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Utdrattur

bessi heimildaritgerd er lokaverkefni til B.A profs i félagsradgjof vid Haskdla islands og
fjallar um busetumadl gedfatladra. Hugmyndir manna um gedsjuka & arum adur er
lysandi fyrir paer adstaedur sem gedsjukir bjuggu vid. Adstadur gedfatladra eru
skodadar allt fra arinu 950. Gedsjukir voru a dbyrgd fjolskyldu sinnar og voru hystir vid
lakan kost, ef aettingjar gatu ekki hyst pann gedfatlada var honum komid fyrir hja
vandalausum. Adstaedur gedfatladra urdu betri pegar gedsjukrahus voru tekin i notkun.
Farid verdur yfir sogu gedsjukrahusa erlendis og hér 4 landi og paer adstaedur sem voru
a gedsjukrahtdsum. Skodad verdur pad ferli sem folst i pvi ad gedfétludum var tryggd
buseta utan stofnana og hvada hugmyndafradi er 4 bakvid pa préun. Miklar breytingar
urdu a hogum gedfatladra pegar malaflokkurinn var settur inn i 16g um malefni
fatladra. Gedfatladir voru pd skilgreindir sem fatladir en ekki sjukir. Gedfatladir hafa
rétt 3 ymsum Udrreedum samkvaemt logum um madlefni fatladra og légum um
félagspjonustu sveitarfélaga. Farid verdur i gegnum pau réttindi og ad hvada leyti
gedfatladir geta nytt sér pau. Svokallad Straumhvarfaverkefni hefur baett adstaedur
margra gedfaldadra til muna og gert pad ad verkum ad fjdlmargir gedfatladir bda nu

vid godar adstaedur i godum ibudum vid sjalfreedi og sjalfstaedi.



Formali
Margir 16gdu mér 1id i peirri miklu vinnu sem nu er ad baki. par ber ad nefna

Sveinbjorgu Juliu Svavarsdéttur og Hervéru Arnadéttur sem ég pakka fyrir abendingar
og hvatningu er vardar ritgerdina. Bjorgu Karlsdéttur, félagsradgjafa, feeri ég miklar
pbakkir fyrir pann tima og paer édmetanlegu upplysingar sem hun veitti mér vardandi
busetumal gedfatladra 4 [slandi. Einnig pakka ég ymsu starfsfélki gedsvids Landspitala
fyrir gé6ar upplysingar, Gudmundu Laru Gudmundsdottur pakka ég fyrir préfarkar-
lestur ritgerdar. Sidast en ekki sist vil ég pakka ibdum i pjénustuibddum vid Seljudal i
Reykjanesbae fyrir ad veita mér taekifaeri til ad skyggnast inn i heim busetumala

gedfatladra og fyrir ad veita mér innblastur i undirbuUningsvinnu pessarar ritgerdar.
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Inngangur
Hugmyndin ad pessari heimildaritgerd kviknadi pegar héfundur sat i afanganum Fétlun

og samfélag i Haskdla islands. Par var medal namsefnis skyrsla vegna 4&taks
félagsmalaraduneytisins i busetumadlefnum gedfatladra, pjonusta vid gedfatlad folk
(2006). Hofundi Iék forvitni @ ad vita vid hvernig adstaedur gedfatladir hafa buid i
gegnum tidina og hvers vegna pad veaeri svo mikil porf & nyjum busetuldrraedum.
Langflestir islendingar vita ad Kleppur er gedsjukrahus, héfundur hefur vitad fra
barnsaldri ad a Kleppi bua gedveikir, en hvad gerdist svo? Hvar bua gedveikir i dag?
Hvad pydir ordid gedfotlun? Hvernig hefur préun busetu gedfatladra verid i gegnum
tidina? bessum spurningum verdur reynt ad svara eftir bestu getu i pessu lokaverkefni.
Ordid fotlun er haegt ad tulka a margan hatt og eru ekki allir sammala hver
merking pess raunverulega er. Gedsjukir hafa ekki alltaf fallid undir skilgreiningar a
fotlun og ma segja ad ordid gedfotlun sé tiltolulega nytt i islenskri tungu.
Gedsjukdémar og par af leidandi gedfatladir hafa alltaf fylgt manninum. Ymsar
kenningar hafa sprottid upp um &staedur gedsjukdéma i gegnum 4drin og hafa
gedfotludum alls ekki verid buin vidunandi lifsskilyrdi. Vel er haegt ad sja hvernig
adsteedur gedfatladra hafa breyst pegar buseta peirra er skodud. Gedsjukrahus pottu
godur kostur a sinum tima og voru ymsar adferdir reyndar til ad leekna félk af
gedsjukddmum. Med tilkomu gedlyfja og gedleeknisfraedi jokst skilningur manna &
gedsjukdédmum og adstaedur a gedsjukrahdsum boétnudu til muna. Timarnir lidu og
gedsjukrahus pottu ekki gddur kostur lengur og féru menn ad velta pvi fyrir sér hvernig
veeri best ad pjonusta gedfatlada i samfélaginu. Pad urdu til ymis likon og kenningar
um bau mal. Verndud heimili voru stofnud & fslandi og var pad stért skref i
busetumalum gedfatladra, busetan var komin Ut i samfélagid og pa var ekki aftur
snuid. Félk sem hafdi buid & stofnunum arum saman deildi ibdd med 6drum og fékk
pjonustu inn a heimili sitt. Pad voru pé ekki allir sem fengu busetu & verndudu heimili
og vard stér hépur gedfatladra ut undan i peirri byltingu. Pad var svo rimlega 25 drum
eftir ad fyrsta verndada heimilid var stofnad ad busetumal gedfatladra pottu ekki vera i
pvi horfi sem aeskilegt er. Mannréttindi péttu vera brotin a hépi gedfatladra og busetan
potti ekki vera i takt vid natimalegt pjodfélag og hugmyndir manna um mannsamandi

kjor. Atak i busetumalum gedfatladra hofst og malefni gedfatladra urdu meira dberandi



i fiolmidlum. [ kénnun félagsmalaraduneytisins vid upphaf ataks i busetumalum
gedfatladra kom i ljés ad fjoldinn allur af folki med gedfotlun bjé vid sleemar adstaedur.
Byggd voru ny hus og keyptar nyjar ibudir sem leigdar voru til gedfatladra. En hvad
svo? Hver hjalpar gedfotludum med athafnir daglegs lifs? Hver & pessar ibudir?
Hofundur velti fyrir sér ymsum spurningum og hefur peim verid svarad eftir bestu getu

i heimildaritgerd pessari.



1 Gamlar hugmyndir manna um gedsjukdoma
brjar kenningar hafa verid algengar i ségu gedsjukdéma. [ liffraedilequm kenningum var

litid svo & ad gedsjukddmar orsokudust af bilun i kerfi likamans. Laekningin var
endurreisn likamans og ad sjuklingurinn naedi gédri heilsu. [ yfirndttirulegum
kenningum var litid svo a ad gedsjukdémar stoéfudu af andsetningu einstaklingsins og
syndum hans. Laekningin fdlst i sseringum og trudarlegum athdéfnum. Sdlfraedilega
kenningin sagdi gedsjukdéma vera afleidingu afalls, missis og mikillar streitu (Nolen-
Hoeksema, 2007).

i byrjun 20. aldar urdu miklar framfarir { l&eknavisindum og salfraedi. Farid var ad
lita & gedtruflanir sem sjukdéma og var svokallad sjukdémslikan allsrdadandi og menn
trudu pvi ad haegt veeri ad finna likamlegar orsakir fyrir 6llum gedsjukdoémum (Heiddis
Valdimarsdottir, e.d.)

Samkveemt fornum heimildum ma dzetla ad gedsjukdémar hafi alltaf fylgt
manninum. Talid var ad illir andar stjérnudu huga og likama félks sem haldid var
gedsjukddmum. ibuar Babylon héfdu sem deemi nofn yfir pessa anda, Idta hét andinn
sem olli gedveiki og eru til svipadar sogur fra Forn-Kinverjum, Forn-Egyptum og
Gydingum. Foélk sem var talid bera pessa illu anda seetti illri medferd i peirri von ad
andarnir hyrfu. Griski laeknirinn Hippdkrates sem feeddur var 460 fyrir Krist afneitadi
djoflatru og hafdi pa skodun ad gedsjukdéma setti ad medhondla likt og adra sjukdéma

(Heiddis Valdimarsdoéttir, e.d.).

1.2 Gedsjukir & Islandi
Gedsjukt folk hefur avallt verid til & islandi. [ pjédbdkinni Gragas (930) er ad finna

akvaedi um gedveika i Omagabalki og Vigsléda. | Omagabalki stendur

, Ef annad hjéna feer geeslusott, pa skal pad fera freendum ef hitt hefur eigi
lidskost & vardveislu, nema pad auki hju til sin. Ef pvi hjona batnar heilsa er
vitfirring hafdi, svo ad annmarkalaust sé tvd missiri eda lengur, pa skal pad hverfa

til félaga sins og til hjuskapar.”

Pad sést hér ad grundvallarhugsun loggjafans var ad nanustu adstandendur gedsjukra
attu ad sja um einstaklinginn og geeta pess ad af honum stafadi engin haetta (Ottar

Gudmundsson, 2007).



