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Útdráttur 

Fatlað fólk hefur frá upphafi þurft að berjast fyrir sambærilegum réttindum og almenningur í 

samfélaginu. Hérlendis urðu miklar breytingar upp úr 1970 þegar aðstandendur þroskahefts 

fólks fór af alvöru að vekja athygli á óviðunandi aðstæðum þess og réttindaleysi. Á næstu 

árum og áratugum urðu margar jákvæðar breytingar á högum fatlaðs fólks. Í þessari 

heimildaritgerð er fjallað um fræðileg sjónarhorn á fötlun, alþjóðleg greiningarkerfi og þróun 

löggjafar í málaflokknum. Enn fremur eru skoðuð hlutverk félagsráðgjafa sem starfa með 

fötluðum einstaklingum, hvernig þjónustuhlutverk við fatlað fólk eru uppfyllt hjá 

sveitarfélögum, helstu þjónustustofnunum ríkisins og frjálsum félagasamtökum.  

 Niðurstaða mín er að mjög margar jákvæðar breytingar hafa orðið á Íslandi og á 

alþjóðavettvangi síðustu áratugi samhliða almennri þróun í velferðarmálum, sérstaklega á 

Norður- og Vesturlöndum. Sífellt þarf þó að standa vörð um mannréttindi fólks. Samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks er gott dæmi um það en aðal markmið hans er 

að ná fram jafnrétti varðandi þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu til jafns við aðra þegna þess 

ásamt viðhorfsbreytingum í garð fatlaðra (Sameinuðu þjóðirnar, e.d.). Sífellt koma upp ný 

málefni eða aðstæður sem finna þarf farsælar lausnir á. Viðhorf og þjónustuúrræði þurfa að 

fylgja þróun á viðhorfum og aukinni þekkingu á alþjóðavettvangi.  
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Inngangur 

Félagsráðgjöf sem faggrein hefur frá upphafi haft það að markmiði að horfa heildrænt á 

málefni einstaklinga og taka tillit til þess að persónuleiki fólks mótast af félagslegu umhverfi 

og tengslum við aðra. Með því að taka tillit til þessara þátta hjá einstaklingum er hægt að 

leggja grunn að því að aðstoða viðkomandi með því að nota hugmyndafræðina „hjálp til 

sjálfshjálpar“ (Siporin, 1970). Sú hugmyndafræði á vel við í vinnu með öllu fólki, þá ekki síst 

þegar unnið er með og í þágu fatlaðs fólks.  

Barátta fatlaðs fólks og aðstandenda þeirra fyrir auknu jafnrétti og mannréttindum til 

jafns við aðra þegna þjóðfélagsins á sér langa sögu. Söguna hérlendis má í raun rekja aftur 

allt til þess tíma þegar þurfamenn og ómagar nutu fátækraaðstoðar eða voru á framfærslu 

hreppa landsins, oftast við illan aðbúnað og auman kost. Hjá nágrannaþjóðum okkar í 

Skandinavíu voru almennt miklar samfélagsbreytingar á seinnihluta 20. aldar. Fræðimenn 

fóru að skoða aðstæður og þjónustu við einstaklinga með einhvers konar skerðingar eða 

fatlanir.   

 Markmið ritgerðarinnar er að rekja þá þróun í stuttu máli sem hefur orðið á 

viðhorfum til fatlaðs fólks síðustu ár og áratugi hvað varðar fræðileg sjónarhorn á 

alþjóðavettvangi, þróun á Norðurlöndunum og lagalega þróun hérlendis. 

Rannsóknarspurningarnar í þessari ritgerð eru: Hvernig hefur þróun á sviði fræða og í 

almennum viðhorfum gagnvart fötluðu fólki breyst undanfarna áratugi? Hvernig hefur 

lagaleg þróun breyst samhliða samfélagsbreytingum hér á Íslandi? Hvaða hlutverk hafa 

félagsráðgjafar í þjónustu við málaflokk fatlaðs fólks hjá sveitarfélögum? Hvernig sinna 

ríkisstofnanirnar Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, Heyrnar- og talmeinastöð og Þjónustu 

og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda þessu þjónustuhlutverki og 

félagasamtökin Sjónarhóll, Umhyggja og Leiðarljós? 

 Fjallað verður um ólíka hugmyndafræði og sjónarhorn á fötlun sem hafa þróast hér á 

landi og á alþjóðavettvangi, hvernig íslensk löggjöf hefur þróast samhliða þessum 

breytingum og fjallað verður um starf félagsráðgjafa sem þjónustuaðila í málaflokki fatlaðs 

fólks.  

Við gerð þessarar ritgerðar var stuðst við bækur um eða tengdar fötlunarmálefnum, 

íslenskar greinar um fötlun og ritrýndar greinar úr tímaritum á borð við Tímarit 

félagsráðgjafa og Læknablaðið, lög, reglugerðir, lagafrumvörp og skýrslur. Áður en farið 
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verður í umfjöllun um ríkisreknar stofnanir og félagasamtök sem þjónusta fatlaða er tekin 

umfjöllun um misjöfn sjónarhorn á fötlun á alþjóðavettvangi, hvernig íslensk löggjöf hefur 

þróast samhliða breytingum á alþjóðavettvangi og fjallað verður um starf félagsráðgjafa sem 

þjónustuaðila í málaflokki fatlaðs fólks. 
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1 Fræðileg sjónarhorn á fötlun 

Þekking á málefnum fatlaðs fólks hefur verið í mikilli þróun bæði hérlendis sem erlendis frá 

lokum 19. aldar og fram á 20. öld. Misjafnt er hvaða nálganir eru notaðar til að útskýra það 

hvað felst í hugtakinu fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006-b). Fötlunarfræði er tiltölulega ný 

fræðigrein sem á sér bæði pólitískar rætur og fræðilega forsögu. Hérlendis á 19. öld voru 

fatlaðir meðal þeirra sem kallaðir voru fátæklingar, ómagar og þurfamenn og áttu samkvæmt 

sögunni mjög takmarkaðan tilverurétt (Gísli Ágúst Gunnlaugsson, 1997). Upp úr 1950 fóru 

ýmsir fræðimenn að skrifa um fræðigreinina fötlun á alþjóðavettvangi og fóru þá fræðilegar 

kenningar að koma fram. Eftir þann tíma komu fram sjónarhorn tengd læknisfræði og 

endurhæfingu og voru þau lengst af ráðandi hjá fagfólki, almenningi og fræðimönnum. 

Breskir fræðimenn að nafni Barnes, Oliver og Barton (2002) telja að bandarískur 

félagsfræðingur að nafni Talcott Parsons (1951) hafi átt mestan þátt í því að leggja grunn að 

fræðastarfi fötlunarfræða (Rannveig Traustadóttir, 2006-b). Parsons taldi sjúkdóma 

skilgreina einstaklinga félagslega og með sjúklingahlutverkinu (e. sick role) fylgdu skyldur og 

réttindi sjúklinga. Að hans mati var heilbrigði eðlilegt og stöðugt ástand hjá einstaklingum 

sem hamlar hvorki færni né afköstum viðkomandi en sjúkdómar væru hið andstæða, þeir 

gerðu einstaklinga óvirka og háða öðrum. Fræðastörf Parsons urðu til þess að vekja aðra til 

umhugsunar um viðfangsefni fötlunarfræða og hvöttu aðra fræðimenn til rannsókna. Hann 

vakti einnig mikla athygli á tengslum einstaklings við félagsleg kerfi samfélagsins og hvernig 

þau eru notuð til félagslegs taumhalds í þeim tilgangi að viðhalda reglum og stöðugleika 

(Rannveig Traustadóttir, 2006-b). 

 Í kjölfar skrifa Parsons um félagslega stöðu einstaklinga með skerðingar fóru margir 

fræðimenn að skilgreina frávik hjá einstaklingum á félagslegan hátt. Bandarískur 

félagsfræðingur að nafni Erving Goffman var einn þeirra, en hann vildi varpa ljósi á aðferðir 

samfélaga við að flokka fólk eftir því hvernig þeir eru í félagslegum samskiptum og benti á að 

þeir sem eru álitnir víkja frá því eðlilega fái á sig stimpil sem afbrigðilegir. Einnig kom 

Goffman fram með annað sjónarhorn sem varð til þess að margar jákvæðar breytingar áttu 

sér stað í kjölfarið, en það var að vekja fólk til umhugsunar um líf og aðstæður fatlaðs fólks á 

altækum stofnunum, svo sem í fangelsum, sjúkrahúsum og sólahringsstofnunum, en hann 

var með þeim fyrstu til að fjalla um neikvæðar hliðar geðsjúkrahúsa og sólarhringsstofnana 

fyrir fatlað fólk. Þar ber helst að nefna hvernig sjálfsmynd einstaklinga var brotin niður og 

síðan byggð upp ný sjálfsmynd sem endurspeglaði reglukerfi innan stofnunarinnar. 
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Umfjallanir Goffmans um þessi mikilvægu málefni birtust í bókum sem hann skrifaði, Stigma 

frá árinu 1963 og Asylums frá árinu 1961. Í kjölfarið fóru fjölmargir fræðimenn að rannsaka 

stofnanir og á árunum 1960-1970 var komin fram hávær gagnrýni á óviðunandi aðbúnað og 

ómannúðlega meðferð vistmanna sem dvöldust á geðsjúkrahúsum eða 

sólarhringsstofnunum fyrir fólk með skerðingar (Rannveig Traustadóttir, 2006-b). 

Bandaríkjamaðurinn Thomas Szasz (1970) kom stuttu eftir Goffman með gagnrýni á 

hugmyndir um geðsjúkdóma og það viðmót að litið væri á þá einungis sem læknisfræðilegt 

vandamál, því hann efaðist um gagnsemi greiningar á geðsjúkdómum því 

geðsjúkdómsgreiningin sjálf réði algjörlega þeirri þjónustu og endurhæfingu sem fólk fengi í 

kjölfarið. Rannsóknir og skrif Parsons, Goffmans, Szasz og fleiri fræðimanna í kjölfarið urðu til 

þess að draga í auknum mæli athygli að félagslegum, efnahagslegum og menningarlegum 

þáttum í lífi þess fólks sem skilgreint var sem fatlað (Rannveig Traustadóttir, 2006-b).  

Pólitísk barátta fatlaðs fólks fyrir bættum réttindum hófst upp úr 1970 í hinum 

vestræna heimi. Sjöundi og áttundi áratugur 20. aldar einkenndist af pólitísku andófi, 

mótmælum og almennri mannréttindabaráttu ýmissa þjóðfélagshópa. Fatlað fólk 

sameinaðist í að berjast gegn aðstæðum sínum sem oft einkenndust af fátækt, innilokunum 

á sólarhringsstofnunum og mismunun almennt hvað varðaði menntun og atvinnu. Þessi 

barátta fór fram í Bandaríkjunum, Kanada og ýmsum löndum Evrópu. Ýmsar hreyfingar fóru 

af stað sem börðust fyrir rétti fatlaðra til sjálfstæðs lífs, börðust gegn því að farið væri með 

fatlaða sem eilíf börn sem fengju litlu að ráða um eigið líf. Þetta nýja sjónarhorn varð til þess 

að minna var horft til læknisfræðilegra módelsins þar sem litið var á einstaklinga sem 

sjúklinga en farið var að beina áherslum á sjálfshjálp fatlaðs fólks, réttinum til að lifa sem 

eðlilegustu lífi og öðlast rétt til að taka þátt í samfélaginu til jafns við aðra (Rannveig 

Traustadóttir, 2006-b). Þessi vitundarvakning á málefnum og aðstæðum fatlaðs fólks á 

vesturlöndum barst fljótlega til Íslands og það sést einna best á því að margar stofnanir og 

félagasamtök tóku að starfa hérlendis ekki svo löngu eftir að Thomas Szasz kom fram með 

kenningar sínar. Árið 1976 voru Landssamtökin Þroskahjálp stofnuð, árið 1979 tók Heyrnar- 

og talmeinastöð til starfa, árið 1980 tók Umhyggja til starfa og á síðustu áratugum síðustu 

aldar og byrjun 21. aldarinnar hafa fjölmörg félagasamtök, stofnanir og ný þjónustuúrræði 

sem sinna málaflokki fatlaðs fólks verið stofnuð vegna raunverulegrar þarfar fyrir úrræði 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). Þá hefur lagaleg þróun einnig fylgt í kjölfarið hér á landi. Lög 

um aðstoð við þroskahefta tóku gildi 1979, þau voru endurskoðuð og við þeim tóku lög um 
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málefni fatlaðra árið 1983 sem voru síðan endurskoðuð og að lokum komu fram lög um 

málefni fatlaðra frá árinu 1992. Síðar var þeim lögum breytt og í dag heita þau lög um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með síðari breytingum (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 

47/1979; Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með 

síðari breytingum). 

Áhugavert er að skoða nánar hvernig alþjóðleg flokkunarkerfi hafa í gegnum tíðina 

flokkað fatlanir, ásamt læknisfræðilega og félagslega sjónarhorninu frá því að sjónarhornin 

um sjálfstætt líf og aukinn sjálfsákvörðunarrétt urðu algengari og hvernig sjónarhorn eru 

ríkjandi í dag.  

Börn sem greinast fötluð við fæðingu eða á fyrstu mánuðum eftir fæðingu geta átt við 

ýmsar mismunandi skerðingar að stríða, hvort heldur sem er andlegar eða líkamlegar. Ýmsar 

skilgreiningar hafa komið fram um hugtakið fötlun. Skilgreiningin sem á best við í þessari 

ritgerð er komin frá Rannveigu Traustadóttur (2006). Með hugtakinu fötlun er átt við hvers 

kyns líkamlega eða andlega þætti hjá einstaklingum sem verða til þess að þeir hafa skerta 

getu eða andlega eða líkamlega hömlun á athöfnum. Fötlun getur verið allt frá vægri 

þroskaskerðingu yfir í alvarlegar líkamlegar fatlanir (Rannveig Traustadóttir, 2006-a). 

