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Útdráttur 

Þessi rannsókn var gerð á sjúklingum með geðklofa og lyndisröskun og var endurtekin 

fimm árum eftir að hún hafði verið gerð upphaflega.  Sjúklingarnir voru allir skráðir á 

dagdeild geðsviðs Landspítala Háskólasjúkrahúss í meira en eitt ár árið 2008.  Alls 

uppfylltu 47 sjúklingar skilyrðin og höfðu  viðtöl verið tekin við þá á því ári.  Sjúklingarnir 

mátu þarfir sínar í viðtölunum og var stuðst við Camberwell Assessment of Need (CAN).  

Einnig höfðu verið tekin viðtöl við sjúklinga varðandi lífsgæði og þar var stuðst við 

lífsgæðalistann Lancashire Quality of Life Profile (LQoLP) en sá listi inniheldur einnig 

Rosenbergs sjálfsmats skala.  Fimm árum síðar voru samskonar viðtöl tekin við 30 þeirra, 

en sú breyting hafði orðið á högum þeirra að deildinni hafði verið lokað tveimur árum 

fyrir seinni viðtölin.  Niðurstöður sýna að lífsgæðum þátttakenda hefur hrakað (-0.28), 

þrátt fyrir að sýna ekki marktækt vegna lítils fjölda.  Þátttakendur meta fleiri þarfir 

óuppfylltar eftir lokun deildarinnar og þriðjungi færri eiga traustan vin.  Fylgni er milli 

lífsgæða og metinna óuppfylltra þarfa en meiri fylgni við lífsgæði hefur gott sjálfálit. 

 

 

Efnisorð: mat á þörfum, lífsgæði, aðalumönnunaraðili, alvarlega geðsjúkir og 

afstofnanavæðing.  
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Abstract 

The present study is a 5-year follow-up study of patients with schizophrenia and mood 

disorders, who were patients on a day-clinic in Landspitali University Hospital, Reykjavik, 

Iceland  for more than one year in 2008.  In all, 47 patients fulfilled the criteria and were 

interviewed that year at a baseline. Their needs were independently rated by 

themselves according the the Camberwell Assessment of Needs (CAN).  The interview 

with the patients also included quality of life assessed by the Lancashire Quality of Life 

Profile (LQOLP) which includes the Rosenberg self-esteem scale..Five years later, 30 of 

them also participated in follow up study, but in the meantime the day-clinic had been 

closed tvo years before follow-up.  Over the 5-year follow–up quality of life of the 

subjects had deteroriated (-0.28) although not statistically significant owing to the small 

sample size and they had more unmet needs (+0.4).  At follow-up one third fewer 

subjects reported no reliable friend.  Quality of life correlated with few unmet needs to 

a minor extent and more strongly with the level of self-esteem. 

 

 

Keywords: need assessment, quality of life, key workers, severely mentally ill and 

deinstutionalise.  
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Formáli 

Þetta verkefni: Lífsgæði og þarfir sjúklinga eftir lokun deildar; samanburður á lífsgæðum 

og þörfum sjúklinga fyrir og eftir lokun deildar, er 60 ECTS einingar til meistaragráðu í 

félagsráðgjöf við Háskóla Íslands.  Hófst vinnan við verkefnið í upphafi árs 2013 og lauk 

síðla sumars árið 2014.  Er þetta verk í tveimur hlutum, annars vegar rannsóknargrein á 

ensku, sem verður send til birtingar í fagtímaritið International Journal of Psychosocial 

Rehabilitation.  Greinin er aftast í þessu hefti, en þegar þessi orð eru skrifuð er ekki vitað 

hvenær hún verður birt.  Hins vegar er það rit sem er hér fyrir aftan á íslensku, sem er 

dýpkun á kenningarlegum grunni og aðferðarfræði verkefnisins.  Hafa margir aðilar 

komið að því að gera verkefnið að því sem það er orðið í dag og vil ég nota tækifærið og 

þakka fyrir mig. 

Ég vil þakka leiðbeinanda mínum Freydísi Jónu Freysteinsdóttur, dósent við 

félagsráðgjafardeild H.Í., fyrir mjög gott samstarf og stuðning við ritun verksins og þá 

uppbyggilegu og faglegu gagnrýni sem hún veitti mér.  Guðrúnu Blöndal, fyrrum 

deildarstjóra á deild 28 í Hátúni vil ég þakka fyrir hvatningu og áhuga á verkefninu ásamt 

útvegun heimilda varðandi deild 28.   

Fyrir yfirlestur verksins og gagnlegar ábendingar vil ég þakka Björgu Karlsdóttur, 

félagsráðgjafa og Kristóferi Þorleifssyni, sérfærðilækni á Kleppi.  Einnig á fjölskylda mín 

góðar þakkir skilið fyrir áhuga og hvatningu við verkefnið. 

Að síðustu vil ég þakka öllum þátttakendum rannsóknarinnar fyrir að hafa gefið 

rannsókninni tíma sinn og hversu hreinskilnir og opinskáir þeir voru um líf sitt og líðan.  

Án þeirra hefði ekki verið mögulegt að framkvæma rannsóknina 
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1 Inngangur 

Í þessari rannsóknarskýrslu verður fjallað um breytingar á lífsgæðum og þörfum hjá hópi 

langveiks fólks með alvarlega geðfötlun.  Þátttakendur voru skjólstæðingar dagdeildar 

geðsviðs í Hátúni 10, en sú deild var lögð niður árið 2011.  Rannsóknarskýrslan greinir frá 

þeim breytingum sem orðið hafa á lífsgæðum þeirra og þörfum, tveimur árum eftir að 

deildinni var lokað.  Niðurstöður eru  bornar saman við niðurstöður sams konar rannsóknar 

sem gerð var þremur árum áður en deildinni var lokað. 

1.1  Val á viðfangsefni og bakgrunnur 

Miklar breytingar hafa orðið í geðheilbrigðiskerfinu frá sjötta áratug seinustu aldar.  

Tilkoma nýrri og betri geðlyfja varð til þess að unnt var að útskrifa fleiri sjúklinga af 

stofnunum. Nýjar fagstéttir eins og félagsráðgjafar og iðjuþjálfar komu til sögunnar áratug 

síðar og störfuðu ásamt öðru heilbrigðisstarfsfólki við endurhæfingu og útskrift þessara 

sjúklinga.  Markvisst hefur verið unnið að því að útskrifa alvarlega langveika sjúklinga af 

geðdeildum í aðra búsetu.  Endurhæfingarúrræðum og  deildum hefur verið lokað við 

endurskipulagningu starfseminnar.  Tilgangur þessara breytinga var sá að auka sjálfstæði 

fólks sem hafði dvalið mjög lengi á geðdeildum og að það fengi aðstoð við og tækifæri til 

búsetu utan geðdeilda.  Félagsráðgjafar á geðsviði Landspítala hafa unnið við að finna ný 

úrræði og búsetu fyrir þennan hóp langveiks fólks með alvarlegar geðraskanir, en  

rannsakandi starfaði sem félagsráðgjafi á deild 14 á Kleppi og dagdeild geðsviðs í Hátúni áður 

en þeim deildum var lokað.  Þar sem rannsókn hafði verið gerð árið 2008 á lífsgæðum og 

líðan hópsins sem sótti þjónustu á deild 28 í Hátúni (Svavarsdóttir, Lindquist og Júlíusdóttir, 

2014) valdi rannsakandi að endurtaka sömu rannsókn fimm árum síðar.  Fyrri rannsókn var 

gerð þremur árum fyrir lokun deildarinnar en þessi var gerð tveimur árum eftir lokun. 

 

1.2  Markmið og mikilvægi rannsóknar 

Markmið þessar rannsóknar er því að skoða lífsgæði og líðan þesa hóps sem var áður 

skjólstæðingar dagdeildar geðsviðs í Hátúni.  Langflestir þeirra eða 82% bjuggu þá í sama húsi 
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og dagdeildin var starfrækt í og gerði nálægð deildarinnar mörgum þeirra kleift að búa í 

sjálfstæðri búsetu.  Því er áhugavert að sjá hvort lokun deildarinnar hafi orðið til þess að þeir 

þurftu að flytja af heimilum sínum.  Einnig er áhugavert að skoða hvernig þörfum þeirra 

hefur verið mætt eftir að deildinni var lokað og hvort breytingar hafi orðið á því hvernig þeir 

meta lífsgæði sín. 

Engar rannsóknir hafa verið gerðar á líðan og afdrifum þeirra sem voru útskrifaðir eftir 

langtíma dvalir á stofnunum geðsviðs og er þessi rannsókn því sú fyrsta sem kannar afdrif 

þeirra. 

1.3  Uppbygging rannsóknarskýrslu 

Í samræmi við markmið rannsóknarinnar verður leitast eftir að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: 

1. Hefur lokun deildarinnar orðið til þess að skjólstæðingar deildarinnar hafi orðið 

að flytja úr Hátúni? 

2. Hvaða breytingar hafa orðið á lífsgæðum og þörfum þessa hóps tveimur árum 

eftir lokun deildarinnar? 

3. Er munur á því hvernig þátttakendur meta þarfir sínar miðað við mat 

umönnunaraðila? 

4. Hvaða þættir spá helst fyrir um lífsgæði hópsins? 

 

Við lokun deildarinnar er ljóst að þátttakendur hafa misst mikla þjónustu sem þeir fengu 

áður í sama húsi og þeir bjuggu.  Því er áhugavert að skoða hvort lokun deildarinnar hafi 

orðið til þess að þeir þurftu að flytja frá heimilum sínum þangað sem þeir gátu fengið 

þjónustu við hæfi og er leitað svara við því með fyrstu spurningunni.  Önnur spurningin miðar 

að því að varpa ljósi á lífsgæði þátttakenda og hvernig eða hvort mat þeirra á lífsgæðum 

sínum hefur breyst frá því fyrir og eftir lokun deildarinnar. Þriðja spurningin leitar svara við 

því hvort þátttakendur meti þarfir sínar, uppfylltar og óuppfylltar á sama hátt og 

umönnunaraðili þeirra gerir.  Hvort þeir meti sömu þarfir og í hve ríkum mæli þeir meta 

þarfir uppfylltar. Fjórða spurningin miðar að því að skoða hvaða persónubundnu þættir 

stuðla helst að lífsgæðum einstaklinganna. 



11 

Rannsóknarskýrslan skiptist í fimm kafla.  Að loknum inngangi verður gerð grein fyrir 

stöðu þekkingar og þeim fræðilega þekkingargrunni sem rannsóknin byggir á.  Þar verður 

fjallað um afstofnanavæðingu á geðsviði Landspítala og lokun deildar 28 í Hátúni 10 sem 

hluta þeirrar stefnu, en lokunin varð við flutning málefna fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga.  

Fjallað verður um sérstöðu, hugmyndafræði og vinnulag deildar 28 og hvernig hugtökin 

batastefna (e. recovery model), sem nýlega hefur verið tekin formlega inn í vinnulag geðsviðs 

(Margrét Ófeigsdóttir, 2013) og styrkleikalíkanið (e. the strengths model) gegndu miklu 

hlutverki í starfsemi deildarinnar.  Því næst er gerð grein fyrir líkamlegri heilsu og lífslíkum 

langveikra með geðraskanir og viðhorfi þeirra til þjónustu hér á landi.  Síðan verður fjallað 

um stöðu þekkingar á lífsgæðum langveikra með geðfötlun og hvaða persónubundnu þættir 

spá helst fyrir um lífsgæði.  Í þriðja kafla er aðferð og framkvæmd rannsóknarinnar gerð skil 

og ljósi varpað á takmarkanir hennar og siðfræðileg álitamál.  Í kafla fjögur eru birtar 

niðurstöður rannsóknarinnar og síðan umræða um niðurstöður og lokaorð í kafla fimm.   

Sem viðbót við þessa umfjöllun var skrifuð rannsóknargrein á ensku sem verður birt í 

erlendu, ritrýndu fagtímariti og er hún í viðhengi í þessu hefti. 

 

  



12 

  



13 

2 Fræðileg umfjöllun 

2.1 Afstofnanavæðing 

Afstofnanavæðing (e. deinstitutionalise) er ferli sem felur í sér að taka út þjónustu  við 

langlegusjúklinga á geðsjúkrahúsum og færa hana yfir til almennrar heilsugæslu fyrir 

sjúklinga sem eru greindir með geðsjúkdóma eða fötlun.  Afstofnanavæðing beinist að 

tveimur þáttum: sá fyrri er að fækka innlagnarplássum á geðsjúkrahúsum með því að útskrifa 

sjúklinga, stytta innlagnartímann og fækka bæði innlögnum og endurinnlögnum.  Sá seinni 

felur í sér breytingar á innviðum geðspítala sem miða að því að draga úr eða koma í veg fyrir 

að sjúklingar finni fyrir vonleysi, lærðu hjálparleysi og annarri ógagnlegri hegðun og að þeir 

verði háðir þjónustu (Stroman, 2003). 

Samkvæmt geðlæknunum Eisenberg og Laurence (2010)  hefur afstofnanavæðing leitt til 

farsældar fyrir flesta sjúklinga þrátt fyrir að margir þeirra hafi verið yfirgefnir, heimilislausir 

og án umönnunar.  Þeir segja tilurð afstofnanavæðingar hafa orðið af þremur ástæðum. 

1. Samfélagspólitísk umræða sem hafði áhrif á stefnu heilbrigðisyfirvalda. 

2. Tilkoma nýrri geðlyfja sem hjálpuðu sjúklingnum að ná betri stjórn á 

sjúkdómnum. 

3. Skipting fjármagns geðheilbrigðisþjónustu frá ríki til sveitarfélaga. 

Hér á Íslandi hófst afstofnanavæðing á sjötta áratugnum með tilkomu nýrra geðlyfja, sem 

hjálpuðu sjúklingunum að ná betri stjórn á sjúkdómnum.  Fljótlega var þó farið að kvarta yfir 

því að sjúklingar væru oflyfjaðir og illa þjakaðir af aukaverkunum nýju lyfjanna.  

Geðlækningar voru sagðar hafa fjarlægst sjúklinginn og týnst í flóknum efnafræðiformúlum 

og boðefnalíkönum (Óttar Guðmundsson, 2007).  Í umræðu um hlutverk og hugmyndafræði 

geðlækninga fór fremstur franski heimspekingurinn og sagnfræðingurinn Michel Faucault 

sem benti á þá meintu valdníðslu sem ætti sér stað í geðlækningum.  Foucault benti á hið 

samfélagspólitíska hlutverk geðlækninga og hversu auðvelt stjórnendur ættu með að 

misnota þessa sérgrein læknisfræðinnar (Foucault, 1998). Félagsfræðingurinn Erving 

Goffman gaf út bók sína Hælið árið 1961 (Goffman, 1961).  Hann starfaði í nokkur ár á 

geðdeild í Washington DC og eyddi öllum tíma sínum með sjúklingum og í nánum tengslum 

við starfsfólkið.  Hann gagnrýndi bæði meðferðina og tjáskiptin manna á meðal og varð 

tíðrætt um þau áhrif sem stofnun eins og geðdeild hafði á sjúklingana.  Tjáskipti manna á 

meðal báru vott um mismunandi hlutverk og ólíka valdastöðu og Goffman kom fram með 
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hugmyndina um að sjúklingarnir yrðu stofnanavæddir (e. institutionalise) ef þeir dveldu of 

lengi á sjúkrahúsum.  Þessar kenningar áttu eftir að hafa mikil áhrif á stefnumótun 

Kleppsspítala (Óttar Guðmundsson, 2007). 

Markmið samfélagsþjónustu við geðfatlaða er að snúa við þeirri þróun sem hefur 

viðgengist að einangra fólk með geðfötlun á stofnunum og stuðla að því að þeir samlagist 

samfélaginu með því að bjóða þeim umhverfi sem er félagslega hvetjandi án þess að beita of 

miklum þrýsingi (Transella, 1986). Á geðsviði Landspítala hefur það verið hlutverk 

félagsráðgjafa að útvega þeim sjúklingum húsnæði sem ekki gátu snúið aftur til fyrra heimilis 

og sjá þeim fyrir viðeigandi úrræðum.  Með það að markmiði að sjúklingar sem ennþá bjuggu 

í foreldrahúsum öðluðust meira sjálfstæði var reynt að finna búsetuúrræði utan 

foreldrahúsa.  Í samvinnu við Reykjavíkurborg voru teknar á leigu félagslegar íbúðir þar sem 

nokkrir sjúklingar gátu búið saman og haft sameiginlegt heimilishald.  Félagsráðgjafar höfðu 

umsjón með inntökum á þessi heimili og heimsóttu þau reglulega  til að fylgjast með 

sambúðinni og hafa eftirlit með virkni sjúklinganna.  Heimili þessi fengu heitið „Vernduð 

heimili“ og var þar samvinna milli félagsráðgjafa á geðsviði og starfsfólks Reykjavíkurborgar, 

sem aðstoðaði íbúa varðandi heimilishald (Kristín Gyða og Sigurrós Sigurðardóttir, 2001).  

Vernduðu heimilin þykja ekki tryggja sjálfsögð mannréttindi nú til dags og hafa önnur 

búsetuform með aðra hugmyndafræði litið dagsins ljós.  Nú eru kröfurnar um einkarými 

meiri og ekki þykir ásættanlegt að búa í litlum herbergjum og deila sameiginlegri aðstöðu 

með tveim til þrem íbúum (Björg Karlsdóttir, Ólöf Unnur Sigurðardóttir og Sveinbjörg Júlía 

Svavarsdóttir, 2006). 

Afstofnanavæðing seinasta áratugar á geðsviði Landspítala fólst meðal annars í að 40 til 

50 langdvalarrýmum á vegum Landspítalans í Arnarholti var lokað árið 2005.  Endurhæfingar- 

og starfsúrræði eins og Bergiðjunni var lokað þar sem sýnt þótti að þeir sem þar störfuðu 

færu ekki út á almennan vinnumarkað og væri því ekki um endurhæfingu að ræða. Deild 14 á 

Kleppi, sem var langdvalardeild fyrir fólk sem hafði bæði geð-og þroskaraskanir var lokað og 

dagdeild á geðsviði í Hátúni var lokað árið 2011.  Þrátt fyrir góðan tilgang stjórnenda 

spítalans er það reynsla þeirra félagsráðgjafa sem unnu að því að finna ný úrræði fyrir 

sjúklingana við ofannefndar lokanir að  þessar ákvarðanir hafi í flestum tilfellum verið erfiðar 

fyrir sjúklinga sem dvalið höfðu í öruggu og traustu umhverfi í  langan tíma.  Ekki  voru 
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breytingarnar síður erfiðar fyrir aðstandendur sjúklinganna sem áttu erfitt með að treysta því 

að önnur úrræði hentuðu betur. 

Annað sem stuðlaði að útskrift sjúklinga var að Kleppsspítali var yfirfullur og húsakynni 

léleg í gömlu byggingunni, sem var kölluð „Gamli Kleppur“.  „Gamli Kleppur“ hafði verið 

starfræktur frá árinu 1907 og voru húsakynni þar bæði lek og mikil brunahætta.  Unnt var að 

rýma þá byggingu með því að flytja seinustu sjúklingana þaðan á innlagnardeild sem þá var 

deild 28 í Hátúni 10. (Óttar Guðmundsson, 2007). 

 

  

2.2 Sérstaða deildar 28 í Hátúni 10a 

Deild 28 í Hátúni 10a var opnuð á sjöunda áratugnum og þangað fluttust hjúkrunarsjúklingar 

af Kleppsspítala til langtímadvalar. Deildin hafði 12 legurúm og var staðsett á jarðhæði í húsi 

Hússjóðs Öryrkjabandalags Íslands, þar sem aðgengi var að íbúðum í þremur tíu hæða 

íbúðakjörnum með einstaklingsíbúðum.  Góð samvinna myndaðist milli deildarinnar og 

Hússjóðs Öryrkjabandalagins og unnt varð að endurhæfa sjúklinga á deildinni til sjálfstæðrar 

búsetu í þessum íbúðum.  Einnig var gerður samningur við hjúkrunarheimilið Grund um að 

þeir sjúklingar sem ekki reyndist unnt að endurhæfa til sjálfstæðrar búsetu og stóðust 

vistunarmat gætu fengið pláss á hjúkrunarheimilinu, en þeir ættu aftur pláss á deildinni ef 

þeir samlöguðust illa vistmönnum á Grund (Guðrún Blöndal og Kristín Ólafsdóttir, 2007). 

Deildin var starfrækt í hvetjandi umhverfi af mjög áhugasömu og færu fólki sem naut 

starfa sinna þar.  Víst má telja að nálægð deildarinnar við heimili sjúklinganna hafi gert þeim 

kleift að búa í sjálfstæðri búsetu.  Frá upphafi og til ársins 2008 var deildin innlagnardeild 

fyrir 12 sjúklinga.  Samtímis var deildin dagdeild fyrir útskrifaða sjúklinga af bráðadeildum 

Landspítala þar sem mikil áhersla var á samfellu í meðferð. Deildin var því hluti af 

deildarkeðju og í náinni samvinnu við bráðamóttökudeild (32C) (Guðrún Blöndal o.fl., 2007).  

Deildin þótti því nauðsynleg eftirfylgd við sjúklinga eftir útskrift af bráðadeildum spítalans.  Í 

bréfi Lárusar Helgasonar, yfirlæknis í febrúar 1998 til stjórnarmanna Landspítala nefnir hann 

að skipulag deildarinnar hafi vakið athygli erlendis og forsvarsmenn spítalans hafi verið 

beðnir um að kynna og leiðbeina um þessa starfsemi á ýmsum sjúkrahúsum aðallega í 

Þýskalandi og í Svíþjóð.  Deildin hafi einng fengið heimsóknir erlendra sérfræðinga 

(Landspítali,  1998).  Vitað er um deild innan Sahlgrenska háskólasjúkrahússins í Gautaborg í 
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Svíþjóð þar sem fyrirkomulag deildar 28 var haft til fyrirmyndar (Guðrún Blöndal munnleg 

heimild, 20. Janúar 2014). 