Ordid gaeslusétt hefur adeins sést i Gragas og hafa menn velt pvi fyrir sér hvernig
pbessari geeslu hafi verid hattad. Samkvaemt Jonsbdék (1281) voru gedveikir bundnir
nidur eftir ad trdin & helviti og djofulinn festi raetur & islandi. Pad er svo & nitjandu &ld
sem heimildir um gedveika verda areidanlegar. Zttingjar og adrir adstandendur purftu
ad sjd um pann gedveika en sveitarfélagid ték vid hinum gedveika ef hann atti ekki
fiolskyldu til ad sja um sig. Smam saman urdu gedveikir mikil byrdi a sveitarfélogum
sem komu peim fyrir hja vandalausum gegn greidslu. Til eru sogur af illri medferd &
gedveikum sem dvoldu vid lélegan husakost. Vid lok 19. aldar breyttist islenskt
samfélag til muna, félksflutningar urdu tidari, félk flutti ur sveitum og erfidara var ad

koma peim fyrir hja vandalausum (Ottar Gudmundsson, 2007).

1.3 Mannkynbodtastefna
Log sem heimiludu ad folk veeri gert 6frjott, voru sett & i ymsum l6ndum & fyrri hluta

20.aldar. Login voru breytileg eftir Iondum, en pau gengu oll 4t & ad heimilt veeri ad
fremja ofrjésemisadgerdir & proskaheftu og gedsjuku folki. pau sjonarmid, ad heimilt
veeri ad gera pessar adgerdir, eru hluti af mannkynbétastefnu sem einkenndist af peim
hugmyndum ad haegt veeri ad draga ur urkynjun og ad kynbeeta pjodir med pvi ad
draga ur pvi ad peir, sem pdttu bua yfir Iélegum erfdaeiginleikum, fjdlgudu sér. Folk
med gedraskanir péttu einnig vera fjarhagsleg byrdi & pjédfélaginu og draga ur

menningarlegum framforum (Heilbrigdisraduneyti, 2001-2002).

2 Gedraskanir
Gedraskanir eru raskanir & gedheilbrigdi. Medferdir, hugmyndafraedi og vidhorf til

gedraskana, tengjast menningu og adsteedum hverju sinni. Helstu gedraskanir eru:
Afallaréskun, drattu- og prahyggjurdskun, atraskanir, félagsfaelni, gedhvorf, gedklofi,
kvidi, ofvirkni med athyglisbrest, persénuleikaraskanir og punglyndi (Gedhjalp, e.d).
Vaegar gedraskanir eru sjaldan synilegar og er ekki haegt ad sja & einstaklingi ad
hann eigi vid gedraena erfidleika ad strida. Odru mali gegnir um pa sem eiga vid
alvarlegri gedraskanir ad etja, samskiptafeerni getur ordid skert og hreyfingar ordid

dvenjulegar, pad getur gerst vegna aukaverkana af lyfjum. bad gerir fotlunina pvi oft
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synilega og i sumum tilfellum veldur pad félagslegum vandkvaedum

(Félagsmalaraduneytid, 2006).

2.1 Tidni gedraskana
Evrépudeild Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar telur ad um 27% fullordinna Evrépubua

eigi vid gedraskanir ad etja ad minnsta kosti eitt ar af lifi sinu, flestir vid kvida og
bunglyndisraskanir (Félagsmalaraduneytid, 2006).

Arin 1992-2004 voru gedraskanir i 15% tilfella orsakavaldur ad ororku hja
konum en 18% hja korlum. Gedraskanir voru algengasta orsok ororku hja kérlum en
naest algengasta hja konum (Tryggvi Pér Herbertsson, 2005). Arid 2002 voru 0,74% af
islendingum & aldrinum 16-66 ara oryrkjar vegna gedklofa eda hugvilluréskunar og
1,39% vegna alvarlegra lyndisraskana (Sigurdur Thorlacius og Sigurjén B. Stefansson,

2004).

2.2 Gedklofi
Gedklofasjukdémur er einn alvarlegasti gedsjukdémurinn sem mannkynid berst vid.

Talid er ad um eitt préosent manna pjdist af honum. Orsakir gedklofa ma finna i heila og
a hann sér pvi liffreedilegar skyringar. Hann orsakast af truflunum & proska heilans,
erfdir og umhverfisahrif skipta mali pegar orsakir sjukddomsins eru skodadar (Kristéfer
borleifsson,2008).

Gedklofi er gedrdskun sem lysir sér pannig ad einstaklingur med gedklofa gerir
sér ekki grein fyrir hvad er rétt, hann a erfitt med tilfinningar sinar, hugsar ekki rokrétt
og getur att erfitt med samskipti. Félk med gedklofa upplifir oft dpeegilegan veruleika
likt og ad heyra raddir og trda pvi ad raddirnar stjérni hugsunum sinum, peir geta ordid
hraeddir og illa attadir. Fyrsta visbending um gedklofa er oft breyting 8 hegdun og eru
pad oft fjolskyldumedlimir sem atta sig 4 pvi ad eitthvad er ad. Vidkomandi fer ad
missa ahuga a vinnu, leerdomi eda fjolskyldu. Svefnvenjur geta breyst og matarlyst
minnkad. bPegar einstaklingur med gedklofa er langt leiddur i sjukdémnum p3 vill hann
oft haetta ad bada sig og missir dhuga a persdnulegu hreinlzeti og utliti. Margir afneita
pbvi ad peir séu eitthvad veikir og kenna leeknum um dastand sitt (World health

organization, 2006).
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2.3 Gedhvorf
Gedhvorf er gedroskun sem einkennist af punglyndi eda 6rlyndi, manneskjan sveiflast &

milli pess ad vera punglynd og ad vera orlynd. Raunveruleikaskyn getur brenglast og
folk getur heyrt ofheyrnir. Talid er ad eitt til tvdO prdsent af pjédinni sé med

gedhvarfasyki (Olafur Bjarnason, 1999).

2.4 Gedfotlun
Log um malefni fatladra voru endurskodud arid 1992 og beett var inn akvaedi um

gedfatlada. Samradshdpar voru settir i gang vegna skorts & busetulrreedum fyrir
gedfatlada. bessi vandi gedfatladra gerdi pad ad verkum ad gedfatladir hafa verid
skilgreindir upp a nytt, sem hoépur fatladra en ekki sjukra. Heitid gedfatladir tok vid af

nafninu gedsjukir (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneyti, 1998a).
Félagsmalaraduneytid skilgreinir gedfoétlun svona :

,Med ordinu gedfotlun er att vid pad astand sem skapast vid langvinna, alvarlega
gedroskun og hefur i for med sér skerta faerni til sjalfstaedrar busetu, atvinnu eda
virkrar patttoku i samfélaginu ad 60ru leyti. Af pvi leidir porf fyrir fidlpeetta
bjénustu og studning sem atla md ad verdi i morgum tilvikum til langframa“

(Félagsmalaraduneytid, 2006).

Alpjoda heilbrigdisstofnunin skilgreinir heilbrigdi sem astand sem einkennist af pvi ad
einstaklingur bui vid likamlega, andlega og félagslega heilsu. Stofnunin telur ad ekki sé
til nein algild skilgreining @ gedheilbrigdi, afmoérkun hugtaksins sé had olikum
menningarlegum pattum, mismunandi fraedilegum vidhorfum og félagslegum
adstaedum (World health organization, 2007).

National Institute of Mental Health (1987) skilgreindi alvarlegan langvinnan
gedsjukddm pannig ad sjuklingur hafi parfnast medferdar i tvo ar eda lengur og hafi
alvarleg einkenni gedsjukddoms og skerta haefni til starfs, nams eda félagslegra

samskipta.
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3. Upphaf gedsjukrahusa

Gedsjukrahusid Saint Mary of Bethlehem i London, sem var stofnad arid 1247 af Simon
FitzMary og gekk undir nafninu Bedlam er liklega elsta stofnun i Evropu sem hysti
gedfatlad folk. Sjuklingar voru Utskrifadir ef peir voru délaeeknandi en arid 1725 var baett
vid deild fyrir pa sem péttu dlaeknandi. Pad voru ymsar reglur sem allir attu ad fara
eftir svo sem, pad var bannad ad gefa sjuklingunum sterka drykki, sjaklingarnir attu ad
vera i géou formi og peir attu ad geta gengid i gardinum pangad til kvoldmatur var
framreiddur. bad var bannad ad taka peninga af sjuklingunum. bessar reglur voru
brotnar. Fyrrverandi sjuklingur sjukrahussins sagdi arié 1818 ad pad hafi verid farid
med sig eins og skepnu og ad sjuklingarnir veeru settir i kedjur og lamdir.

Arid 1840 heimsétti Edward Wakefield stofnunina. Honum ofbaud medferdin 4
einum sjuklingi og gerdi opinbert hvad hann sa. Sa sjuklingur var med jarnhring utan
um hals og hendur og festur vid vegg. Sjuklingurinn hafdi hlotid pessa medferd i 12 ar.
Sama saga var i kvennadeild sjukrahussins. Konurnar voru 10 i einu herbergi,
hlekkjadar vid veggina, naktar med teppi yfir sér (Porter, 1997). Félk gat borgad
adgangseyri og fengid ad koma inn og skoda sjuklingana. Einnig voru vistmenn sendir
ut ad betla reglulega (Nolen-Hoeksema,2007).

