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Útdráttur 

Verkefnið fjallar um þróun búsetumála fatlaðs fólks hjá Akraneskaupstað og 

nágrennis er viðkemur yfirfærslu búsetumála frá ríki til sveitarfélaga. Fjallað er um 

hvaða raddir heyrast í stefnuþróun sveitarfélagsins í málaflokki fatlaðs fólks er 

viðkemur búsetu þeirra og þær væntingar sem mæður fatlaðra ungmenna hafa fyrir 

hönd barna sinna á framtíðarbúsetu á þjónustusvæðinu. Markmiðið með verkefni 

þessu, er í fyrsta lagi að kanna hverjar megináherslur sveitarfélagsins eru varðandi 

uppbyggingu á búsetuúrræðum og þjónustu við fatlað fólk á heimilum sinum. Í öðru 

lagi að kanna hvaða væntingar foreldrar fatlaðra ungmenna hafa varðandi búsetuform 

og þjónustu fyrir börnin sín í framtíðinni. Tvær rannsóknarspurningar voru settar 

fram því til stuðnings sem ætlunin er að leita svara við síðar í verkefninu. Í því ljósi 

var talað við fagfólk sveitarfélagsins sem hefur umsjón með málefnum fatlaðs fólks 

og þeirra sýn sett fram í sérkafla. Fjórar mæður tilvonandi þjónustuþega í búsetu 

fatlaðra í sveitarfélaginu tóku þátt í könnun sem unnin var, út frá eigindlegri 

aðferðafræði til að fá fram væntingar mæðranna um framtíðarbúsetu fyrir fötluð 

ungmenni sín.  

Helstu niðurstöður benda til þess að einhver þróunarvinna sé í gangi í 

búsetumálum fatlaðs fólks hjá Akraneskaupstað. Niðurstöður benda einnig til þess að 

fagfólk innan stjórnsýslunnar þurfi að kynna sér betur nýjar áherslur í þjónustu við 

fatlað fólk og innihald samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, sem 

taka ber mið af í þjónustunni. Þær ákvarðanir sem teknar eru þarf að ígrunda vel, en 

ákvarðanirnar mótast meðal annars af því fjármagni sem veitt er í málaflokk fatlaðs 

fólks. Mæðurnar hafa keimlíkar skoðanir er viðkemur framtíð barna sinna, hvort sem 

átt er við áhyggjur eða tilhlökkunarefni. Fyrir sveitarfélagið er mikilvægt að raddir 

fatlaðs fólks og/eða foreldra þeirra heyrist um það hverjar væntingar þeirra og óskir 

um búsetu eru og að fatlað fólk hafi val um hvernig, hvar og með hverjum það vill 

búa.  
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Formáli 

Verkefni þetta er 10 eininga lokaverkefni til B.A- gráðu í þroskaþjálfafræðum við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands og var unnið á vorönn 2012. Verkefnið byggir á 

fræðilegri umfjöllun, á sýn fagfólks félagsþjónustu Akranesskaupstaðar og könnun 

meðal foreldra sem unnin var samhliða skrifum verksins.   

 Leiðbeinanda okkar Sigrúnu Þ. Broddadóttur aðjúnkt þökkum við kærlega 

fyrir, góða leiðsögn, mikla þolinmæði og gagnlegar ábendingar við vinnu okkar að 

lokaverkefninu. Yfirlesara okkar, Huldu Gestsdóttur færum við bestu þakkir fyrir 

athugasemdir hennar vegna málfars og uppsetningar á texta. Fjölskyldum okkar 

þökkum við fyrir ómælda þolinmæði og umburðarlyndi á meðan verkefnavinnu 

okkar stóð.  
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Inngangur  

Samkvæmt lögum hafa allir þegnar samfélagsins sama rétt til að velja sér búsetu 

hvort sem um er að ræða fatlað fólk eða ekki. Fatlað fólk hefur rétt á að njóta til þess 

stuðnings frá samfélaginu sem það býr í til að geta lifað lífinu til jafns á við annað 

fólk. Við yfirfærslu á málefnum fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga 1. janúar 2011 

urðu breytingar á þjónustuþáttum við fatlað fólk. Starfsemi Svæðisskrifstofa um 

málefni fatlaðra lögðust af og sveitarfélög tóku yfir öll málefni fatlaðs fólks. Á 

landsvísu var sveitarfélögum landsins skipt upp í fimmtán þjónustusvæði með að 

lágmarki áttaþúsund íbúa. Undanfari þess voru breytingar á lögum um málefni 

fatlaðs fólks sem samþykkt voru á Alþingi 17. desember 2010 (Lög um málefni 

fatlaðs fólks nr. 59/1992 með áorðnum breytingum).     

  Okkur sem þroskaþjálfanemum og mæðrum fatlaðra unglingsstúlkna þótti 

áhugavert að skoða þróun þjónustunnar hjá Akraneskaupstað eftir flutning frá ríki til 

sveitarfélaga og þá sérstaklega það er snýr að búsetu og þjónustu við fatlað fólk á 

heimilum þess. Markmiðið með verkefni þessu er, í fyrsta lagi að kanna hverjar 

megináherslur sveitarfélagsins eru varðandi uppbyggingu á búsetuúrræðum og 

þjónustu við fatlað fólk á heimilum sinum eftir yfirfærslu á málefnum fatlaðs fólks 

frá ríki til sveitarfélaga. Í öðru lagi að kanna hvaða væntingar foreldrar fatlaðra 

ungmenna hafa varðandi búsetuform og þjónustu fyrir börn sín í framtíðinni. Út frá 

markmiðum verkefnisins settum við fram tvær rannsóknarspurningar sem ætlunin er 

að leita svara við. Þær eru eftirfarandi: 

1. Hverjar eru megináherslur sveitafélagsins í uppbyggingu á 

búsetuúrræðum og þjónustu við fatlað fólk á næstu árum?  

  

2. Hvaða væntingar hafa foreldrar fatlaðra barna/ungmenna um búsetu 

fyrir þau í framtíðinni?  

 

Við leituðum svara með tvennum hætti. Við fyrri spurningunni skoðuðum við lög og 

reglugerðir og skyldur Akraneskaustaðar varðandi málaflokk fatlaðs fólks. Auk þess 

fengum við tækifæri vegna aðgengis okkar í vettvangsnámi að ræða við fagfólk sem 

hefur umsjón með málefnum fatlaðs fólks hjá félagsþjónustu Akraness og/eða kemur 

að málefnum tengdum þeim. Þeirri úrvinnslu verður gerð skil í sérkafla í verkefninu. 
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Við seinni spurningunni fengum við upplýsingar í gegnum könnun sem við lögðum 

fyrir foreldra fjögurra ungmenna á aldrinum 14-15 ára er búa á þjónustusvæðinu. Við 

undirbúning og úrvinnslu könnunarinnar var stuðst við eigindlega aðferðarfræði. 

Niðurstöðurnar könnunar eru tengdar fræðilegri umfjöllun verkefnisins, sem og 

stefnu sveitarfélagsins í málefnum fatlaðs fólks. Að endingu kemur úrvinnsla okkar 

fram þar sem okkar sjónarmið koma fram samhliða túlkun á niðurstöðum 

verkefnisins og þann lærdóm sem verkefnið hefur skilað sér til okkar sem foreldra og 

verðandi fagmanna í greininni.      

 Verkefnið skiptist i fimm kafla. Fyrsti kafli er fræðileg úttekt, þar sem fjallað 

er um kenningar og hugmyndafræði sem hafa verið grunnurinn að þeirri þróun sem 

átt hefur sér stað í málefnum fatlaðs fólks frá því fyrir miðja síðustu öld. Fjallað 

verður um kenningar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og ólík sjónarhorn á fötlun 

út frá læknisfræðilegu sjónarhorni, sem og félagslegum sjónarhornum. Hugtökin 

valdefling og sjálfsákvörðunarréttur verða skilgreind og hugmyndafræði um 

sjálfstætt líf kynnt. Fjallað verður um mat á þjónustuþörf sem fatlað fólk þarf að fara 

í gengum til að fá viðeigandi þjónustu og notendastýrða persónulega aðstoð. Í lok 

fyrsta kafla verður tekin fyrir fyrri þekking og rannsóknir er snúa að búsetumálum 

fatlaðs fólks á Íslandi.  Annar kafli fjallar um þróun í búsetumálum fatlaðs fólks og 

sýn fagfólks innan félagsþjónustunnar á þjónustusvæði Akraness og nágrennis. Í 

þeim kafla er fjallað um stefnu og þróun í búsetumálum fatlaðs fólks í sögulegu 

samhengi. Ferlið að baki yfirfærslu málaflokks fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga 

er rakið í stuttu máli. Stefna sveitarfélagsins er sett fram sem og innri störf þess er 

viðkoma búsetumálum fatlaðs fólks. Að lokum verður sett fram sýn þeirra fagfólks 

sem svöruðu spurningum okkar um væntingar þeirra og þróun í búsetumálum 

sveitarfélagsins. Þriðji kafli fjallar um undirbúning og framkvæmd könnunar sem 

gerð var meðal mæðra, öflun og greining. Í þeim kafla eru þátttakendur einnig 

kynntir stuttlega og ungmennin sem um ræðir. Settar eru fram siðferðilegar 

hugleiðingar í lok kaflans. Fjórði kafli er niðurstöðukafli þar sem niðurstöður 

könnunarinnar eru kynntar. Fimmti kafli er samantekt og niðurlag þar sem 

niðurstöður könnunarinnar og umfjöllun kafla 2 eru dregnar saman, tengdar 

fræðilegri umfjöllun verkefnisins og rannsóknarspurningunum svarað. 
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1. Fræðileg umfjöllun  

Fatlað fólk á samkvæmt lögum rétt á að búa á eigin heimili og njóta til þess 

stuðnings frá samfélagi sínu. Tryggja á öllu fötluðu fólki mannsæmandi líf, líku því 

sem aðrir samfélagsþegnar njóta (Dóra S. Bjarnason, 1999). Erlent fatlað baráttufólk 

hóf baráttu fyrir þeim réttindum með nýjum sjónarmiðum er viðkomu sjálfstæði 

fatlaðs fólks eftir miðja síðustu öld (Ratzka, 2005). Nýr samningur Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks frá árinu 2006 er stórt skref í þessa átt þar sem 

mannréttindavernd fatlaðs fólks til jafns við aðra er lykilatriðið.    

 Í þessum kafla er fjallað um fræðilegan bakgrunn verkefnisins. Fjallað verður 

um kenningar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku og fjallað verður um skilgeiningar 

Nirje og Wolfensberger á hugtakinu eðlilegt líf. Ólík sjónarhorn á fötlun út frá 

læknisfræðilegu sjónarhorni sem og félagslegum sjónarhornum verða settar fram. 

Þau síðarnefndu fela í sér meðal annars breska félagslega líkanið og norræna 

tengslaskilninginn sem fjallað verður um. Síðar verður hugað að valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétti fatlaðs fólks sem og hugmyndafræðina um sjálfstætt líf því 

tengt. Fatlað fólk þarf að fara í gegnum mat á þjónustuþörf, til að fá tilætlaða 

þjónustu í sveitarfélaginu sem kynnt verður nánar sem og notendastýrð persónuleg 

aðstoð sem er nýtt þjónustuform, þar sem fatlað fólk er sjálft við stjórnvölinn. Sagt 

verður lítillega frá þróun þess út frá norrænu samstarfi. Í lok fyrsta kafla verður síðan 

tekin fyrir fyrri þekking og rannsóknir er snúa að búsetumálum fatlaðs fólks á 

Íslandi. 

 

1.1 Kenningar um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku 

Hugmyndir um eðlilegt líf urðu til þess að lögð var áhersla á rétt fatlaðs fólks til að 

lifa eðlilegu lífi og taka fullan þátt í samfélaginu. Þannig hófst uppbygging 

samfélagslegrar þjónustu utan stofnana. Ekki var um að ræða eina ákveðna kenningu 

heldur nokkrar hugmyndafræðilegar nálganir/kenningar sem þróuðust síðar í tvær 

meginleiðir um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 
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 Kenningar Nirje og Wolfensberger 

Tveir fræðimenn á sviði félagsfræðinnar komu fram á seinni hluta síðustu aldar með 

ólíkar skilgreiningar á hugmyndafræðina um eðlilegt líf. Þeir þróuðu kenningar og 

settu fram skilgreiningar í samræmi við slíkar rannsóknir. Það eru hinn sænski 

fræðimaður Nirje og bandaríski fræðimaðurinn Wolfensberger. Samkvæmt 

skilgreiningum Nirje á hugtakinu eðlilegt líf, var mótmælt þeim aðskilnaði sem 

fatlað fólk bjó við í samfélaginu. Stefnt var að því að skapa fötluðu fólki skilyrði til 

að geta lifað lífi eins innihaldsríku og aðrir áttu tök á í hverju samfélagi. Ekki átti að 

breyta fötluðu fólki, heldur átti að reyna að aðlaga umhverfi þeirra og lífsskilyrði í átt 

að því sem „heilbrigðir“ einstaklingar ættu kost á (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Norrænn tengslaskilningur beindist sérstaklega að fólki með þroskahömlun og þeirra 

tækifærum til að lifa eðlilegu lífi í samfélaginu, þar átti hann við það að fólk með 

þroskahömlun fengju tækifæri til að upplifa bernsku sína, æsku og fullorðinsár til 

jafns við ófatlaða einstaklinga (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).   

 Wolfensberger endurskilgreindi og útfærði þessar kenningar um 

normaliseringu út frá hugmyndum félagsvísinda og heimspeki og breytti á sama tíma 

sinni útfærslu í „social role valorization“ sem þýðist af Rannveigu Traustadóttur sem 

gildisaukandi félagslegt hlutverk á íslensku (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Hans 

skilningur átti við um þá sem voru á jaðri samfélagsins og leit hann á fötlun sem 

frávik sem leiddi til stimplunar og höfnunar hjá öðrum samfélagsþegnum gegn 

fyrrnefndum hópi. Hann vildi að farnar væru jákvæðar leiðir í átt til þess að efla 

jaðarhópa samfélaga með því að gefa þeim tækifæri til velmetinna félagslegra 

hlutverka sem mundi breyta viðhorfum annarra gagnvart þeim (Wolfensberger, 

1985). Dæmi um það er að fela vanmetnu fólki velmetin félagsleg hlutverk í 

samfélögum. Einnig að fatlað fólk fái góða atvinnu á almennum vinnumarkaði og fái 

fyrir það greidd laun líkt og aðrir samfélagsþegnar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Þessi hugmyndafræði hafði áhrif áhrif á uppbyggingu og þróun í þjónustu við fatlað 

fólk hér á landi eins og víða erlensis. 

 

1.2 Ólík sjónarhorn á fötlun  

Fötlun er nokkuð víðtækt og algengt hugtak, þó merking orðsins virðist oft nokkuð 

sjálfgefin í hugum fólks. Almennur skilningur á fötlunarhugtakinu hefur falið í sér að 

fatlað fólk er hluti af minnihlutahópi sem sé ekki fær um að taka þátt í venjulegum 
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athöfnum vegna líkamlegra eða andlegra afbrigðleika eða galla.   