Sérstaða deildar 28 gagnvart öðrum deildum í geðheilbrigðiskerfinu var sú að hún var 

staðsett utan spítalanna tveggja.  Deildin var í sama húsi og tvö hundruð íbúðir fyrir fatlaða í 

þremur innbyrðis tengdum byggingum.  Dagdeildin sinnti sálfélagslegri endurhæfingu fólks 

með alvarlega og langvinna geðsjúkdóma og stærstur hluti skjólstæðinganna bjó í sjálfstæðri 

búsetu í sama húsi (Guðrún Blöndal o.fl., 2007).  

2.3 Hugmyndafræði deildarinnar 

Hugmyndafræði deildarinnar var undir áhrifum Liberman og annarra fræðimanna sem byggir 

á aukinni sjálfshjálp og sjálfstæði sjúklinga ásamt því að stuðla að betri stuðningi af hálfu 

fjölskyldunnar.  Einnig var byggt á hugmyndum Mosher og Lorenzo (1994).  Þeir leggja 

áherslu á hvernig samband milli lífsstíls og sjúkdóma þróast. Samkvæmt þeirra 

hugmyndafræði er vandinn ekki sjúkdómurinn heldur hvernig þörfum hvers einstaklings er 

mætt (Mosher o.fl., 1994).   

Stuðst var við hugmyndafræði styrkleikalíkansins (e. the strengths model) útfrá 

styrkleikum einstaklingsins og getu.  Því var lögð áhersla á að vinna með styrkleika og getu 

einstaklinga frekar en persónulegt getuleysi og andlega sjúkdóma.  Nálgunin hvetur fólk til að 

hugsa til framtíðar og í lausnum frekar en að horfa til baka og velta sér uppúr vandamálum 

fortíðar (Healey, 2005).  Einstaklingar vita yfirleitt í grundvallaratriðum hvað hentar þeim 

best og þurfa ekki sérfræðinga til að segja sér hvað þeir eigi að gera.  En með því að hlusta á 

einstaklinga, rödd þeirra og sögu og leyfa þeim að koma á framfæri styrkleikum, hæfileikum 

og bjargráðum,  þá er líklegast að einstaklingurinn sjálfur sjái og finni leiðina og lausnina á því 

hvernig lífið geti verið öðruvísi og betra (Saleebey, 2011).  Í vinnu með styrkleikalíkaninu er 

skoðað hvernig aðstæður skjólstæðingsins hafa verið, hvernig þær eru núna og hvernig hann 

óskar að hafa þær í framtíðinni.  Síðan er markmiðum forgangsraðað og hann fær aðstoð við 

að ná markmiðum sínum (Rapp, C.A., 1998). 

Einnig er mikilvægt að tekið sé tillit til þjóðfélagslegra aðstæðna.  Áríðandi er að 

læknismeðferð og vinna þverfaglegra hópa meðferðaraðila sé stunduð samhliða, í nánu 

samstarfi við skjólstæðinginn og aukin áhersla sé lögð á reglulega eftirfylgni (Sveinbjörg 

Svavarsdóttir, 1999).   
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Ljóst er að þegar sjúkdómurinn hindrar virka þátttöku einstaklinga í samfélaginu, er 

árangursrík meðferð og endurhæfing ásamt eftirfylgni forsenda þess að þeir geti aðlagast 

samfélaginu að nýju.  Þannig má segja að endurhæfing feli í sér tvo megin þætti.  Annars 

vegar meðferð sjúkdómsins sem hindrar sjúklinginn í þátttöku í eðlilegu lífi og hins vegar 

vinnu sjúklingsins að eigin aðlögun að samfélaginu og á að hann taki ábyrgð á eigin lífi.  

Sérstök áhersla var lögð á að styrkja viðbrögð sjúklings við sjúkdómi sínum.  Það var m.a. gert 

með því að fræða sjúkling um sjúkdóminn, hvaða meðferð væri talin árangursríkust og hvað 

hann gæti sjálfur lagt af mörkum til að meðferð nýttist sem best. (Guðrún Blöndal o.fl, 2007).  

Hugmyndafræði deildarinnar hafði því sterka skírskotun  til „Batalíkansins“ (e. recovery 

model) sem byggir á hugmyndum um bata og gengur út á að fólk sem glímir við geðsjúkdóma 

taki virkan þátt í meðferð sinni og verði lykilpersónur í því að breyta lífi sínu til hins betra.  

Talið er að með þessum aðferðum geti fólk náð góðum bata og endurhæfingu út í 

samfélagið.  Því er hægt að líta svo á að bati sé ferli sem fólk fer í gegnum en jafnframt 

ákveðin útkoma.  Bataferlið er alltaf einstaklingsbundið og ekki er til ein almenn leið til þess 

að ná bata heldur verður fólk að finnna sína leið (Bonney og Stickley, 2008; Jacobsson og 

Greenley, 2001; Mueser o.fl., 2002). Batahugmyndafræðin er nú orðin formleg stefna innan 

geðsviðs Landspítalans (Margrét Ófeigsdóttir, 2013).  Batahugmyndafræðin spratt upp úr 

hreyfingu notenda sem hafði skoðanir á því hvernig meðferðin á þeim ætti að fara fram.  

Hreyfingin kallar sig Consumer Movement og hefur hún verið til frá því í kringum 1970 

(Landspítalinn, 2014).   

Þetta sýnir að sú hugmyndafræði sem stjórnendum geðsviðs Landspítala telja best henta 

skjólstæðingum geðsviðs er að því er virðist ekki frábrugðin þeirri hugmyndafræði sem 

stuðst var við á deild 28 í Hátúni.  En ekki var litið til þeirrar hugmyndafræði sem var að 

nýtast sjúklingum vel innan Landspítalans og byggðist á áratuga reynslu heldur leitað í smiðju 

annarra. 

2.4 Starfsemi deildar 28 í Hátúni 10a 

Geta og þarfir sjúklinga  á deild  28 í Hátúni 10a voru metnar á faglegan hátt með 

stöðluðum spurningalistum og viðtölum. Gagnreynt mælitæki fyrir þarfir fullorðinna 

geðsjúkra einstaklinga var notað sem ber heitið CAN (stendur fyrir e. Camberwell Assment of 

Needs) var notað þar til að meta þarfir sjúklinga bæði af starfsfólki og þeim sjálfum til að 

tryggja sem besta þjónustu.  Kennd voru viðbrögð við fyrstu almennu einkennum og við 
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versnun sjúkdóms.  Stuðst var við ýmsar tegundir hjálpargagna m.a. var hannað sérstakt 

geðsveiflurit sem auðveldaði skráningu á geðsveiflum.  Aðstandendur fengu einnig fræðslu 

og stuðning.  Reynt var að meta á hvern hátt hver einstaklingur gæti lifað sjálfstætt og notið 

innihaldsríks lífs. Einnig var reynt  að draga úr áhrifum fötlunar eða viðkomandi hjálpað við 

að læra að lifa við þá skerðingu sem sjúkdómurinn orsakaði.  Þeim sjúklingum sem voru 

heimilislausir var reynt að koma fyrir í íbúðum í Hátúni eða í viðeigandi úrræðum (Guðrún 

Blöndal o.fl., 2007).  Sjúklingar áttu kost á  geðlæknaviðtölum í Hátúni tvisvar í viku. Einnig 

höfðu þeir daglegt aðgengi að geðhjúkrunarfræðingi  þar sem fólk fékk lyfin sín og hafði  um 

leið tækifæri til að  segja frá því sem lá því á hjarta hverju sinni. Unnt var að fylgjast náið með 

heilsu fólksins og aðstoða það varðandi innlögn ef þess var þörf (Guðrún Blöndal o.fl., 2007). 

Einnig var unnið með lífsstíl skjólstæðinganna.  Sjúklingar voru hvattir til þátttöku í 

leikfimi, sundi og gönguferðum á deildinni.  Deildin hafði aðgang að sundlaug í húsi handan 

götunnar og leikfimi var stunduð í húsakynnum deildarinnar.  Starfsfólk fór reglulega með 

sjúklingum í gönguferðir.  Þegar frá leið og sjúklingar styrktust voru dæmi um að þeir tækju 

að sér að leiða bæði leikfimi og gönguferðir (Guðrún Blöndal o.fl., 2007).  Reynt var að stuðla 

að því að  skjólstæðinga sem reyktu hættu því, með því að halda fundi með þeim sem 

starfsmenn Reykleysismiðstöðvar á Kleppi mættu á og veittu fræðslu og samtöl. 

Sjúklingar töldu sig oft þurfa meiri færni í samskiptum sínum við aðra, bæði gagnvart 

fjölskyldumeðlimum og gagnvart fólki almennt.  Til þess að þjálfa þessa færni voru vikulegir 

hópfundir þar sem tveir starfsmenn leiddu fundinn og sjúklingar tjáðu sig í hóp um daglega 

líðan og viðfangsefni.  Ýmsir aðrir hópar mynduðust eins og kvennahópur, sem fóru oft 

saman á kaffihús.  Sérstakur félagsfærnihópur var starfræktur um fimm ára skeið og var gerð 

eigindleg rannsókn á viðhorfi þátttakenda hópsins til að skoða hvort upphaflegum 

markmiðum með hópstarfinu hefði verið náð.  Þar komu fram fjögur þemu varðandi gagn 

sem þátttakendur töldu sig hafa af hópstarfinu, raðað eftir mikilvægi; 1) samskipti og 

félagslíf, 2) stuðningur og styrking, 3) samhyggð og traust og 4) hagnýtar ráðleggingar og 

leiðbeiningar.  Þátttakendur mátu mikils að geta rætt málefni sín við aðra sem voru að glíma 

við erfiða geðsjúkdóma þar sem fullt traust ríkti.  Niðurstöður sýndu  að markmiðum með 

hópstarfinu hefði verið náð (Svavarsdóttir, Ólafsdóttir, Sturludóttir og Júlíusdóttir, 2012).   

Könnun var gerð á deildinni á þeim þáttum sem sjúklingar mátu mest og  taldi tæplega 

helmingur (40%) að ráðgjöf og stuðningsviðtöl starfsfólks væri það sem gagnaðist þeim helst.  
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Fjórðungur (24%) taldi lyfjameðferð vera það gagnlegasta og það sem lenti  í þriðja sæti var 

samtalsmeðferð geðlæknis ásamt  gönguferðum (Kristín Ólafsdóttir, 2008).  

Dagdeildin sinnti oftast milli 50 og 60 einstaklingum á hverjum tíma.    Um 134 sjúklingar 

höfðu notað þjónustu dagdeildarinnar frá því snemma á sjöunda áratug seinustu aldar til 

ársins 2011  (Svavarsdóttir o.fl., 2014).     

2.5 Lokun deildar 28 í Hátúni 10a 

Við stefnumótun og endurskoðun í rekstri deilda á geðsviði Landspítala var ákveðið að loka 

deild 28 í Hátúni 10a.  Deildin var upphaflega hvort tveggja innlagnardeild með 12 rúmum og 

dagdeild sem þjónaði útskrifuðum sjúklingum.  Legudeildinni var lokað árið 2008 og var eftir 

það eingöngu dagdeild sem þjónaði að meðaltali 55 sjúklingum til ársins 2011, en þá var 

dagdeildinni lokað.   

Deild 28 var lokað í kjölfar yfirfærslu málefna fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga en þá var 

það hlutverk Reykjavíkurborgar að veita þessum einstaklingum þjónustu í stað ríkisins áður.  

Yfirlýstur tilgangur þessara breytinga var að færa þjónustuna nær fólkinu sem þurfti á henni 

að halda (Velferðarráðuneytið, 2008).  Það átti þó ekki við í tilfelli lokunar dagdeildar 28 þar 

sem langflestir þjónustuþegar eða 82% bjuggu í sama húsi og deildin var starfrækt.  Þau 

úrræði sem þessum hópi hefur helst staðið til boða eru tómstunda- og endurhæfingarúrræði 

fyrir geðfatlaða í Reykjavík.  Slík úrræði eru aðallega á höndum frjálsra félagasamtaka sem 

reka fjölþætta dagþjónustu á höfuðborgarsvæðinu og úti á landsbyggðinni.  Reykjavíkurborg 

hefur brugðist við lokun deildarinnar með aukinni félagslegri heimaþjónustu við íbúa, en sú 

þjónusta er staðsett í Hátúni 10.  Liðveisla sem er á þeirra vegum og hugsuð til að rjúfa 

félagslega einangrun hefur einnig nýst íbúum í Hátúni vel.  Borgin hefur sinnt málefnum 

geðsjúkra með starfrækslu geðteymis heimaþjónustu Reykjavíkurborgar frá árinu 2005.  

Heilsugæsla Höfuðborgarsvæðisins starfrækir tvö teymi: Geðheilsa – eftirfylgd og 

Geðheilsumiðstöð Breiðholts, sem þjónar íbúum Breiðholtshverfis.  Geðsvið Landspítala 

starfrækir síðan tvö teymi; Vettvangsgeðteymi sem þjónar íbúum íbúðakjarna og 

Samfélagsgeðteymi sem tók til starfa árið 2010 (Guðbjörg Sveinsdóttir, 2014).  Við lokun 

deildarinnar setti geðsvið Landspítala inn þjónustu geðhjúkrunarfræðings sem kemur í Hátún 

vikulega og veitir viðtöl og gefur sprautur.  Geðlæknar koma ekki lengur í Hátún heldur sækja 

sjúklingar þjónustu geðlækna á Landspítalanum eða á stofum úti í bæ.  Stuðningsúrræði við 
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geðfatlaða einstaklinga er ekki síst mikilvæg í ljósi þess að líkamlegri heilsu þeirra er meiri 

hætta búin en annarra. 

 

2.6 Líkamleg heilsa og lífslíkur langveikra með geðraskanir 

Rannsóknir hafa sýnt að lífsgæði fólks með alvarlega langvinna geðsjúkdóma eru lakari en hjá 

almenningi (Forsberg, Lindqvist, Bjorkman, Sandlund og Sandman (2010) og þeir lifa að 

meðaltali 15 - 20 árum skemur en aðrir.  Munur er á milli kynja þar sem karlar með 

geðsjúkdóm lifa að meðaltali 20 árum skemur en aðrir sem ekki hafa slíkan sjúkdóm og 

konur lifa 15 árum skemur (Laursen, Wahlbeck, Westman, Nordentoft og Gissler, 2011). 

Áhættuþættir  slakrar heilsu geðfatlaðra eru margvíslegir, s.s. slæmt mataræði, reykingar 

og hreyfingarleysi (Laursen o.fl., 2011).  Í hópi 106 íslenskra geðklofasjúklinga sem tóku þátt í 

einni rannsókn (Ólafur Sveinsson, Kristófer Þorleifsson, Thor Aspelund og Halldór 

Kolbeinsson, 2012) reyktu 73% einstaklinganna sem er umtalsvert hærra en meðal 

almennings en þar er það 21% . Í rannsókn þeirra kom einnig fram að geðklofasjúklingar eru 

vangreindir varðandi sykursýki 2, og eru líklegri til að hafa háan blóðþrýsting og 

kólesteról/blóðfitu en aðrir.  Sykursýki er langtum algengari hjá geðklofasjúklingum en 

öðrum.  Þannig er lífsalgengi sykursýki hjá geðklofasjúklingum 14.9% miðað við 1.9 – 6.3% 

almennt (Kristófer Þorleifsson, 2013).  Ennfremur sýndu niðurstöður að ofþyngd er algengari 

meðal geðklofasjúklinga en hjá almenningi.  Líkamlegt ástand geðklofasjúklinga á Íslandi er 

slæmt og áhætta þeirra fyrir hjarta-og æðasjúkdómum há, sérstaklega kransæðasjúkdómum 

(Ólafur Sveinsson o.fl., 2012) 

En aukaverkanir lyfja eiga einnig þátt í slakri heilsu þeirra, sem hafa fylgni við 

efnaskiptavillu og ofþyngd (Laursen o.fl., 2011).  Vitað er að geðrofslyfin geta valdið 

þyngdaraukningu og truflun á blóðfitu-og sykurefnaskiptum og eru nýju lyfin verri en þau 

eldri hvað það varðar (Kristófer Þorleifsson, 2013).  Önnur sýnileg einkenni sem eru afleiðing 

aukaverkanna lyfja eru andlitskippir (e. dyskinesia), en þeir lýsa sér í ósjálfráða kippum í 

andliti sjúklinga (Kovess-Masféty o.fl.,2006). 

Ótímabær dánartíðni meðal geðklofasjúklinga er 1.6 – 2.6 sinnum hærri en almennt 

gerist, 4.3 sinnum hærri vegna sjálfsvíga og slysa og 1.4 sinnum hærri af náttúrulegum 
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ástæðum s.s. hjartasjúkdómum, sýkingum, lungnasjúkdómum, krabbameinum og sykursýki 

(Harris og Barraclough, 1998). 

2.7 Viðhorf langveikra með geðraskanir hér á landi til geðheilbrigðisþjónustu 

Nokkrar athuganir hafa verið gerðar hér á landi á viðhorfum geðsjúkra til 

geðheilbrigðisþjónustu og félagslegs stuðnings.  Þær athuganir eru í samræmi við 

Evrópuyfirlýsingu um geðheilbrigðismál og aðgerðaáætlun sem heilbrigðisráðherrar 

aðildarríkja 52 Evrópudeildar WHO samþykktu í Helsinki árið 2005.  Þar kemur fram að bjóða 

eigi fólki með geðraskanir að velja þjónustu eða hafa áhrif á þá umönnun sem það á kost á 

og hæfir þörfum þeirra og aðstæðum.  Ennfremur að við skipulagningu og þróun þjónustu 

skuli byggt á reynslu og þekkingu þjónustuþega og aðstandenda þeirra 

(Alþjóðaheilbrigðisstofnunin, 2005). 

Rannsókn Tómasar Helgasonar, Kristins Tómassonar og Tómasar Zoëga (2003) sýndi að 

þeir sem glíma við geðræn vandamál eru félags- og efnahagslega verr settir en aðrir.  Kristín 

Gyða Jónsdóttir o.fl. (2001) könnuðu hagi 48 ungra geðsjúkra einstaklinga sem bjuggu á 

vernduðum heimilum.  Í rannsókn þeirra kom fram að þátttakendur voru einmana og 

þörfnuðust meiri aðstoðar en þeir fengu við að stunda félagslíf og þjónustu utan heimilis.  

Þrátt fyrir það nýttu þeir sér aðeins að litlu leyti þjónustu og endurhæfingarúrræði sem þeir 

höfðu aðgang að.  Það bendir til þess að þjónustan sem í boði var hafi ekki svarað þörfum 

þátttakendanna fyrir félagslegan stuðning. 

Páll Biering, Guðbjörg Daníelsdóttir og Arndís Ósk Jónsdóttir (2005) gerðu rannsókn 

(n=188) fyrir Rauða Kross Íslands og Geðhjálp.  Þau könnuðu viðhorf og reynslu notenda 

geðheilbrigðisþjónustu á Íslandi til þjónustuþarfa og þjónustu sem þeir fengu.  Niðurstöður 

leiddu í ljós að flestir voru ánægðir með þjónustuna meðan þeir dvöldu á sjúkrahúsi vegna 

geðsjúkdóms.  Stór hluti svarenda var hinsvegar óánægður með eftirfylgd og upplýsingagjöf 

um úrræði eftir útskrift.  Meirihluti taldi að í geðheilbrigðisþjónustu væri lítið tillit tekið til 

skoðanna sjúklinga og aðstandenda og að fagfólk gæfi sjúklingum og aðstandendum lítinn 

tíma til að tjá skoðanir sínar og spyrja spurninga. 

Áfangaskýrsla þáverandi Félagsmálaráðneytis (2006) lýsir nauðsyn þess að kanna á 

skipulegan hátt þarfir geðfatlaðra fyrir stoðþjónustu og búsetu um allt land..  Skýrslan greinir 

frá niðurstöðu athugunar á þörfum geðfatlaðra fyrir búsetuúrræði og breytingar á búsetu.  

Upplýsingar voru fengnar frá starfsmönnum stofnana á heilbrigðis- og félagsmálasviði.  
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Upplýsingar bárust um 493 notendur og af þeim óskuðu 215 geðfatlaðir eftir breytingu á 

búsetu sinni.  Talið var að tveir þriðju hlutar þeirra (66%) væru í brýnni þörf fyrir úrlausn og 

tæplega þriðjungur (30%) þeirra dvaldi á geðdeildum vegna heimilisleysis eða voru alveg 

húsnæðislausir.  Þetta verkefni hlaut nafnið “Straumhvarfaverkefnið” og hófst árið 2006.  

Það náði því markmiði á fjórum árum að koma meðal annars 140 geðfötluðum einstaklingum 

sem höfðu dvalist á stofnunum út í samfélagið og í sjálfstæða búsetu með stuðningi 

(Guðbjartur Hannesson, 2012). Straumhvarfaverkefnið sem miðaði að því að útvega 

geðfötluðum búsetu við hæfi og stoðþjónustu var fært til sveitarfélaganna í árslok 2008 með 

þjónustusamningum.  Var það fyrsta skrefið í þá átt að færa alla ábyrgð á þjónustu við 

geðfatlaða frá ríki til sveitarfélaga.  Með þessum breytingum var meðal annars lögð áhersla á 

að færa þjónustuna nær notendum hennar (Velferðarráðuneytið, 2008).    

