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Utdrattur

Fatlad félk hefur fra upphafi purft ad berjast fyrir sambeerilegum réttindum og almenningur i
samfélaginu. Hérlendis urdu miklar breytingar upp ur 1970 pegar adstandendur proskahefts
folks for af alvoru ad vekja athygli 4 6vidunandi adsteedum pess og réttindaleysi. A naestu
arum og d&ratugum urdu margar jakvaedar breytingar & hogum fatlads folks. | pessari
heimildaritgerd er fjallad um fraedileg sjénarhorn a fotlun, alpjédleg greiningarkerfi og préun
l6ggjafar i malaflokknum. Enn fremur eru skodud hlutverk félagsradgjafa sem starfa med
fotludum einstaklingum, hvernig pjénustuhlutverk vid fatlad folk eru uppfyllt hja
sveitarfélogum, helstu pjénustustofnunum rikisins og frjalsum félagasamtokum.

Nidurstada min er ad mjog margar jakvaedar breytingar hafa ordid 4 Islandi og &
alpjodavettvangi sidustu aratugi samhlida almennri préun i velferdarmdalum, sérstaklega &
Nordur- og Vesturlondum. Sifellt parf pé ad standa vord um mannréttindi félks. Samningur
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks er gott deemi um pad en adal markmid hans er
ad na fram jafnrétti vardandi patttoku fatlads folks i samfélaginu til jafns vid adra pegna pess
asamt vidhorfsbreytingum i gard fatladra (Sameinudu pjédirnar, e.d.). Sifellt koma upp ny
malefni eda adstaedur sem finna parf farsaelar lausnir a. Vidhorf og pjénustulrreedi purfa ad

fylgja préun a vidhorfum og aukinni pekkingu a alpjédavettvangi.
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Inngangur

Félagsradgjof sem faggrein hefur fra upphafi haft pad ad markmidi ad horfa heildreent 3
malefni einstaklinga og taka tillit til pess ad persénuleiki félks métast af félagslegu umhverfi
og tengslum vid adra. Med pvi ad taka tillit til pessara patta hja einstaklingum er haegt ad
leggja grunn ad pvi ad adstoda viokomandi med pvi ad nota hugmyndafreedina ,hjalp til
sjalfshjalpar” (Siporin, 1970). SU hugmyndafraedi a vel vid i vinnu med ollu félki, pa ekki sist
pegar unnid er med og i pagu fatlads fdlks.

Baratta fatlads félks og adstandenda peirra fyrir auknu jafnrétti og mannréttindum til
jafns vid adra pegna pjodfélagsins 4 sér langa sogu. Soguna hérlendis ma i raun rekja aftur
allt til pess tima pegar purfamenn og dmagar nutu fateekraadstodar eda voru a framfaerslu
hreppa landsins, oftast vid illan adbunad og auman kost. Hja nagrannapjédum okkar i
Skandinaviu voru almennt miklar samfélagsbreytingar a seinnihluta 20. aldar. Freedimenn
foru ad skoda adstaedur og pjonustu vid einstaklinga med einhvers konar skerdingar eda
fatlanir.

Markmid ritgerdarinnar er ad rekja pa préun i stuttu mali sem hefur ordid a
vidhorfum til fatlads folks sidustu ar og aratugi hvad vardar fraedileg sjonarhorn 3
alpjédavettvangi, préun a Nordurléondunum og lagalega préun  hérlendis.
Rannséknarspurningarnar i pessari ritgerd eru: Hvernig hefur préoun a svidi freda og i
almennum vidhorfum gagnvart fétludu folki breyst undanfarna daratugi? Hvernig hefur
lagaleg préun breyst samhlida samfélagsbreytingum hér & islandi? Hvada hlutverk hafa
félagsrddgjafar i pjonustu vid malaflokk fatlads foélks hja sveitarfélogum? Hvernig sinna
rikisstofnanirnar Greiningar- og radgjafarstod rikisins, Heyrnar- og talmeinast66 og bPjonustu
og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda pessu pjonustuhlutverki og
félagasamtokin Sjénarhéll, Umhyggja og Leidarljés?

Fjallad verdur um élika hugmyndafraedi og sjonarhorn & fotlun sem hafa proast hér &
landi og & alpjédavettvangi, hvernig islensk l6ggjof hefur préast samhlida pessum
breytingum og fjallad verdur um starf félagsradgjafa sem pjénustuadila i malaflokki fatlads
folks.

Vid gerd pessarar ritgerdar var studst vid baekur um eda tengdar fotlunarmalefnum,
islenskar greinar um fotlun og ritryndar greinar Ur timaritum & bord vid Timarit

félagsradgjafa og Laeknabladid, 16g, reglugerdir, lagafrumvorp og skyrslur. Adur en farid



verdur i umfjollun um rikisreknar stofnanir og félagasamtok sem pjonusta fatlada er tekin
umfjollun um misjofn sjonarhorn a fotlun a alpjodavettvangi, hvernig islensk |6ggjof hefur

pbroast samhlida breytingum a alpjédavettvangi og fjallad verdur um starf félagsradgjafa sem

bjénustuadila i malaflokki fatlads folks.



1 Fradileg sjonarhorn a fotlun

pekking @ malefnum fatlads folks hefur verid i mikilli proun baedi hérlendis sem erlendis fra
lokum 19. aldar og fram & 20. 6ld. Misjafnt er hvada nalganir eru notadar til ad utskyra pad
hvad felst i hugtakinu fotlun (Rannveig Traustadottir, 2006-b). Fotlunarfraedi er tiltolulega ny
fraedigrein sem a sér bzedi pdlitiskar raetur og freedilega forsogu. Hérlendis a 19. 6ld voru
fatladir medal peirra sem kalladir voru fateklingar, 6magar og purfamenn og attu samkveemt
sdgunni mjog takmarkadan tilverurétt (Gisli Agust Gunnlaugsson, 1997). Upp Ur 1950 féru
ymsir fraedimenn ad skrifa um freedigreinina fotlun a alpjodavettvangi og féru pa freedilegar
kenningar ad koma fram. Eftir pann tima komu fram sjénarhorn tengd laeknisfraedi og
endurhafingu og voru pau lengst af radandi hja fagfdélki, almenningi og freediménnum.
Breskir fraedimenn ad nafni Barnes, Oliver og Barton (2002) telja ad bandariskur
félagsfreedingur ad nafni Talcott Parsons (1951) hafi att mestan patt i pvi ad leggja grunn ad
freedastarfi fotlunarfreeda (Rannveig Traustadoéttir, 2006-b). Parsons taldi sjukdoma
skilgreina einstaklinga félagslega og med sjuklingahlutverkinu (e. sick role) fylgdu skyldur og
réttindi sjuklinga. A3 hans mati var heilbrigdi edlilegt og stodugt astand hja einstaklingum
sem hamlar hvorki faerni né afkéstum vidkomandi en sjukddmar veeru hid andstada, peir
gerdu einstaklinga dvirka og hdada 68rum. Fraedastorf Parsons urdu til pess ad vekja adra til
umhugsunar um vidfangsefni fotlunarfreeda og hvottu adra freedimenn til rannsdékna. Hann
vakti einnig mikla athygli a tengslum einstaklings vid félagsleg kerfi samfélagsins og hvernig
pbau eru notud til félagslegs taumhalds i peim tilgangi ad vidhalda reglum og stodugleika
(Rannveig Traustadottir, 2006-b).

[ kjolfar skrifa Parsons um félagslega stédu einstaklinga med skerdingar féru margir
free6imenn ad skilgreina fravik hja einstaklingum & félagslegan hatt. Bandariskur
félagsfraedingur ad nafni Erving Goffman var einn peirra, en hann vildi varpa ljési a8 adferdir
samfélaga vid ad flokka folk eftir pvi hvernig peir eru i félagslegum samskiptum og benti 4 ad
beir sem eru alitnir vikja fra pvi edlilega fai a sig stimpil sem afbrigdilegir. Einnig kom
Goffman fram med annad sjénarhorn sem vard til pess ad margar jakveedar breytingar attu
sér stad i kjolfarid, en pad var ad vekja folk til umhugsunar um lif og adstaedur fatlads félks a
alteekum stofnunum, svo sem i fangelsum, sjukrahdsum og sélahringsstofnunum, en hann
var med peim fyrstu til ad fjalla um neikvaedar hlidar gedsjukrahusa og sélarhringsstofnana
fyrir fatlad foélk. bpar ber helst ad nefna hvernig sjalfsmynd einstaklinga var brotin nidur og

sidan byggd upp ny sjalfsmynd sem endurspegladi reglukerfi innan stofnunarinnar.



Umfjallanir Goffmans um pessi mikilvaegu malefni birtust i bokum sem hann skrifadi, Stigma
fra arinu 1963 og Asylums fra arinu 1961. | kjolfarid foru fjdlmargir fraeedimenn ad rannsaka
omannudlega medferd vistmanna sem  dvoldust &  gedsjukrahusum  eda
solarhringsstofnunum fyrir folk med skerdingar (Rannveig Traustadottir, 2006-b).

Bandarikjamadurinn Thomas Szasz (1970) kom stuttu eftir Goffman med gagnryni a
hugmyndir um gedsjukdéma og pad vidmot ad litid vaeri 4 pa einungis sem laeknisfreedilegt
vandamal, pvi hann efadist um gagnsemi greiningar 4 gedsjukdémum pvi
gedsjukddmsgreiningin sjalf rédi algjorlega peirri pjonustu og endurhafingu sem félk fengi i
kjolfarid. Rannsoknir og skrif Parsons, Goffmans, Szasz og fleiri freedimanna i kjolfarid urdu til
bess ad draga i auknum meeli athygli ad félagslegum, efnahagslegum og menningarlegum
pattum i lifi pess folks sem skilgreint var sem fatlad (Rannveig Traustadéttir, 2006-b).

Pélitisk baratta fatlads fdlks fyrir baettum réttindum hoéfst upp dr 1970 i hinum
vestreena heimi. Sjoundi og attundi daratugur 20. aldar einkenndist af pdlitisku andofi,
moétmalum og almennri mannréttindabarattu ymissa pjodfélagshépa. Fatlad fdlk
sameinadist i ad berjast gegn adstaeedum sinum sem oft einkenndust af fateekt, innilokunum
a solarhringsstofnunum og mismunun almennt hvad vardadi menntun og atvinnu. bessi
baratta fér fram i Bandarikjunum, Kanada og ymsum léndum Evrépu. Ymsar hreyfingar foru
af stad sem bordust fyrir rétti fatladra til sjalfstaeds lifs, bordust gegn pvi ad farid veeri med
fatlada sem eilif born sem fengju litlu ad rdda um eigid lif. betta nyja sjénarhorn vard til pess
ad minna var horft til leeknisfreedilegra mddelsins par sem litid var & einstaklinga sem
sjuklinga en farid var ad beina dherslum & sjalfshjalp fatlads foélks, réttinum til ad lifa sem
edlilegustu lifi og Odlast rétt til ad taka patt i samfélaginu til jafns vid adra (Rannveig
Traustadoéttir, 2006-b). bessi vitundarvakning @ madlefnum og adsteedum fatlads félks a
vesturldndum barst fljétlega til islands og pad sést einna best & pvi ad margar stofnanir og
félagasamtok téku ad starfa hérlendis ekki svo I6ngu eftir ad Thomas Szasz kom fram med
kenningar sinar. Arid 1976 voru Landssamtokin broskahjélp stofnud, arid 1979 ték Heyrnar-
og talmeinast60 til starfa, arid 1980 ték Umhyggja til starfa og a sidustu dratugum sidustu
aldar og byrjun 21. aldarinnar hafa fjolmoérg félagasamtok, stofnanir og ny pjénustutrraedi
sem sinna malaflokki fatlads folks verid stofnud vegna raunverulegrar parfar fyrir Urraedi
(Félagsmalaraduneytid, 2006). ba hefur lagaleg préun einnig fylgt i kjolfarid hér a landi. Log

um adstod vid proskahefta toku gildi 1979, pau voru endurskodud og vid peim toku l6g um



malefni fatladra arid 1983 sem voru sidan endurskodud og ad lokum komu fram l6g um
malefni fatladra fra arinu 1992. Sidar var peim I6gum breytt og i dag heita pau 16g um
malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum (Log um adstod vid proskahefta nr.
47/1979; L6g um malefni fatladra nr. 41/1983; Lo6g um malefni fatlads folks nr. 59/1992 med
sidari breytingum).

Ahugavert er ad skoda nanar hvernig alpjédleg flokkunarkerfi hafa i gegnum tidina
flokkad fatlanir, asamt laeknisfreedilega og félagslega sjonarhorninu frd pvi ad sjénarhornin
um sjalfstaett lif og aukinn sjalfsakvordunarrétt urdu algengari og hvernig sjénarhorn eru
rikjandi i dag.

Born sem greinast fotlud vid faedingu eda a fyrstu manudum eftir fdingu geta att vid
ymsar mismunandi skerdingar ad strida, hvort heldur sem er andlegar eda likamlegar. Ymsar
skilgreiningar hafa komid fram um hugtakid fotlun. Skilgreiningin sem a best vid i pessari
ritgerd er komin frd Rannveigu Traustadoéttur (2006). Med hugtakinu fotlun er att vid hvers
kyns likamlega eda andlega peetti hja einstaklingum sem verda til pess ad peir hafa skerta
getu eda andlega eda likamlega homlun & athéfnum. Fotlun getur verid allt fra veegri

proskaskerdingu yfir i alvarlegar likamlegar fatlanir (Rannveig Traustadéttir, 2006-a).

