pegar Akureyrarbear,
fyrst sveitarfélaga, tok vid malefnum aldradra, fatladra og heilsugeeslu af rikinu.
Helstu breytingarnar voru peer ad folk fékk pjonustu eftir porfum en ekki eftir
sjukdémsgreiningu eda aldri. Pjonusta utan stofnana var efld og dr6 pad ur porf
fyrir pjonustu innan stofnana. Petta verkefni pétti gefa svo gdda raun ad onnur
sveitarfélog syndu pvi &huga ad sampeetta sina pjonustu. Radgjofin heim er
sérfreedipjonusta sem folki med gedfotlun bydst & eigin heimili. 1 henni felst
studningur vid athafnir daglegs lifs og leidbeining vid rekstur heimilis med pad ad
markmidi ad verda virkur pjodfélagspegn. bjonustan er i nanu samstarfi vid
heimahjukrun (Margrét Gudjonsdottir, 2007).

Notendasamrad

A sidustu arum hefur verid 16gd ahersla & ad veita folki med gedfotlun Grraedi utan
stofnana. Arid 2008 voru alls 18 verndud heimili sem félagsradgjafar & gedsvidi
Landspitalans hofdu umsjon med. begar Reykjavikurborg tok yfir malefni folks
med gedfdtlun lokudu pessi heimili enda bdrn sins tima og 6nnur Grraedi fundin
fyrir folkio.

Fyrsti busetukjarninn fyrir folk med gedfotlun, & vegum Reykjavikurborgar, var
opnadur i lok ars 2008. Eins og adur hefur komid fram er verkefnastjori mélefna
folks med gedfétlun hja velferdarsvioi  Reykjavikurborgar Jéna Rut
Gudmundsdottir sem innleidir hugmyndafraedina virkjum, stydjum, leysum (VSL) i
blsetukjarnana. Megin uppistada VSL er valdefling og hjalp til sjalfshjalpar d&samt
gerd einstaklingsaztlana (Jona Rut Guomundsdottir, 2007). Vid yfirferslu
malaflokksins fra rikinu fluttu 40 pjonustupegar sem pegar voru i vidunandi
busetutrreedum. Alls eru nu 16 buosetukjarnar a vegum velferdarsvids
Reykjavikurborgar fyrir folk med gedfotlun og tveir peirra eru endurhafingar-
basetukjarnar. Yfirlyst stefna velferdarsvids Reykjavikurborgar er ad vinna eftir
hugmyndafradi valdeflingar og i virku samradi vid notendur. Vettvangsgedteymi
Reykjavikur sem er samstarfsverkefni velferdarsvids Reykjavikurborgar og
gedsvids Landspitalans, veitir gedheilbrigdispjonustu til ibla busetukjarnanna
asamt faglegum studningi vid stjornendur og starfsfolk peirra. Markmid pess er ad
veita videigandi medferd og eftirfylgd til ad draga dr endurinnlégnum, asamt
sampaettingar i pjonustu. Ahersla er 16gd & aukin lifsgeedi og aukna feerni til athafna

daglegs lifs.
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Sameining raduneyta tryggir jafnan rétt fatladra

Nytt velferdarraduneyti vard til pann 1. jandar 2011 pegar heilbrigdisraduneytid og
félags- og tryggingamalaraduneytid sameinudust. Sameining raduneytanna a ad
mota heildsteeda stefnu i velferdarpjonustu, allt fra heilbrigdispjonustu ad
félagslegum studningi (Velferdarraduneytid, e. d. ).

