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 Útdráttur 

Þetta verkefni varpar ljósi á þann meginmun sem er á notendastýrðri persónulegri aðstoð, 

hér eftir kölluð NPA og frekari liðveislu sem eru þjónustuform fyrir fatlað fólk. Beint 

verður ljósi á helstu lög og reglugerðir sem farið er eftir þegar kemur að ofangreindum 

þjónustuformum og þróun þeirra í gegnum tíðina. Hugmyndafræðin á bak við NPA er 

sjálfstætt líf og munum við rýna í þá hugmyndafræði ásamt því að rýna í hugmyndafræðina 

á bak við frekari liðveislu sem eru kenningar um eðlilegt líf. NPA er þróunarverkefni og er 

því ekki búið að setja í lög en stuðst verður við heimildir sem tengjast þessu verkefni, 

frekari liðveisla er hins vegar eldra þjónustuform og eru komnar reglur og lög um það. Til 

þess að fá betri innsýn af NPA og frekari liðveislu fengum við að taka viðtal við tvo 

einstaklinga sem nota þessi þjónustuform.  

 

 Markmið verkefnisins var að skoða hugmyndafræðilegan mun milli NPA og frekari 

liðveislu og skoða hvað felst í þjónustunni, hver munurinn er á þjónustuformunum og rýna 

í styrkleika og veikleika þeirra.  

  

 Niðurstöður gefa til kynna að NPA er þjónustuform þar sem notandinn hefur völdin 

á þjónustunni, snýst um að geta ráðið sjálfur hvenær, hvar og hversu oft hann þarf á 

þjónustunni að halda og geta ráðið sína eigin aðstoðarmenn. Í frekari liðveislu getur 

einstaklingur ekki ráðið því hvern hann fær til að aðstoða sig, heldur kemur þjónustan frá 

búsetukjarna og eru það starfsmenn sem þar vinna sem sinna þjónustunni en áður fyrr voru 

það sjálfstæðir aðilar. Einnig virðist sem að einstaklingar sem fá frekari liðveislu fái hana 

nokkrum sinnum í viku á meðan einstaklingar sem eru með NPA geta gert það sem þeir 

vilja, þegar þeir vilja með aðstoðarfólki sínu sem er viðstatt allan daginn, alla daga.  
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Formáli 

Þetta er 10 eininga verkefni til BA prófs í Þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands á 

vorönn 2013.  

 

  Leiðbeinandi okkar við þetta verkefni var Vilborg Jóhannsdóttir, lektor í fötlunar– 

og þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands. Við viljum þakka henni fyrir leiðsögnina sem 

hún veitti okkur. Einnig viljum við þakka þeim sem við tókum viðtöl við og Ásdísi Jennu 

fyrir að semja ljóðið sem þessi ritgerð endar á. Síðast en ekki síst viljum við þakka 

fjölskyldum okkar fyrir að sýna stuðning og þolinmæði á lokaönn okkar í náminu. Viðtölin 

voru tekin við notendur frekari liðveislu og NPA. Ástæðan fyrir vali okkar á þessu verkefni 

var sú að við vildum beina ljósi á þá þjónustu sem fatlað fólk á val um að fá þar sem 

áherslan var lögð á NPA og frekari liðveislu og muninn þar á milli.  
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Inngangur 

Verkefnið ber titilinn ,,Frjáls eins og fuglinn” þar sem við fjöllum um tvö mismunandi 

þjónustuform fatlaðs fólks sem styðja við þátttöku þess í samfélaginu. Annars vegar rýnum 

við í stuðningsþjónustu og verður áhersla lögð á frekari liðveislu sem fellur meðal annars 

undir þessa þjónustu. Samkvæmt lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 í 8 gr. er frekari 

liðveisla viðbótarþjónusta við þá lögbundnu þjónustu sem einstaklingar eiga rétt á og er til 

þess að koma í veg fyrir að fólk þurfi að búa á stofnunum. Hins vegar ætlum við að rýna í 

NPA þjónustu sem er nýtt form aðstoðar fyrir fatlað fólk og byggir á því að 

einstaklingurinn ákveði sjálfur hverjir aðstoði það, hvernig og hvenær.    

 

 Viðfangsefni þessa verkefnis kom út frá því sem við höfum lært í Þroskaþjálfafræði 

við Háskóla Íslands. Fötlunarfræði var námskeið sem við tókum á fyrstu önn og jók það 

skilning okkar á fötlun og að það er umhverfið sem gerir einstaklinginn fatlaðan en ekki 

hann sjálfur. Okkur finnst mikilvægt að fatlað fólk geti notið lífsins á sem eðlilegastan hátt 

og notið sömu lífsgæða og lífsskilyrða eins og ófatlað fólk. Önnur okkar hefur reynslu af 

því að vera aðstoðarmaður í NPA þjónustu og hin reynslu af frekari liðveislu. Einnig 

unnum við á sömu stöðum í vettvangsnáminu í þremur búsetukjörnum, hver búsetukjarni 

var með sex einstaklinga í frekari liðveislu og fengum við mikla reynslu af því. Við höfum 

báðar áhuga á því að afla okkur betri þekkingar um þessi tvö þjónustuform og sjá hvernig 

þau styðja og virkja fatlað fólk til að það geti lifað eðlilegu og sjálfstæðu lífi án þess að 

vera á stofnunum og því leggjum við áherslu á að rýna í muninn á þjónustuformunum. 

 

 Breytingar urðu á þjónustuformum fyrir fatlað fólk þegar NPA leit dagsins ljós á 

Íslandi en önnur Norðurlönd hafa verið með þessa þjónustu í lengri tíma. Þessi þjónusta er 

enn í þróun hér á landi og á eftir að koma betri mynd á hana. Einnig urðu breytingar á 

frekari liðveislu þegar búsetukjarnar fyrir fatlað fólk tóku að sér að veita þá þjónustu, en 

fyrir það voru sjálfstæðir aðilar sem veittu hana.  

 

 Í því ljósi verður markmið okkar að sýna fram á hugmyndafræðilegan mun á 

þjónustu NPA sem byggir á hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og frekari liðveislu sem 
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byggir á hugmyndafræðinni um eðlilegt líf. NPA er nýtt þjónustuform þar sem notandinn 

ræður sjálfur þjónustunni en frekari liðveisla er eldra þjónustuform og er fyrir fatlað fólk 

sem býr sjálfstætt utan búsetukjarna en þarf smá aðstoð við athafnir daglegs lífs. Við 

munum sýna fram á veikleika og styrkleika þeirra ásamt þróun í búsetu og þjónustu við 

fatlað fólk, til að beina ljósi á þær breytingar sem hafa orðið í þeim málefnum.  

 

Í samræmi við markmið verkefnis verður leitast við að svara eftirtöldum spurningum: 

 

1. Hver er þróun hugmyndafræðanna um sjálfstætt og eðlilegt líf? 

2. Hvað er frekari liðveisla? 

3. Hvað er NPA? 

4. Hvernig upplifa notendur þjónustuna á frekari liðveislu og NPA? 

 

Rannsóknarspurning okkar er:  

 Hver er munurinn á frekari liðveislu og NPA þjónustu? 

 

 Leiðir okkar að markmiðum fela í sér fræðilega greiningu á þeim viðfangsefnum 

sem lögð eru til grundvallar. Ásamt því eru tekin eigindleg viðtöl við einstaklinga sem nota 

NPA og frekari liðveislu. Með því að skoða hvaða þjónustu þessi þjónustuform hafa upp á 

að bjóða og rýna í niðurstöður viðtala munum við greina hvað er líkt og ólíkt með þeim.  

 

 Tilgangurinn með þessari ritgerð er því að sýna hugmyndafræðilegan mun á 

þjónustuformunum NPA og frekari liðveislu eins og við sögðum hér að ofan í markmiðum 

okkar. Við ætlum að rýna í upplifun notenda sem við tókum viðtöl við til þess að sjá 

hvernig þjónustuformin nýtast þeim og hvort þeim finnist eitthvað ábótavant varðandi 

þjónustuna. Út frá því munum við einnig rýna í helstu veikleika og styrkleika 

þjónustuformana. Ásamt því munum við fara í þróun búsetu og þjónustu í gegnum tíðina til 

að varpa betur ljósi á hvernig staðan var þá fyrir fatlað fólk og hvernig hún er í dag. 

   

  Í fyrri hluta verkefnisins förum við í fræðilegan hluta og í seinni hluta, frá kafla 

fjögur, í framkvæmd rannsóknar.  



 bls. 9 

 Í fyrsta kafla förum við í þróun hugmyndafræðanna um sjálfstætt líf og eðlilegt líf 

og reynum að leita svara við spurningu eitt. Einnig förum við í lagaþróun í málefnum 

fatlaðs fólks ásamt lýsingu á þróuninni frá stofnun til búsetu.  

 

 Í öðrum kafla beinum við ljósi á hvað felst í stuðningsþjónustu og hvað frekari 

liðveisla er, hverjir geta sótt um hana og hvernig stuðningsmat á þjónustuþörf einstaklings 

fer fram. Við leitum svara við spurningu tvö um hvað frekari liðveisla er og annað sem 

henni tengist. Einnig munum við rýna í hlutverk þjónustumiðstöðva sem starfa eftir reglum 

Velferðarsviðs Reykjavíkurborgar.  

 

 Í þriðja kafla munum við leita svara við spurningu þrjú um hvað NPA þjónusta er 

og hvað felst í henni. Við ætlum að gera grein fyrir hlutverki NPA miðstöðvarinnar og 

fjalla um mat á stuðningsþörf einstaklinga og ráðningarferli aðstoðarfólks.  

 

 Fjórði kafli er aðferðafræðikafli og í honum förum við í markmið og 

rannsóknarspurningar viðtalanna sem tekin voru, þátttakendur og undirbúning, 

framkvæmd, skráningu og úrvinnslu gagna og réttmæti og áreiðanleika rannsóknar.  

 

 Í fimmta kafla ætlum við að leita svara við þeim spurningum sem komu fram í 

viðtölunum varðandi frekari liðveislu og NPA ásamt því að svara spurningu fjögur um 

upplifun notenda á báðum þjónustuformunum.  Einnig munum við draga saman helstu 

niðurstöður viðtalanna út frá svörum viðmælenda.  

 

 Í sjötta kafla drögum við saman ályktanir á niðurstöðum verkefnisins miðað við 

þessar hugmyndafræðir sem við nefnum hér að ofan og viðtala við einstaklinga. Einnig 

komum við fram með helstu styrkleika og veikleika frekari liðveislu og NPA og meginmun 

á þessum tveimur þjónustuformum og svörum þar af leiðandi rannsóknarspurningu þessa 

verkefnis: Hver er munurinn á frekari liðveislu og NPA þjónustu? 
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1 Þróun í málefnum fatlaðs fólks 

Í þessum hluta munum við skoða þróun hugmyndafræðinnar í tengslum við sjálfstætt líf og 

hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf ásamt þróun stofnana til sjálfstæðrar búsetu. Einnig 

munum við skoða hugmyndafræði og lagaþróun í málefnum fatlaðs fólk allt frá árinu 1930 

- til dagsins í dag með aðal áherslu á Ísland, Norðurlönd og Bandaríkin. Þá fjöllum við um 

helstu brautryðjendur og fræðinga í tengslum við fatlað fólk og þeirra hugmyndir gagnvart 

fötlunum og orsökum þeirra. Ástæða þess að við skoðum þróun stofnana til sjálfstæðrar 

búsetu er til að varpa sýn á hvernig aðbúnaður fatlaðs fólks var á fyrri tímum og hvernig 

hann hefur breyst til batnaðar í tengslum við nýjar kenningar og hugmyndafræði. Í lok 

kaflans munum við rýna í valdeflingu sem er beintengd sjálfsákvörðunarrétti en þann rétt 

má nokkurn veginn kalla framkvæmdina af valdeflingar hugtakinu. 

 

1.1 Hugmyndafræði og lagaþróun 1930 – 2012 

Allt til ársins 1930 var ekki til nein skipulögð starfsemi fyrir fatlað fólk á Íslandi. Brautin í 

skipulögðu starfi fyrir fatlað fólk var var fyrst rudd þegar Sólheimar í Grímsnesi voru 

stofnaðir og var það þá fyrir fólk með þroskahömlun (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Fyrstu lögin um þjónustu við fatlað fólk sem þá voru nefndir fávitar, voru sett á Alþingi 

árið 1936 og segir í þeim lögum að þjónustan fari eingöngu fram á þánefndum 

fávitahælum. Þá var lögfest að aðgreina ætti fólkið eftir þroska, aldri og kyni. Gert var ráð 

fyrir skólaheimili fyrir vanvita og hálfvita, hjúkrunarheimili fyrir örvita og fávita sem ekki 

gætu stundað nám og vinnuhæli fyrir fullorðna fávita sem gætu stundað einhverja vinnu 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). Það var hins vegar ekki fyrr en árið 1944 að ríkið setti á fót 

stofnun fyrir fávita og þroskahamlaða að Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði. Þegar sú 

stofnun var lögð niður, tók önnur við og var kölluð Kópavogshælið og hóf starfsemi sína 

árið 1952 (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Erfiðlega gekk að fá hjúkrunarkonur til starfa á 

Kópavogshæli, en á þeim tíma þótti það eðlilegt þar sem hælið var heilbrigðisstofnun 

(Helga B. Gunnarsdóttir, 1979).  
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 Rannveig Traustadóttir (1997) fjallar um í tímariti Þroskahjálpar í grein sem heitir 

,,Stofnanaþjónusta eða stofnun“ um einkenni stofnanaþjónustu. Þau helstu einkenni sem 

hún hefur er að hún tengist við ákveðnar stofnanir eða byggingar og lítið er um 

sveigjanleika eða þjónustu sem er einstaklingsbundin. Í flestum tilvikum er stofnunin eða 

byggingin oftast reist fyrst með ákveðinn fjölda fólks í huga og næsta skref er svo að velja 

einstaklinga sem taldir eru hæfa staðnum og eftir það er svo reynt að aðlaga þjónustuna að 

einstaklingunum. Samkvæmt þessu er fjármagnið og þjónustan tengd við byggingu eða 

stofnun og er þá ætlast til að fólk þurfi að flytja þangað til að fá þjónustuna (Rannveig 

Traustadóttir, 1997).  

 

 Þessi hugmyndafræði um stofnanir stangast á við það sem frekari liðveisla snýst um 

því áherslan er ekki á stofnanir heldur að fatlað fólk fái þjónustuna í sitt nærumhverfi. En 

eins og fram kemur í köflunum hér að neðan urðu breytingar á þessu í kjölfar 

hugmyndafræðinnar um eðlilegt líf. 

   

  Fram kemur í doktorsritgerð Guðrúnu V. Stefánsdóttur (2008) að Daninn Niels Erik 

Bank Mikkelsen var einn af frumkvöðlum hugmynda um eðlilegt líf á Norðurlöndum. 

Hann var yfirmaður málefna fatlaðs fólks í Félagsmálaráðuneyti Danmerkur og kom til 

Íslands árið 1962 til að gera úttekt á því hvernig staðan væri hér á landi í þessum málum. Á 

þessum tíma trúði Bank Mikkelsen ásamt mörgum öðrum að möguleiki væri á því að bæta 

stofnanir og gera lífið innan þeirra eðlilegt. Hann lagði til að það yrði rekin ein altæk 

aðalstofnun hér á landi sem hefði víðtækt hlutverk í þjónustu við fólk með þroskahömlun 

og myndi sameina meðal annars hjúkrun, þjálfun, kennslu, afþreyingu og vinnu. Öll 

þjónusta ætti að fara fram innan veggja altæku stofnunarinnar Lög um fávitastofnanir tóku 

við af lögum um fávitahæli og var það Bank Mikkelsen sem hafði áhrif á þau lög. Enn 

fremur fjallar (Guðrún) um lög um fávitastofnanir nr. 53/1967 sem voru nokkuð breytt frá 

lögum um fávitahæli þótt viðhorf til fólks með þroskahömlun hefði ekki mikið breyst. Enn 

var áhersla á þjónustu stofnana en þá kom fram heimild um félagslega aðstoð við fólk með 

þroskahömlun sem bjó utan þeirra. Einnig kom fram í frumvarpi að leggja ætti áherslu á að 

flestir einstaklingar sem gátu séð um sig sjálfir, ættu að lifa eðlilegu lífi utan stofnana. 