Af þessu yfirliti má ráða að Íslendingar með alvarlega geðsjúkdóma virðast  ekki vera að 

fá alla þá þjónustu sem þeir þarfnast eða að þeir séu ekki nægilega ánægðir með þá þjónustu 

sem þeir eiga kost á.      

2.8 Þarfir og lífsgæði 

Seinustu tvo áratugi hafa hugtökin þarfir og lífsgæði fengið mikla athygli í stefnumótun  

heilbrigðisyfirvalda.  Þessi hugtök hafa einnig fengið sinn sess í rannsóknum á þjónustu við 

fólk með geðfötlun (Hansson o.fl, 2001). 

Mat á þörfum er talið nauðsynlegur grunnur áætlanna og inngripa hjá viðkomandi 

sjúklingi (Slade o.fl., 2004).  Þörf hefur verið skilgreind á margan hátt og hefur ennþá óljósa 

merkingu (Slade, 1994).  Þörf hefur verið álitin skortur á heilsu eða vellíðan og skilgreind út 

frá því að hvaða marki hún er uppfyllt varðandi einkenni, færni og félagshæfni.  Þörf er metin 

óuppfyllt ef skortur er á aðgengi hjá viðeigandi umönnunaraðila eða þjónustustofnun sem 

hefur bjargir til að uppfylla þessar þarfir (Shapiro, Skinner, Kramer, Steinwachs, Regier, 1985; 

Lehtinen o.fl., 1990).  Önnur skilgreining á óuppfylltri þörf er vegna skorts á þjónustu fagfólks 

varðandi  klínískar aðgerðir og félagslegan stuðning  (Slade, Leese, Cahill,  Thornicroft og 

Kuipers, 2005).  Einnig er hægt að meta  þarfir frá ýmsum sjónarhornum, t.d. a) þarfir sem 

fólk upplifir, b) þarfir geðsjúkra sem eru metnar af fagfólki og c) þarfir geðsjúkra miðað við 

samanburðarhóp sem hefur ekki geðgreiningu. 

Það sjónarhorn sem stuðst er við í þessari rannsókn er að þarfahugtakið er huglægt mat 

þess sem metur og að þörf fyrir umönnun og stuðning sé til staðar  þegar einstaklingur á við 
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fötlun að stríða sem hefur haft í för með sér  skerta líkamlega, andlega og félagslega virkni.  

Enn fremur ef litið er á þörf sem huglægt mat, getur greining og mat á því hversu þörfin er 

mikil ráðist af sjónarhorni þess sem metur.  Þegar umönnunaraðili og sjúklingur meta þarfir 

sjúklings getur mat þeirra orðið misjafnt af ýmsum ástæðum.  Sjúklingar og umönnunaraðili 

geta forgangsraðað og haft mismunandi viðmið í mati sínu.  Því hefur einnig verið haldið 

fram að sjónarhorn sjúklings sé litað af sérstökum þáttum í félagslegu og menningarlegu 

samhengi, t.d. út frá menntun hans og reynslu og að sjónarhorn fagmannsins sé litað af 

faglegum gildum, menningu, siðfræði og persónulegum gildum (Landis og Koch, 1977).   

Ef gert er ráð fyrir að ekkert hlutlægt eða hárrétt mat sé til og að huglægt mat þessara 

tveggja aðila sé framkvæmt frá mismunandi sjónarhorni ætti mat þeirra beggja mögulega að 

gefa besta grunn að mati á þörfum sjúklings (Slade, 1994).  Nokkrar rannsóknir hafa 

rannsakað mun á mati umönnunaraðila og sjúklings, og þær sýna að ósamræmi er í mati 

þeirra (Middelboe, Mackeprang, Thalsgaard og Christiansen, 1998).  Umönnunaraðili og 

sjúklingur meta fjölda þarfa svipaðan en að að sjúklingar greina fleiri þarfir óuppfylltar 

(Slade, Phelan, Thornicroft, Parkman, 1996).  Í samræmi við gildi Landspítala ber 

heilbrigðisstarfsfólki að virða gildi og skoðanir sjúklinga.  Heilbrigðisstéttir vinna einnig að 

ákveðnum markmiðum varðandi heilbrigði og hreinlæti.   Eins og þegar hefur komið fram 

hefur fólk með geðfötlun  oft á tíðum lífsstíl sem stuðlar ekki að heilbrigði þeirra og því er 

talið gagnlegt að vinna með mat beggja aðila. 

Margrét Eiríksdóttir (2009) kannaði þjónustuþarfir 90 fullorðinna einstaklinga á Íslandi 

með alvarlega geðsjúkdóma.  Við könnunina notaði hún fyrrnefnt mælitæki sem mælir þarfir 

fullorðinna geðsjúkra einstaklinga CAN.  Niðurstöður sýndu  að u.þ.b. þriðjungur hafði 

eftirfarandi þarfir óuppfyltar; a) félagsleg samskipti, b) náið samband við aðra manneskju og 

c) upplýsingar um sjúkdómsástand og meðferð.  Hver þátttakandi hafði að meðaltali þarfir 

fyrir þjónustu á 7.8 sviðum samkvæmt CAN-mælitækinu.  Af þessum 7,8 sviðum voru að 

meðaltali 2.4 þarfir óuppfylltar.  Niðurstöður Margrétar  eru svipaðar niðurstöðum annarra 

erlendra rannsókna sem gerðar hafa verið með CAN-mælitækinu.  Þær sýna að hver 

einstaklingur hefur að meðaltali þörf fyrir þjónustu á fjórum til tíu sviðum (Margrét 

Eiríksdóttir, 2009).  Rannsókn Hanssons o.fl. (2003) sem náði til 418 einstaklinga í Danmörku, 

Svíþjóð, Noregi, Finnlandi og Íslandi mældi þarfir á 6.2 sviðum og 2.6 þarfir voru að meðaltali 

óuppfylltar.  Þegar CAN-mælitækið var lagt fyrir þann hóp sem þessi rannsókn fjallar um árið 



24 

2008 voru þarfir hópsins betur uppfylltar en hjá ofannefndum hópum eða af 7.5 þörfum 

metnum voru aðeins að meðaltali 2.1 þarfir óuppfylltar (Svavarsdóttir o.fl., 2014). 

Lífsgæðamælingum hefur verið beitt í vaxandi mæli til að meta líðan og árangur 

meðferðarúrræða meðal geðsjúkra frá því  hugtakið lífsgæði kom fyrst fram um 1970 

(Katsching, 1997).  Sveitarfélög hafa stuðst við niðurstöður lífsgæðamælinga til þess að sjá 

hvort niðurstöður séu í samræmi við markmið sem þau setja sér varðandi þjónustu við 

geðfatlaða (Oliver, Huxley, Bridges og Mohamad, 1996). Stuðst hefur verið við mat á 

lífsgæðum til að meta áhrif veikinda á daglegt líf fólks og hefur það í auknum mæli verið 

notað til að meta áhrif endurhæfingar sjúklinga í geðheilbrigðiskerfinu (Evans, Huxley og 

Priebe, 2000; Hansson o.fl., 2003; Slade o.fl., 2004).  Sýnt hefur verið fram á að mælingar á 

lífsgæðum séu áreiðanlegur mælikvarði á líðan og árangur meðferðarúrræða hjá geðsjúkum 

ef það er einstaklingurinn sjálfur sem metur lífsgæði sín (Pinikahana, Happell,  Hope og Keks, 

2002; Lasalvia o.fl., 2005; Korkeila o.fl., 2005).   

Ekki er samstaða innan „fræðanna“ varðandi skilgreiningu lífsgæða (Pinikahana o.fl., 

2002).  En það er almennur skilningur að lífsgæði einstaklings ráðist af persónueinkennum, 

umhverfi og huglægu mati á mismunandi sviðum svo sem: vinnu, tómstundum, 

trúarbrögðum, efnahag, húsnæðisaðstæðum, persónulegt öryggi, tengslum við fjölskyldu, 

félagslegum tengslum og heilsufari.  Þar er oft vísað til almennrar vellíðunar eða lífsánægju.  

Skilgreining World Health Organization (1997) á lífsgæðum er mat hvers einstaklings á stöðu 

sinni í lífinu með hliðsjón af menningu og gildum samfélagsins sem hann tilheyrir og miðað 

við þau áhugamál, lífsgildi, væntingar og markmið sem hann hefur.  Að meta lífsgæði 

einstaklinga með langvinna geðröskun er flókið og erfitt sérstaklega í ljósi þess hve hugtakið 

er illa skilgreint.  

Þrátt fyrir að erfitt geti verið að meta lífsgæði þá hafa niðurstöður rannsókna sýnt að 

fram koma nokkrir sameiginlegir þættir.  Í fyrsta lagi er það ljóst að fólk með geðröskun býr 

við lakari lífsgæði en almenningur.  Þessar niðurstöður hafa stöðugt verið endurteknar frá 

rannsókn Lehmans (1983).  Í öðru lagi er orðið ljóst að fólk með geðklofa getur metið lífsgæði 

sín á réttmætan og áreiðanlegan hátt.  Rannsókn Voruganti, Heslegrave, Awad og Seeman  

(1998) nýttist við að hrekja hugmyndina um að tilgangslaust væri að spyrja fólk með geðklofa 

um lífsgæði sín.  Í þriðja lagi er sá mikli munur á mati þátttakanda  á lífsgæðum sínum og 

mati umönnunaraðila ekki lengur talin sönnun þess að mat þátttakanda sé ekki rétt.  Þvert á 
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móti er huglægt mat beggja nú talið besti mælikvarðinn.  Huglægt mat 

heilbrigðisstarfsmanns og sjúklings endurspegla mismunandi sjónarhorn og ættu því ekki að 

vera samhljóða (Warner o.fl. 1998) heldur gefa í staðinn heildrænar upplýsingar um 

viðkomandi sjúkling. Í fjórða lagi hafa komið fram í rannsóknum þættir hjá fólki með geðklofa 

sem hafa áhrif á huglægt mat þeirra á lífsgæðum. Svo virðist sem það séu tvenns konar 

þættir sem draga úr lífsgæðum meðal þeirra; a) þættir sem hafa áhrif á skilning; og b) þættir 

sem breyta væntingum.  Áhrif verkja og þunglyndis virka til dæmis eins og vitsmunaskerðing 

og draga úr lífsgæðum.  Væntingar til lífsins hafa oft minnkað hjá fólki eftir 

geðklofagreiningu, þar sem sjúklingar aðlagast breyttum aðstæðum  (Sainford, Becker og 

Diamond, 1996). 

Áhrif lýðfræðilegra breyta á lífsgæði fólks með geðklofa hafa verið rannsökuð. Það sem 

mest hefur verið rannsakað varðandi lífsgæði er sjúkdómafræðin, en tengsl 

sjúkdómsgreininga við lífsgæði hafa verið veik (Oliver, Huxley, Bridges og Mohamad, 1996).  

Þrátt fyrir að Browne og fleiri (1996) hafi staðfest lakari lífsgæði eldra fólks með geðklofa, 

finna flestir rannsakendur lítil áhrif aldurs á lífsgæði (Pinikahana o.fl., 2002).  

Langtímarannsókn Knight (2009) á lífsgæðum „gamalla langveikra“ og yngri langveikra“ í 

Norður Englandi sýndi að milli fimm ára minnkaði ánægja með fjölskyldutengsl hjá yngri 

hópnum og ánægja með heilsu jókst en öfugt hjá eldri hópnum.  Þarna var meðalaldur 60 ára 

hjá eldri hópnum en 42 ára hjá yngri hópnum.  Með árunum virðist því koma aukinn 

stöðugleiki og ánægja með fjölskyldutengsl en jafnframt virðist heilsan versna.  Rannsóknir 

Ruggeri o.fl. hafa sýnt fram á stöðugleika í mati lífsgæða hjá fólki með geðklofa og geðheilsa 

þeirra er einnig stöðug (Kristófer Þorleifsson, 2013). 

Kyn hefur ekki haft mikil áhrif , en þó konum í hag og þær eru metnar hafa betri 

félagshæfni (Browne o.fl. 1996).  Hansson o.fl. (1999) skoðuðu samband félagslegra og 

klínískra þátta á heildarlífsgæði og skýrði ánægja með heilsufarið stærsta hluta 

dreifingarinnar (36.5%), en aðrir þættir voru sjálfsálit, þunglyndi og náin vinátta.  Ítalir fundu 

einnig samband milli hærra sjálfsálits og betra geðslags við betri almenn lífsgæði (Ruggeri 

o.fl., 2001).  Í seinni rannsókn þeirra (Ruggeri o.fl., 2002) komu í ljós einstaklingsbundnir 

þættir sem höfðu áhrif á lífsgæði eins og væntingar og persónuleiki (jákvæðni og hæfni til 

tjáningar).  
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Sýnt hefur verið fram á að tengsl eru á milli þess hvernig geðsjúkir meta lífsgæði sín og 

hvernig þjónustuþörfum þeirra er fullnægt (Bengtson-Tops o.fl., 2005; Hofer o.fl., 2004; 

Pinikahana o.fl., 2002).  Rannsóknarniðurstöður hafa sýnt að sterk fylgni er á milli batnandi 

lífsgæða og a) þess að finna fyrir minnkandi sjúkdómseinkennum, b) að búa við betri 

félagslegar aðstæður, c) að hafa meira innsæi og d) að hafa auknar sjálfstæðistilfinningar 

(Whitty o.fl., 2004; Hofer o.fl., 2004).   

2.9 Samspil persónubundinna þátta við lífsgæði 

Hansson o.fl. (1999) skoðuðu samband félagslegra og klínískra þátta á heildarlífsgæði og 

skýrði ánægja með heilsufarið stærsta hluta dreifingarinnar (36.5%), en aðrir þættir voru 

sjálfsálit, þunglyndi og náin vinátta.  Nokkrir Ítalir fundu samband milli hærra sjálfsálits og 

betra geðslags við betri almenn lífsgæði (Ruggeri, Warner, Bisoffi og Fontecedro, 2001).  Í  

annarri rannsókn sem einnig var unnin af Ítölum, að hluta til þeim sömukomu í ljós 

einstaklingsbundnir þættir sem höfðu áhrif á lífsgæði eins og væntingar og persónuleiki 

(jákvæðni og hæfni til tjáningar) (Ruggeri, Gater, Bisoffi, Barbui og Transella, 2002).  Þessir 

persónubundnu eiginleikar geta dregið úr hæfni til að álykta um hlut annarra þátta við að 

útskýra lífsgæði.  Einnig hefur Katsching (1997) bent á að hugarfar einstaklings skiptir máli, 

þegar hann er spurður, þar sem einstaklingur í þunglyndi metur lífsgæði sín mun lakari en 

þegar hann er ekki þunglyndur.  

Hér verða skoðuð gögn úr rannsókninni frá 2008 varðandi hvaða persónubundnu þættir 

þátttakenda hafa tengsl við lífsgæði. .  

2.10   Samantekt og rannsóknarspurningar 

Hér hefur komið fram að mat á þörfum er talið nauðsynlegur grunnur áætlana og inngripa 

hjá viðkomandi sjúklingi (Slade o.fl., 2004).  Einnig að stuðst hefur verið við mat á lífsgæðum 

til að meta áhrif veikinda á daglegt líf fólks og hefur það í auknum mæli verið notað til að 

meta áhrif endurhæfingar sjúklinga í geðheilbrigðiskerfinu (Evans, Huxley og Priebe, 2000; 

Hansson o.fl., 2003; Slade o.fl., 2004).  Rannsóknir Ruggeri o.fl. hafa sýnt fram á stöðugleika í 

mati lífsgæða hjá fólki með geðklofa og geðheilsa þeirra er einnig stöðug (Kristófer 

Þorleifsson, 2013).  Rúmur helmingur þessa hóps sem hér er skoðaður hefur geðklofa og 

hinir hafa langvarandi alvarlegar lyndisraskanir.  Við fyrri rannsókn höfðu þátttakendur verið 

veikir í 23 ár og höfðu um langt árabil notið þjónustu deildar 28 í Hátúni.  Tveimur árum eftir 
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lokun deildarinnar er því endurtekin sú rannsókn sem gerð hafði verið fimm árum áður.  Hér 

verður því freistast til að leita svara við eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Hefur lokun deildarinnar orðið til þess að skjólstæðingar deildarinnar hafi orðið 

að flytja úr Hátúni? 

2. Hvaða breytingar hafa orðið á lífsgæðum og þörfum þessa hóps tveimur árum 

eftir lokun deildarinnar? 

3. Er munur á því hvernig þátttakendur meta þarfir sínar miðað við mat 

umönnunaraðila? 

4. Hvaða þættir spá helst fyrir um lífsgæði hópsins? 
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3 Aðferð 

3.1 Þátttakendur 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru sjúklingar með langvinna alvarlega geðsjúkdóma og 

höfðu áður tekið þátt í sams konar rannsókn (n = 47).  Inntökuskilyrði   fyrir sjúklingana voru: 

1.  Að viðkomandi hafi sjúkdómsgreininguna geðklofi  eða lyndisröskun skv. ICD-10. 

2. Að a.m.k. eitt ár hafi liðið frá sjúkdómsgreiningu. 

3. Að viðkomandi hafi verið á deild 28 í endurhæfingu  að lágmarki  í eitt ár. 

4. Að viðkomandi sé í sjálfstæðri búsetu, og fái  þjónustu  innan við 24 klukkustundir   á 

sólarhring. 

Ljóst var í upphafi rannsóknarinnar að ofannefnd viðmið ættu ekki við alla þátttakendur 

fimm árum síðar.  Krafan um sjálfstæða búsetu átti ekki við alla þar sem nokkrir höfðu flutt á 

hjúkrunarheimili með sólarhringsþjónustu, þar sem þjónusta er meiri en þegar þeir höfðu í 

sjálfstæðri búsetu.  Ákveðið var að útiloka þá einstaklinga ekki frá þátttöku, en ljóst er að 

þátttaka þeirra gæti sýnt færri óuppfylltar þarfir en áður þegar þeir höfðu ekki 

sólarhringsþjónustu. 

Af upprunalega hópnum  sem samanstóð af 47 einstaklingum  , tóku 17 sjúklingar (36%) 

ekki þátt í framhaldsrannsókn þar sem þeir höfðu: a) látist (n = 6), b) sýndu einbeitingarskort 

og erfiðleika við að svara (n = 3), c) ekki náðist  samband við þá (n = 1) eða þeir höfnuðu 

þátttöku (n = 7).  Lokahópur svarenda  samanstóð því af 30 þátttakendum. 

Þátttakendur fengu ekki greitt fyrir þátttöku, en niðurstöður beggja rannsóknanna voru 

kynntar fyrir þeim í húsakynnum ÖBÍ í Hátúni 10 í apríl 2014. 

3.2 Gagnaöflun 

Meðalaldur þátttakenda rannsóknarinnar var í upphafi 54 ár, konur voru 19 og karlar 28.  

Þau höfðu að meðaltali verið veik í 23 ár. 

Frá því að Deild 28 hafði verið lokað höfðu töluverðar breytingar orðið á stöðu 

þátttakenda.  Sex höfðu látist, sex höfðu flust á hjúkrunarheimili og tveir í önnur úrræði á 

vegum Reykjavíkurborgar.  Heilsu þessara einstaklinga hafði hrakað og tveir þeirra fengu 

heilablóðfall.  Þegar um alvarleg veikindi var að ræða var ákveðið í samráði við starfsfólk 

viðkomandi hjúkrunarheimilis hvort æskilegt  væri að viðkomandi tæki þátt í rannsókninni, 

en það var aðeins í einu tilfelli, sem það var ekki talið ráðlegt. 
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Rannsakandi hringdi í þátttakendur og óskaði eftir samþykki þeirra fyrir þátttöku í 

rannsókninni. Samband náðist við alla nema einn, sem hafði flutt í annan landshluta.  

Símtölin fóru fram á tímabilinu september 2013 fram í  janúar 2014. Þátttakendur mundu vel 

eftir fyrri viðtölum og 31 þeirra voru jákvæðir fyrir því að endurtaka sömu könnunina.  Ef 

sjúklingur féllst á þátttöku var ákveðinn með honum staður og tími fyrir rannsóknarviðtal.  

Viðtölin voru ýmist á heimili viðkomandi sjúklings, í viðtalsherbergi í Hátúni eða í 

viðtalsherbergi á Landspítala.  Rannsakandi framkvæmdi sjálfur gagnaöflun spurningalistans 

varðandi lífsgæði.  Rannsakandi þekkti vel alla þátttakendur,  þar sem hann hafði starfað sem 

félagsráðgjafi á deild 28 frá árinu 2003 og þar til deildinni var lokað. Áætlað var að 

rannsóknarviðtalið tæki eina klukkustund og að hver þátttakandi gæti tekið sér hlé á meðan 

á viðtalinu stæði  ef hann óskaði þess.  Flest viðtölin tóku 40 til 50 mínútur og þátttakendur 

óskuðu í örfáum tilfellum eftir hléi á viðtalinu.  Í upphafi hvers rannsóknarviðtals kynnti 

rannsakandi framkvæmd og tilgang rannsóknarinnar fyrir þátttakanda og afhenti honum 

kynningarblað.  Að því búnu staðfesti þátttakandi upplýst samþykki sitt fyrir þátttöku með 

undirskrift (fylgiskjal 1).  Rannsakandi aflaði síðan upplýsinga og merkti inn á 

spurningalistann.  Að því búnu voru þátttakendur minntir á að haft yrði samband við þá til að 

svara spurningalista varðandi þarfir, uppfylltar og óuppfylltar samkvæmt CAN mælitækinu og 

að Margrét Eiríksdóttir, geðhjúkrunarfræðingur myndi hafa samband við þá vegna annars 

rannsóknarviðtals, en hún annaðist þau rannsóknarviðtöl.  Rannsakandi hafði reglulega 

samband við Margréti og upplýsti hana um þátttöku- og símanúmer þeirra sem höfðu gefið 

upplýst samþykki.  Þess má geta að rannsakandi og Margrét lögðu sömu spurningarlista fyrir 

fimm árum áður.  Þá lagði Margrét CAN mælitækið einnig fyrir aðalumönnunaraðila 

þátttakenda, en hann var sá sami í öllum tilfellum.   