1.1 Alþjóðleg flokkunarkerfi 

Um miðja 20. öld urðu miklar framfarir í læknisfræði. Það leiddi af sér að fólk náði sér frekar 

eftir alvarleg slys eða veikindi og margir fóru að lifa lengur með alvarlega skerðingu á færni. 

Árið 1980 setti Alþjóða heilbrigðisstofnunin (WHO) af stað alþjóðlegt kerfi til þess að skrá 

niður áhrif sjúkdóma og slysa á daglegt líf fólks. Það kerfi fékk nafnið International 

classification of diseases (ICD). Notkun á þessu kerfi var til þess að flokka skerðingar, 

sjúkdóma og heilsutengdar raskanir á lífi fólks. Einnig var það til þess fallið að halda utan um 

skráningar varðandi dauðsföll og orsakir þeirra. Flokkunarkerfið var á þessum tíma þekktasta 

kerfið innan heilbrigðiskerfisins því notkun þess varð svo almenn. Helsta markmið WHO með 

þróun og útgáfu greiningarkerfisins var að hvetja til meiri rannsókna og umfjöllunar um 

afleiðingar sjúkdóma á líf fólks (World Health Organization, 1980; 1992; 2002). Þetta fyrsta 

flokkunarkerfi WHO, (ICD) hefur verið mjög umdeilt, en það greinir á milli þriggja hugtaka: 

Skerðingar (e. impairment), fötlunar (e. disability)  og hömlunar (e. handicap). Hugtökin hafa 

verið skilgreind á eftirfarandi hátt: Skerðing er „missir eða afbrigðileg sálræn, líkamleg eða 

líffræðileg bygging eða virkni“. Fötlun er „takmörkuð geta eða vanhæfni (vegna skerðingar) 
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til að framkvæma athafnir á sama hátt eða innan þeirra marka sem eðlileg eru talin“. Hömlun 

„vísar til erfiðleika einstaklings sem stafa af skerðingu eða fötlun og takmarka eða hindra 

viðkomandi einstakling við að uppfylla eðlileg hlutverk (miðað við aldur, kyn, félagslega og 

menningarlega þætti)“ (Rannveig Traustadóttir, 2003). Skilgreining WHO er í anda 

læknisfræðilega sjónarhornsins en einnig má greina áhrif heilsufélagsfræði. Þarna er fötlun 

ekki álitin vera það sama og skerðing en skerðingin samt álitin meginorsök fötlunar. Þá er 

einnig tekið til greina að hömlur eða félagslegir erfiðleikar geti haft áhrif á fötlun einstaklinga 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

Síðar komu fram tvö greiningarkerfi sem ætluð voru til þess að greina fatlanir, 

skerðingar og örorku hjá einstaklingum. Fyrst kom kerfi sem nefnist International 

Classification of Impairments, Disability and Handicaps (ICIDH). Síðar tók við annað 

greiningarkerfi sem tók við af ICIDH sem nefndist International Classification of Impairment, 

Disability and Health (ICF), en það fjallar um færni, fötlun og heilsu. Það greiningarkerfi varð 

til eftir frekari þróun út frá ICIDH-greiningarkerfinu og nú var skilningur og skilgreining á 

fötlun orðin þróaðri en áður var. Meginmunurinn milli ICIDH og ICF sem nú er notað, er sá 

skilningur að fötlun sé á ákveðin hátt sköpuð í félagslegu samhengi þar sem viðurkenndar 

venjur samfélagsins eru allsráðandi. Þeir þrír þættir sem eru tilgreindir sem orsakir fötlunar í 

nýjasta greiningarkerfinu eru skerðing (e. impairment), takmarkanir á getu til athafna (e. 

activity limitations) og takmarkanir á þátttöku (e. participation restrictions). Þar er skerðing 

einhverskonar líkamleg vandamál eða breyting á lögun líkamans (e. body structure), svo sem 

lömun eða blinda. Takmarkanir á getu til athafna felur í sér erfiðleika með að framkvæma 

athafnir daglegs lífs svo sem að ganga eða borða. Takmörkun á þátttöku felur í sér vandamál 

sem geta átt sér stað á öllum sviðum lífsins svo sem mismunun á vinnumarkaði eða varðandi 

almenningssamgöngur. Fötlun vísar til erfiðleika í einhverjum eða öllum þessum þáttum sem 

ICF-greiningarkerfið tilgreinir. Ekki er gerður greinamunur milli fatlana, tegunda þeirra og 

orsaka þeirra í kerfinu sjálfu, þá er einnig átt við að horft er hlutlaust á það hvort um andlega 

eða líkamlegar hömlur er að ræða (World Health Organization, 2001; 2011). 

1.2 Læknisfræðilegt sjónarhorn 

Læknisfræðilegt sjónarhorn á fötlun lítur á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og 

eðlilegt. Upphafsmaður þessa sjónarhorns er Talcott Parsons. Árið 1950 skrifaði hann um 

sjúkdóma og sjúkdómstengda hegðun og hélt hann því fram að eðlilegt ástand í vestrænum 
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samfélögum væri góð heilsa og því væru skerðingar og sjúkdómar frávik frá því eðlilega. 

Læknisfræðilegt líkan leggur áherslu á að skoða og greina líkamleg eða andleg frávik eða 

skerðingu og í framhaldi af því veita ráðgjöf varðandi endurhæfingu, umönnun og 

meðhöndlun. Læknisfræðilega sjónarhornið hefur þó náð til fleiri fagstétta heldur en 

læknastéttarinnar, það er einnig notað á sviði annarra fræðigreina svo sem félagsvísinda og 

menntunarfræði og hefur þar af leiðandi afgerandi áhrif á þann skilning sem fólk almennt 

leggur á líf og aðstæður fatlaðra barna og fatlaðra fullorðinna (Rannveig Traustadóttir, 2006-

b). Samkvæmt læknisfræðilega sjónarhorninu er litið á fötlun einstaklings sem uppsprettu 

allra erfiðleika einstaklingsins og að viðkomandi sé ólánsamt fórnarlamb sem verði háð 

öðrum um ókomna tíð. Lítið eða ekkert tillit er tekið til aðstæðna eða áhrifa umhverfis. Innan 

læknisfræði er lögð áhersla á rannsóknir tengdar erfðavísindum og reynt er að finna leiðir til 

að meðhöndla sjúkdóma og útrýma erfðagöllum. Þetta sjónarhorn mismunandi fagstétta 

hefur verið ríkjandi í menntakerfi, heilbrigðis- og félagsþjónustu og hefur einnig litað 

hugarfar almennings og þar með sjálfsskilning fatlaðs fólks á aðstæðum sínum (Rannveig 

Traustadóttir, 2003; 2006-b).  

1.3 Félagslegt sjónarhorn 

Félagslegt sjónarhorn varð til sem gagnrýni á læknisfræðilega sjónarhornið. Félagsleg líkön 

horfa til hindrana í samfélaginu sem áhrifamikinn orsakaþátt í fötlun einstaklingsins. Þekktast 

og umdeildast er breska félagslega líkanið um fötlun, en það felur í sér róttæka 

endurskilgreiningu á hugtakinu fötlun. Í daglegu tali vísar hugtakið fötlun til hóps fólks sem 

getur ekki tekið þátt í athöfnum sem flestir telja eðlilegar vegna líkamlegra eða andlegra 

skerðinga, og teljast því vera óeðlileg. Þeir sem aðhyllast þetta sjónarhorn líta svo á að fötlun 

einstaklinga sé afleiðing félagslegra hindrana sem þeir ófötluðu hafa sett fram. Þar má nefna 

þætti eins og aðgengi, fordóma og neikvæð viðhorf sem leiða af sér takmarkanir í lífi fatlaða 

einstaklingsins. Þá er einnig litið á hindranirnar sem leið til félagslegrar útilokunar og 

undirokunar sem getur birst í kynþátta- eða kynjamisrétti (Thomas, 2002). Á íslensku eins og 

í mörgum öðrum Norðurlandamálum ber hugtakið fötlun með sér að vera yfirheiti yfir 

margar mismunandi skilgreindar fatlanir eða hamlanir. Í daglegu tali er því hérlendis talað 

um hugtakið fötlun í tengslum við hópa fólks sem hafa skerta getu til þátttöku í athöfnum 

dagslegs lífs vegna líkamlegra eða andlegra takmarkana sem teljast gera viðkomandi 

frávikinn frá norminu (Thomas, 2002).  
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Upphaf breska félagslega líkansins má rekja aftur til seinni hluta 20. aldar þegar 

samtök fatlaðs fólks hófu baráttu gegn útskúfun fatlaðra af vinnumarkaði, fátækt, innlögn á 

sólarhringsstofnunum og fleiri mikilvægum málefnum. Baráttan leiddi af sér að ný 

sjónarhorn og hugmyndir varðandi fötlun litu dagsins ljós. Breytingin frá læknisfræðilega 

sjónarhorninu varð sú að líffræðilegi og félagslegi þáttur fötlunarinnar voru nú aðgreindir. 

Fötlun varð endurskilgreind sem niðurstaða af félagslegu fyrirkomulagi sem útskúfar og 

undirokar fólk sem býr við skerðingar (Thomas, 2002). Félagslegu hindranirnar takmarka 

hvað fatlað fólk getur gert í stað þess að samfélagið geri ráð fyrir margbreytileika.  

 Gagnrýni sem breska félagslega líkanið hefur fengið hafa snert áherslur og skilning, 

veikleika og styrkleika líkansins og takmörkun á aukinni þekkingu á fræðasviðinu. Þar má 

nefna þætti eins og að það nýtist illa til að gæta hagsmuna hópa fólks með ákveðnar 

skerðingar, því reynsla þessa fólks samræmist illa líkaninu. Mest er lagt upp úr því að 

skilgreina „fötlun“ en ekki „skerðingu“. Meira er lagt upp úr félagslegum og efnahagslegum 

hindrunum í stað þess að leggja áherslu á menningarlega- og persónubundna þætti 

(Rannveig Traustadóttir, 2003).    

1.4 Endurhæfingarsjónarhorn 

Sjónarhorn endurhæfingar er ríkjandi meðal stétta sem vinna við umönnun, meðferð, þjálfun 

og stuðning fatlaðra. Upphaflega var hugtakið endurhæfing eða hæfing notað um úrræði 

sem hjálpa þeim sem glíma við skerðingar af einhverju tagi. Endurhæfing hjálpar fötluðum 

einstaklingi að takast á við skerðinguna og félagslega mismunun sem fötluninni fylgir með því 

að endurheimta eða byggja upp skerta færni og möguleika. Þetta sjónarhorn horfir til 

skerðingar hjá einstaklingum, hvernig finna má skerðinguna, fyrirbyggja hana, meðhöndla, 

útiloka, flokka og skilgreina. Áherslan á endurhæfingu, eðlileg lífsskilyrði og aðlögun 

einstaklings að umhverfinu sem tíðkast í endurhæfingarsjónarhorninu svipar til þeirra 

áherslna sem ýmsar aðrar umönnunarstéttir hafa tileinkað sér í gegnum nám eða störf  

(Thomas, 2002). Önnur úrræði og þjónusta við fatlaða sem ekki teljast sem endurhæfing hafa 

þó einnig notað sjónarhorn endurhæfingar við störf sín (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

1.5 Þróun í málefnum fatlaðs fólks á Norðurlöndunum   

Nágrannaþjóðir okkar í Skandinavíu voru lengst af á undan Íslandi hvað þróun og þekkingu á 

málefnum fatlaðs fólks varðar. Á seinni hluta 20. aldar var mikil þróun í málefnum fatlaðra 

sem og almennt voru félagslegar umbætur ríkjandi og ný og bætt úrræði í þjónustu komu 
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fram. Markmiðið með þessari þróun hvað fatlaða snerti var að tryggja fötluðu fólki eðlilegt líf 

og tækifæri til fullrar þátttöku í samfélaginu (Rannveig Traustadóttir, 2006-c). 