Þessi lög voru í gildi til ársins 1979. Hugmyndir Bank Mikkelsen beindust aðallega að 

þjónustu út í samfélaginu og árið 1980 skilgreindi hann grundvallarsjónarmið 

hugmyndanna um að þær snérust um kröfur um jafnan rétt á borð við aðra 



 bls. 12 

þjóðfélagsþegna. Einnig lagði hann áherslu á að framkvæmd hugmyndanna ættu að fela í 

sér almenna þjónustu í samfélaginu en ekki sértæka stofnanaþjónustu (Guðrún V. 

Stefánsdóttir, 2008). Hugmyndir hans höfðu áhrif á lög fyrir fólk með þroskahömlun sem 

sett voru í Svíþjóð árið 1969 (Limey, R.,1995).  

 

1.2 Hugmyndafræði um eðlilegt líf 

Á miðri 20. öldinni kom fram ný hugmyndafræði, því ekki var lengur nein lausn í því að 

loka fatlað fólk inni á stofnunum. Í Svíþjóð og Danmörku þróaðist ný hugmyndafræði á 

svipuðum tíma sem kallaðist normalisering eða kenningar um eðlilegt líf. Áherslurnar í 

þeirri hugmyndafræði voru að fatlað fólk, einkum þroskaheft, gæti lifað sem eðlilegustu lífi 

á mannsæmandi hátt, það átti að gefa þeim tækifæri til að taka þátt í samfélaginu með 

aðstoð og stuðningi. Þó var meira verið að leggja áherslu á að aðstoða fólk sem væri 

líkamlega fatlað en ekki andlega skert (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

 Við teljum mikilvægt að fatlað fólk eigi jafn mikinn rétt á að búa úti samfélaginu 

eins og ófatlað fólk og til þess að það sé hægt þarf að ryðja í burtu þeim hindrunum sem 

koma í veg fyrir að fatlað fólk geti notið sömu lífsgæða og aðrir. Ef horft er til þessara 

viðhorfa þegar verið er að skoða þjónustuþörf einstaklinga eins og frekari liðveisla byggir 

á þá er þetta mikilvægur þáttur til þess að fólk geti fengið að búa sjálfstætt án þess að búa á 

stofnunum og fá þá þjónustu sem það vill í sínu nærumhverfi.  

 

 Við munum styðjast við skilgreiningar sænsku fræðimannanna Bengt Nirje og Lars 

Kebbon og bandaríska félagsfræðingsins Wolf Wolfensberger á eðlilegu lífi í köflunum hér 

að neðan til að fá betri innsýn í hugmyndafræðina sem frekari liðveisla byggir á.  

 

 Samkvæmt kenningu Bengt Nirje á eðlilegu lífi segir að stefnt sé að því að fatlað 

fólk geti lifað sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. Setti hann skilgreiningu sína fram í riti 

sem heitir ,,Changing Patterns in Residential Services for the Mentally Retarded” árið 

1969. Markmiðið væri ekki að breyta því í eðlilegt fólk heldur að breyta umhverfi þeirra og 

lífsskilyrðum svo þau verði sem líkust því sem eðlilegt fólk lifir við í þjóðfélaginu. Þannig 

þyrfti umhverfið að aðlagast að fötlun einstaklinganna hvort sem hún væri líkamleg og/eða 

andleg. Nirje taldi líka að fatlað fólk ætti rétt á virðingu og að lifa sjálfstæðu lífi eins og 
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aðrar manneskjur, þar sem það ætti sér líka langanir og óskir um eðlilegt líf. Að auki væri 

mikilvægt að virkja það til ýmissa athafna og verka sem það hefði áhuga á hvort sem um 

væri að ræða nám, atvinnu eða áhugamál (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

 Kenningar Nirje náðu til Bandaríkjanna í kringum 1970 og skilgreindi bandaríski 

félagsfræðingurinn Wolf Wolfensberger kenningar Nirje um eðlilegt líf nánar út frá 

heimspeki- og félagsvísindalegum sjónarhornum. Wolfensberger vildi meina að fötlun væri 

frávik sem bæri með sér ákveðna stimplun á fötluðu fólki og þar af leiðandi höfnun á þeim 

í samfélaginu, það er að þeir fengju ekki tækifæri til að sanna sig í þeim félagslegu 

hlutverkum sem gerði það virkt í samfélaginu. Wolfensberger lagði mikla áherslu á að 

leggja rækt við þjálfun og þroska fatlaðs fólks til að gera það virkt í samfélaginu svo það 

ætti kost á að njóta virðingar annarra og gera þeim kleift að rækta störf og nám. Mikilvægt 

væri að leggja niður stimplanir og neikvæð viðhorf í garð þeirra og reyna frekar að draga 

fram jákvæðar hliðar einstaklinganna og þroska hæfileika þeirra til menntunar eða starfa. 

Eins og kenningar Nirje náðu til Bandaríkjanna þá náðu kenningar Wolfensberger til 

Evrópu og vann sænski fræðimaðurinn Lars Kebbon áfram með kenningar Wolfensberger 

um eðlilegt líf. Hann var ekki alveg sammála Wolfensberger því honum fannst hann leggja 

of mikla áherslu á einstaklinginn sjálfan. Kebbon vildi fremur leggja áherslu á ytra 

umhverfi, aðstæður og lífskjör einstaklinganna. Því þyrfti að aðlaga umhverfið að þörfum 

fatlaðra einstaklinga svo þeir gæti lifað eðlilegu lífi eins og þeir kysu sjálfir. Kebbon sagði 

að þarfir fatlaðs fólks væru einstaklingsbundnar því enginn væri eins og þarfir á þjónustu 

mismunandi. Kebbon er nálægur skilgreiningu Nirje á eðlilegu lífi en honum fannst samt 

að lífsgæði væru huglægar upplifanir og að eðlilegt líf væri hlutbundið umhverfi sínu og 

lífskjörum einstaklings (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

  

 Eins og kemur fram í markmiðum okkar þá ætluðum við meðal annars að beina 

ljósi á þjónustuform sem heitir frekari liðveisla og tengist það hugmyndafræðinni um 

eðlilegt líf. Frekari liðveisla er fyrir allt fatlað fólk en ekki eingöngu fyrir fólk með 

líkamlega fatlanir samkvæmt lögum um málefni fatlaðra nr. 41/1983 en hér fyrir ofan var 

lögð áhersla á að aðstoða líkamlega fatlað fólk á 20. öld í Svíþjóð og Danmörku. 

 

 Tímamót urðu í málefnum fatlaðs fólks árið 1979, en í lögum um aðstoð við 

þroskahefta nr. 47/1979 birtist ný hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla 
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samfélagsþátttöku í fyrsta sinn á Íslandi. Lög um málefni fatlaðra nr. 41/1983 tóku við af 

fyrri lögum og voru fyrstu heildarlögin yfir allt fatlað fólk, en náðu ekki einungis til 

þroskahamlaðs fólks. Lögð var áhersla á að byggja sambýli og ýmsa þjónustu í 

samfélaginu til að ýta enn frekar undir sjálfstætt líf og fulla samfélagsþátttöku. Þetta var 

fyrsta skilgreiningin um réttindi fatlaðs fólks og þjónustu utan stofnana (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

 

 Árið 1990 var meðal annars lögð áhersla á að fatlað fólk ætti sama rétt og aðrir á að 

búa úti í þjóðfélaginu. Út frá því fóru sambýli að líta dagsins ljós (Vibeke Þ. 

Þorbjörnsdóttir, 2008). Samkvæmt Guðrúnu V. Stefánsdóttur (2008) var áhersla lögð, í 

lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992, á rétt fatlaðs fólks til almennrar þjónustu 

sveitarfélaga og að fötluðu fólki yrði veitt þjónusta samkvæmt almennum lögum á sviði 

menntunar, heilbrigðis- og félagsþjónustu. Með þessum lögum kom þjónustuform sem 

heitir stuðningsþjónusta og fellur frekari liðveisla meðal annars undir það.  

 

 Fram kemur í grein Vilborgar Jóhannsdóttur (2003) sem heitir ,,Gæðastýrð þjónusta 

byggð á viðhorfum notenda” að rekja megi grunn laganna um málefni fatlaðra nr. 59/1992 

til helstu baráttumála Landssamtaka Þroskahjálpar. Hlutverk þeirra sem veita þjónustuna er 

að tryggja einstaklingum sem nýta sér hana jafnrétti og aðstoð ásamt stuðningi við að lifa 

eðlilegu lífi á við annað fólk í þjóðfélaginu. Þar sem áhersla er lögð á sjálfstætt líf utan 

stofnana eru lögin ekki lengur stofnanalög heldur þjónustulög. Breyttur hugsunarháttur 

kemur fram í ákvæði laganna um stuðningsþjónustu og aukið samræmi er milli stefnu og 

þjónustu en í fyrri lögum um málefni fatlaðra. Samkvæmt (Vilborgu) á þetta þjónustuform 

rætur að rekja til hugmyndafræði félagslega líkansins. Eins og segir í félagslega líkaninu er 

það ekki skerðingin sem gerir fólk fatlað heldur samfélagslegar hindranir. Samkvæmt 

þessu er verið að ræða um að styðja hvern og einn einstakling til að taka þátt í samfélaginu 

á eigin forsendum. Lögð er áhersla á að breyta viðhorfum og ryðja hvers kyns hindrunum 

úr vegi í umhverfinu (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003). 

 

 Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 eru í samræmi við samning Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007), þar sem aðal áherslan er á að allt fatlað fólk njóti 

mannréttinda og mannfrelsis til jafns á við aðra í samfélaginu, ásamt því að vernda og 

tryggja réttindi þeirra og frelsi og auka virðingu fyrir þeim (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). 
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 Árið 2010 kom reglugerð á Íslandi þar sem áhersla var lögð enn fremur á að allt 

fatlað fólk fengi þjónustu heim til sín og geta búið eins og það vill en frekari liðveisla 

byggist á þeirri þjónustu. 

 

 Reglugerð um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010 tekur til 

félagslegrar þjónustu og sérstaks stuðnings við fatlað fólk 18 ára og eldra. Markmiðið er að 

þau fái félagslega þjónustu og sérstakan stuðning til að geta búið eins og hentar hverjum og 

einum best. Taka þarf mið af þjónustuþörf, óskum og aðstæðum einstaklinga. Þjónustan á 

að vera einstaklingsbundin, heildstæð og sveigjanleg og styrkja sjálfsmynd þeirra, 

sjálfstraust, sjálfsvirðingu og lífsgæði. Hún á að efla vald fólksins á heimili sínu og bæta 

félagslega stöðu þess. 

 

 Samkvæmt 14. gr laga um þjónustu við fatlað fólk á heimili sínu nr. 1054/2010 er 

sagt að ef fatlað fólk þarf sértæka húsnæðisþjónustu skal þjónustuaðili sem ber ábyrgð á 

þjónustunni tryggja að slíkt húsnæði sé til staðar. Ef um er að ræða fjölbýlishús þar sem 

nokkrar íbúðir eru í sama stigagangi eða á hæð eiga þær að vera á bilinu fjórar til sex og að 

hámarki átta til tíu í sama húsi. Ef um er að ræða íbúðir með sameiginlegu rými eiga þær 

að vera að hámarki fjórar til sex. Einnig getur fatlað fólk fengið leiguíbúðir á almennum 

markaði eða félagslegar leiguíbúðir. Þá skal leitast við að þær séu nálægt íbúðarbyggð, 

búsetukjarna eða þjónustumiðstöð ef einstaklingur þarfnast stöðugrar viðveru 

stuðningsaðila. Leitast skal einnig við að þær séu nálægt almenningssamgöngum eða 

þjónustustofnunum.  

 

Nánari lýsing á hvað frekari liðveisla felst í kom með nýjum reglum um 

stuðningsþjónustu sem kemur hér að neðan og urðu nokkrar breytingar á því frá lögum um 

málefni fatlaðra sem komu út árið 1992 þar sem einnig er fjallað um þetta þjónustuform. 

 

 Árið 2012 komu svo út nýjar reglur um stuðningsþjónustu í Reykjavík sem byggja 

á fyrri reglugerð um málefni fatlaðra sem komu út árið 1992. Þar er megin markmiðið að 

veita aukna aðstoð til notenda sem þurfa á meiri stuðningi að halda vegna fötlunar sinnar 

heldur en grunnþjónusta veitir. Aukin aðstoð felur í sér aðstoð við athafnir dagslegs lífs og 

stuðning til að rjúfa félagslega einangrun (Reglur um stuðningsþjónustu í Reykjavík).  
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 Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir (2008) fjallar um í M.Ed-ritgerð sinni að þessar reglur 

um stuðningsþjónustu og þróunarverkefnið NPA eru leiðir Félagsmálaráðuneytisins að 

markmiðum sínum um að allt fatlað fólk búi í þjónustuíbúðum eða á eigin vegum og fái þá 

þjónustu sem það þarf árið 2010. Fyrir árið 2015 á allt fatlað fólk að njóta sambærilegra 

lífskjara og aðrir og fagleg færni og þekking starfsmanna verði eins og best er í Evrópu 

(Vibeke Þ. Þorbjörnsdóttir, 2008).  

 

 Vilborg Jóhannsdóttir (2003) fjallar um að miklar breytingar urðu á síðastliðnum 

25 árum á viðhorfum fólks á gæðum félagslegrar þjónustu sem kom með nýrri 

hugmyndafræði um sjálfstætt líf, fullgilda samfélagsþátttöku og jafnrétti. Þær helstu og 

markverðustu breytingarnar voru þær þegar fólk fór að flytja frá stofnunum út í samfélagið. 

Þá var sértækri þjónustu hafnað hjá fræðimönnum, fötluðu fólki og aðstandendum þeirra. 

Fötluðu fólki var þar með tryggð fullgild samfélagsleg þátttaka og möguleika til lífsgæða 

jafnt á við aðra þjóðfélagsþegna. Lögð er áhersla á að hverjum og einum einstaklingi sé 

veitt velmetin hlutverk í samfélaginu til þess að fá að eiga eðlilega ævi og upplifa þátttöku, 

ásamt því að öðlast reynslu til aukins þroska í samræmi við það (Vilborg Jóhannsdóttir, 

2003).   

 

1.3 Hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

Hér fyrir neðan munum við rýna í hugmyndafræðina um sjálfstætt líf sem felur í sér 

sjálfræði einstaklings og hvernig hann á rétt á því að vera með í ákvörðunum varðandi sitt 

eigið líf. Einnig ætlum við að gera grein fyrir þeim meginreglum sem hugmyndafræðin 

byggist á.  

 

  Sjálfstætt líf felur í sér að allir einstaklingar óháð fötlun, eiga rétt á að geta tekið 

ákvarðanir um sitt líf og stjórnað aðstoðinni sem þeir þurfa og þannig mótað eigið líf. 

Hasler segir að sjálfstætt líf sé viðurkennd hugmyndafræði sem valdeflir fatlað fólk og 

gerir þeim kleift að hafa áhrif, val og stjórn í öllum athöfnum daglegs lífs (Hasler, 2003).  

  

 Fatlað fólk á að fá tækifæri til að stjórna eigin lífi og ákveða hvaða þjónustu það á 

að fá. Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf byggist á fjórum meginreglum en þær eru: Númer 
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eitt að allir menn óháð eðli fötlunar, fjölbreytileika eða alvarleika, eru jafn mikils virði. 

Númer tvö að allir, hvert sem eðli fötlunar, fjölbreytileiki eða alvarleiki þeirra er, hafi 

hæfni til að taka ákvarðanir, hafi val og virkja ætti alla til að taka ákvarðanir um sitt eigið 

líf. Númer þrjú að fatlað fólk sem er fatlað sökum félagslegra viðbragða við viðurkenndum 

fötlunum, líkamlegum eða vitsmunalegum, hefur rétt til að þjálfa sig í stjórn á eigin lífi. 

Númer fjögur að fólk með skerðingu er stimplað fatlað sökum þess, hafi fullgildan 

þátttökurétt á öllum sviðum, efnahagslegum, pólitískum og menningarlegum, í almennu 

samfélagi og lifa á sama hátt og heilbrigðir jafningjar (Glasby og  Littlechild, 2009).  

 

 Með þessum meginreglum er leitast við að innleiða sjálfstætt líf, innleiða réttindi 

fatlaðs fólks til að þjálfa valfrelsi og stjórn yfir því hvernig þjónustuþörf þeirra er mætt. Þá 

er ekki einungis átt við í tengslum við heilbrigðislega og félagslega umönnun heldur í 

öllum athöfnum daglegs lífs og eiga þannig kost á að vera virkir í samfélaginu (Glasby og 

Littlechild, 2009). Þessi hugmyndafræði um sjálfstætt líf leggur áherslu á sjálfræði og 

valdeflingu einstaklingsins, að hann hafi val og stjórn á eigin lífi með þeirri aðstoð sem 

hann stýrir sjálfur.  

