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Agrip

[ pessu verkefni er sjonum beint ad pjénustu vid gedfatlad folk og leitad svara vid pvi
hvernig mannréttindasjénarhorn a fétlun birtist i pjonustu vid pad. | pvi samhengi er
varpad ljosi & fagstétt proskapjdlfa, sérpekkingu hennar og hugmyndafreedi og skodad
hvernig proskapjalfar geta styrkt pjonustu vid gedfatlad félk. | ritgerdinni er fjallad um
hvernig réttarstada fatlads félks hefur prdast i dranna rds og i pvi ljosi er horft til peirrar
stefnu og hugmynda sem leida framkvaemd pjonustu vid gedfatlad foélk. Jafnframt eru

helstu dskoranir ad mati hagsmunaadila rannséknarinnar skodadar.

Verkefnid er fraedileg uttekt og eigindleg rannsékn par sem tekin voru vidtol vid
fagfdlk sem starfar innan malaflokks gedfatlads fdlks. Jafnframt var einn vidmaelandi
fyrrum pjonustunotandi gedheilbrigdiskerfisins. Rannsdknin gefur til kynna naudsyn pess
ad mota purfi malaflokki gedfatlads folks skyrari stefnu i anda mannréttindasjénarhorns a
fotlun. Einnig purfi ad efla samvinnu 6likra pjonustuadila. Nidurstédur syna ad pratt fyrir
ad margt hafi dunnist i malaflokki gedfatlads félks er vida pottur brotinn, sem birtist sem
stefnuleysi i busetulrraedum, mikilli sjukdémsvaedingu og dkvednu valdadjafnvaegi a milli
fagfélks, kerfa og pjonustunotenda. Ut fra nidurstédum er haegt draga pa alyktun ad
sérpekking proskapjalfa nytist vel i pjonustu vié gedfatlad félk. bar sem sérpekking peirra
og starfshugmyndir leggja aherslu a ad horfa beri heildstett a einstaklinginn og vinna
avallt at frd styrkleikum hans og porfum i ljési mannréttindasjonarhorns a foétlun og

valdeflingar.






Formali

Ritgerd pessi er 10 eininga lokaverkefni til BA préfs i proskapjalfafreedum vid

Menntavisindasvid Haskdla islands & vorénn 2015.

Astaeda fyrir vali & efnistokum pessa verkefnis Iytur ad dhuga minum & maélefnum
gedfatlads folks og peirri préun sem par hefur att sér stad. bratt fyrir ad mikid hafi dunnist
i réttindabarattu fatlads folks virdist barattan ekki hafa nad til allra hdpa. Markmid pessa
verkefnis er tvipaett. Annars vegar leita ég svara vid pvi hvernig mannréttindasjonarhorn a
fotlun birtist i pjénustu vid gedfatlad félk. Hins vegar varpa ég ljési 8 hugmyndafraedi og
fagleg sjénarmid proskapjdlfa, med &herslu & hvernig peir geta styrkt pjonustu vid
gedfatlad félk a grunni mannréttinda. Leidbeinandi minn vid petta verkefni var Vilborg
Jéhannsdéttir lektor i foétlunar- og proskapjalfafreedum vid Haskdla islands. Eg pakka
henni innilega fyrir faglega og pjonandi leidsogn, einleegan dhuga og pad traust sem hdn
bar til min vid framkvaemd verkefnis. Sérstakar pakkir feer Hédinn Unnsteinsson fyrir alla
pba adstod sem hann veitti mér vid verkefnaskrifin. Viomalendum minum faeri ég minar
bestu pakkir fyrir ad syna verkefninu dhuga og gefa sér tima til vidtals vid mig. Hjartans
bakkir fa tengdamédir min Asgerdur Eiriksdéttir, leikskdlastjori, og Anna Jéhannesdéttir,
grunnskélakennari, fyrir profarkalestur. Fjolskyldu minni pakka ég fyrir dyggan studning a
lidinni 6nn. Sambyliskona min, Jéhanna Olafsdéttir og déttir okkar Asgerdur Elva
Jénsdottir, fa einlaegar pakkir fyrir dmeelda polinmeedi, adstod og hvatningu medan

verkefnavinnu stéd.

betta lokaverkefni er samid af mér undirritadri. Eg hef kynnt mér Sidareglur Hdskdla
[slands (Haskéli [slands, e.d.) og fylgt peim samkvaemt bestu vitund. Eg visa til alls efnis
sem ég hef sétt til annarra eda fyrri eigin verka, hvort sem um er ad reeda dbendingar,
myndir, efni eda ordalag. Eg pakka 6llum sem lagt hafa mér 1id med einum eda 68rum
haetti en ber sjalf dbyrgd a pvi sem missagt kann ad vera. betta stadfesti ég med

undirskrift minni.

Reykjavik, . 20
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Inngangur

Samkvaemt ymiss konar pjodtra er varulfur madur, karlmadur, sem tekur timabundid a sig gervi
ulfs og 66last 4 medan alla eiginleika ulfsins svo sem hrada, styrk og hyggindi [...] Freedimenn hafa
einnig bent @ ad samkvaemt fornum I6gum voru peir sem af einhverjum astaeedum voru utskufadir
ur samfélaginu reknir burt med peim ordum ad peir attu ad lifa eins og ulfar (Hédinn

Unnsteinsson, 2015).

Sambhlida aukinni jafnréttisbarattu i malefnum fatlads félks hefur nam, hlutverk og starf
broskapjalfa tekid miklum breytingum. Adur fyrr storfudu proskapjalfar adallega &
stofnunum en i dag er starfsvettvangur peirra mun vidar i samfélaginu. | 1. mgr.
sidareglna proskapjalfa kemur fram ad hlutverk og fagleg abyrgd proskapjalfa sé ad baeta
og auka lifsskilyrdi pjonustunotenda. Jafnframt skal virding og umhyggja fyrir
pjonustunotendum og adstandendum peirra  vera grunnur i starfi proskapjalfa
(Proskapjalfafélag Islands, e.d.-a). broskapjalfar starfa eftir gildandi légum og
reglugerdum. | Idgum um madlefni fatlads folks nr. 59/1992 segir i 1. gr. ad tryggja eigi
fotludu folki jafnrétti og sambaerileg lifskjor til jafns vid adra pjédfélagspegna. [ 2. gr. er
tekid fram ad 16gin nai til peirra sem eru med andlega eda likamlega fotlun, par med talid
gedfotlun. Hér er ma pvi zetla ad proskapjalfar eigi erindi i starfi med gedfotludu folki.

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks (SRFF) var undirritadur fyrir
hénd [slands 30. mars 2007 (Innanrikisraduneytid, e.d.). bratt fyrir ad ekki sé buid ad
fullgilda samninginn eru islensk stjornvold skuldbundin pvi ad virda pau réttindi sem
bundin eru i SRFF. | 2. mgr. 1. gr. laga um madlefni fatlads félks nr. 59/1992, breytt med
[6gum nr. 152/2010, er kvedid 4 ad framkvaemd laganna taki mid af alpjédlegum
skuldbindingum, einkum SRFF. Jafnframt er kvedid & um ad framkvaemd laga um
réttindagaeslu fyrir fatlad folk nr. 88/2011 taki mid af SRFF. Samkvaemt
framkvaemdardatlun i malefnum fatlads folks til arsins 2014 var lagt til ad frumvarp til
fullgildingar samningsins yrdi tekid fyrir & vorpingi 2013 (Alpingi, 2012). bratt fyrir pa

tillégu hefur samningurinn ekki verid fullgildur hér & landi.



Ahuga minn & malefnum gedfatlads félks ma rekja til pess faglega bakgrunns sem ég
hef tileinkad mér { gegnum nam og storf. Eg er med BA gradu i salfraedi sem ég lauk arid
2007 og vidtaeka reynslu af storfum a vettvangi malaflokks fatlads folks. Sidastlidid ar hef
ég starfad med gedfotludu folki og upplifad vanmatt og forraedishyggju i peirra gard.
Baratta fyrir baettum lifskjorum gedfatlads fdlks hefur ekki verid naegilega dberandi ad
minu mati pratt fyrir ad margt hafi dunnist i barattumalum fatlads félks. Hugmyndafraedi
um sjalfsteett og edlilegt lif, par sem dhersla er 16gd & valdeflingu og fulla
samfélagspatttoku, a ad na til allra. Pad er vert ad hafa i huga ad fatlad folk er ekki
einsleitur hépur og ekki er haegt ad veita somu pjonustu til allra. Pjédnustuna skal adlaga
ad einstaklingnum par sem po6rfum hans er maett.

NU 4 sidasta misseri ndmsins valdi ég vettvangsnam & pjénustumidstod a8 vegum
Reykjavikurborgar sem veitti mér géda yfirsyn, medal annars a stodu gedfatlads félks.
Vettvangsnamid kveikti hja mér enn meiri ahuga 4 adgengi og edli veittrar pjénustu i
velferdarkerfinu. Notendasamrad skal vera til stadar enda er mikilveegt ad
heilbrigdisstarfsfélk syni virdingu i samskiptum, gefi sér tima til ad hlusta a einstakling og
virGa skodanir hans (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneyti, 2000). Samkvaemt l6gum um
heilbrigdispjonustu  nr. 40/2007 eiga allir landsmenn kost & fullkomnustu
heilbrigdispjénustu sem vol er @ hverju sinni til ad huga ad andlegu, likamlegu og
félagslegu heilbrigdi. Enn fremur er talad um geedi pjénustu i [6gum um landlaekni og
lydheilsu nr. 41/2007 par sem markmid laganna eru ad studla ad heilbrigdi landsmanna og
tryggja gaedi heilbrigdispjonustu. Samkvamt ofangreindum légum eiga allir landsmenn
rétt a heilbrigdispjonustu sem midar ad peirra poérfum.

bpegar ég dkvad ad skrifa verkefnid var tilgangurinn ad skoda geedi i pjonustu vid
gedfatlad folk. Verkefnid byggir a eigindlegri adferd i formi opinna vidtala. Fyrsti
viomaelandi visadi mér 34 naesta vidmaelanda og par fram eftir gotunum. Med pessari
adferd breyttist ahersla min pegar framkvaemd rannsdknar var komin mjog skammt a veg.
A vegferd minni vard ég pess adnjotandi ad hitta mann sem unnid hefur 6tullega ad
malefnum gedfatlads félks. Skarpsyni hans og eldmdédur hafdi mikil ahrif 4 mig. [ kjolfarid
fér metnadur minn fyrir verkefninu vaxandi og akvad ég ad ryna dypra i malefnid med

mannréttindanalgun ad leidarljési. bar sem mikil 3dhersla er 16g6 4 mannréttindi i
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proskapjalfandminu dkvad ég einnig ad skoda hvernig proskapjalfar geta komid ad
malaflokki gedfatlads folks.

Markmid pessa verkefnis er tvipaett. Annars vegar leita ég svara vid pvi hvernig
mannréttindasjonarhorn a fotlun birtist i pjénustu vid gedfatlad folk. Hins vegar varpa ég
lijési & hugmyndafreedi og fagleg sjénarmid proskapjalfa og skoda hvernig peir geta styrkt
bjénustu vid gedfatlad folk, & grunni mannréttinda. Eg setti fram eftirfarandi

undirmarkmid i kjolfarid:

Hvernig birtist réttarstada fatlads folks i gildandi Idgum og hugmyndafraedi?

e Hvada hugmyndafraedi leidir stefnu og framkvaemd pjonustu vid gedfatlad folk hér
a landi?

e Hvernig er stadid ad framkvamd pjonustu vid gedfatlad folk og hverjar eru helstu
askoranir ad mati hlutadeigandi hagsmunaadila?

e Hvert er hlutverk proskapjalfa i pjénustu vid gedfatlad folk og hvernig nytist

sérpekking peirra og fagleg sjénarmid a peim vettvangi?

Ritgerdin skiptist i freedilegan hluta og rannséknarhluta. Fraedilegi hlutinn skiptist i
fiora kafla. [ fyrsta kafla eru dregin fram helstu hugtdk i gildandi hugmyndafraedi, gerd
grein fyrir peim og pau skodud med tilliti til réttarstédu gedfatlads félks. [ 36rum kafla er
sjéonum beint ad peirri hugmyndafreedi sem leidir stefnu og framkveemd pjénustu vid
gedfatlad félk. [ pridja kafla er framkvaemd pjénustu vid gedfatlad folk skodud i ljosi
kerfiskenninga. [ fjorda kafla er fjallad um hlutverk proskapjilfa og skodad hvernig
sérpekking peirra getur styrkt pjonustu vid gedfatlad félk a grunni mannréttinda.

i seinni hluta verkefnisins er farid vyfir framkveemd rannsdknar og
rannsoknarnidurstddur kynntar. | lokin er umraedukafli par sem dregin er saman
nidurstada rannsdknar med hlidsjon af markmidum rannséknar og fraedilegum hluta
verkefnis.

Ordreeda er sifellt ad breytast og erfitt er ad henda reidur 4 hvada hugtok séu best
fallin til ritads og talads mals. Til pess ad gaeta samraemis i verkefninu pa verdur einkum
talad um gedfatlad folk i freedilegum inngangi. Ordin gedveiki, gedveikur, gedsjukur,

gedroskun, gedsjukdomur, gedrof koma po einnig fyrir i verkefninu.
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1 Fra forraedi til sjalfraedis

Hér verdur leitad svara vid pvi hvernig réttarstada fatlads folks birtist i gildandi l6gum og
hugmyndafraedi. Meginefni kaflans snyr ad oélikum sjénarhornum a fotlun og prdéun
hugmyndafraedi er skodud med aherslu a sjalfstaett lif, valdeflingu og sjalfraedi. Jafnframt
verdur fjallad um lograedislog nr. 71/1991 og samning Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks (SRFF). Sérstok dhersla er 16gd 4 ad skoda hvernig sjonarhorn a fotlun hefur

tekid breytingum grundvallad @ mannréttindasattmalum og félagslegum skilningi a fétlun.

1.1 bréun hugmyndafrsedinnar

Laeknisfraedilegt sjonarhorn & fotlun var radandi i vestreenum heimi stéran hluta 20. aldar.
petta sjénarhorn ma medal annars rekja til ummeela félagsfreedingsins Talcott Parsons par
sem fotlun birtist sem andstaeda pess sem er heilbrigt og edlilegt. Laeknisfreedilega
nalgunin felst i pvi ad greina fotlunina og veita vidtaeka radgjof sem raedur pvi hvad er
haegt ad gera fyrir vidkomandi. Fotlunin er talin vera persdénulegur harmleikur og
skerdingin er alitin vera uppspretta allra erfidleika manneskjunnar. [ laeknisfraedilega
likaninu er ekki tekid tillit til ahrifa umhverfis eda ytri adstaedna heldur er einblint 4 pad
ad breyta eda laekna vidkomandi. Einstaklingurinn er gerdur hadur 6drum til pess ad hann
geti verid patttakandi i samfélaginu (Rannveig Traustadottir, 2006).

Norraeni tengslaskilningurinn felur i sér gagnryni @ hid laeknisfreedilega likan.
Upphaflega var pé unnid ad pvi ad finna yfirheiti um fétlun par sem gagnryni var a pau
hugtok sem hofdu neikveeda merkingu og pessum hugtokum var atlad ad na yfir
mismunandi skerdingar. Samhlida kynningu nyja hugtaksins fotlun (funksjonshemning) i
Noregi var 16gd ahersla & a0 fatlad folk skyldi ekki laga sig einhlida ad samfélaginu heldur
aetti samfélagid og umhverfid ad koma til méts vid parfir peirra. Med hugtakinu kom pvi
fram nyr skilningur @ fotlun sem lagdi aherslu & mikilveegi samfélagslegra patta. betta
hafdi i for med sér ad einstaklingurinn var ekki skilgreindur sem uppspretta vandans med
endurhafingu ad leidarljési, heldur atti ad einblina @ hvernig haegt vaeri ad fjarlaegja

samfélagslegar hindranir (Rannveig Traustadéttir, 2006).
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Norski free@imadurinn Jan Tossebro heldur pvi fram ad haegt sé ad greina
sameiginlegar hugmyndir pratt fyrir ad pad sé ekki einn sameiginlegur skilningur a fétlun a
Nordurldondunum. Tossebro telur ad pessar hugmyndir einkennist af dherslunni & tengsl
manneskjunnar vid umhverfi sitt. Pad megi greina odlikar aherslur par sem préun
hugmyndanna hefur verid med mismunandi haetti 3 Nordurlondunum. Hins vegar telur
hann ad norraeni skilningurinn & fétlun eigi pad margt sameiginlegt ad haegt sé ad tala um
sérstaka nalgun sem er norraena tengslasjonarhornid a fotlun (Rannveig Traustadoéttir,
2006).

Breska félagslega likanid um fotlun er hvad pekktast félagslegra likana. Reetur breska
likansins eru raktar til freedilegra kenninga sem ganga ut fra pvi ad fotlun sé skopud af
umhverfinu en bui ekki i manneskjunni sjalfri og med pvi var verid ad gagnryna
leknisfraedilega likanid (Rannveig Traustadottir, 2006). Barattusamtok likamlega fatlads
folks i Bretlandi (Union of the Physically Impaired Against Segregation UPIAS) gafu ut
yfirlysingu arid 1976 ad folk med skerdingar sé fatlad af samfélaginu og ad fotlunin sé
afleiding peirra vidhorfa og undirokunar sem félk byr vid i samfélaginu. Markmid peirra
var ad beina sjonum ad ahrifum félagslegra patta og mikilveegi samfélagsins. Baratta
beirra hafdi i for med sér nyjar og réttaekar hugmyndir um fotlun par sem greint var a milli
skerdingar og fotlunar. Skerding er liffreedileg og takmarkar virkni vegna likamlegrar
skerdingar. Fotlun er félagsleg sem utilokar eda takmarkar patttoku i samfélaginu vegna
hindrana sem felast i umhverfinu (Rannveig Traustadoéttir, 2006).

Breska félagslega likanid hefur saett hardri gagnryni medal annars fyrir ad snidganga
hagsmuni folks med akvednar tegundir skerdingar, folk med proskahémlun, gedraen
vandamal og heyrnarlausa. Einnig er bent 4 ad hoéfundar likansins einblini & félagslegar
hindranir og liti med pvi framhja skerdingunni. Ymsir fraeedimenn telja ad breska likanid
gaeti ahrifa tvihyggju par sem greint er &4 milli hins liffreedilega (skerdingarinnar) og hins
félagslega (fotlunarinnar). Med pessu hafi verid haegt ad prda kenningar og fraedilegar
hugmyndir um fétlun, en skerdingin er i raun sett i hendur laeknavisindanna.
Gagnrynendur sja takmorkun & likaninu par sem peim finnst ekki tekid tillit til reynslu
akvedinna hdpa fatladra sem markast af kynferdi, kynhneigd, kynpzetti eda aldri

(Rannveig Traustadottir, 2006).
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1.2 Sjalfstaett lif, valdefling og sjalfraedi

Hugmyndafraedin um sjalfsteett lif og notendastyrda pjonustu a upphaf sitt ad rekja til
Bandarikjanna um 1970. Hugmyndafraedin byggir a félagslegum skilningi a fotlun par sem
litid er svo a ad hindranir samfélagsins leidi af sér fotlun fremur en skerdingin sem slik.
Hugmyndafraedin grundvallast af pvi ad allir skulu vega jafnt og njéta somu réttinda i
samfélaginu 6had fotlun eda likamlegu atgervi. Virding skal borin fyrir
sjalfsakvordunarrétti hverrar manneskju og hun skal hafa jofn teekifeeri til fullrar
samfélagspatttoku er varda alla paetti eigin lifs. Med hugmyndafraedinni er mannréttinda
krafist par sem manneskjan 4 ad rada sinu lifi sjalf (Vilborg Jéhannsdoéttir, Freyja
Haraldsdéttir og Rannveig Traustaddttir, 2009).

Hér @ drum adur rikti oft og tidum mikil og 6réttmaet forraedishyggja yfir fotludu folki
en hin kemur oftast fram i valdbeitingu, 6sannsogli eda skorti 8 upplysingum (Vilhjalmur
Arnason, 2003). Hugtakid valdefling (e. empowerment) er margraett og illa skilgreint og pvi
haegt ad tulka pad a marga élika vegu. bratt fyrir dlikar skilgreiningar pa visar hugtakid i
grundvallaratridum til pess ad folk o6dlist meiri stjérn & eigin lifi (Hanna Bjorg
Sigurjonsdaéttir, 2006). Valdefling & ad studla ad auknum lifsgeedum og mannréttindum og
felur i sér ad einstaklingurinn hefur vald til ad skilgreina eigid lif, dskir, langanir og parfir.
Jafnan er litid & ad hugtakid hafi prenns konar merkingu. [ fyrsta lagi er pad persénuleg
valdefling sem felur i sér ad einstaklingurinn & ad njéta virdingar og a ekki ad upplifa ad
skerdingin hafi ahrif 4 vidhorf og framkomu annars félks til hans. [ 6dru lagi & valdefling ad
fela i sér ad einstaklingur geti 6dlast frelsi fra formlegum pjénustustofnunum, likt og
sambylum eda verndudum vinnustédum en pjonusta & slikum stofnunum er oft almenn
en ekki einstaklingsmidud og snidin ad porfum einstaklingsins. [ pridja lagi merkir hugtakid
ad folk eigi moguleika 3 frelsi fra vidhorfum opinberra stofnana samfélagsins (Gudrun V.