Ymislegt bendir til ad réttindi folks med gedfotlun hafa setid aftar en réttindi
folks med annarskonar fétlun. Sambyli fyrir folk med proskahémlun voru til deemis
opnud hér a landi & attunda aratugnum, adur en gert var rad fyrir slikum drreedum i
l6gum (Velferdarraduneytid, e. d. ). Fyrstu 16gin sem sett voru & Alpingi Islendinga
og sneru ad folki med fotlun voru 16g um favitahaeli arid 1936, pa komu 16g um
favitastofnanir arid 1967 og 16g um adstod vid proskahefta arid 1979. Sérstok 16g
um malefni fatladra voru fyrst sett & Alpingi Islendinga arid 1983 og var peim &tlad
ad tryggja folki med fotlun tekifeeri til pess ad lifa edlilegu lifi med fullri patttoku i
samfélaginu. Hugtakid fotlun var lengi vel einungis notad pegar um var ad raeda
likamlega fotlun og pa helst hreyfindmlun. T byrjun niunda &ratugsins var hinsvegar
afradid ad hugtakid skyldi eiga vid alla pa sem veeru likamlega og andlega fatladir
(Félagsmalaraduneytid, 2006). Oll tvimeli um réttindi folks med gedfotlun voru
tekin af med nyjum I6gum um malefni fatladra sem toku gildi ario 1992. bar er
skyrt kvedid & um ad folk med fotlun skuli eiga vol a basetu og pjonustu i samraemi
vid eigin parfir og 6skKir.

Framangreind saga af gedheilbrigdismalum & Islandi gefur skyra mynd af peirri
bréun sem hefur att sér stad & malefnum félks med gedfotlun hér & landi 16ngu adur
en hugtakid valdefling vard pekkt. Raddir notenda og hagsmunasamtaka peirra hafa
fengid hljomgrunn innan gedheilbrigdiskerfisins og ekkert sem bendir til brota &
mannréttindum eda adgerdaleysi ad halfu stjérnvalda. Einnig méa sja ad & sidari
arum hefur medferd og pjénusta verid i auknum meeli i samradi vid notendur og i

stodugri framproun.
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Umrada

Valdefling hefur verid aberandi hugtak i malefnum folks med gedfétlun undanfarid.
Hinir ymsu freedimenn, félég og stofnanir hafa bodad pessa nyju hugmyndafraedi
sem byltingu i medferd og bata. Henni hefur fylgt mikil gagnryni &
gedheilbrigdiskerfid, gedheilbrigdisstarfsfolk og notkun gedlyfja. Par er borid fyrir
meint valdaleysi notenda gedheilbrigdiskerfisins og forraedishyggju starfsfolksins.
Allar yfirlysingar parf pé ad taka med fyrirvara og naudsynlegt ad skoda allar hlidar
malsins.

EkKki er haegt ad fullyrda ad valdefling sé bylting i medferd og bata par sem ekki
eru til raunvisar rannsoknir pess efnis. Svo hagt sé ad fullyrda ad ein medferd sé
arangursrikari en 6nnur purfa ad liggja fyrir samanburdarannsoknir sem Utiloka
onnur ahrif. b6 ad notendur pakki valdeflingu gbdan &rangur i bata er hugsanlegt ad
annad megi pakka arangurinn, eins og pvi ad hafa aukna trd & sjalfum sér eda aukin
félagsleg virkni. P& hafa rannsdknir synt ad vel pjalfad og menntad starfsfolk skiptir
miklu mali til pess ad arangur verdi af medferd (Cape og Barkham, 2002).

Valdefling hefur fra upphafi verid 6ljost hugtak og merking pess illa afmorkud
sem gerir pad ad verkum ad malingar verda ekki réttmeetar. Flestar rannsoknirnar
snda ad eigin upplifun félks & valdeflingu og pvi er hugsanlegt ad folk upplifi vald
eda valdleysi a olikan hatt. Rannsoknir hafa til deemis synt ad folk med gedklofa
metur valdeflingu og bata & annan hatt en peir sem veita pjonustuna. Par rannséknir
sem hafa beinst ad sambandinu milli valdeflingar, medferdar og pjonustu hafa p6
reynst gagnlegar vid stefnumotun gedheilbrigdispjonustunnar. ber hafa leitt i 1jos
hverju parf ad breyta i medferd og hvernig efla megi abyrgd notandans (Castelein o.
fl., 2008; Crane-Ross o.fl., 2006).