Tveir sænskir félagsfræðingar, Anders Gustavsson og Mårten Söder hafa einna mest 

skoðað þróun og rannsóknir í fötlunarfræði. Þeir framkvæmdu yfirlitskönnun frá árunum 

1980-1990 sem hafði það að markmiði að draga saman þekkingu á aðstæðum fólks með 

þroskahömlun. Helsta niðurstaða þeirra var að það skorti fræðilegt sjónarhorn og 

kenningarlegan grundvöll. Árið 2004 birti Gustavsson nýja úttekt sem beindist að norrænum 

og alþjóðlegum rannsóknum og taldi þá að þær skorti fræðileg sjónarhorn á fötlun, fræðileg 

nálgun væri ekki lengur helsta einkenni norrænna fötlunarrannsókna. Þó voru til staðar tvö 

sjónarhorn sem ekki byggðust á fræðilegum sjónarhornum. Fyrra sjónarhornið var komið frá 

umbótasinnum, en það seinna einkenndist af persónulegri reynslu fatlaðs fólks. Rannsóknir á 

sviði umbótasjónarhornsins beindust flestar að því hvort þjónustuúrræði sem fötluðum stóð 

til boða stæðu undir væntingum og hvernig bæri að bæta þau ef þau væru ekki að skila nógu 

góðu þjónustuhlutverki. Eitt af helstu einkennum umbótarannsókna voru tengslin milli 

fötlunarrannsókna og velferðarríkisins. Helstu viðfangsefni umbótarannsókna voru lokun 

sólarhringsstofnanna og stefna stjórnvalda um að fatlaðir ættu rétt á að lifa eðlilegu lífi, ættu 

rétt á samfélagsþátttöku til jafns við aðra ásamt því að sækja almenna skóla (skóla án 

aðgreiningar) (Rannveig Traustadóttir, 2006-c). Helsta umfjöllunarefni sjónarhornsins sem 

hafði það að markmiði að lýsa reynslu fatlaðra, var að fram að þessum tíma hafði vitneskja á 

málefnum fatlaðra komið frá fræðimönnum, fagfólki og þjónustuveitendum. Fram að 

þessum tíma hafði því ekki verið rætt við þjónustuþega og þeirra sjónarhorn fengið að koma 

fram eins og tíðkast í dag. Fræðimennirnir John Swain og Sally French (2000) voru meðal 

þeirra fræðimanna sem studdu þetta sjónarhorn og vildu þeir benda á að persónuleg reynsla 

fólks geti verið mikilvæg varðandi þróun fötlunarfræða og fötlunarrannsókna (Rannveig 

Traustadóttir, 2006-c). Þau vildu líka leggja til notkun á nýju líkani sem byggði á jákvæðri 

reynslu og nefnist jákvæða líkanið (e. the affirmative model) þegar fjallað væri um 

persónulega reynslu. Þetta líkan er andstæða sjónarhorna sem litu á fötlun sem 

persónulegan harmleik (Rannveig Traustadóttir, 2006-c). Gustavsson skrifaði grein ásamt Jan 

Tøssebro og Rannveigu Traustadóttur (2005) þar sem þriðja ófræðilega sjónarhornið kom 

fram sem beindist að lokun sólarhringsstofnana (e. deinstitutionalization) og annarra 

sérstofnana, möguleikum fatlaðs fólks til þess að lifa eðlilegu lífi (e. normalization) og til 

samfélagsþátttöku (e. integration) til jafns við aðra. Flokka mátti rannsóknir innan þessa 
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sjónarhorns í tvo flokka, áhrifarannsóknir og framkvæmdarannsóknir. Áhrifarannsóknir 

beindust að því að kanna áhrif af dvöl á sérstofnunum, og aukinni samfélagsþátttöku. Þar var 

sérstaklega kannað hvort aukin samfélagsþátttaka þýddi að fatlaðir þyrftu að laga líf sitt að 

venjulegu atferli sem tíðkaðist og þannig drægi úr því sem samfélagið áleit óæskilega hegðun 

hjá fötluðum. Framkvæmdarannsóknir beindust að því að spyrja hvort nýja stefnan um minni 

stofnanavæðingu, eðlilegt líf og aukna samfélagsþátttöku hafi í raun skilað umbótum í 

málefnum fatlaðra (Rannveig Traustadóttir, 2006-c).  

Í næsta kafla verður sjónum beint að því hvernig málefni í málaflokki fatlaðs fólks og 

sjónarhorn almennt þróuðust á Íslandi, með tilliti til þess hvernig úrræði og aðstæður 

fatlaðra hérlendis voru áður fyrr og einnig hvernig þær eru í dag. 
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2 Lagaleg þróun á Íslandi í málaflokki fatlaðs fólks 

Á Íslandi má rekja þróun í málaflokki fatlaðs fólks allt aftur til 11. aldar þegar sett voru 

ákvæði í Grágás, lagasafn íslenska þjóðveldisins og talað um skattlagningu sem nefndist tíund 

sem lögð var á bændur og einstaklinga sem áttu tiltekna lágmarkseign. Hluti af þeirri 

skattlagningu var síðan notaður til greiðslna til framfærslu þurfamanna. Erfitt er að vita 

nákvæmlega hvað varð til þess að einstaklingar urðu þurfamenn, en líklegt er talið að 

þurfamenn hafi verið þeir sem voru geðfatlaðir, þroskahamlaðir, blindir eða þeir sem þjáðust 

af öðrum heilsubresti. Einstaklingar með líkamlegar fatlanir eða skerðingar einhverskonar 

voru fjölmennir meðal þeirra sem oft voru nefndir ómagar. Skilgreining á hugtakinu ómagi 

var sá sem af einni eða annarri ástæðu gat ekki séð fyrir sér vegna fátæktar, umkomuleysis, 

ellihrumleika eða annars konar veikinda. Síðar komu fram ákvæði um fátækrahjálp í Jónsbók, 

en fátækrahjálp var eitt af úrræðum sem ráðandi stéttir fyrr á tímum notuðu til þess að beita 

félagslegu taumhaldi og til að hafa stjórn á lægri stéttum. Fátækrahjálpin var samþykkt og 

skjalfærð í Jónsbók árið 1281 og giltu reglur samkvæmt Jónsbók um framkvæmd 

fátækrahjálpar hérlendis fram til ársins 1834. Samkvæmt lögum bar hreppum skylda til þess 

að framfæra ómaga, ef þeir eða fjölskylda þeirra var ófær um það. Þurfandi fólk fékk 

fátækrahjálp, en þeir sem hana þáðu misstu félags- og efnahagsleg réttindi sín, óháð því hver 

ástæðan að baki fátæktarinnar var. Litið var á fátækrahjálpina á þessum tíma sem skuld sem 

ómaga bar síðar að endurgreiða. Á þessum tíma voru ákvæði í lögum sem bönnuðu ómögum 

og vinnufólki í sveitum að giftast. Til þess að mega giftast urðu einstaklingar að færast í hærri 

stétt, eiga aðgang að jarðskika til stofnunar bús eða hafa leyfi til tómthúsmennsku. Þá 

tíðkaðist einnig langt fram á 19. öld að leysa upp fjölskyldur vegna fátæktar. Lögin voru 

þarna ákveðið tæki hærri stétta til þess að hafa áhrif á fjölskyldumyndun fátæklinga og 

takmarka barneignir hjá þeim (Gísli Ágúst Gunnlaugsson, 1982; 1997). 

Þróun í málefnum fatlaðra á Íslandi má að miklu leyti rekja til áhrifa frá 

Norðurlöndunum og þeirrar almennu þróunar velferðar sem þar átti sér stað. Á Íslandi var 

strjálbýlt bændasamfélag fram til loka 19. aldar, fram að þeim tíma höfðu atvinnu- og 

búshættir lítið breyst í margar aldir. Efnahags- og lífsskilyrði voru frumstæð fram undir miðja 

19. öld og allt fram til loka 19. aldar miðaði félagsmála- og atvinnulöggjöf við þarfir 

landbúnaðarsamfélagsins. Eftir þann tíma fór fólki að fjölga og byggðir að stækka. Löggjöf á 

sviði félags- og atvinnumála á 19. öld fól í sér að reynt var að sporna við félagslegri upplausn 

og viðhalda ríkjandi þjóðfélagsgerð (Gísli Ágúst Gunnlaugsson, 1982; 1997). Á fyrri hluta 20. 
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aldar var talið að fatlað fólk gæti ekki átt möguleika á að geta lifað eðlilegu lífi. Þar var átt við 

að einstaklingar gætu ekki tekið þátt í atvinnulífinu, myndað tengsl við annað fólk eða tekið 

þátt í samfélaginu almennt (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Lára Björnsdóttir, Halldór S. 

Guðmundsson, Kristín Sigursveinsdóttir og Auður Axelsdóttir, 2011). 

Fátækralöggjöfin frá 11. öld hélst að mestu óbreytt fram á 20. öld nema hvað varðaði 

ákvæði um skipulag framfærslunnar. Ættingjar voru þeir sem fyrst og fremst bar skylda til 

þess að framfæra fatlaða ættingja en hreppar tóku við framfærslu þegar sá valkostur var ekki 

til staðar. Þurfamannatíundin var ekki afnumin úr lögum fyrr en árið 1909. Allt fram til ársins 

1936 giltu engin sérlög um málefni fatlaðs fólks hérlendis (Félagsmálaráðuneytið, 2006; Gísli 

Ágúst Gunnlaugsson, 1997). Kleppsspítali var formlega opnaður 26. maí árið 1907, en 27. maí 

lagðist fyrsti sjúklingurinn inn. Í byrjun var frekar litið á Klepp sem hæli fremur en sjúkrahús, 

því litið var á Klepp sem stað þar sem þeir veikustu væru geymdir, en ættu enga von til að 

geta læknast. Kleppsspítali var í afskekktu, rólegu umhverfi því talið var best á þessum tíma 

að halda óæskilegum einstaklingum frá öðru fólki, loka bæri þá inni og þannig koma í veg 

fyrir að þeir gætu farið sjálfum sér eða öðrum að voða (Óttar Guðmundsson, 2007; Hannes 

Pétursson, 2007). Það má velta því fyrir sér hvort kynbótastefnan geti hafa haft einhver áhrif 

á þessi sjónarhorn (Lára Björnsdóttir, 1994).  

Eftir þennan tíma komu fram sérlög hérlendis sem vörðuðu málefni fatlaðs fólks. Þar 

ber að nefna lög um fávitahæli frá árinu 1939 sem kváðu á um skólaheimili fyrir vanvita og 

hálfvita, hjúkrunarheimili fyrir örvita og fávita og vinnuhæli fyrir fullorðna fávita. Á svipuðu 

tímabili á Íslandi var búið að samþykkja löggjöf sem snertir málaflokk fatlaðs fólks óbeint, 

eins og lög nr. 74/1936 um alþýðutryggingar og lög um ríkisframfærslu sjúkra manna og 

örkumla nr. 78/1936. Lög um heimild til að hamla fólki, með aðgerðum, að auka kyn sitt voru 

gerð lögbundin árið 1938. Lagasetningar urðu til þess að stofnunum fyrir þroskaskert fólk var 

komið á fót á vegum ríkisins (Félagsmálaráðuneytið, 2006; Lög um fávitahæli nr. 18/1936; 

Lög um að heimila í viðeigandi tilfellum aðgerðir á fólki, er koma í veg fyrir að það auki kyn 

sitt nr. 16/1938). Árið 1944 opnaði fyrsta ríkisstofnunin fyrir þroskaskerta á 

Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði, þá hafði á Sólheimum í Grímsnesi verið starfrækt 

barnaheimili um einhvern tíma fyrir þroskaheft börn. Kópavogshæli var stofnað árið 1952 og 

frá árinu 1956 var áætluð uppbygging til 25 ára, fullbyggð átti stofnunin að rúma 360 

vistmenn, bæði börn og fullorðna. Þegar mest var bjuggu um 200 manns á Kópavogshæli en 

frá árinu 1993 var tekin ákvörðun að stefna að útskrift íbúa Kópavogshælis á sambýli eða í 



  

15 

önnur viðeigandi úrræði. Fleiri altækar stofnanir voru starfræktar á þessu tímabili, en í dag 

hafa viðhorf breyst það mikið að einungis tvær stofnanir eru starfræktar í dag sem gætu að 

hluta til flokkast sem altækar stofnanir í meginatriðum, en það eru Skálatún og Sólheimar. Ný 

lög um fávitastofnanir tóku við af lögunum um fávitahæli árið 1967, vegna krafna um 

endurbætur á fávitalögunum. Einnig kom fram í þeim lögum ákvæði um að ríkið skyldi reka 

skóla til að sérmennta fólk í fávitagæslu, en það eru fyrstu lögin sem tilgreina menntun fyrir 

þá sem aðstoða þroskaheft fólk, í dag nefnist þessi menntun í því formi sem hún er í dag 

þroskaþjálfamenntun og er í boði í Háskóla Íslands. Nýju lögin um fávitastofnanir fjölluðu um 

aðkomu ríkisins að einu aðalhæli fyrir fávita og ætti reksturinn að heyra undir 

Heilbrigðismálaráðuneytið. Einnig átti Heilbrigðismálaráðuneytið að hafa eftirlit með öðrum 

stofnunum. Stuttu eftir að lögin um fávitastofnanir (1967) voru gerð löggild var ýmislegt sem 

fagfólk og aðrir aðilar höfðu út á þau að setja og því var þörf fyrir að endurskoða þessi lög 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006; Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967; Lög um aðstoð við 

þroskahefta nr. 47/1979). Aukin umræða var í þjóðfélaginu almennt um ástand í 

málaflokknum og hver staða þroskaheftra væri. Á Alþingi var samþykkt tillaga árið 1973 um 

að kanna þyrfti eftirfarandi atriði; fjölda vangefinna á landinu og skiptingu þeirra eftir 

landshlutum, aðstöðu til sérhæfingar þeirra sem unnu á slíkum stöðum eða sáu um kennslu 

þar og hvort koma þyrfti upp vistheimilum fyrir vangefna þar sem var talin þörf á.  Margrét 

Margeirsdóttir félagsráðgjafi fékk það hlutverk að kanna þessi atriði og vinna skýrslu um 

þessi málefni ásamt Heilbrigðisráðuneyti, sem var síðan gefin út árið 1975. Eftir að umræðan 

var orðin mun opnari fóru aðilar á vegum Hjálparstofnunar kirkjunnar að vekja athygli á 

þessum málaflokki og stöðu hans í fréttabréfi Hjálparstofnunarinnar árið 1976. Þar var gerð 

grein fyrir niðustöðum könnunar og skýrslu Heilbrigðismálaráðuneytis, gerð var grein fyrir 

skorti á nútímalegri löggjöf og heildarsamræmingu í málaflokknum þar sem hugmyndafræðin 

um eðlilegt líf væri höfð að leiðarljósi. Í kjölfarið kom fram á Alþingi þingsályktunartillaga árið 

1976 þar sem Alþingi skorar á ríkisstjórnina að láta undirbúa og gera heildarskipulag sem 

varðaði öll málefni vangefinna (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Landssamtökin Þroskahjálp voru stofnuð árið 1976. Markmið þeirra var að berjast 

fyrir málefnum þroskaheftra í landinu og tryggja þeim fulla jafnréttisstöðu á við aðra 

þjóðfélagsþegna, koma fram sem leiðbeinandi aðili gagnvart stjórnvöldum, starfa í samstarfi 

við yfirstjórn ríkisvaldsins og vera baráttuaðili fyrir rétti þroskaheftra. Sjálfstætt starfandi 

foreldra- og styrktarfélög víðsvegar af landinu stóðu að stofnun samtakanna. Fyrsta 
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baráttumál Landssamtakanna Þroskahjálpar var setning nýrrar löggjafar sem myndi fjalla 

heildrænt um málefni þroskaheftra og tæki mið af kenningum um eðlilegt líf og samskipan.  