Stefansdottir, 2008).

Sjalfsakvordun og rétturinn til sjalfsteedra akvardana er eitt pad mikilveegasta i lifi
félks (Hanna Bjorg Sigurjonsddttir, 2006). Sjalfsdkvordunarréttur merkir ad tala fyrir
sjalfan sig og taka sjalfsteedar akvardanir er varda eigid lif. bad felur i sér ad leita leida til
ad framkvaeema pad sem vidkomandi hefur akvedid og ekki sidur ad berjast fyrir rétti

sinum til pess ad taka eigin dkvardanir (Gudrun V. Stefansdoéttir, 2008). Sprague og Hays
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(2000) gagnryna ad i tengslum vid sjalfsakvordunarrétt sé megin ahersla 16gd a haefni,
vidhorf, hegdun og val en litil ahersla sé 16g6 a ,sjalfio“. Ef 4litid er ad ,sjalfid” sé
félagslega métad og einstaklingur geti med samskiptum og félagslegum tengslum haft
tilfinningu fyrir pvi hver hann er og hverjir moguleikar hans eru, ma tulka sjalfsakvordun
sem tjaningu eigin lifs og leid til ad prda pad. Valdeflandi samskipti draga ur 6jofnudi en
Sprague og Hayes skilgreina pau sem gagnkvaem, vidurkennandi, uppbyggd @ misjofnu

framlagi og porfum folks (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006).

Pad ad vera sjalfrada pydir ad einstaklingur reedur yfir sér sjalfur og getur hugsad og
framkvaemt pad sem hann sjalfur hefur 16ngun til. Til pess ad einstaklingur teljist sjalfrada
pbarf hann ad hafa getu og hafileika til ad geta metid valkosti sina, leyst Ur vanda og fylgt
akvordun sinni eftir (Astridur Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason, 2004). Ymsir hépar
samfélagsins eru po6 ekki dvallt i stakk bunir ad taka eigin akvardanir. bessum hopi tilheyrir
medal annars folk med o6ldrunarsjukdéma 4@ hau stigi, ymsar gedfatlanir og mikla
proskahomlun. Mikilveegt er ad nakveemar og tryggar reglur um sjalfsdkvordunarrétt séu i

gildi til varnar peim sem eru i pessari stodu (Brynhildur G. Flévenz, 2004).

1.3 Logreedislog nr.71/1991

Likt og tekid var fram i 1. kafla er vald yfir eigin lifi eitt pad mikilvaegasta fyrir einstaklinga.
Vid 18 ara aldur verdur einstaklingur lograda og 6dlast sjalfreedi og fjarraedi. Setning
nugildandi l6graedislaga fél i sér umbatur a rétti einstaklinga sem eru naudungarvistadir
eda lograedissviptir. Med I6gunum voru Urraedi eins og timabundin l6graedissvipting og
takmorkud fjarraedissvipting tekin til skodunar. bratt fyrir téluverdar réttarbsetur med
tilkomu laganna, pa eru pau komin til 4ra sinna (Helga Baldvinsdoéttir Bjargardéttir, 2014).
Eftir ad nugildandi 10g toku gildi hefur gridarlegur fjoldi déma fallid er varda 16graedislogin
og mal er varda sviptingu lograedis voru 71 talsins. Ma par nefna ad 62 sviptingar voru
vegna gedsjukdédma en i 26 peirra mdla kom neysla afengis eda vimuefna einnig vid ségu
(Helga Baldvinsdéttir Bjargardoéttir, 2014). Jafnframt ma benda & ad 4arid 2014 voru
naudungarvistanir 105 talsins, skv. 3. mgr. 19. gr. logreedislaga. [ kjolfar
naudungarvistunar voru 32 einstaklingar sviptir 16graedi eda sjalfreedi a grundvelli 3. mgr.

19. gr. l6graedislaga (Innanrikisraduneytid, 2014). | ljési fjdlda sviptinga er gridarlega
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mikilvaegt ad starfad sé i samraemi mannréttindaviomid med réttindi sviptra einstaklinga
ad leidarljosi (Helga Baldvinsdottir Bjargardottir, 2014).

[ 2. kafla er kvedid & um heimild til sviptingu. [ 4. gr segir ad |dgraedissvipting yfir
einstaklingi sé réttmaet med Urskurdi domara ef porf er 3, sjalfreedi einu sér, fjarraedi einu

sér eda hvoru tveggja:

a. Ef hann er ekki feer um ad rada persénulegum hégum sinum eda fé vegna andlegs
vanproska, ellisljdleika eda gedsjukdoms eda vegna annars konar andlegs
heilsubrests.

b. Ef hann sékum ofdrykkju eda ofnotkunar dvana- eda fikniefna er ekki faer um ad
rada personulegum hogum sinum eda fé.

c. Ef hann vegna likamlegs vanproska, heilsubrests eda annarra vanheilinda a éhaegt
med ad rdda personulegum hoégum sinum eda fé og aeskir sjalfur
l6graedissviptingar af peim sokum.

d. Ef naudsyn ber til ad vista hann an sampykkis hans i sjukrahusi skum fyrirmeela i

heilbrigdisloggjofinni.

Pegar um er ad raeda gedfatlad folk eiga einkum lidir a)- og c)- dkvaedisins vid. |
frumvarpi med l6gunum kemur fram ad gedsjukddmur sé samheiti yfir marga
mismunandi sjukdéma eda raskanir sem fela i sér ,sjuklegar breytingar @ hugarstarfi,
hatterni og sjalfstjérn“. Alvarlegur gedsjukdémur er skilgreindur sem sambheiti yfir
gedraskanir sem einkennast af verulegum hugsanatruflunum og démgreindarbresti sem
samsvarar nokkurn veginn hugtakinu gedrof (e. psychosis) (Alpingi, 1996-1997). Tilgreint
er ad gedsjukdomur purfi ekki ad vera & jafn alvarlegu stigi til pess ad geta verid
grundvollur lograedissviptingar skv. 4. gr. eins og hann parf ad vera til ad uppfylla skilyrdi
2. mgr. 19. gr. um naudungarvistun (Helga Baldvinsdéttir Bjargardéttir, 2014). | 1. mgr.
akvaedi 5. gr. er tekid fram ad svipta ma mann l6greedi sinu timabundid ef 6timabundin
svipting pykir ekki naudsynleg. b3 skal timabundin 16graedissvipting ekki akvedin skemur
en sex manudi i senn og fellur sjalfkrafa nidur ad sviptingartima loknum, ef ekki telst porf
a o6timabundinni sviptingu. Lograedissvipting er fangardd sem & ekki ad beita nema bryna

naudsyn beri til (Brynhildur G. Flévenz, 2004).
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Naudungarvistun visar til pess pegar sjalfrada einstaklingur er vistadur 3 sjukrahusi og
haldid par. Einnig pegar madur sem dvalid hefur adur & sjukrahusi af fusum og frjdlsum
vilja er haldié par naudugum. Meginreglan er su, skv. 19. gr laganna, ad sjalfrd6a madur
skuli ekki vistadur naudugur a sjikrahusi. [ 2. mgr. er hins vegar kvedid & eftirfarandi ,p6
getur laknir dkvedid ad sjalfrdda madur skuli faerdur og vistadur naudugur i sjukrahusi ef
hann er haldinn alvarlegum gedsjukddémi eda verulegar likur taldar d ad svo sé eda astand
hans er pannig ad jafna megi til alvarlegs gedsjukddoms. Sama gildir ef madur a vid
alvarlega afengisfikn ad strida eda ofnautn avana- og fikniefna [...] Ef vakthafandi
sjukrahusleaeknir akvedur naudungarvistun manns samkvaemt pessari malsgrein skal bera
akvordun hans undir yfirlaekni svo fljott sem verda ma“. Frelsisskerding samkvaemt pessari
malsgrein ma pa ekki standa lengur en 48 klukkustundir nema raduneyti sampykki pad. pa
er heimilt ad vista sjalfrada mann i allt ad 21 sdlarhring med sampykki rdduneytis, a
grundvelli 2. mgr., og naudungarvistun er metin éhjakvaemileg af leekni. Jafnframt segir
,Logreglu er skylt ad verda vid beidni laeknis um adstod vid ad flytja mann naudugan i
sjukrahus skv. 2. og 3. mgr. og skal laeknir pa fylgja honum ef naudsyn pykir bera til“.

Arid 2012 hafdi innanrikisrdduneyti frumkvaedi ad pvi funda um mannréttindamal
tengd landsdaetlun i mannréttindum. [ mars 2012 var raett um mannréttindi gedsjikra par
sem sjonarmid pjénustunotenda, adstandenda og fagfdlks komu fram. Sammaelst var um
ad endurskoda pyrfti 16gin og framkvaemd peirra med hlidsjon af samningi SRFF. Akvedid
var ad peir sem séttu fundinn skyldu raeda pau alitaefni sem fram komu. pann 6. mars arid
2014 var sidasti fundurinn og umraeduskjali hopsins var skilad til innanrikisradherra. bessi
vinna beindi sjonum ad pvi hvernig mannréttindasjénarmid yréu sem best tryggd
vardandi réttindi og framkveemd laganna. i kjolfarid var lagt til ad skipadur yrdi formlegur
starfshopur med pad ad markmidi ad endurskoda l6gin og verklag vid framkvaemd peirra.
Sa hopur skiladi inn drogum ad breytingum laganna i mars 2015 (Innanrikisraduneytid,
2014).

Vert er ad geta pess ad tillogur eru ad breytingum a 4. gr. laga og meelst til ad fyrsta
malsgrein hljédi eftirfarandi ,Standi bryn porf til, enda hafi dnnur og vaegari Urraedi i formi
adstodar verid fullreynd, er heimilt med drskurdi démara ad svipta mann timabundid
l6greedi sinu. Heimilt er ad svipta mann sjalfreedi einu sér, fjarraedi einu sér eda hvoru

tveggja“. Drogin tilgreina einnig ad b- lidur ordist svo ,Ef hann sékum ofdrykkju eda
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ofnotkunar dvana- og fikniefna er ekki faer um ad rada persénulegum hégum sinum eda fé
og einhver peirra astaedna sem tilgreindar eru i a- og c-lid eiga vid um viokomandi“. Ad
auki mun d- lidur falla brott (Innanrikisraduneytid, 2015). Med breytingunum er verid ad
tryggja ad lograedissvipting eigi ekki rétt a sér nema fyrir tilstilli pess ad 6nnur adstod eda
Urraedi hafi verid fullreynd. Hér er verid ad hnykkja a8 pvi ad fatlad folk sé til jafns vid adra
samfélagspegna og pannig er komid til mots vid 12. gr. SRFF.

Jafnframt er lagt til ad breyting verdi a 19. gr. laganna par sem eftirfarandi er baett vid
2. mgr. ,eda annan vakthafandi laekni sem starfar i umbodi yfirlaeknis, svo fljétt sem verda
ma“. P4 mun koma framan vid 4. mgr. ,,Adur en madur er fluttur naudugur & sjukrahus
skv. 2. og 3. mgr. skal kalla til lekni sem fer & vettvang og metur adstedur”
(Innanrikisraduneytid, 2015). Breytingar 4 19. gr. bera med sér ad vakthafandi leekni sem
akvedur naudungarvistun, beri skylda til ad kalla til annan laekni til ad leggja mat 3
stoduna. Ad auki skal laeknir koma & vettvang og meta adstaedur ddur en madur er faerdur
med naudung. Petta kallar fram skyrara verklag og naudsyn pess ad itarlegt mat fari fram
begar naudungarvistun telst porf. Ut fra mannréttindasjéonarmidum er mogulegt ad slikt
mat geti dregid ur tengingu ofbeldis sem hefur verid tengt naudungarvistunum.

Ofangreint frumvarp til breytinga kom inn @ bord innanrikisradherra pann 1. april
2015 og var tekid til fyrstu umraedu a Alpingi pann 28. april 2015. Malid fer na fyrir
nefndardlit og verdur tekid fyrir & haustpingi 2015 (Alpingi, e.d.). Pess ma geta ad dkveedi
sem nefnd hafa verid eru adeins brot af pvi sem kemur fram i [6gunum sem og tillégur til

breytinga sem lagdar voru fram.

1.4 Mannréttindanalgun i SRFF

Mannréttindi eiga ad vera dyggjandi réttindi allra manna. bau eru til pess fallin ad tryggja
fridhelgi einkalifs og gefa einstaklingi feeri & ad proskast a sinn hatt med eigin hamingju ad
leidarljési (Astridur Stefansdéttir, 2011). Samkveemt [6gum & fatlad félk rétt & peirri
pjonustu og studningi sem pad parf til ad vegna vel i pvi sem pad tekur sér fyrir hendur
(Log um malefni fatlads félks nr. 59/1992). Allir eiga rétt a personufrelsi og fridhelgi
einkalifs en réttur til einkalifs felur i sér ad rdda sér sjalfur sem er grundvallaratridi til

frelsis. Pad er med Ollu dheimilt ad mismuna félki i pessum efnum og ekki er haegt ad
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neita einstokum hépum ad pvi leyti. Logum er hins vegar pannig hattad ad haegt er ad

takmarka rétt folks likt og er kvedid a um i lograedislogum (Brynhildur G. Flévenz, 2004).

[ SRFF kemur fram hvada breytingar parf ad gera til ad fatlad félk njéti sému réttinda
og adrir. | 1. gr. kemur fram ad allir skuli njéta sému réttinda, frelsis og virdingu. Jafnframt
segir i 3. gr. ad bera skuli virdingu fyrir 6llum og ad allir eigi rétt 4 ad taka eigin akvardanir
og taka virkan patt i samfélaginu & sinum forsendum. Pad & ad rikja gagnkvaem virding og

allir eiga jofn teekifaeri til lifs.

[ 12. gr kemur fram ad réttarstada fatlads félks skuli vera til jafns vid adra og hljédar svo:

1. Adildarrikin drétta ad fatlad folk eigi alls stadar rétt 4 vidurkenningu sem adilar ad
[6gum.

2. Adildarrikin skulu vidurkenna ad fatlad folk njéti gerhaefis til jafns vid adra a 6llum
svidum lifsins.

3. Adildarrikin skulu gera videigandi radstafanir til pess ad tryggja adgengi fatlads
félks ad peim studningi sem pad kann ad parfnast pegar pad nytir gerhaefi sitt.

4. Adildarrikin skulu tryggja ad allar adferdir og studningur, sem tengist beitingu
gerhafis, feli i sér videigandi og drangursrikar verndarradstafanir til pess ad koma i
veg fyrir misnotkun, samanber dkvadi i alpjédlegum mannréttindalégum. Slikar
verndarradstafanir skulu tryggja ad adferdir og adstod tengd beitingu gerhaefis
virdi réttindi, vilja og dskir vibkomandi einstaklings, ad slikar adferdir og adstod
leidi ekki til hagsmunadrekstra eda hafi i for med sér 6tilhlydileg ahrif, paer séu i
samraemi vid og snidnar ad adsteedum vidkomandi einstaklings, gildi i sem
skemmstan tima og séu endurskodadar reglulega af til pess baeru, sjalfsteedu og
hlutlausu yfirvaldi eda stofnun a svidi ddmsmala. Verndarradstafanirnar skulu vera
i samreaemi vid pau ahrif sem slikar adferdir og adstod hafa a réttindi og hagsmuni
viokomandi einstaklings.

5. | samraemi vid akvaedi pessarar greinar skulu adildarrikin gera allar videigandi og
arangursrikar radstafanir til pess ad tryggja jafnan rétt fatlads félks til pess ad eiga

eda erfa eignir, ad styra eigin fjdrmalum og hafa jafnan adgang ad bankalanum,
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vedlanum og annarri fjarhagslegri fyrirgreidslu, jafnframt pvi ad tryggja ad fatlad

folk sé ekki svipt eignum sinum ad gedpotta.
(Samningur Sameinudu pjédanna, 2013).

[ 14. gr. er kvedid & um frelsi og mannhelgi jafnan rétt til pess.

1. Adildarrikin skulu tryggja a0 fatlad folk til jafns vid adra:

a) Njoti réttar til frelsis og mannhelgi,

b) Sé ekki svipt frelsi sinu med 6élogmatum haetti eda ad gedpdtta og ad
frelsissvipting i hvada mynd sem er sé l6gum samkvaemt og ad fotlun skuli ekki
undir neinum kringumstaedum réttlzeta frelsissviptingu.

2. Sé fatlad folk svipt frelsi med einhverjum haetti skulu adildarrikin tryggja ad pvi séu
tryggd mannréttindi til jafns vid adra i samraemi vid alpjédleg mannréttindalog og
pad hljéti medferd sem samraemist markmidum og meginreglum samnings pessa,

medal annars med pvi ad tryggja pvi videigandi adlogun.

(Samningur Sameinudu pjédanna, 2013).

19. gr. lytur ad pvi ad lifa sjalfstaedu lifi og an adgreiningar i samfélaginu. bar kemur
fram ad fatlad félk skuli hafa taekifeeri 4 ad velja sér busetustad og pvi sé ekki gert ad eiga
heimili i tilteknu busetuformi. [ sdému grein er tekid fram ad fatlad folk skuli hafa adgang
ad félagspjonustu medal annars til pess koma i veg fyrir einangrun og adskilnad fra
samfélaginu. [ 27. gr. er kvedid 4 um jafnan rétt fatlads félks til vinnu. [ pvi felst sa réttur
ad afla sér tekna med vinnu ad eigin vali og ad vinnuumhverfi skuli vera adgengilegt og an
adgreiningar.

SRFF var undirritadur & islandi pann 30. mars 2007. Hins vegar hefur samningurinn
ekki verid fullgildur hér 4 landi og er island pvi adeins eitt fjogurra Evrépulanda sem ekki
hafa innleitt samninginn. Oryrkjabandalag islands stendur fyrir dskorun til landsmanna
allra ad skora 4 stjornvold ad gangast vid fullnadargildingu samningsins (Oryrkjabandalag

islands, e.d.).
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1.5 Nidurlag

Eins og fram kom hér ad ofan felst laeknisfradilega nalgunin i pvi ad greina fétlunina og
veita vidtaeka radgjof sem raedur pvi hvad er haegt ad gera fyrir viokomandi. Fotlunin er
talin vera persénulegur harmleikur og skerdingin er alitin vera uppspretta allra erfidleika
manneskjunnar. [ laeknisfraedilega likaninu er ekki tekid tillit til 4hrifa umhverfis eda ytri
adstaedna heldur er einblint & pad ad breyta eda laekna vidkomandi. Einstaklingurinn er
gerdur hadur 6drum til pess ad hann geti verid patttakandi i samfélaginu. Félagslegur
skilningur a fotlun beinir sjonum ad ahrifum félagslegra patta og mikilvaegi samfélagsins.
Einstaklingurinn er ekki skilgreindur sem uppspretta vandans med endurhafingu ad
leidarljosi, heldur er einblint & hvernig haegt sé ad fjarlaegja samfélagslegar hindranir.
Fotlun er félagsleg sem utilokar eda takmarkar patttoku i samfélaginu vegna hindrana
sem felast i umhverfinu. Ahersla & fotlun hefur pannig tekid breytingum fra
einstaklingsbundnu sjénarhorni  yfir i félagslegt mannréttindasjénarhorn (Helga
Baldvinsdoéttir  Bjargarddttir, 2014). Ennfremur dregur Helga (2014) fram ad
viomidsbreytingin eykur aherslu 4 ad stada fatlads félks sé skodud Ut fra jofnum rétti, i
stad hefdbundinnar ndlgunar velferdar. Ad eiga moguleika 4 ad lifa sjalfstaedu lifi, hafa
vald yfir pvi og geta tekid eigin akvardanir er eitt pad mikilveegasta i lifi félks og hefur ahrif
a sjalfsmynd peirra. bvi er mikilveegt ad félagslegt sjénarmid verdi rikjandi i pjénustu vid

gedfatlad folk svo porfum pess sé maett Ut fra gildandi mannréttindavidmidum.