 

1.4 Notendastýrð persónuleg aðstoð: NPA 

NPA á sögulegar rætur að rekja til réttindabaráttu fatlaðs fólks í Bandaríkjunum. Fatlaðir 

stúdentar við Berkley háskólann höfðu á sjöunda og áttunda áratugnum barist fyrir að lifa 

sjálfstæðu lífi og fá þá þjónustu sem hæfði hverjum og einum. Þeir fengu persónulega 

aðstoðarmenn og reyndist sú þjónusta svo árangursrík að þeir stofnuðu fyrstu samtökin um 

sjálfstætt líf í heiminum, Centre for Independent Living (CIL). Það voru samtök sem var 

stjórnað af fötluðu fólki fyrir fatlað fólk. Þessi samtök breiddu úr sér út um allan heim og 

voru ýmis önnur samtök stofnuð sem höfðu sömu markmið og tilgang (Glasby og 

Littlechild, 2009) 

 

 Einn helsti frumkvöðull hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf var 

Bandaríkjamaðurinn Ed Roberts. Hann fékk lömunarveiki aðeins fimm ára gamall og þurfti 

að nota hjólastól og öndunartæki eftir það. Árið 1972 stofnaði hann miðstöðina í Berkley, 

Kaliforníu (Center for independent living, CIL) á sínum háskólaárum ásamt öðrum 

fötluðum stúdentum. Með þessari hugmyndafræði hafnaði það læknisfræðilegum skilningi 
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á fötlun en hafði miklar byltingakenndar breytingar í för með sér (Vilborg Jóhannsdóttir, 

Freyja Haraldsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). Hrefna K. Óskarsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir (2008) birtu grein í tímariti Öryrkjabandalagsins sem heitir 

,,Notendastýrð þjónusta og sjálfstætt líf“ þar fjalla þær nánar um Ed Roberts sem við 

nefnum hér að ofan og baráttu hans. Hann fór fljótlega að berjast fyrir bættu aðgengi fyrir 

fatlað fólk í háskólanum. Tólf fatlaðir stúdentar stunduðu nám við skólann sex árum 

seinna. Á háskólasvæðinu var heilbrigðisstofnun þar sem þeir bjuggu og eftir því sem 

fötluðum stúdentum fjölgaði fóru samtök þeirra að bera keim af hagsmunasamtökum og 

urðu stúdentar meðvitaðir um stöðu sína sem fatlaðir einstaklingar. Heilbrigðisstarfsfólkið 

hafði mikil völd yfir daglegu lífi þeirra og var mikil gagnrýni á það og mótmæltu þau þessu 

og komu með þau rök að fatlað fólk væri ekki sjúkt og þyrfti ekki á umönnun 

heilbrigðisstarfsfólks að halda. Meðlimir samtaka stúdenta töldu að fagfólk og læknar á 

heilbrigðissviði hefðu of mikla stjórn á lífi fatlaðs fólks og ákvarðanatöku og bentu á að 

það væri mun dýrara fyrir samfélagið að þau byggi á stofnunum heldur en að veita þeim 

þjónustu inn á eigið heimili. Barátta þeirra hafði þau áhrif að ákveðið var að setja upp nýtt 

fyrirkomulag á aðstoð við fatlaða stúdenta á háskólasvæðinu. Nemendur skilgreindu þá 

sjálfir þarfir sínar, hve mikla aðstoð þeir þurftu og hvers konar. Samtökin lögðu áherslu á 

að fatlað fólk gæti best sagt til um þarfir sínar og hvernig ætti að sinna þeim, þörfum þeirra 

átti að mæta á markvissan hátt með heildaráætlun sem bauð upp á fjölbreytta þjónustu og 

fatlað fólk gat tekið fullan þátt í samfélaginu. Árið 1970 þegar fatlaðir einstaklingar fóru að 

útskrifast úr Berkley og flytja út í samfélagið tóku þeir þessa hugmyndafræði með sér. 

Fregnir um þessa einstaklingsbundnu þjónustu bárust út og fór fatlað fólk að gera kröfur 

um sambærilega þjónustu. Þessi grasrótarhreyfing hafði áhrif á hagsmunasamtök fatlaðs 

fólks víðs vegar um heiminn og átti sér stað sambærileg þróun á mörgum Vesturlöndum 

(Hrefna K. Óskarsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2008). Independent Living Movement 

hreyfingin er að mestu leyti stjórnað af fötluðu fólki og fær fjármagn frá stjórnvöldum 

ýmissa ríkja og frá einkaaðilum. Hún er ein af sterkustu og öflugustu hreyfingum á þessum 

vettvangi í Bandaríkjunum og hafa verið reistar um tvö hundruð miðstöðvar Independent 

Living Centre víðs vegar í Bandaríkjunum (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

  

 Í greininni Notendastýrð persónuleg aðstoð fyrir fatlað fólk á Íslandi; innleiðing og 

stjórnsýsla eftir Vilborgu Jóhannsdóttur og Freyju Haraldsdóttur (2010) segir að markmið 

hreyfingarinnar sem við nefnum hér fyrir ofan og hliðstæðra hreyfinga um allan heim, sem 



 bls. 19 

heita á ensku The Independent Living Movement, er að berjast fyrir því að fatlað fólk geti 

lifað sjálfstæðu lífi og fái stuðning og þjónustu við allar daglegar athafnir úti í samfélaginu, 

en ekki á stofnunum, til þess að örva og auðvelda fulla samfélagsþátttöku þeirra. Meðlimir 

hreyfingarinnar undirstrika að fatlaðir einstaklingar þurfi á aðstoð og þjónustu að halda, en 

það eigi að vera ákvörðun þeirra sjálfra hvert þeir sækja þjónustuna og hvernig hún er veitt 

(Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir, 2010).  

 

1.5 Valdefling  

Hugtakið valdefling hefur verið skilgreint á ólíkan hátt í gegnum tíðina. Þetta hugtak á sér 

engan einn kenningasmið og fer skilgreining ýmist eftir því hvað er verið að ræða. Oft 

hefur þetta hugtak verið notað í réttindabaráttu minnihlutahópa í gegnum árin. Innan 

félagsvísindarinnar snýst hugtakið um að fólk fái tækifæri til að öðalst stjórn á sínu eigin 

lífi. Valdefling nær til mannréttinda og lífsgæða og er áhersla lögð á réttsýni, framfarir, 

uppfyllingu væntinga  og sigra og að hægt sé að ná jöfnuði þrátt fyrir að aðstæður séu 

erfiðar (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir (2006) tekur til eftirtalda þætti sem ekki mega vera til staðar:  

 

 Stofnanamiðuð þjónusta, þar sem fólk fær ekki að stjórna því og velja hvernig 

þjónustu það fær, hvar það býr og hvernig. Varkárni fagfólks, getur valdið því að það horfir 

eingöngu á þá skerðingu sem fólk hefur og hvað þau geta ekki sem leiðir til þess að fagfólk 

verður hrætt við að gera kröfur til þeirra eða taka áhættu í ákvarðanatöku. Fagmennska, þar 

sem orð fagmanna vega þyngra en óskir fatlaðs fólks um eigin þarfir. Samvinnuþýðni, 

áhersla er lögð á að þjónustunotendur veiti samvinnu og þakklæti og fái verðlaun fyrir slíka 

hegðun og tengsl fagfólks, þar sem samvinna fagfólks á til með að vera mikilvægari en 

þarfir þjónustuþegans (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

 Valdefling hefur til dæmis eina góða skilgreingu sem er yfirfærsla valds frá því að 

vera sérfræðistýrð til þess að vera notendastýrð. Viðhorfin samkvæmt þessari skilgreiningu 

eru þau að þjónustuþegar hafi getu og vald til að stjórna eigin lífi og skilgreina langanir 

sínar og þarfir sjálfir. Í samræmi við þetta viðhorf verða samskipti milli þjónustuveitanda 

og þjónustuþega á eðlilegri og jafnari grunni. Gott er að hafa ávallt í huga að valdefling 
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kemur innra frá og að einstaklingurinn sjálfur er sá eini sem getur valdeflt sig. Hins vegar 

getum við gert okkar besta við að aðstoða við að ryðja hindrunum úr vegi til þess að 

auðvelda fólki að valdefla sig (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006). 

 

 Fordómar eru helstu hindranir í baráttu fatlaðs fólks sem koma frá umhverfinu eða 

samfélaginu og getur það haft áhrif á sjálfstraust þess. Í mörgum tilvikum fá þau ekki að 

vera partur af hópi nema þá með öðru fólki sem er fatlað sem þau eiga jafnvel ekkert 

sameiginlegt með. Þessi hópamyndun er því ekki af eigin vali heldur nauðung og hefur 

fatlað fólk almennt mjög lítið svigrúm til ákvarðanatöku og athafna (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir, 2006).   

 

1.6 Samantekt 

Í köflunum hér að ofan fórum við meðal annars í helstu kenningar og hugmyndafræði um 

sjálfstætt líf og eðlilegt líf ásamt helstu kenningasmiðum þeirrar hugmyndafræða. Okkur 

fannst niðrandi að fatlað fólk hafi verið kallað fávitar á sínum tíma en nú í dag er einblínt á 

að horfa fyrst og fremst á fatlaða sem fólk og er því notað orðið fatlað fólk sem á við fólk 

með bæði andlega og líkamlega fötlun. Mikilvægt skref var tekið þegar kenningar um 

normaliseringu komu upp á yfirborðið og jók það valdeflingu fatlaðs fólks á að geta lifað 

eðlilegu lífi í samfélaginu og verið fullgildir þátttakendur í samfélaginu. Tímamót urðu í 

málefnum fatlaðs fólks árið 1979, en í lögum um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979 birtist 

ný hugmyndafræði um eðlilegt líf og fulla samfélagsþátttöku í fyrsta sinn á Íslandi. Lög 

um málefni fatlaðra nr. 41/1983 tóku við af fyrri lögum og voru fyrstu heildarlögin yfir allt 

fatlað fólk. Í lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992 kom skilgreining á þjónustu sem hét 

stoðþjónusta og var þá fjallað um frekari liðveislu sem átti að vera viðbótarþjónusta við þá 

þjónustu sem fyrir var. Þetta þjónustuform var mikilvægt fyrir fatlað fólk til að geta búið 

sjálfstætt án þess að þurfa að fara á stofnanir og til þess að geta fengið aðstoð við ýmis 

dagleg verkefni.  

 

 Samkvæmt hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf þá eiga allir, óháð fötlun, rétt á að 

stjórna sínu eigin lífi. Fatlað fólk á því samkvæmt því að fá að stjórna þeirri aðstoð sem 

það telur sig þurfa til þess að auka við valdeflingu sína í samfélaginu. Það breytir engu hve 

mikið einstaklingur er fatlaður eða hver orsök fötlunarinnar er, einstaklingurinn hefur rétt á 
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að lifa til jafns við aðra, hann hefur hæfni til að taka ákvarðanir og þar af leiðandi rétt til að 

hljóta þjálfun í að stjórna sínu eigin aðstoðarfólki og einstaklingurinn hefur fullan rétt til að 

lifa eins og allir aðrir ófatlaðir í samfélaginu og hafa áhrif á það sem gerist í samfélaginu. 

Með hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf er lögð áhersla á valdeflingu, eins og áður segir, 

og sjálfræði einstaklinganna. Í kjölfarið af þessu kemur þróunarverkefnið notendastýrð 

persónuleg aðstoð sem kom út frá baráttu fatlaðra fyrir sjálfstæðu lífi. Í NPA skilgreina 

notendur sína þörf fyrir þjónustu og ráða því hver sinnir henni, hvar, hvernig og jafnvel 

hvers vegna. Þeir stjórna sjálfir sinni aðstoð og eru yfirmenn yfir sínu aðstoðarfólki.  

 

Það sem við höfum lært af ofangreindum köflum er að hugmyndafræðin um sjálfstætt 

líf og hugmyndafræðin um eðlilegt líf eru nokkuð aðskildar en stuðla þó að einhverju leyti 

að því sama. Að gefa fötluðum einstaklingum kost á að lifa sem eðlilegustu og 

sjálfstæðustu lífi úti í samfélaginu og geta tekið þátt að fullu í öllu sem einstaklinginn 

langar að taka þátt í. Eftir að hafa skoðað hugmyndafræðirnar og muninn á milli þeirra 

kom í ljós að ryðja þarf í burtu hindrunum  í samfélaginu svo fatlað fólk geti lifað sjálfstætt 

og stuðla bæði frekari liðveisla og þróunarverkefnið NPA að því að fatlað fólk geti lifað 

eins og það vilji og fái sambærileg lífskjör á við ófatlað fólk og um leið eflir völd þeirra 

yfir ákvörðunum sem lúta að þeim sjálfum.  Hér í kaflanum fyrir neðan munum við fara í 

þjónustuform sem heitir stuðningsþjónusta þar sem áherslan verður lögð á frekari liðveislu 

eins og við sögðum frá í innganginum. 
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2 Hvað er stuðningsþjónusta 

Fram kemur í tímariti Þroskahjálpar grein eftir Rannveigu Traustadóttur (1997) sem heitir 

,,Stoðþjónusta eða stofnun“ þar sem hún fjallar um stuðningsþjónustu. Þessi tegund af 

þjónustu felst í því að hún er einstaklingsbundin en ekki byggingabundin. Þessi 

búsetuþjónusta felst í því að fatlað fólk búi á sínum eigin heimilum og fái þjónustu og 

stuðning þangað eftir því sem þörf er á (Rannveig Traustadóttir, 1997). 

 

 Í meistararitgerð Vilborgar Jóhannsdóttur (2001) sem heitir ,,Markmið og 

mælingar” fjallar hún um þær breytingar sem urðu í kjölfar kenninga um eðlilegt líf. Þær 

kenningar lögðu áherslu á uppeldismiðaða nálgun frekar en læknismiðaða varðandi 

framkvæmd og skipulag þjónustunnar sem kom árið 1975 á þeim tíma sem hælisvistun og 

einangrun lauk. Enn fremur fjallar (Vilborg) um að þetta hafi verið upphafið að næsta 

tímabili sem markaði upphaf að lokun stofnana og sambýli og verndaðir vinnustaðir voru 

stofnaðir út í samfélaginu þar sem sértæk þjónusta var veitt. Samkvæmt þessu fór 

þjónustuformið að breytast og var stefnan að einstaklingsbundin stoðþjónusta kæmi í stað 

byggingarbundinnar stofnanaþjónustu. Rannsóknir á þessu ákveðna viðfangsefni eru til 

þess að skoða ýmsa verklags- og stjórnunarþætti sem mikilvægt er að hafa í huga til þess 

að fatlað fólk geti verið fullgildir þátttakendur í samfélaginu, með þeim réttindum og 

skyldum sem því fylgja. Nú í dag er horft til þátta eins og skipulags, starfsmannaþróunar 

og framkvæmd á stuðningsþjónustu og hlutverk aðstandenda og foreldra í nýjum nálgunum 

að þjónustu (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 

2.1 Einkenni stuðningsþjónustu 

Í grein Rannveigar Traustadóttur (1997) sem heitir ,,Stoðþjónusta eða stofnun“ fjallar hún 

um einkenni stuðningsþjónustu en hún einkennist af því að vera einstaklingsbundin og 

sveigjanleg. Þegar horft er á hvernig eigi að skipuleggja þjónustuna er einstaklingurinn 

númer eitt, það er hvaða þarfir hann eða hún hefur, hvar, hvernig og með hverjum hann eða 

hún vill búa. Ávallt þarf að aðlaga þjónustuna að breytilegum þörfum einstaklingsins og 

þeim aðstæðum sem hann er í á hverjum tíma (Rannveig Traustadóttir, 1997).  
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Enn fremur fjallar (Rannveig) um að eftirfarandi megineinkenni einstaklingsbundinnar 

stuðningsþjónustu er að skilja hana frá núverandi byggingabundinni stofnanaþjónustu:  

 

 Fyrsta megineinkenni nýju búsetuþjónustunnar er að stuðningsþjónustan og 

húsnæði þarf að aðskilja og að þeir sem sjá um reksturinn eiga ekki að bjóða upp á bæði 

stuðningsþjónustu og húsnæði. Þeir sem sjá um rekstur búsetuþjónustunnar eru ekki lengur 

með eigendur húsnæðis þar sem fatlað fólk kýs að búa. Þrátt fyrir að húsnæði og 

stuðningþjónusta eiga að vera aðskilin þá á þjónustuveitandi að sjá til þess að aðstoða 

einstaklinga við að finna húsnæði, eða gera kaup- eða leigusamning og ýmislegt annað sem 

felst í því að flytja ásamt því að styrkja félagsleg tengsl. Annað megineinkenni nýju 

búsetuþjónustunnar er að fatlað fólk eigi sín eigin heimili. Þetta felst í því að þau hafi 

stjórnina á sínum eigin heimilum. Það að búa sjálfstætt getur tengst tilfinningum öryggis 

og frelsis. Þeir sem sjá um reksturinn hafa lagt sitt að mörkum við að þrýsta á opinbera 

aðila til þess að þeir sjái til þess að húsnæði séu aðgengileg, viðráðanleg og að gott 

húsnæði sé fyrir hendi til fatlaðs fólks til kaups eða leigu. Þriðja megineinkenni nýju 

búsetuþjónustunnar eru sterk tengsl milli þriggja þátta einstaklingsbundinnar þjónustu; 

einstaklingsbundið mat á þörf fyrir þjónustu, skipulag á þjónustunni og fjármögnun 

þjónustunnar (Rannveig Traustadóttir, 1997). 