A 18. 6ld vard medferd & gedsjukum mannudlegri, folk hafdi pa trd ad
gedsjukddmar orsdkudust af adskilnadi félks fra nattdrunni vegna streitunnar sem
fylgdi samfélagbreytingum sem attu sér stad a peim tima. Gedsjukrahusid the Retread
a Englandi opnadi arid 1796 eftir ad stofnandi pess hafdi séd hraedilega medferd a
sjuklingum & 68rum sjukrahtdsum (Nolen-Hoeksema, 2007).

Dorothea Dix var mikil barattukona fyrir velferd gedsjukra. Baratta hennar
leiddi til pess ad |6g voru sett um pjalfun starfsfdlks & gedsjukrahtisum i Bandarikjunum
og bardist hun fyrir mannudlegri medferd a gedsjukum. Philipe Pinel franskur laeknir
bardist einnig fyrir mannudlegri stefnu i malefnum gedfatladra, hann hafnadi
yfirnattidrulegum kenningum um afbrigdilega hegdun og sagdi ad haegt veeri ad laga
afbrigdilega hegdum med pvi fa ré a sjuklinga og ad peim veeri synd virding. Hann
losadi 23 sjuklinga ur hlekkjum og voru adferdir hans taldar ahrifarikar (Nolen-

Hoeksema, 2007).
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3.1 Saga gedsjukrahusa & Islandi
Gedsjuklingar voru vistadir vid afar lakan kost og vid sleemar adstaedur heima fyrir.

Porgrimur Johnsen héradslaeknir lysti adsteedum gedsjukra i arsskyrslu sinni til
landlaeknis arid 1871. bar segir hann gedsjuka hysta vid versta kost allra sjuklinga a
landinu. beir voru margir vistadir i prongum késsum med litlu opi fyrir framan andlitid.
Kassarnir voru svo settir i eitthvert atihds til ad hinir gedsjuku trufludu ekki
heimilismenn (Kristofer borleifsson,2008).

Arid 1905 voru sampykkt 16g & islandi um stofnun gedveikrahzelis. Byggingar vid
Kleppsspitala héfust arid 1906. Fyrsti sjaklingurinn vid Kleppsspitala var lagdur inn
27.mai arid 1907, spitalinn fylltist svo af sjuklingum sem komu af 6llu landinu. Arid
1907 voru 67 sjuklingar lagdir inn, 30 karlar og 37 konur. Litid var a stofnunina sem
hzli fremur en laekningastofnun. Pad var ekki litid svo & ad sjuklingar leeknudust a
Kleppi heldur var innlégn a Klepp hugsud sem langtima urraedi sem atti ad koma i veg
fyrir ad gedsjukt félk skadadi sig eda folkid i kringum sig (Ottar Gudmundsson, 2007).

Gedlaekningar voru ekki upp 4 marga fiska i Evropu a peim tima sem Kleppur var
reistur. Pérdur Sveinsson fyrsti yfirlaeknir Kleppspitala hafdi mikla tru a vatni, sjaklingar
a Kleppi liféu einungis & vatni dogum saman. Pessi sveltimedferd pekktist hvergi
annarsstadar i heiminum. Arid 1929 var Nyi-Kleppur vigdur og var hann undir stjorn
Helga Témassonar. Husid ramadi 80 sjuklinga. Eldri hluti Klepps starfadi po afram undir
stjérn bdrdar og var kalladur Gamli-Kleppur. Sjuklingar voru um 300 3 spitélunum.
Helgi innleiddi lyfjamedferdir vid gedsjikdomum og er upphafsmadur ndtima
gedlaekninga & islandi. Salfreedingur var svo radinn til starfa vid Klepp arid 1965 og
félagsradgjafi arid 1967. Hudn heitir Kristin Gustafsdottir og var eini félagsradgjafinn
sem starfadi & Kleppi fyrstu prji arin og vann mikid brautrydjendastarf (Ottar
Gudmundsson, 2007).

pattaskil urdu i pjonustu vid gedfatlada pegar stofnud var gongudeild
Kleppsspitala arid 1964. Innlégnum a spitalann var faekkad og reynt var ad utskrifa félk
og veita peim pjénustu i samfélaginu. Geddeild Borgarspitala opnadi svo arid 1968. bar
var opnud klinisk deild og var pad merkur 4fangi i ségu gedlaekninga a islandi. Geddeild
Landspitalans var svo opnud arid 1979 og var sameinud Kleppsspitala. Med tilkomu

geddeildar & Landspitala rofnadi draléng einangrun gedsjukra & islandi. Arid 1982 komu
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geddeildir i Reykjavik sér saman um skipulagda bradapjonustu og aukna verkaskiptingu
sem baetti pjonustu vid gedsjuka ad miklu leyti. Arid 1974 var stofnud sjukradeild fyrir
gedsjuka & Fjordungssjukrahisinu & Akureyri. Gedheilbrigdispjonusta jokst til muna
begar stofnud var sérstok sjukradeild @ Fjéroungssjukrahtsinu & Akureyri arid 1986.
Landakot og Borgarspitali voru sameinud arid 1994 undir heitinu Sjukrahus
Reykjavikur. Fjarveitingar voru litlar til sjukrahdssins en pad var svo sameinad

Landspitalanum arid 2000 (Hannes Pétursson, 2007).

3.2 Gedsjukrahus i ndtimanum

Gedfatladir sem bua a langlegudeildum & Landspitalanum, hafa ekki og peim eru ekki
tryggd sambaerileg lifskjor a vid folk sem byr utan vid stofnanir. beir rada sér ekki sjalfir
og verda ad fara eftir reglum sem rikja & stofnunninni. Matur er fluttur til peirra fra
eldhusi Landspitalans og hafa peir pvi ekki val um hvad peir borda (Sveinbjorg Julia
Svavarsdéttir, 2005). Fjarrdd peirra eru mjog litil en greidslur fra Tryggingastofnun til
folks sem dvelur & stofnunum falla nidur eftir sex manudi 8 og pad faer einungis
vasapeninga sem eru 41.895 krénur & manudi (Tryggingastofnun Rikisins, e.d). Vegna
litilla fjarrada getur félk sem dvelst a langlegudeildum ekki sétt mikla afpreyingu utan
sjukrahussins. bessir lifnadarhaettir draga ur frumkvaedi og veita ekki god lifsskilyrdi
(Sveinbjorg Jalia Svavarsdéttir, 2005). Foélki faekkar nu 4 langlegudeildum
gedsjukrahusa og par @ medal a Kleppi, i vor stendur til ad loka deild 14 & Kleppi sem er
sérhaefd medferdar- og endurhaefingargeddeild fyrir félk med langvinna gedsjukdéma
og alvarlega atferlistruflun. Télf manns eru enn eftir & deildinni og verid er ad vinna i
busetulrreedum fyrir pd einstaklinga, i straumhvarfaverkefninu sem deemi. Pall
Matthiasson, framkvaemdastjéri gedsvids Landspitalans segir pessa tolf einstaklinga
vera pa sidustu sem eftir eru af pvi gamla Kleppssamfélagi sem taldi hundrad manna i

eina tid eins og 4dur hefur komid fram (Pall Matthiasson, 2010).
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4. bjonustan ut i samfélagid-mismunandi likon
A sjdunda dratug sidustu aldar i stjérnartid John F. Kennedy, forseta Bandarikjanna, var

tekin su poélitiska akvordun ad veita gedfotludum pjénustu i samfélaginu og feekka
gedsjukrahdsum (Bond, Drake, Mueser, og Latimer, 2001). SU préun sem atti sér stad i
malefnum gedfatladra i kjolfar pess vard til pess ad pjonustan faerdist fra sjukrahdsum
og Ut i samfélagid (Talbott,1987). Community Health Center (CMHQ) i Bandarikjunum
voru med peim fyrstu til ad prda Urraedi sem gerdi gedfotludum kleift ad lifa og bua uti
i samfélaginu. Til pess ad koma til mots vié vaxandi pjonustuporf kom The National
Institution of Mental Health & laggirnar studningsurraedi sem var kallad CPS, arid 1977
(Turner og TenHoor, 1978). Hlutverk pess var ad samhafa pjonustu vid gedfatlada i
samfélaginu med sérstakri aherslu @ hlutverk hvers fylkis i Bandarikjunum, en pau
hofou ekki miklum skyldum ad gegna gagnvart gedfotludum (Shern, Surles og Waiser,
1989). Hin ymsu likon hafa ordid til sidan CPS var stofnad (Robinson og Bergmann,
1990).