Fram hefur komid ad gedfatlad félk getur verid svipt frelsi sinu, likt og med
l6graedissviptingu eda naudungarvistun. Inngrip sem petta 4 adeins ad nota pegar ekkert
annad Uurraedi er i sjonmali, enda er kvedid &4 um slika breytingu i nyju frumvarpi sem
komid er i hendur innanrikisradherra. Tilefni frumvarpsins er medal annars undirbdningur
ad fullnadargildingu SRFF par sem mannréttindi eru i havegum hofd. Frumvarpid hefur na
begar farid fyrir fyrstu umraedu 4 Alpingi og mun fara fyrir nefndardlit. Mikil vinna er eftir
en vonir eru bundnar vid ad tilaetladar breytingar gangi i gegn. Med innleidingu SRFF vaeri
mikill sigur unninn i réttindabardattu gedfatlads folks og éskandi er ad islensk stjérnvold

stigi skref i slika framfaraatt.
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2 Pbjonusta vid gedfatlad félk: Hugmyndafraedi og stefna

[ kaflanum verdur skodad hvada hugmyndafraedi leidir stefnu og framkvaemd pjénustu vid
gedfatlad folk hér a landi. Hugtokin gedheilbrigdi, gedfotlun og gedroskun eru skilgreind,
til pess ad varpa ljosi a hvad skilur @ milli svokallads heilbrigdis, roskunar og fétlunar.
Jafnframt verdur greint fra ségu greiningarkerfisins DSM (Diagnostic and statistical
manual). bratt fyrir ymsar réttindabsetur og breytingar i hugmyndafraedi er

leeknisfraedilegt sjdonarmid enn mjog rikjandi i pjonustu vid gedfatlad folk.

2.1 Gedheilbrigdi

Samkvaemt Alpjédaheilbrigdisstofnuninni (WHO) er almennt heilbrigdi skilgreint sem svo
ad einstaklingur bui vid dstand sem einkennist af pvi ad hann upplifir likamlega, andlega
og félagslega vellidan. bad felst ekki einungis i pvi ad vera laus vid sjukdém eda
heilsubrest. Gedheilbrigdi felur i sér ad einstaklingur sé faer um ad skilgreina eigin
verdleika, takast a vid amstur daglegs lifs, vinna 6tullega ad eigin markmidum og leggja
sitt af morkum til samfélagsins (World health organization, 2014). Evrépudeild
Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar telur ad um 27% fullordinna Evrépubua eigi & hverjum
tima eftir ad glima vid gedraskanir, en flestir eiga vid kvida- og punglyndisraskanir ad
strida. Gedfatlad folk 4 rétt a félagslegri pjonustu samkvaemt l6gum um malefni fatlads
folks nr. 59/1992. Fdolk med gedroskun nytur hins vegar almennt pjénustu
gedheilbrigdiskerfis, heilsugaeslu, félagspjonustu sveitarfélaga, sjalfsteett starfandi

sérfreedinga og annarra fagadila (Félagsmalaraduneytid, 2006).

2.1.1 Gedroskun

Erfitt getur verid ad skilgreina gedroskun pvi um er ad raeda marghattud einkenni sem
geta haft misjafnlega alvarlegar og langvinnar afleidingar. Samtimis er erfitt ad segja til

um hvort um edlileg vidbrogd er ad raeeda, 6had adsteedum folks. Helstu maelikvardar
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astandsins taka pvi mid af eigin lidan fdlks, faerni pess til tilfinningalegra og félagslegra
samskipta, nams, starfa og almennrar samfélagspatttoku. Jafnframt parf ad taka tillit til
breytileika mannlegs edlis og adsteedna (Félagsmalaraduneytid, 2006). Persénuleg afoll
herja mismikid & félk med tilliti til eiginleika hverrar persénu fyrir sig. Pad getur til deemis
verid breytilegt & milli einstaklinga hvenzer depurd vegna astvinamissis verdur ad
bunglyndi. bratt fyrir ad midad sé akvedin skilmerki og timabil vandans pa eru pessi mork
0ljoés (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Sé midad vid ofangreinda skilgreiningu Alpjédaheilbrigdistofnunarinnar pa byr
einstaklingur med gedroskun yfir skertum lifsgaedum, skertri faerni til samfélags- og
tilfinningalegra samskipta sem hefur ahrif & samfélagslega patttoku. bessi utlistun 3
gedroskun er ekki sérlega afmorkud en gefur hins vegar til kynna hvernig tulka megi
astandid (Félagsmalardduneytid, 2006). Gedraskanir fara ekki i manngreinaralit og samspil
Olikra patta getur leyst slika roskun ur laedingi. Umhverfispaettir geta par haft ahrif eins og
uppeldisadstaedur, ofbeldi, alag af ymsu tagi, heilsubrestur og fjdrhagsdhyggjur. Hér skal
einnig gera rad fyrir samfélagslegum adsteedum, eins og streitu eda éraunhaefum kréfum,
sem geta att stéran patt i pvi ad félk préi med sér gedfotlun. Morkin & milli gédrar
gedheilsu og gedraskana eru frekar 6ljés og pvi parf ad lita @ pessi hugtok at fra hinum

6liku menningarlegu, fraedilegu og félagslegu pattum (Félagsmalaraduneytid, 2006).

2.1.2 Gedfotlun

Skilgreining félagsmalardduneytis (2006) & gedfotlun er lyst sem astandi sem skapast vid
langvinna og alvarlega gedrdskun. Gedfotlun hefur i for med sér skerta faerni til
sjalfstaedrar busetu, atvinnu eda annarrar samfélagslegrar patttoku. Astandid leidir af sér
fiolpaetta pjonustuporf sem getur varad til langs tima. Gedfétlun er pvi alvarleg og
langvinn gedroskun sem krefst pess ad einstaklingur parf adstod eftir porfum. Morkin 8
milli gedfotlunar, gedroskunar og aseettanlegrar gedheilsu eru hins vegar torraed, par sem
taka parf tillit til persénulegra eda utanadkomandi breytinga (Félagsmalaraduneytid,
2006).

Samfélagslegir paettir geta haft mikil ahrif 8 stodu folks. bessi atridi ma greina sem

vidhorf, forddma, skilning og vidbrogd i gard gedfatlads folks. Pjonustan hefur margt ad

24



segja um samfélagslega patttoku og almenna virkni peirra. Langvarandi innlogn a geddeild
getur skert feerni einstaklings med gedroskun sem getur leitt til gedfotlunar. Med
einstaklingsmidari pjonustu aukast likurnar & pvi ad vidkomandi ndi ad féta sig i
samfélaginu. Jafnframt er unnt ad koma i veg fyrir ad sjukdémurinn taki a sig alvarlegri
mynd, pad er, proist ur gedroskun i gedfotlun. Skilgreiningin a gedfotlun er pvi talin
adstaedubundin og had peirri pjonustu sem einstaklingi er veitt, breytingum & astandi og
bataferli hans (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Gedroskun er breytilegt astand og algengt er ad timabil séu géd eda sleem.
Einstaklingur med gedrdskun parf alla jafna litinn studning svo komid sé til moéts vid parfir
hans. Med versnandi astandi eykst pjonustuporf og heyrir pvi einstaklingurinn jafnvel
undir hép gedfatlads félks. Stundum parf litid at af ad bregda til pess ad einkenni
gedroskunar taki & sig breytta mynd. Persénuleg afoll eda likamlegir sjukdémar geta
valdid pvi ad gedroskun leidi til gedfotlunar. Hafa ber i huga ad nyjar medferdarleidir og
lyf geta haft mikil ahrif & feerni og lidan fdlks. Ennfremur skal ekki vanmeta 3hrif
fjolskyldu- og vinatengsla, eflingu sjalfsmyndar og sjalfstaedis, sem og breytingar 3

félagslegri st6du a lidan og faerni félks (Félagsmalardduneytid, 2006).

2.2 bréun DSM (Diagnostic and statistical manual)

par til seint arsins 1800 var su kenning ad heilsa og veikindi vaeru akvordud af fjérum
likamsvessum; blédi, slimi, gulu og svortu galli. bessari kenningu var haldid a lofti i fjogur
pusund ar. Jafnveegi likamsvessa var hin heilaga uppskrift ad heilbrigdi og edlilegu
likamsastandi, ekkert minna og ekkert meira. A seinni hluta 19. aldar urdu ahrifamiklar
framfarir i laeknavisindum. Fyrir tilstilli forvitni laeknavisindanna var hin forna kenning par
med 16ga til hlidar (Frances, 2013).

Fram til arsins 1980 var greiningarkerfid DSM fremur yfirgripslitid og ahugi fyrir pvi
almennt litill. Pad var med tilkomu DSM-IIl sem dhuginn jékst og vard fljotlega heilagt rit
innan gedlaeknisfraedinnar. Sjo arum sidar var gefin Ut ny utgafa, DSM-IV, sem innihélt enn
fleiri greiningar. [ dag er studst vid greiningarkerfid DSM-5 sem var gefid Gt arid 2013. Um
midja 19. 6ld voru adeins sex gedgreiningar skradar, i dag er fjoldi greininga yfir tvo

hundrud. Samhlida fjélgun sjukdémsgreininga med DSM kerfinu greinast fleiri med roskun
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af einhverju tagi. Folk faer Iyf vid roskun sinni og par af leidandi eykst sala lyfja.
Lyfjafyrirtaeki og laeknavisindi bera augljésan hag af slikri sjukdémsvaedingu. Samfélagid
virdist pvi vera émettandi fyrir pvi ad vidurkenna og medtaka nyjar gedgreiningar
(Frances, 2013).

bratt fyrir gifurlega préun visindanna hefur enn ekki tekist ad skilgreina heilsu og
heilsuleysi. Skilgreining Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar a heilbrigéi (WHO) gefur til
kynna ad flestir séu ad hluta til veikir. Ef vel er ad gad kemur jafnvel i ljos ad flestir eru
Oheilbrigdir.

Frances er ekki ad reegja eda neita ageeti salfreedilegra greininga og medferda med
skrifum sinum. Tilgangur hans er fremur ad vidhalda pvi géda sem gedlaeknisfraedin hefur
komid fram med. Hann bendir hins vegar & mikilvaegi pess ad geeta hofs, hvort sem pad
tengist skilgreiningu sjukddéma eda heilbrigdis. Ennfremur segir Frances ad likamlegt
atgervi, hegdun, greind, framkoma og adrir eiginleikar séu jafn breytilegir 4 milli manna og
mennirnir eru margir. Breytnin er hins vegar ekki handahdéfskennd pvi allir menn eru
stadsettir einhvers stadar @ normalkurfunni.

Normalkarfan hefur verid notud til pess ad Utskyra margt sem vidkemur jaréneskri
tilvist, baedi hvad vardar nattaru og mannfdélk. Kdrfan hefur ahrifamikid forspargildi a
nanast allt i okkar gjorvalla heimi. bad sem telst edlilegt eda norm er i midju kdrfunnar.
Pegar fravik & sér stad er gjarnan talad um ad vera eitt eda fleiri stadalfravik frd norminu.
Pessi maling er til deemis notud pegar talad er um haed manna. bvi havaxnari efa
lagvaxnari sem einstaklingur er, pvi fagaetari verdur hann par sem hann vikur fra norminu.
Pad verdur pannig einmanalegra pvi lengra sem hann fer naer jadrinum, sama hvor endi
kurfunnar pad er (Frances, 2013).

betta leidir af sér spurninguna um pad hvort haegt sé ad nota tolfraedi sem pessa, til
ad meela hvad telst andlega edlilegt? Svarid er nei. FAlk sem er hvort & sinum enda
kurfunnar getur verid dpekkt og pvi er talsverd einféldun ad kalla einn veikan og hinn
heilbrigdan. pad parf ad nast satt um ad ekki sé til einn einfaldur stadall sem kvedur 4 um
hversu margir séu 6edlilegir. Normalkurfan hefur margt gott til sin ad segja, en han er ekki
einvaldur i pvi hvar edlilegt og 6edlilegt byrjar (Frances, 2013). Undir petta tekur Hédinn
Unnsteinsson (2015) i békinni ,Vertu ulfur” par sem hann hvetur samfélog okkar til pess

ad endurskoda skilgreiningar, gildismat og forsendur fyrir peim kerfum sem vid héfum
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byggt upp til ad pjonusta félk. Einnig segir hann: ,Getum vid stigid upp ur hinum
sifjiélgandi hdlfum huglaegra ,,merkimida“ sem samtimi okkar hefur utbuid svo ad réttleta

megi minnstu fravik fra hverfandi normi?”.

2.3 Nidurlag

Hér hafa skilgreiningar 4 gedheilbrigdi, gedfotlun og gedroskun verid tilgreindar. Einnig
var fjallad um  préun greiningarkerfisins DSM.  Samkveemt  skilgreiningu
Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar byr heilbrigdur einstaklingur yfir likamlegri, andlegri og
félagslegri vellidan. Vellidan er huglaegt astand sem erfitt er ad maela og pvi erfitt ad setja
fram skilgreiningu og stadhaefingu sem pessa. Gedheilbrigdi felur i sér ad einstaklingur sé
feer um ad skilgreina eigin verdleika, takast 8 vid amstur daglegs lifs, vinna 6tullega ad
eigin markmidum og leggja sitt af morkum til samfélagsins. Gedroskun einkennist pa
samkvaeemt pessu, af skertum lifsgaedum, skertri feerni til samfélags- og tilfinningalegra
samskipta sem hefur ahrif & samfélagslega patttoku. Gedfotlun er hins vegar alvarleg og
langvinn gedroskun sem leidir af sér skerta feerni til sjalfstaedrar busetu, atvinnu- eda
samfélagslegrar patttoku og mikla pjonustuporf.

Eftir pvi sem greiningarkerfi ndadu meiri foétfestu innan gedlaeknisfreedinnar for
greiningum ad fjolga. Misjafnar skodanir eru 4 edli og tilgangi slikrar préunar. Bent hefur
verid a ad petta sé hluti af kerfispréun sem sér hagnad sinn i pvi ad fj6lga sjukdémum.
Liést er ad leknisfraedilegt sjonarmid er rikjandi i pjénustu vid gedfatlad félk par sem

adgreiningum er vidhaldid med notkun greiningarkerfa.
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3 Framkvaemd pjonustu i ljosi kerfiskenninga

Hér verdur sjonum beint ad peim pjénustuldrraedum sem leida pjonustu vid gedfatlad folk
og skodad hvernig stadid er ad framkvamd pjonustunnar i dag. Vidfangsefni kaflans er
skodad ut fra kerfiskenningum. [ pvi samhengi er varpad ljési 4 hlutverk
velferdarraduneytis, heilbrigdiskerfis og félagspjonustu. Einnig er skyrt fra hluta peirra
samfélagslegu Urraeeda sem tengjast atvinnu og félagslegri patttoku. Ad lokum er fjallad

um pverfaglega teymisvinnu og notendasamrad.

3.1 Kerfiskenningar

Ludwig Von Bertalanaffy, frumkvodull kerfiskenningarinnar (e. general system theory)
skilgreindi kerfi sem margar samhangandi einingar. Kenningin er félagsleg nalgun par sem
sjonum er beint ad mikilvaegi pess ad lita heildraent 4 einstakling og kerfi. Einstaklingurinn
getur haft ahrif 4 kerfin og 6fugt, pvi er mikilvaegt ad skoda samspil parna a milli (Fitch,
2004). Til pess a0 setja petta i samhengi vid pjonustu vid gedfatlad folk pa samanstendur
kerfid af einingum eins og einstaklingnum sjalfum, gedlaekni, adstandendum, geddeild og
jafnvel fleiri adilum eda stofnunum. Hver eining hefur dkvednar skodanir og tillogur sem
parf ad koma & framfaeri med samskiptum. Eigi pessi samskipti sér ekki stad pa feer
viokomandi ekki pa pjénustu sem hann parf.

Vistfraedikenning (e. ecological theory) Bronfenbrenner skodar oll kerfi i kringum
einstaklinginn, baedi pau sem hafa bein og ébein ahrif & hann. Bronfenbrenner likti
kerfunum vid russnesku dukkuna Babusku. Hann skipti umhverfinu i fjégur kerfi. Innst er
narumhverfi (e. microsystem) par sem einstaklingurinn @ i ndnum samskiptum vid pa sem
standa honum naest eins og fjolskyldu og vini. Neest kemur millikerfi (e. mesosystem) sem
snyr ad peim tengingum sem eiga sér stad innan naerkerfis (Leonard, 2011). Hér er til
daemis att vid samskipti einstaklings eda adstandenda vid fagfdlk innan heilbrigdiskerfis.
Framvinda i medferd einstaklings getur farid eftir pvi hvernig samskiptum er hattad parna
a milli. Hid pridja er stofnanakerfi (e. exosystem) sem samanstendur af félki eda

stofnunum sem hafa ébein ahrif a einstaklinginn. Sidast er pad lydkerfi (e. macrosystem)
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sem snertir einstaklinginn @ &beinan hatt med I6gum, reglugerdum og gildum
samfélagsins. bpaer dkvardanir sem teknar eru i pessu kerfi hafa dneitanlega ahrif a innri

kerfin (Leonard, 2011).

Vistfreedikenningin gefur moguleika @ pvi ad greina allt umhverfi einstaklingsins. Ekki
er adeins tekid tillit til niverandi stédu einstaklings, heldur einnig hvernig umhverfi hefur
ahrif & frammistdédu hans. Félagslegt umhverfi, adferdir eda samskipti fagfolks getur haft
ahrif 4 faerni einstaklings. Athyglin beinist ekki adeins ad honum heldur einnig ad peim
moguleikum og studningi sem felst i umhverfinu. bessi adferd varpar ljési a pa moguleika
sem eru til stadar i umhverfinu til pess ad stydja vidkomandi til samfélagspatttoku. pad
sem liggur til grundvallar einstaklingsmidunar er ad pjonustan meeti poérfum og
markmidum einstaklingsins. Fremur en ad lata einstakling maeta pjénustunni sem er nu
begar til stadar, pa er pjonustan adloégud med tilliti til stodu hans og forgangsatrida.
Einstaklingsmidun getur aukid sjalfsdkvoroun hja vidkomandi, adstodad hann vid

markmidssetningu sem ytir undir virkni i eigin medferd (Browder, 2001).

3.2 Velferdarraduneytid

Pann 1. januar 2011 ték velferdarraduneytid formlega til starfa i kjélfar laga um breytingu
a Stjornarradi islands. Heilbrigdisraduneyti og félags- og tryggingamalaraduneyti voru i
kjolfar sameinud undir velferdarraduneytid. Verkefni velferdarraduneytisins varda
velferdar- og fjolskyldumal, heilbrigdispjénustu, hudsnaedismal, vinnumarkadsmal og
jafnréttismal (Velferdarrdduneytid, e.d.-a).

Forsenda fyrir sameiningu raduneytanna lytur ad pvi ad mota heildsteeda stefnu a
Ollum svidum velferdarpjonustu, fra félagslegum studningi ad heilbrigdispjénustu.
Markmidid er ad studla ad sveigjanlegri og sampeettari pjonustu um landid allt
(Velferdarraduneytid, e.d.-b). Radherrar velferdarraduneytis eru tveir. Eygld Hardardottir
er félags- og hlsnaedismalaradherra og Kristjan bdr Juliusson er heilbrigdismalaradherra

(Velferdarraduneytid, e.d.-c).

30



3.2.1 Heilbrigdiskerfio

Hlutverk Landspitala er ad vera sjukrahus allra landsmanna, adalsjukrahis islands og
haskélasjukrahus. Landspitalinn hefur ordin forgangsrodun, einfaldleiki og eftirfylgni ad
leidarljosi (Landspitali, e.d.-a). Landspitali sinnir porfum hvad flestra pjénustunotenda a
gedsvidi 4 Islandi. Gedsvid Landspitalans er jafnframt i samvinnu vid heilsugaeslu og adra
velferdarpjonustu. Markmid medferdar er ad byggja félk upp til ad vera i stakk buid ad
takast & vid daglegt Iif og athafnir. Ahersla er 16gd & heildraena medferd par sem unnid er
ad baettum lifsgaedum og heilbrigdi félks sem og ad virda rétt peirra (Landspitali, e.d.-b).
Fyrsta greining fer fram hja ferli-og bradapjonustu gedsvids og padan fer félk i frekari
medferd. Astaeda getur verid fyrir innlégn, annars er folki visad 4 gongudeildir eda Urraedi
utan sjukrahuss (Landspitali, e.d.-c).

bratt fyrir mikla og géda starfsemi i heilbrigdiskerfinu virdist ymsu afatt i pjénustu vid
gedfatlad folk & islandi. Mikilvaegt er ad videigandi studningur sé i bodi og adgengi ad
Urreedum sé gott. Ad hafa studningsnet getur gert geefumun fyrir gedfatlad félk en
studningurinn parf einnig ad midast vid pjonustuporf hvers og eins. Vald gedfatlads félks i
heilbrigdispjonustu er oft takmork sett, i peim skilningi ad starfsmenn hafa oft afmarkada
syn & hvernig pjénustu einstaklingur parf. Ahrifaleysi einstaklings endurspeglast pannig i
bjonustunni par sem peir fa oft litlu um pad radid hvenaer, hvar og hvernig pjonustu hann
feer (Sveinbjorg Julia Svavarsdéttir, 2006).

[ 16gum um malefni fatlads félks nr. 59/1992 segir i 1. gr. ad tryggja eigi fotludu félki
jafnrétti og sambaerileg lifskjor til jafns vid adra pjodfélagspegna. | 2. gr. er tekid fram ad
|6gin nai til peirra sem eru med andlega eda likamlega fétlun, par med talid gedfotlun. |
markmidum laga um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007 kemur fram ad allir landsmenn eigi
kost & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol er & hverju sinni til ad huga ad andlegu,
likamlegu og félagslegu heilbrigdi. Enn fremur er talad um gadi pjénustu i [6gum um
landlakni og lydheilsu nr. 41/2007 par sem markmid laganna eru ad studla ad heilbrigdi
landsmanna og tryggja ga0i heilbrigdispjénustu.