1.1 Alpjodleg flokkunarkerfi

Um midja 20. 6ld urdu miklar framfarir i leeknisfraedi. Pad leiddi af sér ad folk nadi sér frekar
eftir alvarleg slys eda veikindi og margir féru ad lifa lengur med alvarlega skerdingu a feerni.
Arid 1980 setti Alpjéda heilbrigdisstofnunin (WHO) af stad alpjédlegt kerfi til pess ad skra
nidur ahrif sjukdéma og slysa a daglegt lif folks. pPad kerfi fékk nafnid International
classification of diseases (ICD). Notkun & pessu kerfi var til pess ad flokka skerdingar,
sjukddma og heilsutengdar raskanir a lifi félks. Einnig var pad til pess fallid ad halda utan um
skraningar vardandi daudsfoll og orsakir peirra. Flokkunarkerfid var @ pessum tima pekktasta
kerfid innan heilbrigdiskerfisins pvi notkun pess vard svo almenn. Helsta markmid WHO med
proun og utgafu greiningarkerfisins var ad hvetja til meiri rannsékna og umfjollunar um
afleidingar sjukdéma 4 lif félks (World Health Organization, 1980; 1992; 2002). betta fyrsta
flokkunarkerfi WHO, (ICD) hefur verid mjog umdeilt, en pad greinir & milli priggja hugtaka:
Skerdingar (e. impairment), fotlunar (e. disability) og homlunar (e. handicap). Hugtokin hafa
verid skilgreind a eftirfarandi hatt: Skerding er , missir eda afbrigdileg sdlraen, likamleg eda

liffreedileg bygging eda virkni“. Fétlun er ,takmorkud geta eda vanhafni (vegna skerdingar)



til ad framkvaema athafnir 4 sama hatt eda innan peirra marka sem edlileg eru talin“. Hémlun
yvisar til erfidleika einstaklings sem stafa af skerdingu eda fotlun og takmarka eda hindra
viokomandi einstakling vid ad uppfylla edlileg hlutverk (midad vid aldur, kyn, félagslega og
menningarlega peetti)” (Rannveig Traustadoéttir, 2003). Skilgreining WHO er i anda
leknisfraedilega sjonarhornsins en einnig ma greina ahrif heilsufélagsfreedi. barna er fotlun
ekki dlitin vera pad sama og skerding en skerdingin samt alitin meginorsok fétlunar. ba er
einnig tekid til greina ad homlur eda félagslegir erfidleikar geti haft ahrif 8 fotlun einstaklinga
(Rannveig Traustadottir, 2003).

Sidar komu fram tvo greiningarkerfi sem atlud voru til pess ad greina fatlanir,
skerdingar og ororku hja einstaklingum. Fyrst kom kerfi sem nefnist International
Classification of Impairments, Disability and Handicaps (ICIDH). Sidar ték vid annad
greiningarkerfi sem tok vid af ICIDH sem nefndist International Classification of Impairment,
Disability and Health (ICF), en pad fjallar um faerni, fétlun og heilsu. Pad greiningarkerfi vard
til eftir frekari préun Ut fra ICIDH-greiningarkerfinu og nu var skilningur og skilgreining a
fotlun ordin préadri en ddur var. Meginmunurinn milli ICIDH og ICF sem nu er notad, er sa
skilningur ad fotlun sé & akvedin hatt skopud i félagslegu samhengi par sem vidurkenndar
venjur samfélagsins eru allsradandi. beir prir paettir sem eru tilgreindir sem orsakir fétlunar i
nyjasta greiningarkerfinu eru skerding (e. impairment), takmarkanir & getu til athafna (e.
activity limitations) og takmarkanir @ pdtttéku (e. participation restrictions). bar er skerding
einhverskonar likamleg vandamal eda breyting 4 I6gun likamans (e. body structure), svo sem
[6mun eda blinda. Takmarkanir @ getu til athafna felur i sér erfidleika med ad framkveema
athafnir daglegs lifs svo sem ad ganga eda borda. Takmérkun a pdtttéku felur i sér vandamal
sem geta att sér stad a 6llum svidum lifsins svo sem mismunun a vinnumarkadi eda vardandi
almenningssamgoéngur. Fotlun visar til erfidleika i einhverjum eda 6llum pessum pattum sem
ICF-greiningarkerfid tilgreinir. Ekki er gerdur greinamunur milli fatlana, tegunda peirra og
orsaka peirra i kerfinu sjalfu, pa er einnig att vid ad horft er hlutlaust a pad hvort um andlega

eda likamlegar hdmlur er ad raeda (World Health Organization, 2001; 2011).

1.2 Leeknisfraedilegt sjonarhorn
Leeknisfraedilegt sjonarhorn a fotlun litur & fotlun sem andstaedu pess sem er heilbrigt og
edlilegt. Upphafsmadur pessa sjonarhorns er Talcott Parsons. Arid 1950 skrifadi hann um

sjukdédma og sjukdémstengda hegdun og hélt hann pvi fram ad edlilegt dstand i vestreenum



samfélégum vaeri géd heilsa og pvi vaeru skerdingar og sjukdémar fravik fra pvi edlilega.
Leeknisfraedilegt likan leggur dherslu & ad skoda og greina likamleg eda andleg fravik eda
skerdingu og i framhaldi af pvi veita radgjof vardandi endurhaefingu, uménnun og
medhondlun. Laeknisfraedilega sjonarhornid hefur pé nad til fleiri fagstétta heldur en
leeknastéttarinnar, pad er einnig notad a svidi annarra freedigreina svo sem félagsvisinda og
menntunarfraedi og hefur par af leidandi afgerandi ahrif 8 pann skilning sem félk almennt
leggur & lif og adstaedur fatladra barna og fatladra fullordinna (Rannveig Traustadottir, 2006-
b). Samkvaemt laeknisfraeedilega sjénarhorninu er litid 4 fotlun einstaklings sem uppsprettu
allra erfidleika einstaklingsins og ad vidkomandi sé o6lansamt férnarlamb sem verdi had
6drum um 6komna tid. Litid eda ekkert tillit er tekid til adstaedna eda ahrifa umhverfis. Innan
leeknisfraedi er 16gd ahersla a rannséknir tengdar erfdavisindum og reynt er ad finna leidir til
ad medhondla sjukdéma og utryma erfdagollum. betta sjonarhorn mismunandi fagstétta
hefur verid rikjandi i menntakerfi, heilbrigdis- og félagspjonustu og hefur einnig litad
hugarfar almennings og par med sjalfsskilning fatlads félks 4 adsteedum sinum (Rannveig

Traustadottir, 2003; 2006-b).

1.3 Félagslegt sjonarhorn

Félagslegt sjonarhorn vard til sem gagnryni 4 leeknisfraedilega sjonarhornid. Félagsleg likon
horfa til hindrana i samfélaginu sem ahrifamikinn orsakapatt i fotlun einstaklingsins. bekktast
og umdeildast er breska félagslega likanid um f6tlun, en pad felur i sér roétteka
endurskilgreiningu & hugtakinu fétlun. | daglegu tali visar hugtakid fotlun til héps félks sem
getur ekki tekid patt i athoéfnum sem flestir telja edlilegar vegna likamlegra eda andlegra
skerdinga, og teljast pvi vera éedlileg. beir sem adhyllast petta sjénarhorn lita svo & ad fotlun
einstaklinga sé afleiding félagslegra hindrana sem peir 6fotludu hafa sett fram. bar ma nefna
paetti eins og adgengi, forddma og neikveed vidhorf sem leida af sér takmarkanir i lifi fatlada
einstaklingsins. Pa er einnig litid @ hindranirnar sem leid til félagslegrar utilokunar og
undirokunar sem getur birst i kynpatta- eda kynjamisrétti (Thomas, 2002). A islensku eins og
i morgum 6drum Nordurlandamalum ber hugtakid fotlun med sér ad vera yfirheiti yfir
margar mismunandi skilgreindar fatlanir eda hamlanir. | daglegu tali er pvi hérlendis talad
um hugtakid fotlun i tengslum vié hépa folks sem hafa skerta getu til patttoku i ath6fnum
dagslegs lifs vegna likamlegra eda andlegra takmarkana sem teljast gera vidkomandi

fravikinn fra norminu (Thomas, 2002).



Upphaf breska félagslega likansins ma rekja aftur til seinni hluta 20. aldar pegar
samtok fatlads folks hofu barattu gegn utskufun fatladra af vinnumarkadi, fateekt, innlogn a
solarhringsstofnunum og fleiri mikilveegum malefnum. Barattan leiddi af sér ad ny
sjénarhorn og hugmyndir vardandi fotlun litu dagsins ljés. Breytingin fra leeknisfreedilega
sjonarhorninu vard su ad liffreedilegi og félagslegi pattur fotlunarinnar voru nu adgreindir.
Fotlun vard endurskilgreind sem nidurstada af félagslegu fyrirkomulagi sem utskufar og
undirokar folk sem byr vid skerdingar (Thomas, 2002). Félagslegu hindranirnar takmarka
hvad fatlad folk getur gert i stad pess ad samfélagid geri rad fyrir margbreytileika.

Gagnryni sem breska félagslega likanid hefur fengid hafa snert dherslur og skilning,
veikleika og styrkleika likansins og takmorkun & aukinni pekkingu a freedasvidinu. par ma
nefna paetti eins og ad pad nytist illa til ad gaeta hagsmuna hépa félks med dkvednar
skerdingar, pvi reynsla pessa folks samraemist illa likaninu. Mest er lagt upp ur pvi ad
skilgreina ,fotlun” en ekki ,,skerdingu”. Meira er lagt upp ur félagslegum og efnahagslegum
hindrunum i stad pess ad leggja dherslu @ menningarlega- og persénubundna paetti

(Rannveig Traustadottir, 2003).

1.4 Endurhafingarsjéonarhorn

Sjénarhorn endurhafingar er rikjandi medal stétta sem vinna vid umonnun, medferd, pjalfun
og studning fatladra. Upphaflega var hugtakid endurhzefing eda hafing notad um Urraedi
sem hjdlpa peim sem glima vid skerdingar af einhverju tagi. Endurhaefing hjalpar fotludum
einstaklingi ad takast a vid skerdinguna og félagslega mismunun sem fétluninni fylgir med pvi
ad endurheimta eda byggja upp skerta feerni og moguleika. betta sjonarhorn horfir til
skerdingar hja einstaklingum, hvernig finna ma skerdinguna, fyrirbyggja hana, medhondla,
utiloka, flokka og skilgreina. Aherslan & endurhaefingu, edlileg lifsskilyrdi og adlégun
einstaklings ad umhverfinu sem tidkast i endurhafingarsjonarhorninu svipar til peirra
aherslna sem ymsar adrar umonnunarstéttir hafa tileinkad sér i gegnum nadm eda storf
(Thomas, 2002). Onnur Urraedi og pjonusta vid fatlada sem ekki teljast sem endurhaefing hafa

b6 einnig notad sjonarhorn endurhaefingar vid storf sin (Rannveig Traustadoéttir, 2003).

1.5 Pbréun i malefnum fatlads félks a Nordurlondunum
Nagrannapjédir okkar i Skandinaviu voru lengst af & undan islandi hvad préun og pekkingu &
malefnum fatlads félks vardar. A seinni hluta 20. aldar var mikil préun i mélefnum fatladra

sem og almennt voru félagslegar umbaetur rikjandi og ny og baett Urraedi i pjonustu komu
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fram. Markmidid med pessari proun hvad fatlada snerti var ad tryggja fotludu félki edlilegt lif
og teekifaeri til fullrar patttoku i samfélaginu (Rannveig Traustadéttir, 2006-c).

Tveir senskir félagsfreedingar, Anders Gustavsson og Marten Soder hafa einna mest
skodad préun og rannsoknir i fotlunarfraedi. beir framkvaemdu yfirlitskonnun fra darunum
1980-1990 sem hafdi pad ad markmidi ad draga saman pekkingu & adstaeedum félks med
proskahémlun. Helsta nidurstada peirra var ad pad skorti fraedilegt sjénarhorn og
kenningarlegan grundvéll. Arid 2004 birti Gustavsson nyja Uttekt sem beindist ad norreenum
og alpjédlegum rannséknum og taldi pa ad paer skorti freedileg sjénarhorn a fotlun, fraedileg
nalgun veeri ekki lengur helsta einkenni norreenna fétlunarrannsékna. b6 voru til stadar tvo
sjonarhorn sem ekki byggdust a fraedilegum sjénarhornum. Fyrra sjonarhornid var komid fra
umbadtasinnum, en pad seinna einkenndist af persénulegri reynslu fatlads félks. Rannsdknir a
svidi umbdtasjonarhornsins beindust flestar ad pvi hvort pjonustudrraedi sem fotludum stéd
til boda staedu undir vaentingum og hvernig baeri ad baeta pau ef pau veeru ekki ad skila négu
godu pjonustuhlutverki. Eitt af helstu einkennum umbdtarannsdkna voru tengslin milli
fotlunarrannsdkna og velferdarrikisins. Helstu vidfangsefni umbétarannsdékna voru lokun
solarhringsstofnanna og stefna stjdornvalda um ad fatladir aettu rétt 4 ad lifa edlilegu lifi, aettu
rétt 4 samfélagspatttoku til jafns vid adra dsamt pvi ad saekja almenna skéla (skéla an
adgreiningar) (Rannveig Traustaddttir, 2006-c). Helsta umfjéllunarefni sjdnarhornsins sem
hafdi pad ad markmidi ad lysa reynslu fatladra, var ad fram ad pessum tima hafdi vitneskja &
malefnum fatladra komid fra freedimonnum, fagfélki og pjonustuveitendum. Fram ad
pessum tima hafdi pvi ekki verid reett vid pjénustupega og peirra sjonarhorn fengid ad koma
fram eins og tidkast i dag. Freedimennirnir John Swain og Sally French (2000) voru medal
peirra fraedimanna sem studdu petta sjénarhorn og vildu peir benda 4 ad persénuleg reynsla
folks geti verid mikilveeg vardandi préoun fotlunarfreda og fotlunarrannsékna (Rannveig
Traustadottir, 2006-c). bau vildu lika leggja til notkun & nyju likani sem byggdi & jakvaedri
reynslu og nefnist jdkveeda likanid (e. the affirmative model) pegar fjallad veeri um
persénulega reynslu. betta likan er andstaeda sjonarhorna sem litu a fotlun sem
persénulegan harmleik (Rannveig Traustaddttir, 2006-c). Gustavsson skrifadi grein dsamt Jan
T@ssebro og Rannveigu Traustadottur (2005) par sem pridja 6freedilega sjonarhornid kom
fram sem beindist ad lokun sodlarhringsstofnana (e. deinstitutionalization) og annarra
sérstofnana, moguleikum fatlads folks til pess ad lifa edlilegu lifi (e. normalization) og til

samfélagspatttoku (e. integration) til jafns vid adra. Flokka matti rannsdknir innan pessa
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sjénarhorns i tvo flokka, &hrifarannséknir og framkveemdarannséknir. Ahrifarannséknir
beindust ad pvi ad kanna ahrif af dvol a sérstofnunum, og aukinni samfélagspatttoku. par var
sérstaklega kannad hvort aukin samfélagspatttaka pyddi ad fatladir pyrftu ad laga lif sitt ad
venjulegu atferli sem tidkadist og pannig draegi Ur pvi sem samfélagid aleit dzeskilega hegdun
hja fotludum. Framkveemdarannséknir beindust ad pvi ad spyrja hvort nyja stefnan um minni
stofnanavaedingu, edlilegt lif og aukna samfélagspatttoku hafi i raun skilad umbdtum i
malefnum fatladra (Rannveig Traustadottir, 2006-c).