4.1 Assertive Community Treatment (ACT)

pad likan sem er Utbreiddast um allan heim og hefur verid mest rannsakad er Assertive
Community Treatment (ACT) préad af Leonard Stein og Mart Ann Test arid 1970. ACT
likanid starfar med fjolda sérfraedinga, sem deemi um pad eru hjlukrunarfreedingar,
félagsrddgjafar og salfredingar sem vinna i fjolfaglegum teymum til pess ad hjalpa
gedfétludum ad bua i samfélaginu. [ flestum tilvikum er pjénustunni skipt nidur i
sérhefda hopa. Sem daemi sérhafir einn hdépurinn sig i ad pjénusta gedfatlada vid
busetu. Teymin hittast svo daglega til ad reeda pjonustupega sina og hvad sé haegt ad
gera til pess ad pjonusta hann sem best. Pad er pé regla ad pad megi ekki vera fleiri en
tiu manns sem pjonusta hvern einstakling. Félk med mikil gedraen vandkvaedi a erfitt
med ad treysta folki og vinna med of moérgum einstaklingum. Allt starfsfélk ACT
heimsaekir pjénustupega heim, og langmesta pjonustan fer fram & heimilum
pbjonustupeganna, ekki a skrifstofum starfsfélksins eda a stofnunum. bad er regla ad
attatiu présent eda meira af samveru pjonustupega og starfsmanna verdi ad fara fram

a heimili pjénustupega. bessi regla var sett vegna pess ad stofnendur ACT telja ad su

16



bekking sem kennd er & stofnunum nytist félki ekki alltaf heima hja pvi. Pad er stort
hlutverk ACT ad sja um ad pjonustupegar fai lyf sin, einnig ad tryggja ad Iyf
pjonustupega séu rétt midad vid greiningu og porf. bjénustan er veitt allan
sélarhringinn. Pad er gert vegna pess ad haegt er ad koma i veg fyrir ad pjonustupegi
burfi ad leggjast inn & gedsjukrahus ef starfsfdlk er tiltaekt til ad koma og adstoda hann
hvenar sem er. Pjonustupegar utskrifast ekki fra pjénustunni pé adstaedur peirra batni
til muna, hdn er veitt alla sevi ef purfa pykir (Bond, Drake, Mueser, og Latimer, 2001).

Rannsdknir hafa synt ad adstedur fyrrverandi pjonustupega eiga pad til ad
versna fljotlega eftir ad peir hafa afpakkad pjénustuna (Salyers, Masterton, Fekete,
Picone og Bond,1998). Sumar deildir leggja mesta dherslu & heimilislausa og enn adrar
deildir & pa sem komast i kast vid l6gin. ACT er ekki talid vera dyrara urraedi en 6nnur,
bad er ekki kostnadarsamara en gedsjukrahus. ACT er vida notad. Arid 1996 voru 396
teymi starfandi i 34 fylkjum Bandarikjanna. Innlégnum a gedsjukrahus fer faekkandi um
allan heim og i kjolfarid hefur ACT verid tekid upp i hinum ymsu I6ndum. Astralir voru
med peim fyrstu til ad taka ACT upp og fleiri |6nd fylgdu i kjolfarid (Bond, Drake,
Mueser, og Latimer, 2001). Medal annars Danmork arid 2001 (Jgrgen og Jgrgen, 2004).

Gerd var rannsokn par sem farid var i gegnum 75 rannséknir & hinum ymsu
likbnum i aett vid ACT. bar kom fram ad ACT dregur Ur innlognum & gedsjukrahus og
eykur stodugleika i busetu, po sérstaklega medal peirra sem eiga vid alvarlega
gedsjukdéma ad etja. Likanid virdist samkveemt pessum rannséknum draga ur
sjukdémseinkennum og auka lifsgaedi (Mueser, Bond, Drake og Resnick, 1998).

Gedsvid Landspitalans stofnadi vettvangsteymi arid 2005 sem byggist 3
hugmyndafraedi ACT. bad var stofnad til ad pjonusta pa sem purfa 8 langtimamedferd
ad halda en geta ekki nytt sér pa medferd sem er i bodi er a geddeildum, einnig til ad
koma til moéts vid hép gedfatladra ut i samfélaginu. bad fylgir pbeim eftir sem leggjast
inn & geddeildir og skipuleggja eftirlit og Urreedi sem einstaklingurinn getur nytt sér
eftir utskrift af geddeild. Teymid sér einnig til pess ad pjonustupegar pess fai eins géda
pjonustu og vol er 4. bad er gert med pvi ad vera i samstarfi vid stofnanir og adila sem
koma ad pjonustu gedfatladra. bessar stofnanir eru medal annars, Sveedisskrifstofur,

velferdarsvid sveitarfélaganna, Tryggingastofnun Rikisins og fleiri. Vettvangsteymid er
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til hdsa & gongudeild geddeildar & Kleppi (Bjorg Karlsdéttir, Brynjar Emilsson og
Margrét Eiriksdottir, 2006). Stofnad var nytt teymi sem kallast samfélagsgedteymi, pad
var tekid til starfa 1.mars arid 2010. Teymid hefur baekistédvar a Reynimel 55, markmid
bess er ad veita pverfaglega einstaklingsmidada gedpjonustu med aherslu 4 ad rjufa
félagslega einangrun og koma i veg fyrir sjukrahusinnlogn. Teymid er i samvinnu vid
Velferdasvid Reykjavikurborgar um radgjof og studning 4@ verndudum heimilum og &

busetukjornum (,Samfélagsgedteymi“, 2010).

4.2 Samfellu- og studningslikan
Samfellulikanid var i upphafi talid henta best vid skipulagningu @ pjonustu og busetu

fyrir gedfatlada utan sjukrahisa. Hugmyndin er si ad einstaklingar feerist milli
bjonustustiga ef geta einstaklingsins breytist. Busetan verdur ad vera i samraemi vid
getu og Dparfir einstaklingsins. Samfellulikanid hefur verid gagnrynt vegna
hugtakaruglings og 6hagkvaemni. borf 8 medferd og busetuporf var ruglad saman og
pbad leiddi til dparfa flutnings en miklir flutningar hja einstaklingi med gedfétlun getur
valdid afturfér. | upphafi verndudu heimilanna var hugmyndafraedi samfellulikansins
notud. Reynslan syndi ad erfitt var ad maeta poérfum ibla medal annars vegna pess ad
fa drredi voru i bodi. Starfsemin proéadist svo farid var ad nota hugmyndafraedi
studningslikansins i vaxandi maeli pegar buseta fyrir gedfatlad folk var skipulogd. bar er
gert rad fyrir mikilli stjornun og studningi, en einnig eru onnur Urraedi sem eru med
minni stjérnun og minni studningi. Mikilveegt er ad pad sé moguleiki ad fa meiri
pjonustu pegar pannig stendur 4. Sjalfsteed buseta er ekki endilega dlitin aeskilegt
markmid heldur flokkast hin sem mikilveegt atridi eda forsenda pess ad na markmidi

(Kristin Gyda Jénsdottir og Sigurrds Sigurdardadttir, 2006).
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5. Verndud heimili
A sidustu dratugum hafa busetumal folks med gedfétlun breyst mikid. Innlégnum &

gedsjukrahus hefur faekkad og auk pess hafa innlagnir styst, gedsjukrahisum hefur
einnig verid lokad vida um heim. bessi préun hefur leitt til pess ad medferd hja folki
med gedraskanir hefur feerst Ut fyrir sjukrahusin i auknum maeli og stér hluti gedsjukra
byr na i samfélaginu i mismunandi Urreedum i bdsetumalum fyrir gedfatlada (Kristin
Gy0da Jonsdottir og Sigurrds Sigurdardottir, 2006).

Stér pattur i félagslegri endurhafingu gedfatladra er ad peir eigi heimili par sem
pbeim lidur vel. bad getur verid erfitt ad na sér eftir veikindi inni & stofnunum, pvi par
hefur félk ekki kyrrd og naedi og hefur ekki taekifeeri 4 edlilegu einkalifi eins og a eigin
heimili (Sveinbjorg Julia Svavarsdéttir, 2005).

Fyrsta verndada heimilid stofnadi Gudridur Jénsdottir vid Reynimel arid 1973 en
hun var fyrrum forstodukonu Klepps. bar bjuggu atta til niu fyrrum sjuklingar Klepps
saman. Reynimelur vard svo fyrirmynd bpeirra heimila sem fylgdu i kjolfarid.
Stofnanahugsunarhatturinn var 4 undanhaldi og félk sa fyrir sér ad verndud heimili uti
um allan bae gaetu komid i stadinn fyrir lokadar geddeildir (Ottar Gudmundsson, 2007).

Arid 1980 foru félagsradgjafar 4 Kleppsspitala i samvinnu vid Borgarspitalann og
Félagsmalastofnun Reykjavikur, i kjolfarid var stofnad afangaheimili 8 Nordurbrun 34
eftir fyrirmynd fra Fountain House i New York (Landspitali, 2010). Fountain Hause var
sjalfshjalparhépur fyrir félk sem var Utskrifad af geddeild. Starfsemi peirra vard sidan
ad stofnun sem opnadi afangastad fyrir gedfatlada arid 1948 & Manhattaneyju i New
york (Fountain house, e,d). Nordurbrun var stadur fyrir folk med gedraen veikindi sem
var utskrifad af geddeild. Markmid med stofnun pess var ad feekka innlégnum a
gedsjukrahus og gefa folki med gedraen veikindi kost & betri lifshattum. Nordurbrin var
svo breitt i verndad heimili arid 1991, en pa hafdi Gedverndarfélag islands stofnad
afangastad vid Alfaland. P& vantadi varanlega busetu en Alfaland ték pa vid
endurhafingarhlutverkinu. Fra arinu 1999 hafa fleiri verndud heimili verid stofnud i
samvinnu vid Reykjavikurborg og Gedverndarfélag islands. bar er 16gd dhersla & pjalfun
og studning vid pa peetti daglegs lifs, sem heaefa hverjum og einum. bad vildu sumir bua
med 6drum i ibud af félagslegum og fjarhagslegum asteedum, einnig til pess ad fa

studning vid heimilishaldid. Pad voru ekki sett timamork & pad hversu lengi
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einstaklingarnir geetu buid i verndudu heimilunum (Landspitali, 2010b).