Algengt er ad stjornendur og starfsfolk stofnana axli ekki abyrgd og pjénustunotendur
eru latnir flakka a milli drraeda. betta hefur i for med sér skert lifsgaedi fyrir gedfatlad félk
og getur valdid rotleysi. Ein forsenda pess ad félk geti leitad sér adstodar er gott adgengi

ad upplysingum um pau urraedi sem i bodi eru. begar upplysingafleedi er ekki naegilegt
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getur pad valdid pvi ad folk upplifi sig hjdlparlaust og radvillt. betta hefur ahrif a alla
hlutadeigandi sem veldur pvi ad pjonustunotendur leita i Urraedi sem virdist naest
hendinni, i pessu tilfelli 3 geddeild Landspitalans. Valdastada starfsmanna getur par ad
auki verid heftandi fyrir pjonustunotendur og ad peir upplifi sig sem vanmattugri adila i
samskiptum. Bent hefur verid & ad veenlegri stada sé ad jafna valdastédu fagmanns og
notenda, hann feer pannig taekifeeri 4 ad axla aukna abyrgd a eigin heilsu. Eftir innlogn a
geddeild getur reynst erfitt fyrir félk ad vidhalda bataferli vegna ymissa hindrana. betta
getur medal annars vardad bidtima i busetumalum og 66rum félagslegum Urreedum

(Sveinbjorg Julia Svavarsdottir, 2006).

3.2.2 Heilsugaeslan

[ 16gum um heilbrigdispjénustu nr. 40/2007 er |6gd ahersla & ad almenn
heilbrigdispjonusta skuli veitt i heimabyggd og fyrsta val pjonustunotenda 4 ad vera
heilsugaeslan. Reglan er st ad notandi saekir pjénustu i sinu umdeemi. | reglugerd um
heilbrigdisumdaemi nr. 785/2007 kemur fram ad réttur notenda er sa ad peir geta leitad
til peirrar heilsugeeslustédvar eda heilbrigdisstofnunar sem peir eiga audvelt med ad
nalgast hverju sinni. (Velferdarrdduneytid, e.d.-d).

[ reglugerd um heilsugaeslustédvar nr. 787/2007 kemur fram ad markmid med rekstri
heilsugaeslustédva ad tryggja 6llum landsmdnnum vidhlitandi heilsugaeslu i heimabyggd.
Pa er kvedid a um pjénustu sem veita skal a heilsugaeslustédvum. Han er medal annars i
formi almennra laekninga, hjukrunar og heilsuverndar eins og gedvernd. | samradi vid
radherra er heimilt ad veita adra heilbrigdispjénustu a heilsugaeslustédvum likt og

salfraedipjonustu, félagsradgjof, idju- og sjukrapjalfun.

3.2.3 Félagspjonustan

Samkvaemt 1. gr. laga um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991 er markmid
félagspjonustu a vegum sveitarfélaga ad tryggja fjarhagslegt oryggi og studla ad velferd
ibua. [ 2. gr. laga er kvedid a hvers kyns pjonustu veita skal og er hin medal annars i formi

bjonustu vid unglinga, aldrada og fatlad folk. Skilgreining pjénustu er félagsleg radgjof,
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fjarhagsadstod, félagsleg heimapjonusta, veita adstod til ad ibdar geti buid sem lengst i
eigin husnazedi, adstod vid virkni og fleira. Med pjénustunni er geett ad hvatningu til
sjalfsabyrgdar og ad sjalfsakvoérdunarréttur sé virtur. | 11. kafla kemur fram ad
félagsmalanefnd skuli tryggja fotludu foélki sambaerileg lifskjor til jafns vid adra pegna og
ad lifsskilyrdi séu med sem edlilegustum haetti. Pa skal einnig tryggja hentugt hisnadi og
skipulagningu heimapjonustu. [ 12. kafla er kvedid & um ad tryggja skuli félki hisnaedi,
eftir pvi sem porf og kostur er a. betta 4 vid pegar félk getur ekki séd sér fyrir hisnaedi
vegna lagra launa, mikillar framfaerslu eda annarra félagslegra adsteedna. Samkvaemt 14.
kafla & félagspjonusta einnig ad koma til méts vid fatlad folk pegar kemur ad atvinnu sbr.
l6g um malefni fatlads folks nr. 59/1992. Félagspjonusta sveitarfélaga heyrir undir

velferdarraduneytid og skal hafa eftirlit med pvi ad 16gbodin pjonusta sé veitt.

3.2 Samfélagsleg urraedi

Ein helsta forsenda pess ad vera virkur i atvinnu og 6drum félagslegum Urraedum er traust
buseta. Mikilveegi 6ruggrar busetu er dyggjandi fyrir folk med sem glimir vid andleg
veikindi og hefur ahrif 4 bataferli peirra (Henwood, Derejko, Couture og Padgett, 2015). |
[6gum um malefni fatlads folks nr. 59/1992 og reglugerd um pjonustu vid fatlad folk a
heimili sinu nr. 1054/2010 sést stefna stjornvalda um busetupjonustu vid fatlad folk.
Markmid reglugerdar er ad fatlad félk fai félagslega pjénustu og sérstakan studning til
bess ad geta buid eins og best hentar hverjum og einum. | 10. gr. laga um malefni fatlads
félks segir ad fatlad foélk skuli eiga kost & busetu i sem besta samraemi vid parfir peirra og
6skir. | markmidsgrein laganna kemur fram almenn stefna um studning og pjénustu vid
fatlad folk. Login eru gerd til ad tryggja fotludu félki jafnrétti og sambeerileg lifskjor vid
adra pjoofélagspegna og skapa pvi skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. bar af leidandi &
fatlad folk ad hafa kost a pvi ad eiga heimili med sambarilegum haetti og adrir. Jafnframt
skal pad njota sama réttar til fridhelgi einkalifs (Félagsmalaraduneytid, 2006). Login greina
frd pvi ad pjonustan geri fotludu félki kleift ad lifa og starfa i edlilegu samfélagi. Félk skal
hafa somu modguleika til ad halda uppi sjalfstaedu heimilishaldi og koma & til moéts vid
parfir peirra til endurhaefingar og atvinnu. Markmidid er ad fatlad félk geti tekid virkan

patt i samfélaginu (Félagsmalardduneytid, 2006).
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A0 vera virkur @ atvinnumarkadi getur haft géd ahrif a heilsu, par sem atvinna eykur
tekjumoguleika, hefur félagslegan avinning, baetir sjalfsmynd og gefur félki samfélagslegt
hlutverk (Saunders og Nedelec, 2014). Atvinnumdguleikar fatlads folks afmarkast dsjaldan
vid atvinnutengd urraedi og endurhaefingu. Hér verda nefnd tvo slik drraedi, atvinna med
studningi (AMS) og VIRK endurhafingarsjédur. AMS er skilgreind sem vaenlegt Urraedi fyrir
folk sem parfnast adstodar vid atvinnu @ almennum vinnumarkadi. AMS felur i sér
studning vid pa sem hafa skerta vinnugetu sokum andlegrar eda likamlegrar fotlunar,
adstod vid ad finna starf vid haefi og studning 4@ vinnustad (Vinnumalastofnun, e.d.). Til
bess ad fa atvinnu med studningi gerir vidkomandi samning milli Tryggingarstofnunar og
atvinnurekanda @ almennum markadi. Samningurinn parf ad fara i gegnum umsjdnaradila
Vinnumalastofnunar (Pekkingarmidstod Sjalfsbjargar, e.d.).

Hlutverk VIRK endurhafingarsj6ds er ad mota, sampeetta og hafa eftirlit med
bjonustu endurhaefingar par sem midad er markvisst ad atvinnupatttoku folks i kjolfar
veikinda eda slysa (VIRK starfsendurhafingarsjédur, e.d.-a). Markmid laga um
atvinnutengda starfsendurhafingu og starfsemi starfsendurhaefingarsjéda nr. 60/2012 er
ad einstaklingur med skerta starfsgetu vegna veikinda eda slysa eigi kost 4 atvinnutengdri
starfsendurhafingu. ba skal Urraedid vera einn lidur i heildsteedu kerfi endurhaefingar par
sem starfsendurhafingarsjédir og stofnanir & vegum rikis og sveitarfélaga starfa saman
eins og kostur er 4. Sa sem dskar eftir pjonustu fra VIRK parf beidni fra leekni sem metur
endurhafingarporf (VIRK starfsendurhaefing, e.d.-b).

Félagsleg patttaka er ekki sidur mikilveeg til ad sporna vid einangrun fra samfélaginu.
Ymis urraedi standa félki til boda og hefur ordid aukning par & sidustu arin. Hlutverkasetur
er eitt peirra Urreeda og markmid starfseminnar er tengja folk Ut i samfélagid og ad auka
lifsgaedi. Starfsemin hefur pad ad leidarljési ad virkja samfélagspatttoku og bydur upp 3
hvatningu og studning fyrir pa sem kjésa ad vidhalda peirri virkni. Starfsemi
Hlutverkaseturs er samfélagsverkefni og tekid er & moéti einstaklingum sem einhverra
hluta vegna geta ekki stundad vinnu og nam. Vidamikid starf er unnid i Hlutverkasetri og
adhersla er 10gd 4 notendasamrad og valdeflingu. Félagid AE endurhaefing rekur
Hlutverkasetur og var stofnad i mai 2005 en formleg starfsemi hoéfst arid 2006.

Hlutverkasetur er i samstarfi vid og er styrkt af moérgum adilum innan félags- og
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heilbrigdiskerfis, Reykjavikurborgar, atvinnu- og menntastofnana, verkalydsfélaga og
einstaklingum (Hlutverkasetur, 2009).

Félagasamtokin Hugarafl starfa eftir hugmyndafraedinni um valdeflingu og heldur
utan um einn steersta virka notendahdpinn & Islandi. Samhlida var stofnud
gedheilsumidstod, Gedheilsa-eftirfylgd. Hugarafl og Gedheilsa-eftirfylgd bjéda upp &
studning i bataferli par sem ahersla er 16g6 a ad efla gedheilsu og taekifeeri i daglegu lifi.
Fagfolk og notendur vinna saman og taka sameiginlegar akvardanir. Umrzaeda fer fram 3
jafningjagrunni par sem félk er hvatt til ad lata roédd sina heyrast og koma skodunum
sinum & framfaeri. Markmid hoépsins er ad hafa ahrif & islenskt heilbrigdiskerfi, draga ur
forddbmum, vera synileg i samfélaginu, auka pekkingu a bataferli, efla notendasamrag,
auka fjolbreytni i pjénustu fyrir gedfatlad félk og studla ad auknum mannréttindum.
Hugarafl er hépur med sjalfstaedan rekstur ad ollu leyti, en er i virku samstarfi vid teymi

Gedheilsu-eftirfylgdar (Hugarafl, e.d.).

3.3 bverfagleg samvinna og notendasamrad

pverfaglega samvinnu eda teymisvinnu ma skilgreina sem hép félks sem deilir sérpekkingu
og hafileikum sinum par sem lausnamidadri nalgun er beitt. Teymid vinnur pa eftir
akvednu verklagi og deilir sameiginlegri abyrgd (Helga Hinriksdottir, 2006). Teymisvinna
felur i sér ad allir sem ad henni koma taka patt i dakvérdunartoku med pvi ad vinna
sameiginlega ad premur grundvallaratridum. [ fyrsta lagi ad deila upplysingum, par sem
hver og einn medlimur i teyminu leggur sitt af mérkum og hefur einstaka syn vid ad maeta
porfum vidkomandi. Med einstakri syn er att vid ad medlimir teymisins meeta
einstaklingnum a élikum vettvangi i neerumhverfi. Teymid virdist vera best til pess fallid
ad vega og meta pessa peetti og komast ad nidurstodu med pvi ad deila pessum
upplysingum innbyrdis (Martin, 2008). | 68ru lagi pa parf teymid ad deila med sér
akvordunum enda eru likur 8 godum akvordunum veaenlegri pegar margir leggjast a eitt og
vinna saman. Med pvi ad deila reynslu, pekkingu, dhyggjum og Urraedum ma gera rad fyrir
samvirknidhrifum sem annars gerist ekki pegar einn adili kemur ad 4kvérdunartdku. |

pridja lagi ad deila framtakinu sem parf til ad na settum markmidum. Ofangreind atridi
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leggja grunn ad drangursriku ferli par sem markmidid er ad maeta einstaklingnum par sem
hann er staddur (Martin, 2008).

Notendasamrad felur i sér ad pjénustunotandi tekur virkan patt i métun peirrar
bjénustu sem hann parf. Ahrif notenda & pjénustu hefur verid greint eftir patttoku,
hlutdeild og valdgjof (e. user empowerment). Hlutverk pjénustunotenda er hvad minnst
begar patttaka er annars vegar par sem peir gegna fremur hlutverki upplysingagjafa.
Ahrifin eru meiri i hlutdeild og felur i sér ad framkvaemd pjénustunotenda hefur avallt
ahrif & pjonustuna. Valdgjof beinir sjonum ad pvi ad vald feaerist fra fagadilum til notenda
sem leida pjonustuna. Med pessum heetti er enn samstarf milli pjénustunotenda og

fagadila en valdastada er jafnari (Evrépuradid, 2004).

3.4 Nidurlag

Hér hefur medal annars verid dregid fram hlutverk velferdakerfis, heilbrigdis-,
heilsugaeslu- og félagspjonustu. Jafnframt var fjallad um mikilvaegi 6ruggrar busetu, AMS
og VIRK sem eru atvinnutengd urreedi, Hlutverkasetur og Hugarafl sem eru félagsleg
Urredi og ad lokum um teymisvinnu og notendasamrdd. bad er ljost ad pratt fyrir ad
vidamikid pjonustustarf sé unnid hér a landi fyrir gedfatlad félk, parf ad huga betur ad pvi
hvernig valdastodu pess sé hattad. bjonustunotendur upplifa ad valdastada peirra sé bag
og ad fagfdlk sé ekki medvitad um pjénustuporf peirra. Fram hefur komid i kaflanum
mikilvaegi samfélagslegra Urraeeda svo sem buseta, atvinna og félagsleg patttaka fyrir pessa
einstaklinga. Sérstaklega ber ad horfa heildreent a pjénustuporf hvers og eins likt og
kerfiskenningar minna okkur a

bess ber ad geta ad Hugarafl og Hlutverkasetur setja félki ekki skordur vid ad seekja og
taka patt i starfsemi peirra. Starfid byggir & notendasamradi og hugmyndafraedinni um
valdeflingu. Hins vegar eru urradi eins og VIRK og AMS med akvedin inntdkuskilyrdi. Sa
sem hefur dhuga 4 ad fa pjonustu VIRK er hadur pvi ad fa laeknisfraedilegt alit og sampykki
leeknis til ad eiga erindi par inn. Hér ma greina vanmatt pjonustunotanda par sem hann
hefur litil ahrif & framkvamd pjénustunnar. bverfagleg teymisvinna og notendasamrad
eru grunnstodir pess ad arangur naist i pjonustu. bvi er einkar mikilveegt ad fagfdlk deili

sérpekkingu sin & milli og beiti lausnarmidari ndlgun i samradi vid pjonustunotendur.
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4 Fagstétt proskapjalfa

[ kaflanum verdur skyrt fra hlutverki proskapjalfa og leitad svarad vid pvi hvernig
sérpekking peirra og fagleg sjdnarmid nytast i starfi med gedfotludu folki. Varpad verdur

ljési & hvernig fagpekking og hugmyndafraedi fagstéttarinnar hefur préast i dranna ras.

4.1 Proun nams og starfs

Nam proskapjalfa hefur prdast mikid fra pvi sem adur var. Fyrst um sinn for namid fram a
Képavogsheeli, sem var altaek stofnun par sem fatlad félk bjé utan vid samfélagid. Namid
fol i sér umdnnun og umgengni vid vistmenn og einkenndist af laeknisfraedilegum skilningi
a fotlun par sem fatlad folk var skilgreint sem sjuklingar. | ndminu var talad um ad
»Sérmennta folk til favitagaeslu” og arid 1958 utskrifadist fyrsta gaeslusystirin. Gaeslusystur
klaeddust hvitum kjélum og voru med hvita kappa. Loggilding namsins var stadfest arid
1967 og skdlinn bar heitid Gaeslusystraskolinn. Fyrsta starfslysing gaeslusystra kom fram
arid 1968 og var sett innan félagsins i tengslum vid BSRB-bandalag starfsmanna rikis og
baeja. Pad kom i hlut priggja gaeslusystra ad fa starfsheitid deildarsystur og ma pvi segja ad
grunnur ad fyrsta afanga i kjaramalum hafi verid lagdur arid 1968 (Margrét
Margeirsdéttir, 2001; Vilborg J6hannsdéttir, 2001; Hronn Kristjansdottir, 2005).

Arid 1971 var nafni skélans breytt i broskapjalfaskéla islands og fékk formlega
vidurkenningu med komandi reglugerd. Reglugerdin kvad a um ad namid veeri til pess
fallid ad mennta fdlk til starfa sem gegndi hlutverki uppeldis, ummonnunar og pjalfunar
fatlads folks (Reglugerd fyrir proskapjalfaskéla islands nr. 208/1971). A pessum tima var
adeins igid ar fra pvi ad sérstakir buningar voru lagdir nidur. bratt fyrir ad skdélinn hafi
fengid nytt nafn og formlega vidurkenningu var hann enn starfraektur innan
Képavogsheelis og var pad til arsins 1984 (Gudrun V. Stefansdoéttir, 2001).

L6g um proskapjalfa nr. 18/1978 voru sampykkt @ Alpingi arid 1978 og par med voru
starfsheiti og starfssvid proskapjalfa l6gverndud (Brynhildur G. Flévens, 2004). Samhlida
l6gverndun starfsins og settum logum fylgdu auknar skyldur fyrir skélann. Horfa purfti til

framtidar og sja til pess ad storf fagstéttarinnar vaeru byggd a4 hagnytri og vidurkenndri
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bekkingu. Ari sidar voru |6g um adstod vid proskahefta nr. 27/1979 sampykkt & Alpingi par
sem fagstétt proskapjalfa tok miklum breytingum. i 16gunum var tekid fram ad ndmid veeri
sérsvid og jafnframt var starfsheiti proskapjalfa formlega getid i fyrsta sinn. [ 1. gr. laganna
var kvedid 4 um ad markmid peirra vaeri ad tryggja proskaheftum jafnrétti til jafns vid adra
pbjodfélagspegna og ad skapa beeri peim skilyrdi til pess ad lifa med sem edlilegustum
haetti { samfélaginu. [ kjdlfarid tok malaflokkurinn og starfssvid stéttarinnar breytingum og
vard meira dberandi i samfélaginu (Vilborg J6hannsdéttir, 2001).

Fra drunum 1984, pegar skoélinn fluttist fra Képavogsheeli, til arsins 1991 urdu mikil
pattaskil innan stéttarinnar. Krafist var stidentspréfs sem inntékuskilyrdi og sex mdnada
starfsreynslu med fotludu folki. Jafnframt var skdlanum gert ad sinna simenntun
broskapjalfa. Arid 1987 ték i gildi reglugerd um storf, starfsvettvang og starfshaetti
broskapjalfa nr. 215/1987. Tveimur arum sidar hoéfst fyrsta framhaldsnam fyrir
broskapjalfa innan Proskapjalfaskéla islands og &rid 1991 voru sidareglur proskapjalfa
sampykktar (Vilborg J6hannsdéttir, 2001).