Meirihluti folks med alvarlega gedsjukdéma er folk med langvinnan gedklofa og
parfnast langtima umdénnunar. Gedklofi leidir oftar til varanlegrar fétlunar en adrir
gedsjukdomar par sem reynst hefur erfitt ad finna medferd sem virkar &
sjukdomseinkennin, sér i lagi neikvaedu einkennin. Folk med langvinnan gedklofa
metur eigin pjonustupdrf 6druvisi en peir sem veita pjonustuna. bessi munur verdur
ekki hja folki med adra gedsjukdoma. Hugsanlega ma rekja skyringuna til pess ad

bad hefur minni skilning & sinu sjukdémsastandi en adrir og a erfidara med ad taka
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rokréttar akvardanir um medferd og bata (Crane-Ross o. fl., 2006; Phillips o. fl.,
2006; Taylor o. fl., 2009).

pegar gedheilbrigdispjonustan feerdist af stofnunum Gt i samfélagid beindust
rannsoknir ad lifsgaedum folksins og ljost ad margt annad en valdefling hefur ahrif
& pau. Fyrir folk med langvinnan gedklofa skiptir gédur adbunadur mestu mali og
mikilveegast i pvi sambandi er fost buseta, fedi og 6ryggi (Chan og Yeung, 2008;
Taylor o.fl., 2009).

Rannsoknir & lifsgeedum eldra folks med gedklofa, sem byr utan stofnana, hafa
synt ad likamleg heilsa peirra er almennt verri en hja folki & sama aldri &n gedklofa
bé lifsgeedi peirra meelist mikil & sama tima. Er pa helst um ad reda hakkadan
blodprysting, sykursyki og gigt. Liklegt pykir ad pessir lifsstilssjukdémar nai ad
pbréast vegna litils skilnings & eigin sjukdémsastandi. Einnig hafa komid i ljos tengsl
milli alvarleika salreenna einkenna og minni lifsgeda asamt minni félagslegri virkni
(Collier og Sorrell, 2011; Galuppi, Turola, Nanni, Mazzoni og Grassi, 2010).
Almennt eru lifsgaedi minni hja folki med langvinnan gedklofa eftir pvi sem
sjukdémseinkennin eru alvarlegri. Einkenni eins og takmérkud rokhugsun, skortur
a frumkveedi, eftirtektarleysi og Iélegt vinnsluminni hafa bein ahrif & heilsutengd
lifsgeedi (HRQL - health-related quality of life) en heilsutengd lifsgedi taka til
likamlegra-, andlegra- og félagslegra patta (Ristner, 2007).

Taylor og félagar (2009) telja ad akjosanlegasta busetan fyrir félk med
langvinnan gedklofa sé uti i samfélaginu par sem bodid er upp & fjélbreytta medferd
0g pjonustu. Busetukjarnar virdast pvi akjésanlegur valkostur par sem ekki er melt
med félagslegri einangrun eda of moérgum sem deila pjonustunni. Rannsdkn sem
gerd var fyrir nokkrum arum i Bandarikjunum & samskonar busetutrreedum syndi
ad pad sem hafdi bestu ahrifin & lidan folksins sem par bj6 var rélegt umhverfi og
gott samband milli ibda og starfsfolks. Ef starfsfolk beitir of miklum prystingi i
medferd getur pad haft 6fug ahrif og sett markmid nést sidur. Rannséknir hafa synt
ad sjukdomseinkenni haldast frekar nidri ef medferd og pjonusta er veitt ad
fagmenntudu heilbrigdisstarfsfolki. bad er pvi mikilveegt ad starfsfolkid sé menntad
& gedheilbrigdissvidi par sem pad skilar betri arangri i medferd og pjonustu (Cape
og Barkham, 2002; Taylor o. fl., 2009). Hér a landi hefur & sidustu arum hinsvegar
verid 16gd meiri ahersla & a0 menntun starfsfolks sé & svidi félagsvisinda
(Félagsmaélaraduneytid, 2006).
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Adsteedur og réttindi folks med gedfotlun hafa ekki alltaf verid samkvemt pvi
sem vidunandi getur talist. St6dugur nidurskurdur i heilbrigdiskerfinu setur
vissulega mark sitt & gaedi pjonustunnar. Lengi vel var Kleppsspitali fullur af
langveiku folki sem ad 6llu edlilegu hefdi getad buid ati i samfélaginu med
fjolpeetta pjonustu. Gagnryni a gedheilbrigdiskerfid hefur ekki alltaf att vid rok ad
stydjast. Umradan hefur gengid pad langt ad talad er um ad geddeildirnar framleidi
sjuklinga i stad pess ad fekka peim og Oll ahersla gedlekna sé & lyf (Bjorg
Torfadéttir og Berglind Nanna Olinudétttir, 2006). Islenskar rannsoknir syna ad
algengi gedraskana hér & landi er ekki meiri en vida annarsstadar i Evropu. Algengi
gedraskana hefur ekki aukist & lionum arum en pess ber ad geeta ad med haekkandi
lifaldri eykst legutimi sjuklinga sem pvi nemur & geddeildunum. P& hafa
lifsstilstengdir gedsjukdomar, svo sem afengisvandamal og fikniefnaneysla aukist
0g meira er um tvigreiningar (Jon G. Stefansson og Eirikur Lindal, 2009).