 Þegar talað er um ólík sjónarhorn á fötlun er átt við læknisfræðileg sjónarhorn 

og félagsleg sjónarhorn á fötlun. Þessi sjónarhorn byggja á mjög ólíkum 

skilgreiningum á hugtakinu fötlun. Horft hefur verið á fatlað fólk út frá 

læknisfræðilegu sjónarhorni eða mannbótarstefnu sem hefur einungis verið þess 

valdandi að brjóta niður sjálfstæði og sjálfræði einstaklingsins. Með því er einblínt á 

sjúkleika og vanmátt fatlaðs fólks. Þessum hugmyndum sem hafa fengið að 

viðgangast um skilgreiningu á fötluðu fólki hafna talsmenn nútíma fötlunarfræða 

sem horfa til þess hve umhverfið og samfélagslegir þættir skipar stóran sess í 

skerðingu fólks (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006). Í umföllun 

um læknisfræðileg sjónarhorn er sjónum beint að þeirri sýn sem viðgekkst í 

samfélögum fram á miðja síðustu öld þegar fötlun var talin vera sjúkleiki, þar sem 

megináherslan var að greina líkamleg og/eða andleg afbrigði eða skerðingu sem þyrfi 

að lækna á einhvern hátt eða veita meðferð gegn því. Þau félagslegu sjónarhorn sem 

horft verður til hér á eftir eru annars vegar breska félagslega líkanið, sem á rætur 

sínar í gagnrýni á læknisfræðilega sýn á fötlun og hins vegar norræni 

tengslaskilningurinn sem byggir á fleiri en einum skilningi á fötlun (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). 

 

1.2.1 Læknisfræðilegt sjónarhorn 

Fram á miðja síðustu öld var fyrst og fremst horft á skilgreiningu á fötlun 

einstaklinga út frá læknisfræðilegu sjónarhorni. Var það meðal annars vegna þess að 

hefðbundnar hugmyndir um fötlun mátti rekja til læknavísinda og heilsufélagsfræði. 

Þetta sjónarhorn á fötlun var allsráðandi að mestu leyti í hinum vestræna heimi 

mestan hluta 20. aldar þrátt fyrir gagnrýni fatlaðs baráttufólks þar um (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). Út frá þessu sjónarhorni var fötlun skilgreind sem andstæða 

heilbrigðis og þess sem telst eiga að vera eðlilegt. Talcott Parsons, félagsfræðingur, 

var einn af aðaláhrifamáttum þessa sjónarhorns á fötlunarhugtakið. Árið 1959 

skrifaði hann um sjúkdóma og sjúkdómstengda hegðun. Þau skrif höfðu mikil áhrif á 

þann hóp sem mat fatlanir á þann veg (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

 Megináhersla læknisfræðilega líkansins var að greina líkamleg og/eða andleg 

afbrigði eða skerðingu og út frá því bjóða upp á ráðgjöf um kennslu, meðferð, 

lækningu, endurhæfingu og umönnun. Skilgreiningin persónulegur harmleikur á lífi 
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þess einstaklings sem greinist með fötlun er staðreynd út frá viðkomandi sjónarhorni 

og skerðing einstaklingsins talin orsök alls mótlætis í lífinu. Fatlað fólk var talið vera 

fórnarlömb og háð öðrum. Ekkert tillit var tekið til áhrifa umhverfis og ytri aðstæðna 

í læknisfræðilegri skilgreiningu á fötlun Þau áhrif sem þessi skilgreining á fötlun 

hafði á almennt líf fatlaðs fólks voru þau að fatlað fólk upplifði sig utangátta og 

óvelkomið í samfélagi sínu sem jók á hryggð þeirra og einmanaleika (Shakespeare, 

2006). Fatlað fólk var gjarnan fjarlægt úr samfélaginu og vistað á stofnunum til 

meðferðar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

 

1.2.2 Félagsleg sjónarhorn 

Á árunum eftir 1970 þróuðust baráttusamtök fatlaðs fólks sem kröfðust þess að 

raddir, óskir og sjálfsákvörðunarréttur þeirra væri virtur líkt og annarra (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Sjónarmið er viðkomu sjálfstæðu lífi fatlaðs fólks vörðuðu 

opinberar umræður um líf og aðstæður fatlaðs fólks á stofnunum. Annar skilningur á 

fötlunarhugtakinu þróaðist sem vísar því sjónarmiði á bug að fötlun sé 

einstaklingsbundið vandamál. Þess í stað benda talsmenn þessara hugmynda að ótal 

þættir í umhverfinu sjálfu takmarki möguleika og getu fatlaðs fólks til daglegra 

athafna, þá er átt við efnahagslegar, félagslegar og menningarlegar hindranir í 

umhverfinu sjálfu (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 2006). Hér á eftir 

verður fjallað um þróun breska félagslega líkansins sem kom fram í kjölfar gagnrýni 

á læknisfræðilega sjónarhorninu og norræna tengslaskilninginn. 

 Breska félagslega líkanið 

Félagsleg líkön eiga sér rætur í gagnrýni á læknisfræðilegri sýn á fötlun. Áhersla er 

lögð á að fötlun einstaklinga sé að miklu leyti sköpuð vegna hindranna í umhverfinu. 

Breska félagslega sjónarhornið einna þekktast og að sama skapi umdeilt. Það kom 

fram sem gagnrýni á læknisfræðilegt sjónarhorn, þar sem einblínt er á skerðingu 

einstaklings og að eitthvað sé að hinum fatlaða (French og Swain, 2008). Upphafið 

má rekja til líkamlega fatlaðs baráttufólks í Bretlandi og samtaka þeirra. Samtökin 

nefnast UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segreation). Árið 1976 

gáfu samtökin frá sér rótæka yfirlýsingu sem hljóðaði svo: „fólk með skerðingar er 

fatlað af samfélaginu og fötlun er afleiðing þeirrar undirokunar sem einkennir 

tengslin á milli fólks með skerðingar og annarra í samfélaginu (Barnes og Mercer, 
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2003.bls. 13-36).“ Samkvæmt líkani þessu er fötlun talin vera afleiðing félagslegra 

hindrana og fötlun takmarkar möguleika fólks með mismunandi skerðingar 

(Chambell og Oliver, 1996; Oliver, 1990). Yfirlýsing samtakanna hafði mikil áhrif 

og lagði grunninn að breska félagslega líkaninu og hafði mikil áhrif meðal samtaka 

fatlaðs fólks, bæði í Bretlandi og öðrum löndum. Fatlað fólk var komið með 

„verkfæri“ í hendurnar til að mótmæla því óréttlæti sem hafði viðgengist með 

læknisfræðilegri sýn á fötlun. Í framhaldi af því var stigið framfaraskref þegar fatlað 

fólk lagði fram kröfur um réttinn til þess að lifa sambærilegu lífi og aðrir (French og 

Swain, 2008). Að lifa sambærilegu lífi og aðrir fól meðal annars í sér réttinn til að 

eiga heimili sem væri sambærilegt því sem almennt gerist í samfélaginu. 

 Norræni tengslaskilngurinn 

Á Norðulöndum er enginn einn skilningur ríkjandi á fötlun. Norski fræðimaðurinn 

Tøssebro kom fram með nálgun á fötlunarhugtakinu sem nefnt er norræni 

tengslaskilningurinn á fötlun. Hann telur sameiginlegar grundvallarhugmyndir 

Norðurlandabúa byggjast á tengslum fatlaðs fólks og umhverfis þess. Þrír þættir 

sérstaklega skera sig úr í þeirri nálgun að mati Tøssebro. Þeir eru eftirfarandi: 

Að fötlun sé misgengi milli einstaklings og samfélags 

vegna þess að einstaklingurinn er ekki venjulegur og 

umhverfið er ekki lagað að margbreytileika fólks. Að 

fötlun er bundin aðstæðum, það er að segja að heyrnarlaus 

einstaklingur er ekki heyrnalaus þegar hann hefur 

samskipti í gegnum tölvu. Að fötlun er afstæð og hluti af 

ferli, en ekki annað hvort (Tøssebro, 2002). 

Tilviljun ræður því hvenær einstaklingsbundin líffræðileg einkenni eru skilgreind 

sem fötlun. Það fer eftir mismunandi þjóðfélögum hvernig slík einkenni eru túlkuð 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Samkvæmt skilgreiningu á norræna 

tengslaskilningnum rúmast bæði félagslegur og læknisfræðilegur skilningur til 

sögunnar innan þess (Barnes, Mercer og Shakespeare, 1999; Rannveig Traustadóttir, 

2003). Tøssebro telur að það sé á pólitískum nótum sem skilningur okkar 

Norðurlandabúa á fötlun er. Þegar kemur að því að meta bætur, greiðslur og þjónustu 

er horft á fötlun út frá læknisfræðilegu sjónarhorni en þegar kemur að almennum 

yfirlýsingum og umræðum um hvaða skilning skuli leggja í fötlun er horft til tengsla 
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einstaklings og umhverfis á fötlun (French og Swain, 2008; Rannveig Traustadóttir, 

2003). Því er tengslaskilningurinn of aðgerðarbundinn oft á tíðum og eiga fræðimenn 

meðal félagsvísindamanna á Norðurlöndum stundum erfitt með að vera samkvæmir 

sjálfum sér þegar kemur að skilgreiningum á fötlun samkvæmt norræna 

tengslaskilningnum (Shakespeare, 2006). Í næstu tveimur köflum verður tekin fyrir 

valdefling og sjálfsákvörðunarréttur fatlaðs fólks og horft á hugmyndafræðina um  

sjálfstætt líf sem notendastýrð persónuleg aðstoð byggir á.  

 

1.3 Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur  

Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur fólks eru mikilvæg í réttindabaráttu fatlaðs 

fólks. Hugtök þessi eru tengd minnihlutahópum í samfélaginu og baráttu þeirra fyrir 

því að vera þátttakendur í samfélaginu (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Það fer eftir 

því hvaða fræðigrein á í hlut hvernig hugtakið er skilgreint, innan félagsvísindanna 

snýst það um að fólk öðlist meiri stjórn á eigin lífi. Mikilvægt er að sameiginlegur 

skilningur á hugtakinu sé til staðar (French og Swain, 2008; Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir. 2006).        

 Fatlað fólk hefur lengi vel þurft að berjast fyrir réttindum sínum og hefur 

gjarnan mætt hindrunum í samfélaginu. Þessar hindranir stafa oft af vanþekkingu 

fólksins sem skapa samfélagsgerðina sem við búum í. Fordómar, viðhorf og 

vanþekking í samfélaginu leiðir til þess að fólk forðast að eiga í samskiptum við 

fatlað fólk, af því það veit ekki hvernig það á að tala við þann „fatlaða“ og kemur sér 

þá gjarnan undan því að eiga einhver samskipti. Fólk með þroskahömlun hefur verið 

skilgreint sem ,,hinir“. Litið er á fatlað fólk sem verkefni sem þurfi að leysa. Að 

fatlað fólk sé minna virði og ekki fullgildir þjóðfélagsþegnar af því að þeir séu 

öðrum háðir (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006).      

 Það er einstaklingnum mikilvægt að hafa vald yfir og stjórn á eigin lífi og 

hafa góða sjálfsmynd. Virðing fyrir einstaklingnum sjálfum ýtir undir sjálfstraust 

hans og eflir þannig einstaklinginn til að taka þátt í samfélaginu á allan hátt (French 

og Swain, 2008). Hlutverk fagfólks og hvernig það skilgreinir þarfir fatlaðs fólks 

getur hindrað valdeflingu þeirra. Fagfólk einblínir þá um of á skerðingu og gefur sér 

ekki tíma til þess að lesa í einstaklinginn og túlka þarfir hans og langanir. Valdefling 

felur í sér að virða óskir fatlaðs fólks og aðstoða við ákvarðanatöku (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006). Samkvæmt samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 
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fólks (2007), er það  réttur fatlaðs fólks um að því séu tryggð mannréttindi til jafns 

við aðra samfélagsþegna. Með því að horfa til hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf 

og viðurkenna hana fær fatlað fólk ráðið því sem viðkemur þeirra lífi. 

 

1.4 Sjálfstætt líf   

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf á rætur sínar að rekja til mannréttindabaráttu 

fatlaðs fólks á 8. áratug 20. aldar. Upphaf þess var í Bandaríkjunum, þar sem fatlað 

fólk barðist fyrir bættum kjörum sínum. Hugmyndafræðin byggði á að allar 

manneskjur óháð eðli og alvarleika skerðingar, gætu tekið eigin ákvarðanir um líf 

sitt, stjórnað sinni eigin aðstoð hvar, hvenær, hvernig og hver veitti aðstoðina og að 

fatlað fólk gæti mótað eigin lífstíl án af afskipta annarra (Ratzka, 2005).  

 Með nýjum skilningi á hugtakinu sjálfstæði benti Ratzka (2005) á að 

hugmyndafræðin sjálf byggi á því að fatlað fólk hefði kröfu á að hafa val og stjórn á 

daglegu lífi sínu. Því sjálfstæði byggist ekki á því að geta framkvæmt allt upp á eigin 

spýtur, heldur væri sjálfstæði skapað með því að veita þjónustu þá sem þörf væri á, á 

þann veg sem fatlað fólk kýs sjálft (Ratzka, 2005).    

 Mikilvægi þess að allir eigi sér sjálfstætt líf, birtist í samningi Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, þar sem talað er um að tryggja eigi fötluðu fólki 

mannréttindavernd til jafns við aðra samfélagsþegna. Með því er ekki átt við ný 

réttindi heldur er um að ræða almennan mannréttindasamning útfærðan með tilliti til 

stöðu fatlaðs fólks. Í honum er vandi fatlaðs fólks skoðaður út frá samfélaginu en 

ekki manneskjunni sjálfri (Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 

2007).  Norræna velferðarkerfið sem íslendingar eiga aðild að í gegnum sameiginlega 

pólitískrar stefnumótunar stuðlar að samhengi í samfélaginu, þar sem jöfn tækifæri, 

félagsleg samstaða og öruggi fyrir alla eru höfð sem undirstöðugildi. Þau gildi eru 

ekki ólík fyrrnefndum mannréttindasamningi Sameinuðu þjóðanna, þar sem horft er 

til þess að allir séu jafnir Þó að gildin séu á sameiginlegum grunni eru kerfin innan 

Norðurlandanna ólík. Ísland er til að mynda frábrugðið þar sem réttur einstaklinga til 

framlags úr velferðarkerfinu er að miklu leiti háður þátttöku viðkomandi á 

vinnumarkaði(Velferðarráðuneytið, e.d.-f)..     

 Algengasti skilningur á sjálfstæði fólks, og þar af leiðandi misskilningur, 

felur það í sér, að fólk eigi að gera hlutina sjálft, treysta á sig sjálft og standa á eigin 

fótum í lífi sínu. Með því að taka sjálfstæðar ákvarðanir varðandi sitt eigið líf og 
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hvaða leiðir það vill fara til að ná fram markmiðum sínum (Arnett, 2004). Sjálfstæði 

fullorðins fólks hefur verið mælt út og þá er horft til veikleika þess en ekki 

styrkleika. Með þeirri skýringu er aðallega verið að horfa til fólks með þroskahömlun 

sem hefur þá oft ekki passað inn í fullorðinshlutverk í þjóðfélaginu samanborið við 

jafnaldra (Priestley, 2003). Fatlað fólk biður ekki um sérstaka meðferð né að vera 

ofvernduð. Fatlað fólk er venjulegt fólk, með styrkleika og veikleika, drauma og 

þrár, líkt og aðrir og hvers vegna ætti það að vera öðruvísi (Hallgrímur 

Guðmundsson, 2011).        