Med tilkomu laga um malefni fatlads folks nr. 59/1992, var ahersla 4 ad tryggja
fotludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjor & vid adra pjédfélagspegna. Jafnframt ad
skapa peim skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. proskapjalfum bar skylda ad starfa eftir
meginmarkmidum pessa laga. Login hofdu i for med sér breyttar dherslur og nyja hugsun.
Markmidid var ad rjufa einangrun og mismunun fatlads fdlks med virkri
samfélagspatttoku. Login baru einnig med sér peer breytingar ad nu var gedfatlad folk
komid inn & starfssvid proskapjalfa (Vilborg Johannsddttir, 2001). Mikilveeg timamot urdu i
sogu fagstéttarinnar arid 1997 pegar ny 16g um Kennarahaskdla islands nr. 137/1997 téku
gildi. Gildistaka laganna fél | sér sameiningu fjogurra skola, par med talid
broskapjélfaskdla islands. bar med var ndm proskapjalfa feert 4 haskdlastig (Gudrdn V.
Stefansdottir, 2001; Vilborg J6hannsdéttir, 2001).

broskapjalfar starfa nu eftir l6gum um heilbrigdisstarfsmenn nr. 34/2012 og reglugerd
um menntun, réttindi og skyldur proskapjalfa og skilyrdi til ad hljéta starfsleyfi nr.
1120/2012 (broskapjalfafélag fislands, e.d.-b). Starfa peir einnig eftir nugildandi
sifareglum proskapjalfa og i fyrstu malsgrein sidareglna segir ad proskapjalfi skuli beita
fagpekkingu sinni i pvi skyni ad baeta lifsskilyrdi og lifsgaedi skjolstaedinga sinna. Jafnframt

ad virding og umhyggja fyrir skjélstaedingum og adstandendum peirra skuli vera grunnur i
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starfi proskapjalfa (Proskapjélfafélag islands, e.d.-a.). Aimennt hlutverk proskapjalfa er pvi
ad veita videigandi inngrip par sem markmidid er ad baeta lifsgaedi og heilsu einstaklinga,
eftir pvi sem best verdur a kosid. Samkvaemt 2. gr. sidareglna skal proskapjalfi standa vord
um réttindi og einkalif peirra sem hann pjénustar og sinna starfi sinu af samviskusemi
6had pjéderni, kynpaetti, trdarbrégdum, kynferdi og proskastigi skjolstaedings. | 3. gr. er
kvedid a um pagnarskyldu proskapjalfa gagnvart pjénustunotendum og skyldu hans til ad
fara med allar persénuupplysingar af virdingu og gat. Samkvaemt 6. gr. skal proskapjalfi
virda pekkingu annarra fagstétta og leita til peirra sé porf a. broskapjalfi skal vera
upplystur um gildandi 16g og reglugerdir um malefni fatlads félks hverju sinni og starfa
samkvaemt peim, sbr. 8. gr. sidareglna. | 16gum um malefni fatlads félks 59/1992, med
sidari breytingum nr. 152/2010 er hnykkt & pvi ad framkvaemd laganna taki mid af
alpjédlegum skuldbindingum sem islensk stjérnvold hafa gengist undir, pa skal sérstaklega
taka mid af SRFF. Hér er pvi ljést ad proskapjalfum ber skylda ad starfa samkvaemt

mannréttindadkveedum SRFF.

4.2 Hlutverk proskapjalfa

Midad er ad pvi ad nemendur sem Utskrifast Ur proskapjalfafraedi vid Haskoéla Islands
00list sérfreedipekkingu og heaefni til pess ad pjénusta fatlad foélk & grundvelli
mannréttinda, fullgildrar samfélagspatttoku og jafnréttis a vid adra. Starfsvettvangur
pbroskapjalfa er fjolpaettur par sem peir pjénusta fotlué born og unglinga sem og fullordid
fatlad félk. Mannréttindi og mannréttindabaratta er grunnstod i starfi peirra og pessir
baettir eru i havegum hafdir i ndmi og starfi proskapjalfa (Haskali islands, 2012).

Nam i proskapjalfafraedi er nu vidsvegar kennt til BA-gradu og ennfremur til meistara-
og doktorsgradu i sumum tilfellum. Freedimenn a erlendri grundu hafa beint sjénum ad
proun freedasvidsins og peim breytingum sem hafa skapad greininni afmoérkun og
stodugleika (Vilborg Jéhannsdéttir og Kristin Lilliendahl, 2014). Aukin eftirspurn eftir
fagpekkingu proskapjalfa er ordin meiri ni en adur og vert er ad skoda hvada
grundvallarpaettir liggja par ad baki. Enn fremur er mikilveegt ad rannsaka storf
pbroskapjalfa frd mismunandi sjonarhornum med pad ad markmidi ad styrkja

broskapjalfafreedi sem sjalfstaeda fraedigrein (Kristin Lilliendahl og Vilborg J6hannsddttir,
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2013). Bent hefur verid & porfina fyrir ad samraema alpjédlegar skilgreiningar &
fraedilegum grunni og hlutverkum proskapjalfa i samfélagi sem sifellt tekur breytingum.
Jan Stord (2011) hefur greint fra pvi ad starf proskapjilfa sé adgreinanlegt fra
hugmyndum annarra skyldra fagstétta. betta ytir undir mikilvaegi pess ad fraedagrunnur
starfstéttarinnar sé skyr sem nam og starfspréoun getur byggt 4. Paul Stevens (2013)
hnykkir & pvi ad proskapjalfafraedi sé litid motud freedigrein pratt fyrir eigin starfsviomio i
sidareglum, mannréttindasattmalum og reglugerdum. Fagstéttin hafi adlagad sig storfum
og hugmyndum annarra fraedigreina (Kristin Lilliendahl og Vilborg J6hannsdottir, 2013).

Samkveemt alpjédasamtokum proskapjalfa (AIEJI) er meginstod haefnividmida i
pjonustu vid fatlad félk mannréttindadherslur sem eru grundvalladar & alpjédlegum
mannréttindasattmalum. | pessu samhengi kemur fram ad sjénum er sérstaklega beint ad
fotludu folki, medal annars félki med gedraskanir. | samanburdi vid Span og Noreg ma
greina ad pjonustuhdépur proskapjalfa hér a landi er meira afmarkadur par sem markmid
nams er ad pjonusta fatlad folk. | Noregi er 16gd ahersla 4 ad nemendur veiti vidtaeka
pbjonustu og endurhaefingu uti i samfélaginu fyrir félk med skerdingar eda sem hefur not
fyrir pjénustuna. A Spani midar ndmid ad pvi ad mennta félk sem sérfraedinga sem geta
beitt ihlutun i pjénusta vid félk a fjolbreyttum svidum samfélagsins. Sé horft a
haefnividmid og markmid namsins ma atla ad nemendur i Noregi og a Spani séu
menntadir til pess ad pjonusta fleiri samfélagshdépa en peir sem utskrifast hér a landi
(Vilborg J6hannsdéttir og Kristin Lilliendahl, 2014).

Hlutverk proskapjalfa virdist oft og einatt vera & huldu par sem starfslysingu er
abotavant og jafnframt getur skorun starfsins verid mikil vid adrar fagstéttir. betta a
yfirleitt vid storf peirra sem vinna med bornum og unglingum. Hlutverk og starfsviomid
pbroskapjalfa sem starfa med fullordnu félki eru oft skyrari, er varda sjalfsakvordunarrétt
og valdeflingu. Hins vegar eru adferdir og leidir ad pessum hugtékum dljosar. betta leidir
af sér mikilveegi pess ad skilgreina pann freedigrunn sem storf fagstéttarinnar hvilir a
(Kristin Lilliendahl og Vilborg J6hannsdéttir, 2013).

i rannsékn Kristinar Lilliendahl og Vilborgar Jéhannsdéttur (2013) kom fram
sameiginlegur grunnur i starfi proskapjalfa 6had vettvangi. Vidmaelendur rannséknarinnar
lystu pvi ad réttindagaesla, mannréttindi og fjolpattur studningur til samfélagspatttoku

veeru undirstada starfsins. Jafnframt kom fram hja vidmalendum rannsdéknarinnar ad
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helstu askoranir i starfi lita medal annars ad pvi ad fair proskapjalfar starfa saman 3
vettvangi og og mikil abyrgd fylgir pvi ad vinna einn sins lids ad mannréttindamarkmidum
starfsins. Einnig var talad um hversu erfitt pad getur verid ad eiga vid kerfin baedi med
bjonustunotendum og fyrir hond peirra. Vidmaelendur voru almennt med jakvaeda
framtidarsyn a starfid sérstaklega i ljosi pess ad eftirspurn feeri 6rt vaxandi a dlikum

vettvangi i samfélaginu.

4.3 Nidurlag

Eins og sjd ma hér ad ofan hefur starfsvettvangur proskapjalfa breyst téluvert og er
steersti ahrifapatturinn flutningur fatlads félks af stofnun Gt i samfélagid. | rannsékn
Kristinar Lilliendahl og Vilborgar J6hannsdottur (2013) kom fram ad aukin eftirspurn er
eftir sérpekkingu proskapjalfa @ breidari vettvang en adur, svo sem med gedfotludu folki.
Einnig kom fram ad helstu hornsteinar i fagmennsku og starfshlutverki peirra lytur ad
réttindagaeslu, mannréttindandlgun i pjénustu og fjolpaettum studningi il

samfélagspatttoku.

Mannréttindi eru i havegum hofd i starfi og menntun proskapjalfa par sem ahersla er
16g6 a valdeflandi samskipti. Jafnframt er pad hlutverk peirra ad adstoda fatlad félk vid ad
gaeta réttar sins, veita einstaklingsmidada pjonustu og studla ad samfélagslegri patttoku.
Med tilkomu laga um malefni fatlads félks nr. 59/1992 var ljést ad starfssvid proskapjalfa

midadi einnig ad storfum med gedfotiudu folki.
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5 Rannsoknin

[ kaflanum er skyrt fra framkvaemd rannséknar sem BA verkefni petta byggir 4. Hér verda
sett fram meginmarkmid rannséknar sem og undirmarkmid. Jafnframt er greint fra

adferd, framkvaemd, undirbuningi, skraningu og urvinnslu gagna.

5.1 Markmid og aherslur

Markmid pessa verkefnis er tvipaett. Annars vegar leita ég svara vid pvi hvernig
mannréttindasjonarhorn a fotlun birtist i pjénustu vid gedfatlad folk. Hins vegar varpa ég
lijési & hugmyndafreedi og fagleg sjénarmid proskapjalfa og skoda hvernig peir geta styrkt
bjonustu vid gedfatlad folk, & grunni mannréttinda. Undirmarkmid verkefnis pessa eru

eftirfarandi:

e Hvernig birtist réttarstada fatlads folks i gildandi Idgum og hugmyndafreedi?

e Hvada hugmyndafraedi leidir stefnu og framkveemd pjonustu vid gedfatlad folk hér
a landi?

e Hvernig er stadid ad framkvamd pjonustu vid gedfatlad félk og hverjar eru helstu
askoranir ad mati hlutadeigandi hagsmunaadila?

e Hvert er hlutverk proskapjalfa i pjénustu vid gedfatlad folk og hvernig nytist

sérpekking peirra og fagleg sjénarmid a peim vettvangi?

Til pess ad 6d6last dypri syn @ markmidum rannsdknar voru tekin viotol vid fagfolk med
Olikan bakgrunn sem eiga pad sameiginlegt ad hafa komid ad malefnum gedfatlads folks,
sem fagfdlk og pjonustunotendur. Vidtolin sem voru sjo talsins féru fram i febrdar til mars

2015.
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5.2 Adferd og framkvaemd rannsdknar

Rannséknin byggir a eigindlegri adferd og ahersla var 16gd 4 halfopin vidtol vid fagfolk og
bjénustunotanda sem starfa innan malaflokks gedfatlads félks. | vidtdlunum var studst vid
vidtalsvisi (e. interview guide) sem unninn var & grundvelli meginmarkmida og
undirmarkmida pessa verkefnis. Med vidtalsvisi er unnt ad beina sjonum ad markmidum
verkefnis og safna gégnum markvisst. Jafnframt hafa viomaelendur taekiferi 4 ad koma
skodunum sinum a framfeaeri an pess ad farid sé at fyrir efnid (Flick, 2006). Sjénum var pa

sérstaklega beint ad sidustu tveimur undirmarkmidum vid gerd vidtalsvisis.

Megintilgangur eigindlegra rannsdkna er ad 6dlast dypt og syn félks a vidfangsefni
rannsoknar. Leitad er eftir pvi ad lysa mannlegum fyrirbeerum, samskiptum eda
hugleidingum. Stundum eru pessir paettir samtvinnadir. | eigindlegum rannséknum er
notast vid svokallada adleidslu. Med peirri adferd leidir eitt af 6dru, pad er, rannsdknin
hefst @ sérteekum athugunum sem leidir til vidari alyktana og kenninga. begar rynt er i
pbessar athuganir ma greina dkvedin pemu og mynstur sem gefa feeri & ad prda kenningar

eda draga alyktanir (Lichtman, 2010).

5.3 batttakendur og undirbuningur

| samradi vid leidbeinanda verkefnisins voru akvednir tveir vidmaelendur i upphafi. beir
vidmaelendur visudu 4 adra patttakendur og svo framvegis. betta nefnist tilgangsurtak par
sem fjoldi patttakenda er ekki fyrirfram akvedinn, heldur valdir eftir hentugleika
rannsoknarinnar (Katrin Bléndal og Sigridur Halldérsdéttir, 2013). Med pessu moti gafst
feeri @ ad nyta pekkingu vidmaelenda til ad visa mér veginn & adra sem gatu gefid meiri
dypt i verkefnid. Likt og kom fram hér ad ofan voru vidmelendur minir med élika
fagmenntun en hafa allir komid ad malefnum gedfatlads félks. Eg sendi vidmaelendum
minum toélvupdst par sem tilgangur verkefnis var tilgreindur og bodadi vidtél med peim
haetti. | 6llum tilfellum voru jakvaed vidbrogd og fékk ég vidtal vid alla pa vidmaelendur
sem ég hafdi samband vid. Eg var med vidtalsvisi til vidmidunar i vidtdlum. Ekki var avallt

porf @ ad spyrja allra spurninga par sem peim var svarad i tengslum vid adrar spurningar.
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Vidtalid gaf faeri @ opnum svérum og umraedum. Vidmaelendur minir eru ekki nafngreindir

i rannsokninni.

5.4 Skraning og urvinnsla

Studst var vid fyrirfram akvednar spurningar en vidmaelendur hofdu pé avallt kost a pvi ad
segja sina skodun og koma med umraedu. Lengd vidtala var frd 40 mindtum upp i 60
minutur en pad akvardadist af edli vidtals hverju sinni. Viétolin voru tekin upp med
sampykki vidmaelenda. Adferd vid Urvinnslu fér fram i afritun vidtala par sem hvert vidtal
var skrdd ordrétt upp. betta var gert til pess ad fa greinilega syn a hvert vidtal og ad kjarni
bess kaemi fram. Jafnframt var mikilvaegt ad tilfinning og tjaning kaemi fram vid afritun
vidtala. [ framhaldi var gerd greining 4 gdgnum og akvedin pemu komu i ljés. bemun voru
sett upp i nidurstodur og unnid var ut fra peim med hlidsjon af fraedilegri tengingu vid

fyrri hluta verkefnisins.

5.5 Réttmaeti rannsdknar

Réttmaeti skiptist i tvd hugtdk. Annars vegar i innra réttmaeti par sem sjonum er beint ad
gaedum tilraunasnids og traverdugleika nidurstadna. Hins vegar i ytra réttmaeti par sem
skodad er hversu mikid alhaefingargildi nidurstadna er @ adrar adstaedur og urtak. begar
eigindlegar rannséknir eru annars vegar pa er jafnan talad um trdverdugleika fremur en
réttmaeti. Slikur areidanleiki eda stodugleiki felur i sér ad moguleiki sé ad endurtaka
rannséknina med alika nidurstodum (Sigridur Hallddrsdottir og Sigurlina Davidsdéttir,

2013).

Til pess ad auka réttmeeti rannsdékna er gjarnan studst vid margpréfun (e.
triangulation) sem felur i sér ad taka vidtol vid breidan hép vidmaelenda sem kunnugir eru
vidfangsefninu (Lichtman, 2010). Slik margpréfun var notud i rannsdkninni par sem
viomaelendur voru fagfélk med odlikan bakgrunn sem starfa med gedfotludu folki. Einn
viodmaelandi var auk pess fyrrum pjonustunotandi gedheilbrigdiskerfisins. Til pess ad auka

réttmaeti rannséknar enn fremur veeri vaenlegt ad fa 6flugri notendasyn 4 vidfangsefnid.
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6 Nidurstodur

[ pessum kafla eru kynntar nidurstédur rannséknarinnar. Eins og adur segir byggir
rannséknin 3 vidtolum vid sjo fagadila sem eiga pad sameiginlegt ad starfa med
gedfotludu folki og innan malaflokks peirra. Jafnframt var einn vidmeelandi fyrrum
bjonustunotandi gedheilbrigdiskerfisins. Studst var vid vidtalsvisi sem lei6beinandi
verkfaeri i vidtolunum. Sjénum var sérstaklega beint ad sidustu tveimur undirmarkmidum
vio gerd vidtalsvisis. bratt fyrir breytingar i hugmyndafraedi, fra leeknisfreedilegum skilningi
a fotlun til félagslegs skilnings, gaetir enn mikillar adgreiningar. Pad er mikilveegt ad fa syn
fagfélks og pjonustunotenda & hvernig mannréttindasjonarmid birtist i pjonustu vid
gedfatlad félk. Jafnframt hvernig proskapjalfar geta styrkt pa pjonustu a grunni
mannréttinda. Eftir ad hafa rynt i vidtolin og greint pau var haegt ad flokka nidurstddur i

sjo meginpemu:

o Valdefling

o Sjukddmsvaeding

o Kerfid og samstarf
e Veruleikinn

e Atvinnumoguleikar
e Busetuurraedi

e Nalgun proskapjalfa

Pemun tengjast sannarlega en fjallad verdur um hvert pema fyrir sig.

6.1 Valdefling

Hugtakid valdefling hefur fest sig i ordraedu pegar kemur ad hugmyndafraedi og pjonustu
vi0 fatlad félk. Hins vegar hefur reynst erfitt ad skilgreina hugtakid og einnig ad starfa eftir

bvi. Vidmaelendur minir lysa valdeflingu sem taeki sem snyr ad pvi ad breyta sjalfsskilningi
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pjonustunotenda. beir eiga ekki ad lita a sig sem piggjendur heldur folk sem er med
mannréttindi og getur haft ahrif & stefnumodrkun peirrar pjonustu sem pad er ad fa. Einn
spirallinn af pessu er personuleg adstod og ad fdlk radi hverjir adstodi pad. ba byggir
valdefling einnig & pvi ad folk fai upplysingar um allt pad val sem stendur pvi til boda

pbegar kemur ad pjonustu.

Upplyst umraeda vid einstakling getur alveg farid fram an pess ad pér sé sagt

ad haetta taka lyfin, pa er pad ekki upplysingaflaedi heldur einhver stjérnun. b6

bu sért ad reeda eitthvad sem er vidkvaemt eins og lyf eda medferd, pa er gott

fyrir pann sem er veikur ad heyra allar hlidar. Fagfélk er pekkt fyrir ad sigta

upplysingar en ég trui 4 opna umraedu pd manneskjan sé veik. pad er virding i

bvi.
[ framhaldi tala vidmaelendur um ad sumum fagstéttum stendur égn af hugtakinu
valdefling en ad nalgun sem pessa sé haegt ad nota alls stadar. Pad a ad vera haegt ad
finna leidir til pess ad naudsynleg tilsogn, hjalp og studningur til aukins sjalfsteedis geti
farid saman. Einnig kemur fram i vidtélunum ad fagfdlk parf ad vera tilbuid til pess ad

maeta folki par sem pad er statt en pad geti verid mikil askorun fyrir marga.

Ef pu getur ekki meett folki par sem pad er statt pa ertu kannski ad nota
valdeflingu til ad gera litid ur félki, pad er, ef pu ert ekki tilbdinn i
jafningjagrunninn. Pad er petta misskilda vald sem félk tekur sér ad pad og
hraett vid ad stiga nidur. bu parft ad geta maett manneskju med opna bdk an
pess ad vita hvert hun er ad fara, sama hvort pu ert idjupjalfi, proskapjalfi eda

laeknir.

Forreedishyggja felur i sér ad einstaklingur hefur takmarkad ad segja um eigid Iif.
Vidmalendur tala um valdeflingu 8 moti forredishyggju og ad petta geti verid
darradardans. Engu ad sidur ad batahugtak og valdeflingu sé heegt ad nota vida, svo sem
vid félk sem er veikt og i gedrofi. Ad vinna eftir valdeflingarhugtakinu ber ekki med sér ad

fagfolk stigi til hlidar og |ati veikt folk afskipt pegar pad parf 4 adstod ad halda.

Meér finnst vera tilhneiging og stundum mikil, til pess ad misskilja valdeflingu &
pann hatt ad ef viokomandi vill ekki gera eitthvad eda gerir ekki eitthvad pa a

ad lata pad kyrrt liggja. betta getur leitt til vanrakslu [...] Mér finnst hafa verid
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tilhneiging til ad hugtakid hafi verid misnotad sem réttlaeting fyrir

adgerdarleysi. Og pad getur verid mjog alvarlegt mal.

Vidmaelendur telja naudsynlegt ad hafa avallt i heidri hugtakid valdefling. [ starfi med
gedfotludu folki er 16gd dhersla @ ad hvetja félk afram og tryggja ad notendasamrad sé til
stadar. Fyrst og fremst ber ad vinna fyrir félkid og efla pad. bjonustunotendur eiga ad
upplifa sig sem jafningja og reyna 4 ad hafa sem minnstan stéttarmun. Einn vidmaelandi
segir pjonustuna & Islandi vera priskipta: heilsugaeslustédvar, sjukrahls og
heilbrigdisstofnanir og sérfreedilaeknar. Jafnframt segir hann kerfid vera moédel sem ma
skilgreina eftir veitingu (e. provision) og fjarmoégnun (e. funding), pad er, hvadan
peningarnir koma. Innan pessa er hid opinbera (e. public), einkageiri (e. private) og
samfélagid (e. civil society). islenska heilbrigdiskerfid er ad steerstum hluta veitt (e.
publicly funded) og fjarmagnad af almenningi (e. publicly provided) og ad pessa mynd sé
naudsynlegt ad hafa i huga i kerfisfreedunum. Stéra myndin sem félk parf ad hafa i huga
pbegar kemur ad valdeflingu, er ad vié sem einstaklingar i samfélaginu erum annars vegar

alltaf ad velta fyrir okkur frjalsum vilja og almannavelferd hins vegar.