3.3 Varðveisla og meðferð gagna 

Gögn hvers þátttakanda voru merkt með þátttökunúmeri og voru því útfylltir spurningalistar 

ópersónugreinanlegir.  Listi með nöfnum, kennitölum og þátttökunúmerum var varðveittur í 

læstum skjalaskáp í vinnuherbergi rannsakanda á Barnaspítala Hringsins.  Útfylltir 

spurningalistar voru geymdir í rannsóknarherbergi á Kleppi. 

3.4 Tölfræðileg úrvinnsla.   

Gögn voru slegin inn í tölfræðiforritið SPSS fyrir Windows  (tuttugasta útgáfa) og forritið 

notað í úrvinnslu gagnanna.  Lýsandi tölfræði var notuð til að reikna tíðni, hlutföll og 
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meðaltöl.  Heildarlífsgæði voru reiknuð sem meðaltal af huglægu mati á lífsgæðum á níu 

sviðum ásamt meðaltali tveggja almennra spurninga um heildarlífsgæði.  Könnuð var fylgni 

heildarlífsgæða við mat þátttakanda og mat spyrjanda með Pearson fylgnistuðli.  Innbyrðis 

tengsl breyta voru könnuð með aðhvarfsgreiningu. 

3.5 Mælitæki fyrir lífsgæði 

Lífsgæði voru metin með mælitækinu Lancashire lífsgæðalýsingu (e. Lancashire Quality of 

Life Profile) LQoLP (Anderson og Lewis, 2000) sem er sniðinn fyrir geðfatlaða. Listinn var 

upphaflega útbúinn í Bandaríkjunum af Lehman og fleiri aðilum (Bridges o.fl.,  1993). Hann 

var síðan staðfærður og styttur í Bretlandi af Oliver og fleiri aðilum.  Oliver starfaði við 

Háskólann í Manchester, og kenndi þar félagsráðgjöf á geðsviði. Listinn var síðan þýddur á 

norræna tungu og staðfærður í norrænni fjölsetrarannsókn (e. multi-centre)  þar sem 

þátttakendur (n=418)  höfðu verið greindir með geðklofa og bjuggu  utan geðdeilda.  Sá sem 

fór fyrir rannsókninni á Íslandi var Ólafur Bjarnason geðlæknir sem þýddi listann yfir á 

íslensku (Bengtsson-Tops o.fl., 2005). Íslenska þýðingin hefur ekki verið prófuð með tilliti til 

réttmætis eða áreiðanleika.  Ólafur hafði sem spyrjandi í þeirri rannsókn fengið 

myndbandskennslu í meðferð spurningalistans og handleiddi hann rannsakanda varðandi 

notkun hans.    

LQoLP er staðlaður alþjóðlegur spurningalisti sem ætlaður er þjálfuðum spyrjendum og 

inniheldur 105 spurningar alls.  Listinn metur lífsánægju á níu sviðum; a) vinnu, menntun (7 

liðir),  b) tómstundir (8 liðir), c) trúarbrögð (4 liðir), d) fjármál (7 liðir), e) húsnæðisaðstæður 

(12 liðir), f) persónulegt öryggi (5 liðir), g) fjölskylduaðstæður (7 liðir), h) félagsleg tengsl (6 

liðir) og i) heilsu (10 liðir).  Spurningar eru bæði huglægar og hlutlægar.  Huglæg lífsgæði á 

þessum sviðum eru metin á 7 bila kvarða þar sem 1 = lífið gæti ekki verið verra, 4 = lífið er 

hvorki gott né vont og 7 = lífið gæti ekki verið betra.  Hægt er að reikna út meðaltal huglægra 

spurninga allra þessara sviða (á bilinu 1 – 7) og fá þannig heildarmeðaltal lífsgæða.  Hlutlæg 

lífsgæði og persónueinkenni eru metin á jafnbilakvarða (já = 1, nei = 2, veit ekki = 3) eftir 

innihaldi spurninga. Þar að auki inniheldur LQoLP mat á sjálfsáliti með 10 liða 

sjálfsálitskvarða Rosenberg´s (1965).  Listinn metur einnig lífsgæði með sömu spurningu sem 

spurð er í byrjun og lok spurningalistans og er stuðst við meðaltal þessara spurninga.  

Þáttakendur eru einnig beðnir um að merkja hvar þeir eru staddir í lífinu á 100 mm 

myndrænni útgáfu af stiga Cantril‘s (e. Cantril‘s ladder).  Í lok viðtals þarf spyrjandi að meta 
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núverandi lífsgæði þátttakanda á sama kvarða (100 mm) og merkja báðir á bilinu 000 til 100 

þar sem lágt mat byrjar á „gæti ekki verið verra“  eða lægstu lífsgæði (000).  Stigin úr þessum 

spurningum þarf að mæla með reglustiku þar sem þau mæla frá 0 – 100.   Niðurstöður 

þessara spurninga hafa verið notaðar til að máta við svar þátttakenda um almenn lífsgæði  

og hvort svar spyrjanda eða þátttakenda hefur meiri fylgni við mat þátttakenda. 

Prófanir á LQoLP hafa sýnt góðan árangur hvað varðar áreiðanleika og réttmæti (Oliver 

o.fl., 1997; Hansson, Svensson og Björkman, 1998; Van Nieuwenhuizen, Schene, Boevink og 

Wolf, 1998) nema hvað varðar sviðið félagsleg tengsl (Hansson o.fl., 1998).  Gerður hefur 

verið samanburður varðandi áreiðanleika á mælitækjunum LQoLP og MOS SF-36 sem bæði 

mæla lífsgæði og á því hversu hentug þau eru í notkun (Meijer, Schene og Koeter, 2002).  

Mælitækin reyndust bæði henta vel og vera áreiðanleg.  LQoLP hentaði betur til að meta 

þjónustuþarfir geðsjúklinga með langvinna og alvarlega geðsjúkdóma.  MOS-SF36  hentaði 

betur  til að bera saman  heilsu milli sjúklingahópa. 

3.6 Mælitæki fyrir þarfir 

Mælitæki fyrir þarfir fullorðinna geðsjúkra einstaklinga (e. Camberwell Assessment of Needs 

– CAN), var þróað í Bretlandi.    Mælitækið var fyrst gefið út  árið 1995 (Phelan o.fl., 1995).  

Því er ætlað að mæla þjónustuþarfir fólks með alvarlega geðsjúkdóma óháð aðstæðum 

þeirra og framboði á þjónustu.  Mælitækið er staðlaður spurningalisti sem er útfylltur af 

sama spyrjanda og í fyrri rannsókn, Margréti Eiríksdóttur, geðhjúkrunarfræðingi.  En hún 

þýddi og staðfærði mælitækið (Margrét Eiríksdóttir, 2009). Að fengnu leyfi vann Margrét að 

grunnþýðingu úr ensku á íslensku.  Margrét fékk reynda geðhjúkrunarfræðinga til að fara yfir 

þýðinguna með tilliti til málfars og hugtakanotkunar.  Íslenska þýðingin var bakþýdd á ensku 

af löggiltum þýðanda og sálfræðingi.  Íslensk útgáfa mælitækisins nefnist: Mælitæki fyrir 

þarfir fullorðinna geðsjúkra einstaklinga ætlað til rannsókna.  Íslenska þýðingin hefur ekki 

verið prófuð með tilliti til réttmætis eða áreiðanleika. 

CAN mælir þjónustuþarfir sjúklings og þá aðstoð sem hann fær til að uppfylla þær.  Byggt 

er á mati sjúklingsins sjálfs, meðferðaraðila hans eða aðstandenda.  Spurt er um þarfir fyrir 

þjónustu á 22 sviðum.  Metið er hvort þörf fyrir aðstoð sé til staðar og að hve miklu leyti hún 

er uppfyllt.  Þjónustuþarfir sem spurt er um eru tengdar eftirfarandi þáttum: a) búsetu, b) 

mataræði, c) umhirðu heimilis, d) sjálfsumönnun, e) líkamlegri heilsu, f) andlegu álagi, g) 

geðrofseinkennum, (h) upplýsingum um heilsufarsástand og meðferð, i) daglegri virkni, j) 
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félagsskap, k) eigin öryggi, l) öryggi annarra, m) áfengisnotkun, n) vímuefnanotkun, o) 

vináttusamböndum, p) kynlífi, q) almennri menntun, r) umönnun barna, s) samgöngum, t) 

aðgangi að síma, u) fjármálum og v) þekkingu á rétti til fjárhagsaðstoðar.  Hver þjónustuþörf 

er athuguð á sama hátt, í fjórum liðum.  Liður eitt: Spurt er hvort þörf á aðstoð sé til staðar á 

umræddu sviði.  Svörin eru kóðuð: 0 = ekkert vandamál, 1 = ekkert eða vægt vandamal vegna 

veittrar aðstoðar, 2 = alvarlegt vandamál.  Liður tvö metur aðstoð sem aðstandendur veita 

og liður 3 aðstoð sem heilbrigðisstarfsmenn og starfsmenn félagsþjónustu veita.  Ef þörf er til 

staðar samkvæmt lið eitt, er spurt hvort veitt sé aðstoð til að uppfylla þörfina og þá hve 

mikil.  Metið er hvort aðstoðin er fullnægjandi að hluta eða öllu leyti með stigum: 0 = engin 

aðstoð, 1 = lítil aðstoð, 2 = aðstoð í meðallagi, 3 = mikil aðstoð.  Í lið fjögur er spurt hvort 

veitt sé hæfileg aðstoð og hvort það sé viðeigandi aðstoð sem veitt er.  Svörin eru kóðuð á 

sama hátt og áður.  Hafi spurningalistinn gild svör á 18 eða fleiri þarfasviðum telst hann 

gildur.  Ef svör eru ógild eða svör vantar fyrir 4 eða fleiri þarfasvið telst matið ógilt. 

Mælitækið hefur verið prófað með tilliti til réttmætis og áreiðanleika.  Sýndarréttmæti 

(e. face validity) telst ásættanlegt þar sem orðanotkun og orðalag mælitækisins er 

auðskiljanlegt flestum og fræðimenn og notendur eru sammála um að mælitækið nái yfir 

allar helstu þarfir alvarlega geðsjúkra einstaklinga (Phelan o.fl. 1995; Hanson, Björkman og 

Svenson, 1995).  Áreiðanleiki mælitækisins var athugaður með könnun á samræmi í 

mælingum frá einum tíma til annars (e. test-retest) og einnig var kannað samræmi í 

mælingum milli rannsakenda (e. interrater-reliability).  Hvort tveggja var metið viðunandi 

(Hanson o.fl., 1995).  Þannig er mælitækið CAN  talið fært um að meta þarfir alvarlega 

geðsjúkra hvort sem er í rannsóknum eða við raunaðstæður.  Mælitækið er talið auðvelt í 

notkun fyrir geðheilbrigðisstarfsmenn.  Að meðaltali tekur 25 mínútur að meta þarfir hvers 

einstaklings. (Phelan o.f., 1995).  Nákvæmar upplýsingar og leiðbeiningar um notkun 

mælitækisins hafa verið settar fram í riti Slade, Thornicroft, Loftus, Phelan og Wykes (1999).  

Hinar nákvæmu leiðbeiningar auka á áreiðanleika í samanburði á milli rannsókna.  

Mælitækið hefur nú verið þýtt á 26 tungumál (Institute of Psychiatry at the Maudsley/Kings 

College of London, e.d.) og verið notað í margskonar rannsóknum á þjónustuþörfum fólks 

með langvinna geðsjúkdóma. 
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3.7 Siðferðileg álitamál 

Aflað var formlegs samþykkis framkvæmdastjóra Landspítalans fyrir framkvæmd þessarar 

rannsóknar.  Fengið var leyfi Vísindasiðanefndar Landspítalans fyrir spurningakönnuninni 

(tilvísun: 13-051-S1 ) og leyfi Persónuverndar (tilvísun: 2013030388VEL/-- ).  Umsóknarferlið 

um leyfi fyrir rannsókninni varði frá því að umsókn rannsakanda um leyfi hjá Landspítala var 

lagt fram  14. nóvember 2012 þangað til seinasta leyfið kom 13. júní 2013 eða samtals í sjö 

mánuði. 

Við framkvæmd rannsóknarinnar voru siðareglur félagsráðgjafa lagðar til grundvallar.  

Samkvæmt þeim skal virða réttindi hverrar manneskju, upplýsa skjólstæðing um réttindi og 

gera skjólstæðingi grein fyrir trúnaðarskyldu. 

Því hefur verið lýst áður í þessu rannsóknarverkefni hve mikilvægt er að geðsjúkir 

einstaklingar upplýsi sjálfir um þjónustuþarfir sínar og líðan til að mögulegt sé að veita þeim 

viðeigandi meðferð.  Höfundur álítur afar mikilvægt fyrir velferð alvarlegra geðsjúkra að 

raddir þeirra varðandi eigin málefni heyrist og séu teknar gildar.  Rannsóknir sem byggðar 

eru á viðhorfum og reynslu alvarlegra geðsjúkra geta gegnt mikilvægu hlutverki við að leiða í 

ljós viðhorf, aðstæður og reynslu geðsjúkra af eigin málefnum.  Frá því sjónarhorni er það 

siðferðilegur réttur geðsjúkra að viðhorf þeirra og reynsla sé leidd í ljós með rannsóknum 

sem þessari. 

Hinsvegar er mikilvægt að taka tillit til þess að fólk sem þjáist af alvarlegum 

geðsjúkdómum er oft viðkvæmt og auðsæranlegt.  Áhætta við þátttöku í þessari rannsókn 

fólst einkum í hættu á að kvíði og óöryggi viðkvæmra einstaklinga gæti aukist við að gefa 

yfirgripsmiklar upplýsingar um einkahagi.  Í kynningarbréfi til þátttakenda var útskýrt hvað 

þátttaka í rannsókninni fæli í sér.  Jafnframt var kynntur réttur þátttakenda til að hafna 

þátttöku í rannsókninni í heild eða einstökum hluta hennar.  Guðrún Blöndal, 

geðhjúkrunarfræðingur og fyrrum deildarstjóri deildar 28 var beðin að aðstoða fyrrum 

skjólstæðinga sína eftir á, ef þeir þyrftu á stuðningi að halda vegna óþæginda sem tengdust 

þátttöku í rannsókninni.  Hlutverki hennar við að aðstoða eftir á var lýst í kynningarbréfi (sjá 

fylgiskjal nr. 2) og upplýstu samþykki.  Þar var þátttakendum einnig boðið að leita til 

rannsakanda og ábyrgðarmanns rannsóknar ef einhver óvissuatriði eða óþægindi kæmu upp 

vegna þátttöku í rannsókninni.  Einnig kom fram að upplýsingar sem þátttakendur gáfu yrðu 

ekki persónugreinanlegar í rannsóknarniðurstöðum. 
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Til að gera þeim sem eiga erfitt með að einbeita sér að því að lesa langan texta kleift að 

kynna sér hvað þátttaka í rannsókninni fæli í sér, útskýrði rannsakandi munnlega fyrir 

þátttakendum tilgang rannsóknarinnar og í hverju þátttaka fælist.  Þátttakendum var afhent 

kynningarblað og þeir spurðir hvort þeir vildu lesa það sjálfir eða að rannsakandi læsi það 

fyrir þá.  Þátttakendur afþökkuðu flestir að blaðið væri lesið fyrir þá og töldu sig vita 

nægjanlega mikið þar sem þeir hefðu áður tekið þátt í samskonar rannsókn.  Einn 

þátttakandi hafnaði þátttöku á þessu stigi þar sem hann taldi ekkert hafa breyst hjá sér frá 

fyrri rannsókn og því væri ekki ástæða til endurtekningar. 

Í þeim tilgangi að stuðla sem best að öryggi og vellíðan þátttakenda var þeim gefið færi á 

að velja aðstæður fyrir rannsóknarviðtalið.  Flestir völdu kunnuglegan stað, annað hvort 

heimili sitt eða viðtalsherbergi í Hátúni.  Þeir þátttakenda sem höfðu bifreið til umráða völdu 

að koma í viðtalsherbergi á Landspítala, þar sem þeir höfðu ekki komið áður. 

Í ljósi þess að rannsóknin byggðist eingöngu á viðhorfum og afstöðu þátttakenda sjálfra 

til aðstæðna sinna og heilsu taldi rannsakandi siðferðilega mikilvægt að þátttakendur hefðu 

möguleika á að kynna sér niðurstöður.  Í því skyni var þátttakendum ásamt fyrrum starfsfólki 

og þeim aðilum sem lögðu fram vinnu við rannsóknina var boðið til kynningar á niðurstöðum 

og sköpuðust þá umræður sem skýrðu betur ýmsa þætti í niðurstöðum. 

3.8 Takmarkanir rannsóknarinnar 

Fámennt úrtak þessarar rannsóknar takmarkaði möguleika á tölfræðilegri úrvinnslu og til að 

álykta um réttmæti og yfirfærslugildi niðurstaðna. 

Almennt getur verið varasamt að draga ályktanir um orsakatengsl milli niðurstaðna og 

lokun deildarinnar.  Fimm ár eru langur tími og margt gerist í lífi fólks sem hefur áhrif á 

lífsgæði auk þess sem að lífsgæði er hugtak sem ekki er vel skilgreint (Pinikahana o.fl., 

20002).  Þátttakendur eru fáir en þó tóku 87% (n=47) allra sem voru skráðir á deildina þátt í 

fyrra skiptið, en í seinna skiptið tóku 64% (n=30) þeirra þátt.  Því má líta svo á að niðurstöður 

gefi góða lýsingu á lífsgæðum og þörfum þessa einstaka hóps og hvaða breyting hefur orðið 

á lífsgæðum þeirra og þörfum milli tímabilanna.  Einnig eru mjög fáir ungir þátttakendur 

(meðalaldur 59 ár) og því er ekki hægt að yfirfæra þessar niðurstöður almennt á aðra 

langveika einstaklinga með alvarlegan geðsjúkdóm. 
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Annað sem hefur áhrif á huglægt mat lífsgæða er hugarfar einstaklings þegar hann er 

spurður, þar sem einstaklingur í þunglyndi metur lífsgæði sín mun lakari en þegar hann er 

ekki þunglyndur (Katsching (1997). 
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4 Niðurstöður 

4.1 Félagslegir og klínískir þættir 

Rannsóknin tók til 30 sjúklinga og samanburður gerður við 47 sjúklinga sem tóku þátt í sömu 

rannsókn árið 2008. 

Árið 2008 bjuggu 44 þjónustuþegar deildar 28 í Hátúni, en árið 2013 bjuggu þar aðeins 

23. 

Mynd 1.  Búseta fyrrum íbúa í Hátúni 10 árið 2013 

 

Mynd 1. sýnir þær miklu breytingar sem orðið hafa á búsetu þeirra sem bjuggu í Hátúni 10 

árið 2008.  Rúmur helmingur íbúa býr þar ennþá.  Fimmtungur hefur látist og átta hafa flutt á 

hjúkrunarheimili.  Aðeins tveir hafa flutt í minni þjónustu eða í leiguhúsnæði annars staðar, 

aðrir tveir hafa flutt í sértæk búsetuúrræði fyrir geðfatlaða og einn er heimilislaus. 
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Tafla 1 Mismunur á félagslegum og klínískum þáttum hópanna 

________________________________________________________________________ 
               % 2008         % 2013 
                N = 47                  N = 30  
____________________________________________________________________ 

Aldur meðaltal (SD)      54   59  
Kyn 
    Konur       40  37 
    Karlar       60  63  
      
Hjúskaparstaða 
    Gift          6  10 
    Einstæð       53  50 
    Ekkill/ekkja, fráskilin     41  40 
 
Eiga börn       53  50 
Búseta 
    Leiguíbúð       87  73 
    Eigið húsnæði      13  17 
    Hjúkrunarheimili       0  10 
Búa ein       92  80 
Tengsl við fjölskyldu      
    Daglega        36  37 
    Vikulega       40  40 
    Mánaðarlega      16   7 
    Sjaldnar en mánaðarlega      8  16 
Eru á vinnumarkaði      13   8 
Náin vinátta       85  73 
Traust vinátta       94  67 
Hafa heimsótt vin í seinustu viku    39  40 
Sökuð um glæp seinasta ár       2  0 
Þolandi glæps seinasta ár       6  0 
Greining (ICD-10) 
   Geðklofi       53  50 
   Lyndisraskanir      47   50 
Hitt lækni vegna líkamlegra veikinda seinasta ár   60  67 
Hitt lækni vegna geðrænna veikinda seinasta ár   55  54 
Lagst inn vegna geðrænna veikinda seinasta ár   15   7 

 

Tafla 1.  sýnir mismun á félagslegum og klínískum þáttum hópsins milli tímabilanna 2008 og 

2013.  Áður bjuggu 92% einir en nú 80% þar sem 10% hafa flust á hjúkrunarheimili.  

Heimsóknum þátttakenda til fjölskyldu hefur fækkað þar sem 7% færri heimsækja nú 

fjölskyldu sína mánaðarlega og 8% fleiri heimsækja fjölskyldu sína sjaldnar en mánaðarlega.  