Árið 1979 komu svo fram lög um aðstoð við þroskahefta, sem nánar er fjallað um í næsta 

kafla (Landssamtökin Þroskahjálp, e.d.; Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

2.1 Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 

Árið 1979 voru sett á Íslandi lög um aðstoð við þroskahefta. Um tímamótalöggjöf var að 

ræða sem hafði mikil nýmæli í för með sér. Lögin voru byggð á hugmyndafræðinni um 

eðlilegt líf. Fyrsta grein laganna tilgreinir að markmið þeirra sé að tryggja þroskaheftum 

jafnrétti á við aðra þegna samfélagsins. Skilgreiningin á hugtakinu þroskaskertur í lögunum 

var á þann veg að hugtakið átti við þá sem gætu ekki vegna sérstakra ástæðna náð því sem 

teldist eðlilegur andlegur eða líkamlegur þroski (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Lögin um aðstoð við þroskahefta skiptust í sjö kafla sem fjölluðu meðal annars um 

markmið og stjórn í málefnum þroskaheftra, Greiningarstöð ríkisins, þjónustu og stofnanir, 

rekstur, kostnað og Framkvæmdasjóð þroskaheftra og málefni öryrkja. Öll ákvæði laganna 

tóku mið af fyrstu greininni um jafnrétti og eðlilega lífshætti. Nýmæli sem komu fram í 

lögunum hvað þjónustu varðar voru sett fram í 12. grein laganna. Þar má nefna 

skammtímaheimili fyrir þroskaheft börn sem ætluð voru fyrir tímabundna dvöl og 

skóladagheimili fyrir þroskaheft börn til dvalar eftir að skólatíma lauk. Í þessari grein var 

einnig fjallað um að fullorðnir þyrftu að geta haft kost á afþreyingu við hæfi hluta úr degi eða 

daglangt eða eiga kost á atvinnu á vernduðum vinnustöðum (Lög um aðstoð við þroskahefta 

nr. 47/1979; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Í lögunum var ákvæði um sambýli, en það var nýr valkostur í búsetu þroskaheftra og 

voru ætluð þeim sem voru það vel staddir að þeir gætu séð um sig að mestu sjálfir. Tekið var 

fram að þeir sem væru það veikir að þeir gætu lítið sem ekkert séð um sig sjálfir ættu að geta 

fengið pláss á hjúkrunarheimilum. Þá var einnig tilgreint að ef grunur léki á að börn væru 

með þroskahömlun einhverskonar bæri heilbrigðisstarfsmönnum að fræða foreldra um það 

hvert þeir gætu leitað til að fá frumgreiningu á barninu, en það væri til dæmis til 

heilsugæslustöðva. Síðar þyrfti að leita til Greiningarstöðvar ríkisins ef grunurinn reyndist 

réttur, en í lögunum frá 1979 var gert ráð fyrir að stofnuð yrði sérstök greiningarstöð sem 
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ætti að annast þjálfun, kennslu, ráðgjöf, rannsóknir og greiningu á þroskahömlum  (Lög um 

aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Fjárhagsaðstoð við framfærendur þroskaheftra barna yngri en 16 ára var eitt af 

nýmælum í lögunum. Með því að setja inn ákvæði um fjárhagsaðstoð í 15. grein laganna 

öðluðust þeir foreldrar sem sinntu börnum sínum heima fyrir og nutu engrar utanaðkomandi 

þjónustu fyrir börn sín rétt á fjárhagslegri aðstoð. Sett voru ákvæði í sjöttu grein um að 

stofna ætti framkvæmdasjóð fyrir öryrkja og þroskahefta sem ætti að standa undir megninu 

af stofn- og rekstrarkostnaði á sambýlum, hæfingarstöðvum, skammtímaheimilum og 

annarri þjónustu (Lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; Margrét Margeirsdóttir, 

2001). Lög um aðstoð við þroskahefta frá árinu 1979 voru síðan endurskoðuð nokkrum árum 

síðar og við þeim tóku lög um málefni fatlaðra sem nánar er fjallað um í næsta kafla. 

2.2 Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 

Lög um málefni fatlaðra sem sett voru árið 1983 fjölluðu mikið um atvinnu- og 

endurhæfingarmálefni fatlaðra. Með þeim féllu lög um aðstoð við þroskahefta frá árinu 1979 

út. Árið 1970 höfðu verið sett lög um endurhæfingu nr. 27/1970, en þau snertu atvinnu- og 

endurhæfingarmál, en með lögum um málefni fatlaðra nr. 41/1983 féllu lögin frá 1970 niður 

því þau náðu í raun aldrei tilgangi sínum. Fyrir því voru aðallega tvær ástæður, önnur var sú 

að það var mikill fjárskortur og hin var sú að ekki var gert ráð fyrir svæðisbundinni þjónustu á 

sviði endurhæfingarmála. Þjónustan var á sínum tíma fyrst og fremst á Stór-

Reykjavíkursvæðinu því stjórnsýsluskipulag gerði ekki ráð fyrir því að þjónustan yrði dreifð í 

byggðum landsins. Breytingarnar sem urðu með gildistöku nýrra laga hvað varðar atvinnu- og 

endurhæfingarmál fólu í sér að endurhæfingarráð var lagt niður og stjórn 

endurhæfingarmála var nú felld inn í stjórnsýslukerfi laga um málefni fatlaðra. Í nýju 

lögunum var tilgreint að stjórnarnefndir og svæðisstjórnir ættu að sjá til þess að fatlaðir ættu 

kost á þjálfun við hæfi svo þeir gætu sem best framfleytt sér meðal annars með eigin 

vinnuframlagi. Þegar lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 eru lögfest á Alþingi hafa ýmsar 

breytingar og umræður farið fram varðandi málaflokk fatlaðs fólks almennt. Frá gildistöku 

laganna var talað um fatlaða, og þá var átt við alla þá sem voru andlega eða líkamlega 

fatlaðir vegna skerðingar. Lögin frá árinu 1979 um aðstoð við þroskahefta voru ekki nógu 

almenn til þess að ná yfir alla þá sem hægt væri að tilgreina sem fatlaða. Markmið laganna 

var hið sama og fyrri laga, að tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra 
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þegna þjóðfélagsins. Ákvæði laganna náðu nú til mun fleiri einstaklinga en áður, eða þeirra 

sem voru andlega eða líkamlega fatlaðir vegna greindarskerðingar, hreyfihamlaðra, þeirra 

sem glímdu við geðsjúkdóma, andlega fötlun, sjón- og heyrnarskerðingu og/eða fjölfötlun 

(Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Fleiri breytingar voru gerðar á lögunum. Hvað stjórnsýsluna varðar breyttust lögin ekki 

mikið. Málefni fatlaðra heyrðu undir sömu ráðuneyti og áður sem voru starfandi á þessum 

tíma, Félagsmála-, Menntamála- og Heilbrigðismálaráðuneyti. Svæðisstjórnir í málefnum 

fatlaðra voru efldar og var hlutverk þeirra að virkja aðila í málefnum fatlaðra í heimabyggð. 

Stjórnarnefnd og svæðisstjórnir voru efldar og fengu aukin hlutverk, fulltrúum í 

stjórnarnefnd og svæðisstjórnum fjölgaði úr fimm í sjö, en þetta voru tvær aðskildar nefndir. 

Svæðisstjórnir tóku ákvarðanir í samræmi við greiningar frá Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins um búsetu fatlaðra einstaklinga á sambýlum eða stofnunum innan síns svæðis. Í 

lögunum var sérstaklega tilgreint að svæðisstjórnir ættu að gera tillögur um úrbætur í 

húsnæðismálum fatlaðra og senda tillögur sínar til Húsnæðisstofnunar ríkisins. Mikil áhersla 

var á að byggja sambýli og veita sérþjónustu á stofnunum úti í samfélaginu. En fatlaðir áttu 

einungis að leita í sértæka þjónustu ef almenn þjónusta dyggði ekki til að sinna 

þjónustuþörfum þeirra. Hætt var að tala um gæslu, vernd, kennslu og hjúkrun í þessum 

lögum, eins og hafði verið áður, meðal annars í lögum um aðstoð við þroskahefta frá árinu 

1979  (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Framkvæmdasjóður þroskaheftra og öryrkja var stofnaður árið 1979, en með gildistöku 

laga um málefni fatlaðra 1983 var heiti sjóðsins breytt í Framkvæmdasjóð fatlaðra. Hlutverk 

sjóðsins var margþætt en fólst aðallega í því að fjármagna framkvæmdir vegna 

þjónustustofnana sem þjónusta fatlaða, svo sem í formi sérkennslu og endurhæfingar. 

Sjóðurinn stóð einnig undir stofnkostnaði við byggingu sambýla, verndaðra vinnustaða, 

vistheimila, meðferðarheimila, leikfangasafna, hæfingarstöðva, skammtímaheimila og tók 

þátt í að koma flestum þjónustustofnunum tengdum málaflokknum á fót víðsvegar um 

landið (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Í lagafrumvörpum varðandi lögin frá 1983 og í lögunum sjálfum var lögð mikil áhersla á 

að það þyrfti að sameina greiningarstarf ýmissa stofnana, eins og sérdeild Öskjuhlíðarskóla, 

göngudeild Kópavogshælis og frumkvöðlastarf athugunar og greiningar á fötlunum sem fram 

fór á þessum tíma á Kjarvalsstöðum. Þá var lögfest hlutverk Greiningarstöðvar ríkisins, en 

það væri að greina og meðhöndla fatlanir og ráðleggja svo í kjölfarið viðeigandi meðferð eða 
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stuðningsúrræði. Einnig að veita ráðgjöf og meðferð á landinu sem heild. Miklar deilur 

sköpuðust í kjölfarið um hvort rétt væri að starfrækja miðstöð sérfræðiþjónustu, eins og 

hlutverk Greiningarstöðvar var hugsað, eða hvort réttara væri að efla starfsemi þeirra 

stofnana sem þegar voru til staðar á þessum tímapunkti, en þar var átt við stofnanir eins og 

Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, göngudeild Kópavogshælis, sálfræðideildir skóla, 

sérfræðideild Öskjuhlíðarskóla og sérhæfðar deildir á sjúkrahúsum landsins. 

Miðstöðvarlíkanið átti sér þó einnig marga talsmenn og Greiningarstöð, sem síðar fékk 

nafnið Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins tók til starfa 1. janúar árið 1986, en nánar er 

fjallað um hana í sérkafla hér að neðan (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Endurbætur og endurskoðun í málaflokki fatlaðs fólks hélt áfram á þessum tímapunkti. 

Nokkrum árum síðar tóku við lögum um málefni fatlaðra frá árinu 1983, lög um málefni 

fatlaðra nr. 59/1992, en um þau lög er fjallað í næsta kafla.  

2.3 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/ 1992   

Lög um málefni fatlaðra frá árinu 1983 voru endurskoðuð og tóku gildi ný lög þess efnis árið 

1992. Á þessum tíma héldu viðhorf gagnvart fötluðum áfram að þróast í samræmi við þá 

þróun sem var að eiga sér stað á vestrænum löndum, baráttan fyrir auknu jafnrétti hélt 

áfram (Margrét Margeirsdóttir, 2001).   

Breytingarnar á lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992, miðað við lögin frá árinu 1983 

voru ýmsar. Settar voru inn greinar um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem skilgreindu 

hlutverk hennar nákvæmar en áður og skyldurnar gagnvart öllum þeim sem þyrftu á 

þjónustu hennar að halda, sama hvar viðkomandi einstaklingur eða fjölskylda var stödd á 

landinu. Í lögunum frá 1992 er strax byrjað að gera ráð fyrir því að málaflokkur fatlaðra eigi 

eftir að flytjast yfir til sveitarfélaga landsins síðar meir. Á þeim tímapunkti var áætlað að 

málaflokkur fatlaðra flyttist yfir til sveitarfélaga um árið 2000 og á svipuðum tíma yrðu sett 

sérlög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Lög um 

málefni fatlaðra nr. 59/1992; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Endurskoðun laga um málefni fatlaðra 1992 var í höndum nefndar sem þá var skipuð af 

félagsmálaráðherra. Endurskoðunarnefndin vann tillögur að breytingum á lögunum frá árinu 

1989, en þá þótti kominn tími til að athuga hvernig gildandi lög um málefni fatlaðra frá árinu 

1983 hefðu verið að reynast í framkvæmd og hvort endurskoða þyrfti lögin. Frumvarp til 



  

20 

nýrra laga var lagt fram á Alþingi í byrjun árs 1992, sem var svo samþykkt 2. júní 1992 og 

leystu af hólmi lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Endurskoðunarnefndin taldi æskilegast að kveða á um málefni fatlaðra í lögum um 

félagsþjónustu sveitarfélaga sem tæki til almennrar félagsþjónustu hjá sveitarfélögum. Þegar 

lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 tóku gildi var talið að of lítil reynsla væri komin á lögin 

um félagsþjónustu sveitarfélaga sem tóku gildi árið 1991, en miðað við reynslutímann var 

talið að þau tryggðu ekki nógu vel rétt fatlaðra til sértækrar þjónustu, því væri rétt að 

tilgreina þann rétt í endurskoðuðum lögum, sem var svo gert. Þá taldi endurskoðunarnefndin 

einnig að lögin um málefni fatlaðra frá árinu 1983 hefðu markað tímamót hvað þjónustu við 

fatlaða varðar. Það átti ekki síst við á landsbyggðinni því byggð var upp fjölbreytt þjónusta 

við fatlaða og fjölskyldur þeirra í heimabyggð eins og kostur var á árunum 1980-1990, en 

áður var sú þjónusta ekki í boði á landsbyggðinni. Sú þjónusta fólst meðal annars í 

skammtímavistun, stuðningsfjölskyldum, sumardvalarheimilum og leikfangasöfnum. Þetta 

voru allt jákvæðar framfarir í málaflokki fatlaðra eftir gildistöku laganna frá 1983. Það sem 

þyrfti að laga frá gildistöku þeirra laga voru líka ýmis atriði. Laga þyrfti réttindi fatlaðra til 

félagsþjónustu og annarrar þjónustu almennt svo sem á sviði menntamála, félagsmála og 

heilbrigðisþjónustu. Sérstaklega þyrfti að tilgreina að geðfatlaðir ættu rétt til þjónustu til 

jafns á við aðra fatlaða þar sem sá hópur hafði oft orðið út undan vegna lélegrar 

skilgreiningar á rétti þeirra til þjónustu. Breytingar á stjórnsýslu í málaflokknum voru taldar 

nauðsynlegar, það þyrfti að tilgreina betur hlutverk svæðisstjórna sem áttu að sjá um 

rekstur, eftirlit og samræmingu í málaflokknum.  Þá var talinn stór galli að ekki væri kveðið á 

um skyldur og ábyrgð sveitarfélaga í þjónustu við fatlaða en sett var bráðabirgðarákvæði í 

lögin frá 1992 um að endurskoða bæri lögin innan fjögurra ára frá gildistöku þeirra og miða 

ætti þá endurskoðun við að auka ábyrgð sveitarfélaga í málaflokki fatlaðra. Þróunin á 

Norðurlöndunum hafði undanfarin ár verið á þann hátt að málefni í málaflokki fatlaðra höfðu 

í auknum mæli flust frá ríki til sveitarfélaga. Rökin fyrir aukinni ábyrgð sveitarfélaga voru að 

sveitarfélög hafi meiri möguleika á að skapa meiri sveigjanleika og fjölbreyttari 

þjónustuúrræði og nærþjónustu heldur en þegar þjónusta við fatlaða er í höndum ríkisins. 