Vid viljum borga skattpeninga til ad sja til pess ad rikid standi fyrir
almannaheillum og takmarki svolitid frjalsan vilja. bU borgar skattana hér til
rikis eda sveitarfélaga og heilbrigdispjonustunnar. Svo pegar pu parft ad nota
pessa pjénustu pa ertu buin ad borga skattana pina einhvern timann og peir
nidurgreida pjonustuna, segjum kannski upp ad 95%. Svo notar pu pjénustuna
og pd hefur pud mjog litinn kaupmatt af pvi pu ert bara med 5% af
peningunum. Auk pess ad pu hefur litinn pekkingarmatt, sem er samt alltaf ad
verda meiri. Pannig ad petta er erfid stada fyrir pig [...] Almennt
pekkingarmattur og kaupmattur pinn gerir pad ad verkum og sérstaklega hja
gedsjukum eda folki med gedraskanir, ad folk hefur i gegnum tidina buid vid

litid af vali en meira af valdi, skilurdu mig? bad upplifir pad allavegana.

Til pess ad utskyra nanar ofangreind ummeeli pa eru folki oft homlur settar, ef litid er a
uppbyggingu heilbrigdiskerfisins med tilliti til valdeflingar. Likt og vidmaelandi minn bendir
réttilega @ pa getum vid skilad onytri mjolk og fengid nyja i stadinn. Pad reynist okkur

erfidara a0 fa nyjan leekni eda adra pjonustu par sem kaupmattur okkar i
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heilbrigdiskerfinu er takmarkadur. Sami vidmaelandi segir ad ef mannfdlk er alltaf samsett
ur tveimur pattum heilbrigdi (e. ease) og dheilbrigdi (e. disease) pa pydir ekki ad horfa
adeins & annan pattinn. Frekar 4 ad beina sjonum ad pvi hvernig hzegt sé ad beeta

heilbrigdi og draga pannig ur 6heilbrigdi.

Um leid og pu ferd ad horfa a heilbrigdi og haefni (e. ability), pba ertu farinn ad
vinna med getu einstaklinga og jafnvaegi eda heilsu, at fra
lydheilsusjonarmidum. Pa hjalpar til ad yta undir slikt med valdeflingu. Af pvi
ad valdefling baetir eitthvad sem allir eiga sameiginlegt og eflir hvort sem pad
er sjalfsmynd, sjalfstraust eda sjalfsvirding. Pad eru pessir paettir sem studla

ad heilbrigdi einstaklinga.

Hér kemur fram ad horfa parf meira til getu einstaklinga i stad pess ad einblina &
meinta vangetu. betta parf ad hafa i huga vid framkvaemd og edli veittrar pjonustu

pbar sem valdeflingarhugtakid @ ad vera i brennidepli.

Svo er pad pessi stefna, en pad er alltaf svona 6utkljddé eda st6dug umreeda
sem 3a sér ekki almennilega ennpa, pad er, leeknisfraedileg nalgun, félagsleg
nalgun og valdefling. P4 umraedu & eftir ad taka eda halda afram med &
einhvern hatt pvi han er mjog mikilveeg og snyr ad sjalfsakvordunarrétti,
medferdarpléonum og ad hafa notandann med i radum. betta hefur synt sig ad
skiptir mali.
Hér kemur vidmelandi inn @ mikilvaegi valdeflingar og notendasamrads i pjénustu. Til
pess ad petta verdi hluti pjonustunnar parf hins vegar ad halda umraedunni um

sampaettingu dlikra sjénarmida a lofti.

6.2 Sjukdémsvaeding

Seint 4 18. 6ld voru ekki til greiningarkerfi par sem félk var flokkad eftir sjukdémsgreiningu. A
peim tima var sjonum beint ad umhverfispattum i tengslum vid hegdun fdlks.
Hugmyndafraedin virdist fremur hafa verid i anda félagslegs skilnings sem einkenndist af

samheldni i samfélaginu.
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Adur fyrr i kringum 1800 pa var petta meira samfélagslegt. Kvekarar, sem
[6gdu dherslu & samkennd, téku félk ad sér sem syndi einhverja hegdun og
hugadi ad umhverfi og naeringu fyrir félkid. Pad var strax si hugmyndafraedi 4
lofti ad eitthvad hafi gerst og pad eru utbuin tomstundarurraedi til ad koma til
moéts vid folkid[...] En um leid og pad fer ad vera einhver grédi pa allt i einu
foru laeknar ad taka petta ad sér. betta byrjadi sem akvedin samkennd, ad félk
sem var fataekt eda atti erfitt purfti i raun umhverfi sem gat hjalpad pvi [...] Eg
tel ad vid getum haft ahrif med umhverfinu sama hvada braut pu fetar, pvi
pbegar pu ert veikur eda missir tengslin pa getur pad verid adferd likamans ad

loka af pvi heimurinn er of flékinn.

Félagsleg ndlgun a fotlun beinir sjonum ad pvi hvernig umhverfié hindrar einstaklinga i pvi ad
taka fullan patt i samfélaginu. Einn vidmalandi kemur med pessa lysingu: ,Gedveiki er
stundum bara edlileg vidbrégd vid dedlilegu dstandi og oft og tidum er gedveiki mjég 16gisk”.
Samhlida aukinni pekkingu a svidi laeknavisinda tdk greiningum ad fjolga med tilheyrandi
greiningarkerfum. Hugmyndafraedin fér ad breytast fra pvi ad hegdun geti stjérnast af

natturu og likamsvessum i hinar ymsu laeknisfreedilegu greiningar.

Arid 1800 eru engar greiningar, pd var talad um tunglsyki, ad tunglid hefdi svo
mikil ahrif. Arid 1860 voru komnar sex greiningar sem snérust um likamsvessa.
[ kringum 7. &ratug 20. aldar préast DSM-IIl, svo DSM-IV og ICD-10. b4 eru

greiningar ordnar vel a prju hundrud og normid verdur 6rt minnkandi.

Likt og kemur fram hefur préun gedgreininga prdoast hratt sidustu aratugi. Jafnvel ma segja ad
haegt sé ad stadsetja fjolmarga innan greiningarkerfa likt og einn viomaelandi minn segir: ,Sendu
hvada manneskju sem er til gedlaeknis og miklar likur eru ¢ pvi ad hun gengur ut med
greiningu”. Af pessu ad dema virdist mogulegt ad hid minnsta ,fravik” frd ,,norminu” megi

tulka sem sjukddom. Vidmaelendur lysa ahyggjum sinum af pessari préun og afleidingum hennar.

Eg er hraedd vid aukna sjukdémsvaedingu. P6 vid séum ad tala um ad félk eigi
ad vera uti i samfélaginu pa er alltaf verid ad baeta vid flokkum og pad er
minna pol fyrir sjtkdobmum. Ef pu ert sorgmaeddur pa ertu bara ordinn
punglyndur. Spitalakerfi greinir of mikid og pad veldur stundum skada. Vid

erum beaedi ad baeta okkur en lika ad sjukdémsgera.
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bratt fyrir ad umbaetur tengdar malaflokknum hafi att sér stad, er ljost ad vidmaelendur hafa
beyg af aukinni sjukdémsvaedingu. Vidmeelendur telja einnig ad lyfjanotkun sé of mikil i
medferd vid gedfatlad félk. Gedlyf geta haft pau ahrif ad minnka einkenni sjukdéms en ad sama

skapi geta komid fram aukaverkanir til deemis sem dodi og framtaksleysi.

Vid erum ad nota lyfin of mikid. Eg myndi gjarnan vilja ad kerfid okkar veeri
pbannig i stakk buid ad hjalpa félki ad nota lyf timabundid. Vid sjdum sem
endurhafingarstétt ad pad er oft flokid mal. Vid erum med stadreyndir um ad
margt annad er haegt ad gera en ad deyfa einkennin, pu veist aldrei af hverju

pu veikist ef pu ert trappadur nidur.

Vid erum ekki ad leyfa félki ad hlusta a likamann heldur erum vid alltaf ad
deyfa pad med lyfjum. Vid erum ekki ad segja félki ad kannski geta einkennin
verid akvedin skilabod [...] Vid tokum mattinn fra peim ad bjarga sér og ég er
ekki viss um ad visindi sé pad eina rétta. bad er ekkert endilega ein orsdk. Med
lyfjum er komin ofurtrd a ad vid purfum ekki mikil samskipti af pvi ad lyfin laga
petta. Med nyjum lyfjum var 6llu ytt til hlidar af pvi pad var svo mikil tréllatra

a peim [...] Madur trudi pessu bara og laeknar voru a toppnum.

Haegt er ad greina toluverda danaegju med pa adferd ad setja foélk strax a lyf pegar pad veikist
og vid pa miklu trd sem er a laekningarmatt lyfja. Jafnframt ad einstaklingi sé ekki gefinn kostur
a pvi ad hlusta a likamann og reyna pannig ad komast ad roét veikinda sinna. Vidmeaelendur eru
beirrar skodunar ad aukin sjukdémsvaeding hefur hagnad i for med sér og ad sjukddmsgreining
og flokkanir snda i raun ad valdastodu fagstétta. Vidmeelendur telja einnig ad fjarmunum sé

varid a rangan hatt innan kerfisins.

Vid eigum ekki ad vera bua til svona holf. Eg held ad petta sé hluti af
leknisfraedinni ad vid erum alltaf ad skilgreina og adgreina félk og sérhzefa
fagfolk. Vid erum alltaf ad bua til félk sem talar ekki saman og pad hefur
gridarleg ahrif 4 heilsu. betta snyst mikid um vold og ahrif og leeknarnir eru
med heilsugeesluna, i félagspjonustu eru félagsradgjafar, vid erum med petta,
haldid ykkur fra [...] Sé ad pad sem telur hefur med vold og peninga ad gera en
ekki endilega med heilsu og lidan pegnanna. betta snyst mikid um eigin

hagsmuni hverrar stéttar.
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Vandamalid i minum huga er ad pad eru litlir peningar i heilbrigdi en pad eru
heilmiklir peningar i 6heilbrigdi. Pess vegna eru hagsmunir mjog margra
félgnir i pvi ad vidhalda greiningarkerfum og sjukdémum. Eg er ekki ad segja

ad sjukdomar séu ekki til einungis ad benda a ad petta er akvedinn hvati.

Hvad vardar odlikar ndlganir & fotlun pa er ljést af svorum vidmalenda ad lseknisfraedileg

nalgun er ekki ndg i pjéonustu vid gedfatlad folk.

Min afstada er einfaldlega su ad vid purfum ad nd einhverju jafnvaegi a milli
leknisfraedilegrar nalgunar (e. medical approach) og félagslegrar nalgunar (e.
social approach). Hvad pad jafnvaegi getur verid og hvernig pad getur nadst er
ekki alveg ljost. En slikt jafnvaegi veeri til pess ad leysa togstreitu sem rikir &
milli pessara sjénarmida. Hvort sjonarmid hefur eitthvad til sins mals [...] Eg
hef sjalfur alltaf adhyllst félagslegri nalgun. Vid eigum ad vinna med getu
einstaklinga og hafileika en ekki med meinta vangetu. Sjukdémur parf ekki ad
vera domur sem hvilir yfir pér ad eilifu. Samskipti laekna, heilbrigdiskerfis og

notenda parf alltaf ad skoda ut fra valdahugtakinu.

Eins og sést kemur pad sterkt fram hja viomalendum ad félagsleg nalgun er éyggjandi pattur
begar kemur ad malefnum gedfatlads folks. Einblina skal a styrkleika einstaklinga i stad pess ad
huga fyrst ad veikleikum og hvernig draga megi Ur peim. Jafnframt parf ad rikja akvedid
jafnvaegi & milli dlikra stétta og sjonarmida par sem hvort sjonarmid hefur margt gott fram ad
faera. Mikilvaegt er ad fagstéttir sem adhyllast élikum sjénarmidum geti unnid saman med parfir
einstaklings ad leidarljési. Pad parf ad geeta pess ad rigur & milli fagstétta eda olik

hugmyndafraedi verdi ekki til pess ad notendur pjénustunnar gleymist.

pad er erfitt ad skilgreina hvad telst edlilegt og hvad ekki. Einn vidmeelandi segir eftirfarandi:
»begar pu faedist byrjar ged pitt ad raskast svo er bara spurning hvar pu dregur linuna, hvad er

edlilegt og hvad ekki?“.

[ grunninn finnst mér purfa ad breyta greiningarkerfinu, vidurkenna pad ad
folk getur verid misgednamt og 6ll erum vid gedneem ad einhverju leyti [...]
Vid eigum ad horfa & pad sem vid eigum sameiginlegt en ekki pad sem skilur
okkur fra hvort 6dru. Vid eigum ad horfa @ raeturnar og bol trésins en ekki

eingdngu 4 mismunandi greinar.
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6.3 Kerfio og samstarf

Velferdarkerfi & islandi er i hugum nokkurra vidmaelenda stért og fl6kid kerfi. Einn
vidmaelenda segir kerfid vera bakn sem er 6adgengilegt. Jafnframt telur hann ad halda
maetti ad kerfin séu notud til pess ad halda félki fra og yta pvi a milli stada. Einn
viodmaelandi lysir préun kerfis med tvenns konar haetti sem einkennist af tvihyggju par sem

aherslur eru a réngum stad.

Petta er annars vegar kerfispréun sem setur ramma utan um malefnin. Hins
vegar almenn préun i mélaflokknum sem mér finnst einkennast af tvihyggju. |
stad pess ad vera fyrir ofan fossinn ad vinna med orsakir pa erum vid fyrir
nedan hann ad medhondla afleidingar [...] Peningarnir eru alltaf par sem
medferd og endurhafing er. Vid erum alltaf ad takast 4 vid veikindakerfi en

ekki heilbrigdiskerfi. betta er pessi tvihyggjuumraeda sem & sér stad.

Pad eru adilar sem hafa mikla hagsmuni af pvi ad halda i pad kerfi sem vid
buum vid. Allt snyst petta um vilja @ endanum en undir nidri 6llum vilja bua
einhvers konar hagsmunir og madur kemur ekki alltaf auga @ pad. bvi midur er
bad of oft pannig ad pessi hagsmunir er sjalfshyggja (e. self serving). pannig ad
mér finnst vid ennpa eiga toluvert mikid i land pratt fyrir ad pad séu ad vinnast

afangasigrar.

Pad er mikilvaegt ad kerfid og hagsmunir pess gleymi ekki pjonustunotendum sinum. Hvad
vardar samstarf & milli kerfa er almennt svarad ad pad maetti vera betra og vida sé pottur
brotinn. Vidmalendur tala um mikilvaegi pess ad veita pjonustu i neerumhverfi en pad
reynist erfitt pegar kerfin starfa ekki saman. Einn vidmaelandi talar um Heilsugeaesluna i

pessu samhengi og greina ma éanaegju hans hvad vardar veitta pjénustu.

Heilsugeaeslan er ekki ad sinna pessu sérstaklega vel. pad er bara opinber vandi
ad heilsugaeslan hefur fengid ad vera svolitid stikkfri. Hin feer meira ad segja
ad vera stikkfri i fjolmidlum [...] Ef eitthvad gerist pa er pad Landspitalinn eda

félagspjonustan sem purfa ad laga malin. Vid viljum fa heilsugaesluna ad
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bordinu med okkur inn i samtalid pannig ad vid getum verid med

narumhverfispjonustu fyrir pa sem eru i pessari stodu.

Vidmeaelendum minum er tidraett um heilsugaesluna par sem 3dhersla er 16gd & meiri

patttoku hennar i pjéonustukerfinu.

Vid purfum ad byggja upp kerfi sem vid kollum heilsugaeslu sem er
félagspjonusta, heilbrigdispjonusta og virknimidstod. par er félk radid inn sem
hefur dhuga 4 ad vinna med félki, sem hefur astridu fyrir pessu og vill Iata gott
af sér leida. Pad getur pess vegna verid proskapjalfi sem sér um pad ef hann er
best til pess fallinn. Pu ert ekkert endilega gdédur stjornandi pott pu sért

laeknir.

Svorin voru 0llu jakvaedari vardandi samstarf 6likra fagstétta og arangur virdist hafa unnist
i peim efnum. Einn vidmaelandi sem er forstodumadur i busetukjarna talar um ad péttur
hringur fagadila starfi saman og hefur ord & pvi ad samstarfid sé gott. Jafnframt ad
hlutirnir gangi vel og hratt fyrir sig med pverfaglegu samstarfi. Annar vidmaelandi segir
meira samstarf nd en adur en pad sé einstaklingsbundid eftir pvi hvada sambdnd madur

hefur innan kerfisins.

Eg sé meira samstarf en 48ur og pad er meiri vilji lekna ad koma til okkar &
fundi og tolvupdstsamskipti eru greidari. En petta er lika adeins hvernig
samband pu myndar vid leekninn og madur finnur ad um leid og pad gerist pa
er petta svo miklu faglegra, skilvirkara og skemmtilegra ef pu ert i gédu

samstarfi.

Einnig kemur fram ad stéttarrigur fari minnkandi og ad pverfaglegt samstarf sé alltaf ad
verda vidurkenndara. Fagfolk @ ad vera Ohreett vid ad fara ut fyrir paegindahringinn og
nyta betur fagpekkingu sina til ad leidbeina 6drum. Almennt er jakveett vidhorf til
pbverfaglegs samstarfs og vidmaelendur benda enn fremur 4 ad petta purfi ad gera med
skipulagdari haetti. Samhlida teymisvinnu er talad um vettvangsgedteymi sem veitir

pjonustu a busetukjarna sem deemi um pverfaglegt samstarf.

Vid njotum pess til demis i busetukjarnanum ad vera med svokallad

vettvangsgedteymi sem er pverfaglegt teymi. Nuna er pad adallega samsett af
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gedlaeeknum, félagsrddgjofum, salfreedingum og gedhjukrunarfraeedingum. bad
vantar proskapjdlfa pangad inn. En svona vinna finnst mér vera alveg tilvalid

fyrirbaeri.

Almennt virdist vera gdédur vilji fyrir hendi pratt fyrir ad margt megi betur fara i

bverfaglegri teymisvinnu.

Eg held ad pad standi ekkert a félki, pad eru allir mjog viljugir. Pad er mikid
alag 4 borgarstarfsmenn og landspitalastarfsmenn. bad parf oft ad hafa fyrir
bvi ad koma pessu samstarfi & en pad vilja pad allir. Med pverfaglegu

samstarfi gengur allt miklu betur.

6.4 Veruleikinn

Vidmeelendur telja ad mikid hafi dunnist i malefnum gedfatlads fdlks sidustu ar. Nokkrir
viomaelendur segja ad Urraedi séu fleiri og pau séu misjofn. bjonusta uti i samfélaginu er
ordin meiri og betri og margt hefur prdast, par & medal i hugmyndafraedi og busetu.
Gedfatlad foélk feer mun péttari adstod en adur og pad stofnar til fjdlskyldu eins og hver

annar.

Stadan er betri en pegar ég byrjadi i pessu 1979 og pad er heilmikid buid ad
gerast. Til ad byrja med var pad eina sem pu fékkst adstod med var inni a
sjukrahusi.

Einn vidmaelandi sem starfar i busetu talar um 6rt batnandi st6du en ad vinnunni sé ekki

lokid.

Eg held ad félk telji ad petta hafi breyst almennt til batnadar, bara & allra
sidustu arum en pad er heilmikil vinna framundan. Sérstaklega gagnvart

pessum vidhorfum.

bratt fyrir frampréun parf samt sem adur alltaf ad vera vakandi og halda préuninni afram.
Fram kemur ad lifsgaedi séu oft og tidum hormuleg og ad busetan sé i lamasessi og baturnar

of lagar. Jafnframt parf mikid ad avinnast i vidhorfavinnu i gard gedfatlads folks. Forddémar
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gagnvart pessum hdpi virdast enn vera rétgronir i samfélaginu og lysir einn vidmaelandi

pbessu vel.

Madur hefur alla tid og er enn ad upplifa meiri fordéma i gard gedveikra en i
stad félks med proskahomlun. Fordémar byggja 4, eins og fordémar eru
yfirleitt, vanpekkingu a stodu pessa fdlks. Pad er eins og ad petta folk sé
almennt alitid ofbeldishneigdara félk heldur en gengur og gerist. Og pad finnst
mér mjog ad osekju [...] Mér finnst petta helst sndast um vanpekkingu. begar

folk pekkir litid til pa skapar pad 66ryggi i samskiptum.

pegar einstaklingur eru naudungavistadur er jafnan alitid ad einstaklingur sé heaettulegur
sjalfum sér eda 6drum. Einn vidmalandi talar um 16gmalid sem liggur ad baki slikrar

frelsisskerdingar.