Færri eru nú á vinnumarkaði enda eru þátttakendur fimm árum eldri nú en í fyrri rannsókn 
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og líkamlegri heilsu þeirra hefur hrakað.  Nú telja 12% færri sig eiga náinn vin og marktækt 

færri eða 27% telja sig eiga traustan vin miðað við fyrri rannsókn, F (1) = 7.6, p = 0.008..  

Heimsóknir til lækna vegna geðrænna og líkamlegra veikinda eru svipaðar milli tímabila, en 

færri hafa lagst inn vegna geðrænna veikinda seinasta ár.  Þessi breyting á vináttu er líklega 

tilkomin vegna lokun deildarinnar, því þegar spurt var um nána og trausta vini nefndu 

þátttakendur oft starfsfólk deildarinnar sem þá aðila sem þeir gætu alltaf leitað til og töldu 

þá vera nána vini. 

Meðalaldur við fyrstu innlögn er 29 ár en helmingur hefur lagst inn fyrir 23 ára aldur.  

Sjúklingar eru á aldursbilinu 16 – 56 ára þegar þeir leggjast inn í fyrsta skipti og hafa að 

meðaltali verið veikir í 28 ár árið 2014. 

4.2 Sjálfsmetin lífsgæði 

Breytingar á ánægju með lífsgæði eru sýndar í töflu 2 

Tafla 2 Ánægja með lífsgæði; samanburður milli 2008 og 2013 í prósentum 

________________________________________________________________________ 
Ánægja með             Ánægðir        Ánægðir        Óánægðir        Óánægðir 
          2008  %               2014  %            2008  %           2014  % 
________________________________________________________________________ 

 Vinna    59  47  36  29  
Tómstundir   76  71    6  14  
Trúarbrögð   61  53  19  16  
Efnahagur   42  18  36  48  
Húsnæðisaðstæður  71   82  19  19  
Persónulegt öryggi  81  75     4    7  
Tengsl við fjölskyldu  62  88  14    7  
Félagsleg tengsl  64  52  17  13  
Heilsufar    52  48  25  34  
Almenn vellíðan   59  35  24  26 
________________________________________________________________________ 
          63 %       57%                   20%                21% 
Þeir sem lýsa ánægju hafa merkt við 5 = yfirleitt gott, 6 = ánægjulegt og  7 = getur ekki verið 

betra. Þeir sem lýsa óánægju hafa merkt við 1 = óbærilegt/getur ekki verið verra, 2 = 

leiðinlegt, 3 = oftast ófullnægjandi/yfirleitt slæmt.  Þeir sem merktu við 4 = hvorki gott né 

vont eru metnir hvorki ánægðir né óánægðir og eru ekki með í þessari töflu. Flestir meta 

ánægju sína lakari núna en árið 2008 eða 6% lakari að meðaltali.    Aðeins á tveimur sviðum 

telja þeir ánægju sína meiri nú en áður.  Þannig eru 26% þátttakenda núna ánægðari með 

tengsl við fjölskyldu og 11% eru ánægðari með húsnæðisaðstæður sínar.  Mestur munur á 
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ánægju milli tímabila er varðandi efnahag þar sem 24% færri lýsa ánægju nú en áður.  Sami 

munur er á mati þeirra með almenna vellíðan, en þar eru 24% færri sem meta sig ánægða 

með almennalíðan nú en áður.  Í heildina er óánægja með lífsgæði svipuð milli tímabilanna, 

en hefur breyst milli sviða.   Minni óánægja er nú á fjórum sviðum:  a)  vinna, b) trúarbrögð, 

c) tengsl við fjölskyldu og d) félagsleg tengsl en meiri óánægja er varðandi: a) efnahagur, b) 

almenn vellíðan, c) heilsufar, d) tómstundir og e) persónulegt öryggi.  Jafn margir eða 19% 

eru óánægðir með húsnæðisaðstæður sínar árið 2013. 

 

Tafla 3.  Metin lífsgæði 

________________________________________________________________________ 
Metin lífsgæði                M 2008 SD          M 2013     SD 
________________________________________________________________________ 

Vinna      4.6 1.1   4,3 0.18 
Tómstundir     5.1 1.0   4.8 1.3 
Trúarbrögð     4.9 1.5   4.6 1.5 
Efnahagur     4.1 1.5   3.4 1.8 
Húsnæðisaðstæður    5.0 1.3   5.1 1.1 
Réttarstaða og persónulegt öryggi  5.2 1.0   5.1 1.0 
Fjölskyldutengsl    5.1 1.4   5.2 1.2 
Félagsleg tengsl    4.8 1.3   4.5 1.4 
Heilsufar     4.4 1.4   4.1 1.4 
Almenn vellíðan    4.7 1.1   3.8 1.3 
________________________________________________________________________ 

  Meðaltal heildar LQoLP  4.77  2008   4.49   
 

Þátttakendur meta sig að meðaltali með lægri lífsgæði árið 2014 en árið 2008 á kvarðanum 1 

– 7.   Þeir meta lífsgæði sín almennt vera lakari núna (- 0.28) p = > 0.05 en árið 2008.  Á 

tveimur sviðum eru þau þó örlítið hærri en það er varðar  tengsl við fjölskyldu og 

húsnæðisaðstæður.  Mestur munur er á mati þeirra á almennri vellíðan (- 0.9)  og efnahag (-

0.7)  núna og áður, sá munur er þó ekki marktækur p = > 0.05. 

Heildarlífsgæði (4.77) sem stuðst er við hér eftir varðandi lífsgæði eru samsett úr 

meðaltali þeirra níu sviða sem lífsgæði eru metin huglægt ásamt meðaltali tveggja spurninga 

um almenn lífsgæði og vellíðan.  Engin tengsl voru milli aldurs,  kyns eða sjúkdómsgreiningar 

þátttakenda við lífsgæði og þær breytur því ekki notaðar í samanburðinum.   
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4.3 Metnar þarfir 

Breytingar á metnum þörfum milli áranna 2008 og 2013 eru sýndar í töflu 4. 

Tafla 4.   Munur metinna þarfa samkv. CAN 

________________________________________________________________________ 
Þarfasvið     Metnar   þarfir (n=47) 2008                Metnar  þarfir (n=22) 2013                                    

  n %    n %  
________________________________________________________________________ 
 
Húsnæði   36 76.6    17 77.3  
Heimilishald   36 76.6    18 90.9  
Fæði    34 72.4    12 54.6  
Geðrofseinkenni  34 72.3    17 80.9  
Líkamlegt heilsufar  29 61.7    17 81  
Virkni    27 57.4    11 50  
Félagsleg samskipti          24 44.5    9 40.9  
Uppl:ástand/meðferð  23 49.0    10 47.6  
Andleg vanlíðan  23 49.0    15 68.2  
Sjálfsumönnun  15 31.9    8 36.4  
Samgöngur   13 27.6    9 40.9  
Eigið öryggi   12 25.5    4 19.1  
Náið samband við aðra 11 23.4    6 27.2  
Uppl:fjárhagsl.rétt  9 19.6    3 15.8  
Kynlíf    7 14.9    2 9.5  
Fjármál   7 14.9    6 30  
Grunnmenntun  6 12.8    0 0  
Umönnun barna  2 4.3    0 0  
Áfengisneysla   2 4.2    0 0  
Misn:lyfja/vímuefna  1 2.1    0 0  
Sími    1 2.1    1 4.5  
Öryggi annarra  0 0    0 0  
________________________________________________________________________ 
Meðaltal pr.einstaklin            7.5                  7.5 

 

Þörfum er raðað eftir hlutfalli metinna þarfa á hverju þarfasviði árið 2008, hæsta hlutfall efst 

á lista. 

Heildarhlutfall metinna þarfa milli áranna er það sama. Þátttakendur meta að þeir hafi 

að meðaltali þarfir á 7.5 sviðum af þeim 22 sviðum sem spurt er um.  Þátttakendur telja 

þarfir hafa aukist vegna a) líkamlegs heilsufars, b) andlegrar vanlíðunar,c) heimilishalds, 

d)fjármála og e)samgangna.  Þar sem þeir telja þörfum hafa fækkað er vegna a)erfiðleika við 

að afla sér fæðis, b)eigin öryggis og c)virkni.  Lítill munur er á metnum þörfum á öðrum 

sviðum. 
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Tafla 5.  Munur á mati  óuppfylltra þarfa samkvæmt CAN 

________________________________________________________________________ 

Þarfasvið  Metnar  óuppfylltar þarfir (n=47)       Metnar óuppfylltar  þarfir (n = 22) 
                                                          2008                                                    2013       
    n            %                                       n          % 
________________________________________________________________________ 

 
Húsnæði   1 2.1    0 0  
Heimilishald   0 0    2 9.1  
Fæði    2 4.3    2 9.1  
Geðrofseinkenni  8 17    2 9.1  
Líkamlegt heilsufar  7 14.9    8 38.1  
Virkni    5 10.6    6 27.3  
Félagsleg samskipti  13 27.7    5 22.7  
Uppl:ástand/meðferð  17 36.2    3 14.3  
Andleg vanlíðan  13 27.7    8 36.4  
Sjálfsumönnun  3 6.4    0 0  
Samgöngur   2 2.1    7 31.8  
Eigið öryggi   7 14.9    1 4.8  
Náið samband við aðra 7 14.9    5 22.7  
Uppl:fjárhagsl.rétt  5 10.9    4 20  
Kynlíf    6 12.8    2 9.5  
Fjármál   1 2.1    0 0  
Grunnmenntun  2 4.3    0 0  
Umönnun barna  0 0    0 0  
Áfengisneysla   1 2.1    0 0  
Misn:lyfja/vímuefna  0 0    0 0  
Sími    0 0    0 0  
Öryggi annarra  0 0    0 0 
____________________________________________________________________ 
Meðaltal óuppfylltra þarfa 2.1 (2008)    2.5 (2014) 
 

Fjöldi metinna óuppfylltra þarfa samkvæmt CAN er sýndur í töflu 5.  Þátttakendur höfðu að 

meðaltali færri óuppfylltar þarfir fyrir lokun deildarinnar en eftir.  Við samanburð á 

erfiðleikum við að afla sér fæðis hefur þörfum þátttakenda á því sviði fækkað, hins vegar 

hefur orðið töluverð fjölgun á óuppfylltum þörfum við að afla sér fæðu.  Fjölgun á 

óuppfylltum þörfum hefur orðið á eftirfarandi sviðum a) samgöngur, b) líkamlegt heilsufar, c) 

virkni, d) heimilishald, e) andleg vanlíðan, f) upplýsingar um fjárhagsleg réttindi, g) náið 

samband við aðra og h) fæði.  Fækkun hefur hins vegar orðið á óuppfylltum þörfum á 

þessum sviðum a) upplýsingar um ástand og meðferð, b) eigið öryggi, c) geðrofseinkenni og 

d) eigið öryggi.  Neikvæð fylgni var milli lífsgæða og óuppfylltra þarfa, r = - 0.408 (p<0.01). 



43 

4.4 Mat þátttakenda á lífsgæðum samanborið við mat spyrjanda 

Auk spurninga á lífsgæðalistanum LqoLP um lífsgæði á níu sviðum og tveggja spurninga um 

almenn lífsgæði ery þáttakendur einnig beðnir um að merkja hvar þeir eru staddir í lífinu á 

100 mm myndrænni útgáfu af stiga Cantril‘s (e. Cantril‘s ladder).  Í lok viðtals þarf spyrjandi 

að meta núverandi lífsgæði þátttakanda á sama kvarða (100 mm) og merkja báðir á bilinu 

000 til 100 þar sem lágt mat byrjar á „gæti ekki verið verra“  eða lægstu lífsgæði (000). 

Niðurstöður þessara spurninga hafa verið notaðar til að máta við svar þátttakenda um 

heildar LqoLP  lífsgæði (4.77) og hvort svar spyrjanda eða þátttakenda hefur meiri fylgni við 

mat þátttakenda (tafla 6). 

 

Tafla 6.  Fylgni tveggja mælinga á lífsgæðum 2008 

________________________________________________________________________ 

Mat þátttakanda á lífsgæðum   Mat spyrjanda á lífsgæðum 

 Fylgni við heildar LQoLP (4.77)  0.62**    0.43** 

________________________________________________________________________ 

       **= P<0.01 

Mun meiri  fylgni (r = 0.62) er í mati þátttakenda á heildarlífsgæðum sínum og mat þeirra á 

því hvar þeir sjá sig stadda í lífinu almennt á stiga Cantrils.  Aðeins 43% fylgni er milli mats 

þátttakanda á heildarlífsgæðum og mats spyrjanda.  Þátttakendur mátu lífsgæði sín á 

stigamælikvarðanum að meðaltali hærri (6.12) en spyrjandi (5.7).  Þáttakendur mátu sig á 

bilinu 1-10 eða á öllum skalanum, en spyrjandi mat lífsgæði þeirra á bilinu 2-8. 

4.5 Mat þátttakenda á þörfum miðað við mat umönnunaraðila 

Eftirfarandi niðurstöður eru úr rannsókninni árið 2008 en þar var aðalumönnunaraðili alls 

hópsins sá sami.  Eftir lokun deildarinnar er um marga ólíka aðila að ræða og margir 

þátttakenda voru ekki í sambandi við umönnunaraðila. Því þótti ekki gagnlegt að spyrja 

umönnunaraðila árið 2014.  

Tafla 7.  Samanburður á mati þátttakenda og umönnunaraðila 

________________________________________________________________________ 
    Þátttakendur (n = 47)          Aðalumönnunaraðili (n = 47) 
________________________________________________________________________ 

Uppfylltar þarfir   5.4    6.3 
Óuppfylltar þarfir   2.1    1.1 
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Allar þarfir    7.5    7.4 
________________________________________________________________________ 

Af 22 mismunandi þarfasviðum meta þátttakendur að meðaltali að þeir hafi þarfir á 7.5 

sviðum og er það  í samræmi  við mat umönnunaraðila (7.4), hins vegar er ósamræmi 

varðandi bæði uppfylltar og óuppfylltar þarfir.  Umönnunaraðili metur fleiri þarfir uppfylltar 

og færri óuppfylltar í samanburði við þátttakendur.  Einnig eru þarfirnar  metnar á 

mismunandi sviðum (tafla 8). 

Tafla 8.  Allar þarfir.  Mismunur á mati sjúklings og aðalumönnunaraðila 

________________________________________________________________________ 
 Þátttakendur   %  Umönnunaraðili    % 
 Húsnæði   76,6  Geðrofseinkenni  94,8 
 Heimilishald   76,6  Húsnæði   84,2 
 Fæði    72,4*  Líkamlegir sjúkdómar  68,4 
 Geðrofseinkenni  72,3  Félagsleg samskipt  65,8* 
 Líkamlegir sjúkdómar  61,7  Heimilishald   63,2 
________________________________________________________________________ 

*= ósamræmi í mati 
 

Ofangreindum þarfasviðum beggja matsaðila er raðað eftir því hvar þörf er metin mest og er 

mesta meðaltalsþörf efst.  Meðal fimm helstu þarfasviða er samræmi í mati beggja varðandi 

húsnæði, heimilishald, geðrofseinkenni og líkamlega sjúkdóma.  Hins vegar meta 72.4% 

þátttenda vera þörf á aðstoð vegna fæðis en umönnunaraðili metur 32.5% þátttakenda hafa 

þörf fyrir aðstoð á þessu sviði.  Umönnunaraðili metur 65.8% þátttakenda hafa þörf fyrir 

frekari félagsleg samskipti en aðeins 44.5% þátttakenda metur sig í þörf fyrir meiri félagsleg 

samskipti. Ósamræmi er einnig í mati á óuppfylltum þörfum eins og sjá má í töflu 9. 

Tafla 9.  Óuppfylltar þarfir að mati þátttakanda og aðalumönnunaraðila 

________________________________________________________________________ 
 Mat þátttakenda              Mat umönnunaraðila 
% óuppfylltra þarfa                 % óuppfylltra þarfa 

________________________________________________________________________ 

Uppl. um ástand og meðferð  36,2*  Félagsleg samskipti  21,1 
Félagsleg samskipti   27,7  Náið samband við aðra 13,2 
Andleg vanlíðan   27,7*  Sjálfsumönnun  10,5* 
Geðrofseinkenni   17,0*  Fjármál   10,5* 
Eigið öryggi    14.9*  Heimilishald   7,9* 
Náið samband við aðra  14,9  Samgöngur   7,9* 
________________________________________________________________________ 
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Þar sem prósentutalan er stjörnumerkt ber matinu er ósamræmi í mati milli sjúklings og 

umönnunaraðila.  Það sem sjúklingur metur helst óuppfyllt eru eftirfarandi atriði: 

upplýsingar um ástand og meðferð (36,2 %)  metur umönnunaraðili 2.3% þarfa óuppfylltar.  

Þessar niðurstöður gefa tilefni til að skoða hvað verður til þessa mikla ósamræmis.  Þrátt fyrir 

að heilbrigðisstarfsfólk telji sjúklinga hafa fengið nægjanlega fræðslu um ástand og meðferð 

sjúkdóms telja sjúklingar sig ekki hafa fengið nægjanlega fræðslu.  Sjúklingar eiga oft erfitt 

með einbeitingu og það gæti verið hluti skýringar.  Óuppfylltar þarfir vegna félagslegra 

samskipta eru metnar á svipaðan hátt hjá báðum aðilum.  Umönnunaraðili metur 

geðrofseinkenni vera betur meðhöndluð en sjúklingur.  Sama er að segja um andlega 

vanlíðan og eigið öryggi, sjúklingar telja sig hafa fleiri óúppfylltar þarfir varðandi þá þætti.  

Varðandi náið samband við aðra ber báðum aðilum saman um mat óuppfylltra þarfa.  

Óuppfylltar þarfir varðandi sjálfsumönnun, fjármál, heimilishald og samgöngur eru þættir 

sem umönnunaraðili metur í ríkara mæli óuppfylltar en sjúklingar gera. 

4.6 Hvaða persónubundnu þættir spá best fyrir um lífsgæði? 

Hér var valið að vinna með heildarlífsgæði sem háða breytu í aðhvarfsgreiningu.  Engin tengsl 

voru milli aldurs, kyns né sjúkdómsgreiningar annars vegar við lífsgæði hins vegarog þær 

breytur voru því ekki notaðar. 
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Mynd 2.  Dreifing heildarlífsgæða 

 

Dreifing háðu breytunnar heildar QoL líkist normaldreifingu og er það nauðsynleg forsenda 

aðhvarfsgreiningar,  þar sem úrtakið er minna en 100 (n = 47).  Óháð breyta sem unnið var 

með var breyta sem búin var til úr öllum breytum varðandi óuppfylltar þarfir. 

 

Mynd 3.  Myndrit af sambandi heildarlífsgæða og óuppfylltra þarfa 

Til þess að skoða hvort um línulegt fall væri að ræða var skoðað samband heildarlífsgæða og 

óuppfylltra þarfa.  Þarna virðist vera um nokkuð línulegt samband að ræða, en ekki 

sveiglínusamband.  Sambandið er neikvætt sem segir að því færri sem óuppfylltar þarfir eru, 

þeim mun hærri eru metin lífsgæðin.  

Einnig var athugað samband breytunnar sjálfsmynd við heildarlífsgæði.  Sú breyta 

samanstendur af 10 svörum á  Rosenberg skalanum sem gefur upplýsingar um sjálfsmynd.  

Svör við spurningunum voru annað hvort „já“ eða „nei“.  Þar sem „já“ þýddi stundum 

neikvæð sjálfsmynd en „já“ þýddi í flestum tilfellum jákvæð sjálfsmynd, voru fyrrnefndu 

breytur endurkóðaðar og allar breyturnar (12) síðan lagðar saman og útkoman breytan 

„sjálfið“ sem er þá samanlögð svör einstaklinganna við spurningunum tólf.  Dreifing  þeirrar 

breytu er frá 10 – 19, þar sem 10 þýðir hæsta mögulega sjálfsálit og 19 þýðir lægsta 

mögulega sjálfsálit (já = 1; nei = 2) 



47 

 

Mynd 4.  Samband sjálfsálits við heildarlífsgæði 

Hér er einnig  neikvætt nokkuð línulegt samband við heildarlífsgæði.  Þeir sem eru með 

margar óuppfylltar þarfir segjast frekar hafa slæma sjálfsmynd .  Sambandið er neikvætt sem 

þýðir að þeir sem eru með gott sjálfsálit eru með betri lífsgæði en þeir sem hafa lakara 

sjálfsálit. 

Fyrst var könnuð fylgni milli óháðu breytanna, óuppfylltar þarfir og sjálfsmynd.  Fylgni 

milli þessara breyta  var jákvæð, þ.e.  r = 0.386 (p<0.01) sem þýðir að góðu sjálfsáliti fylgi 

færri óuppfylltar þarfir.  Ekki fannst marktækt samband milli heildarlífsgæða og annarra  

breyta en þær tvær sem hér hafa verið nefndar og var því ákveðið að skoða þau sambönd 

frekar.  

Til þess að leggja mat á hvaða áhrif óuppfylltar þarfir og sjálfálit hafi á heildarlífsgæði  

voru gerðar aðhvarfsjöfnur gerðar (tafla 10). 
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Tafla 10.  Niðurstöður aðhvarfsgreiningar  fyrir áhrif óháðra breyta á heildarlífsgæði 

________________________________________________________________________ 

Breytur β stuðull (óstaðlað) β stuðull (óstaðlað)  β stuðull (óstaðlað) 
   Staðalvilla í sviga staðalvilla í sviga staðalvilla í sviga 
________________________________________________________________________ 

 
Jafna 1   Jafna 2   Jafna 3 

 
Óuppfylltar þarfir β  -2.725*  -1.522 
    (0.129)   (0.859) 
Sjálfsmynd β      -.121**  
       (0.033) 
Sjálfsmynd β         -140*  
          (0.131) 
 
R2    0.17   0.33    0.31 
________________________________________________________________________ 

 
*p<0,05 (tvíhliðapróf).  **p<0,01(tvíhliðapróf). 