5.1 Rannsokn a verndudum heimilum
Arid 1992 var gerd islensk rannsékn & hégum gedfatladra i verndadri busetu & islandi.

Sextan heimili i Reykjavik voru skodud. Allir ibdar peirra 55 ibdar talsins voru bednir ad
taka patt og kom sampykki fra 48 manns, 35 korlum og 13 konum. Upplysinga um alla
ibdana var aflad fra peim sjalfum, félagsradgjofum heimilanna, fulltrGum stofnana sem
hafa umsjon med heimilunum og ur sjikraskram. Nidurstédur rannséknarinnar syndu
ad hegdun likt og ad drekka afengi er ekki leyfd og er umburdarlyndi gagnvart
neikvaedri hegdun ekki mikid, ofbeldi, pjéfnadur og lyfjamisnotkun er ekki lidin. ibdar
heimilanna taka litinn patt i akvar6anatoku er vardar heimilid og litid er um skipulagt
tomstundarstarf & heimilunum. Heimilin nytast ekki peim sem geta ekki stjérnad
grunnporfum sinum, par af leidandi var stor hopur gedfatladra sem gat ekki nytt sér
verndudu heimilin. Eftir flutning a heimilin hafa 40% ibdanna ekki lagst inn 4 geddeildir,
35% hafa lagst inn einu sinni eda tvisvar og adrir oftar. Langflestir af patttakendum
rannsoknarinnar veentu pess ad bua i verndadri busetu i ndanustu framtid (Kristin Gyda
Jénsdottir, Sigurrds Sigurdardoéttir og Hrafnhildur Reynisdéttir, 2003).

Verndudu heimilin pykja ekki tryggja sjalfsogd mannréttindi na til dags og hafa
onnur busetuform med adra hugmyndafraedi litid dagsins ljés. NU eru krofurnar um
einkarymi meiri og ekki pykir asattanlegt ad bua i litlum herbergjum og deila
sameiginlegri adst6du med tveim til prem ibdum (Bjérg Karlsdéttir, OI6f Unnur

Sigurdardéttir og Sveinbjorg Julia Svavarsdéttir, 2006).
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6 Atak i malefnum gedfatladra
Arid 2005 voru adstaedur og réttindamal gedfatlads félks i brennidepli. [ dag er gerd su

krafa ad allt gedfatlad folk eigi pess kost ad bua sér til sitt eigid heimili i samfélaginu
med pad adstod sem pad parf, 3 eigin vegum eda i pjénustuibidum og fai

gedheilbrigdispjonustu utan sjukrahusa (Félagsmalaraduneytid, 2006).

6.1 Helsinki-yfirlysingin

[ jandar &rid 2005 var haldin radstefna i Helsinki par sem 52 heilbrigdisradherrar fra
Evrépurikjum sem eru adilar ad Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni undirritudu
svokallada Helsinki-yfirlysingu. Jon Kristjdnsson paverandi heilbrigdis- og trygginga-
malaradherra islands var par 4 medal. Yfirlysingin naer til rsins 2010 og er 16gd sérstok
ahersla a ad efla gedheilbrigdispjénustu. bjodir Evrépu eru dlikar og eru adstedur
olikar, einstok framkvamdaratridi attu ad vera med olikum haetti en attu ad rumast oll
innan rammans. Aztlunin var byggd 4 tdlf meginatridum medal annars ad tryggja
einstaklingum sem pjdst af langvinnum og alvarlegum gedsjukdémum pjénustu utan

stofnana (Lydheilsust6d, 2005).

6.2 Straumhvarfaverkefni
Hafinn var undirbuningur ad ataki i pjonustu gedfatladra sem fékk nafnid Straumhvorf,

arid 2005. Mikil porf var fyrir einstaklingsibadir med fj6lbreyttri og sveigjanlegri
pjonustu sem studladi ad pvi ad innlognum a gedsjukrahis myndi faekka. Hugmyndum
um ad faera eetti pjénustu vid félk med gedraskanir fra hef6bundnum sjukrastofnunum
og Ut i samfélagid hafdi vaxid fylgi. Félags - og tryggingamalaraduneytid og Heilbrigdis-
raduneytid héfu samstarf og gerdu konnun og stefnumdtun i samstarfi vid
hagsmunaradila. Upplysingar barust um 493 notendur. Neer allir nutu einhverrar
pjonustu en hudn var mismikil eftir atvikum. Sett voru pau skilyrdi vid breytingu a
busetu ad einstaklingurinn veeri gedfatladur eftir skilgreiningu Félagsmala-
raduneytisins, ad 6skad veeri eftir breytingu 4 busetu og ad einstaklingurinn veeri 3
bidlista og hefdi porf fyrir adstod. Pad déskudu 215 gedfatladir einstaklingar eftir
breytingu @ busetu sinni. Mikill meirihluti eda 80 % peirra bjé i Reykjavik eda a
Reykjanesi og nokkrir i 66rum landshlutum. Alls 31% eda 66 manns voru 35 ara eda

yngri og 64% eda 138 manns voru 4 aldrinum 36-65 ara. Karlar voru 65% eda 140 og
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konur voru 35% eda 75 talsins. Flestir éskudu eftir pvi ad bua i ibud eda i ibudarkjarna
eda 35% og 29% oskudu eftir pvi ad blda & sambyli. Langflestir éskudu eftir pvi ad bua i
eigin ibud og var pa gert rad fyrir pvi ad peir pyrftu lidveislu eda einhverskonar adstod
(Félagsmalaraduneyti, 2006).

Talid var ad 66 % peirra sem 6skudu eftir breytingu 8 busetu sinni pyrftu
breytingu a busetuhdégum sinum sem fyrst. Pjénustuporfin var mest hja notendum a
gedsvidi Landspitala haskdla sjukrahuss og eru 63% peirra metnir i pjonustuflokka
fjogur til sjo. RUmur pridjungur pess folks sem dskadi eftir breytingu a busetu sinni bjé
a eigin vegum, hja foreldrum eda 66rum aettingjum pegar kénnunin var gerd, 26% bjé a
afangaheimilum, i sambylum eda ibudarkjornum og voru niu manns eda 4% skradir
heimilislausir. Straumhvorf nzer yfir arin 2006-2010. Markmid verkefnisins er ad bjéda
folki med gedfotlun busetu i einstaklingsibddum og stodpjonustu sem eykur virkni félks
og lifsgeedi (Félagsmalaraduneyti, 2006). bann 20.desember arid 2007 sagdi Jéhanna
Sigurdardéttir, paverandi félagsmalarddherra, ad 80 manns hefdu pegar fengid
videigandi busetu af 160 (Svaedisskrifstofa malefna fatladra i Reykjavik, 2007). Einar
Njalsson, nuverandi verkefnisstjéri Straumhvarfa sagdi i vidtali 9. oktdber arid 2009 ad
130 manns vaeru bunir ad fa videigandi ibudarurraedi (Einar Njalsson, 2009). Litid er svo
a ad straumhvarfaverkefninu sé nu ad ljuka. Bradlega verdur flutt inn i ibadarkjarnann
a Skulagotu 74 i Reykjavik og er pad sidasta busetulrraedid sem fellur undir

straumhvarfaverkefnid samkveemt Bjorgu Karlsdéttur (munnleg heimild 27.april 2010).

6.3 Nylidun i hopi folks med gedfotlun
Pegar talad er um nylidun er att vid fjolda nyrra tilvika sem greinast med gedfétlun eda

purfa Urraedi 4 hverju ari sem hlutfall af heildarfjélda einstaklinga. Stofnadur var
starfshopur til ad meta nylidun i hopi félks med gedfotlun sem purfa bidsetulrraedi i
Reykjavik fra pvi ad duattekt félagsmalaraduneytisins var gerd i tengslum vid
straumhvarfaverkefni arié 2006. Ekki er eingdngu um nyjar greiningar ad reeda heldur
hafa adstaedur folks einnig breyst fra pvi ad uttekt fyrir straumhvarfaverkefni var gerd
og af einhverjum astaedum vard akvedinn hdpur Utundan vid gerd pess uttektar.
Kénnunin nadi til um 500 einstaklinga i Reykjavik. Af peim uppfylltu 422 vidmid

konnunarinnar, adstadur peirra voru skodadar og var pjonustuporf metin. Helstu
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nidurstodur kénnunarinnar er ad nylidun i hopi gedfatladra i Reykjavik, sem purfa
busetupjonustu, eru sex til atta einstaklingar & ari. Vid mat & pjonustuporf var studst
vid svokallad sjo flokka kerfi, i flokki eitt til prja voru 139 manns en i flokki sjo til sex
voru 279 manns. Einhverra hluta vegna var flokkur sjo ekki tekinn inn i kénnunina
(Herdis Holmsteinsdéttir, Gudridur Pporleifsson, Halldér Kr. Judliusson, Margrét

Magnusdattir, Sigtryggur Jonsson og Sélveig Reynisdottir, 2009).