Enginn vafi leikur & pvi ad skodanafrelsi og sjalfsakvordunarréttur hefur mikio
ad segja um sjalfsvirdingu folks. Upphaf valdeflingarinnar er rakid til barattu
minnihlutahdpa fyrir auknum réttindum, krafa peirra var ad & pa yrdi hlustad og
skodanir peirra virtar. beir voru ad efla vald sitt gegn a&dri voldum. Peir vildu
mannréttindi.

pegar a heildina er litid er ekki heaegt ad fullyrda ad valdefling sé bylting i
medferd og bata folks med alvarlega gedsjukdéma. bad er heldur ekki haegt ad taka
undir gagnryni & gedheilbrigdiskerfid par sem proun i malefnum gedfatladra hefur
tekio mid af gildandi 16gum og réttindum fatladra & hverjum tima. Gagnryni um
valdaleysi notenda  gedheilbrigdiskerfisins og forredishyggju  gedheil-
brigdisstarfsfolks parf einnig ad skoda i vidara samhengi og taka mid af peirri
fotlun sem vid & Eins og fram hefur komid er gedklofi mjog alvarlegur
gedsjukdémur og helstu annmarkar vardandi medferd og pjonustu er litill
skilningur & eigid sjukdémsastand. Pad getur valdid arekstrum milli notenda og
starfsfolks pegar taka parf rokréttar akvardanir sem snla ad velferd notandans. Folk
med langvarandi gedklofa parf til demis a lyfjameoferd ad halda vegna
gedrofseinkenna en hefur oft paer ranghugmyndir ad pad sé 6naudsynlegt og neitar
ad taka lyfin. Pad hefur komid fyrir ad folk er svipt sjalfredi og flutt med
I6gregluvaldi & spitala til pess ad gefa peim lyfin. Slikar adgerdir upplifir notandinn
sem pvingun og valdleysi yfir eigin lifi medan starfsfolk metur pad sem svo ad

annarra urkosta var ekki vol til ad koma i veg fyrir frekari veikinda notandans.
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pad veri ahugavert ad kanna menntun starfsfolks sem starfar & bdsetukjérnum
fyrir folk med langavarandi gedklofa og peirra sem styra medferdinni. bad veeri
einnig ahugavert ad skoda hvort ad fjoldi endurinnlagna hafi fekkad og
innlagnartimi styst eftir tilkomu busetukjarnanna. Sémuleidis ad skoda lifsgadi
med stodludum lifsgedakvarda fyrir basetu i busetkjornum og svo reglulega &
medan & busetu stendur. P4 metti skoda mat & valdeflingu med stddludum
valdeflingarkvarda og heilsutengd lifgaedi fyrir busetu og reglulega medan & henni
stendur. | pessu ljosi veeri einnig ahugavert ad skoda hversu vel
gedheilbrigdisstarfsfolk & islandi pekkir hugtokin valdefling og forreedishyggja.

I lokin ma draga pa alyktun ad full asteeda sé til pess ad stjornvold lati sig
malefni folks med alvarlega gedsjukddéma varda og moti opinbera stefnu i medferd
0g pjonustu. Su adferd eda hugmyndafraedi parf ad vera byggd & visindalegum
grunni og taka mid af peirri fotlun sem um raedir. pPa atti einnig ad gera krofur til
starfsfolks um menntun & heilbrigdissvidi.

Med réttu vidhorfi og pverfaglegri samvinnu ma finna leidir til pess ad auka
lifsgeedi folks med alvarlega gedsjukdoma enn betur. Skodanir notandans eiga
avallt ad vera i fyrirrdmi pegar kemur ad medferd og pjonustu. Ad bera virdingu
fyrir folki og skodunum pess & vid allsstadar og alltaf.
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