| naesta kafla verdur sjéonum beint ad pvi hvernig malefni i malaflokki fatlads félks og
sjénarhorn almennt préudust & islandi, med tilliti til pess hvernig Urredi og adstaedur

fatladra hérlendis voru adur fyrr og einnig hvernig pezer eru i dag.
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2 Lagaleg préun a islandi i malaflokki fatlads folks
A lslandi ma rekja préun i malaflokki fatlads félks allt aftur til 11. aldar pegar sett voru
akvaedi i Gragas, lagasafn islenska pjédveldisins og talad um skattlagningu sem nefndist tiund
sem 16gd var & beendur og einstaklinga sem 4attu tiltekna lagmarkseign. Hluti af peirri
skattlagningu var sidan notadur til greidslna til framfaerslu purfamanna. Erfitt er ad vita
nakveemlega hvad vard til pess ad einstaklingar urdu purfamenn, en liklegt er talid ad
purfamenn hafi verid peir sem voru gedfatladir, proskahamladir, blindir eda peir sem pjadust
af 6drum heilsubresti. Einstaklingar med likamlegar fatlanir eda skerdingar einhverskonar
voru fjélmennir medal peirra sem oft voru nefndir d6magar. Skilgreining & hugtakinu dmagi
var sa sem af einni eda annarri asteedu gat ekki séd fyrir sér vegna fataeektar, umkomuleysis,
ellihrumleika eda annars konar veikinda. Sidar komu fram akvaedi um fataekrahjalp i Jonsbok,
en fataekrahjalp var eitt af Urraedum sem radandi stéttir fyrr & timum notudu til pess ad beita
félagslegu taumhaldi og til ad hafa stjérn & laegri stéttum. Fataekrahjdlpin var sampykkt og
skjalfaerd i Jénsbdk arid 1281 og giltu reglur samkvemt Jonsbék um framkvaemd
fataekrahjalpar hérlendis fram til arsins 1834. Samkvaemt l6gum bar hreppum skylda til pess
ad framfaera émaga, ef peir eda fjolskylda peirra var o6fzer um pad. burfandi félk fékk
fateekrahjalp, en peir sem hana padu misstu félags- og efnahagsleg réttindi sin, 6had pvi hver
astaedan ad baki fataektarinnar var. Litid var a fataekrahjdlpina a pessum tima sem skuld sem
émaga bar sidar ad endurgreida. A pessum tima voru akvaedi i 16gum sem bénnudu 6mégum
og vinnufdlki i sveitum ad giftast. Til pess ad mega giftast urdu einstaklingar a0 faerast i heerri
stétt, eiga adgang ad jardskika til stofnunar bus eda hafa leyfi til tdmthlismennsku. ba
tidkadist einnig langt fram a 19. 6ld ad leysa upp fjolskyldur vegna fataektar. Login voru
pbarna dkvedid taeki haerri stétta til pess ad hafa ahrif 3 fjolskyldumyndun fataklinga og
takmarka barneignir hja peim (Gisli Agtist Gunnlaugsson, 1982; 1997).

bréun i malefnum fatladra & fIslandi ma ad miklu leyti rekja til ahrifa fra
Nordurléndunum og peirrar almennu préunar velferdar sem par atti sér stad. A islandi var
strjdlbylt baendasamfélag fram til loka 19. aldar, fram ad peim tima h6fdu atvinnu- og
bushaettir litid breyst i margar aldir. Efnahags- og lifsskilyrdi voru frumstaed fram undir midja
19. old og allt fram til loka 19. aldar midadi félagsmala- og atvinnuloggjof vid parfir
landbunadarsamfélagsins. Eftir pann tima for félki ad fjolga og byggdir ad staekka. Loggjof &
svidi félags- og atvinnumala & 19. 6ld ol i sér ad reynt var ad sporna vid félagslegri upplausn

og vidhalda rikjandi pjédfélagsgerd (Gisli Agiist Gunnlaugsson, 1982; 1997). A fyrri hluta 20.
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aldar var talid ad fatlad folk geeti ekki att moguleika @ ad geta lifad edlilegu lifi. Par var att vid
ad einstaklingar gaetu ekki tekid patt i atvinnulifinu, myndad tengsl vid annad folk eda tekid
patt i samfélaginu almennt (Margrét Margeirsdéttir, 2001; Lara Bjornsdottir, Halldor S.
Gudmundsson, Kristin Sigursveinsdottir og Audur Axelsdéttir, 2011).

Fateekraloggjofin fra 11. old hélst ad mestu ébreytt fram & 20. 6ld nema hvad vardadi
akvaedi um skipulag framfaerslunnar. £ttingjar voru peir sem fyrst og fremst bar skylda til
bess ad framfeera fatlada aettingja en hreppar téku vid framfaerslu pegar sa valkostur var ekki
til stadar. burfamannatiundin var ekki afnumin ar [6gum fyrr en arid 1909. Allt fram til arsins
1936 giltu engin sérlog um malefni fatlads félks hérlendis (Félagsmalardaduneytid, 2006; Gisli
Agust Gunnlaugsson, 1997). Kleppsspitali var formlega opnadur 26. mai arid 1907, en 27. mai
lagdist fyrsti sjuklingurinn inn. | byrjun var frekar litid & Klepp sem hzeli fremur en sjikrahds,
pvi litid var a Klepp sem stad par sem peir veikustu vaeru geymdir, en settu enga von til ad
geta laeknast. Kleppsspitali var i afskekktu, rélegu umhverfi pvi talid var best a8 pessum tima
ad halda daeskilegum einstaklingum fra 6dru félki, loka baeri pa inni og pannig koma i veg
fyrir ad peir geetu farid sjalfum sér eda 6drum ad voda (Ottar Gudmundsson, 2007; Hannes
Pétursson, 2007). Pad ma velta pvi fyrir sér hvort kynbdtastefnan geti hafa haft einhver ahrif
a pessi sjénarhorn (Lara Bjornsdottir, 1994).

Eftir pennan tima komu fram sérlog hérlendis sem vordudu malefni fatlads folks. par
ber ad nefna |6g um favitahaeli fra arinu 1939 sem kvadu 4 um skdlaheimili fyrir vanvita og
halfvita, hjukrunarheimili fyrir drvita og favita og vinnuhaeli fyrir fullordna favita. A svipudu
timabili & slandi var buid ad sampykkja 16ggjof sem snertir malaflokk fatlads folks dbeint,
eins og 16g nr. 74/1936 um alpydutryggingar og l6g um rikisframfaerslu sjukra manna og
orkumla nr. 78/1936. L6g um heimild til ad hamla félki, med adgerdum, ad auka kyn sitt voru
gerd l6gbundin arid 1938. Lagasetningar urdu til pess ad stofnunum fyrir proskaskert folk var
komid a fot & vegum rikisins (Félagsmalaraduneytid, 2006; Log um favitahaeli nr. 18/1936;
Log um ad heimila i videigandi tilfellum adgerdir a folki, er koma i veg fyrir ad pad auki kyn
sitt nr. 16/1938). Arid 1944 opnadi fyrsta rikisstofnunin fyrir proskaskerta 4
Kleppjarnsreykjum i Borgarfirdi, pa hafdi a Sélheimum i Grimsnesi verid starfraekt
barnaheimili um einhvern tima fyrir proskaheft bérn. Képavogsheeli var stofnad arid 1952 og
fra arinu 1956 var dzetlué uppbygging til 25 ara, fullbyggd atti stofnunin ad ruma 360
vistmenn, badi bérn og fullordna. begar mest var bjuggu um 200 manns & Képavogsheli en

fra arinu 1993 var tekin dkvordun ad stefna ad utskrift ibua Képavogsheelis 4 sambyli eda i
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onnur videigandi Urraedi. Fleiri alteekar stofnanir voru starfraektar @ pessu timabili, en i dag
hafa vidhorf breyst pad mikid ad einungis tvaer stofnanir eru starfraektar i dag sem gaetu ad
hluta til flokkast sem altaekar stofnanir i meginatridum, en pad eru Skalatun og Sélheimar. Ny
[6g um favitastofnanir téku vid af l6gunum um favitahaeli arid 1967, vegna krafna um
endurbaetur a favitalogunum. Einnig kom fram i peim logum dkvaedi um ad rikid skyldi reka
skéla til ad sérmennta félk i favitagaeslu, en pad eru fyrstu l6gin sem tilgreina menntun fyrir
pba sem adstoda proskaheft félk, i dag nefnist pessi menntun i pvi formi sem hun er i dag
broskapjalfamenntun og er i bodi i Haskdla Islands. Nyju I6gin um favitastofnanir fjdlludu um
adkomu rikisins ad einu adalhali fyrir favita og eetti reksturinn ad heyra undir
Heilbrigdismalaraduneytid. Einnig atti Heilbrigdismalaraduneytid ad hafa eftirlit med 66rum
stofnunum. Stuttu eftir ad 16gin um favitastofnanir (1967) voru gerd 16ggild var ymislegt sem
fagfolk og adrir adilar hofou Ut a pau ad setja og pvi var porf fyrir ad endurskoda pessi log
(Félagsmalaraduneytid, 2006; Log um favitastofnanir nr. 53/1967; L6g um adstod vid
broskahefta nr. 47/1979). Aukin umraeda var i pjodfélaginu almennt um dstand i
malaflokknum og hver stada proskaheftra vaeri. A Alpingi var sampykkt tillaga arid 1973 um
ad kanna pyrfti eftirfarandi atridi; fjdlda vangefinna & landinu og skiptingu peirra eftir
landshlutum, adst6du til sérheaefingar peirra sem unnu a slikum st6dum eda sau um kennslu
pbar og hvort koma pyrfti upp vistheimilum fyrir vangefna par sem var talin porf 4. Margrét
Margeirsdéttir félagsradgjafi fékk pad hlutverk ad kanna pessi atridi og vinna skyrslu um
bessi malefni dsamt Heilbrigdisraduneyti, sem var sidan gefin Gt arid 1975. Eftir ad umradan
var ordin mun opnari féru adilar 3 vegum Hjalparstofnunar kirkjunnar ad vekja athygli a
pbessum malaflokki og stodu hans i fréttabréfi Hjalparstofnunarinnar arié 1976. bar var gerd
grein fyrir nidustodum kénnunar og skyrslu Heilbrigdismalaraduneytis, gerd var grein fyrir
skorti a nutimalegri 16ggjof og heildarsamraemingu i malaflokknum par sem hugmyndafraedin
um edlilegt lif vaeri hofd ad leidarljosi. [ kjolfarid kom fram a Alpingi pingsalyktunartillaga arid
1976 par sem Alpingi skorar & rikisstjérnina ad lata undirbla og gera heildarskipulag sem
vardadi oll malefni vangefinna (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Landssamtokin broskahjalp voru stofnud arid 1976. Markmid peirra var ad berjast
fyrir malefnum proskaheftra i landinu og tryggja peim fulla jafnréttisst6du a vié adra
pjodfélagspegna, koma fram sem leidbeinandi adili gagnvart stjornvoldum, starfa i samstarfi
vio yfirstjorn rikisvaldsins og vera barattuadili fyrir rétti proskaheftra. Sjalfsteett starfandi

foreldra- og styrktarfélog vidsvegar af landinu sté6u ad stofnun samtakanna. Fyrsta
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barattumal Landssamtakanna Proskahjalpar var setning nyrrar loggjafar sem myndi fjalla
heildreent um malefni proskaheftra og taeki mid af kenningum um edlilegt lif og samskipan.
Arid 1979 komu svo fram 16g um adstod vid proskahefta, sem nénar er fjallad um i nzesta
kafla (Landssamtokin broskahjalp, e.d.; Log um adstod vid proskahefta nr. 47/1979; Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

2.1 Log um adstod vid proskahefta nr. 47/1979

Arid 1979 voru sett a [slandi 16g um adstod vid proskahefta. Um timamotaldggjof var ad
reda sem hafdi mikil nymeeli i for med sér. Login voru byggd 4 hugmyndafraeedinni um
edlilegt lif. Fyrsta grein laganna tilgreinir ad markmid peirra sé ad tryggja proskaheftum
jafnrétti & vid adra pegna samfélagsins. Skilgreiningin a hugtakinu proskaskertur i I6gunum
var a pann veg a0 hugtakid atti vid pa sem gaetu ekki vegna sérstakra dstaedna ndd pvi sem
teldist edlilegur andlegur eda likamlegur proski (L6g um adstod vid proskahefta nr. 47/1979;
Margrét Margeirsdottir, 2001).