 Í skýrslu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (WHO), kemur fram að það sé 

mikilvægt að fatlað fólk fái að lifa í samfélaginu og sé það best gert með því að fólk 

fái þá aðstoð sem það þarf á að halda til að geta lifað sjálfstæðu lífi.  Með því er átt 

við að fatlað fólk flytur út af stofnunum og sé aðstoðað og stutt við að koma sér út í 

þjóðfélagið. Í þessu samhengi er mikilvægt að gera sér grein fyrir því að fatlað fólk 

eru og verða sérfræðingarnir í sínu eigin lífi og því ættu þau að taka þátt í þeirri 

stefnumótun og breytingum sem gera þarf í málefnum þeirra (World health 

organization, 2011). Baráttusamtök fatlaðs fólks leggja mikla áherslu á að það sé 

aðeins ein leið til þess að uppfylla samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks og það sé gert með því að festa í sessi hugmyndafræðina um sjálfstætt líf 

(Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

 Mat á stuðningsþörf 

Í lögum nr. 59/1992 um málefni fatlaðs fólks með áorðnum breytingum, segir í 1. 

grein „að tryggja skuli fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra 

þjóðfélagsþegna og skapa skilyrði til að lifa sem eðlilegustu lífi“. Í lögunum kemur 

einnig fram að þarfir einstaklinganna til búsetu eigi að vera í samræmi við óskir 

þeirra. Þeir sem sækja um sérúrræði í búsetu þurfa að sækja um það hjá viðkomandi 

sveitarfélagi. Þörf einstaklingsins fyrir þjónustu er síðan metin og teknar ákvarðanir í 

kjölfarið um hvernig búseta hentar best fyrir umsækjanda (Lög um málefni fatlaðs 

fólks nr. 59/1992 með áorðnum breytingum). Gert er svokallað SIS-mat, sem er mat 

á stuðningsþörf fatlaðs fólks. Matið byggir á félagslegri stöðu einstaklingsins frekar 

en fötluninni sjálfri og meðal annars er færni til viðfangsefna innan og utan heimilis 

metin. Útfylling þessa matslista er í höndum fagaðila og annarra sem þekkja vel til 

þess sem matið nær yfir og upplýsingar sem fást eru nýttar við gerð 

einstaklingsmiðaðar þjónustuáætlunar (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2011). 
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Þetta mat var sunnið sérstaklega með þarfir fólks með þroskahömlun í huga sem að 

sjálfsdáðum getur ekki nægilega, sýnt fram á þjónustuþörf sína. Líkamlega fatlað 

fólk hefur gagnrýnt SIS-matið og telur að innihald þess geri lítið úr persónulegu lífi 

fólks með mjög nærgöngulum spurningum um einkalíf þess. Notendur 

notendastýrðar persónulegrar aðstoðar (NPA) hafa barist gegn því og vilja þess í stað 

fá að gangast undir sjálfmat í þeim efnum (Freyja Haraldsdóttir, munnleg heimild. 

26. apríl 2012). Mikil skriffinnska og seinagangur fylgi útfyllingu á þessu mati og 

við tekur löng bið eftir niðurstöðum frá þeim fagaðilum sem sjá um að gera matið, 

upplýsingar eru ekki aðgengileg foreldrum nema eftir krókaleiðum (Þórdís 

Reynisdóttir, munnleg heimild. 26. Apríl 2012). 

 Notendastýrð persónuleg aðstoð 

Notendastýrð persónuleg aðstoð (NPA) byggir á hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

(Ratzka, 2005; Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). 

Hugmyndafræði sú er liggur að baki notendastýrðrar persónulegrar aðstoðar byggist 

á því að njóta sjálfstæðis í lífinu og verða sjálfstæður einstaklingur. Í 10. grein laga 

um málefni fatlaðs fólks er snýr að búsetu fatlaðs fólks, kemur fram að samkvæmt 

lögunum á fatlað fólk rétt á félagslegri þjónustu sem gerir því kleift að búa á eigin 

heimili og í húsnæðisúrræðum sem miðast við þarfir og óskir hvers og eins (Lög um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með áorðnum breytingum). Við árslok 2014 á 

notendastýrð persónuleg aðstoð að verða lögbundin. Þá verður það skylda hvers 

Sveitarfélags að verða við óskum sem fatlað fólk meðal annars hvað varðar óskir um 

búsetu og þjónustu (Velferðarráðuneyti, e.d.).      

 Til að fyrrnefnd hugmyndafræði geti orðið að veruleika þarf að koma til 

aðstoðarfólk. Það vinnur samkvæmt starfslýsingu sem fatlað fólk semur sjálft, það 

hannar og stjórnar þeirri þjónustu sem aðstoðarmenn þeirra veita og samræmist lífstíl 

og kröfum viðkomandi. Fyrst og fremst er um að ræða aðstoð við þær athafnir 

daglegs lífs sem fólk þarf á að halda. Til að fatlað fólk geti notið þessarar aðsoðar fær 

það beinar greiðslur frá sveitarfélaginu, eftir að þjónustuþörf hefur verið metin til að 

reka þá þjónustu sem einstaklingurinn þarf á að halda til að geta tekið þátt í 

samfélaginu á sínum eigin forsendum. Verkefnin geta verið fjölþætt og felast í hverju 

því sem einstaklingurinn þarf aðstoð við vera virkur þátttakandi í svo sem að: nám, 

vinna, persónulegir og félagslegir þættir, samskipti, skemmtanir og 

menningarviðburðir (Shakespeare, 2006; Sjálfstætt líf, e.d).  
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 NPA miðstöðin á Íslandi var sett á laggirnar í júní árið 2010. Það er 

samvinnufyrirtæki í eigu og undir stjórn fatlaðs fólks og er rekið án fjárhagslegs 

ágóðasjónarmiðs. NPA miðstöðin er ráðgefandi um þjónustu við fatlað fólk og 

aðstandendur þeirra (Þjónustumiðstöð NPA, e.d.).     

 Fatlað fólk á Íslandi horfir til samnorræna velferðarlíkansins sem byggir á 

nýsköpun. Það líkan er í stöðugri þróun til að geta tekist á við nýjar áskoranir sem 

verða á vegi þess (Velferðarráðuneytið, e.d.-e). Íslendingar hafa þó verið taldir 

eftirbátar hinna Norðurlandaþjóðanna þegar kemur að þróun í málefnum fatlaðs fólks 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001) sem sýnir sig vel þegar skoðuð er tilhögun íslendinga 

á notendastýrðri persónulegri aðstoð miðað við hin Norðurlöndin. Norðurlöndin hafa 

útfært hugmyndafræðina að baki NPA á ólíkan hátt og hefur þróun þeirrar tilhögunar 

tekið mislangan tíma og eru íslendingar seinir til að innleiða NPA sem 

þjónustumöguleika fyrir fatlað fólk (Velferðarráðuneytið, e.d.-e). Í næsta kafla 

verður tekin fyrir fyrri þekking á búsetumálum fatlaðs fólks á Íslandi og rannsóknir 

þar um. Miklar breytingar hafa orðið frá því að fatlað fólk bjó nær eingöngu á 

stofnunum og til þess tíma í dag að fatlað fólk hefur eitthvað val um líf sitt. 

 

1.5 Fyrri þekking og rannsóknir 

Fyrr á tímum var engin stefnu í málefnum fatlaðs fólks á Íslandi og samfélagið 

einkenndist af óöryggi og vanvirðingu í garð þeirra. Lögin um aðstoð við þroskahefta 

(nr. 47/1979) boðuðu breytta tíma og hugsun í málefnum fatlaðs fólks, það er mjög 

sýnilegt í orðalagi beggja laganna þar sem farið var frá viðurnefninu fávitar yfir í 

þroskaheftir en það orðalag á til að mynda ekki við lengur í dag (Brynhildur G. 

Flóvenz, 2004). Lögin hafa verið í sífelldri endurskoðun, árið 1983 voru sett ný lög 

um málefni fatlaðs fólks nr. 41. Þau lög náðu til breiðari hóps fatlaðs fólks en ekki 

aðeins fatlað fólk sem bjó við þroskaskerðingar. Vegna ýmissa vankanta á fyrri 

lögum, var ákveðið að endurskoða lögin vel. Ný og endurskoðuð lög um málefni 

fatlaðs fólks voru samþykkt á Alþingi í júní 1992. Markmið þeirra laga var að tryggja 

fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa 

þeim skilyrði til eðlilegs lífs.  Samkvæmt lögunum á að vera tryggt að fólk með 

þroskahömlun fái þá aðstoð sem það þarf til að geta lifað sjálfstæðu lífi og flutt úr 

foreldrahúsum í eigið húsnæði (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með 

áorðnum breytingum). Stefnan í dag er að skapa fötluðu fólki eðlilegar aðstæður til 
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búsetu. Með því er stuðlað að fatlað fólk eigi jafna stöðu í samfélaginu líkt og aðrir, 

að það búi við sambærilegar aðstæður innan um annað fólk og njóti þjónustu á sömu 

stöðum og aðrir íbúar samfélagins og að sama skapi að það losni undan 

jaðarhópsstimplun samfélagsins (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).   

 Á seinni árum hafa rutt sér til rúms aðferðir við rannsóknir til að fá betri 

mynd af málefnum fatlaðs fólks. Fatlað fólk er haft með í ráðum og talað við það 

sjálft til að fá fram þeirra eigin sjónarmið. Í doktorsrannsókn Vilborgar 

Jóhannsdóttur (2011) kemur fram að á seinni árum, með auknum 

samvinnurannsóknum þar sem fatlað fólk er sjálft þátttakendur er alltaf að koma 

betur og skýrar í ljós hve mikið hefur hallað á mannréttindi fatlaðs fólks í gegnum 

tíðina. Geta má að við gerð rannsóknarinnar naut Vilborg stuðnings frá Freyju 

Haraldsdóttur sem er frumkvöðull í notendastýrðri persónulegri aðstoð hér á landi. 

Stór liður í rannsókn Vilborgar er samvinnurannsókn þeirra fyrrnefndu.   

 Þar tala þær Vilborg og Freyja um upphaf og innleiðingu á hugmyndafræði 

mannréttinda um sjálfstætt líf. Í samvinnurannsókn þeirra er skoðað hvort fatlað fólk 

verði fyrir kerfislægu og menningarbundnu ofbeldi í íslensku samfélagi og sjónum 

beint að samskiptum fatlaðs fólks og fjölskyldna þeirra við þjónustukerfi félagslegrar 

þjónustu á Íslandi. Þar kemur fram að margt fatlað fólk hefur upplifað kerfislægt og 

menningarbundið ofbeldi einhvern tímann á lífsleiðinni. Með því er átt við til að 

mynda valdbeitingu, ofbeldi og útilokun einstaklinga vegna einhverra þátta í 

samfélaginu (Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2011).   

 Reynsla fatlaðs fólks í samvinnurannsókninni er skoðuð út frá reynslu þess 

með hugmyndafræði mannréttinda um sjálfstætt líf í huga og möguleika fólks til að 

valdeflast og vera við stjórnvölinn í eigin lífi. Samvinnurannsóknir þar sem fatlað 

fólk tekur þátt í rannsóknum og gefur þannig góða innsýn inn í hvað er að gerast í 

raun og veru er góð viðbót í flóru rannsókna (Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja 

Haraldsdóttir, 2011).         

 Samkvæmt nýlegri skýrslu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunar (WHO) er talið 

að um ein billjón einstaklinga í heiminum eigi við einhverja fötlun að stríða og að sú 

tala komi til með að hækka á næstu árum. Í skýrslunni er lögð áhersla á að valdefla 

fatlað fólk, ýta burt þeim hindrunum sem valda því að staða þeirra er verri en annarra 

hópa. Minnst er á mikilvægi þess að fatlað fólk geti tekið þátt í samfélaginu á sama 

hátt og aðrir og ekki síst að raddir þeirra heyrist þar sem þau séu sérfræðingar í sínu 

eigin lífi. Skýrslan er áfellsidómur yfir stöðu fatlaðs fólk í heiminum í dag. Mjög 
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sláandi tölur koma fram í skýrslunni um þann veruleika sem fatlað fólk glímir við í 

daglegu lífi, þar sem valdefling og sjálfstæði þeirra er lítið sem ekkert (World health 

organization, 2011). Nokkrar rannsóknir hafa bent til þess að í daglegu lífi sínu hafi 

fólk með þroskahömlun öðlast meira sjálfstæði eftir flutning af stofnunum. Fólk hafi 

aftur  á móti, síður tækifæri til að taka mikilvægar ákvarðanir um líf sitt sem tengjast 

til dæmis vali á búsetu. Þeir sem hafa búið lengi á stofnunum skortir því oft 

frumkvæði og vilja til að taka sjálfstæðar ákvarðanir (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008).           

 Í meistararitgerð Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010) er komið inn á mikilvægi 

þess að sveitarfélög hafi fötluð ungmenni og aðstandendur þeirra með í ráðum alveg 

frá upphafi þegar búsetuúrræði ungmenna með þroskahömlun liggja fyrir. Ekki 

aðeins foreldra, heldur ungmennin sjálf. Of oft virðist skorta á að þau séu höfð með í 

ráðum (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Meistarritgerð Lilju Össurardóttir (2010) 

styður þá niðurstöðu Sigrúnar að það þjónustkerfi í búsetu fatlaðs fólks sem nú er 

unnið eftir, gefur ungu fólki og aðstandendum þeirra lítið svigrúm og tækifæri á að fá 

að vera hluti af þeim hóp sem heyrist í samfélaginu. Með því er þjónustukerfið ekki 

að styðja þátttakendur í að verða fullorðnir einstaklingar (Lilja Össurardóttir, 2010). 

Þessar niðurstöður benda til þess að fatlað fólk hafi hingað til haft mjög takmarkað 

val um hvar það býr, hvernig og/eða með hverjum (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010).

    

1.6 Samantekt 

Í fyrsta kafla hefur verið farið yfir fræðilegan hluta þessa verkefnis. Fjallað var um 

hugmyndafræðina um eðlilegt líf fötluðu fólki til handa, þar á meðal  kenningar Nirje 

og Wolfensberger um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku. Ólík sjónarhorn á fötlun voru 

sett fram sem annars vegar fólu í sér læknisfræðilegt sjónarhorn og hins vegar 

félagslegan skilning á fötlun. Komið var inn á samning Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks (2007) sem tryggja á mannréttindavernd til jafns við aðra 

samfélagsþegna. Söguleg þróun í málefnum fatlaðs fólks á Íslandi var rakin stuttlega 

og tengd við notendastýrða persónulega aðstoð sem er þjónusta sem fatlað fólk hefur 

með langri baráttu sinni fengið framgengt í mismiklum mæli á alþjóðavísu, til að 

geta lifað sjálfstæðu lífi til jafns við aðra. Fjallað var um fyrri þekkingu á búsetu 

fatlaðs fólks á Íslandi og þá þróun sem orðið hefur. Því til stuðning var vísað í 

íslenskar rannsóknir sem taka á þróuninni á gagnrýninn hátt. Margt gott virðist hafa 
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áunnist, en ennþá virðist langt í land með að fatlað fólk lifi sjálfstæðu lífi til jafns við 

aðra samfélagsþegna. Hugmyndafræðin að baki sjálfstæðu lífi með valdeflingu og 

sjálfákvörðunarrétt fatlaðs fólks í huga voru gerð skil. Lög og reglugerðir þar um, 

voru teknar til ígrundunar. Kafli tvö er tileinkaður sveitarfélagi okkar, stefnu hans og 

þróun í búsetumálum fatlaðs fólks. Því til stuðnings var leitað eftir munnlegum og 

skriflegum upplýsingum frá fagfólki í sveitarfélaginu sem hefur með málefni fatlaðs 

fólks að gera. 
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2. Stefna og þróun 

Hér verður fjallað stuttlega um sögulega þróun í búsetumálum fatlaðs fólks á Íslandi. 

Yfirfærsla á málaflokki fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga er kynnt sem og stefna 

umrædds sveitarfélags og hlutverk þess. Stuðst er við lög og reglugerðir sem 

viðkoma búsetu fatlaðs fólks og skyldur Akraneskaupstaðar. Sagt verður frá 

vinnuhópi innan sveitarfélagsins sem kemur að búsetuþróun fatlaðs fólks. Auk þess 

er unnið úr upplýsingum sem við fengum hjá fagfólki sem vinnur að málefnum 

fatlaðs fólks. Þær upplýsingar komu fram með óformlegum viðtölum, fyrirspurnum 

og fræðslu meðan á vettvangsnámi okkar stóð á vorönn 2012 og innihéldu mat og 

væntingar fagfólksins á framtíðarbúsetu fatlaðs fólks í sveitarfélaginu. Þeirri 

úrvinnslu verður gerð skil í sérkafla hér á eftir.  