Þar sem fylgni er milli óháðu breytanna er athugað hvor þeirra hefur meiri áhrif á lífsgæði, 

óuppfylltar þarfir eða sjálfsálit. Sambandið á milli óuppfylltra þarfa og sjálfsálits við 

heildarlífsgæði skýrist að verulegu leyti af sjálfsáliti en að minna magni að óuppfylltum 

þörfum.  Þetta sést á því að sambandið í jöfnu 1 minnkar um tæpan helming þegar breytunni 

óuppfylltar þarfir hefur verið stjórnað í jöfnu 2. Jafna 1  sýnir niðurstöður línulegrar 

aðhvarfsgreiningar með heildarlífsgæði sem háða beytu og óuppfylltar þarfir sem 

frumbreytu.  Jafnan  sýnir marktækt (p<0.05) neikvætt samband óuppfylltra þarfa við 

lífsgæði.   

Jafna 2 kannar hvort um sýndarsamband geti verið að ræða þar sem fylgni er milli 

frumbreytanna.  Gerð var fjölbreytuaðhvarfsgreining þar sem stjórnað er fyrir áhrif sjálfsálits.  

Þá reynast áhrif óuppfylltra þarfa ekki marktæk (p>0.05).  Áhrif sjálfsálits eru hins vegar 

marktæk (p<0.05) og hafa neikvæða fylgni við heildarlífsgæði .   Jafna 3 sýnir marktækt 

(p<0.05)  neikvætt samband lífsgæða við sjálfsálit.  Óháðu breyturnar báðar óuppfylltar þarfir 

og sjálfsálit skýra saman 33% dreifingar heildarlífsgæða, en sjálfsálit ein og sér skýrir 31% 

lífsgæða.  Óuppfylltar þarfir skýra aðeins 17% dreifingar heildarlífsgæða. 
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Hallastuðullinn fyrir sjálfsálit er – 0.121 (p<0.01) og má túlka hann þannig að þeir sem 

hafa lágt sjálfsálit hafa minni lífsgæði en þeir sem eru með gott sjálfsálit.  Sjálfsálit er mælt á 

tíu bila kvarða (10 – 19) og fyrir hvert hækkunarstig í sjálfsáliti hækka lífsgæðin um 12%.    Því 

er hægt að segja að gott sjálfsálit og fjöldi  óuppfylltra þarfa séu þær breytur sem hafi besta 

forspá lífsgæða fyrir þennan hóp. 
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5 Umræða 

Markmið rannsóknarinnar var að rannsaka þau áhrif sem lokun deildarinnar í Hátúni hafði á 

lífsgæði og líðan sjúklinganna sem höfðu sótt þjónustu þangað.  Þátttakendur höfðu sótt 

þjónustu til deildarinnar til langs tíma, en deildin var sérhæfð í sálfélagslegri endurhæfingu 

geðfatlaðra eftir útskrift af bráðadeildum.   

Meðan deildin var opin bjuggu 81% þátttakenda í sömu byggingu og deildin hafði 

aðsetur.  Eftir lokun höfðu 29% þátttakenda flutt þaðan.  Flestir höfðu þurft að flytja annað 

þar sem meiri þjónustu var að fá.  Heilsu þátttakenda hefur hrakað. Þeir hafa að meðaltali 

verið veikir í 28 ár og meðalaldur þeirra er 59 ár.  Þeir leita oftar til læknis vegna líkamlegrar 

heilsu en áður, en fjöldi heimsókna til geðlækna er sá sami. Töluverður munur er á tíðni 

heimsókna til geðlæknis á Íslandi og Norðurlöndunum þar sem 54% íslensku þátttakendanna 

hafa hitt lækni vegna geðrænna veikinda síðastliðið ár en 81% þátttakenda norrrænu 

rannsóknarinnar (Hansson o.fl., 2003).  Því virðist eftirfylgd geðlækna vera betri á hinum 

Norðurlöndunum en hjá þessum hópi hérlendis. Aðrir þættir sem eru ólíkir hjá þessum hópi 

miðað við þátttakendur í norrænu rannsókninni eru að hér eiga 53% þátttakenda börn, en 

aðeins 25% norrænu þátttakendanna.  Skýringin gæti legið í því að allir þátttakendur eru 

með geðklofa í norrænu rannsókninni en aðeins helmingur hér.  Hinn þátturinn er vinátta.  

Árið 2008 töldu 85% íslensku þátttakendanna sig eiga náinn vin en aðeins 61% þeirra 

norrænu.  Þá töldu einnig 94% þátttakenda sig eiga traustan vin eða einhvern sem þeir gætu 

leitað til samanborið við einungis 63% norrænu þátttakendanna.  Eftor lokun deildarinnar 

öldu mun færri sig eiga náinn vin eða 73% og 67% töldu sig eiga traustan vin.  Norræna 

rannsóknin sýndi að vinátta skýrir 4.9% af dreifingu lífsgæða (Hansson et al., 1999). Þarna er 

skýringar að finna í lokun deildarinnar þar sem sjúklingar gátu alltaf leitað til 

heilbrigðisstarfsfólks þar með vanda sinn og töldu þá til vina sinna. 

Fjöldi látinna frá fyrri rannsókn voru sex, þrjár konur og þrír karlar.  Sjö íbúar í Hátúni 

sem voru skráðir á dagdeild 28 í Hátúni tóku ekki þátt í fyrri rannsókn.  Í dag eru þrír þeirra 

látnir og eru þá níu skjólstæðingar deildarinnar látnir.  Meðalaldur kvennanna sem höfðu 

látist var 69 ár sem er 14.7 árum styttri en meðalævilengd íslenskra kvenna.  Meðalaldur 

látinna karla var 60 ár sem er þá 17.7 árum styttri en meðalæfilengd íslenskra karlmanna 

(Hagstofa Íslands, 2014).  Laursen o.fl. (2011) gerðu  rannsókn, sem stóð yfir í fimm ár, á fólki 

sem var útskrifað af geðsjúkrahúsum. í Danmörku, Finnlandi og Svíþjóð á árunum 1987 – 
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2006.  Þrátt fyrir jákvæða þróun lifa karlar með geðraskanir enn 20 árum skemur og konur 15 

árum skemur en almenningur að meðaltali.  Æfilengd látinna einstaklinga þessarar 

rannsóknar er því í samræmi við æfilengd fólks með alvarlegar geðraskanir í Danmörku, 

Finnlandi og í Svíþjóð. 

Samkvæmt geðlæknunum Eisenberg og Laurence (2010) hefur afstofnanavæðing leitt til 

farsældar fyrir flesta sjúklinga þrátt fyrir að margir þeirra hafi verið yfirgefnir, heimilislausir 

og án umönnunar.  Niðurstöður benda til að ekki hefur orðið samfella í þjónustu við þann 

hóp sem sótti þjónustu dagdeildar 28 í Hátúni.  Lífsgæðum þeirra hefur hrakað frá því að 

vera að meðaltali 4.77 árið 2008 í að vera 4.49 tveimur árum eftir að deildinni var lokað.  Í 

fyrri rannsókn voru mæld lífsgæði með því besta sem mælist hjá langveikum með geðfötlun 

en í síðari rannsókn eru þau með því versta (Evans o.fl., 2000; Hansson o.fl., 2003; Slade o.fl., 

2004; Schneider, Wooff, Carpenter, Brandon og McNiven, 2002).  Helst hafði þátttakendum 

hrakað varðandi almenna vellíðan, efnahag og félagsleg tengsl.  Aðeins á tveimur þáttum af 

tíu mátu þeir lífsgæði sín betri en það voru tengsl við fjölskyldu og húsnæðisaðstæður. Þær 

niðurstöður eru í samræmi við langtímarannsókn Knight (2009) á lífsgæðum „gamalla 

langveikra“ og yngri langveikra“ í Norður Englandi sem sýndi að milli fimm ára minnkaði 

ánægja með fjölskyldutengsl hjá yngri hópnum og ánægja með heilsu jókst en öfugt hjá eldri 

hópnum.  Þrátt fyrir að ánægja með fjölskyldu hafi aukist hjá hópnum hafa þátttakendur nú 

minni tengsl við fjölskyldu en áður, en helmingur þeirra sem höfðu haft samband 

mánaðarlega (n = 16) höfðu nú samband sjaldnar en mánaðarlega. Þessar niðurstöður benda 

til þess að samband við ættingja sé hugsanlega ekki eins og jafningjatengsl heldur að 

ættingjar finni að ýmsu í lífsstíl og umhverfi sjúklings sem fellur ekki í góðan jarðveg.  Í 

eigindlegri rannsókn sem hluti þátttakenda tók þátt í kom fram að þeir töldu sig ekki geta 

tjáð sig um líðan sína og sjúkdóm við aðra en þá sem áttu við sams konar erfiðleika að etja 

eða heilbrigðisstarfsfólk sem hefði áunnið sér traust þeirra  Þátttakendur mátu mikils að geta 

rætt málefni sín við aðra sem voru að glíma við erfiða geðsjúkdóma þar sem fullt traust ríkti. 

(Svavarsdóttir, Ólafsdóttir, Sturludóttir og Júlíusdóttir, 2012).  Þetta bendir til að þeim líði 

betur innan um aðra fatlaða en ófatlaða og eigi auðveldar með samskipti við fatlaða.  Mikil 

áhersla hefur verið frá samfélaginu um aðlögun fólks með geðfötlun að samfélaginu og 

markvissar aðgerðir viðhafðar í þeim tilgangi.  Dæmi um það er að finna í blaðaskrifum 

tímarits Geðhjálpar, sem er tímarit útgefið af aðstandendum geðfatlaðra.  Þar er fjallað um 

hversu slæmt það sé að margir fatlaðir búi saman eins og í húsum Öryrkjabandalagsins í 
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Hátúni, en þar búa flestir þátttakenda.  Hörkuna í gagnrýni félagsmanna Geðhjálpar á 

Hátúnsblokkirnar má sjá í grein Ernu Indriðadóttur, félaga í Geðhjálp og fyrrum 

sjónvarpsfréttaritara, í Okkar máli, tímariti Geðhjálpar.  Í greininni segir Erna að 

„öryrkjablokkirnar í Hátúni eru dæmi um geymslur fyrir fatlaða.  Þar er veiku fólki hrúgað 

saman í nokkurs konar „gettó“.  Þjónustan af skornum skammti, peningar af skornum 

skammti. Fátækrahverfi fyrir veikt fólk.“  Framtíðarsýn félagsmanna í Geðhjálp um 

húsnæðismál fatlaðra kemur einnig fram í greininni.  En Erna segir nauðsyn að leggja þessar 

blokkir niður í núverandi mynd og búa íbúunum heimili í venjulegum íbúðahverfum (Erna 

Indriðadóttir, 2008).  Þátttakendum þessarar rannsóknar sem bjuggu í Hátúni þótti sárt á 

þessum tíma að heyra fjallað um heimili þeirra á þennan hátt.   

Reynsla félagsráðgjafa af því að styðja geðfatlaða sem bjuggu í íbúðum innan um aðra 

ófatlaða var hins vegar ekki góð, þar sem oft var bent á þá fötluðu þegar eitthvað kom uppá í 

húsunum.  Einnig gat fólk ekki hugsað sér að börn þeirra væru ein í lyftu með geðfötluðum 

einstaklingum.  Þannig virðist samfélagið ekki tilbúið til að búa með geðfötluðum 

einstaklingum. Þetta bendir til þess að krafa samfélagsins til þess að geðfatlaðir búi í húsum 

með ófötluðum reynist báðum aðilum erfitt.  Þetta sýnir glöggt að ekki er haft samráð við 

fólkið um hvað það vill og vill ekki.  Það sem íbúar meta mikils í Hátúni er sú samkennd sem 

íbúar sýna hvorir öðrum og að þeir upplifa sig ekki „öðruvísi“ eins og þeim hættir til að gera 

úti í samfélaginu  

Sýnt hefur verið fram á að tengsl eru á milli þess hvernig geðsjúkir meta lífsgæði sín og 

hvernig þjónustuþörfum þeirra er fullnægt (Bengtson-Tops o.fl., 2005; Hofer o.fl., 2004; 

Pinikahana o.fl., 2002).  Þau tengsl komu einnig fram hér þar sem óuppfylltar þarfir voru 

færri eða 2.1 í fyrri rannsókn, en höfðu aukist í 2.5 í þeirri síðari og þá töldu þátttakendur 

einnig lífsgæði sín vera lakari.    

Þátttakendur og umönnunaraðili þeirra mátu jafn margar þarfir í heildina en í mismiklum 

mæli og á mismunandi sviðum.  Umönnunaraðili mat fleiri þarfir uppfylltar en þátttakendur.  

Niðurstöður eru því í samræmi við rannsóknir á muni á mati umönnunaraðila og sjúklings, 

sem sýna að lítið samræmi er í mati þeirra (Middelboe o.fl., 1998).  Umönnunaraðili og 

sjúklingur meti fjölda þarfa svipaðan og að að sjúklingar greina fleiri þarfir óuppfylltar(Slade, 

1996).  Huglægt mat heilbrigðisstarfsmanns og sjúklings endurspegla mismunandi sjónarhorn 

og ættu því ekki að vera samhljóða (Warner o.fl. 1998) heldur gefa í staðinn heildrænar 



54 

upplýsingar um viðkomandi sjúkling.  Því var stuðst við mat beggja á deild 28 þegar 

þjónustuþarfir voru metnar. 

Sá þáttur sem hafði mest áhrif á lífsgæði þátttakenda hér reyndist vera sjálfsálit.  

Sjálfsálit þátttakenda reyndist hafa meiri fylgni við lífsgæði en fjöldi óuppfylltra þarfa.  Þetta 

er í samræmi við rannsókn Hansson o.fl. (1999), en þeir skoðuðu samband félagslegra og 

klínískra þátta á heildarlífsgæði og skýrði ánægja með heilsufarið stærsta hluta 

dreifingarinnar (36.5%), en aðrir þættir voru sjálfsálit, þunglyndi og náin vinátta.  Ítalir fundu 

einnig samband milli hærra sjálfsálits og betra geðslags við betri almenn lífsgæði (Ruggeri 

o.fl., 2001).  Í seinni rannsókn þeirra (Ruggeri o.fl., 2002) komu í ljós einstaklingsbundnir 

þættir sem höfðu áhrif á lífsgæði eins og væntingar og persónuleiki (jákvæðni og hæfni til 

tjáningar).  Vinátta við aðra manneskju skiptir flesta miklu máli og þar hefur orðið mikil 

breyting meðal sjúklinga í Hátúni þar sem nú segja 12% færri að þeir eigi náin vin og 27% 

færri segjast eiga traustan vin, sem þeir geti leitað til.  Þetta skýrist af lokun deildarinnar því 

þegar spurt var í fyrra skiptið nefndu þátttakendur oft starfsfólk deildarinnar vera vini sína og 

þá sem þeir gætu alltaf leitað til.  Þessir þættir hafa því greinilega áhrif á það hvað þeir telja 

lífsgæði sín miklu lakari nú en áður. 

 

Samantekt 

Samanburður á mati þátttakenda á lífsgæðum og þörfum milli áranna 2008 og 2013 sýnir að 

þeir meta lífsgæði mun lakari eftir lokun deildarinnar.  Einnig meta þeir fleiri þarfir 

óuppfylltar.  Því þykir sýnt að ekki hefur orðið samfella í þjónustu við hópinn efir að deildinni 

var lokað.  Það er því mikilvægt  að  geðsviðs Landspitala og félagsþjónusta viðkomandi 

sveitarfélaga  vinni saman að því að  koma til móts við auknar óuppfylltar þarfir og lakari 

lífsgæði en áður hjá þessum hópi sjúklinga sem og annarra sem eru haldnir alvarlegri 

geðröskun.  Sérstök áhersla ætti að vera á líkamlega heilsu þátttakenda vegna aldurs og 

lífsstíls.  Einnig ætti að efla félagslega færni  þeirra  og auka hæfni þeirra er varðar almenna 

virkni, færni í heimilishaldi og veita meiri fræðslu um ýmis atriði er varðar fjárhag, svo sem 

fjárhagsleg réttindi.  Endurhæfing geðfatlaðra ætti að miða að því að  bæta sjálfsmynd 

þeirra, burtséð frá sjúkdómnum.  Þáttur í að stuðla að betra sjálfsáliti er að vinna með 

styrkleika og getu frekar en persónulegt getuleysi og andlega sjúkdóma.  Einstaklingar vita 

yfirleitt í grundvallaratriðum hvað hentar þeim best og þurfa ekki sérfræðinga til að segja sér 
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hvað þeir eigi að gera.  En með því að hlusta á einstaklinga, rödd þeirra og sögu og leyfa þeim 

að koma á framfæri styrkleikum, hæfileikum og bjargráðum, þá er líklegast að 

einstaklingurinn sjálfur sjái og finni leiðina og lausnina á því hvernig lífið geti verið öðruvísi og 

betra (Saleebey, 2011).  Þannig má segja að endurhæfing feli í sér tvo megin þætti.  Annars 

vegar meðferð sjúkdómsins sem hindrar sjúklinginn í þátttöku í eðlilegu lífi og hins vegar 

vinnu sjúklingsins að eigin aðlögun að samfélaginu og á að hann taki ábyrgð á eigin lífi. 
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Viðaukaskrá: 

Fylgiskjal 1)  Upplýst samþykki 

 

 

 

Þátttaka í rannsókninni mun hugsanlega hafa í för með sér tilfinningalegt álag fyrir þig, en ef þú 

finnur fyrir álagi eða óþægindum sem þú tengir þátttöku í rannsókninni  býðst þér stuðningur eftirá 

hjá Guðrúnu Blöndal í síma 899-1163.   Þú munt ekki hafa neinn beinan ávinning af þátttöku en 

framlag þitt með þátttöku gæti orðið mikilvægt til að stuðla að bættri þjónustu til sjúklinga við að ná 

sér af geðrænum veikindum.  Óskað er eftir samþykki þínu til að hafa samband síðar ef af 

eftirfylgdarrannsókn verður hugsanlega eftir 5 ár. 

Uppýst samþykki er í tvíriti og þú munt halda eftir öðru einstakinu eftir undirskrift.  Ef þú hefur frekari 

spurningar  um rannsóknina er þér velkomið og ég hvet þig til að hafa samband við annað hvort: 

Kristínu Valgerði Ólafsdóttur í síma 543-9510, netfang: krola@landspitali.is eða Freydísi Jónu 

Freysteinsdóttur í síma  525-4334, netfang: fjf@hi.is 

Mér hefur verið kynntur tilgangur þessarar vísindarannsóknar og í hverju þátttaka mín er fólgin.  Ég 

er samþykk(ur) þátttöku.   

 

______________________________  ____________________________________ 

Nafn aðalumönnunaraðila   Samþykki að til hans verði leitað 

 

__________________                                                 ___________________________________      

Dags.         Nafn þátttakanda 

                                                                                        ____________________________________    

         Nafn rannsakanda 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Tryggvagötu 17, 2. Hæð, 

101 Reykjavík.    Sími: 551-7100   

mailto:krola@landspitali.is
mailto:fjf@hi.is
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Fylgiskjal 2)  Kynningarblað 

       

 

 

Upplýsingar til þátttakenda           

um vísindarannsóknina: 

 

Líðan sjúklinga eftir lokun deildar 

Við rannsakendur förum  þess á leit við þig, að þú takir þátt í rannsókn á líðan sjúklinga eftir lokun 

deildar.  Rannsakendur eru Freydís Jóna Freysteinsdóttir, dósent við H.Í, kt. 091266-4319, sími: 525-

4335, tölvupóstur:fjf@hi.is og Kristín Valgerður Ólafsdóttir, félagsráðgjafi á Landspítala, kt. 111248-

7619, sími: 543-9510, tölvupóstur: krola@landspitali.is.  Rannsóknin er hluti af framhaldsnámi 

Kristínar í félagsráðgjöf hjá Háskóla Íslands.  L eiðbeinandi Kristínar og ábyrgðarmaður rannsóknar er  

Freydís Jóna Freysteinsdóttir.  Þér er ekki skylt að taka þátt í rannsókninni, en við yrðum mjög 

þakklátar  ef þú sæir þér fært að veita okkur lið. 

Þú varst notandi þjónustu deildar 28 í Hátúni og þáttakandi í vísindarannsókn þar árið 2009.  Heiti 

þeirrar rannsóknar er: Lífsgæði geðfatlaðra á endurhæfingardagdeild geðsviðs.  Áhrif 

geðheilbrigðisþjónustunnar og sjónarhorn notenda.  Deild 28 í Hátúni 10a var lokað í júní 2011 og er 

ætlunin að kanna hvort breytingar hafi orðið varðandi lífsgæði og þarfir hjá þeim sem fengu þjónustu 

meðan deildin starfaði.   Því verða viðtölin endurtekin  þar sem Kristín spyr spurninga um lífsgæði og 

Margrét Eiríksdóttir hjúkrunarfræðingur spyr spurninga um þarfir.   

Ef þú tekur þátt í rannsókninni mun eftirfarandi eiga sér stað:  Alls er gert ráð fyrir tveimur viðtölum.  