Login um adstod vid proskahefta skiptust i sjo kafla sem fj6lludu medal annars um
markmid og stjérn i malefnum proskaheftra, Greiningarst6d rikisins, pjénustu og stofnanir,
rekstur, kostnad og Framkvaemdasjod proskaheftra og malefni 6ryrkja. Oll dkvaedi laganna
téku mid af fyrstu greininni um jafnrétti og edlilega lifshaetti. Nymaeli sem komu fram i
[6gunum hvad pjénustu vardar voru sett fram i 12. grein laganna. bPar mda nefna
skammtimaheimili fyrir proskaheft born sem aetlué voru fyrir timabundna dvol og
skoladagheimili fyrir proskaheft born til dvalar eftir ad skdlatima lauk. [ pessari grein var
einnig fjallad um ad fullordnir pyrftu ad geta haft kost 4 afpreyingu vid hafi hluta Ur degi eda
daglangt eda eiga kost a atvinnu & verndudum vinnustédum (Log um adstod vid proskahefta
nr. 47/1979; Margrét Margeirsdéttir, 2001).

[ I6gunum var dkvaedi um sambyli, en pad var nyr valkostur i busetu proskaheftra og
voru tlud peim sem voru pad vel staddir ad peir geetu séd um sig ad mestu sjalfir. Tekid var
fram ad peir sem vaeru pad veikir ad peir geetu litid sem ekkert séd um sig sjalfir settu ad geta
fengid pldss @ hjukrunarheimilum. b3 var einnig tilgreint ad ef grunur Iéki & ad boérn veeru
med proskahdmlun einhverskonar bzeri heilbrigdisstarfsménnum ad fraeda foreldra um pad
hvert peir geetu leitad til ad fa frumgreiningu a barninu, en pad veeri til deemis til
heilsugaeslustédva. Sidar pyrfti ad leita til Greiningarstédvar rikisins ef grunurinn reyndist

réttur, en i logunum fra 1979 var gert rad fyrir ad stofnud yrdi sérstok greiningarstdd sem
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atti ad annast pjalfun, kennslu, rddgjof, rannséknir og greiningu & proskahdmlum (Lo6g um
adstod vid proskahefta nr. 47/1979; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Fjarhagsadstod vid framferendur proskaheftra barna yngri en 16 dara var eitt af
nymaelum i légunum. Med pvi ad setja inn dkvaedi um fjarhagsadstod i 15. grein laganna
00ludust peir foreldrar sem sinntu bérnum sinum heima fyrir og nutu engrar utanadkomandi
pjonustu fyrir born sin rétt @ fjarhagslegri adstod. Sett voru akveaedi i sjottu grein um ad
stofna eetti framkvamdasjéd fyrir oryrkja og proskahefta sem atti ad standa undir megninu
af stofn- og rekstrarkostnadi a sambylum, haefingarstodvum, skammtimaheimilum og
annarri pjénustu (Lég um adstod vid proskahefta nr. 47/1979; Margrét Margeirsdottir,
2001). Loég um adstod vid proskahefta fra arinu 1979 voru sidan endurskodud nokkrum arum

sidar og vid peim téku 16g um malefni fatladra sem nanar er fjallad um i naesta kafla.

2.2 L6g um malefni fatladra nr. 41/1983

Log um madlefni fatladra sem sett voru arid 1983 fjolludu mikid um atvinnu- og
endurhaefingarmalefni fatladra. Med peim féllu 16g um adstod vid proskahefta fra arinu 1979
ut. Arid 1970 hofdu verid sett 16g um endurhaefingu nr. 27/1970, en pau snertu atvinnu- og
endurhafingarmal, en med l6gum um malefni fatladra nr. 41/1983 féllu 16gin fra 1970 nidur
pvi pau nddu i raun aldrei tilgangi sinum. Fyrir pvi voru adallega tvaer 4dsteedur, 6nnur var su
ad pad var mikill fjarskortur og hin var su ad ekki var gert rad fyrir svaedisbundinni pjonustu a
svidi endurhafingarmdla. Pjonustan var & sinum tima fyrst og fremst & Stér-
Reykjavikursveedinu pvi stjérnsysluskipulag gerdi ekki rad fyrir pvi ad pjonustan yrdi dreifd i
byggdum landsins. Breytingarnar sem urdu med gildistoku nyrra laga hvad vardar atvinnu- og
endurhaefingarmdl félu i sér ad endurhaefingarrdd var lagt nidur og stjorn
endurhafingarmala var nu felld inn i stjérnsyslukerfi laga um madlefni fatladra. [ nyju
[6gunum var tilgreint ad stjornarnefndir og svaedisstjornir aettu ad sja til pess ad fatladir aettu
kost & pjalfun vid heefi svo peir geetu sem best framfleytt sér medal annars med eigin
vinnuframlagi. bPegar |16g um malefni fatladra nr. 41/1983 eru logfest & Alpingi hafa ymsar
breytingar og umraedur farid fram vardandi malaflokk fatlads folks almennt. Fra gildistoku
laganna var talad um fatlada, og pa var att vid alla pa sem voru andlega eda likamlega
fatladir vegna skerdingar. Login fra arinu 1979 um adstod vid proskahefta voru ekki négu
almenn til pess ad na yfir alla pa sem haegt veeri ad tilgreina sem fatlada. Markmid laganna

var hid sama og fyrri laga, ad tryggja fotludum jafnrétti og sambeerileg lifskjor a vid adra
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begna pjédfélagsins. Akvaedi laganna nadu nu til mun fleiri einstaklinga en 4dur, eda peirra
sem voru andlega eda likamlega fatladir vegna greindarskerdingar, hreyfihamladra, peirra
sem glimdu vid gedsjukdoma, andlega fotlun, sjon- og heyrnarskerdingu og/eda fj6Ifotlun
(Log um malefni fatladra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Fleiri breytingar voru gerdar 4 logunum. Hvad stjérnsysluna vardar breyttust 16gin ekki
mikid. Malefni fatladra heyrdu undir sému raduneyti og d6ur sem voru starfandi & pessum
tima, Félagsmala-, Menntamala- og Heilbrigdismalaraduneyti. Sveedisstjérnir i malefnum
fatladra voru efldar og var hlutverk peirra ad virkja adila i malefnum fatladra i heimabyggd.
Stjérnarnefnd og svaedisstjornir voru efldar og fengu aukin hlutverk, fulltrdum i
stjérnarnefnd og sveedisstjérnum fjdlgadi ar fimm i sjo, en petta voru tvaer adskildar nefndir.
Svaedisstjornir toku akvardanir i samraemi vid greiningar fra Greiningar- og radgjafarst6d
rikisins um busetu fatladra einstaklinga & sambylum eda stofnunum innan sins svaedis. |
[6gunum var sérstaklega tilgreint ad svaedisstjornir settu ad gera tillogur um urbeetur i
hisnadismalum fatladra og senda tillégur sinar til Hisnadisstofnunar rikisins. Mikil ahersla
var a ad byggja sambyli og veita sérpjénustu a stofnunum uti i samfélaginu. En fatladir attu
einungis ad leita i sértaeka pjonustu ef almenn pjoénusta dyggdi ekki til ad sinna
pjonustuporfum peirra. Heett var ad tala um gaeslu, vernd, kennslu og hjikrun i pessum
[6gum, eins og hafdi verid 4dur, medal annars i |6gum um adstod vid proskahefta fra arinu
1979 (Log um malefni fatladra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Framkvaemdasjédur proskaheftra og oryrkja var stofnadur arid 1979, en med gildistoku
laga um malefni fatladra 1983 var heiti sjé0sins breytt i Framkveemdasjéd fatladra. Hlutverk
sjédsins var margpaett en fdlst adallega i pvi ad fjarmagna framkveemdir vegna
pjonustustofnana sem pjonusta fatlada, svo sem i formi sérkennslu og endurhafingar.
Sjédurinn stdéd einnig undir stofnkostnadi vid byggingu sambyla, verndadra vinnustada,
vistheimila, medferdarheimila, leikfangasafna, heefingarstodva, skammtimaheimila og tdék
patt i ad koma flestum pjénustustofnunum tengdum malaflokknum & fét vidsvegar um
landid (L6g um malefni fatladra nr. 41/1983; Margrét Margeirsdottir, 2001).

[ lagafrumvorpum vardandi 16gin fra 1983 og i ldgunum sjalfum var 16gd mikil ahersla &
ad pad pyrfti ad sameina greiningarstarf ymissa stofnana, eins og sérdeild Oskjuhlidarskola,
gongudeild Képavogshelis og frumkvodlastarf athugunar og greiningar 4 fotlunum sem fram
for & pessum tima a Kjarvalsstodum. pa var logfest hlutverk Greiningarstodvar rikisins, en

pbad veeri ad greina og medhondla fatlanir og radleggja svo i kjolfarid videigandi medferd eda
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studningsurraedi. Einnig ad veita radgjof og medferd a landinu sem heild. Miklar deilur
skopudust i kjolfarid um hvort rétt veeri ad starfreekja midstod sérfraedipjonustu, eins og
hlutverk Greiningarstédvar var hugsad, eda hvort réttara veeri ad efla starfsemi peirra
stofnana sem pegar voru til stadar a8 pessum timapunkti, en par var att vid stofnanir eins og
Heyrnar- og talmeinastéd islands, gongudeild Kdépavogshzelis, salfredideildir skola,
sérfreedideild  Oskjuhlidarskdla og sérhefdar deildir 4 sjukrahGsum landsins.
Midstodvarlikanid atti sér po einnig marga talsmenn og Greiningarstod, sem sidar fékk
nafnid Greiningar- og radgjafarstod rikisins tok til starfa 1. jandar arid 1986, en nanar er
fjallad um hana i sérkafla hér ad nedan (Log um malefni fatladra nr. 41/1983; Margrét
Margeirsdéttir, 2001).

Endurbaetur og endurskodun i malaflokki fatlads folks hélt afram @ pessum timapunkti.
Nokkrum arum sidar téku vid l6gum um malefni fatladra fra arinu 1983, 16g um malefni

fatladra nr. 59/1992, en um pau l6g er fjallad i naesta kafla.

2.3 Log um malefni fatladra nr. 59/ 1992

Log um malefni fatladra fra arinu 1983 voru endurskodud og toku gildi ny 10g pess efnis arid
1992. A pessum tima héldu vidhorf gagnvart fétludum &fram ad préast i samraemi vid pa
proun sem var ad eiga sér stad a vestreenum |6ndum, bardttan fyrir auknu jafnrétti hélt
afram (Margrét Margeirsdottir, 2001).

Breytingarnar a 16gum um malefni fatladra nr. 59/1992, midad vid l6gin fra arinu 1983
voru ymsar. Settar voru inn greinar um Greiningar- og radgjafarstod rikisins sem skilgreindu
hlutverk hennar ndkveemar en adur og skyldurnar gagnvart 6llum peim sem pyrftu a
pjonustu hennar ad halda, sama hvar vidkomandi einstaklingur eda fjolskylda var stodd &
landinu. [ 16gunum fra 1992 er strax byrjad ad gera rad fyrir pvi ad malaflokkur fatladra eigi
eftir ad flytjast yfir til sveitarfélaga landsins sidar meir. A peim timapunkti var dzetlad ad
malaflokkur fatladra flyttist yfir til sveitarfélaga um arid 2000 og & svipudum tima yrdu sett
sérlog um Greiningar- og radgjafarstod rikisins (L6g um malefni fatladra nr. 41/1983; L6g um
malefni fatladra nr. 59/1992; Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Endurskodun laga um malefni fatladra 1992 var i hondum nefndar sem pa var skipud af
félagsmalaradherra. Endurskodunarnefndin vann tillogur ad breytingum a I6gunum frd arinu
1989, en pa potti kominn timi til ad athuga hvernig gildandi 16g um malefni fatladra fra arinu

1983 hefdu verid ad reynast i framkveemd og hvort endurskoda pyrfti 16gin. Frumvarp til
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nyrra laga var lagt fram a Alpingi i byrjun ars 1992, sem var svo sampykkt 2. juni 1992 og
leystu af holmi 16g um malefni fatladra nr. 41/1983 (Lég um malefni fatladra nr. 59/1992;
Margrét Margeirsdottir, 2001).