 

2.1 Söguleg þróun í búsetumálum fatlaðs fólks 

Fatlað fólk hefur átt erfitt uppdráttar í samfélögum lengi vel. Margar sögur þar um 

styðja þær fullyrðingar þar sem komið var fram við fatlað fólk og aðra sem taldir 

voru innan minnihlutahópa, af vanvirðingu og útskúfun (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). Í bók Margrétar, Fötlun og samfélag leitast hún við að tengja gamlar íslenskar 

bókmenntir við þann veruleika sem fötluðu fólki og öðrum minnihlutahópum var 

sýndur í áranna rás. Skýrari sýn hefur komið fram tengd málefnum fatlaðs fólks í 

sögulegu samhengi á síðastliðnum áratugum. Altækar stofnanir sem voru byggðar 

víða hér á landi í kringum miðja síðustu öld að hafa verið lagðar af að miklu leyti. 

Með þróun í átt að hugmyndafræði um eðlilegu líf fötluðu fólki til handa var farið að 

flytja fólk af stofnunum og inn á sambýli á áttunda áratugnum. Sú þróun þótti vera 

mjög til góðs á þeim tíma (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008; Sveinborg Kristjánsdóttir, 

munnleg heimild, 4. apríl 2012).      

 Vísa má til rannsóknar Hrefnu K. Óskarsdóttur (2005), þar sem vitneskja um 

þann raunveruleika sem fatlað fólk á Íslandi býr við í raun og veru kemur fram. Þar 

segir að ástandið sé alls ekki nógu gott og að fatlað fólk hafi lítið að segja til um þá 

þjónustu sem það fær, hver veitir hana og á hvaða tíma sólarhrings það er. Þrátt fyrir 

stefnumótun í átt að jafnrétti, eðlilegu lífi og samfélagsþátttöku fatlaðs fólks 

einkennist þjónustukerfið enn af aðgreindum sérúrræðum og forsjárhyggju og 

einstaklingar hafa lítið val þegar kemur að þeirra eigin málefnum og óskum. 



23 
 

Skerðingar þeirra til sjálfstæðs lífs eru af skornum skammti (Hrefna K. Óskarsdóttir, 

2005). Fatlað fólk er farið að krefjast þess að það sjálft hafi val um það hvar það býr, 

með hverjum og hvernig það býr. Það leiðir til þess  að stofnanabúseta er ekki sett í 

hávegi hjá fötluðu fólki, það krefst annarrar þjónustu, þar sem þeirra 

sjálfsákvörðunarréttur fær notið sín frekar (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja 

Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009).    

 Stofnanabúseta er þó enn við lýði hér á landi í margskonar formi með öllu því 

ósjálfstæði og þeim annmörkum sem slíku búsetuformi fylgir samkvæmt ýmsum 

rannsóknum og viðtölum við fatlað fólk (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Staða 

fatlaðs fólks á Íslandi sýnir að þessi hópur á enn í vök að verjast og þarf að berjast 

fyrir réttindum sínum til að njóta sjálfstæðs lífs. Þau samfélagslegu úrræði sem tekið 

hafa við af stofnunum hafa verið búseta á sambýlum og þjónustukjörnum ýmiskonar, 

ætluð sérstaklega fólki með þroskahömlun. Skortur er enn á mannréttindum, fatlað 

fólk þarf að aðlaga sig að því sem í boði er og neyðast til að þiggja úrræði sem það ef 

til vill myndi ekki kjósa sjálft (Vilborg Jóhannsdóttir, Freyja Haraldsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2009). Væntingar eru um að með yfrifærslu á málefnum 

fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga verði breytingar hvað framboð á búsetu varðar 

og að fatlað fólk geti í framtíðinni haft áhrif á hvernig og hvaða aðstoð það kýs. 

Nánar verður fjallað um yfirfærsluna í kaflanum hér á eftir. 

 

2.2 Yfirfærsla á málefnum fatlaðs fólks 

Þjónustan við fatlað fólk flutti frá ríki til sveitarfélaga við yfirfærslu málefna fatlaðs 

fólks þann 1. janúar. 2011. Við yfirfærsluna er öll félagsþjónusta við fatlað fólk á 

Íslandi veitt af sveitarfélögum landsins. Allir einstaklingar eiga samkvæmt því að 

njóta félagsþjónustu frá sama aðila innan síns þjónustusvæðis óháð eðli 

þjónustunnar. Það er grundvallarbreyting frá því sem áður var.    

 Heildarsamkomulag milli ríkis og sveitarfélaga um yfirfærslu þjónustu við 

fatlað fólk var undirritað 23. nóvember 2010. Lagabreytingarnar sem tóku gildi 1. 

janúar 2011 eru afrakstur langrar baráttu fyrir jafnri stöðu fatlaðs og ófatlaðs fólks og 

mikilvægur þáttur í að mynda hér samfélag þar sem fjölbreytileikinn er samþykktur 

og að sama skapi talinn mikilvægur (Þroskahjálp, e.d.-c). Frá þeim tíma sem 

sveitarfélög og þjónustusvæði innan þeirra yfirtóku þjónustuna, hafa þau borið 

ábyrgð á framkvæmdum og fjármögnun þjónustunnar. Það hefur verið gert óháð því 
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hvort að þjónustan hafi verið veitt af ríki, sveitarfélögum, sjálfseignarstofnunum eða 

öðrum aðilum, með þeim réttindum og skyldum sem henni tengjast (Verkefni 

sveitarfélaga, e.d).         

 Markmið sjálfrar yfirfærslunnar er tvíþætt, annars vegar að fagleg og 

fjárhagsleg ábyrgð verði samþætt á hendi eins aðila og hins vegar að nærþjónustan 

verði betri á hverju þjónustusvæði fyrir sig og að efling verði í félagsþjónustu 

sveitarfélaga. Með þessum breytingum er einnig áætlað að styrkja um leið 

sveitarstjórnarstigin og einfalda verkaskiptingu ríkis og sveitarfélaga. 

Þjónustusvæðin eiga að ramma inn að minnsta kosti 8 þúsund íbúa og samkvæmt 

þeim viðmiðum eiga þjónustusvæðin að vera fimmtán talsins á landsvísu sem og þau 

eru í dag (Verkefni sveitarfélaga, e.d). Hér á eftir verður fjallað um stefnu og 

vinnulag Akranesskaupstaðar í málefnum fatlaðs fólks. 

 

2.3 Stefna sveitarfélagins 

Samkvæmt vef sveitarfélagsins er stjórnsýsla og skipurit þess sett fram með skilvirka 

og góða þjónustu að leiðarljósi. Áhersla er lögð á að nýjustu aðferðum og 

markvissum aðgerðum sé jafnan beitt svo unnt sé að bjóða bæjarbúum og öðrum sem 

til þeirra sveitarfélagsins leita með erindi sín skjóta og góða þjónustu. 

Stjórnskipulagið er í umboði bæjarstjóra og greinist í 4 stofur sem hver um sig fer 

með skýrt afmarkaða málaflokka, ein af þeim er fjölskyldustofa (Akraneskaupstaður, 

e.d.). Fjölskyldustofa fer með málefni sem heyra undir framkvæmd laga og 

reglugerða ýmissa málaflokka, byggða á þeim eins og þau eru á hverjum tíma og að 

því marki sem lögin setja skyldur á herðar sveitarfélaga.    

 Meðal þeirra málefna eru málefni fatlaðs fólks samanber lög nr. 59/1992 með 

áorðnum breytingum og félagsmál samanber lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 

40/1991. Þessir málaflokkar snerta sérstaklega málefni fatlaðs fólks á öllum aldri 

(Akraneskaupstaður, e.d). Bæjarmeirihluti sveitarfélagsins gaf út stefnuyfirlýsingu í 

bæjarmálum sem samþykkt var að vinna eftir á kjörtímabilinu frá 2010 til 2014. Á 

heimasíðu Akraneskaupstaðar gefur til kynna að sveitarfélagið eigi að vera leiðandi í 

þjónustu við fatlað fólk og aldraða. Nánari lýsing á því leiðandi starfi sem 

sveitarfélagið áætlar að vinna eftir á kjörtímabilinu er ekki sýnileg á vef þess 

(Akraneskaupstaður, e.d).        
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Í sveitarfélaginu starfar vinnuhópur innan félagsþjónustunnar að 

búsetumálum auk annarra mála sem upp koma. Hópurinn hóf störf síðastliðið haust. 

Upphaf þessa vinnuhóps má rekja til fastra funda sem forstöðuþroskaþjálfar á 

Vesturlandssvæðinu héldu mánaðarlega á Svæðisskrifstofu Vesturlands um málefni 

er sneru að búsetu og búsetuþróun á svæðinu (Svæðisskrifstofa um málefni fatlaðra á 

Vesturlandi, 2010). Innan þess teymis er fagfólk sem metur þær breytingar sem 

áætlaðar eru tengdar búsetu á svæðinu.      

 Helsta verkefni teymisins nú er að fara yfir stöðuna, þörf fyrir búsetu á næstu 

árum og hverjir munu væntanlega sækja um búsetu. Velferðarráðherra fer með 

yfirstjórn málefna fatlaðs fólks samkvæmt lögum um málefni fatlaðs fólks (nr. 

59/1992 með áorðnum breytingum). Hann ber því ábyrgð á opinberri stefnumótun 

sveitarfélagsins í fyrrgreindum málaflokki í samvinnu við Samband íslenskra 

sveitarfélaga. Samráð á að vera við heildarsamtök fatlaðs fólks og aðildarfélög þeirra 

í þeim málum (Velferðarráðuneytið, e.d.-c).     

 Fyrrgreindur búseturhópur hefur farið fyrir hönd sveitarfélags, yfir tillögur 

sem fara eiga til þingsályktunar um framkvæmdaráætlun í málefnum fatlaðs fólks til 

ársins 2014. Það er Alþingis að álykta um samþykki fyrrnefndar 

framkvæmdaráætlunar sem tekur mið af árinu 2012-2014. Í tillögunni segir að 

framkvæmdaráætlunin eigi að taka mið af samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks auk annarra alþjóðlegra mannréttindasáttmála sem Ísland sé aðili að 

(Alþingi, 2011-2012).        

 Velferðarráðaneytið er með í undirbúningi tilraunaverkefni sveitarfélaga sem 

byrja á 1. maí 2012 um notendastýrða persónulega aðstoð, sem standa á yfir til loka 

árs 2014. Á þeim tíma á að innleiða samstarfsverkefni, ríkis, sveitarfélaga og 

heildarsamtaka fatlaðs fólks um innleiðingu NPA þjónustu við fatlað fólk. Með því 

mun 19. grein samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks verða uppfyllt, 

en þar er talað um rétt fatlaðs fólks á að lifa sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar í 

samfélaginu og fatlað fólk á meiri möguleika á að stjórna lífi sínu sjálft. Við það mun 

fatlað fólk eiga meira val um þá tegund þjónustu sem það vill sjálft. Áætlað er að 

lögfesta NPA sem eina af meginstoðunum í þjónustu við fatlað fólk í lok árs 2014, 

eins og segir í bráðabirgðaákvæði IV í lögum nr. 59/1992 um málefni fatlaðs fólks 

með áorðnum breytingum (Velferðarráðaneytið, e.d.-b).     

 Verkefnastjórn NPA hefur tekið saman handbók um notendastýrða 

persónulega aðstoð sem á að gagnast þeim aðilum sem koma munu að framkvæmd 
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þessa þróunarverkefnis. Þeir aðilar eru til að mynda sveitarfélög, ríkisstofnanir og 

þjónustuaðilar er tengjast verkefninu og handbókin á að vera rammi um fyrirkomulag 

þess (Velferðarráðaneytið, e.d.-b). Í næsta hluta verður tekin fyrir uppbygging 

búsetuþjónustu sveitarfélagsins og hún skoðuð út frá lögum, reglugerðum og 

samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólksr Einnig verður hlutverk 

réttindagæslumanns kynnt en það er nýtt embætti sem á að styðja við réttindi og 

hagsmuni fatlaðs fólks. 

 

2.4 Uppbygging búsetuþjónustu: skyldur sveitarfélagsins 

Í nútímaþjóðfélagi er krafan sú að þjónusta við fatlað fólk á að byggjast á 

einstaklingsmiðaðri þjónustu því fatlað fólk er ekki einsleitur hópur heldur 

einstaklingar með fjölbreytilegar þarfir. Þar sem einstaklingurinn er í fyrirrúmi en 

ekki öll heildin. Til að mæta mismunandi þörfum einstaklinga í búsetu þarf að bjóða 

upp á valmöguleika sem voru ekki til staðar hér áður þar sem réttur fatlaðs fólks var 

mjög lítill, en er að breytast í dag (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Á Íslandi er 

starfað eftir sérlögum í málefnum fatlaðs fólks og er forsendan sú að verið sé að 

tryggja fötluðu fólki þjónustu (Þroskahjálp, e.d.-a). Í dag er stuðst við lög um málefni 

fatlaðs fólks (nr. 59/1992, með áorðnum breytingum), þar sem megináherslan er lögð 

á samvinnu við hagsmunasamtök fatlaðra við framkvæmd laganna. Þjónustuna eiga 

þeir rétt á sem eru andlega og/eða líkamlega fatlaðir og þarfnast þjónustu og 

stuðnings af þeim sökum. Lögin taka meðal annars til stjórnunar og skipulags, 

framkvæmdar þjónustu og stofnanna sem hana veita, búsetu og húsnæðismála, 

atvinnumála, réttindi fatlaðs fólks og fjármagns. Þjónusta við fatlað fólk á að taka 

mið af stefnu stjórnvalda, gildandi lögum og reglugerðum, þeirri hugmyndafræði 

sem er uppi við hverju sinni og þeim gildum sem samfélagið miðar við.   

 Samkvæmt 10. grein laga um málefni fatlaðs fólks (1992) kemur fram að það 

eigi að hafa kost á félagslegri þjónustu sem gerir því kleift að búa á eigin heimili og 

húsnæðisúrræðum í samræmi við þarfir þess og óskir eftir því sem kostur er. 

Sveitarfélag eða sveitarfélög sem standa saman að þjónustusvæði skulu tryggja að 

framboð á húsnæðisúrræðum sé til staðar jafnframt því að veita þjónustu samkvæmt. 

1. málsgrein. (Lög nr. 59/1992 með áorðnum breytingum). Lögum fylgja reglugerðir, 

þær síðarnefndu eiga að útlista nánar hvernig staðið skal að framkvæmd laga og hvað 

lögin eiga að tryggja.         
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 Samkvæmt nýrri reglugerð á þjónustu við fatlað fólk á heimilum sínum nr. 

1054/2010 er sérstaklega tekið tillit til þeirra atriða í reglugerðinni sem varða 

sérstaklega yfirfærsluna til sveitarfélaga. Þar segir meðal annars að þjónustan eigi að 

vera einstaklingsbundin, heildstæð og sveigjanleg. Markmið þjónustunnar sé að efla 

vald fólks yfir aðstæðum sínum og lífi. Að sjálfsmynd fólks, sjálfsvirðing og 

sjálfstraust eflist og að félagsleg staða þeirra og lífsgæði eflist. Ávallt þarf að hafa í 

huga að ekki sé brotið á réttindum fatlaðs fólks. Því til varnar voru sett lög um 

réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011. Samkvæmt þeim er fötluðu fólki gert 

auðveldara að leita réttar síns og að fá upplýsingar um réttindi sín með stuðningi 

gagnvart opinberum þjónustuaðilum, öðrum stjórnvöldum og/eða einkaaðilum.  