Loggjofin grundvallast a skadalogmali John Stuart Mill
stjornmalaheimspekingi, sem sett var fram fyrir margt 16ngu sidan. Logmalid
segir einfaldlega ad oOll sidud samfélog geti réttlaett lograedissviptingu sé
madur sjalfum sér eda 68rum haettulegur. En pad er aftur tdlkunaratridi, hver
er til pess fallinn ad sitja i démarasaeti til ad kveda 4 um hver sé hattulegur

sjalfum sér?

Inngrip eins og naudungarvistun er alvarlegt og pungbaert inngrip sem getur skilid eftir sig
Or a salinni. Mikilvaegt er ad haft sé ad leidarljosi ad petta inngrip skal adeins nota pegar

ekkert annad drraedi er i sjonmali.

Gedsjukir eru oft sviptir frelsi sinu, baedi med pvingudum innlégnum og
pbvingadri medferd. bvingun almennt séd er ad minu viti aldrei til géda [...]
Unnid hefur verid ad pvi ad breyta lograedislogum med pad ad leidarljosi ad
hamarka lifsgedi folks sem byr vid gedsjukdéma [...] betta er mikilveeg
réttarbot og forsendur hennar eru ad baeta lifsgaedi [...] Svipting frelsis &

grundvelli |6graedislaga er inngrip sem margir notendur lita 4 sem ofbeldi.

N liggur fyrir frumvarp til laga um breytingu a l6graedislogum nr. 71/1997 sem komid er i

hendur innanrikisradherra. Pad veeri skref i framfaraatt ad verda vid peim breytingum sem
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liggja fyrir. Mannréttindi eiga ad vera i havegum ho6fd og mikilvaegt er ad samstada naist

vid breytingu laganna.

6.5 Atvinnumoguleikar

pad virdist vida vera pottur brotinn pegar kemur ad atvinnumoguleikum gedfatlads folks
sem er med skerta starfsgetu. Einnig eru bodleidir ad lengjast og einn vidmaelandi minn
talar um ad nu sé ekki lengur haegt ad senda folk i VIRK. Folk er had pvi ad fa tilvisun hja
leekni sem metur svo endurhafingarporfina. Einnig er talad um ad
endurmenntunarurraedi og atvinnupréun sé abodtavant. Atvinna med studningi (AMS)

hefur samt sem adur nyst morgum en pad vantar eitthvad til mdts vid pad Urraedi.

Eg myndi vilja sja AMS virka betur en pad vantar fjarmagn og stadi. bad vantar
meira umburdarlyndi i pjodfélaginu fyrir folki, pé ad margt hafi breyst til
batnadar. Eg veit ad peir eru ad gera gott starf en pad vantar Urraedi eda fleiri

fyrirtaeki sem ad vilja gefa sig ut fyrir ad taka félk & pessum forsendum i vinnu.

Vidmalendur eru sammala um ad gedfotlun sé ekki endastdd. Einn vidmaelandi segir
gedfotlun vera afturkreefan fotlunarflokk og ad félk med gedfotlun eda alvarlega
gedroskun geti dorkad miklu. Hann er jafnframt & peirri skodun ad edlilegra sé ad
endurhafing fari fram i samfélaginu fremur en a stofnun. Snida parf kerfid pannig ad virk

samfélagspatttaka fyrir gedfatlad félk sé gerd audveldari.

| stad starfsendurhaefingar vil ég frekar sja samtdk atvinnulifisins koma til
mots vid einstaklinga med skerta starfsgetu. Kannanir syna ad 70-75% o6ryrkja

vilja vinna og taka virkan patt i atvinnumarkadnum.

Hér kemur fram mikilveegt atridi. Stadreyndin er su ad stor hluti folks vill taka patt &
atvinnumarkadnum pratt fyrir veikindi og skerta starfsgetu Virk patttaka i atvinnu hefur

mikil ahrif 4 sjalfsmynd og auk pess pa dregur hdn dr forddmum.

Markviss atvinnupatttaka skiptir gridarlegu mali, miklu meira en namskeid og
undirbuningur. bannig ad ég er a peirri skodun ad pad eigi frekar ad tengja félk
med mismikla getu beint inn i atvinnulifid, pad myndi hjalpa til med forddma
og mismunun. Folk & ad geta komid beint inn a vinnustadinn, fengid studning

til ad byrja med og fengid laun og batur & sama tima. betta veeri til pess ad
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fordast pennan eilifa undirbdning. Pad eru svona hlutir sem ég vil sja breytast.
Pad eru samt mjog jakvaedar adgerdir i gangi en petta stendur allt og fellur a

endanum med fjarmunum.

6.6 Busetuurraedi

Ad sogn vidmalenda eru busetulrraedi af skornum skammti en segja jafnframt ad 6rugg
buseta sé grundvollur pess ad vera virkur i samfélaginu. Einn vidmaelandi gagnrynir

stéduna og segir ad sveitarféldgin purfi ad standa betur ad husnaedismalum.

pad er ekki gaman fyrir ungt félk ad segja ad pad bui a Kleppi. Samkveemt
[6gum um félagslega pjonustu sveitarfélaga pd attu ad fa busetulrraedi vid
hzefi en pad er ekki pannig. Og pa segi ég ,hversu lengi setlum vid ad reyna ad
kreista bléd ur steini?“. Vid verdum ad hugsa petta upp a nytt [...] Pad vantar
alltaf eitthvad. bad er ekki haegt ad byggja endalaust, pannig ad pad parf ad
leita lausna og finkemba busetulrraedin og mogulega taka folk ut sem a ekki
erindi par inni. Og pad leidir okkur alltaf ad pessari sidferdilegu spurningu,

hvar attu heima og attu visan stad?

Jakvaedar breytingar i bulsetulrreedum virdast vera ad vinnast haegt og rdlega.
Breytingarnar birtast i samvinnu sem einkennist af samramingu i 3aherslum og
hugmyndafraedi. Pad er komid inn a ad ahersla a ekki alltaf ad vera a steypuna sem slika
heldur pjénustuna. Busetukjarnar eru ekki endilega alltaf pad sem a best vid, félk a ad

hafa rétt 4 pvi ad velja sér busetustad og fa pjonustu heim til sin.

Vid getum lika verid hreyfanleg og hugsad svolitid uat fyrir boxid og verid
skapandi i pvi ad veita pjonustu. Félagspjonustan, gedsvidid og pjonusta
gongudeildum hefur verid ad pjénusta folk midad vid pjéonustuporf notenda.
Pad er stundum pannig ad pegar vid bdum til busetukjarna pa verda petta
nyjar stofnanir Gti i samfélaginu og pad er eitthvad sem vid viljum ekki. bad
getur verid mikil stofnanavaeding inni @ svona kjarna sem er ekkert endilega
mjog gott fyrir préun gedsjukdéms. Vid viljum ad petta folk buai einhvers

stadar og fai pa pjonustuporf pess. Audvitad eiga allir rétt a busetu vid haefi en
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pbad er ekki par med sagt ad pad sé endilega mitt ad dkveda hvernig busetan

folks & ad vera.

Jafnframt kemur fram ad porf sé & pvi ad endurhugsa pjonustukerfid med tilliti fjolpeettrar

bjonustu.

Kannski purfum vid ad hugsa petta einhvern veginn 6druvisi, sumir purfa
mikid og adrir purfa minna. Vid purfum kannski bara sem pj6d ad venja okkur
a pad ad vera med rof Urreda, vid erum oft svo annadhvort eda [...]
Annadhvort eru allir gedsjukir inni i busetukjarna eda vié erum ekki ad veita
neina pjonustu. Vié purfum ad komast ut Ur pessari paelingu og einstaklings
snida pjonustuna. Vid erum ekkert med mikid af félki med sérparfir en vid

erum med statfullt land af sérfraedingum, vid eigum alveg ad geta gert petta.

Skodun vidmaelenda 4 busetukjérnum er mismunandi og einn segir ad busetukjarnar hafi
komid mikid til bota. Einnig sé buid ad styrkja daglegan studning vid folk sem byr
sjalfsteett, eins og i utankjarnapjonustu. Engu ad sidur er félk sem byr & busetukjarna oft
betur statt en peir sem bua sjalfstaett vegna pess ad pjonustan er af skornum skammti

par. betta parf hins vegar ad fara endurskoda og naudsynlegt sé ad hugsa lausnamidad.

pad stingur i augun ad borgin, stzersta sveitarfélag landsins, er buin ad taka
akvordun um ad setja ekki fleiri busetukjarna fyrr en eftir 2018. Kerfid er nu
pbegar stiflad. En pad er alveg klart mal ad pad parf ad setja fleiri svona kjarna.
Og sem daemi gagnvart peim sem vid hofum tengst sem hafa buid sjalfstaett Gt
i bae, i eigin eda leiguhtisnaedi eda félagslegu hiusnzedi 4 vegum OBI eda
félagsbustada, pad er algengara en hitt ad pad folk er verr statt en peir sem
hafa ,,unnid“ i busetukjarnahappdreettinu [...] Pegar madur fer ad kanna svidid
betur og kynnast folki sem byr sjalfsteett med nanast enga pjénustu pa er pad

mun verri abkoma og astand en hja peim sem eru inni a kjérnunum.

Vidmeelendur eru 3 peirri skodun ad busetulrraedi eigi ad vera i gedheilbrigdisstefnu og

rik porf sé @ ad marka heildraena stefnu.

Audvitad attu busetumalin ad vera i gedheilbrigdisstefnu pad er engin

spurning. Pad hefur ekki verid moérkud heildreen stefna i pessu. Er petta
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langtimabusetulrraedi, afangabusetulrraedi, er folk had pvi hvar pad er statt i
bata eda veikindaferli, hvar pad parf ad bua, er fridhelgi heimilisins virt ad
fullu. Eda er pad pannig ad pu att a8 haettu ad missa husnzedid ef pér batnar of
mikid af pvi ad pjonstupyngdin er ekki i samraemi vid rekstur einingarinnar og

svo framvegis. Vid purfum ad beaeta okkur parna.

6.7 Nalgun proskapjalfa

Viodmaelendur telja proskapjalfa tvimaelalaust eiga erindi i starfi med gedfotludu folki.
Adur fyrr hafi stofnanamenning verid meira rikjandi, en med tilkomu proskapjalfa vard
breyting 4 peirri hugsun. Jafnframt eru vidmaelendur sammala um ad gedfétlun sé engin

endastod og mikid sé haegt ad vinna med gedfotludu félki.

Vid erum ekki menntud i hjukrun, pad er ekki brynt fyrir okkur ad hjukra. Eg
held ad munurinn liggi parna. Fagpbekking okkar byggir meira 4 ad efla félk og
yta pvi fra okkur. Vid verdum endalaust ad yta a pjénustuna pannig ad okkar
verdi ekki porf. Eg held ad vid héfum sérstédu parna i hugsun, vid eigum ad

stiga Ut Ur pjonustunni. Vid megum ekki halda i folk, pannig st6dnum vid.

Vidhorf sem einkennist af ofangreindri hugsun er pad sem proskapjalfar standa fyrir, ad
virkja notendur til sjalfstaedis i stad pess ad peir verdi hadir pjonustunni. Einn viomaelandi
talar um ad proskapjalfanamid sé gédur grunnur til ad starfa med gedfotiudu félki. |
naminu er 16gd ahersla a réttindi, réttindagaeslu og salfreedi. Enn fremur er kvedid skyrt a

um sjalfsakvérdun og valdeflingu i nami og starfi proskapjalfa.

Pegar ég for ad vinna i gedkerfinu fannst mér ég hafa miklu meiri innsyn og
pekkingu @ busetumdlum, ad virda sjalfsakvordunarréttinn og ad maeta foélki
pbar sem pad er statt. pannig ad ég held ad morgu leyti hafi proskapjalfar

forskot i pessari valdeflingu.

Vidmaelendum er tidraett um fagheiti proskapjalfa. Ymsir benda a4 ad fagheitid feli { sér
akvedna forraedishyggju og timi til kominn ad endurskoda starfsheitid, par sem nuverandi
heiti gefur til kynna ad tilgangurinn sé ad proska einstaklinginn og vettvangurinn i kjlfarid

tengdur vid born. Raunin er hins vegar su ad proskapjalfar starfa med fullordnum jafnt
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sem boérnum. Samkvaemt vidmaelendum bua proskapjalfar yfir styrkleikum sem mikilvaegt

er ad nai til sem flestra samfélagshdpa.

Eg tel ad sérkenni proskapjalfa sé ad lita & manneskjuna i heild i umhverfinu
sinu, mér finnst pad stundum vanta hja 6drum fagstéttum. pad tel ég vera
styrkleika proskapjalfa sem ber ad halda & lofti. Eg er nd farinn ad hafa
efasemdir um ad petta starfsheiti okkar, kannski frekar kalla petta

samfélagspjalfa, pad vantar eitthvad sem tengir hann vid samfélagid.

Likt og viomeaelandi nefnir pa er mikilveegt ad proskapjalfar haldi afram ad raekta pann
styrkleika ad horfa & einstaklinginn sem heild ut fra umhverfinu. broskapjalfi 4 ad vera
tenging fyrir fatlad félk i samfélaginu. Pad er hlutverk proskapjalfa ad halda peirri hugsjon

a lofti med aherslu @ mannréttindi hvers og eins.
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7 Umrada og alyktun

Markmid pessa verkefnis var annars vegar ad leita svara vid pvi hvernig
mannréttindasjonarhorn a fotlun birtist i pjénustu vid gedfatlad félk. Hins vegar ad varpa
ljési @ hugmyndafraedi og fagleg sjdnarmid proskapjalfa, med aherslu a hvernig peir geta
styrkt pjénustu vid gedfatlad folk & grunni mannréttinda. | pessum kafla verdur umraeda
um fraedilegan hluta verkefnis og nidurstodur rannséknar. Umrseda verdur Ut fra hverju
bema sem kom fram i nidurstédukafla. AG lokum mun ég nefna paer alyktanir sem ma

draga af rannsékninni og fraedilegum bakgrunni hennar.

7.1 Umraeda

Valdefling: Fatlad félk hefur lengi vel buid yfir mikilli forraedishyggju sem birtist i ofriki
annarra, forraedishyggju og ésannsogli. ba var félki haldid utan vid umraedur, var illa
upplyst um eigin stédu og hvada moguleikar staedu til boda (Vilhjadlmur Arnason, 2003).
Fatlad félk hafdi pvi litid radrdam til ad segja sina skodun og hafdi takmarkad vald yfir lifi
sinu. bratt fyrir ad hugtakid valdefling sé 6ljést og margraett pa visar pad i grunninn til
bess ad folk 6dlist meiri stjorn a eigin lifi (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir, 2006). Med
valdeflingu er atlunin ad baeta lifsgedi og studla ad auknum mannréttindum.
Sjalfsakvordunarréttur pydir ad einstaklingur tekur sjalfstaedar dkvardanir og er naskylt
hugtakinu valdefling. Fagfélk ytir undir slikan rétt med pvi ad adstoda folk vid ad koma
skodunum sinum aleidis (Gudrun V. Stefansdottir, 2008). Valdajafnvaegi notenda og
fagfdélks studlar ad sjalfstaedu lifi og samfélagspatttoku (Vilborg Johannsdéttir, Freyja
Haraldsddttir og Rannveig Traustadéttir, 2009).

Valdefling var skilgreind af vidmaelendum uat frd nokkrum pattum. Sjalfsskilningur
folks parf ad breytast i pa vegu ad pad liti & sig sem ahrifavalda & eigin pjonustu med
mannréttindi i huga. Valdefling felur einnig i sér upplysta umraedu til félks um allt pad val
sem stendur pvi til boda og mikilvaegt er ad kynna oll Urraedi sem i bodi eru. begar

upplysingaflaedi er ekki naegilegt getur pad valdid pvi ad folk upplifi sig hjalparlaust og
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radvillt. Petta hefur ahrif & pjonustunotendur sem getur valdié pvi ad peir leita i Urreedid
sem virdist naest hendinni, i pessu tilfelli 3 geddeild Landspitalans (Sveinbjorg Julia
Svavarsdottir, 2006). Farsalast er ad hafa notanda med i akvordunum. Til pess parf
fagfélk ad vera tilblid ad maeta folki par sem pad er statt. Pad getur 6grad ymsum
fagstéttum ad stiga slikt skref, hvad utskyrir pa ogrun er erfitt ad henda reidur &.
Hugsanlega reynist morgum hverjum erfitt ad fara a jafningjagrunn og deila med sér
valdinu.

Samkveemt vidmealendum skal hugtakid valdefling i havegum haft i starfi med
gedfotludu folki med pad ad markmidi ad efla folk til sjalfraedis og sjalfstaedis. Pad ma hins
vegar ekki nota valdeflingu sem afsokun fyrir adgerdarleysi pvi pad getur haft alvarlegar
afleidingar i for med sér. Innan heilbrigdiskerfisins virdast notendum oft takmork sett
vegna bagrar valdastodu sinnar gagnvart kerfinu. Valdastada starfsmanna getur verid
hamlandi fyrir pjénustunotendur og peir upplifa sig sem vanmattugri adila i samskiptum.
Bent hefur verid & ad veenlegri stada sé ad jafna valdastodu fagmanns og
bjonustunotenda, folk feer pannig teekifeeri @ ad axla aukna abyrgd a eigin heilsu
(Sveinbjorg Julia Svavarsdottir, 2006). Valdadjafnvaegi tengist pvi einnig ad kaupmattur
notenda & pjénustu er litill. Heilbrigdiskerfid a islandi er ad mestum hluta fjarmagnad af
almenningi medal annars med skottum. bPjénustunotendur hafa par af leidandi litid val
pbegar kemur ad pjonustu og eru hadir pvi ad piggja pad sem bydst. Upplifun peirra er
jafnan ad peir bui vid litid af vali en meira af valdi. Einnig er brynt ad einblina a getu
einstaklinga og vinna med hana ut frad valdeflingarhugtakinu. Slik adferd hefur jakveed
ahrif a sjalfsmynd og studlar ad heilbrigdi einstaklinga. Jafnvaegi parf ad rikja i umraedu
um félagslega- og laeknisfraedilega nalgun og valdeflingu. betta hefur tiltakanlega mikla
bydingu pegar kemur ad medferd fyrir gedfatlad folk. Félagslegt sjonarmid parf ad hafa
meira veegi i pjénustu vid malaflokkinn par sem ahersla er & notendasamrdd og

sjalfsakvordunarrétt.

Sjukdomsvaeding: Sjénarhorn a fotlun hefur tekid breytingum par sem 3aherslan er sifellt
meiri & umhverfispeetti fremur en skerdingu einstaklings. Félagslegur skilningur a fotlun
hefur pannig nad toluverdri kjolfestu i samfélaginu. bratt fyrir vaxandi réttindabarattu i

malefnum fatlads félks pa er leknisfreedilegur skilningur enn rikjandi. Adgreiningu er
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vidhaldid med greiningarkerfum par sem gedsjukdomar skipta hundrudum. Malaflokkur
gedfatlads folks virdist pess vegna hafa ordid talsvert utanveltu i préun
hugmyndafraedinnar. Fyrir pdsundum ara var heilsa og heilsuleysi akvardad ut fra
jafnvaegi likamsvessa. Med tilkomu laeknavisinda var petta alitid étruverdugt og leeknar
hoéfust handa vid ad snida greiningarkerfi sem enn eru i préun. Upphaflega voru sex
greiningar en i dag na paer vel yfir tvd hundrud. Ymsir adilar og fyrirtaeki bera augljésan
hagnad af slikri vaedingu, til deemis lyfjafyrirtaeki. Normalkarfan hefur att rikan patt i pvi
ad dkvarda hvad telst edlilegt og hvad ekki. Talad er um ad peir sem eru fyrir midju
hennar flokkist sem edlilegir, peir sem faerast naer jadrinum eru éedlilegir. Pad hefur verid
bent 4 ad ekki sé svo einfalt ad maela gedslag med slikum haetti. Mannfélkid byr yfir
ogrynni af breytum sem ekki er maela med normalkurfunni. bad parf ad nast jafnvaegi i
umraeduna um ad ekki sé eitt heilagt graf sem segir til um hversu margir eru edlilegir
(Frances, 2013).

[ kringum 1800 var sjénum beint ad umhverfinu i tengslum vid hegdun félks og
félagslegur skilningur virtist vera a lofti. Samfélagid einkenndist af samheldni og félki var
synd samkennd. Samhlida sigurgdngu leeknisfraedinnar i visindum fér dherslan ad breytast
og félk var adgreint eftir sjukddmsheitum. Nidurstédur rannsdknar gefa til kynna ad petta
sjénarhorn sé enn rikjandi, pratt fyrir ad félagslegur skilningur hafi komid ar sinni fyrir
bord. Idulega er umhverfi folki ekki hagstett en pad gleymist oft i umraedunni um
gedfatlad félk. betta getur verid pegar aféll herja a félk med peim afleidingum ad
adstaedur eru folki um megn. | slikum tilfellum parf ad taka mid af pvi ad félk bregst
misjafnlega vid aféllum og umhverfid parf ad maeta pérfum pess.