Endurskodunarnefndin taldi aeskilegast ad kveda 4 um malefni fatladra i 16gum um
félagspjonustu sveitarfélaga sem teeki til almennrar félagspjénustu hja sveitarfélogum. begar
[6g um malefni fatladra nr. 59/1992 téku gildi var talid ad of litil reynsla veeri komin & 16gin
um félagspjénustu sveitarfélaga sem téku gildi arid 1991, en midad vid reynslutimann var
talid ad pau tryggdu ekki négu vel rétt fatladra til sérteekrar pjonustu, pvi vaeri rétt ad
tilgreina pann rétt i endurskodudum I6gum, sem var svo gert. b4 taldi endurskodunarnefndin
einnig ad 16gin um malefni fatladra fra arinu 1983 hefdu markad timamét hvad pjénustu vid
fatlada vardar. bad atti ekki sist vid & landsbyggdinni pvi byggd var upp fjolbreytt pjénusta
vid fatlada og fjolskyldur peirra i heimabyggd eins og kostur var & drunum 1980-1990, en
adur var su pjonusta ekki i bodi & landsbyggdinni. Su pjonusta félst medal annars i
skammtimavistun, studningsfjélskyldum, sumardvalarheimilum og leikfangas6fnum. petta
voru allt jakveedar framfarir i malaflokki fatladra eftir gildistoku laganna fra 1983. bad sem
pyrfti ad laga fra gildistoku peirra laga voru lika ymis atridi. Laga pyrfti réttindi fatladra til
félagspjonustu og annarrar pjénustu almennt svo sem & svidi menntamala, félagsmala og
heilbrigdispjonustu. Sérstaklega pyrfti ad tilgreina ad gedfatladir settu rétt til pjonustu til
jafns & vid adra fatlada par sem sa hépur hafdi oft ordid ut undan vegna lélegrar
skilgreiningar & rétti peirra til pjénustu. Breytingar a stjérnsyslu i malaflokknum voru taldar
naudsynlegar, pad pyrfti ad tilgreina betur hlutverk svaedisstjéorna sem attu ad sja um
rekstur, eftirlit og samraemingu i malaflokknum. ba var talinn stér galli ad ekki veeri kvedid a
um skyldur og dbyrgd sveitarfélaga i pjonustu vid fatlada en sett var brddabirgdardkvaedi i
[6gin fra 1992 um ad endurskoda beeri l6gin innan fjogurra ara fra gildistoku peirra og mida
®tti pa endurskodun vid ad auka abyrgd sveitarfélaga i malaflokki fatladra. Préunin a
Nordurléndunum hafdi undanfarin ar verid @ pann hatt ad malefni i malaflokki fatladra h6fdu
i auknum meeli flust fra riki til sveitarfélaga. Rokin fyrir aukinni dbyrgd sveitarfélaga voru ad
sveitarfélog hafi meiri moguleika 4 ad skapa meiri sveigjanleika og fjolbreyttari
bjonustulrraedi og naerpjonustu heldur en pegar pjénusta vid fatlada er i hondum rikisins.
Pegar um rikisrekid stjornkerfi er ad reeda eru ekki eins mikil teekifaeri @ pvi ad skapa nain
tengsl vid notendur (Log um malefni fatladra nr. 41/1983; L6g um malefni fatladra nr.

59/1992; Margrét Margeirsdéttir, 2001).
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Med gildistoku nyju laganna var yfirstjérn i malefnum fatladra nd sameinud undir eitt
raduneyti, Félagsmalaraduneyti. Sveedisstjérnir voru lagdar nidur en svadisrad sem hofou
pad hlutverk ad hafa eftirlit med pjonustunni, studla ad samraemingu pjénustu a sinu svaedi
og ad annast réttindagaeslu fatladra voru stofnud. Med réttindagaeslu er att vid ad rada matti
sérstaka trunadarmenn fatladra sem hinn fatladi eda adstandendur hans geta leitad til ef
grunur leikur a ad brotinn sé réttur @ hinum fatlada. Réttindagaeslumadur hefur akvednar
vinnureglur vardandi pad hvernig beri ad bregdast vid i svoleidis adstaedum. P4 urdu adrar
aherslur i husnaedis-, atvinnu- og ferlimalum. Fatladir attu med pessum I6gum afram rétt a
allri almennri pjonustu rikis og sveitarfélaga (L6g um malefni fatladra nr. 59/1992; Margrét
Margeirsdéttir, 2001). [ naesta kafla er svo fjallad um 16g um félagspjonustu sveitarfélaga en
pbau 16g komu fram vegna parfar um heildstaeda 16ggjo6f um pjénustu sveitarfélaga vid ibua

sina.

2.4 L6g um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 40/1991

Arid 1991 téku 16g um félagspjonustu sveitarfélaga gildi og eru pau enn gild i dag. Helstu
markmid peirra eru ad tryggja fjarhagslegt og félagslegt oryggi, med velferd ibua ad
leidarljési. barna var pvi komin fram loggjof sem fjalladi heildraent um félagslega pjénustu vid
ibua sveitarfélaga landsins. Med l6gunum & ad studla ad samhjalp almennt med pvi ad baeta
lifskjor peirra sem illa standa, tryggja géd uppeldisskilyrdi fyrir born og ungmenni, gripa til
adgerda til ad koma i veg fyrir félagsleg vandamal og veita einstaklingum adstod svo peir geti
buid sem lengst i heimahdsum, stundad atvinnu og lifad sem edlilegustu lifi. Adstod og
bjonusta sveitarfélagsins 4 ad tryggja ad hver og einn geti séd fyrir sér og sinum og 4 einnig
ad koma i veg fyrir ad vandi verdi pad alvarlegur ad einstaklingar eda fjolskyldur geti ekki
radid fram Ur vanda sinum sjalf. Pegar vandi er ordinn pad alvarlegur ad fj6lskyldur geta ekki
radid fram ur honum sjalfar eru ymsar bjargir til stadar a8 vegum sveitarfélagsins sem eiga ad
adstoda fatlada og fjolskyldur peirra (Log um félagspjénustu sveitarfélaga nr. 49/1991).

Log um félagspjonustu sveitarfélaga tilgreina & nakvaman hatt hver hlutverk og
skyldur sveitarfélaga eru gagnvart ibdum peirra. A peim tima sem I6gin téku gildi var skortur
a loggjof sem tilgreindi nakvaemlega hlutverk sveitarfélaga heildreent hvad félagslega
pjonustu vardar. Mikil tregda hafdi verid hja stjornvoldum arin adur en l6g um
félagspjonustu sveitarfélaga toku gildi & pvi ad hrofla vid 16gum um verkaskiptingu rikis og

sveitarfélaga fra arinu 1989. bvi var dkvedid ad rikid myndi afram sja um pjénustu vid fatlada
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a grundvelli sérlaga en skyldur og abyrgd sveitarfélaga vardandi fatlada sem ekki keemu fram
i sérlogum yrdu tilgreindar i l6gum um félagspjonustu sveitarfélaga. Helstu malaflokkar
laganna sem tilgreina adstod og pjonustu vid fatlada er félagsleg radgjof, fjarhagsadstod,
félagsleg pjonusta og vardandi hudsnzedismal (Log um félagspjonustu sveitarfélaga nr.
49/1991; Margrét Margeirsdottir, 2001).

Log um félagspjonustu sveitarfélaga tilgreina ad félagsmalanefndum sé skylt ad veita
upplysingar um félagspjonustu i sveitarfélaginu dsamt pvi ad veita einstaklingum og
fjolskyldum adstod i formi radgjafar, fjdrhagsadstodar eda annarrar pjénustu. Allir ibdar sem
eiga logheimili innan pess njéta sjalfkrafa réttinda | sinu heimasveitarfélagi.
Félagsmalanefndum ber ad starfa i hverju sveitarfélagi fyrir sig og ber peim ad tryggja ad
félagsleg pjonusta sem sveitarfélagid bydur upp a sé i samreemi vid reglur og parfir ibua
sveitarfélagsins. baer purfa einnig ad hafa yfirumsjén med starfsemi og rekstri
bjonustustofnana, hvad starfsemina sjalfa og menntun starfsfolks vardar (Log um
félagspjonustu sveitarfélaga nr. 49/1991).

[ 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga er sérkafli um pjénustu vid fatlada. bar er
tilgreint ad félagsmalanefndir eigi ad vinna ad pvi ad fotludum innan sveitarfélagsins séu
tryggd sambeerileg lifskjor og jafnrétti a vid adra pegna pjédfélagsins og gert kleift ad lifa sem
edlilegustu lifi midad vid getu hvers og eins. Pa er ekki gerdur greinarmunur a pvi hvort
fotlun einstaklinga stafi af likamlegum eda andlegum orsékum. Félagsmdlanefndum innan
sveitarfélaga par sem vidkomandi einstaklingur @ 16gheimili ber ad skipuleggja félagslega
heimapjénustu fyrir fatlada einstaklinga og tryggja ad peir hafi adgang ad ibudarhusnaedi
sem hentar peim. Fatladir eiga rétt a allri almennri pjéonustu innan sveitarfélaga, svo sem hja
almennum pjénustustofnunum en purfi peir sértaeka pjonustu ber ad fara eftir sérlogum um

malefni fatladra (Log um félagspjénustu sveitarfélaga nr. 49/1991).

2.5 L6g um malefni fatlads folks med sidari breytingum nr. 59/1992

Eins og fyrr var getid var & peim tima sem 16g um malefni fatladra nr. 59/1992 voru ad taka
gildi komin mjog takmoérkud reynsla a 16g um verkaskiptingu rikis og sveitarfélaga sem téku
gildi arid 1989 og pvi var dkvedid ad rikid myndi sja um malaflokkinn afram um sinn (L6g um
malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari breytingum; Margrét Margeirsdéttir, 2001). Arid
1996 var sampykkt a Alpingi breytingartillaga a I6gum um malefni fatladra nr. 59/1992 og var

félagsmalaradherra falid ad undirbua yfirfaerslu 8 malaflokki fatladra fra riki til sveitarfélaga.
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Skipud var nefnd til pess ad undirbla malid, leggja mat a faglega st6du malaflokksins og
kostnad vid yfirfeersluna. Verkefnid var mjog vel undirbuid en ekki nadist samkomulag um
yfirfeersluna milli rikis og sveitarfélaga og pvi var pad lagt til hlidar fyrripart arsins 2000. Arid
2007 skipadi svo paverandi félagsmdlaradherra verkefnisstjorn til ad hefja vinnu a ny
vardandi yfirfaersluna. Verkefnisstjornin var skipud fulltrGum peirra rdduneyta sem komu ad
malaflokknum, fulltrdum sveitarfélaga og heildarsamtaka félks med fétlun. Undirbuningur
var svo hafinn ad nyju eftir samradsfund i febridar arid 2007. Malaflokkurinn fluttist svo yfir
fra riki til sveitarfélaga i heild sinni 1. jandar 2011 (L6g um malefni fatlads folks nr. 59/1992
med sidari breytingum; bingskjal 298, 2010-2011; bingskjal 574, 1990-1991).

[ dréogum ad frumvarpi til breytinga 4 I6gum um malefni fatladra sem var lagt fyrir
rikisstjornina 9. névember 2010 kom fram i 37. grein ad mida aetti vid ad yfirfersla 3
malaflokki fatlads folks myndi flytjast yfir 1. jantdar 2011 sem vard sidan raunin (bingskjal
574, 1990-1991). Frumvarpid var sidan sampykkt & Alpingi 17. desember 2010. Allar pzer
breytingartillogur sem voru lagar fram midudu ad yfirfeerslunni 8 malaflokki fatladra fra riki
til sveitarfélaga. Breytingar a l6gunum attu ad taka mid af Samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks. Velferdarradherra tok vid yfirstjorn i malefnum fatladra en Heilbrigdis-
og Félagsmadlardduneyti h6fdu sameinast undir Velferdarraduneyti. Sveitarfélog fengu alla
abyrgd, pegar login téku gildi, & skipulagi og framkveemd pjénustunnar og kostnadi vegna
hennar. Velferdarraduneytid ber dbyrgd a stefnumodtun i pessum malaflokk, dsamt pvi ad
annast eftirlit med pjonustunni. A abyrgd rikisins eru nokkrar pjénustustofnanir sem
pjonusta fatlada eins og Pjénustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og
daufblinda, Greiningar og radgjafarstéd rikisins dsamt ymsum sérstofnunum. |
bradabirgdaakvaedi med breytingunum a l6gunum fra arinu 1992 kemur fram ad endurskoda
eigi 16g um malefni fatlads félks i heild sinni og atti su endurskodun ad fara fram a arunum
2011-2014 pvi ekki veeri gott ad endurskoda pau @ sama tima og yfirfeerslan faeri fram
(Félagsvisindastofnun Hdskdla islands, 2011; Log um malefni fatlads félks nr. 59/1992 med
sidari breytingum). Pjénustupaettir sem sveitarfélogin téku vid med pessari breytingu voru
rekstur a eftirfarandi st6dum: sambylum, afangastodum, lidveislu, haefingarstédvum og
dagvistarstofnunum, verndudum vinnustodum, atvinnu med studningi,
studningsfjolskyldum, skammtimavistunum og almennri radgjof vid fatlad félk og/eda

fjolskyldur peirra (Félagsvisindastofnun Héskola islands, 2011).
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Markmid med flutningunum 3 pjénustu vid fatlada fra riki til sveitarfélaga var ad
baeta pjonustu vid fatlada asamt pvi ad adlaga pjonustu betur midad vid parfir hvers og eins.
Einnig var markmidid ad einfalda verkaskiptingu hja riki og sveitarfélogum med pvi ad hafa
steerstan hluta almennrar félagspjonustu a abyrgd eins stjornsyslustigs. Med pvi ad flytja
pbjonustuna yfir var talid ad sveitarstjornarstigid myndi eflast og neerpjénusta vid ibda myndi

styrkjast (Félagsvisindastofnun Héskdla [slands, 2011).
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3 bréun pjonustu vid fatlad folk

Fra drinu 2011 hefur abyrgdin & framkveemd pjénustu vid fatlad folk legid hja
sveitarféléogunum og pjonustusvaedum peirra. Margar stofnanir & vegum rikisins og frjalsra
félagasamtaka eru starfandi & islandi i dag sem hafa pad hlutverk ad veita fotludu félki og
fiolskyldum pess pjonustu eda radgjof (Log um malefni fatlads folks nr. 59/1992 med sidari
breytingum). Pessar stofnanir og samtok sinna misjéfnum hlutverkum en hafa allar pad ad
markmidi ad stydja vid fatlada a einhvern hatt, hvort sem pad er vid fotlud born, fatlada
fullordna einstaklinga eda vid fatlada 6had aldri peirra. Hér a eftir verdur fjallad um stofnanir
rikisins innan pessa malaflokks svo sem Greiningar- og rddgjafarst6d rikisins, Heyrnar- og
talmeinast6d, Pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda. Enn
fremur verdur fjallad um starfsemi félagasamtakanna Sjénarhdls, Umhyggju og
Studningsmidstodvarinnar Leidarljéss. Studningsmidstodin Leidarljos var stofnud til pess ad
maeta porf fyrir studning sem ekki var ad finna i opinbera kerfinu, en pad var pjénusta vid
fjolskyldur barna sem krefjast mikils taekjabunadar til pess ad geta lifad med fotlun sinni.
Gerd er grein fyrir pvi hvers konar pjénustu vidkomandi stofnanir eda félog bjéda upp a, hver
markhdpur pjonustunnar er, hvort pjonustan beinist ad fleirum en peim fatlada svo sem
foreldrum, systkinum, storfjolskyldu, skéla eda vinnustad viokomandi einstaklinga, @ hvada
[6gum, reglugerdum eda hugmyndafraedi pjonustan byggir, fjallad almennt um starfsmenn
og menntun peirra, hvort félagsradgjafi sé starfandi hja vidkomandi félagi eda stofnun og

hvert hlutverk hans sé.