 

 (Rannveig) fjallar einnig um að einstaklingsbundin þjónusta leggur áherslu á að 

allar ákvarðanir sem eru mikilvægar snúist að þörfum einstaklingsins. Þá er horft á það 

hvers konar þörf á þjónustu eintaklingurinn þarf til þess að geta búið sjálfstætt og verið 

fullgildur þátttakandi í samfélaginu. Við skipulagið á þjónustunni er því ekki einungis horft 

til bæði sérkenna og sérþarfa einstaklingsins heldur er einnig tekið tillit til þeirra aðstæðna 

sem eru í lífi hans, hvaða möguleikar eru á stuðningi frá aðilum utan þjónustukerfisins og 

hvernig unnt er að styðja og styrkja félagsleg tengsl milli einstaklingsins og annarra. 

Fjármagnið er tengt einstaklingnum og er til staðar sama hvar svo sem hann vill búa. 

Fjármagnið er notað til að greiða fyrir þá þjónustu sem einstaklingurinn þarf og getur verið 

mismunandi eftir þörfum einstaklingsins á hverjum tíma. Stuðningsþjónustan skapar því 

fötluðu fólki meiri möguleika á að stjórna eigin lífi og áhersla þjónustunnar á ekki einungis 

að ná til daglegra hluta eins og hvað er í matinn og klukkan hvað hann eigi að vera heldur 

einnig til mikilvægra ákvarðana um lífstíl og lifnaðarhætti. Ef einstaklingurinn er ekki 
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sáttur með þá þjónustu sem hann fær ætti hann að geta skipt um starfsfólk eða 

þjónustuaðila án þess að þurfa að flytjast (Rannveig Traustadóttir, 1997). 

  

 Þetta þjónustuform er mikilvægt skref í því að þjónustan sé ekki tengd við ákveðnar 

stofnanir heldur á heimili fólks. Mikilvægt er að fólk fái að ráða því hvernig þjónustan fer 

fram og að það geti haft áhrif á það hver er að sinna þjónustunni. Eins og staðan er í dag er 

fólk að fá frekari liðveislu frá búsetukjörnum á þeim svæðum sem það býr og hefur því 

ekki mikið val um það hver er að sinna þjónustunni því þar er ákveðið starfsfólk sem búið 

er að ráða. Hins vegar getur það haft skoðun á því ef það er ekki sátt við þann sem veitir 

þjónustuna.  

 

 Í grein Bradley (1996) vísar hún í (Bradley og Knoll, 1995) þar sem skilgreindir eru 

fjórir helstu eiginleikar nýju hugmyndafræðinnar um stuðningsþjónustu, áhersla á 

sambönd, persónulegan stuðning, val og stjórnun. 

 

 Enn fremur fjallar (Bradley) um að stuðningsþjónusta hvílir á þeirri grundvallar trú 

að fatlað fólk geti og eigi að lifa sem fullgildir þátttakendur í samfélaginu. Hlutverk 

þjónustuaðila er að greina og ryðja hvers kyns hindrunum úr vegi í umhverfinu. Áhersla er 

lögð á félagsleg sambönd við vini, ættingja og annað fólk því fatlað fólk hefur sömu þarfir 

fyrir félagsleg samskipti eins og ófatlað fólk sem búa í samfélaginu. Grundvallaratriði 

þjónustuveitenda er að tryggja að fólk myndi félagsleg tengsl og verða fullgildir 

þátttakendur í samfélaginu. Þessi félagslegu tengsl gera það mögulegt fyrir fatlað fólk að 

nýta sér þann stuðning sem samfélagið hefur upp á að bjóða. Persónulegur stuðningur 

verður að vera aðlagaður að hverjum og einum einstaklingi og aðstæðum þeirra í 

samfélaginu. Fatlað fólk ætti að búa á sínum heimilum en ekki á stofnunum og vinna út í 

samfélaginu en ekki á vernduðum vinnustöðum. Val og stjórnun þessarar nýju þjónustu 

hafnar þeirri skoðun að þjónustuveitendur viti best. Í staðinn er horft á rétt notenda 

þjónustunnar til að taka eigin ákvarðanir um hvar og með hverjum þeir búa með, hvernig 

þeir verja tíma sínum og hvernig þjónustun fer fram. Hlutverk stuðningsaðila fela í sér að 

styðja einstaklinginn til að taka skynsamlegar ákvarðanir og tryggja valmöguleika sem 

skipta máli (Bradley, V.J, 1996). 
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2.2 Hvað er frekari liðveisla? 

Samkvæmt reglugerð um búsetu fatlaðra nr. 296/2002 gr. nr. 8 er frekari liðveisla 

skilgreind sem viðbótarþjónusta við þá lögbundnu þjónustu sem í boði er, eins og 

heimaþjónustu og heimahjúkrun og sýnir að réttur til slíkrar þjónustu hafi verið fullnýttur. 

Ekki á þetta við um einstaklinga sem búa á sambýli eða stofnun og er þessi þjónusta veitt 

þeim sem þurfa á aðstoðinni að halda og til að koma í veg fyrir að þurfa að búa á slíkum 

stöðum. Einstaklingar eru ólíkir og þarfnast mismikillar þjónustu sem fer eftir mati á þörf, 

röðun í forgang á svæðinu og því fjármagni sem veitt er til málaflokksins af hálfu ríkisins.  

 

 Þjónustumiðstöðvar sjá um alhliða upplýsingamiðlun um þjónustu 

Reykjavíkurborgar. Þar er hægt að skila inn öllum umsóknum um þjónustu 

Reykjavíkurborgar og þar á meðal umsóknum um frekari liðveislu og sér hún svo um að 

koma því í réttar hendur innan borgarkerfisins þar sem umsóknin er metin eftir þörf og 

forgangsröð (Reykjavíkurborg, e.d.). 

 

2.3 Hlutverk þjónustumiðstöðva 

Á þjónustumiðstöðvum vinnur fagfólk sem veitir fólki félagslega ráðgjöf svo sem vegna 

fjárhagsvanda, fötlunar, veikinda, öldrunar, uppeldi barna og unglinga og vímuefnavanda. 

Hægt er að sækja þar um fjárhagsaðstoð ef fólk er með mánaðartekjur undir ákveðnu 

marki. Félagsstarf fyrir fullorðna er á vegum þjónustumiðstöðvanna og veitir það 

upplýsingar um hvað er í boði (Reykjavíkurborg, e.d.). 

 

 Þjónustumiðstöðvar sjá einnig um að veita fólki heimaþjónustu ef þörf er á vegna 

veikinda eða fötlunar. Þær leggja áherslu á að styrkja hverfastarf í samvinnu við íbúa, 

félagasamtök og aðra sem vilja taka þátt í að auðga mannlíf og menningu í hverfum 

borgarinnar. Þeir sem búa í leiguhúsnæði eiga rétt á húsaleigubótum samkvæmt ákveðnum 

skilyrðum en einnig er hægt að sækja um sérstakar húsaleigubætur sem eru ætlaðar þeim 

sem búa við mjög erfiðar félags- og fjárhagslegar aðstæður. Hægt er að sækja um 

félagslegt húsnæði á þjónustumiðstöðvunum og er ráðstöfun húsnæðis byggð á mati 

umsækjanda. Stjórnendur og starfsfólk í leik- og grunnskólum geta leitað til 

þjónustumiðstöðvar í sínu hverfi til að fá ráðgjöf og fræðslu hjá sérfræðingum sem þar 

vinna. Til er ýmis þjónusta sem þjónustumiðstöðvar bjóða upp á, eins og ráðgjöf og 
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fræðsla við fatlað fólk, liðveislu, tilsjón stuðningsfjölskyldu, unglingasmiðjur, heimsending 

á mat, hvíldarinnlagnir, dagvistun fyrir aldraða og fleira (Reykjavíkurborg, e.d.). 

 

 Í sex þjónustumiðstöðvum borgarinnar fer fram framkvæmd velferðarþjónustu en 

einnig Barnavernd Reykjavíkur og Heimaþjónusta Reykjavíkur. Meðal þeirra starfseininga 

sem heyra undir þjónustumiðstöðvar eru félagsmiðstöðvar, búsetuþjónusta, 

skammtímaheimili og dagþjónustur. Þjónustumiðstöðvar bera einnig ábyrgð á framkvæmd 

forvarnastefnu borgarinnar, þar sem fram fer þverfaglegt samstarf og hverfastarf þar sem 

lögð er áhersla á að samþætta nærþjónustu (Reykjavíkurborg, e.d.). 

 

2.4 Markmið stuðningsþjónustu 

Stuðningsþjónustan er metin af þjónustumiðstöðvum og er ætluð sem stuðningur við fólk 

sem á erfitt með ákveðnar athafnir daglegs lífs og þarfnast stuðnings frá öðru fólki til að 

lifa eðlilegu og innihaldsríku lífi. Henni er einnig ætlað að koma í veg fyrir að fólk þurfi að 

dvelja á stofnunum og geti notið lífsgæða á við aðra í samfélaginu (Reglur um 

stuðningsþjónustu í Reykjavík). 

 

  Lífstíll fatlaðs fólks breyttist í kjölfari þess að fólk fór að aðstoða það við að flytja 

frá stofnunum út í samfélagið. Lögð var áhersla á að afla upplýsinga um mikilvæg gildi 

einstaklinga og óskir og einnig frá fjölskyldu, vinum og þjónustuveitendum sem þekktu þá 

vel. Þessar upplýsingar urðu grundvöllur fyrir því að þjónustuveitendur gátu komið með 

beiðni um tillögur varðandi þjónustuna svo hægt væri að gera samning milli þjónustukerfis 

og þeirra sem völdu að aðstoða einstaklingana. Einblínt var á að veita fötluðu fólki örugga 

og skilvirka þjónustu frá þeim sem veittu aðstoðina (O’Brian og Levett, 1992). Vilborg 

Jóhannsdóttir (2003) fjallar einnig um að þeir eiga auk þess að veita þeim stuðning við að 

taka þær hindranir í umhverfinu sem eru í vegi þeirra sem hindrar fullgilda 

samfélagsþátttöku. Vinnubrögð verða að vera samstíga og vel unnin til þess að allir 

einstaklingar fái virkt hlutverk í samfélaginu. 

 

 Enn fremur fjallar (Vilborg) um sjálfræði sem eitt af mikilvægum gildum í 

mannlegri tilveru og að allir einstaklingar eiga að geta ráðið því hvað þeir vilja gera í lífinu 

og hvaða stefnu þeir vilja taka í samræmi við eigið gildismat. Samkvæmt þessu samhengi á 
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að leggja áherslu á virka hlustun hjá þeim sem veita þjónustuna og þurfa þeir að hafa 

hæfileikann og viljann til þess að það stuðla að árangursríkri stuðningsþjónustu (Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2003).  

 

2.5 Hverjir eiga rétt á stuðningsþjónustu 

Í 3. gr. reglna um stuðningþjónustu er sagt að til þess að forsenda sé fyrir því að sækja um 

stuðningsþjónustu verður umsækjandi að búa í sjálfstæðri búsetu og eiga lögheimili í 

Reykjavík. Ef einstaklingurinn býr í búsetukjarna eða sértækri húsnæðisþjónustu með 

sameiginlegu rými, skal stuðningsþjónustan vera veitt af þjónustuaðila slíkrar þjónustu 

(Reglur um stuðningþjónustu í Reykjavík, 2012).  

 

2.6 Mat á þjónustuþörf vegna stuðningsþjónustu  

Í 5. gr. reglna um stuðningþjónustu í Reykjavík (2012) kemur fram, að þegar sótt er um 

stuðningsþjónustu þarf að fylgja með umsókn um gilt örorkumat og sjúkdómsgreining 

og/eða fötlunargreining sem er svo afhent á þjónustumiðstöðvum Reykjavíkurborgar eða á 

heimasíðu.  

 

 Þegar Reykjavíkurborg metur þörf þeirra einstaklinga sem sækja um 

stuðningsþjónustu er farið eftir reglum um stuðningsþjónustu í Reykjavík (2012). Stuðst er 

við matstæki sem er í fylgiskjölum áðurnefndra reglna sem kallast Mat á þjónustuþörf 

vegna stuðningsþjónustu. Í 6 gr. segir að matstækið skiptist í upp í fjóra hluta þar sem lögð 

er áhersla á að meta athafnir daglegs lífs. Í fylgiskjali eitt þessara sömu reglna skiptist þetta 

á eftirfarandi hátt: Fyrsti hluti (a) skiptist í mat á þrem færniþáttum daglegs lífs: a) 

Félagsleg-, hreyfi- og líkamleg, vitsmunaleg- og andleg færni, b) Stuðningur frá fjölskyldu 

og samfélagi, c) Félagslegar aðstæður og loks d) Samfélagsþátttaka og virkni. Auk 

matstækis eru tekin viðtöl við þá sem sækja um þjónustu. Þjónustuþörfin er metin út frá 

bæði matstæki og viðtali en þó töluvert mikil áhersla lögð á niðurstöður matstækis (Reglur 

um stuðningsþjónustu í Reykjavík, 2012) 

 

 Matið þarf að vera unnið í samvinnu við þá og á að marka upphafið af samstarfi 

milli þjónustuveitanda og notenda eins og kveðið er á um í 5 gr. laga um málefni fatlaðra 
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nr. 59/1992. Í 10 gr. reglna um stuðningsþjónustu segir að gera þurfi þjónustusamning áður 

en þjónustan hefst og gildir samningurinn í sex mánuði en í 22 gr. segir að ef þjónustu sé 

synjað getur umsækjandi vísað máli sínu til Velferðarsviðs og óskað eftir annarri yfirferð 

þar. Ef Velferðarráð synjar einnig umsókninni þá hefur umsækjandinn rétt á að kæra 

ákvörðunina til úrskurðarnefndar félagsþjónustu og húsnæðismála og ráðgjafi hans á 

þjónustumiðstöð á að tilkynna honum um það og veita honum upplýsingar og ráðgjöf 

varðandi rétt sinn í framhaldi af synjun (Reglur um stuðningsþjónustu í Reykjavík, 2012). 

 

 Í hverjum hluta matstækis eru gefin stig, því fleiri stig sem viðkomandi fær því 

hærra er þjónustuþörfin metin. Samkvæmt Framtíðarsýn Reykjavíkurborgar í þjónustu við 

fatlað fólk (2011) er gætt jafnræðis í leit að þjónustu fyrir alla einstaklinga og því biðlista 

ekki raðað eftir þjónustuþörf. Í raun mætti segja að ekki sé um eiginlegan biðlista að ræða, 

allir sem sækja um þjónustu eru settir á blað og sótt er um þjónustu sem hentar þeim þegar 

hún býðst, hvenær sem þeir sóttu um þjónustu og hvert sem stuðningsmat þeirra er 

(Reykjavíkurborg, 2011). 

 

Styrkleikar 

Að okkar mati geta miklir styrkleikar falist í góðu matstæki. Mestu máli skiptir að 

þjónustuveitendur geti ekki úthlutað af hentisemi og tilgangur matstækja er að meta stöðu 

einstaklinga á hlutlægan hátt. Huglægni er mikilvæg í starfi með fötluðu fólki þar sem 

starfið felur í sér náið og persónulegt samband við þjónustunotendur. Það segir þó ekkert 

til um að staða hlutlægnis verði eitthvað minni við sömu aðstæður. Okkur finnst einnig að 

til þess að þjónustuformið verði tekið alvarlega þurfi það að vera unnið af sanngirni og 

hlutlægni er nauðsynlegur hluti í umsóknarferli einstaklings.  