Þegar um ríkisrekið stjórnkerfi er að ræða eru ekki eins mikil tækifæri á því að skapa náin 

tengsl við notendur (Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983; Lög um málefni fatlaðra nr. 

59/1992; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 
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Með gildistöku nýju laganna var yfirstjórn í málefnum fatlaðra nú sameinuð undir eitt 

ráðuneyti, Félagsmálaráðuneyti. Svæðisstjórnir voru lagðar niður en svæðisráð sem höfðu 

það hlutverk að hafa eftirlit með þjónustunni, stuðla að samræmingu þjónustu á sínu svæði 

og að annast réttindagæslu fatlaðra voru stofnuð. Með réttindagæslu er átt við að ráða mátti 

sérstaka trúnaðarmenn fatlaðra sem hinn fatlaði eða aðstandendur hans geta leitað til ef 

grunur leikur á að brotinn sé réttur á hinum fatlaða. Réttindagæslumaður hefur ákveðnar 

vinnureglur varðandi það hvernig beri að bregðast við í svoleiðis aðstæðum. Þá urðu aðrar 

áherslur í húsnæðis-, atvinnu- og ferlimálum. Fatlaðir áttu með þessum lögum áfram rétt á 

allri almennri þjónustu ríkis og sveitarfélaga (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). Í næsta kafla er svo fjallað um lög um félagsþjónustu sveitarfélaga en 

þau lög komu fram vegna þarfar um heildstæða löggjöf um þjónustu sveitarfélaga við íbúa 

sína. 

2.4 Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 

Árið 1991 tóku lög um félagsþjónustu sveitarfélaga gildi og eru þau enn gild í dag. Helstu 

markmið þeirra eru að tryggja fjárhagslegt og félagslegt öryggi, með velferð íbúa að 

leiðarljósi. Þarna var því komin fram löggjöf sem fjallaði heildrænt um félagslega þjónustu við 

íbúa sveitarfélaga landsins. Með lögunum á að stuðla að samhjálp almennt með því að bæta 

lífskjör þeirra sem illa standa, tryggja góð uppeldisskilyrði fyrir börn og ungmenni, grípa til 

aðgerða til að koma í veg fyrir félagsleg vandamál og veita einstaklingum aðstoð svo þeir geti 

búið sem lengst í heimahúsum, stundað atvinnu og lifað sem eðlilegustu lífi. Aðstoð og 

þjónusta sveitarfélagsins á að tryggja að hver og einn geti séð fyrir sér og sínum og á einnig 

að koma í veg fyrir að vandi verði það alvarlegur að einstaklingar eða fjölskyldur geti ekki 

ráðið fram úr vanda sínum sjálf. Þegar vandi er orðinn það alvarlegur að fjölskyldur geta ekki 

ráðið fram úr honum sjálfar eru ýmsar bjargir til staðar á vegum sveitarfélagsins sem eiga að 

aðstoða fatlaða og fjölskyldur þeirra (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 49/1991). 

Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga tilgreina á nákvæman hátt hver hlutverk og 

skyldur sveitarfélaga eru gagnvart íbúum þeirra. Á þeim tíma sem lögin tóku gildi var skortur 

á löggjöf sem tilgreindi nákvæmlega hlutverk sveitarfélaga heildrænt hvað félagslega 

þjónustu varðar. Mikil tregða hafði verið hjá stjórnvöldum árin áður en lög um 

félagsþjónustu sveitarfélaga tóku gildi á því að hrófla við lögum um verkaskiptingu ríkis og 

sveitarfélaga frá árinu 1989. Því var ákveðið að ríkið myndi áfram sjá um þjónustu við fatlaða 
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á grundvelli sérlaga en skyldur og ábyrgð sveitarfélaga varðandi fatlaða sem ekki kæmu fram 

í sérlögum yrðu tilgreindar í lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga. Helstu málaflokkar 

laganna sem tilgreina aðstoð og þjónustu við fatlaða er félagsleg ráðgjöf, fjárhagsaðstoð, 

félagsleg þjónusta og varðandi húsnæðismál (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 

49/1991; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga tilgreina að félagsmálanefndum sé skylt að veita 

upplýsingar um félagsþjónustu í sveitarfélaginu ásamt því að veita einstaklingum og 

fjölskyldum aðstoð í formi ráðgjafar, fjárhagsaðstoðar eða annarrar þjónustu. Allir íbúar sem 

eiga lögheimili innan þess njóta sjálfkrafa réttinda í sínu heimasveitarfélagi. 

Félagsmálanefndum ber að starfa í hverju sveitarfélagi fyrir sig og ber þeim að tryggja að 

félagsleg þjónusta sem sveitarfélagið býður upp á sé í samræmi við reglur og þarfir íbúa 

sveitarfélagsins. Þær þurfa einnig að hafa yfirumsjón með starfsemi og rekstri 

þjónustustofnana, hvað starfsemina sjálfa og menntun starfsfólks varðar (Lög um 

félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 49/1991).  

Í lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga er sérkafli um þjónustu við fatlaða. Þar er 

tilgreint að félagsmálanefndir eigi að vinna að því að fötluðum innan sveitarfélagsins séu 

tryggð sambærileg lífskjör og jafnrétti á við aðra þegna þjóðfélagsins og gert kleift að lifa sem 

eðlilegustu lífi miðað við getu hvers og eins. Þá er ekki gerður greinarmunur á því hvort 

fötlun einstaklinga stafi af líkamlegum eða andlegum orsökum. Félagsmálanefndum innan 

sveitarfélaga þar sem viðkomandi einstaklingur á lögheimili ber að skipuleggja félagslega 

heimaþjónustu fyrir fatlaða einstaklinga og tryggja að þeir hafi aðgang að íbúðarhúsnæði 

sem hentar þeim. Fatlaðir eiga rétt á allri almennri þjónustu innan sveitarfélaga, svo sem hjá 

almennum þjónustustofnunum en þurfi þeir sértæka þjónustu ber að fara eftir sérlögum um 

málefni fatlaðra (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 49/1991).  

2.5 Lög um málefni fatlaðs fólks með síðari breytingum nr. 59/1992 

Eins og fyrr var getið var á þeim tíma sem lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 voru að taka 

gildi komin mjög takmörkuð reynsla á lög um verkaskiptingu ríkis og sveitarfélaga sem tóku 

gildi árið 1989 og því var ákveðið að ríkið myndi sjá um málaflokkinn áfram um sinn (Lög um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með síðari breytingum; Margrét Margeirsdóttir, 2001). Árið 

1996 var samþykkt á Alþingi breytingartillaga á lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 og var 

félagsmálaráðherra falið að undirbúa yfirfærslu á málaflokki fatlaðra frá ríki til sveitarfélaga. 
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Skipuð var nefnd til þess að undirbúa málið, leggja mat á faglega stöðu málaflokksins og 

kostnað við yfirfærsluna. Verkefnið var mjög vel undirbúið en ekki náðist samkomulag um 

yfirfærsluna milli ríkis og sveitarfélaga og því var það lagt til hliðar fyrripart ársins 2000. Árið 

2007 skipaði svo þáverandi félagsmálaráðherra verkefnisstjórn til að hefja vinnu á ný 

varðandi yfirfærsluna. Verkefnisstjórnin var skipuð fulltrúum þeirra ráðuneyta sem komu að 

málaflokknum, fulltrúum sveitarfélaga og heildarsamtaka fólks með fötlun. Undirbúningur 

var svo hafinn að nýju eftir samráðsfund í febrúar árið 2007. Málaflokkurinn fluttist svo yfir 

frá ríki til sveitarfélaga í heild sinni 1. janúar 2011 (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 

með síðari breytingum; Þingskjal 298, 2010-2011; Þingskjal 574, 1990-1991).  

Í drögum að frumvarpi til breytinga á lögum um málefni fatlaðra sem var lagt fyrir 

ríkisstjórnina 9. nóvember 2010 kom fram í 37. grein að miða ætti við að yfirfærsla á 

málaflokki fatlaðs fólks myndi flytjast yfir 1. janúar 2011 sem varð síðan raunin (Þingskjal 

574, 1990-1991). Frumvarpið var síðan samþykkt á Alþingi 17. desember 2010. Allar þær 

breytingartillögur sem voru lagar fram miðuðu að yfirfærslunni á málaflokki fatlaðra frá ríki 

til sveitarfélaga. Breytingar á lögunum áttu að taka mið af Samningi Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks. Velferðarráðherra tók við yfirstjórn í málefnum fatlaðra en Heilbrigðis- 

og Félagsmálaráðuneyti höfðu sameinast undir Velferðarráðuneyti. Sveitarfélög fengu alla 

ábyrgð, þegar lögin tóku gildi, á skipulagi og framkvæmd þjónustunnar og kostnaði vegna 

hennar. Velferðarráðuneytið ber ábyrgð á stefnumótun í þessum málaflokk, ásamt því að 

annast eftirlit með þjónustunni. Á ábyrgð ríkisins eru nokkrar þjónustustofnanir sem 

þjónusta fatlaða eins og Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og 

daufblinda, Greiningar og ráðgjafarstöð ríkisins ásamt ýmsum sérstofnunum. Í 

bráðabirgðaákvæði með breytingunum á lögunum frá árinu 1992 kemur fram að endurskoða 

eigi lög um málefni fatlaðs fólks í heild sinni og ætti sú endurskoðun að fara fram á árunum 

2011-2014 því ekki væri gott að endurskoða þau á sama tíma og yfirfærslan færi fram 

(Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2011; Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með 

síðari breytingum). Þjónustuþættir sem sveitarfélögin tóku við með þessari breytingu voru 

rekstur á eftirfarandi stöðum: sambýlum, áfangastöðum, liðveislu, hæfingarstöðvum og 

dagvistarstofnunum, vernduðum vinnustöðum, atvinnu með stuðningi, 

stuðningsfjölskyldum, skammtímavistunum og almennri ráðgjöf við fatlað fólk og/eða 

fjölskyldur þeirra (Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2011).  
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 Markmið með flutningunum á þjónustu við fatlaða frá ríki til sveitarfélaga var að 

bæta þjónustu við fatlaða ásamt því að aðlaga þjónustu betur miðað við þarfir hvers og eins. 

Einnig var markmiðið að einfalda verkaskiptingu hjá ríki og sveitarfélögum með því að hafa 

stærstan hluta almennrar félagsþjónustu á ábyrgð eins stjórnsýslustigs. Með því að flytja 

þjónustuna yfir var talið að sveitarstjórnarstigið myndi eflast og nærþjónusta við íbúa myndi 

styrkjast (Félagsvísindastofnun Háskóla Íslands, 2011).  
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3 Þróun þjónustu við fatlað fólk  

Frá árinu 2011 hefur ábyrgðin á framkvæmd þjónustu við fatlað fólk legið hjá 

sveitarfélögunum og þjónustusvæðum þeirra. Margar stofnanir á vegum ríkisins og frjálsra 

félagasamtaka eru starfandi á Íslandi í dag sem hafa það hlutverk að veita fötluðu fólki og 

fjölskyldum þess þjónustu eða ráðgjöf (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 með síðari 

breytingum). Þessar stofnanir og samtök sinna misjöfnum hlutverkum en hafa allar það að 

markmiði að styðja við fatlaða á einhvern hátt, hvort sem það er við fötluð börn, fatlaða 

fullorðna einstaklinga eða við fatlaða óháð aldri þeirra. Hér á eftir verður fjallað um stofnanir 

ríkisins innan þessa málaflokks svo sem Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, Heyrnar- og 

talmeinastöð, Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda. Enn 

fremur verður fjallað um starfsemi félagasamtakanna Sjónarhóls, Umhyggju og 

Stuðningsmiðstöðvarinnar Leiðarljóss. Stuðningsmiðstöðin Leiðarljós var stofnuð til þess að 

mæta þörf fyrir stuðning sem ekki var að finna í opinbera kerfinu, en það var þjónusta við 

fjölskyldur barna sem krefjast mikils tækjabúnaðar til þess að geta lifað með fötlun sinni. 

Gerð er grein fyrir því hvers konar þjónustu viðkomandi stofnanir eða félög bjóða upp á, hver 

markhópur þjónustunnar er, hvort þjónustan beinist að fleirum en þeim fatlaða svo sem 

foreldrum, systkinum, stórfjölskyldu, skóla eða vinnustað viðkomandi einstaklinga, á hvaða 

lögum, reglugerðum eða hugmyndafræði þjónustan byggir, fjallað almennt um starfsmenn 

og menntun þeirra, hvort félagsráðgjafi sé starfandi hjá viðkomandi félagi eða stofnun og 

hvert hlutverk hans sé.  