3.1 Greiningar- og radgjafarstod rikisins
Ségu Greiningarstdédvar ma rekja aftur til arsins 1963. A peim tima skorti Grraedi vid fotlud
born, baedi pjonustu- og skélalrraedi. Fra peim tima og par til Greiningar- og radgjafarstod
tok til starfa voru komin i framkvaemd ymis uUrraedi eins og Heyrnaleysingjaskélinn (1972),
dagheimili fatladra barna i Bjarkahlié (1973), Hofdaskdli var byggdur (sidar Oskjuhlidarskoli)
og athugunar- og greiningardeild var sidan formlega stofnud arid 1975 (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, e.d.-a; Péra Ledsdottir, e.d.).

[ IBgum um malefni fatladra fra arinu 1983 var tilgreint ad rikid skyldi starfraekja eina
greiningar- og radgjafarstod sem atti ad heyra undir Félagsmalardaduneytid, en hun ték sidan
til starfa 1. janGar arid 1986. A pessum tima skiptist pjonustan par i gongudeild, sérhaefda

athugunardeild og dagdeild par sem boérn dvoéldust allan daginn i nokkrar vikur i einu.
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Staersta breyting a skipulagi pjonustunnar var arid 1997, en pa voru lagdar nidur paer deildir
sem fyrir voru og stofnud voru svokollud teymi fagfolks sem par starfar og komid var a fét
pbremur fagsvidum fatlana: Fagsvid einhverfu, fagsvid hreyfi- og skynhamlana og fagsvid
broskahamlana. | dag er einnig til stadar sméabarnateymi og unglingateymi (Greiningar- og
radgjafarstod rikisins, e.d.-a; béra Ledsdottir, e.d.).

Sérlég um Greiningarst6d voru sampykkt & Alpingi arid 2003, starfsemin fest i sessi og
styrkt enn frekar en adur var. Markmid laganna er ad tryggja bornum med alvarlegar
proskaraskanir videigandi pjénustu. Med hugtakinu proskaréskun er att vid logum
samkveemt ad medfaett eda dunnid astand skapist hja barni sem veldur pvi ad barn proskast
ekki innan edlilegra vidmida. Til pess ad unnt sé ad adstoda barnid og reyna ad fyrirbyggja
frekari vandamadl tengt proskaréskun barnsins parf pad pvi markvissa adstod a
uppvaxtardrunum (Lég um Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003 med sidari
breytingum).

Greiningar- og radgjafarstod rikisins & ad pjénusta allt landid og par a ad fara fram
greining, radgjof og onnur Urraedi sem mida ad pvi ad draga ur afleidingum fotlunar hja
bornum, en fyrst parf frumgreining ad fara fram. Med frumgreiningu er att vid formlega
athugun a proska og feerni barns eftir ad grunur hefur vaknad ad um einhver proskafravik sé
ad reda. Frumgreining getur farid fram hja ymsum sérfraedingum, a stofnunum 3 vegum
rikisins eda hja sjalfsteett starfandi sérfraedingum (L6g um Greiningar- og radgjafarstod
rikisins nr. 83/2003 med sidari breytingum).

Hlutverk Greiningar- og radgjafarstodvar fela i sér greiningu barna med
proskaraskanir, radgjof og fraedslu til einstaklinga, foreldra eda annarra adstandenda,
tilvisanir i pjalfun, medferd eda 6nnur Urredi sem porf er fyrir og langtimaeftirfylgd vid
einstaklinga med sjaldgeefar proskaraskanir. Einnig & Greiningarstdd ad veita faglega adstod
og radgjof til adila sem sinna einstaklingum med proskaraskanir, afla nyrrar pekkingar a
alpjodavettvangi og midla henni afram asamt pvi ad prda, rannsaka og kenna 68rum ad
greina fatlanir og mismunandi medferdaradferdir. Undir petta akvaedi falla sveitarfélog, par
sem pau hafa nu tekid yfir malaflokk fatladra fra rikinu, en einnig haskdélastofnanir,
landlaeknir, hagsmunasamtok fatladra og fleiri (Log um Greiningar- og radgjafarstod rikisins
nr. 83/2003 med sidari breytingum).

Starfsmenn Greiningar- og radgjafarstodvar eru um 60 talsins. Starfsmenn hafa mjog

vidan menntunarbakgrunn en par starfa margar fagstéttir a svidum laeknisfraeda, idju-,
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broska- og sjukrapjalfunar, talpjalfi, leik- og grunnskélakennarar, starfsmenn i almennum
skrifstofustorfum og alls sjo félagsradgjafar (Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, e.d.-b).
Hlutverk félagsradgjafa hja Greiningarstod er ad hafa samstarf og eftirfylgni med
fiolskyldum. bad er gert medal annars med vidtdélum, heimséknum, simtélum, fundum med
bjénustuadilum og fjolskyldufundum. Félagsradgjafar hitta foreldra i vidtali og fa upplysingar
um adsteedur og lidan almennt i fjoskyldunni. Félagsradgjafi adstodar fjolskylduna i ad gera
pjonustuaaetlanir midad vid parfir og finnur Ut heppilegra studningsurraedi. Studningsurraedi
sem félagsradgjafar leidbeina fjolskyldum med geta til deemis verid umoénnunargreidslur,
lidveisla, studningsfjolskylda, studningsvidtol, urraedi fyrir systkini og fleira (Gudrun
Porsteinsdottir, Hronn Bjornsdottir og Sigridur Maria Jatvardardéttir, 2006).
Rekstrarkostnadur Greiningarstodvar er fenginn Ur rikissjodi samkvaemt logum um
Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003 en pjonusta til fjdlskyldna fatladra barna er
beim ad endurgjaldslausu (L6g um Greiningar- og radgjafarstod rikisins nr. 83/2003 med

sidari breytingum).

3.2 Heyrnar- og talmeinast60

S6gu Heyrnar- og talmeinastodvar ma rekja allt til arsins 1962 pegar byrjad var ad
heyrnarmaela 4 Heilsuverndarstod Reykjavikur. Starfsemin préadist og Heyrnar- og
talmeinast6d opnadi formlega i byrjun arsins 1979. Heyrnar- og talmeinast6d starfadi til ad
byrja med fra l6gum sem sett voru arid 1978, en l6gum um Heyrnar- og talmeinastddina var
breytt arid 1997, arid 2001 var peim aftur breytt og pau sidan felld inn i 16g um
heilbrigdispjonustu nr. 97/1990 (Heyrnar- og talmeinastdd slands, e.d.-a).

[ 16gum um Heyrnar- og talmeinastéd er tilgreint ad markmid stédvarinnar sé ad
annast pjénustu vid pa sem hafa einhverskonar heyrnar- og talmein. Heyrnar- og
talmeinastdd Islands pjonustar allt landid, 6had aldri og busetu einstaklinga. Starfsmenn
leitast eftir pvi ad pjéna 6llum peim sem eru heyrnarskertir, heyrnarlausir eda med talmein
eftir bestu getu. Hlutverkum Heyrnar- og talmeinastédvar ma skipta i fimm paetti; ad sja um
heyrnarmeaelingar, faglega rddgjof og pjalfun, ad sinna forvérnum & sinu fagsvidi, ad Utvega
hjalpartaeki og sinna pjénustu tengdri peim, ad stunda rannsdéknir og sinna fraedslu & sinu
fraedasvidi (Heyrnar- og talmeinastdd islands, e.d.-b; Lég um Heyrnar- og talmeinastéd, nr.
42/2007).

Fyrstu arin i lifi barna eru mikilveeg hvad malproska og maltéku vardar. Skimanir eru
framkvaemdar i pvi skyni ad koma auga a slik proskafravik. pau born sem koma illa Ut eru

send dafram i greiningu @ malproska og i heyrnarmalingu til sjalfstaett starfandi
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talmeinafraedinga. Foreldrar geta einnig leitad til heimilis-, barna- eda hdls-, nef- og
eyrnalaekna sem geta visad peim afram i frekari greiningu til talmeinastédvar sjai peir porf a
pvi (Heyrnar- og talmeinastodin, e.d.-c; e.d.-d).

Pjénusta Heyrnar- og talmeinastodvar er gjaldskyld i flestum tilvikum pvi starfsemi
hennar fellur undir 16g um Heilbrigdispjénustu. betta er dlikt allri annarri opinberri pjonustu
vid fatlad félk sem er dkeypis. SOmu reglur gilda vardandi Heyrnar- og talmeinast6d og
vardandi nidurgreidslur i heilbrigdiskerfinu almennt hjd peim sem eru sjukratryggdir
hérlendis (Log um almannatryggingar, nr 100/2007; L6g um Heyrnar- og talmeinastdd, nr.
42/2007). Heyrnar- og talmeinast6d heyrir undir Velfer6arraduneytid og er starfsemi hennar
fjarmognud af rikinu (Velferdarraduneyti, e.d.).

Hja Heyrnar- og talmeinastod starfa forstjori, einn laknir, einn salfraedingur, atta
heyrnarfraedingar, sex talmeinafraeedingar, fimm einstaklingar i skrifstofustarfi og tveir
starfsmenn & verkstadi. P4 hefur Heyrnar- og talmeinastod eitt utibu starfraekt @ Akureyri en
pbar er starfandi einn heyrnarfreedingur. Enginn félagsradgjafi er starfandi & Heyrnar- og

talmeinastod (Heyrnar- og talmeinastdd, e.d.-e).

3.3 Pjonustu- og pbekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda
Pjénustu- og pekkingarmidstod starfar eftir I6gum um pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir
blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga sem téku gildi 23. desember 2008. | 16gunum
var tilgreint ad tilgangur peirra veeri ad studla ad samhaefingu i pjonustu vid blint og
sjonskert félk. Pjonustupaettirnir sem um raedir eru a svidi radgjafar, heefingar og
endurhafingar. Einnig felur sampeetting pjénustunnar | sér ad Pjonustu- og
bekkingarmidstod ber ad afla og midla pekkingu a adstaedum peirra sem peir pjonusta med
bad ad markmidi ad baeta og prda pjénustuna (Log um pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir
blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008). bjonustu- og pekkingarmidstod
pjonustar einstaklinga @ 6llum aldri (Steinunn Saevarsdéttir munnleg heimild, 7. febrdar
2013).

Markmid med starfsemi bjonustu- og pekkingarmidstédvar samkveemt 6gum er ad
auka moguleika peirra sem eru blindir eda sjénskertir til patttéku i samfélaginu til jafns vid
adra og & 6llum svidum pess. Ahersla er 16gd & studning til nams, sjélfstaeds heimilishalds,
atvinnupdtttoku og tomstunda (Log um pjonustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda,

sjonskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008).
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Greiningin sem fer fram a Pjénustu- og pekkingarmidstod felur i sér greiningu a porf
fyrir heaefingu og endurhaefingu, mat fyrir porf og Uthlutun peirra hjalparteekja sem ekki eru a
vegum Tryggingastofnunar eda Heyrnar- og talmeinastédvar. Radgjof felur einnig i sér
salfrediradgjof og félagsradgjof vegna peirra adstedna sem tengjast sjon- og
heyrnarskerdingum hja einstaklingum. bPjonustu- og pekkingarmidstod veitir adstod og
radgjof til skjolstaedinga sinna @ oOllum skdlastigum og uti & vinnumarkadi, baedi pa til
skjolsteedingsins sjalfs og einnig til kennara, starfsfolks skéla eda samstarfsfélks. ba sér
Pjénustu- og pekkingarmidst6d einnig um ad utbua sérdtbuid namsefni sé porf a pvi, eda
namsefni a stafreenu formi og kenna hvernig 4 ad nota pad (L6g um pjonustu- og
bekkingarmidstod fyrir blinda, sjénskerta og daufblinda einstaklinga nr. 160/2008).

Starfsemi bjénustu- og pekkingarmidstodvar gerir blindum og sjonskertum kleift ad
bla i sjalfstedri busetu pvi bodid er upp a pjalfun fra bjonustu- og pekkingarmidstod i
athofnum daglegs lifs og lifsleikni almennt. Veittur er studningur til tomstundaidkunar
vardandi blinda og sjénskerta, en hann felur i sér pjalfun i félagsfaerni og sjalfsstyrkingu (Log
um pjoénustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjdnskerta og daufblinda einstaklinga nr.
160/2008).

Hja bjénustu- og pekkingamidstdd starfa um 30 starfsmenn i 25 stédugildum og med
ymsan menntunarbakgrunn; starfsréttindi i félagsradgjof, diploma i fotlunarfraedi, salfraedi,
sérkennslu fyrir blinda og sjénskerta, idjupjalfun, proskapjalfun, umferliskennarar, sjonfraedi,
augnlaekningar, vidskiptafreedi og bokmenntafraedi. Einnig eru fleiri starfsheiti til stadar a
Pjonustu og pekkingarmidstéd sem sinna misjofnum porfum skjélstaedinga sinna (Steinunn
Seevarsdottir munnleg heimild, 7. febrdar 2013). bjénustu- og pekkingarmistéd heyrir undir
Velferdarrdduneytid og er pvi rikisrekin (Velferdarraduneyti, e.d.).