 

Veikleikar 

Að okkar mati eru þó nokkrir veikleikar í matstækinu. Í lögum um félagsþjónustu nr. 

40/1991 segir í 11. gr. að leitast eigi ,,við að tryggja að félagsleg þjónusta verði sem mest í 

samræmi við þarfir íbúa”. Okkur finnst matstækið ekki gefa rétta innsýn í þá þörf sem þarf 

að vera til staðar því það er mjög staðlað og ekki hannað fyrir hvern og einn. Enginn er 

með eins þarfir og því getur þörfin fyrir aðstoð verið mismunandi. Einnig finnst okkur það 
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skipta máli að matstækið sé sett upp á skilmerkilegan hátt, sé hreinskilið og síðast en ekki 

síst skrifað af virðingu við þann sem það á við. Við fundum nokkur dæmi um skort á 

virðingu í matstækinu. Til að mynda stendur í tækinu að einstaklingurinn þurfi ,,eftirlit” 

við tilteknar aðstæður en okkur finnst meiri virðing falin í því að tala um að einstaklingur 

þurfi ,,aðstoð” frekar en að vera undir eftirliti.  

 

 Í hluta tækisins sem metur vitræna getu er það talið til afar mikillar skerðingar að 

tjá sig ekki. Tjáning þarf ekki að segja til um vitræna getu. Í gegnum árin hefur, til að 

mynda, heyrnarlaust fólk haft þann stimpil á sér að vera vitgrannt (Conditions of the deaf 

historical times, 1996; Rose, 2003). Það að geta ekki tjáð skoðanir og langanir sínar segir 

ekki til um það hvort einstaklingur hefur þær hugsanir eða ekki. Samt sem áður eru 

valmöguleikarnir varðandi þessa þætti í samræmi við hvern annan og beinast nær eingöngu 

að getu til tjáskipta. Þar sem erfitt gæti verið að fara út í það að breyta svarmöguleikunum 

gæti verið hentugra að finna annað nafn á þennan hluta sem tengist tjáskiptum. Við tókum 

einnig eftir því að matstækið virðist miða að því að taka frekar til andlegra og félagslegra 

þátta heldur en til líkamlegra þátta. Eingöngu er tekið tillit til hreyfihömlunar þegar talað er 

um líkamlega heilsu en í rauninni þyrfti líkamlegi þátturinn að taka tillit til þeirra þátta sem 

hafa áhrif á lífsgæði eins og heilsu og sjúkdómseinkenna.  

 

 Að okkar mati eru gallar á matstækinu. Skortur er á jákvæðu og hvetjandi orðalagi. 

Mikið er um neikvæða orðanotkun og oft kemur orðið ,,ekki” fram. Einstaklingurinn 

þarfnast þess að geta lesið um sig á jákvæðan hátt svo hann geti hugsað um sjálfan sig á 

jákvæðan máta. Til að mynda er betra að nota ,,erfitt” í stað ,,ekki” eða ,, aðstoð í stað 

,,eftirlit”. Samt sem áður getur tækið hentað í mörgum tilfellum og gefið góð sýn á 

þjónustuþörf notanda.  

 

2.7 Hvað felst í þjónustusamning og hver sinnir þjónustunni? 

Í 10. gr. reglna um stuðningsþjónustu er sagt að áður en þjónusta og aðstoð hefst þarf að 

ganga frá þjónustusamningi. Í honum þurfa að koma fram markmið og hvernig notandinn 

ætlar að ná þeim, hver tilgangurinn er með stuðningnum, hversu marga tíma notandinn fær 

í þjónustu, hvernig eigi að veita aðstoðina og gildistíma samnings. Einnig er samið um 

hversu mikilli fjárhæð notandinn eða aðstandandi er tilbúinn að eyða í útlagðan kostnað. Ef 
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notandinn þarf á mikilli stuðningsvinnu og/eða ráðgjöf að halda er gert samkomulag um 

félagslega ráðgjöf samhliða stuðningsþjónustu við hann. Þjónustusamningur er í gildi í sex 

mánuði og ef talin er þörf á áframhaldandi stuðningi er gert samkomulag um félagslega 

ráðgjöf og er þá hægt að framlengja samninginn um sex mánuði. Þá þarf að liggja fyrir 

endurnýjað mat á þjónustuþörf. Einstaklingur sem sækir um þessa þjónustu getur að 

hámarki fengið 110 klukkustundir (Reglur um stuðningsþjónustu í Reykjavík, 2012)  

 

 Samkvæmt 12. gr reglna um stuðningsþjónustu á einstaklingur þjónustunnar að fá 

heildstæða og samþætta þjónustu eða aðstoð. Ef hann er með heimaþjónustu en þarfnast 

einnig stuðningsþjónustu, á framkvæmdaraðili heimaþjónustu að veita hana sé þess kostur. 

Samkvæmt lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 felst heimaþjónusta í aðstoð 

við athafnir daglegs lífs. Það felur meðal annars í að aðstoða einstakling við að matast, 

klæða sig, snyrta sig, þvo sér, raka sig, greiða hár, taka lyf, baða sig og hvetja til 

persónulegrar umhirðu. Ef einstaklingurinn þarf sérhæfða þjónustu vegna fötlunar er hægt 

að sækja um stuðningsþjónustu frá sérhæfðum þjónustueiningum Velferðarsviðs 

Reykjavíkurborgar, sem fyrst var veitt frá sjálfstæðum aðilum. Þessar þjónustueiningar 

geta verið búsetukjarnar fyrir geðfatlaða og heimili fyrir fatlað fólk. Einstaklingur sem 

þarfnast þjónustunnar skal taka þátt í vali á framkvæmdaraðila sé þess kostur (Reglur um 

stuðningsþjónustu í Reykjavík, 2012). 

 

2.8 Samantekt 

Í þessum öðrum kafla verkefnis okkar fórum við nánar út í skilgreiningu á hvað 

stuðningsþjónusta er og hvernig hún aðgreinir sig frá stofnanabundinni þjónustu. 

Stuðningsþjónusta er til að þjónusta einstaklinginn á sínu heimili og er þjónustan því meira 

einstaklingsbundin fremur en stofnanabundin. Vilborg Jóhannsdóttir (2001) segir að með 

kenningunum um eðlilegt líf hafi mikið breyst varðandi þá þjónustu sem fatlaðir 

einstaklingar voru að fá og einkenndist af opnun sambýla og verndaðra vinnustaða í 

staðinn fyrir þessar stofnanabundnu þjónustur. Þetta leiðir til þessa að stuðningsþjónusta 

verður meira einstaklingsbundin og sveigjanlegri að þörfum einstaklinganna sem þarfnast 

þjónustunnar.  
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 Eftir að hafa farið nánar í upplýsingaleit varðandi stuðningsþjónustu komumst við 

að því að megineinkenni hennar eru þrjú. Það fyrsta sem einkennir hana er aðskilnaður frá 

þjónustunni og húsnæðinu sem einstaklingurinn býr í, samt sem áður fær einstaklingurinn 

aðstoð frá þjónustuaðila með að gera ýmsa þarfa hluti s.s finna húsnæði, gera 

húsaleigusamning og annað er því tengist. Annað sem einkennir stuðningsþjónustuna er að 

fatlað fólk eru húsráðendur og búa þar af leiðandi á eigin vegum. Það þriðja sem einkennir 

þjónustuna er að sterk tengsl þurfa að vera á milli allra þeirra þátta er tengjast 

einstaklingsbundinnar þjónustu eins og mat fyrir þörf á þjónustu, skipulag á þjónustu og 

fjármögnun hennar.  

 

 Til þess að einstaklingur geti sótt um stuðningsþjónustu þá þurfa að vera ákveðnar 

forsendur fyrir því, hann þarf að búa í sjálfstæðri búsetu og hafa lögheimili á þeim stað 

sem hann sækir um þjónustuna. Þetta segir okkur að þeir einstaklingar sem búa á 

stofnunum verða að fá þessa einstaklingsbundnu þjónustu frá þeim búsetukjarna sem þeir 

búa á og eru því bundnir vinnutíma starfsfólks, manneklu og öðru sem getur komið upp.  

 

 Einnig reyndum við að skilgreina hvernig mat á þjónustuþörf fer fram í tengslum 

við stuðningsþjónustu en við gáfum upp okkar mat á því hverjir styrkleikar og veikleikar 

matstækis eru. Okkur fannst leitt að sjá meira af neikvæðu orðalagi og niðrandi merkingum 

í matstækinu frekar en hvatningarfullt orðalag og virðingu fyrir einstaklingnum. Okkur 

finnst mikilvægt að fatlað fólk sem og allir geti lesið um sjálft sig og séð að verið sé að 

ræða um mann með jákvæðni og virðingu í huga en ekki eins og hann sé ekki fær um að 

gera hitt og þetta. Hafa þarf meiri hvatningu, stuðning og virkni í matstækjum sem stuðla 

að jákvæðu hugarfari og þar af leiðandi jákvæðum breytingum.  

 

 Stuðningsþjónustan leggur þar af leiðandi áherslu á að einstaklingurinn taki sjálfur 

eða eigi þátt í að taka mikilvægar ákvarðanir um sitt eigið líf. Þetta veitir einstaklingnum 

tök á að hafa meiri stjórn yfir sínu lífi. Mikilvægt er að einstaklingurinn fái persónulegan 

stuðning sem er lagaður að hans þörfum og aðstæðum.  
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 Einnig fórum við nánar út í hvað frekari liðveisla er en samkvæmt reglugerð um 

búsetu fatlaðra nr. 296/2002 gr. nr. 8 er hún skilgreind sem viðbótarþjónusta við 

stuðningsþjónustu sem við nefnum hér fyrir ofan. Þessi þjónusta gildir ekki fyrir þá 

einstaklinga sem búa inni á stofnunum heldur er hún veitt til þeirra sem búa utan þeirra til 

að hindra það að þeir þurfi að vera inni á stofnunum. Einstaklingar sækja um frekari 

liðveislu inni á þeirri þjónustumiðstöð sem tilheyrir því hverfi sem þeir búa í. 

Þjónustumiðstöðin hefur fagfólk sem vegur og metur þjónustuþörf einstaklinga og hver og 

einn á að hafa sinn ráðgjafa sem aðstoðar við öll mál eða umsóknir ef eitthvað vandamál 

kemur upp.  

 

 Enn fremur fjölluðum við um þau markmið sem stuðningsþjónusta vinnur eftir en 

þessi þjónusta á að aðstoða þá einstaklinga sem eiga erfitt með ýmsar athafnir daglegs lífs 

og þurfa aðstoð til að geta lifað sem eðlilegustu lífi í samfélaginu. Eftir að þessi þjónusta 

kom upp á yfirborðið virtust lífskjör fatlaðs fólks breytast til hins betra, sérstaklega með 

tilkomu einstaklingsbundinnar þjónustu þar sem það ýtir undir sjálfræði og sjálfstæði 

fatlaðs fólks. Við munum fara nánar í hugmyndafræðina sjálfstætt líf og NPA sem tengist 

henni í kaflanum hér að neðan. 
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3 Notendastýrð persónuleg aðstoð – NPA  

NPA er nýtt form aðstoðar fyrir fatlað fólk og er þjónustan skipulögð af notandanum 

sjálfum, sem þarfnast aðstoðar við margvíslegar athafnir. Þannig hefur hann fullt vald yfir 

eigin lífi og fulla stjórn á allri þeirri aðstoð sem hann telur sig þurfa hvort sem um ræðir að 

ákveða hvaða aðstoð er veitt, af hverju, hvar, hvernig og hvenær. NPA byggir á 

hugmyndafræði um sjálfstætt líf og valdeflingu og felur það í sér yfirfærslu á valdi frá 

þjónustustofnunum til notandans sem stjórnar eigin lífi. Fjármagni er úthlutað frá 

sveitarfélögum og getur notandinn notað það til að stýra þjónustunni sem hann vill frekar 

en að vera í hefðbundu þjónustukerfi eins og á búsetukjarna.  

 

3.1 Markmið NPA  

Leiðin að sjálfstæðu lífi er meðal annars í gegnum NPA (e. Self-Directed Support). 

Tilgangur þess er að undirstrika aðstæður fatlaðs fólks þar sem það stjórnar og hefur val 

um hvernig þjónustu við sig er mætt (Glasby og Littlechild, 2009). Markmiðið með NPA 

er að fatlað fólk geti fengið félagslega þjónustu til að uppfylla þarfir sínar með aðstoð 

heima og í samfélaginu og geti þannig notið frelsis í daglegu lífi. Að hafa möguleika á að 

lifa sjálfstæðu og virku lífi og geta haft vald og stjórn yfir því eins og ófatlað fólk. Þeir sem 

fá úthlutað NPA geta ráðið því hver aðstoðar þau, hvar, hvernig og hvenær aðstoð er veitt 

(Vin – ráðgjafar - & þjónustumiðstöð, e.d.).  

 

3.2 NPA stjórnsýsla og mannréttindalýsingar  

Fram kemur hjá Vilborgu Jóhannsdóttur og Freyju Haraldsdóttur (2010) að þann 8. júní 

2010 var tekið stórt skref á Íslandi í mannréttindabaráttu fatlaðs fólks. 

Þingsályktunartillaga um innleiðingu á NPA var samhljóða samþykkt á Alþingi og á 

haustþingi 2010 var félags- og tryggingamálaráðherra gert að leggja fram tillögu að 

innleiðingu á NPA og frumvarpi um nauðsynlegar lagabreytingar. NPA hugmyndafræðin 

er sprottin út frá hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf sem síðustu áratugi hefur verið helsta 

áhersla fatlaðs fólks í mannréttindabaráttu sinni (Freyja Haraldsdóttir og Vilborg 

Jóhannsdóttir, 2010). 
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 Ísland undirritaði samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks í mars 

2007 og á hugmyndafræðin um sjálfstætt líf mikinn hlut í þeim samningi. Áherslurnar eru 

þær að koma á jafnrétti á milli ófatlaðs og fatlaðs fólks og veita þeim sömu kjör og vernd 

og ófatlað fólk lifir við (Sameinuðu þjóðirnar, 2007). Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja 

Haraldsdóttir (2010) fjalla um að NPA er ein þeirra stuðningsaðferða sem baráttusamtök 

fatlaðs fólks út um allan heim leggja áherslu á að koma í gagnið því það sé ein af þeim 

leiðum til að hægt sé að uppfylla þessi skilyrði samningsins. 

  

Enn fremur fjalla (Vilborg og Freyja) um þingsályktunartillögina sem nefnd er hér að 

ofan um NPA og kom vegna baráttu fatlaðs fólks um bætt kjör. Vanlíðan þeirra, valdaleysi 

og óánægja óx jafnt og þétt í núverandi þjónustukerfi og undirstrikaði hún þörf fyrir breytt 

viðhorf í þjónustu á Íslandi. Það er ekki fyrr en á síðustu árum sem barátta fatlaðs fólks 

víða um heim kemst hingað til lands þó svo hugmyndafræðin um sjálfstætt líf hafi glæðst 

fyrr um allan heim (Freyja Haraldsdóttir og Vilborg Jóhannsdóttir, 2010). 

 

 Hugmyndin að NPA miðstöðinni á sér nokkrar frumkvöðlahreyfingar. Eins og sagt 

er frá í kafla 1.3 var það í kringum 1960 í Bandaríkjunum sem nokkrir háskólar höfðu 

boðið upp á ýmis sjálfshjálparnámskeið til þess að gera nemendum með miklar skerðingar 

sökum fötlunar kleift að taka þátt í stórum námskeiðum. En þessi ráð voru eingöngu innan 

háskólanna en ekki utan þeirra. Þessi óásættanlega staða ýtti undir það að nokkrir fatlaðir 

nemendur þróuðu sína eigin þjónustu sem kallaðist ,,Centres for Independent Living” 

(CILs).  