7 bjénustuflokkun
Félagsmalaradherra skipadi nefnd arid 1993 til ad préa adferd til ad meta pjénustuporf

einstaklinga sem purfa adstod vid busetu. Skilgreindir voru sjo pjonustuflokkar sem
tengdir voru nidurstodum ur matskerfi sem nefnist Adaptive Behavior Scale (ABS).
Matskerfid var pytt a islensku og fékk islenska nafnid, Mat a adlogunarfeerni. Félk sem
metid er i flokki eitt er med mjog litla pjonustuporf, pad er faert um ad bua sjalfsteett
og fara ferda sinna & eigin spytur. Pjénustupo6rfin er um pad bil fimm klukkustundir 3
viku. Einstaklingur i flokki tvd er med litla pjonustupdrf, hann er sjalfbjarga med litilli
pjonustu og er feer um ad fara ferda sinna ad mestu upp 3 eigin spytur. Pjénustuporfin
er um pad bil fimm til tiu klukkustundir & viku. Einstaklingur i flokki prju parfnast
nokkurrar pjénustu. Hann getur sinnt personulegum porfum og almennum
heimilisstorfum og parfnast litillar hjalpar vid ad fara ferda sinna. Hann parf ekki
vidveru neaeturvaktar ad jafnadi. Einstaklingur i flokki fjogur parfnast talsverdar
pbjonustu. Hann hefur einhverja feerni i ad sinna persénulegum poérfum og hreinlaeti og
barf ad hafa einhvern til taks ad néttu til, sofandi naeturvakt sem deaemi. [ flokki fimm
parf einstaklingurinn verulega pjénustu. Hann parf talsverda adstod vié ad sinna
persénulegum porfum og heimilisstorfum. Hann fer fer6a sinna med hjalp og parf
eftirlit vegna hegdunar eda likamslegs dstands, naeturvakt er naudsynleg. i flokki sex er
mikil pjonustuporf. Litil faerni er til sjalfsbjargar og einstaklingurinn fer ekki ferda sinna
nema med adstod annarra, naeturvakt er naudsynleg. | flokki sjo er mjog mikil
pbjonustuporf, einstaklingurinn parf adstod eda eftirlit allan daginn vegna pess ad
einstaklingurinn er 6sjalfbjarga (Félagsmalaraduneytid, 2006). Samkveemt l6gum um

malefni fatladra eiga svaedisskrifstofur ad sja um ad meta hvers konar pjénustu hinn
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fatladi purfi. Busetan a ad vera i samraemi vid pjonustuporf og er éheimilt ad veita

bjonustu adur en pjénustuflokkur viokomandi hefur verié metinn.

7.1 bjonustuporf
Rannsoknir hafa synt fram 4 ad félk med langvinna gedsjukdéma leggur annad mat a

bjénustuparfir sinar en peir sem veita pjonustuna (Crane-Ross, Roth og Lauber, 2000).
parfirnar sem pjénustuadilarnir nefna snerta einnig onnur svid en pau sem
pjonustupegarnir nefna og pjoénustupegum finnst Suppfylltar parfir vera faerri en
bjonustuadilum. Pbegar pjénusta er skipulogd parf ad taka mid af skodunum
bjonustupega og pjénustuveitanda (Slade, Leese, Taylor og Thorncroft, 1999).
Rannsékn sem gerd var i Svipjod syndi ad fagfélki fannst ad notendur
bjonustunnar hefdu éuppfylitar parfir, en notendur pjénustunnar téldu svo ekki vera.
Munurinn var helstur & svidum sem varda félaglega faerni og virkni. Pjonustupegar
vildu margir komast i vinnu en fagfdlki fannst starfsendurhaefingu vanta hja mérgum.
Fagfolki fannst oftar ad notendur pjénustunnar pyrftu verndada busetu en notendur
toldu ad peir geetu verid i sjalfstaedri busetu. Pad virdist sem pjonustupegar og fagfélk
séu sammala um hvada parfir séu brynastar en pé ekki hvernig eigi ad leysa paer

(Jansson, Sonnander og Weisel, 2003).
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8 Busetutirrxedi
bPegar ny l6g um malefni fatladra toku gildi 1. september arié 1992 var malefnum

gedfatladra baett inn i [6gin likt og adur hefur komid fram. Nytt dkvaedi kom inn i 16gin
sem ma rekja til pess ad malum gedfatladra var beett i |l6g um malefni fatladra en nyja
akvaedid vardar afangastadi sem eru fyrst og fremst atladir gedfotludum (Heilbrigdis-
og tryggingamalaraduneyti, 1998a).

[ 16gunum segir ad busetulrraedi séu: Félagslegar ibudir, verndadar ibudir,
sambyli, vistheimili, heimili fyrir born og afangastadir.

No6fn & busetuldrreedum fyrir gedfatlada eru mismunandi en tilgangur peirra er
allur svipadur, ad studla ad sjalfsteedi einstaklingsins (Kristin Gyda Jonsdottir, Sigurrds

Sigurdardéttir og Hrafnhildur Reynisdottir, 2003).

8.1 Sambyli
Sambyli eru heimili sem fatladir deila saman, pad mega ekki vera fleiri en sex ibuar i

einu husi, solahringspjonusta er ad jafnadi & sambylum (Reglugerd um busetu
gedfatladra nr. 296/2002). Talid er ad sambyli fyrir gedfatlada, svokollud
herbergjasambyli séu urelt busetuform, pau uppfylla ekki krofur um sjalfsteedi og

lifsgeedi (Félagsmalardaduneytid, 2006a).

8.2 Vistheimili
Samkveemt reglugerd um busetu fatladra eru vistheimili sélarhringsstofnanir fyrir

fatlad folk sem & par heimili og feer pa pjénustu sem pad parf (Reglugerd um busetu
fatladra nr. 296/2002). Vistheimili sem rekin voru a islandi hafa verid 16gd af & seinustu
arum, enda gengu pau pvert 3 vidtekna stefnu stjérnvalda og nutimahugmyndafraedi

um edlilegt lif (Félags- og tryggingamalaraduneyti, 2008).

8.3 Afangastadur
Afangastadur er dvalarstadur fyrir fatlada par sem peim er gefinn kostur 4 ad bua

timabundid 4 eftir ad hafa dvalid & stofnun. Afangastadur er undirbdningur undir
sjalfsteett lif. Afangastddum er eetlad ad audvelda gedfétludum ad adlagast

samfélaginu ad sjukrahusdvol lokinni. bar fer fram félagleg heefing og ibuar fa radgjof
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og studning sem & ad nytast peim i varanlegri busetu og sjalfstaedu lifi (Heilbrigdis- og

tryggingamalaraduneyti,1998a).

8.4 [budakjarnar
Samkvaemt reglugerd um busetu gedfatladra nr. 296/2002 eru ibudir med

sameiginlegri adstodu, ibudir i fjoleignahdsi eda ibudir a tilteknu sveedi med
sameiginlegri adst6du svo sem starfsmannaadstodu. Sameiginleg adstada er rekin a

vegum rekstraradila.

8.4.1 Rekstaradilar
A landinu 6llu eru sex sveedisskrifstofur starfandi, peer skipta med sér landinu i

bjonustu vid fatlada. Svaedisskrifstofurnar reka ymsa busetu fyrir gedfatlada. Sum
busetulrraedi veita mikla pjonustu en oOnnur minni, allt eftir pérfum notenda
bjénustunnar & hverju sveedi. Svaedisskrifstofur eru i samvinnu vid adra rekstaradila
vardandi pjénustu vid fatlada i busetu (Félags og tryggingamalaraduneyti, e.d.b). bad
segir i logum um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991 ad svaedisskrifstofur eigi ad
vera i samstarfi vid sveitarfélogin um pjonustu vid fatlada.

Félagsbustadir hf voru stofnadir arid 1997, peir sjd um rekstur félagslegs
leiguhusnaedis & vegum Reykjavikurborgar (Félagsbustadir, e.d). Félagsbustadir leigja
ibudir til gedfatladra i Reykjavik og pad gera einnig 6nnur sveitarfélog.

Brynja, hussjédur Oryrkjabandalagsins, var stofnud arid 1965 og er markmid
hennar ad eiga og reka ibudir sem eru leigdar til 6ryrkja. Brynja @ ni um 700 ibGdir sem
eru leigdar oOryrkjum og par 4 medal gedfétludum (Brynja-Hussjodur oryrkja-
bandalagsins, e.d).

Gedverndarfélag [slands var stofnad arid 1949, Gedverndarfélagid & og rekur husnaedi
sem er leigt til einstaklinga med gedfotlun (Heilbrigdis- og
tryggingamadlaraduneyti,1998b).

Leigjendur i svona ibudum hafa rétt & heimapjénustu samkvaemt logum um
félagspjonustu sveitarfélaga. bad fer eftir mati a pjénustuporf hversu mikil adstod er

veitt og reglum vidkomandi sveitarfélags (Reglugerd um busetu fatladra nr. 296/2002)
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8.5 Hlutverk sveitarfélaga i pjonustu vid gedfatlada
Félagsmalaraduneytid litur svo & ad félagspjonusta sveitarfélaga skuli veita notendum

sem teljast til fyrsta, annars og helmings af peim sem eru i pridja pjonustuflokki,
bjonustu. Pad er i samraemi vid dkveedi laga um félagspjonustu sveitarfélaga nr.
40/1991, sem segja ad pau skulu sja um félagslega heimapjénustu fyrir pa sem bua i
heimahdsum og geta ekki séd hjalparlaust um heimilishald og umhirdu sina. Med
félagslegri heimapjonustu er stefnt af pvi ad efla einstaklinginn til sjalfsbjargar med pvi
markmidi ad einstaklingurinn geti buid heima hja sér vid sem bestar adsteedur.

Sveitarfélogin eiga einnig ad veita fotludum lidveislu og almenna félagspjonustu.