Félagsradgjafi er mikilveegur i samstarfi vid pjénustupega og fjolskyldu hans hja
Pjénustu- og pekkingarmidstod. Hlutverk félagsradgjafa par er ad meta félagslega stodu
einstaklings med tilliti til peirra samfélagslegu uUrraeda sem eru i bodi, veita studning og
radgjof midad vid adstadur sem vidkomandi byr vid, veita upplysingar um samfélagsleg
Urraedi og félagsleg réttindi og adstoda vid umsdknir sé pess porf og vera tengilidur vid ymsar
stofnanir samfélagsins. Samstarf félagsrddgjafa og skjolstaedings hans fer fram i einstaklings-,
para- eda fjolskylduvidtolum, gegnum sima eda tolvupdst, a8 teymisfundum og i vitjunum a

heimili einstaklinga. Félagsradgjafi hja bjénustu- og pekkingarmidstdd reynir eftir fremsta
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megni ad skapa samfellu i pjénustu og huga heildraent ad porfum pjonustupega (Pjonustu-

og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga, e.d.).

3.4 Sjonarhdll

Sjénarholl er radgjafarmidstod sem stofnud var med pad ad markmidi ad bua til heildstaeda
radgjof vid foreldra peirra sem voru innan eftirfarandi félaga; ADHD samtakanna,
Landssamtaka Proskahjalpar, Styrktarfélags lamadra og fatladra og Umhyggju, félags til
studnings langveikra barna i einu og sama husnadinu. Med pvi ad starfreekja Sjonarhdl
myndadist betra taekifaeri en adur hafdi pekkst til ad hjalpa langveikum bérnum, foreldrum
peirra og 66rum adstandendum med pvi ad gera peim audveldara fyrir ad ndlgast pekkingu
vardandi réttindi a8 sama stadnum, moguleika til ad lifa med fotlun sinni og ad finna sig i
kerfinu (Sjénarhdll, e.d.-a).

Hja  Sjénarhdli starfa prir  foreldrarddgjafar, allir peirra eru med
proskapjalfaramenntun og par ad auki hefur einn peirra kennararéttindi. Enginn
félagsradgjafi er starfandi hja Sjonarhdl. [ starfi Sjénarhéls er unnid Gt fa hugmyndafreedi
sem birtist i Barnasattmala Sameinudu pjédanna, Samning Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks og logum sem fjalla um mannréttindi og pjénustu vid einstaklinga (Hrefna
Haraldsdottir munnleg heimild, 8. februar 2013).

Markmid med starfsemi Sjonarhdls er ad foreldrar veikra barna njéti sambeerilegra
lifskjara vid adra foreldra og bui vid lifsskilyrdi sem gera peim feert ad lifa edlilegu lifi.
Pjonustan sem er i bodi hja Sjonarhéli snyr ad rddgjof til foreldra veikra barna vardandi
urraedi og moguleika i kerfinu. Pjédnustan hja Sjénarhdli er adgengileg, endurgjaldslaus og i
bodi fyrir allan aldur. Ekki parf ad liggja fyrir greining a sjukdémi barns svo haegt sé ad njéta
radgjafar og studnings fra Sjonarhdli, pad neegir ad foreldrar hafi dhyggjur af barni sinu, lidan
eda proska pess. Sjénarhdll pjonustar allt landid. Markmidi Sjénarhdls med ad samreema
pjonustu er nad medal annars med pvi ad kalla saman fagadila asamt foreldrum 3
samradsfund par sem fjallad er um malefni barnsins @ heildraanan hatt og upplysingum er
komid aleidis til allra. Einnig eru haldnir fundir med 06d8rum fjolskyldumedlimum
storfjolskyldunnar sé pess porf, fundir eru haldnir eins oft og purfa pykir. Foreldraradgjafar
Sjénarhdls geta einnig farid a fundi med foreldrum til laekna sé pess 6skad. Sidar 4 lifsleidinni
geta skjolstaedingar Sjonarhdls radid sjalfir hvort peir saekja pjénustu til Sjonarhéls (Hrefna

Haraldsddttir munnleg heimild, 8. februar 2013; Sjénarhdll, e.d.-b).
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Starfsemi Sjonarhdls er fjlarmognud med styrkveitingum fra ymsum fyrirtaeekjum en
einnig stjornvoldum en nu liggur fyrir samningur vié Velferdarrdduneytid um arlega
styrkveitingu. Vid stofnun Sjénarhdls fér fram landss6fnun arid 2003 undir formerkjunum
Fyrir sérstok bérn til betra lifs, i pvi skyni ad safna fjdrmagni til ad haegt veeri ad auka samfellu
i pjénustu vid foreldra fatladra barna sem fél i sér ad Sjénarholl var stofnad (Hrefna

Haraldsdéttir munnleg heimild, 8. februar 2013).

3.5 Umhyggja
Arid 1980 var Umhyggja, félag til studnings langveikum bdrnum stofnad & islandi. Félagid var
stofnad ad fyrirmynd norraens félags sem heitir Nordisk forening for syke barns behove
(NOBAB), sem var upphaflega stofnad i Svipjéd til ad vekja til vitundarvakningar um slaemt
andlegt heilsufar barna sem hoféu dvalist langdvolum & spitala. Sidar var svo akvedid ad
NOBAB skyldi standa vord um parfir allra barna, ekki eingéongu um parfir barna a
sjukrahtsum. Upphaflegir stofnendur Umhyggju & fslandi voru fagfélk 4 barnadeild
Landspitala og Landakotsspitala og var félagid stofnad til pess ad beaeta hag og standa vord
um félagsleg réttindi veikra barna. Félagid steekkadi smam saman. Staersta breytingin vard
hja Umhyggju arid 1996 pegar alls atta foreldrafélog gengu i Umhyggju, i dag eru alls 18 félog
gengin til lids vid Umhyggju (Umhyggja, e.d.-a).

Hja Umhyggju starfa foreldrar langveikra barna og fagfélk innan heilbrigdiskerfisins.
Einnig eru félog og hdépar foreldra langveikra barna i Umhyggju. Helstu stefnumal Umhyggju
eru medal annars: ad veita upplysingar um parfir langveikra barna, ad benda stjérnvéldum a
parfir peirra, ad hvetja til drbota a adbudnadi hja veikum boérnum og ad efla samvinnu bzedi
hja erlendum og innlendum félégum sem hafa sambeerileg stefnumal i ad bseta hag veikra
barna (Umhyggja, e.d.-b). Adildarfélog Umhyggju eru foreldrafélog eda félog barna sem hafa
annadhvort andlegar eda likamlegar skerdingar, sjaldgaefa sjukdoma eda timabundna

(Umhyggja, e.d.-c).

3.6 Studningsmidstodin Leidarljos

Arid 2012 for fram landssofnun til pess ad safna fyrir nyrri studningsmidstdd sem pa hét Nott
og Dagur. Studningsmidstodin opnadi 6. ndvember 2012 ad Austurstrond 3 4 Seltjarnarnesi.
Tilgangur studningsmidstdédvarinnar er ad veita veikum bornum, sem hafa sjukdéma sem
gera pad ad verkum ad pau parfnast ummaonnnunar allan sélarhringinn og fjolskyldum peirra

studning (A allra vérum, e.d-a). Markmid soéfnunarataksins var ad safna fé til rekstrar &
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studningsmidstddinni til tveggja eda priggja ara, en eftir pann tima var reiknad med ad rikid
teeki vid rekstrinum (Ruv, 2012). Heildarupphaed landssofnunarinnar nddi yfir hundrad
milljénum og er dzetlad ad pad naegi midstddinni til starfsemi i fidgur ar (A allra vérum, e.d.-
b).

| dag heitir studningsmidstddin Leidarljos og er rekin af sjélfseignarfélaginu Nott og
Dagur. bad sem er nytt vid studningsmidstodina midad vid onnur félég og stofnanir sem
pjonusta fatlada er ny nalgun sem beitt er i pjénustu vid alvarlega veik born sem hafa mjog
alvarlega, 6leeknandi sjukdéma, en petta 4 vid um 50 bdérn hérlendis. Studningsmidstodin
veitir heildraena heilbrigdis- og félagspjonustu fra einum stad, skipuleggur, forgangsradar og
samraemir pjonustu vid bornin og fjolskyldur peirra eftir pvi hverjar parfirnar eru (Leidarljos,
e.d.-a; e.d.-b). Studningsmidstddin geeti dregid verulega ur alagi a starfsfélki hja Barnaspitala
Hringsins og ordid til pess ad pau fengju betri heildreena pjénustu en adur hefur verid i bodi
(A allra vérum, e.d.-c; Elin Hirst, 2012).

S6guna a bak vid Leidarljés ma rekja til hugmyndar sem ahugasamir einstaklingar
hofdu frumkvaedi ad og komu medal annars a framfaeri vid velferdarradherra i jandar arid
2012. Hugmyndin ad studningsmidstodinni er byggd a erlendum fyrirmyndum, badi fra
Svipj6d og Bandarikjunum. Markmid med ad funda med velferdarrddherra var ad fa velyrdi
fyrir pvi ad raduneytid taeki vid rekstri studningsmidstdodvarinnar pegar rekstrarfé pryti.
Viljayfirlysing var gefin ut af Velfer6arrdduneytinu 6. ndévember sama ar ad
Velferdarrdduneytid atli ad taka vid rekstrinum fjéorum drum eftir stofnun
studningsmidstodvarinnar, med fyrirvara um ad buid yrdi ad fara fram mat 6hdads
sérfredings 4 starfseminni adur en rikid taeki yfir ad fjdrmagna starfssemina
(Velferdarraduneytid, 2012; Elin Hirst, 2012).

Hja Leidarljési er unnid eftir logum um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007 og logum um
réttindi sjuklinga nr. 74/1997. Adalmarkmid laga um heilbrigdispjonustu er ad allir
landsmenn eigi rétt a ad hljota fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol er a @ hverjum tima
og bjénustan 4 ad sinna andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi i samreemi vid 16g. Log
um réttindi sjuklinga eiga ad tryggja mannréttindi, styrkja réttindi sjuklinga og
trunadarsamband milli  sjuklinga og starfsfélks heilbrigdisstofnana  (L6g um
heilbrigdispjonustu nr. 40/2007; L6g um réttindi sjuklinga nr. 74/1997; SGsanna Oddsdadttir
munnleg heimild, 5. februar 2013). Hja Leidarljosi starfa fjorir starfsmenn, prir med menntun

sem hjukrunarfraeedingar og einn proskapjalfi. Hlutverk starfsmanna Leidarljdss er ad halda
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utan um pjoénustu vid skjolsteedinga sina og veita heildreena pjénustu sem sinnir andlegum,
likamlegum og félagslegum borfum. A st pjénusta ekki bara vid um veika barnid, heldur
einnig foreldra og systkini pess. Enginn félagsradgjafi er starfandi hja Leidarljosi, en
broskapjalfinn sem hja peim starfar sér um réttindamal fyrir notendur pjénustunnar
(Susanna Oddsdottir munnleg heimild, 5. febrdar 2013).

Ad morgu er ad hyggja pegar umonnun veikra barna er annars vegar. bPjénusta sem
veitt er hja Leidarljési snyr medal annars ad adstod vid umonnun veika barnsins, med lidan
pbess, eftirlit med medferd, Ilyfjagjofum, taekjanotkun og fleira. Pjénustan er
einstaklingsmidud ut frd pjénustuporf vidkomandi barns og fjolskyldu sem heildar.
Starfsmenn Leidarljéss veita einnig upplysingar um réttindi og studning sem er i bodi
hérlendis i félagslega, almannatrygginga- og sjukratryggingakerfinu. b4 er einnig hugad ad
systkinum langveikra barna og peirra porfum, og veitt er adstod vid ad Utvega pa pjonustu

sem pau eiga rétt a (Elin Hirst, 2012).
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4 Hlutverk félagsradgjafa i vinnu med fotludu folki

Sidareglur islenskra félagsradgjafa fjalla um hugmyndafraedina & bak vid félagsradgjof sem
fag- og freedigrein. Hugmyndafraedi félagsradgjafar er virding fyrir manngildum, sérst6du
einstaklinga og tru a getu fdlks til pess ad nyta haefileika sina. Markmid félagsradgjafar er ad
vinna ad lausnum vardandi félagsleg og persénuleg vandamal, vinna gegn félagslegu ranglati
og mannréttindabrotum. Félagsradgjafar purfa ad vinna innan ramma laga, reglugerda sem
eru i gildi hérlendis og peirra sidaregla sem eru til stadar hja islenskum félagsradgjofum.
Sidareglurnar nytast félagsradgjofum vel sem leidbeiningar og hugsjon i ad hjalpa folki ad
hjalpa sér sjalft asamt pvi ad tilgreina hverjar skyldur félagsradgjafa gagnvart skjélstaedingum
sinum eru, en paer eru flokkadar i fjéra flokka; frumskyldur, dbyrgdar- og haefnisskyldur,
félagslegar skyldur og systur/brédurlegar skyldur (Félagsradgjafafélag Islands, e.d.).

Félagsradgjafar vinna avallt med heildarsyn ad leidarljési. | vinnu med og i pagu fatlads
folks er mikilvaegt ad félagsradgjafar hafi skilning og géda pekkingu & pvi hve mikil ahrif
fiolskyldan getur haft & medlimi sina og samfélagid sem heild. Eftir pvi sem pekking og
vitundarvakning i samfélaginu eykst 4 mikilvaegi pess ad vinna malefni heildraent faerist syn &
mikilvaegi heilbrigdis i fjolskyldu fra forraedishyggju og dypri skilningur fer vaxandi a samspili
patta sem hafa ahrif 4 heilsu, lidan og proskamoguleika einstaklinga og fjolskyldna (Anna
Kardlina Stefansdéttir, 1994).