 

3.3 Hlutverk NPA miðstöðvar 

Vilborg Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir (2010) fjalla um að hugmyndin af NPA 

miðstöðinni er sprottin frá undirbúningshóp sem Landssamtökin Þroskahjálp og Sjálfsbjörg 

ákváðu að setja saman. Þurfti hópurinn að leita sér upplýsinga um hugmyndafræði 

sjálfstæðs lífs og NPA og velta fyrir sér stefnumótandi leiðum að markmiði sínu, sem er að 

allt fatlað fólk öðlist sjálfstætt líf. NPA miðstöðin var stofnuð formlega þann 16. júní árið 

2010 og er hún samvinnufyrirtæki sem stjórnað er af og er í eigu fatlaðs fólks fyrir allt 

fatlað fólk (Freyja Haraldsdóttir ogVilborg Jóhannsdóttir, 2010).   
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 NPA miðstöðin sér um að veita fötluðu fólki aðstoð við að sækja um beingreiðslur 

hjá opinberum aðilum ef það er eitthvað sem einstaklingurinn kýs að nota. Beingreiðslur 

eru til að mynda greiðslur frá sveitarfélagi til að ráða aðstoðarfólk. Í 2. grein samþykktar 

miðstöðvarinnar segir að tilgangur hennar sé veita ráðgjöf til einstaklinga við gerð 

sjálfsmats á þjónustuþörf og í þriðju grein samþykktarinnar segir að hlutverk 

miðstöðvarinnar sé einnig að aðstoða við undirbúning þess að verða stjórnandi eigin 

aðstoðarfólks (NPA miðstöðin, 2010 a). Ef einstaklingar eru komnir með réttinn til að fá 

NPA þjónustu, geta þeir orðið félagsmenn NPA miðstöðvarinnar. Munurinn á þessari 

þjónustu og annarri þar sem ófatlað fagfólk var að mestu við stjórn, stjórnuðu eingöngu 

fatlaðir einstaklingar þessari sjálfshjálpar þjónustu. Þar sem aðrar faglegar sýnir lögðu 

áherslu á læknisfræðilegar meðferðir sem fjarlægðu fatlað fólk úr daglegu lífi einbeitti 

CILs sér að því að gefa þjónustu sem efldi einstaklinga með skerðingar til að lifa sínu eigin 

lífi meðal almenns samfélags. Orðasamsetningin ,,sjálfstætt líf”, hefur markað sér völl í 

málefnum fatlaðra út um allan heim. Fatlað fólk og hagsmunasamtök þeim tengd eru í 

auknum mæli að innleiða þessa þjónustu bæði í Bandaríkjunum og utan þeirra (Barnes, 

2003).  

 

 Einnig var mikil frumkvöðlavinna að þessum þjónustuformi og beingreiðslum í 

Svíþjóð. Það kom til út frá baráttu Adolf Ratzka sem á árum áður hafði verið við nám í 

Bandaríkjunum þar sem hann komst í kynni við hugmyndafræðina um sjálfstætt líf. 

Sænska þingið samþykkti reglugerðir um þjónustu og stuðning við fatlað fólk árið 1993 

vegna mikillar baráttu frá fötluðu fólki og óánægju með þjónustuna (Ratzka, 2003)  

 

3.4 Hverjir eiga rétt á NPA? 

Þeir einstaklingar sem geta sótt um NPA eru allir einstaklingar sem falla undir lög um 

málefni fatlaðra, nr. 59/1992 og eiga lögheimili á Íslandi. Í fyrrnefndum lögum, 2. gr. 

kemur fram að fólk sem er með þroskaskerðingu, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón og 

heyrnarskerðingu og þurfi sérstaka aðstoð og stuðning, falli undir lög um málefni fatlaðra, 

ásamt þeim sem verða fyrir fötlun vegna slysa eða veikinda. Í handbók um NPA er bent á 

að einstaklingar sem náð hafa 67 ára aldri falli undir lög um málefni aldraðra og þeim 

býðst ýmis þjónusta á grundvelli þeirra laga en hægt sé að færa fram rök fyrir NPA 

þjónustu einstaklings sem er 67 ára ef hann hefur áður verið undir lögum um málefni 
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fatlaðra og því geti hann fallið áfram undir þau lög þó hann sé kominn í hóp aldraðra. Hins 

vegar þurfa einstaklingar sem ekki eru orðnir sjálfráða, 18 ára og yngri að láta forsjáraðila 

sinn sækja um NPA fyrir þá. Einstaklingur sem er ekki orðinn sjálfráða nýtur ýmissa 

réttinda og er ekki háður forsjáraðilum sínum og verður því að taka tillit til alls þessa þegar 

sótt er um NPA fyrir ósjálfráða einstaklinga. Endurnýja þarf samninginn þegar 

einstaklingur verður 18 ára (Handbók um NPA, (2012). Þess má geta að önnur meginregla 

hugmyndafræðinnar að sjálfstæðu lífi eru beingreiðslur en í The Community Care Act, 

reglugerð sem sett var í bresk lög árið 1996 stendur að beingreiðslur séu fjármagn sem fer 

beint til einstaklinga sem þurfa á félagslegri þjónustu að halda á aldrinum 18-65 ára 

(Glasby og Littlechild, 2009). Þetta er í samræmi við það sem stendur í handbókinni um 

NPA.  

 

3.5 Ferli umsókna og mat á stuðningsþörf 

Ferli umsókna 

Til að byrja með þarf að sækja um þjónustuformið NPA skriflega til sveitarfélags þar sem 

einstaklingur sem óskar eftir þjónustunni er með lögheimili. Samkvæmt 5. grein laga um 

málefni fatlaðra nr. 59/1992 þá tekur það sveitarfélag sem fatlaður einstaklingur er með 

lögheimili í ákvarðanir er varða þjónustu við þann einstakling, nema farið sé fram á 

eitthvað annað eða önnur lög komi við sögu. Þegar umsókn hefur verið móttekin af 

félagsþjónustu sveitarfélagsins gerir fagteymi frá sveitarfélaginu eða þjónustumiðstöð 

stuðningsmat í samráði við umsækjandann og hugsanlegan ráðgjafa á hans vegum ef 

þannig mat hefur ekki áður farið fram. Fötluðu fólki er valfrjálst að sækja um NPA 

þjónustu og er gert ráð fyrir að sveitarfélag geri notanda grein fyrir því ásamt upplýsingum 

um það sem felst í þjónustunni sem NPA fylgir (Handbók um NPA, (2012). 

 

  Handbók um NPA (2012) upplýsir einstaklinga sem óska eftir NPA í fimm þrepum 

hvaða grundvallaratriðum farið er eftir í umsóknarferlinu. Þessi þrep eru þau að fyrst 

leggur einstaklingur inn umsókn um NPA til þess sveitarfélags sem hann býr í. Þegar því er 

lokið þarf teymi á vegum sveitarfélagsins að gera stuðningsmat á þjónustuþörf 

einstaklingsins, sé ekki búið að gera það. Í umsóknarferlinu skiptir miklu máli að ræða við 

umsækjanda NPA hvaða væntingar hann hefur og hvernig hægt er að mæta þeim. Þegar 
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samkomulagi hefur verið náð um þjónustuþörf geta beingreiðslur frá sveitarfélagi hafist og 

hægt er að hefjast handa við að auglýsa eftir aðstoðarfólki. Þjónustan hefst um leið og 

aðstoðarfólk finnst og er ráðið í vinnu (Handbók um NPA, (2012). Ferli umsókna getur 

tekið allt að sex mánuðum sbr. 4. og 5. gr. reglugerðar um þjónustu við fatlað fólk á 

heimili sínu nr. 1054/2010. 

 

Mat á stuðningsþörf 

Horft er til 5. gr. laga um málefni fatlaðra nr. 59/1992 þegar meta á þjónustuþörf 

einstaklinga sem sækja um NPA. Sveitarfélög eiga að fá teymi fagfólks sem meta þörf 

einstaklingsins fyrir þjónustu og hvernig koma megi til móts við óskir hans. Teymið þarf 

að hafa samráð við einstaklinginn og nota þarf viðurkenndar matsaðferðir. Niðurstaða 

teymisins er ekki lokamatið en hlutaðeigandi sveitarfélag tekur ákvörðun sína á grundvelli 

niðurstaðnanna. Ef einstaklingur sem sækir um NPA er ekki sáttur við matið á 

stuðningsþörfinni getur hann leitað til áfrýjunarnefndar Velferðarráðs um endurskoðun á 

matinu. Þar sem um er að ræða tímabundið tilraunaverkefni sem byggir ekki á lögum 

réttindagæslu fatlaðs fólks, er ákvörðun áfrýjunarnefndar ekki skotið til Úrskurðarnefndar 

félagsþjónustu og húsnæðismála (Handbók um NPA, (2012).  

 

 Gengið er út frá því að ferlið verði svipað og lögin segja til þegar horft er til 

umsóknar um NPA og við mat á stuðningsþörf henni tengdri. Mikil áhersla er hins vegar 

lögð á það að teymin sem lögin nefna búi yfir mikilli þekkingu á hugmyndafræðinni um 

sjálfstætt líf sem býr að baki NPA. Góð sátt verður að vera um matið á stuðningsþörfinni 

sem er svo notað til að gera samkomulag um fjölda vinnustunda. Ekki er hægt að hefja 

þjónustuna nema sátt ríki um mat á stuðningsþörf af hálfu beggja aðila (Handbók um NPA, 

(2012). 

 

 Notandi getur neyðst til þess að fá aðstoð annarsstaðar frá til viðbótar við þá aðstoð 

sem hann fær með NPA og er því mikilvægt að nálgast matið sem sjálfsmat notandans. 

Notandinn þarf að hafa greiðan aðgang að utanaðkomandi aðstoð og ráðgjöf í þessu 

matsferli frá öðrum aðilum sem hann treystir vel og þekkir til. Einstaklingarnir geta verið 

mismunandi í stakk búnir til að taka þátt í þessu ferli á eigin spýtur og tryggir möguleikinn 
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á aðstoð og ráðgjöf jafnræði. Samkvæmt lögum um réttindagæslu fatlaðs fólks eiga 

einstaklingar rétt á því að tilnefna talsmann (Handbók um NPA ( 2012). 

 

3.6 Hvaða þjónustu inniheldur samningur við NPA- miðstöðina? 

Þegar einstaklingar eru orðnir félagsmenn NPA miðstöðvarinnar fylgir því þjónusta með 

aðstoð og ráðgjöf varðandi starfsmannamál eins og að auglýsa eftir aðstoðarfólki. 

Einstaklingarnir fá einnig aðstoð við ráðningar, launa– og skipulagsmál, til dæmis við að 

greiða laun aðstoðarfólks og launatengd gjöld svo sem stéttarfélag, lífeyrissjóð og skatta og 

ráðgjöf varðandi réttindi og skyldur sem reglur vinnumarkaðarins kveða á um. Upplýsa 

félagsmenn um ráðstöfun og notkun á úthlutuðum rétti til NPA; launagreiðslur, 

vinnutímafjöldi og annan kostnað. Bjóða upp á fræðslu og ráðgjöf fyrir aðstoðarfólk ásamt 

upplýsingagjöf hvað felst í NPA þjónustunni (NPA miðstöðin, e.d. b).  

 

 Ýmsir samningar fylgja því að vera með NPA þjónustu og ætlum við að útlista þá 

hér í þessum kafla og skilgreina hvað felst í þeim. 

 

 Samkomulag um vinnustundir er undirritað af fulltrúa frá sveitarfélagi og 

notandanum. Þetta samkomulag segir til um þann fjölda vinnstunda sem aðstoðarfólk er í 

vinnu fyrir notandann en það er byggt á mati á stuðningsþörf. Fjármagn fylgir hverri 

vinnustund (Handbók um NPA, (2012). 

 

 Samstarfssamingur um NPA þjónustu er samningur á milli þeirra sjálfstæðu aðila 

sem ætla að bjóða upp á umsýslu NPA og sveitarfélags eða þjónustusvæðis á grundvelli 

starfsleyfis eins og sagt er í lögum. Samningurinn segir til um vinnuveitendahlutverk 

umsýsluaðilans og réttindi hans og skyldur við sveitarfélagið og/eða þjónustusvæði. Ef 

þessi samningur er ekki við höndina getur sjálfstæði aðilinn ekki annast umsýslu vegna 

NPA (Handbók um NPA, (2012). 

 

 Einstaklingssamningar um NPA þjónustu geta verið tvenns konar. Annars vegar á 

milli notanda og sjálfstæðs aðila sem gert hefur samstarfssamning við sveitarfélag eða milli 

notanda og sveitarfélags, kjósi notandi að vera umsýsluaðili sjálfur. Ef ósk er fyrir því að 
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umsækjandi fari sjálfur með umsýslu er vinnustundafjöldinn til grundvallar 

einstaklingssamnings milli umsækjanda og sveitarfélags. Það sama gildir ef umsækjandi 

vill að umsýsluaðili sé sjálfstæður aðili með NPA starfsleyfi. Þegar stuðningsþörf er metin 

er grundvallaratriðið að gera einstaklingssamninga að þeir séu raunhæfir og sinni 

raunverulegum þörfum notandans. Ef samningur sinnir ekki í raun þörfum notandans mun 

það leiða til tvöfalds kerfis og óhagræðis (Handbók um NPA, (2012). 

 

 Ráðningarsamningar eru gerðir milli umsýsluaðila og aðstoðarmanns og segir til 

um launakjör, vinnuskipulag, réttindi og skyldur hans sem aðstoðarmanns. Notandinn þarf 

að samþykkja ráðningarsamninginn (Handbók um NPA, (2012). Frá byrjun NPA hefur 

tilgangurinn með því að aðstoðarmenn vinni undir stjórn fatlaðs fólks verið að stuðla að 

sjálfstæðu lífi, í rauninni verið frumkvæðið að tilganginum með beingreiðslum (Glasby og 

Littlechild, 2009).  

 

 Beingreiðslusamningar eru grundvallaratriði í því að fatlað fólki eigi þess kost á að 

vera með NPA þjónustu. Beingreiðslusamningar eru greiðslur frá sveitarfélagi til fatlaðs 

fólks svo það hafi tök á að ráða sér þá aðstoð sem hentar því best. Með beingreiðslum er 

hægt að kaupa þá þjónustu sem þau óska eftir og frá þeim þjónstuaðilum sem það velur og 

hefur þar af leiðandi stjórn á eigin aðstoðarfólki (Handbók um NPA, (2012). Beingreiðslur 

voru formlega kynntar í breskri reglugerð árið 1996 eins og áður segir. Einstaklingur fær 

fjármagn sem nemur þeirri þjónustu sem hann á rétt á og þannig getur hann nýtt fjármagnið 

í að gera þjónustusamning við einkastofnun eða ráða sér sína eigin aðstoðarmenn og vera 

þá stjórnandi sinnar eigin aðstoðar (Glasby og Littlechild, 2009). Beingreiðslur eru eins og 

NPA, þróaðar af fötluðu fólki fyrir fatlað fólk og síðan þær voru kynntar árið 1996 þá hafa 

þær hamlanir sem stóðu upprunalega í vegi fyrir þessari þjónustu verið fjarlægðar og þar af 

leiðandi er beingreiðsluþjónustan enn í þróun. Raunhæfar afleiðingar af þessari þróun hafa 

orðið til þess að allir þeir sem vinna við félagslega umönnun og NPA verða að 

endurmennta sig reglulega til að geta komið nýjum upplýsingum um þróun 

valmöguleikanna sem fatlað fólk hefur hverju sinni til þeirra sjálfra (Glasby og Littlechild, 

2009). 

 

 Á Íslandi er gildistími samstarfssamnings milli velferðarráðuneytis og umsýsluaðila 

NPA þjónustu, frá undirskrift fram til 31. desember 2014 (Handbók um NPA, (2012). 
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3.7 Vinnustundir og fjármagn 

Vinnustundir 

Þegar stuðningsþörfin liggur fyrir er undirritaður samningur um hversu margar 

vinnustundir notandinn hefur til að ráða aðstoðarfólk. Tímafjöldinn ákvarðar svo þá 

fjárhæð sem notandinn hefur til að ráða aðstoðarfólk sem greitt er af sveitarfélaginu 

samkvæmt einstaklingssamningi um NPA til þess aðila sem sér um launagreiðslur til 

aðstoðarfólksins. Þá er mikilvægt að horft sé til hinnar metnu þarfar notandans en ekki 

fjárhagslegs bolmagns sveitarfélagsins. Það samkomulag sem gert er um vinnustundir 

verður að endurspegla mat notandans fyrir stuðning á að lifa sjálfstæðu lífi. Ekki er boðið 

upp á skert NPA miðað við umsamdar vinnustundir. Samkomulagið segir til um 

vinnustundir að jafnaði á mánuði og er notandanum heimilt að færa til tíma innan 

almanaksársins, til þess að mæta breytilegu álagi á lífi sínu (Handbók um NPA, (2012).  