Pad eru ahyggijur yfir aukinni sjukdémaveaedingu sem hefur paer afleidingar ad normid
fer sifellt minnkandi. Mikil lyfjanotkun helst i hendur vid slika vaedingu og gagnrynt er
hversu mikid pau eru notud. bad parf ad bera virdingu fyrir folki og gefa pvi teekifeeri & ad
bekkja mork sin. Med pvi ad gripa strax til lyfjanotkunar er verid ad deyfa einkennin sem
takmarkar getu einstaklings @ ad komast ad rét vandans. Lyf hafa komid morgum til géda
en pad er virding i pvi ad upplysa folk um pad val sem pad hefur. Hagsmunir margra adila
eru félgnir i pvi ad vidhalda sjukddmsvaedingu. Pegar upp er stadid pa eru meiri peningar i
veikindum en heilbrigdi, badi hvad vardar margar fagstéttir og lyfjafyrirtaeki. Eigi ad vera

moguleiki fyrir notendur ad nota heilbrigdispjénustu eins og |16g maela fyrir um pa parf ad
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myndast jafnvaegi milli laeknisfreedilegrar ndlgunar og félagslegrar nalgunar. bad parf ad
rikja samstada og hvor nalgun hefur eitthvad gott fram ad feera. Enginn madur er eyland
og betta md sannanlega heimfaera 4 dlika hugmyndafraedi innan heilbrigdiskerfis og
fagstétta. Pad er ekki 6hugsandi ad endurskoda purfi greiningarkerfi med pad i huga ad
breytileiki mannlegs edlis sé meira vidurkenndur. betta er sjonarmid sem a fyllilega rétt 3

sér sem vert ad nalgast af opnum huga.

Kerfid og samstarf: Kerfid samanstendur af mérgum einingum sem eiga ad starfa saman.
Kerfiskenningin er félagsleg nalgun par sem sjénum er beint ad mikilveegi pess ad lita
heildraent & einstakling og kerfi. Einstaklingurinn getur haft ahrif 4 kerfin og 6fugt, pvi er
mikilveegt ad skoda samspil parna & milli (Fitch, 2004). Vistfreedikenning Bronfenbrenner
skodar oll kerfi i kringum einstaklinginn, baedi pau sem hafa bein og 6bein ahrif 3 hann
(Leonard, 2011). Markmid velferdarrdaduneytis er ad studla ad sveigjanlegri pjonustu um
landid allt (Velferdarrdduneytid, e.d.-b). Steersti hluti notenda seekir pjénustuna 3
Landspitalann sem a jafnframt ad vera i samvinnu vid heilsugaeslu og adra
velferdarpjonustu. Logd er dhersla @ heildreena medferd og unnid er ad beettum
lifsgeedum gedfatlads folks (Landspitali, e.d.-b). Samkvaeemt l6gum um malefni fatlads
folks nr. 59/1992, 1. gr., skal tryggja fotludu folki jafnrétti og sambeaerileg lifskjor til jafns
vid adra pjodfélagspegna. i 2. gr. er tekid fram ad |6gin nai til peirra sem eru med andlega
eda likamlega fotlun, par med talid gedfotlun.

[ rannsékninni kom fram préun i kerfinu er tvenns konar. Annars vegar kerfispréun og
hins vegar préun i malaflokknum sem einkennist af tvihyggju. par sem miklir hagsmunir
liggja i pvi ad vidhalda pvi kerfi sem vid budum vid pa er sifellt verid ad vinna med
afleidingar i stad orsaka. bad er pvi alltaf verid ad takast a vid veikindakerfi en ekki
heilbrigdiskerfi. bad ber ad horfa heildraent a einstaklinginn med tilliti til parfa hans og
styrkeika, likt og kerfiskenningar minna okkur a. Vegna pess hve kerfin eru upptekin af
eigin hagnadi er heett vid pvi ad porf pjonustunotenda gleymist. betta samraemist ekki
beim markmidum sem sett eru i l6gum um heilbrigdispjénustu nr. 40/2007. bar kemur
fram ad allir landsmenn eiga kost a fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol er & hverju
sinni til ad huga ad andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi. | légum um

heilbrigdispjonustu nr. 40/2007 er 16gd dhersla @ ad almenn heilbrigdispjonusta skuli veitt
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i heimabyggd og fyrsta val pjénustunotenda & ad vera heilsugaeslan. [ vidtdlunum var 16gd
ahersla @ samstarf vid heilsugaeslu i malefnum gedfatlads félks. pad kom fram ad
heilsugaeslan veeri ekki ad sinna pjonustu naegilega vel og einhverra hluta vegna fengi hun
leyfi til pess. Abyrgd er haldid fra heilsugaeslu en er varpad & spitala og félagspjonustu.
Augljost er ad samstarf & milli kerfa er dbdtavant og endurskodun er porf & peim
vettvangi. Algengt er ad stofnanir og starfsfélk axli ekki abyrgd og pjonustunotendur eru
[atnir flakka @ milli drraeda. Petta hefur i for med sér skert lifsgaedi fyrir gedfatlad folk og
getur valdid rétleysi (Sveinbjorg Julia Svavarsdoéttir, 2006). bverfaglegt samstarf er gott ad
mati vidmaelenda og stéttarrigur hefur farid minnkandi. Fagfélk er pa i auknum meeli farid

ad deila pekkingu sin @ milli.

Veruleikinn: A0 sogn vidmalenda hefur margt 3aunnist & sidustu arum i kjolfar
fiolbreyttari Urraeda og betri pjonustu. Engu ad sidur er stadan 4 margan hatt sleem og
endurspeglast medal annars i busetuldrraedum og sleemum fjarhagi. Forddmar hafa farid
minnkandi pratt fyrir ad mikil vinna sé par fyrir hdndum. Tengsl ofbeldis og gedsjukdéma
er pvi midur enn vid lydi sem ytir undir pa stadalimynd ad gedfatlad folk sé i rikara maeli
ofbeldishneigdara en adrir og helst gjarnan i hendur vid naudungarvistanir sem bera med
sér frelsisskerdingu. bratt fyrir ad ymsar réttarbaetur hafa att sér stad er langt i land med
ad fullt jafnrétti naist. Raunveruleikinn er sa ad heimilt er ad svipta einstakling l16graedi
sinu samkvaemt 4. gr. |6graedislaga og ad naudungavista hann samkvamt 19. gr., sé hann
talinn sjalfum sér eda 68rum haettulegur. Hér ma leida hugann ad pvi hver sé best til pess
fallinn ad deema um pad hvenzer einstaklingur sé heaettulegur sjalfum sér og mikilvaegt er
ad naudungarvistun sé adeins framkvamd hafi 6ll onnur tilteek Urraedi verid fullreynd.
Frumvarp um breytingar a lograedislogum var tekid til fyrstu umraedu 4 Alpingi pann 28.
april 2015 (Alpingi, e.d.). Med breytingunum er verié ad taka mid af fullgildingu SRFF og
grundvallast breytingar & lagadkveedum i samningi pessum. [ 1. gr. samningsins kemur
fram ad allir skuli njota sému réttinda, frelsis og virdingu. [ 14. gr. er kvedid & um ad fatlad
folk verdi ekki svipt frelsi sinu med dlogmaetum haetti eda ad gedpodtta. Frelsissvipting i
hvada mynd sem er skuli vera 16gum samkvaemt og ad fotlun skuli ekki undir neinum

kringumstaedum réttlaeta frelsissviptingu (Samningur Sameinudu pjédanna, 2013). Verdi
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breytingarnar sampykktar er pad skref i framfaraatt ad auknum mannréttindum og til

umbata fyrir alla hlutadeigandi.

Atvinnuméguleikar: Moguleikar til atvinnu fyrir gedfatlad félk med skerta starfsgetu eru
ekki naegilegir ad mati vidmaelenda. Bodleidir eru ad lengjast og erfidara er ad komast i
endurhafingar- og atvinnuurraedi. Atvinna med studningi (AMS) hefur pé reynst vel i
morgum tilfellum en pad vantar eitthvad mikid til mots vid pad urraedi. Starfsendurhaefing
er ofmetin i hugum nokkurra vidmaelenda og ad vaenlegra er ad félk med skerta starfsgetu
komist beint 4 vinnumarkadinn. bad er pvi midur ur litlu ad velja pegar kemur ad
atvinnupatttoku 4 almennum markadi. | 27. gr. SRFF er kvedid 4 um jafnan rétt fatlads
félks til vinnu. | pvi felst sa réttur ad afla sér tekna med vinnu ad eigin vali og ad
vinnuumhverfi skuli vera adgengilegt og an adgreiningar. Samkvaemt 14. kafla &
félagspjonusta 4 einnig ad koma til méts vid fatlad folk pegar kemur ad atvinnu sbr. 16g
um malefni fatlads folks 59/1992. bad er ljést ad vegid er ad réttindum gedfatlads folks
begar tekid er mid af atvinnumoguleikum pess. Markviss atvinnupatttaka skiptir mali fyrir
folk og hefur ahrif 4 sjalfsmynd pess. Hvad vardar endurheaefingu og atvinnu pa er liklega
gott ad frambod af badu sé naegt par sem sumir parfnast adlégunar en adrir ekki. Tillogur
eins og ad Samtok atvinnulifsins komi til mots vid félk med skerta starfsgetu er kannski
lausnin. Pad er ad minnsta kosti ljést ad porfum gedfatlads folks er ekki maett sem stendur

begar litid er til atvinnumadguleika peirra i samfélaginu.

Busetuurraedi: Vidmaelendur voru sammala um ad mikid brennur a i basetulrraedum fyrir
gedfatlad folk, en jafnframt ad 6ruggt heimili sé grundvollur margra patta eins og atvinnu
og samfélagspatttoku. | 12. kafla laga um félagspjonustu er kvedid 4 um ad félki skal
tryggt husnaedi, eftir pvi sem porf og kostur er a. betta a vid pegar félk getur ekki séd sér
fyrir hdsnadi vegna lagra launa, mikillar framfaerslu eda annarra félagslegra adsteedna.
Samkveemt vidmeelendum eru sveitarfélog ekki ad standa sig neegilega vel i
husnaedismalum fyrir gedfatlad folk. Naudsynlegt er ad endurskipuleggja kerfid med tilliti
til pjonustunnar en ekki steypunnar. 19. gr. SRFF lytur ad pvi ad lifa sjalfsteedu lifi og dn
adgreiningar i samfélaginu. bar kemur fram ad fatlad folk skal hafa taekifeeri 4 ad velja sér

busetustad og pvi sé ekki gert ad eiga heimili i tilteknu busetuformi. Samkvaeemt pessu a
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fatlad folk ad hafa val pegar kemur ad busetu. betta samraemist ekki nidurst6dum
rannsoknar par sem fram kemur ad félk bui jafnvel & Kleppsspitala. petta kann ad hljoma
afkdranlega en margir hafa ekki i 6nnur hids ad vernda. Afar brynt er morkud verdi
heildraen stefna i busetulrraedum pvi pad gefur augaleid ad hér & sér stad mikil
mismunun.

Misjafnar skodanir komu i ljés vardandi pjénustukjarna. Sumir eru hlynntir frekari
uppbyggingu bpeirra en adrir sjd pad ekki sem lausn, né ad pad samraemist
mannréttindaviomidum. Par sem 0ll pjénusta og Urraedi velta & fjarmagni pa er dhugavert
ad vita hvort pjonustukjarnar séu raunverulegur sparnadur fyrir riki og sveitarfélog.
Kannski vaeri hagstaedara ad folk geeti buid @ sinu heimili med videigandi adstod. Kjarni
malsins hlytur samt ad vera upplyst umraeda til félks um pad val sem stendur pvi til boda.
Hagsmunir og oskir einstaklinga eiga ad vera i fyrsta saeti par sem valréttur peirra er

virtur.

Ndlgun proskapjdlfa: Midad er ad pvi ad nemendur sem Utskrifast Ur proskapjalfafraedi
vid Haskodla islands 6dlist sérfreedipekkingu og haefni til pess ad pjonusta fatlad folk a
grundvelli mannréttinda, fullgildrar samfélagspatttoku og jafnréttis a vid adra.
Mannréttindi og mannréttindabaratta er i havegum haft i ndmi og starfi peirra (Haskoli
islands, 2012). Adur fyrr var vettvangur proskapjilfa ad stérum hluta bundinn vid
stofnanir enda var alla jafna ekki litid a fatlad félk sem fullgilda samfélagspegna. Med
tilkomu laga um malefni fatlads félks nr. 59/1992, var ahersla & ad tryggja fotludu folki
jafnrétti og sambeerileg lifskjor a vid adra pjodfélagspegna. Jafnframt ad skapa peim
skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi. Login hofdu i for med sér breyttar aherslur og nyja
hugsun. Markmidid var ad rjufa einangrun og mismunun fatlads félks med virkri
samfélagspatttoku. Login baru einnig med sér paer breytingar ad nu var gedfatlad félk
komid inn & starfssvid proskapjalfa (Vilborg Jéhannsdottir, 2001). bad matti greina
samrom i nokkrum vidtolum um ad fagpekking proskapjalfa nytist vel i starfi med
gedfotludu folki. Astaedurnar voru medal annars ad proskapjélfar hafa alla jafna tileinkad
sér feerni i ad vinna ad valdeflingu med pad ad leidarljosi ad virkja fatlad folk til
samfélagspatttoku og sjalfraedis. Einnig eru proskapjalfar faerir i ad horfa 34 einstaklinginn i

heild sinni i umhverfinu. betta verklag ytir dneitanlega undir sjalfstaedi fatlads folks,
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markmidid er ad pjonustunotendur verdi ekki hadir pjénustu. | proskapjalfanaminu er
meginahersla 10gd @ mannréttindi og félagslegt sjénarmid 4 fotlun. betta sameinar
hugsjén proskapjalfa sem tilfinnanlega er videigandi i starfi med gedfotludu félki. Aukin
eftirspurn er eftir fagpekkingu proskapjalfa @ olikum vettvangi i samfélaginu (Kristin
Lilliendahl og Vilborg J6hannsdéttir, 2013). Ut fra nidurstédum rannséknar minnar er ljést
ad einn vettvangurinn er malaflokkur gedfatlads folks. Sé horft & haefniviomid og markmid
namsins i alpjédlegu samhengi ma setla ad nemendur i Noregi og & Spani séu menntadir til
pbess ad pjonusta fleiri samfélagshdopa en peir sem uatskrifast hér a landi (Vilborg
Jéhannsdéttir og Kristin Lilliendahl, 2014). Med pessu ma faera rok fyrir pvi ad

naudsynlegt er ad hopi gedfatlads folks séu gerd itarlegri skil i proskapjalfanaminu.

7.2 Alyktun

A0 framansogdu er ljost ad toluverd gja liggur & milli peirra akvaeda sem
mannréttindasjonarhorn a fotlun byggir & og veruleika gedfatlads félks i pjonustukerfinu.
Ljést er ad stjérnvold purfa ad 16ggilda samning Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads
félks hid snarasta, pad yrdi mikilveeg réttarbot sem studlar ad auknum mannréttindum
fyrir pann hép sem verkefni mitt beinir sjonum ad. Samningurinn opinberar hvar
mannréttindi fatlads félks hafa verid brotin og & hvada svidum purfi sérstaklega ad
hnykkja @ mannréttindavernd fatlads fdlks. Jafnframt er vidurkennt i samningnum ad i
akvednum tilfellum sé fatlad folk had adkomu rikisvaldsins ad mannréttindavernd sinni.
Asteeda pess eru medal annars félagslegar og kerfisleegar hindranir sem koma i veg fyrir
ad folk geti lifad sjalfsteedu lifi (Helga Baldvinsddttir Bjargardottir, 2014). Vert er ad
igrunda hvad stjornvold sja pvi til fyrirstodu ad fullgilda samninginn, en leida ma likur ad
bvi ad kostnadur komi par vid sogu. i greinargerd um fullgildingu samningsins segir ad
ljést sé ad fullgildingin beri med sér umtalsverdan kostnad, baedi einskiptiskostnad og
rekstrarkostnad. Huga bpurfi einnig ad framkveemd nyrra eda breyttra léggjafa og
reglugerda 34 grundvelli fjarmognunar (Innanrikisraduneytid, 2013).

bpegar hlutverk proskapjalfa er skodad i samhengi vid réttindi og pjonustu vid
gedfatlad folk er ljost ad proskapjalfar bua yfir pydingarmikilli fagpekkingu fyrir frampréun

bessa malaflokks. | nami og starfi proskapjalfa er mikil dhersla 16gd & mannréttindi,
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valdeflingu og sjalfsteett lif fatlads folks. Gedfatlad folk er oft ekki medvitad um rétt sinn.
Pad er afar mikilveegt ad gedfatlad folk eigi sér talsmann og geti nalgast rétt sinn med
adgengilegum haetti. Hér eru proskapjalfar med sérstodu pvi eitt adalsmerki
fagstéttarinnar er ad standa vord um réttindi pjénustunotenda med valdeflingu ad
leidarljosi. betta veitir fotludu folki hugrekki og kjark til pess ad lifa sjalfstedu og
sjalfsogdu lifi til jafns vid adra pjodfélagspegna.

bpegar ég skoda svor vidmalenda minna verdur ekki kvikad fra pvi ad porf er a
hugarfarsbreytingu i pjénustu vid gedfatlad félk. Samskipti fagfélks og gedfatlads folks
pburfa ad byggja @ peim hugmyndum er leida valdeflingarhugtakid. Gedfatlad félk sem
bjonustunotendur, purfa ad hafa taekifeeri til pess ad nyta sér rétt sinn. bad er égerlegt
séu peir ekki upplystir um réttarstodu sina og pau uUrraedi sem standa til boda. Aukin
sjukddémsvaeding er ahyggjuefni, pa sérstaklega i ljosi pess ad erfitt er ad henda reidur a
hver hagur notenda er af slikri vaedingu. bad er ljést ad margir adilar hagnast af pvi ad
vidhalda og fjolga gedgreiningum. Hér virdast aherslur vera & réongum stad pvi hagur
pbjonustunotenda 4 ad vera i fyrirrdmi. Pad eimir enn af hugsunarhatti i anda
leknisfraedilegs sjonarmids a fotlun. bad er dparfi ad yta burt pvi sjonarmidi fyrir fullt og
allt pegar horft er til pjénustu vid gedfatlad folk. Kannski er timabaert ad félagslegt
sjénarmid og leeknisfraedilegt sjénarmid sjai hag sinn og pjonustunotenda sinna i pvi ad
sameina krafta sina. Hvort sjonarmid hefur margt gott fram ad feera. Ljost er ad einblina
parf meira & getu folks og virkja pad til samfélagspatttoku. betta krefst
endurskipulagningar a pjonustukerfinu med daherslu a eflingu og préun atvinnu- og
busetulrraedi. Pad er dtxekt ad lengja bodleidir en prounin virdist vera i pa att. Pad reynist
morgum erfitt ad vidurkenna veikindi sin og leita sér hjalpar. bad reynist folki sem er veikt

erfitt og flékid ferli pegar pad pekkir ekki réttarstodu sina né veit hvada Urraedi i bodi eru.

Baratta fyrir beettri gedheilbrigdispjonustu 4 ad varda alla. Pad parf ekki annad en ad
lita til 4rsins 2008 pegar island, sem aleit sig eina af staerstu pjédum i heimi, vard fyrir
beim skakkaféllum ad hér urdu hamskipti baedi i islensku efnahagslifi og pjodfélagi. |
kjolfar hrunsins missti félk atvinnu sina i 6llum stéttum pjédfélagsins. bad gilti einu hvort
bu varst bankastarfsmadur, smidur eda heilbrigdisstarfsmadur. Slikt reidarslag getur leitt
til pess ad undirliggjandi gedsjukdédmar verdi synilegir hja 6llum pjédfélagshépum. Ol

gongum vid i gegnum gbéd og slaem timabil i lifinu sem geta valdid hamskiptum likt og
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pbegar menn taka 4 sig mynd varulfs. bad sem skiptir mali er hvernig kerfid tekur 8 méti
folki hverju sinni. NU litur pad pannig vid ad kerfid sé steinn sem ekki verdur kreist ur
bl6d. bad skal avallt hafa i huga ad kerfid & ad pjona folkinu sem til pess leitar en ekki
ofugt. Kerfid kann ad vera ulfakreppa, en su togstreita a aldrei ad vera & abyrgd og
kostnad pjénustunotenda pess. Til pess ad folk geti farid i gegnum hamskipti 8 sem
mannudlegasta hatt pegar pad er ordid veikt parf kerfid ad bregdast vid 4 veegdarlausan,
valdeflandi og fjolbreyttan hatt. Til langs tima litid erum vid oll i sama lidi. Kerfid,

bjonustunotendur, fagfélk og samfélag. Kannski er ég ulfur, en pu?
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