Í fyrra viðtali munt þú svara spurningalista um lífsgæði þar sem Kristín  spyr spurninga og þú svarar 

þeim spurningum sem þú getur svarað.  Svörin verða merkt inná spurningalistann.  Viðtalið tekur ca 

40 mínútur og í lok viðtals verður ákveðinn tími fyrir seinna viðtalið.  Það viðtal er við Margréti 

Eiríksdóttur geðhjúkrunarfræðing og spyr hún spurninga um þarfir þínar bæði uppfylltar og óupfylltar  

og merkir svör þeirra spurninga sem þú getur svarað inná spurningalista.  Þetta viðtal tekur ca 30 

mínútur .  Í fyrri rannsókn gerði Guðrún Blöndal mat á þörfum þátttakenda, en nú er hún ekki lengur 

þinn aðal umönnunaraðili.  Því verður leitað eftir því hvaða aðili það er sem kemur mest að umönnun 

þinni og hvort þú ert því samþykk(ur) að sá aðili svari sama spurningarlista og þú gerir varðandi þarfir 

þínar uppfylltar og óuppfylltar.    Þetta er gert til að skoða hvort samræmi sé milli skoðana þinna og 
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þíns aðal umönnunaraðila.   Viðtölin verða tekin í viðtalsherbergi  í Hátúni 10a nema samkomulag 

verði um annað.  Farið verður með rannsóknargögn sem trúnaðarmál.  Nöfn einstaklinga eða önnur 

persónugreinanleg atriði munu hvergi koma fram.  Þar sem möguleiki er á eftirfylgdarrannsókn síðar 

er þess einnig farið á leit að þú heimilir að haft verði samband við þig einhvern tíma í framtíðinni, 

e.t.v. eftir fimm ár. 

Á meðan unnið verður úr gögnunum verða þau varðveitt í læstum skáp í vinnuherbergi Kristínar á 

Barnaspítala Hringsins og einungis Freydís Jóna Freysteinsdóttir, leiðbeinandi hennar mun hafa 

aðgang að þeim.  Gögnunum verður síðan eytt eftir 5 ár.   Í skýrslu sem verður unnin úr gögnunum 

mun ekki verða hægt að rekja framlag einstakra þátttakenda til einstakra persóna.  Niðurstöður verða 

hugsanlega birtar í fagtímaritum og kynntar á fagráðstefnum. Rannsókn þessi hefur verið samþykkt af 

Landspítala, Vísindasiðanefnd og hún hefur verið tilkynnt til Persónuverndar. 

Það er frjálst val þitt að taka þátt í þessari rannsókn og þér er heimilt á hvaða stigi rannsóknar sem er 

að hætta við þátttöku.  Ákvörðun þín þar um mun ekki hafa áhrif á þjónustu Landspítalans við þig í 

framtíðinni. 

Við rannsakendur þökkum þér fyrir að hafa gefið þér tíma til að lesa þessar upplýsingar.  Ef þú ert í 

vafa um einhver atriði varðandi rannsóknina eða þarfnast frekari upplýsinga skaltu spyrja 

ábyrgðarman rannsóknarinnar eða meðrannsakanda hans. 

Með fyrirfram þakklæti og von um góðar undirtektir, 

 

__________________________________                                ________________________________ 

Ábyrgðarmaður rannsóknar     Meðrannsakandi 

 

 

 

 

 

 

Ef þú hefur einhverjar spurningar varðandi réttindi þín sem þátttakandi í rannsókninni eða vilt hætta 

þátttöku í henni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Tryggvagötu 17, 101 Reykjavík, sími:551-

7100, fax 551-1444. 
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Fylgiskjal 3) Grein á ensku; Quality of life and need assessment changes in   severely 
mentally ill individuals: an 5-year follow-up study 

 

 

 

 

Quality of life and need assessment changes in individuals with severe mental 
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Abstract 

The present study is a 5-year follow-up study of patients with schizophrenia and 

mood disorders, who were patients on a day-clinic in Landspitali University 

Hospital, Reykjavik, Iceland  for more than one year in 2008.  In all, 47 patients 

fulfilled the criteria and were interviewed that year at a baseline. Their needs were 

independently rated by themselves and by their key-worker.  The interview with the 

patients also included quality of life assessed by the Lancashire Quality of Life 

Profile (LQoLP) which includes the Rosenberg self-esteem scale..  Five years later, 

30 of them also participated in this follow up study, but in the meantime the day-

clinic had been closed tvo years before follow-up.  Over the 5-year follow–up 

quality of life of the subjects had deteroriated (-0.28) although not statistically 

significant owing to the small sample size and they had more unmet needs (+0.4).  

At follow-up one third of the subjects reported that they had no reliable friend and 

quarter of them had no close friend.  Quality of life correlated with few unmet 

needs to a minor extent and more strongly with the level of self-esteem. 

 

Keywords: need assessment, quality of life, key workers, severely mentally ill and 

deinstutionalise. 

 

 

Introduction 

The Mental Health Services at Landspítali, the National University Hospital of 

Iceland have changed much since the 1960‘s.  The introduction of new and 

improved antipsychotic drugs enabled severely and chronically mentally ill patients 

to be discharged from institutions.  The purpose of these changes was to increase 

individual independence with patients who had been in psychiatric wards for a very 

long time and providing them assistance and opportunity for living outside the 
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institution (Óttar Guðmundsson, 2007).  Another fundamental shift has occurred 

within the Mental Health Services in Iceland in the past four decades for patients 

with severe mental illness.  Traditionally viewed as passive recipients, these 

individuals are increasingly considered to have a legitimate voice in evaluating the 

effectiveness of the services they use (Hansson et al., 2001). 

 In recent decades, increased attention has been focused on the need to develop 

patient-centered outcome measures for individuals suffering from long-term illness 

(Slade, 1994).  In this framework, met and unmet needs can be differentiated.  A 

met need occurs when the patient has a problem that is ameliorated through the 

help given.  An unmet need occurs when the patient has a serious problem 

wheather or not any help is given (Slade, 1994).  There has also been increased 

interest in assessing the quality of life of patients suffering from long-term mental 

illness when planning for these patients (Lehman, 1983).  The concept normally 

refers to the sense of well-being and satisfaction experienced by persons with 

regard to their live (World Health Organization, 1997).  It is commonly understood 

that the quality of life for an individual is determined by personal traits, the 

environment and  subjective evaluation in different areas (Pinikahana, Happell, 

Hope and Keks, 2002). 

The assessment of quality of life in schizophrenia is a complex and difficult task, 

underpinned by a culturally bound and ill-defined construct.  Despite this, common 

findings are beginning to emerge from the literature.  First, it is very clear that 

people with schizophrenia suffer a significantly poorer standard of living than 

others in the community.  This finding has been replicated again and again since 

the work of Lehman (1983).  Second, it is becoming clear the people with 

schizophrenia can validly and reliably report their internal experiences and 

perceptions.  The work of Voruganti et al. (1998), was instrumental in dispelling 

the notion that asking people diagnosed with schizophrenia about their quality of 

life was a fruitless exercise.  Third, the (often gross) mismatch between patient 

perceptions of quality of life and key worker ratings is no longer viewed as proof 

that such perceptions are wrong.  On the contrary, subjective assessment is now 
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understood to be its own gold standard.  Key worker-rated and patient-rated 

information, and objective and subjective assessments are different constructs.  As 

such, they should not cluster but, instead, should provide complementary 

information about the patient in question (Warner et al., 1998).  Finally, an 

understanding of factors that influence subjective quality of life in schizophrenia is 

also emerging.  It appears that variables that reduce quality of life are of two types: 

a) those which affect perception; and (b) those which alter expectation.  Influences 

such as pain and depression act as cognitive distorters and alter perceived reality.  

Expectations of life are often reduced in schizophrenia as patients accommodate to 

adverse circumstances (Sainford, Becker and Diamond, 1996). 

A handful of studies have been performed that compare the evaluation of the key 

worker and the patient. The results show mismatch between the two evaluations 

(Middelboe, Mackeprang, Thalsgaard and Christiansen, 1998). Furthermore, they 

demonstrate that key worker and patient give similar estimates for the number of 

needs but that patients find more needs unmet than the key worker (Slade, Phelan, 

Thornicroft and Parkman, 1996).  

Psychiatric doctors have studied the health of Icelandic patients suffering from 

schizophrenia. Their results show that these patients are underdiagnosed and 

undertreated when it comes to diabetes II, hypertension and dyslipidemia.  Obesity 

was also found to be more frequent among schizophrenic patients than the general 

public (Ólafur Sveinsson et al., 2012). 

Páll Biering, Guðbjörg Daníelsdóttir and Arndís Ósk Jónsdóttir (2005) studied the 

attitude and experience of recipients of The Mental Health Services in Iceland 

towards quality of the services they had received.  The majority was pleased with 

received service during their stay at the psychiatric hospital.  However, a large 

group of subjects was unsatisfied with follow up and information channeling after 

being discharged.  

The subjects of the present study attended a day-clinic of the Mental Health 

Services in Iceland for many years. The clinic specialized in follow-up for 
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discharged patients from prychiatric intensive care wards.  What differeniated the 

day-clinic from other wards in the Mental Health Services is that it was located 

outside of the two major hospitals, being co-located with two hundred apartments 

for the disabled in three interconnected buildings.  The day-clinic was responsible 

for psychosocial rehabilitation of patients with severe and chronic mental illness. 

The majority of the patients resided independently in the same building (Guðrún 

Blöndal and Kristín Ólafsdóttir, 2007).  At the baseline of the study, medium age of 

participants was 54 years and they had suffered from the illness for 23 years on 

average.  Although Browne et al. (1996) have reported poorer quality of life in 

older people with schizophrenia, most observers report little effect of age on quality 

of life (Corrigan and Buican, 1995).  Knight (2009) investigated the long term 

effect on quality of life between two age groups of long-term mentally ill 

individuals; “younger“ and “older“ in North England and found out that satisfaction 

with quality of life was more 14 years later with the old ones but less with the 

young ones. 

A study performed in the Nordic countries (n = 408) used Lancashire Quality of 

Life Profile (LQoLP) to assess the quality of life experienced, while need 

assessment with Camberwell Assessment of Need (CAN) assessed the factual 

circumstances in the individual´s everyday life.  That study showed LQoLP total 

quality of life was on the average 4.49 on a scale from 1 to 7 and unmet needs were 

on the average 2.6.  The study showed that only two objective living conditions 

were associated with subjective global well-being a) to have a close friend and b) to 

have larger number of friends and relatives available in the social network.  Of 

subjective factors, satisfaction with health and self-esteem explained the largest 

part of the variance (Hansson et al., 1999).   

The present study used the same measuring devices as the Nordic one; LQoLP and 

CAN.  At baseline of this study, LQoLP quality of life was on the average 4.77 and 

unmet needs 2.1 (Svavarsdóttir, Júlíusdóttir and Lindquist, 2014).  Another 

Icelandic study with out-patients from the Mental Health Services (n = 90) showed 

that unmet needs were on the average 2.4 (Eiríksdóttir, 2009). 
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When re-evaluating policy and operation of Icelandic Mental Health Services, 

decisions were made to adapt policies from other countries with regards to serving 

patients and  institutionalized mental care wards were closed.  The mentally 

disabled should live in the community and receive services from the Mental Health 

Services when needed (Sveinbjarnardóttir and Thorlacius, 2014).  The day-clinic, 

mentioned before, was closed in 2011 and subsequently, follow up for discharged 

patients was only performed at outpatients clinics or in the community and in 

hospital mental health teams.  

De-institutionalization has led to prosperity for most patients even though many of 

them had been abandoned, homeless and without care, according to psychiatrists 

Eisenberg and Laurence (2010).  Discharged patients with chronic mental illness (n 

=302) from Sundby Hospital in Sweden were tracked over a 14 year period.  

Homelessness, criminality, abuse, suicide and somatic illness increased markedly 

among them  When de-instituionalization was shown to produce new problems, 

interest in new ways to support discharged patients was raised (Belfrage, 1994).   

A study from Finland showed that patients with a chronic disease always had some 

unmet needs even though they were in different areas over time.  The study also 

showed that the community mental health care system was able to actively treat 

patients with schizophrenia during the first few years, but when the illness lasted 

longer, the care system became uneffective (Salokangas, 1994). 

In the 1990, the Swedish government started investigation on the care and social 

support of patients suffering from long-term mental illness.  The investigation 

showed that outpatients displayed more personal integrity, while receiving less 

support. But they had a lower quality of life and less social structure than in-

patients (Foldemo and Bogren, 2002).  The goverment´s investigation resulted in a 

psychiatric reform in 1994 containing directives for better support for outpatients.  

The psychiatric reform also focused on the comparison between caregivers and 

gave economic support to new care systems (Belfrage, 1994). 
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So far, the effects of patients being discharged from mental care wards as a result 

of policy making in Iceland or restructuring have not been studied.  The aim of the 

present study was to assess the manner in which the psychiatric reform in Iceland 

influenced patients suffering from long-term mental illness after they were 

discharged from the clinic in terms of need satisfaction and quality of life.  A 

further aim was to see whether there were differences between how the key worker 

and the patients reported the patient´s needs.   The effects of objective and 

subjective factors on quality of life were also studied. 

 

Method 

Design 

The design was a 5-year follow-up study.  The study group consisted of patients 

who had spent more than one year at the psychiatric day-clinic in Hátúni 10 at 

Landspítali University Hospital of Iceland in 2008, who were between 31 to 78 

years, and fulfilled ICD 10 criteria for schizophrenia and mood disorders 

(Svavarsdóttir et al., 2014).  They were all interwieved at the baseline between 

November 2008 and February 2009.  In all 47 patients participated.  The interviews 

were structured and performed by two interviewers and included the following 

scales: The Lancashire Quality of Life Profile (LQoLP) and Camberwell 

Assessment of Need (CAN).  Within 2 weeks after the baseline interview, a key 

worker from the day-clinic was interviewed by the same researcher using a 

structured interview (CAN) to assess the patient´s needs. 

The follow-up interview was performed between September 2013 and January 

2014, by the same interviewers as performed the interviews at the baseline and 

using the same scales.  At the follow-up 30 patients participated. 

Instruments 

Quality of life was assessed with LQoLP (Oliver et al. 1996). The LQoLP is a 

structured self-report interview to be administered by trained  interviewers.  It 
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assesses objective quality of life and subjective life satisfaction in nine life 

domains: a) work; b) leisure; c) religion; d) finances; e) living situation; f) safety; 

g) family relations; h) social relations and i) health.  General life satisfaction is a 

single question asked twice, at the beginning and end of the interview, and the two 

ratings averaged.  LQoLP also includes a) a patient global assessment of quality of 

life (Cantril´s ladder) and b) an interviewer assessment of the individuals global 

quality of life, c) an affect balance scale, d) a self-esteem scale (Rosenberg scale) 

and e) a happiness scale.  Objective quality of life and personal characteristics are 

assessed by categorical or continuous measures depending on the content of the 

item.  Subjective quality of life ratings are made on a seven-point Likert-type scale.  

The LQoLP has been used in a number of international studies, and has been 

translated into several languages, including most of the Nordic languages.  The 

LQoLP has shown satisfactory reliability and validity (Oliver et al., 1997; Hansson, 

Svenson and Björkman, 1998; Van Nieuwenhuizen, Schene, Boevink and Wolf, 

1998).   

Assessment of needs was investigated both among patients and key-workers 

responsible for the treatment of the patient, using the CAN interview (Phelan et al., 

1995; Hansson, Björkman and Svenson, 1995).  In the present study the Icelandic 

translation of the research version 3.0 was used.  The CAN scale consists of clinical 

and social needs divided into 22 areas: a) accomodation, b) food, c) looking after 

the home, d) self-care, e) day-time activities, f) physical health, g) psychotic 

symptoms, h) information about condition and treatment, i) psychological distress, 

j) safety to self, k) safety to others, l) alcohol, m) drugs, n) company, o) intimate 

relationship, p) sexual expression, q) child care, r) basic education, s) telephone, t) 

transport, u)money and v) social benefits.  In each of the 22 areas are four sections: 

a) the severity of need (no problem = 0, moderate problem = 1, serious problem = 

2), b) the current help received from friends or relatives (none = 0, low = 1, 

moderate = 2, high = 3), c) support from social services and out-patient clinics has 

the same ratings as the previous item, d) the adequacy of help received and 

satisfaction with the help (no = 0, yes = 1). 
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Participants 

In total, 59 patients from the psychiatric day-clinic in Hátún 10 at the Landspítali 

University Hospital of Iceland, were approached at baseline and the final sample 

included 47 patients. 

The mean age of the study-group at the baseline was 54 years. The number of 

women who participated was 19 and 28 men participated.  The mean duration of 

their phychiatric illness had been 23 years.  When they were interviewed at the 

baseline all the patients lived in their own apartments and most of them (n = 37) 

lived in the same building as the clinic had residence.  The key worker who was 

interviewed at the baseline had worked with the psychiatric patients for forty years. 

At the baseline the whole study-group attended the day-clinic but three years later 

the clinic was closed.  Two years after the clinic was closed the same study-group 

was approached.  Of the 47 patients from baseline, 17 of them did not participate in 

the follow-up study for various reasons. Some had deceased (n = 6) few had so 

severe psychopathological status that they were not able to participate in the 

assessment (n = 3), one could not be contacted and some refused to be interviewed 

at follow-up (n = 7).  The final sample consisted of 30 informants  The National 

Bioethics Committee (13-051-S1) in Iceland and the Data Protection Authority in 

Iceland (2013030388VEL/--) approved the study and all patients gave informed 

consent to participate. 

 

Statistical analysis 

The statistical analysis program Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 

20.0 was used in this study to analyse the data.  Multiple stepwise regression was 

used to investigate associations between objective life conditions, clinical 

characteristics and subjective factors which was the dependent variable.  The 

objective life conditions in the analysis included the following variables:  a) age, b) 

sex, c) frequency of family contact, d) close friendship, e) reliable alliance with 
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friend, f) contact with a doctor past year for physical illness or mental illness, g) 

psychiatric hospital admission past year.  The clinical characteristics were the 

number of identified unmet needs according to CAN.  The subjective factors used 

in the analysis were satisfaction with life in the areas of a) health, b) work, c)  

leisure, d) safety, e) social relations, f) finances, g) religion, h) family situation and 

i) living situation along with the average of two questions about general well-being. 

 

 

 

Results 

Objective living conditions, social and clinical characteristics  

Of the baseline sample, 10 patients could not be interviewed.  Of the remaining 37 

available patients, assessment were conducted on 30 subjects (81%).  Mean age at 

first admission on a psychiatric ward was 29 years but half of the patients were 

admitted before the age of 23.  The ages of the 47 patients in the 2008 study ranged 

from 16 – 56 years at first admission.  Mean duration of illness, measured as first 

admission to hospital, was 23 years and one third of the patients had been 

hospitalised during the past year. 

The changes in  characteristics of the samples and objective conditions between 

baseline and follow-up are shown in Table 1.  At baseline 92% lived alone but at 

follow-up 80% lived alone, 10% had moved to nursing homes and 2% were 

homeless.  Patients visited their families less often at follow up, 7% fewer visited 

their family a every month at follow up and 8%  visited their family more seldom 

than on a monthly basis.  Only 13% were working at baseline and five years later 

8% were working. .At follow up 12% fewer  patients had a close friend and 27% 

fewer had a reliable friendship (someone to turn to if needed).  Contact with 

doctors both for physical and mental illness was mostly the same at baseline and 

follow up, but fewer had been hospitalized the last year at follow up. 
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Table 1 

Objective living conditions, social and clinical characteristics of the samples 

___________________________________________________________________ 

                  % 2008         % 2013 

                   n = 47         n = 30  

___________________________________________________________________ 

Age, mean  (SD)      54  (9)  59 (9) 

Sex 

    Women       40  37 

    Men         60  63  

      

Marital status 

    Married         6  10 

    Single        53  50 

    Widowed/divorced      41  40 

 

Children       53  50 

 

Accommodation 

    Rent a flat            87  73 

    Own flat/house      13  17 

    Nursing home       0  10 

 

Living alone       92  80 

 

Family contact      

    Daily         36  37 

    Weekly       40  40 

    Monthly       16   7 

    Less than monthly            8  16 

 

Working                    13   8 

 

Close friendship      85  73 

Reliable friendship      94  67 

Contact with friend last week         39  40 

 

Accused of crime last year                  2  0 

Victim of crime last year                    6  0 

 

Diagnosis (ICD-10) 
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   Schizophrenia      53  50 

   Mood disorders      47   50 

 

Contact with doctor for physical illness past year   60  67 

Contact with doctor for mental illness past year  55  54 

Hospitalized for mental illness past year                15   7 

 

 

Subjective quality of life 

The results of the changes in satisfaction with subjective quality of life are snown 

in Table 2. 

Table 2 

Changes in satisfaction between baseline and follow-up in percentages 

___________________________________________________________________ 

Satisfaction with       Satisfied      Satisfied    Dissatisfied     Dissatisfied 

                   2008  %             2014  %            2008  %           2014  % 

___________________________________________________________________ 

Working     59  47  36  29  

Leisure activities   76  71    6  14  

Religion    61  53  19  16  

Finances    42  18  36  48  

Living situation   71  82   19  19  

Personal safety   81  75     4    7  

Family relations   62  88   14    7  

Social relations   64  52   17  13  

Health     52  48   25  34  

General well-being   59  35   24  26  

_______________________________________________________________  

63 %   57%  20%  21% 

 

Most subjects access their satisfaction poorer now than at baseline or 6% less 

satisfaction on the average.  Only on two areas they assess their satisfaction better 

at follow up.  Over a quarter, 26% were more satisfied with family relations at 

follow up and 11% were more satisfied with their living situation.  Less satisfaction 

was regarding finances as 24% fewer were satisfied at follow up.  The same 
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difference is in their assessment on general well being, but there were 24% fewer 

that assessed their satisfaction with general well being at follow up than at baseline.  