3.1 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

Sögu Greiningarstöðvar má rekja aftur til ársins 1963. Á þeim tíma skorti úrræði við fötluð 

börn, bæði þjónustu- og skólaúrræði. Frá þeim tíma og þar til Greiningar- og ráðgjafarstöð 

tók til starfa voru komin í framkvæmd ýmis úrræði eins og Heyrnaleysingjaskólinn (1972), 

dagheimili fatlaðra barna í Bjarkahlíð (1973), Höfðaskóli var byggður (síðar Öskjuhlíðarskóli) 

og athugunar- og greiningardeild var síðan formlega stofnuð árið 1975 (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-a; Þóra Leósdóttir, e.d.).  

Í lögum um málefni fatlaðra frá árinu 1983 var tilgreint að ríkið skyldi starfrækja eina 

greiningar- og ráðgjafarstöð sem ætti að heyra undir Félagsmálaráðuneytið, en hún tók síðan 

til starfa 1. janúar árið 1986. Á þessum tíma skiptist þjónustan þar í göngudeild, sérhæfða 

athugunardeild og dagdeild þar sem börn dvöldust allan daginn í nokkrar vikur í einu. 
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Stærsta breyting á skipulagi þjónustunnar var árið 1997, en þá voru lagðar niður þær deildir 

sem fyrir voru og stofnuð voru svokölluð teymi fagfólks sem þar starfar og komið var á fót 

þremur fagsviðum fatlana: Fagsvið einhverfu, fagsvið hreyfi- og skynhamlana og fagsvið 

þroskahamlana. Í dag er einnig til staðar smábarnateymi og unglingateymi (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-a; Þóra Leósdóttir, e.d.). 

Sérlög um Greiningarstöð voru samþykkt á Alþingi árið 2003, starfsemin fest í sessi og 

styrkt enn frekar en áður var. Markmið laganna er að tryggja börnum með alvarlegar 

þroskaraskanir viðeigandi þjónustu. Með hugtakinu þroskaröskun er átt við lögum 

samkvæmt að meðfætt eða áunnið ástand skapist hjá barni sem veldur því að barn þroskast 

ekki innan eðlilegra viðmiða. Til þess að unnt sé að aðstoða barnið og reyna að fyrirbyggja 

frekari vandamál tengt þroskaröskun barnsins þarf það því markvissa aðstoð á 

uppvaxtarárunum (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003 með síðari 

breytingum). 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins á að þjónusta allt landið og þar á að fara fram 

greining, ráðgjöf og önnur úrræði sem miða að því að draga úr afleiðingum fötlunar hjá 

börnum, en fyrst þarf frumgreining að fara fram. Með frumgreiningu er átt við formlega 

athugun á þroska og færni barns eftir að grunur hefur vaknað að um einhver þroskafrávik sé 

að ræða. Frumgreining getur farið fram hjá ýmsum sérfræðingum, á stofnunum á vegum 

ríkisins eða hjá sjálfstætt starfandi sérfræðingum (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð 

ríkisins nr. 83/2003 með síðari breytingum). 

 Hlutverk Greiningar- og ráðgjafarstöðvar fela í sér greiningu barna með 

þroskaraskanir, ráðgjöf og fræðslu til einstaklinga, foreldra eða annarra aðstandenda, 

tilvísanir í þjálfun, meðferð eða önnur úrræði sem þörf er fyrir og langtímaeftirfylgd við 

einstaklinga með sjaldgæfar þroskaraskanir. Einnig á Greiningarstöð að veita faglega aðstoð 

og ráðgjöf til aðila sem sinna einstaklingum með þroskaraskanir, afla nýrrar þekkingar á 

alþjóðavettvangi og miðla henni áfram ásamt því að þróa, rannsaka og kenna öðrum að 

greina fatlanir og mismunandi meðferðaraðferðir. Undir þetta ákvæði falla sveitarfélög, þar 

sem þau hafa nú tekið yfir málaflokk fatlaðra frá ríkinu, en einnig háskólastofnanir, 

landlæknir, hagsmunasamtök fatlaðra og fleiri (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 

nr. 83/2003 með síðari breytingum).  

Starfsmenn Greiningar- og ráðgjafarstöðvar eru um 60 talsins. Starfsmenn hafa mjög 

víðan menntunarbakgrunn en þar starfa margar fagstéttir á sviðum læknisfræða, iðju-, 
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þroska- og sjúkraþjálfunar, talþjálfi, leik- og grunnskólakennarar, starfsmenn í almennum 

skrifstofustörfum og alls sjö félagsráðgjafar (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.-b). 

Hlutverk félagsráðgjafa hjá Greiningarstöð er að hafa samstarf og eftirfylgni með 

fjölskyldum. Það er gert meðal annars með viðtölum, heimsóknum, símtölum, fundum með 

þjónustuaðilum og fjölskyldufundum. Félagsráðgjafar hitta foreldra í viðtali og fá upplýsingar 

um aðstæður og líðan almennt í fjöskyldunni. Félagsráðgjafi aðstoðar fjölskylduna í að gera 

þjónustuáætlanir miðað við þarfir og finnur út heppilegra stuðningsúrræði. Stuðningsúrræði 

sem félagsráðgjafar leiðbeina fjölskyldum með geta til dæmis verið umönnunargreiðslur, 

liðveisla, stuðningsfjölskylda, stuðningsviðtöl, úrræði fyrir systkini og fleira (Guðrún 

Þorsteinsdóttir, Hrönn Björnsdóttir og Sigríður María Játvarðardóttir, 2006).  

Rekstrarkostnaður Greiningarstöðvar er fenginn úr ríkissjóði samkvæmt lögum um 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003 en þjónusta til fjölskyldna fatlaðra barna er 

þeim að endurgjaldslausu (Lög um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003 með 

síðari breytingum).  

3.2 Heyrnar- og talmeinastöð 

Sögu Heyrnar- og talmeinastöðvar má rekja allt til ársins 1962 þegar byrjað var að 

heyrnarmæla á Heilsuverndarstöð Reykjavíkur. Starfsemin þróaðist og Heyrnar- og 

talmeinastöð opnaði formlega í byrjun ársins 1979. Heyrnar- og talmeinastöð starfaði til að 

byrja með frá lögum sem sett voru árið 1978, en lögum um Heyrnar- og talmeinastöðina var 

breytt árið 1997, árið 2001 var þeim aftur breytt og þau síðan felld inn í lög um 

heilbrigðisþjónustu nr. 97/1990 (Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, e.d.-a).  

Í lögum um Heyrnar- og talmeinastöð er tilgreint að markmið stöðvarinnar sé að 

annast þjónustu við þá sem hafa einhverskonar heyrnar- og talmein. Heyrnar- og 

talmeinastöð Íslands þjónustar allt landið, óháð aldri og búsetu einstaklinga. Starfsmenn 

leitast eftir því að þjóna öllum þeim sem eru heyrnarskertir, heyrnarlausir eða með talmein 

eftir bestu getu. Hlutverkum Heyrnar- og talmeinastöðvar má skipta í fimm þætti; að sjá um 

heyrnarmælingar, faglega ráðgjöf og þjálfun, að sinna forvörnum á sínu fagsviði, að útvega 

hjálpartæki og sinna þjónustu tengdri þeim, að stunda rannsóknir og sinna fræðslu á sínu 

fræðasviði (Heyrnar- og talmeinastöð Íslands, e.d.-b; Lög um Heyrnar- og talmeinastöð, nr. 

42/2007). 

Fyrstu árin í lífi barna eru mikilvæg hvað málþroska og máltöku varðar. Skimanir eru 

framkvæmdar í því skyni að koma auga á slík þroskafrávik. Þau börn sem koma illa út eru 

send áfram í greiningu á málþroska og í heyrnarmælingu til sjálfstætt starfandi 
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talmeinafræðinga. Foreldrar geta einnig leitað til heimilis-, barna- eða háls-, nef- og 

eyrnalækna sem geta vísað þeim áfram í frekari greiningu til talmeinastöðvar sjái þeir þörf á 

því (Heyrnar- og talmeinastöðin, e.d.-c; e.d.-d). 

Þjónusta Heyrnar- og talmeinastöðvar er gjaldskyld í flestum tilvikum því starfsemi 

hennar fellur undir lög um Heilbrigðisþjónustu. Þetta er ólíkt allri annarri opinberri þjónustu 

við  fatlað fólk sem er ókeypis. Sömu reglur gilda varðandi Heyrnar- og talmeinastöð og 

varðandi niðurgreiðslur í heilbrigðiskerfinu almennt hjá þeim sem eru sjúkratryggðir 

hérlendis (Lög um almannatryggingar, nr 100/2007; Lög um Heyrnar- og talmeinastöð, nr. 

42/2007). Heyrnar- og talmeinastöð heyrir undir Velferðarráðuneytið og er starfsemi hennar 

fjármögnuð af ríkinu (Velferðarráðuneyti, e.d.). 

 Hjá Heyrnar- og talmeinastöð starfa forstjóri, einn læknir, einn sálfræðingur, átta 

heyrnarfræðingar, sex talmeinafræðingar, fimm einstaklingar í skrifstofustarfi og tveir 

starfsmenn á verkstæði. Þá hefur Heyrnar- og talmeinastöð eitt útibú starfrækt á Akureyri en 

þar er starfandi einn heyrnarfræðingur. Enginn félagsráðgjafi er starfandi á Heyrnar- og 

talmeinastöð (Heyrnar- og talmeinastöð, e.d.-e). 

3.3 Þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda  

Þjónustu- og þekkingarmiðstöð starfar eftir lögum um þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir 

blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga sem tóku gildi 23. desember 2008. Í lögunum 

var tilgreint að tilgangur þeirra væri að stuðla að samhæfingu í þjónustu við blint og 

sjónskert fólk. Þjónustuþættirnir sem um ræðir eru á sviði ráðgjafar, hæfingar og 

endurhæfingar. Einnig felur samþætting þjónustunnar í sér að Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð ber að afla og miðla þekkingu á aðstæðum þeirra sem þeir þjónusta með 

það að markmiði að bæta og þróa þjónustuna (Lög um þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir 

blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008). Þjónustu- og þekkingarmiðstöð 

þjónustar einstaklinga á öllum aldri (Steinunn Sævarsdóttir munnleg heimild, 7. febrúar 

2013). 

Markmið með starfsemi Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar samkvæmt lögum er að 

auka möguleika þeirra sem eru blindir eða sjónskertir til þátttöku í samfélaginu til jafns við 

aðra og á öllum sviðum þess. Áhersla er lögð á stuðning til náms, sjálfstæðs heimilishalds, 

atvinnuþátttöku og tómstunda (Lög um þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, 

sjónskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008). 
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Greiningin sem fer fram á Þjónustu- og þekkingarmiðstöð felur í sér greiningu á þörf 

fyrir hæfingu og endurhæfingu, mat fyrir þörf og úthlutun þeirra hjálpartækja sem ekki eru á 

vegum Tryggingastofnunar eða Heyrnar- og talmeinastöðvar. Ráðgjöf felur einnig í sér 

sálfræðiráðgjöf og félagsráðgjöf vegna þeirra aðstæðna sem tengjast sjón- og 

heyrnarskerðingum hjá einstaklingum. Þjónustu- og þekkingarmiðstöð veitir aðstoð og 

ráðgjöf til skjólstæðinga sinna á öllum skólastigum og úti á vinnumarkaði, bæði þá til 

skjólstæðingsins sjálfs og einnig til kennara, starfsfólks skóla eða samstarfsfólks. Þá sér 

Þjónustu- og þekkingarmiðstöð einnig um að útbúa sérútbúið námsefni sé þörf á því, eða  

námsefni á stafrænu formi og kenna hvernig á að nota það (Lög um þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008). 

Starfsemi Þjónustu- og þekkingarmiðstöðvar gerir blindum og sjónskertum kleift að 

búa í sjálfstæðri búsetu því boðið er upp á þjálfun frá Þjónustu- og þekkingarmiðstöð í 

athöfnum daglegs lífs og lífsleikni almennt. Veittur er stuðningur til tómstundaiðkunar 

varðandi blinda og sjónskerta, en hann felur í sér þjálfun í félagsfærni og sjálfsstyrkingu (Lög 

um þjónustu- og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga nr. 

160/2008). 

Hjá Þjónustu- og þekkingamiðstöð starfa um 30 starfsmenn í 25 stöðugildum og með 

ýmsan menntunarbakgrunn; starfsréttindi í félagsráðgjöf, diplóma í fötlunarfræði, sálfræði, 

sérkennslu fyrir blinda og sjónskerta, iðjuþjálfun, þroskaþjálfun, umferliskennarar, sjónfræði, 

augnlækningar, viðskiptafræði og bókmenntafræði. Einnig eru fleiri starfsheiti til staðar á 

Þjónustu og þekkingarmiðstöð sem sinna misjöfnum þörfum skjólstæðinga sinna (Steinunn 

Sævarsdóttir munnleg heimild, 7. febrúar 2013). Þjónustu- og þekkingarmistöð heyrir undir 

Velferðarráðuneytið og er því ríkisrekin (Velferðarráðuneyti, e.d.).  

Félagsráðgjafi er mikilvægur í samstarfi við þjónustuþega og fjölskyldu hans hjá 

Þjónustu- og þekkingarmiðstöð. Hlutverk félagsráðgjafa þar er að meta félagslega stöðu 

einstaklings með tilliti til þeirra samfélagslegu úrræða sem eru í boði, veita stuðning og 

ráðgjöf miðað við aðstæður sem viðkomandi býr við, veita upplýsingar um samfélagsleg 

úrræði og félagsleg réttindi og aðstoða við umsóknir sé þess þörf og vera tengiliður við ýmsar 

stofnanir samfélagsins. Samstarf félagsráðgjafa og skjólstæðings hans fer fram í einstaklings-, 

para- eða fjölskylduviðtölum, gegnum síma eða tölvupóst, á teymisfundum og í vitjunum á 

heimili einstaklinga. Félagsráðgjafi hjá Þjónustu- og þekkingarmiðstöð reynir eftir fremsta 
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megni að skapa samfellu í þjónustu og huga heildrænt að þörfum þjónustuþega (Þjónustu- 

og þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.). 