 

Fjármagn 

Heildarfjárhæð er lögð fram með hverri vinnustund og er miðað við 2800 krónur. Launin 

miðast við starf 30 ára ófaglærðs starfsmanns Reykjuvíkurborgar með þriggja ára 

starfsreynslu. Dagvinnulaun eru 1351 krónur á tímann, kvöldálag er 33%, næturvinnuálag 

er 55% og helgidagaálag er 90%. Þegar umsýslukostnaður, launatengd gjöld og kostnaður 

vegna aðstoðarmanna eru tekin saman endar talan í 2800 krónur (Handbók um NPA 

(2012). 

 

 Laun skulu vera 85% af heildarupphæðinni sem eru 2394 krónur og innan 

upphæðinnar er gert ráð fyrir launatengdum gjöldum. Tekið er tillit til kvöld-, nætur- og 

helgidagavinnu þar sem um jafnaðartölu er að ræða. Þó eru tilvik um að aðstoðarmenn 

vinni einungis dagvinnu sem er þá tekið fram í einstaklingssamningnum og lækka skal þá 

upphæðina um 5% eða 141 krónur af hverri vinnustund, 10% upphæðinnar skal svo renna 

til umsýslukostnaðar. Þá er um að ræða kostnað sem felst í því að greiða laun, finna 

starfsfólk, borga tryggingar, halda bókhald, gera ársuppgjör, gera vinnuskipulag, útvega 

afleysingar og annast annað hefðbundið starfsmannahald. Einnig skal umsýsluhlutinn 

renna til þess að kosta fræðslu fyrir aðstoðarfólk og notenda (Handbók um NPA, (2012). 
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3.8 Ráðningarferli og aðstoðarfólk 

Ráðningarferli 

Til eru tvær leiðir til að ráða fólk í vinnu hjá aðilum sem notast við NPA. Önnur er sú að 

leita til sjálfstæðra aðila um að útvega starfskraft og sér þá sá aðili um að annast umsýslu 

þeirra. Notandi gerir þá einstaklingssamning við þann aðila um NPA. Umsýslukostnaður 

rennur þá til þess aðila og aðstoðarmenn fara á launaskrá hjá honum. Áður en hægt er að 

framkvæma þetta verður hinn sjálfstæði aðili að hafa undirritað samstarfssamning við 

sveitarfélag eða þjónustusvæði um að hann taki að sér þessa þjónustu og fari eftir 

tilheyrandi skyldum á grundvelli starfsleyfis. Hin leiðin er að einstaklingurinn sem er með 

NPA sjái sjálfur um leit að aðstoðarmönnum, ráðningu og umsýslu vegna þeirra. Notandi 

NPA gerir þá einstaklingssamning við sveitarfélag og rennur umsýslukostnaðurinn til hans 

(Handbók um NPA, (2012). 

 

Aðstoðarfólk 

Hugmyndafræði þjónustunnar er sjálfstætt líf og með NPA öðlast fólk frelsi til að ráða lífi 

sínu sjálft. Ávallt verður að hafa þetta markmið í huga og ekki missa sjónar af því við 

undirbúning og framkvæmd þjónustunnar.  

 

 Í fyrsta lagi er notandi verkstjórnandi og merkir það að hann ákveður sjálfur 

hvernig hann vill nýta aðstoðarfólk og hvernig hann ver deginum. Fólk tekur misvel í þetta 

skipulag og eru ýmis erfið álitamál sem koma upp. Einstaklingar sem sækja um NPA eru 

misvel fallnir til að axla ábyrgð á verkstjórnarhlutverkinu og taka sjálfstæðar ákvarðanir 

um líf sitt. Það er þó vilji verkefnisstjórnarinnar að sveitarfélög leitist við að túlka þessa 

hæfni vítt þegar ákveðið er hvort bjóði skuli viðkomandi upp á NPA þjónustu. Ljóst er að 

sumir munu til dæmis þurfa stuðning til að koma vilja sínum á framfæri. Af þeim sökum er 

til að mynda kveðið á um það í handbók um NPA, í 5. gr. þessara leiðbeininga að unnt 

verði að mæta kostnaði til að kaupa slíka aðstoð, til dæmis táknmálstúlks eða þroskaþjálfa. 

Hugsanlega getur það orðið hlutverk aðstandenda að liðsinna og koma vilja notandans á 

framfæri og vera verkstjórnendur. Sveitarfélög þurfa að vera opin fyrir því að notandinn 

geti haft misjafnar leiðir til að annast verkstjórnarhlutverk sitt (Handbók um NPA, (2012). 
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 Í öðru lagi þarf notandinn að samþykkja aðstoðarmann og ekki er gerður 

ráðningasamningur nema hann eða forsjáraðili hans samþykki þann samning. Enda er 

samningurinn gerður til að uppfylla þarfir notandans (Handbók um NPA, (2012).  

 

 Í þriðja lagi er bent á að ekki er æskilegt að nánir ættingjar séu ráðnir sem 

aðstoðarmenn, en ef svo er þá þarf sveitarfélagið að vera með á hreinu hvort ráðningin sé 

með fullu samþykki notanda. Skyldan má einnig fara á herðar sjálfstæðs umsjónaraðila og 

láta það koma fram í samstarfssamningi við sveitarfélagið (Handbók um NPA, (2012). 

 

 Fyrir sumt fatlað fólk sem nýtir sér beingreiðslur getur verið erfitt að ráða 

starfsfólk. Þetta getur orsakast af orðrómi um léleg laun eða fordómum gagnvart fötluðu 

fólki og/eða umönnunarstörfum. Þetta er áhyggjuefni fyrir sumt fatlað fólk sem telur að 

það þurfi að taka skref afturábak er varðar stjórn á eigin lífi vegna skorts á starfsfólki og 

þeirri aðstoð sem það þarf (Glasby og Littlechild, 2009).  

 

 Þegar hópur tilvonandi starfsmanna hefur verið kynntur fyrir tilvonandi yfirmanni 

er það næsta skref að notandi þjónustunnar velji sér hæfasta fólkið í starfið. Það er misjafnt 

hvernig fatlað fólk metur tilvonandi aðstoðarmenn en sumir meta það út frá persónuleika 

viðkomandi umsækjanda fremur en hæfni og reynslu. Þar sem persónulegt aðstoðarfólk 

starfar inni á heimilum fólks, felur starfið í sér mikið af nánum persónulegum samskiptum 

og þar af leiðir er mikilvægt að fatlað fólk velji sér það starfsfólk sem það getur treyst á og 

komið vel saman við (Glasby og Littlechild, 2009).  

 

 Mikilvægt er að bjóða aðstoðarfólki upp á námskeið til þess að NPA gangi vel. Þeir 

sem sjá um þessi námskeið eru verkefnastjórnun NPA í samvinnu við aðra aðila. 

Mikilvægt er að starfsfólk sveitarfélaga fái fræðslu um inntak og framkvæmd þjónustunnar 

(Handbók um NPA, (2012).  

 

 Nauðsynlegt er að umsýsluaðili skili inn uppgjöri einu sinni á ári hvort sem um er 

að ræða notandann sjálfan eða sjálfstæðan aðila til þess að sveitarfélög geti sinnt 

eftirlitshlutverki sínu. Þar á að koma fram hversu margir aðstoðarmenn voru ráðnir og í 

hversu marga tíma þeir unnu. Sveitarfélagið þarf svo að passa upp á það að fjárhæðin sem 
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veitt var til NPA þjónustunnar sé öll nýtt til að greiða þann fjölda vinnustunda sem 

viðkomandi fékk úthlutað, en hafi ekki runnið í aðra hluti. Þetta er svo nánar tiltekið í 

einstaklings- og samstarfssamningum (Handbók um NPA, (2012) 

 

3.9 Samantekt 

Í köflunum hér fyrir ofan  fjölluðum við um notendastýrða persónulega aðstoð eða NPA 

eins og við kusum að kalla hana í gegnum þetta verkefni. Eins og segir þá er þetta nýtt 

form aðstoðar fyrir fatlað fólk þar sem það getur tekið stjórn á sínu lífi og ráðið því hverjir 

aðstoði það, hvernig, hvar og hvenær. Stjórnin verður sem sagt í höndum fatlaðs fólks. Við 

höfum áður nefnt það að NPA er ein þeirra leiða sem stuðla að sjálfstæðu lífi. Markmið 

NPA er að fatlað fólk geti haft val um það hvernig þjónustu það fær en ekki að einhver 

velji fyrir það. Einnig fjöllum við um stjórnsýslu og mannréttindalýsingar NPA og  

samkvæmt Vilborgu Jóhannsdóttur og Freyju Haraldsdóttur (2010) þá var það ekki fyrr en 

í júní árið 2010 sem þingsályktunartillaga var samþykkt á Alþingi og telja þær að þá hafi 

stór skref verið tekið hér á Íslandi sem gefur fötluðum kost á að vera sjálfstæðir 

einstaklingar í almennu samfélagi. Þær segja einnig frá því hvernig NPA miðstöðin var 

stofnuð í kjölfarið af samþykkt ályktunarinnar og fannst okkur mikilsvert að fatlað fólk 

hafi sett miðstöðina á stofn og að henni sé stjórnað af fötluðu fólki fyrir fatlað fólk. Okkur 

finnst á þessu að fatlað fólk sé í meira mæli farið að taka stjórn á sínu lífi, að raddir þeirra 

séu loks farnar að heyrast í samfélaginu og að breytingar séu farnar að koma í ljós með 

ofangreindum breytingum.  

 

Eins og við fjöllum um í ofangreindum köflum þá á allt fólk sem fellur undir 

málefni fatlaðra rétt á að sækja um NPA þjónustu en eins og með frekari liðveislu og 

stuðningsþjónustu þá þarf einstaklingurinn sem vill þjónustuna að fara í gegnum 

umsóknarferli og þjónustumat svo hægt sé að meta hve mikla þjónustuþörf 

einstsaklingurinn hefur. Þegar búið er svo að meta þörfina fyrir aðstoð eru ákveðnar 

vinnustundir en fjöldi þeirra fer eftir matinu. Við fjölluðum einnig um þá samninga sem 

fylgja því að vera með NPA þjónustu en gera þarf einstaklingssamning á milli sveitarfélags 

og notanda þjónustunnar til að geta komið beingreiðslum til hans sem hann notar svo til að 

fjármagna aðstoðina sem hann þarf. Það er gott að okkar mati að fatlað fólk geti fengi 

sjálfstæðan aðili með NPA starfsleyfi til að sjá um umsýsluna fyrir sig og vera nokkurs 
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konar meðstjórnandi því margt fatlað fólk hefur misjafna hæfni til að tjá sig eða sjá um 

fjármál. Því er gott fyrir einstaklingana að hafa val um að láta þennan sjálfstæða aðila sjá 

um umsýslu fyrirtækis síns.  

 

Í verkefni okkar fjölluðum við einnig um tvær leiðir fyrir einstaklinga til að ráða sér 

aðstoðarfólk en ávallt eru það einstaklingarnir sem ráða því hverjir vinna fyrir það. Þannig 

halda þeir stjórn yfir sínu lífi með því að ákvarðanir þeirra séu virtar. Einstaklingarnir eru 

verkstjórar í sínu fyrirtæki og ákveða þar af leiðandi sjálfir þau verkefni sem aðstoðarfólk á 

að gera fyrir það eða með því. Einstaklingarnir ráða því alfarið hver vinnur fyrir þá og hafa 

því möguleikann á að velja og hafna aðstoðarfólki sem sækir um hjá þeim því það eru 

þarfir einstaklinganna/notenda sem eru í fyrirrúmi. Við komumst einnig að því að ekki er 

talið æskilegt að ættingjar séu meðal aðstoðarfólks en samt sem áður er það leyft svo fremi 

að einstaklingurinn/notandi samþykki það að fullu.  

 

 Okkur finnst það alveg sjálfsagt að fatlað fólk eigi að geta valið sér aðstoðarfólk 

sem hentar því vegna þess að ekki passa allir einstaklingar saman og ef aðstoðarfólki og 

verkstjórnanda semur ekki geta komið upp atvik sem skapa erfitt samstarf milli þeirra. 

Mikilvægt er að samstarf milli verkstjórnanda og aðstoðarfólks sé gott því það auðveldar 

alla vinnu bara eins og gengur og gerist í hinu almenna samfélagi.  
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4 Framkvæmd rannsóknar  

Í þessum kafla gerum við grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar. Við munum koma fram 

með markmið og rannsóknarspurningar sem hafðar voru til viðmiðunar í viðtölum, fjöllum 

um þátttakendur og undirbúning, framkvæmd, skráningu og úrvinnslu gagna auk þess 

réttmæti og áreiðanleika rannsóknarinnar.  

 

4.1 Markmið og rannsóknarspurningar 

Markmið og tilgangur þessa verkefnis var að beina ljósi á tvö mismunandi þjónustuform 

sem heita NPA og frekari liðveisla. NPA tengist hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf en 

frekari liðveisla tengist hugmyndafræðinni um eðlilegt líf. Við ætlum að greina muninn á 

þessum þjónustuformum. NPA og frekari liðveisla sem hafa sömu leiðarljósin að 

markmiði, sem er að gera fötluðu fólki kleift að búa sjálfstætt og fá stuðning við það án 

þess að þurfa að fara á stofnanir.  

 

 Þær rannsóknarspurningar sem við munum styðjast við í viðtölum okkar eru gerðar 

á þann hátt að þær draga fram þá þjónustu sem frekari liðveisla veitir og NPA og hver 

munurinn er þar á milli. 

 

Notandi frekari liðveislu: 

 Hvernig finnst þér að vera með frekari liðveislu frá búsetukjarna? 

 Hvaða þjónustu ertu að fá og hver veitir hana?  

 Hversu oft er þjónustan veitt og í hvað langan tíma? 

 Hvað hefur þú verið með þessa þjónustu lengi? 

 Er eitthvað sem þér finnst þurfa að bæta í þjónustunni? 
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Notandi NPA: 

 Hvernig voru búsetuúrræði fyrir NPA?  

 Hvernig er þjónustan eftir að NPA kom til sögunnar?  

 Hver er helsti munurinn á þjónustu fyrir og eftir NPA?  

 Er eitthvað sem þér finnst vera ábótavant með NPA, vegna þess að það er nýtt og 

enn í þróun? 

 

4.2 Þátttakendur og undirbúningur 

Þátttakendur rannsóknarinnar voru tvær konur á miðjum aldri. Önnur þeirra er með frekari 

liðveislu frá búsetukjarna og hin NPA. Við undirbúning rannsóknarinnar þurftum við ekki 

að gera formlega kynningu á viðmælendum okkar. Önnur okkar þekkir konuna sem er með 

NPA og hin þekkir konuna sem er með frekari liðveislu ásamt því að hafa hana í 

félagslegri liðveislu. Við fengum leyfi hjá þeim til að spyrja þær út í þessa þjónustu. Sú 

sem nýtir sér NPA þjónustuna kemur fram með sínu eigin nafni og fengu við upplýst 

samþykki hjá henni með það. Hins vegar ætlum við ekki að birta rétt nafn konunnar sem er 

með þjónustuna frekari liðveislu.  

 

4.3 Framkvæmd 

Við greiningu á viðtölunum settum við þau upp í samfelldan texta og voru spurningarnar 

notaðar til viðmiðunar til að fá skýra mynd á þjónustuformunum NPA og frekari liðveislu. 

Útkoman mun koma fram í formi stuttrar upplifunar af þessari þjónustu og á að gefa góða 

mynd  notenda af henni. Í niðurstöðunum munum við fara betur í hverja spurningu fyrir sig 

og þau svör sem koma frá þeim og borin saman. Niðurstöðurnar eru því ákveðin samantekt 

af viðtölunum þar sem fram koma sameiginlegir þræðir ásamt styrk- og veikleikum 

þjónustunnar. 

 

4.4 Skráning og úrvinnsla gagna 

Notuð voru form opinna viðtala sem við tókum við notanda frekari liðveislu frá 

búsetukjarna og NPA. Viðtölin voru tekin á tímabilinu janúar til apríl 2013. Ástæðan fyrir 
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því að við notuðum opin viðtöl var til þess að viðmælendur gátu fengið að tala opinskátt 

um skoðanir sínar. Viðtölin við notanda þjónustunnar voru tekin í formi munnlegrar 

heimildar og tóku að meðaltali um 30 til 60 mínútur. Hittum við viðmælendur okkar á 

heimilum þeirra, en við tókum viðtölin í sitthvoru lagi. Þær rannsóknarspurningar sem við 

höfðum til hliðsjónar tengdust reynslu einstaklinganna á frekari liðveislu og NPA. Í 

viðtölum má samt ávallt búast við því að það vakni upp nýjar spurningar í tengslum við 

þær spurningar sem við styðjumst við. 