On the whole, dissatisfaction with quality of life was the same between baseline 

and follow-up, but had changed between domains.  Subjects assessed less 

dissatisfaction on four domains: a) work, b) religion, c) family relations and d) 

social relations but more dissatisfaction concerning: a) finances, b) general well 

being, c) health, d) leisure activities and e) personal safety.  Nearly one fifth or 

19% were dissatisfied with their living situation.   

The results of the subjective LQoLP ratings, divided in 9 life domains, is shown in 

Table 3 and the changes between baseline and follow-up. 

Table 3 

Changes in the LQoLP quality of life (LQoLP: 1=minimum score; 7=maximum 

score) 

__________________________________________________________________ 

Quality of life        Baseline    Mean    SD     Follow-up   M 2014   SD 

_________________________________________________________________ 

Work      4.6 1.1   4,3 0.2 

Leisure activities    5.1 1.0   4.8 1.3 

Religion     4.9 1.5   4.6 1.5 

Finances     4.1 1.5   3.4 1.8 

Living situation    5.0 1.3   5.1 1.1 

Personal safety    5.2 1.0   5.1 1.0 

Family relations    5.1 1.4   5.2 1.2 

Social relations    4.8 1.3   4.5 1.4 

Health      4.4 1.4   4.1 1.4 

General well-being    4.7 1.1   3.8 1.3 

___________________________________________________________________________ 

  LQoLP total mean score 4.77      4.49 

 

The subjects LQoLP total mean score is higher (+0.28) at baseline than at follow-

up, although the differerence was not statistically significant, p = > 0.05, which 

might be because of the small sample size.  On two domains their assessment at 

follow-up was higher: a) family relations (+0.1)and b) living situation (+0.1).  Most 
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difference from baseline to follow up, although not significant was on  general well 

being (-0.9)  p = > 0.05 and finances (-0.7) p = > 0.05. 

 

Needs for care 

As shown in Table 4, the total number of needs for care did not differ between 

baseline and follow-up.   

Table 4 

Changes in needs for care that occurrred during the follow-up interval according to 

CAN 

___________________________________________________________________ 

Domain    Agreement on need  (n=47)          Agreement on need (n=22)    

    n %    n % 

___________________________________________________________________              

   

 

Acccommodation  36 76.6    17 77.3   

Looking after the home 36 76.6    18 90.9  

Food    34 72.4    12 54.6   

Psychotic symptoms*  34 72.3    17 80.9   

Physical health  29 61.7    17 81  

Daytime activities  27 57.4    11 50 

Company   24 44.5      9 40.9   

Information   23 49.0    10 47.6   

Psychological distress  23 49.0    15 68.2   

Self care   15 31.9      8 36.4   

Transport   13 27.6      9 40.9   

Safety to self   12 25.5      4 19.1   

Intimate relationships  11 23.4      6 27.2   

Benefits *    9 19.6      3 15.8   

Sexual expression    7 14.9      2   9.5  

Money      7 14.9      6 30   

Basic education    6 12.8      0   0  

Childcare     2   4.3      0   0   

Alcohol     2   4.2      0   0  

Drugs      1   2.1      0   0    

Telephone     1   2.1      1   4.5  

Risk to others     0   0      0   0  
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__________________________________________________________________________

  

Mean per individual  7.5     7.5 

 

Needs are listed after proportion of assessed need at baseline on each area, with the 

highest proportion on the top of the list. 

At the level of the CAN domains, an increase was at follow-up in: a) physical 

health, b) psychological distress,c) looking after the home, d)money and 

e)transport.  On the other hand there was decrease in: a) food, b) safety to self and 

c) daytime activities.  Little changes were detected in other domains.  

Table 5 

Changes in unmet needs for care that occurrred during the follow-up interval 

according to CAN 

___________________________________________________________________ 

Domain  Unmet need (n=47)Baseline      Unmet need (n=22) Follow-up 

   n        %             n            % 

___________________________________________________________________ 

Accommodation   1 2.1    0 0 

Looking after the home  0 0    2 9.1 

Food     2 4.3    2 9.1 

Psychotic symptoms   8 17    2 9.1 

Physical health   7 14.9    8 38.1 

Daytime activities   5 10.6    6 27.3 

Company        13 27.7    5 22.7 

Information    17 36.2    3 14.3 

Psychological distress   13 27.7    8 36.4 

Self care    3 6.4    0 0 

Transport    2 2.1    7 31.8 

Safety to self    7 14.9    1 4.8 

Intimate relationships   7 14.9    5 22.7 
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Benefits    5 10.9    4 20 

Sexual expression   6 12.8    2 9.5 

Money     1 2.1    0 0 

Basic education   2 4.3    0 0 

Childcare    0 0    0 0 

Alcohol    1 2.1    0 0 

Drugs     0 0    0 0 

Telephone    0 0    0 0 

Risk to others    0 0    0 0 

___________________________________________________________________ 

Mean unmet needs   2.1     2.5  

 

Results of changes in unmet needs for care are shown in Table 5.  In most domains 

the unmet proportion tended to be less favourable at follow-up, with the most clear-

cut deterioration in the area of: a) transport, b) physical health, c) daytime 

activities, d) looking after the home, e) psychological distress, f) benefits, g) 

intimate relationships and h) food.  Only four domains were favourable at baseline: 

a) information, b) self care, c) psychotic symptoms and d) safety to self.  These 

results might indicate that no effective intervention had been applied to these needs 

after the clinic was closed.  

The correlation of overall quality of life and unmet needs showed that a higher 

quality of life was assessed when there were fewer unmet needs , i.e. r = - 0.408 

(p<0.01).   

 

Subjectice versus interviewer assessment of global quality of 

life 

The LQoLP scale includes a global well-being scale, Cantril´s ladder, and subjects 

mark their position in life on the 10 steps ladder from “could not be worse“ to 
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“could not be better“.  After the interview the interviewer answers also on a ten 

point scale his opinion on the subjects quality of life. 

Table 6 shows correlation between the subjects assments and the interviewer with 

LQoLP total quality of life. 

Table 6 

Correlation in subjective assessment of patients and interviewer with LQoLP total 

quality of life 

___________________________________________________________________ 

           Patients           Interviewer 

Correlation with LQoLP total quality of life (4.77)  0.62**   0.43** 

___________________________________________________________________ 

       **= P<0.01 

Higher correlation was in the patients assessment on their quality of life with 

LQoLP total score (r = 0.62) than in the interviewers assment and where they see 

their position in life.  Patients assessed their position in life on Cantril´s ladder as 

higher (6.12) than the interviewer (5.7).  Patient‘s assessment ranged from 1-10 or 

on the whole scale but the interviewer assessed their position in life from 2-8.   

 

Needs for care identified by key worker and patients 

Needs identified by key worker and patients and their agreement concerning the 

presence of a need, met needs and unmet needs is shown in Table 7. 

Table 7 

Identified needs by a key worker and a patient 

___________________________________________________________________ 

      Patient  (n = 47) Key-worker  (n = 47) 

___________________________________________________________________ 

Met need      5.4   6.3 

Unmet need      2.1   1.1 

Total needs      7.5   7.4 

__________________________________________________________________ 
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From 22 different domains of needs, patients assessed that they have on the average 

needs in 7.5 domains and that is in accordance with the key worker‘s assessment 

(7.4).  But they disagree concerning the number of met and unmet needs.  A key 

worker assessed more needs fulfilled and fewer unmet compared with the patient‘s 

assessment.  Furthermore a key worker and patients identify needs in different 

domains as is shown in Table 8.  

Table 8 

Needs for care identified by a key worker and a patients 

___________________________________________________________________________ 

  Patient     %   Key-worker              % 

___________________________________________________________________________ 

 Accomodation   76,6   Psychotic symptoms  94,8 

 Looking after the home 76,6   Accomodation   84,2 

 Food    72,4    Physical health  68,4 

 Psychotic symptoms  72,3   Company   65,8 

 Physical health  61,7   Looking after the home 63,2 

___________________________________________________________________________ 

 

The domains in table 8 are listed after the highest prevalence of a need and the 

highest is on the top.  Among the five highest domains, both the key-worker and 

the patient assessed a) accomodation, b) looking after the home, c) psychotic 

symptoms and d) physical illness.  On the other hand, according to patients 72.4% 

of them identified a need for assistance concerning food, but the key-worker 

identified only 32.5% patients that needed assistance because of food.  The key 

worker identified 65.8% of the patients in need for social relations but only 44.5% 

patients identified need for that domain. 

Table 9 

Unmet needs for care identified by key worker and patients 

___________________________________________________________________________ 

                                              Patients agreement                   Key-worker agreement     

 % unmet need      % unmet need 

___________________________________________________________________________ 

Information    36,2*  Company   21,1 
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Company    27,7  Intimate relationships  13,2 

Psychological distress   27,7*  Self care                10,5* 

Psychotic symptons   17,0*  Money    10,5* 

Safety to self    14.9*  Looking after the home 7,9* 

Intimate relationships   14,9  Transport   7,9* 

___________________________________________________________________________ 

 

 

There was also inconsistency in the identification of unmet needs with patients and 

key workers.  According to the patients the highest prevalence of unmet need was 

found in the domains of a) information about treatment and condition, b) company, 

c) psychological distress, d) psychotic symptoms, e) safety to self and f) intimate 

relationships.  The key worker identified also company and intimate relationships 

but beside that he identified a) self care, b) money, c) looking after the home and d) 

transport.  Where the percentages is marked with *there is an inconsistency in the 

assessment of patients and the key-worker.  The highest prevalence of unmet needs 

according to the patients was information about treatment (36,2 %) but the key-

worker assessed only 2.3% unfulfilled needs on this domain.  There was 

consistency in assessment of an unmet need for social relationships and intimate 

relationships with both parts.  The key worker assessed psychotic symptoms as 

better taken care of, than patient. The same is valid for psychological distress and 

safety to self.  The key worker assessed more unmet needs for a) self care, b) 

money, c) looking after the home and d) transport than the patients did.  The results 

showed that the patients  felt that they were not informed about their treatment but 

that it was not the case with the key worker.  This raises the question, of how is the 

patient´s experience of receiving information and services different from the 

experience of those who provide it? 

 

Predictors of quality of life 

The correlation of overall quality of life and unmet needs showed that a higher 

quality of life was assessed when there were fewer unmet needs.  Multiple stepwise 
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regression analysis was used to investigate the associations between the number of 

unmet needs according to CAN , self-esteem according to the Rosenberg scale 

(which is included in the Lancashire scale) and the LQoLP total score, which was 

used as the dependent variable as shown in Table 10. 

Table 10 

Results of stepwise regression for influence of unmet needs and 

self-esteem on quality of life. 

___________________________________________________________________________ 

 

Variables   β    β    β  

    SD in parenthesis SD in parenthesis SD in parenthesis 

___________________________________________________________________ 

 

Equation 1  Equation 2  Equation  3 

 

Unmet needs β  -2.725*  -1.522 

    (0.129)   (0.859) 

Self-esteem  β      -.121**  

       (0.033) 

Self-esteem β         -140*  

          (0.131) 

 

R2    0.17   0.33    0.31 

___________________________________________________________________ 

 

*p<0,05   **p<0,01 

 

The results of stepwise regression showed that the better self-esteem an individual 

had, the better quality of life the respondents considered themselves to be enjoying 

(β = 0,121 ** (p < 0,001).  R2 = 0.33 (p < 0.001).  

 

Discussion 

The aim of this study was to investigate the influence that the closing down of a 

mental clinic in Iceland had on the quality of life and on the needs of the 
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individuals who attended it.  The group in this study represented patients who were 

treated by specialized mental health services and who received comprehensive 

treatment in settings that prioritised the continuity of care.  Their mean age at 

baseline was 54 years and their duration of the illness was 23 years on the average 

and most of them had longitudinal service utilisation.  At baseline 81% of subjects 

lived in the same building as the clinic resided.  At follow-up 29% of them had 

moved away.  Most of them had moved to nursing homes where they could get 

more services after the clinic was closed. 

The patient‘s physical health had detoriated at the follow up.  They visited doctors 

because of physical health more often than before, but the number of visits to 

doctors because of mental health was similar as before.  Considerable difference 

was in the frequency of visits to psychiatric doctors in this study compared to the 

other Nordic Countries.  Only 54% of the Icelandic participants visited a doctor 

because of mental illness the preceding  year, compared to 81% of the Nordic 

participants (Hansson et al., 2003).  This indicates that follow-up from psychiatric 

doctors is much better in the other Nordic countries than in Iceland. Other social 

characteristics of this group is that  53% of the Icelandic subjects had children but 

only 25% in the other Nordic countries.  Possible explanation could be that all the 

subjects in the other Nordic countries had schizophrenia but only half of the 

patients in Iceland  had schizophrenia.  Another characteristic is friendship.  At 

baseline 85% of subjects reported that they had a close friend but only 61% of the 

subjects in the other Nordic countries.  Also 94% of subjects reported that they had 

a reliable friend (or someone they could turn to) but only 63% of the subjects in the 

other Nordic countries.  At follow-up the subjects reported that they had fewer 

friends.  Nearly three fourth or 73% reported that they had a close friend and 67% 

reported that they had a reliable friend.  The Nordic study showed that friendship 

explained 4.9% of the variance in quality of life of the patients (Hansson et al., 

1999).  The difference in the subject‘s friendship in this study might lie in the 

closing of the clinic, since the subjects could always contact the clinicians who 

worked there and considered them to be their friends. 
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Six subjects from baseline had deceased and two deceased soon after the follow-up, 

four women and four men. The deceased women´s mean age was 69 years which is 

14.7 years younger than among Icelandic women in general.  Mean age of the 

deceased men was 60 years which is 17.7 years shorter than the mean age among 

the Icelandic men in general (Hagstofa Íslands, 2014).  Reasearch on people that 

was discharged from mental hospitals from 1987-2006  in Danmark, Finland and 

Sweden  (Laursen et al. 2011) showed  that inspite of positive development, the 

men lived on the average 20 years shorter than other men and the women lived on 

the average 15 years shorter than than other women. The age at decease of women 

and men in this study  seems to be in accordance with the results of this study that 

was conducted in Danmark, Finland and Sweden.  According to the psychiatrists 

Eisenberg and Laurence (2010), deinstitionalization has led to prosperity for most 

patients, although many of them have been abandoned, homeless and without care.  

Studies suggest that continuity in medication, secure residence and access to 

appropriate social support in everyday life are the factors that contribute to the 

improvement and maintenance of quality of life for people with mental illness 

(Matthíasson, 2007).  The results of this study indicate that there has not been a 

continuity in treatment with this group after the clinic in Hátúni closed down.  The 

quality of life of the participants had deteroriated from baseline measure 4.77 to 

4.49, two years after the clinic was closed. At baseline, their quality of life was 

measured as the highest for people with severe and long term mental illness 

compared to other nations.  However at the follow-up their quality of life had 

declined and was among the lowest (Evans o.fl., 2000; Hansson o.fl., 2003; Slade 

o.fl., 2004; Schneider, Wooff, Carpenter, Brandon og McNiven, 2002).  The 

subject‘s estimate of their quality of life had especially detoriated on the domains 

of general well-being, finances and social relations.  They reported better quality of 

life on only two domains of ten; family relations and living situation.  These results 

are in accordance with the long-term results of Knight (2009) in quality of life of 

“young long-term ill“ and “old long-term mentally ill“ in North England. Those 

results showed in five year interim, that there was less satisfaction with family 
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relations and more satisfaction with health among the young ones, but the reverse 

was true for the old ones.  In spite of reporting better satisfaction with family 

relation at follow-up than at baseline in this study, subjects report fewer visits to 

their family at follow up than before. But half of the subjects who had visited their 

family every month (n=16), visited the family more seldom than monthly at follow 

up. This raises the question about the nature of the relationship between patients 

and their relatives. These results might indicate that  the relations with their 

families are not of the same nature as relations with peers.  It is possible that 

relatives use comments about their lifestyle or surroundings that the patients 

dislike.   

Ten subjects from this study participated in a qualitative study (Svavarsdóttir, 

Ólafsdóttir, Sturludóttir and Júlíusdóttir, 2012) where they reported that they felt 

they were not able to talk about their state of health and illness with other than 

people who had the same problem or clinicians that has earned their trust.  They 

appreciated much to be able to discuss their matters with others who dealt with 

psychiatric illness and in environments where confidence was insured.  This 

indicates that they prefer to communicate with other people with mental illness 

about their psychiatric illness.  As a part of deinstitionalization the community has 

strongly emphasized that mentally ill people adjust to community.  An example of 

that process is found in articles in magazines as “Geðhjálp“ (Help for heople with 

mental illness) that is published by organization that work for people with mental 

illness.  A number of articles have been puclished in that magazine concerning how 

bad it was for the disabled to live together in buildings like Hátún, but that was the 

residence of most of the subjects in this study.  The severity in the opinions of 

Geðhjálp´s members can be seen in Indriðadóttir´s (2008) article, who was a 

member in Geðhjálp and former television reporter in Iceland.  In that article she 

said that “the buildings for the disabled are examples of a storage room for the 

disabled.  There disabled people are piled up in a sort of “ghetto.“  The service 

limited, finances limited.  Slum for ill people.“  In this article is also Geðhjálp´s 

vision about accomodation for the mentally ill in the future.  It is emphasized that it 
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is necessity to stop using this building as for now and provide apartments in 

ordinary districts.  One of the authors of this article was working at Hátún at that 

time and believes that this was well meant, but the inhabitants in Hátún seemed 

very hurt to hear and read about their homes in this manner. 

Social worker´s experience of supporting mentally ill patients living in ordinary 

apartments among people that were not disabled, was on the other hand not always 

favourable. For example when something came up in the multi-apartment 

buildings, usually the first one to blame for it were the mentally ill.  Also the 

inhabitants were frightened if their children were in the elevator alone with the 

mentally ill person.  Thus the community seems not be ready to adjust to the 

diversity in behaviour of the long-term mentally ill and the mentally ill often don´t 

feel comfortable within the general community.  What the inhabitants in Hátún 

appreciate the most is the solidarity that inhabitants show each other and there they 

don´t have the feeling that they are “different“ as they tend to feel in the general 

community (Svavarsdóttir et al., 2012).  

Studies show that there is a relationship between how mentally ill people assess 

their quality of life and how their needs are fulfilled (Bengtson-Tops et al., 2005; 

Hofer et al., 2004; Pinikahana et al.., 2002).  The same relationship was found in 

this study, better quality of life was assessed at baseline and unmet needs were also 

lower at baseline than at follow up. 

Subjects and their key worker assessed equal number of needs on the average, but 

they disagree concerning the number of met and unmet needs.  Key worker 

assessed more needs fulfilled and fewer unmet, compared with the patients 

assessments.  Furthermore the key worker and the patients identified needs in 

different domains.  These results are similar to results of many studies that show 

little correspondence in their assessment (Middelboe et al., 1998). Furthermore, 

they demonstrate that key worker and patient give similar estimates for the number 

of needs but that patients find more needs unmet than the key worker (Slade et al., 

1996).  Subjective assessment of clinicians and patients reflect different points of 

view and should therefore not be identical (Warner et al. 1998), but rather give 
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holistic information about each patient.  For this reason the clinic in Hátún used the 

two evaluations, both the patient‘s and the key worker‘s.  However their 

assessment of information on treatment and condition reflects big mismatch as the 

key worker assessed only 2.3% needs unmet but the patients assessed 36.2% of 

needs unmet.   The results showed that the patients  felt that they were not informed 

about their treatment but that it was not the case with the key worker.  This raises 

the question, of how is the patient´s experience of receiving information and 

services different from the experience of those who provide it? A possible 

explanation for this mismatch is that when people are depressed, they have 

difficulty  focusing and concentrating and that effects their ability to receive 

information.  Patients in Eiríksdóttir´s (2009) study also assessed that information 

on treatment and condition were their most unfulfilled needs. These findings lead 

us to the view that clinicians should reconsider their methods in giving 

informations to patients, as the patients don´t seem to learn the informations they 

are given. 

The one factor that most influenced quality of life in this study was self-esteem.  

Self-esteem proved to influence quality of life of these subjects more than number 

of unmet needs.  A similar trend is found in the Nordic study of Hansson et al., 

(1999), but they investigated the relationship between social and clinical 

characteristics and total quality of life. It turned out that the subjects health 

explained the most part of the variance (36.5%) but other factors that explained the 

variance were self-esteem, depression and friendship.  In an Italian study there was 

also a relationship between higher self-esteem and better temperament on one hand 

and  general quality of life on the other (Ruggeri et al., 2001).   

Friendship with another person is of great importance to most people and there has 

been much change among the former patients that attended the clinic. Now there 

are 12% fewer that state they have a close friend and 27% fewer state that they 

have a reliable friend (someone they can turn to).  The explanation here is the 

closing of the clinic.  At baseline when patients were asked about their friendship 

they often mentioned clinicians from the clinic to be both their close and reliable 
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friend, that they could always turn to.  Most of the subjects had received services 

from the clinic for a long period of time.  These factors clearly seem to influence 

their detoriated quality of life at follow up because of the closing of the clinic.  

Future Remarks 

When quality of life and unmet needs as estimated by the subjects are compared 

between the years 2008 and 2013, the results show deterioration on some 

dimensions after the clinic was closed.  A greater number of subjects estimated that 

more needs are unmet after the closing.  Of special interest is the loss of friendship 

that subjects report at follow up because of the closing down of the clinic.  Results 

strongly indicate that a continuum in service for this group has not been achieved 

after the clinic was closed and no effective intervention has been applied to address 

these problems. Furthermore it seems obvious that personality related factors such 

as self-esteem also play a role in the appraisal of subjective quality of life, which 

implies that factors like these are important to consider in clinical and social 

interventions for patients with serious mental illness in order to improve the quality 

of life for these persons.  
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