[ 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga fra arinu 1991 er tilgreint ad
félagsmalanefndum sé skylt ad bjéda upp a félagslega radgjof. Einnig er tilgreint ad leitast
skuli vid ad hafa menntad starfsfolk i félagsradgjof sem sinnir radgjof a svidi fjarmala,
husnadismala, uppeldis- og skilnadarmala, forsjar- og umgengnismala, attleidingarmala og
0drum malum eftir pvi sem vid & (Lo6g um félagspjonustu sveitarfélaga nr. 49/1991).

Mjog margir félagsradgjafar starfa hja sveitarfélogum landsins. Eftir ad malaflokkur
fatlads folks feerdist yfir til sveitarfélaga landsins bera félagsradgjafar i auknum meeli abyrgd
a pjonustu vio fatlad félk. Vid flutninginn & malaflokki fatlads félks fra riki yfir til sveitarfélaga
landsins attu stjornarfarslegar breytingar sér stag, til vard eitt velferdarrdduneyti. Med pvi ad
starfraekja einungis eitt raduneyti maetti setla ad starfsemi pess sé betur i stakk buin til ad
takast 4 vid pau adkallandi malefni sem pyrfti ad leysa & naestunni. bar ber helst ad nefna
vinnu vardandi nyja lagasetningu a 16gum um réttindageeslu fyrir fatlad folk, en pau log foru i
gegn & Alpingi og téku gildi arid 2011. Einnig er mikil vinna framundan vid ad innleida

Samning Sameinudu pjédanna (SP) um réttindi fatlads folks, pd su vinna sé komin vel 4 veg.
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Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks var undirritadur fyrir Islands hénd
mars 2007 en hefur ekki enn verid fullgildur hérlendis. Tvaer meginbreytingar purfa ad verda
til pess ad haegt sé ad innleida samninginn ad fullu hérlendis; annars vegar parf rikisstjérn
islands ad veita heimild til fullgildingar og hins vegar parf ad breyta islenskri 16ggjof pannig
ad hun samraemist  meginreglum samningsins. Samningurinn er fyrst og fremst
mannréttindasamningur, en er zetladur sérstaklega til ad standa vord um réttindi fatlads
folks i pvi skyni ad studla ad auknu jafnrétti hja peim 4 vid adra. Samningur Sameinudu
pjéodanna endurspeglar ad miklu leyti pzer vidhorfsbreytingar sem hafa att sér stad vardandi
fatlad félk i heiminum. Félagsrddgjafar og storf peirra eru ekki sist mikilvaeg 4 timum par sem
samfélagid er ad taka miklum breytingum og mikil porf er 4 ad félagsrddgjafar og adrar
fagstéttir standi saman i pvi ad freeda skjdlstaedinga sina um réttindi sin og passi upp a ad
ekki sé brotid a rétti peirra sem ekki geta sjalfir geett hagsmuna sinna s6kum einhverskonar
skerdingar (Gyda Hjartarddttir og Tryggvi bdrhallsson, 2012; Lég um réttindageeslu fyrir
fatlad félk nr. 88/2011; Sameinudu pjédirnar, e.d).
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Umraedur

Miklar breytingar hafa or6id & vidhorfum til fatladra sidustu ar og aratugi. Mun fleiri
pjonustulrreedi eru i bodi og pekking hefur aukist verulega. Fraedileg sjonarhorn a fotlun
hafa farid fra pvi ad litid sé a fotlun sem persénulegan harm, einstaklingur sé stimpladur
sjuklingur og yfir i ad horfa frekar 4 pad hvad einstaklingur getur fremur en hvad hann getur
ekki. Fotlun verdur til i félagslegu samhengi, ad pvi leyti ad einstaklingar teljast fatladir pegar
peir geta ekki tekid patt i athofnum sem teljast vera normid. Talcott Parsons og fleiri
fredimenn byrjudu skrif um lif og adstaedur fatladra i kring um 1960, pad vard til pess ad
almenn vakning vard a félagslegum, efnahagslegum og menningarlegum pattum sem hafa
ahrif a lif peirra sem teljast fatladir og fleiri freedimenn komu i kjolfarid. Fatlad félk, foreldrar
fatladra og ahugamenn um hagi fatladra sameinudust i ad berjast gegn adstaedum fatladra
sem oft einkenndust af fataekt, innilokun @ stofnunum og mismunun vardandi menntun og
atvinnu. Greiningarkerfi sem notud eru til pess ad skilgreina fatlanir hafa einnig prdast og
breyst sidustu aratugi. Flokkunarkerfid sem notast er vid i dag ber nafnid International
Classification of Impairment, Disability and Health (ICF). baettir sem eru tilgreindir i pvi
greiningarkerfi sem taldir eru vera orsok fotlunar hja einstaklingum eru skerding (e.
impairment), takmarkanir d getu til athafna (e. activity limitations) og takmarkanir d
bdtttéku (e. partivipation restrictions). Skerding er skilgreind sem einhverskonar likamleg
vandamal eda breyting a logun likamans, eins og |6mun eda blinda. Takmarkanir d getu til
athafna felur i sér erfidleika med ad borda eda framkvaema athafnir daglegs lifs svo sem ad
ganga eda borda. Takmérkun d pdtttoku felur i sér vandamal sem getur att sér stad 4 hvada
svidum lifsins sem er svo sem mismunun vardandi samgongur eda Uti a vinnumarkadi. Fétlun
er skilgreind sem erfidleikar vardandi einhvern einn, tvo efa alla prja paettina i
flokkunarkerfinu.

Lagapréun i malefnum fatladra hérlendis naer langt aftur i timann, allt aftur til pess
tima pegar & Islandi var strjalbylt bandasamfélag. A 19. 6ld midadi félagsmala- og
atvinnuloggjof pvi vid parfir landbunadarsamfélagsins. | Gragds, lagasafn islenska
pjodveldisins var sett inn akveedi um ad hluta af skattlagningu a landsmenn a pessum tima
tti ad borga til purfamanna. A pessum tima var hugtakid purfamenn liklega notad um
einstaklinga med skerdingar, andlegar eda likamlegar. begar horft er til lagapréunar

hérlendis fra um 1900 til arsins 1979 bera l6g pess timabils vott af vanpekkingu og

36



forddomum i gard peirra sem bjuggu vid einhvers konar skerdingar. Arid 1979 komu svo fram
[6g um adstod vid proskahefta nr. 47/1979 og morkudu akvedin timamot i pjonustu vid
broskahefta. Vid peim téku I6g um malefni fatladra nr. 41/1983 og ad lokum téku 16g um
malefni fatlads folks nr. 59/1992 vid logum um malefni fatladra. Miklar breytingar attu sér
stad milli pessara loggjafa, badi hvad 16gin og réttindabarattu almennt i malaflokki fatladra
vardar. bjonusta vid fatlada feerdist fra pvi ad vera stofnanamidud med litlum
sjalfsakvordunarrétti einstaklinga yfir i ad sérsnida atti pjonustu ad hverjum og einum og
blsetulrraedi settu ad mida vid ad einstaklingur lifi eins sjalfsteedu lifi og mogulegt er midad
vid adstadur. Morg félog og stofnanir voru stofnadar sem beittu sér fyrir beettum adsteedum
og pjonustu vid fatlada. Steersta breytingin & malaflokki fatladra i heild sinni vard pegar ol
abyrgd & malaflokknum fluttist fra riki yfir til sveitarfélaga 1. jandar 2011. Légum um malefni
fatladra frd 1992 var pa breytt i l6gum um malefni fatlads folks med sidari breytingum.
Sveitarfélogin téku pda vid allri almennri pjonustu vardandi fatlada eins og rekstur 3
sambylum, afangast6dum, lidveislu, haefingarstodvum, dagvistarstofnunum, verndudum
vinnustédum, atvinnu med studningi, studningsfjolskyldum, skammtimavistunum og
almennri rddgjof vio fatlad folk og fjolskyldur peirra. Markmid med yfirfaerslunni var ad reyna
ad einfalda verkaskiptingu hja riki og sveitarfélogum og efla nzerpjonustu vid ibuda
sveitarfélaga.

Félagsradgjafar vinna med og i pagu fatlads félks. [ sidareglum félagsradgjafa kemur
fram ad markmid félagsradgjafa sé ad virda einstaklinga an pess ad fara i manngreinardlit og
adstoda pa vid ad virkja hzfileika sina med hjalp til sjalfshjalpar. Einnig eiga félagsrdadgjafar
ad sporna gegn rangleeti og mannréttindabrotum hvar sem pau eiga sér stad. Su
hugmyndafraedi 4 vel vid i peirri vitundarvakningu sem hefur ordié a vestreenum l6ndum
vardandi bezett mannréttindi fyrir alla pegna samfélagsins. Einstaklingar hafa allir somu
grundvallarmannréttindi burtséd fra pvi hvort einstaklingar bui vid einhverjar skerdingar 4
andlegri eda likamlegri faerni. beir sem hinsvegar bla vid skerdingar sem gera peim erfitt
fyrir a0 geeta eigin mannréttinda purfa ad hafa fagadila, persdnulega talsmenn eda
réttindagaeslumenn sem passa upp a ad ekki sé brotid a rétti peirra.

Pjénustustofnanir og félog sem pjonusta fatlada eru morg, vinna a élikan hatt en hafa
jafnframt Oll sama markmid, ad pjonusta fatlada einstaklinga og gera peim kleift ad virkja

styrkleika sina og vinna med veikleika, dsamt pvi ad vinna ut fra peim skerdingum sem eru til
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stadar svo einstaklingar geti lifad sem mest sjalfstaedu lifi og tekid patt i samfélaginu til jafns
vid adra. Greiningar- og radgjafarstod rikisins sérhaefir sig i greiningum a fétlunum og radgjof
og vinnu med boérnum og foreldrum peirra Ut fra greiningunni sjalfri. Heyrnar- og
talmeinast6d pjonustar heyrnarskerta, heyrnarlausa og einstaklinga sem eru med talmein af
einhverju tagi. bau sja einnig um pjénustu vardandi heyrnartaeki. Pjonustu- og
pekkingarmidsto6d fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga pjénustar blinda,
sjonskerta og daufblinda einstaklinga. Sjénarhdll og Umhyggja eru radgjafarmidstodvar par
sem foreldrar langveikra barna geta fengid studning og adstod, dsamt radleggingum um
Urredi og félagsleg réttindi vardandi veikindi barna sinna. Studningsmidst6din Leidarljos
(2dur Nott og Dagur) er studningsmidstod fyrir foreldra og born sem eru langveik, med
alvarlega og 6laeeknandi sjukdéma sem purfa ad nota ymis taeki til ad audvelda peim ad lifa
vid fotlun sina. Studningsmidstodin Leidarljds virdist bjoda upp a heildraenni pjonustu fyrir
pbau born sem glima vid meiri likamleg, élaeknandi veikindi sem hafa mikla uménnunar- og
hjakrunarporf en adur hefur bodist. Studningsmidstodin aetti pvi ad geta haldid betur utan
um malefni peirra fjolskyldna sem njéta pjonustu fra peim og pannig minnkad alag foreldra
vid ad purfa ad leita 4 marga stadi eftir pjonustu fyrir langveik born sin. Hinsvegar er
akvedinn dkostur ad erfitt er fyrir almenning ad gera sér grein fyrir pvi hver munurinn er 3
starfsemi Leidarljéss og annarra félaga sem vinna i pagu fatladra, likt og Sjonarhdll og
Umhyggja. AGalmunurinn liggur i pvi ad boérnin sem fa adstod fra Leidarljési purfa flest ad
nota taeki dagsdaglega vegna sjukddéms sins og purfa moérg hver & sérhaefdari uménnun ad
halda en bérn sem eru til deemis med hegdunarraskanir.

Pad er ad morgu ad hyggja pegar horft er 4 préun i malaflokki fatladra hérlendis a
heildstaedan hatt. Vidhorf hafa vissulega breyst til batnadar, pjénusta hefur aukist verulega
sidustu aratugi og studningur vid foreldra sem berjast daglega fyrir réttindum og hag
langveikra barna sinna hefur aukist verulega. Foreldrar og ahugasamir adilar um hagi
langveikra barna eru peir adilar sem fyrst og fremst hafa mestu ahrifin @ pad hversu mikil
pbjonusta er i bodi fyrir fotlud born sem sidan verda fatladir fullordnir einstaklingar. Margt er
vel gert en sigurinn verdur pé aldrei ad fullu unninn par sem sifellt koma upp ny malefni
vardandi lidan og adstaedur fatladra einstaklinga sem finna parf farsaelar lausnir 8 og vidhorf
og pjénusta gagnvart fotludGum prdast samhlida aukinni pekkingu og rannséknum i

malaflokknum.
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P& pad sé skritid ad hugsa til baka a stéduna eins og hun var allt fram a 20. 6ld og peer
adsteedur sem fatlad folk bjé vid voru samt lagasetningar og stofnanir i takt vid tidarandann.
Stofnanir fyrir proskahefta voru framfarir 4 sinum tima. Arid 1993 pegar stefna kom fram um
ad leggja nidur Kopavogshzli og flytja einstaklinga & sambyli var talid ad par med veeri
sigurinn unnin, nu vaeri jafnarétti og mannsaemandi adstadur fyrir fatlad félk loks i hofn. Nu
a 21. old hafa morg framfaraskref verid stigin i ad beeta vidhorf, adsteedur og pjénustu vid
fatlada. Samningur Sameinudu pjodanna um réttindi fatlads folks, |6g um réttindagaeslu fyrir
fatlad félk og félagasamtok sem taka til starfa til ad uppfylla pjonustuparfir eru géd deemi
um pad. bo er vid haefi ad velta fyrir sér hvort pad sé betra ad stofna ny félagasamtok, likt og
Leidarljos, i stad pess ad styrkja pa starfssemi sem fyrir er sem gaeti leitt til betra yfirlits og

samfellu i pjonustu vid pa sem a henni purfa ad halda.
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