3.4 Sjónarhóll  

Sjónarhóll er ráðgjafarmiðstöð sem stofnuð var með það að markmiði að búa til heildstæða 

ráðgjöf við foreldra þeirra sem voru innan eftirfarandi félaga; ADHD samtakanna, 

Landssamtaka Þroskahjálpar, Styrktarfélags lamaðra og fatlaðra og Umhyggju, félags til 

stuðnings langveikra barna í einu og sama húsnæðinu. Með því að starfrækja Sjónarhól 

myndaðist betra tækifæri en áður hafði þekkst til að hjálpa langveikum börnum, foreldrum 

þeirra og öðrum aðstandendum með því að gera þeim auðveldara fyrir að nálgast þekkingu 

varðandi réttindi á sama staðnum, möguleika til að lifa með fötlun sinni og að finna sig í 

kerfinu (Sjónarhóll, e.d.-a).  

Hjá Sjónarhóli starfa þrír foreldraráðgjafar, allir þeirra eru með 

þroskaþjálfaramenntun og þar að auki hefur einn þeirra kennararéttindi. Enginn 

félagsráðgjafi er starfandi hjá Sjónarhól. Í starfi Sjónarhóls er unnið út fá hugmyndafræði 

sem birtist í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna, Samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks og lögum sem fjalla um mannréttindi og þjónustu við einstaklinga (Hrefna 

Haraldsdóttir munnleg heimild, 8. febrúar 2013). 

 Markmið með starfsemi Sjónarhóls er að foreldrar veikra barna njóti sambærilegra 

lífskjara við aðra foreldra og búi við lífsskilyrði sem gera þeim fært að lifa eðlilegu lífi. 

Þjónustan sem er í boði hjá Sjónarhóli snýr að ráðgjöf til foreldra veikra barna varðandi 

úrræði og möguleika í kerfinu. Þjónustan hjá Sjónarhóli er aðgengileg, endurgjaldslaus og í 

boði fyrir allan aldur. Ekki þarf að liggja fyrir greining á sjúkdómi barns svo hægt sé að njóta 

ráðgjafar og stuðnings frá Sjónarhóli, það nægir að foreldrar hafi áhyggjur af barni sínu, líðan 

eða þroska þess. Sjónarhóll þjónustar allt landið. Markmiði Sjónarhóls með að samræma 

þjónustu er náð meðal annars með því að kalla saman fagaðila ásamt foreldrum á 

samráðsfund þar sem fjallað er um málefni barnsins á heildrænan hátt og upplýsingum er 

komið áleiðis til allra. Einnig eru haldnir fundir með öðrum fjölskyldumeðlimum 

stórfjölskyldunnar sé þess þörf, fundir eru haldnir eins oft og þurfa þykir. Foreldraráðgjafar 

Sjónarhóls geta einnig farið á fundi með foreldrum til lækna sé þess óskað. Síðar á lífsleiðinni 

geta skjólstæðingar Sjónarhóls ráðið sjálfir hvort þeir sækja þjónustu til Sjónarhóls (Hrefna 

Haraldsdóttir munnleg heimild, 8. febrúar 2013; Sjónarhóll, e.d.-b).  



  

31 

Starfsemi Sjónarhóls er fjármögnuð með styrkveitingum frá ýmsum fyrirtækjum en 

einnig stjórnvöldum en nú liggur fyrir samningur við Velferðarráðuneytið um árlega 

styrkveitingu. Við stofnun Sjónarhóls fór fram landssöfnun árið 2003 undir formerkjunum 

Fyrir sérstök börn til betra lífs, í því skyni að safna fjármagni til að hægt væri að auka samfellu 

í þjónustu við foreldra fatlaðra barna sem fól í sér að Sjónarhóll var stofnað (Hrefna 

Haraldsdóttir munnleg heimild, 8. febrúar 2013).  

3.5 Umhyggja 

Árið 1980 var Umhyggja, félag til stuðnings langveikum börnum stofnað á Íslandi. Félagið var 

stofnað að fyrirmynd norræns félags sem heitir Nordisk förening for syke barns behove 

(NOBAB), sem var upphaflega stofnað í Svíþjóð til að vekja til vitundarvakningar um slæmt 

andlegt heilsufar barna sem höfðu dvalist langdvölum á spítala. Síðar var svo ákveðið að 

NOBAB skyldi standa vörð um þarfir allra barna, ekki eingöngu um þarfir barna á 

sjúkrahúsum. Upphaflegir stofnendur Umhyggju á Íslandi voru fagfólk á barnadeild 

Landspítala og Landakotsspítala og var félagið stofnað til þess að bæta hag og standa vörð 

um félagsleg réttindi veikra barna. Félagið stækkaði smám saman. Stærsta breytingin varð 

hjá Umhyggju árið 1996 þegar alls átta foreldrafélög gengu í Umhyggju, í dag eru alls 18 félög 

gengin til liðs við Umhyggju (Umhyggja, e.d.-a).  

 Hjá Umhyggju starfa foreldrar langveikra barna og fagfólk innan heilbrigðiskerfisins. 

Einnig eru félög og hópar foreldra langveikra barna í Umhyggju. Helstu stefnumál Umhyggju 

eru meðal annars: að veita upplýsingar um þarfir langveikra barna, að benda stjórnvöldum á 

þarfir þeirra, að hvetja til úrbóta á aðbúnaði hjá veikum börnum og að efla samvinnu bæði 

hjá erlendum og innlendum félögum sem hafa sambærileg stefnumál í að bæta hag veikra 

barna (Umhyggja, e.d.-b). Aðildarfélög Umhyggju eru foreldrafélög eða félög barna sem hafa 

annaðhvort andlegar eða líkamlegar skerðingar, sjaldgæfa sjúkdóma eða tímabundna 

(Umhyggja, e.d.-c).  

3.6 Stuðningsmiðstöðin Leiðarljós  

Árið 2012 fór fram landssöfnun til þess að safna fyrir nýrri stuðningsmiðstöð sem þá hét Nótt 

og Dagur. Stuðningsmiðstöðin opnaði 6. nóvember 2012 að Austurströnd 3 á Seltjarnarnesi.  

 Tilgangur stuðningsmiðstöðvarinnar er að veita veikum börnum, sem hafa sjúkdóma sem 

gera það að verkum að þau þarfnast ummönnnunar allan sólarhringinn og fjölskyldum þeirra 

stuðning (Á allra vörum, e.d-a). Markmið söfnunarátaksins var að safna fé til rekstrar á 
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stuðningsmiðstöðinni til tveggja eða þriggja ára, en eftir þann tíma var reiknað með að ríkið 

tæki við rekstrinum (Rúv, 2012). Heildarupphæð landssöfnunarinnar náði yfir hundrað 

milljónum og er áætlað að það nægi miðstöðinni til starfsemi í fjögur ár (Á allra vörum, e.d.-

b).  

 Í dag heitir stuðningsmiðstöðin Leiðarljós og er rekin af sjálfseignarfélaginu Nótt og 

Dagur. Það sem er nýtt við stuðningsmiðstöðina miðað við önnur félög og stofnanir sem 

þjónusta fatlaða er ný nálgun sem beitt er í þjónustu við alvarlega veik börn sem hafa mjög 

alvarlega, ólæknandi sjúkdóma, en þetta á við um 50 börn hérlendis. Stuðningsmiðstöðin 

veitir heildræna heilbrigðis- og félagsþjónustu frá einum stað, skipuleggur, forgangsraðar og 

samræmir þjónustu við börnin og fjölskyldur þeirra eftir því hverjar þarfirnar eru (Leiðarljós,  

e.d.-a; e.d.-b).  Stuðningsmiðstöðin gæti dregið verulega úr álagi á starfsfólki hjá Barnaspítala 

Hringsins og orðið til þess að þau fengju betri heildræna þjónustu en áður hefur verið í boði 

(Á allra vörum, e.d.-c; Elín Hirst, 2012). 

 Söguna á bak við Leiðarljós má rekja til hugmyndar sem áhugasamir einstaklingar 

höfðu frumkvæði að og komu meðal annars á framfæri við velferðarráðherra í janúar árið 

2012. Hugmyndin að stuðningsmiðstöðinni er byggð á erlendum fyrirmyndum, bæði frá 

Svíþjóð og Bandaríkjunum. Markmið með að funda með velferðarráðherra var að fá velyrði 

fyrir því að ráðuneytið tæki við rekstri stuðningsmiðstöðvarinnar þegar rekstrarfé þryti. 

Viljayfirlýsing var gefin út af Velferðarráðuneytinu 6. nóvember sama ár að 

Velferðarráðuneytið ætli að taka við rekstrinum fjórum árum eftir stofnun 

stuðningsmiðstöðvarinnar, með fyrirvara um að búið yrði að fara fram mat óháðs 

sérfræðings á starfseminni áður en ríkið tæki yfir að fjármagna starfssemina 

(Velferðarráðuneytið, 2012; Elín Hirst, 2012). 

 Hjá Leiðarljósi er unnið eftir lögum um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007 og lögum um 

réttindi sjúklinga nr. 74/1997. Aðalmarkmið laga um heilbrigðisþjónustu er að allir 

landsmenn eigi rétt á að hljóta fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ er á á hverjum tíma 

og þjónustan á að sinna andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði í samræmi við lög. Lög 

um réttindi sjúklinga eiga að tryggja mannréttindi, styrkja réttindi sjúklinga og 

trúnaðarsamband milli sjúklinga og starfsfólks heilbrigðisstofnana (Lög um 

heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007; Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997; Súsanna Oddsdóttir 

munnleg heimild, 5. febrúar 2013). Hjá Leiðarljósi starfa fjórir starfsmenn, þrír með menntun 

sem hjúkrunarfræðingar og einn þroskaþjálfi. Hlutverk starfsmanna Leiðarljóss er að halda 
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utan um þjónustu við skjólstæðinga sína og veita heildræna þjónustu sem sinnir andlegum, 

líkamlegum og félagslegum þörfum. Á sú þjónusta ekki bara við um veika barnið, heldur 

einnig foreldra og systkini þess. Enginn félagsráðgjafi er starfandi hjá Leiðarljósi, en 

þroskaþjálfinn sem hjá þeim starfar sér um réttindamál fyrir notendur þjónustunnar 

(Súsanna Oddsdóttir munnleg heimild, 5. febrúar 2013). 

 Að mörgu er að hyggja þegar umönnun veikra barna er annars vegar. Þjónusta sem 

veitt er hjá Leiðarljósi snýr meðal annars að aðstoð við umönnun veika barnsins, með líðan 

þess, eftirlit með meðferð, lyfjagjöfum, tækjanotkun og fleira. Þjónustan er 

einstaklingsmiðuð út frá þjónustuþörf viðkomandi barns og fjölskyldu sem heildar. 

Starfsmenn Leiðarljóss veita einnig upplýsingar um réttindi og stuðning sem er í boði 

hérlendis í félagslega, almannatrygginga- og sjúkratryggingakerfinu. Þá er einnig hugað að 

systkinum langveikra barna og þeirra þörfum, og veitt er aðstoð við að útvega þá þjónustu 

sem þau eiga rétt á (Elín Hirst, 2012).  
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4 Hlutverk félagsráðgjafa í vinnu með fötluðu fólki  

Siðareglur íslenskra félagsráðgjafa fjalla um hugmyndafræðina á bak við félagsráðgjöf sem 

fag- og fræðigrein. Hugmyndafræði félagsráðgjafar er virðing fyrir manngildum, sérstöðu 

einstaklinga og trú á getu fólks til þess að nýta hæfileika sína. Markmið félagsráðgjafar er að 

vinna að lausnum varðandi félagsleg og persónuleg vandamál, vinna gegn félagslegu ranglæti 

og mannréttindabrotum. Félagsráðgjafar þurfa að vinna innan ramma laga, reglugerða sem 

eru í gildi hérlendis og þeirra siðaregla sem eru til staðar hjá íslenskum félagsráðgjöfum. 

Siðareglurnar nýtast félagsráðgjöfum vel sem leiðbeiningar og hugsjón í að hjálpa fólki að 

hjálpa sér sjálft ásamt því að tilgreina hverjar skyldur félagsráðgjafa gagnvart skjólstæðingum 

sínum eru, en þær eru flokkaðar í fjóra flokka; frumskyldur, ábyrgðar- og hæfnisskyldur, 

félagslegar skyldur og systur/bróðurlegar skyldur (Félagsráðgjafafélag Íslands, e.d.).    

Félagsráðgjafar vinna ávallt með heildarsýn að leiðarljósi. Í vinnu með og í þágu fatlaðs 

fólks er mikilvægt að félagsráðgjafar hafi skilning og góða þekkingu á því hve mikil áhrif 

fjölskyldan getur haft á meðlimi sína og samfélagið sem heild. Eftir því sem þekking og 

vitundarvakning í samfélaginu eykst á mikilvægi þess að vinna málefni heildrænt færist sýn á 

mikilvægi heilbrigðis í fjölskyldu frá forræðishyggju og dýpri skilningur fer vaxandi á samspili 

þátta sem hafa áhrif á heilsu, líðan og þroskamöguleika einstaklinga og fjölskyldna (Anna 

Karólína Stefánsdóttir, 1994).  

Í lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga frá árinu 1991 er tilgreint að 

félagsmálanefndum sé skylt að bjóða upp á félagslega ráðgjöf. Einnig er tilgreint að leitast 

skuli við að hafa menntað starfsfólk í félagsráðgjöf sem sinnir ráðgjöf á sviði fjármála, 

húsnæðismála, uppeldis- og skilnaðarmála, forsjár- og umgengnismála, ættleiðingarmála og 

öðrum málum eftir því sem við á (Lög um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 49/1991). 