9 Lidveisla
Sveitarfélogin eiga samkvaemt [6gum um malefni fatladra ad veita lidveislu. Lidveisla er

persénulegur studningur, markmid hennar er ad rjufa félagslega einangrun og gera

fotludum kleift ad njota félagslifs og menningar.

9.1 Frekari lidveisla
Samkveemt reglugerd um busetu fatladra felst frekari lidveisla i adstod i daglegu lifi og

kemur til viobdtar vid heimapjonustu sveitarfélaganna. Hun felst i ad adstoda félk sem
byr ekki & sambylum eda stofnunum (Reglugerd um busetu fatladra, nr. 296/2002).
Adstodin er medal annars veitt til pess ad komast hja pvi ad einstaklingur purfi ad fara
a stofnun. bPjonustan er veitt 18 ara og eldri. Svaedisskrifstofur sja um frekari lidveislu

samkvaemt heimildum fjarlaga hverju sinni (L6g um malefni fatladra nr. 296/2002).

9.2 Notendastyrd pjonusta
Frekari lidveisla er ad vissu leyti naskyld notendastyrdri pjénustu

Vidhorf til pjonustu vid félk sem parfnast pjonustu i sinu daglega lifi er ad
breytast med nyjum timum og nyjum aherslum. baer dherslur ad einstaklingsbundnar
parfir notenda séu i fyrirrdimi og peir raddi pvi hvenaer og hvernig pjonustu notandinn
vill eru ad rydja sér til rams. Notendastyrd pjénusta felst i pvi ad sa sem feer
pjonustuna stjornar pvi sjalfur hvers konar pjénustu hann feer og hvernig hun er veitt

og ad hve miklu leyti. bjéonustan er pé had fjarhags- eda timaramma sem er samid um
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vid fjarveitanda pjonustunnar. Notendastyrd pjonusta getur farid fram & heimili
bjonustunotenda eda utan pess. Markmid pjonustunnar er ad han sé eftir hentugleika
notenda pjénustunnar en ekki starfsmannsins. Sjalfreedi notandans getur aukist og
aukin sjalfsmynd getur gert pjonustunotandann hamingjusamari. Mikil tengsl geta
skapast milli pjonustunotenda og starfsmanns sem gerir pad ad verkum ad samskipti
burfa ad vera fagleg, pad parf ad rikja gagnkvaeem virding og jafnraedi. Einnig parf ad
hafa eftirlit med geedum pjénustunnar en pad getur verid erfitt vegna pess ad
samstarfid er & milli tveggja einstaklinga. Notendastyrd pjonusta er framtidin i
bjonustu vid folk utan stofnana. Fyrstu tilraunir med notendastyrda pjénustu voru
reyndar arid 1994 & islandi og hefur pessi leid verid notud & hér sidan pa (Félags- og
tryggingamdlaraduneyti, e.d.a).

Gerd var tilraun i Noregi @ arunum 1991 til arsins 1993 4@ notendastyrdri
bjonustu. Reynslan gaf tilefni til ad halda afram ad bjéda pjénustuna og gerd voru log
um notendastyrda pjonustu sem skylda sveitarfélogin til ad veita hana. Notendur hafa
brjda moguleika, ad sveitarfélagid sé atvinnurekandinn, ad félagasamtok reki
pjonustuna og ad lokum ad notandinn sjalfur reki pjonustuna. Mikil aukning hefur
ordid a nytingu pjonustunnar en arid 1995 nyttu 125 Nordmenn sér pjénustuna og arid
2006 voru pad 1500 manns. Studningskerfi er myndad i kringum einstaklinginn sem
piggur pjénustuna. Honum er skipadur umbodsmadur, hann parf ad vera i nanum
tengslum vid einstaklinginn og piggur ekki laun fyrir. Umbodsmadurinn a ad tryggja ad
peir einstaklingar sem ekki geta verkstyrt sinni pjénustu njoti sjalfstaeds lifs og fai
sveigjanlega pjénustu. Pad hefur gengid erfidlega ad fa folk til ad vera umbodsmenn og
er pad talinn helsti gallinn & skipulagi pjonustunnar i Noregi. Einnig er 6anzaegja med ad
sveitarfélogin hafa ekki naega pekkingu a pjénustunni til ad geta veitt hana til fulls
arangurs. Talid er ad peir sem fa mestu pjonustuna séu anaegdastir. beir eru
anagdastir sem sja um sina pjonustu sjalfir med eda an hjalpar félagasamtaka og an
hjalpar fra sveitarfélaginu, p6 ad sveitarfélagid borgi pjénustuna. Sveitarfélogin bera
abyrgd a4 pjonustu viod fatlada i Noregi en rikid beetir vid fjarmagni til sveitarfélagsins ef

burfa pykir (Videnscenter for Bevaegelseshandicap, 2007).
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9.3 Vinun
Vinun er radgjafar- og pjonustumidstod sem veitir persénumidada pjénustu vegna

fotlunar, veikinda eda 6ldrunar. Vinun starfar eftir hugmyndafraedi um notendastyrda
persénulegra adstod. bjonustan fer fram & heimilum folks og uti i samfélaginu. bpad
starfa 35 manns hja pjonustumidstddinni Ur morgum starfstéttum. Sem daemi ma
nefna, hjukrunarfreeding, proskapjalfa einhverfuradgjafa og fleiri (Vinun e.d.a).
Hugmyndafraedi Vinunar er ad hjalpa félki ad halda sjalfstaedi a sinum eigin heimilum.
Pad er gert med pvi ad stydja einstaklinginn ad bua sjalfsteett a eigin heimili (Vinun,
e.d.b). Vinun veitir innlits-pjénustu & 6llum timum sélarhrings. Komi upp su stada ad
bjonusta sem sveitarfélogin veita naegi einstaklingnum ekki kemur Vinun til méts vid
parfir einstaklingsins (Vinun, e.d.c).

i danskri rannsékn kemur fram ad pad aukna sjalfraedi og sjalfstaedi sem fylgir
pvi ad hafa persénulegan adstodarmann er notendum ofarlega i huga og hefur i for
med sér oflugri sjalfsmynd og valdeflingu sem gerir pad ad verkum ad notendur
notendastyrdrar persénulegrar pjonustu eru dnsegdir med pjénustuna (Jensen, Bjarne

og Evans,2005).

9.4 Valdefling
Valdefling er ad koma valdi til peirra sem hafa pad ekki, ad hjalpa folki ad hjalpa sér

sjalft. Valdefling er huglaeg tilfinning sem ytir undir sjalfsakvérdunarrétt og ytir undir
sjalfsvirdingu, sjalfsmat og hefur ahrif & félagsstodu (Townsend, 1998). Notkun
sjalfseflingar i vinnu med gedfétludum hefur aukist undanfarin ar (Stromwall og
Hurdle, 2003; Chamberline, 1997). Fetterman (2000) talar um ad skjolstaedingar eigi ad
hafa vald & sinu eigin lifi, pad & ad gera hann hafan til einhvers sem felur i sér ad
einstaklingurinn faer meira sjalfsdlit og feer vidurkenningu & pvi hann sé jafngildur
606rum. Valdefling er ferli sem & sér stad pegar félk nser tokum & sinum malum, pad
hefur ahrif @ veruleika sinn og upplifir sig sem virkan patttakanda i eigin lifi. pegar
sjalfstraust eykst getur pad falid i sér heefileika til ad skipuleggja sitt eigid |if og vera
virkur patttakandi i eigin lifi. Pad eru fjogur skref i valdeflingu samkvaemt Fetterman.
Fyrsta skrefid er ad skoda heildarmyndina og akveda hvar einstaklingurinn stendur i

bataferlinu, hverjir eru styrkleikar og hverjir eru veikleikar. Annad skrefid er ad finna ut
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hvert markmid einstaklingsins er og hvad hann vill gera i framtidinni. pridja skrefid er
ad gera azetlun sem er hjdlpartaeki einstaklingins ad na tilsettum markmidum. Fjérda
skrefid er ad hjalpa einstaklingnum ad framkvaema deetluninni.

Samkvaemt Stromwall og Hurdle (2003) eru skjolstadingar skjotari ad nd bata
med notkun valdeflingar. Mikilveegt er ad skodanir notenda séu virtar, pad ad vera
patttakandi i eigin velferd eykur likur @ hradari bataferli. Vinna a jafningjagrundvelli
gerir samskipti milli einstaklinga skilvirkari pvi med henni er horft framhja fra allri
flokkun folks svo sem aldri, kyni, pjéderni, menntun eda sjukdémsgreiningu. Jafningjar
stydja hver annan til pess ad takast 4 vid erfidar adsteedur og hjalpast ad vid ad lera
hvernig haegt er ad nota kreppur sem teekifeeri til persénulegs proska og breytinga
(Mead og Copeland, 2000). Valdefling er mikilveeg i vinnu med gedfotludum og syndi
rannsékn fram & ad pegar unnid var ut frd hugmyndafraedi valdeflingar i vinnu med
gedfotludum hafdi pad jakveed ahrif & daglegt lif peirra (Nelson, Lord, og Ochocka,
2001). Valdefling er adferd sem félagsrddgjafar nota i miklum meeli, markvisst er unnid
ad pvi ad faera vald til peirra pjénustupega sem ekki hafa haft vald a lifi sinu (Thomas
og Pierson, 1995). Valdeflingu i félagsradgjof ma rekja til frumkvodla félagsradgjafa svo

sem Jane Addams (Turner,1996).