 Í reglugerð um réttindagæslumenn fatlaðs fólks segir að réttindagæslumenn 

mega ekki starfa fyrir þjónustuaðila á starfssvæði sínu sem er ósamrýmanlegt 

fyrirliggjandi starfi, samhliða starfi sínu sem réttindagæslumenn fatlaðs fólks. Auk 

þess ber forstöðumönnum á heimilum fólk, það er sambýlum, skylda til þess að 

upplýsa réttindagæslumann viðkomandi svæðis um þær upplýsingar sem honum eru 

nauðsynlegar vegna starfs síns. Öllum er heimilt að tilkynna til réttindagæslumanna 

ef þeir hafa ástæðu til að ætla að brotið sé á rétti fatlaðs fólks (Reglugerð um 

réttindagæslumenn nr. 126/2011).       

 Árið 2006 náðist samkomulag um nýjan sáttmála Sameinuðu þjóðanna (SÞ) 

um réttindi fatlaðs fólks. Var hann gerður að tilstillan þess að alþjóðasamfélagið lét 

sig það varða að mannréttindayfirlýsingar og almenn löggjöf hafa ekki dugað til að 

tryggja réttarstöðu fatlaðs fólks (United Nations, 2007). Hlutverk samnings 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) er að vernda réttindi fatlaðs 

fólks og efla virðingu þess. Vonast hefur verið eftir því að hann veiti sambærileg 

réttindi og mannréttindasáttmálinn frá árinu 1948 og Barnasáttmáli Sameinuðu 

þjóðanna frá árinu 1989. Sáttmálinn var samþykkur á ráðstefnu í New York 2007. 

 Ísland tók virkan þátt frá upphafi við gerð sáttmálans ásamt ýmsum 

hagsmunasamtökum fatlaðs fólks, samninginn var byrjað að undirbúa árið 2001. Að 

vinnu við samningsdrögin komu allt að 100 þjóðir (Velferðarráðaneytið, e.d-a). 

Samkvæmt samninginum ber að tryggja fötluðu fólki mannréttindavernd til jafns við 

aðra samfélagsþegna (Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 

2007). Stjórnvöldum ber samkvæmt samningi þessum að uppræta hindranir og 

tryggja þannig fulla virðingu fyrir mannlegri reisn og jöfnum rétti allra. Þó enn sé 

ekki búið að fullgilda samninginn á Íslandi, þá er hann undirritaður og ber 
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stjórnvöldum að fara eftir honum, enda er talað um samninginn í endurskoðuðum 

lögum um málefni fatlaðs fólks. Í 19. grein fyrrnefnds samnings er fjallað um rétt alls 

fólks til að lifa sjálfstæðu lífi í samfélaginu án aðgreiningar. Með því er átt við val 

hvers um að velja sér búsetustað, hvar og með hverjum hann býr, að hafa rétt á 

persónulegri aðstoð og hafa aðgang að allri almennri samfélagsþjónustu. Með því að 

uppfylla 19. grein samningsins er hægt að skapa fötluðu fólki aðstæður til að búa við 

mannréttindi sem kveðið er á um í samningnum (Samningur Sameinuðu þjóðanna 

um réttindi fatlaðs fólks, 2007).       

Fyrir þá fagaðila sem koma að búsetuþjónustu sveitarfélagins væri gott að 

hafa í huga og til viðmiðunar fyrrnefndan samning er kemur að uppbyggingu á 

búsetuúrræðum og þjónustu við fatlað fólk á heimilum sínum. Velferðarráðaneytið 

vann að stefnumörkun í málefnum fatlaðs fólks fyrir yfirfærsluna, sú stefnumörkun 

nær yfir tímabilið frá 2007 – 2016, þar með talið í búsetumálum. Þar kemur meðal 

annars. fram að árið 2010 eigi fatlað fólk almennt að búa í þjónustuíbúðum eða á 

eigin vegum, án tillits til hvaða stuðning það hefur þörf fyrir (Velferðarráðaneytið, 

e.d.-d). Sú hefur enn ekki orðið raunin. Næst verða teknar saman upplýsingar sem 

fengnar voru hjá fagfólki innan sveitarfélagsins varðandi stefnumótun og stjórnsýslu, 

með áherslu á búsetumál fatlaðs fólks og nýjar áherslur í þjónustu. 

 

2.5 Fjölskyldustofa 

Fagfólk innan Fjölskyldustofu  Akranesskaupstaðar eru með fjölbreytta faglega 

þekkingu og reynslu, er snýr að stjórnsýslunni annarsvegar og málefnum fatlaðs 

fólks hinsvegar. Með upplýsingum er viðkoma verkefni okkar og fyrri 

rannsóknarspurningu reyndum við að ná fram heildrænni sýn með því að tala við 

félagsmálastjóra, framkvæmdarstjóra og verkefnastjóra yfir málefnum fatlaðs fólks 

sem einnig fer með málefni aldraðra. Spurt var í gegnum netpóst eða beint, um 

stefnumótun sveitarfélagsins í málefnum fatlaðs fólks, hvort að stefnumörkun hafi 

farið fram áður en yfirfærsla málaflokksins kom til og um viðhorf fagfólks til 

notendastýrðar persónulegrar aðstoðar. Því til stuðnings horfðum við til nýrrar 

reglugerðar um þjónustu við fatlað fólk á heimilum sínum nr. 1054/2010, en 

samkvæmt henni á þjónustan að vera einstaklingsbundin, heildstæð og sveigjanleg.

 Framkvæmdarstjóri Fjölskyldustofu hafði eftirfarandi um málið að segja 

þegar hann var spurður um það leiðandi starfi sem sveitarfélagið hefur ráðgert að 
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vinna eftir á kjörtímabili því sem nú stendur yfir frá árinu 2010-2014. Hann sagði að 

lagt hafi verið upp með að samþætta ýmislegt innan félagsþjónustunnar og að reynt 

hafi verið að sýna fram á sérstöðu sveitarfélagsins við yfirfærsluna. Verkefnastjóri 

yfir málefnum aldraðra og fatlaðra gat litlar upplýsingar gefið um stefnumótun 

meirihluta bæjarstjórnar, þar sem hann var ekki kominn til starfa er frumvarpið var 

samþykkt hjá bæjarstjórn um að tiltekið sveitarfélag yrði leiðandi í málefnum fatlaðs 

fólks.         

 Viðmælendur okkar voru sammála um mikilvægi þess fyrir Akraneskaupstað 

að hafa stefnumótun í gangi til að tryggja réttindi fatlaðs fólks sem best, að sú vinna 

hafi verið unnin að einhverju marki áður en flutningur málaflokksins frá ríki til 

sveitarfélaga varð. Sú upplýsingaöflun í formi stöðumats frá árinu 2007 sem fór þá af 

stað, hafi skilað inn mikilli þekkingu á málaflokknum ásamt þeim gögnum sem 

svæðisskrifstofa Vesturlands hafði yfir að ráða þegar undirbúningsvinna hófst vegna 

fyrirhugaðs flutnings.        

 Stöðumatið fól meðal annars í sér þjónustu- og viðhorfskönnun notenda 

þjónustunnar á Vesturlandssvæðinu. Könnunin var aldursskipt, önnur ætluð börnum 

og aðstandendum þeirra, hin fyrir fullorðna notendur 18 ára og eldri. Niðurstöðurnar 

voru notaðar til að skipuleggja og vinna í samræmi við þarfir og viðhorf fatlaðs fólks 

í sveitarfélaginu. Stefnumótavinnan hefur ekki verið unnin markvisst, heldur hafi 

verið lagt upp með ákveðna vinnu og hún svo unnin áfram með það sem ríkið lagði 

til en ekkert hafi verið samþykkt. Engin stefnumótunarvinna hafi farið í gang 

sérstaklega vegna búsetunnar þar sem sú vinna væri mjög háð fjárveitingum og því 

erfitt að gera langtímaplan. Þegar minnst var á jákvætt vinnuferli tengt fyrrnefndri 

stefnumótun, var nefndur til sögunnar vinnufundur sem haldinn var í apríl árið 2010 í 

sveitarfélaginu þar sem fagfólk, bæjarstjórn, notendur og hagsmunaaðilar þeirra voru 

boðnir að taka þátt í sameiginlegu vinnuteymi um það sem fólk sæi fyrir sér við 

yfirfærsluna, óskir og væntingar. Vinnufundurinn var talinn hafa skilað mikilli 

vitneskju til þjónustuveitenda um hvernig sveitarfélagið gæti nýtt sér það sem fram 

kom þar til uppbyggingar á þjónustu við fatlað fólk á öllum aldri.  

 Viðhorfsbreyting þarf að koma til í samfélaginu og stjórnsýslunni til þeirra 

málaflokka sem snúa að mannlegum hliðum lífins eins og að vinna með og fyrir fólk 

í minnihluta hópum sem átt hefur erfitt uppdráttar að mati viðmælenda okkar. Það 

þarf að hafa kjark til að leggja til breytingar sem kollvarpa öllum venjum og siðum 

um þau vinnubrögð sem áður hafa verið til staðar í stjórnsýslukerfinu og mikilvægt 
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að fólk fáist með í þær breytingar. Breytingar þurfa að vera vel kynntar sem og 

rökstuðningur fyrir þeim. Þessum breytingum vill einn viðmælandi okkar standa fyrir 

með módelinu „Þjónustan heim.“ Það er stefnumótun í þróun hjá sveitarfélaginu. og 

miðast ekki eingöngu við fatlað fólk. Við vinnu að módelinu var lagt upp með 

hugmyndafræðilegan undirbúning, síðan var horft til skipulagsheildar og endað á að 

vinna í útfærsluatriðum, það er fjárhagshliðinni. Með fyrrnefndu módeli er áhersla á 

breytingar í þjónustu við fólk sem þarf aðstoð frá félagsþjónustunni. Reyna á að 

samnýta verklag og ýmsa þætti innan sveitarfélagsins til að hægt verði að samþætta 

heimahjúkrun, heimaaðhlynningu og sjálfstæða búsetu fatlaðs fólks.   

 Þjónustuþörf hvers einstaklings er kemur að þjónustunni á að vera kortlögð 

og fer það fram í gegnum fyrrgreint SIS-mat en byggir einnig á mati fagmanna. 

Áherslan á að vera að hætta að flokka niður þá þjónustu sem sveitarfélagið veitir. 

Skilvirkara sé horfa í að þjónustan sé fyrir alla sem þurfa á henni að halda án þess að 

vera skilgreind og flokkuð niður líkt og þjónusta fyrir fatlað fólk, þjónusta fyrir 

aldraða og þjónusta fyrir öryrkja. Með því á að verða til vitneskja sem flutt verður á 

milli þar sem þörfin er hverju sinni. Talið er að með yfirsýn og samvinnu kerfa verði 

hægt að gera betur í almennri þjónustu við fólk hvort sem það eru aldraðir eða 

fatlaðir. Mikilvægi samþættingar í félagsþjónustunni byggist á því að öll 

búsetuþjónusta á að vera undir einum hatti, markmiðið með því er að fólk geti búið 

heima hjá sér og fengið góða þjónustu heim almennt óháð því hvernig þjónustu 

viðkomandi þarf á að halda.        

 Fyrrnefndir viðmælendur og félagsmálastjóri Fjölskyldustofu voru nokkuð 

samhljóma er viðkom fjármagni og sveigjanleika. Þessir tveir þættir fylgjast að í öllu 

ferli er viðkemur þróun eða breytingum, ekkert sé gert án fjármagns, það sé vitað. 

Fjármunir er mjög stór hluti af öllu batteríi er fylgir rekstri sveitarfélaga. Fjármunir í 

málaflokk fatlaðs fólks koma bæði sem útsvarsaukning til sveitarfélaga og sem 

framlag frá jöfnunarsjóði, en að sama skapi þarf að hafa í huga að útsvarsaukning er 

merkt málaflokki fatlaðs fólks og á því að fara beint í þjónustu við fatlað fólk á 

meðan að útsvarstekjur fara í að reka sveitarfélag. Ávallt þarf að passa upp á að 

fjármagn fylgi með í því breytingarferli sem sveitarfélögin hafa tekið að sér við 

yfirfærsluna. Framtíðaráherslur í búsetumálefnum fatlaðs fólks eru í skoðun hjá 

sveitarfélaginu og því erfitt fyrir viðmælendur að svara nákvæmt í þeim efnum. 

Verið er að skoða hvernig hægt er að veita fullorðnu fötluðu fólksi sem besta 

þjónustu en einnig hvernig hægt er að hagræða hjá sveitarfélaginu á fjárhagslega 
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erfiðum tímum. Vitað er að þörfin fyrir búsetuþjónustu fyrir fatlað fólk hjá 

sveitarfélaginu mun aukast á næstu árum og mikilvægt sé að framtíðarsýn og 

áherslur taki mið af því. Mikið er lagt upp úr að veita fötluðu sem ófötluðu fólki 

fyrirmyndarþjónustu, en jafnframt verður að fylgja settri fjárhagsáætlun 

sveitarfélagins.          

 Við spurningunni um þróun notendastýrðar persónulegrar aðstoðar voru 

viðmælendur á jákvæðu nótunum um að NPA virki mjög spennandi, en vekja um 

leið athygli á því að ekki sé gott að vekja upp of miklar væntingar sem erfitt verði 

síðan að uppfylla því sveitarfélagið verði að eiga fyrir þjónustunni líkt og öðru. Talið 

er að stíga þurfi varlega til jarðar í þeim efnum, væntingar séu of miklar og trú þeirra 

að kosnaður því fylgjandi geti átt eftir að skapa vandamál í þjónustunni. Að sama 

skapi telja viðmælendur að sveitarfélagið vilji vera framsýnt og stíga skref í átt að 

NPA. Kerfið sé að aðlaga sig að breyttum kröfum um einstaklingsmiðaða þjónustu 

sem sé krafa hagsmunasamtaka fatlaðs fólks í samfélaginu í dag.    

 Viðmælendurnir vilja að byggð verði upp öflug búsetuþjónusta í 

sveitarfélaginu fyrir fatlað fólk og að skoðaðir séu vel þeir möguleikar sem séu í 

bígerð og með það fyrir augum hvað form muni henta þeim sem bíða eftir 

þjónustu/búsetu og þeim sem koma til með að þurfa þjónustu í framtíðinni. Þeir vita 

að í dag er lítið val í sveitarfélaginu er viðkemur búsetu fatlaðra. Nýjir 

þjónustunotendur hafa einungis val um sjálfstæða búsetu, annað form er ekki í boði 

eins og staðan er í dag. Þeir vilja þó ætla að margt sé í bígerð og hafa Landssamtökin 

Þroskahjálp meðal annars gefið jákvætt svar um að vera með í uppbyggingu íbúða 

fyrir fatlaða fólk í sveitarfélaginu. Hvaða form af búsetu verður fyrir valinu á 

endanum er ósvarað (Akraneskaupstaður, 2012 munnlegar heimildir, Helga 

Gunnarsdóttir; Laufey Jónsdóttir, 15.mars 2012 og Sveinborg Kristjánsdóttir, 

munnleg heimild, 4. apríl 2012).  

 

2.6 Samantekt  

Hér á undan hefur verið fjallað um stefnu og þróun málefna fatlaðs fólks í sögulegri 

þróun.og þá sérstaklega horft til búsetuþróunar.. Mikið hefur áunnist í baráttu fatlaðs 

fólks um sambærileg lífskjör og aðrir þjóðfélagsþegna njóta, enn er samt langt í land 

til að fatlað fólk standi jöfnum fótum við þann meirihlutahóp sem allt miðast við. 