 

4.5 Réttmæti og áreiðanleiki rannsóknar 

Þessar tvær konur sem við tókum viðtöl við sem nýta sér þjónustuna NPA og frekari 

liðveislu tengdust ekki á neinn hátt sem jók áreiðanleika rannsóknarinnar. Gaf okkur 

mismunandi sýn á þessi tvö þjónustuform út frá notendum þjónustunnar. 
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5 Niðurstöður 

Útkoma viðtalanna á notendum NPA og frekari liðveislu gaf okkur betri sýn á þessi tvö 

þjónustuform. Fram komu helstu styrkleikar og veikleikar þjónustunnar og hvað þeim 

fannst vera ábótavant.  

 

5.1 Upplifun notanda af frekari liðveislu 

Guðrún bjó á búsetukjarna í nokkur ár áður en hún flutti í sjálfstæða búsetu árið 2011. Hún 

fékk félagslega liðveislu um leið og hún flutti en er búin að vera með frekari liðveislu frá 

búsetukjarna í eitt ár. Henni finnst mjög þægilegt að vera með þessa þjónustu sérstaklega 

þegar það kemur gott fólk til hennar sem henni líkar við. Hún segir að hún finni fyrir því ef 

manneskjan sem kemur nennir ekki að vera með henni. Þegar henni var boðið upp á frekari 

liðveislu var hún ekki kynnt fyrir neinni annarri þjónustu. Í byrjun fékk hún ekki eins mikla 

þjónustu en eftir að búið var að ganga frá þjónustumati og samningi við búsetukjarna var 

þjónustan aukin. Yfirleitt koma sömu stelpurnar til hennar og líkar henni vel við þær en 

sagði að ef svo væri ekki þá myndi hún láta vita af því. Komið er til hennar tvisvar í viku á 

ákveðnum dögum og eru þær hjá henni í tvo til þrjá klukkutíma í senn. Fær hún aðstoð við 

að elda og þrífa og fer stundum í sund með þeim eða á kaffihús ásamt fleiru.  Guðrún er 

hvött til að hringja eða koma á kjarnann þegar hún vill og hringja þau einnig í hana og 

bjóða henni í kaffi eða sund þótt það séu ekki þessir ákveðnu dagar sem búið er að festa 

niður. Ef veikindi koma upp er reynt að finna einhvern annan til að koma í staðinn, en það 

er ekki alltaf hægt ef það eru fáir á vakt á kjarnanum en þá kemur kannski einhver frá 

hinum tveimur kjörnunum sem eru með sama forstöðumann. Guðrún sagði að 

félagsráðgjafinn á þjónustumiðstöðinni, sem er tengiliður hennar þar væri ekki mikið að 

hringja og athuga hvernig henni gengi. Eina sem henni fannst ábótavant var að það vantaði 

fleira starfsfólk á búsetukjarnan. 

 

5.2 Upplifun notanda af NPA  

Ásdís Jenna er með fötlun sem heitir dystonia sem þýðir trufluð vöðvaspenna og 

ósjálfráðar hreyfingar. Hún fæddist heilbrigð en læknamistök urðu til þess að ekki var 

brugðist nægilega snemma við ungbarnagulu og í kjölfarið orsakaðist þessi fötlun. Hún 
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getur ekki gengið og er heyrnarlaus. Fötlunin hefur þau áhrif að engin stjórn er á 

líkamanum nema á vinstri hendi.  

 

 Áður en Ásdís Jenna fékk NPA þjónustu bjó hún í Danmörku sem barn og hafði 

aðstoðarkonur með sér í skólann. Þá fengu foreldrar hennar fjármagn frá sveitarfélaginu 

sem þau bjuggu í til þess að ráða aðstoðarfólk sem fylgdu henni í skólann en heima við var 

aupair ráðið til að aðstoða. 10 ára flutti hún aftur til Íslands og fékk menningarsjokk því að 

almenna skólakerfið var ekki tilbúið að taka við eins fötluðum einstaklingi og henni. 

Foreldrar hennar sáu nánast alfarið um umönnun fram til 22 ára aldurs en þá flutti hún aftur 

til Danmerkur og kláraði skóla. Úti í Danmörku fékk hún NPA þjónustu. Foreldar hennar 

þurftu að berjast fyrir því að fá styrk frá íslenska ríkinu til að borga fyrir aðstoðina sem fól 

í sér fjóra aðstoðarmenn sem skiptu með sér dag-, kvöld- og næturvöktum.  

 

 Áður en Ásdís Jenna fékk sér sína eigin íbúð flutti hún í búsetukjarna 24 ára gömul 

þar sem hún þurfti að deila hjálp með þremur öðrum íbúum. Hjálpin var í formi frekari 

liðveislu, heimahjúkrun og heimilishjálp, en hún var háð því að þurfa að skipuleggja sig 

fyrirfram hvenær hún vildi fara á fætur, borða og fara í heimsóknir. Þegar Ásdís Jenna 

fannst nær dauða en lífi vegna blóðtappa í lungum, var ákveðið að þetta gengi ekki lengur. 

Hún flutti í eigin íbúð með fjölskyldu sinni árið 2008.  

 

 ,,NPA þýðir aukin lífsgæði og aukið öryggi fyrir fólk eins og mig”. 

 

 ,,NPA gefur mér tilgang”. 

 

 Ásdís Jenna fékk NPA eftir að hún flutti í eigin íbúð og fékk þá beingreiðslur frá 

sveitarfélaginu til þess að geta ráðið til sín sitt eigið aðstoðarfólk. Það kom til að hún fór á 

fund með svæðisskrifstofu fatlaðra og óskaði eftir NPA þjónustu vegna þess að hún var 

ekki ánægð með núverandi þjónustu. Þurfti hún að leggja fram umsókn um 

beingreiðslusamning við sveitarfélagið vegna NPA þjónustu, sem hún gerði og fékk Ásdís 

Jenna þá fulla þjónustu.  
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 Ásdís Jenna segir að þjónustan sé mun betri með NPA heldur en áður. Hún ræður 

sitt aðstoðarfólk sjálf, ákveður vaktirnar og annað sem tengist þeirri þjónustu sem hún þarf. 

Hún kemst óhindrað í Háskóla Íslands þar sem hún stundar nám og kemur aðstoðarfólk 

með henni og aðstoðar eftir þörfum. Með aðstoð NPA getur hún sinnt heimilisverkum og 

hugsað um barn sitt og bú. Hún reynir að skipuleggja NPA þannig að það nýtist henni sem 

best í fjölskyldulífi og námi. Hún er með þroskaþjálfa í vinnu hjá sér sem sér um 

umsýsluna í kringum fyrirtækið, en þessi þroskaþjálfi er með NPA starfsleyfissamning við 

sveitarfélagið sem viðmælandi okkar býr í .  

 

 Helsti munurinn samkvæmt Ásdísi Jennu á þjónustunni er sá að áður fyrr leið henni 

eins og fanga, komst ekkert þegar hana langaði og gat ekki gert það sem hún vildi. Núna er 

lífið allt annað eða eins og hún lýsti: 

 

 “ég er eins og fuglinn fljúgandi, frjáls um loftin blá og er mikið sjálfstæðari og 

sterkari einstaklingur fyrir vikið”.  

 

 Ásdísi Jennu finnst vanta skiljanlegar reglur og lög varðandi NPA þjónustu, finnst 

vanta meira eftirlit með umsýslunni því þetta er svo rosalega stórt fyrirtæki í kringum 

einstaklinga með NPA þjónustu. Að lokum vildi hún ljúka viðtalinu á þessum orðum:  

 

“NPA þjónusta gerir mér kleift að vera sú frjálsa, sjálfstæða, kona, móðir og 

eiginkona sem ég er í dag” 

 

5.3 Rýnt í NPA og frekari liðveislu 

Þegar við höfðum rýnt í útkomu viðtalanna við notendur þjónustuformanna tveggja var 

augljóst að báðir viðmælendur voru ánægðir með að búa sjálfstætt. Báðir aðilar voru 

ánægðir með þá þjónustu sem þeir voru að fá, þó að þeim hafi fundist sitthvað ábótavant. 

Notanda NPA fannst mjög gott að geta stjórnað því hverjir ynnu fyrir hann því hann tæki 

ákvarðanir varðandi ráðningar starfsfólks en honum fannst samt að upplýsingar varðandi 

lög og reglugerðir NPA ættu að vera skýrari og betra eftirlit vantaði. Notanda frekari 

liðveislu minnti ekki að hafa verið kynntur fyrir annarri þjónustu en frekari liðveislu þegar 

hann fluttist í sjálfstæða búsetu og fannst honum það vera miður. Það helsta sem var 
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ábótavant hjá notanda frekari liðveislu var að hann tók eftir því ef mannekla var á 

búsetukjarnanum sem hann fékk þjónustuna frá og fékk ekki að ráða hverjir kæmu til hans 

í heimsóknir.  

 

 Það sem var sameiginlegt var að báðir notendur voru ánægðir með þjónustuna sem 

þeir fengu. Notanda NPA fannst hann vera frjáls eins og fuglinn fljúgandi og notandi 

frekari liðveislu er ánægður með félagsskapinn sem hann fær frá frekari liðveislunni sem 

kemur tvisvar í viku.  
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6 Samantekt og ályktun 

Hér á eftir munu við leitast við að draga saman hugmyndafræðilegan mun á 

þjónustuformunum frekari liðveislu og NPA. Einnig vonumst við eftir því að svara 

spurningu fjögur sem er einnig rannsóknarspurning verkefnis: Hver sé munurinn á frekari 

liðveislu og NPA þjónustu? 

 

6.1 Samantekt 

Hugmyndafræðilegur munur á frekari liðveislu og NPA  

Hugmyndafræðilegur munur á þessum þjónustum er sá að einstaklingar sem eru með NPA 

geta stýrt umsýslunni sjálfir eða fengið sjálfstæðan aðila til þess og geta því ráðið hverjir 

aðstoða hann en í frekari liðveislu fær einstaklingur þjónustu frá búsetukjarna sem er 

staðsettur í því hverfi sem hann á lögheimili. Einstaklingurinn sem fær frekari liðveislu 

getur því ekki ráðið því hverjir eru að vinna á þessum tiltekna búsetukjarna en getur ef til 

vill óskað eftir því að fá þjónustu frá einhverjum ákveðnum aðilum sem þar vinna ef 

möguleiki er á því. Þegar einstaklingur gerist félagi hjá NPA miðstöðinni getur hann fengið 

aðstoð þaðan en hins vegar fær einstaklingur með frekari liðveislu aðstoð frá þeim sem 

sinnir frekari liðveislunni sem getur verið búsetukjarni eða sjálfstæður aðili og einnig frá 

félagsráðgjafa á þjónustumiðstöð síns hverfis. Stuðst er við SIS matið ásamt öðrum mötum 

þegar stuðningsþörf er metin hjá einstaklingi sem er að sækja um NPA en við mat á 

þjónustuþörf vegna stuðningsþjónustu hjá einstaklingi sem er að sækja um frekari 

liðveislu. NPA er þróunarverkefni og ekki enn búið að festa í lög en frekari liðveisla er 

hins vegar búið að setja í reglur um stuðningsþjónustu í Reykjavík.  Einnig er mikill munur 

á hugmyndafræðinni sem þjónustuformin byggjast á. NPA tengist hugmyndafræðinni um 

sjálfstætt líf sem þýðir að einstaklingurinn á að hafa sömu tækifæri og ófatlað fólk til að 

stjórna eigin lífi. Fatlað fólk á að geta stjórnað þjónustunni sjálft og á það ekki að tengjast 

líkamlegri eða vitsmunalegri getu fólks. Það er þá einstaklingurinn sjálfur sem hefur 

valdið. Frekari liðveisla tengist hugmyndafræðinni um eðlilegt líf þar sem áherslan er lögð 

á að einstaklingurinn geti lifað sem eðlilegustu lífi til jafns við aðra ófatlaða einstaklinga. 

Þrátt fyrir að þjónustuformið frekari liðveisla eigi að ýta undir sjálfræði og sjálfstæði 
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einstaklinga þá er þetta form enn tengt kerfinu á nokkurn hátt og því eru einstaklingarnir 

sem nýta sér frekari liðveislu bundnari kerfinu en þeir einstaklingar sem nýta sér NPA. 

 

Sameiginlegir þættir á frekari liðveislu og NPA  

Það sem er sameiginlegt með þessum tveimur þjónustuformum er að einstaklingar sem 

sækja um NPA eða frekari liðveislu verða að búa á eigin vegum í eigin húsnæði eða í 

sjálfstæðri búsetu en ekki á stofnunum eða á sambýlum. Öll þjónusta sem er framkvæmd er 

gerð í samráði við notanda. Þjónustan er veitt á grundvelli sömu laga um málefni fatlaðra  

nr. 59/1992. Einnig er þjónustan veitt í þeirra nærumhverfi og eru þessi tvö þjónustuform 

fyrir allt fatlað fólk. Einstaklingur þarf ekki að vera orðinn sjálfráða til að fá NPA eða 

frekari liðveislu en hins vegar þarf forsjáraðili einstaklingsins að sækja um fyrir hann. 

Þegar einstaklingurinn er orðinn 18 ára gamall þarf að endurskoða samning með honum. 

 

Styrkleikar og veikleikar frekari liðveislu og NPA 

Styrkleikarnir eru þeir að þjónustan er veitt í umhverfi einstaklingsins og gefur honum 

möguleika á að þurfa ekki að fara á stofnanir og á það við um NPA og frekari liðveislu. 

Veikleikarnir eru þeir að frekari liðveisla frá búsetukjörnum er nýtilkomin og er enn í 

þróun. Einnig ef einstaklingur fær þjónustu frá búsetukjarna þarf að hafa í huga að það sé 

mannskapur til að sinna þeirri þjónustu ásamt þjónustunni frá kjarnanum. Veikleikarnir við 

NPA eru þeir að þetta er ennþá þróunarverkefni og ekki búið að setja í lög.  

 

6.2 Ályktun 

Þegar við skoðum frekari liðveislu og NPA eru þessi þjónustuform notuð til að auka 

möguleika á sjálfstæði hjá fötluðu fólki. Mikilvægt er að fatlað fólk geti búið sjálfstætt 

með aðstoð eða stuðningi sé þess kostur. Að það fái að ráða hver sinnir þjónustunni, hvar, 

hvenær og hvernig. Einnig að þjónustunni sé sinnt í þeirra nærumhverfi. Allir þessir þættir 

sem við höfum talið upp eru mikilvægir þættir í valdeflingu fatlaðs fólks og aukinni stöðu 

á sjálfsákvörðunarrétti þeirra. 
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 Samkvæmt viðtölunum sem við tókum komumst við að því að Guðrún sem er með 

frekari liðveislu fær ekki að ráða því hver sinnir þjónustunni. Hins vegar fær Ásdís Jenna 

sem er með NPA að ráða því hver er að vinna fyrir hana. Þetta fannst okkur vera eitthvað 

sem vert er að skoða og mætti breyta. Guðrún er með frekari liðveislu frá búsetukjarna þar 

sem starfsfólk þarf einnig að sinna fólkinu sem býr þar og getur það bitnað á þjónustunni 

við hana. Í NPA þjónustunni sem Ásdís Jenna fær þarf hún að ráða starfsfólk eða 

umsýsluaðili og er það þá að vinna fyrir hana en ekki á búsetukjarna. 
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Lokaorð 

Með þessu verkefni höfum við leitað innsýnar í þróun búsetumála fatlaðs fólks. Við 

vonumst eftir því að þetta verkefni gefi þeim sem áhuga hafa á þessum þjónustuformum 

upplýsingar um þróun og stöðu mála í samfélaginu í dag. NPA þjónustuform og frekari 

liðveisla veita fötluðum einstaklingum frjálsræði og aukin lífsgæði þó svo að NPA fari 

meira eftir þörfum notandans heldur en frekari liðveisla. 

  

Við viljum að lokum aftur þakka leiðbeinanda okkar, Vilborgu Jóhannsdóttur og þeim 

sem tóku þátt í rannsókn okkar fyrir að deila reynslu sinni af NPA og frekari liðveislu. 

 

 

 

Frjáls eins og fuglinn. 

Daginn 

sem ég fékk frelsi 

eins og fuglinn fljúgandi, 

var ég glöð 

í hjarta mínu. 

Því áður 

var ég í 14 ára fangelsi. 

Í dag 

get ég gert allt 

með hjálparhöndunum 

sem eru góðar við mig. 

Í dag 

er ég sátt í hjarta mínu. 

(Ásdís J. Ástud. Ástráðsdóttir, 2013) 
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