10 Félagsradgjof

Félagsradgjof hefur fra upphafi verid svokallad almennt fag og er breiddin i greininni
badi styrkur hennar og veikleiki (Sigrun Juliusdottir, 2006). Pad segir i sidareglum
félagsradgjafa ad grundvollur félagsradgjafar sé virding fyrir manngildi og sérstédu
hvers einstaklings og tru 4 getu hans til pess ad nyta heaefileika sina. bar segir einnig ad
markmid félagsradgjafar sé ad vinna ad lausn félagslegra og persénulegra vandamala

og koma i veg fyrir félagslegt rangleeti (Félagsradgjafafélag islands, e.d).

10.1 Storf félagsradgjafa a gedsvidi.
Félagsleg pjonusta er réttur allra peirra einstaklinga sem purfa & henni ad halda. A

gedsvidi er starf félagsradgjafa hluti af tengslum sjukrahussins vid samfélagslega

bjénustu (Sveinbjorg Julia Svavarsdottir, 2005).
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[ starfi félagsradgjafa er 16gd ahersla & sidfraedi sem midar ad pvi ad gera pa haefa til ad
beita faglegum adferdum og ad hjalpa félki ad nyta eigin moguleika til sjalfshjalpar og
sjalfsteedis (Landspitali, 2010b).

Markmid félagsradgjafa 4 gedsvidi eru medal annars ad peir sem pangad leita
fai pannig pjonustu ad pad séu minni likur 3 ad peir leiti pangad aftur, ad hafa yfirsyn
yfir félagslega st6du einstaklinga i gedraenum vanda og veita hagnytar upplysingar,
vera med studningsviotol og medferdir fyrir einstaklinga og adstandendur. beir starfa i
teymum med 66rum heilbrigdisstéttum. Fagfélk er med mismunandi menntun og
kemur pvi med mismunandi reynslu i starfid. Félagsradgjafar & gedsvidi starfa ut fra
salfélagslegu likani i greiningu, medferd og endurhafingu. Félagsrddgjafi & gedsvidi
tekur & moti folki sem vill bregdast vid andlegum veikindum. Hann veitir hagnyta
radgjof og leidsogn, hann veitir salfélagslega medferdarvinnu og skrair breytingar,
framfarir og arangur (Sveinbjorg Julia Svavarsdéttir, 2005). Félagsradgjafar & gedsvidi
hofdu til arsins 2008 faglega umsjon med 18 verndudum heimilum, einum afangastad
og einni einstaklingsibud, par bjuggu 65 einstaklingar i leiguibidum sem voru i eigu
Reykjavikurborgar, Oryrkjabandalagi islands og Gedverndarfélagsins. Hlutverk félags-
radgjafanna var ad velja einstaklinga inn & heimilin. bad vard ad gera af mikilli
kostgeefni vegna pess ad pad er mikilvaegt ad félki liki hverju vid annad sem byr saman.
Einnig sinntu peir fundum inni @ heimilum og hvottu til pess ad endurhaefing vid haefi
veeri veitt. Umsjon félagsradgjafa a gedsvidi vid verndudu heimilin lauk ad mestu pegar
samningur var gerdur milli Reykjavikurborgar og Félagsmalaraduneytisins um pjonustu

vio gedfatlada (Landspitali, 2010a).

11 Flutningur malefna fatladra fra riki til sveitarfélaga

Pann 13. mars arid 2009 skrifudu rikisstjornin og Samband islenskra sveitarfélaga undir
viljayfirlysingu um flutning malaflokks fatladra fra riki til sveitarfélaga. Hun felur i sér ad
sveitarfélogin muni taka ad sér dbyrgd vid fatlada a sambylum og a afangastodum fyrir
fatlada, sinna frekari lidveislu, skammtimavistun asamt abyrgd a studningsfjolskyldum
fatladra barna og dagpjonustu vid fatlada sem felur ekki i sér vinnu. Stefnt er ad pvi ad
ljuka samkomulaginu fyrir arid 2011. Samningur rikisins vid Reykjavik, um flutning

malefna fatladra til Reykjavikurborgar, var stort skref i pa att og markar viss timamot i
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samskiptum rikis og sveitarfélaga (Félagsmalardaduneytid, 2009). Samid hefur verid vid
fleiri sveitarfélog um faerslu malefna fatladra til sveitarfélaga svo sem Akureyri,
isafjord, Akranes og Hafnarfjord (Einar Njalsson, 2009). Helstu markmid pess ad feera
bjonustu vid fatlada fra riki til sveitarfélaga er ad baeta pjénustu vid notendur, gera
verkaskiptingu milli rikis og sveitarfélaga einfaldari og ad dregid verdi ur skorun
verkefna svo ad eitt stjornsyslustig beri abyrgd a madlaflokki fatladra. Kostnadur i
pjonustu fyrir fatlada nemur nd 10 miljénum kréna a ari. Tekjur sveitarfélaganna verda
auknar til ad svara pessum kostnadi. Mynda a pjonustusvaedi um rekstur pjéonustu og
mega ekki vera feerri en atta pusund ibuar & hverju svaedi (Félagsmalardaduneytid,

2009).
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12. Samantekt og umraeda
Saga busetu gedfatladra er stérbrotin saga. HUn spannar svidid fra pvi ad gedfatladir

voru hystir vid dmurlegar adstaedur & [slandi fram ad stofnun Klepps og til ndtima
busetulrraeda. Gedfotludum var komid fyrir i Utihdusum og félk reyndi i lengstu 16g af
fela pa fyrir umheiminum par sem peir voru fyrir i samfélagi manna. Sleemar adstaedur
gedfatladra purfa ekki ad endurspegla mannvonsku, pekkingarleysi er frekar um ad
kenna og urraedaleysi. bPessar kenningar eru ekki sannreyndar eda stadfestar heldur
adeins vangavelta héfundar.

Kleppur var gott Urraedi 4 sinum tima og hefur eflaust Iétt mikid a fjdlskyldum
gedfatladra. beir voru pa ekki lengur aberandi i samfélaginu og fjolskyldur losnudu
undan dlagi sem fylgdi pvi ad annast og sja fyrir gedfotludum einstaklingi i
fjdlskyldunni. Inni & Kleppi voru gedfatladir ekki fyrir neinum, ekki fyrir fjolskyldum
sinum og ekki fyrir i samfélaginu. Svo langt var gengid i pessa att ad gedfotludum sem
og 0drum fotludum var ekki leyft ad eignast born, einstaklingar voru sendir i
ofrjésemisadgerdir jafnvel an peirra sampykkis. betta er ad mati héfundar héfnun og
skilabod um ad gedsjukir voru ekki sampykktir sem fullgildir pegnar islensks samfélags.

Vid stofnun verndadra heimila var gedsjukum hleypt inn i samfélagid aftur,
margir voru Utskrifadir af Kleppi og fengu adstod til ad standa a eigin fotum. Pjénusta
var pé engan veginn i takt vid parfir einstaklinganna, peir deildu jafnvel adst6du a
heimilum med einstaklingum sem &attu illa saman, Urraedin voru ekki naegilega utfzerd
med parfir hvers og eins i huga.

A peim tima fra pvi ad Kleppur var stofnadur og fram til dagsins i dag hefur
ordid mikil préun i malefnum gedfatladra og busetumalum peirra. bessi préun, asamt
rannséknum og aukinni pekkingu @ malaflokknum, gefur astaedu til bjartsyni um ad
malefnum gedfatladra verdi sinnt pannig ad gedfatladir verdi virkir patttakendur i
samfélagi okkar og komid verdi fram vid pa af peirri virdingu sem peim ber i
nutimasamfélagi.

[ dag eru malefni gedfatladra og pjonusta vid pa 4 héndum margra adila og pad
getur verid erfitt fyrir gedfatladan einstakling ad atta sig & pvi hvert a ad leita og hver

hefur pjonustuna med hondum. Med flutningi malaflokksins til sveitarfélaga aetti
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bjénustan ad geta ordid peegilegri og adgengilegri fyrir pjonustupegana. |
naersamfélaginu reynist oft audveldara ad koma auga a leidir sem henta hverju
samfélagi fyrir sig, sérstodu pess og einstaklinganna sem par bua.

NU er ataki i busetumdalum gedfatladra ad ljuka og spennandi ad fylgjast med
hvada breytingar pad hefur i for med sér og hvada ahrif pad hefur 2 lif gedfatladra i
samfélagi okkar til frambudar. Eins og komid hefur fram er nylidun i hépi gedfatladra
sex til atta einstaklingar i Reykjavik @ ari svo naudsynlegt er ad uppbyggingin haldi
afram og stddvist ekki. Vonandi parf ekki ad gera annad stdrdtak i busetumalum
gedfatladra i framtidinni heldur ad préunin muni haldast i hendur vid breyttar parfir og
aukna pekkingu.

Naudsynlegt er fyrir okkur ad fylgjast grannt med préun mala i
nagrannaléndum okkar, hvad vardar notendastyrda pjonustu og valdeflingu, svo hér
verdi ekki 1atid stadar numid. Draumur minn er ad sveitarfélogin beri gaefu til ad nyta
sér til deemis reynslu Nordmanna vid uppbyggingu notendastyrdrar pjonustu og

valdeflingar gedfatladra einstaklinga.
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