Farið var yfir yfirfærsluferlið á málefnum fatlaðs fólks til sveitarfélaga og unnið úr 
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svörum sem starfsmenn Fjölskyldustofu gáfu okkur um tiltekið efni Fjallað var um 

stefnu sveitarfélagsins og uppbyggingu sérstaklega tengda búsetu fatlaðs fólks. 

Leitað hefur verið svara við fyrri rannsóknarspurningunni um það er: Hverjar eru 

megináherslur sveitafélagsins í uppbyggingu á búsetuúrræðum og þjónustu við fatlað 

fólk á næstu árum? Þjónustuveitendur þurfa að hafi það hugfast að lög og reglugerðir 

þar um segja að fatlað fólk á að hafa val í þeim efnum og að það eru ungmennin sjálf 

og foreldrar/aðstandendur sem eru mikilvægustu hlekkurinn í öllu búsetuferlinu. Fólk 

á að fái þá upplifun að á þau sé hlustað og að þau og þeirra skoðanir/vitneskja sé 

mikilvægur þáttur (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Sú stefnumörkun að árið 2010 

skuli fatlað fólk almennt búa í þjónustuíbúðum eða á eigin vegum, án tillits til hvaða 

stuðning það hefur þörf fyrir hefur ekki gengið eftir fremur en áhersla þess sem 

Velferðarráðaneytið lagði til, þess efnis að fatlað fólk eigi að geta valið sér búsetu 

sjálft. Raddir fatlaðs fólks sem og talsmanna þeirra heyrast lítið sem ekkert í 

stefnumótunarvinnu þrátt fyrir lög og reglugerðir kveði þar um. Í sáttmála 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks segir meðal annars. að fatlað fólk eigi 

að hafa rétt til að taka ákvarðanir og hafa áhrif á þær stefnumótanir sem varða líf 

þeirra (Samningur sameinuðu þjóðanna, 2007).     

 Í þriðja kafla verður kynnt könnun sem framkvæmd var og fjallar um 

væntingar foreldra fatlaðra ungmenna um framtíðarbúsetu fyrir börn sín.  
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3. Könnunin; aðferð 

Annað markmiðið með verkefni þessu var að kanna hvaða væntingar foreldrar 

fatlaðra ungmenna hafa til lengri tíma litið varðandi búsetu og stuðning fyrir börnin 

sín í framtíðinni. Til að nálgast fyrrgreint markmið var gerð könnun meðal mæðra 

sem byggir á viðtölum við þær. Hér á eftir verður fjallað um þá aðferðafræði sem 

könnunun byggir á og gerð grein fyrir framkæmd hennar. Þátttakendur eru stuttlega 

kynntir, svo og fjallað um öflun og greiningu gagna. Hugað verður að siðferðislegum 

þáttum þessa verkefnis er snúa að því að við sjálfar erum mæður ungmenna með 

þroskahömlun. Þess verður gætt að okkar persónulegu sjónarmið og tengingar við 

þjónustu sveitarfélagsins komi ekki fram í þessum hluta verkefnisins. 

 

3.1 Aðferð og framkvæmd könnunar 

Rannsóknir almennt eru annað hvort megindlegar eða eigindlegar. Stuðst var við 

eigindlega aðferðafræði við könnunarhluta þessa verkefnis þar sem ekki var verið að 

sækjast eftir tölfræðilegum upplýsingum heldur persónulegri reynslu, væntingum eða 

upplifun fólks (McMillan, 2008). Tekin eru hálfopin viðtöl en með því er átt við að 

rannsakendur sjálfir eru fyrirfram búnir að ákveða umræðuefni viðtals og er þar af 

leiðandi búin að semja nokkrar fyrirfram ákveðnar spurningar en þátttakendum er 

gefið tækifæri til að stjórna flæði innan ákveðins ramma, það er að segja, að 

sveigjanleiki er til staðar ef viðmælendur vilja fara út fyrir efni viðtals (McMillan, 

2008).  

 

3.2 Þátttakendur  

Við val á þátttakendum horfðum við til þess að tvö af börnunum sem um ræðir þurfa 

meiri sértæka aðstoð en hin tvö börnin. Ungmennin er viðkomu könnuninni er á 

aldrinum 14-15 ára, tveir drengir og tvær stúlkur. Þrjú þeirra eru með þroskahömlun 

og þurfa þar af leiðandi mikinn stuðning og aðstoð frá aðstandendum og 

þjónustuveitendum. Fjórða barnið er með minni sérþarfir en með hegðunarerfiðleika 

og þarf þónokkurn stuðning og vel skipulagaðn ramma til að fylgja eftir í daglegu 

lífi.. Við óskuðum eftir einu foreldri eða aðstandenda hvers barns. Haft var samband 

við foreldra í gegnum tölvupóst. 
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Mæðurnar eru á mismunandi aldri eða frá 35-45 ára í sambúð eða giftar. Menntun 

þeirra er ólík og er hægt að segja að þær starfi allar við vinnu á vinnumarkaðinum 

með fólki á öllum aldri. Allar eiga þær börn fyrir og er misjafnt hvar í röðinni barnið 

þeirra er. Yngst, næst yngst, miðju barn og elst í röðinni. 

 

3.3 Öflun gagna 

Áður en viðtölin áttu sér stað var tilgangur könnunarinnar útskýrður og í stuttu máli 

sagt frá framkvæmd hennar, tímalengd og því að gögnum yrði eytt þegar vinnu við 

verkefnið lyki. Viðtölin fóru öll fram í heimahúsum þátttakenda, nema eitt viðtalið 

var tekið í heimahúsi hjá annarri okkar. Þegar nær dró könnuninni var haft samband 

aftur í gegnum tölvupóst og fundarstaður viðtala ákveðinn. Öll viðtölin gengu vel 

fyrir sig og var tímarammi þeirra virtur. Viðtölin voru tekin upp og afrituð orðrétt. 

 

3.4 Greining gagna  

Með athugun (könnun) felst áhættan aðallega í öflun og úrvinnslu upplýsinga. Þó að 

siðferðisleg vandamál fylgi tilraunum á mönnum geta athugunum (könnunum) fylgt 

siðferðisleg ábyrgð, þó með öðrum hætti sé. Allt slíkt þarf að vera á hreinu í upphafi 

(Sigurður Kristinsson, 2003). Siðferðislegar vangaveltur komu upp og snerust þær 

um persónuleg tengsl okkar við þátttakendur í könnuninni og að okkar sýn og 

væntingar um framtíðarbúsetu fyrir hönd okkar dætra hefðu áhrif á úrvinnslu og 

niðurstöður könnunarinnar. 

 

3.5 Samantekt  

Spurningalistar geta valdið hugarangri hjá einstaka þátttakendum og sjálf þátttakan 

getur krafist tíma og umstangs. Þátttakendur geta haft áhyggjur af því hvernig 

upplýsingar úr athugunni (könnuninni) eru meðhöndlaðar.Eins og fyrr greinir voru 

tekin viðtölin voru við fjórar mæður fatlaðra ungmenna í umræddu sveitarfélagi.við 

töldum það til bóta að þekkja viðmælendur okkar þetta vel að þá kæmi síður til þess 

að mæður ungmennanna hefðu lítið um málin að segja. Könnunin sjálf byggðist upp í 

megindráttum á því að við fyrirlögn könnunar voru spyrjendur búnar að ákveða 

fyrirfram nokkrar spurningar sem við vildum styðjast við ef viðtölin gengju illa og 
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viðmælendur okkar hefðu lítið að segja , en til þess kom ekki.  Aðferð og 

framkvæmd hennar eru eigindlegum aðferðum lýst á þann hátt að í eigindlegum 

rannsóknum er gagna yfirleitt aflað með því að taka viðtöl og /eða gera 

þátttökuathuganir. Þátttakendur okkar völdust eftir því hvernig staða barns þeirra er í 

daglegu lífi. Við vildum ná fram skoðunum fólks á ólíkum einstaklingum sem þurfa 

á mismikilli þjónustu að halda við daglegar athafnir sína og stuðninga vegna 

félagslegra aðstæðna ungmennanna. Þar sem sveitarfélagið er ekki mjög stórt og 

þátttakendur lifa og hrærast í þröngum hópi sem aðstandendur fatlaðra barna og 

ungmenna varð ekki hjá því komist að við þekkjumst öll innbyrðis. Við þurftum því 

að vera vel meðvitaðara um að láta persónulegar skoðanir okkar og upplifanir ekki 

hafa áhrif á eða birtast í niðurstöðum. Þá höfum við báðar sterkar og ákveðnar 

skoðanir á því hvernig þjónustu við viljum sjá til framtíðar svo við þurftum einnig að 

gæta þess að okkar skoðanir hefðu ekki áhrif bæði þegar við tókum viðtölin og svo 

við úrvinnslu og greiningu gagna 
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4.Væntingar foreldra fyrir framtíð barna sinna 

Hér verða niðurstöður könnunarinnar kynntar út frá þemum sem komu fram við  

úrvinnslu gagna. Meginþemun urðu sex talsins og verða niðurstöður tengdar við 

fræðilega umfjöllun þessa verkefnis        

  

4.1 Þekking mæðra á þjónustu 

Mæðrunum finnst þær vera misupplýstar um þau þjónustuúrræði sem eru eða verða í 

boði fyrir fötluð ungmenni þeirra í sveitarfélaginu er varðar framtíðarbúsetu. Þær 

virðast hafa hugmyndir um einhverja hluti en annað ekki, er varðar búsetumál fatlaðs 

fólks. Sem dæmi að þá vita mæðurnar að einhverju leyti hvaða form af búsetu er til 

staðar í sveitarfélaginu, en þær vita ekki hvenær þarf að sækja um búsetuþjónustu, né 

hvað mun verða í boði í þeim efnum fyrir þeirra ungmenni, því búsetuformin sem 

fyrir eru, eru fullnýtt af öðrum í dag. Vitneskja er um að ýmislegt sé í boði og að 

margt hafi breyst til batnaðar en að þeim sem foreldrum fatlaðra barna hafa ekki 

verið kynntar þær breytingar nægilega vel. Mæðurnar vita að þeir sem sækja 

sérúrræði í búsetu þurfa að sækja hana til félagsþjónustu Akranesskaupstaðar og það 

er meðal annar eitt af því sem kemur fram á heimasíðu þeirra. Þau eru öll viss um að 

bið verði eftir búsetuþjónustu en ekki hversu löng biðin verður þegar þar að kemur. 

Þeirra upplifun er hversu lítið val sé innan búsetuúrræða sem ungmennum þeirra 

munu standa til boða í nánustu framtíð og að sambýlin séu bæði fullnýtt og lítill 

möguleikai að komast í þess háttar búsetu nema einhver íbúinn falli frá. Upplifun 

foreldra er, að ferlið sé flókið í stjórnsýslunni af einhverjum ástæðum og engin stefna 

sjáanleg er viðkemur búsetu fatlaðs fólks eins og til dæmis á heimasíðu 

Akranesskaupstaðar. Þó eru mæðurnar jákvæðar á margan hátt fyrir framtíðinni og 

finnst meðal annars vera metnaður í sveitarfélaginu um að gera vel í málefnum 

fatlaðs fólks og að mannauður sé mikill í fyrrnefndum málaflokki, sérstaklega á 

skólastigunum og stjórnsýslunni. Mæðurnar  voru með þá eindregnu ósk um að vilja 

fá að vera með í stefnumótunarvinnu um málefni fatlaðs fólks, að þeirra sjónarmið 

kæmu fram og/eða einstaklingana sjálfra sem um ræður, eins og ein móðirin  sagði:  

... það er ekki búið að marka neina stefnu og ef það væri 

raunin væri ég ekki sátt, ef að ekki væri talað við mig ef 



37 
 

farið væri að marka einhverja stefnu er viðkæmi mínu 

barni ... 

Móðirin er með þessum orðum að útskýra að hún sem foreldri sé sérfræðingur í lífi 

síns barns og veit hvað því er fyrir bestu og hvers hún væntir fyrir hans hönd. Hennar 

upplifun er því að það sé eðlilegt að aðstandendur komi að stefnumótun í búsetu hjá 

sveitarfélaginu. 

 

4.2 Átján ára ungmenni og hvað svo 

Það kemur fram hjá mæðrum könnunarinnar að það sé bæði þeim sjálfum og 

þjónustveitendum Akranesskaupstaðar um að kenna hversvegna þeir séu illa 

upplýstir um þjónustuna sem fötluð börn þeirra eigi rétt til. Foreldrar eru almennt 

ekki farnir að huga að framtíðarbúsetu barna sinna, þar sem þeim finnst það ekki 

tímabært enn sem komið er aldurslega séð en það kemur að því. Þeim finnst að börn 

þeirra séu ennþá það ung að ekki þurfi að fara að hugsa í alvöru fyrir þessum hlutum. 

Búsetuformin á Akranesi í dag eru herbergjasambýli og íbúðarsambýli sem eru með 

sólarhringsþjónustu, og sjálfstæð búseta, sem felst í leigurými með takmarkaðri 

þjónustu. Óljósar skýringar á búsetuþjónustu kom upp er leitað var svara, sem og er 

vitneskja þeirra á biðlistum og/eða hvernig búsetuþjónustan sjálf gengur fyrir sig lítil 

sem engin. Um tilvist nýskipaðans réttindagæslumanns fatlaðs fólks vita foreldrar 

lítið sem ekkert og má verulega bæta úr því að þeirra sögn. Því til sannmælis sagði 

ein móðirin: 

Það þarf náttúrulega að treysta því að samfélagið sé 

þannig að ekki sé verið að ganga á hlut þeirra sem minna 

mega sín ..... mikilvægt er að það sé til fólk sem er tilbúið 

til að taka það hlutverk að sér að gæta þeirra sem eru taldir 

minnimáttar.  

Ánægja var hjá mæðrunum að heyra af tilvist þess fyrrnefnda. Að vita að ungmenni 

þeirra eiga sér talsmann út í samfélaginu er þeim mikilvægt. 
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4.3 Fræðsla 

Þátttakendur okkar vilja fá fræðslu/fund með þjónustuveitendum þar sem þróun í 

búsetumálum fatlaðs fólks á Akranesi yrði rædd og hvernig eigi að skipuleggja 

aðstoð og stuðning við börnin þeirra eftir að þau flytja að heiman. Þar  sem börnin 

þeirra eru á aldrinum 15 -18 ára og tíminn er fljótur að líða finnst þeim orðið 

tímabært að huga að undirbúningsvinnu fyrir farmtíðarbúsetu. Mæðurnar velta fyrir 

sér hvaða og hvernig búseta muni stand börnum þeirra til boða. Ekki er nægilegt að 

sú undirbúningsvinna fari fram þegar ungmennin eru að nálgast tvítugsaldurinn eða 

jafnvel seinna. Upplýsingastreymi er ábótavant frá þjónustuaðilum, að mati 

mæðranna í könnun okkar. Þær eru þó ekki nógu vissar um hvernig fræðsla eigi að 

vera í boði fyrir aðstandendur og ungmennin til að stuðla að góðri samvinnu allra. 

„Þær vilja allaveganna að á þær sé hlustað.“ Hafði móðirin þetta að segja. Foreldrar 

upplifa sig ekki bjargarlaus í þessum málum og telja að þeim sé að vissu leyti í 

sjálfsvald sett að leita sér fræðslu ef þau vilja og var leitarvefurinn Goggle nefndur í 

því sambandi. Ein móðirin nefndi einnig „það mætti alveg hafa fundi reglulega því 

það er alltaf að bætast nýtt fólk í foreldrahópinn.“ Fram kom að foreldrum fannst þau 

fá litlar upplýsingar sem og fræðslu um það sem framundan er tengt málefnum barna 

þeirra og hvort að valið verði þeirra.  „Hvað verður í framtíðinni er svo óráðið...“ 

sagði eitt foreldrið. Það var mat þátttakenda að fræðsla til fatlaðra ungmenna og 

aðstandenda þeirra þurfi að verða mun meiri, því í dag er fræðslan takmörkuð. 