Mjög margir félagsráðgjafar starfa hjá sveitarfélögum landsins. Eftir að málaflokkur 

fatlaðs fólks færðist yfir til sveitarfélaga landsins bera félagsráðgjafar í auknum mæli ábyrgð 

á þjónustu við fatlað fólk. Við flutninginn á málaflokki fatlaðs fólks frá ríki yfir til sveitarfélaga 

landsins áttu stjórnarfarslegar breytingar sér stað, til varð eitt velferðarráðuneyti. Með því að 

starfrækja einungis eitt ráðuneyti mætti ætla að starfsemi þess sé betur í stakk búin til að 

takast á við þau aðkallandi málefni sem þyrfti að leysa á næstunni. Þar ber helst að nefna 

vinnu varðandi nýja lagasetningu á lögum um réttindagæslu fyrir fatlað fólk, en þau lög fóru í 

gegn á Alþingi og tóku gildi árið 2011. Einnig er mikil vinna framundan við að innleiða 

Samning Sameinuðu þjóðanna (SÞ) um réttindi fatlaðs fólks, þó sú vinna sé komin vel á veg. 
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Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var undirritaður fyrir Íslands hönd í 

mars 2007 en hefur ekki enn verið fullgildur hérlendis. Tvær meginbreytingar þurfa að verða 

til þess að hægt sé að innleiða samninginn að fullu hérlendis; annars vegar þarf ríkisstjórn 

Íslands að veita heimild til fullgildingar og hins vegar þarf að breyta íslenskri löggjöf þannig 

að hún samræmist  meginreglum samningsins. Samningurinn er fyrst og fremst 

mannréttindasamningur, en er ætlaður sérstaklega til að standa vörð um réttindi fatlaðs 

fólks í því skyni að stuðla að auknu jafnrétti hjá þeim á við aðra. Samningur Sameinuðu 

þjóðanna endurspeglar að miklu leyti  þær viðhorfsbreytingar sem hafa átt sér stað varðandi 

fatlað fólk í heiminum. Félagsráðgjafar og störf þeirra eru ekki síst mikilvæg á tímum þar sem 

samfélagið er að taka miklum breytingum og mikil þörf er á að félagsráðgjafar og aðrar 

fagstéttir standi saman í því að fræða skjólstæðinga sína um réttindi sín og passi upp á að 

ekki sé brotið á rétti þeirra sem ekki geta sjálfir gætt hagsmuna sinna sökum einhverskonar 

skerðingar (Gyða Hjartardóttir og Tryggvi Þórhallsson, 2012; Lög um réttindagæslu fyrir 

fatlað fólk nr. 88/2011; Sameinuðu þjóðirnar, e.d). 
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Umræður 

Miklar breytingar hafa orðið á viðhorfum til fatlaðra síðustu ár og áratugi. Mun fleiri 

þjónustuúrræði eru í boði og þekking hefur aukist verulega. Fræðileg sjónarhorn á fötlun 

hafa farið frá því að litið sé á fötlun sem persónulegan harm, einstaklingur sé stimplaður 

sjúklingur og yfir í að horfa frekar á það hvað einstaklingur getur fremur en hvað hann getur 

ekki. Fötlun verður til í félagslegu samhengi, að því leyti að einstaklingar teljast fatlaðir þegar 

þeir geta ekki tekið þátt í athöfnum sem teljast vera normið. Talcott Parsons og fleiri 

fræðimenn byrjuðu skrif um líf og aðstæður fatlaðra í kring um 1960, það varð til þess að 

almenn vakning varð á félagslegum,  efnahagslegum og menningarlegum þáttum sem hafa 

áhrif á líf þeirra sem teljast fatlaðir og fleiri fræðimenn komu í kjölfarið. Fatlað fólk, foreldrar 

fatlaðra og áhugamenn um hagi fatlaðra sameinuðust í að berjast gegn aðstæðum fatlaðra 

sem oft einkenndust af fátækt, innilokun á stofnunum og mismunun varðandi menntun og 

atvinnu. Greiningarkerfi sem notuð eru til þess að skilgreina fatlanir hafa einnig þróast og 

breyst síðustu áratugi. Flokkunarkerfið sem notast er við í dag ber nafnið International 

Classification of Impairment, Disability and Health (ICF). Þættir sem eru tilgreindir í því 

greiningarkerfi sem taldir eru vera orsök fötlunar hjá einstaklingum eru skerðing (e. 

impairment), takmarkanir á getu til athafna (e. activity limitations) og takmarkanir á 

þátttöku (e. partivipation restrictions). Skerðing er skilgreind sem einhverskonar líkamleg 

vandamál eða breyting á lögun líkamans, eins og lömun eða blinda. Takmarkanir á getu til 

athafna felur í sér erfiðleika með að borða eða framkvæma athafnir daglegs lífs svo sem að 

ganga eða borða. Takmörkun á þátttöku felur í sér vandamál sem getur átt sér stað á hvaða 

sviðum lífsins sem er svo sem mismunun varðandi samgöngur eða úti á vinnumarkaði. Fötlun 

er skilgreind sem erfiðleikar varðandi einhvern einn, tvo eða alla þrjá þættina í 

flokkunarkerfinu.   

Lagaþróun í málefnum fatlaðra hérlendis nær langt aftur í tímann, allt aftur til þess 

tíma þegar á Íslandi var strjálbýlt bændasamfélag. Á 19. öld miðaði félagsmála- og 

atvinnulöggjöf því við þarfir landbúnaðarsamfélagsins. Í Grágás, lagasafn íslenska 

þjóðveldisins var sett inn ákvæði um að hluta af skattlagningu á landsmenn á þessum tíma 

ætti að borga til þurfamanna. Á þessum tíma var hugtakið þurfamenn líklega notað um 

einstaklinga með skerðingar, andlegar eða líkamlegar. Þegar horft er til lagaþróunar 

hérlendis frá um 1900 til ársins 1979 bera lög þess tímabils vott af vanþekkingu og 
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fordómum í garð þeirra sem bjuggu við einhvers konar skerðingar. Árið 1979 komu svo fram 

lög um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 og mörkuðu ákveðin tímamót í þjónustu við 

þroskahefta. Við þeim tóku lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 og að lokum tóku lög um 

málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992 við lögum um málefni fatlaðra. Miklar breytingar áttu sér 

stað milli þessara löggjafa, bæði hvað lögin og réttindabaráttu almennt í málaflokki fatlaðra 

varðar. Þjónusta við fatlaða færðist frá því að vera stofnanamiðuð með litlum 

sjálfsákvörðunarrétti einstaklinga yfir í að sérsníða ætti þjónustu að hverjum og einum og 

búsetuúrræði ættu að miða við að einstaklingur lifi eins sjálfstæðu lífi og mögulegt er miðað 

við aðstæður. Mörg félög og stofnanir voru stofnaðar sem beittu sér fyrir bættum aðstæðum 

og þjónustu við fatlaða. Stærsta breytingin á málaflokki fatlaðra í heild sinni varð þegar öll 

ábyrgð á málaflokknum fluttist frá ríki yfir til sveitarfélaga 1. janúar 2011. Lögum um málefni 

fatlaðra frá 1992 var þá breytt í lögum um málefni fatlaðs fólks með síðari breytingum. 

Sveitarfélögin tóku þá við allri almennri þjónustu varðandi fatlaða eins og rekstur á 

sambýlum, áfangastöðum, liðveislu, hæfingarstöðvum, dagvistarstofnunum, vernduðum 

vinnustöðum, atvinnu með stuðningi, stuðningsfjölskyldum, skammtímavistunum og 

almennri ráðgjöf við fatlað fólk og fjölskyldur þeirra. Markmið með yfirfærslunni var að reyna 

að einfalda verkaskiptingu hjá ríki og sveitarfélögum og efla nærþjónustu við íbúa 

sveitarfélaga.  

Félagsráðgjafar vinna með og í þágu fatlaðs fólks. Í siðareglum félagsráðgjafa kemur 

fram að markmið félagsráðgjafa sé að virða einstaklinga án þess að fara í manngreinarálit og 

aðstoða þá við að virkja hæfileika sína með hjálp til sjálfshjálpar. Einnig eiga félagsráðgjafar 

að sporna gegn ranglæti og mannréttindabrotum hvar sem þau eiga sér stað. Sú 

hugmyndafræði á vel við í þeirri vitundarvakningu sem hefur orðið á vestrænum löndum 

varðandi bætt mannréttindi fyrir alla þegna samfélagsins. Einstaklingar hafa allir sömu 

grundvallarmannréttindi burtséð frá því hvort einstaklingar búi við einhverjar skerðingar á 

andlegri eða líkamlegri færni. Þeir sem hinsvegar búa við skerðingar sem gera þeim erfitt 

fyrir að gæta eigin mannréttinda þurfa að hafa fagaðila, persónulega talsmenn eða 

réttindagæslumenn sem passa upp á að ekki sé brotið á rétti þeirra. 

Þjónustustofnanir og félög sem þjónusta fatlaða eru mörg, vinna á ólíkan hátt en hafa 

jafnframt öll sama markmið, að þjónusta fatlaða einstaklinga og gera þeim kleift að virkja 

styrkleika sína og vinna með veikleika, ásamt því að vinna út frá þeim skerðingum sem eru til 
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staðar svo einstaklingar geti lifað sem mest sjálfstæðu lífi og tekið þátt í samfélaginu til jafns 

við aðra. Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sérhæfir sig í greiningum á fötlunum og ráðgjöf  

og vinnu með börnum  og foreldrum þeirra út frá greiningunni sjálfri. Heyrnar- og 

talmeinastöð þjónustar heyrnarskerta, heyrnarlausa og einstaklinga sem eru með talmein af 

einhverju tagi. Þau sjá einnig um þjónustu varðandi heyrnartæki. Þjónustu- og 

þekkingarmiðstöð fyrir blinda, sjónskerta og daufblinda einstaklinga þjónustar blinda, 

sjónskerta og daufblinda einstaklinga. Sjónarhóll og Umhyggja eru ráðgjafarmiðstöðvar þar 

sem foreldrar langveikra barna geta fengið stuðning og aðstoð, ásamt ráðleggingum um 

úrræði og félagsleg réttindi varðandi veikindi barna sinna. Stuðningsmiðstöðin Leiðarljós 

(áður Nótt og Dagur) er stuðningsmiðstöð fyrir foreldra og börn sem eru langveik, með 

alvarlega og ólæknandi sjúkdóma sem þurfa að nota ýmis tæki til að auðvelda þeim að lifa 

við fötlun sína. Stuðningsmiðstöðin Leiðarljós virðist bjóða upp á heildrænni þjónustu fyrir 

þau börn sem glíma við meiri líkamleg, ólæknandi veikindi sem hafa mikla umönnunar- og 

hjúkrunarþörf en áður hefur boðist. Stuðningsmiðstöðin ætti því að geta haldið betur utan 

um málefni þeirra fjölskyldna sem njóta þjónustu frá þeim og þannig minnkað álag foreldra 

við að þurfa að leita á marga staði eftir þjónustu fyrir langveik börn sín. Hinsvegar er 

ákveðinn ókostur að erfitt er fyrir almenning að gera sér grein fyrir því hver munurinn er á 

starfsemi Leiðarljóss og annarra félaga sem vinna í þágu fatlaðra, líkt og Sjónarhóll og 

Umhyggja. Aðalmunurinn liggur í því að börnin sem fá aðstoð frá Leiðarljósi þurfa flest að 

nota tæki dagsdaglega vegna sjúkdóms síns og þurfa mörg hver á sérhæfðari umönnun að 

halda en börn sem eru til dæmis með hegðunarraskanir.   

Það er að mörgu að hyggja þegar horft er á þróun í málaflokki fatlaðra hérlendis á 

heildstæðan hátt. Viðhorf hafa vissulega breyst til batnaðar, þjónusta hefur aukist verulega 

síðustu áratugi og stuðningur við foreldra sem berjast daglega fyrir réttindum og hag 

langveikra barna sinna hefur aukist verulega. Foreldrar og áhugasamir aðilar um hagi 

langveikra barna eru þeir aðilar sem fyrst og fremst hafa mestu áhrifin á það hversu mikil 

þjónusta er í boði fyrir fötluð börn sem síðan verða fatlaðir fullorðnir einstaklingar. Margt er 

vel gert en sigurinn verður þó aldrei að fullu unninn þar sem sífellt koma upp ný málefni 

varðandi líðan og aðstæður fatlaðra einstaklinga sem finna þarf farsælar lausnir á og viðhorf 

og þjónusta gagnvart fötluðum þróast samhliða aukinni þekkingu og rannsóknum í 

málaflokknum.  
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Þó það sé skrítið að hugsa til baka á stöðuna eins og hún var allt fram á 20. öld og þær 

aðstæður sem fatlað fólk bjó við voru samt lagasetningar og stofnanir í takt við tíðarandann. 

Stofnanir fyrir þroskahefta voru framfarir á sínum tíma. Árið 1993 þegar stefna kom fram um 

að leggja niður Kópavogshæli og flytja einstaklinga á sambýli var talið að þar með væri 

sigurinn unnin, nú væri jafnarétti og mannsæmandi aðstæður fyrir fatlað fólk loks í höfn. Nú 

á 21. öld hafa mörg framfaraskref verið stigin í að bæta viðhorf, aðstæður og þjónustu við 

fatlaða. Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, lög um réttindagæslu fyrir 

fatlað fólk og félagasamtök sem taka til starfa til að uppfylla þjónustuþarfir  eru góð dæmi 

um það. Þó er við hæfi að velta fyrir sér hvort það sé betra að stofna ný félagasamtök, líkt og 

Leiðarljós, í stað þess að styrkja þá starfssemi sem fyrir er sem gæti leitt til betra yfirlits og 

samfellu í þjónustu við þá sem á henni þurfa að halda.  
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