Mikilvægt er að hafa í huga að raddir þeirra fyrrnefndu heyrist. Það er líklega 

breyting til batnaðar að foreldrar vilja og geta tekið virkari þátt í málefnum sinna 

barna en hér áður fyrr, þegar læknisfræðileg sjónarmið voru ráðandi og þá var það 

fagfólks eingöngu að meta hæfni hvers fatlaðs einstaklings (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Það kom skýrt fram sú sýn að foreldrar og/eða aðstandendur eru sérfræðingar 

í lífi barna sinna og þekkja best það sem hentar hverjum og einum einstaklingi og 

það er vitað í nútímasamfélagi. 

 

4.4 Að flytja úr foreldrahúsum 

Þátttakendur voru sammála í því að þau telja að börn þeirra séu ekki komin í tölu 

fullorðinna fyrr en eftir tvítugsaldurinn. Hvenær mæðurnar sjá það fyrir sér að fötluð 

ungmenni þeirra flytji úr foreldrahúsum er einhversstaðar á bilinu frá aldrinum 22-25 

ára aldri. Ein fjölskyldan býr fyrir utan sveitarfélagið, og er mjög óljóst hvernig 
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búsetuþjónustu þeirra barn fær þegar kemur að framhaldsskólaaldrinum. Líkt og 

móðirin sagði: „það þarf að huga að einhverri lausn, ekki getur hún farið í heimavist 

eins og aðrir krakkar úr sveitinni vegna hegðunar....“   

 Félagsþjónusta sveitarfélagsins hefur rætt um að miða umsóknaraldur 

einstaklinga í búsetuþjónustu fatlaðs fólks við 18 ára aldur. Biðtími hvers 

einstaklings eftir búsetuþjónustu á þá að miðast við tvö ár. Því er spurning hvort að 

foreldrar vilji sækja um búsetu fyrir ungmenni sín fyrir tvítugt, þar sem foreldrar eru 

ef til vill ekki tilbúnir að fara í búsetubreytingar með ungmennin fyrr en þau eru 

rúmlega tvítug. Foreldrar eru sammála um að hvert einstaklingsmál verði  að meta 

fyrir sig en ekki alhæfa um hvar og hvenær þjónustan eigi að eiga sér stað. Sumum 

hentar að fara að heiman fyrr en öðrum eða þá að fjölskyldur geta ekki haft fatlaðan 

einstakling lengur en nauðsyn ber á heimili sínu og að þá þurfi að koma til önnur 

úrræði. 

 

4.5 Form búsetu 

Mæðurnar vilja ýmist sjá einhverskonar íbúðarkjarna með miðlægri þjónustu eða nýtt 

íbúðarsambýli rísa í sveitarfélaginu fyrir ungmenni þeirra. Að byggt yrði nýtt 

húsnæði frá grunni fyrir komandi þjónustunotendur sem mundi henta þeim vel. 

Þátttakendur okkar sjá ekki endilega börnin sín fyrir sér í sömu þjónustuúrræðum í 

framtíðinni. Einhverjir mæðurnar nefndu einnig að hugsað yrði út í að nokkrir 

einstaklingar  væru valdir saman í búsetu, sem ættu samleið. Að allir íbúar þurfa að 

vera á svipuðum aldri og lynda vel dags daglega. Óskin er sú að hver og einn 

einstaklingur eigi sitt einkarými þar sem hann getur verið í friði fyrir öðrum, tekið á 

móti gestum sínum „og bara átt sitt persónulega rými í friði“ eins og ein móðirin 

komst orði. Eitt ungmennanna kom inn í umræðuna og hafði þetta að segja um 

framtíðarbúsetu sína: „Ég vil búa með vinum mínum, ekki með mömmu og pabba“ 

 Að mati foreldra þarf sameiginlegt rými að vera til staðar til að það geti nýst 

einstaklingunum í að leita í félagsskap hvors annars, og stuðning. Það fylgir því 

öryggi að vita af því að einstaklingar búi við stuðning og félagsskap hvors annara og 

starfsfólks, sem verði að vera starfi sínu vaxið. Metnaður þarf að vera í 

starfsmannavali  til að ungmennin nái að blómstra sem best sem einstaklingar að mati 

mæðranna og að valdefling einstaklinganna felst í því að halda uppi góðri og 

einstaklingsmiðaðri þjónustu, þar sem ungmennin væru látin verða með og spreyta 
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sig sem mest sem sjálfstæðir einstaklingar.     

 Engir þátttakenda minntust að fyrra bragði á notendastýrða persónulega 

aðstoð fyrir börn sín sem valkost í þjónustunni. Allar mæðurnar nema ein höfðu 

heyrt þeirrar þjónustu getið eitthvað frekar. Áhugi foreldranna á búsetuþjónustu fyrir 

ungmenni sín virðist þó ekki vera í þá áttina. Einnig hefur NPA-miðstöðin og 

starfsfólk hennar ekki orðið nægilega sýnileg í opinberri umræðu um notendastýrða 

persónulega aðstoð sem valkost fyrir fatlað fólk. Sú sýn sem er almennt opinber í 

samfélaginu afmarkast mikið til við að fólk með þroskahömlun eigi síður að geta nýtt 

sér notendastýrða persónulega aðstoð, en það er sá markhópur sem könnun okkar 

byggist á. Foreldrar vilja þó ekki að ungmenni þeirra séu föst í einu búsetuformi það 

sem eftir er, ef það form af búsetu hentar ekki síðar meir. Eitt foreldrið hafði þetta að 

segja: 

Ég ætla nú rétt að vona að það sé ekki svo stíft kerfið, að það sé ekki 

hægt að taka tillit til þess ef þú verður óánægður þar sem þú býrð og 

að þú verðir bara að búa í því búsetuformi sem þér sé úthlutað alveg 

þangað til þú deyrð... 

Sveigjanleiki verður að vera til staðar hjá sveitarfélaginu að hlusta á og koma til móts 

við þarfir hvers og eins þjónustuþega. Foreldrar vilja upplifa ungmenni sín 

hamingjusöm í framtíðarbúsetu sinni. 

 

4.6 Áhyggjur af framtíðinni  

Foreldrar hafa áhyggjur af framtíð barna sinna, eins og eitt foreldrið segir að: „maður 

má þó ekki hugsa of mikið því þá verður maður bara kvíðinn“. Áhyggjur eru þó með 

misjöfnum hætti. Áhyggjurnar eru ekki beint að framtíðarbúsetunni sjálfri heldur 

einhverju öðru, svo sem atvinnumálum, hræðslu um einmanaleika barna sinna og að 

þau verði auðveld bráð fyrir þá sem vilja þeim ekki gott. Líkt og eitt foreldrið sagði: 

...að hún verði plötuð í einhverja vitleysu þegar úr foreldrahúsum er komið því hún 

gerir allt til þess að falla inn í hópinn. Foreldrar reyna að líta á björtu hliðarnar og 

vona það besta fyrir börnin sín í komandi framtíð..     

 Það skiptir mjög miklu máli og er talið jákvætt fyrir bæði foreldra og ungt 

fatlað fólk að góð tengsl séu innan fjölskyldna þegar kemur að búsetuflutningum 

fatlaðra ungmenna. Þegar umgjörðin er á þann veg vegnar öllum betur þegar til 
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framtíðar er litið (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Þær mæður sem tala um sterkt 

bakland, vera með sterkt fjölskyldunet eru jákvæðari fyrir framtíð barna sinna en 

hinir. Þær eru þó sammála um að vera bjartsýnni um framtíð þessarar kynslóðar en 

þeirra sem fyrir eru í búsetuþjónustu og fengið að taka þátt í samfélaginu meira til 

jafns við aðra en hér áður tíðkaðist. Mæðurnar eru þó meðvitaðar um ábyrgð sína 

sem foreldrar fatlaðra ungmenna og óvissan um framtíðina birtist einmitt í næsta 

innleggi: „Þau þurfa alltaf á því að halda að einhver gæti hagsmuna þeirra, það mun 

ekkert breytast.“ Mæðurnar telja þann tíma sem ungmennin eiga eftir í 

grunnskólanum eigi eftir að þroska þau betur sem sjálfstæða einstaklinga og vera 

þeim góður undirbúningstími til að takast á við framhaldsskólaárin og lífið fram að 

þeim tíma. Kvíði er þó fyrir því hvað taki við eftir framhaldsskólann þar sem lítil 

fjölbreytni er í vinnu og mikil óvissa hvað taki við fyrir fatlað fólk í sveitarfélaginu 

að mati mæðranna sem tóku þátt í könnun okkar og gefur okkur sýn á þá kynslóð 

sem til með að koma næst inn í þjónustu hjá Akraneskaupstað. 

 

4.7 Samantekt 

Niðurstöður könnunar meðal mæðra fatlaðra barna er stór hluti af verkefni okkar. 

Þær virtust nokkuð vel kunnugar þeim kostum sem yfirfærslan á málaflokki fatlaðs 

fólks á að bera í skauti sér, meðal annars að nærþjónustan á að verða betri á hverju 

þjónustusvæði fyrir sig.  Þeim finnst þó ferlið vera flókið í stjórnsýslunni en að 

félagsþjónusta Akraness hafi metnað í starfsmannavali sínu og mikilvægt að fá til 

starfa metnaðarfullt, heiðarlegt og áhugasamt starfsfólk. Mæðurnar ætla fötluðum 

ungmennum sínum það að flytja að heiman, líkt og jafnaldrar þeirra gera og verða í 

leiðinni sjálfstæðir einstaklingar. Væntingar þeirra eru á þá leið að raddir þeirra og 

/eða ungmennanna fái að heyrast. Samantekt á svörum mæðranna með tengingu við 

fræðilegan hluta þessa verkefnis sem og tengingu við seinni rannsóknarspurningu 

okkar er varðar væntingar foreldra fatlaðra ungmenna um búsetuform fyrir börnin sín 

í framtíðinni verða gerð skil í fimmta og síðasta kafla þessa verkefnis.   
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5.Samantekt og niðurstöður 

Hér á eftir verða settar fram þær niðurstöður sem komu fram í verkefni okkar. Bæði 

niðurstöður er sneri að sveitarfélagi okkar, stefnumótun og þróun í  búsetumálum þar 

um, sem og svör fagfólks innan félagssþjónustunnar við spurningum okkar og síðan 

könnun fjögurra mæðra, þeirra svör gáfu okkur haldgóðar upplýsingar sem stuðst 

verður við í samantektarkafla með tengingu við fræðilegan hluta þessa verkefnis. 

Væntingar foreldra og áherslur sveitarfélagsins varðandi búsetuúrræða og þjónustu 

við fatlað fólk á næstu árum og styðjum við fræðilega umfjöllun sem sýna fram á 

skyldur sveitarfélaga til að mæta þörfum og óskum fatlaðs fólks um að þau hafi 

eitthvað um sín mál að segja sjálf. Að fatlað fólk njóti stuðninga af samfélaginu til að 

svo megi verða. Niðurstöður þessa verkefnis ná að okkar mati, að svara báðum 

rannsóknarspurningum okkar nokkurn veginn, sérstaklega hvaða væntingar foreldrar 

fatlaðra ungmenna hafa um búsetuform fyrir börnin sín í framtíðinni. Um það hverjar 

séu megináherslur sveitafélagsins í uppbyggingu á búsetuúrræðum og þjónustan við 

fatlað fólk á næstu árum er óljósara og tekur tíma að þróa og koma þeirri vinnu í 

þann farveg að allir séu sáttir.  

 

5.1 Væntingar foreldra, Áherslur sveitarfélags 

Væntingar mæðranna eru á þá leið að framtíðarbúseta barna þeirra eigi að vera sem 

eðlilegust, líkt og annarra í samfélaginu, þó stuðningur þurfi að koma til svo að því 

geti orðið. Þær eru meðvitaðir um valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt barna sinna og 

horfa til þess sem getur aukið á sjálfseflingu þeirra til framtíðar. Samkvæmt 

skilgreiningum Nirje á hugtakinu um eðlilegt líf er stefnan sú að skapa eigi fötluðu 

fólki skilyrði til að geta lifað eins innihaldsríku lífi og aðrir í hverju samfélagi 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). Sjálfstæði á ekki að byggist á því að geta framkvæmt 

allt sjálfur, heldur er sjálfstæði skapað með því að veita þá þjónustu sem þarf, á þann 

veg sem fatlað fólk kýs sjálft. Fatlað fólk verður að nái stjórn á eigin lífi til framtíðar 

og verða þar af leiðandi þátttakendur í samfélaginu líkt og aðrir (Ratzka, 2005). 

Lífssögurannsóknir Guðrúnar V. Stefánsdóttir (2008) styðja þá upplifun fatlaðs fólks 

að það verði að fá að taka þátt í lífinu líkt og aðrir til að fá að upplifa sjálfstæði sitt. 

Reynslan hefur sýnt fram á að raunverulegt sjálfstætt líf fólks hefjist mikið til þegar 

það flytur að heiman og fer að sjá um sín mál sjálft með eða án aðstoðar (Sigrún Þ. 
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Broddadóttir. 2010). Mikið er til í því og horfa mæðurnar í könnunni til þess að 

ungmenni þeirra munu geta átt raunverulegt sjálftstætt líf í framtíðinni, allavega ef 

miðað er við núverandi þjónustuhóp sem upplifði minni valdeflingu í skóla og lífinu 

hér áður. Þá var læknisfræðilega sjónarhornið á fötlunarhugtakinu meira yfirráðandi í 

samfélagi okkar sem og víðar (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Samkvæmt 

hugmyndum um eðlilegt líf og samfélagsþátttöku í nútímasamfélagi eru mæðurnar 

meðvitaðar um réttindi barna sinna og gera kröfur um að staðið sé að málefnum 

þeirra með fyrrgreind atriði í huga. Þannig hafa kröfur aðstandenda breyst í tímana 

rás, þar sem neikvæð umfjöllun og vanþekking olli þvi að málefni fatlaðs fólks var 

ekki ofarlega í forgangsröð samfélaga hér áður þegar  samfélagsleg þjónusta fór að 

mestu fram innan stofnana (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Í nútímaþjóðfélagi er 

krafan sú að þjónustan eigi að byggjast á einstaklingsmiðan hátt þar sem fatlað fólk 

er fjölbreyttur hópur.  Tenging er á milli væntinga mæðranna og niðurstöðum þeim er 

fram koma í meistararitgerð Sigrúnar Þ. Broddadóttur (2010). Að þjónustuveitendur 

eigi að hafa ungmennin og foreldra með í ráðum við undirbúning og í sjálfu ferlinu 

við þær mikilvægu breytingar sem fara í gang þegar ungmenni flytja úr heimahúsum 

og í eigin búsetu. Þjónustuveitendur þurfa að hafi það hugfast að það eru ungmennin 

sjálf og foreldrar sem eru mikilvægustu hlekkurinn í öllu ferlinu. Að fólk fái þá 

upplifun að á þau sé hlustað og að þau og þeirra skoðanir/vitneskja sé mikilvægur 

þáttur á breytingartímum í lífi sjálfra ungmennanna. Fleiri raunverulegar upplifanir 

styðja þá niðurstöðu að það þjónustkerfi í búsetu fatlaðs fólks sem nú er unnið eftir á 

Íslandi, gefur ungu fólki og aðstandendum þeirra lítið svigrúm og tækifæri á að fá að 

vera hluti af þeim hóp. Með því er þjónustukerfið ekki að styðja þátttakendur í að 

verða fullorðnir einstaklingar (Lilja Össurardóttir, 2010).    

  Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks hefur ekki verið 

fullgildur á Íslandi, og þar af leiðir er hann ekki vel kynntur í samfélaginu. Foreldrar 

fatlaðra barna sem og aðrir hafa því takmarkaða þekkingu og sýn á innihaldi hans, en 

með fullgildingu leiðir samningurinn vonandi til meiri þekkingar á kröfum 

baráttufólks fyrir jöfnum rétti allra. Mikilvæg grein innan hans er  19. greinin. Þar er 

komið inn á rétt fatlaðs fólks til að lifa sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar. Með 

samningnum á að tryggja fólki með þroskahömlun möguleika á að velja hvernig, 

hvar og með hverjum þeir búa til jafns við aðra og áhersla er lögð á rétt einstaklings 

til sjálfstæðrar búsetu (Þroskahjálp, e.d.-b). Þegar mikilvægir hlutir eru ekki kynntir 

nægilega vel í samfélaginu, er hugsun foreldra er viðkemur framtíðinni ekki á 
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fyrrnefndum forsendum. Mæðurnar í könnun okkar hafa ekki trú á því að fötluð 

ungmenni þeirri muni geta séð um sig sjálf í framtíðinni í sjálfstæðri búsetu. Því 

horfa þau til annarrar búsetuþjónustu þar sem börn þeirra fá notið sín með stuðning. 

Mæðurnar eru nokkuð fróðar er varðar tilgang yfirfærslunnar á málefnum fatlaðs, um 

að með tilfærslunni hafi átt meðal annars að bæta boðleiðir og nánd og auka á 

stefnumótun hvers sveitarfélags (Verkefni sveitarfélaga, e.d). Foreldrar eru 

ókunnugir því ferli sem fer í gang þegar þau sækja um sérstæka þjónustu fyrir 

ungmenni sín. Þau vita ekki ferlið um ákvörðunartöku hvers umækjanda fyrir sig. 

Það að metin sé þörf einstaklings til þjónustu og teknar ákvarðanir í kjölfarið hvernig 

búseta hentar best fyrir hvern og einn (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 með 

áorðnum breytingum). Líkt og SIS-matið byggist á. Það ferli var talið úrelt að mati 

fatlaðs fólks áður en það var sett fram af ríkisvaldinu til að meta stuðningsþörf 

fatlaðs fólks fyrir sérúrræðaþjónustu. Það þykir á margan hátt niðurlægjandi fyrir 

fatlað fólk og hafa margir  þeirra neitað að fara í gegnum þetta form á þjónustumati. Í 

staðinn hefur fatlað fólk farið í gegnum sjálfsmat, með aðstoð starfsfólks NPA-

miðstöðvarinnar og handbókar þeirra sem stuðst er við. Til að gefa dæmi um hvað 

felst í spurningunum er ein spurning á þessa leið: nákvæmlega hversu oft þarft þú að 

nota WC á sólarhring og hvað ertu lengi í hvert sinn? (Freyja Haraldsdóttir, munnleg 

heimild, 26. apríl. 2012). Foreldrar eiga að geta sagt þjónustuveitendum á innan við 

klukkutíma hversu mikla þjónustuþörf fatlað barn þeirra mun koma til með að þurfa, 

þar sem þau eru sérfræðingar í lífi sinna barna, eins og komið hefur fram hér áður. 

Vinnan sem liggur að greiningu matsins ætti því ekki að taka mjög langan tíma. Í 

staðinn eru farnar krókaleiðir með því að hafa Greiningar og ráðgjafastöð ríkisins 

með í ráðum.Þetta kostar allt tíma og fjármuni og óvíst er hvaða hagsmuna er gætt í 

þeim málum (Freyja Haraldsdóttir, munnleg heimild, 26. apríl. 2012). Megináherslur 

sveitarfélagsins í uppbyggingu á búsetuúrræðum og þjónustu við fatlað fólk á næstu 

árum, er óljós. Þröngur hópur fagfólks hefur komið saman í nokkurn tíma og rætt 

kosti og galla ýmissa búsetu, með meginþungann á fjárhagslegri stöðu 

sveitarfélagsins, en ekki á þjónustuvæntingar komandi notenda. Hver verða næstu 

skref í þeim málum er ekki vitað. Foreldrar hafa væntingar fyrir ungmenni sín sem 

sveitarfélagið hefur ekki leitað eftir. Ef fólk er haft með í ráðum verða öll samskipti 

jákvæðari og líðan/upplifun ungmenna verða mun betri á þessum tímamótum þeirra 

sem og foreldra sem geta upplifað mikla valdskerðingu oft á tíðum við 

búferlaflutninga fatlaðra barna sinna (Sigrún Þ. Broddadóttir, 2010). Mæðurnar í 
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könnun okkar óska eftir því að raddir þeirra fái að heyrast í stefnumótunarvinnu 

sveitarfélagsins er snýr að búsetumálum fatlaðra ungmenna þeirra, og þær vænta þess 

að þær verði vel upplýst um það sem framundan er í þjónustunni við ungmenni 

þeirra. Í skýrslu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (WHO) kom fram að samkvæmt 

hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf er fatlað fólk sérfræðingar í sínu lífi og eiga því 

að taka þátt í stefnumótun og breytingum sem gera þarf í málefnum þeirra (World 

health organization, 2011.). Hlutverk fagfólks innan sveitarfélagsins ætti að vera á þá 

leið að raddir fatlaðs fólks fái að heyrast við vinnu í málaflokknum á næstu árum, líkt 

og kemur fram í fyrrnefndri skýrslu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar. Með þeirri 

vitund er staðið að valdeflingu, sem felur í sér  að virða óskir fatlaðs fólks og aðstoða 

við ákvarðanatöku (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). Samkvæmt lögum um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 eiga lögin að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og 

sambærileg lífskjör á við aðra í okkar samfélagi. Með því á að taka mið af samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks. Samkvæmt lögum á fólk að geta valið 

sér sína búsetu sjálft, hvar, hvernig og með hverjum það býr. Ef miðað er við 

sveitarfélag okkar að þá hafa fatlaðir einstaklingar ekkert val í þeim efnum. Í dag eru 

búsetumöguleikar fáir í sveitarfélaginu þar sem ekkert hefur verið um nýbyggða 

þjónustukjarna. Leiguíbúðir í sjálfstæðri búsetu er eini raunhæfi möguleiki fatlaðs 

fólks sem sækir um sérhæfða þjónustu hjá sveitarfélaginu. Það þurfa að koma til 

fleiri möguleikar. Í dag er eingöngu um að ræða herbergja-og íbúðarsambýli sem eru 

í fullri notkun og sjálfstæða búsetu sem felur í sér leiguhúsnæði á vegum 

sveitarfélagsins með takmarkaðari þjónustu. Sumir einstaklingar hafa þannig 

skerðingar, að sjálfstæð búseta er ekki endilega þeirra besti kostur, þó að aðrir 

einstaklingar geti bjargað sér og njóta þess að vera í þesskonar búsetu. Það dregur úr 

valmöguleikum fólks að hafa einungis einn kost upp á að bjóða og erfitt er að segja 

að fatlað fólk hafi raunverulegt val um búsetu þegar málefnin eru háttuð á þennan 

veg. Í reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu eru markmið þeirrar 

reglugerðar að fatlað fólk fái félagslega þjónustu og þann stuðning sem það þarf til 

að geta búið þannig að það henti hverjum og einum. Með því á að taka mið af 

aðstæðum, óskum og þörfum fyrir þjónustu eins og foreldrar óska eftir og kemur 

fram í könnuninni. Að fylgt sé þeirri meginreglu að fólk hafi val um hvernig það býr. 

Fatlað fólk á að geta valið sér hvernig húsnæði það kýs að búa í, hvar það býr og með 

hverjum (Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010). 

Áhyggjur foreldranna af framtíð barna sinna eru skiljanlegar. Mörgu þarf að huga að, 
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meðal annars er vandmeðfarið hverjir veljast í starf með fötluðu fólki. Foreldrar vilja 

sjá metnaðarfullt og gott fólk í þjónustunni til að valdefling og sjálfstæði barna þeirra 

verði sem mest. Ekki fyrir svo löngu var farið að hafa sjónarmið fatlaðs fólks með í 

rannsóknarvinnu til að raddir þeirra heyrðust og hvað það væri sem einstaklingar 

vildu í raun og veru (Guðrún V. Stefánsdóttir 2008). Áður voru það foreldrar, 

fagfólk, læknar eða aðrir sem ákváðu hvað var best fyrir einstaklinginn samkvæmt 

læknisfræðilega sjónarhorninu (Shakespeare, 2006). Í samvinnurannsókn Vilborgar 

Jóhannsdóttur og Freyju Haraldsdóttur (2011) kemur fram að fatlað fólk hefur 

upplifað kerfislægt og menningarbundið ofbeldi einhvern tímann á lífsleiðinni. Með 

því er átt við til að mynda valdbeitingu, ofbeldi og útilokun einstaklinga í 

samfélaginu á einn eða annan hátt. Fólk sem býr við tjáskiptaerfiðleika, getur síður 

tjáð sig ef það lendir í einhverskonar ofbeldi og stofnanamenning sem ríkt hefur í 

þjónustu við fatlað fólk í gegnum tíðina veldur útilokun þeirra í samfélaginu að 

miklu leyti (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Mæðurnar horfa meðal annars til 

þessara þátta þegar áhyggjur um framtíðarbúsetu fatlaðra ungmenna þeirra á í hlut. 

Áhyggjur þeirra eru þó meira almenns eðlis og snúa ekki eingöngu að búsetunni. 

Foreldrar vita lítið sem ekkert um hlutverk réttindagæslumanns fatlaðs fólks eins og 

komið hefur fram hér áður. Hlutverk hans er að gera fötluðu fólki  auðveldara að 

leita réttar síns og að fá upplýsingar um réttindi sín með stuðningi gagnvart 

opinberum þjónustuaðilum, öðrum stjórnvöldum og/eða einkaaðilum (Lög um 

réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011).  

 

5.2 Úrvinnsla  

Megináherslur Akranesskaupstaðar í uppbyggingu á búsetuúrræðum og þjónustu við 

fatlað fólk er ekki nægilega skýr. Stefnumótunarvinna er skammt á veg komin og 

raddir fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra þurfa að heyrast til að mæta þörfum og 

óskum fatlaðs fólks. Því þarf fræðsla sveitarfélagins að verða öflugri, hvort sem það 

er með fræðslufundum, kynningu í póstformi eða í tölvupósti, sem og 

samráðsfundum ýmiskonar þar sem fatlað fólk, aðstandendur, fagfólk og annað 

starfsfólk og þjónustuveitendur komi saman og ræða og meta gæði þjónustunnar og 

það sem má gera betur í þeim efnum. Samráðsfundir, sem og vinnufundir sem 

haldnir hafa verið og komið var inn á hér áður gefa góða raun um hvað fjölbreyttur 

hópur fólks getur gert þegar sameiginlegir kraftar fá notið sínÝmsan lærdóm má 
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draga af niðurstöðum þessa verkefnis. Árið er 2012 og enn og aftur er farið að stað 

með vinnu er snerta málefni fatlaðs fólks, án þess að raddir þeirra og/eða 

aðstandenda heyrist. Það sem við sjáum í fljótu bragði að geta staðið í vegi fyrir því 

að væntingar foreldranna nái ekki fram að ganga, er þau vinnubrögð sveitafélagsins 

að bjóða þeim ekki þátttöku í vinnuferli sem farið er af stað, eða að leita eftir 

hugmyndum frá þeim um það hvað fatlað fólk og/eða aðstandendur sjá fyrir sér í 

framtíðarþjónustunni. Fjárhagshlið sveitarfélagsins getur einnig komið í veg fyrir að 

væntingar foreldra nái fram að ganga. Alltaf má gera betur og ýmis færi sjáum við 

eftir allt saman. Foreldrar eru ekki bjargalausir eins og kom fram hjá þeim í 

verkefninu. Foreldrar í sveitarfélaginu geta og hafa sóst eftir ýmsum breytingum í 

þjónustu fyrir börn sín í gegnum tíðina. Sveitarfélagið hefur hlustað á rök frá 

foreldrum og reynt að gera betur í þjónustunni. Foreldrar og fatlað fólk þarf að leita 

betur eftir því að raddir þeirra heyrist, þannig verður góð þjónusta betri og hreyfing 

kemst á þær breytingar sem verða að koma til. Það er miður að hlutverk 

réttindagæslumanns sé illa sýnilegt notendum og aðstandendum þeirra. Sveitarfélagið 

má taka það til sín sem og réttindagæslumaðurinn sjálfur. Hann er í 50% stöðu, og 

sinnir bæði Vesturlandi sem og Vestfjörðum og kemst því hægt yfir í 

kynningarhlutverki sínu. Hlutverk hans ætti að verða þess valdandi að áhyggjur 

foreldra minnki til muna og tilvist hans, á að hjálpa foreldrum að leita aðstoðar ef 

þau telja að brotið sé á rétti barna þeirra.  
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Lokaorð 

Vinna við þetta verkefni hefur verið mjög fræðandi og skemmtileg. Jafnframt hefur 

vinnan gefið okkur nýja sýn á málaflokk fatlaðs fólks. Málaflokkur þessi er stór og 

næg verkefni framundan í sveitarfélaginu. Ástæðan fyrir vali okkar á verkefninu er 

eins og komið hefur fram persónulegur áhugi okkar beggja á því hvernig sveitarfélag 

okkar ætlar sér að vinna að búsetumálum fatlaðs fólks í framtíðinni og hvaða stefna 

verður tekin. Þar teljum við mikilvægt að fleira fagfólk komi inn og styðji við þá 

vinnu sem framundan er og fylgi eftir réttindabaráttu fatlaðs fólks um rétt þeirra til 

sambærilegra réttinda og annars fólks í samfélaginu. Ýmislegt hefur komið okkur á 

óvart í ferlinu, sérstaklega hvað fjármunir stjórna miklu í þjónustu við fatlað fólk. 

SIS-matið sem væntanlegir þjónustunotendur þurfi að fara í gegnum til að eiga rétt á 

þjónustu er framsett af nokkurri óskynsemi að okkar mati eftir að hafa heyrt nánar 

um hversu. Með mati á stuðningsþörf eins og það er uppbyggt sé friðhelgi fatlaðs 

fólks til einkalífs brotinn. Fatlað fólk telur matið grafa undan virðingu sinni sem 

samfélagsþegna, önnur leið sé til í þeim efnum sem fatlað fólk sættist frekar á. Hlusta 

þarf á rök þeirra sem málin varða. Þjónustuveitendur verða að hafa í huga sáttmála 

Sameinuðu þjóðanna (2007) um réttindi fatlaðs fólks og er 19. greinin í sáttmálanum 

okkur sérstaklega hugleikin. Þar sem talað er um rétt fatlaðs fólks til að lifa 

sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar. Bæði notendastýrða persónulega aðstoð og 

módelið „þjónustuna heim“ gætu orðið til að auka lífsgæði fatlaðs fólks í 

sveitarfélaginu, en þó aðeins ef væntingar tilvonandi þjónustuþega sem og foreldra 

eru á þá leið. Að okkar mati þarf að standa vel að upplýsingagjöf til verðandi 

þjónustuþega þegar vissum aldri er náð. Að boðað væri til fundar með fötluðum 

ungmennum og foreldrum þeirra og kynnt væri hvað stæði til boða í búsetumálum og 

þannig gert mat í leiðinni fyrir þörf og óskir væntanlegra þjónustuþega.   
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